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Anotace

Bakalatska prace se zabyva tématem psychosocialni problematiky rodin, které pecuji
o dité¢ se zadvaznym chronickym onemocnénim - spindlni svalova atrofie (SMA). V
teoretické Casti je popsana charakteristika nemoci, stupné postizeni a moznosti 1écby.
Druha kapitola se zabyva specifiky Zivota rodiny s ditétem se zdvaznym zdravotnim
postizenim. Tteti kapitola teoretické ¢asti uvadi vhodné socialni sluzby. Dale
pojednava o organizaci Kolpingova rodina Sme¢no, kterd podporuje rodiny s détmi
se SMA. Ctvrta kapitola se zabyva integraci do $kolstvi déti se SMA. Teoretické

poznatky jsou doplnény rozhovorem s rodinou s ditétem se SMA.
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The bachelor thesis deals with the topic of psychosocial problems of families who
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child with serious disabilities. The third chapter of the theoretical part presents
suitable social services. It also deals with the organization Kolping family Smeéno,
which supports families with children with SMA. The fourth chapter deals with the
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Seznam zkratek

SMA - Spinal muscular atrophy — spindlni svalova atrofie



UVOD

V bakalatské praci se zabyvam onemocnénim spinalni svalova atrofie (SMA).
Zaméfuji se predev§im na psychosocidlni problematiku rodin pecujicich o dité s
touto zavaznou nemoci, a to jak z hlediska socialniho, tak z hlediska psychického.

Bakalatskd prace je Clenéna celkem do ctyf kapitol. V prvni kapitole se
zabyvam kompletni charakteristikou nemoci, kratce jsem zde nastinila jeji Ctyfi
stupn€ a komplexni péci o pacienta se SMA.

Ve druhé¢ kapitole bakalarské prace uvadim reakce rodiny na sdéleni diagnozy
ditéte a jak vychovavat dité se zavaznym zdravotnim postizenim. Popisuji, jak dité
vnima vlastni postiZzeni, vliv zdravych sourozencti na dité¢ s postizenim, a jak
postizené dit¢ zméni kompletni dosavadni Zivot celé rodiny.

Ve treti kapitole se zabyvam socidlni praci a sluzbami, které se snazi uleh¢it
zivot rodin s postizenym ditétem. Déle se kratce zminuji o pfistupech, které socialni
prace vyuziva pii praci s rodinou pecujici o dit€¢ se SMA. Uvadim ptehled piispévki
a kompenzacnich pomticek, na které ma rodina pravo a charakterizuji organizaci
Kolpingova rodina Smecno, kterd podporuje rodiny s détmi, jenz onemocni SMA. Ve
¢tvrté kapitole pojednavam o inkluzi postizenych déti do Skolstvi.

Pata kapitola obsahuje rozhovor s rodinou pecujici o dit¢ se SMA.

Cilem mé bakalarské prace je popsat onemocnéni SMA a psychosocialni
problematiku rodiny, které se narodi dité s timto postizenim. V kontextu studia oboru
socialni a charitativni prace systematicky uvedu moznosti formalni podpory téchto
rodin. Teoretické poznatky doplnim rozhovorem. Rada bych, aby se o této nemoci
vice dozvédéla Sirokd vetejnost, jelikoz si myslim, ze lidé maji spiSe povédomi o
svalové dystrofii, ale o onemocnéni spinalni svalové atrofie jiz tolik informaci
nemaji.

Toto téma jsem si vybrala zdmérné a to z toho diivodu, Ze mymi sousedy je
rodina, ktera ma dité s touto vaznou nemoci, tudiz je mi téma velmi blizké. Rodina je
velice oteviend a dala mi souhlas a pfistup k veSkerym informacim. Za to to
rozhodnuti jsem jim velmi vdécna.

V teoretick¢ casti jsem vyuZzila metodu analyza odborné literatury a
elektronickych zdroji. V praktické casti jsem zvolila metodu pozorovani a

rozhovoru.



1. SPINALNI SVALOVA ATROFIE

1.1. CHARAKTERISTIKA ONEMOCNENI

Spinélni svalovéa atrofie (SMA) je onemocnéni motoneuronu v piednich
rozich miSnich, tj. onemocnéni neuronti odpovidajici za védomé pohyby svali,
napiiklad za b&hani, polykani ¢i pohyby hlavy. Spindlni svalova atrofie postihuje
vSechny kosterni svaly. Dle typu a stupné postizeni byva jedinec odkdzan na
elektricky vozik, umélou plicni ventilaci a dvaceti Ctyf hodinovou péc¢i druhé osoby.
Onemocnéni se v populaci vyskytuje ziidka, pfiblizné jeden novorozenec na Sest tisic
narozenych déti a jedna osoba ze Ctyficeti je pfenaseCem (Kocova a kol., 2017).

I ptes to, ze procento vyskytu SMA neni velké, je toto onemocnéni druhym
nejcastéj$im diagnostikovanym neuromuskularnim onemocnénim u déti. Je jednou z
nejcastéjSich pfi¢in tmrti v kojeneckém a batolecim véku. Jedinci se spinalni
muskularni atrofii maji mutaci genu, kvtli tomu netvoii dostatek proteinu, ktery je
nezbytny pro spravnou funkci neuronli. Pokud neuroniim tento protein chybi,
dochazi postupné k jejich zdniku. Abychom mohli hybat svaly, musime vyslat signal
z mozku pravé pomoci neuronti, které pak pohyb svali fidi. Pokud tyto neurony
chybi, neni mozné svaly ovladat, a protoze svaly neni mozné pouzivat, dochazi
postupné k jejich ochabovani a ibytku (atrofii). Dité tak postupné ztraci schopnost se

pohybovat, polykat ¢i dychat (Skopejskova, Kolpingova rodina Smecno [online]).

1.2. STUPNE POSTIZENI

SMA postihuje svaly po celém téle. Ve vétSiné piipadl jsou vice a Castéji
oslabeny svaly v dolnich koncetinach oproti koncetindm hornim. SMA muzeme délit
na Ctyfi typy (I, II, I, IV), dle zadvaznosti, véku nastupu symptomil této nemoci,

prognozy a ocekavané délky doziti.

SMA 1. typu Werdnigiv — Hoffmanntiv syndrom — akutni infantilni
forma
Tuto chorobu jako prvni popsali 1ékati Werdnig a Hoffman, dle kterych nese

také svij ndzev. Timto typem je onemocnéno az 35% ptipadd spindlni svalové



atrofie. Prvni potize se objevuji u déti jiz po narozeni a mohou se objevit az do
Sesttho mésice véku ditéte. Mezi hlavni pfiznaky akutni infantilni formy patii
polykaci obtize, kdy déti Spatné saji, trpi Castym vytékanim slin a maji samovolné
zaSkuby svalovych vldken u jazyka. Maji tichy a slaby pla¢ a mohou mit i kaSel. Déti
spontann¢ pohybuji vétSinou jen hornimi koncetinami. Dolni koncetiny jsou tak
slabé, ze déti nedokéazi odkopat pefinu. Déti trpici touto chorobou maji mensi
hrudnik, jelikoz mezizeberni svaly jsou velmi slabé. Nezvednou hlavicku, neotaceji s
ni a nejsou schopny sedét ani chodit. Nejvétsim problémem jsou pak respiracni
obtize, kdy déti trpi zastavou dechu a ve vétsin€ piipadi se doziji maximalné
osmnacti mésict zivota (Haberlova et Hedvi¢dkova, 2002.; Novakova, Havlova,

Béhm, 2006)

SMA 1II. typu — chronicky typ Werdnigova — Hoffmannova syndromu —

prechodna pozdné infantilni forma

Spinalni svalova atrofie II. typu je nejrozsifenéjsi typem spinalniho svalového
onemocnéni, kdy tvoii polovinu diagnostikovanych pacientli. Prvni obtize se
vétSinou projevi v Sestém meésici véku ditéte, v ojedin€lych ptipadech mohou i diive.
Nejpozd€ji se nemoc objevi do osmnact¢ho meésice veku ditéte. Opét nemoc
postihuje piedevsim dolni koncetiny jako u prvniho typu. DéEti s onemocnénim II.
typu nedokédzi samy stat, ncktefi jsou schopni stoje, ale pouze s oporou. Nejsou
schopni samostatné chiize. Dokazi samostatné¢ sedét, ale nckteti potfebuji pomoc
druhé osoby, aby jim do sedu pomohla. U tohoto typu nemoci dochazi k problémim
s polykanim az v pozd¢jsi fazi onemocnéni. Neéktefi pacienti maji problém s
pfijimanim stravy pfirozenou cestou, proto je nékdy nutnd gastrostomie neboli umély
vyvod zaludku pies sténu biisni, aby se udrzela odpovidajici télesnd hmotnost. Déti
Casto trpi samovolnymi zaSkuby svalovych vlaken v jazyku a tfesem prsti u hornich
koncetin. Déti dychaji pfedevSim branici z divodu slabych mezizebernich svalt.
Velmi Casto maji obtize s vykaSlavanim a opé&t trpi respiracnimi problémy, které
mohou byt v krajnich pfipadech pficinou smrti, proto je dilezité zavést vcas
dechovou a plicni podporu. JelikoZ horni koncetiny nejsou tolik postizeny, ¢asto 1idé
s SMA II. typu pouzivaji elektricky vozik, tudiz se alespon timto zptisobem mohou
pohybovat samostatné. Zasadnim problémem je vétsi unavitelnost svalil, tudiz se lidé

maji tendenci sesouvat k jedné strané a tim se rozviji skoliéza patete neboli trvalé



vychyleni patefe do stran. Timto typem onemocnéni jsou Castéji postizeni chlapci a
maji téz81 prubéh nemoci. Lidé s touto progndézou se dozivaji vétSinou dvaceti az
tiiceti let. Uvadi se ale, ze pti kvalitni zdravotni a socidlni pé¢i se mohou dozit 1
vyssiho véku (Haberlova, Hedvicdkova, 2002.; Novakova, Havlova, Bohm, 2006.;
Kocova a kol., 2017).

SMA III. typu — juvenilni ¢i ¢asné adultni fomra — Kugelbergiiv —

Welanderové syndrom)

Spinalni svalové atrofie tfetiho typu tvoii necelych 10% spinalnich svalovych
atrofii. Nemoc se projevuje nejcastéji kolem prvniho roku véku ditéte, mize se vSak
objevit az do patnactych narozenin, ma chronicky prubéh. Nejbéznéji byva
diagnostikovana do tretiho roku veku ditéte. Spindlni svalova atrofie III. typu se
projevuje predevSim poruchami chiize, kdy sice lidé mohou chodit, ale s velkymi
obtizemi. Nejvétsim problémem byva béh, chlize do schodu 1 kopce, skakani a také
zména polohy ze sedu do stoje apod. Dochdzi k slabosti nohou, kyc¢li a svalti dolnich
koncetin. Zvétsuji se lytkové svaly. V pribéhu let dochazi také k postizeni hornich
koncetin, k postizeni mimického svalstva a i jazyka. Problémy jako tfesot prsti ¢i
problémy s polykénim se objevuji vyjimecné. V obdobi mezi dvacatym a Ctyficatym
rokem zivota dochézi ke zborceni trupu a lidé jsou odkazani na elektricky vozik.
(Haberlova, Hedvic¢akova, 2002.; Novakova, Havlova, Bohm, 2006.; Kocova a kol.,
2017).

SMA 1IV. typu - vlastni adultni forma — Arantv — Duchenneiv syndrom)

Tento typ onemocnéni se vyskytuje pomérné vzacné. Prvni pfiznaky se
nejcastéji objevuji az v dospélosti, kolem tficatého patého roku zivota. Ztidka kdy je
onemocnéni diagnostikovano mezi osmnactym a tficatym rokem. Tento typ
onemocnéni ma mirnou formu a tudiZ nedochézi k velké invalidizaci ¢lovéka ani
nezpusobuje predasné timrti. Dychaci ani polykaci svalstvo neni postizeno. Toto
onemocnéni se projevuje postizenim drobnych svalli hornich ¢i dolnich koncetin

(Kocova a kol., 2017).
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1.3. KOMPLEXNI PECE O PACIENTA SE SMA

Spinalni svalova atrofie je onemocnéni, které se neda 1écit, ale dle Kocové a
kol. (2017) existuje n€kolik druht rozsifenych a testovanych 1¢k, které¢ zpomaluji
onemocnéni. Kvalitu zivota i vék doziti nemocného velice ovlivituje spravné vedena

komplexni 1écba.

Je tieba spolupracovat s obvodnim Iékafem a fadou dalSich odborniktl, jako
je naptiklad neurolog (fesi onemocnéni nervové soustavy), pneumolog (zabyva se
nemocemi dolnich cest dychacich, pohrudnice a mezihrudi), spondylochirurg
(zabyva se urazy patefe, michy, zanéty, vrozenymi deformity a degenerativnim a
nadorovym onemocnénim pateie), ortoped (vénuje se vaddm a nemocim pohybového
ustroji), gastroenterolog (fesi problémy traviciho ustroji), fyzioterapeut, rehabilitacni
1ékat, psycholog, konzultant rané péce a socialni pracovnik. Jiz dle vyctu lékatd a
odbornikli mizeme tvrdit, Ze jde o velice zdvazné onemocnéni, které potiebuje

rozséhlou péci (Kocova a kol., 2007).

Jednou ze zékladnich terapii, kterd je u pacientdl se SMA velice nutnd je
respiracni fyzioterapie, kterd se provadi ve vSech stupnich onemocnéni SMA,
jelikoz nemocni Casto trpi dychacimi problémy, na které mohou také zemftit. Jak piSe
Kocova a kol. (2017, s. 76) ,, Kromé neurorehabilitace je nezbytné zaradit véas do
komplexni péce techniky respiracni fyzioterapie, jez je mozné praktikovat v
kteréemkoliv veku pacienta. Volba jednotlivych technik bude podle aktualniho
zdravotniho stavu a schopnosti pacienta . Diilezité je pracovat nejen s nemocnymi,
ale také s blizkymi osobami nebo rodinnymi ptislusniky, ktefi o nemocného pecuji.

