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UvVOD

Motivaci pro psani této prace se stala osobni znalost rodiny, kterd peCuje o dité s
onemocnénim Mukopolysacharidozou. Uvédomila jsem si, ze a¢ tuto rodinu znam, nemam
(stejné jako vétSina intaktni spoleCnosti) dostatecné povédomi o existenci nekterych
onemocnéni, kterd je dana jejich nizkym, ¢i vzacnym vyskytem. To ve mné vyvolalo hned
nékolik otazek sméfujicich ke zjisténi moznosti podpory, ¢i dalSich aspektt ovliviiyjicich 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
ajejich rodiny starame, vytvari obraz o vyspélosti nasi spolecnosti. Domnivam se, ze vyzkumné
Setfeni, uskuteCnéné v této praci, napomuze k ziskani poznatkli o socialnich aspektech

ovlivilyjicich péci o déti s timto vzacnym onemocnénim.

Prace je rozdélena na dvé casti. Teoreticka Cast je dale Clenéna na Ctyfi kapitoly. Prvni
kapitola se blize zabyva objasnénim pojmu rodina, jako socialniho aspekt zivota, jejimu
vymezeni, vyznamu a funkci a vlivim, které ma postizeni dité€te na jeji strukturu a fungovani.
Druha kapitola vymezuje pojmy zdravotni postizeni a vzadcné onemocnéni, lysosomalni
sttadavé onemocnéni, konkrétné Mukopolysacharidoza II., III. a IV. typu. Treti kapitola
pfiblizuje pojem potieba a jeji uspokojovani, ruzné teorie potieb, zejména Maslowovu
pyramida potieb. Ctvrta kapitola se zabyva systémovou podporou rodin v socialni oblasti
(socialni praci, socialnimi sluzbami, socialnimi davkami a poméhajicimi organizacemi),

v oblasti Skolstvi a zdravotnictvi.

V empirické Casti se vénuji problémim a metodologii vyzkumného Setieni, vyzkumné
technice a souboru, charakteristice a vybéru respondentt, etickym aspektim vyzkumu a jeho
limitm, pribéhu vyzkumného Setfeni a sbéru dat a samotnému vyzkumnému Setfeni.
Predkladam interpretaci a reflexi poznatkll zjisténych kvalitativni formou vyzkumu
(polostrukturovanych rozhovort se Sesti pecujicimi osobami), které vyplynuly z vyzkumného
Setfeni.

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

potteb pecujici osoby.



Domnivam se, ze poznatky ziskané vyzkumnym Setfenim mohou poslouzit osobam, které
vykonavaji pomahajici profese a prichazeji do styku s témito rodinami (zejména socialnim
pracovnikiim) k blizsimu nahlédnuti do problematiky vzacnych onemocnéni, a pomoci zaméfit
se na konkrétni potfeby 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 utvareni osobnosti.
Clov&k v prabéhu Zivota usiluje o dosazenych ciltl, uspokojeni potieb a splnéni svych zaméra,
pii tom musi Casto piekonavat prekazky. Mezi narocné Zivotni situace mizeme fadit i zavazné
onemocnéni (zdravotni postizeni), jehoz prabéh vyzaduje nastaveni podpurnych opatieni.
Volbu podpurnych opatfeni ovliviiuji predevsim socialni aspekty. V této praci je za socialni
aspekt pii volbé vhodnych podparnych opatieni (zvlasté s prihlédnutim ke skuteCnosti, ze
nemocnym je dit€) povazovana predevsim rodina, jelikoz jejich ¢lena a jejiho fungovani se
dopad onemocnéni dotkne v prvni fadé. Za dalsi podstatny socialni 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 G¢asti a zabezpeceni svych potieb, skutecné participovat
na zivoté spolecnosti. Tim je minéna zejména podpora v oblasti socialni 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
uziteCnou osobnost, musi vyrustat ve stalém a citove priznivém prostiedi. Takové prostiedi by
mela ditéti poskytnout rodina. Od narozeni dit€ vyrusta v roding, ve které uspokojuje své
potteby a ziskava zakladni zkuSenosti. Nasledujici kapitola je vénovana pravé tématu rodiny

a rodinné péce.

Definovat pojem rodina a specifikovat tuto instituci je velmi obtizné. Na pojem rodiny
muzeme nahlizet z mnoha Ghla pohledu ovlivnéného pfistupem raznych védnich disciplin.

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

Giddenss definuje rodinu jako ,,skupinu osob ptfimo spjatych ptibuzenskymi vztahy, jejiz

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

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

Rodina poskytuje svym ¢leniim podporu, pocit bezpeci, sounalezitosti a védomi mista, kam
patii. Levicka zdlraziuje, Ze rodina je prostiedim, které umoziuje svym jednotlivym ¢lenim
saturovat své potieby, kam zahrnuje i potfebu emocionalni blizkosti, interpersonalnich kontaktt
a potiebu komunikace, pfic¢emz zdaraziuje dulezitost komunikace. (Levicka 2004, s. 19) I pfes
mnohé zmény, probihajici v jeji struktufe, je rodina nadale pokladana za zakladni buriku
spolecnosti. Lze konstatovat, ze je 1 v souCasnosti pokladana za nejvyznamnéjsi instituci
podilejici se na biologické reprodukci Clovéka, ale 1 na jeho reprodukei jako bytosti v pojeti

socialnim, kulturnim a predev§im mravnim (Levicka, 2004, s. 7).

Michalik poklada rodinu za zakladni prvek spolecnosti a nejdilezit€jsi socialni skupinu, ve
které se dité seberealizuje ve své roli. Rodina ma nejlepsi predpoklady dobfe vychovat nasi

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

S ohledem na pribéh socializacniho procesu lze hovoftit o rodiné€ funkcni, problémove,
dysfunkcni, afunkcni — nefunkcni. Mira rodinného fungovani neni jev stabilni, mize 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 dulezitych funkei. Jakym zptasobem bude rodina dané funkce napliiovat,
ovliviiuje mnoho faktord, napt. osobni zkusenosti jejich ¢lent z predchozi rodiny, sociokulturni

prostiedi, osobnost rodi¢t, ekonomické zajisténi rodiny, atd.

Podle Strelce ,, Funkce rodiny jsou vétsinou chapany jako ukoly, které plni rodina jednak
vuci svym prislusnikum, ale také ve vztahu ke spolecnosti. “ Ve vétsiné ptipadu se autofi shoduji

v definici nasledujicich zékladnich funkci rodiny:



e biologicko - reprodukcni funkce - dualezita k zachovani a udrzeni Zivota poCetim
a porodem potomka, nastaveni podminek potfebnych pro zivot a vyvoj jedince;

e socializacni a akulturacni funkce - zajistuje vychovu a vzdélavani déti a predavani
hodnot a norem, zakotfenénych v dané spoleCnosti;

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

e emocionalné — ochranna funkce - poskytuje Clenim rodiny jistotu, bezpeci a podporu

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

Za dobfte fungujici rodinu tedy mizeme povazovat takovou rodinu, ktera svym ¢leniim
poskytuje bezvyhradnou akceptaci jeho lidské existence; ochrafiujici prostredi; podporu osobni
autonomie; zaji§téni zakladnich zivotnich potfeb; vzajemnou podporu a dobry start pro

pronikani do makrosocialniho prostiedi (Rezag, 1998).

Muzeme konstatovat, ze spolu s neustalym vyvojem spoleCenskych podminek se
kontinualné vyviji 1 pojeti funkci rodiny a nékteré tradicni funkce pfevzal stat a jim
podporované instituce. Pfesto je v souladu s citovanymi autory rodina povazovana za
nejvyznamngjsi instituci v zivoté ¢loveka. Zvlaste v piipadé zdravotniho postizeni nékterého
zjejich clenu vystupuje do popiedi dilezitost soudrznosti rodiny a vzajemné podpory jejich

élenu.

1.2 Rodina a dité s postiZzenim

V zivoté rodiny dochazi ke smutnym, ale i radostnym udalostem. Za jeden z nejkrasnéjsich
okamzikt 1ze povazovat narozeni ditéte. Moznost, ze by se jim (zdravym rodi¢im) mohlo
narodit dité s postizenim si zpravidla vibec nepiipousti. Kazdy jedinec v pribéhu Zivota
zaujima jiné preference na svém zebiicku 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 zpisobem meéni zivotni styl rodiny, ktera se
pfizpusobuje jeho potiebam (Jankovsky, 2006). Podle Matéjcka ma rodina velky vyznam
i odpovédnost, jelikoz tvofi nejpfirozenéjsi a zaroven nenahraditelné prostiedi nejCasté;si
vychovy. Doporucuje pohlizet na dité s postizenim jako na vychovny ukol, ktery je sice

narocny, ale v podstate témer vzdy zvladnutelny (Matejcek, 2001).
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Na vysokou miru odlisnosti a jedinecnost kazdé jednotlivé rodiny poukazuje Fitznerova,
kdyz uvadi, ze ,, Kazdy z nas Zijeme jiny pribéh a mame na to prdvo. “ (Fitznerova, 2010, s. 37).
Obdobne¢ to plati u rodin s ditétem s nepfiznivou zdravotni diagndézou. Snazime — 1i se zmapovat
socialni situaci v takové roding, je dobré si pfipomenout slova Michalika: ,, Nic neni absolutné
platné a nic neni neménné — naopak, realita Zivota jednotlivych rodin se navzdjem zdsadnim

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

V piipadg, ze onemocnénim je mukopolysacharidoza, Michalik uvadi: ,, Zivot s ditétem
nemocnym mukopolysacharidozou je tézky. Velmi tézky. Je viak zviddnutelny. “ Poukazuje na
obtize, které jej provazeji a rovnéz na skuteCnost, ze 1 kdyz nelze nékteré véci z zivotni drahy
ditéte a jeho blizkych odstranit, Ize se na n¢ alespon pifedem pfipravit a vyslovuje nékolik rad
a doporuéeni. ,, Zddnd situace neni zcela opakovatelnd, Zddnd rada neni vycerpavajici, Zadny
osud ditéte a jeho blizkych neni totozny. I to je pro onemocnéni mukopolysacharidozou

charakteristické. Jedno ma spolecné. Je to zly a zdkeiny 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 piijeti faktu postizeni dané
osoby. Autofi rovnéz uvadéji dalsi skutecnosti, které ovliviiuji postaveni pecujicich rodin, uvadi

znaky téchto rodin a soucasné faktory ovliviiujici kvalitu Zivota rodiny a jejich Clent:

e Rodina s clenem se zdravotnim postizenim jako neopakovatelnd socidlni jednotka
Zivot kazdé rodiny je utvafen nejriizngj$imi podminkami, které maji vliv na potiebu
vnéjsi podpory, na vnitini motivaci a soudrznost pecujici rodiny.

o Nizka uroveii verejné podpory pecujicich rodin
Nedostatecné zajisténi podpurnych sluzeb ulevné péce a financni naroCnost péce
zajisténé profesionalnimi poskytovateli.

o Zavislost rodiny na skutecném stavu zdravoiniho postizeni
Pti posuzovani pecujici rodiny je tfeba zohlednit skuteCnou a ocekavanou délku péce,
jeji readlnou a oCekavanou narocnost a objektivni 1 subjektivni podminky pro péci.

o Fkonomickd situace pecujici rodiny
Problémem je koupé&schopnost pfispévku na péci. Omezeni moznosti pracovniho
uplatnéni pecujicich osob je dal§im dopadem na ekonomické znevyhodnéni téchto osob.

e Jysoka casova ndrocnost domdci péce
Zjistény pocet dni, po néz dostacuje Prispévek na péci k zakoupeni odlehCovaci sluzby

je velmi nizky (pfi thrad€é 100 K¢/hod staci pouze na 3 — 7 dni v mésici).
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e Zeny v roli pecujicich osob prevazuji
Ve velké vétsin€ pripadd pecuje o dité s postizenim matka (Michalik a kol., 2011).
Matéjcek (2001) uvadi, ze narozeni ditéte s postizenim piedstavuje pro rodinu
mimofadnou zatéz, na zakladé které musi prebudovat svou soustavu hodnot,
upravit denni rozvrh a jinym zptusobem planovat budoucnost. Nejzdraveéjsi rodiny jsou schopny
Celit obtizim a rizikim chronického onemocnéni nebo postizeni, prekonat tuto situaci
a zlepsit svou kvalitu Zivota. Zit dobie i pies nejistotu nemoci a namahu s tim spojenou je

obrovskou vyzvou, zduraziiuje pomoc odbornikti a vnéjSich zdroji podpory (Rolland, 2004).

Komunikace s 1ékari

Narozeni ditéte s postizenim je pro vétsinu rodi¢t narocnou zivotni situaci, se kterou je
tfeba se vyrovnat, coz kazdy jednotlivec zvlada jinak. Pfijeti postizeni ditéte v rodin€ ovliviiuje
rovné€z zpusob, jakym probiha komunikace s 1ékafi a jak se rodie o nepfiznivé zdravotni
diagnoze dozvédeli. Jednotny pfistup ke zpusobu sdé€lovani neexistuje, existuji vSak urcité
doporucené modely, které jsou pii sdélovani Spatnych zprav vhodné.

Linhartova uvadi, ze pfi sdé€lovani Spatnych zprav vznikaji zcela individualni konkrétni
komunikacni situace. Jako psychicky zatézovou situaci ji vnima rovnéz Iékaf, ktery si je
veédom, ze pacient zpravu té€Zce piijme, nemuze se ji vSak vyhnout (Linhartova, 2007). Za jeden
z nejtézsich ukold v mediciné je povazovano sdélovani nepfiznivych zprav pacientim a jejich
ptibuznym. Za smutnou, nebo Spatnou zpravu je piitom povazovana jakakoliv zprava, ktera
predstavuje urcité omezeni, ¢i potencionalni ztratu. Mize ji predstavovat diagnéza chronické
nemoci, zdravotniho postizeni, nebo zprava o umrti (Ayers, De Visser, 2015).

Linhartova zdaraziuje nutnost ptipravy lékafe na sdé€leni negativni zpravy spocCivajici
zejména ve vybéru vhodného ¢asu a mista setkani, jelikoZ oba tyto faktory ovliviiuji prabéh
rozhovoru. (Linhartova, 2007) Profesiondlové ve zdravotnictvi maji velky vliv na rodinu,
zejména vyznamnym se jevi uvodni setkani a rady poskytnuté v ¢ase diagnozy. (Rolland, 2004)

Linhartova dale hovoti o vhodném prostiedi pro sdélovani neptiznivych zprav. Prostredi
by mélo byt pacientovi ptijemné, bez rusivych vjemu, rozhovor by mél probihat ve vstficné
a pratelské poloze. Spatné zpravy se doporutuje sdélovat osobng, a to Setrng, ale jasné.
V soucasnosti se prosazuje model tvrdé pravdy, sdélené profesionalné, s ohledem na
fyziologické, psychologické a socialni disledky zpravy pro pacienta (Linhartova, 2007).

Vyzkumem bylo zji§téno, ze nejspis neexistuje univerzalni idealni zpisob informovani
rodicu tak, aby byli vSichni spokojeni, jelikoZjejich ptani se v tomto smeéru lisi. Mnoha rodi¢im
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vadi, ze se nedozveédéli vSe hned na zacatku, ale postupné. Jini upfednostiiuji postupny piisun
informaci, aby méli moznost zpracovat nepfizniva sdéleni vyrovnat se s nimi. Pro matku ditéte
s postizenim neni dilezité pouze sdéleni, které ji 1ékar fekne o ditéti, ale i zpuisob, jak ji to fekne
(Vagnerova, Strnadova a Krej¢ova, 2009). Prijeti zpravy zavisi na prijemci, ale soucasné€ i na
zpusobu sdéleni a velmi zalezi na zptsobu podani této zpravy, tj. na komunikaci 1ékare

a pacienta. Obecné pribyva vice stiznosti na zptsob podani informace - tedy komunikaci, nez
na 1écbu a péci (Linhartova, 2007). Rovnéz Fitznerova (2010) uvadi, ze si rodi¢e na 1ékare
zpravidla nestézuji z divoda odbornych pochybenti, ale spis s ohledem na zptisob jednani 1ékaia
v nekterych situacich.

Komunikace zaujima v nasem zivoté dulezité misto, stejné je tomu i pii sdélovani
nepfiznivé diagnozy v rodin€. Lékafi (a dalsi odbornici) mohou svym zptisobem komunikace
pfimo ovlivnit zpiisob pfijeti neptiznivé zpravy, kdy si rodinni piislusnici pfistup a slova lékait
pamatuji velmi dlouho, Casto po cely zivot. Odbornici se v literatufe zaméfuji pfedev§im na
sdélovani onkologického onemocnéni, protoze byva Castou nepiiznivou zpravou. Nekteri
odbornici se vSak jiz pfimo vénuji détskému pacientovi a jeho rodin€ v souvislosti se

sdélovanim nepiijemné diagnodzy, kterou muze byt zavazné onemocnéni, nebo postizeni ditéte.

Vyrovnani se s postizenim ditéte a faktory, které je ovliviiuji

WV Zivoté clovéka existuje jen mdlo tak ndrocnych situact, jako je ta, v niZ se
dozvida o tézké mnemoci ci zdravotnim postizeni blizké osoby (ditéte, rodice, dalSiho
pribuzného). A stejné jako se nejde pripravit na jiné necekané uddlosti, nejde se pripravit
ani na tuto.“ (Michalik a kol., 2011, s. 24). Podle Michalika zasahne kazdého sdéleni
o smrtelné nemoci ditéte, ale reakce se budou nutné raznit stejné, jako se lisi lidé mezi sebou.
., Ale vsichni — kromé opravdu zvidsStnich vyjimek — potrebuji nebyt sami. “ Hovoii o ¢lovéku,
jako tvoru spolecenském a to i ve chvilich, kdy mu neni zrovna do zpévu. (Michalik, 2010,
s. 71) Tomalova, Dupalovéa a Michalik (2015, s. 39) hovoii o zménéné situaci, ve které se Clovek
ocitl a vybizeji k rozhlédnuti, naleznuti a aktivizaci své jednotky preziti. 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 jedna, dostava se rodina do obtizného
procesu hledani diagnozy. To je spolu s nedostatkem informaci o moznostech 1écby a péce
zpravidla zdlouhavy, vyCerpavajici a frustrujici proces. (Vagnerova, Strnadova a Krejcova,

2009; Fitznerova, 2010).
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Narozeni postizeného ditéte do rodiny predstavuje velkou zménou pro vSechny jeji
Cleny. 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 odpovéd na otdzku, proc pravé jim se narodilo postiZené
dite“. Kazdy jednotlivy €len i cela rodina se vyrovnava se situaci jinak, zpravidla vsak
prochazi typickou fadou stadii emocnich reakci:

e Sok

e popfeni

e smutek, zlost, pocit viny

e rovnovaha

e reorganizace
., Posledniho stadia vSak nedosdhnou vsichni rodice, previddaji 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 1 Vagnerova. Hovoii o téchto fazich: ,fdze Soku a popreni, faze bezmocnosti, faze
postupného vyrovndvani se s problémem a prizpiisobeni se, fdze smlouvani, faze realistického
postoje. “ Rodice jsou smifeni s postizenim a piijimaji dit€ takové, jaké je. Oproti Pipekové se
jedna o jiné nazvy jednotlivych fazi, jimiz rodiCe prochazeji, ale prubéh je obsahove stejny. Po
pocateCni fazi Soku po sdéleni diagnézy nasleduji projevy bolesti, zalu, tizkosti a viny, ¢i
selhani, nasleduje obdobi realistického hodnoceni situace a ziskavani informaci a nakonec
dochazi k prekonani krize (srov. Pipekova 2000, s. 40 - 41; Vagnerova, 2012, s. 165 - 168).

Clovék vétsinou projde viemi fazemi, nékdy viak v pfipadé vytésnéni nemoci vynecha
posledni etapu, tedy smifeni. Délka jednotlivych fazi se lisi, zavisi na psychické sile pacienta
v okamziku sdélovani diagndzy a na osobnostnich kvalitach pacienta (Linhartova, 2007).
Zadny zpasob nasi odezvy na sdéleni nepiiznivé diagnozy nelze povazovat za spravny, nebo
nespravny, nebot’ kazdy déla, co je v jeho silach (Fitznerova, 2010).

Michalik se odvolava na né€kolik praci psychologt, ktefi se vénuji této problematice a dale
uvadi: ,,V situaci rodicii déti nemocnych mukolysacharidozou miiZeme nékteré z obecné
uvadeénych fazi prijeti nepriznivé zprdvy uvést a mirné upravit. “ Dale uvadi tyto faze:

o Sok
e Zavrzieni, nékdy téz popreni informace. Hovofime o potlaceni a nepfijeti diagndzy jako
problému. Jedna se o dal$i obrannou reakci organismu, ktera potkava castéji otce déti.

e Bolest, dalsi z pravodnich jevit MPS, pfichazi pravideln€, i nepravidelng.
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e Pochopeni podstaty onemocnéni, limitd a pfipadné 1écby a alespon CasteCné pochopeni
vlastni situace pecujici osoby a jeji role v budoucim zivoté s nemocnym ditétem.

e Prijeti. VétSina pecujicich osob své dit€ pfijme i s tak zdvaznym onemocnénim.

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

smrtelného onemocnéni ditéte jen nejveétsi optimisté.

., Ivdri v tvdr mukopolysacharidoze by se spiSe hodilo napsat, Ze plati jen omezené. Jak kdy

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

Kazda faze muze trvat ruzn€ dlouho, nékteré mohou byt vynechany, nebo se opakovat,
jako na horské draze. ,, Nékdo zZdadné faze prozivani nepozoruje, jiny jen nékteré. “ Nejdulezitéjsi
je neopakovatelnost a vyjimec¢nost kazdého lidského osudu (Tomalova, Dupalova 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 narocny proces. Zvladnuti této
psychické zatéze a vyrovnani se s postizenim ditéte ovliviiuje (mimo zpitsobu a doby sdéleni
zavazné informace, kterému jsme se podrobnéji vénovali vySe — pozn. autorky) mnoho faktord.
Co lze povazovat za faktory ovlivilyjici vyrovnani se ¢lenti rodiny s postizenym ditétem uvadi

Krejcifova (2006).

Druh postizeni a jeho zdvaznost. RodiCe se velmi té€Zce vyrovnavaji s postizenim, nebo
onemocnénim, které neni prili§ viditelné a postizenim, které dit€ vyrazné viditelné stigmatizuje.

Nejslozitéji se rodi¢e vyrovnavaji s intelektovym a zavaznym somatickym postizenim ditéte.

Ekonomické faktory a formdlni sit. Vyrovnavani s postizenim ditéte znacné€ ovliviiuje
socialni opora a dostupnost pomoci, pficemz pomoc muze mit rizny charakter (napf. financni
podpora, emoc¢ni opora blizkych osob a dalsi odborna pomoc zdravotnickych, vzdélavacich

a socialnich instituci (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Etiologie nemoci ¢i postiZzeni. Pochopeni etiologie a pfi¢in postizeni miize eliminovat
pocity viny a vést ke smifeni se s postizenim. Rodi¢e velmi tézce piijimaji geneticky podminéna

postizeni a postizeni, jehoz pfifiny jsou nejasné.
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Individudlni charakteristika postiZeného ditéte je zéavisla na véku, ve kterém se projevil
zdravotni problém a osobnosti ditéte (jeho temperamentu, socialni reaktivité, komunika¢nich

schopnostech, emo¢nim ladéni, atd.).

Individualni charakteristika a postoje clemi rodiny. Dulezita je osobnost rodicl, jejich
zdravotni stav, odolnost vici stresu, fyzicka sila, vlastni sebepojeti a sebeucta a socialni

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

Prostredi. Misto, kde rodina zije (vesnici, ¢i mésto) a socialni prostiedi (Sir§i rodina,
pratelé, znami a vSichni, kdo jsou ochotni pomahat). Lépe ptijima postizeni ditéte rodina zijici
ve vét§im mesté s fadou specializovanych zatizeni (rehabilitacni, zdravotnicka, Skolska a dalsi
zafizeni), nez rodina Zzijici na vesnici, pro kterou jsou specializovana zafizeni hufe dostupna

a kde rodina ztraci anonymitu a je sttedem z&jmu svého okoli.

Rodina, jeji struktura a kvalita vztahi. Prijeti ditéte s postizenim ovliviiuje uplnost
a slozeni rodiny, pocet a poradi déti, potadi ditéte s postizenim (jedna - li se o prvorozené dite,
zvladaji rodice hiife své rodicovské role), ekonomické faktory - vyse piijma, dosazené vzdelani
¢lent rodiny, spolecenska prestiz, tcast prarodi¢t na chodu rodiny, citova hodnota (jez dité€ pro
rodice predstavuje), chténost nebo nechténost ditéte a o¢ekavani, ktera rodice do ditéte vkladaji.

V ptipadg, Ze postizeni vzniklo v prubéhu Zivota ditéte, neni narusena rodicovska identita
anedochazi tolik k ohroZeni prestize rodicu, jelikoz dité bylo do té doby piijimano, jako zdrave.
Rovnéz Siroké okoli takto vzniklé postizeni 1épe akceptuje. Rodice se tak mohou nerusené

soustredit na postizené dité, aniz by museli branit vlastni sebeuctu.

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. Bé€zny zivot rodinnych pfislusnikd a vnimani dulezitosti véci se
meéni s novou perspektivou prichodu postizeni ditéte. Pozornost soustiedéna k vlastni bolesti
zpusobenou postizenim ditéte se presouva k hledani moznosti souziti. Rodin¢ se tak otevira
novy obzor, ktery kromeé bolesti a trapeni predstavuje prostor pro nové prozitky.

. Mukopolysacharidoza prindsi a bude prindset véci, které rodice neoviivni ani viili ani
rozumem “. Tyto situace jsou nezvratné a nemeénné a neda se je prechytracit, stejné se projevi —

je to nezvratny prubéh 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
maminky nemocného ditéte. “ Jsou to zpravidla ony - matky, které ziistavaji doma, jestlize to
vyzaduje mira postizeni ditéte. Predpokladem 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. Dusledkem je nastupujici unava z dlouhodobé péce.
., Unava, kterd vypada, Ze nikdy neskonci. To je idél rodicii pecujicich dlouhodobé o dité
nemocné mukopolysacharidozou. “ (Michalik, Zeman a kol ., 2010, s. 95 —96).

Autoti zde vychazeji z vysledkd vyzkumu ,,kvality Zivota osob pecujicich o dité se
vzdcnym onemocnénim “, ktery byl proveden v roce 2010 a zicastnilo se ho 278 respondenti.
Ani v jednom piipade 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).

Pecujici matka je dilezita, mnohdy nejdilezitéjsi. Dlouhodoba péce o dité s postizenim je
narocna a vycerpavajici, coz je pfirozené, je vSak rovnéz spojena s laskou, odhodlanim a ma
k dispozici systémem podpory. ,,Je potreba, ba primo nutnost viastni unavu pripustit, poznat
a umét s ni pracovat. “ (Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017, s. 192).

V CR neni legislativng ukotven pojem neformalni pedujici, vymezeni je vazano pouze na
specifikaci osob pfijimajicich péci, tedy zavislych na péci druhé osoby. Triantafillou a kol.
(2010, s. 8) identifikuje neformalni pecujici jako specifickou skupinu osob, ktefi uspokojuji
potieby piijemcu 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 neformalni pecujici
poskytuji nekoncici ¢innost, jejiz obsah neni specifikovan, tato ¢innost je vidét v okamziku,
kdy neni udélana. PéCe je poskytovana jakémukoliv ¢lenu rodiny se ztratou sobéstacnosti
a nemoci, vychazi z lasky a emocionalniho vztahu mezi pecujici a zavislou osobou, jako
pfirozena a samoziejma naplil rodiny. Triantafillou a kol. (2010) rovnéz uvadégji, ze péce je
zalozena na lidskych vztazich. Na rozdil od autorky Graham mohou byt motivem péce vyjma
rodinné, i vazby pratelské 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 neformalni pecujici osoby, které
poskytuji kazdodenni péci Clenim rodiny (détem s onemocnénim Mukopolysacharidézou)

v jejich domacim prostredi, zejména jejich matky

Vztah manzelu (partneru)

Manzelsky vztah se zejména zpocatku ocita pod silnym tlakem, jeho kvalita je pfichodem
ditéte s postizenim zasadnim zptsobem provéfena. ,Kvalita manzelstvi a opora partnera je
jednim z nejvyznamnéjSich socialnich faktort, které ovliviiyji zvladani zatéze spojené

s narozenim postizeného ditéte.” (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 192).

Rodice pred sebou zacnou skryvat své pocity, nau¢i se sebou mlcet. Tim dochazi
k naruseni vzajemného kontaktu, komunikace vazne. MUize se objevit vztek na partnera, hledani
a svadéni viny na partnera. Tento vztek vSak zpravidla byva projevem projekce agresivnich
pocit vici postizeni ditéte. Podobné je to i v piipade, kdy se rodiCe nestejnomérnym tempem
a zpusobem vyrovnavaji s postizenim ditéte. Faze popirani mize u otce trvat déle a vSe muze

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

Nelze opomijet ani roli tatinkd, na nich zpravidla lezi starost o ekonomické zajisténi
rodiny. Jsou vystaveni pozadavkim zaméstnavatele a mohou konfrontovat podminky, které
maji k praci a odpocCinku oni a ostatni kolegové. Nelze se tak vyhnout nepfijemné zkuSenosti,
kdy otec ditéte v nekterych pripadech od rodiny odchazi (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 91).
Michalik (2010) uvadi, Ze vyCerpani, stereotyp a inava z dlouhodobé péce poskytuji zpravidla
minimum pfilezitosti pro to, co je obvykle nazyvano budovanim partnerského vztahu, coz se

diive, €1 pozdé&ji projevi. Oba partnefi v§ak zistavaji rodi¢i nemocného ditéte.

Zivot s ditétem s postizenim maze mit na rodice 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 lep§imu Clovéku a menSimu sobectvi, zménu zivotni perspektivy
a smyslu zivota (Vancura, 2007). Rovnéz Michalik (2010, s. 91) uvadi, ze mize dojit k posileni

vazby obou partnert.
Sourozenecké vztahy

Sourozenci spole¢né travi mnoho Casu, zpravidla vice, nez s rodii. Sourozenecky vztah je
tak jednim z nejdelSich vztaht v naSem Zzivoté, jez se neustale vyviji, v pribéhu Casu se mize

meénit jeho kvalita, i charakter.
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Onemocneéni Ci postizeni ditéte vnasi zatéz do partnerského vztahu rodici, ale soucasné
pusobi i na dalsi déti v rodin€. Vyjma vyrovnani se s narozenim sourozence se musi vyrovnat
i snervozitou rodi¢t, ktera plyne z postizeni sourozence, dochazi tim k fyzickému, ale
i emocionalnimu vzdaleni se od rodici. Zejména v pocateCnich fazich vyvoje ditéte
s postizenim mu rodi¢e vénuji mnoho péce a Casu a dochazi Casto k opomijeni zdravych
sourozencu, zdravy sourozenec se citi opomijen a zarli. Takova situace se mu jevi jako
nespravedliva a muze vést az k vybudovani negativniho nebo nepratelského vztahu. (srov.
Vagnerova, 2012; Bazalova, 2014). ,,Zdravé dité potiebuje prave tolik lasky a pochopeni, jako
dit€¢ nemocné.” M¢lo by védét, ze jej mame stejné radi, jako jeho sourozence. I zde plati vSeho
s mirou. Zdravy sourozenec tak nema byt odstrkovan, ale neni vhodné mu cestic¢ku piilis

umetat, jelikoz i on mize svij osud ovlivnit a zvladnout (Michalik, Zeman a kol, 2010, s. 95).

Slowik pojednava o nevhodnych vychovnych stylech, které se mohou vyskytnout
v neékterych rodinach. U prvniho pfistupu se zdjem a pozornost soustfedi na dité s postizenim
a zdravy sourozenec se odsouva do pozadi, druhym pfipadem je zaméfeni zajmu na zdravé dité
jako prostfedek kompenzace neuspokojeni z narozeni ditéte s postizenim. Oba tyto pfistupy
narusuji zdravé vztahy v rodiné a jsou zatézi pro zdravého sourozence (Slowik, 2007). ,, Takhle
pomalu, ale jisté je zdravy sourozenec pripoutavan k domdcimu kolotoci péce. “ Tento jev ma
1 svou kladnou stranku. Zdravé dité se tak nauci spousté dovednosti a socialnich zkuSenosti,
které se mu budou v budoucnu hodit, o mnoho dal§ich v§ak bude ochuzen. NejpalCivejsim
problémem je omezeni kontaktu se zdravym prostfedim a vrstevniky, jelikoz rodice déti
s tézkym postizenim Casto omezuji kontakty ,,s témi na druhém bfehu.” (Michalik, Zeman

a kol., 2010, s. 94).
Sir$i rodina a spole¢nost

Narozeni ditéte s postizenim nepredstavuje tézkou situaci pouze pro nuklearni, ale i pro
Sirsi rodinu. Vagnerova (2009) uvadi, ze chapajici prarodice predstavuji neocenitelny zdroj
podpory pro rodice ditéte. Takovi prarodi¢e jsou schopni pomoci svym détem vyrovnat se
s postizenim jejich ditéte, jsou zdrojem emocionalni 1 financni podpory a poméhaji s péci

0 vnouce.

