
 









ABSTRAKT 

Bakalá ská práce popisuje problematiku kvality života jedince s t žkým zdravotním 

postižením Duchennovou muskulární dystrofií a kvalitu života rodiny, která o nemocného 

pe uje. Cílem práce je získat poznatky o kvalit  života vybraného jedince s tímto 

onemocn ním a o hlavních faktorech, které ho ovliv ují. Teoretická ást je rozd lena do t í 

kapitol, z nichž první popisuje Duchennovu muskulární dystrofii, druhá vymezuje kvalitu 

života lov ka a ve t etí jsem se snažila zjistit jaké možnosti a podpory se m že 

nemocnému dostat v rámci jeho onemocn ní. Praktická ást se zabývá výzkumem 

vybraného p ípadu nemocného s Duchennovou muskulární dystrofií a jeho rodiny za 

pomoci výzkumných technik p ípadové studie, rozhovor  a pozorování. 

  

Klí ová slova:  Duchennova muskulární dystrofie, kvalita, život, chronický, nemoc, rodina, 

pomoc, možnost.   

 

 

ABSTRACT 

Abstrakt ve sv tovém 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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ÚVOD 

Život? Obecn  se dá íci, že je to období lov ka od jeho po etí až do jeho smrti. 

Kvalita? Sám o sob  nic ne íkající pojem. Ale ve spojení s jiným fenoménem už nám 

udává hodnotu jevu nebo v ci. 

Kvalita života? Není snadné jednozna n  odpov d t. Co lov k to jiný názor a jiný náhled! 

Nelze se na ni dívat jen z jednoho úhlu, ale uv domit si, jak ji vnímá spole nost v r zných 

sférách od zdraví, nemoci, rodiny, p átelství, emocích – strachu, nejistot , obav , lásce, 

radosti, nad ji, odpušt ní, statusu, sociálního zázemí, materiálních hodnot, zkrátka každý 

má o ní svou p edstavu.  

 

Téma, které jsem si vybrala a budu se mu ve své bakalá ské práci v novat je problematika 

života jedince s t žkým zdravotním postižením, a to konkrétn  s onemocn ním 

Duchennovou muskulární dystrofií.  

Téma jsem si zvolila z osobního d vodu, protože tímto onemocn ním trpí jeden z len  mé 

rodiny. Svou bakalá skou prací bych cht la poukázat na složitost života  postiženého,  

jeho integrace do spole nosti, vlivu jeho nemoci na rodinu a blízké okolí. 

 

Možnosti zkvalit ování života postižených jsou v sou asnosti jedním z p edních témat, 

kterými se sou asná spole nost zabývá. Duchennova muskulární dystrofie je progredující 

d di né onemocn ní, pro které je charakteristický úbytek svalové hmoty projevující  

se p evážn  u chlapc . Ve své bakalá ské práci chci tená i více p iblížit projevy  

a následky tohoto málo známého onemocn ní, jaké jsou možnosti nemocného za lenit se 

do spole enského života a jak jeho nemoc ovliv uje rodinu a osoby mu blízké. Zabývat se 

budu nejen charakterem nemoci, ale i její etiologií, tzn. od diagnostikování nemoci p es její 

postupný vývoj s p ibývajícím v kem nemocného, tak i její dosavadní lé bou a lé ebnými 

možnostmi do budoucnosti a novými výsledky na poli výzkumu lé ení tohoto 

destruktivního onemocn ní. 

Hlavním cílem této práce je získat poznatky o kvalit  života nemocného s tímto 

onemocn ním. Dále o tom, jaká je kvalita života jeho rodiny a zjišt ní, jaké podpory se 

m že t žce zkoušené rodin  dostat v rámci možností eské republiky. 
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Metodologií mé bakalá ské práce bude rozbor odborné literatury a dalších dostupných 

pramen , která s daným tématem úzce souvisí a kvalitativní výzkum skládající  

se z p ípadové studie, rozhovoru a zú astn ného pozorování. 

Bakalá ská práce se skládá z ásti teoretické a ásti praktické. 

V první kapitole teoretické ásti vymezím nemoc Duchennovu muskulární dystrofii,  

p í iny vzniku nemoci, charakterizuji osobu, která touto nemocí trpí a její lé bu. 

V druhé kapitole definuji co to vlastn  je „kvalita života“ a jaký vliv má chronické 

onemocn ní na kvalitu života nemocného a jeho rodiny. Jaká jsou specifika kvality života 

lov ka, který je Duchennovou muskulární dystrofií postižen, a nastíním faktory 

ovliv ující kvalitu života rodiny nemocného. 

T etí kapitola bakalá ské práce je zam ena na téma podpory chronicky nemocných  

a jejich rodiny - za ízení, instituce, výzkum a jaké pokroky v rámci lé by Duchennovy 

muskulární dystrofie jsou v sou asnosti známy. Konec teoretické ásti se v nuje tématice 

zapojení nemocného lov ka do spole nosti, a jaké jsou možnosti jeho uplatn ní ve 

spole nosti v sou asné dob . 

V praktické ásti své práce p iblížím každodenní život nemocného a jeho rodiny bojující 

s touto t žkou nemocí. Provedu kvalitativní výzkum technikou p ípadové studie, rozhovoru 

a zú astn ného pozorování rodinného života vybrané rodiny. V záv ru praktické ásti je 

zhodnocení a souhrn získaných informací od vybrané rodiny. 
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I.  TEORETICKÁ ÁST 
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1 VYMEZENÍ NEMOCI DUCHENNOVA MUSKULÁRNÍ 

DYSTROFIE 

 

„Duchenne Muscular Dystrophy – Duchennova svalová dystrofie (DMD), mírn jší forma 

Becker Muscular Dystrophy – Beckerova svalová dystrofie (BMD)“.1 

 

Jsou to genetická, postupn  se zhoršující onemocn ní, která postihují svaly.  

DMD je známa od roku 1860, její mírn jší forma BMD od roku 1950 (Guillaume 

Benjamin Amand Duchenne (de Boulogne).2 

adí se mezi nervosvalová onemocn ní, tj. onemocn ní pohybového aparátu. 

 

1.1 Popis Duchennovy muskulární dystrofie 

 

Duchennova muskulární dystrofie, (dále jen DMD) je vážné degenerativní onemocn ní 

vázané na chromozom X projevující se postupných oslabováním svalstva. Postupující 

nemoc zp sobuje t žkou ztrátu svalových funkcí, které vedou k p ed asnému úmrtí. Je 

uvád na, jako jedna z nej ast jších smrtelných genetických poruch. Zpravidla se projevuje 

u chlapc  a bývá diagnostikována p ibližn  ve v ku 3 let.3  

DMD postupn  zasahuje svaly všech kon etin, ímž u postiženého nastává omezení 

pohybového aparátu a postižený je trvale upoután na invalidní vozík.4 

S postupn  p ibývajícími roky nemocného, p ibližn  v rozmezí v ku 13 - 19 let postihuje 

nemoc rovn ž srde ní a dýchací svalstvo. 

DMD je nejb žn jší genetická porucha, která je diagnostikována v d tství. Postihuje 

p ibližn  1 z každých 3 500 - 6 000 živ  narozených chlapc  po celém sv t .5 

                                                 

1 Parent projekt [online] [cit. 2015-02-15]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
2 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/. 
4 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, akutní pé e o pacienty s DMD, s. 3. 
5 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a pé e u Duchennovy svalové 
dystrofie, 1. ást: diagnostika, farmakologická a psychosociální pé e, 2. ást: Realizace více oborové pé e, 

eská republika, 2010. 
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Onemocn ní je spojené se svalovou atrofií související se specifickými chybami v genu, 

který kóduje protein dystrofin. Ten má hlavní úlohu pro funkci svalových vláken. Postupná 

svalová slabost se nejprve projevuje v oblasti pánevního pletence a pozd ji jsou zasaženy 

horní kon eny, hrudník a další oblasti t la. S postupující nemocí nastávají u nemocného 

stále v tší obtíže s dýcháním v d sledku oslabení dýchacího svalstva, které vyžadují 

používání p ístroj  na podporu dýchání. Dále se p idávají srde ní obtíže a m že nastat 

srde ní selhání. 

Onemocn ní je nevylé itelné s destruktivními následky. Nemocní s DMD umírají obvykle 

p ed dosažením v ku 30 let. 

Odborníci rozd lili vývoj DMD do 5 fází, které mají být jistým ukazatelem pro ur ení 

vhodné pé e a naordinování vhodné medikace. Toto rozd lení, ale nemusí být zcela 

p esné, nebo  každý postižený jedinec pot ebuje individuální p ístup a u každého se nemoc 

nevyvíjí ve stejném asovém rozmezí. P esto má toto rozd lení pomoci objasnit, co by m l 

nemocný a rodina o ekávat.6 

 

Stádia nemoci (a pé e ke zvážení - podrobn ji viz P I) 

 „Stadium 1.  PRESYMPTOMATICKÉ  V tomto stádiu m že být DMD 

diagnostikováno pokud je zjišt na zvýšená hladina kreatin kinázy, nebo v p ípad  

pozitivní rodinné anamnézy  M že vykazovat opožd ný vývoj bez poruchy ch ze. 

 Stadium 2.  ASNÁ CHODÍCÍ FÁZE  Gowers v manévr  Kolébavá ch ze 

 M že se vyskytnout ch ze po špi kách  Ch ze do schod  možná. 

 Stadium 3.  POZDNÍ CHODÍCÍ FÁZE  Zvýšen  namáhavá/t žkopádná ch ze 

 Ztrácení schopnosti ch ze do schod  a schopnosti vstát ze zem . 

 Stadium 4.  ASNÁ NECHODÍCÍ FÁZE  M že být schopen po n jaký as 

samostatného stoje  Schopný držet t lo  M že docházet k vývoji skoliózy. 

 Stadium 5.  POZDNÍ NECHODÍCÍ FÁZE  Funkce horních kon etin  

a schopnost držení t la výrazn  omezena“.7 

                                                 

6 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu 
Duchenne, P íru ka pro rodiny, eská republika, 2011. s. 6. 
7 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a pé e u Duchennovy svalové 
dystrofie, 1. ást: diagnostika, farmakologická a psychosociální pé e, 2. ást: Realizace více oborové pé e, 

eská republika, 2010. 
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Postižený, kterému je v nována tato bakalá ská práce se v sou asné dob  nachází již  

v  poslední fázi DMD. 

 

1.2 P í iny vzniku Duchennovy muskulární dystrofie 

 

V 80. letech byl popsán gen, který je p í inou vzniku DMD a rok poté i protein s ním 

související, tzv. dystrofin.8  

„DMD nastává v d sledku mutací dystrofinového genu. Mutace vedou k absenci nebo vad  

v proteinu dystrofinu, což má za následek progresivní degeneraci sval  se ztrátou 

schopnosti samostatné ch ze do 13 let.“9  

„DMD je zp sobeno mutací neboli zm nou DNA u genu kódující protein dystrofin, neboli 

‚gen DMD‘“. Definitivní diagnóza je stanovena genetickým testem.10 

Toto svalové onemocn ní je vázáno na pohlavní chromozom X. Gen pro dystrofin je 

umíst n na chromosomu Xp21. Gen pro dystrofin je nejv tší známý lidský gen. DMD je 

cca v 60-65 % zp sobeno nep ítomností ur ité ásti tohoto genu a p ibližn  v 5-10 % 

zdvojením ur ité jeho ásti. U nemocných s DMD se vyskytuje velmi malé procento 

bílkoviny dystrofinu. Tato bílkovina je velice d ležitá pro život svalových bun k. 

Bílkovina dystrofin se nachází v každé svalové bu ce v t le, u nemocných DMD tato 

bílkovina chybí nebo má špatnou funkci. U DMD nastává vrozená zm na na chromozomu 

Xp21, tj. zm na všech gen  vložených do plodu bez ohledu na jejich umíst ní v bu ce. 

Onemocn ní je p enášeno z matky na syna (d di nost XR), dcery mohou být další 

potencionální p enaše ky. Nemoc m že, ale nemusí mít rodinný p vod. 

 

 

 

                                                 

8 Parent projekt [online] [cit. 2015-02-15]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
9 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a pé e u Duchennovy svalové 
dystrofie, 1. ást: diagnostika, farmakologická a psychosociální pé e, 2. ást: Realizace více oborové pé e, 

eská republika, 2010. 
10 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu 
Duchenne, P íru ka pro rodiny, eská republika, 2011, s. 12. 
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DMD je ozna ována jako tzv. „gonozomální recesivní vrozené onemocn ní“ - d di nost 

tohoto onemocn ní se váže na chromozom, který ur uje pohlaví lov ka.11 

 

 

 

Obr. . 1. Gonozomáln  recesivní d di nost.12 

 

                                                 

11 Parent projekt [online] [cit. 2015-03-06]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
12 Parent projekt [online] [cit. 2015-03-06]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
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 Obr. . 2. Diagnostika DMD: cesta od podez ení k potvrzení diagnózy.13 

 (upraveno autorkou) 

 

„V p ípad  podez ení na DMD se p istoupí k diagnostickému testování periferní krve  

na zvýšení kreatinkinázy. V p ípad  zvýšení kreatinkinázy jsou indikovány genetické testy.  

V p ípad  negativit všech test  lze diagnózu dystrofinopatie potvrdit absencí dysrofinového 

proteinu p i biopsii svalu. Pokud diagnóza dystrofinopatie není potvrzena biopsií svalu ani  

genetickým testem, je diagnostika alternativních svalových dystrofií složitá a vyžaduje 

zvláštní postupy.“14 

                                                 

13 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a pé e u Duchennovy svalové 
dystrofie, 1. ást: diagnostika, farmakologická a psychosociální pé e, 2. ást: Realizace více oborové pé e, 

eská republika, 2010. 
14 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a pé e u Duchennovy svalové 
dystrofie, 1. ást: diagnostika, farmakologická a psychosociální pé e, 2. ást: Realizace více oborové pé e, 

eská republika, 2010. 
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1.3 Charakteristika osoby s Duchennovou muskulární dystrofií 

 

Po narození dít te se neprojevují žádné p íznaky, pouze motorický vývoj bývá mírn  

opožd n. Nemoc se p evážn  projevuje u chlapc . Mezi 2. - 6. rokem se za ne projevovat 

nedostatek dystrofinu v t le dít te a dostavují se první p íznaky svalové slabosti: neobratná 

ch ze s ast jšími pády v d sledku horší koordinace t la, snížená schopnost b hání a ch ze 

do schod , obtížn ji se mu zvedá ze zem . Typickým znakem je tzv. Gowers v manévr. 

Chlapec p i zvedání ze zem  šplhá rukama po nohou. Toto nastává v d sledku slabých 

sval  na nohou a v ky lích. Chlapci mají výrazn  kolébavou ch zi a u n kterých je 

zaznamenána ch ze po špi kách nebo opožd ný vývoj e i, m že být viditelné velké 

zv tšení lýtek, které je zp sobeno ukládáním vaziva nahrazujícího svalovou hmotu. 

S postupující nemocí je pacient zcela odkázán na pé i druhé osoby. Postupující nemoc 

v pr b hu n kolika let upoutá chlapce trvale na invalidní vozík. Ztráta schopnosti 

samostatné ch ze se projeví okolo 10. - 12. roku života. V pozd jším stádiu se  

u nemocného projeví skolióza (obloukovité vychýlení páte e ze své osy do strany).15 

U nemocných s DMD bývají ast jší úrazy v podob  zlomenin z d vodu snížené 

pohyblivosti s následky ast jších pád  a také v d sledku užívaných medikament .16 

Dalším ze závažných znak  tohoto onemocn ní je postižení dýchacího systému. Dýchací 

svalstvo je zasaženo stejnou m rou, jako ostatní svaly v t le. V d sledku tohoto oslabení 

dochází u chlapc  k poruchám dýchání. V posledních fázích DMD je nutné p ipojit 

chlapce na um lou plicní ventilaci. Dýchací p ístroj, který dýchá za nemocného. 

Oslabením plícního systému m že u nemocného docházet k opakovanému zápalu plic.  

To m že být jednou z p í in úmrtí. 

Délka života nemocného s DMD nep esahuje 30 let.17 

 

                                                 

15 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a pé e u Duchennovy svalové 
dystrofie, 1. ást: diagnostika, farmakologická a psychosociální pé e, 2. ást: Realizace více oborové pé e, 

eská republika, 2010. 
16 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, akutní pé e o pacienty s DMD, s. 7. 
17 Parent projekt [online] [cit. 2015-03-05]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
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1.4 Lé ba Duchennovy muskulární dystrofie 

 

U každé nemoci je d ležitá v asná diagnostika, následné nastavení dobré léka ské pé e  

a nasazení vhodné medikace.  

Dalším d ležitým krokem je p ístup k nemocnému. U každého postiženého se jeho nemoc 

vyvíjí v odlišném tempu, proto je d ležité, aby m l každý nemocný lé bu nastavenu 

„p ímo na t lo“. 

V sou asné dob  jsou k dispozici rady pro r zné obtíže DMD a doporu ení celkové 

klinické pé e se postupn  aktualizují.18  

V p íru ce pro rodiny Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu Duchenne odborníci 

zd raz ují, že k lé ení DMD je nutno p istupovat víceoborov , multidisciplinárn ,  

to znamená, že k lé b  je nutno povolat více odborník  z ad specialist  a vždy musí být 

p ítomen léka ský odborník, který vede a upravuje pé i o nemocného. Je zde zd razn no, 

že ke každému pacientovi se musí p istupovat individuáln , nebo  každý vyžaduje odlišný 

p ístup, proto je nutné z stat v p ímém kontaktu se svým léka em.  

