Vyznam osobni asistence
a dalsi podpory pro dite
sevzacnym typem svalove
dystrofie a jeho rodinu
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Spolek Péce bez prekazek usiluje o dostupné a kvalitni socialni sluzby
pro rodiny déti s postizenim na Uzemi Prahy. Béhem nadchazejicich mésicu
bychom vam chtéli ukazat prostiednictvim pribéhl rodin, pro¢ povazujeme
dostupnost, kvalitu a pestrost socialnich sluzeb za tak dllezité téma a
troufame si tvrdit i potfebnou soucast zivota pecujicich rodin.

ZacCiname pfibéhem rodiny Zijici v Praze. Vychovavaji Sestiletého syna se vzacnym
typem svalové dystrofie, progresivniho onemocnéni, pro néz v dnesni dobé zatim
neexistuje l1écba. V urCitych pfipadech je mozné nasadit kortikoterapii, ktera dokaze
Caste¢né zpomalit prubéh nemoci. Nemoc je charakteristicka postupujici svalovou
ochablosti, ktera nejdfive postihuje nohy a panevni svalstvo, pozdéji se rozSifuje
na horni koncetiny, krk a dychaci svaly. Nejpozdéji kolem tfinactého roku jsou chlapci
s touto diagn6ézou upoutani na invalidni vozik. Dozivaji se vétSinou dvaceti az tficeti
let. Pricinou smrti byvaji srde¢ni nebo dechové obtize.

Hocha jsem poznala jako dvouletého, seSli se s nasSim synem na ldzkovém
rehabilitacnim pobytu v Motole. Tehdy Slo o velmi zivého chlapce, ktery se snazil
udrzet krok s ostatnimi détmi. Brzdila ho urcita nemotornost, kvuli niz ¢asto nékde
upadl Ci zakopl... Rodi¢e se o synové diagnéze svalova dystrofie dozvédéli
v necelych dvou letech, kdy byl kvili opozdénému motorickému vyvoji vySetfen
na oddéleni détské neurologie ve FN Motol.

Charakteristika chlapce

Chlapec se naucil chodit tésné pred druhymi narozeninami. Nikdy nedokazal béhat
ani skakat, nikdy nevySel ani neseSel schody. BohuZel u né nemoc postupuje
rychleji nez bézné u jedincl s touto diagnézou. Jiz od péti let je tak plné odkazan
na invalidni vozik. V souCasné dobé& kvulli zrychlenému prab&hu onemocnéni
chlapec nezvedne ruce, neni schopen se samostatné najist ani napit, neudrzi ani
poloprazdny hrnek. Potfebuje celodenni dopomoc druhé osoby s veskerymi dennimi
aktivitami i sebeobsluhou (rano posadit na posteli, pfevléknout, posadit na vozik,
dovézt do kuchyné, prfenést na zidli a pomoci s jidlem, provést osobni hygienu,
vysazovat na wc, apod.) V obdobi nachlazeni byva chlapec tak zeslably, ze neni
schopen se ve spanku sam otocCit v posteli. RodiCe tak na jeho zavolani pfijdou a
chlapce polohuji. Na zemi je hoch schopen v tzv. “W” sedu. NedokaZze si z ného sam
podat zakutalené hracCky, nedokaze se opfit o ruku a druhou se natahnout



pro vzdalengjsi predméty. Slozité je pro ného otaceni stranek v knizce...
Na détském hfisti si mize samostatné hrat pouze na piskovisti s lehkymi hrackami.

Po mentalni strance je chlapec naprosto v pofadku. Ma stejné potreby jako jeho
vrstevnici - touzi zapadnout do détského kolektivu, chce mit kamarady a travit Cas
i mimo rodinu. Dochazi do bézné matefské Skoly, kde ma k dispozici asistentku
pedagoga. Jednou tydné chodi do skauta. PIné si uvédomuje, ze je jiny nez ostatni
déti kolem néj. VSima si, ze déti ve Skolce si s nim v ramci hry vsedé vydrzi hrat
pouze chvili, pak mu uteCou za jinou aktivitou. TéZzce snasi, Zze si s vrstevniky
nemuze na hfisti zahrat na honénou, kopat fotbal, skakat na trampoling. Citlivé také
vnima, Ze okruh jeho kamaradu je mnohem mensi nez u zdravych déti. Uvédomuje
si, Ze svalova slabost postupuje a Ze v minulosti byl schopen samostatné
se pohybovat, nyni je mnohem zavislejSi na asistenci ostatnich.

