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Abstrakt

Tato bakalatska prace pojednava o zivoté s neuromuskularnim onemocnénim, kterym je
spinalni muskularni atrofie (dale jen SMA). Jejim cilem je predstavit dva zivoty vékove
odlisnych zen, které se se SMA potykaji a nasledné je mezi sebou porovnat. Dil¢imi cili
bakalafské prace je zaznamenat rozdil v pristupu vzdélavacich instituci k osobam se SMA
v dnes$ni dobé&, za minulého rezimu a v pocinajicim porevolu¢nim obdobi a zarover
predstavit §iroké spektrum roli, které lze zastdvat se SMA, jakozto progresivnim

onemocnénim.

K naplnéni cili byl zvolen design kvalitativniho vyzkumu. Zvolenymi metodami k
dosazeni cili byla analyza lékarské a odborné dokumentace a polostrukturovany
rozhovor s vybranymi osobami. Na zaklad€ ziskanych informaci byly vypracovany

designy piipadovych studii.

Bakalafska prace je slozena ze dvou Casti: z Casti teoretické a praktické, které jsou pro

prehlednost rozdéleny do nékolika podkapitol.

Teoreticka Cast se snazi charakterizovat lidsky zivot a nasledné definovat jeho kvalitu.
Druha kapitola zaroveni nahlizi dvéma odliSnymi zptisoby na zdravotni postizeni. Tteti
kapitola je plné zameéfena na problematiku souvisejici se SMA, na jeji typologii,
diagnostiku a moznosti 16¢by. Ctvrta a posledni kapitola teoretické prace je zaméfena na
vyvojové etapy zivota od prenatalniho obdobi po dospélost s tim, ze je akcentovana

komparace intaktniho ¢lovéka s osobou se zdravotnim, resp. t€lesnym, postizenim.

V praktické casti jsou v prvnich kapitolach predstaveny cile kvalifikacni prace a metody
k jejich dosazeni. Dalsi kapitoly se jiz plné vénuji designim piipadovych studii dvou
vékove odliSnych zen. Zavérecné kapitoly tyto dva designy porovnavaji a vyhodnocuji

nabyté poznatky.

Vytvorené vystupy lze vyuzit k lepSimu pochopeni problematiky, ktera je s
neuromuskularnim onemocnénim SMA spojena a poskytnout prostor k piipadné

eliminaci prozatimnich nedostatk(i nebo na tyto vystupy navazat i v dal§im Setieni.

Klicova slova: Zdravotni postizeni, neuromuskularni onemocnéni, spinalni muskularni

atrofie, zivot, kvalita zivota, socialni role, vzdé€lavani, 1éCba SMA.



Abstract

This bachelor thesis is about living with the neuromuscular disease spinal muscular
atrophy (SMA). Its aim is to present two lives of age-different women struggling with
SMA and then compare them to each other. The sub-objectives of the thesis are to note
the difference in the approach of educational institutions to people with SMA today, under
the previous regime and in the early post-revolutionary period, and to present the wide
range of social roles that can be taken with SMA as a progressive disease. A qualitative

research design was chosen to meet the objectives.

The methods chosen to achieve the objectives were analysis of medical and professional
documentation and semi-structured interviews with selected individuals. Based on the

information obtained, case study designs were developed.

The bachelor's thesis is composed of two parts: the theoretical and the practical, which

are divided into several subchapters for clarity.

The theoretical part tries to characterize human life and then define its quality. The second
section also looks at disability in two different ways. The third chapter focuses entirely
on issues related to SMA, its typology, diagnosis and treatment options. The fourth and
final chapter of the theoretical work focuses on the developmental stages of life from the
prenatal period to adulthood, with an emphasis on comparing an intact person with a

person with a disability, or physical disability.

In the practical part, the first chapters present the objectives of the qualification work and
the methods to achieve them. The next chapters are already fully devoted to the case study
designs of two age-different women. The final chapters compare the two designs and

evaluate the lessons learned.

The outputs produced can be used to better understand the issues surrounding the
neuromuscular disease SMA and provide scope to potentially address any interim

shortcomings or build on these outputs in future investigations.

Keywords: Disability, neuromuscular disease, spinal muscular atrophy, life, quality of

life, social roles, education, SMA treatment.
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A Teoreticka Cast

1 Uvod

O tom, Ze existuje onemocnéni jako je spinalni muskularni atrofie (dale jen SMA) jsem
védéla jiz pred zahgjenim studia specialni pedagogiky. Nikdy jsem se ale s nikym, kdo by
takovou diagnozu mél, nesetkala a uz viibec jsem neméla tuseni, jaky zivot lze s timto
progresivnim onemocnénim vést. Kdyz jsem se v 1ét€ roku 2022 setkala s zenou na
elektrickém voziku, neméla jsem dostatek znalosti na to, abych mohla z jednoho pohledu
usoudit, jakou diagnozu by zena mohla mit. K mému velkému §tésti mame spoleCnou
ptitelkyni, kterd mi pomohla se s mou prvni informantkou Hanou zkontaktovat a utvrdit
se v mych vnittnich teoriich o Hancin€ diagnoze, kterou je spinalni svalova atrofie, nebo
je vyvratit. I pfes to, ze jsem si pfedem nastudovala ptislusnou literaturu, nikdo jiny nez
Hana mi nemohl zprostfedkovat blizsi informace o prub&hu a zivoté se SMA, ¢imz jsem
o tomto onemocnéni mohla nabyt vét§iho poznani.

Pred par mésici jsem se nahodné setkala se sleCnou, kterd jezdi jiz osmym rokem na
odleh¢ovaci pobyty s détmi a mladezi se SMA. Diky ni jsem se dostala do kontaktu i s
druhou informantkou Monikou. Ta je mi vékove velmi blizka a je mym vzorem v tom, s

jakym nadhledem a humorem ke svému zivotu pfistupuje.

Tato, byt na prvni pohled nahodna setkani mé utvrdila v mySlence zpracovat toto téma
formou bakaléafské prace a pokusit se tak rozsifit povédomi o zivote se spinalni svalovou

atrofii.



2 Lidsky zivot a zdravotni postiZeni

Druha kapitola bakalatské prace je rozdélena do tfi podkapitol, které se vénuji lidskému
zivotu, jeho smyslu, kvalit€ a zdravotnimu postizeni. Uchopit ucelen¢ podstatu lidského
zivota, jeho tajemstvi a smysl je velmi slozité, vychazela jsem proto z literatury Viktora
Emila Frankla, ktery je zakladatelem logoterapie. Ta spociva v hledani smyslu zivota a je
zalozena na Franklovych vlastnich zkuSenostech z koncentra¢niho tabora. S zivotem je
uzce spjata 1 jeho kvalita, zabyvam se ji v druhé podkapitole a uvadim nékteré z mnoha
metod, jak se kvalita zivota mize zméfit. Ve tieti podkapitole nahlizim na zdravotni
postizeni dvéma pohledy. Jeden uhel pohledu se tyka kategorizace zdravotniho postizeni

a druhy uhel pohledu hledi na postizeni jako na novou, zcela jedine¢nou, dimenzi zivota.

2.1 Lidsky Zivot a jeho smysl

,»Stezku Zivota mi davas poznat; vrcholem radosti je byt s tebou, ve
wvé pravici je neskonalé blaho. “ (Zalm 16:11)
Kazdy clovek, chodici po této Zemi, byl obdarovan darem zivota, jehoz spravci, jak
zminuje Jankovsky (2018), jsme se v okamziku narozeni stali. Tato role Cloveku dava jisté
mantinely, které naznacuji, ze neni v lidskych silach volné s Zivotem disponovat. Clovék
je povolan k tomu svuj zivot spravovat. Spravce nasledn€ rozhoduje o sméru, kterym se
jeho zivot bude ubirat, a jaky smysl zivotu da. Viktor Emil Frankl ve své knize O smyslu
zivota uvadi, ze smysl zivota ¢lovék nalezne tehdy, kdyz néco d€la, tvoti a realizuje se,
ale 1 tehdy, kdyz v€domé proziva. Jedna se o prozitky, které v nitru ¢lovéka vzbuzuje

uméni, pfiroda, ale také laska k druhému Cloveku a k lidem obecné. (Frankl, 2019)

., Komu je odebrdna moznost byt aktivné cinny, tomu zbyvd prozivani, véetné zkuSenosti
toho, ze je milovan. Clovék md moznost, mimo aktivni kondni, v pasivnim vstrebavdni

svéta do svého ja, napliiovat sviij smysl Zivota. *“ (Frankl, 2019, s. 17)

2.2 Lidsky Zivot a jeho kvalita

Se smyslem zivota je uzce spjata i jeho kvalita. Kvalita zivota je tézko uchopitelny pojem,
muizeme se s nim setkat v oborech, jako je psychologie, sociologie, medicina apod.
Komplexné a vystizn€ je kvalita zivota definovana profesorem Pfeifferem: | Kvalita
Zivota se dotykd pochopent lidské existence, smyslu Zivota a samomého byti. Zkouma
materialni, psychologické, socidlni, duchovni a dal§i podminky pro zdravy a Stastny zivot
clovéka. Komplexni pohled na Zivot postihuje jak vnéjsi podminky, tak i vnitini rozméry

clovéka. Je také treba brdt v uvahu jeho vyvoj, promény v prostoru a case, spolecenské
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souvislosti, historické a kulturni koreny, civilizacni i generacni zmény. “ (Pfeiffer et al.,

2014, s. 12)

Kvalita zivota je méfitelnd. K jejimu méfeni se vyuzivaji jak objektivni, tak subjektivni
metody. Jakou metodu zvolime zavisi na tom, zda svou kvalitu zivota bude hodnotit
Clovek sam, anebo k ziskani dat pfispeje druha osoba. Metody se dale déli na tfi kategorie:
I. kategorie je skupina metod, kde kvalitu zivota hodnoti druha osoba, II. kategorie je
skupina metod, kde hodnotitelem je sama dana osoba a III. kategorii je skupina metod

smiSenych. Ta vznik4 kombinaci metod I. a II. typu. (Pfeiffer et al., 2014)

Prikladem I. skupiny metod je Health Related Quality od Life, ve zkratce HRQoL, kdy je
kvalita zivota podminéna zdravim ¢loveéka. Soucasti je dotaznik se 36 otazkami, ktery je

rozdelen do osmi domén. Ty se tykaji fyzického a dusevniho zdravi. (Pfeiffer et al., 2014)

Ptikladem II. skupiny je Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life. Pomoci
strukturovaného dotazniku zkoumana osoba uvede pét zivotnich cild, které jsou pro ni v
dané situaci nejdualezitéjsi, a miru spokojenosti s nimi. DuleZitost a spokojenost zvoleného
zivotniho cile, obé hodnoty jsou uvedeny v procentech, se nasledné mezi sebou vynasobi.
Toto je provedeno jednotlivé u vSech zivotnich cili. Vysledky se sectou, vydéli stem,
¢imz ziskame opét hodnotu v procentech. Finalni vysledek se oznacuje jako index kvality

zZivota, ten je oznacovan zkratkou QL. (Pfeiffer et al., 2014)

Ptikladem III. skupiny metod je smiSeny model kvality zivota. Ten byl vyvinut na
kanadské Univerzité v Torontu v Centru pro podporu zdravi (CHP). Koncept CHP se
odrazil od myslenkové linie, ze které vyplyva, ze v zivoté Cloveéka lze pojmenovat tfi
zakladni a devét dil¢ich domén. Tyto domény jsou spolecné pro vSechny lidské bytosti.
Clovék miize pocitovat riiznou miru spokojenosti v téchto oblastech, s tim souvisi i to, Ze
u kazdého jedince bude vysledek kvality zivota zcela individualni. CHP se potyka se
dvéma faktory, které kvalitu zivota podstatné ovliviiyji. Jednd se o
moznost/Sanci/pfilezitost a kontrolu/vliv. Neékteré moznosti se odviji mimo nasi vali, tudiz
je nemtzeme ovlivnit. Clovék je proto nemtize mit pod kontrolou. Radime sem napfiklad
genetické predispozice, pohlavi ¢lovéka nebo dobu, ve které se dané osoba narodi. Vedle
neovlivnitelnych moznosti se vyskytuji i moznosti, které jsou ovlivnitelné. Clovék se
podili na jejich pribéhu a ma je pod kontrolou. Do této skupiny lze zaradit banalni

moznosti volby, jako vybér pokrmu k obédu, pres vybér pratel nebo povolani.
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Devét dimenzi je nasledné posuzovano na zakladé spokojenosti a z hlediska dualezitosti,

kterou jim jedinec pfisuzuje. (Pfeifter et al., 2014)

2.3 Vymezeni zdravotniho postiZeni 7 hlediska somatopedie

Clovék, jakozto lidska bytost, je v pojeti V. E. Frankla (1995) bio-psycho-socio-spiritualni
totalita. VSechny tyto sféry ¢lovéka navzajem vytvari dokonale propojenou dynamickou
jednotu a jsou neoddélitelné. At se jedna o ¢lovéka zdravého, nebo Cloveka s postizenim,
neni mozné ani jednu z téchto sfér jakkoliv upozadit nebo dokonce vytésnit. Jinak bychom

se dopustili, jak piSe Jankovsky (2018), nebezpecného redukcionismu.

Na postizeni, at uz senzorické a motorické, nebo psychické, se da nahlizet dvéma
zpusoby. Muzeme jej kategorizovat, jako tomu je v Mezinarodni klasifikaci nemoci, nebo
se na néj muzeme divat jako na dimenzi, ktera se podili na kvalité€ zivota. Dimenzemi,
které s sebou piinasi zdravotni postiZzeni, se zabyva Mezinarodni klasifikace funk¢nich
schopnosti, disability a zdravi. Tento dokument slouzi ke zhodnoceni funkcnich
schopnosti jedince. Témi se rozumi jak schopnosti zasazené organovym, funkénim nebo
strukturalnim postizenim, tak ty, které poSkozené nejsou a tim padem predstavuji zdravou

dimenzi organismu. (Jankovsky in Pfeiffer et al., 2014)

Jak piSe V. E. Frankl (2019, s. 90): ,,Nemoc, v naSem pripadé zdravotni postiZeni, s sebou

nutné nenese ztrdtu smyslu Zivota, ba naopak, nékdy miize predstavovat dokonce prinos. “
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3 Spinalni muskuldrni atrofie

3.1 Vymezeni pojmii souvisejicich se SMA

Atrofie

Pro atrofii je typické zmenSeni ¢i ztrata organii nebo bunék. Divodem muize byt jak
nedostateCna stimulace, starnuti, nedostatek zivin, tak snizeni krevniho zasobeni bunek,
tkani nebo organu. Jedna se o adaptivni reakci téla v nepfiznivych podminkach. V
zavislosti na pfi¢inach a mife poskozeni tkani hovofime o atrofii reverzibilni nebo
ireverzibilni. Priklady atrofie zahrnuji svalovou atrofii (zmenSeni/ztrata svala), atrofii
mozku (napiiklad u Alzheimerovy choroby), nebo atrofii svalové tkan¢ v duasledku
nedostateCného pouzivani/stimulovani (napf. ochabnuti svalové hmoty u osob s

apalickym syndromem). (Petrackova, 1995)

Areflexie

Areflexie predstavuje vymizeni, piipadné nepfitomnost, reflex(, jako je naptiklad tzv.

patelarni (¢éskovy) reflex. (Amblér, 2006)

Fascikulace
Fascikulace se projevuje samovolnymi zaskuby svalovych vlaken, které mohou byt
viditelné pod kuzi. K jejich vzniku dochazi v dasledku poruseni nervu nebo michy.

(Vokurka, et al.,2009)

Myopatie
Jedna se o neurcené onemocnéni svalstva, které se projevuje postupnym ubytkem a

ochabovdnim svalstva. “ (PetraCkova, 1995, s. 516)

Myopaticky syndrom

Pro myopaticky syndrom je charakteristicka kolébava chtize. Jedinec ma specifické drzeni
téla, které je zpusobené hyperlordézou. V disledku hyperlordozy ma clovék vysunuté
bficho. S myopatickym syndromem souvisi téz tzv. myopaticky Splh (pii vstavani ze
dfepu si osoby museji pomahat hornimi koncetinami, opiraji se o dolni koncetiny, po

kterych postupné Splhaji do vzptimeného postoje). (Amblér, 2000)

3.2 SMA jako neuromuskuldrni onemocnéni

Spinalni svalova atrofie je zafazena do kategorie onemocnéni neuromuskularniho
systému. V jiné odborné literatufe muze byt zafazena k onemocnénim periferniho
nervového systému. Mozek a micha spole¢né tvoti centralni nervovou soustavu. Aby se
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byl clovék schopen pohybovat, je nezbytna spravna funkce nervovych drah. Tyto nervové
drahy se nasledné v miSe pfepojuji na builkky nazyvané jako motoneurony. Motoneurony
se lokalizuji v pfednich rozich mi$nich a jejich hlavni funkci je pfendset nervové signaly
z centralniho nervového systému na svaly. U svala dojde ke kontrakci a k naslednému

koordinovanému pohybu kosterniho svalstva. (Lunn, Wang, © 2008)

SMA se dale tadi ke geneticky podminénym onemocnénim, u kterych dochazi k
degeneraci motorickych bunék pfednich rohtt misnich. Pro toto onemocnéni je
charakteristicka areflexie, hypotonie, svalova hypotrofie nebo fascikulace. SMA obecné

nepostihuje intelekt. (Kocova et al., 2017)

Dal§imi faktory, diky nimz se da SMA rozliSovat, je vék, kdy k projevu SMA dojde,
rychlost progrese, lokalizace maxima postizeni a zpisob dédi¢nosti. Na zakladé téchto
faktort se rozliSuje dle Jedlicky a Kellera (2005) proximalni a distalni spinalni atrofie.
Distalni spinalni svalové atrofie se fadi mezi tzv. benigni neuromuskularni onemocnéni.
Pacienty vyrazn€ neomezuji a jejich délka zivota jimi neni ovlivnéna. K manifestaci
dochazi od raného détstvi az po dospélost. Proximalni typ SMA se fadi k nejcastejsi formé
tohoto onemocnéni. Tento typ mé genetickou vazbu na 5. chromozom. Na tomto misté se
nachazi gen SMN, ten zajist'uje prezivani motoneuront prednich rohd misnich.

Presnéji za onemocnéni mize gen SMNI1, u kterého dochazi k mutaci. (KocCova et al.,

2017)

3.3 Typy SMA

Spinalni svalova atrofie se postupné od konce 19. stoleti rozdé€lila na zakladé nékolika
faktort, predevsim se jedna o rozvoj motoriky, do Ctyf typu. Nekteii neurologové zminuji
i tzv. nulty typ, ktery predstavuje prenatalni formu. Ta se mize projevit jiz v prenatalnim
obdobi a k exitu dochazi jiz né€kolik tydni po narozeni ditéte. Ackoliv je SMA takto
rozdélena, neda se vétSina pripadi (hovoiime az o Y4 pfipadi) presné klasifikovat.

Rozdéleni proto zistava relevantnim. (Kolb, 2011)

SMA L. typu — akutni infantilni forma (Werdnigiav-Hoffmanniv syndrom)

U L typu SMA jsou pozorovatelné jiz v prenatalnim obdobi snizené pohyby plodu. Po
narozeni je pfitomny hypotonicky syndrom. Hybnost novorozence je velmi sniZzena a
progresivni. Dochazi k deformitam skeletu a ve svalech koncetin je velké napéti, to

zpusobuje napfiklad viditelné pokiiveni prstl na rukou, které jsou v nepfirozené poloze.



