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ABSTRAKT

Bakaléafskd prace popisuje problematiku kvality zivota jedince s tézkym zdravotnim
postizenim Duchennovou muskuldrni dystrofii a kvalitu Zivota rodiny, kterd o nemocného
pecuje. Cilem prace je ziskat poznatky o kvalit€¢ Zivota vybraného jedince s timto
onemocnénim a o hlavnich faktorech, které ho ovliviiuji. Teoreticka Cast je rozdé€lena do ti{
kapitol, z nichZ prvni popisuje Duchennovu muskuldrni dystrofii, druhd vymezuje kvalitu
Zivota Clovéka a ve treti jsem se snazila zjistit jaké mozZnosti a podpory se muze
nemocnému dostat vramci jeho onemocnéni. Prakticka c¢ast se zabyva vyzkumem

vybraného piipadu nemocného s Duchennovou muskuldrni dystrofii a jeho rodiny za

pomoci vyzkumnych technik piipadové studie, rozhovorti a pozorovani.

Kli¢ova slova: Duchennova muskularni dystrofie, kvalita, Zivot, chronicky, nemoc, rodina,

pomoc, mozZnost.

ABSTRACT

Abstrakt ve svétovém jazyce

This bachelor thesis describes the issue of quality of life of person with severe disabilities
of Duchenne muscular dystrophy and the quality of life of the family which takes care of
the sick person. The goal of the thesis is to acquire knowledge about the quality of life of
selected individuals with this disease and the main factors that affect it. The theoretical part
is divided into three chapters, the first of which describes Duchenne muscular dystrophy,
the second defines the quality of human life and in the third, I tried to find out what options
and support can get the sick person within his illness. The practical part deals with research
of a selected case of a patient with Duchenne muscular dystrophy and his family with the

help of research techniques such as case studies, interviews and observations.

Keywords: Duchenne Muscular Dystrophy, quality, life, chronic, disease, family,

assistance, opportunity.
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UVOD
Zivot? Obecné se d4 fici, Ze je to obdobi ¢lovéka od jeho podeti az do jeho smrti.

Kvalita? Sdm o sobé¢ nic nefikajici pojem. Ale ve spojeni s jinym fenoménem uZ ndm

udava hodnotu jevu nebo véci.

Kvalita Zivota? Neni snadné jednozna¢né odpovédét. Co €lovek to jiny ndzor a jiny nahled!
Nelze se na ni divat jen z jednoho thlu, ale uvédomit si, jak ji vnima spolecnost v riznych
sférach od zdravi, nemoci, rodiny, ptatelstvi, emocich — strachu, nejistoté, obavé, lasce,
radosti, nad&ji, odpusténi, statusu, socidlniho zdzemi, materidlnich hodnot, zkratka kazdy

ma o ni svou pfedstavu.

Téma, které jsem si vybrala a budu se mu ve své bakalaiské praci vénovat je problematika
zivota jedince s t€Zkym zdravotnim postizenim, a to konkrétné s onemocnénim
Duchennovou muskularni dystrofii.

Téma jsem si zvolila z osobniho diivodu, protoZe timto onemocnénim trpi jeden z ¢lentt mé
rodiny. Svou bakaldfskou praci bych chtéla poukédzat na sloZitost Zivota postiZzeného,

jeho integrace do spolecnosti, vlivu jeho nemoci na rodinu a blizké okoli.

MozZnosti zkvalitiovani Zivota postiZzenych jsou v soucasnosti jednim z ptfednich témat,
kterymi se soucasnd spolecnost zabyvd. Duchennova muskularni dystrofie je progredujici
dédicné onemocnéni, pro které je charakteristicky ubytek svalové hmoty projevujici
se pfevazn¢ u chlapc. Ve své bakaldfské prici chci Ctendfi vice pribliZit projevy
a nasledky tohoto mdlo zndmého onemocnéni, jaké jsou moZnosti nemocného zaclenit se
do spolecenského Zivota a jak jeho nemoc ovliviiuje rodinu a osoby mu blizké. Zabyvat se
budu nejen charakterem nemoci, ale 1 jeji etiologii, tzn. od diagnostikovani nemoci pies jeji
postupny vyvoj s piibyvajicim vékem nemocného, tak 1 jeji dosavadni 1écbou a 1é¢ebnymi
moznostmi do budoucnosti a novymi vysledky na poli vyzkumu IéCeni tohoto
destruktivniho onemocnéni.

Hlavnim cilem této priace je ziskat poznatky o kvalit¢ Zivota nemocného s timto
onemocnénim. Déle o tom, jaka je kvalita Zivota jeho rodiny a zjiSténi, jaké podpory se

muze téZce zkouSené rodin€ dostat v rdmci moznosti Ceské republiky.
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Metodologii mé bakalafské price bude rozbor odborné literatury a dalSich dostupnych
prament, kterd sdanym tématem uzce souvisi a kvalitativni vyzkum sklddajici

se z ptipadové studie, rozhovoru a zic¢astnéného pozorovani.
Bakalafska préce se skladd z Casti teoretické a ¢asti praktické.

V prvni kapitole teoretické ¢asti vymezim nemoc Duchennovu muskuldrni dystrofii,
pfic¢iny vzniku nemoci, charakterizuji osobu, ktera touto nemoci trpi a jeji 1écbu.

V druhé kapitole definuji co to vlastn€ je ,kvalita Zivota“ a jaky vliv méd chronické
onemocnéni na kvalitu Zivota nemocného a jeho rodiny. Jaka jsou specifika kvality Zivota
Clovéka, ktery je Duchennovou muskularni dystrofii postizen, a nastinim faktory
ovliviujici kvalitu Zivota rodiny nemocného.

Treti kapitola bakaldfské price je zaméfena na téma podpory chronicky nemocnych
a jejich rodiny - zafizeni, instituce, vyzkum a jaké pokroky v rdmci 1écby Duchennovy
muskularni dystrofie jsou v souCasnosti znamy. Konec teoretické Casti se vénuje tématice
zapojeni nemocného Clovéka do spolec¢nosti, a jaké jsou mozZnosti jeho uplatnéni ve

spolecnosti v soucasné dobg.

7z vz v s

V praktické ¢asti své prace priblizim kazdodenni Zivot nemocného a jeho rodiny bojujici
s touto t€zkou nemoci. Provedu kvalitativni vyzkum technikou piipadové studie, rozhovoru
a zucCastnéného pozorovani rodinného Zivota vybrané rodiny. V zavéru praktické casti je

zhodnoceni a souhrn ziskanych informaci od vybrané rodiny.
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I. TEORETICKA CAST
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1 VYMEZENI NEMOCI DUCHENNOVA MUSKULARNI
DYSTROFIE

,Duchenne Muscular Dystrophy — Duchennova svalovd dystrofie (DMD), mirnéjsi forma

Becker Muscular Dystrophy — Beckerova svalovd dystrofie (BMD)“.!

Jsou to genetickd, postupné se zhorSujici onemocnéni, ktera postihuji svaly.
DMD je zndma od roku 1860, jeji mirngjsi forma BMD od roku 1950 (Guillaume
Benjamin Amand Duchenne (de Boulogne).2

Radi se mezi nervosvalovd onemocnéni, tj. onemocnéni pohybového aparatu.

1.1 Popis Duchennovy muskularni dystrofie

Duchennova muskularni dystrofie, (ddle jen DMD) je vazné degenerativni onemocnéni
vazané na chromozom X projevujici se postupnych oslabovdnim svalstva. Postupujici
nemoc zpusobuje tézkou ztratu svalovych funkci, které vedou k pfed¢asnému tdmrti. Je
uvadeéna, jako jedna z nejcastéjSich smrtelnych genetickych poruch. Zpravidla se projevuje
u chlapcti a byva diagnostikovana piiblizné ve véku 3 let.?

DMD postupné zasahuje svaly vSech koncetin, ¢imZ u postizeného nastidvd omezeni
pohybového aparétu a postiZeny je trvale upoutdn na invalidni vozik.*

S postupné piibyvajicimi roky nemocného, piiblizné v rozmezi véku 13 - 19 let postihuje
nemoc rovnéZz srdecni a dychaci svalstvo.

DMD je nejbéZznégjsi genetickd porucha, kterd je diagnostikovdna v détstvi. Postihuje

piiblizng 1 z kazdych 3 500 - 6 000 Zivé narozenych chlapci po celém svéts.

! Parent projekt [online] [cit. 2015-02-15].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.

% Parent projekt [online] [cit. 2015-02-15].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.

3 Parent projekt [online] [cit. 2015-02-15].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.

* PARENT PROJEKT svalovi dystrofie, Vyzkum Léba Nad&je, akutni péce o pacienty s DMD, s. 3.

> PARENT PROJEKT svalovi dystrofie, Vyzkum Lé¢ba Nadéje, Diagnostika a péce u Duchennovy svalové
dystrofie, 1. cast: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni péce, 2. cdst: Realizace vice oborové péce,
Ceska republika, 2010.
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Onemocnéni je spojené se svalovou atrofii souvisejici se specifickymi chybami v genu,
ktery koduje protein dystrofin. Ten ma hlavni ulohu pro funkci svalovych vlaken. Postupna
svalova slabost se nejprve projevuje v oblasti panevniho pletence a pozd¢ji jsou zasazeny
horni konc¢eny, hrudnik a dalsi oblasti téla. S postupujici nemoci nastdvaji u nemocného
stale vétSi obtize s dychanim v duasledku oslabeni dychaciho svalstva, které vyzaduji
pouzivani piistrojii na podporu dychédni. Ddle se ptiddvaji srde¢ni obtiZze a miZe nastat
srde¢ni selhdni.

Onemocnéni je nevylécitelné s destruktivnimi nasledky. Nemocni s DMD umiraji obvykle
pred dosazenim véku 30 let.

Odbornici rozdélili vyvoj DMD do 5 fazi, které maji byt jistym ukazatelem pro urceni
vhodné péce a naordinovani vhodné medikace. Toto rozdé€leni, ale nemusi byt zcela
piesné, nebot’ kazdy postizeny jedinec potiebuje individudlni pfistup a u kazdého se nemoc
nevyviji ve stejném casovém rozmezi. Pfesto md toto rozdéleni pomoci objasnit, co by mél

. . gt 6
nemocny a rodina oCekdvat.

Stddia nemoci (a péce ke zvdaZeni - podrobnéji viz P 1)

» , Stadium 1. — PRESYMPTOMATICKE — V tomto stddiu miiZe byt DMD
diagnostikovdno pokud je zjisténa zvysend hladina kreatin kindzy, nebo v pripadé
pozitivai rodinné anamnézy — MuZe vykazovat opoZdeny vyvoj bez poruchy chiize.

> Stadium 2. — CASNA CHODICI FAZE — Gowersiiv manévr — Kolébavd chiize
— MiiZe se vyskytnout chiize po spickdch — Chiize do schodii mozZnd.

> Stadium 3. — POZDNI CHODICI FAZE — ZvySené namdhavd/tézkopddnd chiize
— Ztrdceni schopnosti chiize do schodit a schopnosti vstdt ze zemé.

> Stadium 4. — CASNA NECHODICI FAZE — Miize byt schopen po néjaky cas
samostatného stoje — Schopny drZet télo — MiiZe dochdzet k vyvoji skoliozy.

> Stadium 5. — POZDNI NECHODICI FAZE — Funkce hornich koncetin

v s v 2 v 7
a schopnost drZeni tela vyrazné omezena“.

® PARENT PROJEKT svalovd dystrofie, Vyzkum Lécba Nadéje, Diagnostika a lécba svalové dystrofie typu
Duchenne, Piirucka pro rodiny, Ceska republika, 2011. s. 6.

" PARENT PROJEKT svalovi dystrofie, Vyzkum Lé¢ba Nad&je, Diagnostika a péce u Duchennovy svalové
dystrofie, 1. cast: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni péce, 2. cdst: Realizace vice oborové péce,
Ceska republika, 2010.
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Postizeny, kterému je veénovdna tato bakalafskd prace se v souCasné dobé nachdzi jiz

v posledni fazi DMD.

1.2 Priciny vzniku Duchennovy muskularni dystrofie

V 80. letech byl popsdn gen, ktery je pfiCinou vzniku DMD a rok poté i protein s nim
souvisejici, tzv. dystrofin.8

»DMD nastdvd v diisledku mutact dystrofinového genu. Mutace vedou k absenci nebo vadé
v proteinu dystrofinu, co? md za ndsledek progresivni degeneraci svalii se ztrdtou

schopnosti samostatné chiize do 13 let.*’

»DMD je zpusobeno mutaci neboli zménou DNA u genu kédujict protein dystrofin, neboli

,gen DMD ‘““. Definitivni diagndza je stanovena genetickym testem. '

Toto svalové onemocnéni je vazano na pohlavni chromozom X. Gen pro dystrofin je
umistén na chromosomu Xp21. Gen pro dystrofin je nejvetsi zndmy lidsky gen. DMD je
cca v 60-65 % zpusobeno nepiitomnosti urcité Casti tohoto genu a piiblizné¢ v 5-10 %
zdvojenim urcité jeho cCasti. U nemocnych s DMD se vyskytuje velmi malé procento
bilkoviny dystrofinu. Tato bilkovina je velice dileZitd pro Zivot svalovych bunék.
Bilkovina dystrofin se nachdzi v kazdé svalové buiice v téle, u nemocnych DMD tato
bilkovina chybi nebo ma Spatnou funkci. U DMD nastdva vrozend zména na chromozomu
Xp21, tj. zména vSech genl vloZenych do plodu bez ohledu na jejich umisténi v bunce.

Onemocnéni je prendSeno z matky na syna (dédiCnost XR), dcery mohou byt dalSi

potenciondlni pfenaseCky. Nemoc miiZe, ale nemusi mit rodinny piivod.

8 Parent projekt [online] [cit. 2015-02-15].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.

® PARENT PROJEKT svalovd dystrofie, Vyzkum Létba Nadgje, Diagnostika a pé¢e u Duchennovy svalové
dystrofie, 1. ¢ast: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni péce, 2. Cast: Realizace vice oborové péce,
Ceska republika, 2010.

' PARENT PROJEKT svalovi dystrofie, Vyzkum Lé&ba Nadgje, Diagnostika a lécba svalové dystrofie typu
Duchenne, Prirucka pro rodiny, Ceské republika, 2011, s. 12.
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DMD je oznaCovéna jako tzv. , gonozomdlni recesivni vrozené onemocnéni‘ - dédicnost

.. . PR cstoxp o 11
tohoto onemocnéni se vaze na chromozom, ktery urcuje pohlavi ¢loveka.
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Obr. ¢. 1. Gonozomdlné recesivni dedicnost.

! Parent projekt [online] [cit. 2015-03-06].
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.
2 Parent projekt [online] [cit. 2015-03-06].
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.
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Obr. ¢. 2. Diagnostika DMD: cesta od podezreni k potvrzeni diagnozy. 13

(upraveno autorkou)

.,V pripadé podezieni na DMD se pristoupi k diagnostickému testovdni periferni krve
na zvyseni kreatinkindzy. V pripadé zvySeni kreatinkindzy jsou indikovdny genetické testy.

V pripadé negativit vSech testit Ize diagnozu dystrofinopatie potvrdit absenct dysrofinového
proteinu pri biopsii svalu. Pokud diagnoéza dystrofinopatie neni potvrzena biopsii svalu ani
genetickym testem, je diagnostika alternativnich svalovych dystrofii sloZitd a vyZaduje

wvldsmi postupy. "

> PARENT PROJEKT svalové dystrofie, Vyzkum Lécba Nadgje, Diagnostika a péce u Duchennovy svalové
dystrofie, 1. ¢dst: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni péce, 2. cdst: Realizace vice oborové péce,
Ceska republika, 2010.
¥ PARENT PROJEKT svalové dystrofie, Vyzkum Lé¢ba Nad&je, Diagnostika a péce u Duchennovy svalové
dystrofie, 1. cast: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni péce, 2. cdst: Realizace vice oborové péce,
Ceska republika, 2010.
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1.3 Charakteristika osoby s Duchennovou muskularni dystrofii

Po narozeni ditéte se neprojevuji zadné ptiznaky, pouze motoricky vyvoj byvd mirné
opozdén. Nemoc se pfevazné projevuje u chlapcti. Mezi 2. - 6. rokem se za¢ne projevovat
nedostatek dystrofinu v téle ditéte a dostavuji se prvni pfiznaky svalové slabosti: neobratna
chiize s Castéj$imi pady v dasledku horsi koordinace téla, snizend schopnost beéhani a chlize
do schodt, obtiZznéji se mu zveda ze zemé. Typickym znakem je tzv. Gowerstiv manévr.
Chlapec pfi zveddni ze zemé Splhd rukama po nohou. Toto nastdvd v dasledku slabych
svalli na nohou a v kyclich. Chlapci maji vyrazné kolébavou chlzi a u nékterych je
zaznamendna chiize po Spickdch nebo opozdény vyvoj feci, muze byt viditelné velké
zvétseni lytek, které je zplsobeno ukldddnim vaziva nahrazujictho svalovou hmotu.
S postupujici nemoci je pacient zcela odkdzan na péci druhé osoby. Postupujici nemoc
v pribéhu nékolika let upoutd chlapce trvale na invalidni vozik. Ztrata schopnosti

samostatné chiize se projevi okolo 10. - 12. roku Zivota. V pozdéjsim stadiu se

u nemocného projevi skoliéza (obloukovité vychyleni patefe ze své osy do strany).'

U nemocnych s DMD byvaji castéjsi trazy v podob& zlomenin z divodu sniZené

pohyblivosti s ndsledky &ast&j§ich padi a také v disledku uzivanych medikamentd. '

Dalsim ze zdvaznych znakl tohoto onemocnéni je postizeni dychaciho systému. Dychaci
svalstvo je zasazeno stejnou mérou, jako ostatni svaly v téle. V dasledku tohoto oslabeni
dochdzi u chlapcii k poruchdm dychédni. V poslednich fazich DMD je nutné pfipojit
chlapce na umélou plicni ventilaci. Dychaci pristroj, ktery dychd za nemocného.
Oslabenim plicniho systému mtze u nemocného dochdzet k opakovanému zdpalu plic.
To miZe byt jednou z pficin dmrti.

Délka Zivota nemocného s DMD nepiesahuje 30 let."”

> PARENT PROJEKT svalovi dystrofie, Vyzkum Lé¢ba Nad&je, Diagnostika a péce u Duchennovy svalové
dystrofie, 1. cdst: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni péce, 2. cdst: Realizace vice oborové péce,
Ceska republika, 2010.

' PARENT PROJEKT svalové dystrofie, Vyzkum Lécba Nadéje, akutni péce o pacienty s DMD, s. 7.

' Parent projekt [online] [cit. 2015-03-05].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 17

1.4 Lécba Duchennovy muskularni dystrofie

U kazdé nemoci je dilezitd vCasna diagnostika, nasledné nastaveni dobré 1ékaiské péce
a nasazeni vhodné medikace.

Dal8im dileZitym krokem je piistup k nemocnému. U kaZzdého postizeného se jeho nemoc
vyviji v odliSném tempu, proto je dulezité, aby mél kazdy nemocny 1écbu nastavenu

,,pfimo na télo®.

V soucasné dob& jsou k dispozici rady pro rizné obtize DMD a doporuceni celkové

klinické péce se postupné aktualizujl’.18

V pftirucce pro rodiny Diagnostika a 1écba svalové dystrofie typu Duchenne odbornici
zduraziuji, Ze k léeni DMD je nutno pfistupovat viceoborove, multidisciplindrné,
to znamend, Ze k 1écbé je nutno povolat vice odbornikil z fad specialistli a vZdy musi byt
ptitomen lékaisky odbornik, ktery vede a upravuje péci o nemocného. Je zde zdlraznéno,
ze ke kazdému pacientovi se musi pfistupovat individudlné, nebot’ kazdy vyZaduje odliSny
piistup, proto je nutné zlstat v piimém kontaktu se svym lékatem.

