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UvVOD

Predlozena vysokoskolska ucebnica je uc¢ebnicou zo série jednotlivych
publikécii reflektujucich tému vcasnej intervencie a je sucastou
grantovej Ulohy KEGA Projektu ¢. 013KU-4/2019 E-learningové
vzdelavacie moduly k problematike véasnej starostlivosti o rodinu
s diet’at’om s rizikovym vyvinom.

Tex vo vysokoskolskej ucebnici sa zameriava na rodinu S dietatom
s postihnutim, konkrétne s mentalnym postihnutim, s viachasobnym
postihnutim, so zmyslovym postihnutim, s telesnym a chronickym
postinutim.

Prva cast’ vysokoskolskej ucebnice zafina vSeobecnym vstupom,
ktory je orientovany na rolu rodi¢ov a surodencov v rodine
s dietat’om s postihnutim. Druha cast’ vysokoskolskej ucebnice
publikacie je koncipovana z 8 kapitol orientovanych na rodiny
s dietatom s konkrétnym typom postihnutia s presahom
do oblasti v¢asnej starostlivosti.

RuZomberok, 2020 editorky



1 RODICIA A SURODENCI DIETATA
S POSTIHNUTIM

Helena Oriesc¢ikova, Anna Hudecova

Rodinu chiapeme ako dynamicky, nie staticky ttvar, ktorého
vyznamnou ¢rtou je proces neustalych zmien pocas jeho existencie.
Zmeny rodiny sa odvijaji od vonkajSich a vnutornych faktorov.
Niektoré zmeny v rodine st ocakavané, na ktoré je rodina teoreticky
pripravend. Patria k nim narodenie dietata, nastup dietata/deti do
Skoly, odchod dospelych deti zrodiny. Ide o normativne vyvinové
vplyvy. Zmeny mozu byt neocakdvané, tzn. ide o nenormativne
vyvinové vplyvy, na ktoré nie je rodina pripravena, ¢i s nimi nepocita.
Patria k nim narodenie dietata so znevyhodnenim, rozvod rodi¢ov,
necakané umrtie jedného z ¢lenov rodiny, zavislost’ jedného z Clenov
rodiny, ¢i psychické ochorenie a pod (Kovacova, 2019).

1.1 Rola matky a otca

Kazdé ochorenie, znevyhodnenie, ktoré¢ sa objavilo a stalo sucast'ou
rodiny je mozné chapat’ aj ako krizu celej rodiny, ak pripustime, ze
vacsina Tudi so znevyhodnenim existuje v relativne normalnych
socialnych vztahoch. A prave tato normalita socialnych vztahov
rodiny je jednou znadeji na pozitivny vyvin dietata so
znevyhodnenim (ibidem).

Rodina sdietatom s mentalnym postihnutim nie je Standardna
avdosledku toho ma ini socidlnu identitu. Negativne hodnotena
odliSnost’ rodiny sa stdva sucastou ocakavani vSetkych clenov
rodinného spolocenstva tak rodi¢ov, ako aj starych rodicov,
prarodi¢ov, zdravych strodencov. Existencia dietata s postihnutim
vrodine je pri¢inou zmeny Zivotného §tylu, ktory sa prisposobuje
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moznostiam a potrebam diet'ata. Menia sa postoje, spravanie sa l'udi
nielen vramci rodiny, ale aj SirSej spolo¢nosti. Narodenie dietata
s postihnutim je zat'az, ktora je neCakana a vyvolava obavy, neistotu
vo vztahu kbudicnosti. Predstavuje traumu  vyplyvajicu
z presvedcenia o zlyhani v rodi¢ovskej ulohe (Vagnerova, 2014).

Narodenie mentalne postihnutého dietat’a je nielen traumatizujtiicou
udalostou, ale aj jednou zpsychicky najbolestivejSich
anajnaroénej§ich  udalosti v rodine (Svarcova, 2011). V tejto
stvislosti musime konstatovat’, ze postihnuté dieta prinasa do Zivota
rodiny nutné zmeny, ktoré zasahuju do fungovania rodinného
systému. Kazd¢ postihnutie pdsobi na rodinu idieta Specifickym
sposobom Co suvisi sviacerymi faktormi, ktoré priblizujeme
V nasledujucom grafickom spracovani (Graf 1).

Graf 1
Faktory ovplyviiujuce postihnutie dietata v rodine

druh a priciny

stupen vzniku
postihnutia postihnutia

Zdroj: Prevenddrova (1998), Svarcova (2011)

Podl'a Prevendarovej (1998, s. 18) je to:

e Casovy faktor — velmi dolezity je z prognostického hladiska. Cim
skor sa defekt odhali tym je védscia naddej na komplexnu
starostlivost’ nielen pre diet’a ale aj o celu rodinu.

o druh a stupen postihnutia — zilezi na tom do akej miery je
poskodenie reverzibilné. Ci je nadej na zlep3enie, alebo poskodenie
ma trvaly a niekedy aj progredujlici charakter. Druh a stupeni
poskodenia ma vplyv aj na jeho socialny rozsah. Niektoré druhy
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postihnutia sa javia jako socialne akceptovanejSie, iné naopak
vyvolavaji odpor a rozpaky vrodine aj Vv SirSej spolo¢nosti
(Izraelova, Belkova, 2009).

e pric¢iny vzniku postihnutia — to ako sa situdcia v rodine bude
rieSit’ a ako sa vykrystalizuje vo velkej miere zavisi aj od pricin
postihnutia. Ako konstatuje Prevendarova (1998) zavisi to od toho
¢i je to postihnutie vyvolané dedicnymi dispoziciami, alebo
postihnutie vzniklo pod vplyvom turazu, choroby, nepriaznivej,
patologickej, socialnej a kulturne;j situacie v rodine.

Cim viac sa dieta odliduje od spoloensky uznavanych noriem, tym
vicsia je diskreditacia rodiny nielen z pohl'adu spolocenského okolia,
ale nezriedka aj v o¢iach samotnych jej prislusnikov.

Postihnutie dietat’a prinasa rodine fyzicky, ekonomicky, socidlny, ale
predovSetkym psychicky (emocionalny) stres. Podla Vagnerovej
(2004) je dolezité uvedomit’ si, Ze rodina s postihnutym dietatom ma
ini socialnu identitu a Ze jej vynimocnost’ je spravidla negativne
hodnotenou odlisnost’ou. Tato odlisnost’ sa stava sucast'ou sebaponatia
vSetkych ¢lenov rodiny rodi¢ov i zdravych surodencov.

Pritomnost'ou diet’at’a s postihnutim sa meni zivotny §tyl rodiny,
nakol’ko sa musi prisposobit moznostiam a potrebam dietata
S postihnutim. V dosledku toho sa meni aj spravanie jednotlivych
¢lenov rodiny, a to nielen v rdmci rodiny, ale aj vo vztahu k SirSej
spolo¢nosti — v ramci obrannych reakcii sa mézu prejavovat’ inak ako
predtym (alebo ako je obvyklé), ¢i dokonca sa izolovat'.

Akékol'vek postihnutie dietat'a meni teda bezny Zivotny $tyl rodiny.

Bremeno tuloh spravidla prebera matka:
e Je potrebné chodit’ k lekarovi,
e upravit’ vyzivu,



e rehabilitovat’,
e castejSie tisit’ plac,
e riesit nezndme problémy.

Matka ma menej ¢asu na domacnost, na ostatnych, na seba. Cast’
povinnosti musi prebrat’ otec, surodenec, alebo ¢len SirSej rodiny.
Casta navsteva nemocnic, hospitalizacia dietata s matkou, znamena
jej nepritomnost’ v rodine, s ktorou sa ostatni ¢lenovia musia vyrovnat’
a odsunut’ uspokojovanie niektorych svojich potrieb. Prichod dietata
a jeho zaclenenie do rodiny je sice prirodzeny, ale nie jednoduchy
proces, zavisi predovsetkym od samotného prijatia dietata rodi¢mi,
ale aj celou jeho rodinou a bezprostredného okolia. Prichod dietata
prinaa rodi¢om emocionalny a socidlny zisk, na druhej strane aj
zmenu ich doterajSich roli a stratu relativnej volnosti (Horfiakova,
2010).

Rodina mé pre dieta s mentalnym postihnutim vyznam v tom, Ze mu
dava emocionalne zdzemie, je miestom bezpeénosti a istoty. Casom
sa moze prejavit’ nesulad v spoluziti, o moze viest’ k rozvratu rodiny.
Pri¢inou mo6ze byt nerieSenie konfliktov, nezdujem o ekonomicky
chod rodiny, dlhodoba nezamestnanost’, chudoba rodiny, nevera a iné
socialno-patologické javy. Aj v rodine s dostatkom ekonomického
bohatstva moze dojst’ k rozvratu, ked nie st uspokojované psychické
potreby jej clenov. Nefungujuca rodina sa prejavuje spravanim, ktoré
presahuje ramec normalneho, spoloenského spravania (Zolnova,
2018).

Narodenie dietata s mentalnym postihnutim je z hladiska
psychoanalyzy chapané ako trauma pre matku, ktord sa sice
s dietat'om identifikuje, citi sa v§ak menejcennd. Otec a mama reaguju
odlisne nielen vzhladom k biologickej a socialnej Specifickosti ich
ulohy, ale aj s ohladom na dosledky tejto situdcie pre ich dalsi
manzelsky zivot.



Diet’a s postihnutim moze viest’ tak k posilneniu vzéjomnych vizieb
a poskytovanej opory, alebo naopak, k rozpadu manzelstva. Co je ale
podstatné, ze za tychto okolnosti budu rodi¢ovské postoje a spravanie
sa kdietatu iné, ako keby bolo zdravé. Zmena poziadaviek
a ocakavania bez ohl'adu na dalSie odliSnosti méze ovplyvnit vyvin
dietata, pretoze narodenie dietata na jednej strane zvySuje
pravdepodobnost’ hyperprotektivneho pristupu, na druhej strane sa
vSak stretdvame s opaénym pristupom — odmietnutim dietat’a
S postihnutim. Problémy a osobitosti vyvinu osobnosti dietata
s mentdlnym postihnutim a problémy socialnej adaptacie byvaju vo
vacsej miere ovplyvnené neprimeranym postojom rodicov. Prejavuje
sa tu aj miera subjektivneho zvladania novej situdcie, z ktorej vyplyva
riziko vzniku neStandardného vychovného pristupu (Valenta,
Michalik, Lecbych, et al. 2012).

Vo vztahu rodicov k postihnutému dietatu moézeme vnimat viacero
moznych schém spravania. Od akceptovania dietata a jeho
postihnutia cez odmietavl reakciu az po nadmerne ochranarsky postoj
rodiov. V pripade odmietavej reakcie rodi¢ nie je schopny prijat
danu situaciu. Dieta je vedené k nadmernej ambicioznosti a rodicia
trvaji na vysokej uspesSnosti dietata (Izraclova, Belkova, 2009).
Velmi Castym je prehnane ochranarsky postoj, ktory sa prejavuje
v nadmerne starostlivom zaobchadzani s dietatom. Hyperprotektivny
pristup k dietat'u vSak spdsobuje, ze na dieta su kladené minimalne
alebo Ziadne poziadavky ¢im dietatu v podstate ublizuju. Je
evidentné, Ze zo strany rodicov je to snaha uchranit’ dieta od vsetkého
¢o by mu mohlo podla rodi¢ov ublizit. Vysledkom takéhoto
spravania zo strany rodiCov je nesamostatnost’ dietata, neschopnost’
zit v skupine rovesnikov napriek tomu, ze im to ich vnutorny
potencial dovol'uje. V tejto suvislosti je potrebné upriamit’ pozornost’
na potreby ostatnych ¢lenov rodiny nielen dietata a dolezitost’ ich
saturovania.

Podla Soukupovej (2006) je pre rodicov (ale i ostatnych clenov
rodiny) doélezité potvrdit’ legitimitu ich pocitov. Casto sa pri zvladani
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nesporne tazkej zivotnej situdcie mozu citit’ tak, Ze na negativne
pocity nemaju pravo.

Skutocnost’ je vSak taka, ze matky (ale mozno zrejme hovorit’ o oboch
rodicoch) Casto prezivaju hnev, napitie, ¢i depresie, ktoré nie su
schopné adekvatne prejavit a tym ich uvolnit. Soukupova (2006)
konstatuje, ze pokial’ by rodi¢ia o svojich pocitoch hovorili, mali by
moznost’ zistit’, ze ich ambivalentné alebo negativne emocie st bezné,
a 7ze maju pravo nasaturovanie svojich potrieb, ¢im by sa im mohlo
vyrazne ulavit. Otvorend komunikdcia o svojich pocitoch a pric¢inach
svojho spravania medzi rodinnymi prisluSnikmi pomaha zlepSovat’ ¢i
udrziavat’ kvalitné vztahy.

Kvalita manzelstva a opora partnera je jednym z najvyznamnejsich
socialnych faktorov, ktoré ovplyviiuju zvladanie zataze spojenej
s narodenim dietata s postihnutim. Skuseni rodicia si uvedomuju, ze
si musia manZzelstvo chranit, Ze by mali spolo¢ne travit' viac Casu,
naucit’ sa otvorene komunikovat’ aj o neprijemnych veciach. Matky
ocefiuju moznost’” vzajomnej podpory. Predstavy muZzov a Zien
0 manzelstve su rozne. Muzi azeny kladd roézne naroky na
manzelstvo. V situdcii , kedy sa rodicom narodi dieta s postihnutim,
moézu tieto predstavy robit’ problémy. LCudia si vzdy neuvedomuju, ze
spbsob, akym muzi a zeny takato zat'az a ako sa S fiou vyrovnavaju, je
rozdielny. Samotné prezivanie smutku nad stavom dietata
s postihnutim moéze byt iné a moze sa odliSne prejavovat’ aj navonok.
Vel'mi 'ahko mo6ze vzniknut' podozrenie, Ze manzelsky partner, ktory
svoje pocity nedokaze dat’ najavo, sa tol'ko netrapi, aj ked’ to nemusi
byt pravda. Muzi nedokazu o svojich pocitoch hovorit’ a prejavy
zufalstva, smutku a uzkostou svojich partneriek si nevedia rady. Nie
je im jasné, o by mali v takomto pripade robit, pretoze oni svoje
emocie takymto sposobom neprejavuji. V krizovych situaciach
nehladaji oporu ani pomoc a ak nedokazu krizovu situaciu zvladnut,
maju tendenciu stiahnut’ sa do seba, uzavriet’ sa, alebo odchadzaju od
rodiny.
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Pre zeny je ddlezité, aby partner dokazal vnimat ich pocity a dal im to
najavo. Ocakdvaju emoc¢nu oporu, Casto vSak nedokdzu definovat’,
v ¢om by mala takato opora spocivat. Predpokladaju, ze by to mal
partner vycitit’ rovnako, ako to dokézu oni, Zelali by si, aby reagoval
emotivnejSie, ale muzi nie su vzdy nieCoho takého schopni, byvaju
realistickej$i. Zeny sa citia frustrované stiahnutim partnera a jeho
neochotou hovorit’ o problémoch. Uvazuju tak preto, lebo takéto
spravanie ma pre ne iny vyznam, ako pre muzov.

Otcovia zvladaji celu situaciu inak, ako matky. Otcovia vyuzivaju
obrannu reakciu popierania neprijatelnej skutocnosti ovel'a dlhsie, ako
matky areaguju zrejme preto tak, ze sa detmi tolko nezaoberaju
anetravia snimi tol’ko casu, ako matka. Toto plati aj o sklone
K bagatelizacii zavaznosti postihnutia dietata a k moznosti z rodiny
unikat’ so socialne prijatel'nym zdévodnenim, ktorym je nutnost’ ich
ekonomického  zabezpeCenia.  Postavenie  rodiov  dietata
s postihnutim a naplit ich uloh sa znacne odliSuje. Tento rozdiel
pretrvava vel'mi dlho, niekedy aj po cely zivot. Od matky sa o¢akava,
ze bude mat’ svoje dieta rada bez ohladu na to, ako vyzera
(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Zvladanie role matky je individualne a zalezi na postihnuti dietat’a, na
jej osobnosti, odbornej a socialnej pomoci. VSetko ovplyviiuje rodinné
fungovanie, menia sa aj role ostatnych ¢lenov rodiny. Mamy spravidla
nesu celé bremeno starostlivosti o dieta s mentalnym postihnutim
astavaju sa tak ,,medicinskymi Specialistkami — odborni¢kami na
zdravotny stav svojich deti (porov. Slana et al., 2017).

Od otca sa ocCakava ovela menej ako od matky. A prave preto
predstavuje prijatie otcovskej identity pre muza jednu z najtazSich
uloh v dospelom veku. Muzi nebyvaju vzdy dostatoéne zreli, aby
prijali takuto zataz. Svoje otcovstvo modZzZu prezivat so zmieSanymi
pocitmi, moézu byt stresovani svojou poziciou v takej miere, Ze
poziadavky, ktoré znej vyplyvaji nakoniec tuplne uspokojivo
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nezvladnu. Vo vztahu k dietat'u s postihnutim prezivaju viac stresu,
nevedia, ako by sa mali k nemu spravat’. R6zne obranné reakcie ktoré
sa U nich objavuji, maju chranit’ ich sebauctu.

e Reakcie otcov na informaciu o diet’ati s postihnutim byvaja
rozne. Niektori otcovia tito zataz nezvladnu, neprijmu ju,

e ini reaguju adekvatne, sposobom podporit’ matku.

Pri¢iny zlyhania otca m6zu byt’ rozne:

e  Moze ist’ o prejav mensej odolnosti k zat'azi,

e reakciu, ktora je typicka pre osobnost’ daného muza.

e  Nezvladnutie traumy moze na jednej strane hovorit’ o fakte, ze
mu osud vlastného dietat’a nebol I'ahostajny, ale taktiez moze ist
aj 0 zranenie sebatcty a neschopnosti otca vyrovnat’ sa s touto
traumou, pretoZe existenciu dietata s mentalnym postihnutim
preziva ako vlastné zlyhanie a nesplnenie spolocenského
ocakavania.

Otcovia si navzdory jednoznacnej diagndzy od lekarov nepripustaju,
7ze existuje nejaky problém, ze dieta je skutoCne s mentalnym
postihnutim. Tendencia k popieraniu je vlastne bagatelizaciou toho, ¢o
je vel'mi tazko akceptovatel'né. Vynimoény nie je ani unik k alkoholu,
alebo sexualnych excesov. Unik byva &asto este radikalnejsi, ked’
niektori otcovia odisli od rodiny vel'mi skoro po stanoveni diagnozy
dietat’a, aby sa zbavili problému, ktory sa im javil neprijatelny, alebo
nezvladnutelny (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Ako uvadza Slana et al. (2017), otcovia su menej hrdi na svoje dieta
s mentalnym postihnutim, nie st spokojni s vlastnym Zzivotom, maju
obavy z finan¢ného zabezpedenia svojej rodiny, nevedia sa o dieta
s postihnutim postarat’, byvaji psychicky menej stabilni, ako matky,
pocituju nemoznost osobného naplnenia, v neposlednom rade sa
obavaju aj o svoj vztah s manzelkou. Vsetko je vSak individualne.
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Pre matku je vel'mi délezité, ¢i otec s rodinou zostane a prijima dieta
také, aké je. To ale plati iba vtedy, ked’ sa otec nesprdva natol’ko
neprimerane, ze sa matke ulavi, ked’ od rodiny odide. Niektori otcovia
podl'a Vagnerova et al. (2009) zostant a matke pomahajt uz len tym,
Ze jej poskytuju oporu, pomoc.