Existuji pfipady, kdy prarodi¢e nejsou schopni piijmout postizeni ditéte piedevsim
z divodu, ze v minulosti byly takovéto déti zpravidla umistovany do Gstavi, nebo se nejsou
schopni vyrovnat s tim, Ze jejich pravnouce se li§i od ostatnich déti (Michalik, 2013). Rodice

maji (i kdyZz se to nezda) oproti prarodi¢im jednu vyhodu - maji dité u sebe. Mohou se s nim
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v tézkych chvilich mazlit, chovat je, divat se na né a starat se o n€, pokud to pottebuje. Prarodice
tuto moznost nemaji, jsou sami se svym zklamanim, strachem a obavami. , Sami se svym
nerozuménim.* (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 101).

Skute¢nost postiZeni ditéte méni nejen izkého rodinného kruhu, ale i vztahti se pole¢nosti.

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

Prichod ditéte s postizenim muze vést k destabilizaci rodiny, nebo mize naopak vést
k jejimu stmeleni a posileni. Zvladnou - 1i se rodice vyrovnat s traumatem ditéte s postizenim,
dochazi zpravidla ke zlepSeni kvality jejich vzajemného vztahu, ten mize nabyvat jinych

hodnot nez v minulosti (Vagnerova, 2009).

Situace je pro prarodiCe 1 SirSi spoleCnost Casto komplikovana skuteCnosti, ze nemaji
k dispozici dostatek informaci o postizeni, zpravidla o takovém postizeni nikdy neslySeli. Zatez
vznikla v disledku narozeni ditéte s postizenim, ovliviiuje zpisob zivota rodiny, dochazi ke

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

U terminologie zdravotniho postizeni se lze setkat s nékolika pojmy, které se vyvijeji pod
vlivem spolecenskych 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, zéalezi, zda termin definujeme v uvahu medicinského Cci
socialniho modelu. Socidlni model chape postizeni jako problém spoleCnosti, v niz se nachazeji
bariéry. Terminologie se v ramci pedagogiky neustale vyviji pod vlivem novych pfistupt
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. Pfed 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 poteby (Jetabkova a kol., 2013). Definice postizeni se poji se socialnim,
personalnim 1 ekologickym aspektem, postizeni proto bude vzdy obsahovat osobni dimenzi.
Prestoze hovofime o postizeni jako vysledku poskozeni spiSe ve smyslu socialniho
vyClefiovani, otazkou vzdy zlstava, jaky subjektivni vyznam ma postizeni pro handicapovanou
osobu, tedy jaky je personalni aspekt postizeni (Pipekova a Vitkova, 2010). Individualita
osobnosti je vyznamné podstatn&j§i, nez postizeni, které se u ni projevuje. Clovék dalsi

vlastnosti a kvality, neni pouze ,,postizeny (Vitkova, 2000).

V poslednich letech se na celosvétové urovni prosazuje tendence vnimani a uvadéni
Clovéka a jeho individuality na prvnim misté, teprve nasledné jsou zmifiovany jeho
charakteristiky. V praxi se tak posouvame od termint ,,zdravotné postizeny“ nebo ,,zdravotné
postizeny ¢lovek® k terminu ,,&lovék - jedinec se zdravotnim postizenim® (srov. Svarcova,
2012, Vitkova, 2006, Slowik, 2006). Diraz je kladen na to, aby pojem oznacujici postizeni stal
vzdy az jako druhofady za tim nejdulezitéjSim, tedy danym cClovékem. (Michalik, 2010).
Zasadni zmeéna se v terminologii udala diky humanizaci specialni pedagogiky. Ta pii
oznacovani osob zdiraziiuje, Ze hovoiime o lidskych bytostech. Postizeni nebo znevyhodnéni
predstavuje az naslednou charakteristiku (Jefabkova a kol., 2013). Pipekova a Vitkova (2010)
uvadi k terminu jedinec se specialnimi potfebami, ktery je uzivan v soucasnosti. Osoby
s postizenim prispivaji k riznorodosti spolecnosti, nejsou jini, ale maji v riznych etapach zivota
své specifické potfeby. Termin postizeni a zdravotni postiZzeni jsou povazovana za synonyma,

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

Jetabkové a kol. (2013) uvadi, ze definice zdravotniho postizeni (znevyhodnéni) vychazi
ze socialniho nebo medicinského kontextu problému jedince. V Ceské legislativé termin
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zdravotni postizeni prameni z medicinského pristupu. Podle n&j brani ¢lovéku v socializaci
zdravotni postizeni. Podle socialniho modelu nebrani uplatnéni osoby se zdravotnim postizenim
ve spoleCnosti jeji postizeni, ale skuteCnost, ze prostiedi neni pfizptsobené. Mezinarodni
klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problému v desaté revizi (MKN — 10) odd¢€luje
medicinsky a socialni pohled a uvadi oddélené postizeni (medicinsky pfistup) a znevyhodnéni
(socialni pristup). Oba pfiistupy shrnuje MKF do jedné definice disability, tedy postizeni.
,Disabilita je snizeni funkEnich schopnosti na trovni téla, jedince nebo spolecnosti, ktera
vznikd, kdyz se obCan se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici) setkava s bariérami
v prostiedi.“ Vymezeni MKF , neklasifikuje osoby, ale popisuje a klasifikuje situaci kazdého
cloveka v fade okolnosti, vztahujici se ke zdravi.“ (MKEF, 2008, s. 9).

Umluva OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, ktera byla Ceskou republikou
ratifikovana v roce 2009, v ¢lanku 1 uvadi: ,,Osoby se zdravotnim postizenim zahrnuji osoby
majici dlouhodobé fyzické, dusSevni, mentalni, nebo smyslové postizeni, které v interakci
s riznymi prekazkami muze branit jejich plnému a G¢innému zapojeni do spoleCnosti na
rovnopravném zakladé s ostatnimi.“ Tato smlouva je vedena ucelem podporovat, chranit
a zajistovat plné a rovné uzivani vSech lidskych prav a zakladnich svobod vSemi osobami se
zdravotnim postizenim a soucasné snahou podporovat jejich pfirozenou 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 predstavuje jedinec s postizenim dit€¢, mladého Ccloveka
a dospélého s takovym omezenim v wuceni, socidlnim chovani, psychomotorickych
schopnostech, komunikaci a feci, jehoz spolutiCast na zivoté spolecnosti je ztizena a potiebuje
specialnépedagogickou podporu (Pipekova, Vitkova, 2010). Nejcastéji délime zdravotni
postizeni na mentalni, duSevni, télesné, sluchové, zrakové a feCové. Dale sem radime dalsi
skupiny, které jsou Casto opomijeny, a to postizeni kombinovana a nemocné civilizaCnimi
chorobami. (Michalik, 2010) Jednotlivé druhy postizeni vyplyvaji z omezeni sluchu,
zraku, feci, inteligence, podpurnych a pohybovych funkci a emocionality, ty se projevuji
klinickym obrazem, & 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 v pripadé, ze postihuje méné nez 5 osob
z 10.000 obyvatel. U 75 % pacientl se vzacna onemocnéni vyskytuji v détském véku, asi tietina
z détskych pacientd se nedozije péti let. Onemocnéni jsou rozdilna svou zavaznosti, ale
zpravidla je primérna délka zivota téchto pacientd podstatné zkracena, néktera mohou zpusobit
smrt jiz pii narozeni. Vhodnou péci dnes jiz u nékterych typt lze prodlouzit délku Zzivota
a zlep$it jeho kvalitu (Ehler, 2013). VétSina vzacnych onemocnéni ma chronicky progresivni
charakter, jsou obtizné 1éCitelna ¢i nevyléCitelnd. Vzacnych onemocnéni existuje dle odhadu
6 - 8 tisic (Macek in Kubackova, 2014). Nékolik desitek onemocnéni je skutecné mimoradné
vzacnych, jejich vyskyt v populaci je uvadén pomérem 1:500 000 i vétSim. Shrneme-li vSak
pocet pacientll se vSemi vzacnymi onemocnénimi, vyjde nam zna¢ny pocet pacientd, ktefi trpi
nekterou z nich. Celkové je udavan vyskyt téchto onemocnéni jako 3% - 4% v populaci, to Cini
v CR cca tii tisice novych pacientd roéng. Dusledky onemocnéni jsou pro pacienta velmi
raznorodé, n¢které jsou fesitelné zmeénou a upravou stravy. Néktera onemocnéni jsou vSak stale
nelécitelnd a spéji k predCasnému umrti, mezi n¢ patii i nékteré typy mukopolysacharidéz
(Michalik, 2012). Michalik zdaraziiuje zavaznost téchto onemocnéni a jejich zasadni vliv na
kvalitu zivota détskych pacientd. ,,Jednim z charakteristickych ryst vzacnych onemocnéni byva
rovnéz postupujici progrese zakladniho onemocnéni, kterd postupné zhorSuje vzdélavaci

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

Vzacna onemocnéni se vyznacCuji celou Skalou symptomu a znaku, ty se liSi ne pouze
nemoc od nemoci, ale rovnéz pacient od pacienta se stejnou nemoci (EURORDIS, 2022).
Vzhledem k nedostatku medicinskych a védeckych poznatkt, zistava velky pocet pacientd
nediagnostikovanych a jejich onemocnéni neni rozpoznano. Tito lidé maji nasledné obtize
ziskat patficnou podporu (Orphanet, 2022). Lékati v terénu nemaji dostatek zkuSenosti se
vzacnymi onemocnénimi, diagnostika tak prob&hne &asto §patné nebo pozdé. Cas postupuje
a prubéh 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 pacientt (Macek, 2014).

Osoby se vzacnym onemocnénim maji problémy s pfistupem ke zdravotni péci,
zdravotnickou 1 socialni podporou, pln€¢ se nedafi spoluprace jednotlivych nemocnic,
praktickych lékaifi a specialisti a zaclenéni do spoleCnosti a sobéstanost. Pacienti jsou

vystaveni vyssi psychické, socialni, ekonomické i kulturni zranitelnosti, spravnymi postupy
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vSak lze témto problémum predchazet (Orphanet, 2022). LéCba osob se vzacnymi
onemocnénimi by méla probihat ve specializovanych centrech, kde se poskytuje vysoce kvalitni
péCe experti z riznych obord. Vzacna onemocnéni je tfeba vCasné odhalit na zakladé
klinického podezieni v terénni praxi, spravné diagnostikovat ve specializovanych centrech,
poskytnout pomoc - uinnou terapii a profinancovat 1écbu, tj. pfipravit farmakoekonomické
podklady pro zavedeni finan¢né naro¢nych 1é¢ivych piipravki do praxe (Macek in Kubackova,
2014).

V soutasnosti zije v CR dle odhadu asi 20 000 osob se vzacnym onemocnénim. Kauzalni
1écba je dostupna pouze u n€kolika onemocnéni, u vétSiny onemocnéni je poskytovana
dlouhodob4 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, kvalité zdravotni péCe a bezpeci pacientt (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 leto$ni rok bylo
,, Dékujeme, Ze jste snami“. Tento den je vénovan také vSem, ktefi pacientim pomahaji
zvladnout zivot s nemoci - rodinam, pecovatelim, pratelim, lékafim, sestram i1 pracovnikiim

pacientskych a dalSich podpurnych organizaci (Den vzacnych onemocnéni, 2022).

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

Vhodna jsou sdruzeni pacientt, ktera umoziuji vymeénu informaci i zkusenosti (Ehler, 2013).

Néktera onemocnéni jiz maji sviyj vlastni portal, kde se mohou pacienti, 1ékafi i Siroka
vefejnost dozveédeét celé spektrum uvzitenych informaci, které se vztahuji k jednotlivym
onemocnénim — naptiklad o mukopolysacharidoze (na webu www.mukopoly.cz), o idiopatické

plicni fibroze (na webu www.plicnifibroza.cz), a mnoha dalSich.

Diky odbornikiim z oboru zdravotnictvi i pomahajicich profesi, za pfispéni pacientt,
jejich rodin a dalSich dobrovolnika a jejich obétavé praci se povédomi Siroké vefejnosti
o existenci vzacnych onemocnéni a jejich dopadech na bézny Zivot pacienti postupné zlepsuje.
Cilem této prace vSak neni vyjmenovani téchto onemocnéni, ani jejich rozbor (to by s ohledem
na pocet a specifika t€chto onemocnéni, mnozstvi informaci a neustéale probihajici vy zkum ani

nebylo mozné). Cilem prace je upozornit na potfeby rodin pacientl, které s sebou vzacna
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onemocnéni piinaseji. S ohledem na poskytnuté rozhovory se tato prace zabyva socialnimi
aspekty zivota rodin nemocnych Mukopolysacharidozou (MPS), kterou fadime k lysosomalnim
sttadavym onemocnénim vznikajicich na zakladé poruch metabolismu.

Metabolismus - latkova vymeéna, je permanentni biochemicky proces, na zakladé néhoz se
v bunikach tvori chemické latky, potfebné k zivotu a spravné funkci bunék a tkani. Soucasné
dochazi k odbouravani odpadnich latek. Na zaklad€ poruchy jednoho ¢i vice enzymu, které se
podileji na latkové vyméné nebo zménach transportnich bilkovin, vznikaji dédi¢né poruchy
metabolismu (Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010). Lysosomy (nebo téz lysozomy — pozn.
autorky) jsou bunécné organely, které se vyskytuji v zivocisnych burikach, podilejicich se na
recyklaci bunécného materialu. Podileji se na straveni poSkozenych, nebo starych organel a po
smrti butiky 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 méa porusenu jednu, nebo vice lysosomalnich
funkci, nasledkem cehoz dochazi u pacienti k hromadéni a stfadani nerozlozenych,
neodstranitelnych velkych chemickych molekul — makromolekul, uvnitt lysosomu (Zeman in
Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 6). U pacient s timto onemocnénim dochazi v lysosomech ke
stfadani glykosaminoglykani GAG (dfive mukopolysacharidi), coz je dulezita slozka, ktera
urcuje pevnost 1 elasticitu tkani vCetné chrupavky a cévnich stén (JeSina, Zeman, 2011).
Nasledkem zvétSenych lysosoml se méni tvar bunek, coz postupné vede k typickym klinickym
ptiznakiim téchto onemocnéni. Diagnoza je zalozena na laboratornim vysetfeni jednotlivych

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

,Mezi jednu z nejcastéjSich skupin lysosomalnich onemocnéni patii rozsdhla 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 Cast prace je veénovana charakteristice podstaty dédicného metabolického
onemocnéni - Mukopolysacharidozy (MPS), ktera patii mezi lysosomalni sttadava onemocnéni

a je s ohledem na Cetnost vyskytu povazovana za vzacné onemocnéni.

25



Autofi vyro¢niho almanachu popisuji Mukopolysacharidézu jako vrozené, dédicné
podminéné onemocnéni latkové vymeény. Je zpusobeno nepfitomnosti dulezitého enzymu
v bunkach, nasledkem ¢ehoz se skodlivé latky stfadaji v tkanich (napt. v mozku, slezing, srdci,
jatrech) a dochazi k zavaznému poskozeni téchto tkani a organd. Diagnostika onemocnéni
v jeho pocatecni fazi je velmi slozita, jelikoz se dit€ rodi a zpocatku vyviji v mezich normy

(Spolecnost pro MPS, 2014).

Spolainost pro mukopolysacharidosy
« nemocné détl (divity chiapdi), 2013
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Obrazek & 1 Vyskyt osob nemocnych mukopolysacharidézou v CRv r. 2013 (zdroj: Mukopoly, 2022).

Vyse uvedeny obrazek byl pofizen v roce 2013. Neni tedy piili§ aktualni, ale prehledné

ilustruje Cetnost vyskytu onemocnéni.

Mukopolysacharidézy fadime mezi onemocnéni s velmi vzacnym vyskytem, presto 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 pribéh provazeny fadou somatickych a funkénich zmén v organismu pacienta
(Jesina, Zeman, 2011). Klinické projevy mukopolysacharidéoz jsou velmi riznorodé.
Charakteristicka je kraniofacialni dysmorfie s hlavnimi dysmorfickymi rysy zejména v oblasti
obli¢eje. K dal§im moznym piiznakiim patii zakalena rohovka, fidké a drsné vlasy, hruba kize
a dispropor¢ni maly vzrist. Omezena je kloubni pohyblivost, bficho je vyklenuté a patet je

kratsi, na rentgenovych vySetfenich jsou patrné dalsi kostni abnormality (Malinova, 2013).
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Diagnoza se provadi na zakladé klinického podezieni vySetfenim (zvySené mnozstvi
glykosaminoglykantl). UrCeni konkrétniho typu je potvrzeno na enzymatické a molekularné
genetické urovni (JeSina, Zeman, 2011). Dé&dicnost MPS II. typu je gonosomalné recesivni,
vyskytuje se chlapcti (divky mohou byt zdravé pienaSecky, onemocni jen velice vzacng).
U ostatnich typu MPS je dédi¢nost autosomalné recesivni, oba rodice jsou zdravi prenaseci
(heterozygoti). Onemocnéni vznika v pfipadé, ze dostane genetickou informaci o onemocnéni
(mutaci v genu pro danou MPS) soucasné od obou rodici 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 dilezita v€asna

diagnostika (Jesina, Zeman, 2011).

Vzhledem k neustale probihajicimu vyzkumu je v souCasnosti u nékterych typu
onemocnéni k dispozici 1écba formou transplantace kmenovych bunek kostni difené nebo
pupecnikové krve; enzymova terapie zalozend na principu dodavani chybéjiciho enzymu;
substrat redukujici lécba zalozena na zamezeni pfisunu latek do buiiky a genova terapie je
zalozena na principu vnaseni neporusené¢ho genu (JeSina, Zeman, 2011 a Spolecnost pro MPS,
2014). Soucasti 1éCby je socialni a symptomaticka terapie, soustiedéna na zmirnéni projevu
nemoci - rehabilitace, dechova rehabilitace a prevence infek¢ni endokarditidy, transplantace
srdeCnich chlopni, otorinolaryngologické a ocni zakroky, ortopedické korekce kostnich zmén,
stomatologicka péce a podpora dychani (JeSina, Zeman, 2011).

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

¢

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

e MPS I syndrom Pfaundlera-Hurlerove/ syndrom Scheie

e MPS II syndrom Hunter

e MPS III 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 Mukopolysacharid6za II — syndrom Hunter

MPS 1II je jednim ze vzacnych metabolickych onemocnéni, je rovn€z oznaCovéana jako
Huntertiv syndrom. Pojmenovani bylo odvozeno od Charlese Huntera, profesora mediciny
v Manitobé v Kanadé. Ten jako prvni popsal dva bratry s timto onemocnénim v roce 1917.

MPS 11 ma Sirokou skalu pfiznaka, liSicich se zavaznosti (CanadianMPSSociety, 2022).

Vznik onemocnéni je vazan na poruchu funkce lysozomalniho enzymu iduronatsulfatazy.
Organismus na zaklade chybné genetické informace vyrabi enzym s vyrazné snizenou aktivitou
a nemuze tak ucinné vykonavat svou funkci. Idunoratsulfataza v metabolickém procesu
odbourava velké molekuly glykosaminoglykany (GAG), coz je slozka mezibunécné hmoty,
vyskytujici se zejména v pojivové tkani (urCuje mechanické vlastnosti, pevnost a elasticitu
tkani). GAG se $tépi uvniti bunék v lysozomech (bunécnych organelach), kde se nasledné
hromadi, zvétsuji velikost a vyplni celou bunku. K projeviim onemocnéni zacne dochazet, kdyz
postizené buriky ztraceji schopnost zakladnich biologickych funkci (Zeman in Michalik,

Zeman, kol. 2010).

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

v soucasnosti zije v CR 7 chlapct s timto onemocnénim.

Zbytkova aktivita enzymu vyrazné ovliviiuje miru postizeni a variabilitu MPS II. Nejtézsi
typ mize probihat jako tézké progresivni Zivot ohrozujici onemocnéni, jehoz manifest se
projevuje v kojeneckém nebo batolecim veku - typ A. Mirné postizeni se projevuje pozd¢ji
a s lepsi prognozou - typ B. Mezi obéma typy MPS II neexistuje presnd hranice, tato uméle
vytvorena hranice je tedy povazovana za pomocnou. K prvnim pfiznakiim onemocnéni patii
pupecni nebo tiiselnd kyla, Casté zanéty hornich cest a stfedniho ucha, sedlovity nos, vétsi
obvod hlavy a ztuhlost kloubti. U tézsiho typu se objevuje zpomaleny rust (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 pfedklon trupu, doptedu vystupujici
bficho, zkraceny krk, soudkovity hrudnik s hrudni kyfézou). Koncetiny jsou mirné pokréené,
drobnégjsi ruce s kratSimi, Sir§imi prsty. Vyrazné husté oboci ve stfedu splyva, husté vlasy maji
nizko polozenou hranici. Vyrazné jsou ztlustélé rty a vpadly kofen nosu. Hlas je hlubsi,
chraplavy, jazyk zvétSeny. Casté jsou srdedni a plicni komplikace. Chiize se uéi pomaleji,

pretrvava neobratnost jemné motoriky, Casto dochazi k mentalnimu a kognitivnimu deficitu
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a porucham feci. V pfedskolnim véku se objevuji zmény chovani a znamky hyperkinetického
syndromu, postupné se v prubéhu let dit€ zklidriuje a zhorsuji se pohybové aktivity. Pro
konecné stadium je charakteristicka kvadruspasticita a poruchy polykani a dychani. Délka
Zivota je rizna, u t€zSich forem se déti doZivaji maximalné 15 let (srov. Magner a Zeman, in

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

,,Moznosti 1é¢by je nahrada 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 ucinny pro pacienty
s postizenim funkce centralni nervové soustavy (v souCasnosti probiha vyzkum podavani
enzymu piimo do mozkomi$niho kanalu, vysledky vSak zatim nejsou k dispozici) a finan¢ni
naroc¢nost 1écby (ktera Cini u pacienta vaziciho 25 kg cca 7,5 mil. ro¢n¢). Dilezita je i podpiirna
(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 III je jedno ze vzacnych metabolickych onemocnéni, je rovnéz oznacovana jako
Sanfilipptiv syndrom. Jeho nazev je odvozen od jména Dr. Sylvestera Sanfilippo. Ten byl

jednim z 1ékait ve Spojenych statech, ktefi popsali pfiznaky tohoto onemocnéni v roce 1963

(CanadianMPSSociety, 2022).

,Pacienti s mukopolysacharidozou typ III tvofi na biochemické i molekularni Grovni
skupinu Ctyf zcela raznych onemocnéni, ktera si vSak jsou na klinické arovni pomérné znacné
podobna az uniformni.“ Na klinické trovni proto obvykle hovofime o MPS III, zatimco na

biochemické a molekularni Grovni rozliSujeme nasledujici typy:

o  MPS IIIA je zpiisobena poruchou funkce enzymu heparan N-sulfatdzy

o MPS IIIB je zpusobena poruchou funkce alfa-N-acetylglucosaminiddzy

o MPS IIIC je czpusobena  poruchou  funkce  acetyl-CoA :  alfa-
glukosaminideacetyltransferdzy

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

Vsechny 4 enzymy se podileji na metabolismu a odbouravani heparan sulfatu. (Honzik,
Michalik a Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 24) Nasledek této poruchy koresponduje
s MPS 1II (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 I 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 Il nedochazi k porucham rastu ani zhrub&lym rysim
obliCeje, v pozdéjsich 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 prevracenym rytmem a no¢ni nespavosti. Chovani déti je Casto obtizné
zvladatelné, agresivni a je tak ztizeno jejich zaclenéni do predSkolniho zafizeni. V dalsi fazi
dochéazi ke zpomaleni a zastaveni vyvoje, stagnuji 1 jiz nau¢ené schopnosti a dovednosti.
Opakované zanéty stiedousi mohou zpusobit poruchu sluchu, fe¢ je méné€ srozumitelna
s opakuyjicimi se slovy. U vSech déti dochazi k porucham smyslového vniméani (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 funkci vSak nedochdzi. V posledni fazi se prohlubuje neurologické
postizeni, zhorSeni jemné a hrubé motoriky vede k umisténi na invalidni vozik, mohou se
vyskytovat epileptické zachvaty. Dochazi ke ztrat€¢ kontaktu s okolim, dité je tiché, potize
s polykanim vedou k uibytku vahy. Pacienti s MPS IIIA se dozivaji deseti az dvaceti let, pacienti
s MPS 1IIB ftficeti az Ctyficeti let, nejstarsi pacient s MPS IIIC jiz oslavil 30 narozeniny
(Honzik, Michalik a Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010).

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

Zduraziuje vysokou naro¢nost péce o tyto pacienty.

Kauzalni terapie nebyla u pacienti s MPS III dosud objevena, prognéza onemocnéni je
tedy velmi nepfizniva. LéCba pomoci transplantace hematopoietickych kmenovych bunék
z kostni dfené je u vSech typti MPS III bez efektu, genova terapie je zatim stale ve fazi vyzkumu.
Proto je wvyuzivana pouze 1écba socialni a symptomatickd (stomatologicka,
otorhinolaryngologicka, chirurgicka, ortopedickd a gastroenterologickd) (srov. Honzik,

Michalik a Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010; Mukopoly, 2022).
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2.4 Mukopolysacharidoza IV - syndrom Morqui

MPS 1V je jednim ze vzacnych, je také znamy také jako Morquitiv syndrom. Pojmenovani
onemocnéni je odvozeno od Dr. Morquia, pediatra v Montevideu v Uruguayi. Ten v 1929
popsal rodinu Ctyt takto nemocnych déti. Ve stejném roce onemocnéni popsal i Dr. Brailsford
z Birminghamu v Anglii, Ize se tedy setkat i s oznaCenim Morquio - Brailsfordiv syndrom

(CanadianMPSSociety, 2022).

MPS IV (syndrom Morquio), je zptisobena poruchou intralysosomalni degradace (Stépenti)

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

pfiblizné 1 : 140 000.

Oba typy MPS IV jsou charakteristické poruchou rustu, nizkou postavou, progredujici
skeletalni (kostni) dysplazii a postizenim rohovky. MPS IVB miva mirnéjsi pribéh
onemocnéni, pacienti dosahuji i vys§siho 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 ptiznaky MPS IV se objevuji v batolecim véku. Déti maji kratky trup, soudkovity
hrudnik, deformity v oblasti hrudniku a patefe, hlavu drzi v zdklonu. Casté je flek&ni postaveni
v kyc¢lich nebo kolenou, chiizi zhorsuje valgdzni postaveni kolen a hypermobilita, nebo omezeni
hybnosti kloubt. V obliceji prominuje facialni ¢ast, ostatni ¢asti jsou ploché, s kratkym nosem.
Tenka sklovina zubt zvySuje predispozice k jejich kazivosti, vede k Casné ztraté. Plicni
ventilace je zhorsena deformitami hrudniku, coz se projevuje predevsim pfi pribehu akutnich
respiraCnich infektl. Rozvoj plicni hypertenze je pficinou hypertrofie pravého srdce a cor
pulmonale. K postizeni CNS u téchto pacientd nedochazi, maji normalni intelekt. Vzacné
dochazi k postizeni sluchu, 1ze se setkat s diskrétnim zdkalem 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 chtize
muize vést k potiebé invalidniho voziku, klesa svalova sila hornich koncetin. Dolni koncetiny

maji ve stoji tvar pismene X (JeSina, Zeman, 2011).
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Pii mirnéj$im pribéhu nemoci se pacienti s MPS IV mohou dozit az 70 let, délka jejich
zivota nemusi byt vyznamné zkracena. Lécba zahrnuje komplexni péci vCetné rehabilitace,
symptomatické a socialni terapie. Nékteré fyzické aktivity (napf. kotouly) jsou zakazany, pri
plicnich komplikacich je uplatiiovana oxygenoterapie, pii srde¢nich komplikacich je nutna
prevence infek&ni endokarditis. Casté jsou ortopedické operace patefe, ky¢li nebo kolen
(femoralni osteotomie a operace kolenniho kloubu pro valgozni postaveni, v nejtézsich formach
totalni endoprotéza kloubll) a neurochirurgické zakroky v oblasti kréni michy (fize prvniho
a druhého kréniho obratle). Genova terapie je ve stadiu vyzkumu (srov. JeSina, Zeman in

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

Kanadska spolecnost pro mukopolysacharidy a souvisejici nemoci Inc. (2022) uvadi na
svych webovych strankach, ze v roce 2014 byl ptipravek Vimizim schvalen jako enzymova
substitucni terapie pro MPS IVA. (CanadianMPSSociety, 2022) Z rozhovortu provedenych se
dvéma respondentkami, které pecuji o déti s diagnézou MPS IVA, v ramci vyzkumné ¢asti
vyplyva, ze vsouCasnosti jiz je dostupnd enzym substituéni terapie (ERT, Enzyme
Replacement Therapy) pomoci analogu enzymu N-acetyl-galaktosamin-6-sulfatazy. Piipravek
Vimizim je aplikovan jednou za tyden formou infuze. Pokracovani v 1é¢bé timto pifipravkem je
limitovano splnénim mnoha kriterii, je tedy aplikovan jen n€kolika malo pacientim s timto

onemocnénim.

Pro vsSechny typy vzacného lysosomalniho onemocnéni mukopolysacharidéza je
charakteristické velka zavaznost a progresivni a tézky pribéh, ktery je spojeny s mnoha
mentalnimi, somatickymi i1 funkénimi zménami organismu pacienta. Ne nadhodné uvadéji
vSichni autofi, ktefi se onemocnénim a jeho dopady na bézny zivot pacienta zabyvaji, ze
uvedena délka onemocnéni spolu sjeho zavaznosti a progresivnim pribéhem v praxi
predstavuje vyznamné a velmi t€zké omezeni kvality zivota a uspokojovani potieb nemocného
ditéte, ale 1 osob, které o n€j peCuji. Z pohledu socidlni problematiky dochazi ke komplikacim
v provadéni béznych kazdodennich ¢innosti, narocnost péce a asistence se v pozd¢jsich fazich

onemocnéni zvysuje.
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3 Potreby

Tato kapitola je vénovana lidskym potfebam. V tivodni Casti se zaméfim na pojem potieba,
dale se budu vénovat identifikaci lidskych potfeb a vlivu, kterym na uspokojovani téchto potieb
pusobi naro¢na péce o dité se vzacnym onemocnénim mukopolysacharidézou. Nasledné se
zamétim na vybrané teorie potieb, zvlastni pozornost vénuji Maslowové pyramidé potieb, jako

jednomu z kritérii, na zdkladé kterych bude vliv narocnosti péce o dit€¢ vyhodnocovan.

,Lidska potieba je stav charakterizovany dynamickou silou, ktera vznikda z pocitu
nedostatku nebo prebytku, touhou néceho dosdahnout v oblasti biologické, psychologické,
socidlni nebo duchovni.” Potteby a jejich naplnéni uzce souvisi s kvalitou zivota a jeho
zachovanim, jsou uziteCné a nutné. Potfeba nastartuje motivaci jedince k ur¢itému jednani
cilenému na uspokojeni této potieby (Samankova, 2011, s. 12). V pomahajicich profesich je
nutna znalost svych vlastnich pocit, abychom piijali svou socialni roli. Je dilezité, poznat své
potteby, 1 potieby osob, které od nas pomoc oCekavaji. Poznani nasSich i ocekavanych potieb
a poznani a pochopeni sebe samotného poméaha k ,,pochopeni potieb druhych lidi, orientaci ve

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

Potieby maji vSichni lidé bez rozdilu véku, pohlavi, kulturniho a spoleCenského vyznani,
zdravotniho stavu, intelektu a dalSich. Potfeby se mohou individualné lisit, stejné jako ménit
v prabéhu zivota. V odborné literatute se lze setkat s rtiznymi vymezenimi pojmu potieby, 1ze
je definovat napiiklad ,,jako vice ¢i méné védomé mentdlni pohnutky, z nichz nékteré maji
fvziologicky zdklad a na jejich uspokojovdni zavisi nejen télesnd a duSevni rovhovdha, ale také

psychickd pohoda, spokojenost a Stésti, 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
Clovék nachazi v optimalni rovnovaze, pocituje vyrovnanost a pohodu. Pfi neuspokojeni
potfeby ma pocit, ze mu néco chybi, nebo prebyva, Pocituje stres, diskomfort. Uspokojovani
potieb je slozity proces, ktery je podminén fadou faktori. Motivované jednani vedouci
k saturaci potieb a zptisoby uspokojeni jsou ovlivnény: individualitou, prostfedim, ve kterém
osoba vyrustala, spoleCenskou trovni, zdravotnim stavem (pii onemocnéni mohou nastat nové

poteby jedince) a vékem. Samankova a kol. (2011).
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Vagnerova uvadi, ze nejsou - li potfeby uspokojovany dostatecné dlouho, pfimérené
a v dostate¢né mire, muze dochazet k deprivaci. To se tyka objektivné vyznamnych potieb -
tedy biologickych a psychické potieb a hodnot, které se k nim vazou. Deprivace je pfitom
povazovana za jeden z nejzavazné€jSich zatézovych vlivi. Deprivani zkuSenost mize mit
nepiiznivy vliv na aktualni psychicky stav a psychicky vyvoj jedince. Pii dlouhodobé zavazné
deprivaci muze dojit k naruseni psychického vyvoje, nebo riznému stupni rozvoje né€kterych
slozek osobnosti, ¢i vzniku specifické psychické odchylky. Podle oblasti, ve které clovek strada,
rozliSujeme deprivace v oblasti biologickych potfeb (nedostatek spanku, jidla), podnétova
deprivace (nedostatek stimult, podnétd), kognitivni deprivace (vychovné a vyukové
zanedbavani), citova deprivace (neni spolehlivy citovy vztah s ur€itymi osobami, napt. rodici),
socialni deprivace (omezeni piriméfenych mezilidskych kontakti - mize byt u osob
s postizenim). (s. 53-54) Vlivem postiZzeni dochazi ke zménam téchto potieb. Mize se zménit
posloupnost potieb, upfednostiiovany zpusob jejich uspokojovani, ¢i momentalni motivace

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

V minulosti nebyla pecujicim osobam vénovana dostateCna pozornost, postupem c¢asu
doslo k posunu v jejich vnimani. I peCujici osoby maji své potfeby, 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 potieby pecujicich osob a osob zavislych
na péci v souvislosti s naslednym efektivnim poskytovanim pomoci a podpory. Nastavena
podpurna opatieni vyznamné ovliviiuji dlouhodobost a kvalitu péce v domacim prostiedi
a podporuji osobu pecovatele. Cilena opatfeni pomahaji k naplnéni potieb mit informace,
znalosti a schopnosti k vykonu péce, umoziuji sdileni zkuSenosti s péci, odpocinek, financni
podporu apod. K opatienim cilenym na peCované osoby s pfinosem i pro peCovatele patii napr.

uprava bydleni, zaptjceni kompenzacnich pomucek, apod.