D ležité je nejen stabilizovat stav nemocného z léka ského hlediska, ale p edevším 

umožnit postiženému prožít sv j život v milující rodin .19  

Lé ba DMD se nachází ve fázích výzkumu. Výzkumníci se snaží najít nejefektivn jší 

zp sob, jak pr b h lé by zpomalit i vylé it. Jisté je, že úplná lé ba DMD dosud 

neexistuje.  

 

Sou asné možnosti lé by DMD: 

 Genová lé ba 

Má za cíl úsp šn  zavést vyhovující kód pro dystrofinový protein do svalové bu ky a tím 

bu ce ud lit informaci pot ebnou k vytvá ení dystrofinu. Hlavní výsledek má být úplné 

vylé ení onemocn ní.  

                                                 

18 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a pé e u Duchennovy svalové 
dystrofie, 1. ást: diagnostika, farmakologická a psychosociální pé e, 2. ást: Realizace více oborové pé e, 

eská republika, 2010. 
19 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu 
Duchenne, P íru ka pro rodiny, eská republika, 2011, s. 4, 5. 
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Tato lé ba se stane úsp šnou, pokud se v dc m poda í vymyslet, jakým zp sobem 

dopravit správný kód pro dystrofinový protein do všech bun k kosterního svalstva v t le. 

N kte í v dci pracující na genové terapii se pokouší o dopravení kódu pomocí vir  

z d vodu, že bylo prokázáno, že viry ukládají své vlastní genetické kódy do bun k. 

V sou asnosti výzkumníci dovedou zmanipulovat n které viry a „nežádoucí genetický kód, 

který by byl za normálních okolností obsahem viru, nahrazovat dystrofinovým kódem. 

Pokud se teorie potvrdí, manipulovaný gen bude injek n  vpravován do t la pacienta. 

Výsledkem takové „virální“ infekce by bylo úsp šné p ekódování každé svalové bu ky  

v pacientov  t le.“ 

 Bun ná lé ba 

Má za cíl p inutit svalové bu ky k tvorb  „dystrofinového proteinu bez p ekódování 

základního genetického dystrofinového kódu.“ Tato terapie se snaží o áste nou nápravu 

poškození, které bylo zp sobeno chybným genetickým kódem. 

 Léková (farmakologická) lé ba 

Snaha o lé ení symptom  DMD a jejich zmírn ní s d razem kladeným na p ekonání potíží 

imunitního systému.  

 Ataluren 

Dosud 1. lék schválený Evropskou komisí lé iv. Je k dostání již i na eském trhu. 

Zpomaluje proces ztráty schopnosti ch ze. 

 Exon Skipping 

V sou asnosti se jeví jako jedna z nejslibn jších terapií v rámci lé by pacient  s DMD. 

Cílem této lé by je p em nit pacienta s DMD na pacienta s BMD. P edpokládá se, že léky 

budou možné k získání v roce 2016.20 

Shora uvedené lé by jsou stále ve fázích výzkumu. Duchennova muskulární dystrofie 

se vylé it nedá, pouze se dá zpomalit její pr b h a umožnit nemocnému kvalitní pé í, 

ob tavostí a láskou, aby se mu jeho životní dráha s touto nemocí prošla co nejsnáze. 

 

                                                 

20 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 nemocní DMD se mohou obrátit na specializovaná centra, která se snaží zajistit 

pomoc v léka ské pé i a poskytují i služby pedagogické, sociální a psychologické. 

Seznam Neuromuskulárních center v R: 

 FN Motol, Praha, 

 NK VFN Praha, 

 NK TN Praha, 

 NK FN Plze , 

 NK Krajská nemocnice Pardubice, 

 NK FN Ostrava, 

 FN Brno, 

 NK FN Olomouc, 

 NK FN Hradec Králové.21 

D ležité je, aby se nemocnému s DMD dostalo pé e z každé jednotlivé oblasti, jak jsou 

uvedeny na obrázku (viz P II) „Mezioborová pé e u DMD“.  

 

                                                 

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

 

Po p e tení mnoha dostupných publikací jsem zjistila, že definovat p esn , co to vlastn  je 

„kvalita života“ není jednoduché. Dostupné zdroje rozd lují termín do objektivních  

a subjektivních složek a tyto složky jsou ovliv ovány dalšími faktory nap . v k, pohlaví. 

 

Subjektivní složka odkazuje na emocionální stavy jedince a na to, jak je lov k spokojený 

se svým životem v souvislosti se spokojeností a životní pohodou. 

Do objektivní složky bývají zahrnovány termíny jako je zdravotní stav, podmínky,  

ve kterých se lov k nachází, a  už po stránce svého zdraví, materiálního zajišt ní  

nebo sociálního zázemí.22 

 

Jak lidé vnímají kvalitu života mýma o ima? 

Co lov k, to jiný pohled, to jiný názor. Každý si pod kvalitou života p edstavujeme n co 

jiného. N kdo ji vidí v materiálních hodnotách, jiný v duševních a dalších nap . v rodin , 

p átelství, lásce, moudrosti, duchovnu, ve svých snech a stanovených cílech, kterých  

se snaží dosáhnout, a které ho napl ují. Zkrátka to, co ho jistým zp sobem dokáže 

uspokojit, vykouzlit mu úsm v na tvá i a být š astným. 

Ne všichni, ale vidí kvalitu života jen v pozitivních hodnotách. Jsou i tací, kte í vidí vše 

negativn  bez jakéhokoliv pozitivního náhledu na sv t. 

A práv  problematikou osobní pohody (well-being) se zabývá pozitivní psychologie, která 

se v sou asné dob  stává významným hitem pro odborníky na poli psychologie.23  

 

Pozitivní psychologie je jedena z nejmladších disciplín psychologie. V sou asné dob   

se jejím studiem zabývá zna ná ada odborník  z ad psycholog . Je zam ená p edevším 

na studium kladných stránek v lidském život . U ení pozitivní psychologie si dává za úkol, 

                                                 

22 SLEZÁ KOVÁ, A.  Pr vodce pozitivní psychologií: nové p ístupy, aktuální poznatky, praktické aplikace. 
Vyd. 1. Praha: Grada, 2012, 304 s. Psyché (Grada). s. 23. 
23 K IVOHLAVÝ, J. Pozitivní psychologie. Vyd. 1. Praha: Portál, 2004, 195 s. Psychologie (Portál). s. 195. 
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dovést lov ka ke zvládnutí nelehkých životních situací a dosáhnutí životního úsp chu  

a št stí. Její výzkum je zam en na osobní pohodu a kvalitu života. 24 

Ve zkratce by se dalo íci, že práv  z d vodu, kdy se psychologie v minulosti zabývala 

p edevším negativními jevy psychiky, lidských emocí a složek povahy lov ka, pozitivní 

psychologie vznikla jako protipól k tomuto.25 

 

2.1 Definice kvality života 

 

Kohoutek definuje kvalitu života takto: „Je dána do jisté míry úrovní t lesné a duševní 

innosti a pracovní výkonnosti a úrovní t lesné, duševní a sociální pohody, ale p edevším 

úrovní osobní spokojenosti a radostí ze života i p es jeho starosti a potíže“.26 

Kuja uvádí, že kvalita života je p edevším v tom, jaký životní styl vede moderní 

spole nost. Odkazuje zde p edevším na rizikové chování a na respektování biorytm . 

Upozor uje na rizika dnešní moderní doby, trochu uvažuje o kone nosti lidského bytí  

a nakonec dospívá k tomu, že to jaký život jednotlivec prožije, je vlastn  na n m a zp sobu 

jeho životního stylu.27 

Definice kvality života dle Sv tové zdravotnické organizace (WHO): „ Kvalita života je to, 

jak lov k vnímá své postavení v život  v kontextu kultury, ve které žije, a ve vztahu ke 

svým cíl m, o ekáváním, životnímu stylu a zájm m.“28 

Slezá ková uvádí, že se na kvalitu života musí pohlížet z více úrovní. 

Makrorovina – zam uje se na zkoumání kvality života velkých sociálních celk ,  

nap . národy, kraje, … 

Mezirovina – se zam uje na zkoumání kvality života malých spole enských celk ,  

jako t eba zam stnanci v jedné kancelá i, skupina dobrovolných hasi  v místní vesnici, … 

                                                 

24 SLEZÁ KOVÁ, A.  Pr vodce pozitivní psychologií: nové p ístupy, aktuální poznatky, praktické aplikace. 
Vyd. 1. Praha: Grada, 2012, 304 s. Psyché (Grada). s. 21. 
25 SLEZÁ KOVÁ, A.  Pr vodce pozitivní psychologií: nové p ístupy, aktuální poznatky, praktické aplikace. 
Vyd. 1. Praha: Grada, 2012, 304 s. Psyché (Grada). s. 11-12. 
26 Slovník cizích slov, kvalita života [online] [cit. 2015-02-15]. 
 Dostupné z: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/kvalita-zivota. 
27 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 105. 
28 ŠUBRT, J. Soudobá sociologie. Vyd. 1. V Praze: Karolinum, 2008. U ební texty Univerzity Karlovy v 
Praze, 14. s. 132.   
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Osobní rovina – zkoumá kvalitu života lov ka (jedince).29 

 

Co já si p edstavuji pod kvalitou života?  

Spíše než v materiálních hodnotách ji vidím ve svém zdraví, v lásce, to že mám rodinu  

a p átele, se kterými si rozumím. Dále v pozitivním pohledu na sv t a mít neustále úsm v 

na tvá i. P ivést na sv t zdravého lov ka a p ipravit ho do budoucnosti, jako osobu 

s dobrým základem pro p íští spole nost. 

Samoz ejm , že i materiální hodnoty jsou nezbytnou sou ástí dnešního bytí, ale z mého 

pohledu to není základem pro to, aby byl lov k š astný. To, že má n kdo velké finan ní 

zajišt ní, ješt  neznamená, že bude š astný a nez stane se svým blahobytem sám.  

 

2.2 Vliv chronického onemocn ní na kvalitu života postižených i jejich 

rodin 

 

Pojem „chronický“ znamená, že se jedná o n co dlouhodobého, vleklého. N co, co trvá  

a je malá nebo žádná nad je na zvrat. 

 

Specifikace (dlouhodobé) nemoci dle Renotiérové: 

Nemoc – „porušení rovnováhy organismu s jeho prost edím“ s následkem v t lesných  

a „funk ních zm nách v organismu.“ 

Dlouhodobá nemoc – chronická, recidivující. 

Recidivující nemoc – zpravidla 3 x za rok a více. V mezidobí se u nemocného nedostaví 

žádné zm ny postižené oblasti na t le nebo vnit ních orgán . 

Chronická nemoc – „vyzna uje se vleklým, dlouhotrvajícím, asto celoživotním pr b hem. 

Podle své závažnosti ovliv uje život na dlouhou dobu.“30 

 

Novosad podotýká, pokud rodi e psychicky ustojí skute nost, že mají postižené dít   

a nechají si ho v domácí pé i, má dít  našlápnuto k prožití „lepšího“ života. Rodinné 

                                                 

29 SLEZÁ KOVÁ, A.  Pr vodce pozitivní psychologií: nové p ístupy, aktuální poznatky, praktické aplikace. 
Vyd. 1. Praha: Grada, 2012, 304 s. Psyché (Grada), s. 23. 
30 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 218. 
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prost edí má velký význam na psychiku postiženého dít te. Spole nost zatím nedokáže 

docenit rodiny s postiženými d tmi. „Rodi e nemají žádné pracovní úlevy, rodina je 

ekonomicky oslabená a její okolí bývá skoupé na úctu a porozum ní.“ Rodi e s postiženým 

dít tem jsou pod velkým psychickým tlakem a je d ležité tento tlak ustát. asto se stává, 

že jeden z rodi  tento tlak nevydrží. Zpravidla to bývá otec, který od rodiny odejde. 

Zd raz uje, že je nutné t mto rodinám pomoci nejen ekonomicky, ale hlavn  zefektivnit 

zdravotní, psychickou a psychologickou pomoc a podporu. Je d ležité rodiny informovat, 

bavit se s nimi a podpo it je v jejich nelehké životní situaci. Doporu uje p edevším 

podporu zdravotník , rehabilita ních pracovník  a také pomoc speciálních pedagog , 

sociálních pracovník  a dalších, kte í by se angažovali v rámci pomoci. Služby mají být 

uskute ovány podle stupn  postižení dít te. Toto by m lo být podp rným lánkem,  

aby bylo dít  schopno a p ipraveno se socializovat a nebylo fixováno pouze na rodi e.  

Rodina má být aktivní sou ástí v procesu socializace a za len ní zdravotn  postižených 

d tí.31 

 

Mühlpachr uvádí, že jednotlivé druhy nemocí mají svou psychickou podstatu.  

Dle sou asného posouzení všech nemocí se poukazuje na složky rodinné a osobnostní. 

P i zkoumání vlivu chronického onemocn ní je též d ležité odd lit vliv nemoci na rodiny 

s postiženými d tmi a na rodiny s postiženým dosp lým nemocným. 

Bylo prokázáno, že rodina se h e smi uje s nemocí, která má rychlý nástup nebo nastala  

u zdravého jedince, nap . v d sledku úrazu, zhoršení stavu po operaci, aj. 

V první fázi bývá odezva od rodiny pozitivní, dalo by se íci „optimistická“. Všichni  

se cht jí zapojit, pomoci a podpo it. V dalších fázích, pokud nemoc trvá déle nebo 

rekonvalescence se neda í v rámci návratu do optimálního stavu, pozitivní náhled, skomírá 

v d sledku psychického rozpoložení, které vzniká ze zklamání. N kdy se stává,  

že se rodina snaží najít viníka nešt stí. Zpravidla u postižení vzniklých úrazem. 

Velice d ležité je, jak se nemocný postupn  sžije se svým handicapem a na adaptaci 

nastalých životních zm n s tím spojených. Je též velice d ležité, jak se rodina dokáže 

vypo ádat se stresem nastalým v d sledku vniku nemoci. Na to, jak projevuje nebo 

neprojevuje navenek své emoce, a  už v pozitivním slova smyslu, tak i v tom negativním  

a od t chto se pak odvíjí veškeré situa ní souvislosti. Pokud rodina není schopna  

                                                 

31 NOVOSAD, L. Základy speciálního poradenství. Vyd. 2. Praha: Portál, 2006, s. 26.  
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se psychicky srovnat s nemocí, m že dojít i k jejímu rozpadu. To m že nastat v  p ípadech, 

kdy u rodiny p evažují negativní emoce a pocity, které jsou d sledkem ast jších spor . 

Rodina se snaží nemocnému zajistit veškeré výhody domácího bydlení a s tím spojeného 

komfortu a n kdy se tak d je na úkor ostatních len  rodiny, p edevším dalších 

sourozenc . Následn  se tito dot ení rad ji zdržují doma co nejmén  a nemocný se tak 

m že cítit osamocen  a izolovan . Což m že op t vyvolat negativní emoce, pocit samoty, 

deprese, … 

Velký vliv na rodinné zázemí má i to, který z len  dosp lých trpí chronickým 

onemocn ním. Matka nebo otec. Je ov eno, že p i onemocn ní otce, rodina zvládá 

nastalou situaci daleko lépe, než když onemocní matka. Pokud onemocní otec, rodina 

pocítí zm nu spíše z ekonomické stránky. Pokud matka, zm ny jsou v tšího rázu. Pokud je 

v rodin  postižené dít , je velký d raz kladen na to, aby se o nemocné dít  starali oba 

rodi e stejnou m rou. Aby se nestalo, že v d sledku fixace matka odsunula otce a ostatní 

d ti stranou.32 

Když se do rodiny narodí t lesn  postižené dít , je to pro rodinu šok, ne ekané p ekvapení. 

Nejd ležit jším initelem je „postoj rodi , zejména postoj matky“ pro to, aby se dít  sžilo 

se svým handicapem. Je d ležité, aby rodi e byli o stavu svého narozeného dít te ihned 

informováni a bylo jim sd leno, co do budoucna mohou o ekávat. V prvé ad  je d ležité 

se obrátit na pediatra a s ním úzce spolupracovat. Mühlpachr zde odkazuje na doporu ení 

Blackové, aby se v rámci pomoci rodinám s postiženým dít tem z izovala specializovaná 

centra, která by poskytla rodinám dlouhodobou pé i a pomoc ve všech oblastech,  

které rodiny pot ebují.33 

 

Mít v rodin  postiženého t žkým nevylé itelným onemocn ním DMD je obtížné. Rodina 

je nucena p izp sobit se nastalým podmínkám. D ležitým faktorem je informovanost. 

Rodina musí v d t, co o ekávat a na co se do budoucnosti p ipravit a tomu p izp sobit 

rodinný život tak, aby do n j bylo možné za adit i dosavadní aktivity ostatních len  

rodiny. 

                                                 

32 MÜHLPACHR, P. Speciální pedagogika. Brno: Institut mezioborových studií Brno, 2010, s. 206-207. 
33 MÜHLPACHR, P. Speciální pedagogika. Brno: Institut mezioborových studií Brno, 2010, s. 212. 
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D ležitým faktorem je adaptace. Aby se rodina srovnala s nastalou situací a p edevším, 

aby postižený sv j stav akceptoval. M l se rád takový, jaký je a jaký bude s postupným 

vývojem své nemoci. 

