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UVOD

Cielom vysokoskolskej ucebnice zameranej na rodiny sdetmi so zdravotnym
postihnutim aich potreby je poukazat na to, Ze zdravotné postihnutie je Specifickou
a naroc¢nou zivotnou udalostou, ktora sa v sticasnosti tyka velkého poctu rodin na Slovensku.

Obsah a Struktara vysokoskolskej ucéebnice vychddza z poznatkov v oblasti potrieb
rodin s detmi so zdravotnym postihnutim. Text uéebnice je rozdeleny do dvoch casti, pricom
prva cast obsahuje jednu kapitolu adruha cast tri kapitoly. Cielom prvej cCasti je vo
vSeobecnosti upriamit pozornost na pojem funkcie a potreby rodiny a cielom druhej casti
ucebnice je upriamit pozornost na priamo vytipované skupiny zdravotného postihnutia
u deti. Jednotlivé kapitoly sleduja nasledujice ciele:

e Cielom prvej kapitoly je oboznamit sa s oblastou potrieb rodiny, jej
zakladnymi funkciami atiez s potrebami dietata so zdravotnym
postihnutim. Pontka aj pohlad na postoj rodiny k dietatu so
zdravotnym postihnutim.

e Cielom druhej kapitoly je popisat pojem chronické ochorenie,
Specifikovat aké chronické ochorenie najcastejSie zasahuji detska
populaciu a aké st potreby deti s chronickym ochorenim aich
rodin.

e Cielom tretej kapitoly je poskytnaf prehlad o zdravotnom
postihnuti detskd mozgova obrna, o tom aké su priéiny jej vzniku,
aké su jej prejavy a formy. Cielom tejto kapitoly je tiez popisat
potreby dietata s detskou mozgovou obrnou a jeho rodiny.

e Cielom Stvrtej kapitoly je poskytnat obraz o muskularnych
dystrofiach, konkrétne o Duchennovej muskularnej dystrofii ako
najéastejSom azaroven najzavaznejSom type svalovej dystrofie
udeti. Cielom je tiez popisat potreby deti s Duchennovou
muskularnou dystrofiou a ich rodin.

Cielom tejto vysokoskolskej ucebnice je poskytnut studentom studijného odboru
Socidlna praca a Studijného programu Rozvoj dietata a S§tddium rodiny na FZaSP TU
v Trnave atiez Studentom inych poméhajacich profesii, dalej odbornikom pracujicim vo
vysokoskolskom prostredi, predovSetkym v prostredi socidlnej prace, socialnych sluZzieb,
predskolského a elementarneho vzdeldvania ¢i v mimovladnom sektore, vhodné teoretické
zaklady z oblasti potrieb rodin s detmi s vybranym typom zdravotného postihnutia.

Autorky
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ODIN S DETMI SO ZD
POSTIHNUTIM
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1 RODINA S DIETATOM SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM A JEJ
POTREBY

Ciel kapitoly:

Podobne ako zdravé dieta, aj dieta so zdravotnym postihnutim ma velké mnozstvo
potrieb. Niektoré potreby st uoboch skupin deti rovnaké, avsak v pripade dietata so
zdravotnym postihnutim existujii $pecifika v miere a spoésobe ich napliiania. Tieto $pecifika
sa lisia najmd vdaka osobnostnym charakteristikam dietata, typu a stupriu zdravotného
postihnutia, obdobiu, vktorom zdravotné postihnutie vzniklo pripadne bolo
diagnostikované, ale aj zdrojom podpory, ¢i schopnosti rodiny vyrovndvat so zatazou,
ktortt zdravotné postihnutie spdsobuje nielen dietatu ale celej jeho rodine. Jednou so
zakladnych funkeii rodiny je napliianie potrieb. Funkénd rodina je schopnd uspokojovat
svoje potreby. Zaroven ak su jednotlivi ¢lenovia rodiny schopni plnit si svoje roly v rodine
a rodina ako je ako celok, mézeme povedat, Ze rodina je schopna uspokojovat potreby
svojich ¢lenov.

Pojem potreba je mozné definovat ako subjektivne pocitovany nedostatok nie¢oho
nutného resp. nevyhnutného. Ak hovorime o potrebach dietata, jedna sa o okolnosti, ktoré
vramci telesného a psychomotorického vyvinu dietata musia nastat preto, aby sa diefa
ajnadalej vyvijalo spravne. V pripade ak sa nenaplni potreba (pripadne viaceré potreby)
dietata, nastdva riziko ohrozenia resp. narusenia jeho dalSieho vyvoja vo vSetkych
dimenziach (telesnej, dusevnej, socialnej, pripadne vsetkych spolu). Petrusek (et al., 1996) vo
Velkom sociologickom slovniku definuje potreby ako pojem, ktorym oznacujeme stav, kedy
organizmu, jedincovi pripadne celej skupine objektivne nieCo chyba (maja nedostatok
niecoho), pripadne subjektivne pocitujd, Ze nemaji dostatok nie¢oho na ¢o maja narok.

V suvislosti s pojmom potreba nam vyvstavaja viaceré délezité pojmy:

e ak nie je potreba aktudlne naplnena, hovorime o frustracii (z lat. frustra — pocit
marnosti, ked’ sa nie¢o nepodari),
e trvalé neuspokojovanie potrieb vedie k deprivacii (z lat. privé — zbavit nieco

niekoho),
e vpripade vyvijajuceho sa detského organizmu hovorime o deprivacii telesného
vyvoja,

e a/alebo deprivacii vyvoja psychomotoriky (rozvoj pohybu, zmyslov, kognitivnych, t.j.
rozumovych funkcii, rozvoj reéi),
e deprivacii citového vyvoja dietata,
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e naruseniu jeho socialneho vjvoja a dozrievania, a pod.

Mozeme povedat, Ze ¢im je dieta mladsie, tym viac je ohrozené moznou deprivaciou
vo svojom d’alSom vyvoji.

V suicasnosti je jednou z najcastejsie pouzivanych teorii potrieb tzv. Pyramida potrieb
(obrazok 1) podla autora Abrahama Maslowa (1981, 2014), ktory umiestnil potreby do
hierarchie a stanovil, Ze neuspokojené zédkladné potreby ,dominuja“ spravaniu a zasahuja do
dosahovania potrieb vyssej urovne. Kedze potreby mozno zhruba usporiadaft v hierarchii od
najzakladanejSich az po tzv. vysSie potreby, doraz sa kladie na uspokojenie potrieb, ktoré s
v hierarchii nizsie.

Potreba
sebarealizacie

/
S

Y-
_Potreba uznania a ucty

uznanie, pochopenie,

/’” ucta, sebaticta, ocenenie

Potreba lasky prijatia a
’ spolupatri¢nosti
priatel'stvo, partnersky vztah, rodina

Potreba bezpecia a istoty
y zamestnanie, prijem, pristup k zdrojom,
informacie,bezpe¢nost’, ochrana, rodina
Fyziologické potreby

voda, spanok, potrava, vylucovanie, fyzicka aktivita,
rozmnozovanie

Obrazok 1 Pyramida zakladnijch potrieb podla Maslowa (zdroj: vlastny)

1.1 FUNKCIE RODINY A JEJ ZAKLADNE POTREBY

Pre zabezpecovanie a uspokojovanie potrieb dietata je zdkladnym ramcom jeho
rodina. Ludia vrodine nezija ,vedla seba“ ale ,spolu“ - kazdy nieco dava a kazdy nieco
prijima. Existuje tu silnd a spontanna tendencia robit jeden druhému radost, obdarovavat sa
navzajom pozitivnymi emociami, starostlivostou aradostou. Vrodine st velmi vyrazne
pritomné pocity ako obavy o druhych, vzijomny stcit a smuatok pri odliceni. Zdrava,
fungujica rodina je typickd svojou vysokou sudrznostou, pozitivhou emocionalitou,
silnym, nenahraditelnym a jedinecnym pocitom ,my“, vzijomnym respektom, otvorenou
komunikaciou aschopnostou byt adaptabilnd pri zatazi, ¢i meniacich sa vonkajsich
podmienkach existencie. Pre takito rodinu je tiez typické, Ze ma svoje SirSie zdzemie (Sirsia
rodina, priatelia), je otvorena ,svetu®, je aktivna a nie uzavreta do seba.

Dobre fungujica rodina, v minulosti i dnes, musi plnit svoje zdkladné funkcie. Patria
sem:
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¢ Dbiologicko - reproduké¢na - deti by sa mali rodit do plnohodnotnej, fungujtcej a Gplnej
rodiny,

e ekonomicko - zabezpeCovacia — vrodine st zabezpecené adekvatne hmotné
podmienky pre vyvoj vSetkych jej ¢lenov,

e socializa¢no - vjchovna — rodina je miestom, kde sa dieta uéi tym sposobom, ze vidi
rolu matky, Zeny, rolu otca, muza. V takomto prostredi si dieta osvojuje zakladné
pravidla spravania, navykov, rozvija schopnosti a pod.

¢ emociondlna (pripadne kultirno — psychologickd) - rodina vytvara podmienky pre
existenciu domova ako nutného citového zazemia vSetkych svojich ¢lenov. Pre diefa je
rodina ,celym svetom®. Predstavuje prvé socialne prostredie, ktoré vo svojom Zivote

spoznava a prostrednictvom ktorého sa ,pozera“ na cely svet.
e ochranna funkcia.

Historicky vznikla rodina prave pre co najkvalitnejSie zabezpecovanie potrieb deti,
a tym padom aj ich zZiadtceho vyvoja. Dieta prijima za svojich rodic¢ov tych, ktori sa k nemu
laskyplne, matersky a otcovsky, spravaju. Pre dieta je zdsadné, aby bolo chcené a milované.

Nizsie uvedeny systém rodinnych funkcii je ramcom pre konceptualizaciu rodinnych
potrieb. V tabulke 1 st1 uvedené funkcie rodiny a zaroven priklady rodinnych potrieb.

Tabul’ka 1 Funkcie a potreby rodiny (zdroj: vlastny)

FUNKCIE RODINY POTREBY RODINY
Biologicko- reprodukéna MozZnost planovat rodinu

Slobodne sa rozhodovat o velkosti rodiny
Ekonomickéa Finanéné prostriedky

Moznost zabezpecit sluzby, lieky a pomocky,
terapie a pod.

Kultarno -psychologicka VolInocasové aktivity pre celd rodinu
Moznost odpocinku a sebarealizicie
Emocionalna Vytvaranie pozitivnych vztahov v rodine ale aj
mimo rodiny
Socializa¢no - vychovna Zabezpe’it dietatu prirodzeny rozvoj po stranke

psychickej, fyzickej, kognitivnej a emocnej

Moznost aktivne fungovat v komunite.

Dostupnost zdrojov podpory a pomoci.
Ochranna Pocit bezpecia a istoty.

Ztabulky 1 je zjavny vzdjomny vztah medzi potrebami a funkciami rodiny. Dobre
fungujica rodina napitia potreby svojich ¢lenov. Rodinné potreby st definované nielen
diefatom, rodi¢mi dietata, ale aj blizSou i SirSou rodinou. Su to vyjadrené tazby jednotlivych
¢lenov, urcované ich hodnotami a prioritami. Tie sa postupne menia v zavislosti od
podmienok a miery ich uspokojovania.

UZ v 80. rokoch 20. storocia sa zacali mapovat potreby rodin a hl'adali sa spdsoby ako
vytvorit vhodné nastroje pre ich zisfovanie. Jednym z takychto dotaznikov je napr. dotaznik
autora Dunsta akol. (1988). Obsahuje skupinu 12 oblasti potrieb, ktoré maji pomoct
k hladaniu a vyuZivaniu zdrojov napiiania jednotlivych potrieb. Jedna sa o tieto skupiny
potrieb:

10|Strana



Potreby rodin s detmi s vybranym typom zdravotného postihnutia | Michaela HROMKOVA, Miriam SLANA, Katarina MOLNAROVA LETOVANCOVA

e ekonomické,

o fyzické,

e o potrebu jedla a osatenia,
e zdravotnickej starostlivosti,
e zamestnania,

e vzdelavania pre dieta,

e vzdelavania pre dospelych,
e starostlivosti o dieta,

e potrebu travit volny cas,

e emocionalne potreby,

e kultarno- socidlne

e a potrebu cestovat a komunikovat.

Okrem dotaznikov sa na zistovanie potrieb rodiny vyuzivaju aj iné kvalitativne
metddy. Jednd sa najmid o rozhovor a pozorovanie. Ich vyznam spociva predovSetkym v
pochopeni rodinného prostredia dietata. Hovorime o tzv. rodinnej ekologii (McWilliam,
2009). Tieto metddy sa realizuja prostrednictvom programov domacich navstev, ako sacasti
tzv. systému podpory domaceho prostredia, ktoré sa zameriavaji najmi na rozvoj piatich
oblasti:

e obdobie pred narodenim dietata,

e VyZiva,

e odpocinok a rutinné denné ¢innosti,
e kognitivny a socialny vyvoj dietata,
e podpora matky.

Na zéaklade ich mapovania a naslednej analyzy je mozné presnejSie identifikovat ¢o
rodiny potrebuji, aké zdroje pomoci majia k dispozicii a akym spésobom ich mézu vyuzivat.
Rodinné potreby a potreby dietata sa v nich vzajomne prepojené.

1.2 POTREBY DIETATA

Najvhodnej$im miestom pre napiiianie potrieb diefata je jeho rodina. Pre potreby
dietata vSeobecne plati, Ze st ovplyviiované najmai jeho:

e vekom

e pohlavim

e zdravotnym stavom

e prostredim, ktoré ho formuje a ovplyviuje.

Medzi z4dkladné potreby dietata zaradujeme biologické, psychické, socidlne, vyvojové
potreby a spiritudlne potreby (tabulka 2).

Tabul’ka 2 Zdkladné potreby dietata (zdroj: vlastny)

BIOLOGICKE PSYCHICKE VYVOJOVE SPIRITUALNE
POTREBY A SOCIALNE POTREBY POTREBY
POTREBY
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vyzivy, hygieny, podnetov v zavislosti od zmyslu Zivota,
zdravotnej starostlivosti, a stimulacie, jednotlivych vyznamu vlastnej
spanku, bezpecia a istota vyvojovych stadii existencie,
tepla, vlastnej identity, dietata: vztahu
ockovania... otvorenej rozvoj reci, s transcendentnom,
budicnosti... hygienické potreby,  lasky, nadeje, viery,
samoobsluzné p. realizacie duchovnych

ritudlov, odpustenia

Matéjcek (1986) popisuje ako zakladnad, tzv. ,Zivotnd potrebu“ kazdého cloveka,

spotrebu dobre sa narodit”. Vysvetluje ju ako potrebu:

aby sa diefa narodilo zdravym rodi¢om, v zmysle zodpovednosti dospelych za svoje
zdravie (spOsob, akym zije matka pred otehotnenim a podas gravidity, ovplyvni
genetické ,nastavenie” jej dietata),

aby sa diefa narodilo ako ,dieta chcené®, teda do rodiny, ktordA mu bude pocas jeho
vyvoja a celého detstva zabezpecovat jeho potreby (tzv. nechcené deti, ktoré
prichddzaji na svet proti voli svojich rodicov, st deti, ktoré svojim narodenim
~skomplikuji“ rodi¢om zivot a obmedzuju ich plany do budicna. Tieto deti mo6zu byt
neskor cielom agresie svojich rodicov.

Biologické potreby

Naplnenie biologickych potrieb je vychodiskom pre napiiianie vsetkych dalsich

potrieb dietata. Zakladnou je:

potreba kvalitnej vyzivy diefata, ktora by mala byt adekvatna jeho veku - do 6.
mesiaca zivota by dieta malo byt iba dojéené a od 6. mesiaca by mala byt strava pestra
a bohata na zelezo, vitamin C, vlakninu, bielkoviny a pod.

hygienické poziadavky anavyky dietata - telesna hygiena, spanok, teplo, denny
rytmus apod.

oCkovanie podl'a o¢kovacieho kalendéara,

preventivne prehliadky u pediatra apod. (Dunovsky a kol, 1989).

Biologické potreby tykajtce sa deti so zdravotnym postihnutim st rozsirené este o

potrebu zvySenej zdravotnickej starostlivosti vratane liecby, rehabilitacie, Specidlnej vyzivy,
tiSenia bolesti atd.