Kazda rodina s ditétem s postizenim ma vedle béznych potreb, také potieby specifické,
které rovnéz vyzadujici stejné naplnéni a uspokojeni. Patfi sem socialni pomoc a podpora ve
forme poskytovani socialnich davek a sluzeb (kterym se budu podrobnéji vénovat ve 4 kapitole
této prace), neméné dilezité je rovnéz moralni ocenéni, spoleCenské piijeti a ucast 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, sousedit)

a prostfedi v mistni komunité (ovlivnéné zivotem rodiny na venkové ¢i ve méste).
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Potieby ditéte ovliviluje zejména vek, pohlavi, zdravotni stav a prostredi, ve kterém
vyrusta. Specifika zakladnich biologickych potieb se odviji u déti s postizenim od rozsahu
a povahy zdravotniho postiZeni a limitd vyvoje ditéte. Souvisi pfedevsim s potfebou zajisténi
zdravotni a psychické pohody a vyS$si pottebou specifické péce. Vhodna volba kompenzacnich
a rehabilitanich postupti a pomtcek 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 pifipadech
mozné fadi: potiebu zakladniho laskyplného vztahu a jistoty, potfebu socialniho kontaktu
a kladného socialniho pfijeti, potfebu cinnosti, potfebu vykonu a socialniho uznani, pottebu

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

Potieby pecujicich osob se vyznamné nelisi od potieb bézné populace, v diasledku
specialni (zejména dlouhodobé) péce vSak muze byt jejich napliiovani problematické. Podle
Michalika (2011), ktery vychazi z Maslowovy hierarchie potfeb je u pecujicich osob problém
s uspokojenim zéakladnich fyziologickych potfeb spanku, odpocinku, celkové pohody.
K plnému uspokojeni nedochézi ani u vysSich potieb bezpeci, jistoty, lasky a sounalezitosti,

nejvyssi potteby seberealizace a kulturnich potieb jsou rovnéz limitovany.

Rodina potiebuje byt objektivné, citlivé a srozumitelné informovéana o postizeni svého
ditéte, duverovat zdravotnickému personalu, rodice potiebuji 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, potfebuji blizkost a pozornost
rodi¢ a moznost zapojit se do péce o postizeného sourozence. Otec ditéte muze pocitovat
pottebu byt v blizkosti matky a ditéte. Rodina potiebuje byt v souvislosti se zvySenymi vydaji
na péci informovana o moznostech finan¢ni podpory. Pecujici osoby ¢asto potiebuji praktickou

pomoc, ulevu v kazdodenni naméhavé péci o dité.

3.2 Vybrané teorie potieb

Pro zodpovézeni otazky ,,Jak ovliviiuje péce o dit¢ s Mukopolysacharidézou uspokojovani
potieb pecujici osoby?”, je tieba vymezit, které potfeby jsem pro tento vyzkum méla na mysli.
Z dostupnych teorii potieb jsem zvolila zfejmé nejznaméjsi teorii potreb, tedy pyramidu potieb

podle Maslowa, kterou se budu podrobnéji zabyvat nize.
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Maslowova pyramida potireb

V ramci svého vyzkumu jsem se zabyvala potfebami rodin, které pecuji o svého Clena -
dité se vzacnym onemocnénim MPS, povazuyji je tedy za osoby zdravé. Ve vyzkumné Casti této

prace se budu snazit jejich potfeby hodnotit podle Maslowovy pyramidy.

Predstavitel humanistické psychologie Abraham Harold Maslow predpokladal
hierarchické usporadani potieb a vytvofil teorii potieb. Dle jeho modelu od sebe potieby nejsou
izolované a spojuji stranku clovéka biologickou a psychosocialni. Maslow uvadi, Ze motivace
lidi vychazi z potfeb, které tvoii posloupnost na zakladé dvou hlavnich skupin potieb -
odstranéni n¢jakého nedostatku (D-potteby, od Deficiency Needs) a dosazeni hodnoty byti (B-
potteby, od Being Values). Skupinu D-potieb, které jsou odrazem nedostatku s cilem tento
nedostatek odstranit, tvofi potfeby nutné k preziti, jez jsou v bézném zivoté povazovany za
normu a jejich hodnotu téméf nevnimame, povazujeme je za samoziejmost. Rozdilné pfi
naplnéni skupiny B-potieb vnimame dobry pocit a jsme 1épe motivovani. Pfi napliiovani potieb
nejdiive uspokojujeme své zakladni lidské potieby (skupinu D) a teprve po jejich uspokojeni
se snazime o naplnéni vyssich potreb. Pétitroviiovy model byl déle rozsifen na osmitroviiovy
o urovné potfeb kognitivni, estetické a transcendence (ty odpovidaji nejvysSi potfebe
sebeaktualizace puvodniho modelu, zahrnuji seberozvoj a sebenaplnéni). Proto je pivodni
pétitroviiovy model aktualni, rozsiteny model je vyuzivana spiSe sporadicky. Autor pfipousti,
ze potreba seberealizace (sebetranscendence Ci 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 potreb

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

V oblasti poskytovani pomoci pifimé péce je rozSifend a v praxi modifikovana
sedmiuroviiova verze zahrnujici potieby: fyziologické; jistoty a bezpeci; sounalezitosti a lasky;

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

Clovék je dle Maslowa motivovan touhou néteho dosahnout, zaméfuje se na cile, ne na
prostiedky k dosazeni naplnéni potfeb. Po uspokojeni primarnich potieb (odrazejicich
biologickou naléhavost) v nizsi urovni se ¢loveék obraci na potfeby vyssi (odrazeji lidskou
prirozenost). Nizsi fad zahrnuje fyziologické potieby, které zajist'uji preziti (uspokojeni hladu,
zizné a spanku) a potiebu jistoty a bezpeci (domov, ktery ndm dava materialni prostredi
a mezilidské vztahy). Vyssi fad zahrnuje spoleCenské potieby (laska, naklonnost, pratelstvi,

prislusnosti k n&jaké skupin€) a potifeby uznani a ocenéni (respektu, sebetcty, 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 autorg, ktefi sestavili
indexy lidskych potfeb — Wrooma, Murraye, E.P.Fromma, Davida C. McClellanda, Coveye,
atd.

V Ceské oSetrovatelské praxi je velmi popularni pojeti potieb dle Chloubové tzv. Dim

zivotnich potteb (Trachtova a kol., 2013).

Chloubova (2005, s. 22 - 23) ve své klasifikaci potfeb vychdzi z Maslowovy filozofie
a holistického pojeti. Autorka sviij Dum zivotnich potieb zalozila na tvrzeni, ze kazdy ¢lovék
si stavi svij vlastni dim potieb jiz od narozeni, v prub€hu Zivota se jeho potieby méni a dochazi
k jejich pfehodnoceni. Model potfeb mé pét pater, zaméfuje se na konkrétni lidské potreby,
které tadi dle jednotlivych pater (vysSi patro znamena vys§i uroveri). Zaklady domu tvori
fyziologické potreby (nejzakladnéjsi potieby, bez kterych je ohrozeno zdravi jedince a jeho
existence), potieba bezpeci a jistoty jedince (nejzakladnéjsi psychosocialni potfeby nutné pro
existenci a adaptaci jedince), poteby vztahové (potfeba byt soucasti socialni skupiny, prostredi,

vzajemna pomoc a vztahy zalozené na citu a duvéfe), potieby sebepojeti, sebeucty
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(charakterizujici jedince, jeho sebepojeti, mySlenky, pocity a hodnoty), potfeba seberealizace
(tvarci, pracovni a kulturni potieby, snaha vyuzit vlastni potencial, uspokojovani svych zajma)

(Chloubova, 2005).

Pravé mira uspokojovani lidskych potreb je jednou ze slozek kvality zivota. V Centru
pro podporu zdravi pii univerzité v Torontu sestavili model, ktery pfedstavuje komplexni
pfistup 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 spiritudlni byti (osobni charakteristiky ¢lovéka). Doména , nalezet“ obsahuje
fyzickou, socialni a skupinovou nalezitost (vazba k urcitému prostiedi). Doména , realizovat
se” konkretizuje praktickou, volnoCasovou a rastovou realizaci (dosahovani osobnich cilg,

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

Mira uspokojovani lidskych potieb tvoii jednu ze slozek kvality zivota. V Centru pro
podporu zdravi pii univerzité v Torontu byl sestaven model predstavujici komplexni pfistup ke
kvalité zivota, ktery je tvofen tfemi hlavnimi doménami: byt, nalezet a realizovat se. Jednotlivé
domény jsou slozeny ze subdomén, kde jsou konkretizovany. Doménu ,, byt tvori fyzickeé,
psychologické a spiritudlni byti (osobni charakteristiky Clovéka); doménu ,,ndlezet* tvori
fyzicka, socialni a skupinova nalezitost (vazba na prostiedi); doména ,, realizovat se “ obsahuje
praktickou, volno&asovou a riistovou realizaci (napliiovani nadéji, cilt a aspiraci) (Samankova,

2011, §. 31-32).

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

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

Tato kapitola je vénovana systémové podpote rodin pecujicich o dité se vzacnym
onemocnénim MPS. V tivodu této kapitoly se budu zabyvat podporou v socialni 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 vzacnym
onemocnénim v socialni oblasti, tedy ve velmi §irokém spektru moznosti vyuziti. Uvodni &ast
je veénovana specifikaci socialni prace a socialniho pracovnika, objasiiuje zakladni etické
principy a zasady socialni prace. V souladu se zaméfenim této prace se budu dale vénovat
nékterym moznostem podpory téchto rodin ze strany statu a dalSich nestatnich organizaci. Tato
podpora muze mit finanéni (davky, ptispé€vky a dary) ale i nefinan¢ni charakter (sluzby socialni
péce — napt. poradenstvi). Pozornost je vénovana i podpofe ze strany nestatnich organizaci,

spoleCnosti, sdruzeni a projekt.

4.1.1 Sociilni prace jako forma podpory
Domnivam se, ze na socialni praci, jako jednu z humanitnich véd (zabyvajicich se zivotem
¢loveéka, jako socialni bytosti v jejim holistickém pojeti) 1ze na zaklad€ jeji charakteristiky

a cili povazovat za jednu z forem podpory rodin pecujicich o dit€ se vzacnym onemocnénim.

V praxi se setkavame s riznorodymi 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 Cinnosti, jejimz smyslem je odhalovani, vysvétlovani a naprava.*
Je zaméfena na oblast socialnich problému, uplatiiovani spoleCenské solidarity a naplnéni
lidského potencialu, jeji metody se nachazeji na pomezi praxe nékolika védnich obort, (Linhart,
1996, s. 827) Navratil (2000, s. 21) upfesiiuje a vyjmenovava nekteré akademické a praktické
discipliny zabyvajici se zivotem Cloveéka (napiiklad 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 socialni praci ,,uméni, véda
a profese, ktera pomaha resit lidem osobni, skupinové (zvlasté rodinné) a komunitni problémy .
Cilem socialni prace je ,,podporu socialniho fungovani klienta v situaci, kde je takova potieba

bud’ skupinove, nebo individualné vnimana a vyjadiena™ (Navratil, 2000, s. 6-7).
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Pti socialni praci s osobami s postizenim lze podle mého nazoru pouzit kteroukoliv
metodu, v¢etné 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 klientd tak, aby rozuméli své
situaci a byli schopni ji samostatné fesit. U rodin pecujicich o dité se vzacnym onemocnénim
to je zachovani maximalni mozné miry participace na spoleCenském zivoté, ktera bezprostiedné
souvisi s momentalnim stadiem onemocnéni, jeho projevech a dopadech na potieby clena
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 spolecnosti.
Socialni pracovnik

§ 109 Zakona o sociadlnich sluzbach, v platném znéni, uvadi popis Cinnosti socialniho
pracovnika: ,, Vvkondva socidlni Setieni, zabezpecuje socidlni agendy vcetné reSeni socidlné
pravnich problémii v zarizenich poskytujicich sluzby socidlni péce, socialné prdavni poradenstvi,
analytickou, metodickou a koncepcni cinnost v socialni oblasti, odborné cinnosti v zarizenich
poskytujicich sluzby socialni prevence, depistdzni Cinnost, poskytovani krizové pomoci, socidlni
poradenstvi a socidlni rehabilitace, zajiStuje potieby obyvatel obce a kraje a koordinuje
poskytovdani socidlnich sluzeb.” Zakon dale upravuje podminky predpoklady pro vykon
povolani socialniho pracovnika a pozadavky na jeho dal§i vzdélavani (Zakon o socialnich

sluzbach §109 - 110).

Velky sociologicky slovniku zdiraziuje, ze se v poslednich desetiletich v praxi ,, ... silné
prosazuji principy rovnosti klientii se socidlnimi pracovniky a autonomie klientii jakozto nové
profesni orientace“ (Linhart, 1996). Predpokladem pfijeti clovéka, jako rovnocenného
partnera, je podminéno pochopenim a porozuménim. Vagnerova zdaraziuje potiebu naucit se
rozumét osobam s postizenim a chapat pficiny jejich odliSnosti. ,,... prijimat je jako jednu
z variant Siroké normy“ povazuje za zakladni predpoklad jejich uspokojivého prtijeti ve
spoleCnosti (Vagnerova, 20012, s. 192). Michalik poukazuje na neznalost osob se zdravotnim
postizenim a jejich skuteCnych problémi, ktera se projevuje v mnoha oblastech. (Michalik

a kol., 2011).

Spolec¢nost socialnich pracovnika Ceské republiky je dobrovolna sdruzeni zalozené v roce
1990, podilejici se na rozvoji socialni prace a zvySovani jeji odborné urovné v praxi. V roce
2004 byl v Adelide piijat valnym shromazdénim Mezinarodni federace socialnich pracovnika

Mezinarodni eticky kodex, na néjz navazuje Eticky kodex spolecnosti socialnich pracovniki
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CR (schvalen plénem Spole&nosti socialnich pracovnikd v kvétnu 2006). Dokument upravuje
etické zasady a pravidla etického chovani socialniho pracovnika ve vztahu ke klientovi, svému
zaméstnavateli, kolegim, svému povolani a odbornosti a ke spolecnosti. Soucasné vymezuje

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

V prvotni fazi vyrovnani se rodicli se zavaznym onemocnénim ditéte lze nabidnout
predevsim krizovou intervenci. Jejim cilem je ,,obnoveni vasi duSevni rovnovahy, alespor
cdstecné navrdceni kontroly nad vasim Zivotem a navazani na dalsi péci. “ Na ni Casto navazuje
psychoterapie a poradenstvi cilené na poskytnuti doporuceni a rad, jak se v dané situaci
zachovat (muze 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, prispévek na péci, ptipadné davky statni socialni podpory a pomoci

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

4.1.2 Socialni sluzby

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v platném znéni ,, upravuje podminky
poskytovdani pomoci a podpory fvzickym osobam v nepriznivé socidlni situaci
prostrednictvim socidlnich sluzeb a prispévku na péci,” dale upravuje podminky jejich
poskytovani, vykon a inspekci. Upravuje predpoklady pro vykon povolani socialniho
pracovnika v vymezuje socialni sluzbu jako ,,cinnost nebo soubor cinnosti ... zajiStujicich
pomoc a podporu osobdam za nucelem socidlniho zaclenéni nebo prevence socidlniho 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 obCan znevyhodnén v uspokojovani
svych poteb. Systém zahrnuje socialni sluzby a poradenstvi, penézité socialni davky a socialné-

pravni ochranu (Novosad, 2009).

§ 33 Zéakona o socialnich sluzbach vymezuje sociélni sluzby dle mista poskytovani jako
terénni (poskytovany v prirozeném socialnim prostfedi klienta), ambulantni (v zafizeni
socialnich sluzeb, kam osoba dochézi, je doprovdzena nebo dopravovéana), a pobytové

(v zarizeni 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 zakladni i odborné socialni poradenstvi, cilem je

poskytovani informaci (§ 37);

Sluzby socidlni péce - pomahaji v zajisténi fyzické a psychické sobé&stacnosti osob,
umoziuji maximalni moznou miru participace na zivoté spolecnosti, zabezpecuji distojné
prostfedi a zachazeni v co mozna nejméne omezujicim prostiedi (§ 38), zahrnuje napft.: osobni
asistenci (t]. pomoc pii zvladani péce o vlastni osobu a osobni hygienu, zajisténi stravy a chodu
domacnosti; vychovné vzdélavaci a aktivizaéni Cinnosti; zprostfedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostiedim a pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmi a obstaravani
osobnich zalezitosti, § 39), peCovatelska sluzba (obdobné tkony, vyjma vychovné vzdélavaci
a aktivizacni Cinnosti, § 40), podpora samostatného bydleni (pomoc pii zajisSténi chodu
doméacnosti; vychovné vzdeélavaci a aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostfedim; socialné terapeutické cinnosti; pomoc pii uplatiovani prav,
opravnénych zajma a obstaravani 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 - urené osobam ohrozenym socialnim vylouenim v krizové
socialni situaci, zahrnuje napf.: rana péce (§ 54), socialng aktiviza¢ni sluzby pro seniory a osoby
se zdravotnim postizenim; socialné terapeutické dilny (§ 66 - 67); socialni rehabilitace (§ 70);

aj. (Zakon o socialnich sluzbach).

Vyse jmenované sluzby socialni pé¢e mohou rodiny s ditétem se vzacnym onemocnénim
vyuzit, v praxi se vSak Casto potykaji s dostupnosti a kapacitnimi moznostmi jednotlivych
poskytovatelll. Zafizeni urCena k poskytovani vySe uvedenych socialnich sluzeb poskytuji
jednotlivé ukony, v souladu s Provadéci vyhlaskou Zakona o socialnich sluzbach ¢. 505/2006

Sb.

4.1.3 Socidlni davky

Socialni pracovnik, ktery se zabyva pomoci rodindm déti se vzacnym onemocnénim musi
byt schopen poskytnout fundované poradenstvi v oblasti socialnich 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 spliiuji podminky stanovené prisluSnym zakonem. Rodiny déti s postizenim mohou mimo

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

Zakon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote (SSP), v platném znéni: ,, Stdtni socidlni
podporou se stdt podili na kryti ndakladii na vyZivu a ostatni zdkladni osobni potreby déti a rodin

a poskytuje ji i pri nékterych dalSich socidlnich situacich. “ (Zékon o SSP, §1).

Stat se podili na nakladech na vyzivu a ostatni zakladni osobni potteby déti a rodin socialni
podporou, je poskytovana i pfi neékterych dalSich socidlnich situacich. Davky se poskytuji po
posouzeni piijmu, vychazi z koncepce zivotniho minima - pridavek na dité (opakovana davka
na naklady spojenych s vychovou a vyzivou nezaopatienych déti), porodné (jednorazovy
piispévek rodin€ po narozeni ditéte) a prispévek na bydleni. Bez posouzeni pfijmu se pii
splnéni dalsich predpokladi poskytuje - rodicovsky prispévek (je podminén celodenni péci
o dit¢ do 4 let v€ku), pohrebné (jednorazova davka na uhradu nakladi 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 zakladni zivotnich potfeb osobam v hmotné nouzi a podminky jejich
poskytovani. Pfi posuzovani naroku se piihlizi k pfijmim a majetkovym a socialnim pomérim
osoby zadajici o davku, a spolecné posuzovanych osob dle zdkona o zivotnim a existenénim
minimu. Poskytuji se opakované davky - prispévek na zivobyti, doplatek na bydleni
a Jjednorazova 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 prispévku na péci. Timto piispévkem se stat podili na zajiSténi socialnich sluzeb
¢i jinych forem pomoci pit zvladani zakladnich Zzivotnich potieb, umoziuje piijemci
individualni volbu nejucelnéjsiho zpisobu zajisténi. Prispévek lze poskytovat osobé starsi

1 roku, pfi déle né€z rok trvajicim nepfiznivému zdravotnimu stavu.

Stuperi zavislosti je hodnocen podle schopnosti zvladat vyjmenované zakladni potieby:
mobilita; orientace; komunikace; stravovani; oblékani a obouvani; télesna hygiena; vykon
fyziologické potieby; péce o zdravi; osobni aktivity, pé€e o domacnost (neposuzuje se u osob
do 18 let). Davka je podminéna dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem, kdy osoba neni
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schopna zvladat urcity pocet zakladnich zivotnich potieb a povazuje se za zavislou na pomoci
jiné osoby. Dle poctu nezvladnutych potieb a véku je uren stupen zavislosti (srov. Zakon o

socialnich sluzbach, MPSV, 2022).

Stupen zavislosti Osoby do 18 let Osoby nad 18 let
L lehka zavislost 3300 880
IL. stredné tezka zavislost 6 600 4 400
IIL. tézka zavislost 13 900 12 800
IV. uplna 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, urCena osobam od jednoho roku véku.
Podminuje ji drzitelstvi prikazu ZTP nebo ZTP/P, opakovana pravidelna doprava a absence
pobytovych socialnich sluzeb. VySe pfispévku na mobilitu ¢ini 550,- K& mési¢né. (srov.
Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017 a Zakon o poskytovani davek pro osoby se zdravotnim

postizenim).

Prispévek na zvlastni pomucku lze poskytnout osobé s tézkou vadou nosného nebo
pohybového ustroji, nebo tézkym sluchovym, nebo zrakovym postizenim, splfiujicim charakter
dlouhodobé nepfiznivého stavu, je limitovana vékem. Lze ji poskytnout na potfizeni vodiciho
psa, motorového vozidla, schodistové sedacky, schodistové ploSiny, schodolezu, stropniho
zvedaciho systému, upravu bytu atp. Déle je vymezena vySe piispévku, spolutcast osoby,
a dal§i podminky, napf. pfiprava na budouci povolani, styku s okolim, sebeobsluha, atp. Je
prihlizeno k pfijmim a celkovym socialnim a majetkovym pomérim (srov. Tomalova,

Mastalit, Dupalova, 2017 a Zakon o poskytovani davek pro osoby se zdravotnim postizenim).
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Prukaz osoby se zdravotnim postizenim lze pfiznat osobé sté€zkym télesnym,
smyslovym, nebo dusevnim postizenim, které spliiuje charakter dlouhodobé neptiznivého stavu
a podstatného omezeni schopnosti pohyblivosti nebo orientace, véetné osob s poruchou
autistického spektra. Existuji tfi typy, dale z nich vyplyvaji vyhody. TP — osoby se stiedné
tézkym postizenim pohyblivosti ¢i orientace (narok na vyhrazené misto k sezeni v prostredcich
vefejné hromadné dopravy a prednost pfi projednavani osobnich zalezitosti); ZTP — osoby
s tézkym postizenim pohyblivosti ¢i orientace (jako u TP, dale nemusi platit jizdné ve spojich
vefejné 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 potebuji pruvodce (jako u ZTP, dale bezplatné cestovani s doprovodem) (srov.
Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017 a Zakon o poskytovani davek pro osoby se zdravotnim

postizenim).

Vyse uvedené prikazy umoziuji drzitelam 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 postizenim - 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 organ ministra zdravotnictvi sloZeny ze zdstupci
pacientskych organizaci®, funguje od roku 2017. K jejim ¢innostem patii konzultacni ¢innost
(0cCast na pripominkovych fizenich pfi tvorbé legislativy a dalSich material(l), cast nékterych
¢leni v pracovnich skupinach, poradnich organech a komisich ministerstva zdravotnictvi

a meziresortnich pracovnich skupinach (Pacientské rada, 2022).

Ceska asociace vzdcnych onemocnéni (CAVO) je ob&anské sdruZeni, které vzniklov
roce 2012. Jejim heslem je: , Sami vzdcni, spolu silni.“ Na informa¢nim webu CAVO
www.vzacna-onemocneni.cz jsou dostupné: prezentace CAVO, jeji poslani a vize; &lanky,
videa a dal§i informace o vzacnych onemocnénich; vlastni zpravodaj Cavonoviny; piedklada
seznam vzacnych onemocnéni a zpusoby jejich 1éCby; prezentuje piibehy pacientl; provozuje
konzultatni mail; objasiiuje politiku Evropské unie i CR v oblasti vzacnych onemocnéni; atd.
(Vzacnd onemocnéni, 2018). Touto problematikou se v globalnim méfitku zabyva rovnéz

Internetovy portal Orphanet, s heslem: . Zadna 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 francouzstiné, castené 1 v ¢estiné (Orphanet, 2022).

Spolec¢nost pro mukopolysacharidosu (MPS) je dobrovolné charitativni sdruzeni rodin
déti se vzacnym smrtelnym onemocnénim MPS. Motto spolecnosti ,,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 lékim mozna maji. Sdruzeni
vSestranné podporuje rodiny déti s timto a nékterymi obdobnymi onemocnénimi (Mukopoly,
2022). Toto obCanského charitativniho sdruzeni vzniklo z iniciativy manzeli Michalikovych
a doc. Zemana z Kliniky détského a dorostového 1ékarstvi VSeobecné fakultni nemocnice
v Praze, Ministerstvem vnitra bylo registrovano dne 2. 12. 1994. Vyznamnou se ukézala
spoluprace s dalSimi organizacemi, zejména zakladatelkou rakouské Narodni spole¢nosti 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 uskutecnilo v fijnu
1995 na Ceskomoravské vrchoving, od té doby se setkani &lend spole¢nosti stalo tradiéni
zalezitosti, poradanou pravidelné, jednou ¢i dvakrat do roka. Z ptivodniho poctu 3, jsou nyni ve

spolecCnosti registrovany desitky rodin (Spolecnost pro MPS, 2014).

Centrum provazeni (CP) , ProtoZe tdta neni kouzelnik a Ilékar neni Biih...” CP je
odborné stiedisko vzniklé z iniciativy Spolecnosti pro MPS za podpory nadace Sirius, které,
které sidli od r. 2015 v prostorach Détské kliniky VSeobecné fakultni nemocnice v Praze,
v soucasnosti 1 Praze Podoli, Brn¢, Ostravé a Hradci Kralové. Poskytuje sluzby rodindm s détmi
se vzacnym onemocnénim a t€zkym zdravotnim postizenim, s predCasné narozenymi détmi
a détmi s nizkou porodni hmotnosti. CP vSestranné podporujeme rodiny déti se zadvaznou
diagnézou, zamétuje se na prvni faze po sdéleni diagnozy a vyrovnavani se s novou skute¢nosti.

(Centrum provazeni, 2022).

Zivot détem, obecné prospé&sna spolecnost, poméha od roku 2000. Zamé&fuje se na pomoc
nemocnym, handicapovanym a opusténym détem v CR, které se ocitly v obtizné Zivotni situaci
a pottebuji odbornou pomoc a podporu svého okoli. Podpora je poskytovana détem do 18 let
(vyjimecné star§im) na uhradu zdravotnich a rehabilitacnich pomucek, 1éCby, rehabilitatnich
a ozdravnych pobytd, hracek, apod., pomoc zdravotnickym a détskym zafizenim se
zakoupenim piistrojové techniky a dalsiho potfebného vybaveni k péci o nemocné déti. Na

webovych strankach jsou zvefejnény dalsi upfesiiujici informace (Zivot détem, 2022).
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Dobry andél je systém fungujici od roku 2011. Potencialni darci se registraci do systému
stavaji ,,Dobrymi andély*. Organizace prerozdéluje financni prostfedky od darct rodinam
(s alespoii jednim nezaopatienym ditétem 1éGenym ve zdravotnickém zafizeni na uzemi CR),
které se vlivem nemoci dostaly do tizivé situace. Jedna se o finan¢ni, mésicné se opakujici
prispévek. Webové stranky uvadéji transparentni prehled hospodatreni a onemocnéni, u kterych

1ze o pispévek zadat (jednim z nich je MPS), (Dobry andél, 2022).

Cilem této prace neni presny seznam a charakteristika organizaci (s riznou puasobnosti 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 alesponi nékterych z nich.

K dalSim 1ze zatradit: Pomozte détem, Konto bariery, Sance détem, Darcovska SMS, a dali.

4.2 Skolstvi

Zakonem 561/2004 Sb., o ptfedskolnim, zakladnim, stfednim, vyS$$im odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zakon), v platném znéni, je v CR ustanovena povinna $kolni
dochéazka ve véku 6-15 let (nové i posledni rok pfedskolniho vzdélavani). Ve vzdélavani je
oznaceni zdravotni postizeni plné nahrazeno pojmem specialni vzdélavaci potieby (SVP), coz
rozsifuje skupinu osob s postizenim napf. o zaky ze socialné znevyhodnéného prostiedi, zaky
s nad/podprimérnou urovni intelektovych schopnosti a zdravotné znevyhodn&né. (Skolsky
zakon, § 16) , Ditétem, zakem a studentem se specialnimi vzdélavacimi potfebami se rozumi
osoba, ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych prav
na rovnopravném zakladé€ s ostatnimi potiebuje poskytnuti podparnych opatieni. Zakon
uklada pro kazdého jedince se SVP tvorbu individualniho vzdelavaciho planu (IVP) a uvadi pét

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

Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., o vzdelavani zak s SVP upfednostiluje jejich vzdélavani
v prostfedi inkluzivni Skoly. Pro kazdého zéka je Skolou, nebo Skolskym poradenskym
zatizenim vyhotoven plan pedagogické podpory nebo IVP, ktery uréi stupenn podpurnych
opatteni (PO). Jestlize PO nenapliiuji vzdélavaci potreby a rozvojovy potencial zaka se SVP,
doporuci se vzdélavani tohoto zaka ve Skole ziizené dle § 16 odstavce 9 Skolského zakona

(Vyhlaska o vzdé€lavani zakt se SVP).
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Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve skolach a skolskych
poradenskych zafizenich vymezuje cCinnost pedagogicko-psychologickych poraden

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

a Skolam informacni, poradenskou, diagnostickou a metodickou cinnost,... SPC poskytuje
poradenské sluzby zejména pii vychové a vzdé€lavani zakl se zdravotnim postizenim,
soub&€zném postizeni vice vadami, aj., vykonava odbornou diagnostiku a zjistuje SVP
a pripravenost zaku na Skolni dochazku. Zpracovava posudky a zpravy pro nastaveni PO
k zatrazeni zaka do sSkol a Skolskych zafizeni a dalsi vzdélavaci opatieni. (srov. Tomalova,

Mastalit, Dupalova, 2017, Vyhlaska...).

Podpirna opatieni (PO) je soubor nezbytnych opatieni poskytovanych skolou détem,
74kam a studentiim se SVP, kteii je potiebuji. Skolsky zakon uvadi pét stupiiti PO pro stanoveni
Skolskym poradenskym zafizeni, prvni mize stanovit §kola. K PO patfi: poradenska pomoc
o upravé organizace, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdélavani; uprava pfijimani
a ukonCovani vzdélavani; pouziti specialnich pomuicek a u¢ebnic; Gprava vystupt vzdélavani,
vzdélavani dle IVP; vyuziti asistenta pedagoga; stavebni a technické upravy skoly, atp.

(Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017).

Asistent pedagoga (AP) zajistuje pomoc zakovi se SVP pii jeho zafazeni do vyuky
a Skolniho prosttedi, vytvaii podminky vedouci k podpote zdka. Pomoc a podpora ma odpovidat
individualnim potfebam zéka, vyplyvajicim z druhu a hloubky zdravotniho postizeni ci

znevyhodnéni (Michalik, 2013).

4.3 Zdravotnictvi

Kazdy ob&an CR je ze zdkona pojiitén u n&které z 8 zdravotnich pojistoven. , Predmétem
¢innosti vSech zdravotnich pojistoven je poskytovani sluzeb...“ Zakladni cast sluzeb, tj.
poskytovani vetrejného zdravotniho pojisténi je na zakladé 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 ¢asové naléhavosti jako neodkladnou, akutni, nezbytnou a planovanou péci. Dale podle
Casové naléhavosti poskytnuti péce: preventivni, diagnostickou, 1éCebnou, posudkovou,
1éCebné rehabilitacni, oSetfovatelskou, paliativni a lékarenska péce a klinicko-farmaceuticka
pece.

