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1 RESUME

Bakalatskd prace se zabyvala tématem psychosocidlnich problému rodin s ditétem ve
véku od 10 do 30 let, postiZenym myopatii, tj. progresivni svalovou chorobou. Cilem
bakalarské prace bylo prokdzat jaké psychické a socidlni problémy maji tyto déti a jejich
rodice. Praci tvorily dvé hlavni oblasti. Jednalo se o ¢ast teoretickou, kterd pomoci studia a
zpracovdni literdrnich pramend popisovala diagnézu progresivnich svalovych chorob, jejich
klinicky obraz a rozdéleni, psychické problémy spojené sonemocnénim myopatii u
postizeného ditéte, jeho rodici a sourozencti a dale socidlni vyznam nemoci v podobé
postaveni rodin s ditétem postiZzenym myopatii a pomoci témto rodindm. Praktickd cCast
bakaldiské prace se vénovala zjiStovani informaci pomoci dotazniku rozdanému 15
respondentim z fad soucasnych nebo byvalych klienti Specidlné poradenského centra
Jedlickova ustavu. Vysledky ukazovaly na psychické a socidlni problémy déti postiZzenych
myopatii a jejich rodicl. Za nejveétsi piinos prace lze povazovat zjisténi konkrétnich problému
téchto rodin a vyjadreni potfeby urcitého druhu pomoci, kterd by pro né€ byla piinosna, dale
zaveéry v moznostech komunikace a podpory odbornikli rodindm s ditétem postiZenym
progresivnim svalovym onemocnénim.

Kli¢ova slova

Zdravotni postiZzeni, myopatie, svalové onemocnéni, progresivni choroby, dit€ s postiZzenim,
rodina postizeného ditéte, socidlni vyznam nemoci, psychické problémy rodin s postizenym
ditétem, socializace, integrace.

Summary

As a topic of my extended essay for the bachelor degree I have chosen the
psychosocial problems in families that have got a child aged 10-30 who suffers the
Progressive Muscular Dystrophy. The aim of the research was to specify the number of
psychical and social difficulties which could occur among these children and their parents.
The Essay consists of two main parts: The first part - the theoretical one based on a theoretical
study was to describe the diagnosis itself, its clinical symptoms and classification and the
number of psychical problems attached to the Muscular Dystrophy for the child itself, the
parents and other relatives, e.g. siblings. There is as well the emphasis on a social
significance, social status and possibilities for help for families with a disabled child. In the
practical part there is a group of 15 respondents. The respondents - present or past clients of
the Special Needs Counselling Centre (the part of the Jedlicka Institute in Prague) were given
a questionnaire. The results show that there is a significant number of psychical and social
problems among children with Muscular Dystrophy and their parents. The main goals of the
research work were to prove that there are still a lot of possibilities for improvement in the
care and services for the children with Muscular Dystrophy and their families. There is a great
need to improve communication and cooperation between the families themselves and the
professionals working in the field and to extend the specific kind of help in certain cases.
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2 UVOD

Neuromuskularni choroby jsou vysoce zdvaznd onemocnéni, kterd predstavuji nejen
problém medicinsky, ale i spoleCensky a eticky. Odhaduje se, Ze kazdy tfitisici Clovek je
postizen védznou formou nékteré z téchto nemoci, kterd ve svych dusledcich vede
k celoZivotni invalidizaci postizeného jedince a pfedCasnému Umrti. Lécba téchto nemoci je

stile ve vyzkumu a dplné vyléceni i naddle zlstava otdzkou budoucnosti (Vondracek, 2005).

Diagnéza svalového onemocnéni nevyhnutelné ovlivni nejen dit¢ samotné, ale i
kazdého blizkého Clovéka: rodice, prarodice, sourozence, dalsi ¢leny rodiny, ptitele. Kazdy
bude na tuto skutecnost reagovat jinak, kazdy cloveék pfijimd takto zavazné zpravy odliSnym
zpusobem. Nékoho ovlada smutek, litost, jiného zlost na cely svét, dalsi je v Soku, hleda
vinika nebo obvinuje sdim sebe. VSechny tyto i ostatni reakce jsou béZné a zcela piirozené.
Rodi¢e se &asto ptaji: ,Pro¢ pravé moje dité?" Casto obvifiuji Boha, ktery to dopustil.
Vétsinou uplyne mnoho €asu, nez se s touto diagnézou lidé smiii. Ale jsou 1 takovi, ktefi se
nikdy zcela nesmifi. Rodi¢e maji ¢asto pocit, Ze se jim zhroutil cely svét, vSechny idedly jsou
najednou pryc.

Kazdy rodi¢ méd néjakd ocekdvani a predstavy o svém ditéti. Poznéni, Ze
pravdépodobné nic nebude tak jak si planuje, vyvolava pocity beznad¢je a zoufalstvi. Kdyz
muz a Zena ocekdvaji narozeni miminka, vzdy si ho né&jakym zpusobem predstavuji.
Premysleji o tom, jak asi bude vypadat, komu bude podobné, jakou bude mit povahu, zda
bude mit na néco talent, na hudbu, sport, malovani apod. KdyZ se narodi ,,zdravé* miminko
vSichni jsou Stastni a spadne jim ze srdce veliky kdmen. KdyZ se ale za péar let zacne
projevovat nemoc, rodi¢e zacinaji citit tizkost a strach. Zpocatku muze dochazet k odkladani
fesSeni situace, kdy si rodice na jedné stran¢ uvédomuji, Ze néco neni v porddku, ale na strané
druhé se ujistuji, Ze vSe je v poradku, nic se nedéje. AZ pfi vyiCeni diagnézy 1ékarem nastava
velky duSevni otfes. Ke zvladnuti ndro¢né Zivotni situace potfebuje rodina pevné zizemi a
pokud je to viibec mozné, tak i optimisticky pfistup. Rodic¢e by neméli povazovat za selhani,
pokud vyhledaji odbornou pomoc psychologa. Naopak tim ukazuji své odhodlani a pozitivni

pristup. Velmi tim pomohou nejen sobé, ale hlavné ditéti.

,Prvnim krokem k dobrému vysledku je porozuméni ditéti v jeho nemoci nebo jinych
zdravotnich tézkostech* (Matcjcek, 2001, str. 6). Matéjcek (2001) také pouzivd heslo:

,rozuméet — znamend pomdhat™ . Pficemz, s kazdym ditétem je tieba zachéazet individudlng.



Cilem bakalarské prace je analyza psychickych a socidlnich problému rodin s ditétem
postizenym myopatii, tj. progresivni svalovou chorobou. Zkoumanou skupinou byly rodiny
s dit¢tem ve v€ku od 10 do 30 let, trpicim néjakym typem progresivnitho svalového
onemocnéni. Prace vychdzi z piredpokladu, Ze po sd€leni diagnézy se zcela zméni Zivotni styl
celé rodiny, pozornost je soustiedéna hlavné na nemocné dité, jehoz progndza je velmi
nepiiznivd. Je velmi dilezité jakym zplisobem je rodicim diagnéza sdé€lena, zda je jim
nabidnuta odbornd pomoc a podpora. Pro rodinu je takové onemocnéni velkou zatézi,

promitajici se do psychiky a stylu Zivota kazdého ¢lena rodiny.

Toto téma jsem si vybrala piedev§im z diivodu nékolikaleté praxe v oblasti prace se
zdravotn€ postizenymi détmi a jejich rodinami, z nichZ nékteré bojovaly pravé s diagnézou
progresivniho svalového onemocnéni.

s vz

Prace je strukturovdna do dvou hlavnich ¢asti. Teoreticka Cast je zaloZena na studiu
odborné literatury a je délena do nékolika podkapitol. Ty se zabyvaji vysvétlenim pojmu
myopatie, klinickymi pfiznaky té€chto onemocnéni a jejich rozdé€lenim. Déle se zamé&fuji na
psychické problémy spojené s onemocnénim, které se tykd nejen samotného ditéte, ale i jeho
rodici a sourozencii. DalSi ¢dst je vénovana socidlnimu vyznamu onemocnéni, kde je
pozornost zaméfena na postaveni rodin s ditétem postiZenym myopatii ve spolecnosti,
vytvafeni podminek pro zdravy rozvoj handicapovaného ditéte a v neposledni fad€ i pomoci
rodindm v podob& noveé vzniklého zdkona o socidlnich sluzbich a socidlnich ddvek pro
zdravotné postizené obCany. Praktickd ¢ast prace vychazi z vysledkt nestandardizovaného
dotazniku, ktery byl rozdidn rodindm s ditétem postizenym progresivnim svalovym

onemocnénim.



3 TEORETICKE ZPRACOVANI PROBLEMU
3.1 Myopatie

3.1.1 Vymezeni pojmu myopatie
Myopatie jsou onemocnéni, jejichZ podstatou je postiZeni svala razné etiologie, které
se projevuje svalovymi zménami a z toho vyplyvajici poruchou pohybovych funkei.

»ovalovdi onemocnéni zahrnuji diagnosticky Sirokou a pestrou skupinu
nervosvalovych chorob, kterym je spolecnd primdrni myogenni 1éze, proto byvaji oznacovany
jako myopatie.” (NevSimalova, Rtuzicka, Tichy at al., 2002, str. 297)

,Jako myopatie oznaCujeme onemocnéni, pii kterych jsou chorobnym procesem
postiZeny piimo svaly. PostiZeni svall je zpravidla hlavnim pfiznakem onemocnéni jako napf.
u svalové dystrofie. U nékterych nemoci vSak mohou stat zcela v pozadi a nemusi byt jako

pravodni ptfiznak postiehnuty.* (Mumenthaler, Mattle, 2001, str. 533)

3.1.2 Klinicky obraz myopatii
Ke klinickému obrazu myopatii patii svalovd slabost, atrofie, pseudohypertrofie,

oslabeni reflexi, hypotonie a nékdy také kontraktury, svalové kiece nebo myotonické reakce.

= Svalovd slabost spojend se snizenim svalové sily je vétSinou symetrickd a postihuje vice
proximdlni neZ distalni svaly. MliZe postihnout i svaly obli¢eje, krku a hltanu. Postizeni
svalovych skupin vede k manifestaci myopatického syndromu, pro ktery je
charakteristickd kolébava ,kachni* chlize v hyperlordéze, obtiznd je hlavné chuze do
schodti, pii vstavani z lehu, sedu i diepu jsou patrné prvky ,.Splhu* hornimi koncetinami
po vlastnim téle nebo okolnich predmétech.

*  Svalovd atrofie se vyskytuje Casto, ale ne vzZdy. Napf. u myastenia gravis nebo kdyz jsou
svalova vldkna nahrazena tukovou nebo pojivovou tkéni.

= K pseudohypertrodiim dochazi zejména na lytkach.

*  Svalovy tonus je bud’ normdlni nebo sniZeny.

= Reflexy jsou sniZeny nebo zcela chybi. Jen ziidka patii ke klinickému obrazu myopatii
bolest.

= U myotonii jsou Casté myotonni reakce, kdy jsou kosterni svaly neschopné uvolnéni
bezprostfedné po kontrakci.

»  Kontraktury odpovidaji svalovym zkriacenim a vedou k pasivnimu omezeni pohybt.

K pasivnimu omezeni pohybti vedou také procesy kloubii a jejich okoli.
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Svalové kiece odpovidaji bolestivym kontrakcim jednotlivych svall, vznikajicim

spontanné nebo pii volni inervaci.

3.1.3 Rozdéleni myopatii

Myopatie se ¢leni do n€kolika zdkladnich skupin:

Svalové dystrofie

Jsou geneticky podminéné choroby s vrozenou poruchou svalového metabolismu.

Klinicky obraz je dan progredujici degeneraci a destrukci svalovych vldken.

Vv s

Duchenneova svalova dystrofie — je nejcastéjsi formou svalovych dystrofii. Jeji
dédicnost je recesivni pohlavné vdzand — postiZeni jsou pouze chlapci. Prevalence u
narozenych chlapct je 20 — 30 na 100 000 poroda. Vyznacuje se rychlou progresi a
uplnym chybénim dystrofinu. Vzacnéjsi a pomaleji probihajici formou je
Beckerova svalovd dystrofie. Prvni pfiznaky u Duchenneovy svalové dystrofie se
objevuji ve véku 2-5 let. Svalovd slabost postihuje nejprve svalstvo panevniho
pletence — projevem je myopatickd chlze s hyperlordézou. Dalsi postizeni
stehenniho a trupového svalstva vede k myopatickému Splhu. Brzy se objevuje i
pseudohypertrofie lytek s pohmatové gumovou konzistenci. Pod vlivem kontraktur
Achillovy Slachy chodi postizeni chlapci po Spickdch. Postupné se piidruzuje
potiZeni kofenového svalstva hornich koncetin, zvyraziuji se svalové atrofie. Mezi
8. — 13. rokem jsou vétSinou chlapci upoutdni na vozik. Velice rychle se rozviji
kyfoskolioza a flekéni kontraktury dalSich svali. Mezi 15. a 20. rokem se stavaji
zcela imobilnimi, vétSinou byvaji upoutdni na lizko. Rozviji se kardiomyopatie a
dechova insuficience. Zpravidla mezi 20. — 30. rokem véku dochézi k tmrti na
interkurentni infekci. U Beckerovy formy je klinicky vyvoj nemoci a jeji progrese

asi 0 5-10 let opozdén.

Vev s

Facioskapulohumerdlni forma svalové dystrofie — jde o benigngj$i svalové
onemocnéni s prevalenci 1 az 5 : 100 000. Jeji dédicnost je autosomédlné dominantni
s vysokou penetraci. Prvni pfiznaky nastupuji obvykle mezi 10. a 20. rokem, a to
postizenim mimického svalstva, které postupné atrofuje a z obliceje ndpadné
vystupuji rty (tzv. tapifi usta). Postizeni mivaji potiZze s dovienim vicek, Zvykanim,

nemohou zapiskat. Dochdzi ke slabosti pletencového svalstva hornich koncetin, coz

zpusobuje obtiZze pfi Cesdni, oblékani apod. Svalové postizeni se Sifi na distalni
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svalstvo trupu a panevniho pletence. Progrese této formy svalové dystrofie je velmi

pomala.

Pletencové formy svalové dystrofie — jsou geneticky heterogenni skupinou
onemocnéni se spoleCnou primarni slabosti svalstva a myopatickym syndromem,

rozvijejicim se v détstvi nebo ¢asné dospélosti. Diagnostika je zde velmi obtizna

Vzdcné formy svalovych dystrofii

Emeryho-Dreifussova svalovd dystrofie — jeji dédiCnost je recesivné
pohlavné véazand slokalizaci genu na X-chromosomu. Zacind vétSinou
v détstvi nebo adolescenci a projevuje se pozvolnou progresi myopatického
syndromu, rozvojem flekénich kontraktur lokte, Achillovy Slachy, $ijového
svalstva, patefe a kolena. Velmi Casté jsou 1 srdeni komplikace ve smyslu
kardiomyopatie a poruchy srde¢niho rytmu.

Distalni svalové dystrofie — jde o dédi¢nost s autosomalné dominantnim i
recesivnim prenosem. Je zde typickd distdlni pfevaha svalového postizeni
predlokti a ruky, bérce a nohy. Toto onemocnéni za¢ind v dospélosti.

O¢ni myopatie — jedné se o pozvolna narustajici postizeni okohybnych svalii,
kdy v klinickém obraze ptevlada progredujici zevni oftalmoplegie. Pti¢inou
byvd  okulofaryngeédlni  dystrofie nebo  mitochondridlni  porucha.
Okulofaryngedlni dystrofie je autosomélné¢ dominantné dédi¢nd a projevuje se
postizenim okohybného svalstva s progredujici poruchou hybnosti bulbl a
faryngedlnich svall s polykacimi obtizemi a dysfagii. Nékdy byvaji pfitomny
1 dystrofické zmény koncetinového svalstva s pfevahou kofenového postizeni.
V disledku mitochondridlni poruchy vznika oftalmoplegie nejCastéji jako
Kearnstiv-Sayretiv syndrom, provazeny pievodni poruchou srde¢niho rytmu,
diftzni svalovou slabosti, degenerativnimi zménami sitnice, poruchou sluchu,

Casto 1 demenci a cerebelarni ataxii.