Dieta s postihnutim (bez ohl'adu na druh a stupenl postihnutia) je vo
svojej podstate odkazané na dospelého, pretoze si nedokaze samo
zabezpecit' zékladné zivotné potreby. Takéto odkazanie dietata na
dospelého viedlo dlhodobo k vytvoreniu vztahu dospely a dieta.
Dospely rozhoduje o tom, ¢o bude dieta robit, rozhoduje o tom, ¢o je
pre dieta dobré, o zIé. Zolnova (2014) tvrdi, Ze na jednej strane je
tato starostlivost’ o diet'a v jeho prospech, na druhej strane vSak takato
odkazanost’ dietata len na dospelého nie je spravna, a to najmid
Vv situaciach, kedy by dieta mohlo byt samostatné a mohlo by sa samo
rozhodovat’ — prevziat’ zodpovednost’ za svoje konanie.

1.2 Rola surodencov diet'at’a s postihnutim

Strodenec je stabilnou sG¢astou zivota dietata, zdiela snim
skiisenosti ainak to nie je ani v pripade, ak ide o strodenca
S mentalnym postihnutim. Za doélezité pre vyvoj strodeneckych
vztahov povazujeme zdravu rivalitu. Surodenci musia zazit' okamihy
superenia i spojenectva. Problematickym sa to stava v rodinach
s mentalne postihnutym dietatom. Strodenecké vztahy v tychto
rodinach s povazované za jednu z problematickych oblasti. Uloha
strodenca dietat’a s postihnutim je naro¢na. Jeho postavenie v rodine
je uplne iné. Bartofiova a Pipekova (2010, in. Pipekova et. al. 2010)
konStatujii, Ze vrodinach s prostihnutym dietatom casto zdravy
surodenec prebera na seba ochranarsku ulohu. Hamadej a Balogova
(2016) upozoriiuju, ze vtomto pripade je dolezité, aby aj dieta
(zdravy strodenec) malo dostatoéné informacie o postihnuti, aby
vedelo zvladat’ ataky a pripadné narazky zo strany rovesnikov.
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Dolezit¢ zo strany rodiCov je rovnomerné rozlozenie pozornosti
medzi surodencov. Nekriticky ochranérsky postoj rodicov k mentalne
postihnutému dietatu sposobuje problémy vo fungovani celého
rodinného systému.

Existuju vSeobecné vychovné principy, ktoré by rodi¢ia mentalne

postihnutych deti mali re$pektovat. Podla Fishera a Skodu (2008) je

to:

e snaha vychovévat svoje dieta zodpovedne , k sebe samému
a spoloc¢nosti,

e dodrziavat’ zasadu doslednosti pri vyzadovani poziadaviek,

e pozadavky, ktoré vyzaduji od dietat'a musia byt’ v stlade s ich
mentalnou Groviou,

e nesnazit sa, aby diet’a za kazdu cenu spliiialo troven svojich
surodencov.

Odlisné rodinné konstelacie ovplyvnia aj jeho postoje a Spravanie.
Moze sa tak diat’ tak v pozitivnhom, ako aj v negativnom zmysle. Pri
nespravnom vychovnom podsobeni si dieta si uvedomuje, Ze je
surodenec privilegovany, ze su jeho prejavy tolerované aj vtedy, ked’
s postihnutim nestvisia. Skoro si uvedomi rozdiel v pristupe rodicov.
Deti chapu, Ze ked’ je niekto odlisny, neméze zvladnut to, o zdravy.
Tak sa rozvija ohl'aduplnost’, vicsia tolerancia k 'udskej rozmanitosti,
citlivost’ k potrebam inych a ochota pomdct’ slabsim. Na druhej strane
vSak moze byt relativizacia poziadaviek povazovana za nespravodliva
(Vagnerova, 1999).

Zdravy surodenec si postupne vytvara vlastny vztah ku strodencovi
s mentalnym postihnutim, osvojuje si vlastné taktiky zvladania
vztahu. Zdravy surodenec je pre dieta s postihnutim prinosom. Moze
ho chranit av pripade potreby sa oneho postarat. Strodenec
s postihnutim vplyva na jeho spravanie. Zdravy strodenec byva
zodpovednejsi, nema problém pomdct’ aj inym. Narodenie surodenca
s postihnutim horsie prezivaji mladsi zdravi strodenci. Negativnejsi
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postoj CastejSie zaujimaju surodenci rovnakého pohlavia (Slana,
Hromkova, Molnarova Letovancova, 2017).

Strodenec s mentdlnym postihnutim moéze byt priamym zdrojom
stresu, ak sa sprava nezrozumitelne, neadekvatne svojmu veku
areakcie na jeho prejavy budi vymedzené rodiCovskymi
poziadavkami.

Strodenecky vzt'ah zavisi na druhu postihnutia, pretoze kazdé so
sebou prindsa iny druh stresu, na vekovom rozpiti a pocte deti
vrodine. Pre mladSie dieta je zvladanie problémov so star$im
surodencom s postihnutim problémovejsie. Rychlo sa nauci, ze starsi
surodenec sa nedokaze spravat’ ako ostatni a nemdze s nim aj rovnako
zaobchadzat. Obvykle ide postupne o prijatie dominantno-ochrannej
ulohy, aj ked sa v tychto vzt'ahoch objavuju konflikty. Surodenci
byvaji tak stpermi, ako aj spojencami. Dieta s postihnutim vsak
nemoze byt rovnocennym superom, pretoze tomu nezodpovedaju jeho
kompetencie. Rodi¢ia by mohli akukol'vek snahu o meranie si sil
povazovat’ za nevhodné spravanie. Dieta s postihnutim neméze byt
ani vzorom, sktorym by sa mohol mladsi surodenec stotoznit'.
Vytvorenie skuto¢nej vztahovej symetrie beznej medzi zdravymi
surodencami je vtomto pripade len velmi tazko dosiahnutelna.
Navzdory velkym problémom sa moze medzi surodencami vytvorit
emocne vrely vzt'ah, aj ked’ v neobvyklej podobe.

Existencia dietata s mentdlnym postihnutim v rodine moze byt aj
pri¢inou extremizacie postojov rodicov voci zdravému dietat’'u. Ide tu
0 zvysené riziko, Ze sa k nim budu rodicia sprévat’ inak a nebuda mat’
na nich primerané naroky. Pozornost’ a zdujem koncentruji na diet’a
S postihnutim. Zdravému dietatu nevenuju rodi¢ia tol’ko pozornosti
a ocakavajui od neho zrelSie spravanie nez to, ktoré by zodpovedalo
jeho veku. Dovodom nie je nezaujem, ale problémy s pritomnost'ou
dietata s mentadlnym postihnutim. Rodi¢ia si ani neuvedomuju, ze
nejakym sposobom ochudobiiuju zdravé dieta. Ocakavaju od neho, ze
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s nimi bude spolupracovat’ na spolo¢nej ulohe — podpore strodenca
s postihnutim. M6zu byt’ k jeho spravaniu kritickejsi a niekedy budua
chciet’ od neho viac, nez je obvyklé, pricom sami mu budi davat
menej. Ocenia bezproblémovost’ surodenca bez postihnutia,
nenaro¢nost’, schopnost’ obmedzit’ svoje potreby v prospech stirodenca
s postihnutim. Niekedy mu jednozna¢ne vymedzia aj tlohu garanta
starostlivosti o stirodenca s postihnutim a mnohi sa s touto situaciou aj
stotoznia. OcCakavana zat'az s takou ulohou vytvara anticipacny stres.
Nedostatok zdujmu rodicov mdze sposobit, ze zdravé dieta sa citi
osamotené, odstréené, bezvyznamné, neisté a méze zacat' na svojho
surodenca s postihnutim Zziarlit. Méze mat’ pocit viny ze je zdravé
a zaroven zavidiet' surodencovi priazein rodicov. Mdze sa za jeho
spravanie hanbit, citit' sa strapneny a dokonca existenciu surodenca
tajit. Moze sa hnevat’ na osud, rodicov, strodenca, ktory je pri¢inou
jeho problémov. Zdravé dieta sa mnohokrat dostava do pozicie toho,
kto by mal rodicom vynahradit' smutok a problémy so strodencom
s mentdlnym postihnutim. Naroky rodi¢ov nemusia byt primerané,
mézu mat vo¢i zdravému surodencovi velké poziadavky, ktoré
nebude schopny splnit. Casto nevedia, ¢o moZe dieta v jeho veku
zvladnut'. Ziadne dieta nie je schopné trvale ustupovat v prospech
niekoho iného (Vagnerova, 2014).

Rodina potrebuje ¢o najskor celej situdcii rozumiet’, aby mohla volit
adekvatny vychovny pristup prospesny celej rodine, preto potrebuje
od odbornikov pravdivé a zrozumitelné informacie, ktoré sa tykaju
oblasti zobrazenych v grafe (Graf 2).
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Graf 2
Poznanie a porozumenie situdcie rodicmi s dietatom s postihnutim

diagnosticka oblast’ etiologicka oblast’

prognosticka oblast’ genetickd oblast’

lie¢ebna oblast’

Zdroj: vlastné spracovanie

Pristup odbornikov musi byt taktny, uUprimny, bez prikazov,
podnecujuci ku spolupraci. Idealnym pripadom by bolo, keby bol pri
rodine odbornik uz od chvile ked’ sa zisti, Ze ¢aka prichod dietata
S postihnutim (ibidem).

Zdroje reziliencie su urcité predpoklady, ktoré vytvaraju podmienky
pre uspesné zdolavanie prekazok. V suvislosti s rodinami deti
s postihnutim ich rozdel'ujeme na vnutorné a vonkajsie.
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Vniutorné zdroje rodiny vychadzaji zo samotného rodinného
prostredia, rodinnej dynamiky a komunikdcie medzi jednotlivymi
¢lenmi. Zdroje pomoci a podpory, lokalizované mimo vlastného
rodinného kruhu, oznacujeme ako vonkajSie zdroje reziliencie. Ich
ulohou je zabezpecit’ rodinam dostupnt, zmysluplnt, prakticki pomoc
a podporu, reagujucu na ich potreby a potreby dietat’a.

Vnitorné zdroje reziliencie rodin deti so znevyhodnenim

Pri zvladani naro¢nych zivotnych situdcii je mimoriadne doblezité
udrzat’, pripadne znovunadobudnut’, rovnovahu rodinného systému.
(Habalova, 2010). Rodina dietata s postihnutim ako zdroj reziliencie
by mala byt schopné celit’ prekazkam, ktor¢ prinasa narodenie dietat’a
s postihnutim. To si vyZzaduje okrem viery vo vlastné sily a kapacity aj
kohéziu medzi ¢lenmi, schopnost’ komunikovat’.

Pre rodinu je dolezita identifikacia prvkov, ktoré pomahaji zdolavat’
problémy (Slana, Hromkova, Molnarova Letovancova, 2017), ktoré
sme popisali a spracovali do sumarneho schematického spracovania
(Schéma 1)
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Schéma 1
Vnutorné zdroje rodiny

Flexibilita rodinného
systému

o

Zdroj: Slana et al. (2017)
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Funkéna komunikacia

Komunikacia je hlavnym nastrojom, prostrednictvom ktorého si
Clenovia rodiny ujasiiuju zmysel udalosti, vytvaraju a manazuju
stratégie ich zvladania a nadobudaju vlastnti harméniu a rovnovahu.

Flexibilita rodinného systému

Flefibilita rodinného systému je schopnost rodinného systému
aclenov rodiny opustit zabehnuté stereotypy, viazuce sa na
zabezpeCovanie fungovania rodiny cez pruzné reagovanie
a dynamické prispdsobovanie sa novym vyzvam a tloham.

Rozdelenie tiloh a povinnosti
Pri rozdeleni uloh je potrebné brat’ ohl'ad na postavenie, osobné
moznosti a schopnosti jednotlivych ¢lenov rodiny.

Spolocné travenie ¢asu a rodinné ritualy
Snaha o udrzovanie rodinnych rutin je v ¢ase krizy akymsi spojivom
pre rodinu s jej povodnymi prioritami.

Rodinné hodnoty a spiritualita

Schopnost’ rodiny vyrovnat’ sa so stresom je ovplyvnena druhom
asilou stresu, ale zaroven aj spdsobom, ako rodina stres vnima.
Rodinné hodnoty a ciele (pohl'ad na utrpenie, zmysel Zzivota,
nabozenské presvedCenie) ovplyviuju jej adaptaciu na dlhodobé
stresy a krizy.

Sudrznost’ rodiny
Vernost, oddanost’ a blizkost’ v osobnej dimenzii predstavuju sily,
ktoré drzia pohromade rodinu v réznych zivotnych situciach.

Otvorenost’ rodiny

Vychova a vzdelavanie dietata so znevyhodnenim si vyzaduje urcité
nestandardné postupy. Otvorenost’ rodiny pre vstup I'udi z vonka a jej
schopnost’ kooperovat’, akceptovat’ pomoc a odportc¢ania SirSej rodiny
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a odbornikov sa pozitivne odraza v ul'ahceni bremena zodpovednosti
a zabezpecovania starostlivosti.

Zivotna perspektiva

Nova situacia v rodine prindSa mnoZzstvo neistoty a obav, tykajicich
sa buducnosti. Poskytovanie informacii o povode a priebehu
poskodenia dietat’a a nacrtnutie prognozy s ur€itymi vyhliadkami do
buducnosti patri medzi dblezité informacie, prispievajuce k znizeniu
nepokoja a k nadobudnutiu pocitu urcitej perspektivy pre rodinu.

Vonkajsie (spolocenské a kulturne) zdroje reziliencie rodin deti so
znevyhodnenim

Reziliencia rodiny je zavisla aj na faktoroch a zdrojoch, ktoré lezia
mimo rodinného kruhu. Medzi délezité vonkajsie zdroje podpory
reziliencie rodiny patria:

Dostupnost’ kvalitnej odbornej pomoci

Regionalne dostupna siet zdravotnickych =zariadeni, Specialnych
vychovno-vzdelavacich zariadeni, poradenskych zariadeni
a rekreacnych moznosti pre deti so znevyhodnenim a ich rodiny.

Cinnost’ treticho sektora
Asociacie a obcCianske zdruzenia, poskytujuce pomoc a poradenstvo
rodinam deti so znevyhodnenim.

Vztahy mimo rodiny

Priatel'ské vztahy rodiny voc¢i druhym Tl'udom eliminuji izolaciu
rodiny a jej ¢lenov. Zarovent mézu byt zdrojom praktickej pomoci pri
rieSeni kazdodennych situécii a problémov.

Socialna spravodlivost’

Socidlna pomoc nikdy nedokdze plne eliminovat znevyhodnent
finan¢nu a spolo¢ensku situaciu dietata so znevyhodnenim. Pokial’ je
starostlivost o znevyhodneného ¢lena vel'mi naro¢na, dosledky sa
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prejavuji v pracovnom a spolocenskom znevyhodneni, izolacii,
intolerancii atd’.

Pozitivny kultiirny obraz a postoje spolo¢nosti ku znevyhodneniu
Pohl'ad a postoje jednotlivcov a ich rodin pri akceptovani
a prispdsobeni sa znevyhodneniu dietata do velkej miery ovplyviuje
pohl'ad na znevyhodnenie, vychadzajuci z kultary, v ktorej dand
rodina zije (sprac podl’a Habalova, 2010).

Zaver

Skutocnost’, Ze sa narodilo dieta s postihnutim zasiahne obidvoch
rodi¢ov vo vacsine pripadov nepripravenych. Nevedia, nechapu, ¢o sa
s ich dietatom stalo, nevedia, aky bude jeho d’alsi vyvin a ¢o dieta
¢aka, ako s nim zaobchadzat’, ako ho vychovavat'.

Prichod dietata s tymto postihnutim do rodiny znamena postihnutie
celej rodiny. Rodina sa musi vyrovnavat s nepredvidatelnymi
reakciami svojho okolia, odchadzaju aj niektori priatelia a znami ktori
nevedia, ako reagovat na dieta a ako sa spravat’ k rodicom. Rodicia
byvaji Casto precitliveli, ¢asto aj nevinnu poznamku alebo otazku
chapu ako prejav netaktnosti a bezcitnosti. Pre vyvin dietata je
dolezité, aby sa rodi¢ia dokazali ¢o najskér vyrovnat' so vsetkymi
okolnostami a zaujali k dietat'u pozitivny postoj (Svarcova, 2007).

Disharmoénia vztahov medzi ¢lenmi rodiny, nevhodny §tyl vychovy,
ekonomicka chudoba obmedzuju dieta s postihnutim a aj jeholjej
surodencov nachadzat' v rodine pozitivhe vzory spravania, ucit sa
sociadlnemu spravaniu, prezivaniu pozitivnych emocii.
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Otazky

1. Diskutujte 0 moznostiach vztahovych problémov aich rieseni

medzi manzelmi po narodeni dietata s postihnutim
2. Hladajte moznosti surodeneckého prezivania, pokuste sa zamysliet

nad vlastnymi navrhmi
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2 RODINA S DIETATOM S MENTALNYM
POSTIHNUTIM

Helena Oriescikova

Kazda rodina mé svoj zivotny cyklus, ktory prinaSa mnoho beznych, ale
i krizovych situacii. Kriza v rodine ma rdzne podoby a problematika
rodinnych kriz je vel'mi zlozita. Krizou sposobena zat'az casto vnasa do
zivota rodiny smutok, zmédtok a strach a méze to byt aj dosledok konca
rodinného spoluzitia. Podpora rodine po narodeni dietata s postihnutim
sa musi zamerat na prevenciu a odburavanie obrovskej psychickej
zataze, aby mohla rodina prejst’ do §tadia, kedy bude schopnd vyhl'adat’
pomoc odbornikov. Délezitou sucastou podpory je aj kontakt rodiny
s inymi rodinami s det'mi s postihnutim ako prevencia socialnej izolacie.

Pokial’ je rodina dlhsi ¢as vystavena krize, ktort nie je schopna pomocou
svojich adaptaénych mechanizmov prekonat, vznika problémova
a nasledne dysfunk¢na rodina. Dysfunkcénd rodina nepriaznivo pdsobi na
diet’a s postihnutim a spomal’uje jeho vyvin.

Ciel'om pomoci rodine vo véasnej intervencii je predovSetkym umoznit
rodine lepSiu orientaciu v jej tazkej Zivotnej situacii a cez intervencny
proces pozitivne ovplyviiovat’ vzt'ahy, postoje rodi¢ov a ich predstavy
0 zivote dietata s postihnutim, tym aj celej rodiny. Rodina potrebuje
sprevadzat’, spolo¢ne s odbornikmi hl'adat’ moznosti napravy, zmeny ci
korekcie postihnutia diet’at’a.

2.1 Zakladné poznatky o mentialnom postihnuti

Mentélne postihnutie mozno chapat’ ako sthrnné oznacenie vrodené¢ho
postihnutia rozumovych schopnosti. Postihnutie potom definujeme ako
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neschopnost’ dosiahnut’ zodpovedajuci stupen intelektového vyvinu, aj
ked bol jednotlivec prijatelnym sposobom vychovne stimulovany
(Vagnerova, 1999).