Domaci zdravotni a socialni péce je souhrnny nazev pro nékolik riznych forem péce
o Cloveka v jeho prirozeném prostiedi. ,,Smyslem je, aby ¢lovek s riznym 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
scilem zachovat nebo zlepSit jeho zdravotni stav (léCebna, preventivni, dispenzarni,
lazenska... ), poskytnutd v CR a nutna a neodkladnad 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
predepisSe 1ékar na zakladé konkrétni potieby, pacient je zpravidla znd a vyuzije. (Michalik,
Zeman a kol., 2010). Lze rovnéz zadat o kompenzacni a rehabilitacni pomucky. Ty jsou
schvalovany pojistovnami na zakladé doporuceni odborného lékare - ortoped, neurolog atp.
Nékteré pomucky jsou v plné vysi hrazeny pojistovnami, u nékterych je spolutacast. Aktualni

seznamy pomucek lze nalézt na strankach pojistoven (Tomalova, Mastalif, Dupalova, 2017).
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S Vyzkumné Setreni

Ve své praci jsem se vénovala problematice rodiny pecujici o dité se zdravotnim
postizenim. V teoretické Casti této prace jsem se zabyvala rodinou, jako socidlnim aspektem
zivota, funkcemi rodiny a jejimu vyrovnavani se s postizenim ditéte a vzacnymi onemocnénimi
— konkrétné lysosomalnim stftadavym onemocnénim Mukopolysacharidézou. Dale potfebami
rodin s ditétem s postizenim a jejich uspokojovani. Pozornost jsem vénovala rovnéz systému
podpory téchto rodin v oblasti socialni prace, socialnich davek a sluzeb, podpirnym

organizacim a podpote v oblasti skolstvi a zdravotnictvi.

Vyzkumna ¢ast diplomové prace je zaméfena na zhodnoceni socialnich aspekti, které maji
nejvetsi vliv na péci o dit€ se vzacnym onemocnénim Mukopolysacharidézou. V uvodni ¢asti
se zaméfenim na vyzkumny problém a jeho konceptualni ramec, cile vyzkumného Setfeni -
formulaci hlavniho a dil¢ich vyzkumnych cilti a vyzkumnych otazek, etickou strankou a mozné
limity vyzkumu, charakteristiku praktické organizace vyzkumného Setteni. Uvedu kritéria pro
vybeér cilové skupiny respondentil 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 vnimam velmi narocnou zivotni situaci, ve které se ocita rodina,
do které se narodi dité s postizenim a ktera o toto dit¢ dlouhodobé pecuje. Rodina prochazi
narocnou zivotni etapou, ve které nastupuji problémy spojené s péci o dité a zvySuji se potieby
této rodiny, je tfeba zvySena podpora blizkych osob, i celé spolecnosti. S ohledem na obor,
ktery studuji - Socidlni pedagogika, specializace vychovné poradenstvi se zaméfim na
nepiiznivou socialni situaci, ve které se rodina nachazi. Vyzkumem chci proniknout hloubéji
do problematiky rodin pecujicich o dité s postizenim a podrobnéji analyzovat uspokojovani

potieb pecujicich osob i celé rodiny a socialni aspekty, které je ovliviiuji.

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

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

o Zjistit, které z moznosti systémové podpory jsou rodinami pecujicimi o dité s MPS
nejcastéji vyuzivany.

50



e Analyzovat dalsi aspekty, které ovliviiuji péci o dit€¢ s MPS.

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

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

zkuSenosti.

Stanovené vyzkumné otazky:
1. Které moznosti systémové podpory jsou nej¢asteji vyuzivany rodinami pecujicimi o dité
s Mukopolysacharidézou?
2. Jak ovliviiuje péce o dit€¢ s Mukopolysacharidézou uspokojovani potieb pecujici osoby?

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

5.2 Metodologie vyzkumného Setireni

S ohledem na zvolené téma byla pro potfeby vyzkumného Setieni zvolena kvalitativni
metoda vyzkumu. Ta studuje jednotlivé piipady hloub&ji a poskytuje dotazovanym
respondentim dostateény prostor k vyjadieni a popisu situace ze svého uhlu pohledu, bez
jakéhokoliv omezeni. Strauss, Corbiova (1999, s. 10) uvadi: ,, Terminem kvalitativni vyzkum
rozumime vyzkum, jehoz vysledka se nedosahuje pomoci statistickych procedur nebo jinych
zpusobu kvantifikace. Muze to byt vyzkum tykajici se zivota lidi, pfibéhd, chovani, ale také

chodu organizaci, spoleenskych hnuti nebo vzajemnych vztaht.“

Filozoficky zaklad kvalitativné orientovaného pedagogického vyzkumu tvori
fenomenologie, ktera zduraziuje subjektivni aspekty jednani lidi a pfipousti existenci vice
realit. (Chraska, 2016, s. 29) Disman (2014) uvadi, ze poslanim kvalitativniho vyzkumu je
porozuméni lidem v socialnich situacich. Podle Chrastky (2016, s. 230) je kvalitativni pfistup
spiSe subjektivné zabarven. Vychazi ze zkusSenosti a nazorti vyzkumnika a poskytuje urcity
a jasny obraz skuteCnosti. Umoziiuje rovnéz hlubs§i poznani skuteCnosti pii zachovani

prehlednosti a stru¢nosti vysledkt vyzkumu.

U kvalitativniho pfistupu je charakteristicky proces pochopeni postaveny na odlisnych

metodologickych tradicich zkoumani daného problému (spole¢enského nebo lidského). Badatel
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vytvafi souhrnny holisticky obraz, pracuje s odliSnymi druhy zaznamd a oznamuje nazory

ucastnika vyzkumu, vyzkum realizuje v pfirozenych 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 pfistup je procesem
zkoumani jevil a problému v pivodnim prostiedi. Jeho cilem je ziskani souhrnného obrazu jevu,
ktery je zalozen na hlubokych datech a osobitém vztahu mezi vyzkumnikem a ucastnikem
vyzkumu. Umyslem badatele provadgjiciho kvalitativni vyzkum, je prostfednictvim celé fady
postupt a metod odhalit a predstavit, jak je lidmi chapana, prozivana a tvofena socialni realita.
(Svaricek, Sedova, 2014, s. 12 -17). S ohledem na zvolené téma a omezeny podet respondentd

byla zvolena kvalitativni metoda vyzkumu.

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

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

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

jeden z nejrozsahlejSich podob rozhovoru.

Pred uskuteCnénim polostrukturovaného rozhovoru je povazovano za dulezité vytvoreni
tzv. jadra rozhovoru, tj. vytvofeni minima jednotlivych otazek, které chce tazatel polozit na
zakladé predem stanovenych okruhti téchto otazek. Umoziuje rovnéz ménit poradi
piipravenych otazek, ¢imz lze v prubéhu rozhovoru pruzné€ reagovat na odpovédi ucastnika,
které vychazejici z kontextu kladeni otdzek. Doporucené se rovnéz vyuziti tzv. inquir, které
slouzi k uptfesnéni, nebo vysvétleni odpovédi ucastnika. Tazateli nasledné umoziuji kladeni
dopliujicich otdzek a rozpracovani tématu do vétsi hloubky k ziskani potfebnych informaci

(Miovsky, 2006, s. 160).

P1i spravné vedeném rozhovoru se jevi dilezitym kladeni diirazu na jeho zacatek a konec.
V vodu rozhovoru je nezbytné navozeni piijemné atmosféry a ptipadné prolomeni psychické
bariéry, jez miize byt s rozhovorem spojena. Uastnika rozhovoru je vhodné informovat o uéelu
otazek a zajistit jeho souhlasu se zaznamem. V pribéhu rozhovoru by mél byt ucastnik
informovan o tom, jak rozhovor plyne a zda se drzime tématu a cile, kterého zamyslime
dosahnout. Spravné vedeny rozhovor se nasledné odrazi v pfijemné atmosfére mezi

vyzkumnikem a ucastnikem, ktefi se povazuji za rovnocenné partnery. Dilezité je rovnéz
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nepodcenovat zaver rozhovoru, jelikoz louceni mize piinést podstatné informace (Hendl, 2012,

s. 167 - 170).

Jelikoz se jednd o intenzivni zkoumani dané problematiky, pracuje se s menSim
mnozstvim piipadd velmi pecliveé. Reprezentativnost vyzkumného souboru je dana vybérem
z hlediska reprezentace dané problematiky a prostiedi. Pro tento vyzkum jsem zvolila vybér

ucelovy, ktery je nékdy rovnéz nazyvan jako zamérny vybér.

Za ucelovy vybér 1ze oznacit postup, pii kterém vyzkumnik na zéklad€ jim stanovenych
kritérii vyhledava cilené pouze ty osoby, které urcité kritérium, nebo soubor kritérii spliiuji

a soucasné 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. znakd, které jsou dulezité pro zkoumani.
Velikost vyzkumného souboru se proto fidi tzv. saturaci, to znamena, ze vybér ucastniku
vyzkumu pro soubor je ukoncen, kdyz zahrnuti novych piipadi prestava sytit teorii novymi

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

Pii zamérném vybéru jednotky zjisStovani jsem se snazila o jeji rozmanitost. Pro tento

vyzkum byla stanovena nasledujici kritéria:

e Rodina pecuje o dité s onemocnénim Mukopolysacharidozou.

e Dité je v domaci péci, tj. neni klientem pobytového zafizeni.

Jednotka zkoumani je tvorena matkami, které pecuji o dit€¢ se vzacnym onemocnénim
MPS, resp. nékterym z typt 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
skupiné (od 6 do 12 let véku) a 3 déti ve starsi vékové skupiné€ (od 13 do 18 let véku). Ve
skuping jsou zastoupeny zeny ruzného véku, s riznym typem rodinného zazemi. Rovnéz typ
onemocnéni déti je rizny - jedna se vzdy o 2 déti s typem MPS II, MPS III a MPS 1V typu.
Z divodu zachovani maximalni mozné soukromi neuvadim pohlavi déti. Od typu onemocnéni

a veéku ditéte se dale odviji rizna Casova narocnost a urover potiebné péce.

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

vyzkumnych otazek pro uvedené Ctyfi oblasti polostrukturovanych rozhovorti. Pomoci
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pilotniho rozhovoru byly jednotlivé otdzky otestovany a néasledné preformulovany za ucelem

jejich lep$i jasnosti a srozumitelnosti.

Za ucelem ziskani dat byly pouzity dvé techniky - technika nadvod k rozhovoru a analyza

textovych dokumentu.

Navod k rozhovoru je soubor otazek nebo témat, jez jsou pfedmétem rozhovoru. Navod
pfitom zajist'uje, Ze se skutecné dostane na vSechna planovana témata. Zpusob a poradi kladeni
otazek a ziskani informaci vztahujicich se k danému problému, je stejné jako formulace otazek
podle situace zcela v kompetenci tazatele. ,,Rozhovor pomaha udrzet zaméteni rozhovoru, ale
dovoluje dotazovanému zaroven uplatnit vlastni perspektivy a zkuSenosti.“ (Hendl, 2012,

s. 174).

Analyza dokumenti je standardni ¢innost v kvalitativnim vyzkumu, ktera otevira piistup
k informacim, jez by byly jinym zptusobem nezjistitelné, zaroven nejsou vystavena pusobeni
zkresleni nebo zdroju chyb. Za dokumenty lze povazovat data, ktera byla pofizena nékym
jinym, v minulosti a pro jiné ucely, nez aktualni vyzkum. Vyhodou téchto dokumentl jako
zdroje dat lze spatfovat ve skutecnosti, ze data jiz jsou vytvorena 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 bézné€ dostupné na
internetu - webové stranky raznych organizaci (charitativnich, neziskovych, atp.) a dalSich

subjektt.

Vlastni sbér dat probihal ve dvou fazich. V prvni fazi jsem oslovila jednu respondentku
z okruhu mych pratel a zndmych, ta s G€asti na vyzkumu souhlasila. Jak uz jsem nastinila
v teoretické Casti této prace, jedna se skute¢né jen o nekolik malo pacientl v ramci republiky,
(ilustrativni mapka vyskytu tohoto onemocnéni v CR je soudasti kapitoly &islo 2 této prace).
S ohledem na velkou vzdalenost nasich bydlis§t' a soucCasné vysokou Casovou vytizenost ze
strany respondentky i mou, a v neposledni fadé odstranéni rizika nakazy infekénim
onemocnénim (Covid, ¢i jakymkoliv jinym), jsme si dohodly termin rozhovoru a zpusob
provedenti - prostfednictvim socialni sit€¢ WhatsApp. Rozhovor byl veden v uvolnéné atmosfére,
respondentka souhlasila s jeho zdznamem. Po nasledném ptepisu nahravky a jeji analyze jsem

nekteré otazky preformulovala a upravila tak, aby byla zajisténa 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 SpoleCnosti pro

MPS) s prosbou, zda by mohla mym jménem oslovit osoby, které vyhovuji mym kritériim
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zamérného vybéru, tedy pecuji o dit€ s onemocnénim MPS, které neni umisténo v z&dném typu
pobytového zafizeni. Pro zajisténi co nejvyssi variability vyzkumného vzorku byly osloveny
vzdy dvé matky pecujici o dité s typem onemocnéni, které se ve sdruzeni Spolecnost pro MPS
nejcastéji vyskytuje — tedy MPS II, MPS III a MPS IV typu. Zde jsem se v ramci tohoto
vyzkumu poprvé setkala se smutnou a ve vétSiné pripadi neodvratitelnou skutecnosti
predcasného umrti téchto déti, kdyz jsem se s jednou z matek nebyla schopna spojit. Nasledné
mi bylo dalsimi respondentkami sdéleno, ze dit€, o né&jz bylo peCovano, zemrelo ve véku

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

V pocatku vyzkumu hovoiime o pecujicich osobach, v pribéhu vyzkumného Setfeni se
vSak postupné piesouvame k oznaceni respondentka. Je to z divodu, ze ve vSech piipadech
nami vytipovanych pecujicich osob se jednalo o zeny — matky. Tento fakt koresponduje

s vysledky nize uvedeného vyzkumu.

V rodiné o nemocné dité nejvice pecuje
90%
80%
70%
60%
50%
40%
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20%
10%
0% ' —
iena stfidame se Neodpovédélo
M Cysticka fibroza 83,19% 15,93% 0,88%
H Achondroplazie 59,57% 38,30% 2,13%
M Metabolicka onemocneéni 74,58% 22,03% 3,39%
M Spindlni muskularni atrofie 71,74% 28,26% 0,00%
M Mukopolysacharidosa 84,85% 15,15% 0,00%

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

Autorti zde vychazeji z vysledkt vyzkumu ,, kvality Zivota osob pecujicich o dité se vzacnym
onemocnénim “, ktery byl proveden v roce 2010 a zacastnilo se ho 278 respondentl - viz
obrazek nize. Mukopolysacharidoze je vénovan posledni radek (Michalik, Zeman a kol ., 2010,

s. 91).
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Hromadny sbér dat vyzkumného Setfeni probihal v prib&éhu meésice biezna a dubna roku
2022. Ptred vlastni realizaci vyzkumu jsem si pfipravila formulaf informovaného souhlasu
s uCasti na vyzkumu, ani jedna se zaCastnénych matek, vSak na jeho pisemném vyhotoveni
netrvala. V uvodni 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 polozena otazka, zda

souhlasi s jeho zaznamem, v§echny respondentky se zaznamem souhlasily.

Klicova cast realizovanych rozhovora trvala razné dlouhou dobu, coz bylo ovlivnéno
predevsim psychickym nastavenim a vlastnostmi respondentek a rovnéz mnozstvim jejich
volného Casu. Nahravky jednotlivych rozhovori zaznamenané na diktafon jsem nasledné

prepisovala. Tento proces nazyvame transkripce, tedy prevedeni dat do textové formy.

Miovsky uvadi, ze transkripce neni zcela mechanicka operace, za niz je nékdy mylné
povazovana. Naopak je velmi vyznamna, protoze jejim prostiednictvim lze data zkreslovat, je
mozné o hodnotna data pfijit, jejim prostfednictvim vSak lze interpretaci dat 1 posilit. Data
ziskand vyzkumem je dale tfeba upravit takovou formou, aby je bylo mozno nasledné
analyzovat. Propojeni fazi ziskavani a analyzy dat oznacuje terminem data management. Pti
prevodu do textové formy je rovnéz provedena redukce nepodstatnych informaci. Déle jsou za
pomoci techniky barveni textu rozliSeny jednotlivé textové pasaze dle vyzkumné oblasti, ke

které se vztahuji, coz usnadfiuje analyzu a umoziiuje lepsi orientaci v textu (Miovsky, 2000).

Zde uvadim podrobné&jsi schéma rozhovoriu. Rozhovor byl ¢lenén do ¢tyt zakladnich

tematickych okruhli a k nim vytvorenych dopliujicich otazek:

e Onemocnéni a narocnost péce
Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? Kolik je ditéti v soucasnosti
let? Jakou 1écbu dité uziva (v€. symptomatické)? Jaka je Casova narocnost péce (cca
v hodinach)? Jaka omezeni ditéti a pecujici osob€ onemocnéni zpusobuje (po fyzické
a psychické strance)?

e Vyuzivani a spokojenost se systémem podpory
Jaké prispévky Cerpate? Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionare, osobni
asistence, aj.)? Jakou podporu z oblasti skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)?
Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (1éCebna, rehabilitacni,
lazeniska péce, aj.) a pomucek (vozic¢ky, pomucky, aj.)? Kterou dalsi moznost podpory

ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? Dokazete dopiedu 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
klicovou)?

Potreby

Jaké byly Vase potreby bezprostiedné po sdéleni diagnozy? Védeli jste, na koho se
v piipad¢ potifeby obratit? Zmeénily se potfeby bezprostiedné po sdéleni diagnodzy
a nyni? V ¢em? Jsou uspokojovany VaSe zakladni fyziologické potieby (spanek,
potrava, odév, bydleni, sexualni potfeby /intimita/, aj.)? Citite se jist¢ a bezpetné
v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostfedi a mezilidskych vztaha?
Citite se uspokojena v oblasti spoleCenskych potieb (laska, naklonnost, pratelstvi, pocit
prislusnosti k néjaké skupin€)? Domnivate se, ze blizké osoby, ¢i spole¢nost uznavaji
a ocetiuji ,,praci“, kterou v souvislosti s péci o dité vykonavate? Citite se uspokojena
v oblasti seberealizace? Mate moznost se rozvijet a vyuzivat své schopnosti? Mizete se
realizovat v zaméstnani na plny uvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tfeba, abyste mohly?
Vychéazi Vam zaméstnavatel vstiic?

Socialni aspekty

Citite se byt piijati spolednosti? Zije se vam spokojen& ve vasi obci (napf. v oblasti
podpory, dostupnosti sluzeb, aj.)? Kdo Vam poméha s péci o dité s onemocnénim
(v ramci rodiny, 1 mimo ni)? Jakou méate piedstavu 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 (I€kafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni
pracovnici, pedagogové)? Jak se Vam komunikuje s lékafi? Jste — 1i v kontaktu
s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za piinos, ¢i negativum tohoto

kontaktu?

Jednotlivé rozhovory byly realizovany prostiednictvim sité WhatsApp, s ohledem na

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

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

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

zat€zujici uskutecnit rozhovor dle jejich ¢asovych moznosti (kdykoliv v pribéhu dne, kdy se

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

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

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

zieymé prispéla skuteCnost, ze jej vnimaly anonymngji a nemusely se ve vyjadfovani nijak
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omezovat. Na stran€ druhé mi vSak audio forma upfela moznost respondentky béhem rozhovort

pozorovat.

S ohledem na zékladni etické zasady jsem se hned v ivodu zabyvala ziskanim pouceného
souhlasu od vSech respondentek, pfedem je seznamila s vyzkumnym projektem a ucelem
vyzkumu, moznostech realizace rozhovord, anonymitou dat a zasadami pii jejich uchovavani
(pro vyzkumné ucely) a moznosti ukonceni ucasti ve vyzkumu z jejich strany. Rozhovory byly
realizovany s ohledem na jeho téma citlivou formou. V zaznamenanych rozhovorech byly
smazany identifikujici udaje a respondentkam byla pro potieby vyzkumu piidélena Cisla R1
(jako respondentka 1) az R6. Ta byla pouzivana po celou dobu zpracovani dat i pro prezentaci
vysledkt, u déti neni uvedeno pohlavi. Zaznamy rozhovort byly ze zaznamového zafizeni po
pfepisu odstranény, prepisy nahravek jsou v mém zafizeni zaheslovany a budou smazany po

obhajobé¢ prace.

Cilova skupina je tvofena rodinami déti se vzacnym onemocnénim
Mukopolysacharidézou II, Il a IV typu, jejiz vyskyt je v populaci velmi fidky. Jakakoliv blizsi
charakteristika respondenti (a jejich déti) by tak mohla vést k ohrozeni zachovani jejich
anonymity. Rodiny déti byly tedy pro ucely vyzkumného Setieni chronologicky sefazeny od
nejstarsiho ditéte - od R1 po R6, uveden je pouze ramcovy vek ditéte v rozmezi Sesti let. To
nasledné¢ umoziuje sledovani pribéhu onemocnéni a s nim souvisejici narust poteb (napf.

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

Nasledné byla provedena transkripce dat, coz je pievedeni dat do textové formy. Miovsky
uvadi: ,, Transkripce dat neni zcela mechanickd operace, za niz je nékdy chybné povazovana.
Naopak ji autor povazuje za velmi vyznamnou, jelikoz je mozné jejim prostifednictvim data
zkreslovat, o hodnotna data zbytecné 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, jimiZz se propoji faze ziskavani dat a faze

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

5.3 Vlastni vyzkumné Setieni

Ve vyzkumném §etfeni jsou zpracovany vystupy z polostrukturovanych rozhovora s Sesti
respondentkami, které peCuji o dité s onemocnénim Mukopolysacharidézou riznych typu
a vékovych kategorii (pro lepsi prehlednost je pfiloZzena tabulka piehledu respondentu, viz.
tabulka 2). Prostfednictvim zpracovanych vystupu z rozhovord realizovanych v ramci

vyzkumného Setfeni budou zkoumany socialni aspekty, které maji nejvetsi vliv na péci o dite
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s MPS. Postupné se zamétime na 3 dil¢i vyzkumné cile: Zjistit, které z moznosti systémové
podpory jsou rodinami pecujicimi o dité s MPS nejCastéji vyuzivany; analyzovat dalsi aspekty,
které ovliviiuji péci o dit€¢ s MPS a zkoumat, jak ovliviiuje péce o dité s MPS uspokojovani

potteb 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. Dale
byly podle Miovského (2006, s. 211) pii 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 usnadiuje analyzu dat.

V analyze rozhovort se vyskytuji citace (oznaCené kurzivou), které ilustruji nékteré

nazory a dokresluji nebo dokumentuji zavery Setieni.

Kratce zde pfipomenu charakteristiky jednotlivych respondentek. Pro lepsi prehlednost

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

CiSLO RESPONDENTA VEK DITETE TYP ONEMOCNENI
R1 13 - 18 let MPS III
R2 13 - 18 let MPS III
R3 13 - 18 let MPS 11
R4 7 - 12 let MPS 1V
RS 7 - 12 let MPS 1V
R6 0-61let MPS 11

Tabulka ¢. 2 Prehled respondentii (zdroj: viastni zpracovdni).

Nekteré respondentky byly sdilnéj§i a rozpovidaly se, jiné odpovidaly naopak velmi

struéné. VSechny rozhovory vSak byly velmi inspirativni.
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Prvnim dil¢im cilem je: Zjistit, které z moznosti systémové podpory jsou rodinami
pec€ujicimi o dité s MPS nejcastéji vyuzivany.
Pro pfipomenuti moznosti podpory, kterou mohou rodiny pecujici o dit€¢ s MPS vyuzit, je

zopakuji:

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

v oblasti Skolstvi a zdravotnictvi.

Vramci jednotlivych tematickych okruhi jsou shromazdény ziskané informace

a nasledné¢ jsou piifazeny k jednotlivym podotazkam.

1. ONEMOCNENI A NAROCNOST PECE

Prvni tematicky okruh, Onemocnéni a naroCnost péCe, ma spojitost spiSe v kontextu
uspokojovani potieb pecujicich osob a dalSich socialnich aspektt ovliviyjicich péc¢i o dité
s MPS. Umoziiuje nam vSak komplexné&jsi pohled na pribéh onemocnéni a aktualni zdravotni
stav déti a tim ovliviiuje i moznosti vyuzivani dostupnych forem podpory rodin (napf. naristem
potifeby nékterych kompenzacnich pomucek a souCasné priblizenim vyvoje podpurného
systému - od absence, ptes Spolecnost pro MPS, az po Centrum provazeni), fadim jej tedy

v uvodni Casti.
Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano?
RI,,2008°, R2 ,,2008, R3 ,,2008“, R4 ,,2017“, RS ,,2016“, R6 ,,2017 *

Zjisténé udaje nam pomohou zejména s orientaci v oblasti podptrnych organizaci. Jiz nyni
1ze na zakladé téchto udaja konstatovat, ze v dobé€ sdéleni diagndzy 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 praci zverejnény. S ohledem na skute¢nost, Ze se jedna
o vzacné onemocnéni, jehoz vyskyt je v populaci velmi nizky a jedna se tak jen o nékolik osob,
umoznilo by zvetejnéni tohoto udaje identifikaci déti. Zjisténa data slouzi pouze jako podklad

ke chronologickému sefazeni rodin déti od nejstarsiho — viz vySe.
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Jakou 1é¢bu dité uziva (v€. symptomatické)?

Dle sdéleni vétsiny respondentek neni v soucasnosti détem aplikovana zadna, nebo pouze
podpurna symptomaticka l1écba.

R6 1é¢bu neuvadi ,, Zddnou tedka momentdlné.” R3, Ne, ted viastné Zddnou 1éc¢hu

113

nemame. “ a uvadi plany sméfujici k rozsiteni 1écby ,, 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 odsdvani hlenit nékolikrdat denné.

Tyto odpovédi poukazuji na skuteCnost, ze u déti s onemocnénim typu MPS III neni
aplikovan zadny lécebny preparat. U déti s onemocnénim MPS 1II byl dle odpovédi matek

v minulosti preparat aplikovan, avSak jeho aplikace byla ukon¢ena.

R3 ,,Kdyz jsem zjistila, Ze miiZe jit do lécby, tak jsem tomu prikiddala velkou nadéji. Kdyz
lécbu zastavili, tak jsem to probrecela a ted vilastné vim, Ze ta lécha ditéti stejné jesté ted viastné
prodluzuje Zivot.

R6 ,,Neddvno jsme se domluvili s doc. Magnerem, Ze lécba po roce nema ocekdavané

¢

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

U déti s onemocnénim MPS IV je léCebny 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 Castéj§i kontroly na odbornych

pracovistich.

R4 ,,Dit¢ pravidelné, jednou tydné, dochdzi do nemocnice k aplikaci enzymatické
substitucni terapie ve formé nékolikahodinové infuze ... je léceno na ortopedické klinice FN Na
Bulovce ... podstoupilo nékolikero operaci pohybového apardtu... Casto resime bolesti zad
a nohou analgetiky ... Vyuzivame masdze, zdbaly, mickovdni... Dochdzime zhruba 2x tydné na

rehabilitace, ... jednou rocné je po dobu 4 tydnii v ldznich. *

RS5 uvadi dale uzivani ortopedickych ortéz. ,,Jednou tydné absolvuje dité enzymatickou
terapii, kterd je podavdna formou nékolikahodinové 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 VEN v Praze na Klinice pediatrie a dédicnych poruch metabolismu u doc.

Magnera, a v Motole na Spondylochirurgii.
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Jaka je ¢asova narocnost péce (cca v hodinach)?

Nutnost 24 hodinové permanentni péce uvadi R2 ,,Je plné odkdzano na umélou plicni
ventilaci, je odkdzdno na péci jiné osoby 24 hodin denné,... Taky jesté odsavdni hlenii
nékolikrdt denné. “ aR6 ,, V soucasnosti prochazi dité tézZkou hyperaktivitou, takze kdyz je doma,

¢

tak vilastné je to neustdle ... musis byt pordd ve stiehu...

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

V noci ale nastésti spi, teda vétsinou.

Z odpovédi vyplyva, ze u déti s MPS 1l a III je nutny permanentni, nebo celodenni dohled,

ktery je vykonavan ve Skolském zafizeni, nebo domacim prostiedi.

U déti s MPS IV uvadéji matky ponekud nizsi ¢asovou narocnost péce (mimo obdobi po
operacich), zejména dopomoc v sebeobsluze. Naopak vyssi Casovou narocnost spojenou
s pravidelnymi kontrolami v lékafskych zafizenich a rehabilitacich. To koresponduje se
skuteCnosti, ze onemocnéni se projevuje zejména na somatické urovni, ale nepostihuje CNS

(viz teoreticka Cast této prace).

R4 ,, Pokusim se odhadnout. Enzymatickd substitucni terapie nam zabere 3 hodiny tydné,
rehabilitace zhruba 3 — 4 hodiny tydné, domaci masdze cca 30 minut denné. Ddle je tieba
kazdodenni dopomoc v sebe péci, nékdy v hygiené. V obdobich po operacich... je nutnd opravdu

péce celodenni.

RS |, 7o je ndrazové. Kazdy tyden chodime na infuzni podani enzymatické lécby. Cca
Jjednou tydné chodime na fyzioterapii a dle instrukci cvicime doma kazdy den cca hodinu. Dité
pouziva kompenzacni pomiicky i v noci, tak Spatné spi, je tieba k ditéti vstdavat. V podstaté asi

¢

Jako béznd péce o dité navysend 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 pii socidlnim kontaktu

poukazuje R1 ,, Omezuje nas to skoro ve vSem, protoze se nikde clovék s takto postizenym

¢

ditétem nemiize viastné dostat. Celkové je to hodné narocné, viastné pleny, koupdni, v§echno. ‘

a R3 ,, To nevim. Asi, Ze si nemiiZe hrdt normdlné s détma, Ze nemiiZeme 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, hui chodi, tak jsme

radi, Ze uz mame vytah. *

Omezeni v pohybovych aktivitach a sebeobsluze zduraziiuje RS ,, Vyznamné omezeni
pocitujeme v aktivitach, hlavné volnocasovych, ... Dité ujde jen kratsi vzddlenosti, je brzy
unavené. Nékteré pohyby a cviky jsou zakdzdny uplné, je treba se vyvarovat poskokiim, prudkym
pohybiim hlavy, ... Dal§i omezeni jsou spojena s noSenim pevné trupové ortézy a s ristovou

¢

retardaci. Je tireba dopomoc pri hygiené, sebeobsluze. *

Na omezeni v oblasti pohybu a sebeobsluhy, ale i psychické disledky onemocnéni
a omezeni socialnich kontaktdi popisuje R4 ,,Onemocnéni zpiisobuje obéma stranam znacnd
omezeni. Dité velmi omezuje zvySena unavitelnost. Trapi se i psychicky ... bolesti zad a nohou
ho limituji... Rustova retardace - po strdnce psychické, ... nékteré typy aktivit, sportu doslova
zakazané, ... snizenou sobéstacnost a omezeny rozsah pohyblivosti. Po operacich je velmi snizen
pocet socidlnich kontaktii, ... Co se tyce pecujicich osob, je zde nutna dopomoc pri sebe péci,
hygiené, pohybu. Nutné je zajisténi pomiicek k pohybu a jejich nezbytnost vSude ve vasi
pritomnosti. Po psychické strance... je opravdu nejhorsi vidét své dité 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, 1 na pecujici osobu, které se promitaji do omezeni moznosti

socialnich kontaktu.

2. VYUZIVANI A SPOKOJENOST SE SYSTEMEM PODPORY

Druhy tematicky okruh Vyuzivani a spokojenost se systémem podpory pifimo navazuje na
dil¢i cil Zjistit, které z moznosti systémové podpory jsou rodinami pecujicimi o dité s MPS
nejcastéji vyuzivany.

Jaké prispévky Cerpate?

Pred dovrSenim 18 roku véku ob¢ana byva zpravidla uplatnéna na Ceské sprave socialniho
zabezpeceni zadost o pfiznani invalidniho diichodu, coz potvrzuje R1 ,, ... vyFizujeme diichod. *

¢

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

Témért vSechny matky shodné uvadéji, ze pobiraji Prispévek na péci, z davek pro osoby se

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

andél. R4 ,, Cerpdme Prispévek na péci, pomoc Dobrého andéla a Prispévek na mobilitu.
a RS ,Mdme vyrizeny Prispévek na péci a na mobilitu a prispévek od Dobrého andéla.
Vyjimku predstavuje R1, u n€hoz je vyfizovana zadost o invalidni dichod a nema jiz prispévek

od Dobrého andéla.

Ze skuteCnosti, ze vSechny déti pobiraji Prispévek na mobilitu vyplyva, ze jsou drziteli
prukazu pro osoby se zdravotnim postizenim ZTP, nebo ZTP/P, nebot drzitelstvi tohoto

prukazu je jednou z podminek pro pfiznani tohoto piispévku.

Neékteré respondentky pobiraji dals§i davky ze systému davek statni socialni podpory. R3
uvadi Prispévek na bydleni ,, VSechny (mySleno davky pozn. autorky) ... Prispévek na mobilitu,
na bydleni, na péci a viastmé jesté Dobryho andéla mame.“ R2 uvadi dale Piidavky na déti
a Socialni piiplatek k piispévku na péci ,, Prispévek na péci, Prispévek na bydleni, Socidlni
priplatek k prispévku na péci a Pridavek na dité. Jesté mame viastné prispévek od Dobryho

¢

andéla a mobilitu jesté viastné.

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

tu mobilitu. Pak viastné plenky se ndm plati...
Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionare, osobni asistence, aj.)?