Myotonickd dystrofie — je jednim z nejCastéjSich nervosvalovych onemocnéni
s prevalenci 13 : 100 000 a dédi¢nosti autosomélné dominantni, s lokalizaci genu na
19. chromosomu. Jde o postiZeni multisystémové, ptevlada obraz svalové dystrofie,
pfitomna je i porucha neurogenni, intelektovy deficit, endokrinni stigmatizace a
postiZeni dalSich orgdnd. Zaclind se projevovat v adolescenci slabosti distdlnich
koncetinovych svalli, svalstva Sijového a svalu spojujici kost hrudni a kost kli¢ni

s vybézkem soscovitym. Pozd¢ji se pridava postizeni pletencového svalstva hornich

12



koncetin, atrofie mimického a maseterového svalstva, které dodava oblic¢eji smutny
vyraz. Typickd pro tuto diagnozu je pritomnost myotonické reakce s prodlouZenou
dekontrakei — postiZzeny nemuliZe okamZité pustit uchopeny pfedmét, uvolnit stisk
ruky apod. Piitomny je také intelektovy deficit rizného stupné, katarakta,
kardiomyopatie a poruchy srde¢niho rytmu, gonaddlni dysfunkce, tyreopatie,
porucha gluk6zové tolerance. U muzi se objevuje predCasné fidnuti vlasi ve
frontdlni krajing. Dystrofické zmény nejsou terapeuticky ovlivnitelné, je mozné je
kongenitdlni myotonickd dystrofie. Mohou ji onemocnét novorozenci matek
trpicich dystrofickou myotonii. Projevuje se extrémni hypotonii s parézou
mimického svalstva a ,Zraloéim“ tvarem ust, poruchy sani, polykdni, dechova

insuficience. Tyto déti jsou zpravidla téZce mentdln€ postizené.

= Kongenitilni myopatie — jsou vzacnou heterogenni skupinou onemocnéni

Kongenitdlni strukturdlni myopatie — relativné¢ benigni svalové onemocnéni,
dédi€né autosomdlné¢ dominantnim prenosem. Klinicky se projevuje uz
v kojeneckém véku hypotonickym syndromem a opozdénim motorického vyvoje.
Casté jsou vyvojové anomdlie skeletu, svalové kontraktury a kardiologické potiZe.
Zavazngjs$i prubéh mivaji neonatdlni formy. Pfi pozdé€jsi manifestaci nemoci je
progndza benigng&jsi, obtiZe se Casto v dospélosti stabilizuji.

Kongenitdlni svalové dystrofie — maji progresivni rdz, kdy je rozvoj svalové

dystrofie u déti spojen s neurologickou symptomatologii, kterd je dana

malformacemi CNS, pfipadné jinych organti.

= Metabolické myopatie

o

Glykogenozy — jsou poruchou uhlovodanového metabolismu. Pfi¢inou jsou vrozené
enzymové defekty s disledkem uklddani glykogenu v kosternim svalstvu a jinych
organech (jatrech, myokardu, ledvindch, nervové tkéani). Je nékolik typl
glykogenézy. Svalové postizeni je ndpadné zejména u glykogenézy II. typu —
Pompeho choroby. Jeji infantilni forma vede brzo ke smrti ditéte, pozd¢jsi forma
ma benignéjsi pribéh. Projevuje se myopatickym syndromem, ¢asto provdazenym
dechovymi obtiZzemi, dile pak pondmahové bolesti lytek. Svalové postizeni

dominuje 1 u glykogendzy V. typu — McArdlerovy choroby. I zde vede infantilni
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vV,

forma k rychlé smrti. Pozd¢jsi manifestace choroby se projevuje intoleranci fyzické

zatéze, kdy jsou typické pondmahové myalgie az kiece a svalova ztuhlost.

o Poruchy lipidového metabolismu — pro svalovou cinnost je dulezity karnitin.
V détstvi se manifestuje vrozeny (primarni) deficit karnitinu jako myopaticka forma
se svalovou slabosti a zpravidla i kardiomyopatii. Sekundarni deficit karnitinu se
projevuje také svalovou slabosti, svalovymi dystrofiemi a progresivni spinalni
atrofii. U primarniho deficitu je velmi uc¢inna substituce karnitinem, u sekundarniho

deficitu je tato léCba spornd.

o Mitochondridlni myopatie — projevuje se myopatickym syndromem provazenym i
dalSimi  neurologickymi pfiznaky, které jsou dany postizenim CNS

(encefalomyopatie) a dalSim organovym postiZzenim.

o Metabolické myopatie jiné etiologie — zahrnuji skupinu endokrinnich myopatii,
které provazeji nékteré poruchy endokrinnich funkci — napt. pfi poruchich Stitné
7lazy.

Zanétlivé myopatie — vznikaji nejcastéji na podkladé autoimunitnim, vzacnéji jsou
vyvolany infek¢ni etiologii. Spole¢nymi rysy je subakutni progredujici vyvoj s kolisavym

prabéhem. PostiZené svalstvo je bolestivé v klidu i na pohmat, nékdy byva i exantém.

o Autoimunitni zdnétlivé myopatie — patii sem primdrni postiZzeni svalového vldkna
polymyozitida a intramuskuldrni angiopatie dermatomyozitida. V klinickém obraze
se vyskytuje svalovd slabost s myopatickym syndromem (nékdy vede aZ
k neschopnosti pohybu), pfevlada slabost pletencového svalstva s pfevahou na
dolnich koncetindch. Svalstvo je tuhé, bolestivé a postupné atrofuje. U tézSich
forem byva pfitomna dysfagie, slabost §fjového svalstva a dechové obtize. Casté
jsou bolesti kloubti a u dermatomyozitidy i kozni exantém. Nejucinné&jsi 1écbou jsou

kortikoidy s dopliujici imunosupresivni 1écbou cytostatiky.

o Zdnétlivé infekcéni myopatie — objevuji se u déti, zpravidla v ndvaznosti na virovou
infekci. Projevuji se bolestmi svalil, dit¢ se brani jakémukoli pohybu — nechce se
postavit, chodit. Myalgie maji benigni rdz, odezni béhem nékolika dnli za pomoci

nesteroidnich antirevmatik, ptfipadné kratkodobého podavani kortikoidu.

Poruchy iontovych kanali — n¢kdy oznaCované jako kanalopatie. Porusend rovnovédha
iontovych kandli vede ke vzniku periodickych obrn a myotonickych syndromu. Zv1aStni

skupinou je maligni hypertemie. Jde o Zivot ohroZujici stav po poddni nékterych anestetik
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a myorelaxancii u predisponovanych jedincii. ZvySené riziko je u vSech primdrnich

svalovych onemocnéni.

o Periodické obrny — projevuji se stavy svalové slabosti aZ myoplegie, které trvaji
nekolik desitek minut az hodin. Jsou spojené s dysbalanci kalia béhem zachvatu.
Rozlisuji se formy hyperkalemické, hypokalemické i normokalemické.
Hyperkalemickd obrna je zpiisobena poruchou sodikového kandlu, je vzacnym
autosomélné¢ dominantné dédicnym onemocnénim s vazbou na 17. chromosom.
Vznika v détstvi, frekvence atak je zpravidla 2-3x denné, kdy stavy slabosti trvaji
asi 1 hodinu. Slabost za¢ind na dolnich koncetindch a §iti se ascendentné. LECi se
preventivnim podavanim acetazolamidu a dietnim opatfenim s omezenim piisunu
drasliku v potravé. Hypokalemickd periodickd obrna je spojena s poruchou
kalciového kandlu, je autosomalné¢ dominantné dédi¢né s vazbou na 1. chromosom.
Manifestuje vétSinou v adolescenci, myopatické projevy mohou pietrviavat i
v mezidobi zachvatil. Frekvence zachvatl je méné Castd, stavy slabosti jsou ale t&€Zsi
a delSi, vyrazngji patrné na horni poloviné téla. Ochrnuti postihuje i mimické,
polykaci a dechové svalstvo. Zachvat muize byt vyvoldn svalovou ndmahou a

stravou bohatou na uhlovodany.

o Mpyotonické syndromy — skupina onemocnéni, kterym je spolecnd myotonickd
reakce pii volnim pohybu nebo pii mechanickém drazdéni. Radi se sem
kongenitdlni myotonie, spojend s poruchou chloridového kandlu, dé&dicna
autosomalné dominantné (Thomsenova forma) nebo autosomalné recesivné
(Beckerova forma). Thomsenova forma zacind jiz v kojeneckém véku a stav zustava
béhem Zivota stejny. Beckerova forma vznikd pozdé&ji a v pribchu Zivota lehce
progreduje mirna distdlni svalova slabost. U obou variant je pfitomnd myotonicka

reakce s dobfe vyvinutou muskulaturou, pfipominajici kulturisticky vzhled.

o Autoimunitni poruchy — patii sem neuromyotonie s tvorbou protilatek proti

kaliovym ionttim.

15



3.2  Psychické problémy spojené s onemocnénim myopatii

3.2.1 Rodina postiZeného ditéte

Rodina je prvnim a nejdilezitéjSim Zivotnim prostfedim ditéte. ,,Zadny organismus
nezije izolovang, ale v kazdém okamziku svého Zivota se nachazi v néjakém prostredi, s nimz
je v neustdlém vztahu. Je svym prostfedim ovliviiovdn a sam je ovliviiuje.” (Matgjcek, 2001,

str.12)

Pokud dit¢ onemocni, nezméni se jen jeho chovani a ndlada, ale zméni se i chovani a
ndlada rodi¢li, sourozencl, piip. ostatnich ¢lent rodiny. Celd domadacnost se najednou
pfizplsobuje novym, mimofddnym potfebdm ditéte, rodina musi zménit Zivotni styl, je nutné
piebudovat soustavu hodnot, upravit denni rozvrh, plany do budoucna.

vV,

predstavach, pocit zklamani. Vede i k ovlivnéni manzelského vztahu a celkového klimatu
v rodin€. Mezi rodic¢i muze vést k posileni vzajemnych vazeb a opory nebo naopak, k rozpadu
vztahu. Je velice dulezité, aby oba partnefi svoje pocity s nékym sdileli, spolu navzdjem,
s terapeutem, s pfitelem. Své city, obavy a strachy by neméli hromadit v sobé. Neustile by
m¢eli mit na paméti, Ze ted’ je jejich dité bude potiebovat nejvice a pokud budou oni fungovat
jako dobry tym, bude i dit¢ 1épe snaset své onemocnéni. Dité¢ pro né nesmi predstavovat
zivotni nezdar a zklaméni, ale Zivotni Ukol. VZdy velmi zdleZi na povahovych vlastnostech
rodict, na jejich dosavadnim systému hodnot a Zivotnich zkuSenostech, ale i na dostupné

opoie, kterou jim miZze poskytnout jejich socidlni sit’.

Kazdé vazné onemocnéni ma i Siroky socidlni dosah, vzhledem k tomu, Ze rodina své
uzkosti, napéti a neklid prenaSi do SirSi rodiny, mezi okruh svych pritel, zndmych, do
pracovniho prostredi, atd. (Mat&jcek, 2001) Rodina ted’ vice nez kdy jindy potiebuje podporu

a pomoc SirSiho okoli. Je citlivéjsi viici nesetrnosti slov a netaktnimu jednani.

3.2.1.1 Sdéleni a prijeti diagnézy

Reakce rodic¢l na sdé€leni diagnézy a postizeni ditéte, pfijeti a zptisob zvladdani této
situace, je zdvisly na mnoha okolnostech, pfi¢emz vyznamnou roli hraje i pfi¢ina vzniku
postizeni. V piipadé postizeni svalovym onemocnénim si mnozi rodice prochdzeji traumatem
s pocity viny a rodi¢ovského selhdni. Bojuji s faktem, Ze ditéti prav€ oni predali gen, ktery

zpusobil postizeni. Kazdy z rodict reaguje zpravidla odlisn€. Pocity viny velmi naruSuji i
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zdravou vychovu ditéte. Pfijmout takto nemocné dit¢ znamend pro rodice pfijmout predevsim
sebe.

Na pocéitku, pii sdcélovidni diagnézy idedln¢ I1ékat vysvétli rodiné pfiCiny a
mechanismy postizeni, d4 rodi¢im pfilezitost k otdzkdm a vyjadfeni pocitli a postoji. Plati
zde velmi dilezitd zasada, Ze rodice maji o svém ditéti védét vic nez kdokoli z jejich
ptibuznych, znamych apod. Rodi¢e si vtomto obdobi zpravidla prochazeji fazi krize
rodicovské identity, kdy se vyrovnavaji s nepfiznivou odliSnosti svého ditéte a jeho
perspektiv, které jsou v piipadé¢ diagnézy svalového progresivniho onemocnéni velmi

sklicujici. (Vagnerova, 2004)

Matéjcek (2001) uvadi obecné zédsady, které napomdhaji vyrovndvani se s tiZivou

situaci:

* co nejdiive — informaci rodicim podava vzdy jen 1ékat odpovédny za 1é¢bu — informaci

neodkladd, podava ji co nejSetrnéji, ne vyhybave a alibisticky

= pozor na vlastni obranné mechanismy — nezbavovat se povinnosti sd¢lit informaci,
nebyt dsecni, strozi nebo naopak rozvlacni a litostivi — neposkytujeme tak nabidku
davéryhodné opory

* sympatizujici postoj — dat najevo ucast s bolesti rodicti, nabidnout pomoc. Hlavné nic
nepiehdnét — zv14sté€ ne ut€Sovani. Pro sdéleni informaci vybrat v nemocnici klidné misto

= vysvétlit pri¢inu onemocnéni — alespon v tom rozsahu jak je dosud znama — Ize pozdéji
doplnovat.

= informovat oba rodice spole¢né — pokud nemohou byt pfitomni oba rodice, je dobie,aby
byl pfitomen jesté nékdo z rodiny jako opora

= dlouhodoba psychologicka pomoc — 1ékai by m¢l rodi¢im dat moZnost, aby se na n¢j
kdykoliv obraceli. Je dulezité, aby se setkdval i s ostatnimi lidmi, ktefi jim mohou pomoci
— predevsim klinicti psychologové, psychoterapeuti.
Po zjisténi, Ze je dit¢ vdzné nemocné se chovani a prozivani rodi¢t v prib¢hu casu
meéni a prochazi péti typickymi fazemi, které Vagnerova (2004) popisuje takto:
= Faze Soku a popreni — Vagnerova tuto fazi vystihuje takto: ,,to neni mozné, to nemuze
byt pravda®. V této fazi jsou rodi¢e velmi otieseni a nejsou schopni pfijimat jakékoliv

rady o moZnostech péce o dité. Jejich reakci Casto ovliviiuje i skutecnost, kdy a jakym
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zpusobem jim byla sdélena diagnéza ditéte. Mnoho rodi¢li by potiebovalo vice

sympatizujictho pfistupu zdravotniki.

Faze bezmocnosti — rodice jsou stile jeSté vydéseni z toho co bude dil, nedovedou si
predstavit jak vSe zvlddnou, nevédi, co maji délat, dost Casto proto, Ze nemaji dost

informaci.

Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem — v tomto obdobi se jiZ rodice
zaCinaji zajimat o dal8i informace, chtéji se néco dozvédét o postizeni a dalSim
pravdépodobném osudu jejich ditéte. V této fazi se jesté stile vraci Ci pretrvavaji nékteré
negativni emoc¢ni reakce, jako jsou prozitky smutku a deprese, prozitky tizkosti a strachu
vztahujici se k budoucnosti, pocity hnévu na osud. Objevuji se také obranné reakce,
vztahujici se k predpoklddané pticiné postiZeni. RodiCe se Casto povazuji za viniky a aby
odc¢inili svou vinu, obétuji se ditéti. V piipad¢€, ze chtéji zavinéni zmensSit, bagatelizuji
zévaznost postizeni. MliZe nastat i hledani vinika mimo rodinu.

Y v s o

Strategie zvladani vyrovnani se se z4t€zi mize byt aktivni nebo pasivni. Aktivni
zpusob predstavuje tendenci bojovat s nepiiznivou situaci, a to ve formé hledani pomoci,
odreagovani pfi rehabilitacnim cvieni, ale i agresivni reakce vic¢i ndhradnimu vinikovi.
Za pasivni zpusob jsou povazovany unikové varianty formou utéku ze situace, umisténi
ditéte do péce instituce, odchod z rodiny, bagatelizovéni ¢i popirani situace apod.