Dulezité je nejen stabilizovat stav nemocného z lékaiského hlediska, ale predevSim
umoznit postizenému proZzit svilj Zivot v milujici roding."

Lécba DMD se nachdzi ve fazich vyzkumu. Vyzkumnici se snazi najit nejefektivné;si
zpusob, jak pribéh 1€¢by zpomalit ¢i vylécit. Jisté je, Ze uplnd lécba DMD dosud

neexistuje.

Soucasné moznosti 1écby DMD:
» Genova lécba

Ma za cil uspésné zavést vyhovujici kod pro dystrofinovy protein do svalové buiky a tim
buiice udélit informaci potfebnou k vytvareni dystrofinu. Hlavni vysledek md byt dplné

vyléceni onemocnéni.

' PARENT PROJEKT svalov4 dystrofie, Vyzkum Lé¢ba Nad&je, Diagnostika a péce u Duchennovy svalové
dystrofie, 1. cast: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni péce, 2. cdst: Realizace vice oborové péce,
Ceska republika, 2010.

' PARENT PROJEKT svalovi dystrofie, Vyzkum Lé&ba Nadgje, Diagnostika a lécba svalové dystrofie typu
Duchenne, Prirucka pro rodiny, Ceska republika, 2011, s. 4, 5.
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Tato 1écba se stane dspéSnou, pokud se védcim podaii vymyslet, jakym zplsobem
dopravit spravny kdd pro dystrofinovy protein do vSech bun€k kosterniho svalstva v téle.
Nekteii veédci pracujici na genové terapii se pokouSi o dopraveni kédu pomoci virt
z davodu, Ze bylo prokdzano, Ze viry ukladaji své vlastni genetické kody do bunék.

V soucasnosti vyzkumnici dovedou zmanipulovat nékteré viry a ,,neZddouci geneticky kod,
ktery by byl za normdlnich okolnosti obsahem viru, nahrazovat dystrofinovym kédem.
Pokud se teorie potvrdi, manipulovany gen bude injekcné vpravovdn do téla pacienta.
Vysledkem takové ,,virdlni“ infekce by bylo uspésné prekodovdini kaZdé svalové burnky

Vv pacientove téle.
» Bunécna lécba
M4 za cil pfinutit svalové buiiky k tvorbé ,,dystrofinového proteinu bez prekodovani

zdkladniho genetického dystrofinového kodu.* Tato terapie se snazi o Caste€nou népravu

poskozeni, které bylo zpisobeno chybnym genetickym kédem.

» Lékova (farmakologicka) 1é¢ba
Snaha o 1é¢eni symptomit DMD a jejich zmirnéni s diirazem kladenym na piekondn{ potiZi
imunitniho systému.

> Ataluren

Dosud 1. 1€k schvaleny Evropskou komisi 1éCiv. Je k dostani jiz i na Ceském trhu.

Zpomaluje proces ztraty schopnosti chiize.
» Exon Skipping

V soucasnosti se jevi jako jedna z nejslibngjSich terapii v ramci 1é¢by pacientt s DMD.
Cilem této 1éCby je premenit pacienta s DMD na pacienta s BMD. Predpoklada se, Ze 1éky

budou mozné k ziskani v roce 2016.%°
Shora uvedené 1écby jsou stdle ve fazich vyzkumu. Duchennova muskuldrni dystrofie

se vylécit nedd, pouze se dd zpomalit jeji prubéh a umoznit nemocnému kvalitni péci,

obétavosti a laskou, aby se mu jeho Zivotni drdha s touto nemoci prosla co nejsnaze.

** End Duchenne [online] [cit. 2015-03-05].
Dostupné z: http://www.endduchenne.cz/vyzkum/hlavni-smery-ve-vyzkumu-dmd/.
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Rodiny a nemocni DMD se mohou obratit na specializovana centra, kterd se snazi zajistit

pomoc v 1ékaiské péci a poskytuji 1 sluzby pedagogické, socidlni a psychologické.

Seznam Neuromuskularnich center v CR:

A\

FN Motol, Praha,

NK VEN Praha,

NK TN Praha,

NK FN Plzen,

NK Krajskd nemocnice Pardubice,
NK FN Ostrava,

FN Brno,

NK FN Olomouc,

NK FN Hradec Kralové.”!

YV V. V V V V V V

Dulezité je, aby se nemocnému s DMD dostalo péce z kazdé jednotlivé oblasti, jak jsou

uvedeny na obrazku (viz P II) ,,Mezioborova péce u DMD*.

2! Seznam Neuromuskuldrnich center [online] [cit. 2015-07-04].
Dostupné z: http://www.neuromuskularni-sekce.cz/index.php?pg=neuromuskularni-centra.
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2 KVALITA ZIVOTA

Po ptecteni mnoha dostupnych publikaci jsem zjistila, Zze definovat piesné, co to vlastné je
»kvalita Zivota® neni jednoduché. Dostupné zdroje rozd€luji termin do objektivnich

a subjektivnich slozek a tyto slozky jsou ovliviiovany dal§imi faktory napf. veék, pohlavi.

Subjektivni slozka odkazuje na emociondlni stavy jedince a na to, jak je cloveék spokojeny
se svym Zivotem v souvislosti se spokojenosti a Zivotni pohodou.

Do objektivni slozky byvaji zahrnovany terminy jako je zdravotni stav, podminky,
ve kterych se Cloveék nachdzi, at’ uz po strdnce svého zdravi, materidlniho zajisténi

nebo socilniho zazemi.*

Jak lidé vnimaji kvalitu Zivota myma o¢ima?

Co clovék, to jiny pohled, to jiny ndzor. Kazdy si pod kvalitou Zivota pfedstavujeme néco
jiného. Né€kdo ji vidi v materidlnich hodnotach, jiny v dusevnich a dalSich napft. v roding,
pratelstvi, ldsce, moudrosti, duchovnu, ve svych snech a stanovenych cilech, kterych
se snazi dosdhnout, a které ho napliuji. Zkratka to, co ho jistym zpisobem dokdze
uspokojit, vykouzlit mu dsméev na tvafi a byt Stastnym.

Ne vSichni, ale vidi kvalitu Zivota jen v pozitivnich hodnot4ch. Jsou i taci, ktefi vidi vSe

negativné bez jakéhokoliv pozitivniho nahledu na svét.

A pravée problematikou osobni pohody (well-being) se zabyva pozitivni psychologie, ktera

se v soutasné dobé stdvéd vyznamnym hitem pro odborniky na poli psychologie.”

Pozitivni psychologie je jedena z nejmladSich disciplin psychologie. V soucasné dobé
se jejim studiem zabyva znacnd fada odbornikil z fad psychologi. Je zamérend predevsim

na studium kladnych stranek v lidském Zivoté. Uceni pozitivni psychologie si dava za dkol,

> SLEZACKOVA, A. Privodce pozitivni psychologii: nové pristupy, aktudlni poznatky, praktické aplikace.
Vyd. 1. Praha: Gr'flda, 2012, 304 s. Psyché (Grada). s. 23.
¥ KRIVOHLAVY, J. Pozitivni psychologie. Vyd. 1. Praha: Portal, 2004, 195 s. Psychologie (Portal). s. 195.
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dovést Cloveka ke zvladnuti nelehkych Zivotnich situaci a dosahnuti Zivotniho uspéchu

VN s cs . . vy . . “- 24
a Stésti. Jeji vyzkum je zaméfen na osobni pohodu a kvalitu Zivota.

Ve zkratce by se dalo fici, Ze pravé z ditvodu, kdy se psychologie v minulosti zabyvala
prfedevSim negativnimi jevy psychiky, lidskych emoci a sloZzek povahy ¢lovéka, pozitivni

psychologie vznikla jako protipdl k tomuto.”

2.1 Definice kvality Zivota

Kohoutek definuje kvalitu Zivota takto: ,,Je ddna do jisté miry tirovni télesné a dusevni
cinnosti a pracovni vykonnosti a urovni telesné, duSevni a socidlni pohody, ale predevsim

. . . . . PR S . w26
irovni osobni spokojenosti a radosti ze Zivota i pres jeho starosti a potiZe“.

Kuja uvddi, ze kvalita Zivota je predevSim v tom, jaky Zivotni styl vede moderni
spole¢nost. Odkazuje zde piedev§im na rizikové chovdni a na respektovani biorytmd.
Upozoriiuje na rizika dne$Sni moderni doby, trochu uvazuje o konec¢nosti lidského byti
a nakonec dospiva k tomu, Ze to jaky Zivot jednotlivec proZije, je vlastné na ném a zpisobu

jeho Zivotniho stylu.27

Definice kvality Zivota dle Svétové zdravotnické organizace (WHO): ,, Kvalita Zivota je to,
jak clovek vnimd své postaveni v Zivoté v kontextu kultury, ve které Zije, a ve vztahu ke

NP , o 28
svym cilum, ocekdvdnim, Zivotnimu stylu a zdjmiim. *

Slezdckova uvadi, Ze se na kvalitu Zivota musi pohliZet z vice urovni.

Makrorovina — zaméfuje se na zkoumdni kvality Zivota velkych socidlnich celkd,
napt. narody, kraje, ...

Mezirovina — se zaméfuje na zkoumdni kvality Zivota malych spolecenskych celkd,

jako tieba zaméstnanci v jedné kancelafi, skupina dobrovolnych hasi¢t v mistn{ vesnici, ...

#* SLEZACKOVA, A. Privodce pozitivni psychologii: nové pristupy, aktudlni poznatky, praktické aplikace.
Vyd. 1. Praha: Grada, 2012, 304 s. Psyché (Grada). s. 21.

¥ SLEZACKOVA, A. Privodce pozitivni psychologii: nové pristupy, aktudlni poznatky, praktické aplikace.
Vyd. 1. Praha: Grada, 2012, 304 s. Psyché (Grada). s. 11-12.

26 Slovnik cizich slov, kvalita Zivota [online] [cit. 2015-02-15].

Dostupné z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/kvalita-zivota.

*’ RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidlni pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 105.

* SUBRT, JI. Soudobd sociologie. Vyd. 1. V Praze: Karolinum, 2008. Uéebni texty Univerzity Karlovy v
Praze, 14.s. 132.
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Osobni rovina — zkoumd kvalitu Zivota ¢lovéka (jedince).29

Co ja si predstavuji pod kvalitou zivota?

SpiSe nez v materidlnich hodnotach ji vidim ve svém zdravi, v ldsce, to Ze mam rodinu
a pratele, se kterymi si rozumim. Déle v pozitivnim pohledu na svét a mit neustédle usmeév
na tvari. Pfivést na svét zdravého Cloveéka a pripravit ho do budoucnosti, jako osobu
s dobrym zdkladem pro pfisti spolecnost.

Samoziejmé, Ze i materidlni hodnoty jsou nezbytnou soucasti dneSniho byti, ale z mého
pohledu to neni zdkladem pro to, aby byl ¢lovék $tastny. To, Ze md nékdo velké financni

zajisténi, jeSté neznamend, Ze bude $t'astny a nezistane se svym blahobytem sam.

2.2 Vliv chronického onemocnéni na kvalitu Zivota postiZzenych i jejich

rodin

Pojem ,,chronicky* znamend, Ze se jednd o néco dlouhodobého, vleklého. Néco, co trva

a je mald nebo zadnd nadéje na zvrat.

Specifikace (dlouhodobé) nemoci dle Renotiérové:

Nemoc — ,,poruseni rovnovdhy organismu s jeho prostredim* s nasledkem v té€lesnych
a ,,funkcnich zmendch v organismu. “

Dlouhodobé nemoc — chronicka, recidivujici.

Recidivujici nemoc — zpravidla 3 x za rok a vice. V mezidobi se u nemocného nedostavi
7adné zmény postizené oblasti na téle nebo vnitinich orgdna.

Chronickd nemoc — ,,vyznacuje se vleklym, dlouhotrvajicim, casto celoZivotnim priibéhem.

Podle své zdvaznosti ovliviugje Zivot na dlouhou dobu. “”’

Novosad podotykd, pokud rodi¢e psychicky ustoji skuteCnost, Ze maji postizené dité

a nechaji si ho v domaci péci, md dit¢ naSldpnuto k proziti ,lepSitho* Zivota. Rodinné

¥ SLEZACKOVA, A. Privodce pozitivni psychologii: nové pristupy, aktudlni poznatky, praktické aplikace.
Vyd. 1. Pral}a: Gragia, 2012, 3Q4 S. Psyché (Grada), s. 23.
O RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidlni pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 218.
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prosttedi ma velky vyznam na psychiku postizeného ditéte. Spolecnost zatim nedokéze
docenit rodiny s postiZzenymi détmi. ,,Rodice nemaji Zddné pracovni ilevy, rodina je
ekonomicky oslabend a jeji okoli byvd skoupé na tvictu a porozumeéni. “ Rodice s postizenym
ditétem jsou pod velkym psychickym tlakem a je dileZité tento tlak ustat. Casto se stdv4,
Ze jeden z rodicu tento tlak nevydrZi. Zpravidla to byva otec, ktery od rodiny odejde.
Zduraznuje, Ze je nutné témto rodindm pomoci nejen ekonomicky, ale hlavné zefektivnit
zdravotni, psychickou a psychologickou pomoc a podporu. Je dilezité rodiny informovat,
bavit se snimi a podpofit je v jejich nelehké Zivotni situaci. Doporucuje predevsim
podporu zdravotnikli, rehabilitaénich pracovnikii a také pomoc specidlnich pedagogt,
socidlnich pracovnikil a dalSich, ktefi by se angaZovali v rdmci pomoci. Sluzby maji byt
uskutecnovany podle stupné postizeni ditéte. Toto by mélo byt podpirnym c¢lankem,
aby bylo dité schopno a piipraveno se socializovat a nebylo fixovdno pouze na rodice.
Rodina mé byt aktivni soucasti v procesu socializace a zaclenéni zdravotné postiZenych

dati.’!

Miihlpachr uvadi, Ze jednotlivé druhy nemoci maji svou psychickou podstatu.
Dle soucasného posouzeni vSech nemoci se poukazuje na slozky rodinné a osobnostni.

Pti zkoumani vlivu chronického onemocnéni je téZ dileZité oddélit vliv nemoci na rodiny
s postizenymi détmi a na rodiny s postiZenym dospélym nemocnym.

Bylo prokdzano, Ze rodina se hife smifuje s nemoci, kterd ma rychly ndstup nebo nastala
u zdravého jedince, napt. v disledku drazu, zhorSeni stavu po operaci, aj.

V prvni fazi byva odezva od rodiny pozitivni, dalo by se fici ,,optimistickd“. VSichni
se cht¢ji zapojit, pomoci a podpofit. V dalSich fazich, pokud nemoc trva déle nebo
rekonvalescence se nedafi v rdmci ndvratu do optimélniho stavu, pozitivni ndhled, skomira
v disledku psychického rozpolozeni, které vznikd ze zklamani. Né&kdy se stava,
Ze se rodina snaZzi najit vinika neStésti. Zpravidla u postiZeni vzniklych trazem.

Velice dulezité je, jak se nemocny postupné sZije se svym handicapem a na adaptaci
nastalych Zivotnich zmén s tim spojenych. Je téz velice dileZité, jak se rodina dokaze
vyporddat se stresem nastalym v disledku vniku nemoci. Na to, jak projevuje nebo
neprojevuje navenek své emoce, at’ uz v pozitivnim slova smyslu, tak i v tom negativnim

a od téchto se pak odviji veSkeré situacni souvislosti. Pokud rodina neni schopna

' NOVOSAD, L. Zdklady specidlniho poradenstvi. Vyd. 2. Praha: Portil, 2006, s. 26.
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se psychicky srovnat s nemoci, mize dojit i k jejimu rozpadu. To miiZe nastat v piipadech,
kdy u rodiny pfevazuji negativni emoce a pocity, které jsou disledkem cast&jSich spori.
Rodina se snazi nemocnému zajistit veskeré vyhody domdaciho bydleni a s tim spojeného
komfortu a nékdy se tak déje na udkor ostatnich c¢lenli rodiny, predev§im dalSich
sourozencl. Ndsledné se tito dotceni radgji zdrzuji doma co nejméné a nemocny se tak
muZe citit osamocen¢ a izolované. CoZ miiZe opét vyvolat negativni emoce, pocit samoty,
deprese, ...

Velky vliv na rodinné zdzemi ma i to, ktery z c¢lend dospélych trpi chronickym
onemocnénim. Matka nebo otec. Je ovéfeno, Ze pii onemocnéni otce, rodina zvlad4
nastalou situaci daleko 1épe, nez kdyz onemocni matka. Pokud onemocni otec, rodina
pociti zmenu spise z ekonomické stranky. Pokud matka, zmény jsou vétsiho razu. Pokud je
v rodiné postizené dité, je velky diraz kladen na to, aby se o nemocné dité starali oba
rodice stejnou mérou. Aby se nestalo, Ze v dusledku fixace matka odsunula otce a ostatni
déti stranou.>

Kdyz se do rodiny narodi télesn¢ postizené dit¢, je to pro rodinu Sok, necekané piekvapeni.
se svym handicapem. Je dileZité, aby rodic¢e byli o stavu svého narozeného ditéte ihned
informovani a bylo jim sdéleno, co do budoucna mohou ocekdvat. V prvé fadé je dilezité
se obratit na pediatra a s nim tzce spolupracovat. Miihlpachr zde odkazuje na doporuceni
Blackové, aby se v rdmci pomoci rodindm s postizenym ditétem zfizovala specializovand
centra, kterd by poskytla rodindm dlouhodobou pé¢i a pomoc ve vSech oblastech,

které rodiny potfebujl’.3 3

Mit v rodin€ postizeného t¢Zkym nevylécitelnym onemocnénim DMD je obtiZzné. Rodina
je nucena prizpisobit se nastalym podminkdm. Dtlezitym faktorem je informovanost.
Rodina musi védét, co ocekdvat a na co se do budoucnosti pfipravit a tomu pfizplsobit
rodinny Zivot tak, aby do n&j bylo moZné zatadit i dosavadni aktivity ostatnich ¢lenil

rodiny.

32 MQHLPACHR, P. Specidlni pedagogika. Brno: Institut mezioborovych studii Brno, 2010, s. 206-207.
3 MUHLPACHR, P. Specidini pedagogika. Brno: Institut mezioborovych studii Brno, 2010, s. 212.
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Dulezitym faktorem je adaptace. Aby se rodina srovnala s nastalou situaci a piedevsim,
aby postiZzeny svlj stav akceptoval. M¢l se rdd takovy, jaky je a jaky bude s postupnym
vyvojem své nemoci.

Do jaké miry ovliviiuje chronickd nemoc postizeného a jeho rodinu zdvisi predev§im na
fyzické kondici nemocného a dalSich faktorech s tim spojenych. Tj. mobilita a dychéni,
dobry duSevni stav, spokojenost s aplikovanou 1écbou a s rodinnym zazemim. Tyto faktory
domdcnosti. Poté, co se rodina psychicky ztotozni s tim, Ze jejich syn trpi nevylécitelnou
nemoci, se musi rozhodnout, zda si nemocného nechd v doméci péci, nebo ho umisti
do lékatského zatizeni.

Pokud se rodina rozhodne nechat si nemocného ,,v teple domova® ma nemocny o jeden
kracek blize k tomu, aby jeho Zivotni drdha s touto diagn6zou probéhla v co moZna
nejklidnéjSim procesu. Domaci prostiedi ve velké mife piispivd k lepSimu psychickému,
fyzickému i socidlnimu stavu postiZeného.

Rodina nepfijde o jednoho ze svych ¢lentl a zistane pohromadé jako celek.