Do jaké míry ovliv uje chronická nemoc postiženého a jeho rodinu závisí p edevším na 

fyzické kondici nemocného a dalších faktorech s tím spojených. Tj. mobilita a dýchání, 

dobrý duševní stav, spokojenost s aplikovanou lé bou a s rodinným zázemím. Tyto faktory  

se zna n  odrazí i na ostatních lenech rodiny, kte í žijí s nemocným v jedné spole né 

domácnosti. Poté, co se rodina psychicky ztotožní s tím, že jejich syn trpí nevylé itelnou 

nemocí, se musí rozhodnout, zda si nemocného nechá v domácí pé i, nebo ho umístí  

do léka ského za ízení. 

Pokud se rodina rozhodne nechat si nemocného „v teple domova“ má nemocný o jeden 

kr ek blíže k tomu, aby jeho životní dráha s touto diagnózou prob hla v co možná 

nejklidn jším procesu. Domácí prost edí ve velké mí e p ispívá k lepšímu psychickému, 

fyzickému i sociálnímu stavu postiženého.  

Rodina nep ijde o jednoho ze svých len  a z stane pohromad  jako celek.  

Na co, ale musí rodina myslet? S postupující nemocí je nezbytn  nutné p izp sobit 

podmínky pro bydlení. Úpravy interiéru i exteriéru jsou d ležité. V pozd jších stádiích 

nemoci, kdy je u nemocného zna n  omezena mobilita a nemocný je upoutaný na invalidní 

vozík, je nutný bezbariérový p ístup do místa bydlišt . Pro postiženého je dalším d ležitým 

faktorem pro zlepšení života pohodlná postel a další p ístroje, které se stanou nezbytnou 

sou ástí jeho života.  

Usnadní to situaci nejen jemu, ale umožní i rodin  lepší pé i o n j.34 

 

2.3 Specifika kvality života nemocných s Duchennovou muskulární 

dystrofií 

 

Specifika kvality života nemocného DMD závisí na jeho zdravotním stavu jak fyzickém 

tak psychickém. 

                                                 

34 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu 
Duchenne, P íru ka pro rodiny, eská republika, 2011. s. 4, 5. 
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Veškeré dostupné publikace a odkazy na internetu spojených s touto nemocí poukazují na 

velkou d ležitost v asné diagnostiky nemoci. Poté se veškerá následná pé e, podpora  

a pomoc v nesnadné cest  životem s touto nevylé itelnou nemocí odvíjí od jejich 

jednotlivých fází. Každá fáze této postupn  se zhoršující nemoci má svá specifika  

a ta se promítají i do následné léka ské a psychosociální pé e o pacienta. 

P íru ka pro rodiny uvádí, že ne u všech chlapc  s DMD se mohou projevit psychosociální 

problémy, ale i tak by si m li rodi e dát pozor na projevy úzkosti nebo zlosti, hádavost, 

problémy s porozum ním nebo zapamatováním. Veškeré negativní projevy u nemocného 

dít te mohou vést k vyššímu výskytu depresí i u rodi . Proto je nutné „vyšet it  

a podporovat celou rodinu.“35 

Jak již bylo shora napsáno, d ležitá je v asná diagnostika. Ta se provádí na základ  

genetických test . Nemocného je nutné vyšet it po neurologické stránce. Zde se sleduje 

funkce, intenzita a míra hybnosti jednotlivých kon etin a celková mobilita. Na základ  

tohoto vyšet ení se pak ur ují jednotlivé fáze onemocn ní, pop . zda je nutné nasazení 

steroid . Další velice d ležitá stránka pé e je pé e rehabilita ní. Ta slouží k udržení 

rozpínavosti pacientových sval  ve spojení s vhodnou dopl kovou aktivitou a cvi ením. Je 

vhodné,  

aby byly nemocnému poskytnuty vhodné pom cky ke stabilizování jeho pohyblivosti.36 

 

SZO (WHO) 2001 definuje rehabilitaci jako: „obnovu optimálního nezávislého  

a plnohodnotného t lesného a duševního života osob po úrazu, nemoci nebo zmírn ní 

trvalých následk  nemoci nebo úrazu pro život a práci lov ka.“37 

Speciální pedagogika definuje rehabilitaci jako „znovuuzp sobení, znovunavrácení  

do p vodního stavu.“38 

 

D ležitou sou ástí života nemocných DMD, jsou pom cky, které jsou pro n  nezbytnou 

sou ástí jejich bytí. T mto pom ckám se íká kompenza ní.  

                                                 

35 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu 
Duchenne, P íru ka pro rodiny, eská republika, 2011. s. 39-40. 
36 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu 
Duchenne, P íru ka pro rodiny, eská republika, 2011s. 8. 
37 Definice WHO rehabilitace [online] [cit. 2015-03-03]. 
Dostupné z: http://www.mkf-cz.cz/node/2. 
38 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 233. 
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Aby byl lov k s poruchou mobility schopen se úsp šn  za lenit do spole nosti, je pro n j 

nezbytn  nutné i „materiáln  technické vybavení“ jeho zázemí (doma, ve škole, v práci, 

aj.). Zajišt ním tohoto vybavení se zabývá medicínsko-technický obor ortopedická 

protetika. Ta se dále lení dle kategorie a ú elu využití jednotlivých pom cek.39 

Pro nemocného s DMD je specifickou pom ckou ortopedický vozík, na který je 

s postupující nemocí upoután. Tento se stává nezbytnou sou ástí jeho života, proto je 

d ležité, aby byl vozík pln  p izp soben jeho pot ebám. 

V sou asné dob  je na trhu nep eberné množství ortopedických vozík . 

Vozíky jsou vyráb ny „podle v ku, ú elu použití, obsluhy, pohonu, konstrukce a použití, 

ovládané velkými koly s obru í, s pákou a pedálem, elektrické vozíky, polohovací,  

se stojanem.“ Nezbytnou sou ástí jednotlivých vozík  je i jejich p íslušenství,  

které se skládá z: „rampy, schodiš ové plošiny, schodolezu a scalamobilu.“40 

V neposlední ad  je nutno zajistit k pobytu postiženého v domácím prost edí další za ízení 

a léka ské p ístroje. 

Ne každý d m a bytová jednotka v etn  p ístupové cesty mohou být vhodné pro život 

postiženého. Je nutné u init ur itá opat ení, stavební úpravy a vybavení technickými 

za ízeními, které umož ují p ístup a pohyb. Proto je asto nezbytné upravit nejen interiér, 

ale i exteriér. Jedním ze zásadních problém  je zajišt ní dostate né ší e všech dve í v etn  

vstupních. 

Z dalších úprav interiéru je montáž mobilního stropního záv sného systému,  

který umož uje p esun vozí ká e z vozíku na postel, nebo do vany a na toaletu. Stropní 

systém se m že skládat, zejm. v lenit jších objektech, z jedné p enosné motorové 

jednotky a z n kolika stropních konzol umíst ných v místech p esunu. K zav šení osoby 

na motorovou jednotku slouží speciální záv sné pásy, které jsou vyrobeny z r zného 

materiálu dle použití. 

Pro nemocného je d ležitá speciální polohovací elektricky ovládaná, výškov  nastavitelná 

postel. Dopl kem k l žku je antidekubitní matrace, která snižuje nebezpe í vzniku 

proleženin a otlak . 

                                                 

39 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 241. 
40 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 242-244. 
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D ležité je sledování vývoje dýchacího systému, tzv. plícní pé e. S postupující nemocí  

se asto dostavují dýchací potíže, v poslední 5. fázi je nutná tracheotomie a um lá plicní 

ventilace, pro podporu dýchacího systému.41 

P i pé i o dýchací systém se využívá odsáva ka udržující istotu a pr chodnost dýchacích 

cest. Na pohyb mimo domov je vhodný p enosný typ s nízkou hmotností, umož ující  

i bateriový provoz. V domácím prost edí (je vhodn jší t žší, ale napájená) hmotnost 

odsáva ky není rozhodujícím kritériem a posta í napájení z domácí elektrické sít . 

P i delším pobytu na invalidním vozíku je t eba zajistit napájení plicního ventilátoru, 

pon vadž vnit ní baterie p ístroje zajistí provoz pouze krátkodob . K tomuto ú elu lze 

využít speciální externí zdroj nebo p ímo akumulátory elektrického vozíku.  

P i no ním provozu dýchacího p ístroje lze využít automatický elektrický zvlh ovací 

systém p ivád ného vzduchu, využívající vyh ívaný vzduchový okruh se dv ma teplotními 

idly a s ídící jednotkou zásobovanou z automatického dávkova e sterilní vody  

na infuzním stojanu. Dále v no ních hodinách je vhodné využít oxymetr, který m í 

pomocí idla hladinu kyslíku v krvi, pulz jedince, který p i odchylce od standardních 

hodnot zvukov  upozorní pe ující osobu. 

Ortopedická pé e: je nutná, slouží nap . ke sledování možného výskytu skoliózy, p íp. 

postavení chodila. 

Kardiologická pé e: též je nutné sledovat její vývoj. Ne všichni pacienti vykazují srde ní 

problémy. 

Gastrointestinální pé e, e , polykání, výživa: slouží ke kontrole p ibývající váhy.  

Ta musí odpovídat v ku pacienta. P i p íznacích nadváhy i podváhy je nutno se poradit  

se specialistou. Mohou zde nastat potíže p i polykání.  

Psychosociální pé e: zabývá se pomocí a podporou rodin , je zde brán z etel na sociální 

vývoj jedince, na jeho chování a schopnost se u it. D ležité je psychicky se vyrovnat  

s nastalou situací, podpo it nemocného v jeho nezávislosti a zapojení se do spole nosti. Do 

budoucnosti je nutno po ítat se zm nou pé e z d tské na dosp lou.42 

 

                                                 

41 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu 
Duchenne, P íru ka pro rodiny, eská republika, 2011, s. 8. 
42 PARENT PROJEKT svalová dystrofie, Výzkum Lé ba Nad je, Diagnostika a lé ba svalové dystrofie typu 
Duchenne, P íru ka pro rodiny, eská republika, 2011, s. 8. 
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Shora uvedené vybavení je p edpokladem pro život postiženého v domácím prost edí. 

Pokud by nebylo možno toto zajistit, tak by bylo nutno setrvat v nemocni ním prost edí. 

 

2.4 Faktory ovliv ující kvalitu života rodiny nemocných s Duchennovou 

muskulární dystrofií 

 

Sv tová zdravotnická organizace (WHO) rozd luje kvalitu života do t chto oblastí: 

Fyzické zdraví a stupe  samostatnosti: zdravotní stav, t lesný pohyb, osobní hygiena, 

závislost na pomoci druhých, …  

Psychická stránka a duchovno: postoje a o ekávání, sebehodnocení, míra o ekávání, 

soust ed nost, víra v sebe sama. 

Spole enské postoje: vztah k rodin , k druhému pohlaví, p átelství, sociální pomoc, aj. 

Životní prost edí: v souvislosti s dostupnou léka skou pé í a sociální pomocí, finan ním 

zabezpe ením a podmínky, ve kterých se nemocný nachází (hluk, smog, klima).43 

  

D lení faktor  kvality života podle K ivohlavého: 

K ivohlavý rozd luje kvalitu života do dvou rovin, a to v rámci psychické pohody  

a v rámci sociální pohody = „well-being“ 

Psychická pohoda: „sebep ijímání, osobní r st, ú el života, za len ní do života, 

samostatnost-autonomie, vztah k druhým lidem.“ 

Sociální pohoda: „sociální p ijetí (sebeakceptace), sociální aktualizace, spoluú ast na 

spole enském d ní, sociální soudržnost a sociální integraci.“44 

 

Vymezení faktor  pro osobu s DMD dle shora uvedených oblastí: 

Fyzická kondice a zdraví: jsou ur ovány zdravotním stavem nemocného, v jakém stádiu 

své nemoci se nachází a p íp. nežádoucími ú inky aplikované lé ebné terapie. 

                                                 

43 SLEZÁ KOVÁ, A.  Pr vodce pozitivní psychologií: nové p ístupy, aktuální poznatky, praktické aplikace. 
Vyd. 1. Praha: Grada, 2012, 304 s. Psyché (Grada), s. 23. 
44 K IVOHLAVÝ, J. Pozitivní psychologie. Vyd. 1. Praha: Portál, 2004, 195 s. Psychologie (Portál), s. 182-
183. 
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Funk ní schopnost: stav t lesné aktivity, dýchání, schopnost komunikace s rodinou, 

schopnost uplatn ní se ve škole, v zam stnání, závislost na pomoci druhých (osobní 

hygiena). 

Psychický stav: spojen s náladami, emocemi, postojem k životu a nemoci, sebep ijetím, 

zp sobu vyrovnání se s nemocí a lé bou, prožívání bolesti. 

Spokojenost s lé bou: prost edí, ve kterém je nemocný lé en, technická zru nost 

ošet ujícího personálu p i provád ní diagnostických a lé ebných výkon , sdílnost 

personálu, zp sob komunikace s nemocným v etn  podávání objektivních informací  

o zdravotním stavu nemocného. 

Sociální stav: vztah a komunikace nemocného k rodinným p íslušník m, blízkým lidem,  

jeho roli ve spole nosti, zapojení se do spole enského d ní. 

Pro nemocného DMD s postupující nemocí je nezbytn  nutné za ídit kvalitní pom cky 

(invalidní vozík – mechanický, elektrický), zajistit mu pohodlnou postel a další nezbytn  

d ležité pom cky, aby mohl být v domácí pé i. 

Viz obrázek . 3. 

 

 

 

 Obr. . 3. Interakce podle ICF.45 

 

                                                 

45 SLOWÍK, J. Speciální pedagogika: prevence a diagnostika, terapie a poradenství, vzd lávání osob  
s r zným postižením, lov k s handicapem a spole nost. Vyd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 28. 
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„Nový model je p edstavován jako integrativní a na rozdíl od p ístupu medicínského (kdy 

je postižený lov k stav n do role pacienta) nebo sociálního (který handicapovaného 

jedince považuje p edevším za objekt sociální pé e) akcentuje podstatn  více myšlenku 

ú asti lov ka s postižením ve spole enském d ní.“46 

                                                 

46 SLOWÍK, J. Speciální pedagogika: prevence a diagnostika, terapie a poradenství, vzd lávání osob  
s r zným postižením, lov k s handicapem a spole nost. Vyd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 28. 
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3 PODPORA CHRONICKY NEMOCNÝCH A JEJICH RODIN 

3.1 Za ízení a instituce podporující rodiny s nemocným lov kem 

 

Nejr zn jší organizace pomoci postiženým nebo jinak znevýhodn ným lidem mají v R 

velmi bohatou tradici. Byly ozna ovány jako neziskový nebo nevládní sektor. P sobení 

t chto organizací bylo p erušeno v dob  totalitního režimu, kdy se do této innosti 

angažoval stát. Významná zm na nastala po roce 1989. Funkce d íve zakázaných  

a zrušených spolk  byla obnovena a vzniklo n kolik tisíc nových neziskových institucí. 

Vznik t chto institucí probíhal postupn  dle p íslušných zákon . 

Za neziskový sektor jsou považovány p edevším tyto instituce: nadace, obecn  prosp šné 

spole nosti a ob anské spolky.47 

Nov  vznikající spolky své pole p sobnosti zam ily p edevším na brán ní práv zdravotn  

postiženým ob an m a na poskytnutí služeb, které do té doby nebylo možné poskytnout. 

P íklad d lení organizací:  

- podle p sobnosti: spolky pro osoby se specifickými vadami; spolky rodi  a p átel d tí  

se zdravotním postižením. 

- podle územního p sobení: celostátní, regionální, oblastní.  

Náplní práce t chto institucí je zabezpe ení služeb p edevším pro lidi s postižením. 

V rámci své innosti vykonávají poradenství, rehabilitace, provozují stacioná e, aj.48 

Nejvýznamn jší institucí (d íve sdružení) pro zdravotn  postižné, které vzniklo v R 

v roce 1990, bylo Sdružení zdravotn  postižených. V sou asnosti se skládá ze  

7 ob anských spolk , a to: „Svaz t lesn  postižených v R, Svaz postižených civiliza ními 

chorobami v R, Spole nost pro podporu lidí s mentálním postiženým v R, Sjednocená 

organizace nevidomých a slabozrakých v R, Svaz neslyšících a nedoslýchavých v R, 

Národní institut pro integraci osob s omezenou schopností pohybu a orientace R (d íve 

Sdružení pro životní prost edí zdravotn  postižených v R), Asociace rodi  a p átel 

zdravotn  postižených d tí.“49 

                                                 

47 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 105. 
48 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 106. 
49 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 107. 
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Dalším významným spolkem p sobícím na našem území byl Sbor zástupc  organizací 

zdravotn  postižených (SZOZP), který sloužil jako „koordina ní, iniciativní a poradní 

orgán vlády.“ P sobení této složky bylo v roce 2000 pozastaveno z d vodu vzniku nové 

instituce „Národní rady zdravotn  postižených (NRZP).“50 

 

Sv tová sdružení zdravotn  postižených: 

European Disability Forum (Evropské zdravotnické fórum zdravotn  postižených)51 

Rehabilitation International (Federace národních a mezinárodních organizací a agentur)52 

Disabled People´s international (DPI)53 

 

Podpora postiženým nebo s jiným druhem znevýhodn ní v R: 

Ministerstvo zdravotnictví 

Ministerstvo práce a sociálních v cí – „zák. . 108/2006 Sb. o sociálních službách“54 

Ministerstvo školství, mládeže a t lovýchovy – „zák. . 561/2004 Sb. o p edškolním, 

základním, st edním, vyšším odborném a jiném vzd lávání (školský zákon)“55 

Ministerstvo spravedlnosti 

 

V rámci postižení DMD/BDM vznikly dv  organizace: Parent Project a End Duchenne, 

ob anské sdružení. 