V této fazi nejde pouze o zpracovani problému, ale i o hledani feSeni, které by bylo
piijatelné.

Faze smlouvani — jde o piechodné obdobi, kdy rodice jiz akceptuji skute¢nost postizeni
ditéte, ale stdle jeSté hledaji moZnosti zlepSeni situace. Rodie se Casto dostdvaji do
dlouhodobého stresu, jsou unaveni, vyCerpani a bojuji s pocity bezvychodnosti a
minimalni efektivnosti jejich dsili.

Faze realistického postoje — rodiCe zde akceptuji situaci postiZzeni ditéte, pfijimaji dité
takové jaké je.

»ddeleni diagnézy je sice negativni variantou, ale je zdroven i1 urcitou jistotou,

zdkladem pro budouci jedndni.“(Véagnerovd, 2001, str. 85) Casto se stav4, Ze rodi¢e negativni

informaci o diagnéze svého ditéte odmitaji, popiraji obsah sdéleni.

V piipad¢ myopatii nedochdzi ke sdéleni diagnézy ihned pfi narozeni, ale v prub&hu

vyvoje ditéte, coZ s sebou piinasi obdobi nejistoty, kdy jiz rodi¢e zpravidla n¢jakou dobu tusi,
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Ze néco neni s ditétem v poradku. V této dobé se obvykle snazi ziskdvat informace a zjiStovat
pravdu, kterou zdroven popiraji, aby se pro n¢ stala pfijatelnéjsi. Jejich nad¢éje smétuji do
budoucnosti, kterd by mohla pfinést néco pozitivniho. Pokud jde o pozdé&ji vzniklé postiZeni,
tj. v piipad¢, Ze neni diagnéza stanovena ihned po porodu, a dité¢ se po né&jakou dobu vyviji
jako zdravé, nedochdzi k naruSeni pocitu rodicovské normality. V dobé ozndmeni diagnézy
byva jiz identita ditéte stabilizovand a reakce rodicii jsou jiné, vztah k ditéti je jiZ vytvoren a

dité je akceptovano. (Vagnerova, 2001)

V piipad¢ diagnézy svalového onemocnéni jsou rodi¢e doporuceni na genetické
vySetieni. Informace o dédicné zatézi znamend pro rodice velmi ndro¢nou Zivotni situaci, je
zasaZena potieba seberealizace prostfednictvim rodi¢ovské role, potfeba mit zdravé dité jako
pokracovatele vlastniho Zivota. Rodice, ptipadné jeden z rodic¢l proziva neschopnost zplodit

zdravého potomka jako selhdni, vlastni nedostacivost s pocity bezmocnosti, viny.

Genetické vySetfeni obsahuje typ dédi¢nosti, ktery urcuje, kdo se stadvd vinikem. U
autosomdlné recesivni dédicnosti jsou oba rodi¢e zdravi, ale pfenaSec¢i vlohy pro
onemocnéni. Problém jejich vztahu je v tom, Ze oba dobie védi, Ze s jinym partnerem maji
moznost mit zdravé potomky. Jako unik z problému muiZze v takové situaci dojit k rozpadu
rodiny. V ptipad¢ autosomdlné dominantné dédicné vady je jeden z rodi¢i sdm postiZeny,
¢imZ se stdva nezaddoucim rodi¢em, se kterym neni moZzné zplodit zdravé dité nebo se jedna o
novou mutaci a tomto piipadé jsou oba rodic¢e zdravi.. Problémem je i zjiSténi vady dédicéné
vazané na pohlavi, pticemZ postizené byva dit€ chlapec a matka je zdravou pfenaseckou
vlohy. Matka se zde pro rodinu stivd Cernou ovci, je oznacovdna za vinika, ktery vse

zpusobil. (Vagnerova, 2001)

3.2.1.2 Vyrovnavani se s onemocnénim ditéte

Vyrovnat se se skuteCnosti, Ze dité¢ je vdzné nemocné, na jeho nemoc neexistuje 1€k,
ktery by ho zcela vylécil, pravdépodobné své dité¢ nakonec pieZit, to je ukol témét nadlidsky a
clovek musi byt hodné silny, aby obstal. Kviili ditéti ¢asto rodi¢ najde tolik energie, odvahy a
sil bojovat, o kterych vlastn¢ ani netusSil. Pfedev§im by rodi¢e méli pFijmout skute¢nost
pozitivné. K tomu, aby se rodi¢iim toto dafilo uvadi Matéjcek (2001) nékteré dulezité

poznatky:

= Ziskat spolupraci Sirsi rodiny — je Zadouci, aby se informace rozsitila mezi prarodice a
dalsi osoby z uzkého kruhu rodiny — mohou pfispét k uklidnéni a pozitivhimu vyrovnani

rodi¢i s postizenim ditéte.
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=V péci o postizené dité pracovat ucelné — soustiedit se na to, kde je nejvétsi nadéje na

pomoc ditéti.

»  Hrdinstvi — davat rodicim postizenych déti najevo, Ze jejich péfe o dit€¢ ma velkou

spolecenskou hodnotu.

= Piiprava ditéte na vzdélavani — vybudovani predpokladt pro vzdélavani (podnitit snahu
a zdjem o nové véci, vypéstovat odolnost, rozhodnost, vytrvalost, diiraz na vhodnou
motivaci). Rodi¢e a vychovatelé by neméli dit¢ srovndvat se zdravymi détmi,

nevystavovat je soutézim, kde se nemohou druhym vyrovnat. Péstovat védomi uZziteCnosti

je nejlepsi obranou proti ménécennosti.

= Pozor na vlastni obranné postoje — instinktivni vyhybani hovoru o nemilych vécech,
piili§ familidrni ton k prekonani nejistoty, pfisuzovani viny nékomu druhému za dany

stav.

» Sympatizujici postoj — dat najevo tucast se situaci, projevit porozuméni, trpélivé
vyslechnout, nabidnout pomoc, ale nevnucovat se
Vyznamnou a nezastupitelnou roli v procesu vyrovnavéani se s onemocnénim ditéte

maji i skupiny rodi¢u déti s urcitym onemocnénim. Nejvyznamnéj$im psychoterapeutickym

momentem je prave sdileni proZzitku.

3.2.1.3 Umrti ditéte

Umrti ditéte znamend pro rodi¢e ztratu ,,nad¢je”, jeZ nutné vyvolava akutni frustraci,
nebot’ zlstdva neuspokojena a potlacena jedna ze zdkladnich psychickych potieb ¢loveka, tj.
potieba ,,oteviené budoucnosti®. (Matéjcek, 2001). Umrti ditéte je snad nejvétsi rdana osudu,

kterda muze rodice potkat. Pravdépodobné ani ¢as tyto rany nikdy nezaceli.
Pro ozndmeni smrti ditéte uvadi Matéjcek (2001) nékolik doporucent:
=  Chranit proziti smutku — dat rodiné dostatek ¢asu k uvédomenti si situace.

= Informuje ten, kdo ma divéru — ten, kdo m¢l s ditétem a s rodici nejvice kontaktli a
rodi¢e k nému maji divéru.

= Napomahat, aby rodice prijali skutecnost — pokud si to rodi¢e pieji, méli by své dité
vidét a rozloucit se s nim. Neéktefi odbornici doporucuji, aby se ditéte i dotykali a

b4

,hmatateln¢* tak pfijali skutecnost smrti.

20



= Posilovat soudrznost v manzelskych a rodinnych vztazich — silné prozitky smutku
mohou rodinu stmelovat i rozklddat. V rozhovorech s rodi¢i je nutné pfipominat, Ze jeden
manzel ma pro druhého funkci opory, Ze maji spolecné odpoveédnost za dalsi Cleny rodiny

a Ze ztrata ditéte nesmi znamenat ztratu rodinného Zivota.

* Pozor na okamzité nahradni FeSeni — ve fazi obrany nékdy rodi¢e kladou sob¢ i lékafi
otdzku nahrady — dalsi t¢hotenstvi, adopce, péstounskd péce nebo naopak jiz Zadné dité

nikdy nechtéji. Dalsi rozhodovéni je dobré odloZzit na dobu, kdy nejvétsi zarmutek odezni.

3.2.2 Dité s postizenim

»INemoc ditéte ma jiny subjektivni i socidlni vyznam, z4visi na vyvojové trovni ditcte,
na obvyklém ocekdvani détstvi jako Stastného obdobi i na ochranitelském piistupu dosp€lé

populace k détem.* (Vagnerovéd, 2004, str. 95)

3.2.2.1 Vyvaoj ditéte s postiZenim (voln¢ dle Véignerové, 2004)

Kazdé pohybové postizeni znamend pro cClov€ka omezeni samostatnosti, vytvareni
zéavislosti na pomoci okoli, ¢imz zabranuje v ziskdvani mnoha zkuSenosti. Pro malé dit¢ je
charakteristickd potfeba neustdle pozndvat a objevovat svét, seznamovat se s novymi

predméty, zkousSet jak co funguje.

Jiz pro dité v batolecim véku je schopnost samostatného pohybu velmi vyznamnym
vyvojovym meznikem. Dité¢ zistivd neustdle zdavislé na zprostfedkovani vzdalenéjSich
podnétli a nerozviji se tak, jak by bylo v jeho véku optimdlni. V tomto véku dochdzi u déti
k postupnému odpoutdvdni od matky, coZ je u pohybové postizeného ditéte znacné
zkomplikovéano a zpravidla k nému tupln€ nedochdzi nebo pozdéji a na jiné trovni. Batole
s postiZzenim se za¢ind stavat i socidlné¢ ndpadnym, okoli si zacind uvédomovat opozdény

Vyvoj a reaguje na n¢;j.

Piedskolni vék a nasledny ndstup do skoly byva pro dité velmi dilezitym meznikem,
o kterém lze n¢kdy mluvit jako o prvni krizi identity, kdy se projevuje stidlost a neménnost
postizeni. S nastupem do Skoly stoji rodina pfed dulezitym rozhodnutim jakou zvolit skolu.
Nabizi se integrace do bézné Skoly nebo zatazeni do specidlni Skoly, pfi¢emZ ob¢ varianty
maji sva pro 1 proti. V bézné Skole se dit€¢ pohybuje v pfirozeném prostredi, zatazuje se
k bé&Zné populaci. Riziko spocivd zejména v nezvladnuti situace ucitelem nebo spoluzaky a
nekdy i pfiliSnd ndro¢nost pozadavkul. Dité je srovnadvano se skupinou zdravych spoluzdk, je

vice vidét jeho odliSnost. Specidlni skola sice nabizi kvalitni vyuku pfizptisobenou potiebam a
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moznostem ditéte, ale na druhou stranu oddaluje konfrontaci s prosttedim zdravych lidi. Jiz

sama o sob¢ predstavuje symbol odliSnosti.

Postizené déti mivaji problémy se socializaci. Pro socializa¢ni vyvoj ditéte je dileZity
kontakt a zkuSenosti s vrstevniky. Dité se tak nauci chipat své omezené€jsi kompetence,
odliSnou socidlni roli, ziskdva zkuSenosti s odmitdnim nebo negativnimi reakcemi zdravych
vrstevnikd, protoZe ne vzdy je ptistup spoluzakii ohleduplny a pozitivni. Handicapované déti

mivaji ¢asto sniZené sebehodnoceni, mensi diivéru ve vlastni schopnosti.

V obdobi dospivdani dochdzi k hledani vlastni identity. Zdravy jedinec se v tomto
obdobi odpoutdva od rodiny. Pro handicapovaného ¢lovéka je toto mnohem hiife dosazitelné,
zvlasté v pripade€, Ze je jiZz zcela odkazan na pomoc druhé osoby, kterou Casto byvd nékdo
z rodiny. Vyznamnou soucdsti je 1 budouci profesni role, kterd je opcét znacné omezena dle
postizeni. Jedinec Casto musi ze svych idedld a predstav slevovat aZ na troven neuspokojivé
reality. V obdobi adolescence se vramci kompenzace postizeni miZe projevit snaha
vyniknout, upozornit na sebe, vyrovnat se zdravym a potvrdit tak svou kvalitu. Casto se snaZi

podobat zdravym a dosahovat obdobnych rolf a statutu ve spolecnosti.

3.2.2.2 Reakce ditéte na onemocnéni a vliv na psychiku

,Kazdé somatické onemocnéni znamend urCit€é mimofadné zatiZeni (piipadné i

pietiZeni) jeho nervové soustavy* (Matéjcek, 2001, str. 59)

,»...cim vice jakdkoliv zdravotni indispozice, nemoc ¢i jakékoliv zdravotni postizeni
zatézuje a vycCerpdva nervovou soustavu ditéte, tim vétsi nebezpe¢i hrozi jeho zdravému

psychosocidlnimu vyvoji.* (Matéjcek, 2001, str. 59)
Kazdé onemocnéni je mozné posuzovat ze tif hledisek (Vagnerova, 2004):
* somaticky aspekt — zahrnuje piiznaky nemoci
= psychicky aspekt — tvoii souhrn emocnich proZzitkli vyvolanych zménami v souvislosti
s chorobou, jejich rozumové hodnoceni a ndsledné chovani nemocného

= socidlni aspekt — je dan spolecenskym hodnocenim nemoci, postoji a chovanim okoli

Déti reaguji na nemoc jinak nez dospéli, vnimaji vice aktudlni pocity nez duasledky
nemoci pro dalsi zivot. Zaroven kazdé dité reaguje jinak na totéZ onemocnéni nebo postiZeni.
Dilezitou roli hraje inteligence, stupeni drdZdivosti ¢i odolnosti nervového systému,

temperament, ale 1 povahové rysy, jako je extraverze, introverze, dominance, submise apod.
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Onemocnéni mize vyvoldvat tzkost, pocity viny, dési ho piedstava smrti, zavislosti. Stejné
jako u dospélych je i u déti proZivani nemoci zavislé na kvalité Zivota s dirazem na aktudlni
problémy a omezeni, v tomto piipadé omezeni pohybu. Vyznamnym zdrojem nepiijemnych
pocitli je bolest, na kterou déti reaguji prevdazné¢ emociondlné. Byvaji zvySené¢ mrzuté a
plactivé, Castéji reaguji afektivné, piipadné mohou byt i apatické. Teprve starSi déti jsou
schopné rozumového hodnoceni bolesti. ,,Postoj k vlastni nemoci zavisi na vyvojové trovni
ditéte, jeho zkuSenostech i1 osobnostnich rysech. Zahrnuje emocni prozivani choroby, jeji

raciondlni hodnoceni a z toho vyplyvajici chovani.” (Vagnerova, 2004, str. 95)

U nemocného ditéte se meéni psychické potieby, pfi¢emz zavisi na aktudlni vyvojové

urovni ditéte. (Vagnerova, 2004)

= Potieba se orientovat ve své situaci, potfeba znat sviij zdravotni stav, védét co je Ceka.
SniZuje se tak riziko nepiiméfenych reakci na rtizné potize, vysetieni, 1ékaiské zdakroky

apod.

=  Potieba podpory citové jistoty a bezpeci — nemocné dit¢ ma tuto potiebu daleko veétsi

nez dit¢ zdravé. Emoc¢ni podpora mu pomaha pfi jeho obavach a pocitech ohrozeni.

= Potieba seberealizace — uspokojeni této potieby je pro dit¢ handicapované mnohem
obtizngjsi. Casto se jejich tsili vedouci k dosaZeni uréitého cile stavd smyslem jejich

zivota.

= Potieba oteviené budoucnosti (pozitivni prognézy) — je dulezitd az pro dité

dospivajici, mladsi déti o budoucnosti jesté nepremysle;ji.

Otevienou otdzkou je stdle spoluprdce lékaie a zdravotnického persondlu s ditétem. U
ditéte je dileZitou okolnosti jeho v€k a schopnost rozumét, co se s nim déje a kam jeho nemoc
sméfuje. S tim souvisi 1 pochopeni skutecnosti smrti, které prichdzi v obdobi stfedniho

Skolniho véku. Dité zpravidla o své nemoci vi vice nez se okoli domniva.