Psychosocialne potreby
Za najdolezitejsie psychosocialne potreby dietata povazujeme:

Potrebu vonkajsich podnetov — pricom za hlavny zdroj tychto podnetov povazujeme
rodic¢ov ¢i d’alSich ¢lenov rodiny. Ti s zdrojom tzv. ,stimulécie” dietata. Prikladom
stimulécie st napr. re¢ové podnety — diefatu je dolezité sa prihovarat, aby sa naucilo
samo rozpravat a tiezZ po rozumiet hovorenému slovu. Z histérie st zname pripady,
kedy boli deti izolované od l'udi a z dovodu nedostatoénych alebo absentujtcich
podnetov nedokazali neskor, po navrate do I'udskej spolo¢nosti, vyvojové deficity

1 Hovorime o tzv. CAN syndréome - syndréme tyraného, zneuZivaného a zanedbavaného dietata. Prejavuje sa
tym, Ze dieta mo6Ze byt vlastnymi rodi¢mi tyrané fyzicky ¢i psychicky, alebo moze byt zanedbavané. V pripade
vyskytu tohto syndrému nie st naplinané zdkladné a vyvojové potreby dietata (Slany, 2008; Mydlikové4, 2019).
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dobehnut. Ide napr. o pripady tzv. ,vI¢ich deti®, teda deti, ktoré rodicia odlozili, alebo
sa ako malé stratili a neskor sa nasli (napr. Maugli, Tarzan, Romulus a Remus atd.
Prirodovedec Carl Linné tieto pripady pomenoval ako zvlastny druh ¢loveka - Homo
ferus, ,Clovek divoky*). Deprivacia podnetov sa negativne prejavuje na vyvoji diefata
pricom zanechava trvalé nasledky ajv dospelosti. Ak dieta nedostava podnety
v urcitych casovych etapach svojho vyvoja (hovorime o tzv. ,kritickych periodach®),
v neskorSom veku len s velkymi tazkostami tieto deficity dobehne (napr. ak podcas
dojcenského veku nepocuje slova, nauci sa rozpravat az v neskorSom veku, avSak
rozpravanie mu ide velmi tazko a dokonca moze mat problémy s abstraktnym
myslenim. Do tejto oblasti patri tiez potreba podnetov dotykom, ¢o oznacujeme ako
taktilnu stimulaciu (dolezita pre spravny vyvoj mozgu dietata — hladenie, nosenie
v naruci). U deti so zdravotnym postihnutim sa vyuziva tzv. stimulacia komplexného
vyvinu dietata2. Ide o ststavu odbornych ¢innosti, ktoré st poskytované dietatu
vramci sluzby véasnej intervencies. VSeobecne hovorime o potrebe stimulacie ako
o ustrednej potrebe pre adekvatne fungovanie diefata v rodine (Slowik, 2007). Ako
sme uviedli vysSie, potreba vonkajsich podnetov je nutna pre ¢loveka po cely Zivot,
zvlast vyznamna je u deti s uréitym zdravotnym postihnutim+.

e Potreba zmysluplnosti sveta - ktory ma svoj systém a poriadok, je pre dieta prehl'adny
a predvidatelny, je uchopitelny a poznatelny rozumom. Nie je to miesto kde hrozi
trvalé nepredvidatelné nebezpecie, alebo sa neustale menia l'udia a situacie. Prave
naopak, svet diefata sa vzisade nemeni, aj spravanie vSetkych aktérov je
zrozumitelné a predvidatelné. Dieta je vtomto svete =zazZelané spravanie
odmenované. Tym sa u neho prirodzene posilnuje proces ucenia.

e Potreba bezpecia aistoty - do 1. roku zivota dietata je miestom bezpecia a istoty
y,matkina naruc¢®. Je to zdkladne miesto kde sa vytvara arozvija tzv. ,vizba medzi
matkou a dietatom®s, Tato istota a bezpecie z prvého roku Zivota diefata je nutna, aby
po 1.roku dieta mohlo postupne opustit ,matkinu naruc¢“ (doslova i obrazne) a mohlo
sa vydat ,do sveta“.

e Potreba vlastného ,ja“ - je potreba vlastnej hodnoty, sebavedomia, identity, vlastnej
ucinnosti. Dieta si podas batoliaceho veku (medzi 1. a 3. rokom) vytvara predstavu
vlastnej spolocenskej hodnoty podl'a toho, ako sa jeho okolie k nemu spréava, aki mu
poskytuje spitna vazbu na jeho spravanie, ¢i ho prijima, alebo naopak, odmieta.
Tento proces je vysoko vyznamny pre cely zvySok zivota ¢loveka. Tvori sa tym identita

? kognitivna a senzorické (zrakova, sluchova stimul4cia, vnimanie vlastnej telesnej schémy a pod.); motorické
(zlepSenie motorickych schopnosti, ovplyviiovanie svalového tonusu dietata, stimulovanie vertikalizacie,
uvolniovanie spasticity koncéatin a pod.); komunikacia a vyvin re¢i (rozvijanie komunika¢ného potencialu
dietata, podpora komunikacie a interakcie rodi¢ - dieta, rozvoj alternativno - augmentativnej komunikacie,
vyhl'adavanie vhodnych kompenzaénych pomoécok vramci alternativno - augmentativnej komunikacie);
detské hry; socidlny vyvin - budovanie vztahovej viazby (attachment), porozumenie socialnym situaciam,
eliminacia nevhodného spravania a pod).

3 V ramci socilnej sluzby vcasnej intervencie je poskytované Specializované socialne poradenstvo a socialna
rehabilitacia a vykonavané stimuldcia komplexného vyvoja dietata so zdravotnym postihnutim a preventivne
aktivity.

* St zname pripady, respektive poruchy, ked ma pre dieta terapeuticky vyznam prave menej podnetné
prostredie. Napriklad udeti sporuchami autistického spektra sa stretdvame stzv. bezpodnetnymi
miestnostami. Tie sliZia na upokojenie dietata s autizmom, preto st relativne prazdne bez hraciek obrazov
a inych rusivych podnetov. St v nich jemné, prirodné materialy.

5 angl. attachment (pripttanie), ktora je zasadne a nezastupitelne potrebna pre vznik tohto pocitu u diefata
(Bowbly, 1958, 2010). Vytvorenie vazby medzi matkou a dietatom, pripatanie sa, znamena hlboky
emociondlny vztah. Deti, u ktorych je vytvorena silnd a zdravia vizba s matkou maji dobré spolocenské
zruénosti, st realistické s pozitivnym pohladom na Zivot, maja vela priatelov a pruzne reaguja na problémy.
Naopak deti s poruchou pripuatania sa vyzna¢uju socialnou a emocionalnou nezrelostou, niekedy sa vyhybaji
nebezpecenstvu, neveria ostatnym, idealizuja svoje vlastné zru¢nosti a st agresivne. V niektorych pripadoch
absencie ¢i nedostatofnosti viazby sa zjedinca vyvija tzv. deprivant srysmi agresivity a psychopatizmu
(Koukolik, 2006).
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dietata, vedomie samého seba a vedomie svojej i¢innosti a uzito¢nosti na svete, dieta
si hl'ada zmysel Zivota, je samo o sebe jedine¢né a nenahraditelné.

e Potreba otvorenej budicnosti — predstavuje potrebu mat perspektivu d’alSieho Zivota.
U deti mé podobu situacie ,na nieco sa tesit”, nebat sa ¢o bude zajtra. Typickym
prikladom nenaplnenie tejto potreby je pobyt deti vdetskych domovoch resp.
v ustavnej starostlivosti, kde deti Ziji zvidc¢sa pritomnostou a obavaja sa o to ,,¢o bude
zajtra“. Tato potreba perspektivy nie je dolezitd iba u zdravych deti. Rovnako,
dokonca ovela viac, je vyznamna u deti, ktoré trpia zdravotnym postihnutim alebo
vaznym ochorenim.

e Potreba blizkej osoby - je zasadnou potrebou dietata po cely jeho Zivot. V detskom
veku (napr. u dojcata) je blizkou osobou jeho matka, ktora mu poskytuje bezpecie, vo
vysSom veku to otec, Sirsia rodina a v dospelosti partner/ partnerka®.

Vyvojové potreby

Vyvojové potreby st viazané na prislusny stupenn vyvoja dietata (dojca, batola,
predskolsky vek, mladsi skolsky vek, puberta, adolescencia, rana dospelost). Pre tispe$ny a
zdravy vyvoj dietata musia byt vyvojové potreby naplnené v prislusSnom obdobi:

e napr. v dojéenskom sa uéi zdkladom reci,
e v batoliacom sa uci chodit,
e v predskolskom nadobiida zaklady sebaobsluhy a hygieny, a pod.

Dieta tak postupne napreduje vo vyvoji d’alej, do d’alSieho vyvojového Stadia, v ktorom
naplia d’alSie, naroc¢nejsie potreby.

Spiritualne potreby

Spiritualne resp. tiez duchovné potreby st doleZité pocas celého detstva a Zivota
cloveka. NajintenzivnejSie sa za¢nt rozvijat zhruba po 8. roku Zivota dietata kedy si dieta
zacina uvedomovat tzv. fenomén smrti, ¢i zacina rieSit tzv. metafyzické otazky. Medzi
zakladné spiritudlne potreby zaradujeme:

e potreba zmyslu Zivota,

e potreba vyznamu vlastnej existencie,

e potreba vztahu s transcendentnom,

e potreba lasky,

e potreba nadeje,

e potreba viery,

e potreba realizacie duchovnych rituélov a praktik,

e potreba odpustenia (Majernikova, Jakabovic¢ova, 2008).

Spiritualne potreby st uspokojované predovsetkym nabozenstvom, umenim, kultarou
avzfahmi a st spajané s pojmom transcendencia — teda presahom jednotlivca, ktory mu
poskytuje zazitok patrit k nieCcomu ,vysSiemu“, ¢o ho presahuje (zazitok krasy, dobra, lasky
a pod).

6 Sila aGéinnost vychovy diefata vrodine vyplyva prave z citovych vdzieb avztahov medzi dietafom a
jeho rodi¢mi a teda z celkovej emocnej atmosféry v rodine.
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Okrem vyssie uvedenych potrieb autori Slany a Sramat4 (2012) opisuji aj potrebu
casu, ktory dospely venuju dietatu. Odovzdanie svojho ¢asu pomaha dietatu vytvarat pocit
istoty a zazemia.

1.3 POTREBY DIETATA SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM

Potreby dietata so zdravotnym postihnutim st tak, ako sme uviedli vyssie, totozné so
zakladnymi a vSeobecnymi potrebami akéhokol'vek dietata, av§ak majua svoje Specifika. Tieto
Specifika st ovplyvnené viacerymi faktormi.

Pri napinani potrieb je vychodiskom charakter postihnutia diefata. DoleZité je rozlisit
¢i sa jedna o trvaly stav, ktory sa v podstate nemeni, alebo ide o situéciu, kedy je stav
progredujuci, ktory sa v case zhorSuje. Druhym Specifikom je situacia, ak sa dieta
s postihnutim narodi, alebo k postihnutiu ddjde v priebehu detstva. Dalej je rozdiel v tom,, ¢
ide o dedi¢na chorobu, ¢i je viazani na urcité vynimoc¢né charakteristiky (napr. hemofilie
typu ,A“ a Duchennova myopatia st ochorenia, ktoré postihuju chlapcov, ale prenasacky su
ich matky), alebo o chorobu ndhodni, nepredvidatelnt. Tieto okolnosti zdsadne ovplyviiuja
akym sposobom a do akej miery postihnutie ovplyviiuje ,normalny“, bezny zZivot dietata
a jeho rodiny, jeho plany do Zivota, najma tzv. zivotny program, ako aj moznosti rozvoja-
vzdelavania- do budidcna. Toto vSetko predstavuje ramec, ktory meni a podmienuje zakladné
potreby.

U dietata s postihnutim sa niektoré potreby zvlast akcentuju - zvySuje sa ich intenzita
alebo miera napitiania. V porovnani so zdravymi detmi je vnimana vddsia potreba istoty
a bezpecia. Diefa, vyrovnavajice sa s negativnou zdravotnou situdciou, ktord sa meni -
zhorsuje, pocituje ohrozenie a neistou. U starSich deti takato situacia dokonca médze viest
k regresii — z postupného osamostatiiovania sa, ktoré ma vyvojovo nastat, sa naopak dieta
svracia“ do predchadzajuacich, skorsich vyvojovych stadii a zvySuje sa jeho primknutie
a zavislost na rodicoch. Taktiez sa mo6ze jednat o ,,anik do choroby” (dieta neprejavuje snahu
vysporiadat sa so situaciou, skor vedome v nej a zostava), ¢o prindsa pre dieta urcité
,sekundarne zisky“ vyuziva svoje postihnutie ako argument pre urcité vyhody a privilégia
napr. vporovnani so zdravymi sdrodencami. Sucastou kontextu istoty a bezpelia je tiez
otazka tzv. nadeje, dokonca otdzka zmyslu utrpenia (,preco prave ja?!“). Dieta a rodina,
hladaji odpovede na tieto naro¢né existencialne otazky.

Pre prijatie postihnutia je vyznamny vek vzniku postihnutia. Situécia je odlisna, ak sa
dieta s postihnutim narodi a nikdy iny Zivot bez postihnutia nezazilo, alebo ak sa narodilo
zdravé. V takomto pripade je nutné dieta ,naucit sa Zzit s postihnutim®. Ide o celoZivotny
v proces, ktory v uréitych vyvojovych staddidch mo6ze mat aj dramaticky priebeh, napr. pocas
obdobia mladsieho Skolského veku, puberty, mladSej dospelosti. Ide o zlomové momenty,
kedy si jedinec uvedomuje svoje limity (nedostatok kontaktov s rovesnikmi, inakost vlastného
tela, obmedzené Sance najst si partnera, schopnost osamostatnit sa apod.) V
tychto situacidch mézeme ocakavat rozne reakcie, od popierania vlastného postihnutia az po
pocit beznadeje a depresie.

Charakter postihnutia (napr. skracujice dizku Zivota) je rovnako vyznamny pre potrebu
otvorenej budiicnosti - nikdy totiz nesmieme diefatu (nikomu!) ,vziat“ jeho budicnost, o to
viac je tato poziadavka zdoraziovana v takomto pripade.

Jedna z najcastejSie spominanych, a ¢asto aj najmenej uspokojovanych potrieb, je
potreba informacii. Kazdé diefa je nutné informovaf tak, aby zhladiska svojho
psychomotorického vyvoja (najma z hladiska kognitivnych funkcii) informaciam rozumelo
a uvedomovalo si svoju situciu. Pre kazdého (¢i uz rodic¢a alebo profesionala) je dolezité
preniknut do individualneho a jedineéného subjektivneho prezivania vlastnej situécie dietata.
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Poskytovanie informécii, najmi informAcii, ktoré st nepriaznivé’, musi napinaf najmi tieto
tri klicové apre dieta ajeho rodicov vyznamné podmienky: pravdu, nddej a pomoc
(Langmeier, 1983).

Pravda nie je, ked povieme dietatu alebo rodicom latinsky nazov diagnozy, resp.
poruchy. Pri poskytovani informéacii o diagnoze je nutné vysvetlit pri¢iny vzniku danej
choroby alebo postihnutia, ¢o to pre dieta (detsky organizmus a jeho vyvoj) znamena, ako sa
situdciu bude menit s vyvojom dietata. Dolezité je, aby si rodicia a boli vedeli prestavit, ako sa
napr. buda prejavovat priznaky, aké problémy (bolesti, diskomfort, obmedzenia...) tento stav
prinesie.

Z tychto informacii by sa malo prejst k druhej podmienke - nadeji. Nadej znamena, ¢o
sa vSetko da v danej situdcii robit, ako lieéit, odstraniovat problémy, prekonavat obmedzenia.

Tretia podmienka — pomoc — znamena postoj ,nenecham ta/ vas vtom® samych,
sbudem pri vas stdtf aicinne vim pomahat®, ¢i uz nejakou aktivitou, alebo aspon pocuvat
a zdielat s vami vasu situaciu. Vtomto kontexte moze vzniknut dovera rodiéov a dietata
k profesionalovi. Doveryhodnost mé zo strany rodi¢ov podobu postoja ,verim vam®, a tento
postoj zahfnia dve dimenzie — odborni kompetentnost (profesionél je skuto¢ny odbornik
v odbore) a dimenziu osobnostni- etickii (poméZze, podpori, neopusti ich). Dolezité st aj
okolnosti rozhovoru. Rozhovor musi prebiehat diskrétne a citlivo, na rozhovor je treba
dostatok casu. Informovani maja byt vidy obaja rodicia stéasne. Nepriazniva informécia
vyvolava v kazdom cloveku ,poplasnu reakciu“, kedy si poc¢tvajici nepamaitaju referované
informécie, apreto by im mala byt poskytnutid prilezitost pre pripadné opakovanie
rozhovoru. Niekedy je uzitoéné aby pri takychto situaciach bol pritomny psycholég, ktory
profesionalne zatazova situaciu pomoze zvladnut.

1.4 POSTOJ RODINY KDIETATU SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM A
POTREBY TAKEJTO RODINY

Pre napliianie potrieb diefata, ktoré ma zdravotné postihnutie, je zdsadny postoj jeho
vlastnych rodicov. Sommersova (In Pozar, 2007) rozdelila postoje rodicov k svojmu dietatu,
ktoré ma zdravotné postihnutie, do piatich kategorii:

e Akceptovanie diefata a jeho postihnutia — tento postoj vyjadruje prijatie dietata aj
sjeho postihnutim a postupné primerané hodnotenie sil, schopnosti a mozZnosti
dietata. Rodicia sa s diefatom snazia dosiahnut maximum co sa da a tym dodavajt
dietatu dusevnua oporu a podporu.

e Odmietava reakcia — tento postoj vyjadruje popieranie diagnézy dietata a popieranie
pritomnosti zdravotného postihnutia. Rodi¢ intenzivne planuje budicnost dietata,
tvrdi, Zze vSetko prejde akoby ocakaval, Ze zdravotné postihnutie pominie.
Nebezpecenstvom tohto pristupu je to, Ze rodic¢ vedie diefa k nadmernej ambici6znosti
a trvd na jeho uspesnosti. U dietata to sposobi reakciu na toto spravanie ato vo
vnimani rodi¢a ako prisneho, necitlivého ba dokonca az krutého.

e Nadmerné ochranarstvo — tento postoj vyjadruje priliSné citové zainteresovanie sa do
diagnozy dietata a jeho nadmernu latost. Toto sa prejavuje v nadmerne starostlivom,
az ochranarskom (protektivnom), zaobchadzani. V tomto pripade hrozi riziko
zavislosti na rodicovi a posiliiovanie nesamostatnosti dietata.

7 Tymto situdcidm celia najmid pomahajace pro profesie (pediatri, psychologovia, Specialni a lie¢ebni
pedagdgovia, socialni pracovnici a pod.)
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e Skryté zavrhovanie - rodi¢ vramci tohto postoja povazuje zdravotné postihnutie
svojho dietata za hanbu. Za azkostlivou ohl'aduplnostou sa ukryva negativny postoj
voci diefatu, napriek tomu, Ze sa snazi sa byt dobrym rodicom a nadmerne sa o dieta
starat®.

e Otvorené zavrhovanie - rodi¢ prijima dieta s odporom a je si vedomy svojich
nepriatel'skych citov voci dietatu. Opravnenost svojich pocitov zdovodnuje tak, Ze sa
vyhovara na spolo¢nost, ucitelov, lekarov a inych.

Narodenie diefata so zdravotnym postihnutim predstavuje nezelana az traumaticka
situdciu. Tato situdciu obvykle sprevadzaji pomerne zaporné reakcie, ktorymi sa Sok, zlost,
strach, smutok ¢i depresia. Identita rodicov dietata so zdravotnym postihnutim tak moze byt
velmi negativne ovplyvnena (Matéjéek, Dytrych, 1994)9. Rodicia a tiez rodina sa tak ocita
v krizovej situécii, porovnatelnej s nepriaznivou a necakanou situaciou. Kibler - Rossova
(2014) popisuje reakcie rodic¢ov a rodiny nasledovne:

e Sok a popieranie,

e hneyv,
e vyjednévanie,
e depresia,

e prijatie.