Ob  tato sdružení vznikla v souladu se zák. . 83/1990 Sb. o sdružování ob an . 

Jejich cílem je zlepšování kvality života nemocných DMD/BMD, finan ní podpora 

výzkum  s DMD/BMD, sdružování pacient  a jejich rodin, informovat pacienty 

s DMD/BMD o pokrocích na poli výzkumu a o odborné pé i ze zahrani í, uskute ování 

charitativních akcí, sbírek, prezentace problematiky DMD/BMD, publikování a vydávání 

                                                 

50 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 106. 
51 Evropské fórum zdravotn  postižených [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. 
53 Disabled People´s international [online] [cit. 2015-03-12].  
Dostupné z: http://www.usicd.org/index.cfm/DPI. 
54 Právní p edpisy pro sociální služby [online] [cit. 2015-03-03]. 
Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/7334. 
55 Nový školský zákon [online] [cit. 2015-03-04]. 
Dostupný z: http://www.msmt.cz/dokumenty/novy-skolsky-zakon. 
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p íru ek pro rodiny, pomoci nemocným p i získávání pot ebných pom cek a p ístroj   

a v neposlední ad  po ádat setkání rodin s cílem p edávání zkušeností a informací.56 

 

Organizace s názvem Parent Project vznikla v roce 1994 v USA. Je to neziskové sdružení, 

které založili rodi e, jejichž synové se narodili s Duchennovou nebo Beckerovou 

muskulární dystrofií. Od roku 2001 oficiáln  p sobí i v eské republice.57 

 

„Poslání organizace Parent Project: finan ní podpora muskulárních (svalových) dystrofií 

DMD/BMD, zlepšení základní pé e a kvality života pacient , podpora integrace.“58 

 

End Duchenne organizace vznikla pro pacienty trpící Duchennovou a Beckerovou 

muskulární dystrofií. Od ledna 2014 je právnickou organizací.59 

 

Jejich motto: „Nad je pro d ti, které ztrácí sílu je ve zkvalitn ní pé e a výzkumu nových 

lék .“60 

 

T lesn  postižení mohou využívat placené profesionální asisten ní služby, na kterou 

mohou získat p ísp vek (zák. . 108/2006 Sb. o sociálních dávkách, P ísp vek na pé i), 

jehož výše závisí na stupni postižení. 

V eské republice existuje n kolik agentur zabývajících se inností profesionální osobní 

asistence, které se snaží svým klient m pomoci v b žném život  a v jejich p irozeném 

prost edí.  

V Brn  p sobí organizace s názvem Liga vozí ká , je vázána na Ministerstvo 

zdravotnictví. Tato organizace za ala své p sobení v roce 1990 a projekt Osobní asistence 

vznikl v roce 1999. Vydává asopis Vozí ká , který vychází 5 x ro n  a je ur ený nejen 

pro t lesn  postižené. 

                                                 

56 Parent projekt [online] [cit. 2015-02-18]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
57 Parent projekt [online] [2015-02-18]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
58 Parent projekt [online] [2015-02-18]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
59 Parent projekt [online] [2015-02-18]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/]. 
60 End Duchenne [online] [2015-02-18]. 
Dostupné z: http://www.endduchenne.cz/vyzkum/hlavni-smery-ve-vyzkumu-dmd/. 
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Jejich posláním je: „podporovat lidi se zdravotním postižením v každodenním život , 

v práci, ve volném ase a p i ešení obtížných situací, aby mohli žít podle svých 

p edstav.“61 

Každý z klient  musí mít sestavený sv j vlastní individuální plán, aby asistent v d l,  

jak s nemocným komunikovat a jak mu umožnit denní aktivity. Je zde sepsán krok  

za krokem, jak postupovat b hem dne od ranního p íchodu asistenta až po jeho odchod. 

Hlavní formu individuálního plánu sestavuje organizace, která je vázána na stát – 

Ministerstvo zdravotnictví. 

Individuální plán (viz P IV)  

Organizace se dále snaží nabízet svým klient m r zné aktivity a zpest ení b žného dne. 

 

3.2 Výzkum a pokroky p i lé ení Duchennovy muskulární dystrofie 

 

DMD je dosud nevylé itelná nemoc. P estože nové studie na poli výzkumu vykazují slibné 

pokroky, dosud není vyvinut lék, který by úpln  toto onemocn ní vylé il. Existují pouze 

teoretické p edpoklady, že v budoucím desetiletí, na základ  vývoje nových technologií 

genetických metod, se bude DMD dát vylé it.  

Pokud se d lají experimentální výzkumy na n jakém vzorku pacient , tak tento vzorek je 

vybírán z mladších jedinc , u kterých není nemoc pln  rozvinuta a je možný p edpoklad 

zpomalení, zastavení nebo nejlépe postupného zlepšení zdravotního stavu. 

V sou asnosti je na trhu k dostání lék Ataluren zpomalující proces ztráty schopnosti ch ze. 

Dále se velice slibn  jeví postup Exon Skipping. Metoda nevede k úplnému vylé ení, ale je 

to slibný za átek pro nápravu genetické mutace. P edpokládá se, že lék by pro pacienty 

m ly být k dispozici v roce 2016. Tohle je zatím b h na dlouhou tra . Z krátkodobého 

hlediska jsou d ležité veškeré lé ebné zásahy, které dokážou pr b h DMD stabilizovat.62 

V minulosti, kdy nebyly pot ebné p ístroje na podporu dýchání, nemocný umíral p ed 

dosažením v ku dosp losti.  

Výzkumu se v nuje zna ná pozornost i finan ní podpora, zejména v USA. 

                                                 

61 Liga vozí ká  [online] [2015-02-18]. 
Dostupné z: http://www.ligavozic.cz/o-nas. 
62 End Duchenne [online] [online 2015-03-04]. 
Dostupné z: http://www.endduchenne.cz/vyzkum/hlavni-smery-ve-vyzkumu-dmd/. 
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Výzkumníci se snaží založit nejrozsáhlejší a dlouhodobý výzkum nemocných DMD 

zam ený na jejich fyzické možnosti, zdravotní potíže a na zp sobu využití léka ské pé e. 

Dalším cílem výzkumník  je najít optimální steroidní lé bu. 

Sou asný výzkum, za využití nejr zn jších metod, se zabývá vývojem celé ady lék ,  

ke zmírn ní pr b hu DMD.  

Nejv tší snahou v dc  je nalézt lék, které by mutaci dystrofinového genu uvedl do stavu, 

aby t lo postiženého bylo schopno tento gen vyprodukovat samo.  

Výzkum v rámci lé by DMD je veden t mito sm ry: 

Farmakologická lé ba: snaha lé it symptomy. Nenahrazuje ani nenapravuje genetickou 

chybu. 

Genová lé ba: úsp šn  p ivést správný kód („opravit ho“) pro dystrofinový protein  

do svalové bu ky. Snaha o p epravu genu viry. Cíl: úplné vylé ení.  

Bun ná lé ba: p im t svalové bu ky k produkci dystrofinového proteinu  

bez p ekódování základního genetického dystrofinového kódu za pomoci kmenových 

bun k. Tato lé ba je asto p edm tem diskuzí, zda je to etické.63 

Exon Skipping: Oligonukleotidy slou enin sloužící k oprav  vady genetického kódu 

v dystrofinovém genu. Na rozdíl od klasických p ístup  genové terapie, zde není snaha 

nahradit genetický kód, ale snaha „ignorovat“ vadnou ást genu a vytvo it kratší formu 

dystrofinu. Je zde p edpoklad, že svalovým bu kám bude áste n  umožn no vytvo it 

funk ní dystrofin a toto povede ke zkvalitn ní života postižených jedinc . Nevýhoda: 

krátkodobý ú inek. Nutnost opakovat terapii. Tato terapie se v sou asné dob  jeví jako 

neslibn jší pro pacienty s DMD. Cíl terapie: p em na pacienta s DMD na pacienta 

s BMD.64 

 

I v rámci zkvalit ování pé e o pacienty s DMD je provád na ada výzkum . V roce  

2012-2013 vznikl Mezinárodní evropský projekt CARE-NMD, do kterého se zapojilo  

7 zemí ( eská republika, Polsko, N mecko, Dánsko, Velká Británie, Ma arsko  

a Bulharsko). Tento projekt m l tyto cíle: nastavení lepší úrovn  pé e o pacienty s DMD, 

zajišt ní provázanosti specializovaných center na pé i o pacienty s DMD, vytvo ení 

                                                 

63 Parent projekt [online] [2015-03-14]. 
Dostupné z: http://www.parentproject.cz/. 
64 End Duchenne [online] [online 2015-03-04]. 
Dostupné z: http://www.endduchenne.cz/vyzkum/hlavni-smery-ve-vyzkumu-dmd/. 
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registr  s pravidelnou aktualizací dat, zjistit nerovnosti v pé i, analyzovat sou asné 

lé ebné metody a výzkumy ohledn  pé e a zjišt ní kvality života pacient  s DMD. 

V rámci tohoto projektu byl výzkum provád n formou dotazník .  

Výzkum byl zam en na diagnostiku, fáze onemocn ní, lé bu, návšt vu specializovaného 

centra a psychosociální stránku. 

Výsledky tohoto projektu m ly vést k porovnání pé e v jednotlivých zemích, odhalit 

nedostatky a potíže. Otázkou z stává, zda povedou ke zkvalitn ní pé e?65 

 

3.3 Zapojení nemocného lov ka do spole nosti a jeho možnosti  

v sou asné dob  

 

Zapojení zdravého i nemocného lov ka do spole nosti se nazývá proces socializace, 

sociální integrace. 

 

Defektologický slovník definuje pojem socializace takto: „(z lat. socialis - družný, 

spole enský) - v sociáln  psychologickém smyslu zapojení individua do lidského 

spole enství po stránce pracovní (výchovné a vzd lávací), spole enské a subjektivní  

(ve smyslu sebeuplatn ní a sebeuspokojení). Socializace se dovršuje pasivní nebo aktivní 

ú astí na kulturním život  spole nosti; je podmín na sociabilitou.“66 

 

Definice dle Vágnerové: „Socializace je celoživotním procesem utvá ení a vývoje lov ka 

ve spole enskou bytost. Tento proces probíhá ve vzájemné interakci jedince  

a spole nosti.“67 

 

Možnosti dosažitelného stupn  socializace jsou r zné. Je nutno zjistit do jaké míry je 

zapojení postiženého jedince možné, pro které typy postižených jedinc  je odstup ované 

zapojování vhodné a ú elné a v jakém v ku má za ít p íprava k socializaci. 

                                                 

65 MRÁZOVÁ. L., CARE NMD a výsledky mezinárodního výzkumu týkajícího se pé e – Current Care 
Situation of people with DMD, 2013. 
66 SOVÁK, M. Defektologický slovník. 3. uprav. vydání, Pod vedením Ludvíka Edelsbergera p ipravili: 
Edelsberger, T. [et al.]. Jino any: Nakladatelství H & H, 2000, s. 324. 
67 VÁGNEROVÁ, M. Základy psychologie. Vyd. 1. V Praze: Karolinum, 2004, s. 273. 
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Novosad ve své knize uvádí 4 stupn  socializace: 

„Integrace“: úplné zapojení a za len ní postiženého jedince do spole nosti v rámci 

výchovy, vzd lání, pracovního procesu a spole enského života. Je zde jistý p edpoklad 

samostatnosti a nezávislosti jedince, který nevyžaduje speciální ohledy. 

„Adaptace“: možnost postiženého jedince p izp sobit se spole enskému prost edí, ale je 

zde vyžadováno ur ité p izp sobení jeho pot ebám. V procesu vzd lání je nutné jedince 

pozitivn  motivovat, být taktní a ohleduplný k jeho možnostem, schopnostem a pot ebám. 

Cíl – rozvinout u jedince optimální stupe  jeho nezávislosti. 

„Ulita“: postižený jedinec již není samostatný. Jeho sociální vývoj je velmi omezený.  

Ve spole enském i pracovním procesu je zcela závislý na pomoci druhé osoby. Nem že žít 

úpln  sám. 

„Inferiorita“: úplná izolace, nelze vytvo it sociální vztah. Postižený je zcela nesamostatný 

a odkázaný na ošet ovatelský dohled. Není schopen za lenit se do b žného spole enského 

života. Tento stupe  socializace se vztahuje p edevším na kombinovaná postižení. 

Výše uvedené stupn  se mohou v pr b hu života m nit v závislosti na zdravotním stavu 

postiženého.68 

 

Speciální pedagogika odkazuje na len ní socializace dle Jesenského, který vycházel 

z klasifikace WHO: „plná integrace, vysoká integrace, st edn  vysoká integrace, nízká 

integrace/nízká segregace, st edn  vysoká segregace a vysoká segregace.“69 

 

Novosad lení socializaci postižených jedinc  do následujících oblastí, které spolu úzce 

souvisí: „postižený a jeho rodina, výchova a vzd lání, politika zam stnanosti  

a seberealizace postiženého, partnerství a sexualita lov ka s postižením, sociální politika 

a zabezpe ení, sociální pé e a služby, organizace zdravotn  postižených.“70 

 

Pokud má jedinec n jaký handicap nebo je jinak znevýhodn n, není to d vodem ke snížení 

kvality jeho života nebo nemožnosti zapojit se do pracovního procesu.  Pokud  

se postiženému nepoda í najít zam stnání, psychicky strádá a je odkázán na pomoc 

druhých, znamená to, že n co selhalo v systému podpory daného státu, který má podpo it 

                                                 

68 NOVOSAD, L. Základy speciálního poradenství. Vyd. 2. Praha: Portál, 2006, s. 18-20. 
69 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 22. 
70 NOVOSAD, L. Základy speciálního poradenství. Vyd. 2. Praha: Portál, 2006, s. 25-50. 
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šance a možnosti postižených jedinc . Míra pomoci v socializa ním procesu se odvíjí  

od stupn  postižení. D ležitá je spolupráce mezi jednotlivými službami a pé emi (léka ská, 

sociální). „Z otázky zdravotní pé e a sociálního zaopat ení nemocného nebo postiženého 

lov ka se postupn  stává otázka lidských práv, rovného p ístupu k nim, a otázka 

optimálního rozvoje každého jedince, v etn  jedince postižného.“71 

 

Slowík definuje sociální integraci jako proces rovnoprávné za azení a zapojení jedince  

do života spole nosti, do výchovného, vzd lávacího a pracovního procesu. Problém  

se sociální integrací nastává u menšinových skupin (senio i, postižení jedinci, národnostní 

skupiny, aj.), které nejsou sami schopny dosáhnutí vyššího stupn  socializace. 

lov k s handicapem se do spole enského života pot ebuje za adit v ad  oblastí,  

které odpovídají rozmanitosti života v naší spole nosti, a to v oblastech: 

„Školní integrace - individuální za azování d tí s handicapem do b žných t íd  

nebo vytvá ení speciálních t íd v b žných školách… 

Spole enská integrace - bezbariérové bydlení a spole enské prost edí, sociální pomoc  

a podpora samostatného a nezávislého zp sobu života osob s handicapem… 

Pracovního integrace - zam stnávání osob se zm n nou pracovní schopností, projekty 

podporovaného zam stnávání znevýhodn ných osob…“72 

 

Socializací osob se speciálními pot ebami se zabývá jak speciální pedagogika,  

tak i sociální pedagogika. Ob  tyto disciplíny si dávají za cíl, aby jedinec dosáhl nejvyššího 

a všestranného rozvoje své osobnosti a co nejširšího a nejúsp šn jšího pracovního, 

spole enského a osobního uplatn ní.73 

 

V podstat  by se inkluze dala p irovnat kruhu. Kruhu, který nemá nikde konce a proces 

inkluze též nemá své hranice. Vše zaleží na daném jedinci, jak se se všemi složkami svého 

handicapu „popere“. 

 

                                                 

71 NOVOSAD, L. Základy speciálního poradenství. Vyd. 2. Praha: Portál, 2006, s. 12-13. 
72 SLOWÍK, J. Speciální pedagogika: prevence a diagnostika, terapie a poradenství, vzd lávání osob s 
r zným postižením, lov k s handicapem a spole nost. Vyd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 31. 
73 RENOTIÉROVÁ, M., LUDÍKOVÁ, L. A KOL. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2006, s. 14. 
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V sou asnosti se v eské republice mohou t lesn  postižení vzd lávat v b žných školách, 

pop . speciálních školách (mate ské, základní, st ední). Také mohou v p ípad  pot eby 

navšt vovat školy p i zdravotnických za ízeních (nemocnicích, lé ebnách, láze ských 

za ízeních, …).74 

 

Za azení postiženého jedince do pracovního procesu závisí od možností jeho postižení. 

Bylo prokázáno, že postižení jedinci jsou obda eni ur itým nadáním u t ch smysl , které 

nejsou zasaženy nebo jinak deformovány. U t lesn  postižených lze využít jejich 

mentálního potenciálu a nap . u zrakov  postižených jejich hudební nadání, i manuální 

zru nost. 

Novosad uvádí variantu práce v chrán ných dílnách, stacioná ích, práci doma, p ípadn   

ve zdravotnickém za ízení. Poukazuje však na vysp lost v tomto sm ru jiných zemí,  

které jsou v tomto sm ru lépe systémov  vybaveny.75 

 

Na práci, resp. zam stnání se lze dívat jako na dosažení nejvyššího stupn  sociální 

integrace. Ale pouze za p edpokladu, že byly zabezpe eny a využity všechny p edchozí 

stupn , a to vzd lání, za len ní se a ovliv ování spole enského života, volný as, … 

Liga lidských práv poukazuje na to, že máme v eské republice nástroje,  

které by umožnily firmám zam stnávat osoby se zdravotním znevýhodn ním, otázkou  

však z stává, zda tyto nástroje umíme využívat. V eské republice je stále malé pov domí 

o t chto nástrojích a na podporu osob se zdravotním znevýhodn ním k jejich uplatn ní  

na trhu práce se dosud nejvíce angažují sociální pracovníci. 