3.2.3 Sourozenci nemocného (postizeného) ditéte

Ani role sourozence ditéte postiZeného myopatii neni jednoduchd. Méni se jeho
postaveni v rodiné, poZzadavky a ocCekdvani rodi¢li. Rodinnd situace, kterd je urcitym
zpusobem odli$nd, ovliviiuje jeho postoje a chovani, a to jak v pozitivnim, tak i v negativnim

smeéru.

Nemocné dit€¢ byva zpravidla privilegované, coZz zdravy sourozenec velmi citlivé

vnimd, uvédomuje si rozdilny piistup rodi¢i. Dité¢ vétSinou chdpe, Ze nemocny sourozenec
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potiebuje vice péce a posiluje se vném ohleduplnost a ochota pomoci slabsimu jedinci.
Neékdy mize ovsem pozadavky rodic¢ii vnimat jako nespravedlivé a povazuje je za zatéZujici.
Od kazdého ditéte maji rodice jind ocekdvani, coz dité mate a mizZe se citit znevyhodnéné. Ze

strany rodi¢tit mize dochédzet k extrémnim piistuptim k détem (Vagnerova, 2004):

= Koncentrace pozornosti a zajmu na postizené dité — v tomto pfipadé jsou rodice tak
zahlceni problémy postizeného ditéte, Ze nemaji Cas ani energii v€novat se zdravému
ditéti. Ocekava se od né&j bezproblémovost a prizpisobeni se ve prospéch postizeného
sourozence. V dusledku nezdjmu o jeho osobu se muze stimulovat obrannd reakce ve
form¢ upoutdvani pozornosti i zcela nevhodnym chovanim nebo naopak pfijeti uréené
role a usilovani o naplnéni pfedstav rodici. U déti v této pozici je riziko psychického
ohroZzeni. Dit¢ mulze trpét bezvyznamnosti, nejistotou, piendSenou i do ostatnich
socidlnich skupin. Rodice jsou Casto péci o postizené dité tak zaneprazdnéni, Ze prehlizeji

a zanedbdvaji zajmy, radosti i starosti ditéte zdravého.

= Koncentrace pozornosti a zijmu na zdravé dité — v tomto piipadé¢ mize dochazet ke
kompenzaci neuspokojeni, které rodi¢lim pfindsi postiZzené dité. Od zdravého ditéte rodice
ocekdvaji, Ze jim vynahradi potize, které maji s postizenym sourozencem, ¢asto na n¢j
kladou nepiiméfené naroky a dité¢ pretézuji. V dasledku tohoto piistupu muze dojit ke
komplikacim v socializaci a rozvoji identity ditéte. Dit€ si zaroven ke svému sourozenci

vytvari ambivalentni,nékdy aZ nepratelsky vztah.

Sourozenci byvaji zpravidla spojenci i soupefi. Postizené dit¢ byva zdravému
sourozenci jen tézko soupefem, Casto nemuze byt ani vzorem, s nimz by se mohl zdravy

sourozenec ztotoZnit.
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3.3 Socidlni vyznam onemocnéni

3.3.1 Postoj spole¢nosti k postizenému ditéti a jeho rodiné

Z4dné onemocnéni nemd jen somaticky dopad,vzdy ovliviiuje i psychiku nemocného,
jeho socidlni postaveni a leckdy i postaveni celé rodiny. Postoj laické vetejnosti k urcité
chorobé zdvisi na n€kolika aspektech, predev§im na znalostech o této nemoci, ale i na
hodnoté, kterou dand spole¢nost pfisuzuje télesnému zdravi, neporusenosti, zdatnosti - laicka
vefejnost se s jistym podezienim divd na vrozené vady (v rodiCich vzbuzuji pocity viny,
ponizeni, nékdy 1 odpor k ditéti), k vadam ziskanym pozdéji je realistictéjsi (vzbuzuje spise
odhodlani pomdhat, cvicit, napravovat). Z tohoto hlediska je dulezita i rodina a nejbliZsi okoli,
které je citové angaZzovdno a miZe pusobit jak opora. Samo nemocné dit€¢ muze své okoli
n¢kdy provokovat, drazdit, budit litost, Casoveé zatézovat a fyzicky vycCerpdvat, nékdy budi

pozitivni lidské vlastnosti (obétavost, empatii, altruismus...)

K télesné postizenym lidem se obvykle vztahuji nizsi ocekdvani, castéji jsou
spoleCnosti podcenovani a zaroven jsou nékteré jejich projevy vice tolerovany. T€lesné
postizeny, zejména pokud je nidpadného zevnéjSku, ve spolenosti snadno vzbuzuje extrémni
postoje — na jedné strané ho spole¢nost izoluje, odmitd, na druhé strané ho vice ochranuje a
pecuje o néj. Ani jeden z téchto postojii neni pro handicapovaného pfijatelny, nechce byt ani

litovan, ani podcenovan.

Odmitavé nebo ambivalentni postoje spolecnosti k postiZzenym casto vychdzeji
z nedostatku porozuméni jejich problémtim. Tyto postoje maji raciondlni i emotivni sloZku,
piicemz rozumova slozka se opird o znalosti a informace o postizeni a citovd vyjadiuje

odmitani ¢i pfijeti, vyznamné predevSim v piipad€ neznalosti problému.

Zdravy Cclovék si pfi setkdni s postizenym cClovékem uvédomuje svou vlastni
zranitelnost, pfipomind mu, Ze i on mize onemocnét, utrpet traz. Vzacnéjsi diagnézy obvykle
vyvoldvaji vice obav a strachu nez zndmé&jsi choroby. V postojich k postizenym se Casto
projevuje i generalizovany sklon vidét vSechny postizené stejn€. VeSkeré postoje spole¢nosti
se jen velmi t€Zko méni, Casto 1ze hovofit o pfedsudcich, které jsou charakteristické svou

rigiditou, iracionalitou a obtiZnou ovlivnitelnosti.
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3.3.2 Vytvaieni podminek pro zdravy rozvoj ditéte s postizenim

PostiZzeni lidé jsou soucésti kazdé spoleCnosti, ale ne vzdy jsou pfijimani tak, jak by
bylo optimdlni a uspokojivé. K pochopeni a piijeti spoleCnosti je zapotfebi naulit se
postiZenym rozumét, chdpat jejich odliSnosti a bez problému je pfijimat. Integrace, nebo-li
zaclenéni postiZzenych jedinci do spole¢nosti, je vZdy dvoustrannym procesem, kdy jsou
dulezité postoje zdravych i postizenych. Postizeny c¢lovék musi byt pro tento proces
dostate¢n¢ motivovan, jinak si rad€ji zvoli izolaci ¢i pohyb v minorit¢ podobné
handicapovanych. Stejné znevyhodnéni lidé si vice rozuméji, maji podobné problémy, reaguji
podobnym zplisobem, nikdo je v podstaté neohroZuje.

vvvvvv

postiZeného rodinou. Jediné toto je zdkladem pro UspéSnou integraci v dalSich stupnich na
urovni Skoly, zamé&stnani apod.

Voev s

Spole¢nost by méla zvladnout nejen piijmout déti s nejriznéj$imi handicapy ale také
je vychovdvat spole¢né se svymi vrstevniky a vytvafet podminky pro navstévovani ,,béZnych*
Skol, pokud to rodina postizeného ditéte tak chce. Jiz ve Skole by se mély déti ucit toleranci a
m¢ely by byt vedeni k tomu, Ze i pfesto, Ze jsme kazdy trochu jiny, navzdjem bychom si méli
umét pomoci. Odptrci integrace argumentuji opravnénosti specidlnich $kol a profesiondlnim
piistupem. Kazdd ze stran ma svou cCast pravdy a je obvykle na ditéti a rodiné jak se
rozhodnou. Velka vétSina déti se svalovym onemocnénim je vzhledem ke svym intelektovym
moznostem schopna obstat v podminkach ,,béznych® Skol, proto je nutné vytvaret jim ke
vzdélavani piijatelné podminky. Dulezitym predpokladem pro uspéSnou integraci je ochota
pedagogt takové dité prijmout. Pied piichodem takového Zaka do vybrané Skoly nebo Skolky
je nutné, aby rodice pedagogiim a asistentim vysvétlili problematiku konkrétni diagnézy,
pripravili spole¢né podminky pro pobyt ditéte z hlediska jeho bezpecnosti a ve spolupraci s
psychology a specidlnimi pedagogy vypracovali, je-li to nutné specidlni vzdélavaci plan.
V dalsi fazi by méli byt srozumitelnym zplisobem informovani i budouci spoluzici, ktefi pak
Casto vyciti potfebu pomahat a dochdzi ke spojenectvi spole¢nym tkolem. Prostiedi v béZné
Skole se vyznacuje obecné¢ vyS$im ocekdavanim, které motivuje Zadky s postizenim poddvat
lepsi vykony, ale je zde i riziko, Ze se nebudou umét v konkurenci se zdravymi vrstevniky
prosadit. UcCitelé Casto pfiznivé vnimaji pozitivni zmény atmosféry ve tiidé, kdy handicap
ditéte pusobi jako antivir proti socidlnim patologiim jako je Sikana. Déti s handicapem
potiebuji vyriistat v pfirozeném prostiedi. A to takovym zplsobem, Ze jsou respektovany

pfirozené i specialni potieby déti 1 rodin. Pokud je dit€ se zdravotnim handicapem zaclenéno
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do spole¢nosti od nejutlejsiho véku, spolecnost o ném bude védet, bude znat jeho specifické
potteby a dit€¢ samotné se dokdaZe mnohem lépe v budoucnosti uplatnit ve spolecnosti a ziska

zazem{i pro kvalitni Zivot.
3.3.3 Pomoc rodinam s ditétem postiZenym myopatii

3.3.3.1 Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.

- upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobdm v nepiiznivé socidlni

situaci prostfednictvim socidlnich sluzeb a piispévku na péci.
Prispévek na péci
= je poskytovdn osobdm zdvislym na pomoci jiné fyzické osoby za ucelem zajiSténi

potifebné pomoci

* ndrok na piispévek mé osoba, kterd z divodu dlouhodob¢ nepiiznivého zdravotniho stavu
potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pii péci o vlastni osobu a pii zajiSténi sob&stacnosti

v rozsahu stanoveném stupném zavislosti.
= ndrok na piispeévek nemd osoba mladsi jednoho roku

Prispévek ndlezi ¢lovéku, o kterého je pecovdno, nikoliv tomu, kdo péci zajistuje.
Schopnost zvladnout péci o sebe a byt sobéstacny je u kazdého Cloveka rliznd, proto zdkon
rozeznava Ctyii stupné zavislosti na pomoci nékoho jiného. Stupné zdvislosti stanovi § 8

tohoto zakona takto:

=  Stuperi 1 (lehkd zdvislost) — jestlize osoba z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu potfebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pii vice nez 12 tikonech péce
o vlastni osobu a sobéstacnosti nebo u osoby do 18 let véku pfi vice neZ 5 ikonech péce o

vlastni osobu a sob€sta¢nosti.

= Stuperi II (stiedné téZkd zdvislost) - jestlize osoba z divodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu pottebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pfi vice nez 18 tikonech péce
o vlastni osobu a sobéstacnosti nebo u osoby do 18 let véku pfi vice nez 10 tkonech péce

o vlastni osobu a sobésta¢nosti.

=  Stupeni IIl (téZkd zdvislost) - jestlize osoba z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu pottebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pfi vice nez 24 tkonech péce
o vlastni osobu a sobéstacnosti nebo u osoby do 18 let véku pfi vice nez 15 tkonech péce

o vlastni osobu a sobésta¢nosti.
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= Stuperi IV (uplnd zdvislost) - jestlize osoba z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu pottebuje kazdodenni pomoc nebo dohled pfi vice nez 30 dkonech péce
o vlastni osobu a sobé&stacnosti nebo u osoby do 18 let véku pfi vice nez 20 tikonech péce

o vlastni osobu a sobésta¢nosti.

Pfi posuzovani péce o vlastni osobu pro stanoveni stupné zdvislosti se hodnoti schopnosti
zvladat ikony uvedené v § 9 odst. 1

= piiprava stravy

= podavani, porcovani stravy

= pfijimani stravy, dodrzovani pitného reZimu

= mytitla

= koupani nebo sprchovani

= péCe o Usta, vlasy, nehty, holeni

= vykon fyziologické potieby vcetné hygieny

= vstdvani z liZka, uléhdni, zmeéna poloh

= sezeni, schopnost vydrZet v poloze v sed¢

=  stdni, schopnost vydrZet stat

= pfemistovani pfedméti denni potieby

= chiize po rovin¢

= chiize po schodech nahoru a dolt

= vybér obleCeni, rozpoznani jeho spravného vrstveni
= oblékani, svlékani, obouvani, zouvani

= orientace v piirozeném prostiedi

= provedeni si jednoduchého oSetteni

=  dodrzovani lé¢ebného rezimu

Pro posuzovani sobéstacnosti se hodnoti schopnosti zvladat ikony uvedené v § 9, odst. 2
= komunikace slovni, pisemnd, neverbalni

= orientace vici jinym fyzickym osobdm, v ¢ase a mimo pfirozené prostiedi

= naklddéani s penézi nebo jinymi cennostmi

= obstardvani osobnich zdleZitosti

= usporadani Casu, planovani Zivota

= zapojeni se do socidlnich aktivit odpovidajicich véku

= obstardvani si potravin a béZnych pfedmét (nakupovéni)

= vafeni, ohfivani jednoduchého jidla
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*  myti nddobi

=  béZzny uklid v domdcnosti

= péce o pradlo,

= piepirani drobného pradla

= péce o lizko

= obsluha béznych domécich spotiebici

= manipulace s kohouty a vypinaci

= manipulace se zdmky, otevirani, zavirani oken a dvefi
= udrzovani potddku v domdcnosti, nakladani s odpady

= dal$i jednoduché ukony spojené s chodem a udrZovanim domdacnosti

O piispévek lze poZzadat na obecnim ufadu obce s rozsifenou pusobnosti, v jejimz

spadovém tzemi ma zadatel trvaly nebo hlaSeny pobyt.

Vyse prispévku za kalendaini mésic ¢ini:

do 18 let véku nad 18 let véku
stupeii I (Iehka zavislost) 3 000 K¢ 2 000 K¢
stuper II (stfedn¢ t€7ka zavislost) 5 000 K¢ 4 000 K¢
stupen III (t€Zka zavislost) 9 000 K¢ 8 000 K¢
stupeii IV (iplna zavislost) 11 000 K¢ 11 000 K¢

Piispévek na péci navazuje na stavajici divky, a to zvySenim dichodu pro

bezmocnost, a pfispévkem na péci o blizkou nebo jinou osobu.

Zadatel o piispévek musi podat Zddost a uvést viechny pozadované informace, tj.
kromé osobnich tidaji také idaje o tom, jakym zptisobem ma byt piispévek vyplacen, a udaje

o tom, kdo a jak bude pottebnou péci zajist'ovat.

Nésleduje proces posouzeni stupné zavislosti na pomoci jiného ¢lovéka, ktery zahajuje
socidlni pracovnik. Socidlni pracovnik provede socidlni Setfeni v prostfedi, kde zadatel Zije.
Poté se Zadosti o ptispévek zabyvd posudkovy lékat ufadu préace, ktery hodnoti funkéni
dopady zdravotniho stavu na schopnosti Zadatele, pti¢emZ vychdzi z vysledku socidlniho
Setieni. Lékat ve vétsing piipadi pracuje se zdravotni dokumentaci Zadatele. Zadatel maze byt
vyzvan, aby se podrobil specidlnimu lékafskému vysetieni. Pokud zadatel neumoZzni

provedeni socidlniho ¢i zdravotniho posouzeni, ztraci moznost ziskat piispévek na péci.
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O pfiznani piispévku nakonec rozhoduje obecni ttad obce s rozsitenou puisobnosti.

Rozhodnuti o pfispévku na péci je doruCeno Zadateli a v piipad¢€, Ze je kladné, je
Zadatel (nyni jiZ ptijemce piispévku) povinen obecnimu tfadu do 15 dnli pisemné ohldsit,

jakym zptisobem mu bude péce zajisténa, pokud tak jiZ neucinil pfi podani zadosti.