Stupne mentalneho postihnutia u ¢loveka sa zvy€ajne hodnoti
Standardnymi inteligenénymi testami. Niekedy sa dopliaju stupnicami
hodnotiacimi socialnu adaptaciu v danom prostredi. Takéto hodnotenie
umoziuje priblizné stanovenie stupiia mentalnej zaostalosti.

Pri¢éiny spomenutého postihnutia st rdznorodé, vzdy vSak ide
0 organické, alebo funkéné poskodenie mozgu. Tym sa vyraduje ako
tvrdi Slowik, (2016) ako jedina a jednozna¢na pricina ako je napriklad
malo podnetné rodinné prostredie, patologické socidlne prostredie, nizke
socialne kompetencie rodiCov.

Pri¢iny vzniku mentalneho postihnutia uvddzame v tabulkovom
spracovani (Tabul’ka 1)

Tabul’ka 1
Priciny vzniku mentdlneho postihnutia

Pri¢iny vzniku

. . . Blizsia charakteristik:
mentéalneho postihnutia 1Z51a charakeristixa

endogénne priciny su zakodované uz v
Vnitorné (zdedené, systémoch pohlavnych buniek, ktorych

genetické) pric¢iny spojenim vznika novy jednotlivec, su to
priciny genetické.

posobia od pocatia, pocas tehotenstva,
Vonkajsie priciny pocas porodu, po pdrode az do raného
detstva.

Zdroj: spracovanie viastné

Aj pritomnost’ patologického prvku v prenatilnom obdobi V Zivote

dietat’a vedie k postihnutiam. Zname st virusové ochorenia napr.:

e rubeola matky vprvych troch mesiacoch gravidity spdsobuje
kombinéciu ,,Greggovho syndrému‘ s postihnutiami zraku, srdcovym
chybam, hluchote, mentalnemu postihnutiu,
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e vrodeny luess, vznikajuci prenesenim infekcie z matky na plod cez
placentu,

e toxoplazmoza Vv druhej polovici gravidity, prenasana zo zvierat na
P'udi méze poskodit’ vSetky organy vratane mozgu,

o listerioza v druhej polovici gravidity Casto vedie k potrateniu plodu
(80 %), alebo k mentalnimu postihnutiu a ki¢ovym zachvatom.

Poskodenia plodu moéze spoOsobit’ aj oziarenie matky, rozlicné
medikamenty  (lieky), konzumacia alkoholu, RH-inkompatibilita
(neznasanlivost krvnych skupin) najmd pri druhom a neskorSom
tehotenstve (Vagnerova, 1999).

Perinatalne priciny

K perinatalnym pri¢inam naj¢astejSie patri krvacanie do mozgu a hypoxia
(nedostatok kyslika). Vzajomne sa ovplyviiuji, pretoze nedostatok
kyslika zvySuje aj nebezpedenstvo krvacania. Dal§imi pri¢inami mozu
byt pred¢asny porod, nizka poérodnd hmotnost’ (menej ako 1500 g),
abnormality plodu, abnormality porodnych ciest, prihody tykajice sa
pred¢asného  aoneskoreného poérodu. Mnohé pri¢iny suavisia
s anatomickymi pomermi — zla poloha plodu, vel’ky plod a uzke pérodné
cesty predlzuju trvanie porodu. To spdsobuje krvacanie do mozgu, alebo
do dutin okolo neho, méze vyvolat' kratSie, alebo dlhsie bezvedomie
novorodenca. Bezvedomie dietata je vyrazom nedokrvenia mozgu,
nervové bunky st nedostatone vyzivované kyslikom, nasledkom coho
odumieraju (asfyxia plodu).

Postnatalne prifiny

Postnatalne pri¢iny spdsobuji zapalové ochorenia (virusové, bakterialne
zapaly mozgu, mozgovych blan), Grazy hlavy, ré6zne ochorenia spojené
s nedostatkom kyslika a pod. (Valenta — Miiller et al., 2007).

Mentélne postihnutie nema jednotni pri¢inu, vécSinou vznika
sucinnost'ou vrodenych a environmentalnych faktorov. K inym pri¢inam
patria nasledky urazov alebo fyzikalnych vplyvov; nasledky infekcii
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a intoxikacii; poruchy vymeny latok, rastu, vyzivy, makroskopické 1ézie
mozgu; anomalie chromozomov; nezrelost; vazne duSevné poruchy
a psychosocialne deprivacie; choroby a stavy sposobené inymi
nesSpecifickymi prenatalnymi vplyvmi a pod.

Za mentalne postihnutie sa povazuje zastavenie alebo nedokoncenie
vyvinu intelektu. Porucha sa prejavuje pocas vyvinovej periody
a charakterizuje ju najmd poskodenie schopnosti patriacich k celkovej
urovni inteligencie, t. j. poznavacich, jazykovych, pohybovych
a socialnych schopnosti. Retardacia sa vyskytuje s inymi psychickymi ¢i
somatickymi poruchami alebo bez nich. Stupne duSevnej zaostalosti sa
zvyCajne hodnotia Standardnymi inteligenénymi testami. Niekedy sa
dopliiaju stupnicami hodnotiacimi socialnu adaptaciu v danom prostredi.
Takéto hodnotenie umozinuje priblizné stanovenie stupiia duSevnej
zaostalosti.

Diagnoéza bude zavisiet od celkového zhodnotenia intelektudlnych
funkcii skusenym diagnostikom. Intelektualne schopnosti a socidlna
adaptacia sa mo6zu Casom menit, a akokol'vek nizke, mozu sa zlepsit
vplyvom nacviku alebo rehabilitacie. Diagnéza by sa mala stanovit’ na
zéklade sti¢asnej urovne funkcie (podl'a MKCH 10).

Mentalne postihnutie mozno Klasifikovat' podl'a najroznejSich kritérii.
Stcasné klasifikaéné systémy vychadzaji z pri¢in vzniku postihnutia,
symptomov, hibky postihnutia alebo miery podpory, ktorGi jednotlivec
potrebuje na to, aby mohol zit' ¢o najbeznej$im spdsobom Zivota.
Nasledujuca klasifikacia vychadza z Medzinarodnej klasifikacie chordb
(ibidem). Budeme pouzivat' pojem duSevna zaostalost' tak, ako je to
uvadzané v spomenutom dokumente.
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Tabulka 2

Klasifikacia l'ahkého stupiia mentalneho postihnutia

Lahka
dusevna Specificka charakteristika
zaostalost’
Rozsah 1Q od Poblémy sa prejavuji najmid pri teoretickej praci
50 do 69 (u v 8kole. Najvhodnejsia je edukacia so zameranim na
dospelych, rozvoj schopnosti a kompenzaciu nedostatkov. Cely
mentalny vek proces moze byt komplikovany tym, Ze sa
od 9do 12 U jednotlivcov najmé v emocionalnej oblasti prejavuje
rokov). citova nezrelost  aneadekvatnot’ citov vzhladom
K podnetom, nizka sebakontrola a vyrazna sugestibilita.
V socialnom kontakte je kladeny maly doraz na
teoretické vedomosti, preto nemusi lahka duSevna
zaostaost’ spdsobovat’ v socidlnom kontexte Ziaden
problémy. Vela dospelych s mentdlnym obmedzenim je
schopnych pracovat, udrziavat dobré spolocenské
vzt'ahy a byt prospe$nymi spoloénos‘ti.1
Zdroj: MKCH (2010), Bendova, Zikl (2011),
Tabulka 3
Klasifikacia stredného stuprnia mentdlneho postihnutia
Stredna
duSevna Specificka charakteristika
zaostalost’
Rozsah 1Q od Vysledkom je vyrazne oneskoreny vyvin v detstve, ale
35 do 49. vicsina je schopnd dosiahnut’ ur€ity stupen nezavislosti

a schopnosti primerane komunikovat a nadobudnit’
Skolské zruénosti.

Urovei re¢i je variabilnd, niektori jednotlivei st
schopni jednoduchej konverzicie ¢i uz verbalnej, alebo
na baze alternativnej a augmentativnej komunikacie, iné
skupina ma problémy odkomunikovat’ svoje potreby. 2
Cast jednotlivcov v tomto stupni dusevnej zaostalosti sa
nenauci hovorit, aj ked mézu porozumiet’ verbalnym
inStrukciam. Obmedzenia st viditelné v oblasti
sebaobsluhy a manudlnych zru¢nosti, ich pokroky su

! Spracované podra http://www.nczisk.sk
2 Spracované podra http://www.nczisk.sk
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znacéne limitované.

Zivot a praca dospelych v spolo¢nosti vyzaduje
starostlivost’ rézneho stupna. St schopni vykonavat’
jednoduchtt  manualnu  pracu, podmienkou je
Strukturalizacia ¢innosti a zaistenie odborného dohl'adu
(Bendova, Zikl, 2011).

Zdroj: MKCH (2010), Bendovd, Zikl (2011)

Tabulka 4
Klasifikdcia tazkého stupna mentdalneho postihnutia
Stredna

dusevna Specificka charakteristika
zaostalost’

Rozsah 1Q od | Re¢ sa bud’ vbec nevyvinie, alebo zostdva na stupni
20 do 34. | zakladnych elementov prejavovej zlozky re¢i — pudové
Vysledkom je hlasové prejavy st obmenované podla toho, ¢i ide

potreba 0 prejav spokojnosti, odporu, zlosti. Moznosti vychovy
neustdlej a vzdelavania su znacne obmedzené. Skusenosti vSak
starostlivosti poukazuju na fakt, Ze v€asna systematicka a dostatoCne

kvalifikovana rehabilitaéna, vychovna a vzdelavacia
starostlivost moéze vyznamnym spdsobom prispiet
k rozvijaniu ich motoriky, rozumovych schopnosti
(Bendova, Zikl, 2011).

Zdroj: MKCH (2010), Bendova, Zikl (2011)

Tabul’ka 5
Klasifikacia hibokého stupna mentdlneho postihnutia
Hlboka

duSevna Specificka charakteristika
zaostalost’

IQ je pod 20. | Vysledkom je zavazné obmedzenie v samostatnosti,
kontinencie a pohyblivosti.®> Vicsina jednotlivcov je
imobilnd, alebo vyrazne obmedzena v pohybe. Maju
zanedbateln(, alebo ziadnu schopnost’ starat’ sa 0 svoje
zékladné potreby. Moznosti vychovy a vzdeldvania st
znacne obmedzené. Chapanie a pouzivanie reci je na
vel'mi nizkej urovni, dokdzu reagovat’ na jednoduché

% Spracované podra http://www.nczisk.sk
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poziadavky. Expresivna zlozka reci sa u nich nevyvija,
nedokazu upozornit’ na svoje potreby, city. Narusené je
koverbalne spravanie. Optimalnym vedenim je mozné
dosiahnut’ najzéakladnejsie zrakovo-priestoroveé
orientatné schopnosti a jednotlivec sa mobze pri
vhodnom vedeni parcidlne podiel'at’ na sebaobsluznych
¢innostiach (Bendova, Zikl, 2011).

Zdroj: MKCH (2010), Bendova, Zikl (2011)
V klasifikacii MKCH (2010) st uvadza aj Ind duSevna zaostalost
a Nespecifikovana dusevna zaostalost’.

2.2 Vcasna intervencia pre rodinu s dietat’om s mentalnym
postihnutim

Zabezpecit' rodine s dietatom s mentalnym postihnutim kvalitny zivot je
narocna Uloha. Od spoloc¢nosti vyzaduje vzdy hlboku angazovanost
a profesionalny pristup. Komplexné sluzby pre rodinu by mali
poskytovat tak medicinsku, ako aj psychologicku, socialnu
a pedagogicku pomoc. Takato komplexna pomoc by mala byt zamerana
nielen na rodinu, ale aj dieta a ostatnych clenov rodiny (Prevendarova,
1998).

Ak sa zisti diagnéza je nevyhnutné poskytnit’ rodine s dietatom
s postihnutim v¢asni intervenciu a starostlivost spocivajicu v pomoci
dietatu i celej rodine. Rodicia dietata by mali byt sicastou timovej
prace odbornikov. Maju pravo na korektné, pravdivé, zodpovedajlice
vySetrenia, kontakty na rodiCovské zdruzenia, ktoré im dokazu v tazkej
situacii vSestranne pomoct’ (Misova, 2006).

Rodi¢ia maji pravo vediet’ o svojom dietati viac, nez hocikto iny z ich
okolia. Je spravne ak rodiCia vedia, akd je podstata postihnutia ich
dietata. Len tak mu moézu lepSie pomahat. Lekari byvaju v takychto
pripadoch skupi na slovo, sami maji obranné tendencie, chrania sa pred
hovorenim neprijemnych veci. Informovanost je vSak povinnostou
lekarov. Nie je nik iny, kto by mohol podat rodi¢om ucelenejSie
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informacie a vysvetlenie. DdleZité je vSak aj to, aby sa rodi¢ia sami pytali
na podstatné veci a neuspokojovali sa len so slovami, ze dieta je VO
vyvine oneskorené. Pre rodiCov je lepSie, ak maju informacie od
odbornikov, ako ich maju mat od priatelov, zndmych, ktori nemaju
odborné vedomosti. Dnes uz existuje dostatocna siet’ poradenskych
sluzieb v ramci zdravotnictva, socialnych sluzieb, skolstva ¢o znamena,
ze nie je ziadnym problémom ziskat' odborné informacie o postihnuti,
jeho pravdepodobnom priebehu apomoc pri dalSom vychovnom
a rehabilitacnom vedeni dietat’a (Maté€jcek, 20006).

Rana starostlivost’ o diet'a s mentalnym postihnutim znamena pre rodiny
pomoc a stimuldciu vyvinu dietata. Ide o moderny pristup s cielom
odhalit’ vyvinové poruchy co najskor, poskytnit’ primerani pomoc
a predchadzat tak potenciondlnym problémom v neskorSom veku.
Cielovou skupinou st deti od narodenia, do troch rokov, pripadne
v predskolskom veku, urena je najmd detom s rizikovym vyvinom.
Zasadnu tlohu vo vyvine dietat’a zohravaju prvé tri roky Zivota, ktoré su
rokmi najvacsich kompenzaénych moznosti mozgu, ¢o umoziuje
najlep$ie rozvinut' nahradné mechanizmy aj utych deti, ktoré maju
v niektorej oblasti problém. Ak sa toto obdobie zanedba, moézu sa
moznosti vyvinu dietat’a v urCitych oblastiach uzavriet’, alebo extrémne
znizit'. Podchytenie aktualnej vyvinovej irovne dietata a stimulécia jeho
vyvinu maji pozitivny ucinok na dieta, ¢o mu pomaha vyrovnat’ sa so
svojim postihnutim (Krammerova, Michalova, Pavlovic¢ova, 2012).

V predskolskom veku je pre dieta S mentalnym postihnutim prinosom, ak
modze navstevovat’ matersku skolu. Moze byt vychovavané a vzdelavané
tak vbeznej, ako aj v Specialnej materskej Skole. Dieta s duSevnou
zaostalost'ou potrebuje ovel’a viac ako deti bez postihnutia pocit ochrany,
bezpecia, intenzivnej§iu vychovu starostlivost’ a pomoc pri vzdelavani.
Vedomosti, zruénosti a navyky dietata sa vytvaraju vel'mi pomaly, deti
st nesamostatné a vyzaduju neustalu pomoc. Avsak trpezlivost’ rodiov
a vychovavatel'ov sa oplati (Svarcova, 2007).
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Zaclenenie dietat’a s mentalnym postihnutim do materskej skoly znamena
preii pomoc bez diferencovania, vychova a vzdeldvanie sa uskutociuji
tak, aby sa reSpektovali potreby kazdého dietat’a. Pomoc dietat'u nembze
byt vysvetlovand s negativnym akcentom, je potrebné si uvedomit, Ze
prostrednictvom pomoci diet’a rastie a vyvija sa.

Materské skoly hladaju formy priblizenia sa k rodine. Odborni
zamestnanci materskej Skoly st mechanizmom, ktory mdéze intenzivne
posobit’ na c¢lenov rodiny scielom menit ich postoje k hodnote
vzdeldvania cez predskolsku tspesnost’ ich dietata ajeho prezivanie
subjektivnej spokojnosti. Zo strany materskej Skoly je mozné
spolupracovat’ s rodicmi prostrednictvom pozitivnej komunikacie
uspechu ich dietata, motivovanie k i€asti na ¢innostiach, kedy je dieta
Gispesné, preziva radost’ z aktivit (Zolnova, 2018).

Rodiny su za deti s ,odliSnostami“ zodpovedné cely zivot. Jedna
z najdolezitejsich uloh ucitel’a je pomdct’ rodinam uverit’ svojim vlastnym
silam a prostriedkom, a tak uspesne zvladnut’ vsetky problémy. Potreby,
prostriedky, ako aj priority jednotlivych rodin su velmi rozdielne.
Niektoré rodiny potrebuju vacsiu, iné mensiu podporu, takze vSeobecne
uspesny model neexistuje. Niektoré ,,odlisnosti* u dietat’a sa identifikuju
az nastupom do materskej Skoly a dietatu pomoze prave vCasny zasah,
pretoze rozvoj jeho zrucnosti sa len zacina, ziskané navyky sa
v neskor§om veku daju len vel'mi tazko zmenit. Vzdelavacie programy
v predskolskych zariadeniach m6zu mat’ vplyv aj na spravanie rodi¢ov
a ich pristup k podpore vyvinu dietata. Rodicia vyhl'adavaji informacie
a praktické metody, ako naucit deti dolezité zrucnosti, alebo ako
zvladnut' spravanie sa dietata. Ucitelia v pripade rodin, s ktorymi je
stazena spolupraca a ktoré si nepripust’aju, ze ich dieta potrebuje pomoc,
systematicky povzbudzuju k spolupraci a poskytovaniu objektivnych
informacii o dietati. UcCitelia vedia, Ze rozhovory s ¢lenmi rodiny st
ucinny spdsob, ako sa dozvediet’ viac o diet’ati. Utvorenie pozitivneho
a dovern¢ho vztahu medzi pracovnikmi Skoly a rodinou zvysi u rodiny
pocit podpory a doda jej silu prijimat rozhodnutia (Felcmanova,
Krémarova, Kropackova, et al., 2019).
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Pre kazdé diet'a je pomoc zo strany dospelych samozrejmost'ou, pretoze
je na pomoc odkizané aje nevyhnutnou sucastou je rozvoja. Stupeii
a forma pomoci je odlisna, zadvisla od réznych faktorov (Kovacova,
2010).

2.3 Kazuistika diet'at’a s mentalnym postihnutim

Kazuistika popisuje modely nastavenia spoluprace timu vo vcasnej
intervencii. Popisuje a charakterizuje postup odbornikov v ramci
intervencie. Priblizuje situdciu s pouzitim odbornych terminov, ktoré su
objektivne meratelné.