Fyzioterapie je dalsi ze zdkladnich metod, ktera je dalezita pro lidi se SMA.
Existuji rizné fyzioterapeutické techniky a metody, které by mél fyzioterapeut volit
dle individudlnich potieb klienta. Podle Kocové a kol. (2007., s. 98) ,,by se meél
terapeut snazit objevit nejslabsi clanek pacientovych obtizi, ktery mize v rehabilitaci
ovlivnit ruznym zpiisobem, a do Fizeni pohybu prostiednictvim CNS zasahovat
riiznymi vstupy . Fyzioterapie se snazi udrzet pohybovy aparat, co nejdéle funkéni.
Jelikoz pacient musi cvi€it po cely svly Zivot, je velice dulezit¢é ho spravné
motivovat, aby védél, co a pro¢ déla. Motivace je velice dilezitd obzvlasté pak u
déti. Je doporuceno cvicit denné a kazdodenni dochdzeni na ambulantni rehabilitaci

muze byt pro nékoho narocné z riznych divodii. Proto se doporucuje, aby se
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rehabilita¢ni cviky naucilo, co nejvice pe€ujicich ¢i rodinnych piislusniki, ktefi se o
pacienta nasledné staraji (Novakova, Havlova, Bohm, 2006).

Existuji nékteré¢ doplitkové metody rehabilitace, které ale =zalezi na
finan¢nich, individudlnich a casovych moZznostech konkrétni rodiny. Jednad se
napfiklad o hydrokinezioterapii, hipoterapii ¢i canisterapii. Tyto terapie maji vliv,
jak na télesnou, tak i psychickou stranku jedincl. Zejména se doporucuji u déti
(Kocova a kol., 2007).

Canisterapie je terapie prostfednictvim kontaktu se psy, zlepSuje nejen
psychicky, ale i fyzicky stav clovéka. Canisterapie piisobi na citovou, pohybovou i
rozumovou stranku ¢lovéka a také pii relaxaci. Lidé, ktefi canisterapii podstupuyi,
mivaji vétsi motivaci a lepsi piistup k rehabilitaci. U déti se rozviji fantazie a
motorika (Fyzioklinika, centrum fyzioterapeutické péce [online]).

Hydrokinezioterapii nékdy zndma pod nazvem vodolécba, je pohybova
1é¢ba ve vodnim prostiedi. Diky ni dochazi k zlepSeni fyzické zdatnosti a hybnosti
lidi s onemocnénim SMA. Hydrokinezioterapie je vhodna, jelikoz pacient vykona ve
vodé pohyby, které na suchu neni schopny zvladnout. Voda zvySuje silu oslabenych
svall, napoméha zlepSovat kardiovaskularni systém, dochdzi k svalové relaxaci a
také je zlepSena obranyschopnost organismu vlivem otuzovani. Casto jsou vyuzity
plavecké pomticky, které vodolécbu obohati. Vyuka plavani pro télesn¢ postizené je
registrovanou socialni sluzbou s ndzvem ,,Plavecka akademie bez bariér, o. s., kterou
najdeme v Brné&, Praze, Karlovych Varech i Ceskych Budgjovicich (Ko¢ova a kol.,
2017). Pii hydrokinezioterapii podle Plavecké akademie nedochézi jen k rozvoji
fyzickému, ale také socidlnimu. Jak uvadi Kontakt bB. (2010, s. 8) ,, Pravidelna
pohybova cinnost ve vode s sebou nese nejen zlepseni fyzické kondice, ale v roviné
socialni nabizi moznost navazovat pratelstvi a vztahy, setkdavat se pri bézné aktivite
mimo zdravotnicka zarizeni, vyménovat si zkuSenosti, at' jiz Skolni, pracovni, nebo
ruzné ,,vychytavky“ dulezité pro zvladnuti lepsi sebe obsluznosti. Moznost vozit své
deti na plavani, stejné jako treba kdyz sousedi vozi své nepostizené deti na tenis,
muize dat jejich rodinnému Zivotu silny impuls. *

Hipoterapie je metoda, kterd ke své praci vyuziva specialné cvicené koné,
zahrnuje oblasti mediciny, pedagogiky, psychologie 1 sportu. Princip, na kterém je
hipoterapie zaloZena, je konsky krok, jehoZ rytmus je velmi blizky lidskému. Nejen,

ze ma hipoterapie ucinky na télesnou stranku clovéka, ale velky vyznam
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ma i v emocni sféte Cloveka, kterd je rozvijena vztahem pacienta ke zvifeti. Terapie
vyuziva raznych poloh podle potieb a schopnosti pacienta — plazeni, lezeni, sezeni,
chlizi. Ani u pacienti se SMA, ktefi nejsou schopni aktivniho sedu bez opory, neni
problém hipoterapii vyuzit, diky polohovani na koni a asistovanému sedu (Kocova a
kol., 2017).

Kocova a kol. (2017, s. 120) uvadi, ze ,, Zejména u détskych pacientii se SMA
Jje dulezité usilovat o to, aby je mohla néktera forma rehabilitace také tésit, a nebyt
pro né pouze pravidelnou povinnosti ¢i utrpenim. “ Aby se rehabilitace a terapie staly,
co nejvice ucinnymi, je tfeba kvalitni spoluprace nejen fyzioterapeuta s nemocnym
ditétem, ale také s jeho rodinou. Fyzioterapeut by mél rodinu podporovat a
povzbuzovat. Dulezité je si uvédomit, Ze by pro pacienta se SMA neméla byt
rehabilitace jedinou naplni Zivota, ale snazit se, aby mohl vykonavat ¢innosti, které

ho napliuji a ¢ini $tastnym (Kocova a kol., 2017).
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2. SPECIFIKA RODINY S DITETEM SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

2.1. REAKCE NA ZJISTENI DIAGNOZY DITETE

VétSina muzl a Zen diive €1 pozdé€ji zatouzi zalozit rodinu a piivést na svét
potomka, ktery se stane smyslem a naplni jejich zivota. Diky zdravotnictvi, které
velice pokrocilo, se daji nekteré poruchy, nemoci ¢i syndromy plodu odhalit v¢as a
nastdvajici rodi€e maji moznost rozhodnout se, zda si dit€ nechaji s urcitym
postiZzenim nebo zena podstoupi interrupci. I piesto, ze nase zdravotnictvi je na dobré
urovni, v§echny tyto poruchy v prenatalnim stadiu odhalit nelze a néktera postizeni
mohou napfiklad vzniknout béhem naroéného porodu.

Narozeni ditéte s postizenim je obrovsky problém pro celou rodinu, ale
pfedevsim byva velkou komplikaci pro jeho rodice. Jelikoz rodice ocekéavaji narozeni
zdravého ditéte, ktery naplni jejich vztah. T¢&Si se, az s nimi bude vyrustat, planuji mu
skvély zivot i budoucnost. Po oznameni diagndzy ditéte je vSe ve vtefiné jinak a
rodina s postizenym ditétem musi ¢elit problémlim a naro¢nym situacim, na které se
nelze pfipravit (Jankovsky, 2003; Jankovsky, 2006).

Jak piSe Chvatalova (2005, s. 11). ,,Kazdy z nas je jiny, a kazdy rodic¢ proto
na postizeni ditéte reaguje po svém. Asi nikdo neni zpocatku usetien pocitii typu
,proc zrovna ja*“ a pocitu zoufalstvi. Plakat se da, ale jen urcity cas. Pak, zatimco
Jjeden prijme situaci jako vyzvu a da se do boje, jiny z boje utece, protoze tuto ranu
osudu neunese. Je to zkouska osobnich viastnosti a sil a netroufla bych si nikoho
soudit za to, jak se s ni vyporada “.

Pfi narozeni postizeného ditéte maji rodice Casto pocit selhdni rodiCovské
role. Citi se ménécenni a ztraci sebedlivéru, jelikoZ nebyli schopni pfivést na svét
zdravého potomka. Nepiekvapi nas, ze chovani a postoj rodi¢i bude k postizenému
ditéti jiny, nez se béZné setkavame u rodici se zdravym ditétem. VétSinou dochazi ke
dvou extrémnim postojiim a to bud’, Ze rodic¢e postizené dit¢ odmitaji nebo naopak
maji az nepiirozené nadmérné ochranujici a rozmazlujici tendence. Je dilezité se
snazit pfistup rodict néjakym zplsobem korigovat a najit vhodnou stfedni cestu,

jelikoz postoj rodict ma veliky vliv na vyvoj ditéte (Vagnerova, 1999).
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Oznameni rodi¢iim, Ze se jim narodilo postizené dité, je nelehky ukol, kdy je
zapotiebi velkd mira empatie a Setrny ptistup. Reakce rodicl po zjisténi diagnozy
ditéte probiha typickymi fazemi. Jankovsky ve svych publikaci uvadi Sest stadii: Sok,
popfeni, agrese, deprese, vyrovnani se a akceptace. PfiCemZz Viagnerova stadia
shrnula do tfech fazi, a to do faze Soku a popieni, faze postupné akceptace a
vyrovnani se s problémem a posledni faze, faze realismu. Obsahové se vSak oba
autofi shoduji. Navic, ale uvadi Jankovsky (2006, s. 60) jesté jednu fazi, o které se
Viagnerovd nezminuje a nazyva ji fazi nulitni, kdy jsou si rodice obecné védomi
rizika narozeni postizeného ditéte, ale u sebe tuto moznost zavrhnou a nepfipusti si ji.

Prvni faze Sok a popfeni je popisovana jako iraciondlni reakce rodici na
zjisténi, ze jejich dite je postizené. Rodice mohou byt v takovém Soku, Ze nedokazi
nijak zareagovat, projevit emoce a ani plakat. Rodi¢e si odmitaji situaci pfiznat a
postizeni ditéte si nepfipoustéji. VEii, ze existuje n&jaky 1€k nebo se lékati spletli,
tudiz v této fazi nechtéji hovofit o Zddnych mozZnostech, které¢ by jim mohli s péci o
nemocné dité pomoci.

Na fadu pfichazi zloba neboli agrese, kterd je spojena s hnévem a pocity
bezmoci, které¢ doprovazi ¢asto deprese. Smyslem této faze je hledani vinika, kterého
mohou rodice ditéte vidét samy v sob¢€, nebo milize byt agrese namifena piimo proti
postizenému ditéti, ale nejcastéji je vinikem oznacen lékar ¢i zdravotnicky personal,
ktery diagnostiku ditéte urcil.

Agrese ve vétsing ptipadech prejde v depresi, kdy se rodi¢e sebeobvinuji a
maji pocit, Ze postizené dité¢ je urcitym trestem za prohiesky, kterych se v Zivoté
dopustili. Deprese miize rodinu pfivést do socidlni izolace, ktera vede k naprostému
vycerpani rodici. Abychom tomuto zamezili je dilezity zasah odbornikd, kteti s
rodinou budou pracovat.

Végnerova na rozdil od Jankovského uvadi jest¢ fazi smlouvani, kdy se
rodi¢e smiii s onemocnénim ditéte, ale stale si preji a doufaji v urcité zlepSeni, které
je vétinou neredlné.

Mezi posledni stadium patii vyrovnavani se a akceptace. Rodice se smifi s
tim, Ze maji postizené¢ dité, pfijmou ho a zacnou hledat feSeni, které jim uleh¢i a
zptijemni zivot, mysli do budoucnosti a nezaviraji se pied svétem (Jankovsky, 2006 ;
Vagnerova, 1999).

RozliSujeme reakce rodicl, kterym se postizené dit€¢ narodi a reakce
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rodi¢l u kterych vzniké a vyviji se postizeni jejich ditéte béhem zivota. Rodice tusi,
ze s jejich ditétem neni néco v potadku a jsou vystaveny velké nejistoté a stresu nez
je zjisténa diagnoza ditéte. Rodice na jedné stran¢ chtéji znat pravdu o problémech,
které dit¢ potkalo, ale na druhou stranu pracuji i obranné reakce, které maji tendenci
realitu popfit nebo zkreslovat. Tito rodi¢e postizeni pfijimaji spiSe jako neStésti a
tudiz nedochazi k sebeobviilovani a vycitkam jejich rodiCovské role (Vagnerova,
1999).

Bohuzel, ne vzdy dojde k pfijeti ditéte, jak jsme si tu popsali. Setkavame se i
s ptipady, kdy rodi¢e neunesou postizeni ditéte a predaji ho do tstavni vychovy nebo
jeden z rodict (Castéji otec) se nezvladne vyrovnat s touto tizivou a stresovou situaci

a od rodiny odchéazi (Jankovsky, 2006).

2.2. DRUHY VYCHOVY DITETE SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM A VLIV ZDRAVYCH SOUROZENCU

Vychova ditéte s postizenim je podle mého nézoru slozitym procesem jelikoz
v nekterych ptipadech maji rodice pocit, ze ditéti musi vénovat o hodné vice Casu,
péce a vice ho rozmazlovat. Druhym ptipadem je, kdyz naopak rodice dité zavrhuji a
vénuji mu méné péce nez je potiebné pro jeho zdravy psychicky i fyzicky vyvo;j.

Rodi¢e na svych ramenou nesou obrovskou zatéz a stres, kterd se pak
projevuje nékterym z nevhodnych vychovnych postoji. Nejznaméjsi vychovné
postoje  rodi¢li  jsou zavrhujici, zanedbavajici, uzkostny, rozmazlujici,
perfekcionisticky a protekéni.

Zavrhujici vychova nastava vétSinou tehdy, kdyz dité pfipomina jednomu
nebo obéma rodi¢im néjakou zivotni nepiijemnost. Napiiklad otfes ¢i hluboké
zklamani, nebo pokud nesplituje ocekavani a idealy rodict pro urCité nedostatky,
dusevni nebo télesné. Rodice poté¢ védomé ¢i nevédomé dite trestaji, omezuji nebo
utlacuji.

Se zanedbavajici vychovou se setkdvame v dne$ni dobé pomérn¢ ziidka.
Rodic¢e zanedbavaji své dit¢ bud’ v celé jeho vychové, nebo jen v urcitych potiebach.