Diagnoza byva u déti obvykle stanovena pfed dosazenim 6. mésice zivota. (KoCova et al.,

2017)

SMA II. typu — prechodna pozdné infantilni forma (chronicky typ Werdnigovy
Hoffmannovy choroby)

Tento typ SMA je povazovan za nejrozSifenéjsi. Jednd se cca o polovinu
diagnostikovanych pfipada. Prvni pfiznaky se objevuji do 5 let véku. Zpravidla byvaji
zasazeny nejprve dolni koncetiny, u nich dochazi k ristové retardaci. I1. typ SMA se Casto
kombinuje s deformitami hrudniku a skoliézami. Téz se setkdvame se zkracenymi
Slachami a vazy. Ty zpasobuji nepiirozené polohy koncetin a pnuti. Jedinec se muze dozit

1 pozdni dospélosti. (Kocova et al., 2017)

V tomto pifipadé je nutnd komplexni a soustavna rehabilitace. Nezbytna je 1 vhodna
ortotika, ta zprostiedkuje ditéti vhodné ortézy na dolni koncetiny a pfi skolioze korzet pro
zlepSeni trupové stabilizace. Lékari doporucuji vice elastické korzety, které plni jak
opérnou funkci, tak zaroveni umoziu;ji, aby pacient stale aktivné zapojoval mezizeberni

svalstvo. (Janska, © 2020)

SMA III. typu — juvenilni forma (Kugelbergiuv-Welanderové syndrom)

SMA 1III. typu zacina obvykle v predSkolnim ¢i Skolnim véku. Nemoc se obvykle
projevuje poruchami chize a dochazi k narGstajici slabosti svalstva dolnich koncetin.
Postupné se zhorsuje hybnost rukou a klesa sila svalstva trupu. Kolem 20. —40. roku véku

se klienti ocitavaji na voziku. (Kocova et al., 2017)

SMA IV. typu — vlastni adultni forma (Aranav-Duchenneuv syndrom)
U SMA IV. typu se prvni piiznaky nemoci obvykle objevi az po 35. roce. Postup nemoci

byva Casto velmi pomaly. (Kocova et al., 2017)

3.4 Diagnostika SMA

Prenatalni diagnostika

Cilem prenatalni diagnostiky je co nejdiive odhalit u plodu vyskyt dédi¢ného
onemocnéni, které se mize v rodin€ vyskytovat. Jeho nositelem je jeden nebo oba rodice.
SMA je autozomalné recesivni onemocnéni, které se projevi tehdy, kdyz jedinec zdédi
mutovany gen, v piipadé genu SMN1, od obou rodi¢ti. Prestoze nositelé mohou nést jednu
mutovanou kopii genu, nevykazuji obvykle pfiznaky onemocnéni. Pokud dva nositelé
genu SMNI1 zplodi potomka, hovoifime az o 25% pravdépodobnosti, ze se u ditéte
neuromuskularni onemocnéni projevi a dit€ bude postizené spinalni svalovou atrofii.

14



Dalsi procenta pravdépodobnosti vykazuji, ze potomek bude pouze na 50% nositelem
mutovaného genu a 25% pripada na fakt, ze jedinec bude mit zcela zdravou sadu

chromozomd, tim padem nebude ani nositelem. (Simard, © 2015)

Prenatdlni diagnostika se provddi amniocentézou nebo odbérem choriovych kikii.
Amniocentéza je nejobvyklejsi typ prenatalniho testu. Tento test se obvykle uskutecni po
14. tydnu téhotenstvi. Velice tenka jehla se zavede do matcina bricha a odebere se
amniovd tekutina obklopujici plod. Tato tekutina obsahuje fetalni butiky, které jsou
pouzity k izolaci DNA a ndsledné vySetreny na genetickou poruchu. Odbér choriového
klku je obvykle provadeén co nejdriive, a to mezi 10.-12. tydnem téhotenstvi. Vzorky struktur
podobnych prstum, které vytvdri placenta (choriové klky), jsou odebrdny pomoci katetru
pres pochvu nebo pomoci velmi tenké jehly zavedené do bricha. Odebrané vzorky slouzi

¢

k izolaci DNA a ndslednému urceni, jestli plod genetickou poruchu, jako je SMA, md."

(Simard, © 2015, s. 12)

Novorozenecky screening SMA

Od roku 2016 se v kazdé porodnici po celé Ceské republice provadi novorozenecky
screening. Ten zahrnuje vySetfeni na 18 onemocnéni a provadi se standartné u vSech
novorozencl. Nové se od roku 2022 zahrnulo do novorozeneckého screeningu téz
vySetfeni na SMA a SCID. Zatim se ale jedna pouze o pilotni projekt, coz znamena, ze je
vySetfeni odbornikem doporuceno, ale je jen na rodicich, zda se pro toto vySetfeni
rozhodnou a dité jej podstoupi. Celé vySetteni je plné hrazeno zdravotni poji§tovnou.
VySetieni je zcela neinvazivni, jelikoz se provadi z tzv. suché kapky krve. Znamena to, ze
k jejimu provedeni staci jen malé kapka krve z pati€ky novorozence, ktera se odebira ve
vsech pripadech kvili vySetfeni na 18 onemocnéni, viz vyse. Vysledky zakonni zastupci
obdrzi zpravidla do 14 dnt, a to jen v piipadé, ze vySetieni prokazalo pozitivni nalez.
Pokud je nalez negativni, rodiCe ani détsky lékar zadnou zpravu neobdrzi. (Haberlova et

al., ©2016)

Prubéh diagnostiky pacienta, ktery neni novorozenec

Diagnostika neuromuskularniho onemocnéni je komplexni proces, ktery zahrnuje fadu
klinickych, laboratornich a zobrazovacich metod. Diagnostika SMA probiha velmi
podobné také u amyotrofické lateralni skler6zy nebo u svalové dystrofie. Pfed stanovenim
finalni diagndzy se u spinalni svalové atrofie ucini tyto kroky:

Anamnéza a klinické vySetieni:
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Lékar ziskava rozhovorem podrobné informace o jedinci a jeho rodiné. Provadi dukladné
klinické vySetfeni, hodnoti svalovou silu jedince, zkouma reflexy, koordinaci pohybu a

dalsi neurologické znaky, které vedou ke stanoveni diagnozy. (Klener, 2009)

Elektromyografie (EMG):

EMG je test, ktery méfi elektrickou aktivitu svali. Provadi se tenkou jehlou nebo
povrchovymi elektrodami, které jsou vlozeny do svalu nebo skupiny svall, jez maji byt
vySetieny. Jehly jsou navrzeny tak, aby byly tenké a co nejméné narusovaly svalovou tkan
a zaroven co nejpresnéji zachytily a zaznamenaly elektrickou aktivitu svala. Pokud je
vysledny zaznam oproti normé abnormalni, muaze symbolizovat neuromuskularni

onemocnéni. (Seidl, 2023)

Svalova biopsie:
Svalovou biopsii se rozumi odbér svalové tkané za pomoci duté jehly. Tkan je nasledné
odeslana k rozboru, ktery umozni zjistit strukturu svalu a nasledné urcit pacientovi

diagnézu. (Vokurka, et al.,2009)

Magneticka rezonance (MR) a vypocetni tomografie (C1):

Zobrazovaci metody slouzi k vizualizaci mékkych tkani vcetné svali a nervi. Diky MR
muze lékar odhalit svalové i nervové anomalie, které souvisi pravé se SMA. Pii CT
vySetfeni svalové atrofie se bézné pouziva kontrastni latka, ktera umoziuje 1épe
vizualizovat cévy a dalsi struktury téla, nicméné nemusi poskytnout tak pfesné informace

jako MR. (Seidl, 2023)

Diagnostika neuromuskularniho onemocnéni je velmi slozitd a vyzaduje spolupraci mezi
neurology, genetiky a dal§imi specialisty. Kazdy jedinec se SMA je jedineCny, vykazuje
urcité znaky spjaté s timto onemocnénim, ale nelze jej posuzovat dle presné daného
obecného paradigmatu. Cely proces musi byt individualizovan a uSit na miru

vySetfovanému jedinci na zakladé jeho konkrétnich ptiznaki a klinickych nalezi.

3.5 Lécba SMA

Cilem 1écby spinalni svalové atrofie je zpomalit progresi onemocnéni, maximalizovat
funk¢ni schopnosti pacienta a zlepsit jeho celkovou kvalitu zivota. Konkrétni cile 1écby
SMA zavisi na stadiu onemocnéni, typu SMA a individualnich potifebach pacienta.

Nekteré obecné cile 1é¢by zahrnu;i:
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1. ZvySeni produkce proteinu SMN: Nedostatek proteinu SMN je klicovym rysem
SMA. Cilem n¢kterych 1é¢ebnych metod, jako je aplikace 1éku s nazvem Spinraza

nebo Zolgensma, je zvysit jeho produkci.

2. Zachovani nebo zlepSeni motorickych funkci: Lécba SMA se zaméfuje na
udrzeni nebo zlepSeni pohybovych schopnosti pacienta. To zahrnuje posileni
sval, podporu pohyblivosti a prevenci komplikaci spojenych s omezenym

pohybem.

3. Podpora respiracnich funkci: Progresivni oslabeni svalli mtze ovliviiovat také
respiracni funkce. Cilem 1écby je udrzeni svali potiebnych pro dychani a

poskytnuti podpory v pfipadé potieby.

4. ZlepSeni celkové kvality Zivota: Lécba SMA se také zaméfuje na zlepSeni
celkové kvality zivota pacienta a jeho rodiny. To muze zahrnovat psychologickou
podporu, socialni podporu a dal§i sluzby, které pomahaji pacientovi zit co

nejplnohodnotné;si zivot. (Mercuri at al., © 2018)

Lékova terapie

Spinraza

,,Spinraza je léCivy pripravek, ktery se pouziva k lécbé spindlni svalové atrofie. Jelikoz
je pocet pacientii se spindlni svalovou atrofii nizky, toto onemocnéni se povazuje za
ziidka se vyskytujici a pripravek Spinraza byl dne 2. dubna 2012 oznacen jako ,, [éCivy

pripravek pro vzdcnd onemocnéni. “ (European Medicines Agency, © 2018, s.1)

Aby mohl pacient pfipravek dostat, musi mu byt udélen lékarsky predpis. Lécbu nasledné
zahajuje odbornik na SMA. Lékar nebo zdravotni sestra aplikuji Spinrazu ve formé
injek¢niho roztoku do spodni ¢asti zad, a to pfimo do patefniho kanalu. Nektefi pacienti
si zazadaji o sedativum k utlumeni bolesti, jelikoz samotna aplikace neni pfijemna. Doba,
kdy je Spinraza aplikovana, by mela byt co nejkratsi od doby diagnostiky samotného
neuromuskularniho onemocnéni. Z pocatku je lécba intenzivni, nasledné pacient dostava
jednu davku za Ctyfi mésice, a to do té doby, kdy je pro pacienta pfinosna a jsou viditelné
pozitivni ucinky. Studie vykazuji, ze po prvnim roce lécby bylo u déti se SMA
pozorovatelné markantni zlepSeni motorického vyvoje oproti détem, kterym bylo
podavano placebo. Déti po 1écbe zacaly zvedat hlavicku, pretacet se na bok, sedét, plazit
se apod. U vétSiny déti se navic prodlouzil zivot o nekolik let a potieba dechové podpory

se objevila déle nez u déti neléCenych Spinrazou.

17



Genova terapie

Zolgensma

., Pripravek Zolgensma je urcen pro pacienty s dédicnymi mutacemi postihujicimi geny
oznacované jako SMN1, kterym byla bud' diagnostikovana spindlni svalova atrofie 1. typu

Vv

Medicines Agency, © 2022, s.1)

Pacientovi je Zolgensma podana jednorazove formou infuze do zily. Proces trva pfiblizné
jednu hodinu. Béhem celé doby je pacient pod dozorem odborného 1ékare. Pfed podanim
a po ukonceni infuze je pacient podroben fad¢ testd, soucasti jsou jak krevni, tak jaterni
testy a zaroven jsou pacientovi aplikovany kortikosteroidy, které snizuji riziko

nezadoucich uéinka.

., Pacienti se spindlni svalovou atrofii vykazuji vadu genu znamého jako SMNI1, ktery télo
potiebuje k produkci bilkoviny nezbymé k normdlnimu fungovdani nervii, jez oviddaji
pohyby svalii. Léciva latka v pripravku Zolgensma, onasemnogen abeparvovek, obsahuje
Junkcni kopii tohoto genu. Jakmile je injekcné poddna, dochdzi k jejimu prenosu do nervii,
odkud doddva spravny gen, aby byla zajisténa dostatecnd produkce potiebné bilkoviny a

tim obnovena nervova funkce. “ (European Medicines Agency, © 2022, s.1)

Mezi hlavni pfinosy genové 1écby patii rapidni snizeni potfeby umélé ventilace. Jelikoz
ptipravek Zolgensma ziskavaji osoby s L. typem SMA, jedna se tedy o novorozence a
batolata, tak by bez podani Zolgensmy piezila bez ventilatoru pouze jedna Ctvrtina.
Zolgensma téz napomaha détem sedét bez opory po dobu nejméné 30 vtefin. Z 22 déti
tohoto vysledku dosahlo 14 déti, a to do véku 18 mésicu, tento milnik by bez genové 1éCby

nikdy pokoten nebyl. (European Medicines Agency, © 2022)
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4 Obdobi zivota od narozeni po dospélost se zamérenim na télesné
postizeni

Ve ctvrté kapitole se zabyvam sedmi etapami zivota, na které je nasledn¢ zaméfena i ma
prakticka cast bakalarské prace. Snazim se v téchto kapitolach vystihnout charakteristické

rysy jednotlivych obdobi a nasledné je obohacuji o odlisnosti nebo shody ve vyvoji u osob

se zdravotnim postizenim.

4.1 Novorozenec

Prvnim z osmi véka ¢lovéka dle Eriksona (2022) je obdobi novorozence. Ve chvili, kdy
se narodi novy jedinec, dochazi k dulezitému pielomu ve vyvoji ¢lovéka. Dité opustilo
intrauterinni prostor, ve kterém se dev€t mésici vyvijelo, a pfichazi na svét. Jiz v
prenatalnim obdobi si vytvarelo tzv. pradiveéru, o které hovoii Prekop (2001). Jen diky
oné pradiivére muze dit€ nabyt divery v zivot a v ostatni lidi a harmonicky se vyvijetiv
dalSich zivotnich etapach. Prvni tydny zivota travi novorozenec predevsim spankem. V
bdélé fazi pozoruje okoli, pohybuje koncetinami a hlavou. Veskeré reakce jsou v tomto
obdobi prisuzované reflexim, dle kterych pediatii soudi zdravi centralni nervové

soustavy u ditéte. (Blatny, 2016)

U novorozencu s télesnym postizenim je patrné omezeni hybnosti a snizeni ¢i absence
reflexti. Novorozenec se pohybuje, ale kvalita pohybu je patrné€ od intaktnich jedinct
odlisna. Pohyby byvaji proto oznaCované za kieCovité, chudé nebo za trhané. DalSim
ptiznakem byva ochablost koncetin nebo napadné stoCeni hlavy k jedné stran€. Jednim z
nejdulezitéjSich reflext je kfik, ktery byva napiiklad u déti se spinalni svalovou atrofii, z

divodu svalové slabosti, tichy a slaby. (Vitkova, 2006)

4.2 Kojenec

Dle Eriksona (2022) je obdobi kojence charakterizovano jako obdobi receptivni, kdy dité
pfijima veskeré informace prostfednictvim druhych osob. Jiz v tomto obdobi jsou patrné
urcité rozdily mezi détmi majoritnimi a mezi détmi s postizenim. Rozdily se tykaji
predevsim motoriky, intenzity citovych prozitki a rychlosti jejich zmén. U nékterych
progresivnich onemocnéni, jako je spinalni svalova atrofie, se mohou prvni pfiznaky
objevit az kolem 6. mésice. Do té doby se muze rodi¢ domnivat, Ze je kojenec zcela zdrav

a nepatrné odchylky ve vyvoji jsou v normé.

Obdobi kojence s sebou nese rozvoj lokomoce, se kterou je izce spjat i vyvoj poznavacich

procest a socializace. U déti s takzvanym ,.chudym* projevem bez motorické aktivity a
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nékdy i bez hlasového projevu se muze stat, ze u rodice dojde k utlumu zajmu o dité.
Duvodem je snizena zpétna vazba od kojence. V takovém piipad€ hrozi velké riziko
podnétové deprivace nebo tzv. subdeprivace ditéte, na kterou upozoriiuje Langmeier a
Matejcek (2011). Aby se tomuto nezddoucimu jevu zabranilo, je potfeba vetsi aktivity a
podpory ze strany rodiCe, v porovnani s détmi majoritnimi, které si od urcitého véku
obstaravaji podnéty samostatné. Dité s pohybovym postizenim se tim padem stava
zavislym na pfitomnosti peCujici osoby, protoze ona je zprostredkovatelem veskerych

vjemu a podnétd. (Vagnerova, 2003)

4.3 Batole

Obdobi batolete je dle Eriksona (2022) nazyvano obdobim autonomie. Autonomie lze u
ditéte dosahnout pomoci svalové aktivity a pohybu. Kli¢ovy je rozvoj lokomoce, diky niz
se diteé stava samostatnéj§im a takzvané expanduje do Sirsiho okoli. Batole ziskava fadu
zkuSenosti a ovéfuje své dovednosti, na kterych za¢ina stavét vlastni sebedtvéru. V
momenté, kdy se jedna o dit¢ s postizenim, dochazi ve vétSiné piipadi k opozdéni
motorického vyvoje. V takovém piipadé je potfeba dité motivovat a vytvaret mu
podporujici prostiedi, které u n€j bude vzbuzovat potiebnou sebedaveéru. K batolecimu
veéku patii téz spontaneita, ktera je spojena s batoleci zvidavosti. I tu je nutno podporovat.
Dité se stava v opa¢ném piipadé velmi zavislym na aktivité¢ dospélého, a to 1 v okamziku,
kdy by mohlo jednat samostatné. Batole ke svému vyvoji potiebuje stanoveny rad, ktery
mu davéa pocit bezpeci a jistoty. Jen diky eliminaci pocitu ohrozeni z okolniho svéta se
muze dité odhodlat okolni svét prozkoumat. Batole se zdravotnim postizenim ma veétsi
sklony k tomu, Ze se citi ohrozen¢, a proto hled4 oporu u autority a u stereotypniho déni,

¢imz se stava oproti vrstevnikiim pasivnéjsim. (Vagnerova, 2003)

Vyznamnou roli batoleciho v€ku hraje komunikace, ktera nabyva na intenzit€ a postupné
se vyviji od prostého vyjadfovani emoci, pfes strucné verbalni vyrazy az po
pojmenovavani osob a predmétt, které jej obklopuji. Je bézné, Ze se dit€ po nezdareném
pokusu o komunikaci s okolim citi frustrovano a projevuje své zklamani plaCem nebo
vztekem. Dulezité je u déti podporovat mluvni apetit, aby si nevytvoifilo mluvni

negativismus. (Klenkova, 2006)

U déti se zdravotnim postizenim je rozvoj feCovych schopnosti individualni. Se
zdravotnim postizenim télesného typu se muze pojit opozdeény vyvoj feci, dyslalie nebo
dysartrie. U spinalni svalové atrofie se vyskytuje dechova slabost z divodu oslabeni

mezizebernich svalti a branice. Je nutné, aby se jiz od kojeneckého véku vyuzivaly
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techniky respiracni fyzioterapie, které se snazi o optimalni nastaveni téla. To zabraiuje
zatézovym poloham pro dychani. K tomu je vyuzivano vlastni télo nebo rehabilitacni
pomiicky. Clovék se SMA miZe vyuzivat tzv. CoughAssist, ktery predstavuje
mechanickou podporu pro nadech i vydech béhem kaslani. Tento pfistroj pomaha
zbavovat dychaci cesty od sekretu a snizuje vyskyt respiracnich infekci. (Kocova et al.,

2017)

4.4 Predskolni vék

Obdobi predskolniho véku oznacuje Erikson (2022) jako fazi iniciativy. V této fazi je
dilezita aktivita a sebeprosazeni. Pro predskolaky s t€lesnym postizenim je typicka
stabilizace pohybové vady. Rozumovy vyvoj je individuélni a uzce spojeny se stanovenou
diagnozou, avSak v oblasti socialnich dovednosti tyto déti pokulhavaji. Davodem muze
byt mensi pocet piilezitosti k navazovani kontaktu s vrstevniky. Dité byva velmi fixované
na osoby z primarni socializace. Pfi nastupu do matetské Skoly se proto muize objevit jisty
negativismus. Neni vyjimkou, ze se dité zpoc¢atku odmita bavit s vrstevniky, nenavazuje
kontakt, plaCe a strani se. Pfi spravném procesu socializace a podpory ze strany pedagoga
a asistenta pedagoga se dité postupné zacleni a zaujme v kolektivu svou vlastni roli.