V oblasti socialnich sluzeb jsou matkami vyuzivany zejména poradenské sluzby R4 ,,Jen
to poradenstvi pres Centrum provdazeni a taky Spolecnost pro MPS.” a R5 , VyuZivame
poradenstvi. V' pripadé potreby voldme Péte z Centra provazeni, Spolecnosti pro MPS,

pravidelné chodime na kontroly do Specidlné pedagogické poradny.

Hojné jsou vyuzivany rovnéz sluzby osobni asistence R3 , . Jen asistencni sluzby
v omezeném rozsahu. “ aR1 ,, 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 loniského roku,
protoze k nam miiZe vlastné jen zdravotni sestra, protoze je na tom ventildtoru, ne jen asistentky,
které jsou na jiné véci. A od loniského roku zacal fungovat mobilni terénni hospic... “ dale viz

otazka podpora ve zdravotnictvi.

R6 uvadi dale sluzby Rané péce, Charity a Arpidy ,, Urcité jako viastné ten prvopocdtek je
od toho Centra provazeni od Petry, je viastné maximalné vyuzity po viech strankdch. Pak
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viasmé kdyz jsme byli v porodnici, tak jsme navdzali kontakt s Ranou péci... Pak jsme vyuzivali
asistencnich sluzeb myslim o prdzdnindch, ti byli myslim z Charity, ...to bylo asi 2 x tydné ...
a pak viastmé to bylo treba z Arpidy, kde dité chodilo do Skolky, tam viastné méli taky ty

asistencni sluzby a ty jsme taky vyuzivali.

Vétsina matek uvadi zejména vyuzivani poradenské Cinnosti (od riznych poskytovatelt,
nejcastéji od Centra provazeni a Spolecnosti pro MPS, ale dale tfeba Rané péce, nebo Specialné
pedagogické poradny). Tfi matky uvadi vyuzivani asistencnich sluzeb a jedna matka presla
z divodu nutnosti uzivani plicni ventilace ditéte od asistencnich sluzeb ke sluzbam

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

Vsechny déti maji vypracovany IVP, jsou pravidelné sledovany nékterym z typa
Skolskych poradenskych zatizeni (Pedagogicko psychologicka poradna, Specialné pedagogické
centrum) a je jim k dispozoci asistent pedagoga. Nekteré déti jsou zaky specialnich Skol. R1
,,Je ve specialni Skole a tam ma viastné k sobé asistentku pedagoga, ma sviij individudlni pldn
a co piil roku ji sleduji v poradné. “ R3 ,, Ma tam ve Skole asistenta a taky ten plan, je to specialni

Skola se staciondarem. *

U jednoho ditéte se v souCasnosti fesi prechod do dalsiho typu Skolského zatizeni. R6
., ...pijdeme k zdpisu, Ze je to dany vékem a tak to ted reSime. Protoze dité mélo driv od
Specidlné pedagogického centra vypracovdan IVP a jak s nim jako pracovat a taky asistenta.
Tak ted se to bude resit, protoZe onemocnéni ditéte jde ddl a ono potrebuje néjakou individudlni

¢

PECi ... tak se to ted bude 7esit, tak uvidime. ‘

Dve deti jsou zdky béinych inkluzivnich Skol, kde maji na zdkladé doporuceni
poradenskych zarizeni k dispozici asistenta pedagoga, vyuzivaji rovnéz sluzeb APA (viz niZe).
R4 ,, Dité chodi na klasickou zdkladni Skolu, kde mu dopomdha asistent pedagoga. Timto jsme
viastné zarazeni do systému pomoci pedagogicko psychologické poradny. Velmi kladné
hodnotime pomoc od spolecnosti APA Olomouc, ktera md za cil dopomoc Skoldm 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, md zpracovdn
1VP, ktery je pravidelné obnovovdn pracovnici specidlné pedagogického centra. Spolu s dalsim
ditétem maji k dispozici sdileného asistenta pedagoga. Do Skoly pravidelné jezdi pracovnice

APA, ktera podporuje a prizpusobuje 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 potiebami v jejich snaze
o zapojeni do aktivniho Zivomiho stylu s cilem zlepSeni kvality jejich Zivota. “ Jejich pusobnost
je vSak celospoleCenskd, pracuji 1 s lidmi bez specialnich potfeb. Spolupracuji s rodici,
pedagogy, socialnimi pracovniky, sourozenci, studenty, détmi, dospélymi, seniory
1 predskolaky, zastupci firem 1 neziskovek, tedy kazdym, koho se né¢jak osobné nebo pracovné
dotyka téma aplikovanych pohybovych aktivit, tedy pohybovych aktivit ve volném case, Skolni
télesné vychove, sportu ¢i komplexni rehabilitaci. (APA, 2022)

V piipadé€ obou déti se soustied’uji na podporu a piizptusobeni hodin télesné vychovy ve

Skolach pro déti s MPS (v obou ptipadech IV typu).

U jednoho ditéte neni s ohledem na zdravotni stav (na zédklad€ potvrzeni lékafe) mozna
osobni ucast ve Skolském zafizeni a Skolni dochéazka je realizovana prostfednictvim asistenta
pedagoga v minimalnim rozsahu nékolika hodin mési¢né, mimo Skolské zatfizeni - v doméacim
prostiedi. R2 ,, Ted’ bude viastné v posledni 10 tridé té povinné Skolni dochdzky a stahli jsme to
viastmé na to minimum, jakoze jedna hodina tydné. Mame to potvrzené od doktora. Dochdzi
k ndm 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 rdda, Ze uz ta povinnd

¢

dochdzka letos konci, jako Ze mame splnéno.

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

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

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (Iécebna, rehabilitacni,
lazenska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomucky, aj.)?

V oblasti zdravotnictvi vyuzivaji déti zejména ,béznou zdravotni péci“ a nékteré
pomucky. R1 ,,Momentalné, co se tyce péce, tak viastné nic. Teda vozicek viastné. R3 , Jen

béznou zdravotni péci a pak viastné nékteré pomiicky, jako vozik a tak.” R6 ,,Z péce nic

neobvyklého. Ale viastné mame novej zdravotni kocarek.
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Déti s MPS IV uvadéji dale 1écebnou 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 lazeniskou péci. R4 ,,V oblasti péce vyuzZivame rehabilitaci, lazenskou terapii
uziva, v¢. symptomatické?). Z pomiicek vyuzivdame rehabilitacni kocdr, berle. Velmi nam
dopomdhd v oblasti mobility elektro odrdzedlo, které jsme ditéti neddavno zakoupili. V oblasti
pomiicek jsme jiz nékolikrat vyuzili moznost zapiijcky nutnych pomiicek ze spolecnosti Charita,

napriklad polohovaci hizko po operacich. *

RS ,,Jak jsem jiz uvedla, jednou tydné absolvuje dité nékolikahodinovou infuzi, kterou je
mu poddvana 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 pouzivd trupovou a v noci

nozni ortézy, mdme specidlni Zidli.

Jedna matka uvadi obcCasnou péci mobilniho hospice a mnoho dalSich zdravotnich
a kompenzacnich pomucek. R2 ,, Tak viastné mobilni hospicovou péci. Dojizdéji jednou tydné
k ndm, ale je tam viastné problém s kapacitou, nejde to pokryt celé. Snazi se alespon jednou
tydné na téch 10 hodin k nam prijet. Kdyz prijedou, tak ho odcvici, jinak viastné rehabilitujeme
doma. Drtv jsme jezdili na rehabilitace jednou za 14 dni, jenie pak jak byl ten Covid...
Z pomiicek jeSté vdlice, politare, antidekubitmi polStdre, takovy ty jezky, d... takovy ty
polohovaci pomiicky ... postel polohovaci a to je viastné viechno. Méli jsme Zidlicku polohovaci,
ale to uz dité neusedi. Takze nejvic jako ten vozik a postel. Plicni odsavacka, ambuvak, oxymetr,

¢

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

Vétsina matek uvadi béznou zdravotni péci. Déti s MPS IV uvadéji navic lé¢ebnou péci
spojenou s aplikaci enzymatického preparatu formou infuzniho podani v tydennim intervalu
a pravidelné kontroly na specializovanych pracovistich v Praze. Jedna matka uvadi ob¢asnou
péci mobilniho hospice a mnoho dalSich zdravotnich a kompenzacnich pomiicek (polohovaci
lizko, ambuvak, antidekubitni polstafe, aj.). VéEtSina matek uvadi pomicky k zabezpeceni
mobility — kocarek, polohovaci i bézny invalidni vozik a dalsi pomicky — berle, specialni zidle,
apod. Nékteré matky rovnéz uvadéji rehabilitace poskytované pecujici osobou, nebo ve

specializovanych zafizenich, dvé matky lazeiiskou péci.

Kterou dalSi moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?
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Nékteré respondentky uvadgji, ze zadnou dalsi podporu nedostavaji. R1 ,, Zddnou. “ R2

¢

., Nejsem si védoma, ne, jako fakt... nic mé nenapadd.

Dalsi respondentky uvadéji piispévky zejména ze strany riznych organizaci a nadaci na
zakoupeni specialnich pomucek — napf. benecykl, specialni zidli, auto, autosedacku apod. R3
., Dostavali jsme od nadaci, no... Prispéli nam vilasmé na auto, prispéli nam na autosedacku.
Bylo téch nadaci nékolik, nevim ted, myslim Zivot détem a Agrofert a jesté Pomdhejme

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

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

od Zivota détem a Ze se nam lidi sloZili.

Jedna respondentka dale zmifiuje podporu ze strany spole¢nosti pro MPS. RS ,, Dostali jsme
prispévek od nadace na porizeni specidlni Zidle. Podporu ze strany Spolecnosti pro MPS

(setkani a léciva).

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

1ze predpokladat, ze vSechny rodiny jsou s touto spoleCnosti v kontaktu a vyuzivaji jeji sluzby.
Dokazete doprredu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potrebovat?

Pii odpovédich tykajicich se budoucnosti byla z vétSiny respondentek citit spiSe obava.
Téma budoucnosti se jevi v kontextu progrese onemocnéni jako citlivé, ¢emuz odpovida
i nechut’ se tématem zabyvat a celkova stru¢nost odpovédi. Na zac¢atku vyzkumu jsem vSechny
respondentky upozornila, ze nemusi odpovidat na vS§echny otazky. V duchu etického piistupu

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

Vyjadreny byly i konkrétnéjsi pozadavky, napt. psychicka podpora. R1 ,, 7u asistenci, to
Je jasné a obcas taky hledam psychickou podporu a jinak viitbec viastmé nevim, co bude
v budoucnu. Vitbec 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 psychologickd podpora

¢

néjakého odbornika v této problematice.

Neékteré respondentky uvadéji 1 predpoklad obnovy, ¢i pokracovani ve stavajici podpore.
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¢

R4 ,, Dosavadni podpora, kterou jsem uz zmitiovala, bude naddle také jisté numnd.

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

premysiet.

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

¢

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

Se soucasnym nastavenim systému podpory jsou nékteré respondentky spokojené, popr.
vyznamné nepocituji absenci v nékteré oblasti a neuvadi tedy navrhy na moznosti zlepSeni
fungovani tohoto systému. R4 ,, Popravdé receno zatim nepostradam jedinou formu podpory.
Moame viceméné vse, co je nutné pro péci o nase dité. “ a R1 ,,Myslim, Ze asi nic. Myslim, Ze

vS§echno je tak, jak ma byt.

Jedna respondentka poukazuje na zvySené finan¢ni naklady pfi pofizovani pomucek. RS
. Myslim si, Ze systém podpory je v celku dobre nastaveny. Mrzi mé jen, ze kdyz chce clovék
poridit néjakou pomiicku, byva tam casto vysokd spoluincast, nebo jsou rodice odkdzani na

113

obihdni nadact apod.

Na nizkou miru flexibility pfi zajisténi asistencnich sluzeb v pfipad€, ze nastanou nenadalé
udalosti, poukazuje R6. ,, Urcité viastné ty moznosti osobni asistence, néjaké hliddni. Nékoho
Jako takovyho. TakzZe jako urcité néjaky ty asistencni sluzby, co by se dalo jako vyuZit ze dne na

¢

den, kdyz se treba néco stane.

Na neptilis fungujici propojeni systému asistencnich a zdravotnich sluzeb poukazuje R3.
., No tak asi to hliddani doma a pak taky, Ze dité nemiize dostdavat do toho pegu ve skole, no. Ze
Jjsou tam omezeni takovym divnym zakonem, pak jesté ta zdravotnickd asistence treba v té

Skole. “

Nedostatky v nastaveni a zajisténi mobilni hospicové péce uvadi R2. ,, No pordd je jako
jesté ta mald podpora, jako nejsou lidi v té hospicové péci, jako té uplné paliativni... Ze jako
treba tento hospic nemd jesté lékare a jsou v zacdtcich. Ze ten doktor by mél viastné viechny
informace a mohl by rozhodovat treba o ventilovani, tak jako napsat 1éky, plenky a tak dale.

A potom viastné kdyby doslo k tomu umrti, Ze vSechno viastné jako vyridi oni, Ze ty nemusis...

69



Z odpovédi matek je patrné, ze vétSinou jsou s nastavenim systému podpory v celku

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

V oblasti podpory (popt. pomoci) zejména v pocatecnich fazich po sdéleni diagnézy uvadi
velka Cast respondentek jako klicovou podporu ze strany rodiny, popi. blizkych osob. RS
, Uplné v pocatku to byla rodina...” R4 ,,Z hlediska psychické podpory v rané fizi po
diagnostice nemoci byla nejvyraznéjsi podpora rodiny a nejblizsich prdtel. “ R3 |, Druhé dité

¢

mi pomaha, kamarddka, jinak asi nikdo. “ R1 ,, 1atinek nevlastni ... ‘

Nekteré respondentky uvadeji podporu ze strany Spole¢nosti pro MPS a Centra provazeni.
RI1°... a pak taky Spolecnost pro MPS, ti byli takovi (odmlka) jinak jsem nehledala nic.* R2
., Uplné na zacatku ta Spolecnost pro MPS, protoze viastné jako nebylo jesté zadné Centrum
provdzeni, nebo tak... “ R6 ,, To jako to Centrum provdzenti jako urcité ... “ R5 ,, Ten (mySleno
doc. Magner) nas prakticky obratem odkazal na Centrum provdzeni, konkrétné Mgr.
Tomalovou. Kontaktoval nas i prof. Michalik ze Spolecnosti pro MPS, ten ndm velmi pomohl

pri prosazeni lécbhy, ... ©

Respondentky uvadeji 1 podporu od dalSich rodin déti stimto, popt. podobnym
onemocnénim (podrobnéji otazka tykajici se pozitivniho, ¢i negativniho vlivu styku s t€mito
rodinami v dalsi Casti této prace). RS ,,..pozdéji dalsi rodiny déti s timto, ¢i podobnym
onemocnénim. “ R2 , ..a potom viasmé ty zkuSenosti jinych rodicii, Ze se zkontaktujeme
a radime si navzdjem, jaké mdame zkuSenosti pravé s téma pomiickama, lékama, s lékarema a

¢

tak. To je vlasmé ta nejvétsi pomoc. ‘

Podporu ze strany centra VlaStovka uvadi R2. ,,4 potom jesté kdyz chodilo do détského
rehabilitacniho staciondre Viastovka, to byli viasmé lidi, kteri prvni se byli schopni o né

postarat mimo nds. *

Nekteré respondentky zminuji 1 pfistup zdravotnického personalu (podrobnéji otazka
tykajici se komunikace se zdravotniky v dalsi asti této prace). RS ,,Z dalSich musim zminit
lidsky a profesiondlni pristup pediatricky, MUDr. Sadilkové a doc. Magnera. “ aR6 ,, ...a taky
viasmé pristup dr. Magnera. *

V oblasti klicové podpory se odpovédi respondentek pomérné shodovaly. Respondentky

ocenovaly prevazné podporu ze strany rodiny a dal§imi rodin déti stimto onemocnénim,
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zdravotnikd a podpurnych organizaci t€chto organizaci (zejména Spolecnost pro MPS a Centra

provazenti).
3. POTREBY

Tteti tematicky okruh se zabyva potiebami a vlivem, ktery ma 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 potieb pecujici

osoby.

Jaké byly Vase potireby bezprostiedné po sdéleni diagnézy? Védéli jste, na koho se
v pripadé potireby obratit?

Vétsina respondentek zminuje v prvotnich fazich po sdéleni diagnozy potiebu s n€kym
mluvit, komunikovat. R6 ,, Potifebovali jsme mluvit... “ RS ,, Prvotni pocit byl samoziejmé Sok,
ale prakticky obratem potieba popovidat si, s nékym, 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 tFeba s didaktickejma poniickama a tak. Nic jinyho.

Zvysenou potiebu Casu ke zpracovani zavazné informace uvadi R3. , % roku jsem
probrecela sama,....“ a R2 , Ale teba zase trvalo asi mésic, nez jsem nasla odvahu ho
kontaktovat (mySleno Spolecnost pro MPS). Jo, nez se s tim viastné ¢lovék srovna a tak, jako

¢

utridi si ty informace ... *

Naopak nechut’ s kymkoliv komunikovat uvadi R4. , Z hlediska fyzickych potieb byl
nejvice vysvobozujicim spdanek. V psychické sfére nejnutnéjsi opora rodiny. Co se tyce socidlni
oblasti, tam byly potreby uplné minimalni. Byla jsem vdécnd za jakoukoli ochranu pred vnéjsim
svétem. Nechtéla jsem s nikym komunikovat, chodit byt jen na ndkup do obchodu.

¢

Nepotiebovala jsem jakékoli socidlni kontakty, doslova jsem se jim vyhybala. ‘

Podnét ke kontaktovani specializovaného zafizeni byl iniciovan zpravidla zdravotnickym
personalem. R1 ,, Viibec jsem netusila. Myslim, Ze zrovna, jak jsme byli u dr. Malinové, tak ta
mi Fekla, kde se mam zeptat, na tu Spolecnost, Ze se mam obrdtit. “ R2 ,, Pravé Ze v té nemocnici
nam dali kontakt na pana Michalika, takzZe jsme ho kontaktovali.“ RS ,, Prakticky uz pri prvni
navstévé v Praze spojené s potvrzenim diagnozy nds doc. Magner odkazal na Centrum
provazeni, konkrétmé Mgr. Tomalovou, kterou jsme kontaktovali hned pri dalsi kontrole
v Praze. 1a nas uz ddl nasmérovala kam jit, co vyridit... “ R6 ,, Hned v nemocnici nas viastné

¢

odkdzali na Centrum provdzent. ‘
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Zménily se poti‘eby bezprostiedné po sdéleni diagnézy a nyni? V ¢em?

Zmeénu v potiebach pocitovanych bezprostfedné po sdéleni diagnozy a s odstupem cCasu
v soucasnosti potvrzuji pfimo, nebo nepfimo vSechny respondentky. RS ,, Potifeby se urcité
zménily. “ R1 ,, Urcité. “ R6 ,, Urcité, protoze dité v té dobé bylo jako relativné v pohodé. “ R4
,Asi ano. Cas veskeré ostré hrany obrousil a potreby se zménily, resp zmirnily ve vsech
oblastech. Mnohdy je to tézké, ale stdle je ditvod narovnat ztuhlou ohnutou §iji a divat se

a1}

dopredu. Je pro co Zit. R2 ,, ... Ze zacdtku byly viastné hlavné ty informace, na koho se

obrdatit... “

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
nemas potiebu nékoho hledat, nebo nevim, jak bych to rekla. Vic si viastné myslim, Ze jako od
zacatku to bylo, aby nds nasmérovali ... 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.“ RS ,,V pocatku
Jjsme se v systému viibec neorientovali, nevédeéli, co se kde vyrizuje. Ted uz vime, kam se obrdtit.
Ale s postupem onemocnéni se vyviji i nase potieby, a je treba resit néco jiného. Zvykli jsme si,

¢

zZe kdyz je treba néco resit, zavolame si o radu.

R1 vyjadiuje potiebu se posunout, zacit fesit 1 jiné zalezitosti. ,, No je to viasmé tak, Ze
s tim ditétem, kdyz se néco musi resit ... viasmé se resi jen dité vétSinou a véci, které by se mély
resit dal, se v podstaté odsouvaji, protoze jsou i jiné problémy. Asi takhle. Ja to beru jako
normdalni Zivot, i kdyz je to vlastmé blbost, tak v tom nehleddam nic Spatného jakoby, nepremyslim

¢

nad tim.

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

vycerpand, taky je to viasmé jako o ty pomoci kolem, no. “

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

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

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potreby (spanek, potrava, odév, bydleni,

sexualni potieby /intimita/, aj.)?
V uspokojovani zakladnich fyziologickych potieb nékteré respondentky nepocituji
zavazné nedostatky. R1 ,,Ano, nemdm si urcité na co stézovat.

¢

R3 ,, 7o asi jo, urciteé.
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R4 ,,Jd si myslim, Ze ano. Nemyslim si, Ze by nékterd z vami uvedenych potieb vyrazné stradala.
Samoziejmé 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. Mdam bézny plat, ktery na zajisténi
téchto potieb postaci. Jen obcas pocituji spankovy deficit spojeny s obcasnou nespavosti

ditéte ... citim se pak unavend.

R2 ,, Mdme viasté prizpiisobeny ditm, ktery jsme stavéli kviili ditéti, abychom to viastmé zviadli
co nejlip, abychom si usnadnili to souziti s tou nemoci. Ted viasmé jak zvedli ten prispévek na
PECi, tak ndm to pokryva ty potreby. Ted je to treba tak, Ze dité v noci spava, ale jd 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 ndrocny, tfeba spdnek, ktery narusuje cely chod domdcnosti, dité nespi.
... a pak ty volnocasovy aktivity kviili dalsimu ditéti. To nam asi jako nejvic vzalo. Celkové Zivot
je naruSenej, protoze bud’ ses unavend, nebo mas vedle sebe dité. Tak spis jako ta inava, ta tam

hraje velkou roli, unava a stres.

Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materidlniho prostredi

a mezilidskych vztaha?

V souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostfedi a mezilidskych vztaha se
odpovédi respondentek rizni. Neékteré zavaznéjsi nedostatky nepocituji. R1 ,,4no, jsem

spokojend. “

R4 |, Zatim celkem ano. Co se tyce materidlniho prostredi, mame s manzelem oba stabilni
zaméstnani. Nejvic potiebnou jistotou mezilidskych vztahi je pro nds rodina, kterd nikdy

¢

nezklame. *

Nekteré respondentky pocituji mimé, nebo vaznéj§i neuspokojeni potieb v oblasti
mezilidskych vztaht. R6 ,, Téch materidlnich véci, si myslim, Ze vlastné jo,.. A téch
mezilidskejch vztahii, co se tykd, tfeba nasi rodiny a zndmych, tak tam je myslim vSechno
v poradku. Akordad 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 muzu
spolehnout a tak... je to jako asi tak piil na pul. Kolikrdt je tam vétsi podpora od kamaradek,

nez od viastni rodiny.
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RS ,, Tim Ze pracuji, jsme po materialni strance zabezpeceni. Bohuzel mdame uz delSi dobu
rodinné problémy ve vztahu s manzelem, tak v oblasti stability mezilidskych vztahii podporu

¢

a jistotu postradadm. ‘

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 zviddat, jak to budem sndset, z tohohle mdm

strach. “

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potreb (Iaska, naklonnost, pratelstvi, pocit

prisluSnosti k néjaké skupiné)?
V oblasti spoleCenskych potieb pocituje vétSina respondentek uspokojeni. R2 | Ano,
myslim, ze ano.*

R1 ,,Ano, momentalné Zadny problém. Mdm toho tatku, obcas prijdu i mezi lidi, tfeba na tu

¢

jogu. -
RS ,, Nékteré kontakty a aktivity jsou onemocnénim ditéte naruseny, ale dité mi lasku ddva
najevo, mdam podporu Sirsi rodiny a nékolik kamarddii a znamych. Myslim si, Ze zde je vse

v porddku.

Neékteré respondentky uvadéji spise posileni nékterych vztahovych vazeb a navazani
novych kontakt. R6 ,, No mam pocit, protoze nds to viastné jako nds ta nemoc ditéte jesté vice
spojila a utuzila, protoze mam viastné jako hrozné velkou podporu v manzelovi a v dalsim ditéti.

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

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

113

spise naopak.

Respondentka R3 pocituje mirné naruseni pocitu uspokojeni. ,, Posledni dobou mdm spis
pocit, Ze se od nds vSichni odtahujou, no, ale par kamarddek mi zbylo. Nastésti, tedy jedna

kamaradka a néjaky znamy. *

V oblasti spolecenskych potieb pocituje vétsina respondentek uspokojeni. Nekteré hovoii spise
o posileni stavajicich mezilidskych vztaht, ¢i navazani novych kontaktd. Pouze jedna

respondentka hovoti o pocitu mirné odtazitosti, separace od spolecnosti.
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Domnivate se, ze blizké osoby, €i spoleCnost uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou

v souvislosti s péci o dité vykonavate?

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

komentare od lidi, ktefi je 1épe znaji, ale 1 od osob, se kterymi jsou v kontaktu ziidka.
R1 ,,Ano, reknou treba, Ze 1€ obdivujou, Ze je to spousta prdce a tak.

R2 ,, Oni mi Fikaji, Ze jo. Ale jd 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 zviadam.

¢

R3 ,, Nevim, nékteri jo, no.*

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

PEci o nemocné dité. Je to velmi povzbuzujici.

RS ,,Z §irsi rodiny, kterd nas zna a nékdy i od zndmych pak obcas slychdm vyroky tipu ,,Jsi

dobra, jak to vSechno zviadas. “ apod.

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

¢

Neékteri viasmé Fikaji, Ze mé oceruji. ‘

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 uziteCnosti,
uspokojeni z prace, volnocasovych aktivitach - studiu, koniccich (anglictina, joga). R1 ,, Neméla
Jjsem, ale ted uz, je to asi tak 2 — 3 roky, tak ano. Ucim se anglictinu tieba, chodim na jogu

treba, ta je uzasna.

R2 ,, Do ted viasmé ne, az ted vlasmeé, jak jsem zacala délat tu Skolu, tak jo. Prosté se citim
uzitecna, Ze mizu nékomu prospét. Ze se taky miizu citit jako normalni clovék. Tak ted se viastné

¢

odrazim od toho dna.

R4 |, Myslim si, Ze moznost bych méla. Ale v momentdlni situaci se citim naprosto uspokojena

v péci o nase milované déti, rodinu a nds Zivot.

RS ,,Domnivam se, Ze ano... délam prdci, ktera mé bavi a uspokojuje a dopliuji si rovnéz

¢

vzdélani.
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Dv¢ respondentky uvadéji v této oblasti spiSe neuspokojeni. R3 ,, Asi ne, spis mi v§echno

¢

zakriuje.

R6 ,, To bych praveé rekla, Ze jsem zakrnéla. Tieba mdm uz viastné 3 roky rozectenou knizku...

to uz ted'vilastné nejde ... a kdyz jde, tak u toho usnu...

Muzete se realizovat v zaméstnani na plny uvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste

mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vstiic?

V oblasti umoznéni pripadného pracovniho uplatnéni hovori vétSina klientek o jeho

nemoznosti z divodu zajisténi péCe o dité. R1 ,, 7o urcité ne, kdo by zajistil péci? “

¢

R2 ,,Z ditvodu prakticky nepretrzité péce to nepripadd v uvahu.
R3 ,,U mé by ted nepripadal v iivahu Zadny ivazek.

R6 ,,Jd jsem si ze zacatku myslela, Ze budu chodit do prdce, ale ... se porad zhorSovalo spani,
tak viastné ani na ten zkrdcenej uvazek to neslo a pak taky dité je casto nemocné. I kdyz jsem

¢

chtéla, protoze tu prdaci mam rdda. ‘

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

kterou momentalné dité€ s timto onemocnénim prochazi (hyperaktivita spojena s nespavosti).

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

¢

vyhovéno. ‘

RS ,,Ano, pracuji na plny uvazek, i kdyz v soucasnosti v souvislosti s vyzvedavdanim ditéte 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 pfimou navaznost na cil Analyzovat dalsi aspekty, které

ovliviyji péci o dité s MPS.
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Citite se byt pFijati spolecnosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napf. v oblasti
podpory, dostupnosti sluzeb, aj.)?

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

¢

nemdm problém s nicim. ‘

Pocit sounalezitosti vyzdvihuje respondentka, ktera Zzije s rodinou v mens$i obci. R4
, V nasi obci se nam Zije velmi spokojené. SoundleZitost s ostatnimi obcany je mmnohdy

prekvapive silnd, sdilend. Napomoc i podpora mnohdly 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, kterda potrebujeme, jsou pro nds dostupnd. ‘
R6 ,,Jo jsem maximalné spokojend, vSechno mdme dostupné.

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
praci, jsou udieny, Zijou jinak nez my, Ze jo. Tam je néjakd rozliSnost mezi ndma. Jinak vlastné

¢

Jjo, mame hodny lidi v paneldku. ‘

R2 vyjadiuje celkovou spokojenost, ma vsak vyhrady k n€kterym konkrétnim lidem
ajejich vyrokam. ,, ... Chodime i kdyz jsou néjaké akce treba tabordk s dalsim ditétem, tak i déti
ho znaji i dospéli, Ze ho pozdravi, i kdyz vi, Ze odezva nebude Zddna. 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
rikali, Ze z décka délaji chuddka, nebo to se jim to stavi, kdyz maji postizeny décko, dostanou

¢

penize a tak. Jo, najdou se takovi.

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

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

Za mocny faktor, ktery puisobi na pecujici osobu Ize dle mého nazoru povazovat stres.

Tento stres miZe byt zpuisoben mimo jiné skutecnosti, Ze v pfipadé nenadale vzniklé potieby
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neexituje nikdo, kdo by mohl pecujici osobu nahradit a zabezpecit potiebnou péci. Moznost
zastoupeni peCujici osoby se mi tedy jevi velmi dilezitou. Nejslozitéjsi pozici pii zajisténi
nahradni péCe maji osoby pecujici o déti, jejichz zdravotni stav vyzaduje specialni zdravotni
péci (napf. plicni ventilaci). Vyznamnou roli zde rovnéz hraje aktualni zdravotni stav ditéte
(napt. pfebalovani pii inkontinenci) a mira zavaznosti péce (je-li tteba nepfetrzité péce, Ci spise
Sirsi rodiny, nebo pratel. Pfinosnym se rovnéz z pohledu ,,odlehceni® pecujici osobé jevi pobyt

ditéte ve skolském zafizeni.

Z pohledu zastupitelnosti v oblasti péce ma nejmensi moznosti s ohledem na zavazny
zdravotni stav vyzadujici specialni zdravotnickou péci vCetné plicni ventilace R2. ,, Tak kdyz
treba pomdhd jako ten hospic a v rdmci rodiny jako mamka, ... je byvald zdravomni sestra... je

¢

takto jedina, kterd je schopnd, samozirejmé mimo tatinka a dalsiho ditéte.

Déle jsou to v souvislosti s progresem onemocnéni osoby pecujici o starsi déti. R1 ,,No
Jjenom ten tatka. To mi velice pomahad, ten tatka, Ze tady je. Dokdze ji prebalit, nakrmit a tak.
Prosté Ze jako miizu na chvili odejit a zase prijit, to je bomba. Kdyz ho zavoldm, udéld vsechno,

¢

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

Jako nahrada pecujici osoby je rovnéz zminiovan pobyt ditéte ve Skolském zarizeni. R3
., Druhé dité, nebo ta kamarddka. A pak taky chodi do té Skoly s tim staciondrem. Tam chodi,

kdyz je zdravé. Tam byva tak nékdy treba od 9 do 15 hodin.
RS ,,V péci o dité pomdhd manzel, ve Skole asistentka pedagoga, to je asi tak vse.

Nejcastejsi zmifiovanou formou zastoupeni pecujici osoby je vSak stale osoba blizka
zramce rodiny, Ci ptfatel. R4 ,, Pomdhaji prarodice, manzel, prdtelé. Vice prozatim neni

potreba.
R6 ,, Pomaha tchyné, pak taky viasmé ta nase chitvicka a rodina ta nase blizkd.
Jakou mate predstavu o Zivoté rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak?

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 casti tohoto vyzkumu. Respondentky uvadéji, ze nevi,
nikdy nad tim nepfemyslely. R1 ,, ... jd nevim, nevim. Ja jsem nad tim nikdy nepremysiela.

¢

Moznd by bylo vSechno Spatné.
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R2 ,,To je strasné tézky, to viasmé nevim. Treba kdyby bylo jako zdravé dité, tak bysme ted
resili takové ty normdlni véci, treba Ze je vécné na pocitaci... myslim, zZe bych nestudovala
zdravotnictvi, Ze jen kvilli ditéti jsem se k tomu dopracovala. Ze bysme asi zili jen takovym tim
povrchnim Zivotem, jako treba dovolend a lyZe. Jo tieba, Ze bysme méli jiny hodnoty, nez mame

113

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

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

¢

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

Nekteré respondentky nechtéji na tuto otazku odpovidat. R4 ,, Promirite, 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 odpovédi trapit a solit do mnohdy

Jjesté otevienych ran. Co se touto odpovédi zméni? Nic.

Nebo se ji zabyvat, snazi se zit soucasnou realitou.RS ,, 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 kolikrdt
napadne. Ze bysme vic vyuzivali volnej cas, 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 prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné?