Potreby rodin s detmi so zdravotnym postihnutim sa vel'mi neli$ia od potrieb beznej
rodiny, ktord vychovava dieta. Potreby su vSak viac $pecifické a naviac v takychto rodinach
mozeme najst viac rizik, na ktoré je dolezité pamatat.

Vo faze Soku je dolezita krizova intervencia, ktora spociva v podpore otvoreného
vyjadrovania emocii, podpore hladania opory v blizkych I'ud'och, tolerancii pri prejavovani
unikovych reakcii. Odbornici odporicaji venovat $pecialnu pozornost matkam uz v porodnici
kratko po narodeni diefata so zdravotnym postihnutim. Casto sa stava, Ze matka je prva,
ktorej je ozndmena diagnoza diefata, je sama, bez manzela/ partnera. Takato diagnéza by
mala byt ozndmena obom rodiom sucasne. Matky totiZz moézu prezit tzv. ,narcisticka
traumu‘.

V zdravo fungujicej rodine je nevyhnutné uspokojovat potreby rodicov, pretoze len
vtedy mozu byt uspokojované potreby dietata so zdravotnym postihnutim. Nevyhnutnostou
je nezabudnatf na uspokojovanie potrieb zdraviych siirodencov dietata so zdravotnym
postihnutim. Stirodenci takéhoto dietata majt pravo na to, aby zili vlastny Zivot a rozhodli sa,
do akej miery sa budd spolupodielat na plneni povinnosti voc¢i ich postihnutému
sarodencovi. Tym, Ze sa Casto rodi¢ia dietatu s postihnutim venuja intenzivnejSie a riesia
rozne problémy spojené s jeho zdravotnym stavom, mali by mat na paméti, Ze aj ich zdravé

8 Niekedy je tento postoj tazko odlisit od prili§ protektivnej vychovy.

9 Vzmysle biologicky vnimanej rodi¢ovskej roly je chapané ako svedectvo ich netispechu, pretoze takéto
diefa nezapad4 do predstav, ktoré si oni ako rodi¢ia, tak i ich okolie o dietati vytvorili, a aké dieta oc¢akavali.
Vsetky tieto emocie st viac-menej prirodzené, trvaja urcity ¢as a ich prezivanie je velmi intenzivne.

10 Dizka a intenzita jednotlivych faz zavisia od viacerych faktorov. Okrem typu a rozsahu postihnutia diefata
zohravaja dolezitd tlohu rodinné vztahy a vazby, charakteristiky jednotlivych ¢lenov, kulttrna a hodnotova
orientacia rodiny, socidlny status, miera podpory rodiny od okolia apod. Po tom, ¢o si rodina prejde
jednotlivymi fazami dospeje k situécii, kedy za¢ne hl'adaf zdroje pomoci a opory. Ttz po stabilite a napifiani
vlastnych potrieb a raste.

11 Matka berie diefa ako ¢ast seba samého a v pripade ak sa narodi dieta s postihnutim, citi akoby postihnutie
diefata bolo rovnako jej postihnutim.
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dieta ma vel'ka potrebu interakcie s nimi samotnymi2. Potrebuje byt rovnako informované a
ubezpecené, Ze jeho budicnost ¢i vztahy s rodi¢mi a rovesnikmi nebudu nijako ohrozené
(Ri¢an, Kiejéova, 2006).

Silnou potrebou v rodinach s dietafom so zdravotnym postihnutim je zabezpecenie
materialnych podmienok. Rodiny totiz byvaju vystavené riziku straty prijmu jedného
zrodicov (spravidla to byva matka, ktord sa doma zostane starat o dieta), ale aj zvySenym
vydavkom na liecbu, rehabilitaciu, pripadne Gpravu prostredia a skvalitneni zivota dietata so
zdravotnym postihnutim. V stcasnosti je rodinAm a detom poskytovana finan¢na pomoc zo
zdravotného poistenia alebo ako kompenzacia vydavkov spojenych so zdravotnym
postihnutim ¢i moznost vyuzif rozlicné typy socialnych sluzieb (Zakon o socialnom poisteni
461/ 2003 Z.z., Zédkon o penaznych prispevkoch na kompenzaciu tazkého zdravotného
postihnutia ¢. 447/ 2008 Z.z., Zakon o socialnych sluzbach 448/ 2008 Z.z.). Vo vacSine
pripadov vsak tieto zdroje nepokryvaju pozadované naklady.

Pritomnost podpornej socidlnej siete je pre rodic¢ov deti so zdravotnym postihnutim
viac nez uZzito¢na. Stava sa totiz, Ze rodicia (resp. niekedy aj cela rodina) upadnu do socialnej
izolacie (najma sa jedna o osobu rodica poskytujuceho opatrovanie diefatu so zdravotnym
postihnutim). U niektorych rodicov nastava az deprivacia vyvoland stratou kontaktov,
odpojenim od pracovného prostredia, komunity azaujmov, ktord moéze vyvolat tazké
psychické traumy, neur6zy a depresie spojené s celkovym zhorsenim fyzického stavu. Je preto
nesmierne dolezité, aby podporni socidlnu siet v takomto pripade poskytovala nielen rodina,
ale aj blizke okolie, znadmi, ¢i SirSia komunita. Byt dobrou oporou znamena byt tolerantny
aprijat rodinu s dietatom bez podmienok. Rodié¢ia by si mali byt vzijomne dobrymi
partnermi, s narokom na vlastny ¢as, na vlastné ¢i spolo¢né zal'uby a oddych. V tomto smere
sa zatial velké rezervy vo vyuzivani odlahcovacich sluzieb, ktoré st jednou z moznosti
pomoci.

Odborné poradenstvo a podpora profesiondlov by mala byt k dispozicii rodindm uz
od zaciatku. Prikladom je sluzba vcasnej intervencie, ktora ako jedna zo socialnych sluzieb
predstavuje vychodisko pre silnd, kompetentnd rodinu, schopnu prijimat rozhodnutia
a o sebe, svojich potrebach a spdsobe ich napifiania. Vetky uvedené faktory st ddlezité aby
rodina normalne fungovala.

Otazky na zamyslenie:
1. Charakterizujte potreby rodiny podla Maslowa.
2. V ¢om st Specifické potreby dietata so zdravotnym postithnutim?

2 Vplyvom nedostatoénej schopnosti rodi¢ov vyrovnavat sa so zatazou sposobenou nielen narodenim
postihnutého dietata, ale aj so zatazou v roznych Zivotnych situdciach, moze dojst k odsavaniu zdravého
strodenca v zmysle nedostatku pozornosti, ¢o moze viest az k pocitom viny za chorobu postihnutého
strodenca. Preto je velmi dolezité, aby rodina s postihnutym dietatom neostala bez emocionélnej a socidlne;
podpory (Slany, Sramata, 2012).
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3. Charakterizujte postoje rodicov k dietatu so zdravotnym postihnutim.

Ulohy:
Najdite definiciu funkcii rodiny podla Vami vybraného autora.
Pokiiste sa zostavit rebricek potrieb podla dolezitosti, ktortl jednotlivym potrebam priradite
Vy sami.

Cast 2

DIETATA S VYBRANYM
VOTNEHO POSTIHN
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2 RODINA S DIETATOM S CHRONICKYM OCHORENIM A JEJ
POTREBY

Ciel kapitoly:

Chronické ochorenia su dedi¢né, vrodené alebo ziskané ochorenia, ktoré viyznamnym
sposobom zasahujit do Zivota rodiny a vyzadujii si zmenu manazmentu rodinného Zivota.
Podla Svetovej zdravotnickej organizacie su charakteristické dlhym trvanim a vseobecne
pomerne pomalou progresiou. Medzi najznamejsie chronické ochorenia v detskej populacii
patria astma, diabetes, mozgova obrna, ADHD, obezita a mnohé dalSie - v poslednych
rokoch tiez najmd nadorové ochorenia. Vzhladom na druh chronického ochorenia, jeho
charakter, pric¢inu vzniku ¢ psychomotoricky vyvoj dietata sa roéznia potreby deti
s chronickymi ochoreniami a tieZ potreby ich rodin.

Za vznik chronickych ochoreni zodpoved4 imunita organizmu resp. imunitny systém
cloveka. Imunita (¢i uz vrodena, ziskana, humoralna alebo bunkovéa) je odolnost organizmu
voci infekénym zarodkom (virusy, baktérie a pod.), cudzim pripadne odcudzenym bunkiam
(napr. transplantované bunky od iného ¢loveka pripadne vlastné) pripadne ich produktom.
Ak je akakolvek z ,imunit“ ohrozena, mozZe v tele ¢loveka vzniknat zapalovy proces a ak
v organizme pretrva, nelie¢i sa, vznikne tzv. poskodzujaci zapal. Ten vyrazne vplyva na
vlastné bunky a tkaniva organizmu, poskodzuje organy a systémy a tak vznikaji chronické
ochorenia (Horvathova, 2013).

Za chronické ochorenie mozeme povazovat ochorenie s dlhym trvanim a vSeobecne
pomalou progresiou (Harden, Rea, Buchanan — Perry, Gee, 2020; Repkova, Sedlakova,
2012). Jedna sa o ochorenie, ktoré je charakteristické dlhodobo nepriaznivym zdravotnym
stavom. Chronické ochorenia st vysledkom alebo skér nasledkom moderného zivotného stylu
(Harden, Rea, Buchanan - Perry, Gee, 2020; Horvathové, 2013). Vo vyspelych krajinach stoji
totiz za vznikom chronickych ochorenis najcastejSie alergia achronické zapalové
a autoimunitné ochorenia a v krajinach tretieho sveta resp. vrozvojovych aekonomicky
nevyspelych krajindch st to infekéné a parazitirne ochorenia (WHO, 2015). Za znaky
chronickych ochoreni povazujeme ich dlhodobost a tiez to, Ze spontanne nevymiznt a
zriedkakedy sa daja tplne vyliecit (Stanton, Revenson, Tennen, 2007).

Vo vSeobecnosti rozdel'ujeme chronické ochorenia na dva typy (Valacai, 2015):

¢ Neinfekéné neprenosné ochorenia — chronické ochorenia, ktoré sa nesiria z osoby na
osobu. Charakteristické si dlhym trvanim a obvykle pomalym progresom. Patria sem
napr. kardiovaskularne ochorenia, nadorové ochorenia, astma, diabetes a mnohé
dalsie.

13 Z celkového poctu timrti vo svete az 68% je spdsobenych chronickymi ochoreniami (Repkova, Sedlakova,
2012). 1 z0 4 deti — teda 15 aZ 18 miliénov deti vo veku do 17 rokov, trpi chronickym ochorenim (Van Cleava
et al., 2010; Van der Lee, Mokkink, Grootenhuis, 2007). Z tohto dévodu povaZzujeme za dolezité venovat
pozornost prave tejto téme s prihliadnutim na detska populéciu.
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e Infekéné prenosné ochorenia — chronické ochorenia, ktoré sa Siria z osoby na osobu.
Obvykle maji pomerne rychly progres a ¢o je ddlezité, tiez sa aj pomerne rychlo Siria
v populacii.

Jednou z hlavnych pri¢in vzniku chronickych ochoreni je I'udské spravanie a vysoka
nachylnost k rizikovym faktorom (fajéenie, fyzickd neaktivita, nezdravé stravovanie a
Skodlivd konzumacia alkoholu). Tieto podmienky zvySuja chudobu domécnosti a komunit,
pricom taktiez zvySuju nerovnosti medzi krajinami (WHO, 2015; World Economic Forum,
2015).

Medzi najbeZnejSie chronické ochorenia mozeme zaradit rozliéné kardiovaskularne
ochorenia, nadorové ochorenia, diabetes, chronické respira¢né ochorenia, obezita, alergie,
astma, osteoporéza, muskuloskeletdlne poruchy, Alzheimerova choroba a dalSie
neurodegenerativne ochorenia (WHO, 2015).

2.1 DETI A CHRONICKE OCHORENIA

Chronické ochorenie u detskej populécie predstavuje zdravotny problém, ktory trva
viac ako tri mesiace, ovplyviiuje bezné denné ¢innosti dietata, vyzaduje si ¢asté hospitalizacie,
domacu zdravotnu starostlivost a/alebo rozsiahlu zdravotn starostlivost (Mokkink, Van der
Lee, Grootenhuis, 2008). Van Cleave (et al, 2010) za chronické ochorenie u dietata povazuje
akykolvek fyzicky, emocionalny alebo dusevny stav, ktory znemoznuje dietatu pravidelne sa
zucastnovat skolskych aktivit, vykonavat obvyklé aktivity; alebo kvoli ktorému musi byt dieta
casto pod dohl'adom alebo v starostlivosti lekarov pripadne musi pravidelne uzivat lieky alebo
pouzivat Specialne pomocky.

Za rizikova skupinu deti ohrozend chronickymi ochoreniami’s vo vSeobecnosti st na
Slovensku povazované najc¢astejSie deti narodené in vitro fertiliziciou (umelym oplodnenim),
ktord méze sposobovat pred¢asné porody. Chronické ochorenia na Slovensku mézeme
rozdelit do troch skupin podl'a najéastejsej priciny ich vzniku:

¢ dediéné chronické ochorenia — napr. Duchennova muskularna dystrofia,

e vrodené chronické ochorenia — napr. srdcové ochorenia, detskd mozgovéa obrna,

o ziskané chronické ochorenia — napr. nasledky traumatickych udalosti (v sticasnosti
vysoky vyskyt chronickych ochoreni po topeni, po pade na kolieskovych koréuliach, po
autonehodach, ¢i po skokoch a padoch na trampolinach).

U deti patri medzi najviac sa vyskytuji chronické ochorenia obezita, astma, cukrovka,
cysticka fibroza, onkologické ochorenia, neurologické zachvatovité ochorenia u deti, vrodené
srdcové problémy, razstep chrbtice, mozgova obrna, dusevné poruchy ¢i poruchy spravania
(ADHD).

14 'V USA priblizne 13 000 deti ochorie kazdoro¢ne na rakovinu, zhruba 13 0oo detom je kazdorocne
diagnostikovany diabetes 1. typu, pricom az cca 200 000 deti Zije s diabetom 1. alebo 2.typu a az 9 miliénov
deti trpi astmou. V ramci vSetkych vekovych kategérii az 72 000 Ameri¢anov Zije s ojedinelym chronickym
ochorenim nazyvanym kosacikovita anémia. Od 0,3% az do 18% populacie trpi opakujiicou sa abdominalnou
bolestou (tzn. bolest v brusnej oblasti, ktorou trpi 225 000 az 13,5 miliénov deti) (WHO, 2015).

15 Za poslednych 20 rokov stipol podiel pred¢asne narodenych deti z 5% na 9%. V kazdom kalendarnom
roku ich je cca 2 — 3 tisic.

16 'V dosledku nizkej poérodnej hmotnosti u deti, ktoré sa narodili predéasne vznikaja napriklad chronické
ochorenia pltc, retinopatia (ochorenie sietnice niekedy zapricinujice az slepotu) ¢i rozlicné vyvojové
oneskorenia.
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2.2 POTREBY DIETATA S CHRONICKYM OCHORENIM A JEHO RODINY

Chronické ochorenia st velkou psychickou a fyzickou zatazou nielen pre svojho nositela
ale aj pre jeho okolie, predovSetkym rodinu arodinnych prislusnikov, sktorymi zije
v spolo¢nej domécnosti. Maja tiez vela socidlnych doésledkov, pretoze st dlhotrvajtce
a nepominu tak ako akatne ochorenia. Charakteristicky pre tieto ochorenia je akatny stres, ¢i
dokonca posttraumaticky stres a z neho vyplyvajici chronicky stres z viacerych beznych
¢innosti?. Po jeho véasnom diagnostikovani chronického ochorenia zohravaja délezitt ilohu
nasledujuce faktory (Matéjcek, Dytrych, 2001):

e Turoven vyvoja, v ktorej sa nachadza dieta — kazda troven vyvoja dietata ma svoje
Specifika a dlohy. Rozdiel je tiez v tom, ¢i sa dieta s ochorenim narodilo, alebo ho
ziskalo pocas Zivota,

e rozsah postihnutia, ktoré chronické ochorenie spésobilo — tyka sa napr. ¢asu, ktory si
vyzaduje opatera diefata, estetiky — akym sposobom bol zasiahnuty vzhlad dietata
a tiezZ spolocenskej participacie pripadne izolovanosti,

e zakladna dusevna konstitacia dietata — ako je dieta odolné voci zatazi, ktora prinasa
chronické ochorenie:s,

e postoj okolia k diefatu s chronickym ochorenim — ktory méze mat rozlicni podobu
(vid kapitola 1.5).

Vzhladom na vySSie uvedené, vyplyvaju zchronickych ochoreni viaceré potreby
tykajice sa tak dietata schronickym ochorenim ako aj celej rodiny. Potreby dietata
s chronickym ochorenim sa roznia v zavislosti od jeho psychomotorického vyvoja, pri¢in
vzniku chronického ochorenia, charakteru ochorenia ¢i pritomnosti resp. nepritomnosti
bolesti.

Zé&kladnou potrebou pre dieta s chronickym ochorenim je potreba byt prijaty rodinou
a blizkym okolim. Dieta potrebuje citit fyzicky kontakt s blizkou osobou. Specifikum u deti
s chronickymi ochoreniami predstavuje zvysend potreba starostlivosti, zdravotnej
starostlivosti, stimuldcie, rehabilitacie. Dieta ¢asto navstevuje nemocnice ¢im je vystavené
nepohode a bolesti (Potieby déti se zdravotnim postiZzenim, 2012).