Adam D.
vek 5 rokov, chlapec, navstevuje $pecialnu materska Skolu (od 4 rokov)

Rodinna anamnéza

Dieta pochadza z Giplnej rodiny, ktora byva v rodinnom dom. Matka ma
27 rokov, navstevovala stredné odborné uciliste, odbor kucharka. Pocas
tehotenstva prekonala kolpitidu. Bola ambulantne lieCend na
psychiatrickom oddeleni s poporodnou psychdézou. V ¢ase lieCenia matky
plnu starostlivost o dieta prevzal otec. Zdravotny stav matky sa
stabilizoval, ale nesk6r 6 mesiacov matka zila oddelene od manzela
a syna, v domacnosti svojej kamaratky. V tomto Case odlucenia 2x do
tyzdina chodila navstevovat manzela a syna. Ked mal Adam 30
mesiacov, matka sa vratila do spolo¢nej domacnosti k manzelovi
asynovi. Teraz je matka evidovana na Urade prace, socidlnych veci
arodiny ako poberatel’ka rodiCovského prispevku so starostlivostou
0 dieta do 6 rokov, na zaklade posudku o dlhodobom nepriaznivom
stave dietata vyzadujuci osobitnu starostlivost. Matka je momentalne
v 4. mesiaci tehotenstva, ide 0 jej druhé tehotenstvo. Otec ma 42 rokov,
ma stredoskolské vzdelanie s maturitou, pracuje v automobilovej tovarni,
v lakovni. Pochadza z Nitry. Prestahovali sa s manzelkou do Ziliny za
pracou, kde ziju v starSom rodinnom dome. Dieta ma zo strany otca
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starSicho brata, ktory je uz plnolety. Nezije spolu s nimi v jednej
domécnosti, nestretdvaju sa. Adam sa s bratom videl len 2x. Brat zije so
svojou matkou v Nitre, je zdravy. Stari rodicia dietata z oboch stran uz
neziju.

Dieta do takmer 4 rokov bolo v domacom prostredi, nenavstevovalo
ziadne predskolské zariadenie. Rodi¢ia nechceli dieta vystavovat’ stresu
znového prostredia ataktiez priznali, ze sa hanbia za neprimerané
spravanie svojho syna. Az na opakované odporucania zo strany
pedopsychiatricky, dieta prihlasili do Specidlnej materskej Skoly, trieda
pre autistické deti.

V rodine riadi zvy¢ajne vSetky aktivity otec. Kazdé rano prichadza so
synom do zariadenia otec, komunikuje s ucitelkami, po kazdom
absolvovanom vySetreni, poskytuje dokumentaciu k nahliadnutiu,
popripade zaloZzeniu. Matka byva pritomnd pri vSetkych ukonoch otca,
avsak byva pasivna. Nezapaja sa do komunikacie. Dieta prejavuje
zvySenu emocionalnu vidzbu na otca. Pri odluceni reaguje vzdorom,
placom, kopanim. Po odputani pozornosti zvukovymi alebo svetelnymi
hra¢kami sa postupne upokoji. Ked’ je len v pritomnosti matky chlapec
byva uzkostny, s prejavmi tenzie. Je pritomna znizena kvalita vzt'ahu
medzi matkou a synom. Matka pri komunikacii so synom ¢asto pouziva
vycitavé otazky a poucCovanie. (,, Preco mi to robis?, Preco sa nespravas
normdlne?, Keby si bol pekny chlapec tak sa nehddzes o zem.”).
Komunikuje so synom tichym hlasom. Otec je v komunikacii so synom
liberalnejsi a trpezlivejsi. Komunikuje so synom v jednoduchych vetach,
poskytuje mu dostatoény Cas na vyjadrenie. V pripade problémového
spravania, otec si dokdze zachovat’ pokoj, aj v pripade, ze Adam nici
hracky okolo seba alebo sa vala po zemi. Matka v takychto situaciach
odchadza pre¢ — mimo triedu, Sathu. Zvycajne ostane ¢akat' vonku pred
vstupnym vchodom.

Od oznamenia otca persondlu zariadenia, Ze matka Adama je tehotna,
priblizne pred 2 mesiacmi, matka zvySila zdujem o syna, st pritomné
fyzické prejavy naklonnosti, ktoré predtym neboli viditeI'né, syna tol’ko
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nekritizuje. Otec uviedol, Ze matka zaCala navstevovat’ psychologicku
poradiiu, so zameranim sa na prichod d’alSieho diet’at’a, ako aj pripravu na
porod.

Rodic¢ia nekladti déraz na nosenie okuliarov v domacom prostredi
s odovodnenim, ze Adam okuliare odmieta a hneva ho to. Taktiez
navsteva klinického logopéda je sporadickda, v priemere len 2x do
mesiaca S odovodnenim, ze Adam byva casto chory apri praci
s logopedickou sa nesustredi a ,,nebavi ho to*.

Osobna anamnéza

Diet’a je narodené z 1. gravidity, porod pred¢asny, v siedmom mesiaci,
komplikovany priebeh, p.h. 1750g, 47cm, v inkubatore 10 dni, nasledna
pomala poporodna adaptacia. Dieta nebolo dojcené, matka neprejavovala
emocidlne vizby na dieta. Je v dispenzarizacii u neurolodga, nefrologa,
oftalmologa, kardiologa a pedopsychiatra. Na odporucanie neurologa
bolo diet’a rehabilitované Vojtovou metodou, ktorti so synom vykondval
otec v domacom prostredi. Matka sa do rehabiliticie syna nezapajala.
Dieta nestvornozkovalo, zacalo chodit’ v 20 mesiacoch, prvé slova ,tata,
papa“ v 3. rokoch.

Odborné Specidlnopedagogické informéacie

Telesny vyvin a zdravotny stav

V triede dieta ¢asto beha po celej miestnosti, niekedy len tak do kruhu.
Ma hyperaktivne prejavy s eretickymi prejavmi, vyskytuju sa u neho
miestami trhavé pohyby rukami a obsedantné spravanie (zbiera smeti zo
zeme, rozsvecuje a zhasina svetlo). Pohybuje sa samostatne, pritomna
knisava chodza. Po schodoch priklada nohu k nohe a pridfza sa zabradlia.

Zrakové a priestorové vnimanie:

Dieta ma predpisané nosenie okuliarov +5 Dsph od 04/2019, na
odporticanie ocnej lekarky ma dieta nosit na pravom oku okluzor.
Rodicia nevnimaju nosenie okuliarov a okluzie ako ddlezité, v domacom
prostredi rodi¢ia nenabadaju dieta, aby okuliare nosilo ateda nema
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dostatocny nacvik na ich nosenie. Pocas dna okuliare dava dolu z o¢i,
hadze ich o zem, okliziu odmieta. Vie pomenovat’ a priradit’ 3 zékladné
farby. Vnimanie figury a pozadia: vyhl'ada objekt na obrazku, na pozadi,
odlisi 2 prekryvajuce obrdzky. Zrakova analyza a syntéza: zlozi tvar
z 3 casti, zo 4 casti s pomocou. Pohyby o¢i na riadku nie su plynulé,
nevie pomenovat’ obrazky v spravnom poradi (zl'ava doprava). Dokaze
rozlisit pojmy hore, dole, predlozkova vdzbu na. Za prstom, ktory
niekam ukazuje sa neotoci.

Recovy vyvin

Vyvin re¢i je vyrazne obmedzeny. Spontanna reCova produkcia vel'mi
obmedzend. V reci pritomna nespravna vyslovnost’ niektorych hlasok. Na
otazky jednoducho odpovie, komunikacny zamer nevykazuje. Hovori
osebe Vv3. osobe. Potrebuje podnet, obrazok, napovedu, re¢ je
mechanicka. Je pritomna vokalizicia, echolalie. Zrakovy kontakt je
obmedzeny, na svoje meno nereaguje. Jednoduchym pokynom rozumie.
Vyrazny je rozdiel medzi aktivnou a pasivnou slovnou zasobou.

Socialny a emocionalny vyvin:

Socialne kontakty nadvizuje s tazkostami. V pritomnosti neznamych
0s0b je plachy, drzi sa v ustrani, odmieta fyzicky kontakt. V Skolskom
prostredi sa adaptoval pomaly a s tazkostami. K ucitel’ke pristupoval
nedovercivo, mal tendenciu utekat’ z triedy. Citovo je naviazany na otca.
ZhorSené reakcie na oslovenie zo strany dietata, zvy¢ajne odchadza od
rovesnikov, obéas ich len pozoruje. Casto si vydidva zvuky ,,sam pre
seba“ pri hre, ak je spokojny alebo st pritomné iné ,,zazitky* je pritomné
mrvenie prstami oboch rak. Pri praci si vyzaduje pozornost’ a pomoc,
pracuje kratkodobo, nefixuje dlhodobo zrak na ¢innost’, ktora vykonava,
vyzaduje Casté striedanie Cinnosti. Vykonava stereotypné pohyby, toci
predmetmi alebo si ich pred ocami prezera a rychlo s nimi pohybuje. Ak
ho ¢innost’ nezaujima, hneva sa, odmieta pracovat’, kri¢i, bicha rukami
0 stehna a zacal si Stipat’ prava ruku. Rad si pozera svietiace a blikajice
predmety, fascinacia senzorickymi hrackami.
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Hruba motorika

Dieta chodi samostatne, naslapuje na Spi¢ky chodidiel, chodza je
Specificka, knisava. Zvlada choédzu po schodoch bez pomoci druhej
osoby, nohy nestrieda, pridfza sa zdbradlia. Loptu hodi nepresne, vie do
nej kopnut’. V znamom prostredi sa dobre orientuje.

Jemna motorika

Nema este vyhranenu lateralitu, pri praci striedavo pouziva obe ruky.
Castejsie preferuje prava ruku. Navlieka koraliky na $nurku, napichuje
predmety na palicku, vklada predmety do otvorov bez pomoci. Vie
odsraubovat’ a zasraubovat’ matky, vrchnak. Pocas prace dlhodobo
nefixuje zrak na ulohu. Zaostava v grafomotorickych ¢innostiach. Nema
spravny uchop pisacich potrieb, obtahuje tvary len s pomocou ucitel’ky.
Necha si viest ruku, ale aktivne nespolupracuje. Nakresli kruh,
napodobni vodorovnt a zvislu ¢iaru, potom len ¢mara. Strihat’ odmieta.

Myslenie, vnimanie

Vklada stvorec, trojuholnik a kruh do zodpovedajucich otvorov, priradi
2 dvojice obrazkov, ukaze na 6 Casti tela. Vyzaduje ¢asté odmenovanie
(sladkosti, moznost’ tocenia si koliesok na aute). Hra je manipulativna,
hrac¢ky rozlozi do radu pred seba, ale nehra sa s nimi.

Sebaobsluha

V sebaobsluznych ¢innostiach je samostatny. Vie si vyzliect’ spodnu
Cast’ obleCenia (nohavice, ponozky), vrchnu cCast' oblecenia si nevie
vyzliect. Pri obliekani vrchnych aj spodnych casti obleCenia potrebuje
pomoc. Pomoc vyzaduje aj pri zapinani a rozopinani gombikov a zipsu.
Pocas jedla odbieha od stola. Jedlo konzumuje samostatne s pouZzitim
lyzice, vidlicku nevie pouzivat. Pije z pohara. Jedlo konzumuje vel'mi
rychlo, hltavo, bez dostatocného prezuvania. Jedla sa odmieta priamo
dotknut’ rukami, napr. jablko, chleba, piskotu, ... nechyti do rak. V jedle
nie je vyberavy.
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Doterajsie opatrenia

Zrakovy vyin

Postupne sa davaji Adamovi okuliare denne, pri vSetkych aktivitach. Je
potrebné zvazit' vymenu okuliarového rdmu za iny typ ramu ( mikky,
ohybny ram, gumicka okolo hlavy) . Pre podporu oboch o¢i sa dietatu
poskytuju — Ciernobiele podnety a pomdcky o vel'kosti minimalne 15 cm.
Na zéklade odporti¢ania z funkéného vysetrenia zrakového vnimania,
$pecialne pedagogitky — u¢itel’ky v SMS pri praci s Adamom sa znaza
0 upevilovanie cielenéo zameriavania na podnet — fixdciu u oboch oci
v okuliaroch. Slovne motivuju Adama a Vv pripade cieleného pozretia po
pontkanom podnete — nasleduje pochvala. Rodic¢ia boli pouceni ako maji
podporovat Adama, aby si zvykol na okuliare. Je potrebné nasadit
okuliare vzdy ked’ Adam prejavi zaujem o aktivitu a predmet. Zvyknut’ si
na okuliare vzdy v urCity Cas apri hre alebo Cinnosti, ktora Adama
zaujima abavi ho, aktivna stimuldcia niekolko krat denne po par
minutach, postupne Cas predlZzovat’.

Recovy vyvin

S Adamom ucitel’ky komunikuju pomaly s dostatoénym c¢asovym
priestorom na jeho odpoved’, vychadzaju zjeho oblibenych tém,
hraciek, ich snaha je rozvijanie aktivnej slovnej zasoy. V pripade otazok,
Adamovi davaju ucitel’ky moznost’ vyberu. (,,Prosis si ¢aj alebo vodu,
..") Taktiez v komunikacii s Adamom je snaha o vyjadrovanie emocii
a myslienok o prezitom. Rodi¢ia boli pouceni o tom ako maji rozpravat
s Adamom atiez sa zucastnili prednasky: ,,Tréning zdiel'anej radosti®,
kde im boli poskytnuté informacie o realizacii dané¢ho tréningu
Vv domacom prostredi. Priklad: ..ked’ sa dieta na rodica pri svojej emocii
pozrie, rodi¢ zrkadli tu ista emociu a slovne ju popisuje, ..som smutny,
..teSim sa.

Socialno-emocionalny vyvin

Adam vyzaduje, aby mu boli opakovane hovorené dohodnuté pravidla
a stanoven¢ hranice spravania. V pripade pévodne prejavujicej sa citovej
deprivacie zo strany matky do$lo k posunu. Od kedy matka navstevuje
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psychologa, Adam prejavuje vicS§iu chut pracovat pri stoliku, je
vytrvalej§i, ale pri praci potrebuje zvyCajne pomoc, usmernenie
ucitel’kou.

Aktualny stav

Adam prichadza do SMS ¢isty, upraveny, ale osobne o svoje veci nedba,
lahne si kdekol'vek na zem, do blata, vody vonku. Vyzaduje vSak, mat’
¢isté ruky — dlane, vybera si, co do nich chyti. Pouziva viacej slov,
rozsirila sa mu slovna zasoba o predmety dennej potreby, vie spojit
3 slova a odpovedat’ na priamu otdzku. Okuliare pouziva pocas pobytu
v SMS v priemere 1 hodinu, viacej ich akceptuje pri praci pri stoliku ako
pri pohybovych aktivitach. Je pritomny egocentrizmus — nechce pozicat
detom hracky, podelit’ sa, ani v pripade, Ze ho iné dieta buchne alebo
ina¢ atakuje. Vo vytvarnej Cinnosti pouziva viacej farieb, dokaze
nakreslit’ postavu — hlavonozca. Castejsie sa usmeje. Menej sa vyhyba
kontaktu s dospelymi osobami a inymi det'mi.

Prognéza

Ak sa nevyskytnu vyraznejSie problémy v spravani mozno predpokladat’,
ze dieta pod vedenim uciteliek — $pecidlnych pedagdgov a so zlepSenou
spolupracou rodi¢ov modze uspesSne napredovat a pripravovat’ sa na
prechod do triedy predskolakov v SMS, ktori majii v SMS v plane
otvorit’” budtici skolsky rok. Tiez bude nasledne potrebné postdenie
Skolskej pripravenosti pripadne odporaéania o OSD. Vzhladom na
zlepSenu situaciu v rodine, prejavovany zaujem o diet’a hlavne zo strany
matky a ak bude prebiehat’ primerana vychovna stimulacia, systematicka
naviteva SMS a priprava na $kolu pre deti s poruchou autistického
spektra (intelekt v norme) moézu byt tieto uvahy na budicu $kolska
dochadzku realistické. Rodi¢ia prejavili zdujem o pravidelné stretavanie
sa so Specialnou pedagogickou v Sukromnom centre Specialno-
pedagogického poradenstva. Je mozné preto ocCakavat’ zo strany rodi¢ov
osvojovanie si vedomosti o pristupe k Adamovi a tiez o tom, ako maju
stimulovat’ dieta v pracovnych zru¢nostiach a navykoch potrebnych pre
budiucu skolskil dochadzku. Je badat’ zlepSenie reci s pozitivnym
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trendom, apreto aj vtejto oblasti je mozné ocakavat napredovanie
dietata za predpokladu intenzivnej spoluprace klinického logopéda,
dietat’a a rodicov. Aj v tejto oblasti rodiCia

Kontrolné otazky

1. Vymedzte apopiste problém rodin S dietatom s mentdilnym
postihnutim

2. Analyzujte moznosti pomoci a podpory pre rodiny s dietatom
S mentalnym postihnutim, diskutujte o problematike
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3 RODINA SDIETATOM S VIACNASOBNYM
POSTIHNUTIM

Jana Hréova

Deti s viacnasobnym postihnutim st vel'mi heterogénnou skupinou
S rznou Uroviiou moznosti, schopnosti a aj potrieb. ZvlaStnu pozornost’
si vyzaduju deti s tazkym a viacndsobnym postihnutim. Tieto zasadnym
sposobom ovplyviiuju aj fungovanie rodiny. Preto je potrebna v¢asna
a komplexna pomoc dietatu spolu sjeho rodinou. Rodicia potrebuju
zna¢ni mieru podpory a nasmerovanie pre pracu s dietatom a na
zaistenie jeho potrieb. Vcasna podpora je klicova aj pre dieta
s viacnasobnym  postihnutim vo  vSetkych  oblastiach, aby sa
maximalizoval potencial, ktory diet'a ma pre rozvoj a ucenie.

3.1 Charakteristika diet’at’a s viacnasobnym postihnutim

Deti s viacnasobnym postihnutim tvoria vel'mi heterogénnu skupinu so
znacnymi interindividualnymi rozdielmi, ktoré su vysledkom kombinacie
roznych druhov a stupnov zavaznosti jednotlivych postihnuti alebo
narus$eni, osobnostnych vlastnosti alebo faktorov prostredia.

Existuje mnoho definicii a terminov pre viacnasobné postihnutie.
Napriklad Vasek (2006, s. 36-37) definuje viacnasobné postihnutie ako
,,multifaktorialne, multikauzalne a multisymptomatologicky podmieneny
fenomén, ktory je dosledkom participujucich postihnuti, ¢i naruseni. Ich
interakciou, ¢i vzajomnym prekryvanim vznika tzv. ,,synergeticky efekt™,
t. j. nova kvalita postihnutia, odliSitelnd od jednoduchého suctu
pritomnych postihnuti a naruseni.” Z pohl'adu pedagogického moze byt
za viacnasobne postihnutého povaZovany ten jednotlivec, u ktorého
subezné postihnutia — kombinécia — zapri€inuju tak zédvazné tazkosti vo
vzdelavani, Ze nemdzu byt eliminované Specidlnym vzdelavacim
programom uréenym pre jedno z postihnuti (Hallahan, Kauffman, 2005).
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Aj napriek znacnej variabilite tejto skupiny jednotlivcov boli v minulosti
pokusy o Kkategorizaciu viacnasobnych postihnuti podla druhov
jednotlivych postihnuti (Ludikova, 2005). V sucasnosti prevlada
tendencia zoskupovat’ viacnasobné postihnutia do $irsich kategorii.