V eské republice dosud p evládá tzv. chrán né zam stnání. Není sou ástí trhu práce,  

je zabezpe ováno organizacemi pro zdravotn  postižené. 

Je d ležité se zeptat, zda máme ú eln  a dob e nastaveny jednotlivé systémové složky,  

tak aby v kone né fázi celek efektivn  pracoval. To znamená, že jedním z nejd ležit jších 

lánk  systému je nastavení systému vzd lávání. 

Praktické školy dosud nejsou dob e nastaveny. Po jejich absolvování jedinec nemá žádnou 

zkušenost v praxi. 

                                                 

74 LUDÍKOVÁ, L. Speciální pedagogika. Olomouc: UP, 2002, s. 24. 
75 NOVOSAD, L. Základy speciálního poradenství. Vyd. 2. Praha: Portál, 2006, s. 34-35. 
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V tomto sm ru se absolvent m snaží pomoci spolek Rytmus-Od klienta k ob anovi, o.p.s. 

Nabízí tranzitní studijní program, který umož uje vyzkoušet si r zné praxe. Je však 

obtížné navázat spolupráci se školami. 

Liga lidských práv vyzdvihuje d ležitost spolupráce s jednotlivými kraji, m sty, obcemi.  

Hlavní cíl Ligy lidských práv je udržet postižné v dlouhodobém zam stnání. Velký d raz 

je kladen na komunikaci, porozum ní a motivaci postižených. 

Pokud se týká p sobení eské legislativy na poli zam stnávání osob se zdravotním 

postižením, ukazuje se být dosta ující. Statutární zástupkyn  Ligy lidských práv Zuzana 

Durajová doporu uje odpoutat se od chrán ných pracoviš  a více podpo it innost na 

otev eném trhu práce s v tší podporou ve ejným zam stnavatel m. 

Bylo zjišt no, že nejv tší p ekážkou v R v zam stnávání lidí se zdravotním postižením je 

neinformovanost, nízká spolupráce a nulová koordinace mezi jednotlivými složkami 

zam stnání a p idružených systém . Systém zam stnávání v R pracuje jako n kolik 

samostatných ú ad  a s nimi je nutno aktivn  spolupracovat.76 

 

Jedinci s DMD jsou s postupující nemocí upoutáni na elektrický invalidní vozík, dýchací 

p ístroj a pot ebují ty iadvacetihodinovou pé i, tudíž veškeré aktivity jsou vázány  

na pomoc organizace a rodiny, kte í o n  pe ují. Proto se zde nabízí jediná možnost,  

a to v rámci jejich pracovní integrace, využít jejich mentálního potenciálu. Zde záleží,  

jak jsou nap . vybavení znalostí cizích jazyk , nebo v rámci da ových znalostí, apod. 

 

 

 

 

                                                 

76 Liga Lidských Práv [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. PRAKTICKÁ ÁST 
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4 KVALITA ŽIVOTA VYBRANÉ OSOBY S DUCHENNOVOU 

MUSKULÁRNÍ DYSTROFIÍ 

 

4.1 Cíle výzkumu 

Hlavní cíl výzkumu byl získat informace o kvalit  života osoby s Duchennovou 

muskulární dystrofií a zjistit, které faktory ji ovliv ují z pozitivního i negativního aspektu. 

 

Díl í cíle: 

Jaká je kvalita života rodiny s nemocným, který trpí Duchennovou muskulární dystrofií? 

Jak ovliv uje chronická nemoc lena rodiny vztahy v rodin ? 

Co si pod dobrou kvalitou života p edstavuje a jak hodnotí svoji aktuální kvalitu života 

nemocný? 

Je možná integrace postiženého s DMD do pracovního procesu? 

 

Ke svému výzkumu jsem zvolila kazuistiku nemocného s DMD a dále formou 

polostrukturovaného rozhovoru jsem zkoumala jeho osobní prožívání a prožívání t žkého 

chronického onemocn ní ze strany jeho rodi . 

 

4.2 Metodologie výzkumného šet ení 

 

Kvalitativní výzkum byl uskute n n v p irozených podmínkách rodiny a nemocného  

s DMD a ve známém sociálním prost edí. Na základ  toho bylo možné nasbírat cenné 

informace k získání úplného popisu tohoto p ípadu. 

Práce je zam ena na kvalitativní výzkum s využitím technik pozorování, rozhovoru  

a p ípadové studie. 

Hlavní ástí bakalá ské práce je p ípadová studie. Kvalitativním postupem výzkumu byl 

získán hloubkový popis daného p ípadu.  

P edm tem výzkumu byl mladý muž ve v ku 25 let, kterému byla ve v ku 2 let 

diagnostikována DMD.  
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Objektem výzkumu bylo zjistit, jak vnímá kvalitu života 25letý muž trpící DMD  

a jak ji vnímají osoby o n j pe ující, jeho rodi e. 

Výzkum pozorování byl proveden v p irozených podmínkách nemocného s DMD,  

a to v jeho domácím prost edí, kde žije se svými rodi i a v jazykové škole,  

kterou navšt vuje 3 krát do týdne.  

Pozorování bylo zú astn né (participa ní). Bylo mi umožn no strávit 1 den s nemocným, 

se kterým jsem se podílela na jeho b žných denních aktivitách a erpat takto informace 

z jeho života.  

Zú astn né pozorování 

P ímé pozorování bylo uskute n no po dobu 3 dn , kdy mi bylo umožn no v rámci svého 

výzkumu strávit tento as s nemocným, s jeho rodi i a jeho profesionální asistentkou  

v p irozeném prost edí (s vybranou rodinou u nich doma a v jazykové škole). Zú astn né 

pozorování bylo v písemných poznámkách zaznamenáváno. Na n kolik hodin mi bylo 

umožn no stát se sou ástí vybrané rodiny. Strávili jsme spole n  s nemocným dobu od 

ranního vstávání, p es snídani, odjezd do jazykové školy až po odpolední aktivity, kdy do 

doby, než se rodi e vrátí ze zam stnání, tráví tento se svou osobní asistentkou. 

V odpoledních hodinách jsme trávili spole nou dobu a aktivity s nemocným a jeho rodi i. 

S osobní asistentkou má nemocný p ipravený tzv. Individuální plán (viz P IV). Je to 

harmonogram, který p edstavuje denní nápl  a aktivity, které spolu vykonávají.  

Osobní asistentka si do diá e zapisuje a dopl uje vše, co se v pr b hu dne p ihodilo. 

Pokud dopoledne není nemocný v jazykové škole, tráví sv j as cvi ením na motomedu, 

p ípravou na další jazykový kurz, kdy na po íta i vypracovává domácí úkoly nebo zde 

erpá jiné informace, které ho zajímají. Pokud je p kné po así má možnost vyjet na terasu 

a být venku. 

Asistentka odchází v dob , kdy se rodi e vracejí ze zam stnání. P edají si aktuální 

informace, p ípadn  vy ídí pot ebné písemné náležitosti, anebo jen podiskutují  

o událostech, které se b hem dne odehrály. V této chvíli p ebírají pé i o nemocného jeho 

rodi e.  

Rodi e jsou velmi komunikativní lidé. Odpoledne probíhala v sympatickém tempu, kdy 

každý len povypráv l, co se ten den událo. Maminka se vždy snažila nemocného 

pozitivn  naladit. P ivítají se a hned za nou komunikovat. Ve e e probíhají spole n   

u jednoho stolu. V krmení nemocného se st ídají, zde nemají vyhran ný n jaký speciální 

systém. Ve ve erních hodinách, p ibližn  kolem 19°° hod. se tatínek se synem odebere do 
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ložnice, kde ho p emístí do jeho speciáln  upravené postele, aby se po celodenním sezení 

na invalidním vozíku mohl odpo inout. Provedenou veškeré pot ebné úkony od ve erní 

hygieny, p evle ení do no ního úboru, po p evaz v okolí tracheostomie, aplikace injekce 

na ed ní krve, až po vy išt ní horních cest dýchacích odsávacím za ízením (toto išt ní se 

provádí i b hem dne, dle pot eby nemocného). Po provedení t chto úkon  je nemocný 

p ipraven k odpo inku. V ložnici mají umíst nu televizi a s tatínkem sledují ve erní 

programy, nebo má na speciální stolku nachystaný notebook, kde si m že poslouchat 

hudbu i sledovat jiné programy. 

Maminka poté odchází do kuchyn , kde p ipravuje jídlo na další den. 

Syn spí s tatínkem v ložnici, aby mu v p ípad  pot eby mohl hned pomoci. Je napojený na 

oxymetr s akustickým výstupem, který hlídá srde ní frekvenci a množství kyslíku v krvi 

b hem  noci. Maminka spí ve vedlejším pokoji. 

V pr b hu pozorování byly kladeny spontánní otázky, aby bylo možné poznat všechna 

úskalí života s postiženým, co nejvíce do hloubky. 

Dále bylo v rámci výzkumu využito techniky interview. Výb r respondent  pro rozhovor 

byl zcela jasný. Vybraná rodina, která o nemocného pe uje, zajiš uje mu 

ty iadvacetihodinovou pé i a dále také bylo získáno n kolik odpov dí od profesionální 

asistentky docházející do rodiny v rámci profesionální pé e. Rozhovor s asistentkou vznikl 

neplánovan  v rámci výzkumného šet ení v jazykové škole, kam nemocný s DMD dochází 

na jazykový kurz angli tiny. 

Rozhovor polostrukturovaný 

Byl veden v pr b hu výzkumu k získání dostate ného množství informací. Rozhovor 

probíhal b hem celého výzkumu. Otázky byly kladeny neformáln , spontánn   

a z p evypráv ní životního p íb hu rodiny s nemocným s DMD. Rozhovor byl uskute n n 

s nemocným DMD, jeho rodi i, osobní asistentkou a léka kou z Fakultní nemocnice Brn , 

d íve D tské nemocnice (v rámci na erpání odborných rad a doporu ení týkajících se 

onemocn ní Duchennovou muskulární dystrofií).  

Rozhovory probíhající b hem 3 denní exkurze v rodin  jsem si zaznamenávala 

v písemných poznámkách. 

Rozhovor: v první fázi výzkumu byl rozhovor veden spontánn . Otázky byly kladeny na 

základ  nastalých situací, kdy mi vybraná rodina umožnila pobyt v jejich rodinném 

prost edí.     
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V pr b hu výzkumu byly d lány písemné poznámky, které byly následn  zapracovány do 

ástí 4.3 Charakteristika výzkumného prost edí a 4.4 P ípadová studie. 

Realizování rozhovoru, jeho pr b h a zaznamenání: vybraná rodina byla p edem 

seznámena s tématem bakalá ské práce, a jak bude výzkum realizován. Byli seznámeni 

s výzkumnými technikami. Poté mi p evypráv li celý jejich životní p íb h od chvíle, kdy si 

syna p ivezli z kojeneckého ústavu dom , kdy mu byla diagnostikována jeho nemoc a jak 

se jejich rodinný život vyvíjel až do sou asnosti. 

V druhé fázi rozhovoru jsem p ipravila sérii otázek z 3 okruh  v oblasti výzkumu pro 

zjišt ní kvality života rodiny s t žkým zdravotním postižením. I. série se skládala  

z 8 otázek týkajících se t lesného zdraví - Jak se cítím? Zjiš ovaly míru bolesti, mobility, 

únavu, schopnosti dýchání a polykání a na to jak se asto dostavují negativní pocity.  

II. série se také skládala z 8 otázek, které mapovaly spole enský sm r - Jak to cítím? 

Otázky m ly za úkol zmapovat, jak je nemocný schopen hovo it o své nemoci, zda mu 

ned lá problém o ní hovo it s druhými, jak dokáže komunikovat s okolím, zda je rád 

v okruhu svých blízkých. III. sada otázek byla zam ena na rodinu a na to jaký vliv má 

nemoc na život rodiny v souvislosti s plánováním r zných aktivit, jako jsou dovolená, 

odpo inek, návšt va divadla, …, zda bylo komplikované sehnat kompenza ní pom cky 

nebo zda je rodina ve finan ní tísni, zda se jejich život n jak výrazn ji zm nil po 

diagnostikování nemoci.  Dále jsem celé rodin  položila 22 otázek, které byly zam eny na 

jejich vnit ní pocity, prožívání a možnosti vykonávání ur ité innosti. P i formulaci t chto 

otázek jsem se inspirovala krátkou verzí dotazníku WHOQOL-BREF (dle WHO) 

zkoumajícího jak ur itý jedinec vnímá kvalitu života, zdraví a ostatních oblastí života.77 

Rozhovory prob hly u vybrané rodiny doma. S každým lenem byly provád ny samostatn  

a odpov di na jednotlivé otázky byly zaznamenávány písemnou formou ke každé otázce. 

(seznam otázek viz P III). 

Ze získaných  odpov dí jsem poté vyvodila záv ry ke své hlavní cílové otázce a díl ím 

cílovým otázkám.  

 

                                                 

77 Dotazník kvality života  [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 výzkumného prost edí 

 

Rodina žije v okrajové m stské ásti m sta Brna v t ípodlažním rodinném dom . 

Ne každý d m a bytová jednotka v etn  p ístupové cesty mohou být vhodné pro život 

postiženého. Tak i v tomto p ípad  bylo nutné u init ur itá opat ení, stavební úpravy  

a vybavení technickými za ízeními, které umož ují p ístup a pohyb nemocného. Bylo 

proto nutné upravit nejen interiér, ale i exteriér. Jelikož postižený je již úpln  nepohyblivý, 

musí se pohybovat pouze na elektrickém invalidním vozíku, který sám o sob  váží více  

než 120 kg, bylo nutno na p ístupové cest  stavebn  upravit veškeré výškové bariéry vyšší 

než 6 cm, aby byl možný vjezd do vlastního objektu vozíkem. Jedním ze zásadních 

problém , byly úpravy dostate né ší e všech dve í v etn  vstupních.  

Vzhledem k tomu, že rodina bydlí v rodinném dom , který je situovaný ve t ech podlažích, 

bylo pot eba d m p izp sobit tak, aby byl možný pohyb mezi jednotlivými podlažími. 

Jelikož zde nebylo možné zabudovat výtah z d vodu stavebního ešení objektu, ani použití 

schodolezu, nebo  ší ka schodišt  to neumož ovala, byla použita schodiš ová plošina.  

Ta využívá k p eprav  postižené osoby plošinu, která se pohybuje t sn  nad schodišt m  

a po sklopení umož uje b žný pohyb na schodišti. Provoz plošiny vyžaduje manipulaci  

a pomoc druhé osoby – p i nájezdu/výjezdu na plošinu, skláp ní/skládání plošiny a vlastní 

pohyb. 

Jednou z dalších úprav interiéru byla montáž mobilního stropního záv sného systému, 

který umož uje p esun vozí ká e z vozíku na postel, nebo do vany a na toaletu. Stropní 

systém se skládá z jedné p enosné motorové jednotky a z n kolika stropních konzol 

umíst ných v místech p esunu. K zav šení osoby na motorovou jednotku slouží speciální 

záv sné pásy, které jsou vyrobeny z r zného materiálu dle použití. 

V sou asné fázi nemoci nelze nemocnému provád t hygienu v koupeln  s ohledem na 

nedostatek prostoru k manipulaci s postiženým. Tato je provád na v obývacím pokoji, kde 

v místech stropního systému je umíst n nafukovací bazének. Nemocný je umíst n na 

speciální vozík do vody, který stojí uprost ed nafukovacího bazénku. Voda ke sprchování 

je umíst na v záv sných vacích vedle bazénku. K následnému dalšímu provedení hygieny 

je postižený vyzvednut na zvedáku. 
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P vodn  byla hygiena provád na na l žku za pomoci p enosné mobilní vany, což ale bylo 

nevyhovující z d vodu, kdy do zavedené kanyly vnikala voda a nemocnému se špatn  

dýchalo. Proto bylo p istoupeno k mytí na vozíku do vody. 

V neposlední ad  bylo nutno zajistit k pobytu postiženého v domácím prost edí další 

za ízení a léka ské p ístroje. Speciální polohovací elektricky ovládaná, výškov  stavitelná 

postel. Dopl kem k l žku je antidekubitní matrace, která snižuje nebezpe í vzniku 

proleženin a otlak . 

P i no ním provozu dýchacího p ístroje je využíván automatický elektrický zvlh ovací 

systém p ivád ného vzduchu, využívající vyh ívaný vzduchový okruh se dv ma teplotními 

idly a s ídící jednotkou zásobovanou z automatického dávkova e sterilní vody  

na infuzním stojanu. Dále v no ních hodinách je využíván oxymetr, který m í pomocí 

idla hladinu kyslíku v krvi, pulz jedince a p i odchylce od standardních hodnot zvukov  

upozorní pe ující osobu. Po celý den nemocný využívá odsáva ku udržující istotu  

a pr chodnost dýchacích cest. Na pohyb mimo domov je vhodná p enosná s nízkou 

hmotností, umož ující i bateriový provoz. V domácím prost edí je vhodn jší t žší,  

ale napájená z domácí elektrické sít . 