Dieta so zdravotnym postihnutim potrebuje dostatok vhodnych impulzov zo svojho
okolia v adekvatnom mnozstve, kvalite a v spravny cas (Fitznerova, 2010). Okrem toho
potrebuje mnoZstvo citu na vytvorenie intimneho a silného vztahu ku svojim rodic¢om,
surodencom, starym rodicom a dalsim pribuznym. Nemenej dolezity je pre tieto deti aj pocit
Zivotnej istoty (Fitznerova, 2010), akceptdcie, podpory, sebarealizdcie a podobne. Rovnako
ako zdravé deti, aj dieta schronickym ochorenim chce mat moznost volného pohybu,
dostupnosti tam, kam potrebuje, dorozumenia sa so svojim okolim a moznosti napliat svoje
vztahy. Rozdiel v napliiani tychto potrieb je len v spdsobe ich uspokojovania, pri ktorom
zohréavaja potrebné miesto zdravi ¢lenovia rodiny (Repkova, 1999).

Psychické ¢i socidlne dosledky mé chronické ochorenie nielen na diefa, ale aj na jeho
rodi¢ov. Casto jeden z rodi¢ov (najmi matka) musi zanechat svoje zamestnanie a pracovnu

17 Medzi takéto bezné ¢innosti patria napr. Skolské absencia a zaostavanie v Skolskych tlohach, neschopnost
vykonavat bezné aktivity, na ktoré boli deti pred chorobou zvyknuté, navStevy ambulancii ¢i pobyty
v nemocnici, odlaéenie od rodiny a priatel'ov, strach o rodinu a priatelov, obavy ohl'adne zmien vo vzhlade,
nevol'nosti a bolesti spbsobené ochorenim a bolesti a strach z lekarskych procedir, neporozumenie lekarskej
terminolégii a ochoreniu, strach z budtcnosti, dlhodob4 liecba, potreba prispésobovania sa chronickému
ochoreniu v réznych oblastiach (Compas, Jaser, Dunn, et al., 2011).

18 Tato odolnost ovplyviiuje osobnost dietata, sila jeho psychiky, rodina dietata — to akym spésobom rodina
pristupuje k ochoreniu, socialna siet dietata (kamarati, SirSie pribuzenstvo, susedia, spoluziaci a pod.)
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¢innost™ a venovat svojmu dietfatu (Slan4, Hromkova, Molnarova Letovancova, 2017). Takyto
rodi¢ sa moze dostat do izolaciezc (Faulkner, Gerstenblatt, Lee, Vallejo, Travis, 2016), kedy
strati svoje pracovné navyky, pripadne socidlne kontakty, pretoZe je v kolobehu starostlivosti
o dieta (Bradford, 2002). Z tohto dévodu je potrebné nestratit socidlne kontakty, naopak, ak
je to mozné, zapojitf sa napr. do stretdvania sa svojpomocnych skupin pripadne skupin
rodi¢ov deti schronickym ochorenim. U rodi¢ov starajicich sa o dieta s chronickym
ochorenim sa prejavuje vacsi stres a nizSia uroven rodic¢ovskej spokojnosti. V porovnani
s rodinami, v ktorych nie je dieta s chronickym ochorenim, su tieto rodiny vystavované riziku
vzniku akutnej a dlhodobej emocnej vypitosti. Musia sa vediet vysporiadat s radou
zatazovych situécii?!, s ktorymi sa stretavaju pri dennodennej starostlivosti o dieta (Al -
Dababneh, Fayez, Bataineh, 2012). Mo6Zzu sa dokonca naruSit partnerské vztahy medzi
rodi¢mi dietata (jeden z rodi¢ov moze rodinu opustit) (Mat€jcek, Dytrych, 2001; Ktivohlavy,
2002; Vymétal, 2003), meni sa Struktira vol'ného casu a pod. (Giulio, Philipov, Jachinski,
2014). Preto v tychto rodinach vznikd potreba vzdajomného casu atiez pomoci zo strany
odbornikov pri vyrovnavani sa so zatazou.

Chronické ochorenia zohravaji vyznamni rolu v sidcasnej spolo¢nosti a maja
celospolocensky dopad. Valacai (2015) hovori otom, Ze ich vplyv na socioekonomicky
aspekt22 bude rast.

2.3 PRISTUP K STAROSTLIVOSTI O DETI S CHRONICKYM OCHORENIM A ICH
RODINY

Wagner (1998) navrhol tzv. model starostlivosti o chronicky chorich pacientov. Cielom
je, aby komunitné zdroje a sluzby socialnej a zdravotnej starostlivosti boli organizované tak,
aby viedli k produktivhym interakcidm medzi aktivhymi rodiémi2s deti s chronickym
ochorenim a pripravenym timom vSetkych odbornikov, ktori prichadzaji do kontaktu
s tymito rodi¢mi a defmi.

Model zahfnia nasledujtce klIi¢ové oblasti:

e systém zdravotnej starostlivosti zodpovedajuci za vytvaranie a podporu prostredia, ktoré
hodnoti kvalitu a systémové zmeny s cielom podporit kvalitu starostlivosti,

e podporu rodi¢ov v procese participacie na liecbe ich dietata,

e sluzby, ktoré st navrhované tak, aby podporovali aktivitu rodi¢a v procese rozhodovania
o potrebach zdravotnej starostlivosti diefa,

19 Vd’aka tomu sa znizuje prijem rodiny, naviac ochorenie si vyzaduje zvySené vydavky.

20 7 psychologického hladiska sa moze u takéhoto rodica vyskytnaf pocit neistoty, zniZzen& sebadovera,
zniZené sebavedomie, ¢o moze viest az k rozliénym psychickym ochoreniam (depresia a pod.).

21 Bradford (2002) definoval ,,vzorec“, na zaklade ktorého je mozné zistit, prec¢o niektoré rodiny zvladaja
zéafaz, ktord so sebou prinasa chronické ochorenie ¢lena rodiny (napr. diefata) a preco sa iné rodiny s tymto
nevedia vyrovnat aadaptovat. Hovori o Styroch kIacovych faktoroch: rodinné interakéné vzorce;
komunikacia medzi lekarmi a rodinou; prostredie, v ktorom je poskytovana zdravotné (a iné inStitucionélna)
starostlivost; presvedcenie o zdravi. Tieto faktory st esSte rozsirené o dalSie aspekty, ktorymi st sociilna
opora, ktort ma rodina, individuélne charakteristiky kazdého jedného ¢lena rodiny, zdroje zvladania zitaze
(copingu) a vyzvy, ktoré ochorenie prinasa a ktoré sa typické prave pre urcity typ chronického ochorenia
(pozn. autorky: iné vyzvy predstavuje pre rodinu napr. astma dietata a iné diabetes, pripadne Duchennova
muskularna dystrofia a pod.).

22 Chronické ochorenia totiz majt za nésledok aj zniZzovanie vykonnosti ekonomiky a ovplyviiuja kvalitu a
tiez kvantitu zivota. Z makroekonomického hladiska obmedzuja rast HDP.

23 Za aktivnych rodi¢ov Wagner (1998) povazuje tych rodi¢ov, ktori st dobre informovani, motivovani pre
spolupracu posiliiovani a pod.

23| Strana



Potreby rodin s detmi s vybranym typom zdravotného postihnutia | Michaela HROMKOVA, Miriam SLANA, Katarina MOLNAROVA LETOVANCOVA

e podpora intervencie zdravotnickych profesionalov, ktora je zaloZzena na najlepsich
sktisenostiach z praxe (tzv. evidence - based practice) a nasledne zdielanie informacii
medzi profesionalmi a rodi¢mi,

e klinicky informaény systém, umoznujuci plynuly pristup k informaciam o populacii,

e napojenie na komunitné zdroje sciefom ulahcif starostlivost mimo tzv. klinické
prostredie (socialne sluzby, ubytovanie a pod.) (Wagner, 1998).

Model starostlivosti o chronicky chorych

podl'a Wagnera /1998, vlastné spracovanie/

Organizacia
zdravotnej
starostlivosti

systém poskytovania
podpora v rozhodovani
medicinsky informatny
systém
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/" Informovani, aktivovani ™ PRODUKTIVNE [ Pripraveny, proaktivny

I\\ rodifia /-I INTERAKCIE tim odbornikov J

AY - o y
\\ -~ 4

Obrazok 2 Model starostlivosti o chronicky chorych (zdroj: vlastny, spracované podla
Wagner, 1998)

Ulohou odbornika pracujticeho s dietatom s chronickym ochorenim a jeho rodinou je
zapojenie sa do multidisciplinarneho timu24 a tiez podpora a posiliiovanie deti s chronickym
ochorenim aich rodicov. Cielom tohto modelu je ziskavaf zdroje v komunite pre klienta
a zaroven navratit klienta spat do komunity.

Grey, Schulman - Green a Knafl (2014) vypracovali tzv. model self - manazmentu a
rodinného manazmentu chronického ochorenia. Self - manazment?s je kazdodennym
procesom, v ktorom jednotlivec v interakcii s okolim zvlada ochorenie, jeho symptomy, ale
tiez jeho psychosocialne dopady. Model spominanych autorov reflektuje Styri oblasti
(obrazok 6):

24 MozZeme do neho zaradit lekarov, inych zdravotnickych pracovnikov, $pecidlnych pedagoégov, socialnych
pracovnikov, psychol6gov a pod.

25 Rodinny manazment chronického ochorenia je tsilie rodiny o zaclenenie celého lie¢ebného rezimu a
Specialnych potrieb dietata do zivota celej rodiny. Zvladanie ochorenia zo strany jednotlivca a zo strany
rodiny st tzko prepojené a ich vzdjomna vyznamnost sa v priebehu zivota meni (Grey, Schluman — Green,
Knafl, 2014; Knafl, Deatrick, Havill, 2012).
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o facilitatory (vSetko to, ¢o poméha zvladaft chronické ochorenie) a bariéry (vSetko to, o
stoji v ceste tspechu pri zvladani chronického ochorenia),
e procesy, ktoré prebiehaju v ramci jednotlivea i rodiny,

o vysledky tzv. proximalneho (blizkeho) a
¢ distalneho (vzdialenejSieho) charakteru.
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Obrazok 3 Self - manazment a rodinny manazment chronického ochorenia (zdroj: vlastny,
spracované podla Grey, Schulman — Green, Knafl, 2014)

Manazment rodiny je teda sposob, akym rodina zvlada pritomnost chronického ochorenia
dietata. Autor Davis (1963) vo svojej Studii prisiel na to, Ze rodina sa po diagnostikovani

chronického ochorenia sprava dvoma spésobmi:

¢ normalizacia — sa vyskytuje v rodinach, v ktorych prichadza k minimalizacii rozdielov
medzi diefatom, rodinou a okolim a rodina ocakava, Ze okolie bude reagovat na tieto
rozdiely tak, ako pred prichodom diagnozy,
e disociacia — spdsob spravania sa rodiny, ktory zahfna zastavanie presvedcenia, Ze
rodina sa vyrazne lisi od ostatnych rodin, vyhyba sa socidlnemu kontaktu a neocakava
od okolia, Ze sa k nej bude spravat tak ako pred diagnostikovanim chronického

ochorenia.

Typolégia manazmentu rodiny autorov Knafla Breitmayera, Galla, Zoellera (1996)
vychadza z ich vyskumnych zisteni2¢. Za manazment rodiny povazuji konfiguraciu vytvoreni
z individualnej definicie situacie kazdého c¢lena rodiny, jeho spravania, ktoré prejavuje voci
ochoreniu a tiez sociokultirnym kontextom, v ktorom sa tieto definicie a spravania vytvaraja.
Na zaklade toho, ako c¢lenovia rodiny odpovedali v interview, vytvoril Knafl, Breitmayer,
Gallo a Zoeller (1996) 5 $tylov manazmentu rodiny pri pristupe k chronickému ochoreniu:

26 Vytvorili ju na zdklade kvalitativnych hibkovych interview s ¢lenmi 63 rodin.
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Prosperujtci $tyl — tzv. normalny - diefa s chronickym ochorenim je vnimané ako
rovnocenné vSetkym ¢lenom rodiny a aj svojim rovesnikom. Dieta je povzbudzované
k zapajaniu sa do beZznych aktivit. Rodi¢ia vnimaja ochorenie ako zvladnutelné, nie
ako astrednu tému Zivota rodiny ¢i ako hrozbu do buddcnosti27.

Prisposobujici sa styl — rodi¢ia maji o nieCo vysSiu tendenciu vnimat dieta
s ochorenim ako to, ktoré ma menej moznosti v beznom Zivote ako zdravé dieta
avyjadruju tiez obavy o dieta do buddcnosti. Napriek tomu st proaktivni, obcas
poddajni voli lekara. Napriek tomu, Ze matky st proaktivnejsie ako otcovia, nie je toto
dévodom manzelskych/ partnerskych konfliktov.

Pretrvavajuci Styl — rodicia popisuju svoju rodinna situaciu v savislosti s ochorenim
diefata ako naroc¢ni, sprevadzand obrovskym usilim, aby zvladli vSetky problémy,
ktoré im ochorenie diefata sposobuje. Rodi¢ia sa nazeraji na svoje dieta ako na
tragického hrdinu, ktory v Zivote nebude mat rovnaké moznosti ako jeho rovesnici.
Rodicia su prili§ protektivni, chrania dieta. Zaroven sa proaktivni, avSak ¢o je dolezité
- nie zohrati, ¢o sa prejavuje mnozstvom konfliktov medzi rodié¢mi dietata2s.

Zmiteny $tyl — negativne vnimanie svojich chorych deti ako tragickych postav plnych
problémov atiez ochorenia (napr. hroziva situécia). Rodiéia nepocituju istotu vo
zvladani ochorenia diefata a hovoria o tom, Ze ochorenie mé vysoko negativny dopad
na fungovanie rodiny. Naviac rodi¢ia nie st sidrzni, nedokazu spolu komunikovat
a riesit konflikty. Ochorenie je vinimané ako ohrozenie rodiny aj do budtcnosti.

Odbornici, ktori prichddzaja do kontaktu s detmi s chronickym ochorenim asich

rodinami pomerne Casto pracuju na principe na rodinu orientovaného pristupu. Jeho
vyuzitie predpoklada predovsetkym:

zlepsSenie socio - ekologickych faktorov v rodine (lepSie fungovanie, spokojnost so
socialnou oporou),

znizovanie stresovych faktorov,

lepsiu spokojnost so sluzbami a najma lepSiu pohodu (well - being) zacastnenych
stran.

Je potrebné identifikovat potreby rodin (Bailey, Simeonsson, 1988; Dunst, Johanson,
Trivette, Hamby, 1991), reSpektovat hodnoty rodin, nadvazovat vztah s rodinou a ziskat ju pre
spolupracu a v neposlednom rade rozpoznat zdroje pomoci v komunite a vedief ich efektivne

vyuzit.

stranky ochorenia dietata. Rodicia sa podla tohto modelu spravaju sebavedomo, zvladaja bezny zivot a tiez

néstrahy, ktoré im prinasa ochorenie ich dietata, pretoze problémy snim suvisiace riesia proaktivne
a efektivne (Knafl, Breitmayer, Gallo, Zoeller, 1996).

28 Rodina nie je sudrznd, matky vnimaji ochorenie horsie ako otcovia a nemajt podporu otcov. Tym, Ze
ochorenie dietata je tstrednou témou celej komunikicie vrodine, rodi¢ia nevedia rieSit svoje vlastné
manzelské/ partnerské problémy (Knafl, Breitmayer, Gallo, Zoeller, 1996).
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sebou prinasa, aby sa vedeli orientovat v systéme pomoci a aby si dokazali manaZovat
rodinny Zivot.
Otazky na zamyslenie:
1. Aké su typické chronické ochorenia deti a mladeze?
2. Vymenujte spésoby manazovania Zivota rodiny s dietatom s chronickym
ochorenim?

Ulohy:

Najdite model tzv. psycholégie Zivota podla autora Bradforda (2002). Akym spésobom je
mozné aplikovat ho na skupinu chronickych ochoreni a na rodinu s dietatom s tymto typom
ochorenia?
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3 RODINA S DIETATOM S DMO A JEJ POTREBY

Ciel’ kapitoly:

Detska mozgova obrna je zdravotné postihnutie sprevadzajice dieta a jeho rodinu po cely
Zivot. Viyznamne zasahuje do Zivota rodiny, pri¢om ovplyviiuje socidlne, emocné,
fyziologické a mnohé dalsie prejavy jedinca stymto typom zdravotného postihnutia.
Vzhladom na to ma dieta ajeho rodina viacero specifickych, ktorym musi rodina
prisposobit svoj doterajsi Zivot. Ich napliianie si vyzaduje zmenu Zivotného styjlu, reZimu,
zvykov a tiez volnocasovych aktivit. Starostlivost o dieta s detskou mozgovou obrnou je
nielen emocionalne, ¢asovo ale aj finan¢ne velmi naroénd. Narodenie dietata s detskou
mozgovou obrnou sa radi medzi Zivotné udalosti rodiny, ktoré si vyzaduji pozornost
a podporu.

Detskd mozgova obrna (dalej v skratke DMO) predstavuje najcastejSie somatické
postihnutie so Sirokou skalou portch réznej etiopatogenézy (subor pricin a mechanizmov
vedicich ku vzniku choroby). Oznadenie detski mozgova obrna je véak podla autora Slapala
znacne nepresné nakol'ko nie vsetky motorické prejavy maja charakter obrny. Z toho dévodu
sa pouziva aj pojem encefalopatia oznacujica nespecifické poskodenie mozgu (Jankovsky,
2006).

Napriek spomenutému sa vnaSich podmienkach ustélil pojem detskd mozgova
obrana, ktora predstavuje velmi c¢asté ochorenie postihujice 1-1,5 promile obyvatelstva
(Pfeiffer, 2007). DMO je radena do skupiny vyvojovych portch, ktoré sprevadzaju jedinca
celym Zivotom (Slechtovd, 2011). Ide o celoZivotné postihnutie vyrazne zasahujice do
vsetkych oblasti Zivota ¢loveka ako aj jeho blizkeho okolia.