Oficialne klasifikacné systétmy (MKCH-10/MKCH-11 a DSM-V)
kategoriu viacndsobnych postihnuti nevymedzuja. Tato kategoria by sa
vsak dala definovat’ na zéklade ICF (Medzinarodna klasifikacia funkcii),
ktord zdodraziiuje schopnost’ fungovania u cloveka. Hovori o troch
rovinach: telesné funkcie a Struktiry, aktivita a participacia. Ako d’alej
uvadza Sarimski (2017) viacnasobné postihnutie (vratane t'azkého
viacndsobného postihnutia) by bolo mozné stanovit’ na zdklade rozsahu
obmedzenia telesnych funkcii amiery pomoci pri kazdodennych
aktivitach a pri socialnej ucasti.

V nasich podmienkach nachadzame dve klasifikacie viacnasobnych

postihnuti. Prva z nich podla Vaseka (2006) vymedzuje tri vel'ké skupiny

postihnuti:

e Skupina 0s6b s mentalnym a d’al$im pridruzenym postihnutim

e Skupina 0s6b s hluchoslepotou

e Skupina o0s0b sporuchami spravania adal§$im pridruzenym
postihnutim

Druhd Kklasifikacia podla VanCovej (2010) zohladiiuje dosledky
postihnutia a zahina dve kategorie:

e Osoby s l'ahkym viacnasobnym postihnutim

e Osoby s tazkym viacnasobnym postihnutim

V Tabulke 6, ktoru nizSie uvadzame jednotlivé kategorie o0sob
S viacnasobnym postihnutim s doplnenim o jednu nova kategériu a to
0s0b s poruchami autistického spektra, ide 0 skupinu, kde sa Casto krat
vyskytuju aj iné pridruzené diagndzy, poruchy alebo postihnutia,
napriklad mentalne postihnutie.
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Tabul’ka 6
Skupiny viacnasobnych postihnuti

PodrPa postihnutia Podl’a désledkov postihnutia

Mentalne postihnutie a d’alSie Lahké viacnasobné postihnutie
pridruzené postihnutie/porucha

Hluchoslepota Tazké viacnasobné postihnutie

Poruchy spravania a d’alSie pridruzené
postihnutie/porucha

Poruchy autistického spektra

Zdroj: vlastné spracovanie

Okrem vys$Sie uvedenych Sirokych a variabilnych kategoérii existuje
mnoho diagndz, ktoré sami o sebe predikuju vznik viacnasobného
postihnutia, ¢i uz ide o detskii mozgovi obrnu alebo rozne genetické
poruchy asyndromy: Cri Du Chat syndrom, Rettov syndrom,
Angelmanov syndrom atd’.

Vzhl'adom na naroc¢nost’ kategorizacie tychto jednotlivcov je tendencia
zhodnit’ sa a aspoil na jednom okruhu 0s6b s viacnasobnym postihnutim
ato osoby stazkym (a) viacnasobnym postihnutim. Tejto skupine
aniektorym dal$im sa budeme venovat v nasledujicom texte.osoby
s tazkym postihnutim podla Frohlicha (2003) zija v podmienkach
komplexného narusenia znaéného mnozstva ich schopnosti. Postihnuté su
spravidla vSetky moznosti prezivania a vyrazové moznosti. Znacne
obmedzené alebo pozmenené su aj kognitivne, fyzické, emocionalne, ale
aj socialne a komunikac¢né zrucnosti. Jedna sa o postihnutie cloveka ako
celku vo vsetkych Zzivotnych vykonoch, ktoré je tak zavazné, ze vo
véacsine oblasti svojho Zivota nardza na hranice toho, ¢o je v naSom
spolocenskom styku aj v tom najSirSom zmysle povazované za bezné. ide
o kombinaciu dvoch a viacerych postihnuti, pricom stupen jednotlivych
postihnuti je zavazny. K tazkému postihnutiu patri vzdy mentalne
postihnutie (Laubenstein, Lamers, Heinen, 2007).

47




Tieto osoby maju problémy spracovat’ prichadzajice informacie
a porozumiet’ svetu okolo seba (Klauss, Lamers, 2003). Uroven bdelosti
byva u jednotlivcov s tazkym postihnutim narusend. Majii znacné
tazkosti byt v kontakte so svojim prostredim. A len ak st bdeli
a sustredeni na svoje okolie, mézu spracovat’ informacie (Munde, et al.
2012). Vyrazne je ovplyvnend aj uroven aktivity. T4 zavisi aj od
psychomotorickych ~ moznosti. Jednotlivei s lepSie rozvinutou
psychomotorikou su stale v pohybe, akoby neexistovalo ni¢, na ¢o by
mohla byt naviazana ich pozornost. U inych skutoCnost, ze nie su
schopni spravne spracovat’ prichadzajice informdacie znacne redukuje
uroven aktivity. V dosledku toho ostavaji pasivni, apaticki az nepritomni.
Pdsobia, akoby neboli na niCom ucastni a ni¢ ich nezaujimalo (Fréhlich,
2003). Casto sa unich vyskytujd poruchy spravania vo forme
agresivneho alebo autoagresivneho spravania. Moze ist o: hryzenie,
Sriabanie, udieranie sa. Tieto spravania mézu vychadzat’ bud’ zo samotne;j
diagnézy alebo maju povod v uréitej psychickej zatazi dietata
(Omonsky, 2017).

V désledku zavazného poskodenia v oblasti motoriky je pre tychto
jednotlivecov velmi narocné az nemozné samostatne ziskat' akékol'vek
skusenosti a zazitky. St odkazani na sprostredkovanie podnetov a diania
v okolitom prostredi prostrednictvom druhej osoby. Schopnost
pohybovat’ sa je prepojena s rozvijanim zmyslového vnimania. Ak je to
zavazne narus$ené, prehlbuji sa aj poruchy v zmyslovom vnimani. Od
moznosti pohybu a vnimania a spracovavania informacii zavisi d’alsi
vyvin mozgu. K tomu je potrebny dostatok individualnych skusenosti
a skusenosti s prostredim. U jednotlivcov s masivnym poskodenim sa
tieto skusenosti nevytvaraju v dostatocnej miere, ¢o obmedzuje dalsi
vyvin mozgu a vytvaranie synapsi (Frohlich, 2003; Laubenstein, Lamers,
Heinen, 2007).

Tito jednotlivei potom nemdzu komplexne vnimat’ objekty a dianie okolo
seba a vnimanie je potom znacne skreslené a fragmentované. Narusena je
funkcia vSetkych zmyslovych systémov, najma registracia a spracovanie
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podnetov ako telesna schéma, vnimanie a uvedomovanie si vlastného
tela, pripadne jeho Casti, vnimanie hranic tela. Ako d’alej piSu Behrens,
Fischer (in Frohlich, Heinen, Klauss, Lamers, 2011) centralnou oblast'ou
ich prezivania je ich vlastné telo. St schopni l'ahSie spracovat’ podnety,
ktoré st priamo viazané na telo, na tieto podnety aj intenzivnejSie
reaguju. Naproti tomu na zrakové a sluchové podnety nemusia reagovat’
vobec. Tieto podnety prichadzaju z dialky, ich spracovanie je
narocnejsie. Na tieto podnety nemaji priamy dosah.

U niektorych jednotlivcov s tazkym a viacndsobnym postihnutim
mobzeme aj napriek vel'mi zavaznym obmedzeniam v oblasti motoriky,
mozno aj napriek ocakdvaniam, pozorovat urcitu uroven schopnosti,
najmid v oblasti socialnej a v oblasti komunikacie (Vitkova, 2001).
Jednotlivei s tazkym a viacndsobnym postihnutim maji problémy
S dosahovanim, uchopovanim, udrzanim predmetov a manipulaciou
S nimi. Porozumenie hovorenej reci je u nich slabé alebo az ziadne a tiez
nie je u nich evidentnd symbolicka interakcia s objektmi (Nilsson, et al.,
2011).

Jednotlivei s tazkym a viacndsobnym postihnutim nemaju vela
prilezitosti na rozvoj intencionality, pretoze nevykazuju dostatok
prejavov spravania, na ktoré by komunikacny partner (rodi¢, ucitel...)
mohol intuitivne reagovat. Bez prejavov, ako napriklad o¢ny kontakt
alebo gestd nemusia byt druhou osobou vnimani ako iniciatori
komunikécie. Bez toho nebudu ziskavat’ stalu spitnu viazbu a nebudu sa
moct’ posunit’ na vyssiu trovenn komunikacie (Cartwright, Wind-Cowie,
2005).

Vysielaji len slabé komunika¢né signaly (vokalizacia, pohl'ad, re¢ tela,
zmena vyrazu tvare alebo svalového tonusu), aby sa vyjadrili. Tieto
signaly ostavaju Casto nepovSimnuté a je naro¢né ich spravne
interpretovat. Mozu sa u réznych jednotlivcov liSit' a tiez mézu mat’
rozny vyznam v réznych situdciach (porov. Bunning, in Pawlyn,
Carnaby, eds. 2009; Ware, 2003).
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U niektorych jednotlivcov je komunikacia len reflexnd, to znamena, ze
reflexne reagujii na vonkajSie okolie a nemaju o flom povedomie.
U dalsich je komunikacia pre-intenciondlna. Jednotlivei vykazuju urcité
povedomie o prostredi a su si vedomi svojich reakcii. Maju osvojené
urcité repertoare spravania a dokdzu reagovat’ na rdzne stimuly. Niektori
jednotlivei s tazkym a viacnasobnym postihnutim dosiahnu uroven
intenciondlnej komunikacie. Maji vybudované povedomie o prostredi
achapu, ze svojou aktivitou mézu ovplyvnit okolité prostredie.
Jednotlivei vytvaraju proaktivne komunikacné spravanie. Takéto
spravanie je pre komunikacného partnera signalom, ktorému priradi
vyznam (Bunning,. in Pawlyn, Carnaby, eds. 2009; Pagliano, 2001).

Kognitivne procesy u tejto skupiny jednotlivcov moézu celkom
absentovat’. Tito jednotlivci pdsobia, akoby si neboli vedomi diania vo
svojom okoli alebo takmer nereaguju na prichadzajice podnety. Niektori
jednotlivei s tazkym a viacndsobnym postihnutim s schopni pochopit’
princip kauzality a uvedomuju si stalost’ objektov. Princip kauzality
znamena chapanie pri¢iny a nasledku, ked’ dieta chape, ze akakol'vek
jeho aktivita mdze vyvolat’ urCit reakciu alebo na fiu moéze ziskat’ spéatna
viazbu. Povedomie o stalosti objektu znamend, Ze jednotlivec chéape, ze
dany objekt stale existuje, aj ked’ ho nevidi. Dovolime si tvrdit, Ze tieto
dve skuto¢nosti st kI"i¢ové pre utvaranie si obrazu o okolitom prostredi
ajeho chapanie. Ako uvadza Pfinosilova (in Opatiilova, ed. 2006) tieto
schopnosti sa u dietata rozvijaji vo veku priblizne 8 mesiacov. Niektori
jednotlivei chapu jednoduché stvislosti.

Bez ohl'adu na vek tito jednotlivci ziji v zmenSenom svete a mnohé sa
sustredi na priamy kontakt Cloveka s clovekom. Je vel'mi narocné
dosiahnut’ uspokojenie aj zakladnych potrieb (Niehoff, 2007, 2004).
Okrem toho jednotlivci s tazkym a viacnasobnym postihnutim potrebuju
telesnu blizkost’, aby ziskali skiisenosti. Potrebuju c¢loveka, ktory im
priblizi svet ¢o najjednoduch$im sposobom, ¢loveka, ktory im umozni
zmenu polohy a pohyb, niekoho, kto im rozumie aj bez reci a ponuka im
moznosti komunikacie. Potrebuju inych l'udi, ktori sa o nich dokazu
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spolahlivo postarat’ a opatrovat’ ich (Bergeest, Boenisch Daut, 2011;
Niehoff, 2007; Vitkova, 20006).

Aj napriek velmi nizkej urovni intelektovych schopnosti a d’alSim
pridruzenym postihnutiam su aj tito jednotlivci schopni uéit’ sa nové veci.
Niektori si dokazu osvojit’ elementarne schopnosti a zru¢nosti. U inych je
vel'mi naro¢né dosiahnut’ aj tato uroven, ale je mozné navodit’ u nich
niektoré¢ pozitivne zmeny v osobnosti a v spravani. Alebo im aspoil
mozeme sprostredkovat’ skusenosti, ktoré by bez pomoci druhej osoby
neziskali, a zvysit’ tak kvalitu ich zivota. Ucenie jednotlivcov s tazkym
postihnutim sa z kvantitativneho hl'adiska 1i$i od ucenia ostatnych l'udi,
ale z hl'adiska kvalitativneho Ziadny rozdiel neexistuje (Vitkova, 2001).

Vyraznym zasahom do ich zivotného statusu si rozne zdravotné
komplikacie, ktoré tazké postihnutie so sebou prindsa. Problémy
s dychanim, zachvatové ochorenia, somatické zmeny ako deformacie
kostry, zmeny svalového tonusu, tlak na vnutorné organy alebo znizena
respira¢na kapacita tychto jednotlivcov stavia do stavu trvalého ohrozenia
zivota (Frohlich, A. 2003; Vitkova, in Oslejskova, Vitkova et al. 2013).

Specifickou skupinou su deti s Rettovym syndrémom, ktora MKCH-10
stale zahtna do pervazivnych vyvinovych poruch, avSak samotna podstata
tohto syndrému je ina. Ide o mutaciu génu na chromozdéme X, a preto sa
manifestuje len u dievéat. U chlapcov je nezlucitelny so Zivotom. Pre
Rettov syndrom je dalej typicka deterioracia a strata nadobudnutych
verbalnych a motorickych schopnosti medzi 7 — 24 mesiacom, zastavenie
rastu hlavyCharakteristickym znakom su stereotypné tzv. ,,umyvacie*
pohyby rik, ktoré zabranuju manipulacii s objektmi apri funkénom
pouziti rak.. O predmety javia zaujem minimalne. Re¢ u nich nie je
pritomna, ale naopak je pritomny o¢ny kontakt, niekedy velmi
intenzivny. Prave komunikacia prostrednictvom oci alebo pohladu je
jednym so spdsobov ako s dievCatmi nadviazat’ kontakt a komunikaciu.
Vzdy je spojeny s tazkym alebo hlbokym mentalnym postihnutim.
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Deterioracia funkcii moze trvat’ rozne dlhti dobu, mesiace az roky (porov.
Novakova, 2013; Volmaar, et al. 2005).

K vel'mi zavaznému viacnidsobnému postihnutiu patri hluchoslepota. Ide
0 suCasné postihnutie zraku asluchu. Jeho zavaznost' spociva
v obmedzeni pristupu Kk informaciam. Pre tychto jednotlivcov je tiez
st'azena mobilita (samostatny pohyb a orientacia v priestore) a vyrazne je
zasiahnuta komunikacia (verbalna aj neverbalna).

Existuju dva typy kritérii na definovanie hluchoslepoty: medicinske
a funk¢né. Medicinske je zamerané na stav zraku a sluchu v zmysle
poskodenia zmyslovych organov. Funk¢né hladisko sa zameriava na
dosledky a vplyv na fungovanie jednotlivca v réznych oblastiach zivota
ana interakciu Cloveka s prostredim a potreby tychto jednotlivcov.
(porov. Horakova, 2012; Hricova, in Oslejskova, Vitkova, 2013). Je tiez
viacero Kklasifikacii osob s hluchoslepotovu, ktoré zohladiujii rozne
aspekty hluchoslepoty.

Ich plna klasifikacia nie je predmetom tejto kapitoly. Ide o tieto aspekty:

e Zavaznost’ — od uplnej hluchoslepoty po kombinaciu slabozrakosti
a nedoslychavosti

e Cas vzniku — od vrodeného postihnutia zraku a sluchu az po
neskoro ziskané postihnutie sluchu a zraku

e Urovei innosti a intelektu — od nizkej Grovne ¢innosti a intelektu
po vysoku uroveii ¢innosti a intelektu.

o Sposob komunikacie — hovorend re¢, posunkova re¢, prstova
abeceda az po tych, ktori nemaji zvladnuti ani jednu z tychto foriem
komunikécie Hricova, in Oslejskova, Vitkova, 2013)

Zvlast zésadné dopady na vyvin a fungovanie dietata ma vrodena
hluchoslepota skora strata zraku a/alebo sluchu. Najmi ak k ziskaniu
dojde v obdobi raného, pripadne predskolského veku. U takéhoto dietat’a
eSte nedoslo k dokon€eniu rozvoja reci, ani k dostatocnému pochopeniu
jazyka. To bude mat vyraznejsi dopad na porozumenie reci
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a komunikaciu. V pripade zraku zas ide o zachovanie zrakovych predstav
a doterajSich zrakovych skusenosti, ktoré nebudu trvalé. Jones (2002)
uvadza eSte dalSie charakteristiky tykajice sa o0sdb s vrodenou
hluchoslepotou alebo tych, ktori maju pridruzené este tazké postihnutie.
Tito jednotlivci cCasto zostavaji na prelinguistickej urovni kvoli
poskodeniu sluchu. Kvodli poSkodeniu zraku dochadza k obmedzeniu
exploracie a vyvaraniu konceptov. Vedi ku kognitivnym deficitom a tie
brania rozvoju reprezentativneho myslenia. Vedie k deficitom v hrubej
ajemnej motorike atie stazuju/znemoziuju exploraciu a pouZzivanie
prirodzenych gest. Atiez vedie kzavaznym socidlno-emocnym
deficitom.

3.2 Rodinas dietatom s viacnasobnym postihnutim

Ako uvadza Bartotiova (2005) narodenie dietata s postihnutim je pre
vacsinu rodicov neocakavanou udalostou. Vynimku tvoria rodicia, ktori
o postihnuti dietata vedia eSte pred jeho narodenim. Ide o pripady
zistenia postihnutia v rdmci prenatalnej diagnostiky. Je dolezité, aby sa
rodina ¢o najskér a vhodnym spésobom dozvedela o postihnuti dietat’a,
aby sa mohla ¢o najlepSie adaptovat’ a na vzniknutu situaciu pripravit’.

Je niekol’ko pravidiel, ktorymi by sa mal riadit’ kazdy odbornik, ktory
rodicom oznamuje prvé informacie o postihnuti dietata. Podl'a HartoSa
(2010) by rodicia mali byt o postihnuti svojho dietata informovani vo
vhodnom ¢ase. Pri oznameni diagn6zy by mali byt pritomni, pokial je to
mozné, obidvaja rodicia spolo¢ne. Diet'a by mali byt v danej situcii pri
sebe. Diagndézu oznamuje lekar, ktory ma dostatok informacii
0 postihnuti konkrétneho dietata a zaroven prejavi k nemu pozitivny
vztah, ¢o mdze byt pre rodiCov napomocné pri prijimani svojho dietata.
Nemenej dolezité je, aby sa rozhovor lekdra s rodiémi uskuto¢nil
v sukromi a bez pritomnosti tretich osob. Lekar by mal rodi¢om
poskytniut’ pravdivé informacie o postihnuti a zaroven sa vyhnat
kategorickym tivaham o prognéze dietat’a. Mal by venovat’ pozornost’ aj
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emociondlnym potrebam rodiCov a poskytnat’ im dostatok casu na
spracovanie informacii, moznost’ d’alSich konzultécii, pripadne odporucit’
vhodnu formu pomoci rodi¢om.