(Bartoriova, 2005)

S predskolnim v€kem je spojen termin sebepojeti neboli to, jak dit€ vnima samo sebe a
okolni svét. Jednou ze slozek vlastniho sebepojeti je i vnimani vlastniho télesného
schématu a vzhledu. Jiz v predskolnim véku se u déti s télesnym postizenim objevuje jista
rozladénost z porovnavani se s majoritnimi spoluzaky. Porovnavani se s ostatnimi je zcela
pfirozena a potiebna vlastnost, ktera muze predstavovat jisty motor a motivaci k dosazeni
vlastnich cilt. Problém nastava tehdy, kdyZ je z vlastni jinakosti dité rozladéno negativné
a citi se byt svym postizenim limitovano. Takovy pocit vychazi z vlastniho sebepojeti,
které détem spoluvytvareji rodice a blizké osoby tim, jak dité hodnoti a ukazuji mu jeho
bytost vlastnima o¢ima. Na misté jsou tim padem slova podpory a objevovani kladnych
vlastnosti, dovednosti a schopnosti, kterymi dité oplyva. Veskeré hodnoceni by melo byt
rozhodné realné. Nadmérné nadhodnocovani ditéti muze ublizit a vytvofit mu nerealné

predstavy o sobé samotném. (Vymeétal, 2003)

4.5 Mladsi skolni vék

Pred nastupem do zakladni skoly by mélo dit€¢ prokazovat Skolni zralost, ktera je uzce
spjata 1 s naslednou Skolni uspésnosti. Ke zhodnoceni, zda je zak pfipraven zacit plnit

povinnou $kolni dochazku, slouzi Jiraskiv orientacni test skolni zralosti, ptipadné dalsi
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testové metody k vyssi reliabilité vysledku. U testovani Skolni zralosti je ovSem nutné
brat v potaz zdravotni postizeni. V piipadé télesného postizeni byva zasazena
gratomotorika. ZkuSeny psycholog s klinickou praxi by mél byt schopen na zakladé
metodickych material usoudit, které dovednosti jsou omezené v dusledku oslabeni
pohybového aparatu a které dovednosti jiz vykazuji nezralost predSkolaka. AC maji déti
s télesnym postizenim ve vétSin€ piipadu intelekt v ramci variacni Sife normalu, byva jim
z divodu mensi socialni zdatnosti doporucen odklad skolni dochazky o 1 rok.

(Vagnerova, 2003)

Nejvétsi zmény se po nastupu do $koly odehravaji na roving psychické a socialni. Zak
ptichazi do nového kolektivu a je obklopen novymi autoritami, které spole¢né s rodici
vnima nekriticky. Dulezitou osobou je tfidni ucitel, ktery je pro zaka symbolem bezpeci,
jistoty a ptedstavuje pro n&j priavodce nového rezimu §kolniho dne. Zak ma najednou vice
povinnosti, které zasahuji i do jeho volného Casu. Ten mu kdysi slouzil pfedevsim ke he.
Co se tyCe motoriky, ta se dale zdokonaluje. Nejvétsi zdokonalovani zaznamenava jemna
motorika, konkrétné grafomotorika. ZlepSuje se orientace v Case a zakovy smysly

dosahuji plné zralosti. (Ptacek a Kuzelkova, 2013)

Dle Eriksona (2022) se jedna o obdobi vykonnosti a ménécennosti. Mladsi zak dle
vlastniho vykonu hodnoti sam sebe a vnima jako podstatné, aby byla jeho prace a usili
ocenéno. Egocentrismus postupné zaka opousti a stiida jej empatie. Zak zaziva dalsi fazi
osamostatiiovani a buduje si pozici ve tfide vrstevnikll. V tomto obdobi je dilezita prace
pedagoga a Skolniho psychologa nebo specialniho pedagoga, ktera se tyka budovani a
zlepSovani tfidniho klimatu. Diky tomu se da zabranit marginalnimu ¢i agresivnimu

pocinani ze strany zaku.

4.6 Dospivani (pubescence a adolescence)

Obdobi dospivani predstavuje dobu, ve které Clovék zaziva radikalni zménu nejen v
oblasti fyzické, ale 1 psychické a socialni. Z ditéte se zacina stavat mlady dospély jedinec.
Tento proces zahrnuje intenzivni rast a vyvoj sekundarnich pohlavnich rysu. A¢ v této

dobé jedinci vypadaji témér dospéle, psychicka stranka je nestala a nedozrala.

Pubescent se za¢ina zajimat sam o sebe, hleda nové vlastni postoje, snazi si utvorit vlastni
systém hodnot, postoj k okolnimu svétu a objevuje vlastni sexualitu. VeSkeré zminéné

charakteristiky Ize souhrnn€ nazvat jako hledani nové identity. (Vymétal, 2003)
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,,Pro dospivajiciho je nesmirné dilezity jeho vnéjsi zjev a vitbec télesné schéma, jez se
stavaji duleZitou soucdsti sebepojeti. Typicka je i snaha odliSovat se a dosahovat
intenzivnich a mimordadnych proZitki. Zdroven potrebuje byt soucasti skupiny vrstevnikii,

ktera jej uznava. “ (Vymeétal, 2003, s. 43)

Vyznamné je v tomto obdobi experimentovani jak v oblasti sexualni a vztahové, tak v
oblasti navykovych latek, jako je alkohol a drogy. Experimentace k obdobi dospivani
rozhodné patii a pomaha jedinci 1épe poznat sam sebe, ale nese s sebou 1 jista tskali.
Dospivajicim Casto schazi zkuSenost, a proto se mohou dostat do nepiijemnych situaci.
Zaradit k nim mizeme nakazu pohlavné prenosnymi chorobami, neplanované t€hotenstvi
nebo vznik zavislosti na omamnych latkach. Pro zabranéni negativnich dopadi
experimentace je potiebna edukace, a to nejen ze strany rodiny, ale 1 ze strany Skoly a v
dneSni dobé& 1 ze strany digitalnich technologii, které nabizeji nepfeberné mnozstvi

edukativnich videi, ¢lanku a ilustraci.

Dospivajici se zdravotnim postizenim fesi nejen zmény souvisejici s dospivanim, ale i
zalezitosti spojené s jeho/jejim postizenim, které na prubeh puberty maji vliv. K nastupu
pubescence dochazi vétSinou pozdé€ji oproti intaktnim spoluzakiim, a to v dusledku
celkového motorického opozdéni. U jedincu s télesnym postizenim bez pfidruzeného
mentalniho postizeni se stava, ze je intelektovy vyvoj urychleny a télesny vyvoj naopak
zaostava, tim padem dochazi k viditelnému rozporu mezi té€lesnou a psychickou strankou
mladého Cloveka. Velkou roli béhem pubescence a adolescence hraje emancipace jedince
od rodicu. Pubescenti se zdravotnim postizenim prozivaji t€z obdobi druhého vzdoru,
nechtéji byt neustale obklopeni rodici, dostavaji se do rozporu s jejich nazory a vlastni
identitou, ale nadale pretrvava jista zavislost na blizkém okoli. Ta vyplyva ze zdravotniho
stavu jedince. Pro mladistvé s postizenim je skupina vrstevniku stejné podstatna jako pro
intaktni pubescenty. Nejen v tomto obdobi je dulezity kontakt osob se zdravotnim
postizenim s majoritnimi spoluzaky, se kterymi mohou podnikat nejriznéjsi spoleCenské
aktivity. Ty k tomuto obdobi rozhodné patfi a jedinec s postizenim si tak muze pripadat
jako soucast celku. Participace v majoritni spolenosti otevira jedincim s postizenim
pomyslné dvefe k volnoCasovym aktivitam, k zaméstnani, ale také k tomu, aby se
seznamili s novym okruhem lidi a ptatel, mezi kterymi muze byt i budouci partner, se

kterym bude moci zalozit rodinu. (Vagnerova, 2004)



4.7 Dospélost

Dle Farkové (2006) lze za dospélého cloveka oznacit toho, kdo jiz kona urcitou
produktivni praci, kterd jej do jisté miry napliiuje a €ini jej financné nezavislym. Ohledné
zalezitosti, které se tykaji zaméstnani, je schopen samostatné s nadfizenym konzultovat a
fesit nalezitosti spojené s praci. Dospély dokaze téz dobre nakladat s financemi. Ve vztahu
s opatnym pohlavim je schopen navazat dlouhodoby monogamni vztah. Zacharova,
Simigkova-Cizkova (2011, s. 93): , Vztah mezi dvéma dospélymi lidmi by se mél
vyznacovat vzdjemnou ditvérou, respektem a planovdanim spolecné budoucnosti. “ V mladé
dospélosti se Clovek dostava do faze, ktera je spojena s intimitou. Intimni vztah lze
navazat tehdy, kdy se oba citi bezpecné a vzajemné v sob& vzbuzuji pocit citové jistoty.
Diky ni se dokazou sobé plné odevzdat a oteviit. Otazka intimity Uzce souvisi se
zalozenim vlastni rodiny. K zalozeni rodiny je nutna zralost a stabilita obou partnerd, aby
mohli nasledné zaujmout roli rodice a poskytnout svym ratolestem bezpecné a laskyplné
zazemi. (Hankova, Kalenda, 2016). U osob s postizenim jsou partnerské vztahy neméné
dulezité. Predstavuji pro né€ dikaz, ze jsou rovnocenni ostatnim a utvrzuje je to ve vlastni
hodnot€. (Vagnerova, 2004). Navazat vztah s osobou, ktera ma télesné postizeni, s sebou
nese dulezité uvédomeéni, ze télesné postizeni bude tvofit ve vztahu tzv. tfeti Cast
vztahového trojuhelniku. Olkin (2012, s.12) jej nazyva nezvanym hostem, ktery je
neodmyslitelnou soucasti partnerského souziti. Je potfeba, aby se zabranilo ve vztahu
mezi partnery nékterym patologickym jevim, jako je autoritafska manipulace, soucit,
silna potfeba peCovat a pocit viny, které vztah ¢ini dle Hankové a Kalendy (2016, s.135)
kiehkym. Sexualita u osob s télesnym postizenim je komplexni téma, které vyzaduje
citlivy pfistup a porozuméni. Osoby s télesnym postizenim maji pravo na zdravy a
napliyjici sexualni zivot, ackoli je potifeba prekonat specifické vyzvy spojené s
postizenim. Zde jsou nekteré aspekty, které mohou ovliviiovat sexualitu u osob s télesnym

postizenim (Hankova, Kalenda, 2016):

a. Fyzické omezeni a pohyblivost:
Osoby s télesnym postizenim maji omezenou pohyblivost nebo motorickou kontrolu. To

do jisté miry vyZzaduje jisté pfizpusobeni pro vytvoreni intimniho vztahu.

b. Komunikace:
Nékteré osoby s té€lesnym postizenim mohou mit omezené nebo odlisSné zpusoby
komunikace. Je dilezité komunikovat o sexualnich potiebach, ptanich a pohodli s

partnerem, ptipadné navstivit piislusného vztahového odbornika.
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c. Psychologické a emoc¢ni aspekty:
Postizeni ma vliv na psychologické aspekty sexuality jako je sebedivéra, vnimani

vlastniho obrazu téla a citlivost k vlastnim potfebam a pfanim.

d. Sexualni vzdélavani:
Vzdélavani tykajici se sexuality je dualezité pro vSechny, véetné osob s télesnym
postizenim. Poskytovani informaci o téle, reprodukci, bezpeCném sexu a vztazich je

klicové pro plnohodnotny sexualni zivot.

Na sexualitu navazuje rodiovstvi, které se téz tyka osob s télesnym postizenim.
Rodicovstvi u osob s télesnym postizenim sice predstavuje jisté jedinecné vyzvy, ale
mnoho jedinct s télesnym postiZzenim uspésn€ a napliiujicim zpisobem rodicovskou roli
vykonava. K posileni sebeduvéry, ktera se tyka nové rodiCovské role, je dobré nabyt
podstatnych informaci o péci o dité a obeznamit se s moznostmi podpory pro rodice s
postizenim, které jsou nabizeny fadou organizaci. Aby mohl rodic¢ s t€lesnym postizenim
pecovat o dité, potiebuje prostiedi domova prizpisobit tak, aby byla starost o dit€ snadna
a eliminovala mozné prekazky, které se tykaji mobility. K péci o potomka je v urcitych
situacich potfebna pomoc a podpora od partnera, blizké rodiny a pratel. Takova podpora
ma vliv 1 na emoc¢ni a psychickou stranku rodiCe s postizenim. Zastavat zcela novou
zivotni roli maze v ¢lovéku vyvolavat rizné obavy z moznych prekazek, které jsou zcela
pfirozené. Diky podporujicimu okoli je 1ze snadno odstranit. A€ je péce o dit€ narocna,
neni vylouceno, ze rodi¢ s postizenim tuto roli neobsadhne stejné¢ dobie jako rodice

intaktni. Jen je potfeba mu k tomu vytvofit vyrovnavajici podminky.
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B Prakticka ¢ast

5 Vhled do zivota osob se SMA

5.1 Predstaveni, cile a metodologie praktické casti

Teoreticka Cast bakalarské prace popisuje spinalni svalovou atrofii jako diagnozu, ktera
Clovéka ovliviiuje jiz od brzké vyvojové etapy. Svalova slabost, kterd toto vzacné
onemocnéni charakterizuje, ma velky vliv na kvalitu zivota a pribéh kazdodenniho
fungovani cloveka. Pro osoby, které se s timto onemocnénim v zivoté nesetkaly, je tézko
predstavitelné, jak ¢lovék se svym zdravotnim postizenim naklada, jak probiha jeho
proces vzdélavani, zda je mozné vést samostatné domacnost anebo zalozit vlastni rodinu.
Jelikoz mé prakticka Cast obsahuje dva designy piipadové studie dvou vékové odli§nych
zen, mohu nahlédnout nejen do SirSiho spektra zivotnich etap, ale zaroven se je pokusim
porovnat nejen v procesu ziskavani diagnozy, ale také v pristupu okolniho svéta, ktery
zahrnuje postoj k Clovéku s postizenim, vzdélavani, integraci jedince do hlavniho

vzdélavaciho procesu, progres 1éCebnych metod apod.

Hlavnim cilem praktické ¢asti je nastinit dva zivoty vékove odliSnych osob se spinalni

svalovou atrofii a nasledné je mezi sebou porovnat.

Spolecné s hlavnim cilem jsou stanoveny dil¢i cile:

a) Ukazat rozdil v pristupu vzdélavacich instituci k osobam se SMA v dnes$ni dobég, za
minulého rezimu a v poc¢inajicim porevolu¢nim obdobi.

b) Predstavit §iroké spektrum roli, které 1ze zastavat s diagnozou spinalni svalové atrofie,

jakozto progresivnim onemocnénim.

K naplnéni cild prace jsem zvolila design kvalitativniho vyzkumu za pouziti
polostrukturovaného rozhovoru s osobou se SMA a jejimi nejbliz§imi. (Osnovu, dle které
byl rozhovor veden lze nalézt v pfiloze ¢.2.) Nasledné mi byla sdélena fakta z 1ékarské
dokumentace obou informantek. Veskeré nabyté informace jsem posléze zpracovala do
designu ptipadové studie. Aby bylo mnozstvi informaci prehledné, je design pfipadové
studie rozdé€len dle roli, které v pribéhu Zzivota jednotlivé informantky zastavaly nebo

zastavaji.
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5.2 Charakteristika designu pripadovych studii

S ohledem na hlavni cil praktické ¢asti jsem si za své informantky zvolila dvé dospélé
zeny se spinalni svalovou atrofii, které od sebe dé&li vékovy rozdil v rozsahu 33 let. Zeny
momentalné prozivaji odlisné vékové etapy a zastavaji intenzivng jiné socialni role. A¢
maji zeny odliSny typ spindlni svalové atrofie, tak ob& vyuzivaji elektricky vozik a
podstupuji stejnou lékovou terapii, a to konkrétné lumbalni aplikaci Spinrazy. Zatimco
jedna informantka je vdana, dosahla plného vzdélani, pracuje a stara se o svého syna, tak
druha informantka studuje vysokou Skolu, zije s maminkou, uziva si mladého véku a rada
travi &as s prateli. Obé informantky jsou z Ceské republiky, ale z odlinych kraji. A je
jedna informantka ode mé vzdalena pres 100 kilometrt, tak jsme se jednou osobng,
nezavisle na Setfeni, setkaly. Diky bydlisti druhé informantky, jsme se mohly za tcelem

Setfeni vidat Castéji nez v prvnim piipade.

Pfed zahajenim vzajemné spoluprace na designu piipadové studie, jsem kazdé
informantce pfipravila informovany souhlas, se kterym jsem je seznamila. Kdyz byly
informantky obeznameny a nemély jiz zadné dotazy, tak jsme informovany souhlas, jehoz
podoba je v priloze ¢.1 bakalatské prace, podepsaly a kazda z nés si jeden ponechala. Aby
si obé zeny zachovaly anonymitu, pozménila jsem jejich jména. Ostatni udaje jsou

pravdivé.
5.3 Design pripadovych studii

HANA - predstaveni a charakteristika, rodinna anamnéza, aktualni
zdravotni stav

Hana — 57 let, II. typ SMA

S Hanou jsem se poprvé setkala v 1ét€ v roce 2022 v restauraci, kde pies 1éto pracuji jako
servirka. Hana v blizkosti mého bydlisté travila dovolenou se svym synem a pfi té
prilezitosti se rozhodla navstivit mou blizkou pfitelkyni Janu. Ta mi o Hané vypravéla a
casteCné tak odkryla jeji silny zivotni pfibéh. Po spole¢né konverzaci jsem na Hanu
nemohla prestat myslet, a proto jsem se ji rozhodla kontaktovat a navrhla ji, zda by se
nechtéla podilet na vyzkumné ¢asti mé bakalarské prace. Hned po prvnim kontaktu jsem
si byla jista, ze lep$i informantku jsem objevit nemohla. Kazdy telefonat ve mné jesté
dlouhou dobu rezonoval. A¢ jsme se kvuli velké vzdalenosti setkaly osobné pouze jednou,

tak mi Hana pfirostla k srdci a t€§im se na nase dalsi jiz naplanované setkani.
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Predstaveni informantky Hany

Ma prvni informantka Hana se narodila v roce 1966. Ve svém zivoté zastava hned nékolik
roli, a to jak roli dcery, sestry, partnerky, matky, kamaradky, tak roli osoby se zdravotnim
postizenim, konkrétné se spinalni svalovou atrofii II. typu. Sama sebe povazuje za cloveka
otevieného, ale své soukromi si rada stiezi a pousti do n¢j jen osoby blizké. Hana je téz
vasnivou Ctenarkou. M4 cit pro dramatické a filmové umeéni, kterému se vénovala i béhem
vysokoskolského studia. To zakoncila statni zavéreCnou zkouskou z filmové historie a

védy.