Nemocný má doma k dispozici p ístroj motomed, na kterém 2 x denn  cvi í cca po  

30 - 45 minutách. Tento p ístroj slouží k procvi ování horních a dolních kon etin osoby 

s pohybovým handicapem a pro osoby, které jsou trvale upoutány na l žko. P ístroj má 

nastavitelnou rychlost otá ení a v p ípad  spasmu zm ní sm r otá ení. Dále k udržení 

jemné motoriky prst  slouží cvi ení se speciálními masážními balónky pro každou ruku 

samostatn . 

Z výše uvedeného vý tu nutných úprav, použitých za ízení a p ístroj  je z ejmé, že vše 

pot ebné nelze zajistit jednorázov , ale s postupem vývoje nemoci a v závislosti na 

poskytnutí pom cek pojiš ovny, státních p ísp vk  a finan ních možnostech rodiny. 

Významnou pomocí rodin  bylo také získání p ísp vk  od r zných nadací na po ízení 

nejr zn jších kompenza ních pom cek, které jsou z pohledu zdravotní pojiš ovny i státu 

tzv. „nadstandardní“. 

Pro pohyb venku nelze využít prost edk  MHD z d vodu domácího plícního ventilátoru, 

který je umíst n na op radle vozíku, to znamená, že postižený nespl uje podmínky pro 

p epravu m stskou hromadnou dopravou. Proto se musí použít speciáln  upravený 

automobil umož ující p epravu vozíku v etn  sedící osoby. Nájezd do vozidla je pomocí 

protiskluzové skládací rampy a po nájezdu je vozík upevn n speciálními popruhy 
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k podlaze a osoba zajišt na p ídavnými bezpe nostními pásy spl ujícími veškeré 

bezpe nostní normy. Takto se postižený p epravuje k léka i, do školy, za kulturou  

a trávením volného asu.  

Nemocný je tímto vozidlem dopravován do jazykové školy, kde 3 x týdn  bere lekce 

anglického jazyka. Do školy ho dopraví otec a zde už eká osobní asistentka, která ho 

zavede do u ebny a vy ká na chodb  do skon ení lekce. Po skon ení lekce je otec oba 

odveze zp t dom , kde je vyloží a pokra uje zp t do práce. Postižený tak z stává do 

odpoledních hodin v pé i odborné asistence. 

Jazyková škola má bezbariérový p ístup a výtah, kterým se nemocný dopraví do 

p íslušného patra a u ebny. 

Nemocný k využití možnosti práce s po íta em (studium, domácí úkoly, …) využívá 

speciáln  upravený st l vyhovující jeho pot ebám a možnostem, to znamená lepšího 

p ístupu k pracovní ploše - st l je speciáln  upraven, aby byl možný p ístup osoby na 

vozíku. 

Shora uvedené vybavení je p edpokladem pro život postiženého v domácím prost edí. 

Pokud by nebylo možno toto zajistit, tak by bylo nutno setrvat v nemocni ním prost edí. 

 

4.4 P ípadová studie 

 

P ípadová studie popisuje p íb h rodiny a mladého muže, ve své práci jej budu v zájmu 

zachování anonymity nazývat Petr, který je trvale upoután na elektrický invalidní vozík  

a je napojen na um lou domácí plícní ventilaci. Jeho pohybové možnosti jsou zna n  

omezeny a vyžaduje 24 hodinovou pé i. V rámci p ípadové studie jsem úzce 

spolupracovala s ním a jeho rodinou. Petr si platí profesionální asistenci a díky spolupráci 

s organizací, která tyto služby zajiš uje, m že navšt vovat jazykové kurzy angli tiny, 

pobývat v letním období na rodinné chat  a se svými rodi i cestovat každoro n  v letním 

období do zahrani í.  

V sou asné dob  se nachází již v páté fázi tohoto progredujícího onemocn ní. 
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Kazuistika Petra:  

Petr se narodil z t etího t hotenství své biologické matky. Nevykazoval žádné známky 

n jakých zdravotních potíží i n jaké jiné odlišnosti ve vývoji. Následn  byl biologickou 

matkou odložen do kojeneckého ústavu a ve t ech m sících jeho života si ho osvojili 

manželé Š astní. Z léka ské zprávy, p edané adoptivním rodi m p i osvojení, byl 

v naprostém po ádku a bez zdravotních komplikací.  

Dle dostupných informací bylo zjišt no, že Petr má starší sestru a bratra. Ze t í sourozenc  

je nejstarší sestra a druhý starší bratr, u kterého se nemoc neprojevila. 

Do dvou let svého života se Petr vyvíjel jako všechny d ti p im en  svému v ku a nic 

nenasv d ovalo tomu, že by n co nebylo v po ádku. Když mu byli dva roky, za aly se  

u n j projevovat vývojové odlišnosti od vývoje jeho vrstevník . Jeho ch ze byla 

kolébav jší a na špi kách, h  se zvedal ze zem . Bylo u n j patrné velké zaostávání 

v b hu a celkov  jeho hrubá motorika vykazovala pomalejší vývoj. Po návšt v  odborného 

léka e a po prod lání nep eberného množství r zných test  a vyšet ení, mu byla 

diagnostikována Duchennova muskulární dystrofie. 

Psal se rok 1992 a veškeré informace týkající se tohoto závažného svalového onemocn ní 

byly hodn  kusé. V podstat  co se z nich rodi e dov d li, byly jen st ípky z toho, co ve 

skute nosti toto postupn  se zhoršující onemocn ní p ináší za úskalí a co mohou 

v budoucnosti o ekávat. 

Z rozhovoru s maminkou, když jsme si povídaly o tomto prvotním zjišt ní, mi pov d la, že 

jediné co se jí vždy zp tn  vybaví v pam ti, z toho, co se do etla, je fakt, že jedinec, který 

trpí tímto fatálním onemocn ním, nep ežívá desátý rok svého života.  

Literatura psaná esky nenabízela rodinám a jedinc m s DMD moc možností a v bec 

jakákoliv doporu ení pro lé bu a pé i.  

V následujících letech p ibližn  do sedmého roku jeho života probíhala preventivní, 

pravidelná rehabilitace dle doporu ení léka , kte í mu naordinovali elektrolé bu v etn  

rehabilita ního a domácího cvi ení. Cvi ení probíhala se specializovanými pracovníky  

a doma zabezpe ovali cvi ení rodi e. Po sedmém roce života, to znamená s p ibývajícím 

v kem a s p ibývající váhou, kdy zát ž na pomalu se vyvíjející svaly za ala nabývat na 

intenzit , se nemoc za ala projevovat výrazn ji, obtíže nastupovaly ve v tší mí e. 

Když bylo Petrovi šest let, tak v krátkém asovém rozmezí cca 1,5 roku, prod lal více krát 

po sob  úraz v podob  zlomeniny dolních kon etin. Následné zafixování kon etin do sádry 
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m lo za následek ztrátu pohyblivosti. Ani rehabilitací se nepoda ilo kon etiny uvést 

k návratu, do stavu p ed zlomeninou. Svaly dolních kon etin velmi rychle ochabovaly a od 

osmi let byl upoután na mechanický invalidní vozík.  

Od roku 1998 do roku 2005 se pravideln  každoro n  ú astnil Petr láze ských pobyt .  

Tyto pobyty s p íslušnými láze skými procedurami bývaly zpravidla 4-5 týdn  a pomáhaly 

nemoc zpomalit.  

V deseti letech mu za aly ochabovat i horní kon etiny a k pohybu bylo nutné zajistit 

elektrický invalidní vozík.  

Když mu bylo patnáct let, dostavily se u n j první potíže s dýcháním. S t mito dýchacími 

komplikacemi byl n kolik týdn  hospitalizován ve Fakultní nemocnici (d íve D tské) na 

odd lení ARO. Jeho stav se poda ilo stabilizovat. 

V roce 2006 u n j dýchací potíže propukly naplno. To si vyžádalo n kolika m sí ní pobyt 

ve Fakultní nemocnici. V pr b hu následujícího p lroku z d vodu zhoršujícího se 

zdravotního stavu bylo nutno provést tracheostomii, pon vadž dýchací obtíže nadále 

p etrvávaly. I když byla podpora dýchání za pomoci kyslíku, neda ilo se zdravotní stav 

stabilizovat a bylo nutné p ipojení na um lou plícní ventilaci. P es po áte ní obtíže 

s mluvením po provedené tracheostomii, nem l Petr problémy s verbální komunikací se 

svým okolím. Pobyt v nemocnici trval p l roku.  

Petr byl za azený do programu pacient  s domácí um lou plícní ventilací (dále jen DUPV). 

Po vy ízení všech náležitostí a po schválení Ministerstvem zdravotnictví mu byl p id len 

p ístroj DUPV. Po zaškolení rodiny s obsluhou p ístroje a jak mají pe ovat o syna 

v domácím prost edí, byl v srpnu 2006 Petr propušt n z nemocni ního za ízení do domácí 

pé e. Pon vadž mluvil i bez speciální kanyly, mohl v zá í roku 2006 pokra ovat ve školní 

docházce. Pokud by nebyl napojen na DUPV musel by z stat v nemocni ním za ízení. 

Inkluze 

Rodi e syna umístili ve dvou letech do jeslí. Bylo to v dob , kdy mu již byla 

diagnostikována DMD. Tento pobyt však trval krátce cca t i týdny. Následn  byl vzat zp t 

do domácí pé e, kdy pé i o n j zprvu zajiš ovala matka a po nástupu matky do zam stnání, 

p evzala pé i o chlapce babi ka. Ve ty ech letech nastoupil do b žné mate ské školy, 

kterou navšt voval v celé délce dvou let a zde vyr stal se svými vrstevníky. Nemoc zde 

ješt  nebyla progredovaná. Umož ovala zapojení se a za azení do povinné školní 

docházky. Základní školu absolvoval v míst  svého bydlišt .  Docházku do první t ídy 

absolvoval bez n jakých výrazn jších komplikací, nebo  v té dob  byl ješt  schopen 
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samostatné ch ze. Koncem první a b hem druhé t ídy p išly úrazy. Nemoc za ala 

postupovat a v d sledku špatné koordinace si p ivodil opakované zlomeniny dolních 

kon etin. Od t etí t ídy byl již upoután na invalidní vozík, což si vyžádalo jisté zm ny  

a p izp sobení. Základní škola v Brn  nem la žádný problém za adit žáka na invalidním 

vozíku do klasické t ídy a pedagogové rodin  vyšli maximáln  vst íc. A  už se to týkalo 

zp ístupn ní p íjezdu do školy, zajišt ní osobní asistence pracovníky vykonávající 

náhradní vojenskou službu, umíst ní speciálních pom cek – schodolez, mobilní zvedák 

s p íslušenstvím, mechanický vozík do interiéru.  Ve tvrté i páté t íd  škola umožnila, aby 

se zú astnil týdenního pobytu na škole v p írod  ve spoluprácí s osobním asistentem. 

V této dob  již za ala nemoc postupovat výrazn ji a Petrovi (bylo mu cca deset let) za aly 

ochabovat i horní kon etiny a byl upoután na elektrický invalidní vozík. Škola i nadále 

spolupracovala s rodinou a Petr úsp šn  i p es krátkodobou hospitalizaci v D tské nemoci 

v Brn  ve svých patnácti letech ukon il povinnou školní docházku v klasické základní 

škole. 

Láze ská pé e probíhala tak, aby nenarušovala školní docházku, tzn. áste n   

o prázdninách a áste n  b hem povinné školní docházky do základní školy. V rámci 

láze ského pobytu ve školním roce probíhala též výuka. Pon vadž osnovy na každé škole 

byly odlišné, kladlo to zna né nároky na místní pedagogy. 

Po základní škole nastoupil na st ední školu pro zrakov  postižené v Brn  – obor Obchodní 

akademie. Škola byla pln  bezbariérov  vybavena schodiš ovou plošinou v etn  výtahu 

umož ující p epravu invalidního vozíku. Po celou dobu studia st ední školy využíval 

služeb osobní asistence. V druhém pololetí prvního ro níku opakovan  nastaly dýchací 

potíže, byl znovu hospitalizovaný. Petr nem l problém verbální komunikace i bez speciální 

kanyly, mohl v zá í roku 2006 pokra ovat ve studiu nejprve dokon ením prvního ro níku. 

Není totiž zcela b žné, aby pacienti s tímto onemocn ním po provedené tracheostomii 

mohli b žn  mluvit. 

V pr b hu studia na st ední škole se zú astnil akcí i mimo školu (školní výlety, exkurze  

a sout že st edních škol).  

St ední školu úsp šn  ukon il složením maturitní zkoušky v devatenácti letech.  

Po st ední škole nastoupil na vysokou školu v Brn , na Provozn  ekonomickou fakultu – 

obor Finance, kde absolvoval p t semestr  bakalá ského studia. Studium na škole 

probíhalo za pomoci osobní asistence. Budova fakulty byla pln  bezbariérová, a i když byl 
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ze strany pedagogického sboru v nován individuální p ístup a maximální vst ícnost 

z d vodu zhoršení zdravotního stavu, musel toto studium ukon it.  

V sou asné dob  již druhým rokem navšt vuje jazykové kurzy anglického jazyka, kde 

rozsah studia a asová náro nost jsou v souladu s jeho zdravotním stavem. Výuka je 

maximáln  3 x týdn . Na jazykový kurz ho p iváží a odváží otec a po dobu, kterou tráví ve 

škole, má k dispozici pomoc osobní asistentky. 

Rodina 

Rodina je t í lenná. Matka, otec a syn. Rodi e jsou adoptivní. Syna adoptovali v ervnu 

1990, když mu byli t i m síce. Rodi e syna p ijali za svého ihned po adopci, a to se 

nezm nilo ani po zjišt ní jeho závažného onemocn ní. Jejich pé e je nejen materiální, ale 

hlavn  synovi poskytují pé i citovou a podporují syna v seberealizaci. V sou asnosti 

navšt vuje t ikrát týdn  jazykový kurz angli tiny. Rodina se p izp sobila postupující 

nemoci. Vytvo ila si harmonogram, jak zvládat pé i o syna, a  už se to týká základních 

pot eb jako je hygiena (koupání), krmení, podávání lék , volno asové aktivity, apod. 

Pravideln  se informují o nových pokrocích na poli výzkumu s DMD, pomáhají synovi 

zajistit kompenza ní pom cky. V minulosti za adili syna do klinického výzkumu 

postižených s DMD ve Fakultní nemocnice v Brn  (d íve D tské nemocnici). Petrovi 

rodi e jsou velice energi tí a spole enští lidé. Jsou v kontaktu s rodinami se stejn  

postiženými d tmi a v minulosti jezdili i na pravidelná setkání t chto rodin. 

Oba rodi e jsou v trvalém pracovním pom ru, který nebyl p erušen ani po zjišt ní závažné 

diagnózy synovi nemoci. Matka pracuje ve zdravotnictví, otec jako správce po íta ové sít  

ve státní organizaci. Rodina žije ve velkom st  na Jižní Morav  ve dvoupatrovém 

rodinném dom .  

Je obdivuhodné, jak rodina, která je a byla postavena p ed t žkou životní zkoušku, vše 

perfektn  zvládá. Velice dob e fungují jako tým a mají mezi sebou vytvo ené pevné pouto. 

O nemoci se svým okolím dokážou otev en  mluvit. Vytvo ili si systém, kde zapracovali 

nejen pé i o syna, ale i volno asové aktivity, zam stnání a p edevším as na sebe, jako na 

partnery. Celodenní pé e o postiženého je náro ná. Dokud to syn v zdravotní stav 

umož oval, navšt voval vzd lávací za ízení dle jeho v ku. V sou asné dob  využívá 

rodina služeb profesionální osobní asistence, kde dopolední pé i o nemocného zajiš uje 

profesionáln  zaškolený personál a odpoledne, po p íchodu ze zam stnání pé i zajiš ují 

rodi e. Jedenkrát týdn  chodí asistentku vyst ídat v poob dové dob  babi ka. Rodi e 
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nemají žádný problém i p es toto vážné onemocn ní p ipravit synovi nejr zn jší aktivity, 

aby mu jeho as zpest ili.  

Dále vlastní rodina speciáln  upravený karavan, který za ídili, vybavili a p izp sobili 

synovým pot ebám. S tímto karavanem cestují nap í  eskou republikou i Evropou. 

Nejnavšt vovan jší destinací mimo republiku se pro rodinu stal jih Francie a východní 

pob eží Špan lska. Podnebí v t chto oblastech velmi sv d í Petrovu dýchacímu ústrojí. 

Rodina je v neustálém kontaktu se specializovanými pracovníky nemocni ního za ízení,  

se kterými konzultují nastalé situace. 

Dlouhodob  spolupracují s Ligou vozí ká , kde nakupují služby osobní asistence.  

S rozsahem i kvalitou služeb jsou spokojeni a po ítají se spoluprací i do budoucna. 

Jsou velmi otev ení, milí, p átelští a rádi uvítají návšt vu, která k nim zavítá.  

 

4.5 Záv r šet ení, diskuse a doporu ení pro praxi 

 

Záv r šet ení: 

P i mém výzkumu byla rodina zcela otev ená a nem la žádný problém odpov d t na mnou 

kladené otázky nebo se zcela spontánn  rozpovídali sami. Maminka nemocného je velmi 

starostlivá a d sledn  dbá na dodržování pravidelné stravy a pitného režimu. Vždy m la 

úsm v na tvá i a m la velmi pozitivní postoj ke všem p ítomným. Tatínek je též velký 

optimista a vypozorovala jsem silný vztah mezi ním a synem. Jako, když „kluci táhnou za 

jeden provaz“. Pé i o syna vykonávají oba rodi e spole n , dle jejich rutinních zvyklostí, 

které si nastavili. 