Najmi pre rodi¢ov deti s viacnasobnym postihnutim je vel'mi ziaduce,
aby rozhovor lekara alebo iného odbornika s rodi¢mi okrem poskytnutych
odbornych informécii mal aj I'udski dimenziu, teda empatiu a schopnost’
pocuvat’ a porozumiet’ prezivaniu rodicov (Jankovsky, 2006). Spdsob
komunikécie lekara a rodicov deti s viacnasobnym postihnutim moze aj
dlhodobejsi pozitivny/negativny vplyv na prijatie diagnoézy svojho
dietata aneskorSi spdsob vychovy a pristupu voci dietatu. Podla
Matéjcka (2001) Rodicia deti s postihnutim maji vyssie sklony k menej
vhodnym vychovnym postojom, ktoré su skor prekazkou pre primerany
rozvoj dietata. NavySe mozu byt pre dieta nebezpecnejSie v porovnani
so zdravym dietatom. V pripade deti s viacnasobnym postihnutim mézu
mat’ rodi¢ia vac¢Siu tendenciu k protektivnej, rozmaznavajicej alebo
uzkostnej vychove.

Rodi¢ia deti s viacnasobnym postihnutim azvlast deti s tazkym
a viacnasobnym postihnutim pri  starostlivosti 0 svoje dieta celia
mnozstvu vyziev a problémov. Dieta s viacndsobnym postihnutim sa
stava tym, kto je v centre pozornosti a ¢asto sa mu podriad’uje fungovanie
rodiny, vratane rodinnych aktivit.

Starostlivost’ o diet’a s viacnasobnym postihnutim je fyzicky aj psychicky
naro¢na a teda rodi¢ je vystaveny vysokej zat'azi. Zvlast’ v pripadoch, Ze
si dieta ziada aj tzv. oSetrovatel'ské ukony alebo je plne odkdzané na
pomoc druhej osoby. Rodi¢ vSetok svoj Cas venuje starostlivosti
a podpore dietata s viacnasobnym postihnutim. Tu mozno povedat, ze
rodi¢ (najmi matka) okrem svojej prirodzenej rodicovskej roly na seba
berie eSte dalSie roly. Stava sa opatrovatelom, vodi¢om,
fyzioterapeutom, terapeutom... Musi zaistit’ jeho dochadzanie na lekarske
vySetrenia, pravidelné rehabilitacie, terapie, podavat medikaciu,
zaistovat’ zakladné potreby dietat’a ako prijimanie potravy, sebaobsluzné
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ukony, pripadne jeho polohovanie. Takyto rodi¢ neustile funguje vo
vysokom tempe a rychlejsie dojde k jeho inave a vyCerpaniu. Kantor et
al. (2015) uvadza, 7Ze véicSina opatrovatelov deti s viacndsobnym
postihnutim pripisovala svoje fyzické a psychické problémy nésledkom
starostlivosti o ¢lena rodiny.

NavySe pri takomto sposobe fungovania rodi¢ nema Cas a priestor na
ginnosti, ktoré by tuto zataz kompenzovali. Ci uZ ide o preferované
volnocCasové aktivity alebo stretavanie sa s inymi 'ud'mi alebo rodi¢mi.
Rodina nemd moznost realizovat vlastné rodinné aktivity, ktoré
vykonavali v minulosti alebo ich méze vykonavat’ v obmedzenej miere
stym, Ze uskutochiovanie tychto aktivit je prispésobované dietatu
S viacndsobnym postihnutim.  Musime podotknut, ze v stcasnosti
pomaly pribtida rodi¢ov, ktori sa do svojich aktivit snaZia zapojit’ aj svoje
dieta alebo hladaju sposob ako je mozné dieta zapojit, ¢i uz ide
0 Sportové aktivity alebo cestovanie a vylety.

Casova, fyzicka aj psychickd zataz potom vedie k postupnému alebo
nahlemu obmedzovaniu kontaktov rodi¢a s okolim a vedie Kk jeho izolacii.
Redukcia socialnych kontaktov nevychadza len z ¢asového stresu, ale
Casto krat aj zo skutoCnosti, Ze rodiCovi dietata s viacnasobnym
postihnutim sa tazko hl'adaju spolo¢né témy rozhovorov s inymi rodi¢mi.
Zvlast, ak je témou vyvin a napredovanie deti. Pri takejto téme sa rodi¢
nemusi citit’ konfortne, pretoze poctiva o rychlom napredovani ostatnych
deti ajeho dieta napreduje vel'mi pomaly alebo stagnuje vo vyvine.
Rovnako kizolacii mdze viest' aj nepochopenie problémov rodi¢a zo
strany inych rodicov a spolo¢nosti.

Dal$ou zatazou pre rodicov je neistota a strach 0 budtcnost’ dietata T4
mdze pramenit’ z neistej prognozy vyvinu dietat’a, nedostatku informacii
alebo naopak z prili§ velkého mnozstva informacii. Najmé rodicia deti
S roznymi zriedkavymi genetickymi poruchami alebo inymi zriedkavymi
diagnézami na zaciatku nemaju dostatok informacii o danej poruche. Tie
Casto nedostani ani od odbornika, pretoze sam s takym pripadom
nemusel mat’ ziadnu skasenost anajmd ak je takychto pripadov

55



popisanych malo, ¢i uz regionalne alebo celosvetovo. V takomto pripade
rodi¢ia sami vkladaji vlastné usilie acas, aby ziskali relevantné
informacie o diagnoze. Dal3ou skupinou rodicov, ktori Celia neistote st
rodi¢ia deti so z&vaznymi progresivnymi diagndézami, postihnutiami
S pridruzenymi zavaznymi medicinskymi komplikdciami a diagnézami,
pri ktorych je typicka kratka doba dozitia. V tomto pripade k beznej
zat'azi a stresu pribuda aj strach o zivot diet’at’a.

Starostlivost’ o diet’a s viacndsobnym postihnutim je spojend aj s vySSou
finan¢nou ndro¢nostou. Na jednej strane rodina prichadza o Cast’ prijmu,
pretoze sa mnoho matiek kvoli vySSej miere starostlivosti alebo
intenzivnej starostlivosti o dieta s postihnutim nevrati do zamestnania,.
Na druhej strane si starostlivost o takéto dieta s viacnasobnym
postihnutim vyzaduje zvySené vydavky, ¢i uz na dochddzanie za
odbornikmi, lieky, rehabiliticie, Specidlnu stravu alebo zdravotnicke
a kompenzacné pomocky. Pre rodiny teda vznika potreba kompenzacie
zvySenych vydavkov spojenych so starostlivostou o dieta s postihnutim.
Zvysené finan¢né vydavky su kompenzované réznymi prispevkami, ktoré
su jednorazové alebo pravidelné. Formy prispevkov a podmienky ich
ziskania upravuje prislusna legislativa rezortu prace socialnych veci
a rodiny.

Pri rodi¢och deti s tazkym a viacnasobnym postihnutim nastava este ina
vyzva tykajica sa interakcie a komunikacie s dietatom. Najma malé deti,
ktoré maji zavazné poskodenia CNS alebo tazké/hlboké mentalne
postihnutie atazké telesné postihnutie majt tazkosti s reagovanim na
svoje okolie alebo rodica. Su pasivne, letargické, spavé a tak reaguju
malo, vobec alebo ich reakcie st pomalé, ich uroven bdelosti je znizena.
Niektoré deti prejavuju len slabé komunikacné signaly, ktoré moézu byt
navySe tazko Citatelné atieto prejavy ani blizke okolie nemusi
povazovat’ za komunikaciu. Toto vSetko stazuje samotni komunikaciu
a interakciu rodic¢-diet’a. Je to naro¢na situdcia, pretoze rodi¢ sa pokusa
0 komunikaciu a od dietata nedostava taku spétna védzbu, ako by
o¢akaval. Tym sa nasledne znizi aj mnoZstvo pokusov o interakciu zo

56



strany rodica. Nasledne aj usamotné¢ho dietata sa znizi aj to malé
mnozstvo komunikaénych signalov, lebo ani ono nedostava spitna vézbu
od rodica v takej miere, ako by potrebovalo.

Surodenec dietata s viacnasobnym postihnutim moéze byt ukrateny
ovlastny volny cas, ak je povereny starostlivostou o dieta
S viacndsobnym postihnutim, ¢o méze vnimat’ ako zataz.. Tiez samotna
povaha viacnasobného postihnutia ovplyvni mnozstvo spolo¢ne
straveného volného casu Ako uvadza  Sarimski (2008) mnozZstvo
spolo¢ne straveného Casu zavisi na tom, aky je medzi strodencami
rozdiel v oblasti kompetencii. To znamend, do akej miery sa podari najst
hry a Cinnosti, ktorych sa mézu obidvaja zucastnit. Mensie mnoZstvo
spolo¢ne stravené¢ho casu bolo u surodencov deti s autizmom alebo
u surodencov deti s tazkym postihnutim.

Priklad

Misko a Anicka mali o dva roky mladsieho surodenca Ferka, ktory mal
detsku mozgovii obrnu, mentalne postihnutie a dalsie diagnozy. Ferko
nebol schopny samostatne sa pohybovat' ani stat. V domdacom prostredi
vSak bol na odporucanie fyzioterapeuta vertikalizovany za pomoci
vertikalizacného stojanu na kolieskach. Toto raz surodenci vyuzili ako
prilezitost na spolocnu hru. Ferka aj so stojanom si takto medzi sebou
zacali posuvat po miestnosti. Na tuto aktivitu Ferko reagoval radostnymi
zvukmi a vokalizaciami. Z ¢innosti sa tesili aj Misko s Anickou. Uvedend
aktivita vznikla spontanne na strane surodencov a na prvy pohlad moze
vyznievat' zvlastne, ale tato hra priniesla profit vsetkym trom detom.
Vytvorila sa ,,herna“ situdcia, v Ktorej mali vSetci traja plnu ucast
a svoju podstatnu rolu. Pre surodencov to bola prilezZitost na zapojenie
Ferka do spolocnej aktivity apre  Ferka okrem iného islo aj
0 stimulujucu aktivitu, pri ktorej bol vystaveny pasivhemu pohybu
amohol tak vnimat pohyb svojho tela v priestore, rychlost pohybu
a doslo aj k aktivizacii jeho centralneho nervového systému.
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Je dolezité, aby zdravy surodenec nebol prili§ pretazovany pomocou
a starostlivostou o dieta s postihnutim. Mal by mat’ dostatok volného
Casu a prilezitosti na stretavanie sa s vrstovnikmi. Potom dieta
S postihnutim nebude vnimat ako zataz. (Bartoiiova, Pipekova, in
Pipekova, ed. 2006).
Kantor et al. (2015) poukazuje na rozne vyskumy, ktoré sledovali
surodencov deti stazkym a viacnasbnym postihnutim. Okrem iného
uvadza mnozstvo pocitov, ktoré stirodenci zazivaju:

o Pocit neistoty

e Pocit tlaku

e Pocit hanby z toho, ako diet’a s postihnutim vyzera

e Pocit ziarlivosti a zlosti

e Pocit samoty

e Pocit, Ze je opomenuty

e Pocit viny

Okrem mnozstva problémov a vyziev, s ktorymi sa potykaju rodiny
s detmi s viacnasobnym postihnutim je mozné uviest’ aj pozitivny aspekt
tejto situacie a niektoré pozitivne dopady na rodinu. Vyskum Luijkx et al.
(2019) skumal negativne aj pozitivne dopady dietata s hlbokym
mentalnym a viacnasobnym postihnutim na Zivot rodiny. Rodiny
zmiefiovali prave aj niektoré pozitiva a to uvedomenie si toho, Co je
Vv zivote skuto¢ne hodnotné a lepSie vnimanie potrieb druhych T'udi. Tu by
sme mohli doplnit’ aj potencialny pozitivny profit aj pre stirodencov, ktori
Casto skor dospievaju, ziskavaju vy$Siu mieru empatie a maji potrebu
chranit’ surodenca s viacnasobnym postihnutim.

3.3 Moznosti pomoci rodine s dietatom s viacnasobnym
postighnutim z pohPadu Specialneho pedagoga

Vcasna pomoc rodine s dietatom s viacnasobnym a zvlast s tazkym
viacnasobnym postihnutim si Zziada mnohostrannti podporu, aby boli
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naplnené¢ jednak potreby rodiny ako celku atiez, aby malo dieta
adekvatne prilezitosti na napredovanie.

Hradilkova a kol. (2018) v stvislosti s pomocou rodinam s diet'at’om
s mentdlnym  a viacnasobnym  postihnutim  hovori o ddlezitosti
podpornych rozhovorov a poradenstva pre rodi¢ov, ktoré si orientované
na preberanie starosti, ktoré maju rodicia s dietatom alebo na rieSenie
narocnejSich situacii spojenych s fungovanim dietata a rozhodovanim
0 flom (napriklad medikacia dietata). Tiez je dolezité, aby pracovnik
véasnej intervencie poskytol rodi¢om primerana psychicka podporu a bol
im oporou. Rodicia potrebuji informacie spojené s postihnutim dietata
a jeho vplyve na vyvin a fungovanie. Potrebujt, aby im niekto zdoraznil
aj pozitivne asilné stranky, ktoré dieta ma a potencial, ktory ma.
Rodicom je potrebné dat’ aj konkrétne navody na pracu s dietatom, na
jeho  stimulaciu, motivaciu... A taktiez im odporu€it vhodné
kompenza¢né a stimulaéné pomodcky aspdsob, ako jednotlivé
kompenza¢né¢ pomodcky ziskat, ¢i uz zprostriedkov verejného
zdravotného poistenia alebo prostrednictvom kompenzaénych prispevkov

Druhy aspekt pomoci rodine je podpora vyvinu samotného dietat’a.
V pripade deti s viacndsobnym postihnutim je potreba podpory
komplexné — u niektorych su dokonca samotné potreby komplexné.

V prvom rade zhladiska komplexnosti podpory treba zmienit
odbornikov, ktori by mali byt’ rodine dostupni, ¢i uz cez samotnu sluzbu
vCasnej intervencie alebo nasmerovanie na tychto odbornikov: logopéd,
fyzioterapeut, liecebny pedagdg, pripadne ini Specializovani terapeuti.
Rodic¢ia by nasledne mali byt povzbudzovani k aktivnej spolupraci
a nadvézovat’ na ich pracu v domacom prostredi. Aby spolupraca rodica
s odbornikmi dobre fungovala a mala adekvatny efekt aj pre dieta, musia
byt rodi¢ia Specidlnym pedagdégom a d’al§imi odbornikmi spravne
inStruovani  a vedeni, pretoze pri podpore arozvijani dietata
S viacnasobnym postihnutim si nevystacia so svojimi prirodzenymi
rodic¢ovskymi kompetenciami a musia si osvojit’ kompetencie nove.
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Kracovou oblastou je pre dieta s viacnasobnym postihnutim
komunikécia. Rodicia by mali byt vedeni k tomu, aby vyuzivali vSetky
prilezitosti na podporu komunikacie dietata. U niektorych deti pdjde
0 podporu elementarnej komunikicie prostrednictvom tzv. bazalneho
dialoégu. Dieta sa bude potrebovat’ naucit, ¢o to komunikacia je a Ze ma
svoj ucel. Rodi¢ by mal reagovat na vSetky prejavy dietata aj tie
minimalne, aby dieta zistil, Ze na ne komunikacny partner reaguje, a Ze
tymito signalmi moéze uspokojit' niektoré svoje potreby alebo ziskat
socialny kontakt. Rodi¢ na druhej strane musi dat’ diet’at'u dostatok casu
na reagovanie apozorne ,,Citat* jeho prejavy a reakcie. U inych deti,
ktoré nemaju problém s elementarnou komunikaciou, bude potrebné
aplikovat’ a aktivne si osvojovat’ niektory zo systémov alternativnej
a augmentativnej  komunikacie = (Makaton, vymenny obrazkovy
komunikacny systém a. i.). U deti stazkym mentadlnym postihnutim
alebo hluchoslepotou mozno zvolit komunikiciu cez referenéné
predmety, teda predmety, zastupuju dant cinnost’ alebo vec (napr:
lopticka — ako predmet reprezentujici hru, lyzica — jedenie, topanka —
vychadzka, apod.). Udeti s DMO bude vhodné zvazit komunikaciu
prostrednictvom technoldgii, ¢i uz jednoduch$ich (ako komunikatory
s hlasovym vystupom), alebo vyspelejsich technologii (ako st tablety
alebo ,,eye gaze“ technologie — technologie umoziujice ovladanie
obrazovky o¢ami).

Ostatné oblasti rozvoja si menenej dolezité, zvlast oblast’ senzoriky
a motoriky. Motorické a senzorické skusenosti st predpokladom pre
d’alsie uCenie a rozvoj. Dieta s viacndsobnym postihnutim, zvlast, ak ma
zavazne limity v motorike si tieto skiisenosti nedokaze zaistit' samé. Je
odkazané na pomoc druhej osoby, ktora zmyslové podnety a skusenosti
sprostredkuje. Rodi¢ia by mali byt vedeni ktomu, aby dietatu
poskytovali rdéznorodé podnety pre vsSetky zmysly. Pracovnik vcasnej
intervencie by mal rodi¢ov viest’ aj k tomu, aby sa nebali vytavit’ diet’a aj
niektorym pre neho netradiénym a novym podnetom, najmé Co sa tyka
skusenosti s vlastnym telom, ¢i uz hmatovych proprioceptivnych alebo
vestibularnych. Viaceré deti so zavaznejSim telesnym postihnutim maja
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radost’ aj z pohybu (aj ked’ pasivneho). Moze ist’ o hojdanie, vozenie,
jemné pohojdavanie alebo jemné skdkanie na trampoline, dotykanie sa
roznych Struktar a povrchov atd. Tieto aktivity maju pre dieta
S viacndsobnym postihnutim svoj vyznam, aj ak ich nedokazu samostatne
vykonavat'.

Dal§im prirodzenym sposobom, ako ziskat senzorické a motorické
skusenosti a zru¢nosti je hra. T4 je aj jednou zo zakladnych metod vo
vCasnej intervencii. Hradilkovd akol. (2018) upozorniuje, ze treba
rodicov motivovat k tomu, aby kreativne vyuzivali vSetky dostupné
predmety a pomocky, ktoré im domace prostredie prirodzene poniika
a hladali spdsoby ich vyuzitia podl'a potrieb svojho dietata. Na tomto
mieste by sme radi doplnili, Ze na vytvorenie hernych a zaroven aj
edukacnych situacii defom s tazkym a viacnasobnym postihnutim mézu
znacne pomoct’ aj Specidlne upravené — adaptované hracky. Ide o rézne
hrac¢ky na baterky, ktoré su spojené s adaptovanym tlacidlom/spinacom.
Prostrednictvom neho si dieta méze hracku zapnut’, uviest do pohybu,
spustit’ na nej zvuky... Tento spdsob hrania moze byt vhodny najmé pre
deti stakym poSkodenim motoriky, ktoré im vel'mi stazuje alebo
znemoziuje manipulaciu s beznymi predmetmi a hrackami. Takto potom
dieta nie je odkazané na pomoc pri hre, ale moze sa hrat' samostatne
apritom trénovat' niektoré zrucnosti (motoriku, sledovanie objektu,
princip kauzality a.i.). Omonsky (2017) uvadza eSte niektoré nalezitosti
pri vytvarani vhodného ,ucebného” prostredia pre deti s tazkym
aviacnasobnym  postihnutim. Ide najmd o zaistenie  vhodnej
pozicie/polohy dietata, dobrého rozhladu — aby dieta dobre videlo
priestor/predmety okolo seba, tiez aby malo volné obidve ruky pre ¢o
najjednoduchsie do¢ahovanie a uchopovanie predmetov alebo hraciek.