O vychové uzkostné hovotime, kdyz maji rodic¢e o dit€¢ prehnany strach, aby
se mu nic nestalo a neublizilo si. Nadmérné ho ochraniuji a zakazuji mu aktivity,

které jim pfijdou nebezpecné. Dite¢ tak pfichdzi o zadkladni potfebu aktivity,
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poznavani a interakci se svymi vrstevniky.

Pokud jsou rodi¢e na ditéti nepfirozené citové zavisli, jedna se o vychovu
rozmazlujici. Snazi se ditéti v zivoté odstranovat vSechny piekazky, nekladou na n¢j
naroky, plni mu vSechna ptani a posluhuji mu. Snazi se mu vykompenzovat vse, o co
je svym postizenim ochuzeno.

Pii perfekcionistické vychové se rodi¢e snazi, aby jejich dit¢ bylo ve vSem
uspésné, nedokazou zhodnotit moznosti ditéte a Casto dochazi k jeho pretézovani,
coz pro dité neni dobré.

Poslednim typem vychovy je vychova protekéni, kdy rodice chtéji opét
uspéch ditéte, ale vSe za dité d€laji. Ve vSem mu pomahaji, odstranu;ji prekazky a vse
za dit¢ vytizuji (Mat¢jcek, 1992).

Dité se zdravotnim postizenim je obrovskou zatézi nejen pro rodice, ale i pro
zdravé sourozence. Rodice by si méli dat pozor na dva extrémni pfistupy v péci o své
déti. V prvnim extrémnim postoji dochézi k zaméreni pozornosti na dité postiZené
a zdravi sourozenci jsou odsunuti. Péce o postizené dit¢ vyzaduje vice Casu a
rodicim tak nezbyva dostatek Casu ani energie na dit¢ zdravé. Rodice si vibec
neuvédomuji, ze zdravému ditéti nevénuji pozornost a naopak od néj ocekévaji zraly
postoj, chovani a pomoc pii pé¢i o postizen¢ho sourozence. V tomto piipadé dojde
bud’ k pozitivnimu chovani, kdy zdravy sourozenec pochopi potieby postizeného a
stava se citlivy a tolerantni k potfebam ostatnich, anebo naopak sourozenci pozornost
zavidi a snazi se upoutat pozornost rodicli riznymi i nevhodnymi zpusoby. Také se
muzZze citit ménécenné Ci si vycitat, Zze on je zdravy a jeho sourozenec ne.

Druhym extrémem ve vychové je, pokud rodiCe zaméruji nadmérnou
pozornost na zdravé dité a postiZené odsunuji. Rodice kladou na zdravé dit¢ velké
naroky bez ohledu na jeho moznosti. Chtéji zdravym ditétem vykompenzovat
neuspokojeni z narozeni ditéte postizené¢ho a zvysuji si tak rodicovské sebevédomi
(Vagnerova, 1999).

Je dilezité snazit se détem vSe vysvétlit, jelikoz narozenim nemocného ditéte
se v rodin€ spoustu veéci zméni a pro zdravé sourozence to mize piinést velky stres.
Je dobré zapojit zdravé sourozence pii péci o postizeného, ale jen v pfimefené mife a
v souladu s jeho moZnostmi. Zdravi sourozenci maji rozporuplné pocity. Citi potiebu
nemocného sourozence ochranovat, ale také mohou zérlit a hnévat se, pokud je

hlavni pozornost vénovana postizenému ditéti. V tomto ptipadé jde hlavné o rodice,
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ktefi by se méli snazit postizeného neupiednostiiovat a oba hodnotit stejné, aby
zdravé dité nemélo pocit, ze nemocné je upiednostiiovdno. Pokud rodice s timto
problémem umi pracovat, vénuji pozornost obéma ve stejné miie a zdravému
sourozenci vysvétli, ze o nemocného je potieba vice pecovat, dit€ to pochopi a je
ochotné také pomahat (Kocova a kol., 2017).

Dle mého ndzoru je dulezité nepodcenit psychiku zdravych sourozenci,
vénovat se jim a opravdu se snazit o vysvétleni celé situace. Pokud tak neni u¢inéno,
muze to narusit jejich zdravy psychicky vyvoj, i vztah k nemocnému sourozenci, ke
kterému pak mohou chovat city plné hnévu a nendvisti.

Vybornym pomocnikem jak vysvétlit sourozenciim postizeni ditéte se SMA
je kniha pro déti v anglictin€ ,,Zac's play day, “ kterou vydala organizace Cure SMA
a SMA Europe. Jde o pfib¢h zvitatek, v némz jedno trpi onemocnénim SMA. Knihu

ilustroval nddhernymi obrazky Charles Santoso. Aktualné vysla i v ¢eském jazyce.

2.3. JAK DITE VNIMA SVE VLASTNI POSTIZENI

Jankovsky (2006, s. 66-68) uvadi, zZe je dulezité nejen, aby se s postizenim
ditéte vyrovnali rodice, ale také dit€¢ samo a to v obdobi, kdy si za¢ne uvédomovat
svou identitu.

V novorozeneckém a kojeneckém véku si dit€¢ svlj handicap zcela
neuvédomuje, ale je velice diilezité, aby v tomto obdobi navazalo dité emocni vztah s
matkou. Tento vztah ma velmi vyznamny vliv na budouci vytvafeni mezilidskych
vztahll. Rodi¢e by meéli dbat na to, aby ditéti zajistili piisun pohybovych i
smyslovych podnétt.

V batolecim véku plati to samé jako u ptfechozich obdobi, dité ziskava
védomi o domové a rodinném spolecenstvi. Ve dvou az tfech letech nastupuje
takzvané obdobi ,,jastvi.”“ Dité si uvédomuje samo sebe a ma stale vétsi potiebu
autonomie. Je dilezité, aby rodice nastavili v tomto obdobi limity a hranice chovani
ditéte. Dit¢ si zacina uvédomovat predevsim s vrstevniky, Ze je v néem jiné.

V ptedskolnim véku uvédomovani odlisnosti ditéte od ostatnich sili a dité se
muze citit ménécenné a miize se dostavit pocit uzkosti. Dité se stale vice zajima o
fungovani okolniho svéta, ale také snazi se porozumét sam sob¢ a svému handicapu.
Pokud je dit¢ schopno navs§tévovat matetskou Skolku je podle mého nazoru dilezité,

aby pani ulitelka ve Skolce ostatnim détem vysvétlila, jak se k postizenému

18.



chovat a snazila se ho co nejvice mezi déti zaclenit.

Mladsi skolni v&k je spojen vétSinou s nastupem na zakladni Skolu, kdy je
dominantni vykon ve Skole i mimo ni. Pro déti jsou dilezita slova povzbuzeni,
pochvaly a pozitivni odezvy. Slova, kterd pfispivaji ke kvalitnéjSimu vyvoji ditéte.
Pokud se jim toto nedostava, vétSinou trpi pocity ménécennosti a ptredevsim pro malé
déti s postizenim je motivace dulezita, jelikoZ o svou pozici musi bojovat se
znacnym znevyhodnénim. V tomto obdobi se dit€¢ s nékym casto identifikuje a dany
¢lovek se mu stava vzorem, mizZe to byt rodi¢, ucitel ¢i terapeut.

Puberta byva nejkriti¢téjsim obdobim, jelikoz pubescent proziva rozpor mezi
pocity dospélosti a pocity socialni a psychické nezralosti. Dillezité je pro n¢j télesné
schéma, kdy jakékoliv odlisnosti od vétSiny proziva t€zce a jsou zdrojem raznych
psychotraumat, mohou také negativné ovlivnit jeho dalsi vyvoj. Casto maji
nepfiméetené, zkratovité a impulzivni chovani, které mize vést az k suicidalnimu
jednani. V tomto obdobi maji pubescenti velkou potiebu odpoutat se od rodiny a
rozvijet pratelské vztahy. Dé€ti s postizenim jsou alespoit v malé mife zavislé na
pomoci rodiny, takze u nich nelze tuto potiebu plné uspokojit.

V obdobi adolescentniho véku jsou velkou komplikaci zdravotné postizenych
sexualni potieby, které pokud nejsou dlouhodobé uspokojovany, mohou vést ke
stresu a frustraci. Je dilezité je fesSit s citlivym pfistupem. Dalsi problém, ktery
adolescenti fesi je profesiondlni orientace.

Obdobi adolescence neptindsi jen starosti, ale také v ném vétsSinou dochazi k
pochopeni a ur¢itym zplsobem pfijeti fakti tudiz vyrovnani se se svym postizenim.

M¢éli bychom mit stdle na paméti, ze dospivani je predevSim pro lidi s
postizenim citlivé a zranitelné obdobi, kdy jesté nejsou zcela odolni vici stresu a
frustracim (Jankovsky, 2006).

Dle mého néazoru je velice dilezité ditéti vysvétlit jeho postizeni jiz v obdobi,
kdy si uvédomuje sam sebe. Pokud dit¢ nema naruseny intelekt, brzy pochopi, Ze se
1i81 od ostatnich a bude se na to ptat. Rodice by se rozhovoru nemé¢li branit a spiSe
ditéti vSe vysvétlit zpisobem, aby to pochopilo a necitilo se ménécenné. Pokud dité s
postizenim navstévuje mateiskou ¢i zdkladni Skolu je na ucitelich, aby se pokusili
dit¢ zaclenit do kolektivu. A to takovym zplsobem, aby si nepfipadalo odlisné a

ostatni déti ho brali, respektovali a snazili se mu postiZeni ulehcit.
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2.4. JAK OVLIVNI POSTIZENE DITE DOSAVADNI

FUNGOVANI RODINY

PostiZzeni ditéte je pro rodinu velmi stresova situace, se kterou se musi
vyrovnat, jelikoz zptisob jakym rodi¢e na situaci reaguji a jak ji zvladaji, ovlivituje
to, jakym zpusobem se s postizenim vyrovna samo dité (Vagnerova, 1999).

Proces vyrovnani se s postizenim vlastniho ditéte ovliviiuji psychické,
somatické 1 socidlni faktory. Zalezi na osobnostnich vlastnostech rodi¢i, jejich
zkusSenosti, postojich a hodnotach. Také na jejich véku, zdravotnim stavu, poctu déti
a kvalité partnerského vztahu. Velky vliv v procesu vyrovnavani ma i pfi¢ina a druh
postiZzeni ditéte a samoziejmé reakce rodiny a vetejnosti (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009).

Rodina je pro dit¢ velice diilezita, jelikoz v ni dochazi k prvni socialni
integraci a méla by ditéti predevsim poskytnout jistotu, bezpe¢i a emocni podporu.
Postizeni ovliviiuje nejen dit€¢ samotné, ale celou rodinu, ve které dochazi ke zméné
dosavadniho Zivotniho stylu, rodiny méni své hodnoty i normy.

Kazda rodina musi upravit sviij denni rozvrh, na ktery byla zvykla a
samoziejmé jinak planovat do budoucna. V tomto obdobi je dilezité brat na rodinu
ohled a vénovat ji, co mozné nejvyssi miru podpory a pomoci (Vagnerova, 1999;
Matéjcek, 2001).

Velice dulezita je pro rodinu socidlni opora od svého okoli, pfedev§im od
pratel a prarodicu. Jelikoz rodiny s postizenym ditétem se Casto dostavaji do socialni
izolace, coz ma negativni dopad na jejich psychiku (Ri¢an, Krej¢itova, 1997).

Jak uz bylo feeno narozeni postizené¢ho ditéte, je pro rodice obrovsky stres,
se kterym je nutné se vyrovnat a prizpusobit se dané situaci. Pokud se s timto
rodina nebo jeden ze c¢lenil rodiny nedokdze vyrovnat, vétSinou nastava krize a
rodina nedokaZe normalné fungovat. Nedokaze spolecné nic feSit ani rozhodnout a
kazdy se zacne vice koncentrovat sam na sebe, coz ve vétSin€ pripadi vede k
rozpadu rodiny.

Postizeni ditéte je tiZzivou situaci pro oba rodice, ale pro matku byva vétSinou
vetSim stresem nez pro otce, jelikoz odpovédnost za vychovu ditéte veétSinou zlstava
na matce a otec ma za kol zajistit rodinu pfedevS§im po ekonomické strance. Matka

s ditétem ziistava doma a stava se jeho hlavnim pecovatelem. To vede k tomu, ze
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je nucena opustit své zaméestnani a vzdat se svych zajmu. Jelikoz ji neni umoznéno
chodit do zaméstnani, je finan¢né zavisla na partnerovi a socialnich davkach.
Casto se dostava do socialni izolace, jelikoz nema ¢as vidat se se svymi prateli &i
jinymi lidmi. Objevuji se 1 pocity ménécennosti a snizené sebehodnoceni, Ze situaci
nezvlada, jak by si pfedstavovala. DalSim problémem matek mohou byt neprojevené
negativni emoce, které prozivaji, jelikoz maji pocit, Ze jsou socialné neptijatelné.
Matka se miize citit pfetizena, coz se projevuje na jejim psychickém 1 fyzickém
stavu, a proto je zde velké potfeba podpory, jak od partnera, tak od pratel a Sirsi
spole¢nosti.

Narozeni ditéte s postizenim ovlivni ur€itym stylem dosavadni partnerstvi.
Kazdy z rodicu zvlada situaci jinym zplisobem. Otcové vétSinou bagatelizuji
zavaznost postizeni ditéte nebo maji sklony realitu popirat déle nez matky. Je to
zpusobené tim, Ze s postizenym ditétem travi méné Casu. Dal§im rozdilem je fakt, ze
muzi nedokdZi o svych pocitech mnohdy oteviené¢ mluvit, na rozdil od zen. V
krizovych situacich nevyhledaji pomoc, pokud krizi nezvladnou, uzaviraji se do sebe
a poté miiZze dojit 1 k tomu, Ze rodinu opusti (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Je dilezité, aby se partnefi se zménou dosavadniho Zivota vyrovnali a
prizpisobili se novym podminkam. M¢li by si uvédomit, jakou hodnotu pro né ma
postizené dité, co jim piinasi pozitivniho, a v ¢em jsou naopak omezovani. Dilezité
je, aby si rodice rozvrhli povinnosti, jelikoz péce o postizené dité je velice ndrocna a
to, jak fyzicky, tak psychicky (Vancura, 2007).