Ptispévek lze pouzit jako thradu za péci, kterou zajiStuje poskytovatel socidlni sluzby,
a samoziejme také na vydaje, které vzniknou pecujici osobé, tj. rodinnému piisluSnikovi ¢i
jiné osobé, kterd neni poskytovatelem socidlni sluzby. Oba vySe uvedené zplsoby muze

piijemce kombinovat podle vlastni potieby.

3.3.3.2 Socialni davky pro zdravotné postiZzené

Podminky, za kterych se poskytuji davky socidlni péce pro osoby se zdravotnim
postizenim, jsou upraveny ve vyhldice Ministerstva priace a socidlnich véci CR
¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zdkon o socidlnim zabezpecCeni a zdkon o piisobnosti
organti CR v socidlnim zabezpedeni, ve znéni pozdéjsich piedpisti (dile jen ,,vyhlaska

¢. 182/1991 Sb.%).

Vycdet davek:

= jednordzové piispevky na opatfeni zvlaStnich pomuicek
= piispévek na tpravu bytu

= piispévek na zakoupeni motorového vozidla

= piispévek na celkovou opravu motorového vozidla
= piispévek na zvlastni dpravu motorového vozidla

= piispévek na provoz motorového vozidla

= piispévek na individualni dopravu

= piispévek na zvySené Zivotni naklady

= piispévek na dhradu za uzivani bezbariérového bytu
= piispévek na thradu za uzivani gardze

= piispévek dpln¢ nebo prakticky nevidomym obcantim.

Vedle davek socialni péce se poskvytuji rovnéz:

= mimotadné vyhody (prikkazy TP, ZTP a ZTP/P)

= bezlrocné pujcky.

30



4 PRAKTICKA CAST

4.1 Cil praktické c¢asti

Cilem praktické casti je zjistit pomoci dotazniku psychické a socidlni problémy rodin
s dit¢tem ve v€ku od 10 do 30 let, které trpi néjakym typem progresivniho svalového

onemocnéni.

Prace vychdazi z predpokladi, Ze po sdéleni diagnézy se zcela zméni Zivotni styl celé
rodiny, pozornost je soustiedéna hlavné na nemocné dité, jehoz progndza je velmi nepiizniva.
Je velmi dilezité jakym zpusobem je rodi¢iim diagnéza sdé€lena, zda je jim nabidnuta odborna
pomoc a podpora. Tu rodiny potiebuji nejen po sdé€leni diagnézy, ale i v dal§im obdobi, kdy
nemoc progreduje. Pro rodinu je takové onemocnéni velkou zatézi, promitajici se do psychiky

a stylu zivota kazdého ¢lena rodiny.

4.2  Vybér a popis zkoumaného vzorku

Vzorek respondentli byl vybran z fad rodin, které maji syna nebo dceru ve véku 10 —
30 let trpici nékterou progresivni svalovou chorobou. Vybrané rodiny jsou nebo byly v péci
specidlng poradenského centra (ddle jen SPC) Jedli¢kova dstavu a §kol v Praze (déle jen JUS),
jsou z mnoha mist Ceské republiky a jejich déti navstévuji ¢ nav§tévovaly rizné $koly, od
specidlnich po bézné zdkladni, stiedni, vyssi odborné a vysoké Skoly. Zjisténi ndzorii a
zkuSenosti téchto rodin byl proveden formou nestandardizovaného dotazniku, ktery byl
rozdan 15 rodindm.

Rodiny byly vybrany tak, aby jejich ditéti postizenému nckterou z forem myopatie
bylo 10 — 30 let. Rodiny byly nebo jsou bud’ v pé&i ambulantni &asti SPC JUS, to znamend, Ze
déti navitévuji b&zné skoly, nebo v pééi ustavni &dsti SPC JUS, co znamend, Ze jejich déti
chodi do specidlnich Skol v Jedlickov¢ dstavu.

Z 11 respondentii déti bylo 9 chlapct a 2 divky (diivodem nerovnomérného rozd¢€leni
skupiny dle pohlavi je skutecnost, Ze t€émito chorobami trpi ¢astéji chlapci). Primérny veék
téchto respondentt byl 17 let, pfiCemZ nejmlad$imu z respondentti bylo 10 let a nejstarSimu
26 let. U vsSech 11 rodi¢i respondent byl primérny vék 42,5 roku. Dotaznik uréeny pro
rodice vyplnila ve vSech rodindch matka. Nejmladsi Zen¢€ bylo 38 let a nejstarsi 50 let. Z poctu

11 matek bylo 7 vdanych a 4 rozvedené. 1 Zena ukoncila zdkladni vzdé€lani, 3 se vyucily a 7

jich vystudovalo stfedni nebo vyss$i odbornou Skolu.
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Z rozdanych 15 dotazniki se vratilo 11 vyplnénych. Mezi dotazovanymi rodinami
bylo 6, jejichZ déti navstévuji bézné Skoly (zdkladni Skola, gymndzium, Filosofickd fakulta
UK) a 4 s détmi, které jsou zatazeny ve specidlnich §koldch JUS (zdkladni $kola, gymnézium,

sttedni odborné skola socidln¢ spravni).

4.3  Pribéh prizkumu

Priizkum byl proveden v listopadu a prosinci 2006.

Dotazniky byly rozddny osobné, poStou nebo elektronickou postou, a to po predchozi
telefonické dohod¢. Zakladni vysvétlujici informace byly sdéleny bud’ dstn€é nebo pfiloZeny

pisemng.

Vyplnéni dotaznikli bylo ¢asové omezeno do konce ledna 2007.

4.4  Pouzité metody

Zékladni pouZitou metodou byl nestandardizovany dotaznik vlastni konstrukce (viz.
pfiloha ¢. 1). Cilem dotazniku bylo oslovit rodiny s ditétem, které ma diagnostikovino

progresivni svalové onemocnéni. VEk ditéte (mladého ¢loveka) byl stanoven na 10 — 30 let.

Dotaznik byl rozdélen na tii ¢asti, pficemz Gvodni, nepocitand strana byla vénovéana
osloveni respondentil s vysvétlenim, pro¢ byl dotaznik vypracovén a jak pfi jeho vypliovani
maji postupovat. Prvni ¢4st dotazniku byla vénovana ditéti (mladému clov€ku) s postizenim,
s tim, ze zahrnovala i dotaz na pohlavi a v€ék. Druhd ¢ast ndleZela rodi¢im nebo jednomu
z rodicl. Ttreti ¢ast obsahovala anamnestické tidaje o rodic¢ich, pfipadné o jednom rodici, ktery

dotaznik vyplnil.

Prvni ¢ast dotazniku vénovand ditéti obsahovala otdzky tykajici se miry
informovanosti o jejich diagndze, dile otdzky na kamaraddy a na Skolu, resp. jakou Skolu
navstévuji, jak jsou spokojeni, zda maji k dispozici asistenta, co by jeSt¢ potfebovaly ke
spokojenosti, dale otdzky na obtiZze béhem dne a co by nejvice pomohlo k jejich zmirnéni.

s vz

Druhd ¢ast dotazniku vénovand rodi¢lim, obsahovala otdzky tykajici se diagnézy
ditéte, resp., kdy, jak a kym byla sd€lena, zda o diagndze a prognéze mluvi s ditétem, zda byla
nabidnuta psychologicka podpora a zda ji vibec rodi¢e potfebovali, jak se zménil rodinny
zivot, zda maji dalSi déti, zda jsou v péci né€jakého specidlniho zafizeni a zda se stykaji
s jinymi rodinami, které maji podobny problém, déle otdzky tykajici se socidlnich ddvek, zda

jesté kromé péce o dité zbyva Cas na konicky a jakou pomoc by nejvice ocenili.
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Otéazky v dotazniku byly konstruovany jako uzaviené i oteviené. U uzavienych otdzek
Slo 0 10 otdzek v podobé vybérovych inventdit, dile o 8 otdzek s moZnosti odpovédét ano/ne,
pficemz 3 otdzky byly pfi kladné odpovédi rozSifeny o otevienou otdzku, kterd blize
konkretizovala odpovéd’. 7 otazek bylo formulovano jako oteviené s moznosti vyjadrit vliastni

postoj k problematice.

Data vyhodnocend pomoci dotaznikli byla zpracovdna s pouzitim béZnych

matematicko-statistickych metod. Udaje byly porovnany v tabulkéch a grafech.

4.5 Stanoveni predpokladii

= Lze se domnivat, Ze rodi¢e maji Casto pocit, Ze diagndza ditéte je jim lékafem sd€lovana
nesetrn¢, neni projevena ucast a neni sdélen dostatek informaci k diagnéze a progndze

onemocnéni.

= [ze také predpoklddat, Ze rodin¢ vétSinou neni po sdéleni diagnézy nabidnuta

psychologicka pomoc a podpora.
= Predpokladem je, Ze po onemocnéni ditéte se vyrazné zmeéni Zivotni styl rodiny.

= [ze se také domnivat, Ze dit¢ ve v€ku zkoumané skupiny je jiZ odkdzano na elektricky
vozik a je pro n¢j obtiznd vétSina dkonil sebeobsluhy, ve Skole zpravidla jiz potiebuje

asistenta.

= Lze usuzovat, Ze rodice s détmi ve vékové skupiné 10 — 30 let vétSinou o chorobé mluvi,
déti pravdépodobné znaji i nizev diagnézy, ne vzdy ale maji o chorobé veskeré

informace, véetng€ progndzy.
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4.6  Vysledky a jejich interpretace

Cdst dotazniku pro dité (mladého Elovéka) s myopatii

Otazka €. 1: Znas nazev svého onemocnéni? Co vSe o své chorobé vis?

Ukolem otédzky bylo zjistit, co respondenti znaji o své diagnéze. Otdzka byla poloZend
jako oteviend, aby byla moZnost rozSitené odpovédi. Vysledky odpovédi jsou zndzornény

v tabulce a grafu €. 1 a niZe pak doplnény o jednotlivé komentéie k otdzce.

Tabulka a graf ¢. 1 ~ Znalost diagnézy:

Odpovéd’ Ano Ne
Pocet respondenti 10 1
1
O0A©
BNe
10

Z vysledkl prvni otdzky vyplyvd, Ze svou diagnézu znd 10 respondentli a neznd 1
respondent, kterym je nejmladsi desetilety chlapec (,,Ndzev svého onemocnéni nezndm.“).

Ostatni respondenti se vyjadfovali takto:

= Moje choroba se nazyvd merosinovd myopatie. O své nemoci moc nevim, nikdy jsem se
o to nezajimala, stardm se spiSe o své zdjmy a uceni, stejné jako normdlni dite.

= Vim, co mi reknou rodice.

= Diagnozu zndm. “

= Mbyopatie — lécba této nemoci je ve vyzkumu.

= Svalovd dystrofie (s postiZenim predevsim dolnich koncetin + kardiomyopatie). “

=, Vim, ale presny ndzev diagnozy si nepamatuji.
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= Svalovd dystrofie — zatim nevylécitelnd nemoc.
= Progresivni svalovd dystrofie.
= Myopatie — pordd se zkoumd lécha.

= Svalovd dystrofie Duchenne.

Z odpovédi lze usuzovat, Ze nejvice zdleZi na tom jak se k situaci stavi rodiCe a jak
otevien¢ s ditétem o nelehké problematice mluvi. Jisté zaleZi i na zdravotnim stavu ditéte, jak

rychle progrese postupuje a samoziejmé€ i na véku a schopnosti o vlastni chorob€ uvazovat.

Otizka ¢. 3:  Jak jsi spokojeny(a) se Skolou?

Cilem otdzky bylo zjistit miru spokojenosti respondentll s pravé navstévovanou
Skolou. Otédzka byla poloZena jako uzaviend se stupnici odpovédi: rozhodné spokojeny — spiSe
spokojeny — spiSe nespokojeny — rozhodné nespokojeny. Otdzka navazuje na otdzku €. 2 (Do
jaké Skoly a tfidy chodis?), kterd byla vyhodnocena jiZ v tivodu praktické ¢asti ve vybéru a

popisu zkoumaného vzorku. Vysledky odpovédi otdzky €. 3 zndzornuje tabulka a graf €. 2.

Tabulka a graf ¢. 2 Spokojenost se Skolou:

Odpovéd Rozhodné Spise Spise Rozhodné
spokojeny(a), spokojeny(a) nespokojeny(a) | nespokojeny(a),
neménil(a) bych chtél(a) bych
zménit Skolu
Pocet 8 3 0 0
respondenti
9 -
8 _
7 _
6 _
5 _
4 _
3 _
2 _
1 _
0 |
Rozhodné spokojeny(a),  SpiSe spokojeny(a) Spise nespokojeny(a) Rozhodné

nemeénil(a) bych
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Z vysledkti vyplyv4, ze vSichni dotazovani jsou do jisté miry se Skolou, kterou
navstévuji spokojeni. S odpovédi rozhodné spokojeny(d), neménil(a) bych se ztotoznuje 8
respondentli a spiSe spokojeni jsou 3 respondenti. Nikdo z dotazovanych neni se Skolou

nespokojeny.

»Zatazeni do Skoly funguje jako potvrzeni normality* (Vagnerova, 2001, str. 188)
V piipad€ déti postizenych myopatii vétSinou zUstdva intelekt zachovdn, proto neni divod
pro¢ by dité do Skoly nechodilo. Dle vysledki vyse uvedené otazky se da predpokladat, Ze se
rodina vybéru Skoly peclivé vénuje. Vzdy stoji pfed rozhodnutim, zda zvolit béZznou nebo
specidlni Skolu. Kazda z nich ma své piednosti i svd uskali. Zatazeni do specidlni Skoly
mnohdy znamend pro dit€ pobyt na interndtu, protoZe ne ve vSech méstech republiky takové
Skoly jsou. Dité¢ je predCasné¢ vytrZeno zrodiny, od svych nejblizSich. MlzZze to v ném
vyvoldvat pocit nejistoty, ohrozeni, ztraty bezpeci. Pobytem na internatu se méni jeho Zivotni
styl, rytmus, nejsou respektovany jeho ndvyky a potfeby. Samoziejmé je tfeba brat v potaz,
v jakém veku ditéte k takové zmeéné dochdzi. Ve specidlni Skole byva vyhodou bezbariérovost
prostiedi, pochopeni ucitelli a spoluzdkd, ktefi maji také handicap, pomalej$i tempo vyuky
prizptsobené individudlnim potiebdm zdkl a student, mensSi pocet déti ve tfidé. Druhou
moznosti je integrace ditéte do bézné skoly. Vyhodou je, Ze Skola zpravidla byva v misté nebo
v blizkém okoli bydlisté. Dité¢ se zde musi pfizpiisobit pozadavkim vyucovéni, uciteli i
skupin€ zdravych spoluzdkill, coZ neni pro dit€¢ s handicapem vzdy jednoduché. Problémem
béZnych Skol byva Casto i bariérovost prostiedi, kterou je tfeba uspokojivym zplisobem
vyfesit pired uskutecnénim samotné integrace. Vagnerova (2001) uvadi, ze v béZné Skole
mnohdy postizené dité ziskava prvni vetsi zkuSenost s postoji Siroké vefejnosti k postizenym,

které bohuzel nebyva vZdy jen pozitivni, ohleduplné a akceptujici.

Otazka €. 4: Mas ve Skole asistenta?