Neodmyslitelnou sucastou vcasnej intervencie pri rodinach s detmi
s tazkym a viacnasobnym postihnutim st aj rehabilitaéné cvicenia,
opatrovatel'ské/oSetrovatel'ské tkony vratane polohovania. Osvojenie
spravnych pohybovych vzorcov musi rodi¢ kazdodenne trénovat’
s dietatom aj v domacom prostredi po usmerneni fyzioterapeuta. Mnohi
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rodi¢ia si zaucCeni na vykonavanie cviceni Vojtovou metédou.
Polohovanie je nutné u deti, ktoré si zmenu polohy nedokdzu zaistit’
samostatne. Tu by mal byt rodi¢ vedeny ktomu, ze polohovanim
nepredchadzame len zdravotnym komplikidciam, ale Ze polohovanie
azmena pozicii ma pre dieta vyznam aj zhladiska podpory jeho
dalSieho vyvinu, ucenia a stimuldcie. Rodi¢ by mal zaistit, aby dieta
travilo den nie len v réznych pozicidch, ktoré su pre neho vhodné, ale aj
na réznych miestach v ramci izby, bytu, domu. Je to uzito¢né z hl'adiska
zmeny priestoru, ktory dieta moéze vidiet' aj z hl'adiska ziskania inych
senzorickych a motorickych skusenosti. Taktiez by sa mal rodi¢ naucit
vnimat’ aj skutoCnost, Ze tkony ako kupanie, kimenie ... nie st len
zaistenim zakladnych potrieb diet'ata z hl'adiska jeho prezitia, ale pre deti
s tazkym a viacnasobnym postihnutim maju aj rozmer stimulacny a st
prilezitostou napriklad na aplikdciu prvkov bazalnej stimulacie po
usmerneni odbornika. Rovnako moézu byt vhodnou prilezitostou
a podporovanie elementarnej komunikacie a interakcie s dietat’om.
Nemali by teda byt’ brané ako rutina, ktora sa deje rychlo a automaticky.

3.4 Kazuistika diet’at’a s tazkym a viacnasobnym
postihnutim

Kazuistika, ktoré je popisana v danom texte bola prevzata z konkrétneho
dokumentu autorky kapitoly (blizsie Hréova, 2012)

Vek: 5 rokov a 8 mesiacov
Dg: Rettov syndrom, tazka dusevna zaostalost, skolioza
Zaradenie do v¢asnej intervencie: 4 roky a 5 mesiacov

Osobna anamnéza

Dieta z 5. Gravidity. Porod bol spontanny v 38. tyzdni tehotenstva. Pocas
porodu doslo k hypoxii Uz v ranom veku bolo spozorované mierne
zaostavanie psychomotorického vyvinu najmé v zlozke mentalnej. Anna
zacCala lozit’ okolo roku a chodit’ vo veku 22 mesiacov. Rozvijala sa u nej
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aj re¢. Osvojila si niekol'ko jednoduchych slov: mama, tata. Po dvoch
mesiacoch od prekonania enteritidy prestala rozpravat, hrat sa
s hraCkami a objavili sa stereotypné pohyby ruk. Rettov syndrom bol
potvrdeny genetickym vySetrenim vo veku 2 roky a 8 mesiacov.

Rodinna anamnéza

Otec, 45 rokov, vysokoskolské vzdelanie pracuje na miestnom urade
Matka, 43 rokov, stredoskolské vzdelanie, je doma na opatrovatel'skom.
Anna ma Styroch starSich surodencov, dvoch bratov a dve sestry vo veku:
23, 20, 18 a 12 rokov. Rodicia aj surodenci su zdravi. V blizkej rodine
z otcovej strany je dieta s Downovym syndromom. Rodinné prostredie je
podnetné. Vztah surodencov k Anne je pozitivny, bez problémov a radi
sa podielajui na starostlivosti.

Stav diet’at’a pri zacati v€asnej intervencie

Anna je neverbalna, nerozumie a nesnazi sa vyhoviet poziadavkam.
Okolie sleduje chvilkovo. Dokaze sa prevalit z chrbatika na brusko,
v sede vydrzi len kratku dobu a chodi s pomocou druhej osoby. Jemné
pohyby ruk st zna¢ne obmedzené stereotypnym spravanim: umyvacie
pohyby a cmul'anie ruk. Grafomotorika nie je rozvinuta, ale objavuje sa
spontanne ¢maranie. Vizuomotorickd koordinacia je velmi slabo
rozvinutd. Navyky sebaobsluhy rozvinuté nie su. Anna obl'ubuje hudbu
a hojdanie. Reaguje na Sustiace predmety, ktoré fixuje zrakom (mysli si,
ze dostane ¢okoladu). Hra nie je rozvinuta, hracky nepouziva.

V ramci starostlivosti v CSPP st Anne poskytovanu nasledovné formy
podpory: rehabilitacia (raz tyzdenne 30 — 60 minut) — Vojtova metdda,
hydroterapia a kinezioterapia. Specialnopedagogicka intervencia (2 krat
mesacne, 30 minit) s vyuzitim nasledovnych metéd: prvky
muzikoterapie, bazalna stimulacia, Snoezelen a prvky terapie senzorickej
integracie.
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Aktualny stav diet'at’a

Kontakt s Annou je mozné nadviazat' sprostredkovane. Re¢ nie je
rozvinuta, ale Anna dokaze komunikovat pomocou modulovanych
zvukov. Niekol'ko krat denne u Anny nastane kratky mikrospanok. Anna
samostatne nevstane ani si nesadne, ale dokadze urcitd dobu sediet’ bez
opory. Chdodza je mozna s oporou a postvanim néh. Predmet dokaze
uchopit’ a kratku dobu udrzat v ruke. Zrakom fixuje predmety
vydavajuce zvuky. V oblasti sebaobsluhy nie je samostatna, je
plienkovand a potrebuje pomoc pri stravovani. M4 svoje obltbené
a neoblibené jedla. Socidlny kontakt nadvizuje obmedzene. Pozna blizke
osoby a prostredie. Kratko udrzi o¢ny kontakt, objavuje sa socialny aj
mimovolny usmev. Ak ju nieCo pobavi, smeje sa. Negativne prezivanie
vyjadruje krikom a plaGom. Anna dobre reaguje na hudbu a vestibularne
podnety. Uvedomuje si zmenu polohy v priestore a pozitivne na fiu
reaguje. Pri hudbe dokaze zotrvat dlhSiu dobu. Oblubuje tiez vodu
a jazdu autom.

Zaznam pozorovania

Specialnopedagogicka intervencia v trvani 30 minat. Matka pocas
stretnutia pritomna nebola. Specialny pedagdg sa zameral na stimulaciu
zmyslového vnimania (sluch, vestibularne vnimanie) a na funkcné.
pouzitie rak. Pri praci vyuziva prvky bazilnej stimulacie a prvky
muzikoterapie. Intervencia prebieha v herni. V herni je pritomné este iné
dieta. Po zvitani sa s Annou, pedagdég navodi atmosféru pohody
a bezpecia pustenim hudby, ktori Anna dobre pozna a ma ju v obl'ube.
Anna je uloZena na zinenke s podlozenou hlavou. Okamzite po ulozeni sa
u Anny za¢nu stereotypné pohyby ruk. O¢i méa otvorené, na hudbu
reaguje usmevom.

Pedagodg pontka Anne ,hihfajucu® sa loptu, ktort pomaly otaca, aby
uputal Annu na zvuk. Anna nereaguje, pretrvavaji stereotypné pohyby.
Pedagdg cinnost’ zopakuje, Anna reaguje neartikulovanym zvukom.
Poméze jej uchopit’ loptu do obidvoch rik a spolocne s Annou loptou
pohybuje. Po kratkej dobe Anna pusta ruky z lopty, aby sa vratila
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k stereotypnym pohybom rik. Zatvara o€i a na prihovaranie sa pedagoga
a ponukanie Cinnosti nereaguje, stereotypné pohyby stale pretrvavaju.
Pedagdog nechava Annu v pokoji pocuvat hudbu. K Anne prichadza
Michal, ktory jej pohladi vlasy a vzapiti odchadza.

Po chvili, ked Anna znova otvara o€i, pedagdég vyuziva prilezitost
a ukazuje Anne hracku (malého plySového psa). Priklada jej ho k ruke,
aby ho Anna mohla uchopit. Anna psa uchopi dlaiiovym tchopom. Psa
drzi a mava s nim. Po kratkej dobe hracku pusta a vracia sa
k stereotypnym pohybom. Pedagdg zopakuje ponuku eSte raz s druhou
(Pavou) rukou). Anna reaguje a hracku uchopi ako v predchadzajucom
pripade, ale hracku okamzite ptista. Pedagog nechava Annu nejaku dobu
v pokoji po¢uvat’ hudbu.

Neskor ulozi do velkého rovnovazneho kuzel’a, ktory postavi na Spicku a
Annu pomaly otd¢a. Anna okamzite reaguje ismevom a zvukmi. Cinnost’
jej je velmi prijemnd. Pedagdg na kratku dobu prestane kuzel'om hybat’,
aby Anna mohla vnimat’ zmenu, ked’ je telo v pokoji a v pohybe. Cinnost’
zopakuje este tri krat. Reakcie Anny su podobné. Pocas tejto ¢innosti na
niekol’ko sekund prestali stereotypné pohyby ruk.

Na zaver Annu ulozi do polohovacieho vaku a prikryje dekou.

Pohlad rodica

Rané poradenstvo odporucila matke znama, ktora ma v skole, kde
prebiehalo Setrenie svoje dieta. Informovala ju o moznosti rehabilitacie
a starostlivosti o diet’a este pred zahajenim povinnej skolskej dochadzky.
Ani jeden z lekdrov matku nikdy neinformoval o ranej intervencii a vobec
0 akejkol'vek moznosti podpory dietata. Jeden z lekarov dokonca zaujal
negativne stanovisko na otdzku matky o moZnostiach rehabilitacie,
ziskania pomocok alebo rehabilitacnych pobytov.

Pri zah4ajeni ranej intervencie matka nemala ziadne ocakavania vzhl'adom
na to, ze dovtedy nemala dostatok informacii o moznostiach komplexne;j
podpory a tiez kvoli nepriaznivej diagndze. Bola prijemne prekvapena
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materidlnym vybavenim centra/Skoly a hlavne pristupom odbornikov
V centre.

Matka vidi, ze dieta stagnuje, ale je spokojnd s tym, Ze sa stav
nezhorSuje. Prinos ranej intervencie pre seba ako rodica a rodinu
zhodnotit’ nevie.

Na précu Specialneho pedagdéga v domacom prostredi nenadvézuje, ale
cvi¢i s dietatom kazdy deit Vojtovou metéodou. Drzi sa usmerneni
fyzioterapeuta. Fyzioterapeut ju usmernil aj na moznost pobytu
Vv rehabilitaénom centre Adeli.

Socialno-prdvne poradenstvo matke poskytnuté nebolo. Vsetky
informacie o ziskani kompenzaénych prispevkov si vyhladala sama.
Oslovila aj nadaciu so ziadostou o prispevok na choditko. V sucasnosti
uvazuje o pobyte v centre Adeli, pokial' zoZenie finan¢né prostriedky,
ked’Ze pobyt v centre zdravotné poistovne nepreplacaji.

Matka nepovazuje intervenciu v prirodzenom prostredi za nevyhnutna,
mysli si, ze pre dieta je vhodné menit prostredie a prichadzat' do
kontaktu aj s inymi detmi alebo pracovnikmi.

Intenzitu pomoci matka povazuje za dostatocnu, uvitala by vSak moznost’
dlhsiecho zotrvania dietata na intervencii (kazdé stretnutie trva
maximalne hodinu).

Matka je dobre informovana o prognoze dietata. Vie, Ze stav sa moze
zhorSovat’. Od septembra dieta zahaji povinni Skolski dochadzku na
Specialnej zakladnej skole, v rozsahu 3 krat tyzdenne po 2 hodiny.

Otazky

1. Aké su osobnostné charakteristiky dietata s viacndsobnym
postihnutim/tazkym viacndsobnym postihnutim?

2. Aké su dopady viacnasobného postihnutia na fungovanie rodiny?

3. Aké su moznosti véasnej pomoci rodine v domdcom prostredi?

66



4. Aky je prinos viasnej
postihnutim a jeho rodinu?

intervencie pre dieta s viacndasobnym
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4 RODINA SDIETATOM S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Jana Hrcova, Martina Magova

Zamerom tejto kapitoly je popisat moznosti podpory rodiny dietata
s poruchou autistického spektra (d’alej len s PAS). Porucha autistického
spektra zasadnym sposobom ovplyvituje nie len osobnost a vyvin
dietata, ale vyraznym spdsobom zasahuje aj do fungovania rodiny.
Rodina celi predsudkom svojich blizkych aj okolia. Na kazdodennej baze
musi rieSit’ problémové situicie a spravania dietata. KI'acom je v€asna
diagnostika a pomoc nie len dietatu samotnému, ale aj jeho rodine. Je
dolezité, aby pri vcasnej intervencii rodiCia aktivne spolupracovali
s odbornikmi, v domacom prostredi uplatiiovali rézne stratégie
a vytvarali tak prilezitosti pre vSestranny rozvoj diet'ata.

4.1 Charakteristika diet’at’a s poruchou autistického spektra

Poruchy autistického spektra su diagnostikované vzdy na zaklade suhrnu
symptomov v Specifickych oblastiach, nikdy nie na zaklade jedného
alebo niekol’kych prejavov (Thorova, 2012). Jednotlivé prejavy poruch
autistického spektra sa mozu pohybovat’ v roznej zavaznosti (od vel'mi
miernych foriem az po tazké formy). Jednotlivé prejavy PAS najskor
vymedzit' v texte apotom pouzivat' aj skratku sa moézu v priebehu
samotného vyvinu jednotlivca menit’ v pozitivnom alebo negativhom
smere, to znamena zhor$it, pripadne zlepsSit v priebehu samotného
vyvinu (Magova, In Kovacova, 2018). Sears (2010) upozoriiuje na fakt,
7ze rdznorodost’ a variabilita priznakov typickych pre pervazivnu
vyvinovu poruchu je charakteristickd tym, Ze sa moze menit’ Co sa tyka
vyskytu a pocetnosti od dietata k dietatu. Pri poruche autistického
spektra sa jednd o vyvinova poruchu, ktora nastupuje v rannom detstve
a trvalo obmedzuje komunikaciu a interakciu s inymi I'ud'mi (Sarimski,
2017).
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Termin pervazivna vyvinova porucha je uprednostiiovany v lekarskej
a psychologickej odbornej literatre (Novéakova, 2013). Pervazivna
vyvinova porucha poukazuje na skutoc¢nost’, Ze vyvin je Sirokospektralne
naruSeny (v mnohych smeroch).

TabuPka 7

Prenikavé poruchy vyvinu (F 84) — diferencidcia

Detsky autizmus

Atypicky autizmus

Rettov syndrom

Ina detska dezintegracna porucha

Hyperaktivna porucha spojena s mentdlnou retardaciou
a stereotypnymi pohybmi

Aspergerov syndrom

Iné prenikavé vyvinové poruchy

Nespecifikované prenikavé vyvinové poruchy

Zdroj: MKCH 10

V doésledku vrodeného postihnutia mozgovych funkcii, ktoré umoziuju
dietatu komunikaciu, socidlnu interakciu asymbolické myslenie
(fantaziu), dochadza k tomu, Ze vzhladom na spomenuté postihnutie
nedokéze vyhodnocovat informacie rovnakym spoésobom V porovnani
s rovesnikmi, ktoré s na rovnakej mentalnej urovni (Thorova, 2012).

Problémy zarad’ovania deti do urcitej kategorie pervazivnych vyvinovych
porich aich vzajomné prekryvania vyvolali v praxi potrebu vzniku
vSeobecného terminu, ktory by zastreSil deti s co najSirSou Skalou
amierou symptomov. Termin poruchy autistického spektra je
povazovany za vystiznejsi, pretoze Specifické deficity a abnormalne
spravanie udeti a dospelych su povazované skor za rdznorodé ako
pervazivne (Bazalova, 2017).
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Tabulka 8
Porucha autistického spektra (6A02)

Porucha autistického spektra bez narusenia intelektového
6A02.0 | vyvinu s miernym naruSenim alebo bez narusenia funkcnej
reci

Porucha autistického spektra s narusenim intelektového vyvinu

6A02.1 . . .. S
S miernym naruSenim alebo bez naruSenia funk¢énej reci
Porucha autistického spektra bez narusenia intelektového
6A02.2 ot . AU
vyvinu s narusenim funkénej reci
6A02.3 Porucha autistického spektra s narusenim intelektového vyvinu
' S naruSenim funkénej reci
Porucha autistického spektra bez naruSenia intelektového
6A02.4 2o . S
vyvinu s absenciou funkénej reci
6A02.5 Porucha autistického spektra s naruSenim intelektového

vyvinu s absenciou funkénej reci

6A02.Y | Inak Specifikovana porucha autistického spektra

6A02.Z | Porucha autistického spektra nespecifikovana

Zdroj: MKCH 11

Diagnosticky a Statisticky manual 5 revizia (DSM-V) uvadza uz len
poruchu autistického spektra. Dalej ju neéleni a neklasifikuje. Uvadzaju
sa tam spresnenia \'A

e stupni zavaznosti,

e postihnuti intelektu,

e sprevadzajucej poruche reci,

e spojeni s medicinskou alebo genetickou poruchou,

e spojeni s inou neurovyvinovou poruchou, dusevnou poruchou alebo

poruchou sprévania.

U deti s poruchou autistického spektra je spolo¢na triada problémovych
oblasti, ato: komunikacia, socialne spravanie a imaginacia spojena so
stereotypnym okruhom zaujmov. V nasledujucom obrazku (Obrazok 1) je
zobrazeny prienik triddy problémovych oblasti, ktoré budu blizsie
popisané d’alej v texte.
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Schéma 2
Triadda problémovych oblasti

Zdroj: Thorova 2012

Kvalita komunikacie byva u 0sdb s PAS silno naruSend, re¢ sa nemusi
vébec objavit, alebo je nefunk¢énd a zvlaStna. Problémy v komunikacii
U osdb s PAS sa objavujii v mnohych oblastiach, napriklad v zacati ¢i
udrzani konverzacie, opakovani slov ¢i viet, rigidita v témach rozhovoru,
oslovovani samého seba tretou osobou, neudrZzovanie ocného kontaktu,
absencia schopnosti porozumiet’ novym kombindciam slov v konkrétnych
zivotnych situaciach, osoby s PAS maji problém pouzivat’ slova v inom
vyzname, ako vtom, vktorom ich povodne poculi, nepochopenie
komunikacie ako prostriedku k dosiahnutiu ciela (komunikacia byva
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nahradzana uchopom ruky druhej osoby ajej privedenim k ciel'u
(Bazalova, 2012).