Rodice postizeného ditéte na sebe nemaji tolik ¢asu jako predtim, coZ mize
byt dalsim divodem rozpadu rodiny. Proto je tak podstatné o partnersky vztah
pecovat a nezabyvat se jen a pouze postizenym ditétem. Ve vztahu je dulezitd
komunikace, otevienost, tolerance a pochopeni. Partnefi by se méli naucit
vyjadiovat své emoce a vzajemné se podporovat (Vagnerova, Strnadova, Krejcova,
2009). Pokud toto zvladnou, véfim, Ze tuto tizivou zivotni situaci pfekonaji mnohem
snaze a jejich vztah mtze byt silnéjsi nez doposud.

I vztahy mezi rodi¢i s postizenym ditétem a ostatnimi lidmi se postupem casu
méni. Lidé k této rodiné pfistupuji raznymi zpusoby, néktefi k rodiné piistupuji s
obrovskym soucitem a néktefi naopak s odstupem, odmitdnim a pifehnanou
zvédavosti. Jelikoz mnohdy lidé neznaji pfesn€ celou situaci rodiny, stava se, Ze

nevédi, jak se k rodin€ chovat, a proto se s ni rad¢ji piestanou stykat, coz
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vede k socidlni izolaci rodiny.

Vlivem zmény Zivota rodiny s postizenym ditétem dochdzi k redukci ptatel.
Velké procento pratelstvi vyhasne a to z divodu rozdilného stylu zivota, potfeb a
zajml. Rodiny s postizenym ditétem maji jiné problémy a potieby neZ rodiny s
dité¢tem zdravym. Maji rozdilné prozitky, trapeni i radosti a tudiz nemaji divod
nadale udrzovat pratelské vztahy. Ve vétSin€ ptipadu, ale rodiny s postizenym ¢lenem
navazuji nova pratelstvi s rodinami, které maji stejny ¢i podobny problém. Rodiny
si navzajem dodavaji silu, maji blizké nazory a maji pocit vétsiho pochopeni.

Prarodic¢e a piibuzni by méli byt pro rodice s postizenym ditétem hlavnim
zdrojem emocni podpory a pomoci, ale ne vzdy tomu tak je. Pokud se narodi dité
zdravé, maji prarodi¢e chut’ a potiebu s vnoucetem pomahat a chlubit se s nim.
Narozeni postizen¢ho ditéte je pro né velkd rdna a hodnota vnoucete se pro né
méni. Stava se, ze prarodiCe postizené dité velmi tézce pfijimaji a maji k této situaci
ambivalentni postoj, vétSinou ji popiraji nebo bagatelizuji. Netusi, jaké problémy
postizeni piinasi, a jak by s dit€tem meéli zachazet. Postizené vnouce v prarodi¢ich
vyvolava soucit i litost, ale také ménécennost a poniZeni. Velice je ovliviuji
predsudky k postizenym lidem, které se v jejich generaci objevovali a jsou citlivi na
reakci okoli, coz miize mit za nasledek t€zsi vyrovnani se s danou situaci. Pokud se s
postizenim vnoucete nedokazi vyrovnat, nemohou poskytnout potiebnou oporu
rodicim ditéte a spiSe jsou dal§im zdrojem stresu. PrarodiCe ze strany matky se s
postizenym vnoucetem vyrovnavaji mnohdy 1épe a rychleji nez prarodice ze strany

otce (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).
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3. MOZNOSTI FORMALNI PODPORY RODINY
DITETEM SE SMA

3.1. PRISTUPY SOCIALNiI PRACE

Socialni pracovnici maji nelehky ukol pfi praci s rodinami, které maji
postizené dité. Zakladem je navazat kontakt nejen s postizenou osobou, ale také s
jeho rodinou. Aby socialni pracovnik mohl nabidnout smysluplnou a i¢innou pomoc,
musi nejprve rodinu dikladné poznat a vytvofit mezi nimi vzdjemnou divéru.
(Kocova a kol., 2017. s. 197) ,, Diilezita je schopnost povzbudit je a pomoci rozvinout
dobré moznosti, nerezignovat, ale pomoci zZivot naplnit. Touto cestou mohou vznikat
co nejlepsi sluzby pro stradajici* (Kocova a kol., 2017).

Podle vyzkumt chtéji zdravotné znevyhodnéni a jejich rodiny vést normalni
zafizenich. Chtji mit vlastni byty, zaméstnani, pokud je to mozZné, a sami chtéji
rozhodovat o svém volném case. Bojuji za to, aby méli stejna prava jako ostatni lidé.
S tim pracuje socialni prace, ktera se snazi odstraiiovat pfi€iny a nasledky socidlniho
znevyhodnéni a predevSim spoleCenské bariéry, které je omezuji a brani v
plnohodnotném zivoté. Proto se v poslednich letech socidlni prace vice snazi o
integraci osob se zdravotnim znevyhodnénim. Jde predevSim o to, aby se lid¢ se
bézného Zivota takovym zplisobem, aby mohli zit plnohodnotny zivot. Dale je tu
snaha, vyrovnat piileZitosti pro hendikepované, a co nejvice respektovat jejich
individudlni schopnosti a moznosti dalSitho rozvoje (Matousek, Kodymova,
Kolackova, 2010).

Pfi praci s rodinami s ditétem se SMA nejvice vyuziva socialni prace dva
pfistupy:

a) Pristup orientovany na Kklienta/Clovéka se fadi do humanistické
psychoterapie, autorem je Carl R. Rogers. Pfistup orientovany na klienta ma byt
nehodnotici a nedirektivni. Vychazi pfedevSim ze vztahu a pfistupu socialniho
pracovnika ke klientovi a naopak. Socialni pracovnik by mél byt ke klientovi

upiimny, viely a akceptovat a respektovat ho. M¢l by byt empaticky a snazit se, co
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nejvice pochopit klientovu situaci jako by v ni byl on sdm. Nemén¢ dilezité je
bezvyhradné piijeti, kdy by mél socialni pracovnik klienta pfijmout bez jakychkoliv
vyhrad a hodnoceni jeho chovani ¢i postoji. Socidlni pracovnik by ve vztahu ke
klientovi mél usilovat o opravdovost, coz znamena, ze pracovnik musi byt otevieny a
pfedevsim sam sebou. Diilezit4 je aktivita klienta v komunikaci a spolupraci.

Carl R. Rogers klade velky diraz na sebepojeti, neboli jaky mé ¢lovek vztah
k sob¢ samému. Sebepojeti je dilezit¢ u vSech lidi a jesté vice u lidi se zdravotnim
znevyhodnénim. Rogers tvrdi, Ze vztah k sobé samému je nejvice ovliviiovan rodici a
jejich vychovou. Dit¢ by mélo byt bezpodminecné akceptovano, jelikoz jen tim
dosahne pozitivniho sebepojeti. Pokud je laska rodici podminéna a dité slychéa véty
typu ,,Kdyz ud€las tohle... ,budu t€ mit rad" Dité ziska negativni sebepojeti, které ho
bude doprovazet cely zivot. Proto by méli socialni pracovnici sledovat postoj rodiny

k ditéti a pracovat s tim (Kocova a kol., 2017; Navratil, 2001, Matousek, 2012).

b) Socialné ekologicky model se snazi zlepsit kvalitu zivota nejen ditéti se
SMA, ale zéaroveii celé jeho rodin€ a to propojenim bio — psycho — socialni slozky
osobnosti. Podle Matouska (2003, s. 203) ma mit socialni pracovnik vzdy na paméti,
ze situaci ditéte nelze posuzovat z hlediska izolovaného, jako samostatného jedince.
Proto socidln¢ ekologicky model pracuje se tfemi irovnémi socialni prace s rodinou.
Mikrouroven podporuje schopnost klienta zvladnout zatézové situace a vyrovnat se s
jeho problémy. V mezilrovni jde o préaci s rodinami, které maji dit€¢ se SMA. Je
zaméfena na celou rodinu, jelikoz nemoc zasahuje a ovliviluje Zivot nejen
postizeného ditéte, ale vSech ¢lent rodiny, které ve vétsSing piipada potiebuji pomoc
a psychickou podporu. Posledni uroven nazyvana makrourovein ma za ukol
odstrafiovat diskriminaci vii¢i zdravotné znevyhodnénym. Snazi se, aby byl efektivné
posouzen narok na ptispévek na péci, ktery alespon trochu usnadni ekonomickou
situaci rodiny. A kompenzacni pomticky, které zkvalitni zivot déti se SMA (Kocové a

kol., 2017).

v 7w W

3.2. SOCIALNI SLUZBY, PRISPEVKY, KOMPENZACNI
POMUCKY
Zivot s ditétem s postizenim neni lehky, a proto je zde snaha rodindm jejich tizivou
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zivotni situaci uleh¢it. S tim pomaha existujici sit’ socialnich sluzeb, kterd zahrnuje socialni
poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socidlni prevence. Dale existuji ptispévky na
péci a davky pro osoby se zdravotnim postizenim, které mohou alespon castecné zlepsit
finan¢ni situaci rodiny. Pro osoby se zdravotnim postizenim je vykon zdkladnich
kazdodennich c¢innosti narocngj$i nez pro osoby zdravé, a proto maji narok na

kompenzacni pomtcky, které slouzi k ulehceni jejich Zivota.

3.2.1. Socialni sluzby

Socialni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni prevence mohou byt
poskytovany ve tfech formach a to pobytové, ambulantni a terénni.

Pobytové sluzby jsou takové sluzby, kdy je klient pfimo ubytovan v
nékterém ze zafizeni socialnich sluzeb. V ambulantnich sluzbich neni ubytovéni a
klient za sluzbami dochazi sdm nebo je tam dopravovan ¢i doprovazen. Terénni
socialni sluzby jsou provadény v piirozeném prostiedi klienta, coz znamena, ze
pracovnik chodi ke klientovi dom1l.

Socialni poradenstvi se d¢li na zakladni a odborné. Zakladni socialni
poradenstvi by mélo byt zajisténo ve vSech socidlnich sluzbach. Zajistuje zakladni
informace pro osoby, které se nachéazeji v t€zké Zivotni situaci, jenZ pomohou k
feSeni. Odborné socialni poradenstvi se jiz zamétuje na konkrétni skupiny, v naSem
ptipadé by to byli osoby se zdravotnim postizenim, osoby s onemocnénim SMA.

Sluzby socialni péce se snazi, aby klient mohl ziistat ve svém piirozeném
prostiedi a mohl se, co nejvice zapojit do bézného zivota. Podporuji jeho psychickou
1 fyzickou sobéstac¢nost. Pokud toto klientiiv stav neumoziiuje, maji za kol zajistit
mu, co nejkvalitnéjsi zachdzeni a distojnost v daném zatizeni.

Sluzby socialni prevence pomahaji znevyhodnénym osobam pickonat jejich
tizivou zivotni situaci a snazi se zabranit jejich socialnimu vylouceni ze spole¢nosti
(zékon 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbéch).

Rodiny s détmi se SMA nejcastéji vyuzivaji sluzby jako rana péce, osobni
asistence, peCovatelska sluzba a odlehcovaci sluzba. Jelikoz déti se SMA v
pozdéjSim stadiu nemoci potiebuji vétSinou celodenni péci.

e Rana péce je terénni sluzba. Poskytuje se rodindm s ditétem do sedmi let,

které¢ je zdravotné postizené nebo je ohrozen jeho vyvoj v disledku
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nepiiznivého zdravotniho stavu. Rana péce podporuje vyvoj ditéte s ohledem
na jeho specifické potieby a také podporuje rodinu. Zahrnuje tyto sluzby:
vychovné, vzdélavaci, aktivizani cCinnosti, zprostfedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostfedim, socidlné terapeutické cinnosti a pomoc pfi
uplatiiovani prav, opravnénych z4jmu a pfi obstardvani osobnich zalezitosti.
Osobni asistence je terénni sluzba, kterd se poskytuje osobam se snizenou
sob&stacnosti z divodu véku, zdravotniho postizeni nebo chronického
onemocnéni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Osobni
asistence se poskytuje v pfirozeném prostiedi osoby a vykonavaji se ¢innosti,
které osoba pottebuje. Tato sluzba je bez Casového omezeni. Osobni asistence
nejcastéji poskytuje tyto sluzby: pomoc pii zvladani béZnych tkont péce o
vlastni osobu, asistenci pfi osobni hygien¢, pii zajiSténi stravy, pomoc pfi
zajisténi chodu domacnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti. Dale
pak zprosttedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, pomoc pfii
uplatnovani prav, oprdvnénych zajmi a pii obstaravani osobnich zalezitosti.
Na Case, ¢innosti a ostatnich zalezitostech se vzdy domluvi osobni asistent s
danou rodinou (zdkon 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach).

Pecdovatelska sluzba je ambulantni nebo terénni sluzba, ktera se opét
poskytuje osobam se snizenou sobéstacnosti z divodu veku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni. Déle pak rodindm s détmi, jejichz
situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. PecCovatelskd sluzba se na rozdil
od osobni asistence poskytuje ve vymezeném cCase. PeCovatelskd sluzba je
vykonavana v domécnostech osob a v zafizenich socidlnich sluzeb. Zahrnuje
tyto Cinnosti: pomoc pii zvladani béznych tkonid péfe o vlastni osobu,
asistenci pii osobni hygiené¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy, pomoc pii zajisténi chodu
domaécnosti a neposledni fad¢ také zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym
prostfedim (zakon 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach).