Petrovi jednotlivé oblasti kvality života: 

Fyzická kondice: 5. fáze DMD = lov k pln  odkázán na invalidní vozík, problémy 

s dýcháním, únavou z celodenního sezení, bolesti zad, horních i dolních kon etin.  

 Fyzická kondice špatná. 

Funk ní schopnost: zachována jemná motorika, možnost práce s PC, cvi ení na motomedu, 

komunikace s okolím výborná, schopný dalšího vzd lávání v rámci výuky cizích jazyk , 

pln  odkázán na pomoc druhé osoby. 
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 Funk ní schopnost v rámci pohybu špatná, v rámci komunikace, vzd lání  

a rozvíjení svých znalostí výborná. 

Psychický stav: nálady a emoce prožívány stejn  jako u zdravých lidí. N kdy kladné, jindy 

negativní: rozmrzelost, náladovost, … Život ho t ší hodn . Se zdravotním stavem spokojen 

není, ale dokázal akceptovat sv j t lesný vzhled. V sou asné dob  je sám se sebou 

spokojený. Na prožívanou bolest si zvykl a nebrání mu v innosti, kterou pot ebuje d lat. 

 Psychický stav dobrý. 

Spokojenost s lé bou: v sou asnosti pot ebuje Petr léka skou pé i k tomu, aby mohl 

fungovat nepatrn . Jeho stav je momentáln  stabilizovaný. 

 S dosavadní lé bou spokojen. 

Sociální stav: s rodinnými p íslušníky má Petr hezké vztahy. S rodi i mají harmonický 

vztah, tvo í perfektní tým. Nemá problém komunikace s cizími lidmi, je rád v kolektivu, 

má rád, když se kolem n j n co d je. Ned lá mu problém požádat n koho o pomoc. 

 Sociální stav výborný. 

Informace ke zjišt ní hlavní cílové otázky mého výzkumu se mi poda ilo zjistit, nebo  Petr 

trpící DMD je zcela psychicky srovnán se skute ností, že je postižen tímto vzácným 

progredujícím onemocn ním a nem l problém na téma své nemoci hovo it. 

Negativními faktory, které poci uje, jsou p edevším ve spojení s jeho fyzickými 

možnostmi. Jedná se tedy o jeho imobilitu a to, že je odkázaný na pomoc druhé osoby. Se 

svým zdravotním stavem není spokojen. S tímto je pak spojeno i to, že n kdy mívá 

negativní pocity, nap . rozmrzelost. Faktory z pozitivního aspektu vidí v tom, že je již 

psychicky srovnaný se svým zdravotním stavem a s tím, co p ináší a p inese postupující 

nemoc do dalších let. Je rád, že m že žít doma s rodi i, cestovat, v novat se koní k m  

a vzd lávat se. 

Jaká je kvalita života rodiny s nemocným, který trpí Duchennovou muskulární dystrofií?  

Oba dva rodi e na otázku, jak hodnotí kvalitu svého života, odpov d li: „Velmi dobrá.“ 

Syn: „Ani špatná, ani dobrá“.  

Díky tomu, že mi bylo umožn no strávit n jaký as s touto rodinou, pozorovat je v jejich 

každodenních innostech a hovo it s nimi, jsem zjistila, že ani p es takto velmi závažnou 

diagnózu synovi nemoci, nehodnotí svou kvalitu života z negativního hlediska. Jsou rádi, 

že mohou být díky moderní technologii (DUPV) všichni pohromad  doma, trávit spolu as, 
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svátky, narozeniny a dovolené, i plánovat nejr zn jší volno asové aktivity. Synovo 

onemocn ní jejich vzájemný partnerský vztah nijak neovlivnilo.  Život se jim zm nil, ale 

ani jeden z nich nikdy necítil pot ebu, dát syna do léka ského za ízení, a  se ob as n který 

z nich cítil být pod tlakem.  

Co si pod dobrou kvalitou života p edstavuje a jak hodnotí svoji aktuální kvalitu života 

nemocný? 

P edevším nebýt sám. Pro Petra je velmi d ležité být v kontaktu se svými p íbuznými, mít 

dobré rodinné zázemí. Mít p átele, se kterými si m že popovídat. Smyslupln  a zajímav  

využívat as, zajímat se o aktuální d ní nejen u nás, ale i co se d je ve sv t . Poznávat 

nové lidi, v ci a zajímavá místa. erpat nové informace, prohlubovat svoje v domosti  

a rozvíjet svoje zkušenosti. Realizovat svoje koní ky a zájmy. 

 Vzhledem ke svému stávajícímu stavu a možnostem, které Petr má, hodnotí svou kvalitu 

života jako uspokojivou. 

Integrace postiženého DMD do pracovního procesu je velmi omezená. Závisí p edevším 

od jeho zdravotního stavu a také na prost edí, ve kterém žije. Jelikož manuální práce  

u takto postižených není možná, možným ešením jejich zapojení do pracovního procesu je 

p es jejich mentální stránku. Ale i zde jsou ur itá omezení, nebo  nemoc se u každého 

jedince projevuje odlišn  a ne všichni nemocní DMD mají kvalitní mentální potenciál. 

Petr má to št stí, že není odkázán na nemocni ní pé i, žije doma s rodi i, kte í mu poskytli 

kvalitní vzd lání a zajiš ují mu veškerou pot ebnou pé i. Je to velice šikovný muž 

s nadáním na cizí jazyky. Po absolvování jazykových kurz  angli tiny a obdržení 

pot ebných certifikát , by se mohl do pracovního procesu zapojit v tomto sm ru.  

 

Diskuse 

Jako hlavní cílovou otázku svého výzkumu jsem si stanovila zjistit kvalitu života t žce 

nemocného s Duchennovou muskulární dystrofií. Toto onemocn ní jsem si vybrala 

zám rn , nebo  jsem p esv d ena, že široké ve ejnosti nejsou známa úskalí, která s sebou 

tato málo známá nemoc p ináší. Dala jsem si za úkol seznámit tená e, který bude íst tuto 

bakalá skou práci, aby pochopil co diagnostikovaná nemoc DMD postiženému a jeho 

rodin  p ináší a jak ovlivnila jejich životy. 

U vybrané rodiny jsem zjistila, že život se jim do zna né míry po diagnostice synova 

onemocn ní zm nil, ale jejich vzájemné vztahy to nijak neovlivnilo ani nenarušilo. Museli 

se p izp sobit daným podmínkám, a to nejen jak o syna pe ovat, ale také to s sebou 
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p ineslo adu zm n a úprav exteriéru a interiéru jejich domova, aby syna mohli vychovat  

a aby mohl vyr st v rodinném prost edí. Rodina je velice soudržná. Mají mezi sebou hezké 

vztahy a mnozí jiní by si z nich mohli vzít p íklad. Jedním z velkých úskalí bylo pro rodinu 

získat pot ebná technická za ízení a kompenza ní pom cky, aby bylo možno mít syna 

v domácím prost edí. Toto se rodin  poda ilo i díky za azení syna do programu s DUPV. 

Rodiny se syny s DMD se sdružují ve 2 spolcích Parent Project a End Duchenne, které 

po ádají nejr zn jší akce a setkávání rodin za ú elem p edávání informací a pomoci. 

Rodiny tak v dí, že nejsou sami a mají možnost si s n kým pohovo it a sv it se se svými 

starostmi. Myslím, že sdružování rodin a p íbuzných je velice prosp šné p edevším pro 

psychicky slabší osoby, které jsou p esv d eny, že jim s diagnostikováním nemoci život 

kon í. Zde mají možnost vid t a p esv d it se, že v tom nejsou sami a nabrat pot ebné 

informace k pé i o svého syna. Dále se mohou dozv d t o pokrocích ve výzkumu tohoto 

onemocn ní, a zda je možné zapojit svého syna do n jakého výzkumného programu.  

U tohoto vzácného onemocn ní je nejd ležit jší informovanost. 

P i vypracovávání této práce jsem si uv domila, že pro nemocného Petra je velice d ležité 

žít s rodi i a p íbuznými. Je to velice spole enský mladý muž a z stat ležet v nemocni ním 

za ízení by pro n j bylo psychicky i fyzicky velkým utrpením.  

 

Doporu ení a vztah k studovanému oboru 

Nemoc DMD je velice komplikovaná a složitá co se týká pé e a starostlivosti  

o nemocného. Je na ni nutno pohlížet vícedimenzionáln . Sociální pedagogika je p edm t, 

který není jednozna n  zam ený, ale zabývá se nejr zn jšími aspekty z oblastí lidské 

psychiky, zdraví, edukace, inkluze, … Nutno íci, že je též vícedimenzionální. Proto si 

myslím, že sociální pedagogika s daným tématem bakalá ské práce velice úzce souvisí. Je 

nutné v rámci pé e o takto postižené mít v adách odborník  renomované specialisty  

a pohotové pracovníky, kte í s danou problematikou budou mít zkušenosti. Je nutno tyto 

pracovníky školit, vzd lávat, posílat je na nejr zn jší sv tové seminá e a p ednášky  

a získané informace následn  aplikovat p i pé i o domácí pacienty. 

 

Doporu ení pro praxi 

DMD je nemoc, která je více známá v zahrani í, p edevším v USA, kde se provád jí 

nejr zn jší výzkumy v rámci celkové lé by tohoto onemocn ní. Bylo zjišt no, že 

zahrani ní pacienti se dožívají v pr m ru vyššího v ku, než v R. V zájmu pacient  
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s DMD je nutno ádn  informovat rodi e a jejich p íslušníky, nabídnout jim veškerou 

odbornou pomoc, zd raznit významnost pravidelných léka ských prohlídek a seznámit je 

s možností, kam se obrátit v rámci pomoci léka ské, psychologické a sociální. Poradit jim, 

kde se sdružují skupiny rodin se stejn  diagnostikovanou problematikou, aby v d li, že 

v tom nejsou sami a mohli si navzájem p edávat informace.  Pomoci rodinám zajistit 

pot ebné kompenza ní pom cky a technická za ízení, které by nemocnému usnadnili život. 

Zajistit více center, která by se soust edila na pacienty se vzácným onemocn ním, kde by 

odborníci spolu spolupracovali: neurologové, rehabilita ní a sociální pracovní. Toto 

sjednocení všech pé í významn  p isp je ke zlepšení kvality života a pom že pacient m 

prodloužit délku jejich života. Je d ležité sdílet veškeré dostupné poznatky, lé ebné  

a rehabilita ní postupy, sladit v decký výzkum a sou innost odborník  s rodi i 

nemocných. 

S touto problematikou více seznámit širokou ve ejnost, aby si lidé uv domili, jaká úskalí 

skýtá mít takto nemocného v rodin . Apelovat na sou asnou spole nost, aby nez stávala 

lhostejná a snažila se zapojit do r zných projekt  na získávání finan ní prost edk  pro 

rodiny a výzkum. 

 

Sou asnost 

V sou asné dob  je v eské a Slovenské republice evidováno okolo 380 pacient , kterým 

byla diagnostikována DMD/BMD. 

Ve Fakultní nemoci v Brn  je vedeno v evidenci 150 chlapc  s tímto onemocn ní, ale 

pouze t etina z nich chodí na pravidelné kontroly, to znamená minimáln  1 x za rok. 

Pacienti se zde sledují ve všech jednotlivých stádiích onemocn ní. 

Díky zlepšující se pé i se jednotlivá stádia onemocn ní posouvají do vyššího v ku chlapc  

a postižení jedinci se dožívají vyššího v ku, než tomu tak bývalo v minulosti. 
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ZÁV R 

 

Ve své bakalá ské práci jsem se snažila zjistit, jak lov k trpící t žkým chronickým 

onemocn ním je spokojen se svou kvalitou života, jaké má možnosti a omezení ve svém 

každodenním život , zda využívá všech dostupných p íležitostí a pomoci. Snažila jsem se 

zmapovat nejen vliv nemoci na postiženého, ale i na jeho rodinu. V p edložené práci jsem 

se v novala problematice nemoci Duchennovy muskulární dystrofie. V teoretické ásti 

jsem popsala celkovou problematiku tohoto vážného progredujcího onemocn ní, dále pak 

co je to kvalita života lov ka a jaké jsou v sou asné dob  výsledky na poli výzkumu 

tohoto vzácného onemocn ní. Zjiš ovala jsem, zda existují n jaké instituce podporující 

rodiny s nemocnými DMD, jaké možnosti zapojení se do spole enského života má 

postižený a zda je možné jeho uplatn ní na trhu práce v sou asné dob .  

V praktické ásti jsem ke zjišt ní pot ebných informací zvolila postup kvalitativního 

výzkumu za využití technik kazuistiky, interview a pozorování.  

Cílem bakalá ské práce bylo získat poznatky o kvalit  života nemocného s DMD.  

K poznání problematiky DMD jsem získala informace ze specializovaných publikací  

a z odborných rad a doporu ení léka ky - specialistky z Fakultní nemocnice v Brn . Dále 

jsem erpala z odborných publikací z ad renomovaných psycholog  k získání poznatk  

ohledn  „kvality života.“ Na základ  t chto získaných informací vznikla teoretická ást 

bakalá ské práce.  

Informace ke zjišt ní svých výzkumných otázek jsem erpala u vybrané rodiny, jejíž syn 

trpí tímto vzácným onemocn ním. Na základ  získaných údaj  od jednotlivých len  

rodiny a n kolika údaj  od odborné asistentky jsem vytvo ila jednu kazuistiku. Pot ebné 

údaje jsem získala snadno, nebo  rodina se vyrovnala se stávající skute ností závažné 

diagnózy a nemají nejmenší problém o problematice nemoci hovo it s cizími lidmi.  

Z rozhovor  se všemi zú astn ními jsem zjistila, jaké jsou jejich pocity, zkušenosti  

a možnosti. Jaká zažili úskalí p i získávání finan ních prost edk , technických za ízení  

a kompenza ních pom cek, které bylo nutné zajistit, aby o nemocného syna mohli pe ovat 

v domácím prost edí. Museli zm nit sv j domov a p izp sobit ho pot ebám nemocného. 

Rodina je velice milá a p átelská a díky nim si lov k musí uv domit, že je d ležité 

radovat se i z mali kostí, jako je úsm v a pohlazení. 

Záv rem mohu íci, že na základ  získaných informací od vybrané rodiny se mi poda ilo 

získat odpov  na hlavní výzkumnou otázku i zkoumané podotázky.  
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Díky otev enosti nemocného Petra a jeho rodi  jsem zjistila, že ani p es takto závažnou 

diagnózu neztrácejí optimismus, dobrou náladu a sílu žít.  

Pokaždé, když jsem rodinu navštívila, bylo zde cítit velmi silné pouto lásky, respektu  

a vzájemného porozum ní. Rodi m Petra pat í veliký dík za jejich sociální oporu, 

kterou udržují svého syna v psychické pohod  a dávají mu veškerou pot ebnou pé i  

a podporu, kterou jsou schopni zajistit a poskytnout mu na jeho nelehké životní 

dráze.  

Tato práce nech  je p ínosem pro všechny ty, kte í si myslí, že je jejich život t žký, neváží 

si svého zdraví, rodiny, p átel a necht jí se více vzd lávat a pomáhat druhým. 

 

K použití informací a dat zpracovaných v praktické ásti výzkumu bakalá ské práce  

a k uvedení fotodokumentace viz P V, jsem obdržela souhlas vybrané rodiny. 
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P ÍLOHA P III: SEZNAM OTÁZEK OHLEDN  KVALITY ŽIVOTA 

NEMOCNÉHO S DMD A JEHO RODINY 

I. T lesné zdraví a funkce – jak se cítím? 

Sada 8 otázek zam ených na somatické fungování klasifikujících stránku kvality života 

nemocného v d sledku jeho zdravotního omezení: bolest, únava, dýchání v souvislosti s 

tracheostomií, vykonávání jednotlivých inností. 

Cítíte se ve er (po prožitém dni) unavený? 

Budíte se odpo inutý? 

Máte problémy b hem dne s dýcháním? 

Máte problémy ve er s dýcháním? 

Bolí záda, horní a dolní kon etiny na konci dne? 

Jste asto nemocný? 

Máte problém s polykáním jídla v d sledku zavedené tracheostomie? 

Míváte asto negativní pocity, nap . rozmrzelost, deprese, …? 

 

II. Spole enský sm r – jak to cítím? 

Sada 8 otázek mapujících spole enský sm r pacienta, které jsou zam eny na to, jak 

nemocný dokáže komunikovat se svým okolím z hlediska komunikace o nemoci jako takové, 

ale to jak se dokáže sžít se svým okolím.  

Je pro Vás t žké vysv tlit ostatním svoji nemoc?  

Máte problém dotázat se specialisty, na cokoli, co se týká Vašeho onemocn ní (zákrok )? 

Je pro Vás t žké požádat n koho o pomoc? 

Máte dobrý vztah s rodi i? 

Je pro Vás snadné komunikovat s cizími lidmi? 

Jste rád v kolektivu? 

Je pro Vás d ležité být obklopený rodinou? 

Cestujete rád? 

 

Rodina – „vliv nemoci na rodinu“  

Sada 12 otázek zam ených na rodinu a její funkci. Otázky mapují vliv onemocn ní na 

vztahy v rodin , pomoc mimo ni, plánování r zných spole ných aktivit, jako jsou 
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dovolenky, kulturní vyžití a v neposlední ad  na finan ní možnosti rodiny a na možnosti 

zajišt ní pot ebných pom cek usnad ující nemocnému zvládnutí jeho nemoci.   

Ovlivnilo onemocn ní syna n jakým zp sobem vztahy ve Vaší rodin ? 