Momentalné zastava nejintenzivnéji roli matky. Organizuje péci o jejich bezbariérovou
domacnost, na kterou si najima osobni asistentky. Jak sama fika, osobni asistence je stale
velmi nedostatkova sluzba. Vyuziva proto ochotu studentek Vysoké skoly restaurovani a
Stiedni pedagogické Skoly, ktera se nachazi v blizkosti jejiho bydlisté. Studentky Hané
pomahaji s uklidem, varenim a pfipadné ji zprostfedkovavaji odvoz na rodiCovské
schiizky. V tydnu dochazi do materské Skoly, kde vede ¢tenarskou dilnu. Behem dilen
détem predCita z vybranych knih, ke kterym si pfipravuje ilustrace a ukoly. Zarovei je
zamestnankyni kina a piSe pro n¢j, pomoci notebooku, tvody k promitanym filmim. Na

veskeré akce se dopravuje bud’ elektrickym vozikem, nebo si zajisti odvoz autem.

Ve svém volném case rada cte knihy nebo si s kamaradkami usporadaji filmovy vecer.
Kdyz je moznost, zi€astni se také divadelniho predstaveni. Celé détstvi s rodici jezdivala
do byvalé Jugoslavie k mofi a zamilovala si tak plavani, které ji poskytovalo pocit
volnosti. Hana mi k tomuto tématu fekla, ze nedavno kvuli svalové slabosti o schopnost
plavat prisla. S organizaci APROPO Havifov se ucastni, spolecné se synem a osobni
asistentkou, riznych zajezdd po Cechach. Diky specialng upravenému autu tak mize
pohodIné cestovat. Organizace zajiStuje pritomnost fyzioterapeutky, kterd s ucastniky
rehabilituje, cvici a protahuje svalstvo. Letos spole¢né vSichni pojedou do Janskych
Lazni. Aby si Hana ,,rénovala mozek “, jak sama zminuje, navstévuje hodiny anglického
jazyka, ktery chtéla jiz od zakladni Skoly studovat. Kvili svému postizeni se jazyku
vénovat nemohla, jelikoz ptislusné skoly v dobé Hancina studia nebyly uzptisobené pro

osoby na voziku.

Rodinna anamnéza
V rodin€é Hany nikdy nikdo spinalni svalovou atrofii netrpél. Je mozné, ze se v minulosti
takto postizené dité v §irsi rodiné narodilo, ale kvuli vzacnosti vyskytu onemocnéni,

nebyla potencionalnimu novorozenci stanovena diagnoza.
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Hancinu otci je 83 let, momentalné se potyka s plicnimi problémy, v disledku davného
poranéni plic pii autonehodé€. Diive otec vedl vlastni firmu a nyni si s pfitelkyni snazi
uzivat dichodového véku. S Hanou a jejim synem maji blizky vztah a sdileji spolecné

rodinny dam.

Hancina matka zemfela v mladém véku. 7 let byla ve vegetativnim stavu z divodu tézké

autonehody. Po cely zivot byla jinak zdrava a pracovala jako fyzioterapeutka v nemocnici.

Hancina mladsi sestra je zdrava. S Hanou udrzuji kontakt, navstévuji se, ale jejich vztah

neni uplné viely.

Aktualni zdravotni stav Hany

Hana se pohybuje na elektrickém voziku, ktery samostatné ovlada. Sila v jejich rukou je
odpovidajici II. typu SMA. Dokéaze zastat drobné rucni prace, jako je napiiklad psani na
notebooku nebo ovladani mobilniho telefonu. K ostatnim Cinnostem, které cloveék bézné
v zivote déla, potiebuje pritomnost druhé osoby. Jedna se o osobni hygienu, manipulaci s

tézsimi predmety, Cinnosti, jako je vafeni, pfemisténi se z voziku na postel nebo uklid.

HANA V ROLI DITETE (prenatalni obdobi, novorozenec, batole)

Prubéh téhotenstvi

Z matéina vypravéni Hana vi, ze prvni trimestr téhotenstvi byl pro matku, coby
prvorodi¢ku, pomérné stresovy. Otéhotnéla, kdyz byla jesté svobodna, coz bylo v dobé
minulého stoleti moralné odsuzovano, a na svatbu nebylo dostatek finan¢nich prostredka.
Nakonec vSe dobie dopadlo a Hanciny rodice se pied jejim narozenim vzali. V roce 1966
se poté Hana narodila do uplné rodiny dvéma mladym rodicim, ktefi ji, jak ma

informantka zminuje, vzdy zahrnovali laskou.

Obdobi pred stanovenim diagnozy

Prvni rok Hancina Zivota stravili vSichni tfi v rodinném domé u matc¢inych rodicu. Jelikoz
matka musela jiz po Sestinedéli nastoupit zpét do zameéstnani, peCovala o malou Hanu
babicka. Rodina se z Hany radovala, protoze zdanlivé vypadala jako zcela zdravé dite. S
postupem cCasu si HanCina matka, ktera byla vystudovanou fyzioterapeutkou, zacala
vSimat, ze ma jeji dité¢ problémy béhem otaceni se na bok a v poloze v sedé. V obdobi
jednoho roku, kdy Hancini vrstevnici dé€lali prvni kroky, byla u Hany znatelna svalova

slabost v dolnich koncetinach. Kdyz zac¢ala Hana chodit, byla u ni markantni typicka
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chiize pro myopaty. Kolibala se ze strany na stranu a urcité pohybové aktivity ji Cinily

problémy. Kolem jednoho roku se proto rodi¢e rozhodli navstivit 1ékare.

Prubéh diagnostiky

Kdyz rodice seznamili lékare s Han¢inymi problémy, podstoupila Hana vySetfeni pomoci
biopsie. Lékari ji odebrali cast tkan€ ze stehenniho svalu a poslali jej na rozbor.

Hana si z tohoto vySetfeni nic nepamatuje, ale z vypravéni vi, ze plakala a neustale si na

misto odbéru ukazovala se slovem: ,,Boli. “ Cely prabéh diagnostiky trval téméf rok.

Sdéleni diagnozy

Otce i matku diagnoza velmi zasahla. Hana mi popisovala, jak jeji otec odchazel od 1ékate
se slzami v ocich a po cest¢ domu kolem n¢j projizdély tanky. Psal se totiz rok 1968.
Zminovany lékar dle HancCiny vypovédi sdélil diagnozu neSetrnym zpusobem se slovy:
,...at’ se Hany rodice zbavi a daji ji do ustavu, zZe déle jak sedm let nepreZije a Ze jisté
budou chtit i dalsi dité¢ a Hana by byla pouze prekazkou “. Rodice to ovSem nedopustili.
Hana byla jiz jako malé dité velmi komunikativni a ucenliva. Svym rodi¢im i pfes
omezeny pohyb délala radost. Maminka plné€ vyuzivala svého vzdélani a s dcerou kazdy
den pilné€ cvicila. CviCeni probihalo dvakrat denné¢ a skladalo se ze sestav protahovani,
posilovani a stimulovani svalové hmoty. Diky cviCeni se dalo zabranit zrychlené atrofii

svalstva.

HANA V ROLI ZAKA (p¥ed§kolni v&k, mladsi a starsi $kolni v&k)

Predskolni vék

V dobé¢, kdy méla Hana nastoupit do matetské skoly, nebylo myslitelné, aby bylo dité s
télesnym postizenim integrovano do MS hlavniho vzdélavaciho proudu. Tyto déti byly
odkladany do ustavi, kde péce kvili poctu klientd nebyla dle slov Hany ,,kvalitni a
individualni“. Toho si byli rodi¢e védomi. Matka védéla, ze by u jeji dcery byla
fyzioterapie zanedbana. Proto rodice vyftesili tuto skutenost tim, ze Hané zafidili pani na
hlidani, ktera o Hanu v dobé¢, kdy rodice pracovali, peCovala. Diky drobné postave

Hanu dlouhou dobu vozili ve sportovnim kocarku. V tomto obdobi se kvalitni voziky pro
malé déti nevyrabély. RodiCe Casto Celili kritice a nevhodnym komentaiim ze strany
kolemjdoucich lidi. Nestyd¢li se zeptat, pro¢ své dité rodice nedali do ustavu. V 70. letech
bylo nezvyklé vidét na ulici dit€ s télesnym postizenim. Vétsina jedinct se zdravotnim

postizenim byla totiz umisténa za zdi instituci, které se o n¢ staraly.



Mladsi $kolni vék a starsi Skolni vék

V 70. letech, kdy Hana oslavila 6. narozeniny, se rodice zacali rozhodovat o moznostech
plnéni povinné Skolni dochazky své dcery. AC nebyvalo zvykem dité s télesnym
postizenim zaradit do hlavniho vzdélavaciho proudu, rodice se zasadili o to, aby to tak v
ptipadé jejich dcery bylo. V misté bydlisté, kde Hana zila, byvaly dvé zakladni skoly,
jedna devitileta a jedna osmileta, ktera ke vzdélavani vyuzivala jiné postupy a byla dle
Hany ,,/ehce experimentdlni“. Jednim z dvoda, proc rodice trvali na tom, aby byla Hana
zatazena do bézné zakladni Skoly v misté bydliste, bylo to, aby s Hanou mohla maminka
i nadale pravidelné a kvalitné cvicit. Tento individualni pfistup by v tstavu nebyl mozny.
Hancina maminka si byla jista, ze umisténim do ustavu by jeji dcera svalové ochabla a
jeji zdravotni stav by se tak nenavratné zhorsil. Kvili omezené pohyblivosti se Hana Casto
uchylovala k Cetbé literatury, a proto méla bohaty v§eobecny piehled. Co se tyce pohybu,
tak se pfiblizné do 4. tfidy po Skole pohybovala samostatné bipedalni chiizi. Samostatné
chodila predevsim po rovnych plochach, proto si byla schopna sama dojit na toaletu, a to
jak ve §kole, tak doma. V domécim prostfedi se divka pohybovala bipedalné taktéz témer
bez dopomoci. Problém nastal tehdy, kdyz chtéla Hana na zahradu. Rodina bydlela ve
druhém patre rodinného domu. Aby mohla divka ven, tak ji rodice nosili po schodech, a
to az do jejich 21 let. Poté si rodina pronajala domek, kde se mohla Hana bezproblémoveé
pohybovat na elektrickém voziku. Teprve po revoluci, kdyz tatinek zacal podnikat, si
mohli dovolit postavit rodinny bezbariérovy dim, ve kterém ziji nyni. Vzdalenost, kterou
byla Hana schopna samostatné ujit, se odvijela od zdravotniho postizeni a narocnosti
terénu. Na konci prvniho stupng, tedy od paté tfidy, byla jiz ma informantka odkézana na
mechanicky vozik, ktery kompenzoval slabost dolnich koncetin. Jak Hana zmitiuje, pro
pedagozky na zakladni Skole predstavoval jeji zdravotni stav ,,pritéz“. S ptibyvajicimi
lokomo¢nimi a pozdéji 1 s manipulacnimi obtizemi se Hana stavala ter¢em kritiky ze
strany nékterych ucitelt. Jejich postoj k zakyni se specialné vzdélavacimi potiebami se
odrazel nejen na jednani, ale 1 na zachazeni s Hanou. V obdobi, kdy se Hana pohybovala
do jisté miry samostatn€, jednalo se o pfelom 4. a 5. tfidy, spadla informantka béhem
prestavky ze zidle. Kdyz se néco takového piihodilo, méla naucené urcité , praktiky a
strategie “, jak se zpét na zidli dostat, tim padem nemusela pedagozka nijak zasahovat.
Kdyz se tato situace odehrala znovu, ulitelka pfibéhla Hané pomoci. Hana: ,,Kdyz se ke
mné ucitelka sehnula a snazila se mé zvednout ze zemé, tak ji pri tom luplo v zddech.
Tento moment Hané& opét vice znepfijemnil povinnou Skolni dochézku a ucitelé o to vice

usilovali, aby zakyné s t€lesnym postizenim nebyla soucasti bézné zakladni skoly a byla



prefazena do ustavu. Rodice se nedali a pfistoupili na nelidskou podminku, kdy musela
Hana po dobu celého dne ve skole nehybné sedét na zidli a zadrzovat t€lesné potieby, aby
nepiedstavovala pro vyucujici jakoukoliv pfitéz. Hana zmiruje, ze cely den nepila, aby
nemusela na toaletu. Co se tyCe podoby vzdélavani, tak se Hana ucCastnila vSech
zékladnich pfedmét, které nevyzadovaly pohyb. Radi se mezi n& Gesky jazyk,
matematika, pfirodovéda, cizi jazyk nebo vlastivéda. Na predméty, jako je pracovni
vychova nebo télesna vychova, zakyné nedochézela, a proto byl Hancin Skolni den oproti
spoluzakim kratsi. Dobu, kdy méla byt ve skole, s maminkou vyuzivaly ke cviceni a k
potiebné rehabilitaci. Na konci zékladni Skoly se méla Hana rozhodnout, kam bude
smétovat jeji dalsi vzdélavani. (Zakladni Skolu Hana vysla v 8. tfidé€.) Touzila studovat
anglicky jazyk. To ji bohuzel nebylo dopiano z diivodu pohybového postizeni. Zadna
sttedni Skola, ktera vyucovala anglicky jazyk, nebyla prostorové zafizena pro osoby se
zdravotnim postizenim. Déle pfipadalo v uvahu gymnéazium v Praze, které bylo urceno
osobam se zdravotnim postizenim. Kvili velkému poctu zajemcti Hana na Skolu pfiijata
nebyla. Dalsi takové gymnazium bylo az v Bratislave, coz nebylo kvuli velké vzdalenosti
realné. Hana si proto zvolila stfedni Skolu ekonomického sméru pfi ustavu pro zdravotné

postizené.

HANA 'V ROLI STUDENTKY (pubescence a adolescence)

Stiredni Skola

Obdobi pubescence a adolescence bylo pro Hanu tézké, a to nejen z hlediska fyzického,
ale 1 psychického. Ma informantka uvadi, ze se s nastavajici pubertou setkavala s horsimi
pifipominkami z okoli na jeji zptsob dopravy do Skoly. Rodice ji diky jeji drobné postaveé
do skoly vozili na karce. Kolemjdouci zena jednou na divku v ko¢aru ukazovala a svému
ditéti nahlas fekla: ,,No, jen se podivej, to jen tak nékde neuvidis. “ Pro dospivajici divku
to byl, jak Hana uvadi, pomérné traumatizujici zazitek, ktery mél velky vliv na sebepojeti
a sebevédomi informantky. Obdobi dospivani bylo naro¢né i v tom, ze za vrstevnicemi se
jiz zacali ohlizet hosi a s ,,holkou na voziku “, jak Hana uvadi, nikdo chodit necht¢l.

Dle Hancinych slov bylo studium na stfedni Skole pfi ustavu ,,peklo“. Aby zde mohla
studovat, musela si dod¢lat jeste 9. tfidu zakladni Skoly, a to v tomto tstavu. Kvuli delsi
vzdalenosti od domova, musela Hana bydlet na internatu, kde bylo na jednom pokoji
celkem 12 zakyn. Ty spolecné sdilely jednu koupelnu, ve které netekla tepla voda, a to
ani pres zimu. Hana uvedla, ze dochazelo ke kradezim a pfistup personalu byl opravdu

,,otresny . Kazdy chodici jedinec dostal na starost jednoho jedince na voziku a stal se tak



radoby jeho patronem. I Hana dostala svou patronku Kristynu, ta ale rozhodné nebyla
dobrou patronkou, natoz kamaradkou. O Hanu se nezajimala a nebyla ji napomocna.
Pritomnost mobilniho jedince Hana potiebovala predevs§im v pfipade osobni hygieny. Dle
sdéleni informantky byli pro zdravotni sestry zaci s télesnym postizenim ptitézi. Jak Hana
uvadi, tak se do ustavili obvykle prefazovaly ty zdravotni sestry, které byly bud’ oznaceny
za nepohodlné osoby tehdejSiho rezimu, anebo zde pracovaly sestry, které by v bézné
nemocnici neobstaly a nebyly pfili§ kompetentni k vykonu této prace. Bézné si tak svou
frustraci vybijely na chovancich. Stejnym zpasobem to tak bylo i u pedagogti. Néktefi
pedagogové svou praci odvadéli s velkym odporem. Hana s povzdechem poznamenala,
ze nekteti pedagogové vykazovali dokonce psychopatické rysy. Jedna pedagozka se dle
Hany netajila tim, ze déti nesnasi, a jesté vice jsou ji,,odporné “ déti s postizenim. Béhem
zkouseni HanCinych spoluzakt, musela Hana sedét uprostied ulicky, aby ji mohla uCitelka
kontrolovat, zda nenapovida. Dokonce si myslela, ze si Hana vybudovala tajnou
komunikaci, aby mohla ostatnim napovidat. Pro Hanu bylo studium pochopitelné velmi
nepiijemné. K piipravé na vyucovani pfistupovala s ,,odporem “ a s uciteli se dostavala
casto do konfliktu, jelikoz si jejich chovani nenechavala libit. Velkou oporu Hana nalezla
u vzdélané a sectélé vychovatelky. Jednalo se o Zenu, ktera byla kvili svému ptuvodu
oznacena za nepohodlnou osobu. Pravé u ni vzdy nalezla vyslechnuti a zaroven dobte
straveny volny ¢as. Pani vychovatelka Hanu pfivedla napfiklad k vazné hudbé, k ni ma
silnou vazbu az dodnes. Dale Han€ poskytovala knihy od ruskych velikant, predevs§im se
jednalo o Dostojevského nebo Puskina. Pozd¢ji Cetla knihy naptiklad od Balzaca. Jejich
spoleCna vasen k literatufe predstavovala pro Hanu opravdu velky pfinos a spoustu
pozitivnich zazitka. Pani vychovatelka byla sestfenici Bohumila Hrabala, a proto o ném
divce Casto vypravéla. (Pro zajimavost: Jen diky tatinkovi pani vychovatelky vystudoval
Bohumil

Hrabal prava.) Druha polovina Hancina studia jiz byla ponékud optimistictéjsi. Se svou
kamaradkou, kterd neméla horni koncetiny, sdilely spolecny pokoj, ke kterému nalezela i
koupelna s teplou vodou. Hana vypravéla, ze kamaradka sice neméla horni koncetiny, ale
chodila a Hanu vozila na mechanickém voziku tak, ze se o néj vzdy oprela télem a tlacila
jej. Kamaradka nakonec studia zanechala, provdala se a zalozila rodinu. Ctvrty roénik
Hana dokoncila, jak sama tika ,,s odrenyma usima* a zakoncila jej maturitni zkouskou.
Tou dobou bylo Hané 20 let a pohybovala se jiz pomoci elektrického voziku. O elektricky
vozik si mohla osoba s télesnym postizenim zazadat, dle tehdejsich predpist, po dovrseni

osmnactého roku véku.
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Po stfedni skole Hana pracovala v malém obchiidku v misté jejiho bydlisté, kde prodavala
vstupenky na koncerty a predstaveni. Prace ji vyhovovala diky dobrému umisténi
prodejny. Zaroven méla obchod uzptsobeny svym potiebam. Napiiklad toaletu méla

vyvySenou tak, aby se na ni mohla samostatné dostat a nasledné se zpét posadit na vozik.