Odleh¢ovaci sluzba je ambulantni, terénni i pobytova sluzba, kterd se
poskytuje osobam se sniZzenou sobéstacnosti z davodu véku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni. O tyto osoby je jinak pecovano v
jejich pfirozeném prostiedi. Odlehcovaci sluzba, jak jiz vychazi z nazvu, si

klade za cil, odlehcit a ulevit peCujicim osobam. Aby si alesponi na urcity ¢as

26.



odpocinuli a nacerpali silu na dalsi péci, proto piebiraji péci o nemocného
oni. Odleh¢ovaci sluzba zajistuje tyto sluzby: pomoc pii zvladani béznych
ukonli péCe o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi
stravy. Dale pak poskytnuti ubytovani v pifipadé pobytové sluzby,
zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prosttedim, socialné terapeutické
¢innosti, pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajma a pii obstaravani
osobnich zalezitosti, vychovné, vzd€lavaci a aktivizacni cCinnosti (zékon

108/2006 Sb. o socialnich sluzbach).

Dle mého nazoru je odlehcovaci sluzba vhodnym nastrojem, jak zajistit, aby
co nejvice zdravotné postizenych osob mohlo zistat ve svém piirozeném prostiedi a
nemuseli byt umisténi v néjakém typu zatizeni. Jelikoz umozni pecujicim alespon
castecné zit svym osobnim zivotem. Napiiklad si mohou zafidit v klidu osobni
zalezitosti nebo jet nékam na dovolenou aniz by se museli strachovat o své blizké.
Také je to dle me prevenci syndromu vyhoteni, ktery mize pecujici potkat, jelikoz

jde o velice naroc¢nou situaci, jak po fyzické, tak psychické strance.

3.2.2. Socialni davky

Zdravotni postizeni ditéte je zatézi nejen po psychické a fyzické strance, ale
také po strance financni. Stat se snazi alespont v malé¢ mife rodinam ulevit a k tomu
pomaha zadkon 108/2006 Sb., ktery upravuje prispévek na péci a zakon 329/111 Sb.,
kde jsou popsany davky pro osoby se zdravotnim postiZenim.

Piispévek na péci je urCen osobam, které potiebuji pomoc pii zvladani
zakladnich Zivotnich potfeb od jiné fyzické osoby z divodu dlouhodobé
neptiznivého zdravotniho stavu. VySe pfispévku se odviji od stupné zavislosti.
Stupné zavislosti jsou ¢tyfi: lehka zavislost, stiedné tézka zavislost, tézka zavislost
a uplna zavislost. Urcuji se dle schopnosti zvladat deset zédkladnich Zivotnich potieb
— mobilitu, orientaci, komunikaci, stravovani, oblékani a obouvani, télesnou hygienu,
vykon fyziologické potieby, péCe o zdravi, osobni aktivity a péce o domacnost. Vyse
ptispévku se také dé€li dle véku pro osoby do osmndcti let a nad osmnéct let. Rodiny s

ditétem se SMA mohou dostavat ptispévek dle stupné postizeni:
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I. stupni 3.300 K¢
I1. stupeni 6.600 K¢
. III. stupen 9. 900 K¢

o IV. stupent 19. 200 K¢ mési¢éné, dle toho jaky stupen zavislosti je ditéti urcen.

Dle mého nézoru je ptispévek na péci dobrou pomoci. Umoziiuje vice lidem
zustat v jejich ptirozeném prostiedi, jelikoz si z ptispévku na péci mohou zaplatit
naptiklad osobni asistenci a podobné. Také Castecné vykompenzuje rodiné usSlou
mzdu tehdy, kdyz jeden z rodict pecuje o postizené dite, ackoliv se nejedna uplné o
velkou ¢astku. Proto doufam, Ze se neustale bude bojovat o jeji zvySeni, jelikoz tim
alesponi po finan¢ni strance uleh¢i roding.

Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim zahrnuji prispévek na
mobilitu, prispévek na zvlastni pomiicku a prikazy osob se zdravotnim
postizenim TP, ZTP, ZTP/P.

Prispévek na mobilitu je uren pro osoby od jednoho roku, které se
pravidelné¢ né€kam dopravuji anebo jsou nékym dopravovany. Osoba ma zaroven
narok na prikaz ZTP nebo ZTP/P. Aby jim byl pfispévek piiznan, nesmi byt v
zadném pobytovém zafizeni, pouze ve vyjimecnych piipadech je udélena vyjimka.
Prispévek je vyplacen ve vysi 550 K¢ kazdy mésic.

Piispévek na zvlastni pomicku je pro osobu, kterd ma tézké zrakové nebo
sluchové postizeni ¢i tézkou vadu nosného nebo pohybového ustroji. Piispévek na
pofizeni motorového vozidla, schodolezu, stropniho zvedaciho systému, svislé
zdvihaci plosiny, Sikmé zvedaci ploSiny, schodistové sedacky nebo na Gipravu bytu se
poskytuje osob¢ starsi tii let. Dale pak vodici pes osob¢ star$i patnacti let a ostatni
pomiicky od jednoho roku. Zvlastni pomticky slouzi osobé k realizaci pracovniho
uplatnéni, k ziskavani informaci, ke vzdélavani, ke styku s okolim a umoziuji také
sebeobsluhu. Rozlisuje se, zda jde o pomiicku v hodnoté do 10.000 K¢ nebo vice.

Narok na prikaz maji osoby star§i jednoho roku, které maji smyslové,
télesné Ci dusevni postizeni. Pii posuzovani naroku na priikkaz se hodnoti zdravotni
stav, funkéni schopnosti, dlouhodobost neptiznivého zdravotniho stavu, zédvaznost
postiZzeni a omezeni schopnosti orientace a pohyblivosti. Ziskdnim priikkazu osoba se
zdravotnim postizenim ziska urcité vyhody.

Osoby s prikazem oznatenym TP maji podle zdkona 329/2011 Sb.
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vyhrazené misto k sedéni ve vetfejnych dopravnich prostiedcich pro pravidelnou
hromadnou dopravu osob. A to s vyjimkou dopravnich prostfedki, v nichz je misto k
sezeni vazano na zakoupeni mistenky. Piednost pii osobnim projednavani své
zalezitosti, vyZaduje-li toto jednani del$i cekdni, zejména stani; za osobni
projednéavani zalezitosti se nepovazuje nakup v obchodech ani obstaravani placenych
sluZeb ani oSetfeni a vySetieni ve zdravotnickych zafizenich.

Osoby s priikazem ZTP maji stejné vyhody jako osoby s TP, ale navic maji
bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji ve vefejné hromadné dopravé a 75% slevu v
osobnich vlacich a rychlicich vnitrostatni ptepravy a v autobusové doprave.

Osoby s prikazem ZTP/P maji opét stejné vyhody jako piedeslé osoby s
prukazy TP a ZTP, ale navic bezplatnou dopravu vodiciho psa nebo privodce. Dalsi
vyhodou pro osoby s ZTP , ZTP/P a privodce je sleva na koncerty, kulturni ¢i
sportovni akce nebo divadelni a filmova ptedstaveni (zdkon 329/2011 Sb. o
poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zmeéné souvisejicich

zakont).

3.2.3. Kompenza¢ni pomicky

K uleh¢eni zZivota a zjednoduseni vykonu zakladnich kazdodennich ¢innosti
pomahaji kompenzacni pomicky. Kompenzacni pomicky pro déti se SMA se musi
volit na zéklad¢ individualnich schopnosti ditéte a také podle toho, jak maji
uspoiradanou domaicnost. Podle Kocové (2017, s. 130) se kompenzacni pomtcky
pro postizené se SMA d¢li na nekolik typi.

Pomiicky urcené k lokomoci (hole, berle, choditka a mechanické voziky).
Pomiicky pro préci a vzdélani (polohovaci zidle) dale pak pomiicky pro sebeobsluhu
(specialni zapinani obleCeni, koupaci lehatka, zvedaky). A v neposledni tad¢ také
pomiicky pro socidlni Cinnost (jenz usnadiuji domdaci prace, umoznuji sportovani,
socialni kontakt, Cteni, psani a podobn€). VSechny tyto kompenzacni pomiicky
zlepsuji kvalitu zivota ve vSech smérech a umoziuji lepsi integraci do spole¢nosti. Je
znat velky posun, co se tykd pomuticek. Diive musely déti zlstavat na specialnich
kocarech, které jim nedavaly takovou moznost t¢astnit se vetejného zivota. Dnes jiz
od dvou let mohou pouzivat mechanické voziky, coz jim umoziuje naptiklad
navs§tévovat matefskou Skolku a vykonavat tam vétSinu Cinnosti jako zdravé déti.

Coz podle mého nazoru urcité pozitivné ovlivituje psychicky vyvoj ditéte se SMA.
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Mezi zékladni kompenzacni pomiicky pro déti se SMA patii predevSim
mechanické, elektrické voziky a vertikaliza¢ni zafizeni stander. Stander drzi télo
ditéte ve vzpiimené poloze a umoznuje stejnou pohyblivost jako vozik. Dité si
zlepSuje jemnou motoriku a drzeni hlavy. Vzptimené drzeni je dobré k posileni
kloubt a kosti a také k jejich spravnému utvareni. Odlehéené mechanické voziky
jsou vyrobené tak, aby byly bezpecné a stabilni pro dité a zaroven tak, aby je déti
byly schopny ovladat a pohanét. VétSinou vazi pouze 3,5 kg. Doporucuje se dité
davat do mechanického voziku jiz v brzkém véku, aby si zvyklo a mohlo se o néco
vice a rychleji rozvijet. Pokud dité¢ nezvlada pohyb na voziku samo, vétSinou je nutné
poridit elektricky vozik. V dne$ni dob¢ existuji voziky, které zvladnou i neptiznivé
terénni podminky. At uz pofizujeme stander nebo mechanicky ¢i elektricky vozik, je
vzdy dulezité koukat na potieby ditéte a nejlépe se poradit s odborniky, aby Spatnym
vybérem nebylo télo vice zatézovano a deformovéano.

Kompenzaéni pomiicky jsou bohuzel ndkladné a vétSinou si je rodina nemuize
pouze ze svych piijmu dovolit. Doporucuje se obratit na trad prace, ktery mize dat
jednorazovy piispévek na opatieni zvlastnich pomtcek. Dale mohou byt nékteré
pomucky hrazeny ze zdravotniho pojiSténi. Bohuzel, ale vSechny pomicky nejsou
vzdy vcas a byvaji s velmi vysokymi doplatky. Posledni moznosti jsou pak rtizné

nadace a sbirky, které pomahajici détem se zdravotnim postizenim (Kocova, 2017).

3.3. KOLPINGOVA RODINA SMECNO

Kolpingova rodina Smecno je organizace, kterd obhajuje na vetfejnosti smysl
rodiny a jeji nezastupitelnou roli. Jejim cilem je podporovat rodiny, jejich zdravé
vazby a rodinné vztahy pomoci riznych aktivit. Zamétuji se na osvétovou Cinnost a
vzdélavaci programy, podporuji fungujici rodiny a rodiny s handicapovanym ¢lenem.
Poskytuji socialni sluzby jako jsou socialni poradenstvi a ranou péci.

Problematikou rodin s détmi s onemocnénim SMA se zabyva Kolpingova
rodina Smec¢no od roku 2007. Tento projekt Podpora rodin s onemocnénim
spinalni svalové atrofie vznikl v Ceské republice na zakladé dlouhodobé poptavky
rodicl, které maji dit€¢ s timto onemocnénim a na poptavky samotnych lékaih
(Kolpingova rodina Smecno [online]).

Kolpingova rodina Smecno je ¢lenem Narodni rady osob se zdravotnim
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postizenim, Ceské rady humanitdrnich organizaci s americké Family of SMA. Diky
této spolupraci byly vydany brozury o nemoci spinalni svalova atrofie 1 v eském
jazyce, které¢ do t¢ doby nebyly dostupné. Dale se zabyvaji kvalitou Zivota déti se
SMA (Kocova a kol., 2017).

Projekt podpora rodiny se SMA piisobi po celé Ceské republice a klienti za
n¢j neplati. M4 za cil zlepSit kvalitu Zivota nejen nemocnych déti, ale i osob, které
0o né pecuji, jelikoz si uvédomuji narocnost péce. Rodindm, které se dozveédeéli
diagnézu ditéte, se snazi pomoci se s touto situaci vyrovnat. Aby doslo, k co
nejlepSimu piijeti dané skutecnosti. Kolpingova rodina Smecno se snazi zajistit, co
nejvice spolupracujicich instituci, aby mohlo dochazet, k co nejkvalitngjsi péci.
Zajistuje zdravotni, socidlni a vzdélavaci sluzby. Plsobi 1 preventivné, kdy jsou
schopni domluvit konzultaci s psychologem nebo maji pfednasky pii setkdvani, aby
zabranili zavaznym problémiim, které mohou pecujici rodiny potkat. Projekt nabizi
poradentstvi, podporu i1 provazeni a to bez omezeni véku. Projektu se mohou
zucastnit 1 dosp€lé osoby, které trpi spinalni svalovou atrofii. Také potadaji vefejné
akce a prednasky, které maji za cil obeznamit vetfejnost s onemocnénim SMA.

PtihlaSeni klienti maji konzultace, které probihaji dle domluvy e-mailem,
telefonicky nebo pfimo navstévami v rodin€. Projekt béhem roku organizuje
psycho — relaxacni vikendy, které jsou uréené détem se SMA, jejich sourozenctim a
rodi¢im. O déti se staraji vySkoleni osobni asistenti a rodi€e se mezitim Ucastni
odbornych ptrednéasek. Tyto psycho — relaxacni vikendy jsou dle mého nazoru velice
prospésne, jelikoz se tam rodi¢e dozvi nejen zajimavé informace, které jim mohou
usnadnit péci o dité, ale také se setkaji s rodinami, které fesi stejné problémy. Mohou
si tudiz ptedat zkuSenosti a védi, Ze v tom nejsou sami. MUze to byt i prostiedek, jak
zabranit socialni izolaci a myslim si, Ze ma urcité pozitivni dopad, jak na psychiku
rodicu, tak 1 zdravych sourozencti, které samoziejmé postizeni svého bratra/sestry
také vnimaji a prozivaji.