Je to dané skutoénostou, Ze detskd mozgova obrna sa povazuje za najcastejsiu pricinu
vzniku telesného postihnutia a obmedzenia hybnosti v detskom veku (Kraus, 2011). Vznika
v obdobi pred poérodom, pocas porodu alebo po poérode priblizne do jedného roka Zivota
dietata, kedy sa ukoncuje najintenzivnejsi spontanny ,,naprogramovany“ vyvoj. Ide o radu
poruch centralneho nervového systému, ktoré sa prejavujit ako na motorickiych, tak na
senzitivnych drahach, vratane zmyslovyjch, casté st i poruchy mentalne. (Pfeiffer, 2007, s.
247)

BoldiSova (2016) taktiez uvadza, ze pred dokoncenim rastu a vyvoja mozgu vznika
organické poskodenie mozgu a mozocka. Posobenie réznych cinitelov na centralnu nervovi
sastavu tak zapric¢inuje vznik syndromu poskodenia mozgu. Detska mozgova obrna sa potom
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prejavuje prevazne zavaznou poruchou hybnosti a éasté je aj pridruzené postihnutie napr.
intelektualne, zachvatové, citové a emocné.

DMO je teda neurovyvojové neprogresivne postihnutie motorického vyvoja dietata,
ktoré vzniklo na podklade prebehnutého a ukonéeného prenatilneho, perinatilneho alebo
véasne postnatalneho poskodenia vyvijajiceho sa mozgu, ktoré je casto sprevadzané
narusenou percepciou, kogniciou, komunikaciou, spravanim, epilepsiou a sekundarnymi
muskuloskeletalnymi problémami (problémami podporno-pohybovej siistavy) (Kraus, 2005;
Okalova, 2008).

Pfeiffer (2007) hovori, Ze detskd mozgova obrna je postihnutie jednorazové a nemé
progresivny charakter, naopak sa zlepsuje. ZhorSovanie vzdy vyvolava podozrenie na
ochorenie inej etiologie, napr. degenerativne alebo metabolické. Pokial nie je postihnutie
obzvlast tazké, dieta nemusi po poérode javit Ziadne znadmky choroby, nakolko pohybovy
program novorodenca je vel'mi jednoduchy. Sa to reflexné odpovede na pasivne posobiace
vonkajsie podnety ako chlad, teplo, dotyk, tlak, natiahnutie alebo skratenie svalu a rychle
zmeny pozicie hlavy v priestore drazdiacom vestibularny aparat (zmyslovy organ rovnovéhy,
nachadzajici sa vo vnatornom uchu, dominujici pri zabezpecovani rovnovahy hlavy a tela
v priestore).

DMO je vsak neprogresivne postihnutie s moznostou zmeny podmienenej vyvinom a
zrenim centralneho nervového aparatu (CNS).

3.1 PRICINY VZNIKU DMO, JEJ DIAGNOSTIKA, PREJAVY A FORMY

Plny klinicky obraz DMO sa obvykle vyvinie az po niekolkych mesiacoch Zivota
diefata. Odbornici preto povazuji za mimoriadne dolezité vcasne diagnostikovat
a identifikovat priznaky, ktoré st charakteristické pre mozny rozvoj DMO. Prave vdaka
vCasnej diagnostike je mozné zacat s podrobnym sledovanim, podporou indikécie ranej
starostlivosti o deti s postihnutim a zahajenim rehabiliticie, ktora je tym tcinnejsia, ¢im skor
je realizovana29. Rana diagnostika DMO vsak nie je I'ahka pretoze deti s DMO vo vel'mi ranom
veku maji takzvand periodu atlmuse, ktord je charakteristickd tym, Ze nemaju Ziadne
pripadne len velmi nezretel'né neurologické priznaky. Podozrenie na riziko rozvoja DMO je
vSak mozné vyslovit uz v prvych tyzdnoch zivota dietata na zaklade rozboru trovne
psychomotorického vyvinu, podrobného neurologického vysetrenia, polohovych testov podla
Vojtu ¢i ultrasonografickym vySetrenim mozgu (Okalova, 2008).

Ulohou rozliénych $pecialnych neurologickych vySetreni je teda bud potvrdit alebo
vylacif podozrenie na DMO. Tieto vySetrenia sleduja dva hlavné aspekty:

e Ci je vyvoj pohybovych reakcii primerany veku dietata — teda ¢i sa neoneskoril
biologicky vek za vekom kalenddrnym priom prejavy dietata mozu byt spravne,
symetrické a stimerné vzhladom khlave trupu akondéatindm (¢i novorodenecké
a dojcenské prejavy patologicky nepretrvavaja a ¢i st nasledované hybnostou veku
batolata),

29 Vyskyt (prevalencia) DMO v stéasnosti predstavuje 2 az 3 pripady na 1000 zZivonarodenych deti, z toho u 1
pripadu sa jedné o zavazné zdravotné postihnutie. Viac ako polovica tazko postihnutych deti pochadza z
vysokorizikovej skupiny nedonosenych deti s pérodnou hmotnostou pod 1500g (Kraus, 2005; Murga$ a kol.,
2011).

30 Diagnostika tak moéZe trvat od narodenia az dokonca do 2 roku zZivota diefata (Kraus, 2005).
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e (i nie st napadnejSie asymetrie v tonickych reflexnych reakciach jednotlivych casti
tela pri zmenéach pozicie v priestore z hl'adiska pravej a I'avej strany a hornej a dolnej
polovice tela. (Pfeiffer, 2007, s. 248)

Specialnu metédu neurologického vySetrenia novorodencov (ktora sa pouZiva aj na
diagnostiku DMO) hodnotiacu 14 skupin reflexov a reakcii vypracoval detsky neurol6g doc.
Vladimir Vlach pochadzajici z Ceskej republiky. Zaroven profesor Vaclav Vojta vypracoval
tzv. kineziologiu aterapiu dietata do jedného roku zivota. Ta predstavuje celosvetovo
uznavany lieCebny postup u diefata v najranejSom Stadiu. Pri vySetrovani podozrenia na
pritomnost DMO sa pouziva zrkadlo, ktoré umoznuje lekarovi pozorovat inak horsie
viditel'nt odvratena stranu dietata a Standardne sa vySetruja nasledujtce reflexy a reakcie:

e Trakeény test - posadzanie

o Sikma boé¢na pozicia

e Zavesenie za hornt a dolnta koncatinu jednej strany tela v horizontalnej boénej pozicii
¢ Plazenie v pozicii na bruchu

¢ Reflexné vzpriamovanie

e Reflexna chodza

e Dlanovo - ¢el'ustny reflex

e HIlboké sijové reflexy Magnusovej - De Kleijnovej

e Moroov reflex

o Uchopovy reflex. (Pfeiffer, 2007)

Uvedené reflexy areakcie dietata by mali byt pritomné tak v novorodeneckom ako
aj dojéenskom veku. Pokial to tak nie je, vznikd podozrenie na pritomnost poskodenia
nervového systému. To si nasledne vyzaduje pravidelné opakovanie vysSetreni, ktoré mozu
poukadzat na nevyhnutnost aplikovania reflexnej pohybovej terapie. Po absolvovani
spominanych vySetreni, niekedy uz v prvych tyzdiioch zivota dietata, mozeme rozlisit 3
skupiny deti a to deti s vysokou pravdepodobnou diagn6zou DMO, deti ohrozené rozvojom
DMO a deti rizikové s normalnym klinickym nélezom:

e Deti s vysoko pravdepodobnou diagnézou DMO — moze ist o nedonosené diefa,
u ktorého v dosledku preruseného dodavanie kysliku do organizmu prislo k zmenam v
nezrelom mozgu, najma v hlbokej bielej hmote. Poskodenie bielej hmoty sposobené
nedostatoénym zasobovanim organizmu alebo jednotlivych tkaniv kyslikom sa
udaného dietata prejavuje abnormnymi reakciami v polohovych testoch a
neurologickym nalezom svedciacim pre zvySenie napitia svalovych vlakien (tzv.
spasticitu). V takomto pripade sa okamzite zahajuje rehabilitacia.

e Deti ohrozené rozvojom DMO — ide obycajne o deti s tzv. centralnou tonusovou resp.
koordinac¢nou poruchou, u ktorych nie je nevyhnutné zacat s rehabilitaciou okamzite,
ale je mozné podl'a zavaznosti nalezu pockat niekol'ko tyzdnov.

e Deti rizikové s normalnym klinickym nalezom — kedy sa odportca d’alSie sledovanie v
Specializovanej ambulancii a pravidelné kontroly detskym neurolégom. (Koméarek et
al., 2008)
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NajéastejSou pricinou vzniku DMO sud vrodené vyvojové vady mozgu alebo poskodenia

vzniknuté v prenatilnom, perinatidlnom a véasne postnatilnom obdobi (Ri¢an, Krejéitova
a kol., 2006). Viacero autorov preto deli pri¢iny vzniku DMO do troch zakladnych skupin:

Prenatalne priciny - spjaju sa s obdobim tehotenstva - zaradujeme sem alkohol,
infekcie, ochorenia matky pocas tehotenstva, mnohopocetné tehotenstvo, pred¢asné
narodenie a nizka poérodnd hmotnost. Do syndromu DMO vsak nezaradujeme
genetické pri¢iny (Chromiak, 2005).

Perinatalne pri¢iny - spijaja sa s obdobim priamo pocas porodu — zaradujeme sem
mechanické poranenia mozgu zapri¢inené tlakom na mozgové tkanivo, zlomeniny
lebe¢nych kosti, natrhnutia mozgovych blan alebo krvacanie. Medzi dalSie faktory
zaradujeme asfyxiu (nedostatok kyslika) novorodenca, vdychnutie plodovej vody,
pridusenie sa vlastnou pupoc¢nou $nudrou, pripadne mnozstvo dalsich komplikacii
v dosledku zdihavého a naro¢ného porodus:.

Postnatilne pri¢iny — spajaji sa s novorodeneckym a dojéenskym obdobim -
zarad'ujeme sem infekcie a Grazy, bakteridlne zapaly mozgu a mozgovych blan (tzv.
meningoencefalitidy), virové encefalitidy, nasledky toxickych a metabolickych
psychickych portch vyvolanych ochorenim mozgu (tzv. encefalopatii) azavazné
poranenia lebky a mozgu. Dieta po pérode nema este vyvinutt dostatoéntt ochrannt
bariéru mozgu, a preto infekcie a toxické latky mézu l'ahSie preniknat aj do centralnej
nervovej sustavy, pokial’ dieta nem4 dostatok protilatok od matky. (Jankovsky, 2006;
Kraus, 2005; Oslejskova, 2011; Pfeiffer, 2007)

Rogers a Wong (2009) poukazuju na skutocnost, Ze najcastejsie sa vyskytujuce sa

prace prenatalne pri¢iny DMO (az 70 — 80%). Za najrizikovejsi faktor vtomto obdobi
povazuju predcasny porod. Perinatilne a postantilne pri¢iny st pritomné v zhruba 10%

pripadov.
Rizikové faktory
Prenatalne Perinatalne Postnatalne
Predéasny pl?rrr?(c)ltflc?sit’Zka porodna Pérodna asfyxia Netimyselné zranenie
. s . Zlozity pérod Poranenie hlavy
Vnuatrometernicové infekcie L "
Mnohopogetné tehotenstvo Meningitida / encefalitida
Tehotenské komplikécie Kardiopulmonalna zastava
P 10% 10%

70-80%

Obrazok 4 Rizikové faktory rozvoja detskej mozgovej obrny (zdroj: Rogers and Wong,

2009)

31 Je v8ak dolezité zdoraznit, Ze mozog novorodenca je odolnejsi voéi vzniknutym trazom a asfyxii ako mozog
dospelého jedinca.
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Typické priznaky ateda klinicky obraz DMO ako aj miera zavaznosti postihnutia
dietata mo6zu byt velmi rozmanité. U vacSiny deti nejde len o postihnutie hybnosti, ale
zakladné organické postihnutie vedie aj k naruseniu kognitivheho a socidlno-emocného
vyvoja nakolko k DMO sa casto krat pridruzuje aj zmyslové postihnuties2, mentalna
retardacia rézneho stupnass, Specifické poruchy ucenia alebo iné zdravotné problémy.
U dalSich asi 40% pripadov sa moéze vyskytovat l'ahSie oslabenie inteligencie34. Silnou
strankou deti s DMO je obvykle verbalna zlozka inteligencie, ale na druhej strane pomerne
¢astym priznakom v klinickom obraze DMO byvaji poruchy reéiss. Castymi st aj poruchy
pozornosti a dal$ie organické behavioralne problémy. (Ri¢an, Krejéifova akol., 2006)
Dal$imi priznakmi st napr.:

e poruchy hybnosti

e poruchy somatického rastu

o ortopedické komplikacie

e zniZenie intelektovych schopnosti

e porucha adaptacie a orientacie v prostredi

e poruchy kognitivneho a socialno-emoc¢ného vyvoja

e behavioralne problémy

e poruchy pozornosti

e poruchy reci

e zmyslové poruchy — poruchy zraku a o¢ného pohybu a poruchy sluchu
o Specifické poruchy ucenia

o mentalna retardacia

« epilepsia (Jankovksy, 2006; Ri¢na, Krejéirova a kol., 2006; Oslejskova, 2011)

vV

DMO ma 4 zékladné formy (Ri¢an a Krejé¢ifova a kol., 2006):

e Hypertonicka forma (spastickd) - je najcastejsSou formu DMO. Jej hlavnym prejavom
je spasticita, teda stuhnutost svalov. Trpi fiou okolo 70 az 80% deti s DMO. Jankovsky
(2006) spasticka formu DMO rozdeluje na dalsie typy, ktoré sa delia podl'a miesta
postihnutia (vid. obrazok 3).

o DiparetickA forma - sa prejavuje stuhnutostou dolnych koncatin a to
predovSetkym lytkovych svalov. Diparetické formy mozu byt taktiez
sprevadzané strabizmom (Sktalenim), zhorSenym vnimanim vysokych ténov,
zvlastnym druhom napinacich reflexov azlym vyvinom c¢asopriestorového
vnimania v radeni hlasok v slovach. Intelekt vSak nebyva vyrazne naruseny
(Pffeifer, 2007).

o Spasticka diparéza - moze vzniknut len v detstve a to do obdobia, kedy zacina
dieta chodit. Je charakteristickd pre deti, ktoré st predéasne narodené.
Spasticita dolnych koncatin ma teda zavazné dopady na chédzu dietata. Pokial
st dané deti schopné chodze je pre nich typicka ,,nozni¢kova chodza“.

o Hemipaterickd forma - spoésobuje postihnutie hornych a dolnych koncatin
dietata, ale len z jednej polovice tela. Pri poSkodeni pravej hemisféry je
kognitivna kapacita u deti 'ahko subnormalna, s prevahou verbalnej zlozky.

32 Objavit sa mo6zu aj poruchy zraku, poruchy o¢ného pohybu a asi v 20% pripadov aj poruchy sluchu.
33 Mentalna retardacia je pritomna asiu 1/3 az 1/2 vSetkych deti s DMO.

34 Zaujimavostou je, Ze IQ u deti s DMO pritom byva skor stabilnejsie nez v beznej populcii.

35 Tie sa vyskytujt az v 75% pripadov.
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V pripade postihnutia l'avej hemisféry, asi polovica deti nejavi znamky
kognitivnej poruchy, u druhej polovice byva zniZena inteligencia najcastejsie v
pasme l'ahkej mentalnej retardacie, vacsinou s prevahou kognitivnej zlozky

(Ri¢an, Krejé¢irova a kol., 2006).

o Najhorsiu prognoézu maju deti s kvadruparézami, v pripade ktorych st
postihnuté vsetky koncatiny. Z toho samozrejme plynti negativne dopady na
zivot dietafa, ktoré nie je prakticky schopné samostatného pohybu a je
odkdzané na invalidny vozik a taktiez aj na pomoc druhej osoby a to

najcastejsie rodicov.

Obrazok 5 Formy spasticity podla miesta postithnutia (zdroj: Kliegman et al., 2007)

e Druhou formou DMO je dyskineticka forma - vyskytuje sa priblizne v 20% pripadov.
Je charakterizovand mimovolnymi pohybmi, svalovy tonus koliSe. Pri tejto forme
najmenej dochadza k postihnutiu intelektu, no pohybové postihnutie byva tazké a
zasahuje vsetky svalové skupiny, vratane motoriky hovoridiel. U tejto skupiny deti je
velmi tazké zhodnotit ich intelektualne schopnosti, a preto moze byt mentalna

kapacita dietata znacne podcenena.

e Trefou formou DMO je atakticka forma (mozockova) - je skor ojedinelou a vzacnejSou
formou. Tvori priblizne 5 - 10% DMO a vedie k velmi tazkému postihnutiu hybnosti.
Narusena je pohybova koordinacia a tiez rovnovaha. Pri jemnej motorike sa prejavuje

jemny tras rak a stcasne je tu pritomné aj tazké postihnutie intelektu.

¢ Hypotonickd forma je poslednou stvrtou formou DMO - zhladiska kognitivneho
vyvoja ma najhorSiu prognézu a byva spojend s tazkym stupniom mentalnej
retardacie. U deti v prvych mesiacoch Zivota byva castd hypotoénia pohybu, no ak
pretrvava a nemeni sa v priebehu vyvoja v int formu, potom sa vel'mi ¢asto nejdena
DMO, ale skor o typ metabolického ¢ degenerativneho ochorenia (Ri¢an, Krejéifova

a kol., 2006)

DMO je celozivotné zdravotné postihnutie, ktoré ma neprogresivny charakter. Vo
vSeobecnosti moZzeme povedat, Ze je mozné dosiahnut v stave dietata zlepSenie a zmenu,
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ktora je podmienena vyvinom a zrenim centralneho nervového aparatu. Pri liec(be DMO sa
v stiéasnej dobe vyuZzivaju viaceré moznosti:

e Liecebnd rehabiliticia - kam zaradujeme pohybovli individudlnu terapiu,
ortopedick, medikamentéznu a neurochirurgicki liecbou. Zaklad liecebnej
rehabilitacie tvori najméa Vojtova a Bobathova liecebna metoda.

e Terapeutické techniky - ako synergicka reflexna terapia, animoterapia (canisterapia
a hipoterapia), hydroterapia, masaze a pod.

o Specialno — pedagogické techniky — ktoré podporuji rozvoj mentalneho stavu dietata
(napr. multisenzoricka stimulacia - bazalna stimulacia, logopédia, kde sa vyuziva aj
znama orofacialna regulac¢na terapia a pod).