Na co, ale musi rodina myslet? S postupujici nemoci je nezbytné¢ nutné ptizplsobit
podminky pro bydleni. Upravy interiéru i exteriéru jsou dileZité. V pozdgjsich stadiich
nemoci, kdy je u nemocného znacné omezena mobilita a nemocny je upoutany na invalidni
vozik, je nutny bezbariérovy piistup do mista bydlisté. Pro postiZeného je dal$sim dilezitym
faktorem pro zlepSeni Zivota pohodInd postel a dalsi pfistroje, které se stanou nezbytnou
soucasti jeho Zivota.

Z v
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Usnadni to situaci nejen jemu, ale umozni i rodiné€ lepsi péci o né;.

2.3 Specifika kvality Zivota nemocnych s Duchennovou muskularni

dystrofii

Specifika kvality Zivota nemocného DMD zavisi na jeho zdravotnim stavu jak fyzickém

tak psychickém.

¥ PARENT PROJEKT svalové dystrofie, Vyzkum Lécba Nadéje, Diagnostika a 1écba svalové dystrofie typu
Duchenne, Ptirucka pro rodiny, Ceska republika, 2011.s. 4, 5.
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Veskeré dostupné publikace a odkazy na internetu spojenych s touto nemoci poukazuji na
velkou dileZitost v€asné diagnostiky nemoci. Poté se veSkerd ndslednd péce, podpora
a pomoc Vv nesnadné cest¢ zivotem s touto nevyléCitelnou nemoci odviji od jejich
jednotlivych fazi. Kazdd faze této postupné se zhorSujici nemoci ma sva specifika
a ta se promitaji 1 do nasledné 1ékatské a psychosocidlni péce o pacienta.

Ptirucka pro rodiny uvadi, Ze ne u vSech chlapci s DMD se mohou projevit psychosocidlni
problémy, ale i tak by si méli rodi¢e dat pozor na projevy uzkosti nebo zlosti, hddavost,
problémy s porozuménim nebo zapamatovanim. Veskeré negativni projevy u nemocného
dité¢te mohou vést k vyS§imu vyskytu depresi i u rodi¢i. Proto je nutné ,vyserrit
a podporovat celou rodinu. «3>

Jak jiz bylo shora napsdno, dilezitd je vCasnd diagnostika. Ta se provadi na zdkladé
genetickych testl. Nemocného je nutné vysetfit po neurologické strance. Zde se sleduje
funkce, intenzita a mira hybnosti jednotlivych koncetin a celkova mobilita. Na zakladé
tohoto vySetfeni se pak urcuji jednotlivé faze onemocnéni, popi. zda je nutné nasazeni
steroidi. Dalsi velice dulezitd stranka péce je péce rehabilitacni. Ta slouzi k udrzeni
rozpinavosti pacientovych svalil ve spojeni s vhodnou dopliikkovou aktivitou a cvicenim. Je
vhodné,

aby byly nemocnému poskytnuty vhodné pomtcky ke stabilizovédni jeho pohyblivosti.36

SZO0 (WHO) 2001 definuje rehabilitaci jako: ,,obnovu optimdlniho nezdvislého
a plnohodnotného télesného a dusevniho Zivota osob po irazu, nemoci nebo zmirnéni
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trvalych ndsledkii nemoci nebo tirazu pro Zivot a prdci clovéka.

Specidlni pedagogika definuje rehabilitaci jako ,, znovuuzpiisobeni, znovunavrdceni

. . 38
do piivodniho stavu.

DileZitou soucdsti Zivota nemocnych DMD, jsou pomtcky, které jsou pro né nezbytnou

soucdsti jejich byti. Témto pomiickdm se fikd kompenzacni.

3% PARENT PROJEKT svalové dystrofie, Vyzkum Lécba Nadé&je, Diagnostika a lécba svalové dystrofie typu
Duchenne, Ptirucka pro rodiny, Ceska republika, 2011. s. 39-40.

3¢ PARENT PROJEKT svalova dystrofie, Vyzkum Lécba Nadé&je, Diagnostika a lécba svalové dystrofie typu
Duchenne, P¥iru¢ka pro rodiny, Ceska republika, 2011s. 8.

*7 Definice WHO rehabilitace [online] [cit. 2015-03-03].

Dostupné z: http://www.mkf-cz.cz/node/2.

¥ RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidlni pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 233.
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Aby byl ¢lovek s poruchou mobility schopen se tspéSné zaclenit do spolecnosti, je pro néj
nezbytné nutné i ,, materidlné technické vybaveni“ jeho zazemi (doma, ve Skole, v praci,
aj.). Zajisténim tohoto vybaveni se zabyvd medicinsko-technicky obor ortopedicka

protetika. Ta se ddle &leni dle kategorie a déelu vyuziti jednotlivych pomicek.*

Pro nemocného s DMD je specifickou pomiickou ortopedicky vozik, na ktery je
s postupujici nemoci upoutan. Tento se stdvad nezbytnou soucasti jeho Zivota, proto je

dualezité, aby byl vozik pln¢ pfizptisoben jeho potiebam.

V soucasné dobe¢ je na trhu nepteberné mnozstvi ortopedickych voziki.

Voziky jsou vyrdbény ,,podle véku, iicelu pouZiti, obsluhy, pohonu, konstrukce a pouZiti,
ovlddané velkymi koly s obruci, s pdkou a peddlem, elektrické voziky, polohovaci,
se stojanem.” Nezbytnou soucdsti jednotlivych voziki je i jejich pfisluSenstvi,

které se sklada z: ,,rampy, schodistové plosiny, schodolezu a scalamobilu. “*

V neposledni fadé€ je nutno zajistit k pobytu postizeného v domécim prostiedi dalsi zafizeni

a lékarské pftistroje.

Ne kazdy dim a bytovd jednotka véetné piistupové cesty mohou byt vhodné pro Zivot
postizeného. Je nutné ulinit urcitd opatieni, stavebni Upravy a vybaveni technickymi
zafizenimi, které umoznuji piistup a pohyb. Proto je Casto nezbytné upravit nejen interiér,
ale i exteriér. Jednim ze zdsadnich problému je zajiSténi dostatecné Sife vSech dveii véetné
vstupnich.

Z dalSich dprav interiéru je montdZz mobilniho stropniho zdvésného systému,
ktery umoznuje presun vozickédre z voziku na postel, nebo do vany a na toaletu. Stropni
systém se muZe sklddat, zejm. v ClenitéjSich objektech, z jedné pienosné motorové
jednotky a z nékolika stropnich konzol umisténych v mistech pfesunu. K zavéSeni osoby
na motorovou jednotku slouZi specidlni zavésné pasy, které jsou vyrobeny z rizného
materidlu dle pouZiti.

Pro nemocného je dulezitd specidlni polohovaci elektricky ovlddand, vyskové nastavitelna
postel. Dopliikem k liZzku je antidekubitni matrace, kterd sniZuje nebezpe¢i vzniku

proleZenin a otlaku.

¥ RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidini pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 241.
“ RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidlni pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 242-244.
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Dulezité je sledovani vyvoje dychaciho systému, tzv. plicni péce. S postupujici nemoci
se Casto dostavuji dychaci potiZe, v posledni 5. fazi je nutna tracheotomie a uméld plicni

ventilace, pro podporu dychaciho systému.*!

Pti péci o dychaci systém se vyuziva odsdvacka udrzujici Cistotu a prichodnost dychacich
cest. Na pohyb mimo domov je vhodny pfenosny typ s nizkou hmotnosti, umoznujici
1 bateriovy provoz. V domdcim prostfedi (je vhodnéjSi t&€z$i, ale napdjend) hmotnost
odsavacky neni rozhodujicim kritériem a postaci napdjeni z doméci elektrické site.

Pfi delSim pobytu na invalidnim voziku je tfeba zajistit napdjeni plicniho ventildtoru,
ponévadZ vnitini baterie prfistroje zajisti provoz pouze kratkodobé. K tomuto ucelu lze
vyuZzit specidlni externi zdroj nebo pifimo akumulétory elektrického voziku.

Pfi nonim provozu dychaciho pfistroje lze vyuZit automaticky elektricky zvlhcovaci
systém piivadéného vzduchu, vyuzivajici vyhfivany vzduchovy okruh se dvéma teplotnimi
Cidly a stidici jednotkou zdsobovanou z automatického ddvkovace sterilni vody
na infuznim stojanu. Déle v no¢nich hodindch je vhodné vyuZzit oxymetr, ktery méii
pomoci Cidla hladinu kysliku v krvi, pulz jedince, ktery pii odchylce od standardnich
hodnot zvukové¢ upozorni pecujici osobu.

Ortopedicka péce: je nutnd, slouzi napi. ke sledovani mozného vyskytu skoliézy, pfip.
postaveni chodila.

Kardiologicka péce: t€Z je nutné sledovat jeji vyvoj. Ne vSichni pacienti vykazuji srde¢ni
problémy.

Gastrointestinalni péce, re¢, polykani, vyziva: slouzi ke kontrole pfibyvajici vahy.
Ta musi odpovidat v€ku pacienta. Pfi pfiznacich nadvahy ¢i podvahy je nutno se poradit
se specialistou. Mohou zde nastat potiZe pti polykéani.

Psychosocialni péce: zabyva se pomoci a podporou roding, je zde bran zfetel na socidlni
vyvoj jedince, na jeho chovani a schopnost se ucit. Dulezité je psychicky se vyrovnat
s nastalou situaci, podpofit nemocného v jeho nezavislosti a zapojeni se do spole¢nosti. Do
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budoucnosti je nutno pocitat se zmeénou péce z détské na dospélou.

* PARENT PROJEKT svalovi dystrofie, Vyzkum Léba Nadgje, Diagnostika a lécba svalové dystrofie typu
Duchenne, Ptirucka pro rodiny, Ceska republika, 2011, s. 8.
2 PARENT PROJEKT svalova dystrofie, Vyzkum Lécha Nadéje, Diagnostika a lécba svalové dystrofie typu
Duchenne, Ptirucka pro rodiny, Ceska republika, 2011, s. 8.
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Shora uvedené vybaveni je pfedpokladem pro Zivot postizeného v domécim prostredi.

Pokud by nebylo mozno toto zajistit, tak by bylo nutno setrvat v nemocni¢nim prostiedi.

2.4 Faktory ovlivitujici kvalitu Zivota rodiny nemocnych s Duchennovou

muskularni dystrofii

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) rozd€luje kvalitu Zivota do téchto oblasti:

Fyzické zdravi a stupen samostatnosti: zdravotni stav, télesny pohyb, osobni hygiena,

zévislost na pomoci druhych, ...

Psychickd stranka a duchovno: postoje a ocekavéni, sebehodnoceni, mira ocekdvani,

soustfedénost, vira v sebe sama.

Spolecenské postoje: vztah k rodin€, k druhému pohlavi, pratelstvi, socidlni pomoc, aj.

Zivotni prosttedi: v souvislosti s dostupnou Iékaiskou péc¢i a socidlni pomoci, finanénim

zabezpecenim a podminky, ve kterych se nemocny nachazi (hluk, smog, klima).*

Déleni faktort kvality Zivota podle Ktivohlavého:

Ktivohlavy rozdéluje kvalitu zivota do dvou rovin, a to vrdmci psychické pohody
a v rdmci sociélni pohody = ,,well-being

Psychickd pohoda: ,, sebeprijimdni, osobni rust, iicel Zivota, zaclenéni do Zivota,
samostatnost-autonomie, vztah k druhym lidem. “

Socidlni pohoda: ,, socidlni prijeti (sebeakceptace), socidlni aktualizace, spoluiicast na
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spolecenském deni, socidlni soudrinost a socidlni integraci.

Vymezeni faktort pro osobu s DMD dle shora uvedenych oblasti:

Fyzickd kondice a zdravi: jsou uréovany zdravotnim stavem nemocného, v jakém stadiu

své nemoci se nachdzi a piip. neZadoucimi Gc¢inky aplikované 1éebné terapie.

B SLEZACKOVA, A. Privodce pozitivai psychologii: nové pristupy, aktudlni poznatky, praktické aplikace.
Vyd. 1. Praha: Gra}da, 2012, 304 s. Psyché (Grada), s. 23.

“ KRIVOHLAVY, J. Pozitivai psychologie. Vyd. 1. Praha: Portal, 2004, 195 s. Psychologie (Portdl), s. 182-
183.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 30

Funkéni schopnost: stav télesné aktivity, dychdni, schopnost komunikace s rodinou,

schopnost uplatnéni se ve Skole, v zamé&stnani, zdvislost na pomoci druhych (osobni
hygiena).

Psychicky stav: spojen s ndladami, emocemi, postojem k Zivotu a nemoci, sebepfijetim,

zplisobu vyrovnani se s nemoci a 1écbou, proZivani bolesti.

Spokojenost s 1écbou: prostiedi, ve kterém je nemocny léCen, technickd zru¢nost

oSetfujictho persondlu pii provadéni diagnostickych a 1éCebnych vykont, sdilnost
persondlu, zpusob komunikace s nemocnym vcetné poddvani objektivnich informaci
o0 zdravotnim stavu nemocného.

Socidlni stav: vztah a komunikace nemocného k rodinnym piislusnikiim, blizkym lidem,
jeho roli ve spole¢nosti, zapojeni se do spolecenského déni.

Pro nemocného DMD s postupujici nemoci je nezbytné¢ nutné zatidit kvalitni pomucky
(invalidni vozik — mechanicky, elektricky), zajistit mu pohodlnou postel a dals$i nezbytné
dileZité pomucky, aby mohl byt v domdci péci.

Viz obrazek ¢. 3.

zdravotni stav

(porucha/nemoc)
tEIae S'lerfféﬂ “r ” aktivita 3 ”| participace, Gast
(vadg poru 2;1 a) (limitace, snizeni) (omezeni)
l T o
prostiedi osobnost

Obr. ¢. 3. Interakce podle ICF.®

¥ SLOWIK, I. Specidlni pedagogika: prevence a diagnostika, terapie a poradenstvi, vzdéldvdni osob
s riiznym postizenim, clovek s handicapem a spolecnost. Vyd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 28.
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,,Novy model je predstavovdn jako integrativni a na rozdil od pristupu medicinského (kdy
je postizeny clovek staven do role pacienta) nebo socidlniho (ktery handicapovaného
Jjedince povaZuje predevsim za objekt socidlni péce) akcentuje podstatné vice myslenku
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ucasti cloveka s postiZenim ve spolecenském deni.

¥ SLOWIK, I. Specidlni pedagogika: prevence a diagnostika, terapie a poradenstvi, vzdéldvdni osob
s riiznym postizenim, clovek s handicapem a spolecnost. Vyd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 28.
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3 PODPORA CHRONICKY NEMOCNYCH A JEJICH RODIN

3.1 Zarizeni a instituce podporujici rodiny s nemocnym ¢lovékem

vV s

Nejriiznéjsi organizace pomoci postizenym nebo jinak znevyhodnénym lidem maji v CR
velmi bohatou tradici. Byly oznaCovany jako neziskovy nebo nevladni sektor. Plisobeni
téchto organizaci bylo preruSeno v dobé totalitnitho rezimu, kdy se do této Cinnosti
angazoval stat. Vyznamnd zména nastala po roce 1989. Funkce dfive zakdzanych
a zruSenych spolkl byla obnovena a vzniklo nékolik tisic novych neziskovych instituci.
Vznik téchto instituci probihal postupné dle ptislusnych zdkon.

Za neziskovy sektor jsou povazovany piedevSim tyto instituce: nadace, obecné prosp&Sné
spole¢nosti a obanské spolky.47

Nov¢ vznikajici spolky své pole pisobnosti zaméfily predev§im na branéni prav zdravotné
postizenym obc¢antim a na poskytnuti sluzeb, které do t€ doby nebylo mozné poskytnout.
Priklad dé€leni organizaci:

- podle piisobnosti: spolky pro osoby se specifickymi vadami; spolky rodict a ptétel déti
se zdravotnim postiZenim.

- podle iizemniho piisobent: celostatni, regionélni, oblastni.

Néplni price téchto instituci je zabezpeCeni sluzeb pifedevSim pro lidi s postizenim.
V ramci své Cinnosti vykondvaji poradenstvi, rehabilitace, provozuji staciondie, aj.48
Nejvyznamnéjsi instituci (difve sdruZenf) pro zdravotn& postizné, které vzniklo v CR
vroce 1990, bylo SdruZeni zdravotné postizenych. V soucasnosti se skladd ze
7 ob&anskych spolki, a to: ,,Svaz télesné postiZenych v CR, Svaz postiZenych civilizacnimi
chorobami v CR, Spole¢nost pro podporu lidi s mentdlnim postizenym v CR, Sjednocend
organizace nevidomych a slabozrakych v CR, Svaz neslysicich a nedoslychavych v CR,
Nérodn{ institut pro integraci osob s omezenou schopnosti pohybu a orientace CR (diive
Sdruzeni pro Zivotni prostiedi zdravotné postizenych v CR), Asociace rodicii a pdtel

zdravotné postiZenych deti. «d?

“"RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidini pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 105.
** RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidini pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 106.
¥ RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidini pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 107.
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Dal§im vyznamnym spolkem pusobicim na naSem uzemi byl Sbor zdstupcl organizaci
zdravotné postizenych (SZOZP), ktery slouzil jako , koordinacni, iniciativni a poradni
orgdn vlddy.“ Plasobeni této slozky bylo v roce 2000 pozastaveno z divodu vzniku nové

instituce ,, Ndrodni rady zdravotné postiZenych (NRZP). “*°

Svétova sdruzeni zdravotné postizenych:
European Disability Forum (Evropské zdravotnické férum zdravotné postizenych)®'
Rehabilitation International (Federace narodnich a mezindrodnich organizaci a agentur)

Disabled People’s international (DPI)*?

Podpora postizenym nebo s jinym druhem znevyhodnéni v CR:
Ministerstvo zdravotnictvi
Ministerstvo préce a socidlnich véci — ,,zdk. ¢ 108/2006 Sb. o socidinich sluzbdch*?

2

Ministerstvo Skolstvi, mlddeze a télovychovy — , zdk. ¢ 561/2004 Sb. o predskolnim,
zdkladnim, stiednim, vyssim odborném a jiném vzdélavani (skolsky zdkon)“>

Ministerstvo spravedInosti

V ramci postizeni DMD/BDM vznikly dv€ organizace: Parent Project a End Duchenne,
obcanské sdruzeni.

Obé¢ tato sdruzeni vznikla v souladu se zak. ¢. 83/1990 Sb. o sdruzZovéni obcant.

Jejich cilem je zlepSovani kvality Zivota nemocnych DMD/BMD, finan¢ni podpora
vyzkumli s DMD/BMD, sdruZzovani pacienti a jejich rodin, informovat pacienty
s DMD/BMD o pokrocich na poli vyzkumu a o odborné pé¢i ze zahranici, uskutecovani

charitativnich akci, sbirek, prezentace problematiky DMD/BMD, publikovani a vydavéani

% RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidini pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 106.

> Evropské férum zdravotng postizenych [online] [cit. 2015-03-11].

Dostupné z: http://www.nrzp.cz/o-nas/organizace-jichz-je-nrzp-cr-clenem/549-european-disability-forum-
evropske-forum-zdravotne-postizenych.html.

52 Rehabilitation International [online] [cit. 2015-03-12].

Dostupné z: http://www.nrzp.cz/o-nas/organizace-jichz-je-nrzp-cr-clenem/550-rehabilitation-international-
federace-narodnich-a-mezinarodnich-organizaci-a-agentur.html.

33 Disabled People’s international [online] [cit. 2015-03-12].

Dostupné z: http://www.usicd.org/index.cfm/DPIL.

>* Pravni predpisy pro socidlni sluzby [online] [cit. 2015-03-03].

Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/7334.

> Novy $kolsky zékon [online] [cit. 2015-03-04].