Vysoka Skola (adolescence a dospélost)

V roce 1995 nastoupila Hana na vysokou Skolu. Studium zahajila na filosofické fakulté a
za obor si zvolila Teorii a d€jiny dramatického umeéni. Na vysokou §kolu nenastoupila
ihned po ukonceni stiedni Skoly, proto si po nastupu na vysokou skolu pfipadala, jak Hana
tika ,,jako outsider . Oproti svym spoluzakiim byla o nékolik let star§i. Devadesata léta
se vyznacovala deinstitucionalizaci. V tomto obdobi vznikl i tzv. Trend vozickait, ktery
osobam se zdravotnim postizenim zaji§toval napiiklad osobni asistenci. Pravé osobni
asistenci Hana potiebovala ke studiu nejvice. Prvni rok studia na VS bydlela Hana u své
kamaradky, ktera ma téz télesné postizeni. Tato kamaradka Hanu seznamila se dvéma
studentkami sociologie, které ji béhem studia pomahaly. Na dalsi roky studia se Hana
presunula na studentskou kolej, kde se piln€ vénovala u€eni. Tteti roCnik na vysoké Skole
s sebou prinesl tragickou autonehodu, kvuli které musela Hana studium prerusit. Rodice
a sestra Hany pii navratu domt z dovolené v horach utrpéli vazna zranéni. Protijedouci
auto se kvuli naledi dostalo do protisméru a narazilo do auta s Han¢inymi nejblizsimi.
Maminka utrpéla rozsahlé kraniocerebralni trauma, které vyvolalo apalicky syndrom. Po
sedmi letech stravenych ve vegetativnim stavu zemfela. Tatinek mél nékolik zlomenin a
protrzenou plici, kterou mu po nekolika letech odebrali. Hanina sestra v dusledku nehody
ztratila pamét a jeji fe€ klesla na uroven ,,nékolika mésicniho miminka “. Postupné se ale
vSechny funkce zacaly vracet. Hana se po nestastné nehod¢ sestfe intenzivne vénovala a
travila s ni veskery svtj ¢as. Ucila ji znovu mluvit, Cist, psat anebo ji Cetla knihy. Diky
Hanciné pili se mohla sestra nasledné vratit zpét na gymnazium a dokoncit jej uspesné
sloZzenim maturitni zkousky.

Velka mira stresu, ktera byla vyvolana naro¢nou zivotni situaci, u Hany zptsobila silné
psychické 1 fyzické vyCerpani. To mélo za nasledek vznik autoimunitniho onemocnéni,
kterym je alopecie. Cely rok byli Hané oporou jeji pratelé, ktefi tvorili manzelsky par a
dale kamaradky z vysoké Skoly. Ti vSichni ji pomahali s naslednou domaci péci o tatinka
a sestru. Jak Hana fika, v t€¢ dobé vznikla mezi ni a spoluzaky z vysoké skoly opravdova
pratelstvi. Po narocném roce se mohla Hana opét vratit ke studiu. Dokoncila tfeti rocnik,
navazala magisterskym studiem na bakalafské studium, a to zdarné dokoncila v roce

2001.



HANA V ROLI PARTNERKY (dospélost)

S manzelem se Hana setkala v laznich, kde se vzpamatovavala z naro¢ného obdobi a
postupné zacala opét Cerpat silu a elan do zivota. S budoucim manzelem se zacali vidat,
podnikali prochazky a méli spoustu spole¢nych témat. Nejvice je spojovala laska k uméni.
Po urcité dobé se rozhodli vstoupit do manzelstvi. Hana si manzela dle jejich slov ,,brala
s védomim, Ze je léceny alkoholik “. Po narozeni jejich syna manzel alkoholu opét propadl,
navic mu byla v pribéhu let diagnostikovana bipolarni afektivni porucha osobnosti.

vees

nevida. Hana s manzelem v kontaktu je, telefonuji si a obCasné se nav§tévuyji.

HANA V ROLI MATKY

Po spolecném souziti Hana zanedlouho otéhotnéla. Radostna zprava byla po prvni
navstéveé u lékafe témer rozmetena. Béhem navstévy v nemocnici byla informantka
vystavena kritice a nemistnym poznamkam ke svému zdravotnimu postizeni. Okoli ji
nutilo k ukonceni téhotenstvi se slovy, ze dit€¢ bude stejné postizené, aniz by se tyto
informace opiraly o potvrzujici genetické vySetfeni. Tento neptijemny prozitek u Hany
zpusobil velky stres a stavél ji do nepiijemnych pozic. Treti mésic t€hotenstvi s sebou
ptinesl zdrcujici zpravu. U plodu doslo k srdecni zastavé a okamzitému exitu. Jak Hana
zminuje, bylo to opravdu té€zké obdobi. Zanedlouho Hana pfisla do jiného stavu podruhé,
a to ve 38 letech. NaStésti narazila na empatickou lékarku, ktera budouci maminku
utvrdila v tom, co tenkrat fekl pan profesor Cerny Hanéinym rodiétim, Ze bude mit Hana
zdravé dite. Celé druhé teéhotenstvi se Hana snazila nevystavovat stresovym situacim. Z
toho divodu odmitla podstoupit amniocentézu, ktera ji byla doporucena nejen kvuli
jejimu zdravotnimu stavu, ale i kvuli pokrocilejsimu veéku. Tento zakrok by pro Hanu
predstavoval dalsi nezaddouct stres a strach. Druhé teéhotenstvi probihalo bez komplikaci.
Dva tydny pred planovanym terminem porodu jiz Hana lezela v prazské nemocnici, kde
byla pro své zdravotni postizeni spolecné s miminkem sledovana. Porod probé¢hl
cisarskym fezem pod dohledem zkuSeného lékare, ktery se specializuje na porody zen s
télesnym postizenim. Navzdory svému zdravotnimu postizeni se Hana velmi rychle
zotavila a mohla se zacit spolecn€ s manzelem a rodinou starat o jejich novorozeného
syna Lukase. Velmi radostna zprava byla, ze je jejich syn zcela zdrav. PéCe o novorozence
s sebou pfinesla manzelskou krizi. Manzel Hany znovu propadl alkoholu. Spole¢né syna

vychovéavali do 7 let, poté spolecné souziti ukoncili.



Roli matky si vzdy, jak sama fika, uzivala a zazivala tak se svym synem fadu
nezapomenutelnych chvil. Radi si spolu hrali a ¢etli, diky ¢emuz si i syn Luka$ literaturu
oblibil. Ve Skole vynikd svym psanym projevem. Se synem jezdili radi na vylety,
prochézeli se nebo doma zahradnicili. Hancin syn byval nachylny na nemoci, musela jej
proto ve druhé tfidé vzdélavat prevazné sama doma, a to zabavnou formou. Po této
zkuSenosti se Hana i se skupinou dalSich rodi¢a rozhodla dat svého syna do soukromé
Skoly, ktera byla zalozena na metod¢ ,,Zacit spolu“. Hana v této Skole vedla Ctenarské
dilny, jelikoz se rodide do vzd&lavani svych déti aktivné zapojovali. Zaci se uéili v
souvislostech, ale ani tady se Hané nezdalo, ze by se Luka$ rozvijel, a spiSe zacal
stagnovat a zapominat. Po vzajemné dohodé se nasledné¢ Luka$ hlasil na osmileté
gymnazium a byl posléze pfijat. Tento rok bude Lukas maturovat a rad by se ve svém

dal$im studiu zaméfil na zurnalistiku.

HANA V ROLI DCERY A SESTRY

Hana méla s rodi¢i vzdy velmi blizky vztah. S maminkou od mala cvi€ily a usilovné
pracovaly na zamezeni Uplného ochabnuti téla. V 1été si rodina pravidelné uzivala
tfitydenni dovolené v Jugoslavii, kde nocovali ve stanu. Hana na tyto okamziky vzpomina
velmi rada. Kdyz bylo Han€ kolem 12 let, velmi touzila po sourozenci. Rodi¢e méli velké
obavy o zdravi miminka, proto si zazadali o moznost adopce. Jelikoz rodina chtéla
adoptovat Cerstvé narozené miminko, tak je socidlni pracovnice upozornily na dlouhou
Cekaci dobu, ktera mohla byt i v méfitku né€kolika let. Rodina byla podrobovana
navstévam socidlnich pracovnic, které ovéfovaly vhodnost rodinného zdzemi pro
potencionalni miminko. V této dobé byla rodina zaroveii pozvana do Prahy k panu
profesoru Cernému, ktery se zabyval dé&di¢nosti vzacnych onemocnéni. V zavéru
veskerych genetickych vysetieni pan profesor dosel k finalnimu verdiktu, ze by rodice
méli mit s nejvyssi pravdépodobnosti, konkrétné na 99,9%, druhé détatko zdravé. To
samé pan profesor predurcil i Han¢, Ze ac je nositelkou vzacného autozomalné recesivniho
onemocnéni, tak jeji potencialni potomek bude zdrav. Zanedlouho Hancina maminka
otéhotnéla. Druhé té€hotenstvi bohuzel skoncilo spontannim potratem. Divodem byla
matcina zvySena fyzicka zatéz, ktera byla spojena s manipulaci s Hanou. Ztrata miminka
byla psychicky narocna nejen pro rodice, ale 1 pro Hanu, protoze si sourozence opravdu
velmi prala. B€hem tfetiho t€hotenstvi méla Hancina maminka rizikové t€hotenstvi, kvali
kterému travila velké mnozstvi Casu v nemocnici, aby se zabranilo nechténému potratu.
Nasledné se do rodiny v roce 1981 narodila Hancina sestra, ke které méla Hana velmi

blizky vztah, a¢ byl mezi nimi velky vékovy rozdil. Hana o sestru peCovala, jako by byla
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jejim miminkem. Vztah mezi Hanou a jeji sestrou se zlomil tehdy, kdyz zemfela maminka
obou divek. Sestra se po tézké nehod€ osobnostné¢ zmeénila a smrt matky pro ni

predstavoval zborceni do té¢ doby nabytych jistot.

Po matciné smrti si tatinek nasel partnerku, se kterou zije dodnes. Hana o ni mluvi jako o
mamce. Maji mezi sebou téz viely vztah. Otcova partnerka bydli v Praze a Hancinu rodinu
navstévuje o vikendech nebo o svatcich. Tatinek tim padem zije stfidavé bud’ v rodinném
dome s dcerou a vinukem anebo v Praze. Cely zivot byl tatinek Hané velkou oporou, a to
nejen psychickou, ale také finan¢ni. Momentaln€ Hana domacnost obstaravéd se synem
sama. Otec je kvuli zdravotnimu stavu Cast€ji v Praze, protoze je mu zde poskytovana

kvalitni péce.

HANA V ROLI CLOVEKA SE SMA

Jelikoz je spinalni svalova atrofie progresivnim onemocnénim, tak se u Hany 1ékafi jiz od
raného veéku pokouseli aplikovat medikaci, ktera by prubéh zmirnila nebo zlepsila. Jak
Hana zminuje, s rodici dojizdéla k détskému neurologovi, ktery ji kolem 7. roku veéku
predepisoval francouzsky 1€k, konkrétné se jednalo o Utaplex. Ziskala jej jen diky
rodinnym pratelim z Francie. Tyto olejovité kapky Hana uzivala piiblizné dva roky.
Nejprve se zdalo, ze ma na Hanu 1€k pozitivni Ucinek, proto 1ékar v 1é¢beé pokracoval.
Nakonec byla 1écba ukoncena, jelikoz se dostavily nezadouci projevy v podobé
vypadavani vlasi a zadné zlepSeni jiz u Hany nepozorovali ani rodiCe, ani lékafi.
Momentaln¢ Hana jiz druhym rokem dojizdi jednou rocné do Prahy, kde ji je aplikovana
do patefniho kanalu injekce Spinrazy. Nasledné¢ je Hana podrobena kontrolnim
vySetfenim, které zahrnuji ukony, jako je napiiklad uchopit hrnek a zvednout jej. Na
zakladé téchto ¢innosti se usuzuje, zda ma Spinraza na progresi onemocnéni vliv. Hana
fika, ze spiSe stagnuje, ale je rada, ze 1é¢bu podstupuje, protoze by jeji stav mohl byt

mnohem horsi.

Fyzioterapie a kompenzac¢ni pomucky

Diky matciné vzdélani méla Hana zprostfedkovanou fyzioterapii doma. Na Hancin
zdravotni stav mélo velmi dobré ucinky plavani, proto s rodi¢i jezdili k rybnikim a
prehradam. Na stfedni Skole ji plavani umoznéno nebylo, a¢ byl bazén soucasti Skoly.
Divodem byl Spatny pfistup do bazénu a neochota personalu. Mezi kompenzacni
pomucky, které Hana k béznému fungovani potiebuje, se fadi vozik. Nejprve se Hana
pohybovala na mechanickém voziku a nasledné ji byl pfidélen vozik elektricky. Béhem

delSiho cestovani autem Hana vyuzivala latkovy korzet, a to jen v omezeném pfipadé,

37



jelikoz by hrozilo ochabovani mezizebernich svali. Korzet byl Han€ vyroben na miru v
ortotickém centru blizko mista bydlisté. Jako ¢lovék se spinalni svalovou atrofii Hana
vlastni CoughAsist. Hané ale pfili§ nepomaha a kaSel u ni spiSe vyvolava. Radéji vyuziva
dechovych cvikii pod vedenim fyzioterapeutky. Jeden z cvikt vyzaduje zatizeni hrudniku
pfedmétem, jako je napfiklad kniha, a néasledné s pfedmétem na hrudi dychat a zvedat
hrudni kos. Cilem téchto cvikl je posilit dilezité dychaci svaly. Naro¢nost té€lesného
postizeni, jako je spindlni svalova atrofie, vyzaduje pravidelné pobyty v laznich. Tam

Hana absolvuje pfedevsim hydroterapie, balneoterapie a individualni cviceni.

Bézny den ¢lovéka se SMA dle Hany

Den u Hany zacina bud’ kolem 6:30, nebo kolem 8:00, kdy k Hané domu pfijde jedna z
osobnich asistentek. S Hanou spolecn¢€ obstaraji ranni hygienu a nasledné mou
informantku asistentka obleCe dle nadchazejiciho denniho programu. Poté si spolecné daji
snidani a Salek kavy. Nasleduji bézné kazdodenni ¢innosti, jako je nakup potravin, prani
nebo Zzehleni pradla, bézny uklid doméacnosti a pfiprava ob&da. Hana je hlavni
organizatorka a pani asistentka, ktera je ve vétSiné pfipada kamaradka, zastava funkci
Hancinych rukou. Déale si Hana béhem dopoledne napiiklad cte knihu nebo noviny.
Asistentka znovu prichazi kolem obéda, kdy Hané pomize se premistit na toaletu a
ptipravi ji obéd. Na odpoledne Hané asistentka pfipravi drobnou svacinu, jako je
napfiklad jablko, a pomuUze ji s Cinnostmi, které jsou zrovna potiebné zastat. Odpoledne
dale probiha dle Hancinych povinnosti, bud’ jede do Skolky détem Ccist knihu, nebo
pfipravuje uvody pro promitané filmy do mistniho kina. Obcasné za Hanou domu jezdi
fyzioterapeutka. V 1ét€ s pani asistentkou pracuji na zahradé¢, ta je pro Hanu ,,balzdmem
na dusi“ a rada v ni travi Cas. VeCer chodi Hana spat co nejdéle, jak jen to jde, jelikoz
sama o sob& hovoii jako o noCnim tvoru, ktery je nejvice produktivni po setméni.
Asistentka proto k Hané doma chodi kolem 22:00 — 23:00, spolecné provedou vecerni
hygienu a ulozi Hanu do postele, kde si vétSinou jeste cte. S chodem domécnosti Hané
prilezitostné pomaha syn. Luka§ naptiklad uvaii obéd nebo Hané pfipravi kavu. Hana
zmifuje, ze nechce, aby jeji syn zastaval roli osobniho asistenta. Své matce pomaha s
hygienou jen v nejvyssi nouzi, jelikoz to neni Hané piijemné ani z etického hlediska. A¢
je syn v porovnani s predeSlymi lety momentaln€ vice uzavieny, ma Hana s LukaSem

hezky vztah a vzajemné si jsou oporou.

Hancin zivot vyzaduje hodné planovani. VétSina Cinnosti potiebnych v kazdodennim

fungovani vyzaduje pritomnost druhého cloveéka, a to bud v podobé rodinného



prislusnika, nebo osobniho asistenta. Hana se mi svéfila, ze neustalé shanéni a obvolavani
osob, které by ji mohly pomoci, ji udrzuje ve stalé tenzi, ktera neni pfijemnd. Zachranné
lano ji podavaji ve Skolnim roce studentky z mistni vysoké a sttedni §koly, Hané s chodem
domacnosti vypomahaji a ve svém volném Case si napiiklad usporadaji filmovy vecer.
Tézké obdobi prichazi s letnimi prazdninami, kdy je z divodu termini dovolené
ochotnych jedinct vyrazné¢ méné. Hana zaroven zminuje, Ze se nastésti malokdy stane, ze

by ji nikdo nepomohl, ale stres spojeny se shanénim asistence je vysilujici.
Zavérem mi ma informantka fekla, ze ac je jeji zivot nékdy tézky, tak jeji zivot stoji za
to. Je §tastna, ze ma syna LukaSe, se kterym si rozumi a d¢€la ji radost, ze mé kolem sebe

milujiciho tatinka a blizké pratele.



MONIKA - predstaveni, rodinnd anamnéza a charakteristika

Monika — 23 let, . — II. typ SMA

S Monikou jsem se seznamila diky slecné, ktera jezdi jako osobni asistentka na
odleh¢ovaci pobyty s détmi a mladezi se spinalni svalovou atrofii. S informantkou jsme
si vékove blizké, proto jsem vdécna, ze se nas rozhovor netykal pouze formalit spojenych
se zpracovavanim designu piipadové studie. Mohly jsme od osnovy otazek odb&hnout k
tématim bézného Zivota, a tim padem se i Iépe poznat a nabyt tak vzajemné duvéry, ktera

k takto citlivému rozhovoru jisté patfi. Nas§ rozhovor probihal v pratelském duchu.

Predstaveni informantky Moniky

Ma druhé informantka se jmenuje Monika, narodila se v roce 1999. Ve svém zivoté
zastava roli dcery, sestry, studentky, kamaradky a roli osoby se spinalni svalovou atrofii,
konkrétné I.-II. typu. Monika o sobé fika, Ze je jiz odmala velky optimista. Zivot se snai
brat s nadhledem a prokladat jej humorem, ktery ji pomaha v horSich a méné

optimistickych chvilich. Svou nemoc povazuje za soucast svého zivota.