Dale se mohou rodiny zucastnit tydennich pobyti pro rodiny s détmi, které
probihaji o prazdninach v Rodinném centru Smecno. O déti se opét staraji vySkoleni
osobni asistenti, ktefi pro n€ maji pfipraveny zdbavny program na kazdy den a rodice
si béhem tydne mohou odpocinout.

Jako vyborny napad hodnotim tydenni tabor pro déti bez rodici, ktery opét

probihd v Rodinném centru Smecno a je pro déti od sedmi do patnacti let. Déti si
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zkusi byt tyden bez rodi¢li a sourozenct, coz také miize mit dobry vliv na jejich
psychiku. Zjisti, Ze nejsou tolik vazané na péci rodicu a piedevSim stravi Cas s
dalSimi détmi, které maji stejnou nemoc, tudiz obdobné problémy. O déti se opét
stard tym vySkolenych asistentl, které se snazi détem pfipravit zajimavy program.
Dle mého néazoru je tydenni pobyt i tdbor skvélou prevenci pied syndromem
vyhoteni pecujicich. Jelikoz si alespoil ur¢itou dobu mohou dopiat odpocinek a Cas
jen pro sebe (Kolpingova rodina Smecno [online]).

Rodiny s détmi se SMA vyuZzivaji predev§im ranou péci, kterou Kolpingova
rodina Smecno také nabizi. Rand péce se tadi mezi sluzby socidlni prevence a je
definovana v zadkoné 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach. Rana péce se poskytuje
rodindm s détmi do sedmi let a je pro rodiny velkym zdrojem podpory a pomoci.
Poskytuje jim nejen potiebné informace, ale také emocni podporu (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova., 2009).

Rand péce je sluzbou bezplatnou a nejcastéji se poskytuje v domacim
prostiedi, jak jiz bylo zminéno. Hlavnim cilem je podporovat rodinu a vyvoj ditéte.
Rand péce probihd tak, Ze kazdd rodina ma svého poradce, ktery do rodiny
pravidelné¢ dochdzi a odborn¢ a prakticky radi a uéi, jak spravné¢ s ditétem
komunikovat, pomahé pfi jednani s ufady a institucemi a nabizi 1 socidln¢ pravni
poradenstvi. Cetnost navitév, prabéh i jejich délka zavisi na potiebach ditéte a
rodi¢li. Rana péce dale sjednava kontakt s dal§imi odborniky a pomahd pti volbé
Skolského zatizeni (Kolpingova rodina Smecno [online]).

Jak piSe Kocova a kol. (2017, s. 241) ,, Prijeti faktu trvalého postizeni ditéte
je celozZivotnim ukolem pro rodice déti s postizenim. Spolecné doprovazeni na Zivotni
cesté miize mit mnoho podob. Je obdivuhodné, kdyz se podari proZit Zivot v radosti, a

jeho smysl tak naplnit. **
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4. INKLUZE DETI SE SMA DO SKOLSTVIi

Matousek (2003, s. 77-78) definuje inkluzi jako postupy a strategie, které
maji pfedchazet socialnimu vylouceni. Prevence socialniho vylouceni spociva
predevsim v podpote obyvatel, aby se ucastnili vzdé€lavani, a v co nejvetsim poctu se
zapojovali do prace, aby jim byl garantovan minimalni pfijem a poskytnuti
socialnich sluzeb.

Jiné zdroje samotnou inkluzi popisuji jako rovnopravny vztah mezi
vétSinovou (lidé zdravi) a menSinovou spolecnosti (lidé s postizenim). Vztah, ve
kterém jsou vyrovnany pftileZitosti a dochézi k uplnému zaclenéni do spole¢nosti, bez
jakychkoliv bariér. Nejde jen o to, jak kvalitn€ se ¢loveék s postizenim do spolecnosti
zacClefiyje, ale také o to, jak vétSinova spoleCnost tento proces pfijima, jak na n¢j
reaguje a identifikuje se s nim. V nasem piipadé¢ budeme mluvit o pedagogické
inkluzi, ve které jde o zaclenéni ditéte se zdravotnim postizenim do bézné Skoly mezi
zdravé vrstevniky (Jankovsky, 2006; Kocova, 2017).

Déti se SMA nemaji postizeny intelekt a to jim umoziuje zaclenéni do
bézného vzdélavaciho procesu, ale samoziejmé se musi vychazet ze schopnosti a
individualnich potieb kazdého ditéte. Zatazeni ditéte se SMA do bézné Skoly ¢i
Skolky sebou nese 1 ur€ité tpravy a zmény. Kvili ztizené hybnosti je nejlepsi, kdyz
se matefska Skola nachazi v ptizemi a na zakladni Skole se omezi pfechod mezi patry.
Ne vzdy je to mozné, a tak se Casto vyuzivaji bézné vytahy nebo plosiny. Pokud je
nemoc v pocatcich a dité se jest¢ pohybuje samo, staci zajistit osobu, ktera ditéti
pomuze s chlzi. Pii chiizi po schodech se doporucuje naistalovat zabradli ve vySce
ditéte. Castdji se setkavame s détmi se SMA, které maji bud’ mechanicky, nebo
elektricky vozik. Kvili voziku je nutné prizplisobit prostfedi tak, aby bylo, co
nejméné bariérové. Nabytek je vhodné rozestavét takovym zplsobem, aby se dité
dostalo vSude. Je dobré poftidit také specialni lavici, u které mize s vozikem bez
problému sedét. V téz$im stddiu nemoci je, ale pro dit¢ se SMA nevhodné a
bolestivé cely den sedét, takze se doporucuje potidit do tfidy naptiklad koberec,
matraci ¢i lehatko, na které si dit¢ mize béhem vyuky lehnout a odpocinout si. Je
dobré myslet na to, ze déti se SMA maji brzy problémy s hybnosti ruky, které
zpusobuji problémy pfi manipulaci s pfedméty a tudiz zvySenou péci o dité. Ditéti se

SMA je tfeba pomoci i pfi stravovani, kdy v pocatcich staci ptineseni jidla na tacku,
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ale postupem zhorSeni stavu je tfeba dité nakrmit, jelikoz toho neni samo schopno.

Ucitelé by méli brat ohled na snizenou funk¢nost plic, jelikoZ dychani ma vliv
na okyslicovani organismu a mozku, to se ditéti se SMA pIn¢ nedostava. Proto je dité
Castéji a rychleji unavitelné, neudrzi dlouho pozornost a ma pomalej$i pracovni
tempo. V pokrocilém stddiu nemoci maji také problémy s hlasem, kdy je dlouhé a
hlasité¢ povidani namdha, ucitelé by s timto méli pocitat a umét s tim pracovat. Déti
se SMA maji také vice absence, kterou by mél ucitel tolerovat a snazit se ditéti, co
nejvice pomahat pti dohanéni uciva (Michalik a kol., 2012).

Je ziejmé, ze tyto vSechny Cinnosti pée o dit¢ se SMA nemtize ucitel
zvladnout sam, jelikoz ma na starost celou tfidu a proto byva u ditéte se SMA
asistent pedagoga nebo osobni asistent.

Asistent pedagoga je fazen mezi pedagogické pracovniky a na jeho plat jsou
ziskavany dotace z konkrétniho kraje. Asistent je zfizovan feditelem Skoly, kdy s tim
musi souhlasit krajsky ufad a také je dulezité¢ vyjadieni Skolského poradenského
zafizeni. Asistent pedagoga pusobi ve tfidé, ve které se nachazi zédk se zdravotnim
postizenim, zdravotnim znevyhodnénim nebo znevyhodnénim socidlnim. Napli a
rozsah prace stanovuje feditel Skoly. Za ukol ma ptredevSim pomoci zikovi se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami pifi vyuce a zatazeni do Skolniho prostiedi.
Asistent pedagoga dohlizi a pomaha zakovi pii kolech, které zadal ucitel, piistupuje
k nému individudln€é a snazi se ho vést k samostatnosti. Pomaha mu ve vsech
¢innostech, které dité nezvlada, napiiklad pii oblékani, hygiené, stravovani,
piesunech a podobné. U ditéte se SMA je velice dulezité, aby se asistent naucil
spravné s ditétem manipulovat, tak, aby to ditéti bylo pfijemné a nijak ho to
neohroZovalo. Je dilezité, aby asistent pedagoga navazal tizky vztah s rodic¢i ditéte a
i s ucitelem ¢i uciteli, kteti jsou v kontaktu s ditétem (Kocova a kol., 2017).

Osobni asistent neni zafazen mezi pedagogické pracovniky. Jde o socialni
sluzbu, kterou zajistuje Ministerstvo prace a socidlnich véci a je popsana v zékoné
108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Pomoc osobniho asistenta je potieba piredevsim
u osob se zavaznym ¢i kombinovanym postizenim. Osobni asistent je urcen
konkrétnimu ditéti, kdy mu pfedev§im pomaha se sebeobsluhou. Osobni asistent
oproti pedagogickému asistentovi neni placen z kraje, ale rodic¢e postizeného ditéte si
ho plati sami, mohou k jeho zaplaceni vyuZit ptispévky na péci (Jankovsky, 2006).

Velky pozor bychom si méli dat na odmitani pomoci, coz se u déti se SMA
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objevuje Casto. Nechtéji si ptiznat ubytek svych sil, ¢asto se pretézuji a to ma pak
negativni dopad na jejich zdravotni stav. Proto je dlleZit¢é umét pracovat s nabidkou
pomoci. Détem ji nabizet nenasilné a citlivé a snazit se zadavat ukoly, které dovedou
nejlépe sami.

DalSim problémem nékdy byva u déti se SMA jejich bezmoc, kterou si pak
vybiji nevhodnym chovanim, nékdy az manipulaci a to se odrazi v navazovani
kamaradskych vztahii. Je nutné ditéti vysvétlit, ze jeho chovani je neadekvatni a
snazit se ho naucit chovat tak, aby ho kolektiv pfijmul. I kdyz ma dit¢ se SMA
zdravotni znevyhodnéni neméli bychom se k nému chovat jako k nesvépravnému a
rozhodovat za néj, kdyz ma ve Skole ¢i Skolce prostor na volnou hru, ma pravo si
vybrat hracky a aktivity, které chce délat samo.

Pokud dochézi k inkluzi ditéte do mateiské Skoly ¢i na prvni stupent zakladni
Skoly, byva u déti bez jakychkoliv obtizi. Déti se SMA i jeho vrstevnici pokud je s
nimi spravné pracovano a vse jim vysvétleno, piijmou postizené dité bez problému a
berou ho jako sob¢ rovného. VEtsi problém nastava u ucitell, kteii si uvédomuji
progndzu ditéte a mivaji Casto sklony k litosti. Ucitel by nemél litost davat pred
ostatnimi ani pfed ditétem se SMA najevo, a mél by ke vSem pristupovat stejné a
chtit, aby vSichni dodrzovali stejnd pravidla. Dit¢ se SMA by nem¢l upiednostiiovat
ani odstrkovat.

VEtsi problém s inkluzi nastdva na druhém stupni zakladni Skoly, kdy jde o
obdobi prepuberty a puberty, coz je obdobi narocné pro zdravé déti natoz pro déti s
postizenim. V tomto véku by mélo dojit k procesu sebe piijeti, které ma dit¢ se SMA
velice ztizené, jelikoz se srovnava s ostatnimi vrstevniky a mnohdy se setkava s
jejich nepfijetim.

Velky pozor by ucitelé méli dat na hrozici Sikanu. Opét je velice dilezita
prace s celym kolektivem, kterd by méla predejit nezddoucimu chovéni vici ditéti se
SMA a jeho piijeti mezi sebe.

Ditéti se SMA by mélo byt umoznéno, co nejvice travit cas se spoluzaky i
mimo vyucovaci hodinu jako o prestavkach, ve Skolni druzin€ a pfi stravovani ve
Skolni jideln¢, pokud to zdravotni stav dovoluje. Ucitel by mél pldnovat vylety
takovym zplsobem, aby se jich mohlo dit¢ se SMA ucastnit a necitilo se na obtiz
nebo odstréené.

Spoluzaci ditéte se SMA by méli mit urcité povédomi o jeho nemoci, ale
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meélo by se zabranit tomu, aby na dit¢ koukali s litosti a soucitem a podle toho se k
nému také chovali. Nemuselo by to mit dobry dopad na psychiku nemocného ditéte.

Pacienti se SMA, u kterych je rychla progrese onemocnéni, zpravidla umira;ji
v détském veéku. Pokud tato situace nastane, ulitel by mél opét se spoluzéky
pozistalého pracovat, mluvit s nimi a pomoci tfidé tragédii a smutek piekonat
(Michalik a kol., 2012).

Podle mého néazoru je inkluze déti se zdravotnim postizenim do Skolstvi velky
pokrok. Myslim si, Ze to ma velice pozitivni vliv na jejich psychiku, jelikoz jsou
mezi svymi vrstevniky a zazivaji véci jako zdravé déti, které by doma zazit
nemusely. Véfim, ze pokud ucitelé dobie pracuji s celym kolektivem, dosdhnou toho,
aby dité bylo pfijato a citilo se dobfe. Inkluzi neberu jen jako pokrok dobry pro
zdravotn€ postizené, ale také dobry z pohledu zdravych déti. Jelikoz si myslim, Ze je
dobré, kdyz vidi nemocné dité, a Ze ne kazdy ma to Stéti byt zdravim. Myslim si, Ze
to u nich miize rozvinout vice empatie a touhu pomoci ostatnim a snad si budou vice

vazit svého zivota a daru, ktery jim byl dan a to zivot bez zdravotniho postizeni.
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5. ROZHOVOR S RODINOU S DITETEM SE SMA

Jak uzZ jsem zminila v ivodu, problematika pacientd se SMA a jejich rodin je
mi blizkd i proto, Ze mam tu Cest znat osobné rodinu K., ktera se sklada z péti ¢leni.
Matka, 39 let, mongolské narodnosti, jenz vystudovala vysokou skolu technickou v
Turecku a nyni pracuje v informacnich technologiich. Otec rodiny, 45 let, slovenské
narodnosti, vystudoval Ekonomickou  univerzitu \4 Bratislavé a
Podnikovohospodatskou fakultu v KoSicich. V soucasné dobé¢ pracuje jako manaZer.
Dale pak tii déti, chlapec 9 let, divka 7 let a nejmladsi divka trpici spinalni
svalovou atrofii 4,5 let. Této divce, budu ji oznaCovat pismenem 1., byla
diagnostikovana spinalni svalova atrofie II. stupné ve véku 18 mésici.