Dostupny z: http://www.msmt.cz/dokumenty/novy-skolsky-zakon.
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pfiru¢ek pro rodiny, pomoci nemocnym pii ziskdvani potiebnych pomucek a piistroji

PV Lo VRPN PR .56
a v neposledni fad€ porddat setkani rodin s cilem preddvani zkuSenosti a informaci.

Organizace s ndzvem Parent Project vznikla v roce 1994 v USA. Je to neziskové sdruZeni,
které zalozili rodiCe, jejichz synové se narodili s Duchennovou nebo Beckerovou

muskulérni dystrofii. Od roku 2001 oficialn& ptisobi i v Ceské republice.57

,Posldni organizace Parent Project: financni podpora muskuldrnich (svalovych) dystrofit

DMD/BMD, zlepseni zdkladni péce a kvality Zivota pacientii, podpora integrace. «¥

End Duchenne organizace vznikla pro pacienty trpici Duchennovou a Beckerovou

muskuldrni dystrofii. Od ledna 2014 je pravnickou organizaci.”

Jejich motto: ,,Nadéje pro déti, které ztrdci silu je ve zkvalitnéni péce a vyzkumu novych

1ékiz. “5°

T¢lesn€ postizeni mohou vyuZivat placené profesiondlni asistencni sluzby, na kterou
mohou ziskat pfispévek (zdk. ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich davkach, Prispévek na péci),
jehoZ vySe zavisi na stupni postiZeni.

V Ceské republice existuje nékolik agentur zabyvajicich se ¢innosti profesionalni osobn{
asistence, které se snazi svym klientim pomoci v béZném Zivoté a v jejich piirozeném
prostiedi.

V Brn¢ plsobi organizace s ndzvem Liga vozickafl, je vdzdna na Ministerstvo
zdravotnictvi. Tato organizace zacala své ptisobeni v roce 1990 a projekt Osobni asistence
vznikl v roce 1999. Vydéava Casopis Vozickar, ktery vychdzi 5 x ro¢né a je uréeny nejen

pro télesné postiZzené.

% Parent projekt [online] [cit. 2015-02-18].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.

37 Parent projekt [online] [2015-02-18].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.

% Parent projekt [online] [2015-02-18].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.

% Parent projekt [online] [2015-02-18].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/].

% End Duchenne [online] [2015-02-18].

Dostupné z: http://www.endduchenne.cz/vyzkum/hlavni-smery-ve-vyzkumu-dmd/.
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Jejich poslanim je: ,,podporovat lidi se zdravotnim postiZenim v kaZdodennim Zivote,
v prdci, ve volném case a pri reSeni obtiznych situaci, aby mohli Zit podle svych
predstav. “*!

Kazdy z klienth musi mit sestaveny svlij vlastni individudlni plan, aby asistent védél,
jak s nemocnym komunikovat a jak mu umozZnit denni aktivity. Je zde sepsan krok
za krokem, jak postupovat béhem dne od ranniho pfichodu asistenta aZ po jeho odchod.
Hlavni formu individudlniho pldnu sestavuje organizace, kterd je vdzdna na stat —
Ministerstvo zdravotnictvi.

Individudlni plan (viz P IV)

Organizace se ddle snazi nabizet svym klientiim rGzné aktivity a zpesteni béZného dne.

3.2 Vyzkum a pokroky pri lé¢eni Duchennovy muskularni dystrofie

DMD je dosud nevylécitelnd nemoc. Prestoze nové studie na poli vyzkumu vykazuji slibné
pokroky, dosud neni vyvinut 1€k, ktery by tpln¢ toto onemocnéni vylé€il. Existuji pouze
teoretické predpoklady, Ze v budoucim desetileti, na zdkladé vyvoje novych technologii
genetickych metod, se bude DMD dat vylécit.

Pokud se dé€laji experimentdlni vyzkumy na néjakém vzorku pacientti, tak tento vzorek je
vybirdn z mladSich jedinct, u kterych neni nemoc plné€ rozvinuta a je moZzny predpoklad
zpomaleni, zastaveni nebo nejlépe postupného zlepSeni zdravotniho stavu.

V soucasnosti je na trhu k dostan{ 1€k Ataluren zpomalujici proces ztraty schopnosti chiize.
Déle se velice slibn¢ jevi postup Exon Skipping. Metoda nevede k tplnému vyléceni, ale je
to slibny zacdtek pro ndpravu genetické mutace. Predpoklada se, Ze 1€k by pro pacienty
mely byt k dispozici v roce 2016. Tohle je zatim béh na dlouhou trat. Z kritkodobého
hlediska jsou dulezité veSkeré 1écebné zdsahy, které dokazou pribéh DMD stabilizovat.*?
V minulosti, kdy nebyly potfebné piistroje na podporu dychini, nemocny umiral pted
dosazenim veku dospélosti.

Vyzkumu se vénuje zna¢na pozornost i finan¢ni podpora, zejména v USA.

ol Liga vozi¢karu [online] [2015-02-18].

Dostupné z: http://www.ligavozic.cz/o-nas.

2 End Duchenne [online] [online 2015-03-04].

Dostupné z: http://www.endduchenne.cz/vyzkum/hlavni-smery-ve-vyzkumu-dmd/.
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Vyzkumnici se snaZi zaloZit nejrozsédhlej$i a dlouhodoby vyzkum nemocnych DMD
zamé&feny na jejich fyzické moZznosti, zdravotni potiZe a na zplisobu vyuZiti Iékaiské péce.
Dal$im cilem vyzkumniki je najit optimalni steroidni 1écbu.

Soucasny vyzkum, za vyuZiti nejriznéjSich metod, se zabyvd vyvojem celé tady 1€ka,
ke zmirnéni pribéhu DMD.

Nejveétsi snahou védct je nalézt 1€k, které by mutaci dystrofinového genu uvedl do stavu,
aby télo postiZzeného bylo schopno tento gen vyprodukovat samo.

Vyzkum v rdmci 1é¢by DMD je veden témito smeéry:

Farmakologicka 1écba: snaha 1é¢it symptomy. Nenahrazuje ani nenapravuje genetickou
chybu.

Genova lécba: dspésné privést spravny koéd (,,opravit ho*) pro dystrofinovy protein
do svalové bunky. Snaha o prepravu genu viry. Cil: uplné vyléceni.

Bunééna lécba: pifimét svalové buinky k produkci dystrofinového proteinu
bez piekddovani zakladniho genetického dystrofinového kdédu za pomoci kmenovych
buné&k. Tato 1é&ba je Casto predmétem diskuzi, zda je to etické.®

Exon Skipping: Oligonukleotidy sloucenin slouZici k opravé vady genetického kédu
v dystrofinovém genu. Na rozdil od klasickych piistupi genové terapie, zde neni snaha
nahradit geneticky kdd, ale snaha ,,ignorovat® vadnou ¢ast genu a vytvorit krat$i formu
dystrofinu. Je zde pfedpoklad, Ze svalovym bunkam bude ¢dstecné umozZnéno vytvorit
funk¢ni dystrofin a toto povede ke zkvalitnéni Zivota postiZenych jedinci. Nevyhoda:
kratkodoby ucinek. Nutnost opakovat terapii. Tato terapie se v soucasné dob¢ jevi jako

neslibngj$i pro pacienty s DMD. Cil terapie: pfeména pacienta s DMD na pacienta

s BMD.*

I vramci zkvalitiovani péCe o pacienty s DMD je provadéna tfada vyzkumu. V roce
2012-2013 vznikl Mezinarodni evropsky projekt CARE-NMD, do kterého se zapojilo
7 zemi (Ceské republika, Polsko, Némecko, Ddnsko, Velkd Britdnie, Madarsko
a Bulharsko). Tento projekt m¢l tyto cile: nastaveni lep$i drovné péce o pacienty s DMD,

zajisténi provazanosti specializovanych center na péci o pacienty s DMD, vytvofeni

% parent projekt [online] [2015-03-14].

Dostupné z: http://www.parentproject.cz/.

% End Duchenne [online] [online 2015-03-04].

Dostupné z: http://www.endduchenne.cz/vyzkum/hlavni-smery-ve-vyzkumu-dmd/.
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registrll s pravidelnou aktualizaci dat, zjistit nerovnosti v péci, analyzovat soucasné
lécebné metody a vyzkumy ohledné péfe a zjiSténi kvality Zivota pacientd s DMD.
V ramci tohoto projektu byl vyzkum provadén formou dotaznik.

Vyzkum byl zaméfen na diagnostiku, fize onemocnéni, 1é¢bu, navstévu specializovaného
centra a psychosocidlni stranku.

Vysledky tohoto projektu mély vést k porovnani péce v jednotlivych zemich, odhalit

nedostatky a potize. Otdzkou ziistdvd, zda povedou ke zkvalitnéni pée?®

3.3 Zapojeni nemocného clovéka do spolecnosti a jeho moznosti

v soucasné dobé

Zapojeni zdravého i nemocného Clovéka do spole¢nosti se nazyvd proces socializace,

socidlni integrace.

Defektologicky slovnik definuje pojem socializace takto: ,(z lat. socialis - druzny,
spolecensky) - v socidlné psychologickém smyslu zapojeni individua do lidského
spolecenstvi po strdnce pracovni (vychovné a vzdéldvaci), spolecenské a subjektivni
(ve smyslu sebeuplatnéni a sebeuspokojeni). Socializace se dovrsuje pasivni nebo aktivni

P e . . .. L. e g 66
icasti na kulturnim Zivoté spolecnosti; je podminéna sociabilitou. “

Definice dle Vagnerové: , Socializace je celoZivotnim procesem utvdreni a vyvoje clovéka
ve spolecenskou bytost. Tento proces probihd ve vzdjemné interakci jedince

o w67
a spolecnosti.

Moznosti dosaZitelného stupné socializace jsou rtuzné. Je nutno zjistit do jaké miry je
zapojeni postizeného jedince mozné, pro které typy postiZzenych jedinci je odstupniované

zapojovani vhodné a ucelné a v jakém véku ma zacit piiprava k socializaci.

% MRAZOVA. L., CARE NMD a vysledky mezindrodniho vyzkumu tykajictho se péce — Current Care
Situation of people with DMD, 2013.

% SOVAK, M. Defektologicky slovnik. 3. uprav. vydani, Pod vedenim Ludvika Edelsbergera pfipravili:
Edelsberger, T. [et al.]. Jino¢any: Nakladatelstvi H & H, 2000, s. 324.

% VAGNEROVA, M. Zdklady psychologie. Vyd. 1. V Praze: Karolinum, 2004, s. 273.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 38

Novosad ve své knize uvadi 4 stupné socializace:

,Integrace: uplné zapojeni a zaclenéni postiZeného jedince do spolecnosti v ramci
vychovy, vzdé€lani, pracovniho procesu a spoleCenského zZivota. Je zde jisty predpoklad
samostatnosti a nezdvislosti jedince, ktery nevyzaduje specidlni ohledy.

»Adaptace*: moznost postizeného jedince pfizpusobit se spoleCenskému prostiedi, ale je
zde vyZzadovéno urcité ptizptisobeni jeho potiebdm. V procesu vzdélani je nutné jedince
pozitivné motivovat, byt taktni a ohleduplny k jeho moznostem, schopnostem a potfebam.
Cil — rozvinout u jedince optimélni stupenl jeho nezavislosti.

, Ulita*: postizeny jedinec jiZ neni samostatny. Jeho socidlni vyvoj je velmi omezeny.
Ve spolecenském i pracovnim procesu je zcela zdvisly na pomoci druhé osoby. NemiZe Zit
uplné sam.

,, Inferiorita“: Gplnd izolace, nelze vytvofit socidlni vztah. Postizeny je zcela nesamostatny
a odkazany na oSetfovatelsky dohled. Neni schopen zaclenit se do béZného spolecenského
Zivota. Tento stupeni socializace se vztahuje predevSim na kombinovana postiZeni.

VySe uvedené stupné se mohou v pribéhu Zivota ménit v zavislosti na zdravotnim stavu

postizeného.®®

Specidlni pedagogika odkazuje na cClenéni socializace dle Jesenského, ktery vychdzel
z klasifikace WHO: ,,plnd integrace, vysokd integrace, stredné vysokd integrace, nizkd

. iy Lo p . 69
integrace/nizkd segregace, stiedné vysokd segregace a vysokd segregace.

Novosad ¢leni socializaci postiZzenych jedincti do nasledujicich oblasti, které spolu tdzce
souvisi: ,,postieny a jeho rodina, vychova a vzdéldni, politika zaméstnanosti
a seberealizace postiZeného, partnerstvi a sexualita clovéka s postiZenim, socidlni politika

a zabezpeceni, socidlni péce a sluzby, organizace zdravotné postiZenych. “”

Pokud ma4 jedinec néjaky handicap nebo je jinak znevyhodnén, neni to diivodem ke sniZeni
kvality jeho Zivota nebo nemoZnosti zapojit se do pracovniho procesu. Pokud
se postizenému nepodafi najit zamé&stndni, psychicky strddd a je odkdzan na pomoc

druhych, znamena to, Ze néco selhalo v systému podpory daného stitu, ktery ma podpofit

**NOVOSAD, L. Zdiklady specidlniho poradenstvi. Vyd. 2. Praha: Portdl, 2006, s. 18-20.
% RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidini pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 22.
""NOVOSAD, L. Zdklady specidlniho poradenstvi. Vyd. 2. Praha: Portal, 2006, s. 25-50.
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Sance a moZznosti postizenych jedinc. Mira pomoci v socializatnim procesu se odviji
od stupné postiZeni. DileZita je spoluprdce mezi jednotlivymi sluzbami a pécemi (Iékaisk4,
socidlni). ,,Z otdzky zdravotni péce a socidlniho zaopatreni nemocného nebo postizeného
cloveka se postupné stdvd otdzka lidskych prdv, rovného pristupu k nim, a otdzka

optimdlniho rozvoje kaZdého jedince, vcetné jedince postizného. «l

Slowik definuje socidlni integraci jako proces rovnopravné zatfazeni a zapojeni jedince
do Zivota spoleCnosti, do vychovného, vzdé€ldvaciho a pracovniho procesu. Problém
se socidlni integraci nastdvd u mensinovych skupin (seniofi, postizeni jedinci, ndrodnostni
skupiny, aj.), které nejsou sami schopny dosdhnuti vyssiho stupné socializace.

Clovék s handicapem se do spole¢enského Zivota potiebuje zafadit v fadé oblasti,
které odpovidaji rozmanitosti Zivota v nasi spolecnosti, a to v oblastech:

,Skolni integrace - individudlni zarazovdni déti s handicapem do béinych tiid
nebo vytvdreni specidlnich trid v béZnych Skoldch...

Spolecenskd integrace - bezbariérové bydleni a spolecenské prostredi, socidlni pomoc
a podpora samostatného a nezdvislého zpiisobu Zivota osob s handicapem...

Pracovniho integrace - zaméstndvdni osob se zmeénénou pracovni schopnosti, projekty

. o . - 72
podporovaného zaméstndavani znevyhodnénych osob...

Socializaci osob se specidlnimi potfebami se zabyvd jak specidlni pedagogika,
tak 1 socidlni pedagogika. Ob¢ tyto discipliny si ddvaji za cil, aby jedinec dosahl nejvyssiho
a vSestranného rozvoje své osobnosti a co nejSirStho a nejusp€sné€jsSiho pracovniho,

spolecenského a osobniho uplatném’.73

V podstaté by se inkluze dala pfirovnat kruhu. Kruhu, ktery nemd nikde konce a proces
inkluze t€Z nemd své hranice. VSe zaleZzi na daném jedinci, jak se se vSemi sloZkami svého

handicapu ,,popere*.

"'NOVOSAD, L. Zdiklady specidlniho poradenstvi. Vyd. 2. Praha: Portdl, 2006, s. 12-13.
2 SLOWIK, J. Specidini pedagogika: prevence a diagnostika, terapie a poradenstvi, vzdéldvdni osob s

ruznym postiZenim, clovék s handicapem a spolecnost. Vyd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 31.
» RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidini pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 14.
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V soudasnosti se v Ceské republice mohou télesn& postizeni vzdélavat v b&znych $koléch,
popi. specidlnich Skolach (matetské, zakladni, stfedni). Také mohou v piipadé potieby
navstévovat Skoly pfi zdravotnickych zafizenich (nemocnicich, 1éCebnéch, lazeniskych

zafizenich, .. .).74

Zatazeni postizeného jedince do pracovniho procesu zadvisi od moZnosti jeho postiZeni.
Bylo prokdzéano, Ze postiZeni jedinci jsou obdafeni urcitym naddnim u téch smysli, které
nejsou zasazeny nebo jinak deformoviny. U télesné postizenych lze vyuzit jejich
mentédlniho potencidlu a napi. u zrakové postizenych jejich hudebni nadani, ¢i manudlni
zruc¢nost.

Novosad uvdadi variantu prace v chranénych dilnédch, stacionéfich, praci doma, piipadné
ve zdravotnickém zafizeni. Poukazuje vSak na vyspélost v tomto sméru jinych zemd,

které jsou v tomto sméru lépe systémove Vybaveny.75

Na préci, resp. zamé&stndni se lze divat jako na dosazeni nejvySSiho stupné socidlni
integrace. Ale pouze za piedpokladu, Ze byly zabezpecCeny a vyuZzity vSechny ptedchozi
stupné, a to vzdelani, zaclenéni se a ovlivilovani spolecenského Zivota, volny Cas, ...

Liga lidskych priv poukazuje na to, Ze mime v Ceské republice néstroje,
které by umoznily firmam zaméstnavat osoby se zdravotnim znevyhodnénim, otdzkou
vak ziistdvd, zda tyto ndstroje umime vyuZivat. V Ceské republice je stdle malé povédomi
o téchto ndstrojich a na podporu osob se zdravotnim znevyhodnénim k jejich uplatnéni
na trhu préace se dosud nejvice angazuji socidlni pracovnici.

V Ceské republice dosud prevlada tzv. chrdnéné zaméstnini. Neni souédsti trhu prace,
je zabezpecovano organizacemi pro zdravotné postizené.

Je dulezité se zeptat, zda mame uceln€¢ a dobfe nastaveny jednotlivé systémové slozky,
¢lanktl systému je nastaveni systému vzdélavani.

Praktické Skoly dosud nejsou dobfe nastaveny. Po jejich absolvovéni jedinec nemd Zadnou

zkuSenost v praxi.

" LUDIKOVA, L. Specidlni pedagogika. Olomouc: UP, 2002, s. 24.
> NOVOSAD, L. Zdklady specidlniho poradenstvi. Vyd. 2. Praha: Portal, 2006, s. 34-35.
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V tomto sméru se absolventiim snaZzi pomoci spolek Rytmus-Od klienta k obfanovi, o.p.s.
Nabizi tranzitni studijni program, ktery umoZiuje vyzkouSet si riizné praxe. Je vSak
obtizné navazat spolupraci se Skolami.

Liga lidskych prav vyzdvihuje dalezitost spoluprice s jednotlivymi kraji, mésty, obcemi.
Hlavni cil Ligy lidskych prav je udrZet postizné v dlouhodobém zaméstndni. Velky dlraz
je kladen na komunikaci, porozuméni a motivaci postiZzenych.

Pokud se tyka pusobeni Ceské legislativy na poli zaméstndvani osob se zdravotnim
postizenim, ukazuje se byt dostacujici. Statutarni zastupkyné Ligy lidskych prdv Zuzana
Durajova doporucuje odpoutat se od chranénych pracovist’ a vice podpofit ¢innost na
otevieném trhu prace s vetsi podporou vetfejnym zaméstnavatelim.

Bylo zji§téno, Ze nejvétsi prekazkou v CR v zaméstndvani lidi se zdravotnim postizenim je
neinformovanost, nizkd spolupridce a nulovd koordinace mezi jednotlivymi slozkami
zaméstnani a pfidruZenych systémil. Systém zaméstndvani v CR pracuje jako nékolik

PV Lo . 76
samostatnych uradi a s nimi je nutno aktivné spolupracovat.