Otazkou bylo zjistovédno, zda dotazovani respondenti maji ¢i nemaji k dispozici
asistenta. Pokud asistenta maji, tak po jakou dobu, zda na celou dobu vyucovéni ¢i jen o
prestavkach k zajiSténi pomoci na WC a pfesuny z mistnosti, piip. budov, déle z voziku na
zidli a podobné. V piipadé€, Ze asistenta nemaji, zda by ho ale nutné potfebovali nebo vse

zatim zvladaji sami a potfebu asistenta nemaji.
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Tabulka a graf ¢. 3

Asistent ve Skole:

Odpovéd Ano, po celou Ano, ale jen o Ne, ale nutné Ne, nepotiebuji
dobu vyucovani pirestavkach bych ho ho, vSe zvladam
(pomoc na WC a poti‘eboval(a) sam (sama)
presuny)
Pocet 6 4 0 1

respondentu
7
6 .
5 .
4 .
3 i
2 i
) -:
O B T T

Ano, po celou dobu

vyucovani

Ano, ale jen o
prestavkach (pomoc na

WC a presuny)

potfeboval(a)

Ne, ale nutné bych ho Ne, nepotfebuji ho, vSe
zvladam sam (sama)

Z tabulky a grafu vyplyva, Ze asistenta ma po celou dobu vyucovdni 6 respondentd,

pficemZ 5 z nich navstévuje bézné Skoly a 1 je zZdkem 9. tiidy Zakladni Skoly v JedliCkové

ustavu. Jen o piestdvkdch maji k dispozici asistenta 4 respondenti, s tim, Ze 1 z nich chodi do

bézné zdkladni Skoly a 3 ostatni jsou studenty stfednich Skol v Jedli€kové dstavu. Nikdo

z respondentl se neocitl v situaci, Ze by asistenta nemél, ale nutné by ho potieboval. 1

z dotazovanych (student stiedni $koly pii JUS) odpovédél, Ze asistenta nemd a nepotiebuje

ho, vse zvlddd sam.

Osobn{ asistence ve Skole md pro dité s postizenim svou nezastupitelnou tlohu. Mize

spocivat v doprovodech a dopravé do Skoly a ze Skoly, pomoc pii vyu€ovdni, pti pfesunech

v rdmci budovy Skoly nebo mimo ni, pfi pouZiti toalety apod. Naplni osobniho asistenta ve

Skole neni vyucovani , ale to, co Zdk nebo student k vyuce potiebuje a vzhledem ke svému

postizeni nemtize udélat sdm. Konkrétné¢ u déti postizenych svalovym onemocnénim jde
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piredev§Sim o piipravu pomiicek k vyuCovani, zapisovani pozndmek, pomoc pii presunech,

asistence na toaleté.

Osobni asistent miiZze byt zaméstnancem $koly a tudiZ podléhd jejimu vedeni nebo je
financovan a veden piimo rodinou. V druhém piipadé je nezbytnd jeho ochota spolupracovat
s ucitelem. Ve specidlnich Skolach je problematika asistenti Casto feSena tak, ze ve tfid¢ je
jeden asistent, ktery pomdha vSem, kteti néco potiebuji. V béZnych Skolach byva jeden osobni

asistent u jednoho konkrétniho zédka ¢i studenta.

Otazka ¢. 5: 'V ¢em mas ve Skole nejvétsi problémy?

Zimérem otdzky bylo zjiSténi, co respondenty ve Skole nejvice trapi, sjakymi
problémy se potykaji, co jim zplsobuje potize. V nabidce odpovédi bylo nékolik variant —
budova je bariérovd — nemam svého asistenta — nemam ve tfidé¢ Zadné kamarddy — uceni je
pro mne moc tézké, nezvladim ho — nemam zadné problémy — jiné problémy. Kazdy
z respondentil vybral jednu z nabizenych odpovédi, pficemZz méli moZnost zaSkrtnout vice

platnych mozZnosti.

Tabulka a graf ¢. 4  Nejvétsi problémy ve Skole:

Odpovéd’ | Budova je Nemam Nemam ve | Uceni je pro| Nemam Jiné
bariérova svého tfidé Zadné | mne moc Zadné problémy
asistenta kamarady tézké, problémy
nezvladam
ho
Pocet 1 0 0 0 8 2
respondenti
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1 J
O 1
Budovaje Nemam svého Nemam ve tfidé Uc":enl'je pro Neméam zadné Jiné problén Yy

bariérova asistenta zadné mne moc tézké, problémy
kamarady nezviadam ho

Jedna respondentka (studentka vysoké skoly) oznacila za nejvétsi problém bariérovost
budovy Skoly. 8 respondentl uvedlo, Ze ve Skole nemd Zddné problémy. 2 respondentky
vypsaly jiné problémy. Jedna studentka gymndzia piimo napsala: ,,Jsem casto unavend,
nepochopeni profesorii, mdlo casu na testy.” Jde o studentku, kterd ma k dispozici asistenta
po celou dobu vyudovéni. Druh4 studentka gymnazia uvedla: ,,Jsem hodné unavend“. Casta

tnava je privodnim znakem myopatif a ve Skole mtiZe dit¢ velmi limitovat.

Nikdo z respondenti neuvedl jako sviij problém ve Skole nemdm svého asistenta,
nemdm ve tiidé Zddné kamarddy, uceni je pro mne moc tézké, nezvlddam ho. To potvrzuje,

Ze vybéru Skoly byla ze strany rodiny vénovdna velka pozornost a Skola byla zvolena spravné.

Otazka €. 6: Jak se pohybujeS?

Cilem otdzky bylo zmapovat v jakém stadiu se zhruba onemocnéni ditéte nachdzi, zda

vvvvv

chodim bez pomoci — chodim s pomoci (choditka/hole/berli) — na mechanickém voziku — na

elektrickém voziku.
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Tabulka a graf ¢. 5

Pohyb:

Odpovéd

Chodim bez
pomoci

Chodim s pomoci
(choditka/hole,berli)

Na mechanickém
voziku

Na elektrickém
voziku

Pocet

0

0

2

9

respondenti

10

Na mechanickém Na elektrickém voziku

voziku

Chodim bez pomoci Chodim s pomoci

(choditka/hole,berli)

Na mechanickém voziku se pohybuji 2 respondenti, s tim, Ze 1 student uvedl, Ze jde
konkrétné o mechanicky vozik s posilova¢em. Jednd se o chlapce, ktery md postiZzené

pfedevsim dolni koncetiny, na hornich koncetindch zlstava dosud svalov4 sila zachovéna.

Na elektrickém voziku se pohybuje zbyvajicich 9 respondentdi, coZ znamend, Ze

progrese pokrocila do stddia, kdy neni dité schopné samo vykondvat mnoho tkont.

Zidny zrespondenti jiz neni schopen chodit bez pomoci ani s pomoci

choditka/hole/berli.

Otizka &.7: Co je pro Tebe béhem dne nejobtiZnéjsi?

Otéazka byla poloZena pro pifedstavu zdvaznosti choroby, ma ukdzat, co vSe ditéti
bchem dne d¢€la potize. Respondenti mohli oznadit v§echny platné varianty, pfi¢emzZ ve vyctu

se objevilo: vstdvani z postele — pfesuny z voziku a na vozik — ranni a vecerni hygiena —
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obslouZit se na toaleté — najist se samostatné — oblékani a svlékdni — doprava do Skoly a ze
Skoly — psani ve Skole — pohyb venku — jiné potiZe. Mezi jiné potiZze bylo moZné vypsat dalsi

obtize.

Tabulka a graf ¢. 6 NejobtiznéjsSi ikony béhem dne:

Odpovéd’ | Vstavani | Pfesuny | Rannia | ObslouZzit | Najist | Oblékani | Doprava | Psani | Pohyb | Jiné
z postele | z voziku | veferni se na se a do Skoly ve venku | potize
ana hygiena toaleté samo- | svlékani | aze Skoly | Skole
vozik statné
Potet 10 8 9 9 6 9 4 6 5 0
respon-

denti

12

10 -

8

6

4

| I

0 n T T T
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Nejvice respondentd (10) povazovalo za jednu z nejobtiznéjSich véci béhem dne
vstdavdni z postele. Hned druhou nejobtiznéjsi se stala v odpovédich 9 respondentl ranni a
vecCerni hygiena, obslouZit se na toaleté a oblékdni a svlékdani. Dal§i problém mélo 8
respondentl s pFesuny z voziku a na vozik. V 6 odpovédich se objevilo najist se samostatné a
psani ve Skole. 5 dotazovanych se potyka s pohybem venku a 4 s dopravou do skoly a ze

Skoly. Mezi jiné potiZe nikdo nic nezaradil.

Z celkového poctu respondentli uvedli 4 déti vSechny nabizené varianty. Jeden 13-ti

lety chlapec jesté na tuto otdzku poznamenal: ,, VSECHNO, protoZe nemdm Zddnou silu“
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Otazka ¢. 8:  Jakou pomoc (podporu) bys nejvice ocenil(a)?

Co myslis, Ze by ti nejvice pomohlo s potiZemi, které jsi uvedl(a)?

Otéazka byla formulovéna jako oteviend, respondenti mohli svobodné uvést jakoukoli

variantu pomoci.

Ve 4 ptipadech se objevila touha po zazraku, uzdraveni, 1éku. A to v podobé téchto

odpovédi: dvakrat odpoveéd’ ,,lék*, dale ,,zdzrak, aby se nasel lék, a ,,abych se uzdravila.

2 respondenti uvedli, Ze by uvitali asistenta, s tim, Ze 1 chlapec uvedl: , asistenta ve
vyuce bych uvital, ale zatim vse zvlddam*“. Ani u jednoho z respondentl se potieba asistenta

neobjevila v odpovédi na otdzku €. 4, zda m4 asistenta.
1 chlapec by si pidl ,, silného robota, co vypadd jako clovek* .

1 divka uvedla: ,, Do skoly bych urcité potrebovala notebook, nebot nékteré vypisky po
asistentovi neprectu, nedd se z nich porddné ucit. Pro prepravu by se nam hodilo, kdyby bylo
vice méstské hromadné dopravy, kterd je bezbariérovda. MHD je na rozdil od prepravy autem
levnéjsi a rychlejsi. Auto je velice financne ndkladnd zdleZitost a hodné penez jde na benzin,
tak ndm nezbyvd moc penéz na zdbavu a volny cas. Ddle bych chtéla novy elektricky vozik,

protoZe ten, co mdm, je uZ stary, maly a také casto rozbity.
V 1 ptipadé by respondent nejvice ocenil ,,pochopeni okoli“.

2 respondenti napsali ,, nevim .

Otazka ¢. 9: Mas ve svém bydlisti néjaké kamarady?

Otdzka méla ukdzat zda vibec a jaké kamarddy maji déti mimo Skolu. V nabidce
moznych odpovédi se vyskytovalo: ano, mdm kamardda(y) se stejnym nebo podobnym
postizenim — ano, mam kamardda(y) mezi zdravymi détmi — ne, kamardda(y) mam jen ve

Skole — ne, nemdm zadné kamarady.
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Tabulka a graf ¢. 7 Kamaradi v bydlisti:

Odpovéd Ano, mam Ano, mam Ano, mam Ne, Ne, nemam
kamarada(y) | kamarada(y) | kamarada(y) | kamarada(y) zZadné
se stejnym | mezi zdravymi mezi mam jen ve kamarady
nebo détmi postiZzenymi i skole
podobnym zdravymi
postiZenim détmi
Pocet 0 4 5 2 0
respondentii
6
5 n
4 n
3 n
2 n
1 n
0 ‘
Ano, mam Ano, mam Ano, mam Ne, kamarada(y) Ne, nemam zadné
kamarédda(y) se = kamaradda(y) mezi kamarada(y) mezi mam jen ve Skole kamarady
stejnym nebo zdravymi détmi postizenymi i
podobnym zdravymi détmi
postizenim

Ano, mdm kamardda(y) mezi postiZenymi i zdravymi détmi uvedlo 5 respondentt,
pfi¢emZ 3 byli integrovanymi Z4ky nebo studenty a 2 navitévovali specidlni $koly pii JUS.
Lze se domnivat, Ze déti v integraci €asto udrZzuji kontakty s postizenymi vrstevniky v misté

bydlisté, pokud bydli v bezbariérovych domech.

Ano, mdm kamardda(y) mezi zdravymi détmi odpovédéli 4 respondenti. Z toho byl 1

respondent studentem specidlni §koly v JUS a 3 Zaky a studenty b&znych 8kol.

Kamardda(y) pouze ve Skole maji 2 respondenti, s tim, Ze 1 divka je integrovdna na
gymndziu a 1 chlapec navstévuje specidlni $kolu, kde zaroven bydli na internitu, domi jezdi

na vikendy a prazdniny.

Mezi respondenty se nevyskytl nikdo, kdo by nemél Zddné kamarddy ani ve Skole ani

doma.
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Cdst dotazniku pro rodice

Otizka ¢ 1: Kolik bylo ditéti let, kdyZ jste se dozvédéli jakou chorobou trpi?
Byla Vam sdélena jeho diagnéza?
Otédzka byla poloZena jako oteviend. Jejim cilem bylo zjistit, v kolika letech ditéte
1ékati urcili diagnézu ditéte a zda ji sdélili rodi¢im.
Vysledkem je fakt, Ze diagn6za byla v§em rodi¢iim sdé€lena, a to v rizném véku ditéte.

Da se predpokladat, Ze vek ditéte se lisil dle diagnostikovaného typu myopatie.

Tabulka a graf ¢. 8  VEk ditéte, kdy byla zjiSténa diagnoéza:

Odpoveéd’ do 2 let véku ditéte ve 3 — 5 letech véku pozdéji
ditéte
Pocet respondentti 5 4 2

do 2 let véku ditéte ve 3 -5 letech véku ditéte pozdsji

Otazka ¢. 2: Kdo Vam poprvé sdélil diagnézu Vaseho ditéte?
Otdzka byla poloZena jako oteviend, méla zjistit kdo rodi¢tim sdélil diagnézu ditcte.

Vysledkem byla shodnd odpovéd’ vSech rodicti, Ze tim kdo poprvé sdélil diagnézu byl
1ékaft, neurolog. Rodice jesté Casto dodévali, Ze se jednalo o 1ékafe v nemocnici, kde bylo dité

vySetfovéno.
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Otizka ¢. 3:  Jak Vam diagnoézu tento ¢lovék sdélil?

Vadilo Vam néco na zpiisobu jejiho sdéleni?

Cilem oteviené otdzky bylo zjistit jakym zplisobem byla rodicim zprdava o velmi
vazné, nevyléCitelné chorobé sdélena. Soucasti otazky byl jesté dopliujici dotaz na fakt, zda

rodi¢im vadilo néco na zptisobu ozndmeni diagnézy.

Vyhodnocenim odpovédi na otdzky byl potvrzen piedpoklad, Ze rodi¢lim byla ve
vetsSing pripadi diagnéza sdé€lovana velmi stroze, nékdy az bezohledné, Casto bez blizsiho

vysvétleni a zajmu.

Néekteii naopak postradali slova nadé€je, vice pochopeni, informaci:

=, Ne prilis taktné, dodnes k této neuroloZce obcas chodime a jeji chovdni je zvldstni -
neomalené.

= Ve chvili, kdy mi to lékar Fikal mi vadilo, Ze mi to rovnou ekl a nic k tomu nedodal,
napr. miiZe se jednat o lehci formu nebo tak néco,v tu chvili jsem to pocitovala jako, Ze
nemdme Zddnou nadéji. “

=, Bez obalu, vadila mi strohost a urceni prognozy. “

»  Se v§im nds sezndmil na chodbé. “

= Jen sdelil diagnozu, nic vic nedodal. “

= Rekl ndm ndzev diagndzy, dalsi informace jsme si zjistovali sami. “

Neéktefi rodice ocenili otevienou a natvrdo fe¢enou skute¢nost bez utéSovani:

= Sdelila nam ji zcela oteviené, natvrdo, ale bylo to lepsi neZ utésovdani“

Ostatni rodice vidéli sdéleni jako bezproblémové, ocenovali ucast 1€kare, piipadné si
situaci jiZ nepamatovali:
=, Sdeleni bylo bez problémii.
= UZ nevim.“
= Sdélili nam to postupne a kdykoliv jsme méli néjaké otdzky, tak ndm ochotne vse
vysvetlili.

»  Lékar si s ndmi sedl a snaZil se nam vse vysvetlit.

Otizka ¢. 4:  Co byste tenkrat (jakou podporu, pomoc) ocenil(a) nejvice?

Po sdé€leni diagn6zy progresivniho svalového onemocnéni, na které neexistuje ucinny
1€k, vedouci k vyléceni, byvaji rodice otfeseni, v Soku. A to i pfesto, Ze jiz dlouho m¢li tusenti,

Ze s ditétem néco neni v porddku. Matéjcek (2001) uvadi, ze 1ékaii a dalsi zdravotnici by méli
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tézkou zivotni situaci rodiny respektovat a ptizplsobit ji taktné¢ své chovani, jednani a

komunikaci.