Stali jste se s manželem/manželkou si sob  navzájem bližšími (po diagnostice nemoci)? 

Jste stále zam stnaný/zam stnaná? 

Cítíte se být n kdy pod tlakem? 

Zm nil se n jakým zp sobem Váš život, poté co byla Vašemu synovi diagnostikována 

nemoc? 

Preferujete domácí pé i? 

Uvažovali jste n kdy o umíst ní syna do n jakého léka ského za ízení? 

Dochází n jaká cizí osoba do Vaší rodiny v rámci výpomoci pé e o nemocného, nap . 

osobní asistent, n kdo další z rodiny, …? 

Je pro Váši rodinu t žké naplánovat si mimo pracovní aktivity, nap . kulturní vyžití, 

dovolenou, …?  

Je pro Vaši rodinu t žké, aby si dostate n  odpo inula?  

Jsou finance problém ve Vaší rodin ?  

Bylo snadné zajistit nemocnému kompenza ní pom cky, které pot eboval v rámci svého 

onemocn ní?  

 

Sada otázek zjiš ující pocity, prožívání a možnost d lat nebo vykonávat ur ité innosti. 
 
Otázky zjiš ují Vaše pocity. 

  

1. Jak byste hodnotil/a 
kvalitu svého života  

Velmi špatná špatná ani špatná 

ani dobrá 

dobrá velmi dobrá 

1 2 3 4 5 

2. Jak jste spokojen se 
svým zdravím 

velmi 
nespokojen/a 

nespokojen/a ani spokojen 
ani 

nespokojen 

spokojen/a velmi 
spokojen/a 

1 2 3 4 5 
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Otázky zjiš ují, jak jste b hem posledních dvou týdn  prožíval/a ur ité v ci. 

 

 v bec ne trochu st edn  hodn  Maxi- 
máln  

3. Do jaké míry Vám bolest brání v tom, co 
pot ebujete d lat? 

1 2 3 4 5 

4. Jak moc pot ebujete léka skou pé i, abyste 
mohl/a fungovat v každodenním život ? 

1 2 3 4 5 

5. Jak moc Vás t ší život? 1 2 3 4 5 

6. Nakolik se Vám zdá, že Váš život má smysl? 1 2 3 4 5 

7. Jak se dokážete soust edit? 1 2 3 4 5 

8. Jak bezpe n  se cítíte ve svém každodenním 
život ? 

1 2 3 4 5 

9. Jak zdravé je prost edí, ve kterém žijete? 1 2 3 4 5 

 

Otázky zjiš ují, v jakém rozsahu jste d lal/a nebo mohl/a vykonávat ur ité inností. 

 

 v bec ne spíše ne st edn  v tšinou 
ano 

zcela 

10. Máte dost energie pro každodenní 
innost? 

1 2 3 4 5 

11. Dokážete akceptovat sv j t lesný 
vzhled? 

1 2 3 4 5 

12. Máte p ístup k informacím, které 
pot ebujete pro sv j každodenní život? 

1 2 3 4 5 

13. Máte možnost v novat se svým 
zálibám? 

1 2 3 4 5 

14. Jak se dokážete pohybovat? 1 2 3 4 5 

 

Otázky zjiš ují, jak jste byl/a š astný/á nebo spokojený/á s r znými oblastmi svého života 
v posledních dvou týdnech. 

 

 velmi 
nespokojen/a 

nespokojen/a ani 
spokojen/a 

ani 
nespokojen/a 

Spokojen/a velmi 
spokojen

/a 

15. Jak jste spokojen/a se svým 
spánkem? 

1 2 3 4 5 

16. Jak jste spokojen/a sám/sama se 
sebou? 

1 2 3 4 5 

17. Jak jste spokojen/a se svými 
osobními vztahy? 

1 2 3 4 5 
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 velmi 
nespokojen/a 

nespokojen/a ani 
spokojen/a 

ani 
nespokojen/a 

Spokojen/a velmi 
spokojen

/a 

18. Jak jste spokojen/a s podporou, 
kterou Vám poskytují p átelé? 

1 2 3 4 5 

19. Jak jste spokojen/a s podmínkami 
v míst , kde žijete? 

1 2 3 4 5 

20. Jak jste spokojen/a s dostupností 
zdravotní pé e? 

1 2 3 4 5 

21. Jak jste spokojen/a s dopravou? 1 2 3 4 5 

 

Poslední otázka zjiš uje, jak asto jste prožíval/a ur ité v ci b hem posledních dvou týdn . 

22. Jak asto prožíváte negativní 
pocity, jako je nap . rozmrzelost, 
beznad j, úzkost nebo deprese? 

nikdy n kdy st edn  celkem 
asto 

neustále 

1 2 3 4 5 
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P ÍLOHA P IV: INDIVIDUÁLNÍ PLÁN 

 

Individuální plán  

uživatele osobní asistence  
 

Osoby podílející se na vypracování Individuálního plánu 

Jméno uživatele: Petr Š astný 
Jméno klí ového pracovníka: 

 Další osoby:  
  

Datum 

Datum sestavení: 02.12.2014 

Sestavení plánu na období od-do: prosinec 2014 - prosinec 2015 

 
Osobní (hlavní) cíl uživatele 

(cíl = d vod, pro  uživatel službu pot ebuje, resp. co by se stalo, kdyby službu nemohl využívat) 

Osobní asistentka mi umož uje a pomáhá p i pobytu v domácím prost edí a studiu kurzu angli tiny na jazykové 
škole. Asistentka zajiš uje mé základní životní pot eby, protože jsem pln  odkázán na pomoc jiné osoby (nejsem 
schopen samostatného pohybu a nemohu být sám, protože jsem závislý na domácí plicní ventilaci). 

 
Kroky vedoucí k napln ní cíle: 

(v em asistent uživateli pomáhá a jak to d lá, popis/návod, jak pracovat s uživatelem v jednotlivých úkonech i 
oblastech) 

1) Asistentka mi pomáhá p i absolvování jazykového kurzu 

• P íjezd do jazykové školy 

Asistentka eká v domluvený as p ed bezbariérovým vchodem v zadní ásti budovy jazykové školy. 
Asistentka zjistí, zda je vstup odem en, pokud ne, obejde budovu a vstoupí do objektu hlavním vchodem, kde 
vyjde do 2. patra. Tam je kancelá  LITE, kde budou klí e zap j eny. Poté sjede asistentka zadním výtahem dol  a 
odemyká vstupní dve e. Po mém p íjezdu asistentka otev e zadní dve e vozidla, odloží dv  informa ní zna ky 
upevn né na plošin  do odkládací kapsy v pravém k ídle dve í a odjistí zmá knutím zelené pojistky (stejný 
systém jako u bezpe nostních pás ) dva jistící úchyty v horních rozích plošiny a odjistí pá kou (s erveným 
ukon ením) v levé dolní ásti dvoudílnou rampu, kterou postupn  sklopí pomocí držáku na levé nebo pravé 
stran . Potom vezme odsáva ku a tašku s p ikrývkou a zanese ji dovnit , mezitím mi otec pomáhá z auta ven. 
Asistentka po mém výjezdu z auta skládá plošinu a zavírá auto. P ed nástupem do výtahu upravíme pravou ruku 
na ízení, otec vym ní podhlavník a asistentka p ivolá výtah. Zavírání dve í ve výtahu je na pohybové idlo, proto 
jej musí asistentka zajistit, aby m  automatické dve e nep iv ely. Vyjedeme do 2. patra, kde ekáme na za átek 
lekce. Moje doklady (ob anský pr kaz, pr kazka ZTP/P a karti ka zdravotní pojiš ovny) a klí  od auta jsou v 
tašce odsáva ky. Asistentka po celou dobu asistence sleduje a obsluhuje p ístroj domácí um lé plicní ventilace 
(bližší podrobnosti v ásti „Obsluha domácí plicní ventilace“). 
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• as p ed lekcí 

V budov  jazykové školy jsme s velkým asovým p edstihem a kurz za íná až o p l deváté. ekáme bu  
na chodb , pokud jsou u ebny plné, nebo nám lektor u ebnu otev e a my vejdeme do t ídy. P ed lekcí se napiji 
aje, který je v termosce vzadu na vozíku. Piji z ví ka od termosky, které asistentka naplní tak do poloviny. 

V p ípad  nutnosti odsajeme pomocí odsáva ky, nebo zvlh íme do filtru i p ímo do kanyly. V p ípad  pot eby 
mi asistentka pomáhá p i mo ení do bažanta, kterého najdeme na zadní stran  vozíku. K mo ení používá 
asistentka rukavice, které jsou v tašce u odsáva ky (asistentka p epne vozík na skláp ní - já se sklopím - pokud 
jsou knoflíky, tak rozepne - p idrží bažanta - vylije a bažanta vypláchne). Bažanta vylije na toaletách na chodb  a 
opláchne, vrátí jej zp t na vozík. V prostorách budovy asistentka pomáhá zajistit mou bezpe nost p i otá ení a 
couvání invalidního vozíku, protože hrozí nebezpe í poškození dýchacího okruhu, zavad ním, i p ípadným 
nárazem o n jaký p edm t. Asistentka na lekci nez stává a odchází na chodbu, aby nerušila výuku. 

V p ípad , že je venku zima, je t eba, aby asistentka po skon ení lekce šla do auta k místu idi e, otev ela 
dve e idi e a vlevo od volantu zapnula tla ítkem vpravo topení (na displeji se objeví íslo 15 = po et 
nastavených minut topení a po nažhavení topení m že vycházet dým z motorového prostoru), auto asistentka 
zamyká a vrací se zpátky za mnou, kde ekáme na otce. 

2) Asistentka mi umož uje a pomáhá žít v domácím prost edí a zajiš uje mé základní životní pot eby 

• Podávání stravy a nápoj  

Asistentka mi podává uva ený aj, pop ípad  kávu. Pití mi nalévá z konvice do hrnku, z kterého piji 
pomocí slámky. Pokud dojde aj v konvici – do konvice nalije sirup a uva eným ajem na sporáku konvici doplní. 
M že se stát, že snídani nestihnu sníst, proto ji dojím s asistentkou. Slámka z ranní kávy se nenechává, ale vyhodí 
do koše. 

K ob du mi asistentka v mikrovlnce oh eje jídlo, které je p ipravené v ledni ce v prost ední polici, 
pop ípad  se ídí instrukcemi matky. Asistentku obeznámím s tím, kde najde talí  i p íbor a rozhodnu, kolik mi 
má nabrat jídla. Po tom, co si najedu ke stolu, mi asistentka na vozíku navolí skláp ní, podle pot eby se sklopím a 
popojedu ke stolu. Jestliže je to nutné, vytvo í místo u stolu (mohou zavazet nohy od stolu apod.). Asistentka mi 
p ed jídlem dá ke krku látkovou ut rku proti zašpin ní oble ení. Ob d v tšinou probíhá u stolu v kuchyni. Až mi 
asistentka podá jídlo, namo í kousek látkové ut rky a ut e mi po jídle pusu prvn  mokrou, potom suchou ástí a 
ut rku dá na topení. V tšinou po jídle p ejíždím zp t do obýváku. Po jídle asistentka nádobí opláchne v umyvadle 
a vloží do my ky. Pouze nádobí z plastu do my ky nevkládá. Asistentka také uloží nádobí do my ky z 2. patra ze 
snídan . 

• Podávání lék  

Jestliže mi ráno nestihnou podat léky rodi e, p ipravené léky mi podává asistentka. Sám si eknu, jaké 
léky a v jakém množství mi je má asistentka podat. 

• Osobní hygiena 

V p ípad  pot eby mo ení si asistentka vezme na toalet  rukavice a bažanta a postupuje dále viz. as p ed 
lekcí na jazykovém kurzu. 

• Pohyb na invalidním vozíku 

Asistentka mi p epíná jedním tla ítkem jízdu a skláp ní, abych se mohl pohybovat nebo polohovat. Pokud 
pot ebuji, požádám asistentku o snížení i zvýšení rychlosti vozíku zmá knutím na elektrickém ovlada i. Vozík si 
ídím sám, ale asistentka je zau ena k tomu, aby si p evzala ízení vozíku pomocí ovlada e pro doprovod 

(stisknutím tla ítka na „zadním“ ovlada i – signalizováno rozsvícením zelené kontrolky) v akutních p ípadech, 
kdyby se mi odn kud neda ilo vyjet, nap íklad kv li tomu, že mi sjede ruka z ovládání a nebude prostor k tomu, 
aby se ke mn  dostala a ruku mi posunula. 
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3) Asistentka mi pomáhá v domácím prost edí se studiem anglického jazyka 

V p ípad  pot eby elektronických materiál  mi asistentka zp ístupní PC. Zapne mi po íta  a internet. 
Internet se zapíná v horním pat e na dvou místech. V jednom z pokoj  se musí zapojit p íslušný drát do zásuvky u 
okna a druhé místo je na schodech, kde se router zapojí také do zásuvky. K PC si zajedu sám, nepolohuje se dle 
pot eby, a asistentka vypíná vozík. Asistentka mi podloží pravou ruku nachystaným polštá kem, na nohu mi 
položí papír jako podložku pod myš, sundá pravou ruku na nohu, kde je papír na myš položený. Myš mi vloží do 
ruky a ruku nastaví dle mých pokyn . PC také nastaví dle mých pokyn . Po skon ení práce na PC mi asistentka 
odd lá myš, papír na noze a polštá  pod rukou a op t zpraví ruku podle mé pot eby a vozík zapne. Pokud by 
internet nejel, nebo v pr b hu dne vypadl, asistentka zajde nahoru a odpojí na obou místech ze zásuvky alespo  
na 15s. 

4) Asistentka mi umož uje v domácím prost edí trávit volný as 

• Protahování a relaxace 

P i protahování horních kon etin mi asistentka hýbe rukama, d lá r zné cviky. Každou rukou cvi í 
zvláš , hýbe sm rem nahoru, dol , k t lu, od t la a každý z t ch cvik  n kolikrát opakuje dle mých pokyn . 

Sou ástí se staly i tzv. „granáty“, což je masážní pom cka do rukou, kdy mi asistentka tuto masážní 
pom cku do ruky vloží na 30 minut, poté vyndá a ruku zase zpraví tak, jak pot ebuji. Na protáhnutí dolních 
kon etin mi asistentka nastaví skláp ní, abych bu  já, pop ípad  ona mn  hýbala nohama. Na motomedu cvi ím 
ruce minimáln  15minut. Na motomed mi asistentka nastaví ruce – motomed mi nastaví tak, abych mohl k n mu 
zajet, asistentka mi navolí skláp ní, sklopím se sám dle pot eby a asistentka vozík vypne. Ob  ruce mi položí na 
„ru ní šlapátka“, podle pot eby upraví umíst ní motomedu, tak jak uznám za vhodné. Navolí rychlost otá ení 
„šlapadel“ a as, tak jak chci. Po uplynutí asového limitu mi asistentka sundá z motomedu ruce a op t zpraví 
podle mé pot eby. Asistentka mi dle mého p ání provede masáž hlavy k tomu ur enou pom ckou. Musím si 
dostate n  nacouvat a poté se oto it, aby nedošlo k p ípadnému zavedení o motomed a tedy k nehod . 

• Domácí prostor 

Asistentka mi pomáhá p i p esunech pomocí schodiš ové plošiny. Plošinu ovládá tak, že nejprve sklopí 
tla ítkem na bo ním panelu (horním tla ítkem sm rem nahoru a dolním tla ítkem sm rem dol ) plošinu, p i emž 
bezpe nostní držadlo musí být ve vodorovné poloze. Po sklopení plošiny bezpe nostní ty  oto í, pomocí sklopné 
páky, do svislé polohy. V této poloze je vypnut pojezd plošiny, a tak je zajišt na plošina p i nájezdu proti 
náhodnému rozjetí. Najedu si na plošinu, p i emž m  asistentka zezadu p idržuje, hlídá, abych se nep evrátil. 
Sklopí bezpe nostní ty ku zpátky dol  a vezme ovlada  plošiny, na kterém stiskne tla ítko „dol “ nebo „nahoru“. 
P íslušné tla ítko musí držet po celou dobu jízdy. Po ukon ení jízdy bezpe nostní držadlo zvedne do svislé 
polohy, p idržuje m , když vyjíždím z plošiny a kontroluje, abych p i couvání do ni eho nenarazil. Je t eba dbát 
velké opatrnosti na dýchací p ístroj. 

5) Asistentka mi umož uje letní rekrea ní pobyt 

V lét  probíhá asistence na chat  v Radosticích, kam asistentka ráno p ijíždí vlakem. Asistence probíhá 
velmi obdobn , jako v domácím prost edí. Podává mi stravu (snídan , ob d), nápoje a léky, obsluhuje domácí 
plicní ventilaci. Když pot ebuji, pom že mi p i mo ení do bažanta. Povídáme si, pomáhá mi p i výjezdu z chaty 
ven, pop ípad  dovnit  – n kdy p i odchodu asistentky z stávám venku u chaty. Výjezd obnáší to, že asistentka 
odstraní p ekážky v chat , nachystá mi na schodech p edem áste n  p ipravenou rampu, tu rozloží a zajistí, 
p idržuje m  p i sjezdu, p epíná rychlosti, nastaví skláp ní, p epíná vozík na jízdu. Když je venku hezky, trávíme 
as venku, pop ípad  se procházíme po zahrad . Po ob d  asistentka pom že s nádobím. I v lét  mi asistentka 

pomáhá s u ením. Po odpracované dob  asistentka odchází na vlak a odjíždí. 

 

 

Vypracoval:
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