Monika momentalné nejintenzivnéji zastava roli studentky. Za studijni obor si zvolila
Socialni a charitativni praci a ta ji napliiuje. V piistim roce planuje své studium zakoncit
statni zavérecnou zkouSkou. V soucasnosti pilné pracuje na bakalarské praci. Ve svém
volném cCase rada cestuje, a to jak s rodinou, tak s prateli. S blizkymi kamaradkami
pofadaji pfespavaci akce u Moniky doma. Po naro¢ném dni si ma informantka rada
odpocine u drobnych ru¢nich praci, naptiklad vyrabi lapace snt. O vikendech rada vyrazi
s kamaradkami do mésta na rizné akce, koncerty nebo na nakupy. Piedtim, nez se u
elektrickych vozikt snizila rychlost z 10 km/h na 8 km/h, tak Monika za hezkého pocasi
vyrazila na projizd’ku s kamaradkami, které vedle ni jezdily na koleckovych bruslich nebo
na kole. Kdyz ma Monika ve svém nabitém programu volno, tak chce zit dle jejich slov:

,,tak néjak normdlné a nezit jen tou nemoci “.

Rodinna anamnéza

MonicCiny rodi¢e byli béhem procesu diagnostiky podrobeni genetickym testim. Na
zakladé€ toho jim bylo sdé€leno, Ze jsou oba nositeli autozomalné recesivniho defektniho

genu SMN1. Oba rodice jsou jinak zdravi.

Monicina starsi sestra je zdrava. Zda je nositelkou genu SMN, zatim nevi. Sestra se chce

timto moznym rizikem zabyvat az v ptipade, kdyz by s partnerem planovali miminko.
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V sirsi rodiné se zadné takové onemocnéni nevyskytuje.

Aktualni zdravotni stav Moniky

Monika se samostatné pohybuje na elektrickém voziku. Diky 1é¢bé, kterou podstupuje,
1épe drzi hlavu a ma vétsi silu v rukou. Monicin zdravotni stav vyzaduje pfitomnost druhé
osoby v piipad€, kdyz potfebuje naptiklad urovnat koncetinu do jiné polohy nebo podat
predmét. Asistenci potiebuje v Cinnostech spojenych s hygienou atp. (viz pfipadova

studie).

MONIKA V ROLI DiTETE (prenatalni obdobi, novorozenec, batole)
Prubéh téhotenstvi

Matcino téhotenstvi probéhlo bez vétSich komplikaci. Monika dodala, Ze z mamincina
vypraveéni vi, ze béhem téhotenstvi se svou druhou dcerou citila mnohem vétsi pohyby
nez u prvni zdravé dcery. Tento fakt povazuji obé za paradox. Ve 38. tydnu téhotenstvi
prodélala Moni¢ina maminka apendicitidu, ktera si zadala i pfes pokrocilé t€hotenstvi
operativni zakrok. AC operace béhem téhotenstvi predstavuje velké riziko, tak vse

probéhlo v poradku a s Monic¢inou diagndzou nemél zakrok nic spole¢ného.

Obdobi pred stanovenim diagnozy

Monika vypadala po narozeni jako zcela zdrava hol¢icka. Svym rodi¢iim se narodila jako
druha dcera, proto od zacatku mohla Moni¢ina maminka vyvoj své dcery porovnavat se
svou prvni dcerou. Pfed prvnimi narozeninami se vyvoj u Moniky zacal zastavovat, coz
u rodict vyvolalo prvni podezieni. Divka nestabilné sedéla a byly u ni pozorovatelné
naznaky pro pocinajici lezeni. V tomto bodé se psychomotoricky vyvoj téméf zastavil.
Monika tedy nikdy nezacala chodit. Tato skute¢nost maminku znepokojovala, proto se
rozhodla se svou dcerou navstivit pediatricku. Ta je posléze poslala na vysetfeni k

détskému neurologovi. Z procesu diagnostiky si Monika nic nepamatuje.

Sdéleni diagnozy

Dle ukond, které byla Monika schopna udélat, dale na zakladé biopsie a genetického
vySetfeni ji byla stanovena diagn6za SMA L-11. typu. Tehdy bylo Monice 1,5 roku. Pro
rodice tato situace predstavovala velky Sok. Do té doby o existenci onemocnéni zvaného

spinalni svalové atrofie neméli tuseni.
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MONIKA V ROLI ZAKA (pi‘ed¥kolni vék, mladsi a starsi §kolni vék)
Predskolni vék

Ve trech letech Monika nastoupila do matetské skoly pro déti s t€lesnym a kombinovanym
postizenim. Tou dobou divku vozili rodice do Skolky v rehabilitacnim kocarku. Zaclenéni
do nového kolektivu probihalo bez problémi. Pro rodice bylo velkou vyhodou, Ze jejich
dcera mohla v MS zarovei rehabilitovat a rodi¢e tak nemuseli neustale nékam dojizdét,
jelikoz diagnéza SMA vyzaduje pravidelné a intenzivni cvi¢eni. Monice se ve tfide s
malym poétem déti libilo, ale zp&tné se na obdobi v MS diva tak, ze tu nemé&la moc
prilezitosti si najit kamarady na stejné mentalni trovni. Monika fika, ze byl ve Skolce
maly pocet déti opravdu zadouci, kazdé dité mélo totiz své specialni potieby. Ve tfide byl
vétsi klid a tempo bylo pomalejsi. Vétsina déti, které s ni byly ve Skolce, se potykala s
kombinovanym postizenim. To se Casto poji s mentalnim postizenim, coz pro Moniku,
kterd ma intelekt ve variacni §ifi norméalu, nebylo, jak sama fiké, tolik pfinosné na jeji
socialni rozvoj. Ve tiidé divka travila Cas hrou bud’ na zemi, nebo ve specidlnich
sedackach. V péti letech Monika ziskala svijj prvni elektricky vozik. Ma informantka mi
sdélila, ze poprvé za svuj zivot zazila neskuteCny pocit svobody. Najednou si mohla
kamkoliv dojet, aniz by se musela ostatnich ptat nebo je zaddat. Pro Monic¢inu maminku

bylo velmi emotivni, Ze se se svou dcerou mohla poprvé vést za ruku.

Mladsi $kolni vék a starsi Skolni vék

Na zékladni Skolu zfizenou dle §16 odst. 9 Skolského zakona nastoupila Monika v 6
letech. Ve skole se divka pohybovala na elektrickém voziku. M4 informantka mi fekla, ze
funkce tehdejsiho voziku nebyly pfili§ dobré, vozik se Casto rozbijel a jeho servis trval v
fadu nekolika tydnl. Diky pomalejsimu tempu na prvnim stupni, neméla Monika i pres
slabost v rukou problémy s vlastnoru¢nim psanim do sesitu. Vyuka probihala poklidné a
soucasti bylo 1 pravidelné cviceni s fyzioterapeuty. Kazdorocné¢ Monika podstupovala
pobyt v laznich, ktery trval Sest tydnt. Program zahrnoval nejen rizné terapie, ale také
klasické $kolni vyuc€ovani. Dle slov informantky byl pobyt velmi intenzivni a naroc¢ny,
kvuli Cemuz pravideln€ po tfetim tydnu onemocnéla a po zbytek pobytu tak musela jen

odpocivat a nezatézovat se.

Druhy stupeni zakladni Skoly Monika stravila v zakladni Skole bézného typu. Dle sdéleni
informantky pro ni byla zakladni Skola bézného typu piinosnéjsi a kolektiv jejich
spoluzakt ji mentalné pozvedl. Ma informantka nepocitovala, ze by ji vzdélavani ve

vétsim kolektivu, ktery sdruzoval skupinu 25 zakd, nevyhovovalo nebo ze by tempo
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vyuCovani bylo pfili§ rychlé. Jediné, co Moniku a jeji rodice mrzelo, bylo, ze méla v
predeslé skole zajisténou pravidelnou intenzivni péci v ramci vyucovani a po integraci
musela na fyzioterapie s maminkou nékolikrat tydné dojizdét. Monika o tfidnim
kolektivu, ktery tvoftili pfevazné zaci z pfedmésti a okolnich vesnic, mluvi kladné. Se
spoluzaky navazala hezké vztahy. Do této Skoly byl integrovan jesté jeden chlapec na
voziku. Skola byla upravena tak, aby se oba Zaci mohli po $kole bezproblémové
pohybovat. Druhy stupeii travila Monika pfevazné mezi svymi vrstevniky, ktefi ji
pomahali nejen s polohovanim hornich koncetin, ale i se psanim poznamek. Monika mi
fekla, ze si s asistentkou pedagoga osobnostné moc nerozumela. Asistentka méla tendence
informantku z kolektivu spiSe vyclenovat a stale radoby vychovavat. V situacich, kdy
Monika jeji asistenci potfebovala, jednalo se naptiklad o situace ve Skolni jidelné, kdy ma
informantka potfebovala ke stolu donést jidlo, tak ji asistentka odmitala se slovy, ze
Monice nechce naru$ovat obédovou pauzu, kterou travi s kamarady. Monika méla velké
Stésti, ze byla diky své pratelské povaze obklopena kamarady, ktefi ji automaticky s
urcitymi ¢innostmi pomahali. Druha asistentka pedagoga, se kterou piisla Monika do
kontaktu, béhem vyucovani spala, tim padem byla Monika opét odkazana na pomoc od
svych spoluzakt. Informantka dodala, ze se presvédcCila, jak dulezité je, aby si zak s
asistentem pedagoga rozumél a jejich spoluprace mohla byt pfinosna, a ne segregujici ve

vztahu k zékovi se specialnimi vzdelavacimi potifebami.

Monicina kmenova ucebna byla pro zakyni s télesnym postizenim uzptisobena tak, Ze
meéla vyhrazené misto na sezeni v lavici, kterd byla specialné upravena a vyvysena pro
elektricky vozik. Monika tuto lavici nikdy nevyuzivala, protoze by v ni sedéla sama.

Misto toho sedéla mezi svymi spoluzéaky, tak jako vSichni ostatni.

Mezi Moniciny oblibené predméty patfily Cesky jazyk a literatura, matematika, hudebni
vychova a vytvarna vychova. Béhem vyuky vytvarné vychovy Monika zvladla témér
veskeré techniky. V ptipadé kresleni se s ucitelkou dohodla na alternativé, jelikoz nekteré
techniky vyzaduji vét§i silu v rukou. Pravé hudebni a vytvarna vychova dle mé
informantky jejich kolektiv stmelovaly. T€lesnou vychovu Monika nenavstévovala, a tak

nebyla z tohoto predmétu klasifikovana.

Informantka se téz aktivné ucastnila Skolnich vyletd. Moni¢ina maminka dceru na vylet
vétsinou odvezla a pripadné tam s ni néjaky Cas stravila. O zbytek se vétSinou postarali

jeji kamaradi spoluzaci.



Informantka mi sd€lila, ze b€hem vzdé€lavani na zakladni Skole, ale 1 na stfedni Skole a v
matetské Skole, s rodinou spolupracovali se specialné pedagogickym centrem (SPC).

Pracovnice SPC se vétsinou jednou do roka tcastnily vyucovani a pozorovaly praci zakt
a vztahy v kolektivu. Nasledné specialni pedagozky nebo psycholozky doporucily tfidni
ucitelce, jak beéhem hodin pracovat se zaky se specialné vzdelavacimi potfebami nebo

jakym zptsobem pozmeénit prostorové podminky tiidy.

MONIKA V ROLI STUDENTKY (pubescence a adolescence)
Stiredni Skola

Monika mi sdélila, ze co se tyCe stiedni Skoly, tak neméla ,,moc na vybér “. Jeji zdravotni
stav vyzadoval bezbariérovost Skoly. AC se chtéla vénovat zurnalistice, tak prostorové
podminky nebyly vyhovujici pro pohyb na elektrickém voziku. Pan feditel byl velmi
ochotny a cht&l Moniku na kolu piijmout, jelikoz ho zaujala jeji prace. Skola bohuzel
nevlastnila prostory, proto feditel nemohl zajistit potiebné prostorové upravy, které by
byly navic finan¢né velmi naro¢né. Z toho diivodu si Monika vybrala za stfedoskolsky
obor financni sluzby. Stfedni Skola byla bezbariérova, a navic 1 v misté bydlisté. Ve tiidé

byli s Monikou jesté dva studenti, ktefi se pohybovali na voziku.

Béhem studia 1ékarka Monice doporucila, aby alespon jeden den v tydnu zastavala doma,
odpocinula si a nacerpala sily. Tento ptistup Monice vyhovoval a snizil tak i jeji vysokou
nemocnost. Co se tyCe prubéhu studia, tak Monika absolvovala vétSinu predméta,
poznamky ji zpracovavala nebo psala asistentka pedagoga, ktera byla jesté s jednim
asistentem k dispozici pro dal§i dva studenty. AC byly v kazdé tfidé maximalné dva
asistenti, tak mi Monika fekla, Ze i pres fakt, Ze potfebovala ze tii studentl se SVP nejvice
pomahat, tak ji bylo pomahano paradoxné nejméné. Kolektiv na stfedni Skole Monika
hodnoti kladng, vétsinu Casu ve Skole travila s prateli a nasledné s nimi sdilela i volny Cas.
Monika vyzdvihla praci jednoho stfedoskolského ucitele, ktery na hodinach nechtél
pfitomnost asistenti pedagoga. Dle jeho nazoru zbyteCné€ zasahovali do dynamiky
kolektivu. Tento ucitel k zakim s t€lesnym postizenim pfistupoval naprosto rovnocenné
a pripravoval jim ti§téné poznamky z kazdé hodiny. Pfistup ucitele Monice velmi
vyhovoval, sama mi fekla Ze asistenci potfebovala prevazné kvili poznamkam, s ostatnim

ji jinak pomahali spoluzéci.

Co se tyce pubescence, tak Monika obdobi hodnoti dle jejich slov jako ,,zcela normaini a

nijak tragické “. Kvuli fyzickému vyvoji ma informantka velmi zhubla a potykala se tak

44



s necitelnymi nardzkami na jeji télo, které ji nebyly pfijemné. Na hodnoceni jejiho téla
byla v tomto obdobi dle jejich slov vice ,,Adkliva“. Momentalné je se svym télem jiz
spokojena. Volny cas travila vétSinou v parté kamaradi. Od 16 let se kazdy rok ucastni
tydennich psychomotorickych pobyti s osobnimi asistenty, které porada komunita pro

déti a mladez se SMA.

Vysoka Skola (Adolescence a dospélost)

Po stiedni Skole se Monika rozhodla vénovat humanitnimu oboru: Sociélni a charitativni
prace. Jeji fakulta je diky lokalité vyborn€ dostupnd, budova je zcela bezbariérova a ma
vytah. Soucasti fakulty je zaroven menza a knihovna, tim padem se nemusi béhem dne
nikam pfesouvat a ma vse na jednom misté. Monika aktivné vyuziva sluzeb Centra
podpory studenti se specifickymi potifebami. Centrum poskytuje studentim od 7:00
asistenci a podpuirné sluzby, jako je naptiklad doprovod do Skoly nebo naopak ze Skoly
domu. Rano Moniku do skoly vozi maminka, pfedevs§im kvili chladnému pocasi. Monika
vyuziva nejen sluzby odpoledniho doprovodu domd, ale také celodenni osobni asistenci
beéhem studijniho dne. Osobni asistentka Monice pomaha napfiklad s hygienou nebo mou
informantku po dlouhém sezeni na pfednaskach oblece do korzetu. Bakalafské studium
ma informantka rozlozené do Sesti let, aby méla dostatek Casu na rehabilitace a odpocinek.
Béhem prednasek si Monika zapisuje poznamky pomoci notebooku anebo vyuziva
programu diktovani, ktery je rychlejsi, pfipadné Monice poznamky zapisuje asistentka.
Ve zkouskovém obdobi vyuziva moznosti navySeni Casové dotace béhem psani testd.
Béhem volnych hodin si rada odpocine v uzptisobené mistnosti, kde je maly gau¢, na
ktery si maze lehnout a uvolnit sedaci svalstvo. Soucasti studia jsou i praxe, pii kterych
Monika napfiklad doucuje a déla ukoly s détmi pii Salesianském stfedisku mladeze.
Studium Moniku bavi, v budoucnu by se socialni nebo charitativni praci rada vénovala,

ale lakala by ji 1 jiz zmifiovana zurnalistika.

MONIKA V ROLI DCERY A SESTRY

Jiz od utlého détstvi Monika vice inklinovala ke své mamince. Maji spolu velmi hezky a
blizky vztah. Monika zaroven zmifuje, ze si kazda rada vyrazi se svymi vrstevniky a
nevadi jim byt urCitou dobu bez sebe a ,Zit si sviij viastni Zivot”. Maminka mé
informantce zaroven zastava funkci osobni asistentky. Monicina diagnoza vyzaduje témét
nepretrzitou pomoc a péci, z toho diivodu jeji maminka nechodi do prace a stara se o svou
dceru. Rodina vyuziva sluzeb osobni asistence, kterou poskytuje Charita. Tato péce je

poskytovéana od 8:00 —20:00, coz nedokaze vykryt zbylych 12 hodin a noc, navic financni

45



prostfedky dokazou na zakladé Monicina sdé€leni zaplatit pouze 4 hodiny denn¢é. Maminka
je tak své dcefi k dispozici po celou noc, aby mohla Moniku dle potieby rizné polohovat.
Dlouhodobé prerusSovany spanek predstavuje pro Moni¢inu maminku velkou zatéz,
obzvlasté tehdy, kdyz je nasledné své dcefi k dispozici po cely dalsi den. Aby mohla
maminka nacerpat sily nebo si d€lat, co potiebuje a chce, tak si obcasné Monika na vikend
obstara osobni asistenci, kterou ji zastava jeji blizka kamaradka, taktéz studentka. Sehnat
osobni asistenci z fad studentek je dle Moniky tézké, dodala k tomu: ,,Lidi se asi této
prdace boji. “ Spolecné s kamaradkou poté podniknou néjaké aktivity. Kamaradka u ni
vétSinou prespi a zaroven tak poskytne mamince klidny spanek. Ma informantka fika, ze
péce o ni predstavuje spiSe piitomnost druhé osoby, aby Monice mohla naptiklad néco
podat nebo napolohovat ruku do pohodingjsi pozice. Diky dvougenera¢nimu domu, ktery
Monika s maminkou sdili i se svou babi¢kou, muze babicka Monice v nepfitomnosti
maminky pomoci. Dle sdé€leni informantky: ,,Kdybych neméla mamku nebo nékoho z
rodiny, tak bych musela byt asi nejspis v ustavu, protoze vlastné, ja bych to neuplatila,
protoze my ted mame néjakych 19 200 korun, a kdyz se to rozpocitd na 30 dni v mésici,
tak to je cdstka na 4 hodiny asistence denné, ale jako co ten zbytek? Ted to teda zvysi na
néjakych 7 hodin denné, ale furt je to mdlo. No a mamka, kdyby chodila do prace, tak
bychom na tom byly financné jesté hur. Mamka by byla v prdci a zdrovern bychom musely
hradit tu asistentku, a jeSté by mamka nestihala nic kolem a pak by prisla unavend z prdce,
musela by béhat jesté kolem mé, zastat domdcnost a pak jesté byt vétsinu noci vzhiru a
pak zase do prdce, to by ji znicilo. “ Mé informantka zaroven dodala, ze 1ékarka matce
doporucila pobyt v laznich, ktery je ale na mésic, coz viibec nepiipada v uvahu, jelikoz
by nebyly schopné vykryt osobni asistenci pro Moniku. Ma informantka chtéla také
objasnit fakt, ze pro spoleCnost to vypada tak, ze se prispévky na péci neustale zvysuji a
ze 20 000 korun je velka ¢astka, ale kdyz clovek potiebuje neustalou péci a jeho diagnoza

mu neumoziuje se o sebe postarat sam, tak je to opravdu malo.