Cilem otazky bylo zjistit, co rodice, ktefi si takovou zkuSenosti prosli, nejvice v danou
chvili pottebuji, co by ocenili. Jejich vyjaddieni byla jednoznacnd, casto potiebovali
pochopeni, nad¢ji, ohledy, ale i konkrétni pomoc.

,, Pomoc psychologa a pochopeni tirednikii.

=, Nadeéji.“
= Odpovéed, zda je nemoc lécitelnd a vsechny otdzky kolem, bohuZel dodnes se o lécbé
moc nevi.

= Alespon malou nadeji. “

= O nemoci jsem do té doby nic nevédeéla, nevéedela jsem, jak bude pokracovat.

=, Pomoc psychologa.“

=, Ohledy, pochopeni, vice zdjmu o to jak ndm je.“

| Vetsi zdjem o to jak ndm je, vysvétleni co nds cekd, jak miiZeme dceri pomoci.

= Nevim, byl to hrozny sok, chtéla jsem jen, aby mi nékdo rekl, Ze to neni pravda.

= Jsem aktivnim clenem Asociace rodicii a prdtel zdravotné postiZenych déti. Pomoc jsem
hledala tam. “

- ,Nevim. “

Otazka ¢. 5: Nabidl Vam nékdo psychologickou pomoc po sdéleni diagnézy?
Otéazka navazuje na piedchozi dva dotazy. Byla formulovana jako uzaviend s moZnosti

odpovédi ano — ne. V ptipad¢ odpovédi ano, bylo pozddano o sdéleni zkuSenosti s pomoci

psychologa. Zamérem bylo zjiStovano, jak bylo o rodinu v jejich tézké Zivotni situaci

postarano.
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Tabulka a graf ¢. 9  Nabidka psychologické pomoci po sdéleni diagnézy:

Odpovéd Ano Ne

Pocet respondenti 1 10

mAno
| Ne

V odpovédich respondentli se opét potvrdilo, Ze kol 1ékafe a zdravotnikll ve vétSiné
piipadii konc¢i sdélenim diagnézy. V dalSich fazich je na rodiné samotné, jak a kde vyhleda

pomoc.

Ano, byla nabidnuta psychologickd pomoc, odpovédél pouze 1 respondent. Stalo se
tak ve Fakultni Thomayerové nemocnici v Praze. Respondentka dale poskytla 1 zkuSenosti
s touto nabidkou: ,, VyuZit jsem ji v tu chvili nechtéla, ale dr. si pozvala na vysSetieni syna,
odchdzeli jsme po dvou hodindch a byla jsem tiplné rozebrand. Nevim jestli mi pomohla, ale
povédéla jsem ji vSechno.* Pro respondentku tato zkusenost asi nebyla tim, co by v tu chvili

potiebovala.

Ne, psychologickd pomoc nabidnuta nebyla, odpovéde€lo zbyvajicich 10 respondentt.

Otizka €. 6: 'V ¢em se nejvice zménil Vas rodinny Zivot po sdéleni diagnézy?

Cilem otdzky bylo zjistit, do jaké miry a jakym zplisobem byl po sd€leni diagnézy
ovlivnén Zivot rodiny. V nabidce odpovédi bylo n€kolik moZznosti, pfip. 1 prostor na doplnéni

jiné skutec¢nosti. Nekteti respondenti vyuZili moZnosti oznacit vice odpoveédi.
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Tabulka a graf ¢. 10 Zména rodinného Zivota po sdéleni diagnozy:

Odpovéd® | Nijak se | Vice jsme | Nebyli Vsechno | Rozvedli | Zménilo | Zménil se
nezménil se jsme jsem jsme se | se vSe, nic jinak
vrodiné | schopni o | musel(a) uZ neni
semkli a tom fesSit jako diiv
zacali mluvit | jenom ja
problémy
reSit
spole¢né
Pocet 1 1 3 2 4 1 4
respondenti
4,5

4
3,5

Sf
2,5

zf

1,5 1

:

mm

0- ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Nijak se  Vice jsme se Nebylijsme  VSechno Rozvedli Zmeénilo se
nezménil v rodiné schopni o jsem jsme se vse, nic uz
semkli a tom mluvit musel(a) fesit neni jako dfiv
zacali jenom ja
problémy
fesit
spolecné

Zménil se
jinak

Ze znazornénych ddaji vyplyvd, Ze pod tlakem téZké Zivotni situace se 4 respondenti

rozvedli, coz je 36,3% skupiny respondentli. Obecné to neni vice neZ v populaci rodin se

zdravymi détmi.

Pro 4 respondenty se Zivot zménil jinak. Konkrétné respondenti uvedli:

= Neustdle musime resit bariéry.

= Zijeme trochu jinak nez ostatni, vie se podrizuje nemoci. “
» $] .

= Vice strachu o jeho zdravi.“

=, Zmeénil se nds Zivotni styl, s manZelem vse resime spolecné. “
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3 dotazovani uvedli, Ze nebyli schopni o tom mluvit. Pro rodi¢e je informace o
nevylécitelné nemoci ditéte vZdy velmi vdznd a kazdy zrodici se jinak se situaci dokdze
vyrovnat. Ne vZdy jsou partnefi schopni o vS§em mluvit a stit pii sob&. Pod tihou naro¢né

Zivotni situace se pfi nekomunikaci sobé navzdjem vzdaluji.

Ve 2 piipadech zaznéla odpoveéd vse jsem musel(a) Fesit jenom jd, pricemZ v obou
piipadech Slo o matky déti. Jedna z respondentek ke své odpovédi jesté dodala: ,, Prijde mi, Ze
manZzel to nese lépe, aspon to tak vypadd z jeho chovdni a nepotiebuje o tom mluvit nebo

nechce, urcité mu to neni lhostejné, to vim, spis je uzavienéjsi.

1 respondentka uvedla, Ze Zivot se nijak nezménil, pticemz dodala: ,, Ve vztazich se

nezmenilo nic, meni se pouze zpusob Zivota, ktery se musi prizpiisobovat potrebdm syna.

Dalsi 1 respondentka oznacila odpovéd’ vice jsme se v rodiné semkli a zacali

problémy resit spolecné.

U 1 respondentky se zméhnilo vSe, nic uz neni jako driv.

Otazka ¢. 7: Jste nyni Vy a VasSe dité v péci néjakého specialniho zarizeni nebo
odbornika?

Ukolem otédzky bylo zjistit, zda se rodiny s ndkym déli o své potiZe a maji potiebu byt

v kontaktu s nékterymi odborniky. Otdzka byla koncipovdna jako uzaviend s nabidkou

odpovédi ano — ne.
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Tabulka a graf ¢. 11 Péce specialniho zarizeni nebo odbornika:

Odpovéd

Ano

Ne

Pocet respondentti

11

@ Ano
m Ne

Vsech 11 respondentii uvedlo, Ze je v péCi odbornika ¢i zafizeni. Uveden byl

nckolikrat neurolog, déle fyzioterapeut, kardiolog, Centrum pro nervosvalové onemocnéni,

Specidlné poradenské centrum JUS, socidlni poradenstvi.

Otazka ¢. 8:  Jste v kontaktu s rodici, ktefi maji stejné postizené dité?

Otéazkou bylo zjistovano, zda rodie maji potiebu kontaktovat se s rodinami stejné

postizenych déti a v pfipadé, Ze ano, co jim tato setkdni pfindSeji. Na otdzku bylo mozné

odpovedét ano — ne, s tim, Ze kladnou odpoveéd’ bylo mozné doplnit o své zkuSenosti.

Tabulka a graf ¢. 12 Kontakt s rodinami stejné psotiZzenych déti:

Odpovéd’

Ano

Ne

Pocet respondentti

6
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mAno
m Ne

Ano odpovéd€lo 6 respondentii. Na otdzku v ¢em jim kontakt s jinymi rodinami
pomahd uvedli nésledujici:
=, Stejné proZitky.“
= Kontaktujeme se jen v ldznich, z nedostatku casu, ale vime o sobé a mdme podobné
zkusenosti s bariérami v§eho druhu.
= Stejné starosti, strachy, potiZe, ale i radosti.
»  Preddvdme si zkusSenosti.
= Stejné téma, vSechno je pak snadnéjsi.
,»Spolecné téma, nejsem na vsechno sama. “
Rodice spolecna setkavani obohacuji, fakt, Ze nékdo jiny ma stejné nebo podobné problémy je

posilujici. Mohou si navzdjem dodat odvahy k pfekonani nékterych naro¢nych fazi zivota.

Odpovéd ne uvedlo 5 respondentii. Nemusi to nutné znamenat, zZe tyto rodiny nemaji
zajem se s ostatnimi setkdvat. Diivodem muze byt nedostatek piilezitosti, casu, odhodlani

apod.

Otazka ¢. 9: Pobirate na Vase dité prispévek pii péci o osobu blizkou?

Utelem otdzky bylo zjistit, zda néktery zrodi¢t o dité peluje celodenné (dle
piislusného zdkona) a pobira tak ptispévek pii péci o osobu blizkou. Na otdzku bylo mozné

odpovédét ano — ne. V piipadé€ kladné odpovédi bylo jesté doplnéno kdo piispévek pobira.
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Tabulka a graf ¢. 13 Prispévek pii péci na osobu blizkou:

Odpovéd Ano Ne

Pocet respondentii 8 3

OAno
W Ne

Ano, ptispévek pii pé€i o osobu blizkou pobird 8 respondentil, pficemz se ve vSech

pfipadech jednalo o matku. Dle nového zdkona o socidlnich sluzbéch, platného od 1. 1. 2007
jiZ nejde o piispévek pii péci o osobu blizkou, ale o tzv. pfispévek na péCi (viz. teoreticka st
préce, str.27)

Ne odpovédéli 3 respondenti.

Otazka ¢&. 10: Pobirate néjaké dalsi socialni davky?

Otéazkou bylo zjistovéano, zda a jak rodiny vyuZivaji pomoc stitu. Odpovidat bylo

mozné ano — ne. Kladnou odpovéd’ bylo mozné doplnit o konkrétni vycet davek.
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Tabulka a graf ¢. 14 Dalsi socialni davky:

Odpovéd

Ano

Ne

Pocet respondentti

mAno
m Ne

Ano, odpovédélo 7 respondentd, piicemz uvadéli tyto davky: socidlni priplatek,

prispevky na zakoupeni riznych pomiicek, prispévek na individudlni dopravu, prispévek na

benzin, prispevek na bydleni.

Ne, uvedli 4 respondenti.

Otazka ¢&. 11: Jakou pomoc byste nyni nejvice ocenili?

Cilem otazky bylo zjistit, co by respondenti ve své soucasné situaci nejvice ocenili.

Bylo nabidnuto nékolik odpovédi a dan prostor pro jinou pomoc, kterou respondenti uvedli.

Tabulka a graf ¢. 15 Nejvice ocennovana pomoc:

Odpovéd® | Finan¢ni | Psychologickou| Pomoc | Asistenci | Asistenci | Podporu | Jinou
péci odbornika | s dopravou | pro dité | pro dité | blizkého | pomoc
ditéte ve Skole mimo ¢lovéka
Skolu
Pocet 6 1 1 1 2 0 4
respondenti
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6
5 |
4
3
2
; ||
o] B O N O R
Finanéni Psychologickou Pomoc Asistenci pro Asistenci pro Podporu Jinou pomoc
péci odbornika s dopravou dité ve Skole  dité mimo Skolu blizkého ¢lovéka
ditéte

Nejvice respondentl (6) by ocenilo financni pomoc. Zajisténi vSech pomtcek a potiteb
ke zkvalitnéni Zivota postizeného ditéte vyzaduje veétsi financni zatéz, kterou casto nepokryji

ani socialni priplatky v hodnot€ zanedbatelné.

4 respondenti uvedli jinou pomoc v podob¢ odpovédi:
=, Méné Zddosti pri zarizovdni ruznych pomiicek.
=  Pomoc lékarii vynaleznout Iék.
= RozsiFeni bezbariérové dopravy. “

= Lékarskou pomoc.

Ve 2 ptipadech by rodi¢e ocenili asistenci pro dité mimo Skolu. Rodice Casto nestaci

pokryt veskeré zajmy ditéte.

Vzdy 1 respondent by potieboval psychologickou péci odbornika, pomoc s dopravou

ditéte, asistenci pro dité ve skole.

Otazka ¢. 12: Mate néjaké koni¢ky a vénujete se jim?

Zamérem otazky bylo zjistit, zda rodi¢e maji néjaké vlastni zajmy a zda jim zbyva Cas
svym zajmiim se vénovat. Nabidnuty byly ¢tyfi odpovédi: ano, vénuji se jim pravideln€ — ano,
ale vénuji se jim jen obCas — ne, vzhledem k péci o dité nic dalSiho nestthdm — ne, nic mne

nezajima. Pokud odpovédéli ano, byli pozadani o doplnéni konkrétnich z4jmii.
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Tabulka a graf ¢. 16 Zajmy, konic¢ky:

Odpovéd

Ano, vénuji se jim
pravidelné

Ano, ale vénuji se
jim jen ob¢as

Ne, vzhledem
k péci o dité nic

Ne, nic mne
nezajima

dalsiho nestiham

Pocet 4 4 3 0
respondenti

45
4]
3,51
3
2,51

2 4

1,5 1

1 4

0,5

0

Ano, vénuji se jim
pravidelné

Ano, ale vénuji se jim
jen obcas

Ne, vzhledem k péci o
dité nic dalSiho
nestihdm

Ne, nic mne nezajima

Pro rodi¢e postizenych déti je dileZzité neztratit své zdjmy, pii kterych se mohou

odreagovat, uvolnit. PéCe o déti je potom snadnéjsi.

Ano, vénuji se jim pravidelné odpovédéeli 4 respondentky, s tim, Ze mezi své zdjmy

zatadily: vareni, cteni, pocitac, hudba, psi, aerobic, zahrada.

Ano, ale vénuji se jim jen obcas uvedli také 4 respondenti. Nejvice je bavi: hudba,

pleteni, cestovani, plavani, houbafeni, ping-pong, lyZovéni, Cetba, zpév.
Vzhledem k péci o dité nic dalsiho nestihaji 3 respondenti.

Nenasel se nikdo, koho by nezajimalo nic.

Otazka ¢. 13: Mate dalSi déti?

Otazkou bylo zjiStovdno zda ma dité¢ sourozence. Na uzavienou otdzku bylo mozné

odpovédét ano — ne. U kladné odpovédi byli respondenti Zddani o uvedeni poctu dalSich déti.
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Tabulka a graf ¢. 18 DalSi déti:

Odpovéd

Ano

Ne

Pocet respondentti

mAno
m Ne

8 respondentl md dalsi dité(déti). 7 toho ma jedna rodina 2 dalsi déti, ostatnich 7

rodin pak 1 dalS{ dité&.

Ve 3 ptipadech v rodin€ neni Zadné dalsi dité.

Otazka ¢. 14: Narodilo(y) se dalsi dité (déti) az v dobé, kdy jste znali diagnézu

nemocného ditéte?

Cilem otazky (platné pro respondenty, ktefi na predchozi otdzku odpovédéli ano) bylo

zjistit, zda se v rodiné narodilo dal$i dité po zjisténi zdvazné diagndzy ditéte.

Tabulka a graf ¢. 19 Narozeni dalSich déti po znalosti diagnozy:

Odpovéd

Ano

Ne

Pocet respondenti

3
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mAno
m Ne

U diagnézy myopatie jde o to, jakym typem dité trpi a z toho vyplyvajici moZnosti
genetického pfenosu. Rodiny jsou zpravidla podrobeny genetickému vySetfeni a narozeni

dalsiho ditéte byva sledovéno.
U 5 respondentti se dalsi dité¢ nenarodilo po zjisténi diagnozy.

Ve 3 piipadech se dal$i dit€¢ narodilo po stanoveni diagnézy. V jedné z uvedenych

rodin se po sob& narodily dvé déti postiZzené stejnou diagndzou.

Otazka ¢. 15: Mluvili jste nebo mluvite s ditétem o jeho onemocnéni?