Jedinci s DMD jsou s postupujici nemoci upoutani na elektricky invalidni vozik, dychaci
piistroj a potiebuji ctyfiadvacetihodinovou péci, tudiz veSkeré aktivity jsou vazany
na pomoc organizace a rodiny, ktefi o né pecuji. Proto se zde nabizi jedind moZnost,
a to vramci jejich pracovni integrace, vyuzit jejich mentdlniho potencidlu. Zde zélezi,

jak jsou napft. vybaveni znalosti cizich jazyki, nebo v rdmci dailovych znalosti, apod.

7® Liga Lidskych Prav [online] [2015-03-04].
Dostupné z: http://llp.cz/o-nas/nase-projekty/nastroje-pro-zamestnavani-lidi-s-postizenim-v-dobe-
transformace-ustavu/.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 KVALITA ZIVOTA VYBRANE OSOBY S DUCHENNOVOU
MUSKULARNI DYSTROFII

4.1 Cile vyzkumu

Hlavni cil vyzkumu byl ziskat informace o kvalit¢ Zivota osoby s Duchennovou

muskularni dystrofif a zjistit, které faktory ji ovliviiuji z pozitivniho i negativniho aspektu.

Diléi cile:

Jaka je kvalita Zivota rodiny s nemocnym, ktery trpi Duchennovou muskularni dystrofii?
Jak ovliviiuje chronickd nemoc ¢lena rodiny vztahy v roding?

Co si pod dobrou kvalitou Zivota ptredstavuje a jak hodnoti svoji aktudlni kvalitu Zivota
nemocny?

Je mozna integrace postiZeného s DMD do pracovniho procesu?

Ke svému vyzkumu jsem zvolila kazuistiku nemocného s DMD a dédle formou
polostrukturovaného rozhovoru jsem zkoumala jeho osobni proZivani a prozivani t€Zkého

chronického onemocnéni ze strany jeho rodict.

4.2 Metodologie vyzkumného Seti-eni

Kvalitativni vyzkum byl uskuteCnén v pfirozenych podminkach rodiny anemocného
s DMD a ve zndmém socidlnim prostfedi. Na zdklad¢ toho bylo moZné nasbirat cenné

s s 2

informace k ziskani dplného popisu tohoto piipadu.

Price je zaméfena na kvalitativni vyzkum s vyuZitim technik pozorovani, rozhovoru
a pripadové studie.

Hlavni ¢asti bakalatské prace je pripadovd studie. Kvalitativnim postupem vyzkumu byl
ziskan hloubkovy popis daného ptipadu.

Predmétem vyzkumu byl mlady muz ve véku 25 let, kterému byla ve véku 2 let

diagnostikovdna DMD.
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Objektem vyzkumu bylo zjistit, jak vnimd kvalitu Zivota 25lety muZz trpici DMD
a jak ji vnimaji osoby o né€j pecujici, jeho rodice.

Vyzkum pozorovdani byl proveden v pfirozenych podminkich nemocného s DMD,
a to vjeho domdicim prostiedi, kde zije se svymi rodi¢i a v jazykové Skole,
kterou navstévuje 3 krat do tydne.

Pozorovéni bylo zucastnéné (participacni). Bylo mi umoznéno stravit 1 den s nemocnym,
se kterym jsem se podilela na jeho béZnych dennich aktivitdch a Cerpat takto informace
z jeho Zivota.

Ziicastnéné pozorovdni

Piimé pozorovéni bylo uskutecnéno po dobu 3 dntl, kdy mi bylo umoZnéno v rdmci svého
vyzkumu stravit tento ¢as s nemocnym, s jeho rodi¢i a jeho profesiondlni asistentkou
v pfirozeném prostfedi (s vybranou rodinou u nich doma a v jazykové Skole). Zii¢astnéné
pozorovani bylo v pisemnych poznamkach zaznamendvdno. Na nékolik hodin mi bylo
umoznéno stit se soucasti vybrané rodiny. Stravili jsme spole¢n€ s nemocnym dobu od
ranniho vstavani, pfes snidani, odjezd do jazykové Skoly aZ po odpoledni aktivity, kdy do
doby, nez se rodiCe vrati ze zaméstndni, trdvi tento se svou osobni asistentkou.
V odpolednich hodindch jsme travili spole¢nou dobu a aktivity s nemocnym a jeho rodici.
S osobni asistentkou md nemocny piipraveny tzv. Individudlni plan (viz P IV). Je to
harmonogram, ktery piedstavuje denni napln a aktivity, které spolu vykondvaji.

Osobni asistentka si do didfe zapisuje a dopliuje vSe, co se v pribehu dne piihodilo.

Pokud dopoledne neni nemocny v jazykové skole, travi svlij €as cvi¢enim na motomedu,
piipravou na dalSi jazykovy kurz, kdy na pocitaci vypracovava domaci ukoly nebo zde
cerpa jiné informace, které ho zajimaji. Pokud je pekné poCasi ma moznost vyjet na terasu
a byt venku.

Asistentka odchdzi v dob¢, kdy se rodie vraceji ze zaméstndni. Predaji si aktudlni
informace, piipadné vyfidi potiebné pisemné ndlezitosti, anebo jen podiskutuji
o udalostech, které se béhem dne odehrdly. V této chvili pfebiraji péci o nemocného jeho
rodice.

Rodice jsou velmi komunikativni lidé. Odpoledne probihala v sympatickém tempu, kdy
kazdy clen povypravél, co se ten den uddlo. Maminka se vzdy snaZila nemocného
pozitivné naladit. Privitaji se a hned za¢nou komunikovat. Vecefe probihaji spolecné
u jednoho stolu. V krmeni nemocného se stfidaji, zde nemaji vyhranény néjaky specidlni

systém. Ve vecernich hodinéch, pfiblizn€ kolem 19°° hod. se tatinek se synem odebere do
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loZnice, kde ho premisti do jeho specidlné upravené postele, aby se po celodennim sezeni
na invalidnim voziku mohl odpocinout. Provedenou veskeré potiebné ukony od vecerni
hygieny, ptevleceni do no¢niho tboru, po ptfevaz v okoli tracheostomie, aplikace injekce
na fedéni krve, az po vyc¢isténi hornich cest dychacich odsavacim zafizenim (toto ¢iSténi se
provadi i béhem dne, dle potfeby nemocného). Po provedeni téchto tikonli je nemocny
pfipraven k odpocCinku. V loznici maji umisténu televizi a s tatinkem sleduji vecerni
programy, nebo mé na specidlni stolku nachystany notebook, kde si mlZe poslouchat
hudbu ¢i sledovat jiné programy.

Maminka poté odchazi do kuchyné, kde pfipravuje jidlo na dalsi den.

Syn spi s tatinkem v loZnici, aby mu v piipad€ potieby mohl hned pomoci. Je napojeny na
oxymetr s akustickym vystupem, ktery hlida srdecni frekvenci a mnozstvi kysliku v krvi

béhem noci. Maminka spi ve vedlej$im pokoji.

V pribéhu pozorovani byly kladeny spontdnni otdzky, aby bylo moZné poznat vSechna

uskali Zivota s postizenym, co nejvice do hloubky.

Déle bylo v rdmci vyzkumu vyuzito techniky interview. Vybér respondentti pro rozhovor
byl zcela jasny. Vybrand rodina, kterd o nemocného pecuje, zajiStuje mu
Ctyfiadvacetihodinovou péci a dale také bylo ziskano n€kolik odpovédi od profesionalni
asistentky dochazejici do rodiny v rdmci profesiondlni péce. Rozhovor s asistentkou vznikl
neplanované v ramci vyzkumného Setfeni v jazykové Skole, kam nemocny s DMD dochazi

na jazykovy kurz angli¢tiny.

Rozhovor polostrukturovany

Byl veden v pribéhu vyzkumu k ziskdni dostate¢ného mnoZstvi informaci. Rozhovor
probihal béhem celého vyzkumu. Otazky byly kladeny neformdlng€, spontanné
a z prevypravéni Zivotniho pfibéhu rodiny s nemocnym s DMD. Rozhovor byl uskutecnén
s nemocnym DMD, jeho rodi¢i, osobni asistentkou a 1ékafkou z Fakultni nemocnice Brné,
difve Détské nemocnice (v rdmci naCerpani odbornych rad a doporuceni tykajicich se
onemocnéni Duchennovou muskularni dystrofif).

Rozhovory probihajici béhem 3 denni exkurze v rodiné jsem si zaznamendvala
v pisemnych pozndmkéch.

Rozhovor: v prvni fazi vyzkumu byl rozhovor veden spontdnné. Otazky byly kladeny na
zéklad€é nastalych situaci, kdy mi vybrand rodina umoZznila pobyt v jejich rodinném

prostiedi.
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V pribéhu vyzkumu byly délany pisemné pozndmky, které byly ndsledné zapracoviny do

casti 4.3 Charakteristika vyzkumného prostiedi a 4.4 Ptipadova studie.

Realizovdani rozhovoru, jeho priibéh a zaznamendni: vybrand rodina byla pfedem
sezndmena s tématem bakalafské prace, a jak bude vyzkum realizovan. Byli sezndmeni
s vyzkumnymi technikami. Poté mi pievypravéli cely jejich Zivotni piib¢h od chvile, kdy si
syna pfivezli z kojeneckého tstavu domt, kdy mu byla diagnostikovdna jeho nemoc a jak
se jejich rodinny Zivot vyvijel azZ do soucasnosti.

V druhé fazi rozhovoru jsem pfipravila sérii otdzek z 3 okruhl v oblasti vyzkumu pro
zjiSténi kvality Zivota rodiny s tézZkym zdravotnim postizenim. I. série se skladala
z 8 otazek tykajicich se télesného zdravi - Jak se citim? ZjiStovaly miru bolesti, mobility,
unavu, schopnosti dychdni a polykdni a na to jak se Casto dostavuji negativni pocity.
II. série se také sklddala z 8 otdzek, které mapovaly spoleCensky smér - Jak to citim?
Otazky mély za tkol zmapovat, jak je nemocny schopen hovofit o své nemoci, zda mu
nedéla problém o ni hovofit s druhymi, jak dokaze komunikovat s okolim, zda je rad
v okruhu svych blizkych. IIl. sada otdzek byla zamétfena na rodinu a na to jaky vliv ma
nemoc na zivot rodiny v souvislosti s planovanim rtiznych aktivit, jako jsou dovolena,
odpocinek, navstéva divadla, ..., zda bylo komplikované sehnat kompenza¢ni pomiicky
nebo zda je rodina ve financni tisni, zda se jejich Zivot néjak vyrazné€ji zménil po
diagnostikovani nemoci. Dadle jsem celé rodin€ polozila 22 otdzek, které byly zaméfeny na
jejich vnitini pocity, proZivani a moznosti vykondvani urcité ¢innosti. Pfi formulaci téchto
otdzek jsem se inspirovala kratkou verzi dotazniku WHOQOL-BREF (dle WHO)
zkoumajiciho jak uréity jedinec vnim4 kvalitu Zivota, zdravi a ostatnich oblasti Zivota.”’
Rozhovory probéhly u vybrané rodiny doma. S kazdym ¢lenem byly provadény samostatné
a odpovédi na jednotlivé otdzky byly zaznamendvany pisemnou formou ke kazdé otdzce.
(seznam otazek viz P III).

Ze ziskanych odpovédi jsem poté vyvodila zavéry ke své hlavni cilové otdzce a dil¢im

cilovym otazkam.

" Dotaznik kvality Zivota [online] [cit. 2015-04-04].
Dostupné z: http://www.adiktologie.cz/cz/articles/detail/586/904/Dotaznik-kvality-zivota-WHOQOL-BREF-
a-WHOQOL-100.
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4.3 Charakteristika vyzkumného prostiedi

Rodina Zije v okrajové meéstské ¢asti mésta Brna v tfipodlaznim rodinném domé.

Ne kazdy dim a bytovd jednotka vcetné pfistupové cesty mohou byt vhodné pro Zivot
postizeného. Tak 1 v tomto piipadé bylo nutné ucinit urcitd opatieni, stavebni upravy
a vybaveni technickymi zafizenimi, které umoznuji piistup a pohyb nemocného. Bylo
proto nutné upravit nejen interiér, ale i exteriér. JelikoZ postiZzeny je jiz tiplné nepohyblivy,
musi se pohybovat pouze na elektrickém invalidnim voziku, ktery sim o sobé vazi vice
nez 120 kg, bylo nutno na piistupové ceste¢ stavebné upravit veskeré vySkové bariéry vyssi

nez 6 cm, aby byl moZny vjezd do vlastniho objektu vozikem. Jednim ze zdsadnich

problémt, byly tpravy dostatecné Site vSech dveii v€etné vstupnich.

Vzhledem k tomu, Ze rodina bydli v rodinném domé, ktery je situovany ve tiech podlaZich,
bylo potfeba diim pfizpisobit tak, aby byl moZny pohyb mezi jednotlivymi podlazimi.
JelikoZ zde nebylo moZzné zabudovat vytah z diivodu stavebniho feSeni objektu, ani pouZiti
schodolezu, nebot” §itka schodis$té¢ to neumozilovala, byla pouzita schodistova ploSina.
Ta vyuziva k prepravé postizené osoby ploSinu, kterd se pohybuje tésn€ nad schodistém
a po sklopeni umoznuje bézny pohyb na schodisti. Provoz ploSiny vyZaduje manipulaci
a pomoc druhé osoby — pfi ndjezdu/vyjezdu na ploSinu, skldpéni/skladani ploSiny a vlastni

pohyb.

Jednou z dalSich uprav interiéru byla montdZ mobilniho stropniho zdvésného systému,
ktery umoznuje pfesun vozickare z voziku na postel, nebo do vany a na toaletu. Stropni
systém se sklddd z jedné pienosné motorové jednotky a z né€kolika stropnich konzol
umisténych v mistech presunu. K zavéSeni osoby na motorovou jednotku slouzi specidlni

zaveésné pasy, které jsou vyrobeny z rizného materidlu dle pouZiti.

V souCasné fazi nemoci nelze nemocnému provadét hygienu v koupelné s ohledem na
nedostatek prostoru k manipulaci s postizenym. Tato je provddéna v obyvacim pokoji, kde
v mistech stropniho systému je umistén nafukovaci bazének. Nemocny je umistén na
specidlni vozik do vody, ktery stoji uprostfed nafukovaciho bazénku. Voda ke sprchovani
je umisténa v zavésnych vacich vedle bazénku. K naslednému dalSimu provedeni hygieny

je postizeny vyzvednut na zveddku.
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Pivodné byla hygiena provddéna na liZzku za pomoci pfenosné mobilni vany, coz ale bylo
nevyhovujici z divodu, kdy do zavedené kanyly vnikala voda a nemocnému se Spatné
dychalo. Proto bylo pfistoupeno k myti na voziku do vody.

V neposledni fadé¢ bylo nutno zajistit k pobytu postizeného v domacim prostiedi dalsi
zafizeni a lékarské piistroje. Specidlni polohovaci elektricky ovladand, vyskové stavitelna
postel. Dopliikem k liZzku je antidekubitni matrace, kterd sniZuje nebezpeci vzniku
proleZenin a otlakd.

Pfi no¢nim provozu dychaciho pfistroje je vyuZivdan automaticky elektricky zvlhcovaci
systém piivadéného vzduchu, vyuzivajici vyhiivany vzduchovy okruh se dvéma teplotnimi
Cidly a stidici jednotkou zdsobovanou z automatického ddvkovace sterilni vody
na infuznim stojanu. Déle v no¢nich hodindch je vyuzivan oxymetr, ktery méfi pomoci
¢idla hladinu kysliku v krvi, pulz jedince a pfi odchylce od standardnich hodnot zvukové
upozorni pecujici osobu. Po cely den nemocny vyuzivd odsdvacku udrzujici cistotu
a prichodnost dychacich cest. Na pohyb mimo domov je vhodnd pfenosnd s nizkou
hmotnosti, umoznujici i bateriovy provoz. V domédcim prostiedi je vhodné&j$i t&zsi,

ale napdjend z domdcf elektrické sité.

Nemocny md doma k dispozici piistroj motomed, na kterém 2 x denné cvi¢i cca po
30 - 45 minutach. Tento pfistroj slouZi k procvicovani hornich a dolnich koncetin osoby
s pohybovym handicapem a pro osoby, které jsou trvale upoutdny na liZko. Pfistroj md
nastavitelnou rychlost otd¢eni a v pfipad¢ spasmu zméni smér otadCeni. Déle k udrzeni
jemné motoriky prsti slouzi cviceni se specidlnimi masaznimi balénky pro kazdou ruku

samostatné.

Z vySe uvedeného vyctu nutnych dprav, pouzitych zafizeni a pfiistrojii je zfejmé, Ze vSe
potfebné nelze zajistit jednordzové, ale s postupem vyvoje nemoci a v zdvislosti na
poskytnuti pomiicek pojistovny, statnich piispévkid a financnich moZnostech rodiny.
Vyznamnou pomoci rodin€ bylo také ziskdni piispévkl od rtiznych nadaci na pofizeni
nejriiznéjsich kompenzacénich pomtcek, které jsou z pohledu zdravotni pojiStovny i stitu

tzv. ,,nadstandardni‘.

Pro pohyb venku nelze vyuZzit prostfedki MHD z diivodu domaciho plicniho ventildtoru,
ktery je umistén na opéradle voziku, to znamend, Ze postizeny nespliiuje podminky pro
pfepravu meéstskou hromadnou dopravou. Proto se musi pouZit specidlné upraveny
automobil umoZznujici prepravu voziku vcetné sedici osoby. Njezd do vozidla je pomoci

protiskluzové sklddaci rampy a po ndjezdu je vozik upevnén specidlnimi popruhy
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k podlaze a osoba zajiSténa piidavnymi bezpecnostnimi pasy spliujicimi veSkeré
bezpeCnostni normy. Takto se postizeny piepravuje k lékafi, do Skoly, za kulturou

a travenim volného cCasu.

Nemocny je timto vozidlem dopravovan do jazykové Skoly, kde 3 x tydné bere lekce
anglického jazyka. Do Skoly ho dopravi otec a zde uz ¢eka osobni asistentka, kterd ho
zavede do ucebny a vyC€ka na chodbé do skonceni lekce. Po skonceni lekce je otec oba
odveze zpét domt, kde je vylozi a pokracuje zpét do prace. Postizeny tak zlstdva do
odpolednich hodin v péc¢i odborné asistence.

Jazykovd Skola ma bezbariérovy piistup a vytah, kterym se nemocny dopravi do

piisluSného patra a ucebny.

Nemocny k vyuziti moZnosti prace s pocitatem (studium, domadci tkoly, ...) vyuziva
specidln¢ upraveny stil vyhovujici jeho potfebdm a mozZnostem, to znamend lepSiho
piistupu k pracovni ploSe - still je specidlné upraven, aby byl moZny piistup osoby na

voziku.

Shora uvedené vybaveni je pfedpokladem pro Zivot postizeného v domacim prostiedi.

Pokud by nebylo mozno toto zajistit, tak by bylo nutno setrvat v nemocni¢nim prostiedi.

4.4 Pripadova studie

Ptipadova studie popisuje piibéh rodiny a mladého muze, ve své praci jej budu v zajmu
zachovani anonymity nazyvat Petr, ktery je trvale upoutdn na elektricky invalidni vozik
a je napojen naumélou domdci plicni ventilaci. Jeho pohybové mozZnosti jsou znacné
omezeny a vyZzaduje 24 hodinovou péci. Vramci piipadové studie jsem uzce
spolupracovala s nim a jeho rodinou. Petr si plati profesionélni asistenci a diky spolupréci
s organizaci, kterd tyto sluzby zajiStuje, mize navStévovat jazykové kurzy anglictiny,
pobyvat v letnim obdobi na rodinné chaté¢ a se svymi rodici cestovat kazdorocné v letnim
obdobi do zahrani¢i.