S divkou zlstal doma otec a matka zajiStovala rodinu ekonomicky. V
soucasné dob¢ divka navstévuje matefskou skolku, coz obéma rodi¢iim umoznuje
navstévovat zaméstnani. Cela rodina Zije v rodinném domé, v malé vesnici pfiblizné
o Ctyficeti obyvatelich ve stfedoCeském kraji. Ve vesnici neni obchod a nejblizsi
autobusové spojeni je jeden kilometr pési chiize od domu. Rodina musi mit tudiz
osobni automobil a za veskerymi sluzbami a lékafskou péci s dcerou dojizdét, coz
situaci moc neulehcuje.

Matka i otec pochézi z jiné zemé a nemaji v blizkosti §ir$i rodinu, kterd by
jim s péci o dceru se SMA pomohla a dodala pottebnou oporu. Rodina je velmi
ptatelska a aktivni, takze jim necinilo velké obtiZze najit si nové pratelé zde. A to
pfedevsim v rodinach, které maji stejné nemocné dité. V rodiné divky I. se dfive toto
onemocnéni neobjevilo a t€hotenstvi matky probihalo bez komplikaci.

Pro svou bakalafskou préaci a jeji praktickou ¢ast jsem zvolila rozhovor.
Otazky jsem pokladala matce i otci hol¢icky 1., ktera trpi SMA. Zajimal mé& pohled
na situaci kazdého z nich zvlast. Na nekteré otazky odpovédél pouze otec, jelikoz se
touto problematikou zabyvé vice nez matka. Touto cestou dékuji celé rodiné za jeji
otevi‘enost a ¢as straveny pri rozhovoru.

Rozhovor jsem zaznamendvala na diktafon a poté piepisovala do pisemné
podoby. Rodice hovotili slovenskym jazykem, ale pro dobrou srozumitelnost jsem

rozhovor piepsala do ¢eského jazyka s maximalnim zachovanim autenticity vyrazu.
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1. Kdy jste si poprvé v§imli, Ze vyvoj dcery neni zcela v poradku a jaké

priznaky jste zaznamenali?

Otec: Zhruba v prvnim roce jsme u malé I. zacali pozorovat mirné zaostavani v
motorickém vyvoji oproti ostatnim détem. Jevila se jako lenivd a stile unavena,
jelikoz se kazdou chvili pfi lezeni zastavila a opfela o sténu. Nestavila se na nohy a

jeji vyvoj se prakticky zastavil ve fazi lezeni neboli ¢tyi nozkovani.

Matka: Byla lind, v deviti mésicich stale nelezla, ale to jsem ptisuzovala jeji lenosti.
Pak zacala 1¢ézt, ale dale ji to neSlo. Kdyz jsem ji vzala do ruky, méla slabé svaly.
Néco nebylo v potadku, ale nevédéla jsem co. Mlij manzel to vidél jinak, kdyz v roce

jesté nestala, teprve se to zacalo fesit.

2. Jakym zpiisobem jste reagovali na zjiSténi diagnézy Vasi dcery?

Otec: Diagndza na nas pfiSla postupn€. Od prvnich ptiznakd do hospitalizace v
Motolské nemocnici to byly dva az tfi mésice. Dalsi dva az tfi mésice trvalo, nez
byla diagnéza geneticky potvrzena. Po tuto dobu jsme uz dostavali prvni naznaky, o
co by se mohlo jednat. I pfesto to byl Sok a silny pocit bezmoci. Prognézy nebyly
nijak rizové, jelikoZ se jedna o progresivni onemocnéni. Nastésti se nam podaftilo
tuto negativni energii presunout a snazit se ., co nejvice pomoci. A litost s

bezradnosti jsme nahradili aktivitou a snahou o alespon n¢jaké zlepSeni stavu 1.

Matka: Nevédéla jsem, jak mam reagovat. S nikym jsem o tom nemluvila. Citila
jsem bolest, ale nechtéla jsem o tom mluvit. Uzaviela jsem se do sebe. Dnes vim, ze
to byla chyba, ztizila jsem si tuto situaci jest¢ vice. Mozna v tom hrala ulohu i moje
introvertni povaha. Zacala jsem o tom mluvit, az poté, co uz jsem nebyla schopna

unést tuto tihu sama. KdyZ jsem o tom zacala pozvolna mluvit, pfisla i tleva.

3. V jakém stadiu se nachazi soucasny stav 1. a jaka je prognéza do

budoucna?

Otec: 1. od zjisténi diagndzy dost ztratila na motorickych funkcich a uz se sama ani
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neposadi, neleze a ma velké problémy udrzet hlavu. Posledni dva roky je jeji stav
viceméné stabilizovany a doufame, Ze to tak vydrZi, co moZzna nejdéle. Klasicky
vyvoj by byl takovy, ze zhruba v obdobi puberty dojde k silnému propadu, ale nyni I.

postupuje 1é€bu na zpomaleni progrese nemoci, a doufame, Ze propad bude mensi.

Matka: Dnes je situace 1. stabilizovand, dostavé injekce do michy. Hlavnim cilem
I€ku je zastavit progresi nemoci, ale 1ék pfinesl i1 zlepSeni jejiho stavu. Za mé je
dilezité to, Ze nemusim mit stale strach, co pfinese dal§i mésic, je to tleva. Prvni rok
po sdéleni diagnézy 1. hodné ztratila fyzicky, kazdy mésic ztracela na sile, neleze,
neumi se dostat z polohy vleze do sedu atd. Byly momenty, kdy jsem si v duchu
fikala, Ze nemlZze byt haf a ono stejné bylo. Diky Iéklim je tento stres pry¢ a citim

odlehceni.

4. Védéli jste néco o spinalni svalové atrofii nebo to pro Vias bylo zcela

neznamé? Kde jste ziskali nejvice informaci?

Otec: SMA je tak vzacné onemocnéni, zZe jsme o ném neslySeli ani my, ani nase
blizké okoli. Rychle jsme si vSak véci dohledali, at’ jiz pomoci internetu nebo ptes
jiné rodiny, které jsme prakticky okamzit¢ kontaktovali. Samoziejm¢ pomohla i

MUDr. Haberlova z Nemocnice Motol a také rana péce.

Matka: Nevédéla jsem nic, po sdéleni diagndzy jsem zjiStovala informace prevazné

na internetu.

5. Co nebo kdo Vam nejvice pomohl pii pocatecni péci o dceru?

Otec: Museli jsme si téméef vzdy pomoci sami. Ne pro nezajem, ale pro kombinaci
téchto okolnosti. Bydlime dost neprakticky pro dojezd asistenta, jen malo lidi z
venku se odvaze vzit zodpovédnost, za tak zavazny stav, jen malo lidi vi, co s
takovym ditétem délat. Nevéde€li jsme kam se obratit s zddosti o pomoc a podporu.
Velmi vitana a prospésna byla podpora ze strany rané péce, jednalo se vSak vyhradné

o rady a doporuceni, samotnou realizaci jsme museli uskutecnit jen my.
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Matka: Manzel.

6. Uvédomuje si I. své postiZeni a jakym zpiisobem ho vnima?

Otec: 1. vi, Ze je jind nez ostatni déti, uvédomuje si svoje omezeni. Ale alespoil
prozatim je to ve formé odliSnosti nez ve formé postiZeni. JelikoZ byla vZdycky v

této situaci, tak to bere jako standart.

Matka: Ano, L. si to pln¢ uvédomuje. Na zacatku to vyjadrovala slovy ,,Chci se
naucit chodit®. Pak se nas ptala ,,Pro¢ neumim chodit?*“. CoZ jsme se ji snaZili

vysvétlit a myslim, Ze se to povedlo a ona se smifila s tim, ze chodit prosté nebude.

7. V jakych oblastech se Vam kviili onemocnéni 1. nejvice zménil Zivot?

Otec: Ve vSech. Aspon jeden rodi¢ musel zanechat profesni Zivot a zacit se vénovat
nejen 1., ale predev§im obrovskému mnoZstvi vyfizovani a administrativé, které jsou
spojené s timto stavem. Rodina musela kompletné zménit sviij rezim fungovani — od
zaméstnani az po volny ¢as. Kdyz planujeme rodinny vylet, musime zohlednit, jestli
to I. zvladne. Kazdy den zaciname cvi¢enim a az poté ptichazi na fadu jidlo a ostatni

klasické denni aktivity.

Matka: Ve vSech oblastech. Kompletné to zménilo moje priority. Co je dilezité v
zivot€? Jak neztratit viru? Kde najit sily, kdyz ¢loveék jde do pfedem prohraného
boje? Jakou cenu ma lidsky zivot? ManZzel nemél pivodné ziistat tak dlouho doma.
Plivodni plan byl zlstat jen devét mésict a z toho se vyklubali tii roky. Hodn¢ nam
chybél piijem druhého rodic¢e. Na Stésti jsme nemuseli fesit existencni problémy a
méli jsme urcitou finan¢ni rezervu, ale stejné to nebylo jednoduché. Méli jsme urcity
zivotni standart. Kdyby pfiSel n&jaky velky necekany vydaj, tak bychom se ocitli
velmi rychle v daleko horsi situaci.

A4

8. Co vSechno obnasi kazdodenni péce o dité se spinalni svalovou atrofii?

Otec: Piedevs$im hodné cvi€eni, terapie a prace s riznymi kompenzacnimi pomtickami.
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A samoziejm¢e péce o dité samotné. A do toho vSeho by mél ¢lovek jesté néjak zvladnout
zakomponovat ostatni déti. V naSem ptipadé dveé starSi déti a manzelku, a v nejlepSim

piipadé vénovat péci 1 sobé samému.

Matka: Jenom Cistd péce o ni, jako cviceni, masaze, pomoc pfi jidle atd. zabere dvé
hodiny ¢istého Casu denné. I kdyZz se budu snazit sebevic, tak ten ¢as ji musim
vénovat a na tom trpi starSi sourozenci, a proto se snazim vyhradit si ¢as jen pro n¢,

abych alespoii trochu zmirnila tento dopad.

9. Jak reaguji zdravi sourozenci na svoji sestru? Jakym zpiisobem jste

jim vysvétlili jeji onemocnéni?

Otec: Sourozenci jsou velmi empaticti a ohleduplni a diky nim I. tento udél
podstatné lepe snadsi. Pomahaji 1., jak se da a jejich pomoc je opravdu pfinosnd. S
onemocnénim samotnym, tak n¢jak vyrustali, takze neprobéhla Zadna konkrétni
pfednaSka na téma SMA a jeho dopady na Zivot. Ale pribézné se vzajemné o
aspektech onemocnéni informujeme, vcetné negativnich dopadd. Asi je jeSté

nevnimaji v plném rozsahu, ale jsou si védomi toho, Ze je to naro¢né.

Matka: Onemocnéni mad na sourozence obrovsky dopad. Jeji diagnoéza pro né
vytvofila velké omezeni, ale na druhou stranu je naucila spoustu dalSim
dovednostem, které by jinak neziskali. Bratr je velmi citlivy a mé& obrovskou empatii
k 1., ale i pfesto chce I. vice k sestre. Jelikoz sestra ji bere jako sobé rovnou, coz je
pro I. dobfe a i pro jeji samostatny zivot v budoucnu. Jakym zpisobem jsme
diagnézu sourozenciim sd¢lili, si jiz nepamatuji. Na co si, ale vzpomindm je, ze se
ptali, pro¢ 1. nechodi, tak jsme jim vysvétlili, Ze je nemocna a 1 to, co ji dale ceka.

Myslim si, ze kdyz jsem prozivala svoje emocni chvile, oni to velice dobie vnimali.

10. Jaké kaZzdodenni ¢innosti 1. zvladne sama a p¥i ¢em potiebuji pomoc

druhé osoby?

Otec: I. se zvladne sama najist a napit, pokud je jidlo nakrajené a pfipravené.

Nezvladne si prakticky nic obléct ani svléct, nedojde si na toaletu, potfebuje pomoc
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prakticky pii vSech kazdodennich ¢innostech. Nastésti ji v naSem piipad€ nemusime

v noci polohovat, coz byva bézna véc u téchto diagnoz.

11. Co vSechno v ramci terapie absolvujete? Ma podle Vas terapie

pozitivni Géinky na zdravotni stav 1.?

Otec: Zacali jsme Vojtovou metodou, ta se dnes rozvinula do celkem komplexniho a
vicemén¢ unikatniho systému cvikl a opatieni, které jsou ,.8ité na miru® L. a jejim
schopnostem a potfebam. Krom¢ klasického cviceni ji davame rizné podptrné
dopliiky stravy a zaSli jsme dokonce, tak daleko, Ze ma vlastniho Indického Guru,
diky kterému napiiklad nosi na krku fetizek s kaminky. Idealni je pro ni jakykoliv

pohyb ve vodé, je zvykla chodit plavat asponi jednou tydné.

12. S jakymi organizacemi spolupracujete? A v ¢em Vam pomahaji?

Otec: V prvni fad¢€ je to rand péce Koplingova rodina Smecno, ji vZzdycky volame
jako prvni. Ta ndm byla po ruce prakticky vzdycky a okamzité a poradila ve vétSing
nasich situaci. Postupné jsme, ale dospéli k zadveru, ze nam chybi organizace, ktera
by sdruzovala samotné pacienty a jejich rodiny. A tak jsme s par dalSimi aktivnimi
rodi¢i zalozili pacientskou organizaci SMAci, z.s., kterd dnes zastieSuje vétsinu
pacientti v Cechach a ma dokonce &leny a piiznivee i na Slovensku. SMAci funguji
piiblizné¢ dva roky, za tu dobu se jim podafilo dosdhnout kli¢ovych milnikid v
Cechach. Maji napiiklad zasadni podil na dostupnosti jediné schvélené 1é¢by pro
pacienty u nas. Také se stali soucasti narodni organizace SMA Europe a angazuji se
v ni na riznych urovnich. Nejen, co se 1écby tycCe, ale také standarty péce,

komunikace s pacienty, klinické studie a podobn¢.