Ich vyber a kombinécia tychto liecebnych metdd zavisi na individualnych potrebach
dietata. Cielom je na jednej starne zlepsSenie zdravotného stavu dietata s DMO a zaroven
dosiahnutie socialnej a profesijnej integracie, zlepSenie socidlneho fungovania, ktoré sa ¢o
najviac priblizuje socialnemu fungovaniu I'udi bez zdravotného znevyhodnenia. (Murgas,
2011; Pfeiffer, 2007; Sandorova, 2017)

3.2 DIETA S DMO, JEHO RODICIA A POTREBY

DMO zavaznym spdsobom nartsa vyvin dietata a z tohto dovodu je najcastejsie tplne
odkazané na pomoc a starostlivost svojej rodiny, predovSetkym rodicov. To, aké pokroky
dosiahne dieta, aky bude stupen jeho samostatnosti a akd bude jeho kvalita Zivota, zavisi
najma od nasadenia a obety jeho rodi¢ov (Molnarova Letovancova et al., 2019). Rodicia tak
predstavuju kI'i¢ovy moment v Zivote dietata s DMO (Ondriovi a kol., 2012).

Narodenie diefata s DMO je zavaznou Zivotnou situaciou, na ktort sa ned4 vopred
pripravit a ktora vyrazne narusi dovtedajSie fungovanie rodiny. Ztoho d6vodu so sebou
prinasa mnozstvo dopadov, ktoré sa vo vyraznej miere mozu negativne podpisat na fyzickom
a psychickom zdravi rodicov (Raina et al., 2005; Okurowska - Zawada et al., 2011). Meni sa
kvalita Zivota jednotlivych élenov rodiny dietata s DMO, najma rodicov (Davis et al., 2009;
Romeo et al., 2010). Rodidia sa musia ¢astokrat vyrovnat s mnohymi neustéle sa meniacimi
poziadavkami tykajticimi sa Specifickych potrieb ich dietata, ktoré je od momentu narodenia
v centre ich pozornosti (Pousada et al., 2013), a preto je rodicovstvo dietata s DMO spojené s
mnoZzstvom vyziev, ktoré musia rodi¢ia kazdodenne riesit (Baker et al., 2003).

Najvyraznejsie dopady detskej mozgovej obrny diefata na rodinu sa tykaja oblasti ako
je finan¢né situacia rodiny, emocionalna pohoda a emocionélne prezivanie rodicov, oblast
socialnej podpory rodiny a volného ¢asu rodi¢ov (Molnarova Letovancova et al., 2019).

Narodenie dietata s DMO vyrazne zasahuje najmad do oblasti emocionalneho
prezivania a emociondlnej pohody rodicov. Zavaznost dopadu narodenia dietata s touto
diagn6zou na emocionalne prezivanie rodi¢ov odzrkadluje aj skutocénost, Ze z pohladu
niektorych autorov si rodi¢ia prechadzaju doslovne az traumous® (Matousek et al., 2014).
Prejavy resp. emocionalne reakcie rodi¢ov po zisteni/ ozndmeni diagn6zy DMO dietata:

36 Vagnerova a kol. (2009) dokonca spominaja dvojita traumu, pri ktorej nedochadza len ku strate predstavy
o dokonalom potomkovi, ale rodi¢ia musia prijat aj nové povinnosti spajajice sa so starostlivostou o dieta so
zdravotnym postihnutim. Nasledkom toho sa urodi¢ov prejavuje vyntutend zmena hodnot, sklamanie
a frustrécia, ktorej vysledkom je trauma (Slané a kol., 2017).

34|Strana



Potreby rodin s detmi s vybranym typom zdravotného postihnutia | Michaela HROMKOVA, Miriam SLANA, Katarina MOLNAROVA LETOVANCOVA

¢ Pociato¢ny Sok - je v podstate prvym Stadiom v procese vyrovnavania sa s postihnutim
svojho dietata. Jedna sa o silni emoc¢nt reakciu rodi¢ov vychadzajicu zo skutocnosti,
Ze sa ocitni vtvarou tvar neocdakivanej realite, prezivaji dezilaziu a hlboké
sklamanies”. Ondriova a kol. (2012) hovori az o krize rodicovskej identity ako o faze
nastupujicej po prvotnom Soku, kedy st rodi¢ia nuteni prijat fakt, ze sa ich dieta
nebude vyvijat iplne optimalne. So Sokom je spojeny aj pocit obrovskej straty, ktora
je dosledkom prirodzene tazobnych ocakavani zdravého dietata (Jankovsky, 2006,
Slané a kol., 2017).

e U rodicov sa modzu objavovat, ¢i uz bezprostredne po ozndmeni diagnozy alebo pocas
celého poskytovania starostlivosti ich dietatu s DMO, pocity paniky, tuzkosti,
bezmocnosti ¢i dokonca pocity hnevu, I'ahostajnosti a apatie (Vijesh, Sukumaran,
2007).

e Nemenej castou je aj pritomnost depresie, napatia, niz§ia spokojnost so Zivotom
(Cowen, Reed, 2002; Cheshire et al., 2010; Mobarak, 2000; Pousada et al., 2013;
Smith et al., 2001).

e Emocionilna pohoda rodi¢ov byva narisand najcastejSie pocitovanym stresoms3s
(Britner et al., 2003; Butcher et al., 2008; Skok et al., 2006; Wang, Jong, 2004).
Zaroven viac stresu a stresovych situécii prezivaji matky39 diefata s DMO. Stres
rodicov vychovavajucich dieta s DMO je spojeny predovsetkym:

o so zastreSenim samotnej starostlivosti o dieta s diagnézou detska mozgova
obrna resp. so zvySenymi poziadavkami na poskytovanie starostlivosti,

s prejavmi spravania a kognitivnymi problémami dietata s DMO,

s napiianim potrieb diefata,

s vychovou a vzdelavanim,

so socidlnymi postojmi plynici zpredsudkov, ktorymi moze byt rodina

konfrontovan4,

o ako aj so ziskavanim adekvatnej odbornej pomoci a podpory a s nizkou
uroviiou socialnej podpory (Benson, 2006; Olawale et al., 2013; Petalas et al.,
2009; Pousada et al., 2013; Rao, Beidel, 2009).

O O O O

Mozeme povedat, Ze stupen stresu rodic¢ov a ich emociondlna nepohoda nesuvisi ani
tak s troviiou stupnia fungovania dietata, ale skér ich ovplyviiuje spominany pristup k
zdrojom a k podpore (Glenn et al., 2008; Koucova, Sikorova, 2014; Ones et al., 2005).
Socialna podpora4® vyznamne ovplyviiuje tiez celkova kvalitu Zivota rodica s diefatom
s DMO (Molnarova Letovancova et al., 2019). Hovorime napr. o podpore zo strany
profesiondlov. Idealnou sa v tomto smere javi prave sluzba véasnej intervencie+42. Dalej je

37 To, ako sa rodi¢ia vyrovnaju so skuto¢nostou, Ze ich dieta trpi DMO zavisi od niekolkych faktorov.
Zaradujeme medzi ne skisenosti rodi¢ov, osobnostné vlastnosti, ich zdravotny stav, taktiez aj vek ¢i pocet
deti v rodine, kvalitu partnerského vztahu ako aj psychiku rodic¢a, na ktort je vzhladom k narodeniu dietata s
postihnutim od aplného zaciatku vyvijany velky tlak (Jankovsky, 2006; Mat€jcek, 2013; Ondrejka a kol.
2003).

38 Vyskyt vysokej hladiny stresu je u rodicov deti s DMO patkrat ¢astejsi ako u beznej populacie (Parkes et al.,
2011).

39 Stres, ktory matka preziva, sa nazyva stres z identifikovania sa s diefatom s DMO (empatické prezivanie
problémov a zataZe svojho dietata, ako by to pocitovala ona sama), z ¢oho plyna dalSie pocity frustracie.
Pocitovany stres ovplyviiuje v nemalej miere aj fyzické zdravie matky (Davis et al., 2009).

40 Najma v prvych mesiacoch Zivota dietata po oznameni diagnézy byva rodina najzranitelnejsia a potrebuje
profesionalnu pomoc, ktora by predchadzala emocionalnej nepohode rodicov a rodiny ako celku a ktora by
im umoznila fungovat na optimalnej Grovni a zif kvalitny Zivot porovnatelny s rodinami s dietatom bez
zdravotného postihnutia (Brown et al., 2006).

41 Cielom sluzby v€asnej intervencie v podmienkach Slovenska je poskytovat véasnt podporu rodindm s
diefatom so zdravotnym postihnutim formou komplexnych sluzieb na baze dlhodobého sprevadzania,
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nevyhnutna podpora zo strany jednotlivych ¢lenov rodiny, priatelov alebo komunity, ktora
rodicom umozni uspokojovat potreby nie len svojho dietata s DMO, ale aj ostatnych ¢lenov
rodiny, o podpore, ktora rodicom poskytne emocionalnu pomoc znizujicu pocitovany stres
a psychicka zataz ao podpore, ktora rodinu dokaze sprevadzat vtak narocnej Zivotnej
situécii.

Emocionalna nepohoda

vysoka turoven stresu
depresia
napatie
nizsia spokojnost so zZivotom
frustracia
sklamanie
pocity paniky
pocity azkosti
pocity bezmocnosti
pocity hnevu
pocity l'ahostajnosti a apatie
zmena hodnot

Obrazok 6 Dopady narodenia dietata s detskou mozgovou obrnou na emociondalne
prezivanie rodicov (zdroj: vlastny)

Stres na strane rodicov je dokazatelne vyvolany aj obmedzenou moznostou travenia
svojho osobného volného casu43 (Pousada et al., 2013). Starostlivost o dieta s DMO si totiz
vyzaduje velké mnozstvo aktivit a ikonov, na ktoré rodina nebola pripraveni. Tie od
zakladov menia organizaciu rodinného Zzivota a ¢asu a tiez aj travenie volného casu. Rodicia
musia plnit tlohy, ktoré s ¢asto velmi ¢asovo narocné44.

Pre ziskanie vidc¢Sieho mnozZstva volného ¢as mozu rodicia dietata s DMO vyuzit aj
pomoc a podporu zo strany ostatnych ¢lenov rodiny, ak je tato podpora k dispozicii. Realita je

prispievat k vytvaraniu sudrznej a inkluzivnej spolo¢nosti, poméhat rodinam s diefatom so zdravotnym
postihnutim zvySovat kvalitu Zivota, zlepSovat ich fungovanie a participaciu na spolo¢enskom Zivote (Slana
a kol., 2017).

42 Hlavnym cielom poésobenia sluzby v¢asnej intervencie je posilnené rodina, v ktorej st uspokojované aj
individudlne potreby vSetkych ¢lenov rodiny. Svojim odbornym posobenim a podporou méze Setrit ¢as
rodi¢ov a vytvarat priestor na ich osobny vol'ny ¢as (Slana a kol., 2017).

43 Ako sme opisali vysSsie, DMO je zavazné postihnutie sprevddzané takymi priznakmi, ktoré nevyhnutne
vedd najma v prvych rokoch Zivota k odkazanosti dietata na pomoc a starostlivost zo strany najblizsieho
okolia. Rodi¢ia svoju pozornost preto zameriavajii na napitianie potrieb svojho dietafa a nie na svoje vlastné.
Volny ¢as preto moze pre nich predstavovat nedosiahnutelny ciel.

44 Celti svoju energiu zameriavaj nielen na zabezpecovanie biologickych a emociondlnych potrieb dietata,
ale vneposlednom rade aj na zabezpeCenie pravidelného vykonavania liecebnych, vychovnych a
rehabilitanych tkonov aich zostladenie sbeZnym rezimom rodiny, neustile navstevy odbornikov,
vyhladavanie informécii o dalSom postupe vzlepSovani stavu dietata a v niektorych pripadoch aj
zabezpecovanie neustaleho celodenného dohl'adu nad dietatom.
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vsak taka, Ze najma prvé roky Zivota je starostlivost o dieta s DMO najma na pleciach matky.
Tie vo vicsine pripadov musia zanechat svoje zamestnanie resp. viziu navratu do pracovného
procesu a stavaju sa celodennymi opatrovatelkami svojho diefata s postihnutim, ¢o so sebou
logicky prinasa aj velké obmedzenie v traveni volného casu, fyzické vycerpanie a psychicka
frustraciu (Michalik, 2011).

Je nevyhnutné, aby rodina mala k dispozicii nejakti formu odl'ahcéenia, to znamena
moznost opustit niektoré z dennych ritualov a stereotypov. Pre rodicov je nevyhnutné
v ramci psychohygieny najst si ¢as pre seba, svoje zaujmy a potreby. Spokojnost rodic¢a sa
moZe totiz prenasat na dieta ateda nespokojnost moze byt pric¢inou dalsich problémov
zasahujucich tak do starostlivosti ako aj do rodinnych vztahov.

Naroc¢nost situacie akou je narodenia dietata s DMO a starostlivost on sa ukazuje aj
v dal§ich problémoch, s ktorymi moze byt rodina konfrontovana. DMO je celozivotné
postihnutie spojené s viacerymi Specifickymi potrebami dietata, ktorych uspokojenie ma
dopad napr. na ekonomicku oblast4s zivota rodiny a profesijny zZivot niektorého z rodicov4°.

Otazky na zamyslenie:
1. Definujte detskil mozgouvil obrnu a jej priznaky?
2. Aké su priciny vzniku detskej mozgovej obrny?
3. Co povazujeme za dopad narodenia dietata s detskou mozgovou obrnou na
emociondlne prezivanie rodicov?

45 K ekonomickej zatazi dochiddza aj z d6vodu nutnosti vynakladat zvySené finan¢né vydavky spojené so
starostlivostou o dieta s DMO na lie¢bu, cestovanie za r6znymi vySetreniami, rehabiliticiami, na Specialne
pomocky pre dieta ako aj na samotné lieky a pod. V snahe zabezpecit dietatu s DMO intenzitu starostlivosti,
ktordt si jeho stav vyzaduje, st rodi¢ia ntteni vyuzZivat nie len Statne sluzby, ale aj sikromné, ktoré si musia
financovat z vlastnych zdrojov, ¢o je pre rodinu ekonomicky velmi narofné. V niektorych pripadoch sa
finanéné bremeno rodiny stava takym velkym, Ze rodina sa ocitne na hranici chudoby (Emerson, 2003).

46 'V znacnej Casti pripadov matka opusta svoje pracovné miesto a ostava doma staraf sa o svoje diefa. Pre
matku tato skutoénost moéze predstavovat stratu prijmu, z ktorého nasledne méze dojst k znizeniu Zivotnej
arovne rodiny a samozrejme k zmene jej Zivotného $tylu. Niektoré matky zrieknutim sa prace stracaja svoje
Zivotné plany do budicnosti ako aj profesijné ambicie, profesijny postup. Ukonéenie pracovného pomeru pre
matku nevyvolava len negativnu finanént situéciu, ale mézZe znizit aj jej sebahodnotenie a sebadéveru. Ide
nepopieratelne o emocionalne, ale aj prakticky naro¢nt udalost. Otcovia sa naopak v takejto situacii stavajt
jedinymi zivitelmi rodiny, ¢o méze opatovne spdsobovat frustraciu a rozhorcenie na strane pracujiceho
rodi¢a (Michalik, 2011; Lemacks et al., 2013).
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Ulohy:
Skuste premyslat akiu formu podpory moézu poskytovat rodicom dietata s DMO stari
rodicia?
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4 RODINA S DIETATOM S DUCHENNOVOU MUSKULARNOU
DYSTROFIOU A JEJ POTREBY

Ciel’ kapitoly:

Svalova dystrofia je pomerne raritné ochorenie, ktoré si vyzaduje intervenciu
lekarov, ktori st klicovi v diagnostike aliecbe, fyzioterapeutov, rehabilitacnych
pracovnikov, psycholégov, pedagbégov a tiez socialnych pracovnikov, ktori sa podielaju na
zmensovani psychosocialnych dosledkov ochorenia. Vzhladom na to, Ze muskularne
dystrofie majit zhorsujiici sa charakter, je dolezité aby spolupraca odbornikov bola
koordinovana a ich pomoc a podpora komplexnd. Rodicia deti s muskularnou dystrofiou st
vystaveni velkej psychickej a fyzickej zatazi a potrebujii predovsetkym podporu v
poskytovani informacii, materialnych zdrojoch, starostlivosti, budovani podpornych sieti
a rozvijani copingovyjch stratégii.

Muskularne dystrofie (MD) patria medzi zavazné progresivne nervovosvalové choroby
(tzv. myopatie), ktoré st geneticky podmienené a postihuja rovnako Zeny aj muzov bez
rozdielu veku (Mercuri, Muntoni, 2013; Yeole et al., 2014). Existuje viacero typov MD
(tabulka 3, obrazok 7). Sa rozdielne v prejavoch, ale spoloénym znakom je postupné
ubtdanie svalstva zadinajice bud v detstve, alebo v ranej ¢i neskorsej dospelosti. Postupna
progresia choroby ovplyviiuje vsetky oblasti Zivota ¢loveka. NajzavaznejSie postihuje oblast
mobility a nevyhnutnych Zivotnych tikonov. Choroba ma vplyv nielen na svojho nositel’a, ale
aj na celu jeho rodinu.