V soucasné dobé¢ se nachézi jiz v paté fazi tohoto progredujictho onemocnéni.
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Kazuistika Petra:

Petr se narodil z tretitho t€hotenstvi své biologické matky. Nevykazoval Zadné znamky
néjakych zdravotnich potizi ¢i néjaké jiné odliSnosti ve vyvoji. Nasledné byl biologickou
matkou odlozen do kojeneckého ustavu a ve tfech meésicich jeho Zivota si ho osvojili
manzelé Stastni. Z lékaiské zpravy, pfedané adoptivnim rodi¢im pfi osvojeni, byl
v naprostém potfddku a bez zdravotnich komplikaci.

Dle dostupnych informaci bylo zjiSténo, Ze Petr md starSi sestru a bratra. Ze tif sourozencii
je nejstarsi sestra a druhy starsi bratr, u kterého se nemoc neprojevila.

Do dvou let svého Zivota se Petr vyvijel jako vSechny déti pfiméfené svému véku a nic
nenasvédcovalo tomu, Ze by néco nebylo v pofadku. KdyZ mu byli dva roky, zacaly se
u n¢j projevovat vyvojové odliSnosti od vyvoje jeho vrstevnikii. Jeho chlze byla
kolébav¢jsi a na Spickach, hif se zvedal ze zemé¢. Bylo u néj patrné velké zaostavani
v b¢hu a celkové jeho hruba motorika vykazovala pomalejsi vyvoj. Po navst€vé odborného
lékafe a po prodélani nepfeberného mnoZstvi riiznych testi a vySetfeni, mu byla

diagnostikovdna Duchennova muskulérni dystrofie.

Psal se rok 1992 a veskeré informace tykajici se tohoto zdvazného svalového onemocnéni
byly hodné kusé. V podstat€ co se z nich rodice dovédéli, byly jen stiipky z toho, co ve
skuteCnosti toto postupné se zhorSujici onemocnéni piindSi za uskali a co mohou

v budoucnosti oCekavat.

Z rozhovoru s maminkou, kdyZ jsme si povidaly o tomto prvotnim zjiSténi, mi povéd¢la, Ze
jediné co se ji vZzdy zpétn¢ vybavi v paméti, z toho, co se docetla, je fakt, Ze jedinec, ktery

trpi timto fatdlnim onemocnénim, nepieziva desaty rok svého Zivota.

Literatura psand Cesky nenabizela rodindm a jedincim s DMD moc moZnosti a vibec

jakakoliv doporuceni pro 1écbu a péci.

V nésledujicich letech pfiblizné do sedmého roku jeho Zivota probihala preventivni,
pravidelnd rehabilitace dle doporuceni 1€kaiti, kteti mu naordinovali elektrolécbu vcéetné
rehabilitatniho a doméciho cviceni. Cviceni probihala se specializovanymi pracovniky
a doma zabezpecovali cviceni rodi¢e. Po sedmém roce Zivota, to znamend s pfibyvajicim
vékem a s pfibyvajici vdhou, kdy zatéZ na pomalu se vyvijejici svaly zacala nabyvat na
intenzité, se nemoc zacala projevovat vyraznéji, obtiZe nastupovaly ve vétSi mite.

Kdyz bylo Petrovi Sest let, tak v kratkém casovém rozmezi cca 1,5 roku, prodélal vice krat

po sobé& uraz v podobé¢ zlomeniny dolnich koncetin. Nésledné zafixovéani koncetin do sadry
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mélo za nasledek ztrdtu pohyblivosti. Ani rehabilitaci se nepodafilo koncetiny uvést
k navratu, do stavu pfed zlomeninou. Svaly dolnich koncetin velmi rychle ochabovaly a od
osmi let byl upoutdn na mechanicky invalidni vozik.

Od roku 1998 do roku 2005 se pravidelné kazdoro¢né ucastnil Petr lazenskych pobytu.
Tyto pobyty s piisluSnymi lazefiskymi procedurami byvaly zpravidla 4-5 tydnt a pomdahaly
nemoc zpomalit.

V deseti letech mu zacaly ochabovat i horni koncetiny a k pohybu bylo nutné zajistit
elektricky invalidni vozik.

KdyZ mu bylo patndct let, dostavily se u néj prvni potiZze s dychanim. S t€mito dychacimi
komplikacemi byl n¢kolik tydnii hospitalizovdan ve Fakultni nemocnici (dfive Détské) na
oddé€leni ARO. Jeho stav se podatilo stabilizovat.

V roce 2006 u n¢j dychaci potize propukly naplno. To si vyzddalo nékolika mésicni pobyt
ve Fakultni nemocnici. V pribéhu ndsledujictho pullroku z divodu zhorSujiciho se
zdravotniho stavu bylo nutno provést tracheostomii, ponévadZz dychaci obtize nadale
ptetrvavaly. I kdyZ byla podpora dychdni za pomoci kysliku, nedafilo se zdravotni stav
stabilizovat a bylo nutné pfipojeni na umélou plicni ventilaci. Pfes pocédte¢ni obtize
s mluvenim po provedené tracheostomii, nem¢l Petr problémy s verbalni komunikaci se
svym okolim. Pobyt v nemocnici trval ptl roku.

Petr byl zatazeny do programu pacientli s domdci umélou plicni ventilaci (ddle jen DUPV).
Po vyfizeni vSech ndleZitosti a po schvdleni Ministerstvem zdravotnictvi mu byl ptidélen
ptistroj DUPV. Po zaSkoleni rodiny s obsluhou pfistroje a jak maji peCovat o syna
v doméacim prostiedi, byl v srpnu 2006 Petr propustén z nemocni¢niho zafizeni do domaci
péce. PonévadZ mluvil 1 bez specidlni kanyly, mohl v zéii roku 2006 pokracovat ve Skolni

dochézce. Pokud by nebyl napojen na DUPV musel by zistat v nemocni¢nim zafizen.

Inkluze

Rodi¢e syna umistili ve dvou letech do jesli. Bylo to vdobé& kdy mu jiz byla
diagnostikovdna DMD. Tento pobyt vSak trval kratce cca tfi tydny. Nasledné byl vzat zpét
do domaci péce, kdy péci o n€j zprvu zajisStovala matka a po nastupu matky do zaméstnant,
pfevzala péci o chlapce babicka. Ve Ctyfech letech nastoupil do béZné mateiské Skoly,
kterou navstévoval v celé délce dvou let a zde vyrlstal se svymi vrstevniky. Nemoc zde
jesté nebyla progredovand. Umoziovala zapojeni se a zafazeni do povinné Skolni
dochdzky. Zakladni Skolu absolvoval v misté svého bydlisté. Dochdzku do prvni tfidy

Vv s

absolvoval bez né&jakych vyraznéjSich komplikaci, nebot’ v té dobé byl jesSté¢ schopen
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samostatné chtize. Koncem prvni a béhem druhé tfidy pfiiSly tdrazy. Nemoc zacala
postupovat a v dusledku Spatné koordinace si pfivodil opakované zlomeniny dolnich
koncetin. Od treti tiidy byl jiz upoutdn na invalidni vozik, coz si vyzadalo jisté zmény
a prizpisobeni. Zdkladni Skola v Brné neméla Zadny problém zafadit Zdka na invalidnim
voziku do klasické tiidy a pedagogové rodin¢ vysli maximalné vstiic. At uz se to tykalo
zptistupnéni piijezdu do Skoly, zajiSténi osobni asistence pracovniky vykonavajici
ndhradni vojenskou sluzbu, umisténi specidlnich pomtcek — schodolez, mobilni zvedak
s ptisluSenstvim, mechanicky vozik do interiéru. Ve ¢tvrté i paté tfidé Skola umoznila, aby
se zucastnil tydenniho pobytu na Skole v pfirodé ve spolupraci s osobnim asistentem.
V této dobé jiz zaCala nemoc postupovat vyraznéji a Petrovi (bylo mu cca deset let) zacaly
ochabovat i horni kon&etiny a byl upoutdn na elektricky invalidni vozik. Skola i nadile
spolupracovala s rodinou a Petr aspésné i pres kratkodobou hospitalizaci v Détské nemoci
v Bmé ve svych patnacti letech ukoncil povinnou Skolni dochéazku v klasické zakladni

Skole.

Lazenska péfe probihala tak, aby nenaruSovala Skolni dochédzku, tzn. ¢éastec¢né
o prazdninich a castecné béhem povinné Skolni dochdzky do zdkladni Skoly. V rdmci
lazenského pobytu ve Skolnim roce probihala t€Z vyuka. PonévadZ osnovy na kazdé Skole

byly odli$né, kladlo to znacné niroky na mistni pedagogy.

Po zakladni Skole nastoupil na stfedni Skolu pro zrakové postizené v Brn€ — obor Obchodni
akademie. Skola byla plné bezbariérové vybavena schodistovou plosinou véetné vytahu
umoziujici pfepravu invalidniho voziku. Po celou dobu studia stfedni Skoly vyuZzival
sluZzeb osobni asistence. V druhém pololeti prvniho ro¢niku opakované nastaly dychaci
potize, byl znovu hospitalizovany. Petr nemél problém verbdlni komunikace i bez specidlni

kanyly, mohl v zaf{ roku 2006 pokracovat ve studiu nejprve dokonc¢enim prvniho ro¢niku.

Neni totiZ zcela bézné, aby pacienti s timto onemocnénim po provedené tracheostomii

mohli béZn€ mluvit.

V prubéhu studia na stfedni Skole se zucastnil akci i mimo Skolu (Skolni vylety, exkurze
a soutéze stiednich Skol).

W

Stiedni Skolu dspésné ukoncil sloZzenim maturitni zkouSky v devatendcti letech.

Po stfedni Skole nastoupil na vysokou Skolu v Brné, na Provozné ekonomickou fakultu —
obor Finance, kde absolvoval pét semestri bakaldfského studia. Studium na Skole

probihalo za pomoci osobni asistence. Budova fakulty byla pln¢ bezbariérova, a i kdyZz byl
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ze strany pedagogického sboru vénovan individudlni pfistup a maximdlni vstficnost

z divodu zhorSeni zdravotniho stavu, musel toto studium ukoncit.

V soucasné dob¢ jiz druhym rokem navstévuje jazykové kurzy anglického jazyka, kde
rozsah studia a Casovd ndro¢nost jsou v souladu s jeho zdravotnim stavem. Vyuka je
maximalné 3 x tydné. Na jazykovy kurz ho pfivazi a odvazi otec a po dobu, kterou travi ve

Skole, mé k dispozici pomoc osobni asistentky.

Rodina

v v

Rodina je tficlennd. Matka, otec a syn. Rodi¢e jsou adoptivni. Syna adoptovali v ¢ervnu
1990, kdyz mu byli tii mésice. Rodie syna piijali za svého ihned po adopci, a to se
nezmeénilo ani po zjiSténi jeho zdvazného onemocnéni. Jejich péce je nejen materidlni, ale
hlavné synovi poskytuji péci citovou a podporuji syna v seberealizaci. V soucasnosti
navStévuje tfikrat tydné jazykovy kurz anglictiny. Rodina se pfizpiisobila postupujici
nemoci. Vytvofila si harmonogram, jak zvladat péci o syna, at’ uz se to tykd zakladnich
potieb jako je hygiena (koupdni), krmeni, poddvani 1ékli, volnocasové aktivity, apod.
Pravideln¢ se informuji o novych pokrocich na poli vyzkumu s DMD, pomahaji synovi
zajistit kompenzacni pomucky. V minulosti zafadili syna do klinického vyzkumu
postizenych s DMD ve Fakultni nemocnice v Brné (diive Détské nemocnici). Petrovi
rodie jsou velice energicti a spoleCensti lidé. Jsou v kontaktu srodinami se stejné
postizenymi détmi a v minulosti jezdili 1 na pravidelna setkéani téchto rodin.

Oba rodice jsou v trvalém pracovnim pomeéru, ktery nebyl prerusen ani po zjiSténi zdvazné
diagn6zy synovi nemoci. Matka pracuje ve zdravotnictvi, otec jako spravce pocitatové sité
ve stitni organizaci. Rodina zije ve velkomést€ na Jizni Moravé ve dvoupatrovém
rodinném domé¢.

Je obdivuhodné, jak rodina, kterd je a byla postavena pred téZkou Zivotni zkouSku, vSe
perfektné zvlada. Velice dobie funguji jako tym a maji mezi sebou vytvorené pevné pouto.
O nemoci se svym okolim dokdZou oteviené mluvit. Vytvorfili si systém, kde zapracovali
nejen péCi o syna, ale 1 volnocasové aktivity, zaméstnani a predevSim Cas na sebe, jako na
partnery. Celodenni péce o postizeného je ndrocnd. Dokud to synlv zdravotni stav
umozioval, navStévoval vzdélavaci zatfizeni dle jeho vE€ku. V sou€asné dobé vyuziva
rodina sluZeb profesiondlni osobni asistence, kde dopoledni pé¢i o nemocného zajistuje
profesiondlné zaSkoleny persondl a odpoledne, po piichodu ze zaméstndni péci zajistuji

rodic¢e. Jedenkrat tydn¢ chodi asistentku vystfidat v poobédové dobé babicka. Rodice
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Vv s

nemaji Zadny problém i pfes toto vdZné onemocnéni pfipravit synovi nejriznéjsi aktivity,
aby mu jeho cas zpestfili.
Déle vlastni rodina specidln¢ upraveny karavan, ktery zafidili, vybavili a pfizptsobili

%

synovym potfebdm. S timto karavanem cestuji napii¢ Ceskou republikou i Evropou.
NejnavStévovanéjsi destinaci mimo republiku se pro rodinu stal jih Francie a vychodni
pobiezi Spanélska. Podnebi v t&chto oblastech velmi svédéi Petrovu dychacimu tstroji.
Rodina je v neustdlém kontaktu se specializovanymi pracovniky nemocni¢niho zafizent,
se kterymi konzultuji nastalé situace.

Dlouhodobé spolupracuji s Ligou vozickaiti, kde nakupuji sluzby osobni asistence.

S rozsahem 1 kvalitou sluZeb jsou spokojeni a pocitaji se spolupraci i do budoucna.

Jsou velmi otevieni, mili, pfatelSti a radi uvitaji navstévu, kterd k nim zavita.

4.5 Zavér Setreni, diskuse a doporuceni pro praxi

Zadver Setient:

Pii mém vyzkumu byla rodina zcela oteviend a neméla zadny problém odpoveédét na mnou
kladené otazky nebo se zcela spontdnné rozpovidali sami. Maminka nemocného je velmi
starostlivd a dlsledné dba na dodrZovani pravidelné stravy a pitného reZimu. VZdy méla
usmév na tvéaii a méla velmi pozitivni postoj ke v§em pifitomnym. Tatinek je téZ velky
optimista a vypozorovala jsem silny vztah mezi nim a synem. Jako, kdyZ ,.kluci tdhnou za
jeden provaz®. PéCi o syna vykondvaji oba rodice spolecné, dle jejich rutinnich zvyklosti,

které si nastavili.

Petrovi jednotlivé oblasti kvality Zivota:

Fyzickd kondice: 5. taze DMD = c¢lovék plné odkdzdn na invalidni vozik, problémy

s dychanim, unavou z celodenniho sezeni, bolesti zad, hornich 1 dolnich koncetin.
» Fyzicka kondice $patna.

Funkcni schopnost: zachovana jemnd motorika, moznost prace s PC, cvi¢eni na motomedu,
komunikace s okolim vybornd, schopny dal§itho vzdélavani v rdmci vyuky cizich jazykd,

pIn¢ odkdzan na pomoc druhé osoby.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 55

» Funkéni schopnost vrdmci pohybu Spatnd, vrdmci komunikace, vzdélani

arozvijeni svych znalosti vyborn4.

Psychicky stav: ndlady a emoce prozivany stejné jako u zdravych lidi. Nékdy kladné, jindy
negativni: rozmrzelost, ndladovost, ... Zivot ho t&§ hodné&. Se zdravotnim stavem spokojen
neni, ale dokdzal akceptovat svij télesny vzhled. V soucasné dobé je sdm se sebou

spokojeny. Na proZivanou bolest si zvykl a nebrani mu v ¢innosti, kterou potrebuje délat.
» Psychicky stav dobry.

Spokojenost s lécbou: v souCasnosti potiebuje Petr lékarskou péc¢i k tomu, aby mohl

fungovat nepatrné. Jeho stav je momentaln¢ stabilizovany.
» S dosavadni 1écbou spokojen.

Socidlni stav: s rodinnymi piisluSniky ma Petr hezké vztahy. S rodi¢i maji harmonicky
vztah, tvoii perfektni tym. Nemd problém komunikace s cizimi lidmi, je rdd v kolektivu,

ma rad, kdyz se kolem néj néco déje. Ned€la mu problém pozidat nékoho o pomoc.
» Socialni stav vyborny.

Informace ke zjisténi hlavni cilové otdzky mého vyzkumu se mi podafilo zjistit, nebot’ Petr
trpici DMD je zcela psychicky srovndn se skuteCnosti, Ze je postizen timto vzacnym
progredujicim onemocnénim a nemél problém na téma své nemoci hovofit.

Negativnimi faktory, které pocituje, jsou piedev§sim ve spojeni sjeho fyzickymi
moznostmi. Jedna se tedy o jeho imobilitu a to, Ze je odkdzany na pomoc druhé osoby. Se
svym zdravotnim stavem neni spokojen. S timto je pak spojeno 1 to, Ze né€kdy miva
negativni pocity, napt. rozmrzelost. Faktory z pozitivniho aspektu vidi v tom, Ze je jiz
psychicky srovnany se svym zdravotnim stavem a s tim, co pfinaSi a pfinese postupujici
nemoc do dalSich let. Je rad, Ze muZze zit doma s rodici, cestovat, vénovat se konickum

a vzdélavat se.

Jakd je kvalita Zivota rodiny s nemocnym, ktery trpi Duchennovou muskuldrni dystrofii?
Oba dva rodic¢e na otdazku, jak hodnoti kvalitu svého Zivota, odpovéd¢li: ,,Velmi dobra.*
Syn: ,,Ani Spatnd, ani dobra*.

Diky tomu, Ze mi bylo umoZnéno stravit n¢jaky €as s touto rodinou, pozorovat je v jejich
kaZdodennich ¢innostech a hovofit s nimi, jsem zjistila, Ze ani pies takto velmi zdvaZznou
diagn6zu synovi nemoci, nehodnoti svou kvalitu Zivota z negativniho hlediska. Jsou radi,

Ze mohou byt diky moderni technologii (DUPV) vSichni pohromadé doma, travit spolu ¢as,
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svatky, narozeniny a dovolené, ¢i pldnovat nejriznéjsi volnocasové aktivity. Synovo
onemocnéni jejich vzajemny partnersky vztah nijak neovlivnilo. Zivot se jim zménil, ale
ani jeden z nich nikdy necitil potiebu, dat syna do lékatského zatfizeni, aC se obCas néktery

z nich citil byt pod tlakem.

Co si pod dobrou kvalitou Zivota predstavuje a jak hodnoti svoji aktudlni kvalitu Zivota
nemocny?

Ptredevsim nebyt sim. Pro Petra je velmi diilezité byt v kontaktu se svymi pfibuznymi, mit
dobré rodinné zazemi. Mit pratele, se kterymi si miiZze popovidat. Smysluplné a zajimavé
vyuzivat ¢as, zajimat se o aktudlni déni nejen u nds, ale 1 co se d€je ve svét€. Pozndvat
nové lidi, véci a zajimavd mista. Cerpat nové informace, prohlubovat svoje védomosti
arozvijet svoje zkuSenosti. Realizovat svoje konicky a zdjmy.