Stejné jako dalsi, se 1 odpovédi na tuto otazku stoCily k moznosti uzdraveni ditéte, coz je
v soucasnosti bohuzel nerealné. R1 ,, Tieba myslis jako uzdraveni ditéte, coz je nemozné? Prdvé
kdyz jsem byla na joze, tak jsem zazila, to se nedd ani popsat. Byla jsem v takové euforii a méli
Jjsme si predstavit néco, co se nam zdd nemozné. To jsem si predstavila to dité, jak je zdravé,
tak to bylo... to jsem se rozbrecela. Viichni to mame tézké. 1y, ja kazdy svym zpiisobem, ale

¢

vSichni to mame tézké. *

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

113

bychom treba na prochazku do hor, ...

R4 ,, Prdala bych si mit zdravé a Stastmé déti. Stravit Zivot co nejdéle po jejich boku v Idsce

a spokojenosti. “

Neékteré respondentky se vyjadrovaly konkrétnéji, co by chtély. R2 ,,Jd bych si prala jesté
néjakou dovolenou jesté i s ditétem, jako nékde na plazi, vSichni, jako celd rodina, ale to

s ditétem ... 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 vidycky musis mit vSechno zajistény, aby o dité bylo

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

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

¢

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

Jak vnimate tilohu pomahajicich profesi (Iékari, zdravotni sestry, oSetrovatelé, socialni

pracovnici, pedagogové)?

V oblasti pomahajicich profesi se odpovédi respondentek shodovaly. VSechny
vyjadrovaly spokojenost. R1 ,, VSechno v porddku. Méla jsem za celou dobu moznd 1,2,3 Spatné

zkuSenosti, ale celkové uplné v pordadku.

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

Jjak to doktori maji tézky. V okoli mame doktory, kteri nam vychdzeji vstiic.

¢

R3 ,,Jsou dobry, Ze se tim zabyvaji...

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

nemiiZzeme stézovat. MiiZu rict, Ze i v tom pruseru, mdme kolem sebe fakt skvély lidi.

Zaznéla i slova dikt. R4 ,,Je to krdsny udél. Urcité je nutno zminit i role dobrovolnikii,

¢

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

RS ,,Musim se hluboce sklonit pred lidmi, kteri tato povolani vykondvaji. Samoziejmé, Ze jsme
méli nékolik Spamych zkuSenosti, ale celkové jsme zpravidla narazili na lidi, kteri délaji
maximum. Své povolani neberou jako pouhé zaméstnanti, ale jako posildni. Neberou dité, jako
pouhé Cislo, nebo diagnozu. Mdme v nich obrovskou podporu, jsou nejen pro nds velmi diileziti

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

V oblasti komunikace s Iékafi panuje mezi respondentkami naprosta spokojenost. R1

,, laky vSechno v pohode.

R6 ,,Na [*“
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R2 ,, Miizu Fict, Ze jako my dobrve ... Ze nam i vychazeji vstiic i jako s terminy, abychom nemuseli
cekat v cekarné a tak. Anebo treba jsou dvé ordinace vedle sebe, kam chodime a oni si sami

¢

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

Dalsi respondentky uvadéji globalni spokojenost, zmitiuji vSak i obCasné vyjimky. R4, AZ
na néjaké vyjimky viceméné dobre. Cim déle jdeme Zivotem se vzdcnym onemocnénim, jsou
samozrejmé navstévy lékari, nemocnic, odbornych ambulanci stdle nutné a casté. Vztahy se

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

RS ,,Jak se Fikd, vSe je o lidech. S nasi pediatrickou, vSemi zdravotniky z nemocnice na Karlove,
i u nds v nemocnici je vSe v porddku, snaZime se navzdjem 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 dal§imi rodinami déti s onemocnénim spatfuji vSechny respondentky
jednoznaény piinos. Ocefuji moznost sdileni zkuSenosti, radosti i starosti. Vyzdvihuji pocit
uvolnéni, plynouci z uvédoméni si stejného, ¢i obdobného zivotniho osudu a vzijemného
pochopeni. R1 ,, Urcité prinos, protoze s lidmi s podobnymi osudy se da o v§em povidat

¢

a chdpou vas. Negativum v tom vitbec nevidim. ‘

R3 ,,Ja si myslim, Ze to jako je prinos, Ze to je dobry, Ze si povidame, Ze vime, o cem kazda
z nds mluvi. Ze si nemusime pripadat jako z jiny planety, oproti tém 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, ldsky a obétavé péce rodicii. Za tato setkani, Zivote diky.

Respondentky rovnéz zduraziuji potiebu, i ochotu pomoci. R2 ,,Jd se priznam, Ze jsem
rada, kdyz miizu nékomu pomoct. Ze jak nam tehdy ten Michalik ... Tak v tom zacdatku je strasné
dulezity, abys méla informace i tfeba od rodicii, nejen od doktora. Ja mdm takovy dobry pocit,
Ze kdyz mé treba nékdo zavold, Ze ohledné voziku, nebo resi léky, nebo tak, rdda pomiizu,

reknu. “
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R6 ,, Negativum vitbec Zadny nevidim, rozhodné spis jako prinos. Urcité jsme v kontaktu, snazej
se pomoct, poradit. Urcité to jsou skvély lidi, Ze jako nejen ta nemoc déti, jsou to uZasndci.

¢

Hodné ndm to dava, kolikrat je mi moc lito, Ze jsou vSichni tak daleko.

Respondentka R6 uvadi drobné negativum, které v pocCatku spatfovala v konfrontaci
s progresem onemocnéni. RS ,, Spolecnost pro MPS nam umoZiuje pravidelné rocni setkdni
rodin, coz povazuji za velmi prinosné 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 vas, 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 pocdtku spatiovala v konfrontaci s progresem

¢

onemocnéni.

5.4 Vyzkumné zavéry a diskuse

Rodina a jeji clenové nas provazeji celym zivotem. Jak velky vliv ma na nase uspokojeni,
Stésti a pocit bezpeci si vSak Casto uvédomime az v situaci, kdy je jeji chod uréitym zptisobem
naruSen. Rodina se ocita v narocné zivotni situaci, pfestava spravné fungovat, prochazi krizi.
Dochazi ke zménam roli jejich jednotlivych ¢lent, v chodu rodiny. Pravé problematika téchto
naro¢nych zivotnich situaci, vyzadujicich mobilizaci sil, ma velky vyznam pro socialni
pedagogiku (tedy obor, ktery studuji). Za jednu z naronych Zzivotnich situaci muazeme
povazovat zavaznou zdravotni diagnozu ditéte (zvlaste jeji sdéleni ve chvili, kdy na néj rodina
neni pripravena, jelikoz se dité do té doby vyviji relativné béznym zptusobem). Nezvlada-li
rodina krizovou situaci vlastnimi silami, vznika zde prostor pro nastaveni vhodnych

podpurnych opatieni, jednim z nich je socialni prace.

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

a uspokojovani, a na oblast socialnich aspektu, které ovliviyji 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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v socialni oblasti, kterd zahrnuje socialni davky a sluzby, socialni praci a pomahajici

organizace, v oblasti Skolstvi a oblasti zdravotnictvi.

Z podpory a davek garantovanych statem vSechny matky shodné uvadéji, ze pobiraji
Prispévek na péci a z davek pro osoby se zdravotnim postizenim pobiraji Prispévek 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 Prispévku na mobilitu. Jedna matka
dale uvadi Socialni priplatek k ptispévku na péci a Pridavek na dité. Témer vSechny déti rovnéz
pobiraji ptispévek od Dobrého andéla, s vyjimkou nejstarSiho ditéte, jelikoz zde je jiz
vyfizovana zadost o invalidni dichod. V oblasti dalsi podpory uvadi nékteré respondentky
piispévky zejména ze strany ruznych organizaci a nadaci na zakoupeni specialnich pomtcek —

napfi. benecykl, specialni zidli, auto, autosedacku apod.

U statem garantovanych socialnich davek byly v poslednich letech provedeny spise drobné
upravy. Dochazi ke zménam podminek naroka na jednotlivé davky, jejich nazva, ¢i drobné
valorizaci jejich vySe, nedoslo vSak k vyraznému rozsifeni jejich nabidky, ani vyraznému
navySeni finan¢nich prostredkd. Domnivam se, Ze jejich nedostateCnost muze zpusobovat spise
exkluzi pecujicich rodin. Jako ptiklad lze uvést skutecnost, ze zatimco piispévek ze systému
Dobry andél ¢ini cca 7 000,- K¢, vySe Prispévku na péci v pripade stiedné tézké zavislosti Cini
6 600,- K¢, vSe mésicné. Rovnéz na potizeni nekterych pomucek stat nepfispiva, nebo je zde
vysoky podil spoluti¢asti (kterou si pacienti nemohou dovolit) a rodiny jsou ¢asto odkazany na
podporu ze strany nestatnich podpurnych organizaci (nadaci, dobro¢innych organizaci,
zapsanych spolkl, apod.). Lze se tedy domnivat, Ze nestatni neziskové organizace Casto supluji

nedostate¢nou ¢innost statu.

Ze socialnich sluzeb vétsina respondentek vyuziva poradenské Cinnosti a socialni prace
(od riznych poskytovatelt, nejcastéji od Centra provazeni a SpoleCnosti pro MPS, ale dale tieba
Rané péce, nebo Specialné pedagogické poradny). Tii matky uvadi vyuzivani asistencnich
sluzeb a jedna matka presla z divodu nutnosti uzivani plicni ventilace ditéte od asistencnich
sluzeb ke sluzbam poskytovanym mobilnim hospicem. Jelikoz kontakty na mozné respondenty
byly poskytnuty ze strany Spolecnosti pro MPS, lze pfedpokladat, ze vSechny rodiny jsou

s touto spole¢nosti v kontaktu a vyuzivaji jeji sluzby.

U cilové skupiny rodin pecujicich o dit¢ 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 nekolik desitek
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rodin. Spolecnost nabizi na svych strankach (Mukopoly, 2022) svym ¢leniim Siroké spektrum
sluzeb: nepfetrzitou linku pomoci, poradenstvi v socialné pravni a zdravotnické oblasti se
znalosti problematiky MPS, zastupovani pfi jednani na Gradech, s poskytovateli socialnich
a vzdélavacich sluzeb, osvétovou ¢innost 0 onemocnéni, poskytovani zkusenosti a informaci —
brozury a pravidelné zpravodaje, praktickou pomoc, programy osobni asistence a zabezpecent,

rehabilita¢né-terapeutické pobyty a dalsi.

Spole¢nosti pro MPS byl z prostfedkd nadace Sirius iniciovan v roce 2015 vznik
odborného strediska - Centra provazeni. Cilovou skupinou zafizeni jsou rodiny s détmi se
vzacnym onemocnénim a tézkym zdravotnim postizenim, rodiny predcasné narozenych déti
a déti s nizkou porodni hmotnosti (Centrum provazeni, 2022). Poskytuje podobné sluzby jako

Spolecnost pro MPS, je vSak zaméreno na §irsi cilovou skupinu.

Na zékladé vyjadreni respondentek ucinénych v ramci vyzkumného Setfeni se lze
domnivat, ze tato zafizeni slouzi dobfe svému tGcelu a muzeme tak hovorit o prikladech dobré
praxe. Tato skuteCnost koresponduje se vstiicnosti zdravotnického persondlu ze
specializovanych pracovist v Praze, ktery na zaklade€ pochopeni pfinosnosti téchto organizaci

odkazuji potencialni zajemce na moznost vyuziti sluzeb téchto pracovist’.

Z vyzkumného Setfeni v oblasti Skolstvi vyplyva, ze vSechny déti jsou zaky Skolskych
zatizeni rizného typu — dvé déti specialni skoly, jedno dité specialniho predskolniho zafizenti,
dveé déti bézné zakladni Skoly. U jednoho ditéte neni s ohledem na zdravotni stav (na zakladé
potvrzeni 1ékafe) umoznéna osobni ucast na vyuce ve Skolském zafizeni a Skolni dochazka je
uskuteciiovana prostfednictvim asistenta pedagoga v minimalnim rozsahu n€kolika hodin
mesicné. VSechny tyto déti maji vypracovany IVP, jsou pravidelné sledovany nékterym z typua
Skolskych poradenskych zatizeni (Pedagogicko psychologicka poradna, Specialné pedagogické
centrum) a je jim k dispozoci asistent pedagoga (v jednom piipadé sdileny pro vice zaka). Dvé

matky spolupracuji s centrem APA.

V Oblasti podpory ve vzdélavani 1ze v uplynulych letech pozorovat rovnéz vyrazny vyvoj,
ktery je zptisoben predevdim pojetim nového Skolského zakona. Ten umoziuje vzdélavani
nékterych zakd se specialnimi vzdélavacimi potfebami (za které jsou déti se vzacnym
onemocnénim MPS povazovany) v béznych, nebo specidlnich Skolskych zafizenich, tim
predchazi jejich socidlnimu vyloufeni 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 1V typu je dale uvadéna 1éCebna 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 kompenzacnich pomicek (polohovaci lizko, ambuvak,
antidekubitni polStafe, aj.). VétSina matek uvadi pomucky k zabezpeCeni mobility — kocarek,
polohovaci i bézny invalidni vozik a dal§i pomicky — berle, specialni zidle, apod. Nékteré
matky rovnéz realizuji rehabilitace poskytované pecujici osobou, nebo ve specializovanych
zafizenich, dvé matky lazetiskou péci.

V oblasti zdravotnictvi ma vétSina déti s onemocnénim MPS pfi srovnani s béznou
populaci vy$si naroky po strance casové, i odbornostni. Bézna zdravotni péce je tak zpravidla
na zakladé doporuceni lékart specialisti realizovana v 1ékafskych zafizenich v misté bydlisté
pacientd, velké mnozstvi ukond je vSak stale mozno provadét pouze na specializovanych
pracovistich. Tato jsou s ohledem na nizky pocet vyskytu téchto vzacnych onemocnéni
soustfedéna s celorepublikovou ptusobnosti v Praze. Pro nékteré rodiny tak miiZze cestovani za
specializovanou péci predstavovat dals§i komplikaci v péci o tyto pacienty. Neustale probihajici
vyzkum odhaluje stale nové poznatky o téchto onemocnénich a mapuje dal§i moznosti 1écby.
Tim je vytvaren tlak na vybudovani dalSich specializovanych center s lepsi dostupnosti v ramci

republiky, k jejich zfizeni v§ak dosud nedoslo.

Neékteré otazky vyzkumného Setfeni byly zameétfeny predevsim na subjektivni vnimani
fungovani systému podpory. Z odpoveédi matek je patrné, ze vétSinou jsou s nastavenim
systému podpory v celku spokojené. Piesto se objevuji pozadavky na zlepsSeni a rozSifeni
moznosti zabezpeceni asistencnich sluzeb. Jedna matka poukazovala na nepftili§ fungujici
propojeni asisten¢nich a zdravotnich sluzeb a dal§i na omezené moznosti v poskytovani
paliativni péCe (sluzeb hospice). Pii otazce sméfujici ke zisténi, ¢i podporu povazuji
respondentky za klicovou, se odpovédi pomérné shodovaly. VétSina matek ocenila zejména
v pocatecnich fazich vyrovnavani se s postizenim ditéte podporu ze strany rodiny, v pozdéjs§im
obdobi oceniovaly 1 kontakty s dal§imi rodinami déti stimto onemocnénim. Neékteré
respondentky zminuji citlivy pfistup lékafi (zejména doc. Magnera) a podporu ze strany

organizaci (zeyjména Spolecnosti pro MPS a Centra provazent).

Ve vyjadreni k otazce smétujici ke zjisténi predpokladi pozadavka podpory do budoucna

byla vétsina respondentek velmi struéna. Casto uvadély, e téma budoucnosti je pro né velmi
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citivé a nechtély na né& myslet, nebo stru¢né odpovédi rozvadét. VétSina hovoiila
o pokraCovani v jiz stavajici podpofe v oblasti pomucek i sluzeb, nékteré se zminovaly i o
pottebé psychologické podpory ze strany odbornika. O to vice si cenim Casu a energie, které

vénovaly tomuto vyzkumnému Setieni.

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

s Mukopolysacharidézou uspokojovani potieb pecujici osoby.

Setieni je provadéno v kontextu Maslowovy pyramidy. Pro piipomenuti potieb

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

Maslowova pyramida je tvofena potfebami nizsiho a vysSiho fadu. K potfebam niz§iho
radu nalezeji fyziologické potreby, jimiz jsou potrava, spanek, odév, bydleni, potfeba intimity,
aj., Jsou rovnéz nazyvany potfebami zajistujici preziti. Druhy stupen tvoii potfeba jistoty
a bezpeCi materialniho prostiedi a mezilidskych vztaht. K potfebam vyssiho fadu nalezi
spoleCenské potreby - laska, naklonnost, pratelstvi, pocit ptislusnosti k néjaké skupiné. Dalsi
pottebou vyssiho fadu je potifeba uznani a ocenéni — respekt, sebeticta a uznani. Nejvyssi stupen
pyramidy tvofi potfeba seberealizace — formovani sebe sama, sebenaplfiovani, potieba

uskutecnit to, ¢im ¢lovék potencialné je.

V tvodu vyzkumné ¢asti vénované uspokojovani potfeb pecujicich osob jsem se zabyvala
potfebami, které pocit'ovaly pecujici osoby bezprostiedné po sdéleni diagndzy ditéte. Zajimalo
me rovnéz, zda respondentky védély, na koho se mohou v piipadé potieby obratit. Po prvotni
fazi Soku, ktera v neékterych odpovédich pfimo, nebo nepfimo zaznéla, a ¢asu potiebného ke
,vstiebani“ zavazné informace, byla ve vétSiné piipadi formulovana potieba sdileni,
popovidani, komunikace. V jednom ptipadé byla vSak potfeba zcela opa¢na. Podnét ke
kontaktovani specializovaného zafizeni byl zpravidla iniciovan ze strany zdravotnického

personalu.

Domnivam se, ze zji§téni koresponduji se Setfenim v oblasti podpory rodin pecujicich
o dité s MPS, kterym bylo zmapovano optimalni nastaveni podptarného systému. Tedy vyvoj
od absence podpory, pies Spolecnost pro MPS az k Centru provazeni. K dobrému fungovani
rovné€z prispiva skuteCnost, Zze zdravotnicky personal vnima piinos podpirného systému

a odkazuje na néj rodiny jiz v ranych fazich po zjisténi zadvazné diagnozy.

Vyzkumné Setieni ukazuje, Ze se potieby po sdéleni zavazné diagnézy v prubéhu Casu

meéni. S odstupem casu hovoii o modifikaci potieb prakticky vSechny respondentky.
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V pocateCnich fazich formuluji zejména potfebu nasmérovani, orientace v systému podpory.
Po adaptaci na naro¢nou situaci vyjadiuji nékteré respondentky snahu nékam se posunout, fesit

ijiné zalezitosti, jit dal. Zmifiovana je rovnéz inava.

Pii uspokojovani zakladnich fyziologickych potfeb (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potfeby /intimita/, aj.) vétSina respondentek nepocituji zavazné nedostatky. Nekteré
respondentky hovofi v souvislosti s péci o obCasném, ¢i permanentnim spankovém deficitu,

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

Usuzuyji tedy, ze fyziologické potieby jsou pfevazné naplnény, v nékterych pripadech vSak

ne zcela, jelikoz neni uspokojena zejména potieba spanku.

Druhy stupeni pyramidy potieb tvoii potieba jistoty a bezpeci v souvislosti s ochranou
a stabilitou materialniho prostedi a mezilidskych vztaht. Zde se v ramci vyzkumného $etfeni
setkavame s celou Skalou odpovédi. Dvé respondentky pocituji v této oblasti uspokojeni. Tri
respondentky uvadé€ji riznou miru neuspokojeni v mezilidskych vztazich ze strany Siroké

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

Mohu si zde polozit otazku, co lze pokladat za naplnéni potteby 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
potiebu za naplnénou? Predpokladam, ze ¢lovek se muze citit bezpecné v piipad€, ze se nemusi
strachovat, zda bude mit dostatek prostiedki na thradu bydleni, na doplatky za léky, atd.
Prispévek na péci spolu s prispévkem ze systému Dobrého andéla a dalsi moznosti podptirného
systému se snazi pokryt financni, tedy materialni stranku, coz se dle vyjadreni respondentek
v oblasti podpory v celku dafi (i kdyz koupéschopnost Pfispévku na péci v oblasti sluzeb
povazuji za zcela nedostatecnou). Problém se objevuje zejména v oblasti mezilidskych vztaha,
kde respondentky pocituji stale jesteé ne zcela plnohodnotné pfijeti intaktni spolecnosti. Roli
zde jisté hraje 1 obava z budoucnosti vyjadrena respondentkami. Nejsem si tedy zcela jista, zda
1ze na tuto oblast nalézt jednoznac¢nou odpoved’ ano, ¢i ne. Domnivam se tedy, Ze potteba jistoty

a bezpeci je naplnéna Castecné.

Spolecenské potieby fadime mezi potieby vyssiho fadu Maslowovy pyramidy, nalezi sem
city, kterymi je laska, naklonnost, pratelstvi, pocit pfislusnosti k n¢jaké skupin€. V této oblasti
pocituje vétsina respondentek uspokojeni. Nekteré hovoii o vyssi mife semknuti ¢lent rodiny,
o posileni stavajicich mezilidskych vztahti, ¢i navazani novych kontakti. Pouze jedna

respondentka hovofti o pocitu mirné odtazitosti, separace od spoleCnosti.
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Lidé, ktefi se staraji o Clena rodiny se vzacnym onemocnénim, musi neustale svijj zivot
pfizpusobovat tomuto onemocnéni, jsou jim neustale limitovani. VSe se to¢i kolem onemocnéni
(at’ uz jakéhokoliv typu) a kolem nemocného. Vyznamné se zde projevuje zejména naro¢nost
péce a Casové omezeni. Respondentky vSak presto pocituji v této oblasti prevazné uspokojent,
uvadéji utuzeni a posileni stavajicich vztaht i navazovani novych. Vyjadieno slovy R6 ,, Mdme
viasmé obrovsky Stésti, Ze jsme nasli jako takovy skvély lidi, o kterych jsme viastné viibec
nevédeéli a hrozné moc nam pomdahaj, no.“ S urcitou mirou nadsazky se tedy domnivam, ze
velmi dalezitym roli zde hraje flexibilita. PeCujici osoby se nesoustiedi pouze na dvirka, ktera

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

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

nedostali do Itdlie, nikdy nepozndte vSechno to krdasné a vyjimecné, co nabizi.... Holandsko.

Mezi dalsi potteby vys§iho fadu nalezi potfeba uznani a ocenéni, coz predstavuje Uctu
k sob& samému, respekt a uznani. Patfi sem 1 uznani a ocenéni schopnosti a ochoty postarat se
o dité se vzacnym onemocnénim MPS. V této oblasti potteb se odpovedi respondentek vzacné
shoduji. VSechny uvadéji, ze obcas slychaji pochvalné, ocenujici komentare od lidi, ktefi je I1épe
znaji, ale 1 od osob, se kterymi jsou v kontaktu zfidka. Potfebu uznani a ocenéni tedy lze

povazovat za naplnénou.

Za sebe mohu fici, ze 1ja (autorka prace)velmi ocenuji schopnost a ochotu pecujicich osob
se postarat o nevylécitelné nemocné dité. Jsou to pravé ony, které ucinily zdvazné rozhodnuti
se o dité osobné starat a navzdory onemocnéni ulehcit témto détem alespon castecné jejich osud.
Z neverbalnich projevi respondentek pii zodpovidani téchto otazek bylo jasné patrné, jak moc
povzbuzujicim ucinkem na né tyto pochvalné komentare pasobi. Je to jedna z mala ,,odmén”

za jejich nelehkou, obé&tavou praci.

Samotny vrchol pyramidy zaujima potieba seberealizace, ktera je tvofena formovanim
sebe sama, sebenapliiovanim, rozvijenim a vyuzivanim svych schopnosti, mizeme ji rovnéz
oznacit jako touhy a sny respondentek V této oblasti pocituje vétSina matek spiSe naplnéni.
Hovoii o své uziteCnosti, uspokojeni z prace, volnocasovych aktivitach - studiu, koniccich
(anglictina, joga). Dvé respondentky pocit'uji v této oblasti neuspokojeni, hovoii o zakriiovani.

Pottebu seberealizace tedy lze oznacit jako Castecné naplnénou.

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

byla vénovana tvodni ¢ast vyzkumu a rovnéz zastupitelnost v dobé nepiitomnosti pecujici
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osoby. Z divodu naro¢né péce o dité tak hovorii vétsina respondentek o nemoznosti pracovniho
uplatnéni. Tuto nemoznost zminuji predev§im matky pecujici o starsi déti (coz je dano
progresivnim prub&hem tohoto stfadavého onemocnéni), nebo fazi, kterou momentalné dite
s timto onemocnénim prochazi (hyperaktivita spojena s nespavosti) u dalsi respondentky.
O sirsich moznostech pracovniho uplatnéni hovoti matky pecujici o mladsi déti s onemocnénim
MPS 1V typu. Obé¢ tyto matky pracuji, jedna ma z rodinnych davodi zkracen pracovni Gvazek.

Ob¢ uvadé;ji vstiicnost ze strany zaméstnavatele.

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

s Mukopolysacharidozou.

Péce o dité s postizenim je pro rodiCe, 1 celou rodinu naro¢né v mnoha ohledech. Jak
pecujici osoby zvladaji zatéz plynouci z poskytovani péce, je ovliviiovano mnoha aspekty,

zaméfila jsem se alespoil na nekteré z nich.

Domnivam se, ze jednim ztéchto aspektid je zdravetni stav a zné&j plynouci mira
zavislosti ditéte. Zdravotni stav vyznamné ovliviiuji z dlouhodobého hlediska predevsim druh
a zavaznost postizeni, z aktualniho hlediska narocnost 1écby a pottreba péce, poskytované témto
détem. U druhu postizeni je vyznamny piedev§im typ onemocnéni MPS. V na§em vyzkumu
jsme z divodu Cetnosti vyskytu pracovali s osobami pecujicimi o déti s onemocnénim II., III. a
IV. typu. Je tieba si pfipomenout, Ze u pacientd s typem IV. se onemocnéni projevuje zejména
v somatické rovin€, u pacienti s II. a III. typem se onemocnéni projevuje na mentalni, i
somatické arovni, rovnéz projevy onemocnéni se v mnohém lisi. Zavaznost postizeni je u téchto
déti limitovana predevs§im charakteristikou tohoto vzacného, sttadavého onemocnéni, které ma
vyrazné progresivni prubeh. S ptihlédnutim k progresi onemocnéni byly pro vyzkum vybrany
osoby pecuyjici o déti razného veku, které byly nasledné chronologicky fazeny od nejstarsiho.
Vyse uvedenym faktorim nasledné odpovidaji otazky, kterym jsme se ve vyzkumném Setieni
blize vénovali, tedy 1écba onemocnéni, ¢asova narocnost péce a omezeni, ktera onemocnéni
zpusobuje ditéti a peCujici osobe.

V oblasti 1écby se odpovedi respondentek vyrazné lisi. U déti MPS 111 typu bylo podavani
farmakologické 1écby zastaveno, u MPS I1. typu neni tato 1écba dostupna, podavana jsou tedy
pouze zklidiujici farmaka. Poskytovana je pouze symptomaticka lécba (napt. rehabilitace) a
podpurna zdravotni péce, vjednom piipadé téz hospicova péce (uméla plicni ventilace,

odsavani hlent,...). U pacienti s MPS IV. typu je vtydennim intervalu intraven6zné
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aplikovana enzymatické 1écba, dochazi Cast€ji k ortopedickym zakrokim a nutna je pravidelna

kontrola na specializovanych pracovistich, vyuzivana je 1 lazeriska 1écba.

Casova naroGnost péce se rovnéz lisi. Jedna respondentka uvadi permanentni 24
hodinovou péci, dalsi tfi respondentky rovnéz uvadéji permanentni potiebu dohledu,
prerusSovanou spankem, popf. pobytem ve Skolském zafizeni. U déti s MPS IV. respondentky
uvadéji spise potiebu dopomoci v béznych ¢innostech a monitoringu, po riiznych ortopedickych

a jinych zakrocich celodenni péci.

V oblasti omezeni a dopadi plynoucich ditéti a peCujici osob€ z onemocnéni uvadeji
respondentky omezeni témeér ve vSech oblastech. Mimo somatickych projevii omezujicich
predevs§im pohyb se jedna o omezeni v sebeobsluze a aktivitach, ale 1 na psychické dopady a

omezeni socialnich kontaktu.

Muzeme konstatovat, ze na péci o déti s onemocnénim MPS lze pohlizet z nékolika
hledisek. Pro nékoho muze byt nejzasadnéjsi otazkou Casova naroCnost péce (v nékterych
ptipadech pro mnohé nepfedstavitelny permanentni dohled), pro jiného fyzickd narocnost
(nebot” s pfibyvajicim vékem se zvySuje télesnd hmotnost déti, zatimco pecujicim osobam
ubyva fyzickych sil), nékdo mize za nejnaro¢néjsi povazovat psychickou zatéz (plynouci
zejména z nepfiznivé progndzy onemocnéni). Bez vyjimky je vSak zieymé, ze péce o déti

s onemocnénim MPS je vzdy velmi naroc¢na.

Za dalsi vyznamny aspekt povazuji osobnost a individualni charakteristiku pecujicich
osob a ditéte. Kazdy Clov€k reaguje na narocné Zzivotni situace individualnim zpisobem,
vyuziva rizné copingové strategie, ma ruznou miru odolnosti viici stresu a rizné osobnostni
vlastnosti, zivotni zku§enosti a socialni dovednosti. Tato prace si neklade za cil zmapovani celé
této oblasti (coz by ani s ohledem na jeji rozsah nebylo mozné). Piesto se lze této problematice

vénovat alespofl v omezeném rozsahu, zaméfenim na prani a predstavy 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 Casti tohoto vyzkumu. Respondentky uvadéji, ze nevi,
nikdy nad tim nepremyslely. Nechtéji na tuto otazku 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 v§ak i o hodnotach a smyslu zivota.
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Prani respondentek se v odpovédich vzdy stoCila k moznostem uzdraveni ditéte, coz je
bohuzel v souCasnosti nerealné. Nékteré uvadeéji konkrétnéjsi prani, jako napt. prochazku po
horach, dovolenou na plazi, nebo pro vétSinu populace zcela samoziejmy spanek, navstévu

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

Ve srovnani s moznostmi bé€zné populace se nam mohou zdat prani respondentek jako
jednoduse splnitelna, neni vSak tomu tak. Na vSechny komplikace, které tomu brani se lze
jednoduse podivat optikou omezent, ktera zivot s takto nemocnym ditétem limituji vySe. Presto
je ziejmé, ze se respondentky snazi zit pfitomnosti a zachovat si pokud mozno pozitivni piistup
k zivotu. Velmi trefnym vyjadfenim tohoto pojeti je dle mého nazoru ¢lanek Emily Kingsley,

citovany v zaveéru této prace.

Dal§im aspektem ovliviiujicim péci o dit€ s MPS je prostredi. Pojem prostfedi v tomto
ptipadé zahrnuje prostiedi, kde rodina zije, ale 1 sociokulturni prosttedi (Sirsi rodina, pratelé a
znami, pomahajici profese,...), zvlastni Cast zde zaujimaji vztahy. V §ir§im pojeti sem lze
zaradit 1 ekonomické faktory a formalni sociélni sit, které je vénovana samostatna cast této
prace. Blize jsem se tedy vénovala otazkam prostiedi obce, ve které rodina zije, ulohou
pomahajicich profesi, komunikaci slékafi, a kontakty s rodinami dal§ich déti s timto

onemocnénim.

V oblasti spokojenosti s zivotem v sociokulturnim prostfedi obce, se odpovedi
respondentek shoduji. Neékteré hovoii o vysoké mife solidarity, sounalezitosti, jiné vyzdvihuji
dostupnost sluzeb, potfebnych zatizeni apod. Objevilo se i konstatovani nemistnych komentaia

vefejnosti, jedna se v§ak o jednotlivce.

Praci pomahajicich profesi (zdravotnického personalu, oSetfovateld, socialnich
pracovnikd, pedagogl,...) vnimaji a jednohlasné ocenuji vSechny respondentky. Zaznivala
viela slova diki za jejich Cinnost, ocefiovan byl zejména vstficny, lidsky piistup. To
koresponduje i s otdzkou komunikace s Iékafti, kde byly zminény i obCasné vyjimky, globalné

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

Jako jednoznacné pfinosny je respondentkami vniman kontakt s dalSimi rodinami déti
s onemocnénim MPS, ocenovana je psychicka podpora, moznost sdileni zkuSenosti, radosti 1

starosti, je vyzdvihovan pocit uvolnéni a vzajemného pochopeni.

Za dalsi aspekt, ktery ovliviiuyje péci o dit€ s MPS, povazuji socialni oporu. Ta je

uskuteCfiovana ze strany statu, nastavenim podpurnych opatfeni, kterym je vénovana
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samostatna vyzkumna otazka. Za mimotradny aspekt povazuji rodinu v jeji struktufe a vztazich,
nebot’ prave ze strany rodiny (a dalSich blizkych osob) prameni zpravidla emoc¢ni opora. Jeji

¢lenové pomahaji s péci o nemocné dité, Cemuz byla vénovana samostatna otazka.

V otazce tykajici se pomoci s péci jsou ve veétSiné piipadd 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 zafizeni. Nemoznost
okamzitého zastupu pfitom vnimam jako dalsi faktor, ktery mize negativné ovlivilovat miru

stresu pecujici osoby.