Zaujimavostou svalovych dystrofii je to, ze spociatku ich prejavy nebyvaji vyrazné,
avSak vzhl'adom na progresivny charakter tohto ochorenia sa s pribudajicim vekom zacinaju
prejavy zhorsovat (Nevsimalova a kol., 2005; Ambler, 2011). Prvé problémy, ktoré diefa s MD
a jeho rodina spozoruja, suvisia s pohybom a tinavou pri chédzi na dlhsie vzdialenosti. Tieto
problémy neskor prechadzajt ku strate schopnosti utekat, chodza do schodov sa stava coraz
naméahavejSou, dieta casto pad4, postavenie zo zeme zacina robit problémy, nevie si odniest
potrebné veci, citi sa byt neustale unavené a vycerpané. Neskor zac¢ina mat problémy so
vstavanim zo sedu. Pri vstavani z drepu si musi poméhat hornymi koncatinami+7, ktoré si

47 MD postihuji rovnako svalstvo hornych koncatin. V zavislosti od typu choroby, od pletencového svalstva az
po svaly prstov, je u ¢loveka obmedzena hybnost a schopnost dvihat ruky. Takéto obmedzenia znemoziiujt
vykonavania beznych ¢innosti, ako st pisanie, jedenie, Soférovanie, samoobsluzné ¢innosti, alebo starostlivost
o domécnost. Choroba ¢asto zasahuje aj svalstvo krku a chrbta, ¢o ¢loveka vedie k problémom s udrziavanim
rovnovahy alebo sdrzanim tela. Postihnuté byva aj svalstvo tvare, kedy ¢lovek v désledku postihnutia
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opiera o dolné, po ktorych postupne ,Splha“, ide o tzv. ,myopatické Splhanie“ (Adamovicova,
2001). MD vedu k ¢iastocnej alebo trvalej invalidite.

Tabul’ka 3 Typy MD+8 (zdroj: vlastny, spracované podl'a OMD, 2016)

TYP MUSKULARNEJ VEK KEDY SA PRIZNAKY SPECIFIKA
DYSTROFIE OBJAVILI
PRIZNAKY
MD TYPU DUCHENNE Rané detstvo, Celkova slabost, Postihuje vacsinou
medzi2a 6 ochabnutost iba chlapcov, vo
rokom a ubytok svalov velmi zriedkavych
na hornych aj pripadoch aj
dolnych dievcata
koncatinach
a trupe, pripadne  Zivot limitujtca,
zvacsené lytka preZitie po 20.roku
je vzacne
Zeny st
prenasackami
choroby
MD TYPU BECKER U mladistvych Takmer identické Mozu sa vyskytnat
alebo dospelych  ako u typu komplikécie
Duchenne, avSsak s funkciou srdca
menej tazky
priebeh Zeny st
prenasackami
choroby
PomalSia progresia
ako u typu
Duchenne,
neohrozuje Zivot
Od detstva do Slabost Zeny st
MD TYPU EMERY-DREIFUSS dospievania a ochabnutost prenasackami
svalov pliec, choroby
ramien
a holenného
svalstva na
dolnych
koncatinéch,
deformacie kibov
PLETENCOVA MD Od detstva azdo Slabost, Casté kardiologické
stredného veku  ochabnutost a plicne

mimického svalstva nie je napriklad schopny piskat, tplne zatvarat oci, usmievat sa, alebo $pulif pery.
V pripadoch najtazsich foriem choroby, alebo v niektorych pokrocilych stadiach progresie choroby zasahuje aj
hladké svalstvo, ¢o vedie k problémom s dychanim a/aleboso srdcom. V ojedinelych pripadoch byvaja
zasiahnuté aj zmyslové (napr. sluch) alebo intelektové funkcie.

*® 7 informacii v tabulke je mozné identifikovat viaceré rozdielne charakteristiky muskularnych dystrofii:
jednotlivé typy muskularnych dystrofii st rozdielne a variabilné, manifestuja sa v rozdielnych etapach zivota,
postihuju rozdielne svalové skupiny, vyznacuji sa rozdielnym priebehom a progresiou, obmedzujt rozdielne
fyzické a zmyslové funkcie.
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FACIOSCAPULOHUMERALNA Od detstva do

MD skorej
dospelosti
MYOTONICKA MD Od detstva az do
stredného veku
OFTALMOPLEGICKA MD Od ranej
dospelosti do
stredného veku
DISTALNA MD Medzi 40 a 60
rokom
KONGENITALNA MD Od narodenia

—.z—-vﬂ-'

a ubytok svalstva
na pleciach,
ramenach

a svaloch panvy,
zvacsené lytka
Slabost tvarovych
svalov, slabost

a ochabnutost
svalov pliec a
ramien

Celkové slabost
a ochabnutost
svalov

Najprv postihuje
svalstvo oénych
viecok a svalstvo
hrdla

Slabost

a ochabnutost
svalstva na
rukach,
predlaktiach

a lytkach
Svalové slabost,
deformaécie kibov

komplikacie

Zriedkavo postihuje
sluch

Pomala progresia
s obdobiami
rapidneho zhorsenia
Oneskorené
uvoltiovanie svalov,
napr. po stisku ruky
Problémy s
prehitanim

V zaciatkoch
postihuje drobné
svaly rak a prstov

Forma ,,Fukumaya“
ma tazsi priebeh

a postihuje
mentalne funkcie

’:J

Facioscapulo-
humeral Type Type

Duchenne and Emery-Dreifuss Limb Girdle

Oculapharyngeal
Becker Types Type Type

Obrazok 2 Hlavné oblasti postihnutia podla typu MD (zdroj: Muscular Dystrophy
Association of New Zealand, 2016)

MD majt zavazné zdravotné, psychické a socidlne désledky najma pre deti na zaciatku
puberty. Tieto deti st spravidla uz odkazané na pohyb pomocou invalidného vozika, na
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pomoc inej osoby, no zacinaji si uvedomovat aj fatalnost ochorenia. Problémy vnimaja vo
viacerych oblastiach:

e v biologickej — v dosledku progresie ochorenia sa vyrazne znizuje schopnost pohybu,
pridavaja sa svalové kontraktiry (skracovanie svalov), respira¢né problémy (éasté
infekcie dychacich ciest),

e v psychickej — dieta si uvedomuje vaznost ochorenia a preziva tzv. cykly strat
(opakovane zaziva adapticiu na stratu niektorej z pohybovych alebo d’alsich telesnych
funkcii, ¢o vedie k pocitom tizkosti a k depresii),

e v socidlnej — citlivo vnima zhorSovanie pohybu a narastajicu odkazanost na pomoc
inej osoby, na kompenzac¢nych pomockach a tpravach prostredia, uvedomuje si svoju
izolaciu a odlicenie od rovesnikov (Bushby et al, 2009).

4.1 DETI S DUCHENNOVOU MUSKULARNOU DYSTROFIOU

Duchennova muskularna dystrofia (DMD) je najcastejSim a zaroven najtazsim typom
svalovej dystrofie. V siéasnosti neexistuje Ziadna c¢inna lie¢ba tohto typu MD. Ochorenie
postihuje len chlapcov49, dievcata resp. Zeny si prenasacky tohto ochorenia.s° Tento
Specificky typ MD byva diagnostikovany zhruba v prvych piatich rokoch Zivota chlapca.

Z hladiska priebehu (Tabulka 4), méZeme povedat, Ze sa choroba vyznacuje pomerne

rychlou progresiou, pricom samotny rozvoj trva v priemere 10 rokovs::

e 1. Stddium DMD - kratko po diagnostikovani ochorenia st chlapci obmedzovani
v kazdodennych aktivitach (hranie, kracanie, beh, skakanie),

e 2, §tadium — v obdobi puberty resp. kratko pred pubertou sa chlapci stavaju odkazani
na pouzivanie invalidného vozika,

e 3. Stddium - okolo 20 roku Zzivota za¢inaju mat chlapci respiracné, ortopedické ¢i
kardiovaskularne problémy, ktoré maju fatalne nasledkys2 (Bushby et al, 2009).

49V incidencii cca 1: 3 300 - 6000 narodenych chlapcov za rok (Bushby et al, 2009).

50 O vyskyte ochorenia st dostupné nie vel'mi presné Statistiky. V zapadnej Eurépe Zije cca 70 000 l'udi s touto
formou MD. USA uvadzaji cca 200 000 l'udi, z ¢oho priblizne 2/3 tvoria deti. Organizacia muskularnych
dystrofikov (OMD) eviduje aktualne na Slovensku priblizne 5000 I'udi s nejakou formou MD.

5 Priblizne vo veku 3. rokov sa uchlapcov objavuji prvé priznaky. Najskor sa pridruzi tzv. adaptaéni
hypertrofiu (zmnoZenie) Ijtkovych svalov a tiez tzv. pseudohypertrofiu (ndhrada svalovych vlakien vazivom).
Choédza sa meni na kolisavii (akoby kacdaciu), pri vstdvani z drepu sa zapieraja rukami do stehien (Gowersov
syndrom). Na pohlad je zjavna zl4 chédza do schodov, objavuje sa tzv. bedrova hyperlordéza (patologické
prehnutie chrbtice dopredu). Tento stav postupne graduje a medzi 10. - 13. rokom dochadza k strate
schopnosti chodit. Objavujt sa tiez tzv. svalové kontraktiry (trvalé skratenie svalu), opakujt sa respiracné
infekcie, eventudlne dilatacné kardiomyopatie (poSkodenia svaloviny srdca), poruchy rytmu srdca. Pri¢inou
smrti byvaji liecbou nezvladnutelné bronchopneumonie s respiraénym a sucasne i kardidlnym zlyhanim
v pubertilnom ¢i dorastovom veku chlapca.

52 K uvedenym problémom sa pridruzia aj dalsie, ktoré stazuji proces socidlne fungovanie dietata: poruchy
ucenia, vyvoja re¢i, pamite achépania, neuro - behaviordlne poruchy a poruchy pozornosti (ADHD),
emocioalne problémy — sklony k tzkosti depresii alebo k podrazdenosti az agresivite
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Tabul’ka 4 Stddid Duchennovej muskularnej dystrofie (zdroj: Duchennova svalova

dystrofia, 2011)

STADIA DMD

1.Presymptomatické

2.Rana faza
chodenia

3.Neskora faza
chodenia

4. Rana faza po
strate  schopnosti
chodit

5.Neskora faza po
strate  schopnosti
chodit

DIAGNOSTIKA DMD PREJAVY DMD

Néhodne
diagnostikovana DMD,
alebo cielene kedy sa
DMD vyskytuje v rodine

V désledku tzv.
stypickych priznakov
DMD* sa vykonavaju
testy DNA

Oneskoreny motoricky
vyvoj (najmé chodze)

Gowersov syndrém,
kolisava chodza,
stazena chédza do
schodov, zhorsené
kognitivne funkcie
(ucenie, pamat, rec)
Vyrazne zhorsena
chodza do schodov je
pre dieta niroc¢na,
Diefa je na voziku

a udrzi sa v spravnej
polohe, s tym stvisia
problémy

s emocionalnou
adaptéciou

Dieta ma problémy so
sedenim na voziku,
zhorsuje sa funkénost
hornych koncatin

4.2 RODINA S DIETATOM S DMD A JEJ POTREBY

PSYCHOSOCIALNA
INTERVENCIA
DMD

A EDUKACIA

Psychosocidlna pomoc
a poradenstvo,
priprava  Specidlneho
individualneho
vzdelavacieho planu

Socialne poradenstvo,
Zabezpecenie
pomocok

Podporovat
nezavislost

a zabranovat socialnej
izolacii

Emocionélna

a dusevna podpora
celej rodine pri
akceptovani stavu
dietata a prijimani
rozhodnuti

Vzhladom na fakt, Ze DMD je progredujice ochorenie a deti prechadzaja viacerymi
staddiami ochorenia, menia sa aj potreby deti a tiez potreby ich rodicov a celych rodin. Medzi
najdolezitejsie odbornikmi identifikované potreby patria tie, ktoré uvadzame na obrazku 8.

Potreby deti s DMD a ich rodin

potreba informacii
potreba materialnych zdrojov
potreba pomoci pri starostlivosti
potreba socialnej opory
potreba posililovania copingovych stratégii
potreba interdisciplinarneho pristupu

Obrazok 3 Potreby deti s Duchennovou muskularnou dystrofiou a ich rodin (zdroj: vlastny)
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Potreba informovanosti jednotlivych c¢lenov rodiny je kldc¢ovym predpokladom
k Gspesnému procesu vyrovnania sa s pritomnostou DMD dietata a k uschopneniu dietata
ajeho rodiny (tzv. empowerment) zvladat svoje tazkosti. Je rovnako dolezita pri procese
diagnostikovania ochorenia ako aj pocas jeho priebehu. Rodina dietata s DMD potrebuje
informécie:

e o ochoreni, o jeho charakteristike a progn6ze do budtcnosti,
e o pripadnych moznostiach liecby,

¢ 0 kompenzaciach dosledkov postihnutia,

e o moznostiach pomoci a podpory,

e o narokovatelnych sluzbach a davkach.

Rodina sa potrebuje zorientovat v probléme, hl'adat primerané rieSenia a pripadne
kontaktovat dalSich odbornikov. Ndpomocna moze byt napr. sluzba véasnej intervencie
(Slan4 a kol., 2018).

Zdravotné postihnutie zvycajne ovplyvinuje moznosti adekvatneho ekonomického
zabezpecenia. Aj v pripade rodin s detmi s DMD vedie starostlivost o dieta k ekonomickej
zatazi a ku zvySeniu vydavkov, ¢i uz na zdravotnd starostlivost, primerané vybavenie
domacnosti alebo na dopravu. Pre rodiny je dolezité aby mali dostatok materialnych zdrojov
na ulahcenie Zivota pre dieta s DMD. K najcastejsim vydavkom patria tie, ktoré stavisia s:

¢ mobilitou dietata - voziky, ortopedické pomdcky, debarierizacia domaceho prostredia
a byvania vobec, naklady na prepravu,

e liecbou diefata s DMD - medikament6zna liecba, vitaminové doplnky, fyzioterapie,
rehabilitacie,

e odlahc¢enim zataze pre rodi¢ov — podpora rodicov, stretnutia rodicov, rekreacné
pobyty pre rodiny, sluzby, ktoré poskytuje komunita.

Ekonomicka zataz rodiny sa vyznamne zvysuje aj redukciou prijmu v rodine, pretoze
spravidla jeden z rodi¢ov (podobne ako u predchadzajucich typov zdravotného postihnutia to
byva najcastejsie matka) sa ¢asto musi vzdat prace kvoli tomu, aby sa mohol staraf o dieta.
(Hromkov4 a kol., 2018)

MD postupne vedt k odkazanosti na pomoc inej osoby. Pri neforméalnych opatrovatel'och,
ktorymi mozu byt ¢i uz rodicdia, partneri alebo ini rodinni prislusnici, existuje zvySené riziko
psychického pretazenia avyhorenia. Neformdalna starostlivost preto musi byt vhodne
dopliand anahrddzand profesiondlnou starostlivostou, ktord moézu lIudom sMD
v domécom prostredi poskytovat napriklad osobni asistenti alebo profesionalni opatrovatelia.
Dostupnou moznostou je taktiez odl'ahcovacia sluzba, ktorej cielom je umoznit opatrujicej
osobe nevyhnutny odpocinok (Slany a kol., 2017)

Socialna opora je aktivhou podporou a spoluticastou pri rieSeni zatazovej situacie, ktora
je poskytovana predovsetkym rodinou, pribuznymi, priatel'mi, znamymi ¢i profesionalmi. Jej
podstata spociva vo vedomi, Ze ini Tudia st rodine k dispozicii a st ochotni pomoct. Za
vyznamny povazujeme kontakt sludmi spodobnymi problémami, ¢i uz vramci
individudlneho vzajomného kontaktu, alebo vramci svojpomocnych skupin, alebo
obcianskych zdruzeniss. Vramci nich sa jednotlivcom arodindm poskytuje priestor pre

53 Pre osoby s muskularnou dystrofiou a ich rodiny na Slovensku zohrava v tomto smere velmi délezita tlohu
Organizacia muskuldrnych dystrofikov (OMD), ktora svojim ¢lenom poskytuje okrem komplexnej a adresnej
odbornej pomoci taktiez l'udské zazemie a oporu (Hromkova a kol., 2018).
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vzdjomnu diskusiu a pochopenie pri hl'adani odpovedi na osobné otazky, rieSeni existujicich
problémov.

Vzhl'adom k negativnej prognoéze a progresivnemu charakteru muskularnych dystrofii je
dalSou vyznamnou potrebou I'udi s tymto ochorenim a ich rodin prave potreba posiliiovania
copingovych stratégii. Copingom nazyvame proces zvladania stresus4, zataze, tazkosti
a problémov (Kebza, 2005, Dobrikova, 2007). Doornbos (1996) uvadza, ze zvladanie
ochorenia moZe zahffiaf funkénéss, no taktiez aj dysfunkénés® stratégie. Uloha kazdého
zainteresovaného odbornika (poradcu, ucitela, lekara, socidlneho pracovnika a pod.) je
empaticky pristupovat a poméahat pri prekonévani strachu a obav klienta (Thompson, 1999).

Koordinovana rehabilitacia (Novosad, 2000, 2009, 2011; Michalik, 2011; Krhutov4,
2013) znamenda znovuziskanie a obnovenie bio — psycho - socidlneho fungovania ¢loveka
a upevnenie jeho najvy$sej moznej miery vykonnosti, funkcénej schopnosti, sebesta¢nosti
a praceschopnosti v postihnutim dotknutych oblastiach Zivota, ktoré boli pravdepodobne
ovplyvnené postihnutim niektorého z ¢lenov rodiny.

4.3 PODPORA RODIN S DIETATOM S DMD

Podpora rodi¢ov deti s DMD vychadza z vysSSie uvedenych potrieb, ktoré sa tykaja
nielen samotného dietata s DMD, ale celej jeho rodiny. Podpora a starostlivost zahfna v sebe
rychlu a presnu diagnostiku, umoznujicu poskytovanie vhodnych intervencii, kontinualnej
pomoci, podpory a edukécie a minimalizujicej dizku a dopad zdihavého a diagnostického
procesu (Bushby a kol, 2010):

e Informacna podpora — je klicova, pretoze uz od oznamenia diagnoézy st rodicia
konfrontovani s informaciami, ktoré sa pre nich zavazné a stresujice. Ozndmenie
diagnoézy dietata vyzaduje vysoko empaticky a trpezlivy pristup. V tazkom psychickom
a emocnom rozpoloZeni je pre rodicov naro¢né zapamatat si dolezité informaécie, ktoré
im lekari poskytuji. Rodi¢ia musia mat pri spolupraci s lekarmi pocit, Ze vsetky ich
otazky st zodpovedané a v pripade d’alSich otazok alebo pochybnosti sa maji na koho
obratits’. Poskytovana informéicia ma vidy obsahovat pravdu, nadej a pomoc
(Langmeier, Krejéitova, 1998).

e Emocionalna podpora - lekari si v momente oznamenia diagnoézy vnimani ako
jedini, ktori moézu rodi¢om pomoéct. Stcastou oznamovania diagndzy je potrebné
zostat empaticky a autenticky a pomoct spracovat prvii emoénu odozvu rodiéov
(Vymeétal, 2003). Ti casto prezivaja zafalstvo, smutok, stres, beznadej, zméatenost, nie
st schopni pochopif ¢o sa stalo, citia sa paralyzovani. Zdrojom emocionélnej podpory
pre rodi¢ov nie su iba lekari a d’alsi odbornici, ale aj pribuzni, priatelia a znami, resp.