Vzhledem ke svému stdvajicimu stavu a moznostem, které Petr m4, hodnoti svou kvalitu
Zivota jako uspokojivou.

Integrace postizeného DMD do pracovniho procesu je velmi omezend. Zavisi predevsim
od jeho zdravotniho stavu a také na prostfedi, ve kterém Zije. Jelikoz manudlni price
u takto postizenych neni moznd, moznym feSenim jejich zapojeni do pracovniho procesu je
pres jejich mentdlni strdnku. Ale i zde jsou urcitd omezeni, nebot’ nemoc se u kazdého
jedince projevuje odlisn€ a ne vSichni nemocni DMD maji kvalitni mentdlni potencial.

Petr ma to Stésti, Ze neni odk4zan na nemocni¢ni péci, Zije doma s rodici, ktefi mu poskytli
kvalitni vzdélani a zajistuji mu vesSkerou potfebnou péci. Je to velice Sikovny muz
snaddnim na cizi jazyky. Po absolvovani jazykovych kurzi anglictiny a obdrZeni

potiebnych certifikétti, by se mohl do pracovniho procesu zapojit v tomto sméru.

Diskuse

Jako hlavni cilovou otdzku svého vyzkumu jsem si stanovila zjistit kvalitu Zivota téZce
nemocného s Duchennovou muskuldrni dystrofii. Toto onemocnéni jsem si vybrala
zamérné, nebot’ jsem presvédcena, Ze Siroké vetejnosti nejsou zndma dskali, kterd s sebou
tato mélo zndm4a nemoc piindsi. Dala jsem si za kol sezndmit Ctenéte, ktery bude ¢ist tuto
bakalafskou praci, aby pochopil co diagnostikovand nemoc DMD postizenému a jeho
roding pfinési a jak ovlivnila jejich Zivoty.

U vybrané rodiny jsem zjistila, Ze Zivot se jim do znacné miry po diagnostice synova
onemocnéni zménil, ale jejich vzajemné vztahy to nijak neovlivnilo ani nenarusilo. Museli

se prizpusobit danym podminkdm, a to nejen jak o syna peCovat, ale také to s sebou
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pfineslo fadu zmén a uprav exteriéru a interi€ru jejich domova, aby syna mohli vychovat
a aby mohl vyrtst v rodinném prostiedi. Rodina je velice soudrznd. Maji mezi sebou hezké
vztahy a mnozi jini by si z nich mohli vzit pfiklad. Jednim z velkych tskali bylo pro rodinu
ziskat potiebnd technickd zafizeni a kompenzacni pomiicky, aby bylo mozno mit syna
v doméacim prostredi. Toto se rodiné podafilo 1 diky zafazeni syna do programu s DUPV.
Rodiny se syny s DMD se sdruzuji ve 2 spolcich Parent Project a End Duchenne, které
pofddaji nejriiznéjsi akce a setkdvéani rodin za ucelem pfeddvani informaci a pomoci.
Rodiny tak védi, Ze nejsou sami a maji moznost si s nékym pohovofit a svefit se se svymi
starostmi. Myslim, Ze sdruZzovani rodin a pfibuznych je velice prospésné predevSim pro
psychicky slabsi osoby, které jsou pfesvédceny, Ze jim s diagnostikovdnim nemoci Zivot
kon¢i. Zde maji moZnost vidét a piesveédcit se, Ze v tom nejsou sami a nabrat potifebné
informace k péci o svého syna. Déle se mohou dozvédét o pokrocich ve vyzkumu tohoto
onemocnéni, a zda je mozné zapojit svého syna do n€jakého vyzkumného programu.

U tohoto vzdcného onemocnéni je nejduleZitéjsi informovanost.

Pti vypracovavani této prace jsem si uvédomila, Ze pro nemocného Petra je velice dileZzité
Zit s rodici a ptibuznymi. Je to velice spoleCensky mlady muz a zlstat lezet v nemocni¢nim

zafizeni by pro n¢j bylo psychicky i fyzicky velkym utrpenim.

Doporuceni a vztah k studovanému oboru

Nemoc DMD je velice komplikovand a slozitd co se tykd péce a starostlivosti
o nemocného. Je na ni nutno pohliZet vicedimenziondln¢. Sociédlni pedagogika je predmét,
ktery neni jednoznacné¢ zaméfeny, ale zabyva se nejriznéjSimi aspekty z oblasti lidské
psychiky, zdravi, edukace, inkluze, ... Nutno fici, Ze je téZ vicedimenziondlni. Proto si
myslim, Ze socidlni pedagogika s danym tématem bakalafské prace velice uzce souvisi. Je
nutné v ramci péce o takto postizené mit v faddch odbornikii renomované specialisty
a pohotové pracovniky, ktefi s danou problematikou budou mit zkuSenosti. Je nutno tyto
pracovniky Skolit, vzdélavat, posilat je na nejriznéj$i svétové semindfe a prednasky

a ziskané informace nasledn¢ aplikovat pti péci o domdci pacienty.

Doporucdeni pro praxi
DMD je nemoc, kterd je vice znamd v zahraniCi, pfedev§Sim v USA, kde se provadéji
nejruznéjsSi vyzkumy vramci celkové 1écby tohoto onemocnéni. Bylo zjisténo, Ze

zahrani¢ni pacienti se dozivaji v praméru vyssitho veéku, nez v CR. V zdjmu pacientl
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s DMD je nutno fddné informovat rodie a jejich pfisluSniky, nabidnout jim veSkerou
odbornou pomoc, zdlraznit vyznamnost pravidelnych 1ékafskych prohlidek a sezndmit je
s moznosti, kam se obrétit v rdimci pomoci lékatské, psychologické a socidlni. Poradit jim,
kde se sdruzuji skupiny rodin se stejn¢ diagnostikovanou problematikou, aby védéli, Ze
v tom nejsou sami a mohli si navzdjem pieddvat informace. Pomoci rodindm zajistit
potiebné kompenzacni pomicky a technicka zatizeni, které by nemocnému usnadnili Zivot.
Zajistit vice center, kterd by se soustfedila na pacienty se vzacnym onemocnénim, kde by
odbornici spolu spolupracovali: neurologové, rehabilitacni a socidlni pracovni. Toto
sjednoceni vSech péci vyznamné pfispeje ke zlepSeni kvality Zivota a pomuZe pacientim
prodlouzit délku jejich Zivota. Je dulezité sdilet veSkeré dostupné poznatky, lécebné
a rehabilitatni postupy, sladit védecky vyzkum a soucinnost odbornikli s rodici
nemocnych.

S touto problematikou vice seznamit Sirokou vefejnost, aby si 1idé uvédomili, jakd uskali
skytd mit takto nemocného v rodiné. Apelovat na soucasnou spolecnost, aby neziistavala
lhostejnd a snazila se zapojit do rtiznych projektil na ziskdvani finan¢ni prostfedkl pro

rodiny a vyzkum.

Soucasnost

V soudasné dobé je v Ceské a Slovenské republice evidovano okolo 380 pacientii, kterym
byla diagnostikovina DMD/BMD.

Ve Fakultni nemoci v Brné¢ je vedeno v evidenci 150 chlapct s timto onemocnéni, ale
pouze tfetina z nich chodi na pravidelné kontroly, to znamena minimdlné 1 x za rok.
Pacienti se zde sleduji ve vSech jednotlivych stddiich onemocnéni.

Diky zlepSujici se péci se jednotliva stddia onemocnéni posouvaji do vyssiho veéku chlapcil

a postiZzeni jedinci se doZivaji vyssiho veéku, nez tomu tak byvalo v minulosti.
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ZAVER

Ve své bakalédtfské praci jsem se snazila zjistit, jak ¢lovek trpici tézZkym chronickym
onemocnénim je spokojen se svou kvalitou Zivota, jaké md moZnosti a omezeni ve svém
kazdodennim Zivoté, zda vyuziva vSech dostupnych prilezitosti a pomoci. SnaZzila jsem se
zmapovat nejen vliv nemoci na postizeného, ale i na jeho rodinu. V ptedloZené praci jsem
se vénovala problematice nemoci Duchennovy muskuldrni dystrofie. V teoretické ¢ésti
jsem popsala celkovou problematiku tohoto vazného progredujciho onemocnéni, déle pak
co je to kvalita Zivota ¢lovéka a jaké jsou v soucasné dobé vysledky na poli vyzkumu
tohoto vzdcného onemocnéni. ZjiStovala jsem, zda existuji n¢jaké instituce podporujici
rodiny s nemocnymi DMD, jaké moZnosti zapojeni se do spolecenského Zivota ma
postiZzeny a zda je mozné jeho uplatnéni na trhu prace v soucasné dobé.

V praktické c¢ésti jsem ke zjiSténi potfebnych informaci zvolila postup kvalitativniho
vyzkumu za vyuZiti technik kazuistiky, interview a pozorovani.

Cilem bakalaiské prace bylo ziskat poznatky o kvalité Zivota nemocného s DMD.

K poznédni problematiky DMD jsem ziskala informace ze specializovanych publikaci
a z odbornych rad a doporuceni lékarky - specialistky z Fakultni nemocnice v Brné. Dale
jsem cerpala z odbornych publikaci z fad renomovanych psychologii k ziskani poznatkil
ohledn¢ ,kvality Zivota.” Na zdklad¢ téchto ziskanych informaci vznikla teoretickd Cast
bakalafské prace.

Informace ke zjisténi svych vyzkumnych otazek jsem Cerpala u vybrané rodiny, jejiZz syn
trpi timto vzdcnym onemocnénim. Na zdkladé ziskanych udaji od jednotlivych c¢lend
rodiny a n¢kolika idaji od odborné asistentky jsem vytvofila jednu kazuistiku. Potfebné
udaje jsem ziskala snadno, nebot’ rodina se vyrovnala se stdvajici skute¢nosti zdvazné
diagnézy a nemaji nejmenSi problém o problematice nemoci hovofit scizimi lidmi.
Z rozhovorti se vSemi zucastnénimi jsem zjistila, jaké jsou jejich pocity, zkuSenosti
a moznosti. Jakd zazili uskali pfi ziskdvani finan¢nich prostiedki, technickych zafizeni
a kompenzacnich pomiicek, které bylo nutné zajistit, aby o nemocného syna mohli pecovat
v domdcim prostiedi. Museli zménit svlij domov a pfizplsobit ho potiebdm nemocného.
Rodina je velice mild a pratelskd a diky nim si ¢lovék musi uvédomit, Ze je dilezité
radovat se i z maliCkosti, jako je ismév a pohlazeni.

Zavérem mohu fici, Ze na zdkladé ziskanych informaci od vybrané rodiny se mi podafilo

ziskat odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otdzku i zkoumané podotdzky.
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Diky otevienosti nemocného Petra a jeho rodi¢li jsem zjistila, Ze ani pies takto zdvaznou
diagn6zu neztraceji optimismus, dobrou néladu a silu Zit.

Pokazdé, kdyz jsem rodinu navstivila, bylo zde citit velmi silné pouto lasky, respektu
a vzajemného porozuméni. Rodi¢im Petra patii veliky dik za jejich socialni oporu,
kterou udrzuji svého syna v psychické pohodé a davaji mu veSkerou potirebnou péci
a podporu, kterou jsou schopni zajistit a poskytnout mu na jeho nelehké Zivotni

draze.

Tato prace necht’ je piinosem pro vSechny ty, ktefi si mysli, Ze je jejich Zivot té€zky, nevazi

st svého zdravi, rodiny, pratel a nechtéji se vice vzdéldvat a poméhat druhym.

K pouziti informaci a dat zpracovanych v praktické cCasti vyzkumu bakaldtské préace

a k uvedeni fotodokumentace viz P V, jsem obdrZela souhlas vybrané rodiny.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 61

SEZNAM POUZITE LITERATURY

Definice WHO rehabilitace [online] [cit. 2015-03-03].
Dostupné z:

http://www.mkf-cz.cz/node/2.

Disabled People’s international (DPI) [online] [cit. 2015-03-12].
Dostupné z:

http://www.usicd.org/index.cfm/DPI.

Dotaznik kvality Zivota [online] [cit. 2015-04-04].

Dostupné z:
http://www.adiktologie.cz/cz/articles/detail/586/904/Dotaznik-kvality-zivota-WHOQOL-
BREF-a-WHOQOL-100.

End Duchenne [online] [cit. 2015-02-18], [cit. 2015-03-04], [cit. 2015-03-05].
Dostupné z:

http://www.endduchenne.cz/vyzkum/hlavni-smery-ve-vyzkumu-dmd/.

Evropské férum zdravotné€ postizenych [online] [cit. 2015-03-11].
Dostupné z:
http://www.nrzp.cz/o-nas/organizace-jichz-je-nrzp-cr-clenem/549-european-disability-

forum-evropske-forum-zdravotne-postizenych.html.

KRIVOHLAVY, I. Pozitivni psychologie. Vyd. 1. Praha: Portdl, 2004, 195 s. Psychologie
(Portal). ISBN 807178835x.

Liga Lidskych Prav [online] [2015-03-04].

Dostupné z:
http://llp.cz/o-nas/nase-projekty/nastroje-pro-zamestnavani-lidi-s-postizenim-v-dobe-
transformace-ustavu/.

Liga vozickari [online] [2015-02-18].

Dostupné z:

http://www.ligavozic.cz/o-nas.
LUDIKOVA. L. Specidlni pedagogika. Olomouc: UP, 2002.

MRAZOVA. L. CARE NMD a vysledky mezindrodniho vyzkumu tykajiciho se péce —
Current Care Situation of people with DMD, 2013.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 62

MUHLPACHR, P. Specidlni pedagogika. Brno: Institut mezioborovych studii Brno, 2010,
s. 250.

NOVOSAD, L. Zdklady specidlniho poradenstvi. Vyd. 2. Praha: Portdl, 2006, 159 s. ISBN
8073671743.

Novy Skolsky zdkon [online] [cit. 2015-02-15], [cit. 2015-02-18], [cit. 2015-03-05], [cit.
2015-03-06], [cit. 2015-03-14].
Dostupny z:

http://www.msmt.cz/dokumenty/novy-skolsky-zakon.

Parent projekt [online] [cit. 2015-03-05]
Dostupné z:

http://www.parentproject.cz/.

PARENT PROJEKT svalova dystrofie, Vyzkum Lécba Nadéje, akutni péce o pacienty
s DMD.

PARENT PROJEKT svalova dystrofie, Vyzkum Lécba Nadeéje, Diagnostika a lécba
svalové dystrofie typu Duchenne, Piiru¢ka pro rodiny, Ceska republika, 2011.

PARENT PROJEKT svalova dystrofie, Vyzkum Lécba Nadéje, Diagnostika a péce
u Duchennovy svalové dystrofie, 1. cdst: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni

péce, 2. ¢dst: Realizace vice oborové péce, Ceska republika, 2010.

Pravni predpisy pro socidlni sluzby [online] [cit. 2015-03-03].
Dostupné z:

http://www.mpsv.cz/cs/7334.

Rehabilitation International [online] [cit. 2015-03-12].
Dostupné z:
http://www.nrzp.cz/o-nas/organizace-jichz-je-nrzp-cr-clenem/550-rehabilitation-

international-federace-narodnich-a-mezinarodnich-organizaci-a-agentur.html.

RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA, L. A KOL. Specidini pedagogika. Olomouc: UP,
2006, 314 s. ISBN 80-244-1475-9.

Seznam Neuromuskularnich center [online] [cit. 2015-07-04].
Dostupné z:

http://www.neuromuskularni-sekce.cz/index.php?pg=neuromuskularni-centra.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o. 63

SLEZACKOVA, A. Privodce pozitivni psychologii: nové pristupy, aktudlni poznatky,
praktické aplikace. Vyd. 1. Praha: Grada, 2012, 304 s. Psyché (Grada). ISBN
9788024735078.

Slovnik cizich slov, kvalita Zivota [online] [cit. 2015-02-15].
Dostupné z:

http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/kvalita-zivota.

SLOWIK, . Specidlni pedagogika: prevence a diagnostika, terapie a poradenstvi,
vzdeéldavdani osob s riznym postizenim, clovek s handicapem a spolecnost. Vyd. 1. Praha:

Grada, 2007, 160 s. Pedagogika (Grada). ISBN 9788024717333.

SOVAK, M. Defektologicky slovnik. 3. uprav. vydani, Pod vedenim Ludvika Edelsbergera
pfipravili: Edelsberger, T. [et al.]. JinoCany: Nakladatelstvi H & H, 2000, 418 s. ISBN
8086022765.

gUBRT, J. Soudobd sociologie. Vyd. 1. V Praze: Karolinum, 2008, 382 s., Ucebni texty
Univerzity Karlovy v Praze, 14. ISBN 9788024614861.

VAGNEROVA, M. Zdklady psychologie. Vyd. 1. V Praze: Karolinum, 2004, 356 s. ISBN
80-246-0841-3.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii, Institut mezioborovych studii, s.r.o.

64

SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

BMD  Beckerova muskularni dystrofie

DMD  Duchennova muskularni dystrofie

DUPV  Domaci uméla plicni ventilace

ICF International Classification of Functioning, Disability and Health = MKF
MKF  Mezinarodni klasifikace funkéni schopnosti, disability a zdravi

WHO  World Health Organization (Svétova zdravotnickd organizace)
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PRILOHA P I: STADIA NEMOCI A PECE KE ZVAZENI
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PARENT PROJEKT svalova dystrofie, Vyzkum Lécba Nadéje, Diagnostika a péce
u Duchennovy svalové dystrofie, 1. cdst: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni
péce, 2. cdst: Realizace vice oborové péce, Ceska republika, 2010.



PRILOHA P II: MEZIOBOROVA PECE U DMD
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Obrdzek 1: Mezioborovd péée u DMD

Koordinace klinické péce je kli€ovym prvkem lécby DMD, Tato péce je nejlépe zajidfovana v reZimu multidisciplinarni péce, kdy pacient a rodina maji pfistup k odbornym znalostem
a dovednostem potiebnym k poZadované multisystémové 1é¢hé DMD a kdy spolu vzdj é spolupracuji. Koordi klinickou péci miZe zajistovat Siroky okruh zdravotnickych
odbornik{, v zavislosti na mistnich sluzbach, véetné (mimo jiné) neurologl nebo détskych neurologl, rehabilitaénich odbarniki, neurogenetikil, pediatr( a 1ékaf( primarni

péce. Je zasadné dileZité, aby osoba odpovédna za koordinaci klinické péce méla povédomi o dostupnych vySetfenich a intervencich k aktivni 16€bé vedkerych potencidlnich
problémi souvisejicich s DMD, ABG=arterial blood gas, arteridini krevni plyny. ACE=angiotensin kanvertujicic enzym. DMD=Duchennova svalova dystrofie. Echo=echokardiogram.
EKG=elektrokardiogram. GC=glukokortikoidy. Gl=gastrointestindlni. MEP: i i y pressure, imalni tlak pfi vydechu, MIP=maximum inspiratory pressure,

maximalni tlak pfi nddechu. PCF=peak cough flow, vicholova hodnota proudu vzduchu vydechovaného pfi kasli. ROM=range of motion, rozsah pohybu.

PARENT PROJEKT svalova dystrofie, Vyzkum Lécba Nadéje, Diagnostika a péce
u Duchennovy svalové dystrofie, 1. cdst: diagnostika, farmakologickd a psychosocidlni
péce, 2. cdst: Realizace vice oborové péce, Ceska republika, 2010.



PRILOHA P III: SEZNAM OTAZEK OHLEDNE KVALITY ZIVOTA
NEMOCNEHO S DMD A JEHO RODINY

1. Télesné zdravi a funkce — jak se citim?
Sada 8 otdzek zamérenych na somatické fungovdni klasifikujicich stranku kvality Zivota
nemocného v diisledku jeho zdravotniho omezeni: bolest, uinava, dychdni v souvislosti s

tracheostomii, vykondvdni jednotlivych c¢innosti.