Je velmi citlivy na spravné nasazeni obleCeni, vadi mu i maly vlasek za trikem,
hlasité se dozZaduje jeho odstranéni, protoze sam ho vyndat neumi. Jelikoz
nedokaze pfipadny stres nebo jakoukoli nepohodu vybit pohybem jako ostatni déti,
reaguje usedavym plaCem nebo fevem. Nedokaze si hrat sam pfilis dlouho,
vyZaduje témér nepfetrzitou pozornost druhé osoby.

Pfes v8echny peripetie jde o usmévavého a veselého hocha. Rad si hraje
s dfevénou vilackodrahou, s autic¢ky, rad vytvafi vysoké stavby z kostek, miluje
jezdéni veSkerymi moznymi dopravnimi prostfedky, zbozfiuje chlupata zvifatka, ktera
si muze pohladit, rad chodi ven na vylety a vozi se ve voziku za jizdnim kolem. Rad
je sttedem pozornosti a vymysli vtipy. Vyrusta spole¢né s o rok a ftfi ¢tvrté starSim
bratrem, ktery je mu bezvadnym partakem a vzorem.

Zivot, ktery se neobejde bez Iékaru

S ohledem na zavaznou diagnozu travi chlapec spoustu €asu na vySetfenich
souvisejicich s nasazenou kortikoterapii - kontroly moci a krve, kontroly hustoty
kostni dfené, rentgeny patefe kvuli mozné skoliéze, kontroly na kardiologii .... Hoch
pravidelné dochazi na rehabilitace, doma mu musi rodiCe kazdy den protahovat
horni i dolni koncCetiny, aby aspon trochu predesli jejich zkracovani. Chodi na
logopedii. Kazdodenné trénuje na dvou dechovych trenazérech, aby si zachoval
co nejvetsi kapacitu plic.

Rodina nyni hleda pro chlapce vhodnou zakladni Skolu, coz je opét spojeno
s dalSimi vySetfenimi ve specialné pedagogickém centru.

Podpora rodiny zvengi

Komplexni a neustala péCe o chlapce je pro rodinu velmi vyCerpavajici. Rodina
nema moznost vyuzit prarodiCu ani jinych €¢lenu rodiny, ktefi by s péci o hocha
pravidelné pomahali.



Do rodiny dochazi pracovnice rané péce, ktera se specializuje na pomoc rodinam
s détmi s nervosvalovym onemocnénim - pomaha vyfidit dokumentaci potfebnou
pro ziskani pfispévku na péci, ziskani prikazu ZTP, u€astni se jednani v matefské
Skole, kde sdili zkuSenosti podobnych chlapcli se stejnym onemocnénim a jejich
fungovanim v bézné MS, apod.

Hlavni pecujici osobou o chlapce je jeho maminka, ktera se kvuli péci pIné vzdala
prace. V ramci rodinného Zivota se snazi skloubit odliSné potifeby svych synu tak,
aby byla naplnéna jejich prani travit volny €as s kamarady, na krouzku, v lété
na tabore, apod. U chlapce se svalovou dystrofii je hledani vhodného krouzku,
letniho pfiméstského tabora a v podstaté jakékoli aktivity mimo domov mnohem
naro¢néjsi, jelikoz potfebuje vysokou miru pomoci druhé osoby. Neni také mnoho
aktivit, které by chlapec zvladl délat a v neposledni fadé neni mnoho krouzku, kde
hocha se specialnimi potfebami akceptuiji.