54 Stretavame sa tiez s pojmom regulovanie stresu (tzv. stress management), ktorym je mozné naucif sa a
zvladat stres bud tym, Ze sa pozornost zameriava na problém, pripadne na to, ako sa problému vyhnut, alebo
na upokojenie resp. zmiernenie emocii, ktoré vyvolala stresova situécia.

55 K funkénym stratégiam patri poradenstvo, vzdelavanie o ochoreni alebo moznostiach sebarealizicie.

56 Dysfunkéné stratégie moézu spocivat napriklad uzavreti sa do seba, izolacii, obvinovani inych alebo
zneuzivanim alkoholu a drog.

57 Informécie o diagnéze DMD st poskytované nielen rodicom, ale aj detom v zavislosti od ich vyvinového
obdobia a mentalnej vyspelosti. Deti samy pozoruji zdravotné problémy a Zelajt si poznat diagnézu. Cim st
deti stars$ie, tym viac chct o svojom ochoreni vediet a je logické, Ze sa chca rozpravat najma s rodi¢mi. Pre
rodicov je tazké rozpravat sa s dietatom otvorene, pretoZze ochoreniem4 fatalne nasledky. Pochopenie a prijatie
diagnézy rodi¢mi je vSak klicové, aby sa mohli otvorene rozpravat s detmi (Fujimo a kol, 2015, Thomas,
2014). Pre takato komunikaciu by rodicia potrebovali vel'mi silnii pomoc a podporu zo strany profesionalov
ako st okrem lekarov aj psycholdgovia, pripadne psychiatri a socialni pracovnici (Thomas, 2014).

45| Strana



Potreby rodin s detmi s vybranym typom zdravotného postihnutia | Michaela HROMKOVA, Miriam SLANA, Katarina MOLNAROVA LETOVANCOVA

rodi¢ia deti s rovnakou diagndzou. Pre rodicov je ddlezité aby ich vypoculi, zdielali
s nimi ich pocity, pomohli im vyjadrit svoje emocie, vytvarat objektivny obrazs® o sebe
a pod. (Krivohlavy, 2001, Vyrost, Slaménik, 2001, Mares, 2012).

e Materialna podpora - v sebe zahfiia nielen financ¢né zdroje, ale aj sluzby, ktoré by
boli adekvatne pre dieta s DMD a cela jeho rodinu. Sluzby mo6zu zohrat tiez dolezita
tlohu v podpore rodiny a dietata. Niekedy je proces ich pridelovania komplikovany
anaroény pre rodicov adieta. Vtakomto pripade by mali byt hodnotiace a
posudzovacie postupy vykonavané profesionalne a efektivne, aby ¢o najmenej
zatazovali dieta. Socialni pracovnicis9, ktori najcastejsie posudzuju naroky na sluzby
a finan¢né prispevky by mali byt dostatoéne kompetentni posudit situaciu v rodine
vratane emocnej vyspelosti a schopnosti zvladat zatazové situacie.

e Vytvdranie podpornych socialnych vztahov — ktoré st potrebné pre zvlddanie
zatazovych Zivotnych situécii. Poskytuje ich obvykle najblizsia rodina, ale aj priatelia,
kolegovia, komunita, ale aj I'udia s podobnymi zdujmami ¢i problémami. Pre kvalitu
podpornych socidlnych vztahov je urcujica miera (pomoci) do akej sa mozZeme
obratif na druht osobu v pripade ntidze a potreby, hibkou vzdjomnych vztahov medzi
poskytujicim podporu a prijimajicim, mierou interpersonalnych konfliktov
(K¥ivohlavy, 2001).

e Podpora rozvoja copingovych stratégii — ktoré su dolezitym faktorom pri
zabezpecovani rovnovahy medzi prezivanymi tazkostami a troviiou pohody alebo
stresu. V pripade rodin s DMD st Géinné viaceré techniky zvladania zataze®. Coping
sa stava procesom, pomocou ktorého rodina ako systém dosahuje rovnovahu. Ta
ulahéuje organizaciu, jednotu a podporuje individualny rast a vyvoj jednotlivych
clenov rodiny. Schopnost rodi¢ov zvladat zataz spojent so starostlivostou o dieta s
DMD ovplyvniuje vel'ké mnozstvo faktorov, ktoré Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)
zhrnuli do nasledovnych oblasti:

o premenné na strane rodiny — socioekonomicky status rodiny, kohézia resp.
sadrznost rodiny, odhodlanie rodiny ako spdsob, na zaklade ktorého je rodina
schopné zvladat problémy a prekazky, schopnosti rodicov, predovsetkym
otcov, spojené s pocitom kontroly nad situéciou, zloZenie rodiny, rozdelenie
rodinnych rol a zodpovednost za svoju rolu, pocet ostatnych deti v rodine.

58 DMD je diagnoéza, ktora prinasa zhorSovanie zdravotného stavu dietafa, vdéSie naroky na starostlivost,
socialnu izolaciu a pocity osamotenosti. Cim skor majt rodi¢ia dostato¢nti emocionalnu podporu, tym je ich
vyrovnavanie sa so situiciou menej bolestivé. Mnohi ¢asto charakterizovali svoju situdciu ako fyzicky,
psychicky a emocionalne velmi naro¢na.

59 Rovnako je dolezité, aby vedeli poskytnif relevantné informacie o sluzbach, finanénej, pripadne inej pomoci
vramci komunity i mimo nej a aby disponovat informaciami o ochoreni DMD (Landfeld akol., 2014) .
Sacasfou tejto podpory st sluzby aj pre opatrovatelov deti s DMD, prevazne rodicov. Systémovo je
zabezpeCend tzv. odlahcovacimi sluzbami, avSak ich vyuZivanie rodiémi je minimalne, vzhladom na
komplikovant starostlivost o dietata, obavy zodlicenia alebo z mozného zhorSenia zdravotného stavu.
V pripade ochorenia DMD by bolo vhodné zvazit minimalizovat cely posudzovaci proces narokov na sluzbu
a zabezpecit do maximalnej mozZnej miery pomoc a podporu detom aich rodindAm uz od diagnostikovania
choroby.

60 Hovorime o ( Kebza, 2005) inStrumentalnom zvladani (instrumental coping) zacielenom najméa na postupy
a ¢innosti, ktoré slizia na rieSenie zdravotnych problémov (lekirske odporacania, edukiciu, vymenu
informacii a sktisenosti, motivovanie k pozitivnemu vztahu klieebnym postupom); zvladani zaloZenom
na odvrateni alebo rozptyleni pozornosti (distraction coping) kedy je pozornost venovan4 veciam a ¢innostiam
nesuvisiacim so zdravotnymi problémami (navsteva kina, stretnutie s priatelmi); zmierniujice ¢i uteSujiace
paliativne zvladanie (palliative coping) je zamerané na zmieriiovanie neprijemného vnimania zdravotnych
problémov (cvi¢enie, navsteva kostola, meditacie); emoéne zamerané zvladanie (emotional preoccupation)
poméha zvladat myslienky a negativne emoécie stvisiace s diagn6zou a jej nasledkami (podporné rodic¢ovské
skupiny).
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o premenné na strane rodicov — kvalita manzelského vztahu ako jeden
z najsilnejSich predpokladov rodinnej adaptability, tGroven individuélnej
frustraénej tolerancie, sposob zvladania zataze, sebahodnotenie rodicov a ¢as
a planovanie v zmysle prilezitostného oslobodenia sa od povinnosti v oblasti
starostlivosti o svoje diefa so zdravotnym postihnutim.

o premenné na strane dietata — typ zdravotného postihnutia a jeho troven resp.
stupen, etiologia zdravotného postihnutia, ktora méze vplyvat na individualne
charakteristiky dietata (jeho temperament, socialnu reaktivitu, energiu,
vnutornd silu, pripadne problémy v spravani) a pohlavie dietata.

o vonkajsie premenné (mimo rodiny) — stigmatizacia rodiny, s ktorou sa rodiny
musia vyrovnavat kazdy den, socialne siete resp. viazby v ramci a tiez mimo
rodiny a spolupracu a podporu zo strany profesionélov, dostupnost sluzieb
a finan¢né zaftazenie rodiny. Vyznamnou vonkajSou premennou je aj ¢lenstvo
rodicov v niektorej zo svojpomocnych skupin.

McCubbin, Joy, Cauble et al. (1980) rozdelili copingové spravanie do Styroch bodov,
v ramci ktorych je potrebné:

e znizif pritomnost vulnerabilnych faktorov (napr. emocionilna nestabilita ¢élena
rodiny),

e posiliiovat alebo udrziavat rodinné zdroje (napr. rodinnd sudrznost, organiziciu,
adaptabilitu);

¢ redukovat alebo eliminovat stresové udalosti a ich Specifické tazkosti;

e obsiahnut proces aktivnheho ovplyviiovania prostredia c¢innostami zameranymi na
zmenu socialnych okolnosti.

Otazky na zamyslenie:
1. Charakterizujte jednotlivé typy DMD?
2. Uvedte akym spésobom by mala prebiehat multidisciplinarna spolupraca
v starostlivosti o dieta s DMD?
3. Véom su specifické potreby dietata s DMD a jeho rodiny?

Ulohy:
Premyslajte nad spésobom intervencie socialneho pracovnika v rodine s dietatom s DMD.
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ZAVER

Cielom tejto vysokoskolskej ucebnice je oboznamit Studentov so spésobom Zivota,
akym funguje rodina, ktord ma dieta so zdravotnym postihnutim. Vychodiskom boli pre nas
jednak potreby rodiny anasledne potreby dietata so zdravotnym postihnutim.
Konceptudlnym radmcom pre definovanie potrieb boli funkcie rodiny, medzi ktorymi je
evidentny kauzalny vztah. Dobre fungujica rodina napiia potreby svojich ¢lenov, a naopak,
¢im viac a lepsie st potreby rodinnych ¢lenov napiiané, tym lepsie rodina funguje.

V texte sme sa zamerali na vybrané rodiny, ktoré sa staraji o dieta so zdravotnym
postihnutim, konkrétne s detskou mozgovou obrnou, chronick§m ochorenim a Duchennovou
muskularnou dystrofiou. Kazd4 tato oblast je Specificki, a zaroven v kazdej nachadzame
uréité podobnosti.

Zé&kladnou potrebou vo vsetkych rodinéch je uréite potreba bezpecia a istoty. Ruka v
ruke sa potom postupne objavuji potreby podpory, nezavislosti, dostupnosti potrebnych
sluzieb a podobne. Rozdiely nachadzame najmi vo formach a metédach napiiania potrieb
akymi st napr. zdravotna a socidlna starostlivost, vyplyvajucich z charakteristiky postihnutia
dietata, jeho veku a pohlavia.

Aby sme potreby dietata a jeho rodiny mohli spravne napiiat, je potrebné rodinam
ynacuvat® a spravne chapat biologické, psychické, socidlne a spiritudlne potreby a rovnako
porozumief spésobom ich napliiania. V tomto smere je nevyhnutna velmi tzka spolupraca
vSetkych zainteresovanych odbornikov z oblasti zdravotnictva, Skolstva, socidlnej prace,
psychologie, pedagogiky a , v neposlednom rade, samotnych deti a ich rodi¢ov. Koordinovana
a komplexn4 spolupraica je jednou z podmienok tspesného napiiiania potrieb diefata a jeho
rodiny.

V jednotlivych kapitolach ucebnice prinasame Studentom informaécie o etiologii a
patogenéze jednotlivych ochoreni a ich dosledkoch na zdravie a zivot dietata a rodiny.
Sucasne je neoddelitelnou ¢astou kazdej kapitoly charakteristika potrieb a popis jednotlivych
typov intervencii, ktoré sa pri praci s tymito skupinami vyuzivané.

Na zaver si dovolime vyjadrit vieru v to, Ze tato ucebnica poskytla svojim citatelom a
citatelkdm, ¢éi uz z radov vysokoskolskych S$tudentov z odboru Socidlna praca ajej
jednotlivych S$tudijnych programov (napr. Rozvoj dietata a sStadium rodiny), pripadne
odbornikom, ktori pracuji v praxi, aspon zakladny prehlad o tom, ¢o znamenaji pojmy
rodina a jej funkcie, potreby deti a ich rodin vzhladom na S$pecificky typ zdravotného
postihnutia.

Autorky
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PRILOHA 1 Recenzny posudok &. 1: prof. MUDr. Jaroslav Slany, CSc.

Recenzny posudok na ,,Potreby rodiny s dietatom s vybranym typom
zdravotného postihnutia“

Nazov uc¢ebného textu: Potreby rodiny s diefatom svybranym typom
zdravotného postihnutia

Autorky uéebného textu: Mgr. Michaela HROMKOVA, Ph.D.
doc. PhDr. Miriam SLANA, Ph.D.
Mgr. Katarina MOLNAROVA LETOVANCOVA,
Ph.D.

Autor recenzného posudku: prof. MUDr. Jaroslav SLANY, CSc.

1. Vyjadrenie sa k ciel'u a vyznamu uc¢ebného textu

Autorky sa v predlozenej vysokoskolskej ucebnici podujali popisat rodinu s dietatom
s vybranym typom zdravotného postihnutia. Ucebny text rozdelili do dvoch casti, kde cielom
prvej bolo popisat potreby rodin s detmi so zdravotnym postihnutim vo v§eobecnosti a druhej
popisat potreby rodin s detmi s vybranym typom zdravotného postihnutia, pricom si vybrali
zaujimavé a pomerne Casto zastipené typy zdravotného postihnutia v populacii. Vyznam
ucebného textu spocéiva vjeho prehladnosti aprinosom je pomerne podrobny popis
jednotlivych potrieb ale aj mechanizmov rodiny na zvlddanie pritomnosti zdravotného
postihnutia u diefata. Tato vysokoskolska ucebnica moze slazit nielen Studentom odboru
socidlna praca ale aj Studentom inych pomahajicich profesii pripadne zacéinajacim
odbornikom v praxi.

2. Postidenie obsahu a odborna arovern uéebného textu

Ucebny text pokladdm za vyvazeny, kapitoly logicky nadvazuja, jazyk pouzivany v texte je
vysoko odborny. Kapitoly obsahuja zaroven tvod do problematiky, text, zhrnutie a tiez otazky
a tlohy. Autorky pracovali s velkym mnozstvom literarnych zdrojov.

3. Formalna troven a aprava uc¢ebného textu
Po formalnej stranke nemam pripomienky. Autorky vystizne a prehl'adne oddel'ujt jednotlivé

kapitoly a vyuzivaju mnozstvo ilustracii a tabuliek.

Zaver
Ucebnicu odporac¢am publikovat a pouzivat ako uc¢ebny materiél pre Studentov.

Trnava, 3. 7. 2020 prof. MUDr. Jaroslav Slany, CSc.
FZaSP TU v Trnave
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PRILOHA 2 Recenzny posudok ¢. 2: doc. PhDr. Eva Mydlikova, PhD.

Recenzny posudok na ,,Potreby rodiny s dietatom s vybranym typom
zdravotného postihnutia“

Nazov uc¢ebného textu: Potreby rodiny s diefatom svybranym typom
zdravotného postihnutia

Autorky uéebného textu: Mgr. Michaela HROMKOVA, Ph.D.
doc. PhDr. Miriam SLANA, Ph.D.
Mgr. Katarina MOLNAROVA LETOVANCOVA,
Ph.D

Autor recenzného posudku: Doc. PhDr. Eva MYDLIKOVA, Ph.D.

1. Vyjadrenie sa k ciel'u a vyznamu uéebného textu

Vyznam predloZeného ucebného textu spociva vtom, Ze priniSa pohlad nielen na pojem
potreby rodiny, ale $pecifikuje aj pojem funkcie rodiny, ktoré s potrebami priamo prepaja
atiez na potreby rodin sdetmi svybranym typom zdravotného postihnutia. Cielom
vysokoskolskej ucebnice je priblizit tito problematiku tak Studentom Studijnych odborov
(Socialna praca) ¢i studijnych programov (Rozvoj dietata a stidium rodiny) zameriavajucich
sa aj na oblast socidlnych sluzieb, prace s detmi, ako aj odbornikom pracujicim v socidlnych
sluzbach a inym.

2. Postidenie obsahu a odborna aroven u¢ebného textu

Vysokoskolsk4 ucebnica je obsahovo vyvazena (vzhladom na rozsah jednotlivych kapitol).
Kapitoly na seba nadvazuju, Struktira je logicka. Odborny jazyk pouzivany vo vysokoskolskej
ucebnici je na vysokej odbornej urovni. Kazda kapitola obsahuje ciel a zaroven aj sumar
informacii a zadania tloh pre studentov, tak ako urcuji formalne pravidla.

3. Formalna Groven a uprava ué¢ebného textu
Text a celkovo vzhlad vysokoskolskej ucebnice je moderny, zaujimavy a zodpoveda vystupu
tejto kategodrie. Autorky vyuzivaji mnozstvo ilustracii a tabuliek na doplnenie textu.

Zaver

Ucebnica predstavuje pre Citatel'a zaujimavy material, ktory prehladnym sposobom popisuje
vyznamné oblasti tykajtce sa potrieb rodin s detmi a $pecificky rodin, v ktorych Zije a vyrasta
dieta so zdravotnym postihnutim. Uc¢ebnicu odpora¢am publikovat.

Trnava, 6. 7. 2020 Doc. PhDr. Eva Mydlikova, Ph.D.
FZaSP TU v Trnave
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