Moniciny rodice jsou rozvedeni. Dle informantky je vztah s jejim otcem komplikovany a
v kontaktu z toho divodu Casto nejsou. Otec s péci o Moniku matce témér vubec
nepomaha. Monika zaroven dodala, ze by matce jisté ulevil pocit jistoty, ze v ptipad¢ jeji

nepiitomnosti by se o dceru byvaly manzel postaral.

Monika ma starsi sestru, ta sdili svou domécnost s partnerem. Se sestrou maji hezky vztah,
navstévuji se, podnikaji vzajemné né&jaké aktivity a v pfipade, ze jejich maminka nékam

jede, tak o Moniku po urcitou dobu pecuje a vypomaha ji.
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MONIKA V ROLI CLOVEKA SE SMA

Kdyz byla Monice stanovena diagnoza, tak bylo potifebné, aby se jeji maminka naucila s
dcerou cvicit podle Vojtovy metody. Cviceni probihalo tfikrat denné. Jednou rocné poté
Monika s maminkou travila Sest tydna v laznich, a to pravidelné az do konce prvniho
stupn€ zakladni Skoly. Na druhém stupni Monika lazeniskych sluzeb jiz tolik nevyuzivala.
Velka intenzita cvi¢eni a rehabilitovani u ni zpusobovaly vycerpani, které mélo za
nasledek nejriznéjsi onemocnéni. Ta Casto koncila hospitalizaci v nemocnici, ktera se v
urcité dob€ opakovala témét kazdy mésic. Od druhého stupné informantka pravidelné
rehabilituje dvakrat tydné. Pravidelnost a intenzita se odviji od Monicina zdravotniho
stavu. Jednou do roka Monika jezdi na tydenni pobyt do lazni. Ma informantka
zduraznila, ze u SMA je opravdu dilezity odpocinek. Monicina fyzioterapeutka na

odpocaté informantce pozoruje vétsi silu a rovnomeérnost pohybu.

Fyzioterapie a kompenzac¢ni pomucky

Fyzioterapie se sklada ze sestav protahovani hornich a dolnich koncetin. U informantky
dochazi snaze, vlivem diagnozy, ke zkracovani vazu a Slach. Dle sdéleni mé informantky
je velmi dulezité protahovani prsti na ruce, jejichz spravnou funkci vyzaduje nejen
samostatné fizeni elektrického voziku, ovladani mobilniho telefonu, ale také drobné ru¢ni
prace, které dokaze Monika zastat bez pomoci druhé osoby. Dale Monika rehabilituje na
motomedu, kterym rozpohybuje klouby na nohou. Dle informantky je tento pohyb velmi

pfijemny, predevsim kvuli problémum s kyclemi.

Obcasné Monika cvi¢i se zavésnym systémem zvanym Redcord. Cviky probihaji v leze
na rehabilitaénim 1Gzku. Fyzioterapeutka Moniku napolohuje do popruhti, pficemz jeden
ma pod bedry a dalsi dva pod lytkovymi svaly. Pomoci popruhti se docili nadzvednuti
dolni poloviny téla do vysky cca 5 cm. Zavésny systém je dle informantky ,,skvely
dokaze diky nému pohybovat nohama do stran a miize si tak uvolnit i panevni svalstvo,
které je celodennim sezenim namahané. Monika mi fekla, ze se po Redcordu citi uvolnéné
a protazené. Pi1 opetovném posazeni na vozik je najednou narovnanéjsi a lépe se ji dycha.

V ramci fyzioterapie dochazi 1 k dechovému cviceni.

Dechové cviky se ucila Monika jiz odmala, jsou soucasti nejen fyzioterapii, ale také si je
informantka cvi¢i sama doma. Monika poznamenala, ze si diky 1écbé Spinrazou dokaze
sama odkaslat. Nedilnou soucésti dne je vyuzivani funkci Coughassistu, ktery ma
informantka vyuziva pravidelné jedenkrat denné jiz nékolik let. Poprvé si jeho funkce
mohla vyzkousSet v nemocnici na zadkladé doporuceni pneumolozky, ktera Monice jednou
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nebo dvakrat do roka méfi kapacitu plic. Od té doby ma Monika Coughassist doma.
Ptistroj je individualné nastaven dle véku, vahy a kapacity plic uzivatele. Priabéh dechové
rehabilitace s pomoci pfistroje probiha tak, ze se Monika pohodIné polozi, nasadi si s
dopomoci dychaci masku a nasledné s pfistrojem zacne spolupracovat. Pomoci pretlaku
se Monika nadechne az do mist, kam se kvuli slabosti sama nedostane, a diky podtlaku
dojde k rychlému vydechnuti. Plice se vy¢isti, protahnou a v obdobi, kdyz je informantka

nemocna dojde 1 k odhlenéni. Cely proces trva v fadu dvou az tfi minut.

K samostatnému pohybu Monika potiebuje elektricky vozik. Vozik je polohovatelny v
oblasti zad a muze se napfiklad vyvysit do vysky dospélého ¢clovéka. Tuto funkci Monika
vyuziva napfiiklad v davu nebo na koncertech, aby dobfe vidé€la. Je dilezité zminit, ze
cena takového voziku se pohybuje okolo 300 000 K¢. Tuto cCastku sice proplaci
pojistovna, ale vozik ma jen zakladni funkce. Ostatni a ty nejdilezitéjsi funkce vCetné
specialniho vypodlozeni, které ma informantka potfebuje, aby se na voziku mohla
pohybovat, si musi rodina uhradit sama. Kdyz jsem se Moniky zeptala, zda pro ni byla
ne¢kdy usporadana sbirka, tak mi odpovédéla, ze jakékoliv prispévky nebo sbirky se
vétsinou vybiraji pro déti. Détska roztomilost navic u lidi vyvolava silnéjsi emoce a tim
padem se sbirky 1épe vybiraji. U dospélych to tak lehce nejde, ale diky pomoci rodiny a
pratel potrebné finance na pomticky vétsinou ziska. Monika také dodala, ze je opravdu
nepiijemné a frustrujici se neustale doproSovat o finan¢ni pomoc nebo vypliiovat mnoho
formulafi. Oproti béznym lidem tak musi fesit fadu zalezitosti navic, i piesto, ze se uz

tak musi potykat se zdvaznym onemocnénim, které ma velky vliv na kvalitu Zivota.

Mezi dalsi kompenzacni pomiicky, které Monika s maminkou vyuzivaji, se fadi zvedaky.
Jeden ma informantka umistény v pokoji a druhy je v koupelné. Pro maminku jsou
zvedaky velkou pomoci. I pfes velmi nizkou vdhu mé informantky je neustalé zvedani
pro mamincina zada fyzicky naro¢né. Kdyz je informantka nemocna, tak sama vyuziva
funkci odsavacky do nosu. Mimo elektricky vozik ma doma informantka i mechanicky
vozik, ktery je dobry na cestovani. Praveé diky nému se muze dostat i na prohlidku zamku
nebo na lod” a vSude tam, kde jsou schody. Vozik se da slozit a lehkou informantku do
schodd vétsinou vynesou pratelé. Informantka vlastni ortézy na dolni koncetiny, které
vyuzivala v dobé&, kdy dochéazelo k fixaci polohy Achillovych §lach. Dnes je jiz tolik

nevyuziva.

Soucasti zivota s télesnym postizenim jsou pravidelné rehabilitace. Na né se informantka
dopravuje specialn€ upravenym autem s plosinou. Interiér auta ma snizené podlahy, aby
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se do né&j Monika vesla i béhem sezeni na elektrickém voziku. Dilezité jsou i kotvici
prvky, které zajistuji bezpeCnost za jizdy. Na delsi cesty, naptiklad do Prahy, vyuziva
Monika na miru vyrobenou sedacku, diky které muze sedét vedle fidice. Posledni
kompenzacni pomuckou je plastovy korzet, t€z vyrobeny na miru. Informantka ho
vyuziva na denni bazi, predevsim kvili tézké skolidze. Diive pfipadala v ivahu operace
zad, ale pneumolog zakrok kvuli nizké kapacité plic nedoporucil. Monika nastésti netrpi
zadnymi bolestmi zad. Korzet vyuziva ve Skole na prednaskach, kdyz se nemusi tolik
pohybovat, nebo béhem cestovani. V 1été€ korzet napiiklad nevyuziva viibec, misto néj si

radéji zaplave v bazénu. Voda ji nadnasi a pfinasi tak unavenému télu ulevu.

V devatenacti letech Monika zacala s 1ékovou terapii, a to formou lumbalni aplikace
Spinrazy. Ta probiha v dusledku skoliozy a kyfozy pod CT. Kvili svému véku nebyla
zpocatku vhodnou adeptkou a poji§tovna se zdrahala s uhrazenim potiebné lécby. Nejprve
byla Spinraza aplikovana détem ve véku od 2—15 let. Pozd¢ji byla stanovena vekova
hranice do 18 let, tu Monika téz nesplitovala. Nakonec doslo k celkovému uhrazeni 1écby
diky paragrafu 16 zékona €. 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojisténi: ,,Prislusnd
zdravotni pojistovna hradi postupem podle § 19 odst. 1 pism. a) ve vyjimecnych
pripadech zdravotni sluiby jinak ze zdravotniho pojisténi nehrazené, je-li poskymuti
takovych zdravotnich sluzeb jedinou moznosti 7 hlediska zdravotniho stavu pojisténce. “
Pted prvni aplikaci Iékové terapie musela Monika projit urcitymi vySetienimi. Monika
ma silnou skoliozu, ktera pro lékafe zpocatku predstavovala riziko, ze misto, kam se
Spinraza zavadi, nebude prichodné a lécba tak nebude proveditelna. Nastésti je oblast
pruchodna a Monika tak mohla zahajit 1écbu. Ze zacatku dojizdéla na 1é¢bu jednou za
ctrnact dni. Lécba je slozena ze dvou Casti. Prvni je nasycovaci a provadi se v intervalu
jedné davky po dvou tydnech, a to celkem ctytikrat. Po takto intenzivni lécbé Monika
zahajila druhou podpurnou fazi, kdy je Spinraza podavana jednou za Ctyfi mésice. V této
fazi se nachazi doposud. Lécba zahrnuje i kontrolni testy riznych aktivit. Monika miva
napriklad za kol pfendat z klina na stal pal kila ¢ocky, ktera je zabalena v latkovém
pytliku. Ukol je komplikovany v tom, e se pytlik piesypava a neni ojedinélé, Ze se
rozvaze a vysype po mistnosti. Informantka také posouva po stole kelimek se zadvazim o
hmotnosti 200 nebo 500 gramd. Monika dodala, ze testy nékdy nejsou zcela objektivni.
Aby se dostavila s maminkou do Prahy v dopolednich hodinach, musi vstavat jiz ve Ctyfi
hodiny rano a nasledné absolvovat témér tfihodinovou cestu do Prahy. Po cesté byva ma
informantka unavena a sila v jejich koncetinach neni tak viditelna, jako po kvalitnim

odpocinku. Velmi dulezité a optimistické je, ze jak Monika, tak jeji nejblizsi okoli u ni
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pozoruje velké pokroky a mnohonadsobné vyssi silu. Pred zahjjenim 1écby méla
informantka problém s drzenim hlavy, s odkaslavanim a byla ¢asto nemocna. Momentalné
informantka drzi 1épe hlavu, sama si odkasle a nemocnost se razantn¢ snizila. Monika na
sobé pozoruje i lehké pribyvani na vaze, kterého by nikdy predtim nedosahla. ,,Pro
bézného clovéka jsou tyhle véci malickosti, ale pro nds jsou to malé zdzraky,“ dodala

Monika.

Bézny den ¢lovéka se SMA dle Moniky

Monika rano vstava cca 2 hodiny pted odchodem z domu, aby se mohla vypravit nejen
ona, ale 1 doprovod, kterym je rano vétSinou maminka. Rano jesté Monika vénuje 5 minut
kratkému protazeni rukou a nohou. S tim své dcefi pomaha maminka. Poté se jeji den
odviji podle toho, zda pujde do Skoly, anebo bude rehabilitovat. Pfipadné se doma
dopoledne piipravuje do Skoly. Tam informantku odveze maminka a odpoledne ji domt
doprovodi asistentka. Nasleduje odpoledni svacina, piipadné se Monika jesté vénuje
Skolnim povinnostem. Ty plni za pomoci notebooku. Aby mohla zacit pracovat, tak ji
musi druhé osoba pfipravit véci tak, aby je méla pfi ruce a na vSe dosadhla. Monika ma u
sebe pokazdé chytry telefon. Pokud néco potiebuje, tak zavola naptiklad mamince, ktera
ji pfijde pomoct. Kdyz ma béhem dne Monika alespon chvili volna, tak se rada vénuje
¢innostem, které ji bavi, napfiklad tvofi lapaCe sni nebo jde ven s prateli. Nasleduje
hygiena a vecefe, poté se pohodlné polozi a pomoci Coughassistu si odkasle a protahne

plice. Monicin den kon¢i kolem pitilnoci, kdy je ulozena do postele.
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6 Diskuse

Bakalarska prace zkouma a predstavuje na zakladé kvalitativniho Setfeni v designu
ptipadové studie priibéh zivota se spinalni svalovou atrofii u dvou vékové odlisnych zen.
Na jejich zivoty je nahlizeno z pohledu roli, které v zivoté zastavaly nebo stale jesté
zastavaji, a jaky vliv na né¢ ma jejich progresivni zdravotni postizeni. Vékovy rozdil zen
umoznil porovnat, jak se zménil nebo piipadné zistal zachovan pfistup k osobam se
zdravotnim postizenim, k jejich procesu a moznostem ve vlastnim vzdélavani, jak probiha

realizace fyzioterapie nebo progres v kompenzacnich a rehabilitacnich pomuckach.

Ptipadova studie pfinesla rozhodné zajimavé zjisténi a umoznila nahlédnout hluboko do

Zivota s progresivnim onemocnénim nejen u obou Zen, ale i u jejich rodin.

Je dulezité zminit, ze a maji informantky podobny typ spinalni svalové atrofie, tak kazda
z zen vykazuje rizné symptomy typické pro SMA. Nekteré ptiznaky vzajemné sdileji, ale
potykaji se s nimi odli§nym zpasobem. Zivoty obou Zen byly navic formovany odli§nymi
Ciniteli, které do jejich zivota zasahli a ovlivnili jej.

6.1 Hlavni cil bakalarské prace, jeho splnéni/nesplnéni a porovndni Zivotit obou
informantek

Hlavnim cilem bylo nastinit dva zivoty dvou vékové odli§nych zen. Tohoto cile bylo
dosazeno. Informantky od sebe d¢li vice jak 30 let, coz je dle Jandourka (2007) vékovy
rozdil o délce jedné generace. Doba jedné generace trva pfiblizné 25-30 let. Generacni
rozdil umoznil zabyvat se s kazdou informantkou jednotlivymi rolemi odliSnou
intenzitou. Zatimco Hana intenzivné zastava roli matky, tak Monika je studentkou vysoké
Skoly. Design piipadovych studii ukazal pribéh zivota obou informantek od prenatalniho
obdobi az do soucasnosti, ¢imz bylo splnéno 1 kritérium o zivém nastinéni zivota osob se

SMA.

Téhotenstvi, obdobi pred stanovenim diagnoézy, proces diagnostiky a sdéleni
diagnozy

Obé informantky spojuje prubéh téhotenstvi jejich matek. To probihalo bez komplikaci.
Dle poznatkt z oboru genetiky je vylouceno, ze by operace apendicitidy v pokrocilém
tydnu t€hotenstvi nebo zvySeny stres zptusobovaly geneticky podminéné onemocnéni
SMA. Ob¢ informantky vypadaly zprvu jako zcela zdravad novorozenata, dokonce je
spojuje 1 obdobi kolem prvniho roku véku divek, ve kterém se rodice obou informantek
zacali domnivat, ze s jejich dcerami neni néco v poradku. Tento fakt dle Haberlové (2016)
potvrzuje, ze se prvni pfiznaky II. typu SMA objevuji v tiseku mezi 6—18 meésici véku
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ditéte. Zatimco Hana zacCala i ptes slabost v dolnich koncetinach chodit, tak Monika nikdy
nechodila. Monicin psychomotoricky vyvoj se zastavil u sezeni a naznakd, které by
potencialné vedly k lezeni. Rodice obou divek od utlého véku spolupracovali s détskymi
neurology, ti obéma divkam provedli svalovou biopsii. Dle Kocové (2017) byva
provedena téz elektromyografie. Vysledky nasledné v obou ptipadech potvrdily diagnézu
SMA. Je dulezité zminit, ze u Hany cely proces diagnostiky trval téméf rok, zatimco u
mladsi Moniky byl pribéh podstatné kratsi, a to diky pokroCilejsim metodam a vétS§im
poznatkiim o onemocnéni. Rodi¢e Moniky byli navic okamzité podrobeni genetickému
vySetieni, na jehoz zakladé se dozvédéli, ze jsou nositeli mutovaného genu SMN1. V
pripadé detekce SMA by méla byt rodin€ nabidnuta geneticka konzultace, viz Matikova
(2011). U rodi¢t Hany tomu tak nebylo, genetické vySetieni podstoupili rodice az tehdy,
kdyz pfemysleli o druhém potomkovi. Velky rozdil 1ze shledat i u sd€lovani samotné
diagnozy. Hancinu otci byla diagnoza sdélena velmi hrubym a neempatickym zptisobem
bez jakékoliv mozné progndzy nebo nad€je, coz pro rodiCe predstavovalo smutek,
zmatenost a velky stres. Pro Moniciny rodice bylo sdéleni diagnézy téz narocné a

zlomové. Sdéleni ale probihalo Setrné€ a od 1ékare, ke kterému rodice citili divéru.

Medikamentézni 1é¢ba SMA

U Hany 1ékati zapocali 1écbu pomoci Utaplexu jiz v 7 letech. I pfes to, ze 1écba zpocatku
vypadala nadé€jné, tak pozdéji Hané prestala pomahat, a proto byla Iécba ukoncena. Lécbu
aplikaci Spinrazy Hana zahajila pfed dvéma lety, a to v 56 letech. Jeji zdravotni stav se
diky 1écbé nezhorSuje a spiSe stagnuje. Monika s 1écbou pomoci Spinrazy zacala v 19
letech. Létba dospélych pacientii se SMA byla v CR zahajena v roce 2020, viz Haberlova
(2020). Diky mladému veéku zaznamenava Monika po fyzické strance viditelné zlepSeni

a jeji sila roste.