13. Jaké mate zkuSenosti se siti socialnich sluzeb, s uznavanim davek a

kompenza¢nimi pomiickami?

Otec: AZ na jeden ptipad mame velmi dobré zkusenosti se zdravotni pojistovnou, v
naSem piipadé¢ VZP. Prakticky vSechno nam schvalili, i kdyZ jsou tam ¢asto nemalé

doplatky. V poslednim ptipad¢ nas dost vyrazné zablokovali, kdyz I. odmitli pfiznat
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elektricky invalidni vozicek. Pro ni je to klicova pomitcka, ale VZP to vidi jinak.
Odvolavala se na nizky vek, pfitom béZné uZ v osmnacti mésicich maji pacienti
vlastni elektricky vozicek. Pfipad dale feSime a je uz u nasi ombudsmanky. Podstatné
horsi je to se socidlkou, ta prakticky vSechny naSe prvni Zadosti zamitla. AZ po
opakovanych odvolanich se ndm podatilo dosahnout ¢aste¢nych uspéchti, dnes ma I.
prispévek na péci ve tietim stupni. Zajimavé je, ze ji zadny posudkovy I€kat nikdy
osobné nevidél a nebyl dostate¢né informovany na to, aby zamitl narok v pIné mifte. I
odvolaci komise nas navzdory vyslovenych zadosti nepozvala osobné a rozhodla

uplné jinak.

14. Jaké kompenza¢ni pomiicky vyuZivate?

Otec: Kaslaci asistent, vertikalizadtor, manudlni invalidni vozicek, rtizné ortézky,
specidlni ortopedickou stolicku nebo specidlni kocar. A nové elektricky vozicek

financovany vyhradné ze soukromych zdroji.

15. Vim, Ze 1. nav§tévuje matefskou Skolku a zajimalo by mé, jak se

zac€lenila mezi déti a jak ji akceptuji?

Otec: To je otazka spi$ na samotnou Skolku. Ale podle dostupnych zdroju je to bez
problémt a velmi dobré. Za nas jako rodinu je Skolka jedna z klicovych udalosti v
zivot¢ 1. Moznost fungovat v normalni Skolce s vlastni pani asistentkou je k
nezaplaceni. CoZ se projevuje velmi dobfe pfedevsim na jejim mentdlnim stavu. Ma
to i sva uskali a specifika, ty jsou vSak pfevazené pozitivnhim vlivem pobytu v

kolektivu a tc¢asti na béznych predskolnich aktivitach.
Matka: Bylo skvélé ji sledovat na Bubucupe, coz je akce pro déti, kde plni rtizné

ukoly, jak si hrala se svymi spoluzaky ze Skolky. Ona jezdila na vozicku a jeji

kamaradky bé&hali kolem ni.
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16. V ¢em shledaviate inkluzi zdravotné postiZenych déti do béZnych

Skol/Skolek jako prospésné?

Otec: Toto miiZzu vyhodnotit jen z pohledu télesného nikoliv mentalniho postizeni,
coz podle mé muze znamenat zasadni rozdil v samotném hodnoceni. Za nas s
ditétem, kter¢ trpi fyzickym postizenim, je tato forma inkluze vynikajici a jsme za ni
opravdu velmi radi. 1. se diky tomu muize ve svém mentalnim vyvoji piiblizit
vrstevnikiim a UcCastnit se aktivit, které by si asi v jiném reZimu nemohla absolvovat.
Stale jsou tu rizné omezeni a prekazky, jsou vSak v celkovém kontextu skoro
bezvyznamné, respektive diky dobré spolupraci ze strany Skoly a Skolky lehce

zvladnutelné.

Matka: I. onemocnéni je jen fyzické. Jeji mentalni stav neni postizen. Rika se, co
neni v hlavé, musi byt v nohach. U ni je to naopak, ona dava vice do hlavy nez do
nohou. To, Ze takto funguje mezi zdravymi détmi, ji praveé pripravuje na samostatny
zivot v budoucnu. U¢i se komunikovat, sdélovat své potieby a ptani. A timto najde

svou zivotni cestu.

17. Jste spokojeni s podporou, kterou zdravotné postiZenym garantuje

stat? Nebo vy byste chtéli néco zlepSit?

Otec: Toto je otazka na dlouhé povidani. Vzdy je, co zlepSovat. Jako zastupce
pacientské organizace bych mohl vyjmenovat dlouhy seznam véci, které u nés
nefunguji anebo alespoii ne na dostatecné urovni. Zarovenn vSak oceiuji relativné
vysokou miru podpory pro znevyhodnéné skupiny a vSeobecné celkem obrovsky
systém socialni podpory. Clovéku uréité nedokaze nahradit fungovani v reZzimu bez
omezeni, ale aspoil umoznuje ¢astecné vykompenzovat znevyhodnéni. I v ptipadé

rodicu, ktefi se staraji o dité s postizenim, aby mu mohli vénovat vétsi miru podpory.

Matka: Samoziejmé je vzdy, co zlepSovat, ale jsem z Mongolska a tam je to

mnohem horsi.
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CELKOVE VYHODNOCENiI ROZHOVORU S RODINOU

Otazky jsem umyslné pokladala matce 1 otci zaroven, abych zjistila, jak moc
je jejich pohled na situaci odlisny a v ¢em se naopak rodice shoduji.

Matka si v§imla dfive nez otec, Ze s dcerou neni néco v poradku, ale i pfesto
nemoc zacali feSit az v roce. Vnimam to tak, Ze si otec nechtél ptipustit jakykoliv
problém, a proto vyhledali 1ékate aZz celkem pozdé&ji. Zjisténi diagndzy bylo pro oba
rodice velkym Sokem, ale poté se s tim kazdy vyporadaval po svém. Otec se snazil
aktivné situaci feSit, matka se uzaviela do sebe a nechtéla s nikym o onemocnéni
prili§ mluvit.

V soucasné dobé mala 1. podstupuje 1écbu, aby byla zastavena progrese této
nemoci, dle matky to ma vliv i na zlepSeni jejiho dosavadniho zdravotniho stavu. Ani
jeden z rodi¢ti o SMA dfive nic neveédél, poté se nejvice informaci dozvédeli prave z
internetovych zdrojii, v Nemocnici Motol a diky rané péci.

Co se tykd pocatecni péce o dceru, otec uvadi, ze velkou podporou pro né
byla rand péce, ale predev§im z pohledu doporuceni. Nasledna samotnd realizace
zustala vylozené na nich. Matka uvadi, ze nejvétsi pomoci pro ni byl manzel, coz
nam dokazuje, jak potiebnd je opora partnera. Kvalitni zdzemi v roding, je mnohdy
nejdilezitéj$i. Maléd 1. si své onemocnéni dobie uvédomuje a nyni ho pfijimé jako
fakt a dle rodici je s tim smifena.

Narozeni dcery se SMA rodi¢im zménil zZivot ve vSech oblastech a to od
zaméstnani az po veskery volny Cas. Cela rodina musela zménit svlij dosavadni denni
rezim, pii planovani jakychkoliv akci a vyletti se musi zohlednit pfedevsim stav 1.
Kazdodenni péce o dit¢ se SMA je velmi ndro¢nd. PfinaSi nejen mnoho neustalého
dohledu a péce, co se tyka osobni hygieny, stravovani a dalSich nutnych véci, ale také
cviceni, terapie, praci s kompenzacnimi pomuickami a tieba i masaze.

I. vénuji vSichni spoustu Casu, ale snazi se vyhradit ¢as i pro dva starsi sourozence,
aby se necitili odstréeni ¢i méné milovani.

Sourozenci jsou ke své nemocné sestie velice ohleduplni a snazi se rodicim
se vS§im pomahat. Prekvapilo m¢, ze kazdy ze sourozenct k sestie pfistupuje trochu
jinak, bratr je citlivéjsi a empatictéjsi a sestra se ji snazi brat jako sobé rovnou. Dle
rodi¢l se sourozenci dopliuji a I. potfebuje praveé oba dva tyto pfistupy. L. potiebuje

pomoci ve vSech kazdodennich Cinnostech, takze péce o ni je opravdu naro¢na po
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vSech strankéch ro celou rodinu.

Rodice s I. zacali cvi¢it Vojtovou metodou, kterd se rozvinula do systému
cviki a opatieni pravé dle schopnosti a potfeb I. Jednou tydné jezdi plavat, coz ma
velmi pozitivni vliv na zdravi nemocné hol¢icky. Piekvapilo mé, Ze rodina véfi 1 v
ezoterické sily a maji dokonce i vlastniho Guru.

Kolpingova rodina Smecno je hlavni organizace, se kterou spolupracuji a jsou
s ni velmi spokojeni. Oceiuji piistup otce, ktery se podilel na zalozeni pacientské
organizace SMAci, z.s., ktera opét poméha lidem se SMA.

Rodic¢e jsou vice spokojeni se zdravotni pojistovnou nez se socidlnimi
davkami. Ze zacatku méli velké obtize pti ziskani pfispévku na péci, ale nastésti ho
po dlouhodobé a neustalé snaze ziskali.

Rodina shledava jako velké plus v inkluzi do Skolstvi a véfi, Ze mozZnost byt
mezi vrstevniky I. prospivd v mnoha smérech. Aktivity, které ve Skolce absolvuje, by
jinde nezazila, setkavani se 1 se zdravymi détmi ji velice pomaha.

Otec 1 matka jsou viceméné¢ spokojeni s podporou, kterou garantuje stat.
Samoziejmé by nasli véci, které se daji zlepsit, ale ocetiuji systém socialni podpory.
Matka dale dodava, Ze oproti Mongolsku jsme na tom v Ceské republice v mnoha

ohledech lépe.
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ZAVER

Spinalni svalova atrofie je velmi zavazna nevylécitelnd nemoc, kterd zmeéni
Zivot nejen postizenému, ale celé jeho roding. Je dilezité, aby se s touto skutenosti
rodice ditéte, co nejlépe a nejrychleji vyrovnali a mohli mu poskytnout potiebnou
péci a emocni podporu.

Postizeni ditéte zasahne nejen rodice, ale i sourozence, prarodice a ptatele
celé rodiny. VSichni by se m¢li snaZit situaci nepopirat, nebagatelizovat a naopak se
zachovat takovym zpisobem, aby rodiné byli, co nejvice napomocni v jejich tizivé
Zivotni situaci.

Rodiny vychovavajici postizené¢ dit¢ se velice casto dostavaji do
ekonomickych problém, a proto je zde dulezitd podpora v ramci socidlnich sluzeb,
davek a kompenzacnich pomicek. U déti se SMA vidim velkou pomoc v organizaci
Kolpingova rodina Smecno, kterd jim poskytuje primarni informace a je zdrojem
dalsi pomoci 1 podpory.

Déti se SMA nemaji naruseny intelekt, a diky inkluzi mohou navstévovat
bézné Skoly 1 skolky, s pomoci asistenta pedagoga nebo osobniho asistenta. Inkluze
predchdzi socialnimu vylouceni a umoziuje ditéti travit Cas se svymi vrstevniky, coz
ma pozitivni vliv na jeho psychiku a dalsi vyvoj.

Bakalaiska prace se skladd z teoretické Casti, ktera ma Ctyfi kapitoly a z
praktické ¢asti, ve které je rozhovor s rodinou ditéte trpici SMA.

Prvni kapitola teoretické Casti obsahuje zdkladni informace o onemocnéni
spinalni svalova atrofie, stupné tohoto onemocnéni a kratce se zminiuje o komplexni
péci o dité s timto postiZenim. Druhd kapitola pojednava o tom, jaké reakce probihaji
u rodica, které zjistili diagnézu ditéte. Dale o stylech vychovy, které rodice
postizeného ditéte praktikuji a jakou roli ve vychové maji zdravi sourozenci. Také
jsem se zabyvala tim, jakym zplisobem si dit¢ uvédomuje svoje postizeni. V posledni
¢asti jsem zminila, co v8echno se zméni v rodin€ narozenim postizeného ditéte. Treti
kapitola mé prace obsahuje moznosti formalni podpory rodin, at’ jiz jde o socialni
sluzby, davky, kompenzaéni pomiicky ¢i organizaci Kolpingova rodina Smecno. Ve
¢tvrté kapitole se zminuji o inkluzi do Skolstvi, o rozdilu mezi osobnim a
pedagogickym asistentem a pozitivnich vlivech ¢i tiskalich, které inkluze pfinasi.

V praktické ¢asti je rozhovor s rodinou o péti Clenech, jiz nejmladsi dité ma
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pravé onemocnéni SMA. Pro rodice bylo zjiSténi diagnézy jejich dcery velkym
Sokem a kazdy z nich se s tim vyrovnaval jinym vlastnim zpiisobem. Nakonec se jim
spolecnymi silami a diky rané péci povedlo danou situaci pfekonat a uzptsobit sviij
zivotni rezim ditéti se SMA. Rodice dcefi vénuji dostate€nou péci a snazi se, aby jeji
zivot byl, co nejhez¢i a nejkvalitn€j$i, ale neopominaji ani dvé dalsi déti.
Spolupracuji s organizaci Kolpingova rodina Smecno a sami jsou spoluzakladateli
pacientské organizace SMAci, z.s. I pfesto, ze¢ maji ur¢ité vyhrady, shledavaji
podporu statu zdravotné znevyhodnénych osob dostacujici.

Dozvédéla jsem se vice informaci nejen o nemoci, ale pfedev§im o tom, jak
postizeni ditéte zméni Zivoty nejen rodiny, ale 1 blizkého okoli. Obdivuji vSechny
rodiny, které se s touto situaci dokdzali vyrovnat, a stale jim ziistava pozitivni pohled

na zivot. Prosté se nevzdavaji.
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