Socialni sluzba - osobni asistence

Protoze chce rodina synovi dopfat moznost travit volny ¢as i bez pfitomnosti rodicu,
rozhodla se vyuzit sluzby osobni asistence. Hledani vhodného asistenta nebylo
jednoduché. V Praze je sice nékolik asistencnich sluzeb, nicméné détem se vénuji
pouze dvé z nich. Cekaci doba je né&kolik mésicti. Osobni asistenci chlapci zadala
poskytovat sluzba Hewer. Osobni asistence od Heweru spociva v tom, Ze asistent
vyzvedne chlapce z MS a podle podasi, aktualni miry unavy chlapce a domluvy
s rodi¢i bud hocha doveze domu nebo s nim travi volny ¢as venku hrou na hfisti,
jezdénim metrem nebo pfiméstskym vlakem po Praze, doprovodem na krouzek
(skaut), doprovodem na celodenni skautskou vypravu. Doma asistent pomaha
hochovi se sebeobsluhou, jidlem, koupanim, dechovou rehabilitaci €i protahovanim.
Pro rodiCe je osobni asistence obrovskou ulevou, jak psychickou (o chlapce je dobfe
postarano, své osobni asistenty ma rad, travit €as s nimi ho bavi a je spokojeny, ma
moznost travit volny ¢as mimo rodinu), tak fyzickou (neustalé pfenaseni, manipulace
s télem chlapce, ktery se nedokaze jakkoli zpevnit, je to jako zvedani dvaceti
kilového pytle s piskem). Zaroven se rodi€ muze vénovat péci o druhého
sourozence, ktery si ve svém véku uvédomuje, Ze zdravotni situace brasky
se neustale zhorSuje a nema feSeni. Zde pomohla mozZnost psychologické
konzultace.

Sluzba osobni asistence s sebou nese i jista omezeni. Pracovnici spoleCnosti Hewer
provedou osobni Setfeni v rodiné a na zakladé zjisténych pozadavku vyberou sami
nejvhodnéjSiho asistenta pro plnéni pozadovanych sluzeb. Rodina si nemulze
konkrétni osobu vybrat sama. Spole€nost Hewer posila do rodiny na zaucéeni vice
asistentu, ktefi se ve sluzbach stfidaji (m.j. z ddvodu rizika vyhofeni) a v pfipadé
nepfitomnosti jednoho z nich se dokazou vykryt. MUze se ale stat, Ze asistent
onemocni a jeho nahradnik je mezitim u jiného klienta. Pak sluzba zUstane
neobsazena nebo Hewer nabidne uplné nového asistenta, ktery ale neni zauceny
a na sluzbu do rodiny by s nim musel jit pracovnik Heweru nebo by musel pomoci



Clen rodiny. Asistentovi rodina nesmi svéfit klice od bytu, takze kdyz asistent
vyzvedne chlapce z MS a vede ho dom(i, musi byt doma pfitomen nékdo z rodiny.
Asistence se rovnéz nekona, pokud je chlapec nebo nékdo jiny z rodiny nemocny.
Rodina se musi smifit s tim, Ze se po byté pohybuji tfeti osoby. Rovnéz se mize
stat, Zze asistent nebude chlapci vyhovovat nebo Ze nebude vychazet s jeho
sourozencem. Zde je vesmés nemozné branit druhému sourozenci podobného véku,
aby se s bratrem stykal ve chvili, kdy s nim je asistent. V neposledni fadé se jedna
o finan&ni vydaj, ktery rodina pravidelné vynaklada.

Osobni asistent dochazi do rodiny tfikrat tydné, vzdy na odpoledne (na 4 nebo 3
hodiny). V pfipadé celodenni skautské vypravy (jednorazova zalezitost) se jednalo
0 8 hodin o vikendu. V dobé& letnich prazdnin, kdy chlapec nedochazi do MS, bude
mit rodina k dispozici osobniho asistenta na celodenni pobyt na letnim pfiméstském
tabore 8 hodin 5 dni v tydnu.

V tomto ohledu pozadovana sluzba naplnila oekavani. Mamince pfinesla fyzickou
i psychickou ulevu. V dobé asistence se muze vice vénovat zdravému synovi.
Chlapec s dystrofii ziskal partaka na traveni volného €asu bez rodi¢u a dle svych
zajmu.
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