Fyzioterapie, kompenzacni pomtucky a osobni asistence

Kompenzacni pomucky od 70. let minulého stoleti zaznamenaly velky pokrok. Zatimco
Hanu az do 5. tfidy do Skoly vozili rodic¢e ve sportovnim kocarku (v té¢ dobé se na zakladé
Hancina sdé€leni kvalitni détské voziky nevyrabély), svlij prvni mechanicky vozik ziskala
az na druhém stupni ZS. Elektricky vozik ziskala v 18 letech. Moniku rodige zprvu do
Skolky dopravovali v rehabilita¢ni karce a jiz v 5 letech ziskala svij prvni elektricky
vozik. Dilezitym rozdilem mezi informantkami byla jejich pohyblivost v predskolnim a
mladsim Skolnim v€ku. Monika nikdy nechodila, zatimco Hana se do 4.-5. tfidy dokazala

po rovné plose pohybovat bipedalné. Obé divky vyuzivaly a Monika stale jesté vyuziva
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korzet, divodem je tézka skolidza u obou informantek, ktera se k SMA velmi Casto
ptidruzuje, viz Kocova (2017). Hana v détstvi vyuzivala na miru usity latkovy korzet, a
tojen v pripadé, kdyz s rodici cestovali, Casté noSeni by s sebou pfinaselo riziko ochabnuti
dychaciho svalstva, o kterém hovoii Janska (2020). Monika ma korzet plastovy, ktery
nosi, kdyz sedi del§i dobu na prednaskach ve Skole. Jak Monika, tak Hana vlastni
Coughassist. Kazda jej vyuziva a hodnoti zcela jinak. Pro

Moniku je tato kompenzacni pomiicka nezbytnou soucasti, a pravidelné ji pouziva. Hané
funkce Coughassistu nevyhovuji, a proto jej vyuziva minimalné. Obé informantky
vyuzivaji funkci zvedakut a vytahu, které jsou pro pohyb a pro manipulaci s obéma Zenami
nezbytné, 1 pres to, ze maji ob&é velmi drobnou postavu. Na cestovani vyuzivaji
respondentky specialné€ upravené auto, kam je mozné umistit elektricky vozik. Auto musi

vzdy fidit bud’ rodinny pfislusnik, nebo osobni asistentka.

Kazda informantka rehabilituje odli$nou intenzitou. Monika jezdi na fyzioterapie dvakrat
tydné a pravidelné se ucastni tydennich lazenskych pobyti. Hana rehabilituje obCasné, a
to tehdy, kdyz ji navstivi blizka kamaradka fyzioterapeutka, se kterou spole¢né cvici.

Kazdorocné se poté ui€astni letnich rekondi€nich setkani se spolkem APROPO.

Hana 1 Monika se potykaji s nedostatkovou sluzbou osobni asistence, ktera je pro jejich
zivot klicova. Hrda (2004) ve své prirucce uvadi, Ze nejcastéj$im divodem odmitnuti
klienta je nedostateCna kapacita zafizeni, které osobni asistenci poskytuje. Monika ma
velké §tésti, ze o ni mize doma peCovat maminka. ObcCasné si obstara osobni asistenci,
kdyz jeji maminka potiebuje odpocinek nebo si jede néco zafidit. Osobni asistenci nutnou
ke studiu ji zprostiedkovava Centrum pro studenty se specifickymi potfebami. Hancin
tatinek je jiz postarsi muz, potyka se s vlastnimi zdravotnimi obtizemi, proto je Hana plné
zavisla na osobni asistenci, kterou ji poskytuje bud’ Charita, nebo studentky vysoké a

stfedni Skoly.

6.2 Dil¢i cile bakaldriské prdace
a) Ukdzat rozdil v pristupu vzdéldvacich instituci k osobdm se SMA v dnesni dobé, v dobé

minulého reZimu a v dobé krdtce porevolucni.

Rozdil v procesu vzdélavani informantek 1ze vidét thned u pfedskolniho vzdélavani. Hana
do matefské skoly z diivodu svého zdravotniho postizeni nechodila. Misto toho se o ni
starala v dob€, kdy byli jeji rodiCe v praci, chiva. V 70. letech byly déti se zdravotnim

postizenim vzdélavany v ustavech. Slowik (2016, s. 17): ,,7en, kdo se nebyl schopen



rehabilitovat (tedy znovu nabyt potrebnych schopnosti v ocekdvané mire a za urcitou
dobu), se staval prili§ casto objektem instituciondlni péce. V ideologickém prostredi 20.
stoleti majoritni spolecnost cilené a programové riizné postizené lidi segregovala. *
Monika naopak nastoupila do matei'ské skoly jiz ve tiech letech. Divka dochazela do MS
pro déti s télesnym postizenim. Zatimco Hana se dokazala v obdobi mateiské Skoly
pohybovat za jistych terénnich podminek sama a v pfipadé€ vétSich vzdalenosti ji rodice
vozili v ko€arku, tak Moniku do §kolky vozili rodie jiz v rehabilitacnim koc¢arku. Monika
méla fyzioterapii zprostiedkovanou matef'skou Skolou a doma cvicila s maminkou

Vojtovu metodu. S Hanou cvicila pouze maminka fyzioterapeutka.

Na zakladni Skolu nastoupily obé divky v 6 letech. Monika se na prvnim stupni vzdélavala
ve Skole ziizené dle §16 odst. 9. V té dob¢ se jiz pohybovala na elektrickém voziku. Pti
Skole nadale rehabilitovala a jezdila pravidelné¢ do lazni. Hana byla diky rodi¢im
integrovana do bézné zakladni Skoly. Do Skoly ji rodi¢e vozili v kocarku. Na prvnim
stupni se Hana po patie, kde méla tfidu, pohybovala samostatn&. Skola nebyla pro zaky s
télesnym postizenim nijak prostorové upravena. Od 5. tfidy jiz vyuzivala mechanicky
vozik, ten ale ve Skole mit nemohla, proto sed€la na klasické zidli po dobu celého
vyucovani. Zatimco k Monice se pfistupovalo ve Skole a v prubéhu vzdélavani, az na
néjaké vyjimky, empaticky a s prijetim nejen ze stran spoluzaki, ale i ze stran pedagogu,
tak Han€ bylo jeji zdravotni postizeni spiSe vycitano a brano jako pftitéz pro pedagogy.
Hana do lazni jako zak zakladni Skoly nejezdila, misto toho s rodiCi jezdili plavat k
rybnikiim nebo k mofi a o veskerou fyzioterapii se starala jeji maminka. Hana byla
integrovana v bézné zakladni Skole po celou dobu, zatimco Monika po ukonceni prvniho
stupné na ZS pro zaky s télesnym a kombinovanym postizenim, piestoupila na druhy
stupeni v bézné zakladni Skole. UcCebna, byla uzpisobena potiebam zaka se specialné
vzdélavacimi potrebami a jak Skola, tak Monicina rodina spolupracovaly se specialné
pedagogickym centrem. V dobé, kdy zakladni Skolu navstévovala Hana, zadné takové

moznosti nem¢la a Skola zakyni 1 pfes zdravotni postizeni nevychazela nijak vstfic.

Ve vybéru stiednich skol u obou informantek 1ze vidét stale velké limitovani. Ani Monika

a ani Hana nestudovaly stfedni Skolu dle jejich predstav.

Hana studovala na stfedni Skole ekonomickeé pfi ustavu pro télesn€ postizené zaky. Hanu
stiedni Skola nenapliiovala a dokoncila ji predevsim kvuli dosazeni maturitni zkousky,
diky které mohla o nékolik let pozdéji studovat i na vysoké skole. Stfedoskolské studium,

které prozivala v 80. letech Hana, je v dne$ni dobé¢ jen tézko predstavitelné. Nevyhovujici
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podminky, nelidsky a neochotny pfistup ze stran pedagogti a zdravotniho personalu, které
jsou Hanou podrobné popsany v designu ptipadové studie, musely byt opravdu
nepiijemnym a traumatizujicim zazitkem. Na vysokou Skolu nastoupila Hana az po
revolucnim roce 1989. Diky deinstitucionalizaci a reformé systému ve vzdélavani tak
mohla Hana studovat vysokou skolu bez jakychkoliv prekazek. Tou dobou navic vznikla

organizace Trend vozickart. Ta Hané zajistovala ke studiu potifebnou osobni asistenci.

Monika chtéla pivodné studovat zurnalistiku, ale Skola nebyla pfizptisobena pro pohyb
na elektrickém voziku, zarover chtéla zistat v misté bydlisté kvuli potiebné péci, ktera je
ji v blizkosti bydli§té poskytovana. Proto si vybrala obor financnich sluzeb, nebot” skola
spliiovala prostorové podminky. Monika béhem stfedni §koly nadale

spolupracovala se specialné pedagogickym centrem. Jak na zakladni Skole, tak na stfedni
Skole méla k dispozici asistenta pedagoga a vypracovany individualni vzdélavaci plan,
ktery ji napfiklad umozioval byt jeden den ve Skolnim tydnu doma a odpocinout si. Po
zdarném ukonceni stiedoskolského studia nastoupila Monika na vysokou skolu.

Ke studiu aktivné vyuziva sluzeb Centra pro studenty se specifickymi potfebami, které ji
zajistuje osobni asistenci. Prostorové podminky fakulty jsou pfizplisobené nejen pro
pohyb na voziku, ale 1 pro potiebnou relaxaci. Fakulta navic Monice umoznila si

bakalatské studium rozlozit do 6 let.

Pristup ve vzdélavani se za vice jak 30 let opravdu zménil, doslo k deinstitucionalizaci,
zaci se specialné vzdélavacimi potfebami jsou integrovani nebo inkludovani do bézného
vzdélavaciho proudu a skolska poradenska zafizeni se snazi pomoci podplirnych opatieni
vyrovnavat podminky pro vzdélavani viem potiebnym détem, zakdm a studentim. Zaci
se tak nemusi citit limitované, naopak mohou nabyvat sebedivéry a zaky intaktni tento

pistup uci k respektovani lidské jedinecnosti.

b) Spektrum roli, které lIze zastdvat s diagnozou spindlni svalové atrofie, jakoZto

progresivinim onemocnénim.

Siroké spektrum roli, které ob& informantky zastivaji, je podrobné rozepsano v
jednotlivych ptfipadovych studiich. Obé& Zzeny zastavaji roli dcery a jsou soucasti
rodinného celku. Jako dulezité vnimam dat do popfedi pristup rodi¢t ke svym dceram a
k diagnoze SMA. Kocova (2017) zdirazije: ,,Zdravotni postizeni ma bezprostredni
dopad na kvalitu Zivota dané osoby, stejné tak i osob blizkych, predevsim rodinnych

prislusniku.

55



U Hancinych rodi¢t a u Moni¢iny maminky bych chtéla vyzdvihnout jejich velkou silu,
odvahu, houzevnatost a to, jak aktivné se snazili a nadéle snazi pro své dcery ud¢lat
maximum. Rodi¢e obou informantek se stali nejvétsimi odborniky na diagnézu spinalni
svalové atrofie, jelikoz se s ni potykaji od zacatku zivota jejich dcer. Okolnosti je pfinutily

hledat neustala feSeni nové pifichozich situaci, které se s diagndézou poji.

Role, které informantky v zivoté zastavaji, jsou velmi podobné. Vyzdvihnout bych chtéla
roli matky, kterou je zatim pouze Hana. Mize se zdat témér jako nemozné, aby Zena s
tézkou svalovou slabosti mohla odnosit a porodit potomka. Hana je dikazem, ze télesné
postizeni neni prekazkou k tomu stat se matkou a poskytuje tak ostatnim zenam s
télesnym postizenim nad¢ji, ze 1 ony by mohly tak krasnou roli zastavat a s dopomoci
zvladnout. Je dilezité zminit, Ze je nutné, aby méla zena vedle sebe blizké osoby, které ji
budou s narocnou péci o potomka pomahat, ale také empatické a zkusené lékare, ktefi

maji s t€hotenstvim a porodem u zen s télesnym postizenim zkusenosti.
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7 Zavér

Oba designy piipadovych studii ve mné vzbudily Siroké spektrum emoci a pocitd. Mam
nesmirnou radost z 1écby, kterou mohou obé€ informantky podstupovat, a diky ni tak
pocitovat na vlastnim téle pokroky anebo zastavu progrese jejich onemocnéni. K
rodinnym pfislusnikim obou informantek a k informantkdm samotnym chovam velkou
uctu. Svym chovanim vsichni projevili a projevuji vnitini silu a odhodlani. Pocit
skli¢enosti ve mné vzbuzuji nizké financni prostfedky, se kterymi musi obé rodiny
vystacit. Nemoc obou informantek je z divodu potieby osobni asistence, kompenzacnich
pomucek, lazenskych pobytt a fyzioterapie opravdu velmi nakladna. Pocit vdécnosti ve
mné vyvolava védomi, jakého progresu dosahla spolecnost v pfistupu k détem, zaktim a
studentiim se specialné vzdélavacimi potfebami. I pfes to, Ze je zde stale velky prostor
pro zlepseni, tak v porovnani se skute€nostmi z minulého rezimu se pfistup k osobam se

zdravotnim postizenim obratil o 180 stupnd.
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9 Seznam pouzitych zkratek

CT — vypocetni tomografie
CR - Ceska republika

Dg. — diagnoza

EMG - elektromyografie

HRQoL — Health Related Quality od Life
CHP - Centrum pro podporu zdravi

IVP — individualni vzdélavaci plan

MR — magneticka rezonance

MS — mateiska §kola

QL - index kvality zivota

SCID - tézka kombinovana imunodeficience
SMA — spinalni muskularni atrofie

SPC — specialné pedagogické centrum
SPP - specialné pedagogicka péce

SVP — specialné vzdélavaci potieby

U. — Giastnice

VS - vysoka §kola

ZS — zakladni $kola



10 Seznam priloh
Priloha ¢. 1

Informovany souhlas pro ucastnice vyzkumu

Vazena slecno/pani .

obracim se na Vas s prosbou o spolupraci. V soucasné dob¢ vypracovavam zaveérecnou
praci, v ramci které provadim vyzkum, jehoz cilem je se formou polostrukturovaného
rozhovoru zaméfit na osobu, kterd ma diagnostikovanou spinlni svalovou atrofii. Uzkou
spolupraci navazu téz s odborniky a rodinnymi pfislusniky. Odpovidajici pozornost budu
téz vénovat studiu a analyze poskytnuté odborné dokumentace. Cilem bakaléarské prace
je vhodnym zpusobem analyzovat situaci a kazdodenni zivot osoby se spinalni svalovou
atrofii se zaméfenim na specifika jeji narocné zivotni situace.

Celou praktickou ¢ast upravim tak, aby nebylo mozné z informaci vy¢ist identitu Vasi
osoby, to zahrnuje napiiklad zménu jména vSech osob participujicich na tomto vyzkumu.

Prohlaseni

Prohlasuji, ze souhlasim s ucasti na vyse uvedeném vyzkumu. Studentka mé informovala
o podstaté vyzkumu a seznadmila mé s cili, metodami a postupy, které budou pii vyzkumu
pouzivany, stejné jako s vyhodami a riziky, které pro mé z ucasti na vyzkumu vyplyvaji.
Souhlasim s tim, ze vSechny ziskané udaje budou anonymné zpracovany a pouzity pro
ucely vypracovani zavérecné prace studentky.

Meéla jsem moznost si vSe fadné, v klidu a v dostateCné poskytnutém cCase zvazit. M¢éla
jsem moznost se studentky zeptat na vSe pro mé podstatné a potfebné. Na tyto dotazy
jsem dostala jasnou a srozumitelnou odpoved.

Prohlasuji, ze beru na védomi informace obsazené v tomto informovaném souhlasu a
souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych udaji tcastnika vyzkumu v rozsahu,
zpusobem a za Gi¢elem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti
originalu, z nichz jeden obdrzi ucastnik vyzkumu a druhy studentka.

Jméno, pfijmeni a podpis ucastnika vyzkumu:

A% dne:




Jméno, pfijmeni a podpis studentky:

A% dne:




Piiloha ¢. 2

Osnova pro polostrukturovany rozhovor

1. okruh — predstaveni informantky, rodinnia anamnéza a charakteristika

Jméno ucastnice (dale jen U.)

o
o Jaky ma U. typ SMA?
o Jak by se U. charakterizovala?
o Jaké role ucastnice zastava a ktera z nich je momentalné nejintenzivnéjsi?
o Co U. rada déla ve svém volném Gase?
o Studium/prace?
RODINNA ANAMNEZA
o Otec — v&k, zdravotni stav, zaméstnani, vztah s U.
o Matka — v&k, zdravotni stav, zamé&stnani, vztah s U.
o Sestra/bratr — v&k, zdravotni stav, zamé&stnani, vztah s U.
o Vyskyt SMA v rodiné

2. okruh — prenatalni obdobi, novorozenec, batole

o

o

Prabéh téhotenstvi — rizikové/bez komplikaci

Téhotenska vySetieni a mozna podezieni

Porod — pred¢asny/v terminu/komplikace

Postnatalni obdobi — prvni pfiznaky SMA

Co rodice pfimélo k tomu se obratit na 1ékare, Ze je néco v neporadku?
Jak probihal proces diagnostiky? — pamatuje si U. néco?

Sdéleni diagnozy — jakym zptisobem probihalo sdé€leni dg., reakce rodicu

Vyuzivali rodiCe sluzby rané péce po zjisténi dg.?

3. okruh — rodina a bydleni

o

o

Vztahy v rodiné
Podpora ze strany rodiny
Vztahy se sourozenci

Jak rodice vnimaji zdravotni postizeni svého ditéte?



o

o

Bydleni — sama/s rodici

Specialné upravené bydleni

4. okruh — predskolni obdobi, mladsi a starsi Skolni vék

MATERSKA SKOLA

o

o

o

o

Doprava do MS

V kolika letech nastup do MS?

MS — inkluze nebo MS dle paragrafu 16 odst. 9 §kolského zakona?

Pribéh zatlenéni do MS

Spoluprace s SPC

Pohyb po MS — vozik nebo chiize samostatng?

Terapie — neurorehabilitace, Vojtova metoda, kompenzacni pomucky, ortotika

Jak U. vnimala svou jedine¢nost/odli§nost — srovnavani s vrstevniky?

ZAKLADNI SKOLA

Doprava do ZS

Inkluze/ Z$ dle paragrafu 16 odst. 9 $kol. zakona
Predméty SPP

Prace s SPC

Prabéh vyuky, IVP

Osobni asistence, sobéstacnost, hygiena
Spoluzaci a volny Cas

Ucitelé a jejich pristup k zakyni se SVP

Meéla U. ZS rada?

Prabéh predméti jako je TV, PV. ..

Prostorové podminky ve tiidé

Terapie — canisterapie, hippoterapie, arteterapie
Puberta — vyvoj, psychika, sebepojeti (sebevédomi)

Kolektiv ve tfidé

5. okruh — pubescence, adolescence a SS



Vybér SS a moznosti

o
o Doprava na SS
o Bydleni — doma/internat
o Kolektiv, OA
o Ucitelé
o Jak probihalo studium?
o Pratelé a volny Cas
6. okruh — VS
o Vybér VS, prog?
o Budouci povolani
o Doprava na VS
o Spoluprace s centrem pro studenty se SVP
o Pribéh studia a osobni asistence

7. okruh — partnersky vztah a rodicovstvi

o

o

Vztah s partnerem/manzelem
Rodicovstvi

Porod a zdravotni postizeni

Role rodice se zdravotnim postizenim

Vztah se synem/dcerou

8. okruh — Zzivot s SMA

o

Vnimani vlastniho postizeni
Fyzioterapie

Lécba a vySetreni

Pobyty v laznich

Limity

Sobé&stacnost

Bézny den s SMA

Momentalni zdravotni stav



Jaké ukony zvlada U. samostatn&?
Spoluprace s charitou

Potteba specialné upraveného bydleni
Specialné upravené auto

Moznosti prace a zaméestnani