Touto posledni otazkou jsme se opét v pomysiném kruhu prenesli na zacatek této prace,

ktery byl vénovan rodiné, jako socialnimu aspektu, ovlivilujicimu péci o dit€¢ s MPS.

Respondentky tohoto vyzkumu piili§ nepfemysleji nad budoucnosti, ne z divodu
nezodpovédnosti. Jelikoz pfijaly zodpovédnost a rozhodly se peCovat o své dité s MPS,
prozivaji naplno pfitomné okamziky, nemysli pfili§ na budoucnost a dokdzou se radovat

z malickosti.

V prabéhu tohoto vyzkumu zaznéla od jedné zrespondentek nékolikrat zminka o
Holandsku, které jsem zcela neporozuméla. Zapatrala jsem proto a nasla kratky clanek, ktery
dle mého nazoru presné vystihuje mysleni pecujicich osob. Jelikoz ho povazuji za velmi

inspirativni, a nevyjadtila 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 [épe porozumét pocitum, které zazivam, asi takhle ... Kdyz zjistite,
Ze cekdte miminko, citite se uzasné, asi jako kdyz planujete skvélou dovolenou do Itdlie.
Nakoupite turistické prirucky a zacnete pldnovat Koloseum. Michelangelitv David. Gondoly
v Bendtkdch. Naucite se nékolik uZitecnych frdzi. Nemuzete se dockat. Po mésicich netrpélivého
cekdani den D prichazi. VyrdzZite. Po nékolika hodindch letadlo pristava. LetuSka prichazi a

¢

oznamuje: ,,Vitejte v Holandsku. ‘

., Holandsku?!? Co tim myslite? Letéla jsem do Italie. Mdam byt v Itdlii. Cely Zivot jsem snila o
tom, Ze pojedu do Itdlie. “ Ale zména v letovém pldanu zapricinila, Ze jsme pristdli v Holandsku
a nezbyvd, nezZ tam ziistat. Diilezité viak je, Ze vds nevysadili na odporném, Spinavém,
nakazlivéem misté plném hladomoru a nemoci. Prosté je to jen jiné misto. Neni tak rozlehlé a
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oslnivé jako Itdlie. Ale poté, co naberete druhy dech a rozhlédnete se kolem, vSimnete si, Ze
Holandsko je zemi vétrnych mlynit a tulipdmi. A je zemi Rembrandta. Nezbyva vam nic jiného
nez nakoupit nové prirucky. A naucit se novy jazyk. Potkdte se s uplné jinymi lidmi, které byste
Jinak nikdy nepoznali. Ale kazdy, koho znate, cestuje pravé do Itdlie...a vSichni vam nadsené
vypravéji, jak uzasné si to tam uzili. A vam nezbyvd, nez po zbytek svého Zivota rikat: ,, 1o je
misto, kam jsem méla taky jet. To byl miij pldn.“ A bolest nikdy nepolevi..., protozZe nesplnéni
velkého snu je velkou ztrdatou. Ale pokud budete cely Zivot narikat nad tim, Ze jste se nedostali

do Itdlie, nikdy nepoznate vSechno to krdsné a vyjimecné, co nabizi... Holandsko.
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ZAVER

Tato diplomova prace je, jak uzjsem uvedla v ivodu, zaméfena na tfi dil¢i vyzkumné cile:
Zjistit, které z moznosti systémové podpory jsou rodinami pecujicimi o dit€ s MPS nejcastéji
vyuzivany;, Analyzovat dalsi aspekty, které ovliviiuji péci o dit¢ s MPS a Zkoumat, jak
ovliviluje péce o dit¢ s MPS uspokojovani potteb pecujici osoby. Domnivam se, ze cile této

diplomové prace byly naplnény.

V teoretické Casti, Clenéné do Ctyt kapitol jsem se zabyvala zakladnimi pojmy: rodina, jako
socialniho aspekt zivota; zdravotni postizeni; vzdcné onemocnéni; Mukopolysacharidoza;
potteba; Maslowovu pyramida potieb a dale se zabyvala moznostmi systémové podpory rodin

v socialni oblasti, oblasti Skolstvi a zdravotnictvi.

V tvodu empirické ¢asti jsem se podrobnéji vénovala metodologii vyzkumného Setfenti;
jeho technice a souboru; respondentiim; pribéhu; sbéru dat a samotnému vyzkumnému Setieni.
Predlozila jsem rovnéz interpretaci a reflexi poznatku 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 socialnich davek garantovanych statem Prispévek na péci, a
Prispévek na mobilitu, ze strany podpurnych organizaci piispévek ze systému Dobry andél.
Neékteré respondentky obdrzely financni piispévky od pomahajicich organizaci. Ze socialnich

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

Vétsina respondentek uvadi v oblasti financni podpory spokojenost. Presto se domnivam,
ze vySe socialnich davek garantovanych statem je nedostatecna a jeji suplovani ptispévky od
pomahajicich organizaci nepovazuji za $tastné feSeni, nebot’ muze vést k exkluzi pecujicich
rodin. V sociélnich sluzbach naopak doslo v uplynulych k vyznamnému rozvoji. Po registraci
Spolecnosti pro MPS, bylo ziizeno Centrum provazeni, které¢ se mimo jinych specializuje na
pomoc rodindm s détmi se vzacnym onemocnénim a t€zkym zdravotnim postizenim. Tato

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

V oblasti skolstvi je vSemi détmi vyuzivan Individualni vzdélavaci plan, jsou pravidelné
monitorovany Skolskymi poradenskymi zafizenimi a maji k dispozici asistenta pedagoga,
nékteré vyuzivaji 1 sluzby APA. Z vystupt Setfeni vyplyva, Ze v oblasti vzdélavani lze

v uplynulych letech pozorovat vyrazny vyvoj, zpasobeny pojetim nového Skolského zakona.
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Ten umoziiuje vzdélavani zaku se specialnimi 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, nékteré 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 c¢asti jsem se zaméfila na uspokojovani potreb pecujicich osob

v kontextu Maslowovy pyramidy potieb.

Pii uspokojovani zakladnich fyziologickych potfeb nepocituje vétsSina respondentek
zavazné nedostatky, nékteré v§ak hovoti o neuspokojeni v oblasti spanku, ktery dale souvisi s
pocity rizné miry Unavy. Naplnéni potieby jistoty a bezpeCi konstatuji pouze nékteré
respondentky, neuspokojeni je uvadéno zejména v oblasti mezilidskych vztahti. Tyto dvé

zakladni potfeby jsou naplnény pouze Castecné.

V oblasti potfeb vyssiho tadu, spoleCenskych potieb pocituje vétSina respondentek
uspokojeni (hovori o zkvalitnéni stavajicich vztaht a navazani novych kontaktt), stejn€ jako u
potfeby uznani a ocenéni. Tyto potfeby lze povazovat za naplnéné. Potiebu seberealizace,
tvotici pomyslny vrchol pyramidy povazuji za uspokojenou opét pouze nekteré respondentky,

1ze ji tedy povazovat za ¢astecné naplnénou.

K dalsim aspektim, ovliviiyjicim péci o dité s MPS, kterymi jsem se zabyvala ve tieti Casti
vyzkumného Setieni nalezi predev§im zdravotni stav a z néj plynouci mira zavislosti; osobnost

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

Tento vyzkum lze pouzit k dal§imu rozvoji pracovnikii pomahajicich profesi, ¢i jako
podnét pro studenty v oblasti piistupu k détem s postizenim 1 jejich rodinam. Domnivam se, ze
informovanost vetrejnosti o vzacnych onemocnénich je stale na nizké urovni a je poteba hledat

cesty k jejimu zvySeni. I to maze byt jednou z uloh pracovnikd pomahajicich profesi.

Respondentky tohoto vyzkumu pfiliS neprfemysleji nad budoucnosti. Jelikoz pftijaly
zodpovédnost a rozhodly se peCovat o své dit€ s MPS, prozivaji naplno pfitomné okamziky a

dokazou se radovat z malickosti.

Reteno slovy Emily Kingsley ,, pokud budete cely Zivot narikat nad tim, Ze jste se nedostali do

Itdlie, nikdy nepozndte 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 - specialni vzdélavaci potieby

SPC - specialnépedagogické centrum

PO - podpurné opatieni

AP - asistent pedagoga

CAVO - Ceska asociace vzacnych onemocnéni
CP - Centrum provazeni

APA — aplikované pohybové aktivity

R1 —R6 - respondentkal — respondentka6
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Priloha ¢. 1:

Otazky polostrukturovaného rozhovoru

Onemocnéni a narocnost péce

1.

nook »N

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)?

Jaka omezeni ditéti a peCujici osobé onemocnéni zpisobuje (po fyzické a psychické

strance)?

Vyuzivani a spokojenost se systémem podpory

6. Jaké piispévky Cerpate?

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

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

9. Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (IéCebna, rehabilitacni,
lazeniska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomucky, aj.)?

10. Kterou dalsi moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?

11. Dokazete dopiedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat?

12. Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tfeba zlepsit)?

13. Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)?

Potreby

14. Jaké byly Vase potieby bezprostfedné po sdéleni diagnozy? Vedéli jste, na koho se
v piipadé€ potieby obratit?

15. Zménily se potieby bezprostiedné po sdéleni diagndzy a nyni? V ¢em?

16. Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydlent,
sexualni potfeby /intimita/, aj.)?

17. Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostredi a
mezilidskych vztahti?

18. Citite se uspokojena v oblasti spoleCenskych potieb (laska, ndklonnost, pratelstvi, pocit
prislusnosti k néjaké skuping)?

19. 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 vyuzivat své
schopnosti?
Muzete se realizovat v zaméstnani na plny uvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste

mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vstiic?

Socialni aspekty

22.

23.
24.
25.
26.

27.
28.

Citite se byt piijati spole¢nosti? Zije se vam spokojené ve va§i obci (napf. v oblasti
podpory, dostupnosti sluzeb, aj.)?

Kdo Vam pomaha s péci o dit€ s onemocnénim (v ramci rodiny, i mimo ni)?

Jakou mate predstavu 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 (I€kafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni
pracovnici, pedagogove)?

Jak se Vam komunikuje s 1ékafti?

Jste — 1i v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za prinos,

¢i 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 dit€ uziva (v€. symptomatické)? ,, Bere jenom léky na zklidnéni, jinak nic.
32. Jaka je Casova narocCnost péCe (cca v hodinach)? ,, Pres den, nez jde spdt, tak téch 12 -
14 hodin denneé.

33.  Jaka omezeni ditéti a peCujici osobé onemocnéni zpusobuje (po fyzické a psychické

strance)? ,,Omezuje nds to skoro ve v§em, protoze se nikde clovék s takto postizenym ditétem

¢

nemiize viasté dostat. Celkové je to hodné ndrocné, viastné pleny, koupani, vSechno.

34.  Jaké ptispevky Cerpate? ,, Prispévek na péci a vyrizujeme diichod. Méli jsme mobilitu,
ale ta nam skoncila. Chtéli bychom vyridit znova, ale dité se neda vyfotit, furt se hemzi,

¢

nevydrzi.

35.  Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionafe, 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
specidlni Skole a tam ma viastné k sobé asistentku pedagoga, ma svuj individuadlni plan a co

¢

piil roku ji sleduji v poradné. Je to dobra Skola.

37.  Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (léCebna, rehabilitacni,
lazeniska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomucky, aj.)? , Momentalné, co se tyce péce, tak

¢

viastné nic. Teda vozicek viastné. *

38.  Kterou dal§i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?

,, Zadnou.

39.  Dokazete doptfedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, 7u

asistenci, to je jasné a obcas taky hledam psychickou podporu a jinak vitbec viastné nevim, co

106



bude v budoucnu. Vithec se tim nezabyvam, iesim, co je ted, kazdy den. Viibec na to nechci

myslet.

40.  Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tieba zlepsit)? ,, Myslim, Ze

asi nic. Myslim, Ze vSechno je tak, jak ma byt.

41.  Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)? ,, Tatinek neviastni a

pak taky Spolecnost pro MPS, ti byli takovi (odmlka) jinak jsem nehledala nic.

42.  Jaké byly Vase potieby bezprostiedné po sdéleni diagnézy? Védéli jste, na koho se
v pfipad€ potieby obratit? ,, Vibec jsem netusSila. Myslim, Ze zrovna, jak jsme byli u dr.
Malinové, tak ta mi rekla, kde se mam zeptat, na tu Spolecnost, Ze se mam obrdtit. Ta potieba

byla viastné jako néco resit, nebo tak.

43.  Zménily se potfeby bezprostiedné po sd€leni diagndzy a nyni? V ¢em? ,, Urcité. No je
to viasmé tak, Ze s tim ditétem, kdyz se néco musi resit ... viasmé se resi jen dité vétSinou a véci,
které by se mély resit dal, se v podstaté odsouvaji, protoze jsou i jiné problémy. Nevim viastné,
Jjak bych to Tekla, nevim. Asi takhle. Jd to beru jako normdlni Zivot, i kdyz je to vilasté blbost,

¢

tak v tom nehleddm nic Spatného jakoby, nepremyslim nad tim.

44.  Jsouuspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,

sexualni potfeby /intimita/, aj.)? ,, Ano, nemdm si urcité na co stézovat.

45. Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostfedi a

mezilidskych vztahQ? ,, Ano, jsem spokojend.

46. Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, pratelstvi, pocit
ptislusnosti k néjaké skuping€)? ,, Ano, momentdalné zZadny problém. Mdam toho tatku, obcas

prijdu i mezi lidi, treba na tu jogu.

47.  Domnivate se, ze blizké osoby, ¢i spoleCnost uznavaji a ocenuji ,,praci®, kterou
v souvislosti s péci o dité vykonavate? ,,Ano, reknou treba, ze 1€ obdivujou, Ze je to spousta

prdce a tak.

48. Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? Mate moznost se rozvijet a vyuzivat své
schopnosti? ,, Neméla jsem, ale ted uz, je to asi tak 2 — 3 roky, tak ano. Ucim se anglictinu tieba,

chodim na jogu treba, ta je uzasnd.
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49.  Muzete se realizovat v zaméstnani na plny uvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste

mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vsttic? ,, To urcité ne, kdo by zajistil péci? *

50. Citite se byt pfijati spoletnosti? Zije se vam spokojen& ve vasi obci (napf. v oblasti

¢

podpory, dostupnosti sluzeb, aj.)? ,, Ano, nemdm problém s nicim.

51.  Kdo Vam pomaha s péci o dit€ s onemocnénim (v rdmci rodiny, i mimo ni)? ,, No jenom
ten tatka. To mi velice pomdhd, ten tatka, Ze tady je. Dokdze ji prebalit, nakrmit a tak. Prosté
Ze jako muizu na chvili odejit a zase prijit, to je bomba. Kdyz ho zavoldm, udéld vsechno, co

¢

miize, coz nebyvalo. Byvala jsem diiv na v§echno sama. ‘

52.  Jakou mate predstavu o zivote rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,,Jd jsem
nad tim ani snad nepremyslela. Jezis, jd nevim, nevim. Ja jsem nad tim nikdy nepremysiela.
Moznd by bylo vSechno Spatné. Pravé kdyz jsem byla na joze, tak jsem zazila, to se nedd ani
popsat. Byla jsem v takové euforii a méli jsme si predstavit néco, co se nam zdd nemozné. To

Jjsem si predstavila to dité, jak je zdravé.

53.  Cobyste si prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,, 7reba myslis jako
uzdraveni ditéte, coz je nemozné? Pravé kdyz jsem byla na joze, tak jsem zaZila, to se nedd ani
popsat. Byla jsem v takové euforii a méli jsme si predstavit néco, co se ndm zda nemozné. To
Jsem si predstavila to dité, jak je zdravé, tak to bylo... to jsem se rozbrecela. Vsichni to mame

¢

tezké. 1y, jd kazdy svym zpusobem, ale vSichni to mame tézké. *

54.  Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (Iékafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni

pracovnici, pedagogové)? ,, VSechno v porddku. Méla jsem za celou dobu mozna 1,2,3 Spatné

¢

zkuSenosti, ale celkové uplné v porddku. ‘
55.  Jak se Vam komunikuje s 1€kati? ,, Taky vSechno v pohodé.

56.  Jste —li v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za prinos,

¢i negativum tohoto kontaktu? ,, Urcité prinos, protoze s lidmi s podobnymi osudy se da o viem

¢

povidat a chdpou vds. Negativum v tom vitbec nevidim. ‘

Zaznam rozhovoru s respondentkou 2

1. Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,,}V roce 2008. “

2. Kolik je dit&ti v soucasnosti let? i
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Jakou 1écbu dit¢ uziva (v&. symptomatické)? ,, Zddnou, nebo viastné umélou plicni

¢

ventilaci.

Jaka je Casova naroCnost péce (cca v hodinach)? ,.Je plné odkdzdno na umélou plicni
ventilaci, je odkdzdno na péci jiné osoby 24 hodin denné, na polohovaci lizko a taky

polohovaci invalidni vozik. Taky jesté odsavdani hlenii nékolikrdt denné.

Jaka omezeni ditéti a peCujici osob&é onemocnéni zpusobuje (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. Jesté mdame viastné prispévek od Dobryho andéla a

¢

mobilitu jesté viasmé.

Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionafe, osobni asistence, aj.)? , Byl
problém od loniského roku, protozZe k nam miiZe vlasmé jen zdravomni sestra, protoze je na
tom ventildtoru, ne jen asistentky, které jsou na jiné véci. A od loviského roku zacal fungovat
mobilni terénni hospic Diim pro déti a oni zatim maji terénni sluzby a do budoucna viastné
pocitaji s odlehcovaci sluzbou a tak. Tak vlastmé mobilni hospicovou péci. Dojizdéji jednou
tydné k ndm, ale je tam viastné problém s kapacitou, nejde to pokryt celé. Snazi se alespori

Jjednou tydné na téch 10 hodin k nam prijet.

Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,, Ted’ bude viastné
v posledni 10 tridé té povinné Skolni dochdzky a stdhli jsme to viastné na to minimum, jakoZe
Jjedna hodina mésicné. Mdme to jako potvrzené od lékare. Dochdzi k nam asistentka jednou
za mésic, ale kdyz byl ten Covid, tak si to napsala a jsme se spojili pres Skype a tireba mu
cetla knizku, aby to bylo splnény, ta vyuka a tak. A taky to IVP. Jsem rdda, Ze uz ta povinnd

dochdzka letos konci, jako Ze mame spinéno.

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (IéCebna, rehabilitacni,
lazenska péce, aj.) a pomicek (vozicky, pomucky, aj.)? ,,Kdyz prijedou, tak ho odcvici,
Jinak viastné rehabilitujeme doma. Driv jsme jezdili na rehabilitace jednou za 14 dni, jenze
pak jak byl ten Covid... Z pomiicek jesté vdlce, polstdre, antidekubitni polstare, takovy ty
jezky, a... takovy ty polohovaci pomiicky... postel polohovaci a to je viastné viechno. Méli
Jsme Zidlicku polohovaci, ale to uz dité neusedi. TakzZe nejvic jako ten vozik a postel. Plicni

odsavacka, ambuvak, oxymetr, a co jsou s tim spojeny dalsi pomiicky, co se tyce odsdavdni.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Kterou dalsi moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? ,, Nejsem

si védoma, ne, jako fakt... nic mé nenapadd. *

Dokazete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, O fom

nechci mluvit. “

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tieba zlepsit)? ,, No pordd je jako
Jjesté ta mala podpora, jako nejsou lidi v té hospicové péci, jako té uiplné paliativni ... Ze jako
treba tento hospic nema jesté lékare a jsou v zacdtcich. A viastné uz pak nemusis resit
dalsiho doktora, treba pediatra a tak. 1veba aby Ti napsal na plinky poukaz a kdyz ma
infekt, tak to jesté taky zase musis resit s pediatrem, volat nasi doktorce z Ara, pod kterou
spaddame ohledné toho ventilatoru, a takto by to bylo viechno v jednom. Ze ten doktor by
mél viastné vSechny informace a mohl by rozhodovat treba o ventilovani, tak jako napsat
léky, plenky a tak ddle. A potom viastné kdyby doslo k tomu timrti, Ze v§echno viastné jako

vyridi oni, Ze ty nemusis...

Kdo Vam nejvice pomohl (& podporu povazujete za kliovou)? ,, Uplné na zacdtku ta
Spolecnost pro MPS, protoze viasmé jako nebylo jesté Zadné Centrum provdzeni, nebo tak
a potom viastné ty zkuSenosti jinych rodici, ze se zkontaktujeme a radime si navzdjem, jaké
mame zkuSenosti pravé s téma pomiickama, lékama, s lékarema a tak. To je viasmé ta
nejvétsi pomoc. A potom jesté, kdyz chodilo do détského rehabilitacniho staciondre

¢

Viastovka, to byli viastné lidi, kteri prvni se byli schopni o né postarat mimo nas. ‘

Jaké byly Vase potreby bezprostfedné po sdéleni diagnozy? Veédéli jste, na koho se
v pfipad¢€ potteby obratit? ,, Prdvé Ze v té nemocnici ndm 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 bezprostiedné po sdéleni diagnozy a nyni? V &em? ,,Ze diiv jsme
viastmé potiebovali hlavné velkou zdasobu plen, protoze neustdle byl pocuranej, pokakanej
a tak a ted viastmé potrebujeme ten ventildator, 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 obrdtit ... Ted je treba vyhoda i té rané
péce, dritv to bylo v zacdtcich, tak my jsme viastné moc neméli tu moznost. Mimo toho
Michalika, kterej nds zahrnul informacema, jsme neméli Zddnej, nic. Na socidlce 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 jse$S v tom uz potom nékolik let, tak se v tom uz potom zacnes
orientovat sama, uz nemds potiebu nékoho hledat, nebo nevim, jak bych to rekla. ProtoZe
viasmé uz mame navdzanej ten kontakt s téma doktorama, uz vi, kdo jsme, poresime ten
problém a jedeme ddl. Tak uz jsme viastné sami na sebe odkazani. Vic si vlastné myslim, Ze
Jjako od zacdtku to bylo, aby nds nasmérovali ... kam jit jako, na co mdme ndrok 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.)? ,, Mdme viastné prizpiisobeny diim, ktery jsme stavéli kviili
ditéti, abychom to viasmé zvlddli co nejlip, abychom si usnadnili to souziti s tou nemoci.
Ted'viastné jak zvedli ten prispévek na péci, tak ndam to pokryvd ty potieby. Ted je to tieba
tak, Ze dité v noci spdva, ale ja jsem posledni dobou jako strasné unavend. A taky to télo

Jako na to reaguje jinak ve 20 a jinak ve 40.

Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostredi a
mezilidskych vztahQ? ,,Je fakt, Ze vytridi se ti hodné pratelé a ziistanou ti fakt jen ti, kteri
Jsou ti podporou a nabizeji ti jako pomoc. TakzZe vim, Ze mam podporu tfeba prdtel, na ktery
se muizu spolehnout a tak. Ale zase nékteri nejblizsi, od kterych bys to Cekala a tak, tak ti se
tFeba distancuji, jako Ze jo. Oni ale viastné resi ty svoje problémy a nemaji cas. Ze je to

Jako asi tak piil na pil. Kolikrat je tam vétsi podpora od kamarddek, nez od viastni rodiny.

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, pratelstvi, pocit

ptislusnosti k n¢&jaké skupin€)? ,,Ano, myslim, Ze ano.

Domnivate se, ze blizké osoby, ¢i spoleCnost uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou v souvislosti
s péci o dit€ vykonavate? ,, Oni mi fikaji, Ze jo. Zrovna vcera jsem to rozebirala s jednou
znamou, co je psycholozka a ta mi rekla, Ze jd to beru tak jako automaticky, Ze je to jako
normdlni. Ale ona ¥ika, Ze to neni jako normdlni, Ze nékdo by to nezvlddl 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 nékteri to vidi jako néco uzZasnyho, Ze to viastné zviddam. Ale ja to vidim

viasmé, Ze proto jsem viastné 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 miizu citit jako normalni clovék. Tak
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21.

22.

23.

24.

25.

ted se viastné odrazim od toho dna. Predtim jsem mohla chodit alespor viastné na cdstecny

¢

uvazek, ale ted posledni 4 roky jsem viastné jen doma.

Muzete se realizovat v zameéstnani na plny uvazek (proc ne)? ,,Co by bylo treba, abyste
mohly? Vychdzi Vam zaméstnavatel vstric? Z ditvodu prakticky nepretrzité péce to

nepripadd v uvahu.

Citite se byt piijati spolenosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napf. v oblasti podpory,
dostupnosti sluzeb, aj.)? ,,Jo, jesté je treba kdyz Feknou, Ze je jako fajn, kdyz s ditétem
chodime ven, Ze ho vilastné vSichni znaji. Ted mi Fikala asistentka, Ze kdyz s nim byla venku
a potkali nékoho a ten na dité mluvil a vikal mu ,,to je dobre, Ze T¢ vidime ... i kdyz vi, Ze
Jim tfeba neodpovi, Ze ho tak jako berou, jo, je to fajn. Chodime, i kdyz jsou néjaké akce
treba tabordk s dalsim ditétem, tak i déti ho znaji i dospéli, Ze ho pozdravi, i kdyz vi, Ze
odezva nebude zZadnd. 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 rikali, Ze z décka délaji chuddka, nebo to

¢

se jim to stavi, kdyz maji postizeny décko, dostanou penize a tak. Jo, najdou se takovi.

Kdo Vam pomaha s péci o dité s onemocnénim (v ramci rodiny, 1 mimo ni)? ,, Tak kdyz
treba pomdhd jako ten hospic a v ramci rodiny jako mamka, protoze taky uz ma sviij vék,
ale je byvald zdravotni sestra. Tak kdyz potrebuji, tak je takto jedind, kterd je schopnd,
samoziejmé mimo tatinka a dalSiho ditéte. To je strasné Sikovné, zviddne dité prebalit,
odsat, kdyz se odpoji, tak napojit... nebo kdyz si potrebuju rychle skocit do obchodu, tak
pohlida.

Jakou mate pfedstavu o zivote€ rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,, 70 je strasné
tézky, to viastné nevim. Treba kdyby bylo jako zdravé dité, tak bysme ted resili takové ty
normadlni véci, treba Ze je vécné na pocitaci a Ze chce nejnovéjsi telefon a tak. Nevim, jd si
myslim, Ze bych nestudovala zdravotictvi, Ze jen kvuli ditéti jsem se k tomu dopracovala.
Ze bysme asi Zili jen takovym tim povrchnim Zivotem, jako treba dovolend a lyzZe. Jo tieba,
ze bysme méli jiny hodnoty, nez mdame ted. Ten smysl Zivota je uplné nékde jinde a ne tam,
Ze clovék treba procestuje pilku svéta... Vis, jako Ze lidi 7esi nékdy takovy kraviny... Tak si

myslim, Ze diky ditéti jsem takovda pokornéjsi.

Co byste si prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,,Ja bych si prdla jesté
néjakou dovolenou jesté i s ditétem, jako nékde na plazi, vSichni, jako celd rodina, ale to

s ditétem ... Jako tieba mit sebou sestricku, co by se o dité starala. Ze s ditétem se prakticky
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vithec nedd cestovat. 1o jako mit auto plny cévek a... jedes§ jak mald 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.

26. Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (I€kafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni

pracovnici, pedagogové)? , Ted, jak to vidim i zté druhé strany (studuje v oboru
zdravotictvi), tak klobouk dolu, to jak to doktori maji tézky. V okoli mame doktory, kteri
ndam vychdzeji vstiiic. Spis si to tak korigujeme sami, spis jim tak jen Fekneme o ty recepty,

Ze nds berou spis jako partdky, nez jako vymyslejici si rodice.

27. Jak se Vam komunikuje s 1€kati? ,,Miizu rict, Ze jako my dobre. Co jako my potrebujeme

28.

resit za problémy, tak tam neni problém jako. Ze ndm i vychdzeji vstiic i jako s terminy,
abychom nemuseli cekat v cekdarné a tak. Anebo treba jsou dvé ordinace vedle sebe, kam
chodime a oni si sami mezi sebou domluvi termin a pak ndm zavolaji, kdy mame prijit a

¢

zvilddnem oboji.

Jste — 1i v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za piinos, ¢i
negativum tohoto kontaktu? ,,Jd se prizndm, Ze jsem rdada, kdyz mizu nékomu pomoct. Ze
Jjak nam tehdy ten Michalik... Tak v tom zacatku je strasné dileZity, abys méla informace i
treba od rodici, nejen od doktora. Ja mdm takovy dobry pocit, Ze kdyz mé treba nékdo

¢

zavold, Ze ohledné voziku, nebo resi léky, nebo tak, rdda pomiizu, Feknu. ‘

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? ||l

Jakou 1écbu dité uziva (v€. symptomatické)? ,, Ticho... md astma, skoliozu. Ne, ted viastné

¢

zZddnou lécbu nemdme. Asi zacnem chodit na rehabilitace, protahovani rukou a nohou.

Jaka je Casova 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.

113



10.

1.

12.

13.

14.

Jaka omezeni ditéti a peCujici osob&é onemocnéni zpusobuje (po fyzické a psychické
strance)? To nevim. Asi, Ze si nemuze hrat normalné s détma, ze nemizeme jen tak mezi

lidi.

Jaké prispeévky Cerpate? ,, VSechny ... Prispévek na mobilitu, na bydleni, na péci a viastné

jesté Dobryho andéla mdme. ,,

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

¢

asistencni sluzby v omezeném rozsahu. ‘

Jakou podporu z oblasti skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,,Md tam ve Skole

asistenta a taky ten plan, je to specidlni Skola se staciondrem. “

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (I1éCebna, rehabilitacni,
lazenska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomicky, aj.)? ,,Jen bézZnou zdravoini péci a pak

viasté nékteré pomiicky, jako vozik a tak.

Kterou dal§i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?
,,Dostavali jsme od nadaci, no... Prispéli ndm 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.

Dokazete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, Ne.

respondentka nechtéla otazku vice rozvadét.

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho ndzoru tieba zlepsit)? ,,No tak asi to
hlidani doma a pak taky, zZe dité nemiize dostdvat do toho pegu ve skole, no. Ze jsou tam

¢

omezeni takovym divnym zdkonem, pak jesté ta zdravomickd asistence treba v té skole.

Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)? ,, Druhé dité mi pomdhd,

¢

kamaradka, jinak asi nikdo. ‘

Jaké byly Vase potreby bezprostiedné po sdéleni diagnozy? ,, Védeéli jste, na koho se
v pripadé potreby obrdtit? Vs roku jsem probrecela sama, manzelovi jsem to ddvkovala po
kouskdch, ten by to nestravil. No tak nam poradili tenkrdt, tady jsme méli tu Ranou péci,
tak jsme se spojili s nima a oni k ndm jezdili, jako treba s didaktickejma pomuckama a tak.

¢

Nic jinyho.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Zménily se potieby bezprostiedn€ po sdeleni diagnozy a nyni? V ¢em? ,,Kdyz jsem zjistila,
Ze miize jit do 1échy, tak jsem tomu prikiddala velkou nadéji. Kdyz lécbu zastavili, tak jsem
to probrecela a ted viasmé vim, Ze ta lécha ditéti stejné jesté ted viastné prodluzuje Zivot.

Jinak to moc neumim posoudit.

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,

sexualni potfeby /intimita/, aj.)? ,, 1o asi jo, urcité.

Citite se jisté a bezpeCné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostiedi a
mezilidskych vztahtu? ,, Ne... ticho No tak mdam strach, co bude, Ze jo. Az tady nebude, co
bude se mnou, co bude s dal$im ditétem, jakou si najdu praci, jak to budu zviddat, jak to

budem sndset, z tohohle mam strach.

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, pratelstvi, pocit
ptislusnosti k n&jaké skupin€)? ,, Posledni dobou mam spis pocit, Ze se od nas vSichni
odtahujou, no, ale pdr kamaradek mi zbylo. Nastésti, tedy jedna kamaradka a néjaky znamy.

¢

Nevim, nékteri jo, no.

Domnivate se, ze blizké osoby, ¢i spoleCnost uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou v souvislosti

s péci o dité vykonavate? ,, Nevim, nékteri jo, no.

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? Mate moznost se rozvijet a vyuzivat své

¢

schopnosti? ,, Asi ne, spis mi vSechno zakriuje.

Muzete se realizovat v zaméstnani na plny tvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste
mohly? Vychdzi Vam zaméstnavatel vstiic? ,,U mé by ted nepripadal v iivahu Zdadny

uvazek.

Citite se byt pfijati spolenosti? Zije se vam spokojend ve vasi obci (napf. v oblasti podpory,
dostupnosti sluzeb, aj.)? ,,Sluzby mdme dostupny, ale... Nevim, jsme rozdéleny. Jsou
pecujict a jsou pracujici. Ti pracujici se honi za praci, jsou udreny, Zijou jinak nez my, zZe
jo. Tam je néjakd rozliSnost mezi nama. Jinak viastmé jo, mame hodny lidi v paneldku.

Dokonce mi ted jeden soused pomohl s nakupem, vytahal mi vSechny tasky az do vytahu.

Kdo Vam poméha s péci o dit€ s onemocnénim (v ramci rodiny, 1 mimo ni)? ,, Druhé dité,
nebo ta kamarddka. A pak taky chodi do té Skoly s tim staciondarem. Tam chodi, kdyz je
zdravé. Tam byvd tak nékdy treba od 9 do 15 hodin. *

115



24. Jakou mate predstavu o zivoté rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,, Chodila bych
do prdce. Protoze nemam vzdéldani, 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,

¢

Jja uz jsem hodné dlouho doma. ‘

25. Co byste si ptali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,, Tak chtéla bych néco,
nécim se zabyvat, jako pracovné, v nécem treba podnikat, ale nevim. Prosté neni na mé

¢

spoleh. Mé nikdo nenahradi doma, nezastoupi. Hlavné, kdyz je to necekané, Ze jo.

26. Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (I€kafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni
pracovnici, pedagogoveé)? ,,Jsou dobry, Ze se tim zabyvaji. JenomzZe oni odejdou domii a uz

tam mayji klid, Ze jo, oproti ndm. *

27. Jak se Vam komunikuje s 1€kafi? ,, Ted' jsem za uplnyho blbce. Nic si nepamatuju, nicemu

nerozumim, ... Ale jo, jsou dobry.

28. Jste — li v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za piinos, Ci
negativum tohoto kontaktu? ,,.Jd si myslim, Ze to jako je prinos, Ze to je dobry, Ze si
poviddme, Ze vime, o Cem kazdd z nds mluvi. Ze si nemusime pripadat, jako z jiny planety,

¢

oproti tém ostatnim maminkdm zdravejch déti.

Zaznam rozhovoru s respondentkou 4

1. Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,, Onemocnéni ndm bylo

diagnostikovano, kdyz byly ditéti 4,5 roku. *
2. Kolik je ditéti v soucasnosti let? ,,Zanedlouho bude ditéti [«

3. Jakou lécbu dité uziva (v¢. symptomatické)? ,, Dité pravidelné, jednou tydné, dochazi do
nemocnice k aplikaci enzymatické substitucni terapie ve formé nékolikahodinové 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, sirupii,
analgetickych ndplasti. VyuZivame masdze, zdbaly, mickovani — maminka. Dochazime

zhruba 2x tydné na rehabilitace, kde dité individudlné cvici s fyzioterapeutem, dochdzi na
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laser a do bazénu. Pokud Ize zahrnout do procesu 1écbhy i ldzeriskou terapii, tak jednou

rocné je po dobu 4 tydmii v ldznich.

Jaka je Casova naroCnost péce (cca v hodinach)? ,, Pokusim se odhadnout. Enzymatickd
substitucni terapie nam zabere 3 hodiny tydné, rehabilitace zhruba 3 — 4 hodiny tydne,
domaci masdze cca 30 minut denné. Ddle je treba kazdodenni dopomoc v sebepéci, nékdy
v hygiené. V obdobich po operacich je casto upoutano jako leZici pacient nékolik tydnii

¢

v luzku. Tehdy je nutnda opravdu péce celodenni. *

Jakd omezeni ditéti a peCujici osobé onemocnéni zpusobuje (po fyzické a psychické
strance)? ,,Onemocnéni zpusobuje obéma strandam znacnd omezeni. Dité velmi omezuje
zvySend unavitelnost. Trdpi se, Ze nedokdze zviddnout stejné mnozstvi aktivit jako jeho
kamarddi a spoluZaci. Stejné tak bolesti zad a nohou ho limituji ve zminiovanych aktivitdach.
Rustova retardace je dalSim z téchto uskali — jak po strance psychické, tak i fyzické jsou
tato omezeni vlivem rustové retardace znatelnd. Vzhledem ke zvySenému riziku poranéni
patere v souvislosti s instabilitou useku krcéni patere, jsou nékteré typy aktivit, sportu
doslova zakdzané, coz pro dité znamend také urcitou porci smutku a zklamdani. Onemocnéni
s sebou nese i snizenou sobéstacnost a omezeny rozsah pohyblivosti. Viivem castych pobytii
v nemocnicich zejména po operacich, mnohdy i dlouhych casovych isecich, je velmi sniZen
pocet socidlnich kontaktii, coz s sebou nese litost ditéte a smutek nad skutecnosti a vyssiho
uvédomeénti si, Ze je nemocné. Co se tyce nas rodici, jako pecujicich osob, je zde nutnd
dopomoc pri sebepéci, hygiené, pohybu. Nutné je zajisténi pomiicek k pohybu a jejich
nezbytnost vSude ve vasi pritomnosti. Po psychické strance nds obou je opravdu nejhorsi
videét své dité smutné, pri hospitalizacich, v bolestech po operacich. Nic pro nds nent horsi,
nez bezmoc a nemoznost v tézkych chvilich jakkoli pomoct vice nez doposud, napr.

zminované bolesti po operacich. “

Jaké piispévky erpate? ,, Cerpdme 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 zdkladni Skolu, kde mu dopomdha asistent pedagoga. Timto jsme viastné zarazeni
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10.

1.

12.

13.

14.

do systému 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 (IéCebna, rehabilitacni,
lazenska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomucky, aj.)? ,,V oblasti péce vyuziviame
rehabilitaci, lazenskou terapii a samoziejmé lécebnd aktiva zminiovand v odpovédi na
v oblasti mobility elektroodrdzedlo, které jsme ditéti neddavno zakoupili. V oblasti pomiicek
Jsme jiz nékolikrat vyuzili moznost zdpiijcky nutnych pomuicek ze spolecnosti Charita

(napriklad polohovaci liizko po operacich).

Kterou dal§i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?

¢

,,Z nestdtniho sektoru jsme doposud vyuzili nabizenou pomoc oblibené nadace.

Dokazete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, Kdyz
nad tim premyslim, tak rozhodné bude do budoucna potreba psychologicka podpora
néjakého odbornika v této problematice. Dosavadni podpora, kterou jsem uz zmiriovala,

bude naddle také jisté nutnd.

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tteba zlepsit)? ,, Popravdeé receno
zatim nepostradam jedinou formu podpory. Mdme viceméné vse, co je nutné pro péci o nase

dite.

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 Vase potreby bezprostiedné po sdéleni diagnozy? ,, Védeéli jste, na koho se
v pripadé potieby obrdtit? Obdobi po sdéleni diagnozy mam peclivé opredené tmou a co
nejvice zapomménim. Pokusim se v sobé najit silu k otevieni této mé uzamcené komnaty.
Z hlediska fyzickych potieb byl nejvice vysvobozujicim spdnek. V psychické sfére
nejnutnéjsi opora rodiny. Co se tyce socidalni oblasti, tam byly potieby iiplné minimdini.
Byla jsem vdécna za jakoukoli ochranu pred vnéjSim svétem. Nechtél jsem s nikym
komunikovat, chodit byt jen na ndkup do obchodu. Nepotrebovala jsem jakékoli socidlni

kontakty, doslova jsem se jim vyhybala.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

Zménily se potieby bezprostiedné po sdéleni diagnozy a nyni? V éem? , Asi ano. Cas
veSkeré ostré hrany obrousil a potreby se zménily, resp zmirnily ve vSech oblastech. S nasi
diagnozou se uz po téch letech, co je s ndmi, Slape na Zivotni cesté podstatné lépe. Mnohdy
Je to tézké, ale stdle je ditvod narovnat ztuhlou ohnutou $iji a divat se dopredu. Je pro co

Zit. “

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potteby /intimita/, aj.)? ,,Jd si myslim, Ze ano. Nemyslim si, Ze by néktera z vami
uvedenych potreb vyrazné strddala. Samoziejmé by kazda mama malych déti uvitala vice
casu pro sebe, ale kdo tento casovy dluh v dnesni dobé nema? S manzelem si vidy
uvédomime, Ze cas s nasimi détmi je velmi drahy a za pdr let uz nds tolik potrebovat

nebudou. Jesté se nam po tomto bude styskat.

Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostredi a
mezilidskych vztaht? ,, Zatim celkem ano. Co se tyce materidalniho prostredi, mdame
s manzelem oba stabilni zaméstnani. Nejvic potiebnou jistotou mezilidskych vztahu je pro

¢

nds rodina, kterd nikdy nezklame. ‘

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, pratelstvi, pocit
pfislusnosti k n€jaké skupin€)? ,, Ano. S vdécnosti mohu rici, Ze vesSkeré zminované aspekty
a potreby jsou dostatecné naplnéné. Nikdy onemocnéni ditéte neuzavrelo cestu potrebnych

113

spolecenskych kontaktii, ba spiSe naopatk.

Domnivate se, ze blizké osoby, ¢i spoleCnost uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou v souvislosti
s péci o dit€ vykonavate? ,, Naprosto. Casto slychdvam ci ¢tu obdivné komentdre rodiny,
pratel, ale i cizich lidi k nasi péci o nemocné dité. Je to velmi povzbuzujici. Doddvd mi to

pocit sily, kterou ddle cerpam v krizovych situacich. Nebo se o to alespori snazim.

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? ,, Mdte moznost se rozvijet a vyuzivat své
schopnosti? Myslim si, Ze moznost bych méla. Ale v momentdalni situaci se citim naprosto
uspokojena v péci o nase milované déti, rodinu a ' nds zivot''. VdzZim si spolecného casu
s détmi a manzelem. Jakékoli i malé vitezstvi v bitvdach s nemoci je pro mé velkym darem.
V nasi cesté s mukopolysacharidozou si vazim kazdického Stastného okamZiku, ktery nam
Zivot daruje. Tyto okamziky si v paméti uzamykdam nejpevnéjsim zamkem a kdykoli se nad
ndmi po nemocnicich zacnou stahovat cernd mracna, nevdhdm a odemykam pomysinou

truhlu s poklady vzpominek.
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21.

22.

23.

24.

25.

Muzete se realizovat v zaméstnani na plny tvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste
mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vstfic? ,, Pracuji na polovicni uvazek. Vzhledem
k casové ndrocnosti mého zaméstndni, péci o malé déti, z nichz je jedno handicapované je
tento zkrdaceny nvazek rozumnéjsi. Jsem s timto spokojend. Clovék ma pocit, Ze neZije jen
praci a neni v zaméstndni vic jako doma. Zkrdceny uvazek mi dovoluje nechat praci za
zavirenymi dvermi a naplno se vénovat i Zivotu s rodinou. Ano, vychazi mi vstric. Cokoli
potiebuji, je mi vyhovéno. Prozatim jsem dostala volno kdykoli jsem potiebovala, mohu si

vymeénit sluzbu, kdyz je potieba, atd.

Citite se byt piijati spolenosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napf. v oblasti podpory,
dostupnosti sluzeb, aj.)? ,, V nasi obci se ndm Zije velmi spokojené. SoundaleZitost s ostatnimi
obcany je mnohdy prekvapivé silna, sdilend. Ndpomoc i podpora mnohdy i cizich lidi mi

mmnohdy vezme dech.

Kdo Vam pomaha s péci o dit€¢ s onemocnénim (v ramci rodiny, i mimo ni)? ,, Pomdhaji

¢

prarodice, manzel, pratelé. Vice prozatim neni potieba. Za toto jsme vdécni, spokojent. ‘

Jakou mate piedstavu o zivoté rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,, Promipite,
ale jd nechci na tuto otdzkou odpovidat. Nechci svoji odpovédi naznacit nespokojenost se
soucasnym zivotem. Nechci vzbudit litost, nechci si stéZovat. Nechci se ani touto odpovédi

¢

trapit a solit do mnohdy jesté otevirenych ran. Co se touto odpovédi zméni? Nic.

Co byste si prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,, Prdla bych si mit

zdravé a Stastné déti. Stravit Zivot co nejdéle po jejich boku v Idsce a spokojenosti.

26. Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (Iékafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni

27.

28.

pracovnici, pedagogové)? ,,Je fo krdsny udél. Urcité je nutno zminit i role dobrovolniku,

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

Jak se Vam komunikuje s 1ékafi? ,, A2 na néjaké vyjimky viceméné dobre. Cim déle jdeme
Zivotem se vzdcnym onemocnénim, jsou samoziejmé navstévy lékarii, nemocnic, odbornych
ambulanci stale nutné a casté. Vztahy se témito kontakty zlepSuji, komunikace je na lepsi a
lepsi urovni. I stran nasSich moznosti je komunikace lepsi nez v tom obrovském Soku v rané

fazi po sdéleni diagnozy.

Jste — 1i v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za piinos, ¢i

negativum tohoto kontaktu? , Nepostradatelnym prinosem je moznost sdilent,
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soundleZitosti, psychické podpory s ostatnimi. Nikdy by mé nenapadlo, Ze diky setkdni
s rodinami stejné nemocnych déti 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 dit&ti v soucasnosti let? |k

Jakou 1écbu dite€ uziva (v€. symptomatické)? ,,Jednou tydné absolvuje dité enzymatickou
terapii, kterd je podavdna formou nékolikahodinové infuse. Dité chodi na rehabilitace,
pouziva pres den trupovou a v noci a nozni ortézy. Jednou rocné jezdi dité do ldzni.
Pravidelné jsme sledovani ve VIEN v Praze na Klinice pediatrie a dédicnych poruch

¢

metabolismu u doc. Magnera, a v Motole na Spondylochirurgii. ‘

Jaka je Casova narocnost péce (cca v hodinach)? ,, 7o je ndrazové. Kazdy tyden chodime na
infuzni poddni enzymatické lécby. Cca jednou tydné chodime na fyzioterapii a dle instrukci
cvicime doma kazdy den cca hodinu. Dité pouzivd kompenzacni pomiicky i v noci, tak Spatné
spi, je treba k ditéti vstavat. V podstaté asi jako bézna péce o dité navysend o nékolik hodin

¢

denneé.

Jakd omezeni ditéti a peCujici osob&é onemocnéni zpisobuje (po fyzické a psychické
strance)? ,, Vyznamné omezeni pocitujeme v aktivitach, hlavné volnocasovych, které
bychom chtéli absolvovat. Dité ujde jen kratsi vzddlenosti, je brzy unavené. Nékteré pohyby
a cviky jsou zakdzdny uplné, je treba se vyvarovat poskokim, prudkym pohybim hlavy, ...
Dalsi omezeni jsou spojena s noSenim pevné trupové ortézy a s ristovou retardaci. Je treba

¢

dopomoc pri hygiené, sebeobsluze. ‘

Jaké ptispeévky Cerpate? ,, Mdme vyrizeny Prispévek na péci a na mobilitu a prispévek od

Dobrého andéla. “

Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionafe, osobni asistence, aj.)?
,Momentdalné vie zvidddme, asistencni sluzby nevyuzivame, mimo Skolstvi. VyuzZivame
poradenstvi. V pripadé potreby volame Péte z Centra provdzeni, Spolecnosti pro MPS,

pravidelné chodime na kontroly do Specidlné pedagogické poradny.
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8.

10.

11.

12.

13.

14.

Jakou podporu z oblasti skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,, Dité je Zdkem
bézné inkluzivni Skoly, ma zpracovan IVP, ktery je pravidelné obnovovdn pracovnici SPC.
Spolu s dalsim ditétem maji k dispozici sdileného asistenta pedagoga. Do Skoly pravidelné

Jezdi pracovnice APA, ktera podporuje a prizpiisobuje ditéti hodiny télesné vychovy.

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (I1éCebna, rehabilitacni,
lazenska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomucky, aj.)? ,,Jak jsem jiz uvedla, jednou tydné
absolvuje dité nékolikahodinovou infuzi, kterou je mu poddvdana 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 ldzensky pobyt. Pres den pouzivd trupovou a v noci nozni ortézy, mdme specidlni

zidli.

Kterou dalsi moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? ,, Dostali
Jsme prispévek od nadace na porizeni specidlni Zidle. Podporu ze strany Spolecnosti pro

MPS — setkani a léciva.

Dokazete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, Vse
se snazim reSit s predstihem, ale momentalné si netroufnu odhadovat. Predpokldaddm
néjakou pomiicku k usnadnéni pohybu a pravidelnou vyménu jiz stavajicich pomiicek od

Ortotiky. Nechci nad tim ani moc premyslet.

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru treba zlepsit)? ,,Myslim si, Ze
systém podpory je v celku dobre nastaveny. Mrzi mé jen, Ze kdyz chce clovék poridit néjakou
pomiicku, byvad tam casto vysokd spoluncast, nebo jsou rodice odkdzani na obihani nadaci

apod.

Kdo Vam nejvice pomohl (&i podporu povazujete za kli¢ovou)? ,, Uplné v pocdtku to byla
rodina, pozdéji dalsi rodiny déti s timto, Ci podobnym onemocnénim. Z dalSich musim
zminit lidsky a profesionalni pristup pediatricky, MUDr. Sadilkové a doc. Magnera. Ten
ndas prakticky obratem odkdzal na Centrum provdzeni, konkrétné Mgr. Tomalovou.
Kontaktoval nds i prof. Michalik ze Spolecnosti pro MPS, ten ndm velmi pomohl pri

prosazeni léchy, coz byl proces trvajici bezmdla rok.

Jaké byly Vase potreby bezprostfedné po sdéleni diagnozy? Veédéli jste, na koho se
v pfipad€ potieby obratit? ,, Prvotni pocit byl samoziejmé Sok, ale prakticky obratem

potieba popovidat si s nékym, mluvit. Prakticky uz pri prvni ndavstévé v Praze spojené s
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

potvrzenim diagnozy ndas doc. Magner odkdzal na Centrum provdzeni, konkrétné Mgr.
Tomalovou, kterou jsme kontaktovali hned pri dalsi kontrole v Praze. Ta nas uz ddl

nasmérovala kam jit, co vyridit... ©

Zmenily se potieby bezprostfedné po sdéleni diagndzy a nyni? V ¢em? ,, Potreby se urcité
zménily. V pocatku jsme se v systému vitbec neorientovali, nevédéli, co se kde vyrizuje. Ted
uz vime, kam se obrdtit. 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 tieba

¢

néco resit, zavolame si o radu.

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potfeby /intimita/, aj.)? ,, Domnivam se, zZe ano. Mam bézny plat, ktery na zajisténi
téchto potreb postaci. Jen obcas pocituji spdnkovy deficit spojeny s obcasnou nespavosti

ditéte, v noci mu casto chodim sunddvat nozni ortézy a citim se pak unavend.

Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostredi a
mezilidskych vztaht? ,, 7im Ze pracuji, jsme po materidlni strance zabezpeceni. Bohuzel
mdme uz delSi dobu rodinné problémy ve vztahu s manzelem, tak v oblasti stability

mezilidskych vztahii podporu a jistotu postraddm.

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, pratelstvi, pocit
ptislusnosti k n€jaké skupin€)? , Nékteré kontakty a aktivity jsou onemocnénim ditéte
naruseny, ale dité mi ldsku ddva najevo, mdm podporu Sirsi rodiny a nékolik kamarddii a

znamych. Myslim si, Ze zde je vSe v porddku. *

Domnivate se, ze blizké osoby, ¢i spoleCnost uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou v souvislosti
s péci o dit€ vykonavate? ,, Lidé, kteri nds neznaji blize si viastné ani nedokdzZou predstavit,
co vSechno je v souvislosti s onemocnénim treba udélat, od cviceni, pres koordinaci
lékarskych kontrol apod. Z Sirsi rodiny, kterda nds znd a nékdy i od zndmych pak obcas
slychdam vyroky tipu ,, Nékdy si neuvédomuju, jak to mate proti nam tézké. “, ,,Jsi dobrd, jak

to vSechno zvladds. *“ 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

¢

deéldm prdci, ktera mé bavi a uspokojuje a dopliuji si rovnéz vzdélani. ‘
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21. Mzete se realizovat v zameéstnani na plny uvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tfeba, abyste
mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vstiic? ,, Ano, pracuji na plny uvazek, i kdyz
v soucasnosti v souvislosti s vyzveddavanim ditéte ze Skoly zvazuji jeho zkraceni.

Zamésmavatel mi vychdzi vstric.

22. Citite se byt piijati spole¢nosti? Zije se vam spokojend ve vasi obci (napk. 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 nds

¢

dostupna.

23. Kdo Vam poméha s péci o dit€ s onemocnénim (v ramci rodiny, i mimo ni)? ,, V' péci o dité

¢

pomdhd manzel, ve Skole asistentka pedagoga, to je asi tak vse. ‘

24. Jakou mate pfedstavu o zivote rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,,Nechci si
stézovat, ale ani snit, kdyz je to neredlné. Snazim se Zit pritomnosti, co je tady a ted. Zijeme

v Holandsku. *

25. Cobyste si prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,, V podstaté mdam jedno
velké prani, aby se dité uzdravilo. Vzala bych dité za ruku a vyrazili bychom treba na

¢

prochdazku do hor, ...

26. Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (I€kafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni
pracovnici, pedagogové)? ,,Musim se hluboce sklonit pred lidmi, kteri tato povoldni
vykonavaji. Samoziejmé, Ze jsme méli nékolik Spatnych zkuSenosti, ale celkové jsme
zpravidla narazili na lidi, kteri délaji maximum. Své povoldani neberou jako pouhé
zaméstnani, ale jako poslani. Neberou dité, jako pouhé Cislo, nebo diagnozu. Mdame v nich

obrovskou podporu, jsou nejen pro nas velmi diileZiti a za to jim vS§em mohu jen podékovat.

27. Jak se Vam komunikuje s 1ékati? ,,Jak se Fikd, vsSe je o lidech. S nasi pediatrickou, v§emi
zdravotniky z nemocnice na Karlové, i u nds v nemocnici je vsSe v porddku, snaZime se

navzdjem si vyjit vstric. Zadrhel jsem zaZila v nemocnici na Bulovce a obcas v Motole.

28. Jste — li v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za piinos, Ci
negativum tohoto kontaktu? ,, Spolecnost pro MPS nam umoZziuje pravidelné rocni setkdni
rodin, coz povazuji za velmi prinosné a dékuji za to. Clovék ma cas posedét a popovidat si
s lidmi, kteri Fesi podobné problémy, jste naladéni na ,,stejné viné “ a nedivaji se na vds,

Jjako na mimozemsStana. S nékterymi rodinami jsme v kontaktu v podstaté neustdle, sdilime
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radosti i starosti, zrodila se novd pratelstvi. Za nejvétsi prinos povazuji moznost sdileni a

psychické podpory. Drobné negativum jsem zejména v pocCdtku spatiovala v konfrontaci

¢

§ progresem onemocnént. ‘

Zaznam rozhovoru s respondentkou 6

1.

Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,, Bylo to 2017. “
Kolik je ditéti v soucasnosti let? ,, Bude mu ||l

Jakou 1é¢bu dité uziva (v&. symptomatické)? ,, Zadnou tedka momentdlné. Neddvno jsme se
domluvili s doc. Magnerem, Ze lécba po roce nemd ocekdvané vysledky, naopak se objevily

¢

komplikace s ni spojené, tak se ukoncila. ‘

Jaka je Casova naroCnost péCe (cca v hodinach)? ,, V soucasnosti prochazi dité tézkou
hyperaktivitou, takze kdyz je doma, tak viastné je to neustdle. Kdyz je v byté, vse bere do
rukou. Tak viasmé chranis jeho bezpecnost, nasi bezpecnost, musis byt pordad ve stiehu.
Pokavad jsme venku, coz uplné miluje, a pro mé je to taky viastmé takovy relax, ddam ho do

¢

takového toho benecyklu (vozik za kolo) a tieba na dvé hodiny se zklidni, pospdva...

Jakd omezeni ditéti a peCujici osobé onemocnéni zpusobuje (po fyzické a psychické

strance)? ,, Dité vlastné nemluvi, hir chodi, tak jsme radi, Ze uz mdme vytah. “

Jaké ptispeévky Cerpate? ,, To se priznam, zZe to nam bylo doporuceno hnedle viastné jako od
Petry (Mgr. Tomalové), takze jsme viastmé hnedle po sdéleni diagnozy nds pan doktor
Magner jako predal Petre a Ti nam viastné od zacdtku radili. 1akze viastné od zacatku jsme
viastné méli Dobryho andéla, Ti jsou jako nzasni, pak viastné Zivot détem, to jsme taky
dostali néjaky penize a mdme od nich elektrokolo a vozik. Jinak mdme viastné néjaky
socialni davky ohledné uradu prdce, nevim, jak se to jmenuje ... jo viastné ten Prispévek na
Ppéci a taky tu mobilitu. Pak viastné plenky se nam plati... to nam hrozné pomdaha, abychom

Jjako mohli fungovat.

Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionafre, osobni asistence, aj.)? ,, Urcité jako
viastné ten prvopocdtek je od toho Centra provdzeni od Petry, je vlastné maximalné vyuzity
po viech strankach. Pak viastmé kdyz jsme byli v porodnici, tak jsme navdzali kontakt s
Ranou péci... s tou jsme spolupracovali viasté do néjakych 4 let véku ditéte, zZe jsme jako

dostavali néjaky hracky na piijcenti, jen jsme to postupné vymériovali a radili. Dd se Fict, Ze
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10.

i kdyz s nima uz viasté ted’ nespolupracuju, tak jsme porad v kontaktu. Pak jsme vyuzivali
asistencnich sluzeb myslim o prdazdnindch, ti byli myslim z Charity, mdm ten dojem, to bylo
asi 2 x tydné. Tak dité si vzali tFeba na 2 hodiny do kocdru a ja jsem se mohla viastné jako
treba v pohodé najist, nebo néco vyridit. No a pak viastné to bylo tieba z Arpidy, kde dité
chodilo do Skolky, tam viastné méli taky ty asistencni sluzby a ty jsme taky vyuzivali. No to
Jje viastné uzasny, protoze pan doktor (Magner) nds bere viastné jako rodinu a jakmile
mame néjakej problém, tak ja mu viastmé napisu a on mi teda odepise jesté ten den vecer,
nebo mi zavold. Nebo mi prosté zavold jen tak, jako jak to zvidddme a to je vilastné takova
podpora. Vlastné tak jako jsme resili treba to spani ditéte. Prosté nejsme pro néj jen
diagnozou a to je viastné uplné skvély, Ze se mame vidycky na koho obratit. To samy je
viastné s Petou. Vlastné treba nepotiebuju nic, ale jsem jakoby hodné vysatd a ona mi da
viastné jako takovou energii. Jd ji vidycky rikam, Ze je takova jako nabijecka po telefonu.
Je to hrozné silna podpora, protoze se v tom nepldcame jen s manzelem a s dalsim ditétem
nebo vlastné blizkou rodinou, ale mdame po boku tolik lidi. Mdme viastné obrovsky Stésti, Ze
Jjsme nasli jako takovy skvely lidi, o kterych jsme viasmé vitbec nevédéli a hrozné moc ndam

¢

pomdhaj, no. "

Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,, Tohleto prdvé
ted budeme resit. Protoze je do toho ted Petra zanesend, Ze jsem ji jako poprosila o pomoc,
protoze ditéti ted bude - Tak jsme se domluvili, Ze pujdeme k zapisu, Ze je to dany vékem
a tak to ted 7eSime. Protoze dité mélo driv od SPC vypracovdn IVP a jak s nim jako
pracovat. Tak ted se to bude resit, protoZe onemocnéni ditéte jde ddl a ono potrebuje
néjakou individudlni péci. Rikdame, Ze pani ucitelky jsou jako nase andélky, vychdzeji nam
maximalné vstric. Je to vlastné jako specialni Skolka jako pro postizeny déti. Je to spojeny
se staciondarem, ktery dité obcas vyuzivd i odpoledne. Tak jsem se viastné jako domlouvala
s nima, jestli by nebyla lepsSi néjakd ta osobni asistence, tak se to ted bude resit, tak

¢

uvidime.

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (I1éCebna, rehabilitacni,
lazenska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomucky, aj.)? , Z péce nic neobvyklého. Ale

viastmé mame novej zdravotni kocdarek. *

Kterou dal$i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? ,,No
myslim, Ze jako uz jsem to viastné rekla vSechno. Tak viasté ten benecykl ten byl jako od

Zivota détem a Ze se nam lidi slozZili.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Dokazete dopiedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu pottebovat? ,,Jd
viastné se priznam, zZe ted ani nevim. Jak chodim na proplach do nemocnice, tak viastné
ndm ted doktorka zacala otvirat moznosti paliativni 1écby. Tak to jako jediny asi do

¢

budoucna. Viastné o tom nechci ani mluvit, protoze to je hrozné tézky téma.

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tteba zlepsit)? ,, Urcité viastné ty
moznosti osobni asistence, néjaké hlidani. Nékoho jako takovyho. TakzZe jako urcité néjaky

¢

ty asistencni sluzby, co by se dalo jako vyuZzit ze dne na den, kdyz se tFeba néco stane.

Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)? ,, To jako to Centrum

¢

provdzeni jako urcité a taky vlasmé pristup dr. Magnera.

Jaké byly Vase potreby bezprostfedné po sdéleni diagnozy? Veédéli jste, na koho se
v pfipad€ potieby obratit? ,, Potfebovali jsme miuvit... Hned v nemocnici nds viastné

¢

odkdzali na Centrum provazent.

Zmenily se potieby bezprostiedné po sdéleni diagndzy a nyni? V ¢em? ,, Urcité, protoze
dité v té dobé bylo jako relativné v pohodé. Ted je to treba o tom, jak ja jsem treba

¢

vycerpand, taky je to viasmé jako o ty pomoci kolem, no.

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potieby /intimita/, aj.)? ,, Urcité, protoze dalo by se viastné rict, Ze s .jsme viastmé
spis rodice, neZ manzelé. ProtoZe jak je to viastné narocny, tfeba spanek, ktery narusuje
cely chod domdcnosti, dité nespi. Ale prizndm 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 unavend, nebo mds vedle sebe dité. Tak spis jako ta unava, ta

¢

tam hraje velkou roli, unava a stres. ‘

Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostredi a
mezilidskych vztaht? ,, 7éch materidlnich véci, si myslim, Ze viastné jo, Ze dostavdme vse,
co miizeme vyuzit. A téch mezilidskejch vztahii, co se tykd, tfeba nasi rodiny a zndmych,
tak tam je myslim v§echno v porddku. Akordd mé obcas zrarnuje jako treba ta reakce okoli
na vzhled ditéte a chovani a tak. Tak a s tim se porad nedokdzu vyrovnat a bojuji za néj (za
dité), i kdyz manzel Fika, Ze je to boj s vétrnymi mlyny. Obcas reaguji, kdyz se nékdo chova

¢

nemistne. ‘
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18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, pratelstvi, pocit
ptislusnosti k né&jaké skupin€)? ,, No mam pocit, protoze nds to viastné jako nas ta nemoc
ditéte jesté vice spojila a utuzila, protoze mam vlasmé jako hrozné velkou podporu
v manzelovi a v dalSim ditéti. A taky jako podporu mame viastné v manzelovych rodicich a

pak taky v sourozencich.

Domnivate se, ze blizké osoby, ¢i uznavaji a ocefiuji ,,praci®, kterou v souvislosti s péci o
dit¢ vykonavate? ,, Viastmé si myslim, Ze takovi ti bliZsi, protoze jsme viastné omezili
navstévy. Protoze kdo viasté chce, tak prijde za nami, jo protoze dité jak je hyperaktivni.

Jo, hodné lidi vi, kdyz to vidi, Ze si jako nesednes. Nékteri viastné rikaji, Ze mé oceriuji.

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? ,, Mdte moznost se rozvijet a vyuzivat své
schopnosti? To bych pravé rekla, Ze jsem zakrnéla. Treba mdm uz viastné 3 roky rozectenou

¢

knizku ... to uz ted' viasmé nejde ... a kdyz jde, tak u toho usnu...

Muzete se realizovat v zaméstnani na plny tvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste
mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vsttic? ,,Jd jsem si ze zacatku myslela, Ze budu chodit
do prdce, ale co jsem postupné prodluzovala materskou a viastmé se pordd zhorSovalo
spant, tak viastné ani na ten zkrdcenej uvazek to neslo a pak taky dité je casto nemocné. 1

¢

kdyz jsem chtéla, protoze tu prdci mam rdda. ‘

Citite se byt piijati spolenosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napf. v oblasti podpory,

dostupnosti sluzeb, aj.)? ,,Jo jsem maximdlné spokojend, v§echno mdame dostupné.

Kdo Vam pomaha s péci o dité s onemocnénim (v ramci rodiny, i mimo ni)? ,, Pomdhd

¢

tchyné, pak taky viastmé ta nase chitvicka a rodina ta nase blizkd. *

Jakou mate predstavu o zivoté rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,, My jsme si
zakdzali to slovo kdyby. Zijeme prosté tou realitou, ale samoziejmé t¢ to kolikrat napadne.
Ze bysme vic vyuzivali volnej cas, vikend by byl k odpocinku. Vic bysme se vénovali dalsimu

¢

ditéti... asi jako vic takovych proZzitkii ... dovoleny, nebo... Hodné nds to jako omezuje. ‘

Co byste si prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,,Sirsi spolecensky

zivot. Kino ... nebo jit nékam na veceri, nebo tak asi no... vic se vyspat. “

Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (Iékafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni
pracovnici, pedagogoveé)? ,, Musim se pred nima sklonit, protoZe i urednici, i kdyz jsou

vdazany tieba zdkonama. I v misté bydlisté zdravotni persondl. Rikam, Ze je doktora
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Magnera bratranec. Viibec si nemuzZeme stéZovat. MiiZu 7ict, Ze i v tom priiseru, mdme

kolem sebe fakt skvely lidi.
27. Jak se Vam komunikuje s 1ékati? ,,Na 1*“

28. Jste — 1i v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za pfinos, ¢i
negativum tohoto kontaktu? ,, Negativum viibec Zadny nevidim, rozhodné spis jako prinos.
Urcité jsme v kontaktu, snazej se pomoct, poradit. Urcité to jsou skvély lidi, Ze jako nejen
ta nemoc déti, jsou to uzasndci. Hodné ndam to davd, kolikrdt je mi moc lito, Ze jsou vSichni

tak daleko. “
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