Zamérem otdzky bylo zjistit, zda se v rodiné mluvi o onemocnéni ditéte. Mozné

odpovédi byly ano — ne.
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Tabulka a graf ¢. 20 Rozhovory s ditétem o diagnoze:

Odpovéd

Ano

Ne

Pocet respondenti

11

VSichni respondenti se shodli na odpovédi ano. Znamena to, Ze s ditétem jeho chorobu

probiraji a mluvi o ni, coz je pro dit€¢ velmi pozitivni, zvlasté v piipad¢ progresivniho

onemocnéni, kdy se zdravotni stav ditéte zhorSuje.

Otizka ¢. 16: Zna VasSe dité svou diagnézu a prognézu onemocnéni?

Otézka byla pouZzita k rozsifeni predchoziho dotazu. Pokud rodice s ditétem o chorobé
mluvi, nemusi to znamenat, Ze dit¢ znd ndzev své diagndzy a prognézu. Odpoveéd na dotaz

byla formulovana do tiech variant: ano, znd diagnézu, ale o budoucnosti s nim nemluvime —

@mAno
mE Ne

ano, zna diagndzu 1 prognézu onemocnéni — nevi presné co mu je.
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Tabulka a graf ¢. 21

Znalost diagnozy a prognézy:

Odpovéd Ano, zna diagnézu, ale | Ano, zna diagnézui | Nevi pfesné co mu je
o budoucnosti s nim | prognézu onemocnéni
nemluvime
Pocet respondenti 3 7 1

Ano, zna diagnoézu, ale o
budoucnosti s nim nemluvime

Ano, zna diagnézu i prognézu
onemocnéni

.

Nevi pfesné co mu je

Nejvice respondentt (7) uvedlo, Ze jejich dité znd diagnézu i prognézu onemocnéni.

Jedna z respondentek dodala, Ze o prognéze hovoii velmi Setrné.

3 respondenti pfiznali, Ze jejich dit¢ znd diagnoézu, ale o budoucnosti s nim nemluvi.

1 respondent oznacil odpovéd’, Ze jeho dité nevi presné co mu je. V tomto piipadé jde

o 10-ti letého chlapce, rodice patrné takto jednaji z divodu nizkého véku ditéte. Sdm chlapec

se vyjadtil takto: ,, Ndzev svého onemocnéni nezndm.

59




4.7  Shrnuti vysledku praktické casti

Vysledky praktické ¢asti ve vétsi mite prokdzaly stanovené predpoklady a pomohly
tak naplnit cil price, resp. zjistit pomoci dotazniku psychické a socidlni problémy rodin
s dit¢tem ve v€ku od 10 do 30 let, které trpi néjakym typem progresivniho svalového

onemocnéni.

4.7.1 Zhodnoceni piedpokladii prace

Z vysledkt dotazniku vyplyva potvrzeni predpokladu, Ze rodi¢e maji Casto pocit, Ze
diagnoza ditéte je jim lékafem sd€lovana neSetrné, neni projevena Ucast a neni sdélen dostatek
informaci k diagnéze a prognéze onemocnéni. Lékar v mnoha piipadech sdélil zadvaznou
chorobu velmi necitlivé, bez bliz§tho vysvétleni jejiho pribéhu. Rodice postradali pochopent,
ucast a vice informaci. Pfredpokladem prace se zabyvaly pfedevSim otazky ¢. 3 a 4 v Casti

dotazniku vénované rodi¢um.

Vyhodnocené vysledky dadle potvrzuji, Ze rodin¢ vétSinou neni po sdéleni diagndzy
nabidnuta psychologickd pomoc a podpora. Ta byla nabidnuta pouze 1 respondentovi, ktery
navic nebyl zcela spokojen s jejim pribéhem. Tento pfedpoklad zjistovaly otazky €. 5, resp. 4

a 11 v ¢asti dotazniku vénovaném rodi¢um.

Z udaji 1ze dale vyvodit, Ze po onemocnéni ditéte se vyrazné¢ zméni Zivotni styl
rodiny. Na tento pfedpoklad byly zaméteny otdzky €. 6, 11, 12 a nepfimo 1 otazky ¢. 7, 8, 9,
10. Rodice déti Casto nebyli schopni o problémech mluvit, v nékterych piipadech doslo

k rozvodu. Rodinny Zivot je vice pfizpusobovan nemocnému ditéti.

Ze ziskanych dat vyplyva i potvrzeni predpokladu, Ze dité ve véku zkoumané skupiny
je jiz odkdzano na elektricky vozik a je pro n€j obtiznd vétSina tkonl sebeobsluhy, ve skole
zpravidla jiz potfebuje asistenta. Vysledek dokazuji otazky €. 4, 6, 7 v €asti dotazniku pro
dité. Vétsina dotazovanych se pohybuje na elektrickém voziku a vzhledem k ubytku sil ma
potiZe se sebeobsluznymi tkony. Také asistenta ve Skole vyuZivd mnoho respondenti s touto

diagndzou.

Poslednim pfedpokladem price bylo, Ze rodice s détmi ve vékové skupiné 10 — 30 let
vétSinou o chorobé mluvi, déti pravdépodobné znaji i ndzev diagndzy, ne vZdy ale maji o
chorob¢ veskeré informace, véetné progndzy. Touto problematikou se zabyvaly otazky €. 1
z Casti dotazniku urceného ditéti a otdazky ¢. 15 a 16 z oddilu dotazniku pro rodi¢e. Ve

vysledcich je patrny mirny rozpor mezi sdélenim déti a rodic¢i. Rodice ve vétsin¢ piipadi
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uvedli, Ze s détmi mluvi o diagndze i prognéze onemocnéni. DéEti na otdzku zda znaji nazev

své diagnozy a jaké dal$i o ni maji informace odpovidaly ¢asto neurcite.
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5  ZAVER

Diagnéza progresivniho svalového onemocnéni je velmi zdvazna a predstavuje velkou
zaté€Z nejen pro dit€ samotné, ale 1 pro celou rodinu a okoli, ve kterém se dit€¢ pohybuje.
Odpovédi respondentti v dotazniku toto nékolikrat potvrdily. Pfevdzné v pocatcich, kdy se o
diagnéze rodina dozvi, potfebuje podporu, Setrné zachdzeni, zdjem a hlavné vice informaci
k pribéhu onemocnéni a jeho prognéze. Matéjcek (2001) uvadi, Ze kazdy rozhovor s rodici
nemocného ditéte je individudlnim ochrannym a psychoterapeutickym aktem. Nabizi se zde

otazka, zda nezacinat ihned od prvniho ¢lovéka, Iékate, ktery rodi¢iim diagnézu sd€luje.

Rodice nejsou nikdy dostatecné pripraveni na ozndmeni, Ze jejich dité je nevylécCitelné
nemocné a pravdépodobné mu nezbyva mnoho let na naplnéni Zivotnich predstav. Otdzkou je,

zda by pro rodinu nebylo vSe alespoii 0 mélo jednodussi, kdyby je od zacdtku na této cesté

provézel odbornik — psycholog, psychoterapeut.

Vysledky prace by mohly byt pouzity ve Specidlné¢ poradenském centru JedliCkova
ustavu jako voditko pro praci srodinami, ve kterych zije dité¢ postiZené myopatii. Prace
neobsahuje Zadné ndvody price s klienty, ale z dotazniki vyplyvaji hlavni problémy rodin, co

by nejvice ocenily, jakd pomoc je pro né piinosnd.

5.1 Navrhovana doporuceni

Ze zjisténych idaja je vhodné navrhnout zlepSeni piistupu odborniki k rodinam déti
postiZzenych myopatii. Pfi komunikaci s rodinami projevovat vice zajmu a pochopeni pro

nékteré, 1 neadekvatni, reakce rodicu.

Moznost spojeni lékaie a psychologa pri sdélovani takto zavazné diagnézy rodi¢im
by mohla byt velmi uZiteCnd a v rdmci naSi spole¢nosti vice vyuZivana. Psycholog by
klientim mohl nabidnout nejen psychickou oporu, ale i kontakty na sdruzeni rodict s détmi
postiZenymi stejnou chorobou, piip. na jiné organizace, které mohou byt pro rodinu v riiznych
fazich nemoci ditéte uzitecné.

Vzhledem k velké fyzické i psychické naro¢nosti péce o dité postizené progresivnim
svalovym onemocnénim, by stdla za zvazeni Sirsi nabidka odleh¢ovaci péce a pomoci pro
tyto rodiny, v podobé¢ respitnich pobyti, asistence pro volny ¢as déti, asistence v domacim

prostiedi ditéte, apod.
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7 SEZNAM PRILOH

Piiloha €. 1: Dotaznik (viz. text str. 32)
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8 PRILOHA C. 1

8.1.1 DOTAZNIK

Vazeni klienti,

studuji teti ro¢nik bakaldfského programu obor socidlni péce na Pedagogické fakulté
Technické univerzity v Liberci. Pro mou bakaldfskou prici jsem si vybrala téma
,,Psychosocidlni problematika rodin s ditétem trpicim myopatii“. Cilem prace je analyza
uvedené choroby a z ni vyplyvajicich psychickych a socidlnich problémt takovych rodin. Pro
tento ucel byl zpracovan nésledujici dotaznik. V&fim, Ze zpracovani jeho vysledki by mohlo

vést ke zkvalitnéni péce o rodiny s touto problematikou.

Nyni Vas prosim o zodpovézeni n€kolika otazek k vySe uvedenému tématu. Dotaznik
je rozdé€len na dvé ¢asti. Prvni ¢ast je vénovana ditéti ¢i mladému ¢lovéku s myopatii a druha
rodicim. Otazky nejsou slozité, dotaznik je anonymni a Vami poskytnuté informace povazuji

za daveérné.

Za spolupraci celé Vasi rodiné predem

dekuji.

Ilona

Havlova
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OTAZKY PRO DITE (MLADEHO CLOVEKA) S MYOPATII

9 POHLAVI

L divka/zena

Q chlapec/muz

VeEK: .oeeernnn.

1. Znas nazev svého onemocnéni? Co vSe o své chorobé vis?

3. Jak jsi se Skolou spokojeny(a)?

a) rozhodné spokojeny(4), neménil(a) bych
b) spisSe spokojeny(4)
c) spisSe nespokojeny(4)

d) rozhodné nespokojeny(d), chtél(a) bych Skolu zménit

4. Mas ve Skole asistenta?

a) ano, po celou dobu vyucovani
b) ano, ale jen o pfestavkach (pomoc na WC a ptesuny)
¢) ne, ale nutné bych ho potfeboval(a)
d) ne, nepotiebuji ho, v§e zvladdm sdm(sama)
5. V ¢em mas ve Skole nejvétsi problémy?
(zaSkrtni prosim vSechny varianty, které plati)

a) budova je bariérovi
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b)
c)
d)

e)

nemdm svého asistenta
nemam ve tfidé Zadné kamarady
uceni je pro m& moc tézké, nezvladam ho

nemam zadné problémy

JINE PIODIEIMY ...eeiiiiieeiiiee ettt e e e e e e e eeae e e e e e enbeeennns

6. Jak se pohybujes?

a)
b)
9
d)

chodim bez pomoci
chodim s pomoci — choditka/hole/berli
na mechanickém voziku

na elektrickém voziku

7. Co je pro Tebe béhem dne nejobtiznéjsi?
(zaSkrtni prosim vSechny varianty, které Ti piisobi nejvétsi potiZe)

a)
b)
c)
d)
e)
f)
g)
h)
)
i)

vstdvani z postele

piesuny z voziku a na vozik
ranni hygiena a vecerni hygiena
obslouzit se na toaleté

najist se samostatné

oblékani a svlékani

doprava do skoly a ze skoly
psani ve Skole

pohyb venku

LT 01015 /< USRS US PP

7. Jakou pomoc (podporu) bys nejvice ocenil(a)?

Co

mysliS, Ze by ti nejvic pomohlo

S potizemi, které



8. Mas ve svém bydlisti néjaké kamarady?

a) ano, mam kamardda/kamarady se stejnym nebo podobnym postiZzenim
b) ano, mdm kamardda/kamarady mezi zdravymi détmi

¢) ano, mam kamardda/kamarady mezi postiZzenymi i zdravymi détmi

d) ne, kamarddy mdm jen ve Skole

e) ne, nemam zadné kamarady

9.1 OTAZKY PRO RODICE

1. Kolik bylo ditéti let, kdyz jste se dozvédéli jakou chorobou trpi? Byla vam sdélena

jeho diagnéza?

3. Jak Vam diagnézu tento ¢lovék sdélil? Vadilo Vam néco na zpisobu jejiho sdéleni?

Uved’te co to bylo.

5. Nabidl Vam nékdo psychologickou pomoc po sdéleni diagnozy?

a) ano

b) ne
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Pokud jste odpovéde€l(a) ano, uved’te prosim, zda jste ji vyuZzil(a) a jakou s ni mate
zkusenost, zda Vam opravdu pomohla.

6. V ¢em se nejvice zménil Vas rodinny zivot po sdéleni diagnézy?
(zaskrnéte prosim vSechny varianty, které plati)

a) nijak se nezménil

b) vice jsme se v rodin€ semkli a zacali problémy feSit spolecné
¢) nebyli jsme schopni o tom mluvit

d) vsSechno jsem musel(a) feSit jenom ja

e) rozvedli jsme se

f) zménilo se vSe, nic uz nenf jako driv

g) zménil se jinak

7. Jste nyni Vy a Vase dité v pé¢i néjakého specialniho zarizeni nebo odbornika?

a) ano
b) ne

Pokud jste odpovédé€l(a) ano, uved’te prosim, o jaké jde zatfizeni nebo odbornika a

jakou mate zkuSenost

8. Jste v kontaktu s rodi¢i, ktefi maji stejné postizené dité?

a) ano
b) ne

Pokud jste odpovédél(a) ano, uved'te prosim, zda v ¢em Vam tento kontakt nejvice

pomaha
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9. Pobirate na Vase dité prispévek pri péci o osobu blizkou?

a) ano (matka/otec)

b) ne

10. Pobirate néjaké dalsi socialni davky?

a) ano (JAKET ... et )

b) ne

11. Jakou pomoc byste nyni nejvice ocenili?

a) financni

b) psychologickou — péci odbornika
¢) pomoc s dopravou ditéte

d) asistenci pro dité ve Skole

e) asistenci pro dit¢ mimo Skolu

f) podporu blizkého ¢loveka

€)  JINOU POINIOC ..eenvvieenirieeiieeeeteeetteeeteeessseeeasseeessseeesseeansseessaeesnseeessseeessseeensseesnssessnsees

12. Mate néjaké konicky a vénujete se jim?

a) ano, vénuji se jim pravidelné (JAKE? oottt )
b) ano, ale vénuji se jim jen obcas  (JAKE? .....oovviieeiiiiiieeeeeeeee e )
¢) ne, vzhledem k péci o dité nic dal$iho nesttham

d) ne, nic mne nezajima

13. Mate dalsi déti?

a) ano Kolik? .............

b) ne

14. Narodilo(y) se dalsi dité(déti) az v dobé, kdy jste znali diagn6zu nemocného ditéte?

a) ano

b) ne
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15. Mluvili jste nebo mluvite s ditétem o jeho onemocnéni?

a) ano

b) ne

16. Zna Vase dité svou diagnézu a prognoézu onemocnéni?

a) ano, znd diagndzu, ale o budoucnosti s nim nemluvime
b) ano, znd diagnézu i prognézu onemocnéni

¢) nevi pfesné co mu je
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Anamnestické udaje:

Jesté jednou Vam dékuji za vyplnéni dotazniku. Pro jeho nasledovné zpracovani bych Vis
jeste chtéla poprosit o poskytnuti nékolika zdkladnich idaji o Vasi osob¢. U kazdé otazky
prosim zaskrtnéte do piislusSného ramecku Vasi odpovéd.

10 POHLAVI

O sena
O muz

VEK: ovverrrrnnee

11 RODINNY STAV

Q svobodny(4)
Q Zenaty / vdana
Q rozvedeny(4)
L ovdovely(d)

12 DOSAZENE VZDELANI

O zakladni
L vyueni list

Q stredoskolské nebo vyss§i odborné

Q vysokoskolské
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