Citite se vecer (po prozitém dni) unaveny?

Budite se odpocinuty?

Mate problémy béhem dne s dychanim?

Mate problémy vecer s dychanim?

Boli zada, horni a dolni koncetiny na konci dne?

Jste ¢asto nemocny?

Mite problém s polykdnim jidla v disledku zavedené tracheostomie?

Mivate ¢asto negativni pocity, napf. rozmrzelost, deprese, ...?7

I1. Spolecensky smér — jak to citim?
Sada 8 otdzek mapujicich spolecensky smér pacienta, které jsou zameéreny na to, jak
nemocny dokdZe komunikovat se svym okolim z hlediska komunikace o nemoci jako takové,

ale to jak se dokdZe sZit se svym okolim.

Je pro Vs t€zké vysvétlit ostatnim svoji nemoc?

Maite problém dotazat se specialisty, na cokoli, co se tyka Vaseho onemocnéni (zdkroki)?
Je pro Vs t€zké pozadat nékoho o pomoc?

Mite dobry vztah s rodici?

Je pro Vas snadné komunikovat s cizimi lidmi?

Jste rdd v kolektivu?

Je pro Vis diilezité byt obklopeny rodinou?

Cestujete rad?

Rodina - ,,vliv nemoci na rodinu**
Sada 12 otdzek zameérenych na rodinu a jeji funkci. Otdzky mapuji vliv onemocnéni na

vztahy v rodiné, pomoc mimo ni, pldnovdni riuznych spolecnych aktivit, jako jsou



dovolenky, kulturni vyZiti a v neposledni radé na financni mozZnosti rodiny a na moZnosti

zajistént potrebnych pomiicek usnadnujici nemocnému zvlddnuti jeho nemoci.

Ovlivnilo onemocnéni syna néjakym zptisobem vztahy ve Vasi rodin¢?

Stali jste se s manzelem/manZelkou si sob€ navzajem bliz§imi (po diagnostice nemoci)?
Jste stile zaméstnany/zaméestnana?

Citite se byt nékdy pod tlakem?

Zmenil se néjakym zpisobem V&S Zivot, poté co byla Vasemu synovi diagnostikovana
nemoc?

Preferujete doméci péci?

Uvazovali jste nékdy o umisténi syna do néjakého 1ékaiského zatizeni?

Dochézi néjakd cizi osoba do Vasi rodiny v ramci vypomoci pée o nemocného, napf.
osobni asistent, nékdo dalsi z rodiny, ...?

Je pro VaSi rodinu t€Zké naplanovat si mimo pracovni aktivity, napf. kulturni vyziti,
dovolenou, ...?

Je pro Vasi rodinu tézké, aby si dostate¢né odpocinula?

Jsou finance problém ve Vasi rodin€?

Bylo snadné zajistit nemocnému kompenzacni pomiicky, které potieboval v rdmci svého

onemocnéni?

Sada otazek zjist'ujici pocity, prozivani a moznost délat nebo vykondvat urcité ¢innosti.

Otdzky zjistuji Vase pocity.

1. Jak byste hodnotil/a | Velmi $patna Spatna ani Spatna dobra velmi dobra
kvalitu svého Zivota . .
ani dobra

1 2 3 4 5
2. Jak jste spokojen se velmi nespokojen/a | ani spokojen spokojen/a velmi
svym zdravim nespokojen/a ani spokojen/a

nespokojen
1 2 3 4 5




Otdzky zjistuji, jak jste behem poslednich dvou tydnit proZival/a urcité véci.

vibec ne | trochu sttedné hodné Maxi-
malné

3. Do jaké miry Vam bolest brani v tom, co 1 2 3 4 5
potiebujete délat?
4. Jak moc potiebujete 1ékaiskou péci, abyste 1 2 3 4 5
mohl/a fungovat v kazdodennim Zivoté?
5. Jak moc Vs t&si Zivot? 1 2 3 4 5
6. Nakolik se Vam zd4, Ze Vas Zivot ma smysl? 1 2 3 4 5
7. Jak se dokazete soustiedit? 1 2 3 4 5
8. Jak bezpecné¢ se citite ve svém kazdodennim 1 2 3 4 5
Zivote?
9. Jak zdravé je prostiedi, ve kterém Zijete? 1 2 3 4 5

Otdzky zjistuji, v jakém rozsahu jste délal/a nebo mohl/a vykondvat urcité cinnosti.

vibec ne spiSe ne stiedné vétsinou zcela
ano

10. Mate dost energie pro kazdodenni 1 2 3 4 5
¢innost?
11. Dokazete akceptovat svij télesny 1 2 3 4 5
vzhled?
12. Mate pfistup k informacim, které 1 2 3 4 5
potiebujete pro sviij kazdodenni Zivot?
13. Méte moZnost vénovat se svym 1 2 3 4 5
zalibam?
14. Jak se dokdzete pohybovat? 1 2 3 4 5

Otazky zjistuji, jak jste byl/a St’astny/4 nebo spokojeny/a s riznymi oblastmi svého Zivota

v poslednich dvou tydnech.

velmi nespokojen/a ani Spokojen/a velmi
nespokojen/a spokojen/a spokojen
ani /a
nespokojen/a
15. Jak jste spokojen/a se svym 1 2 3 4 5
spankem?
16. Jak jste spokojen/a sdm/sama se 1 2 3 4 5
sebou?
17. Jak jste spokojen/a se svymi 1 2 3 4 5
osobnimi vztahy?




velmi nespokojen/a ani Spokojen/a velmi
nespokojen/a spokojen/a spokojen
ani /a
nespokojen/a
18. Jak jste spokojen/a s podporou, 1 2 3 4 5
kterou Vam poskytuji pratelé?
19. Jak jste spokojen/a s podminkami 1 2 3 4 5
v misté, kde Zijete?
20. Jak jste spokojen/a s dostupnosti 1 2 3 4 5
zdravotni péce?
21. Jak jste spokojen/a s dopravou? 1 2 3 4 5

Posledni otdzka zjiSt'uje, jak Casto jste proZival/a urcité véci béhem poslednich dvou tydna.

22. Jak casto proZivite negativni
pocity, jako je napf. rozmrzelost,

beznad¢j, tzkost nebo deprese?

nikdy nekdy stitedné celkem neustale
casto
1 2 3 4 5




PRILOHA P1V: INDIVIDUALNI PLAN

JJGAJ!OZP‘AR]L Individualni plan
69 uzivatele osobni asistence

Osoby podilejici se na vypracovani Individualniho planu

Jméno uzivatele: Petr St'astny

Jméno klicového pracovnika:

Dalsi osoby:

Datum

Datum sestaveni: 02.12.2014

Sestaveni planu na obdobi od-do: prosinec 2014 - prosinec 2015

Osobni (hlavni) cil uzivatele

(cil = divod, proc uZzivatel sluzbu potiebuje, resp. co by se stalo, kdyby sluzbu nemohl vyuZzivat)

Osobni asistentka mi umoziiuje a pomdhd pii pobytu v domdcim prostiedi a studiu kurzu anglictiny na jazykové
Skole. Asistentka zajistuje mé zakladni Zivotni potieby, protoZe jsem pln¢ odkazdn na pomoc jiné osoby (nejsem
schopen samostatného pohybu a nemohu byt sdm, protoze jsem zavisly na domdci plicni ventilaci).

Kroky vedouci k naplnéni cile:

(v cem asistent uzivateli pomaha a jak to dé€l4, popis/navod, jak pracovat s uzivatelem v jednotlivych tikonech ¢i
oblastech)

1) Asistentka mi pomdha pfi absolvovani jazykového kurzu

e Pfijezd do jazykové Skoly

Asistentka ¢ekd v domluveny ¢as pred bezbariérovym vchodem v zadni ¢4sti budovy jazykové Skoly.
Asistentka zjisti, zda je vstup odemcen, pokud ne, obejde budovu a vstoupi do objektu hlavnim vchodem, kde
vyjde do 2. patra. Tam je kancelat LITE, kde budou kli¢e zaptijceny. Poté sjede asistentka zadnim vytahem dolii a
odemykd vstupni dvefe. Po mém piijezdu asistentka otevie zadni dvefe vozidla, odloZi dvé informacni znacky
upevnéné na ploSiné do odklddaci kapsy v pravém kiidle dveii a odjisti zmacknutim zelené pojistky (stejny
systém jako u bezpecnostnich past) dva jistici dchyty v hornich rozich ploSiny a odjisti packou (s Cervenym
ukoncenim) v levé dolni ¢asti dvoudilnou rampu, kterou postupné sklopi pomoci drzdku na levé nebo pravé
stran¢é. Potom vezme odsdvacku a taSku s pfikryvkou a zanese ji dovnitf, mezitim mi otec pomdhd z auta ven.
Asistentka po mém vyjezdu z auta skldd4 ploSinu a zavird auto. Pfed ndstupem do vytahu upravime pravou ruku
na fizeni, otec vyméni podhlavnik a asistentka ptivola vytah. Zavirani dveii ve vytahu je na pohybové ¢idlo, proto
jej musi asistentka zajistit, aby m¢ automatické dvete nepfiviely. Vyjedeme do 2. patra, kde cekdme na zalatek
lekce. Moje doklady (obcansky prukaz, prukazka ZTP/P a karticka zdravotni pojistovny) a kli¢ od auta jsou v
tasce odsdvacky. Asistentka po celou dobu asistence sleduje a obsluhuje piistroj domaci umélé plicni ventilace
(bliz$i podrobnosti v ¢asti ,,Obsluha doméaci plicni ventilace®).




o (as pted lekci

V budové jazykové 8koly jsme s velkym ¢asovym piedstihem a kurz zaéind az o pal devaté. Cekdme bud’
na chodbg, pokud jsou ucebny plné, nebo ndm lektor u€ebnu otevie a my vejdeme do tiidy. Pied lekci se napiji
caje, ktery je vtermosce vzadu na voziku. Piji z vicka od termosky, které asistentka naplni tak do poloviny.
V piipad¢ nutnosti odsajeme pomoci odsavacky, nebo zvlhc¢ime do filtru ¢i piimo do kanyly. V piipadé potieby
mi asistentka pomdha pfi moceni do baZanta, kterého najdeme na zadni strané¢ voziku. K moceni pouzivda
asistentka rukavice, které jsou v taSce u odsdvacky (asistentka piepne vozik na sklapéni - ja se sklopim - pokud
jsou knofliky, tak rozepne - pfidrzi baZanta - vylije a baZanta vyplachne). BaZanta vylije na toaletich na chodb¢ a
oplachne, vrati jej zpét na vozik. V prostordch budovy asistentka pomahd zajistit mou bezpecnost pii otdceni a
couvdni invalidniho voziku, protoZe hrozi nebezpe¢i poSkozeni dychactho okruhu, zavadénim, ¢i pfipadnym
ndrazem o n¢jaky predmét. Asistentka na lekci neziistava a odchédzi na chodbu, aby nerusila vyuku.

V piipadé, Ze je venku zima, je tfeba, aby asistentka po skonceni lekce §la do auta k mistu fidice, oteviela
dvefe fidice a vlevo od volantu zapnula tlac¢itkem vpravo topeni (na displeji se objevi cislo 15 =pocet
nastavenych minut topeni a po nazhaveni topeni muze vychdzet dym z motorového prostoru), auto asistentka
zamyka a vraci se zpatky za mnou, kde ¢ekdme na otce.

2) Asistentka mi umoZznuje a pomaha Zit v domacim prostedi a zajistuje mé zakladni Zivotni potieby
e Podavani stravy a napoju

Asistentka mi podava uvafeny c¢aj, poptipad¢ kdvu. Piti mi nalévd z konvice do hrnku, z kterého piji
pomoci slamky. Pokud dojde ¢aj v konvici — do konvice nalije sirup a uvafenym cajem na spordku konvici doplni.
Muze se stat, ze snidani nestihnu snist, proto ji dojim s asistentkou. Slamka z ranni kdvy se nenechava, ale vyhodi
do kose.

K obédu mi asistentka v mikrovince ohfeje jidlo, které je pripravené v ledni¢ce v prostiedni polici,
popiipadé se fidi instrukcemi matky. Asistentku obeznamim s tim, kde najde talif i ptibor a rozhodnu, kolik mi
ma nabrat jidla. Po tom, co si najedu ke stolu, mi asistentka na voziku navoli skldpéni, podle potteby se sklopim a
popojedu ke stolu. Jestlize je to nutné, vytvoii misto u stolu (mohou zavazet nohy od stolu apod.). Asistentka mi
pred jidlem da ke krku latkovou utérku proti zaSpinéni obleCeni. Ob&d vétSinou probiha u stolu v kuchyni. AZ mi
asistentka poda jidlo, namoci kousek latkové utérky a utfe mi po jidle pusu prvné mokrou, potom suchou ¢ésti a
utérku d4 na topeni. VétSinou po jidle piejizdim zpét do obyvdku. Po jidle asistentka nddobi oplachne v umyvadle
a vloZi do mycky. Pouze nadobi z plastu do mycky nevklada. Asistentka také ulozi nddobi do mycky z 2. patra ze
snidané.

e Podavani 1€kt

Jestlize mi rdno nestihnou podat 1€ky rodice, pfipravené 1éky mi podava asistentka. Sdm si feknu, jaké
l1éky a v jakém mnoZstvi mi je ma asistentka podat.

e (Osobni hygiena

V ptipadé¢ potfeby moceni si asistentka vezme na toaleté rukavice a bazanta a postupuje déle viz. Cas pied
lekef na jazykovém kurzu.

e Pohyb na invalidnim voziku

Asistentka mi piepind jednim tlacitkem jizdu a skldpéni, abych se mohl pohybovat nebo polohovat. Pokud
potiebuji, pozaddm asistentku o sniZeni ¢i zvySeni rychlosti voziku zmacknutim na elektrickém ovladaci. Vozik si
fidim sdm, ale asistentka je zaucena k tomu, aby si pievzala fizeni voziku pomoci ovladace pro doprovod
(stisknutim tlac¢itka na ,,zadnim‘ ovladaci — signalizovano rozsvicenim zelené kontrolky) v akutnich piipadech,
kdyby se mi odnékud nedafilo vyjet, naptiklad kviili tomu, Ze mi sjede ruka z ovladani a nebude prostor k tomu,
aby se ke mn¢ dostala a ruku mi posunula.




3) Asistentka mi pomahd v domacim prostiedi se studiem anglického jazyka

V piipadé potieby elektronickych materidli mi asistentka zpfistupni PC. Zapne mi pocita¢ a internet.
Internet se zapind v hornim patfe na dvou mistech. V jednom z pokojl se musi zapojit piislusny drat do zasuvky u
okna a druhé misto je na schodech, kde se router zapoji také do zasuvky. K PC si zajedu sam, nepolohuje se dle
potieby, a asistentka vypind vozik. Asistentka mi podloZzi pravou ruku nachystanym polStatkem, na nohu mi
poloZi papir jako podloZku pod mys, sundd pravou ruku na nohu, kde je papir na mys poloZeny. MyS$ mi vloZi do
ruky a ruku nastavi dle mych pokynt. PC také nastavi dle mych pokyni. Po skonceni prace na PC mi asistentka
odd€la mys, papir na noze a polstat pod rukou a opét zpravi ruku podle mé potieby a vozik zapne. Pokud by
internet nejel, nebo v priubchu dne vypadl, asistentka zajde nahoru a odpoji na obou mistech ze zasuvky alespon
na 15s.

4) Asistentka mi umoziiuje v domdacim prostiedi travit volny cas

e Protahovani a relaxace

Pii protahovani hornich koncetin mi asistentka hybe rukama, déld rtizné cviky. Kazdou rukou cvici
zvlast, hybe smérem nahoru, dold, k télu, od téla a kazdy z téch cviki n¢kolikrit opakuje dle mych pokynt.

Soucasti se staly i tzv. ,,granaty”, coz je masazni pomicka do rukou, kdy mi asistentka tuto masazni
pomiticku do ruky vlozi na 30 minut, poté vyndad a ruku zase zpravi tak, jak potiebuji. Na protdhnuti dolnich
koncetin mi asistentka nastavi skldpéni, abych bud’ ja, popifipadé¢ ona mné¢ hybala nohama. Na motomedu cvi¢im
ruce miniméln¢ 15minut. Na motomed mi asistentka nastavi ruce — motomed mi nastavi tak, abych mohl k nému
zajet, asistentka mi navoli skldpéni, sklopim se sdm dle potieby a asistentka vozik vypne. Ob¢ ruce mi poloZzi na
,rucni Slapéatka®, podle potfeby upravi umisténi motomedu, tak jak uzndm za vhodné. Navoli rychlost otaceni
»Slapadel® a Cas, tak jak chci. Po uplynuti ¢asového limitu mi asistentka sundd z motomedu ruce a opé&t zpravi
podle mé potieby. Asistentka mi dle mého ptani provede masdZz hlavy k tomu uréenou pomtickou. Musim si
dostatecn¢ nacouvat a poté se otocit, aby nedoslo k ptipadnému zavedeni o motomed a tedy k nehodé¢.

e Domici prostor

Asistentka mi pomaha pti pfesunech pomoci schodistové ploSiny. PloSinu ovlada tak, Ze nejprve sklopi
tlacitkem na bo¢nim panelu (hornim tlac¢itkem smérem nahoru a dolnim tlacitkem smérem dolit) ploSinu, pficemz
bezpecnostni drzadlo musi byt ve vodorovné poloze. Po sklopeni ploSiny bezpecnostni ty¢ otoci, pomoci sklopné
paky, do svislé polohy. V této poloze je vypnut pojezd ploSiny, a tak je zajiSténa ploSina pifi ndjezdu proti
ndhodnému rozjeti. Najedu si na ploSinu, pficemZ mé asistentka zezadu pfidrzuje, hlidd, abych se nepfevritil.
Sklopi bezpecnostni tycku zpatky doll a vezme ovladac ploSiny, na kterém stiskne tlacitko ,,doli* nebo ,,nahoru®.
Piislusné tlacitko musi drZet po celou dobu jizdy. Po ukonceni jizdy bezpecnostni drzadlo zvedne do svislé
polohy, pfidrzuje mé, kdyz vyjiZzdim z ploSiny a kontroluje, abych pfi couvani do ni¢eho nenarazil. Je tieba dbét
velké opatrnosti na dychaci pfistroj.

5) Asistentka mi umoZznuje letni rekreacni pobyt

V 1ét¢ probihd asistence na chaté v Radosticich, kam asistentka rdano piijizdi vlakem. Asistence probiha
velmi obdobné¢, jako v domdcim prostiedi. Poddvd mi stravu (snidan¢, obé&d), ndpoje a léky, obsluhuje doméaci
plicni ventilaci. KdyZ potiebuji, pomiZe mi pfi moceni do bazanta. Povidame si, pomdha mi pfi vyjezdu z chaty
ven, popiipad¢ dovnitt — nékdy pfi odchodu asistentky zlistdvim venku u chaty. Vyjezd obnasi to, Ze asistentka
odstrani pfekdZky v chaté, nachystd mi na schodech pfedem c¢dste¢né piipravenou rampu, tu rozloZi a zajisti,
pfidrZzuje mé pfti sjezdu, prepina rychlosti, nastavi skldpéni, ptepind vozik na jizdu. KdyZ je venku hezky, trdvime
¢as venku, popfipad¢ se prochdzime po zahrade. Po obéd¢ asistentka pomiZe s nddobim. I v Iét€ mi asistentka
poméhd s u¢enim. Po odpracované dob¢ asistentka odchdzi na vlak a od;jizdi.

Vypracoval:




PRILOHA P V: FOTODOKUMENTACE

Paiiz (2014)

Spani v karavanu (2009) Maturant (2009)