U deti s PAS nie je narusena len verbalna zlozka komunikacie, ale ja
neverbalna zlozka komunikacie. Nerozumeji spravne vyznamu mimiky,
gest .

Priklad

Misko hodil kocku po surodencovi. Surodenec sa rozplakal. Na plac
zareagovala mama a pribehla do izby. Zacala sa na Miska hnevat.
Z vyrazu jej tvare bolo zrejmé, Ze sa hneva. Misko vSak na danu situdciu
reagoval smiechom. Misko nerozumel, Ze mama sa hneva, ale pacil sa mu
vyraz jej tvare.

Oc¢ny kontakt absentuje, alebo nie je vyuzivany ako prostriedok
komunikécie (dieta s PAS moze druhej osobe uprene pozerat' do tvare,
bez toho, aby chcelo nadviazat’ kontakt). Pokial’ ide o neverbalne deti, tie
nedokazu vyuzivat neverbalne zlozky komunikacie, aby nahradili
chybajucu rec.

Problémy v ramci socidlnej interakcie st jednym z hlavnych problémov
u vSetkych l'udi s autizmom. Tieto problémy nie st spojené len so
socialnou t'azkost'ou, ako je napr. plachost. Dané problémy v oblasti
socialnej interakcie si dost’ zavazné na to, aby l'udom s autizmom
sposobovali vazne problémy v kazdodennom Zivote. Socidlne problémy
su Casto spojené s ostatnymi oblastami deficitu, napr. komunika¢né
zruénosti, nezvyCajné spravanie a zaujmy. Ako priklad sa da uviest
neschopnost’ viest konverzaciu, jedna sa zaroven o socialny aj
komunikaény problém (Pierangelo a Giuliani, 2012).

Priklad

David sa separoval od svojich surodencov. Seddval dalej od nich a sam
sa hral so Snurkou. Nedokdzal sa zapojit do hrovych aktivit, ktoré si
surodenci vymysleli. Niekedy sa stalo, Ze ho nahle zaujala hracka alebo
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predmet, s ktorym sa hrali jeho surodenci a on si ho bez opytania zobral,
Co castokrat vyvolalo konflikt.

Podl'a Thorovej (2012) tret'ou oblast'ou triady portch autistického spektra
je naruSena schopnost’ predstavivesti. Podstatnou sucastou vyvinu
predstavivosti je rozvoj napodobnovania. Vekom sa tato schopnost
rozvija, predstavivost’ je viacej komplexnd atyka sa aj premyslania
0 mysleni druhych l'udi. Vysledkom je schopnost’ planovania. Narusenie
predstavivosti (imaginacie) ma na mentalny vyvin dietata negativny
vplyv  vniektorych  smeroch.  NaruSend  schopnost  imitacie
a symbolického myslenia sposobuje, Ze sa udietata nerozvija hra.
Nedostatocna predstavivost’ sposobuje, ze dieta uprednostiuje Cinnosti
a aktivity, ktoré zvycajne preferuji podstatne mladsie deti, vyhl'adava
predvidatel'nost’ v ¢innostiach a upina sa tak na jednoduché stereotypné
¢innosti.

Priklad

Ferko mal velmi rdad dinosaurov. Vsade si nosil niekolko z nich. Casto si
ich ukladal a zoradoval vedla seba. Takto dokdzal travit dlhy cas. Bolo
tazké s nim vytvorit' hrovu interakciu. Ak prisiel rodic a chcel naznacit
hru sdinosaurom, Ferko sa nahneval, zobral si spdt dinosaura
a pokracoval vo svojej cinnosti.

NeSpecifické prejavy deti s PAS

U deti s PAS sa vyskytuju aj mnohé tzv. neSpecifické prejavy, ktoré
zahfnaju oblast’ senzoriky, motoriky, emocionality. Niektoré z tychto
prejavov zasadnym spOsobom ovplyvnia aj prejavy samotnej triady.
U zna¢nej va¢Siny deti sautizmom sa vyskytuji problémy so
senzorickym spracovanim alebo senzorickou integraciou. Ako tvrdia
Schaaf a Mailloux (2015) je dokazané, ze senzorické odliSnosti sivisia SO
zakladnymi Crtami/prejavmi autizmu a aj so zdvaznost'ou autizmu.
Dysfunkcie senzorickej integracie sa moézu vyskytovat na troch
urovniach. Prvou uroviiou je registracia. Deti s problémom v registracii
st hyposenzitivne. Ich mozog podnety dostato¢ne neregistruje, pre jeho
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vy$§iu hranicu citlivosti. Cast deti, ktoré st hyposenzitivne vo&i
podnetom, je pasivna, letargickd, akoby bez zdujmu a motivacie. Druha
Cast’ deti si vytvori stratégiu a aktivne podnety vyhl'adava (tzv. senzorické
stradanie). Tieto deti su naopak vel'mi aktivne, neustale v pohybe
a vykazuju rozne stereotypné spravania. Druhd uroven je modulacia
(regulacna schopnost mozgu prisposobit sa intenzite podnetu
a adekvatne reagovat’). Deti s problémom v modulécii su hypersenzitivne,
teda maju nizku hranicu citlivosti aaj na bezné podnety reaguju
neadekvatne (vyhybaju sa potencidlnym podnetom, aktivne sa im brania
alebo volia tutek). Tretia uroven je diskriminacia, teda schopnost
rozliSovat kvalitu atrvanie podnetu. Deti s problémom v oblasti
diskriminacie maju tazkosti s planovanim a realizaciou pohybov (praxia),
so Skolskymi zru¢nostami, sebaobsluznymi zruénostami atd’. Dosledky
dysfunkcii sa mobzu prejavit vréznych oblastiach kazdodenného
fungovania a v roznych prostrediach (Hr¢ova, 2018, s. 121).

Osoby s PAS, ktoré maju aj dysfunkcie v senzorickej oblasti, maju
tazkosti v tychto oblastiach:

e socialne zrucnosti (vyhybanie sa skupine alebo naopak neprimerané
spravanie v skupinovych aktivitach);

e emocna nestabilita — neprimerané reakcie na kontakt alebo jeho
aktivne vyhladavanie, neprimerané reakcie na niektoré situdcie,
agresivne spravania voci l'ud’om;

e sebaobsluzné a hygienické ukony — snaha vyhybat sa aktivitim, ako
umyvanie zubov, Cesanie, strihanie, umyvanie, sprchovanie,
obliekanie ur¢itych odevov..., pripadne problémy s koordinaciou pri
tychto ¢innostiach;

e problémy s jedlom — obmedzeny repertoar jedla, vyhybanie sa
uréitym Strukturam jedla alebo jedlam s konkrétnou vonou;

e stereotypnd a uviaznutd hra;

e spravanie sa na ihrisku — vyhybanie sa pohybovym aktivitdm (bud’
zo strachu alebo kvoli nedostatocnej zrucnosti), alebo neprimerané
vyhladavanie intenzivnych aktivit, ktoré hrani¢ia s nebezpe¢im;
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e neprimerane nizka alebo vysoka Uroven aktivity;

e stereotypné prejavy spravania — toCenie sa, kyvanie sa zozadu
dopredu, méavanie rukami...;

e neprimerany svalovy tonus (vdCSinou zniZeny), motorické
planovanie, neprimerana posturalna kontrola (Hréova, 2018, s.121).

Niektoré problémy v oblasti senzoriky sa prelinaju aj s problémami
v motorickej oblasti. Dieta ma problém napodobnit, naplanovat
a vykonat’ pohybové sekvencie, niektoré dokonca aj jednoduché pohyby
(napriklad podrep alebo skok). Mnohé deti aj s vysokofunkénym
autizmom alebo Aspergerovym syndromom posobia neobratne
a nesikovne. Nemusia javit' zaujem o pohybové aktivity, ale nie preto, ze
by ich robit' nechceli, ale preto, ze im chyba primerand motoricka
zruénost’ a schopnost’” dant aktivitu naplanovat' a previest. Niektoré
problémy s motorikou u deti s PAS vychadzajt aj z nerozvinutej telesnej
schémy alebo nedostatocného vnimania vlastného tela a jeho jednotlivych
Casti. Tieto problémy s motorikou sa nasledne mézu odrazat aj v hre
a hravom spravani dietata s PAS.

DSM-V uvadza aj vekové obdobie, kedy sa symptomy PAS prejavia.
Symptomy poruchy autistického spektra st obyc¢ajne rozpoznané
V druhom roku zivota (12. — 24. mesiac). Ak st vyvinové oneskorenia
zavazné, symptomy je mozné rozpoznat’ skor ako v 12. mesiaci. Ak su
oneskorenia vyvinu mierne, symptomy su viditelné po 24. mesiaci.
V ranom detstve (najmi v prvom roku zivota) diet'a nevykazuje dostatok
zaujmu o socialnu interakciu. U niektorych deti sa v prvych dvoch rokoch
prejavi regres v oblasti socidlneho spravania a pouzivania jazyka (APA,
2013).

Prvotné symptomy, ktoré mdézu naznacovat, Ze ide o dieta s poruchou
autistického spektra alebo diet’a v riziku poruchy autistického spektra si:

o slaba zdiel'ana pozornost’,
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absencia deklarativneho ukazovania — dieta neukazuje na predmety,
ktoré chce alebo neukazuje, aby na nie€o upozornilo,

dietat'u chyba spontanna imitacia — pri hre, napodobnenie pohybu,
dieta nevykazuje dostato¢ny o¢ny kontakt pri interakcii s rodi¢om,
ak sa aj o¢ny kontakt vyskytuje nie je funkény a nedeje sa kvoli
interakcii alebo komunikacii s rodiCom,

dieta vykazuje napadnosti v hre - nejavi zaujem o bezné hracky. Ak
javi o hracky zaujem, zaobchadza s nimi stereotypne alebo prili§
dlho pretrvava ,.exploracnad hra“ — dieta prili§ dlho hracky len
skima, neprechadza k funkénej hre,

dieta casto vykazuje zvlaStne a neprimerané reakcie na rozne
zmyslové podnety (nereaguje na meno, boji sa niektorych zvukov,
fascinuji ho niektoré zrakové podnety atd’.).

V tabul’kovom spracovani (Tabulka 9) uvadzame prehlad prejavov
autizmu udeti od narodenia do 40 mesiacov veku aj s presnej$im

uvedenim obdobia, kedy sa symptomy objavuju.

Tabul’ka 9

Vcasné priznaky PAS u malych deti s dorazom na oblasti, ktoré su
vychodiskom pre komunikaciu, interakciu a myslenie

Obdobie vyvinu

0 — 3 mesiace

2 — 5 mesiacov

4 — 10 mesiacov

Rané prejavy hlavnych
deficitov PAS
Nedostatok schopnosti
udrzat’ pozornost’ voci
zrakovym alebo
sluchovym podnetom
Ziadne angaZzovanie sa
alebo len prchavé
vyjadrovanie radosti
namiesto intenzivnejSieho
prejavu radosti a aktivity
Ziadne interakcie alebo
len obc¢asné interakcie
S malou iniciaciou (dieta
skor reaguje)
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PridruzZené prejavy

Bezciel'ne alebo
autostimulujuce spravanie

Stiahnutie sa do seba

Nepredvidatel'né
(ndhodné alebo
impulzivne) spravanie



Neschopnost’ iniciovat’

. alebo udrzat’ striedavi Repetitivne alebo
10 — 18 mesiacov q q : s P
interakciu a vymenu perseverativne spravanie
emocnych signalov
Absencia slov alebo Echolalie a iné formy
18 — 30 mesiacov mechanické zopakovanie opakovania videného

slov, ktoré diet’a poculo alebo pocutého

Zdroj: Greenspa, Wieder (2009)

4.2  Rodina s dietatom s poruchou autistického spektra

Rodicovstvo je naro¢na rola, ktora si vyzaduje velkl mieru
zodpovednosti. Rola rodi¢a dietata s PAS je vSak ovela naro¢nejsia. Deti
SPAS sa castokrat neliSia fyzickym vzhladom od ich intaktnych
rovesnikov, preto je pre rodi¢a narocné zmierit sa s jeho prejavmi
(kricanie, fyzicka agresivita, hnev). Musia celit poznamkam alebo
komentarom, ktoré st im adresované v spolo¢nosti. Spolo¢nost’ ma aj
vsucasnej dobe predsudky voéi spravaniu deti s PAS avodéi
naslednému rieSeniu situacie zo strany rodiCa. Pripisuju to bud’
nevychovanosti dietata alebo nekompetentnosti jeho rodica. Este
narocnejsie je pre rodicov celit’ predsudkom vlastnej rodiny. Mnohokrat
ani samotny rodi¢ nerozumie pri¢innym suvislostiam problémového
spravania alebo zvlaS§tnym prejavom vlastného dietata. Oto
komplikovanejsie je pre neho vysvetlit' tieto prejavy a adekvatne na ne
reagovat. Zvlast' to plati v pripadoch, ked’ eSte o samotnej diagnoze
nevie. Podl'a Bazalovej (2017) maju rodi¢ia deti s PAS tendenciu sa
izolovat, pretoZze maju pocit, ze l'udia sa budi voci nim spravat
s nepochopenim a s nadradenost’ou.

Hoci je mozné poruchu autistického spektra diagnostikovat’ pomerne
zavCasu (2.-3. rok), samotny diagnosticky proces je mnarocny.
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Diagnosticky proces ovplyviiuje vela faktorov. Klucovy je pristup
pediatra, ktorému rodi¢ popisuje prvotné priznaky dietat’a. Pediater by
mal Kknim zaujat’ adekvatny postoj anasmerovat ho k d’al$im
odbornikom. V niektorych pripadoch sa stdva, ze pediater priznaky
dietata podceni, pripisuje ich individualnej odliSnosti a ocakava ich
postupné vymiznutie. Na druhej strane moéze priznaky zl'ahCovat aj
samotny rodi¢ (z nevedomosti, zo strachu, z obav postoja okolia), a tym
nechtiac oddiali cely diagnosticky proces. Naroc¢nost’ procesu spociva
v mnozstve odbornych vySetreni (psychiatrické, neurologické, genetické
...) a tiez v dlhych ¢akacich dobach na diagnostiku PAS.

Pritomnost’ dietata s PAS vrodine kladie na rodi¢a vysoké naroky.
Vychova a starostlivost’ o dieta s PAS vyZzaduje odlisny pristup ako
vychova intaktného dietata, pretoze udeti sPAS st znacné
interindividudlne rozdiely. Rodi¢ si nevystaci so svojimi prirodzenymi
rodiCcovskymi  kompetenciami, pretoze dieta Castokrat reaguje
neadekvatnym a nepredvidateI'nym sposobom. Z tohto dévodu vznikaji
v rodine stresové a zatazové situacie, ¢o stazuje cely proces vychovy.
Komunikacia s dietatom s PAS je pre rodi¢ov naro¢na, najma ak je dieta
neverbalne, neiniciuje komunikdciu alebo nereaguje na rodicovu
komunikaciu.

Dalsim problémom, s ktorym sa stretiva rodina s dietatom s PAS je
v rovine ziskavania informacii. Na jednej strane je pre rodi¢a mnozstvo
dostupnych informacii ohladom poruch autistického spektra a pristupov
k dietat'u s PAS, no nie vSetky informacie st pravdivé, spravne a odborne
podlozené. Rodi¢ ma problém vyselektovat, C¢irozlisit pravdivé
informacie od mylnych, az zavadzajucich. Rodi¢ sa spolieha na
neoverené zdroje informacii, moze zvolit nespravny postup pri praci
s dietatom s PAS. Na druhej strane sa rodi¢ovi nedostavaju komplexné
informacie zamerané na potreby jeho dietata, ¢i uz ide o vhodné terapie,
intervencie a stratégie pri praci s dietatom. Rodi¢om chybaju aj
informécie o odbornikoch vo svojom okoli, na ktorych by sa mohli
obratit’.
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Velkym zlomom vo fungovani dietata s PAS arodiny je prechod
zrodinného prostredia do materskej Skoly. Rodi¢ je postaveny pred
vol'bu sposobu edukacie svojho dietata s PAS. Mdze si vybrat’ Specialnu
materski Skolu, ktord je zamerand na deti s PAS, alebo sa moze
rozhodnut’ pre zaclenenie do beznej materskej Skoly. Pre rodinu je
vyzvou najst’ vhodnu §kolku, ktora je ochotna prijat’ dieta PAS. Materské
Skoly nie st dostato¢ne pripravené na edukaciu deti s PAS.

Materska $kola musi spliniat’ kritéria smerom k:
e Uprave prostredia podla potrieb dietata s PAS,
e pripravenosti pedagogov na edukaciu deti s PAS,
e ochote a schopnosti riesit’ problémové situacie,
e uplatiiovaniu $pecifickych metdd a stratégii podpory.

Aj ked’ je materska Skola ochotni prijat’ dieta s PAS, nezarucuje to
dlhodobé Ttspesné zaradenie dietata. Udeti sPAS je vysSia
pravdepodobnost’ vyluc¢enia zo $kdlky po niekol’kych tyzdnoch respektive
mesiacoch. Rodi¢ musi mat’ nasledne dieta v domacej starostlivosti. Ak
rodina zvoli vzdelavanie v Specidlnej materskej Skole pre deti s PAS,
musi pocitat’ s dochddzanim na vicSiu vzdialenost (lebo je ich
nedostatok), co je ¢asovo narocné pre rodiCov a cestovanie je naro¢né aj
pre samotné dieta s PAS. Narocnost’” dochadzania potom méze byt
spojena so znizenim poctu hodin alebo dni, ktoré dieta travi v prostredi
MS. Rodina v takomto pripade musi zaistit' aj individualnu prepravu
svojho dietata, pretoze cestovanie prostriedkami hromadnej dopravy je
pre mnohé deti s PAS naro¢né, niekedy az nemozné.

Dieta s PAS ovplyviiuje fungovanie celej rodiny, vratane surodencov,
starych rodiCov a aj ostatnych pribuznych. Postavenie surodencov
vrodine dietata s PAS sa formuje najéastejSic do dvoch rovin. Bud’
rodicia kladu na zdravého strodenca vysSie naroky, aby kompenzovali
svoje nenaplnené oCakavania.

Voci surodencovi sa to moze prejavovat’ nasledovnym spdsobom:
e pretazovanim,
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e vy$§imi poziadavkami smerom k vykonom,
e lepSimi vysledkami v Skole,

poziadavkami na starostlivost’ a strazenia surodenca s PAS,

e ocCakavanie prebratia zodpovednosti za dieta s PAS v budicnosti.
ZvySené naroky kladené na surodenca zasahuju do jeho volného cCasu,
ato ¢o do mnozstva jeho volného ¢asu, spdsobov vyplnenia vol'ného
¢asu a ovplyviluju aj rovesnicke vztahy a kamaratstva.

Opaénym pripadom je, ked sa surodencovi venuje malo pozornosti,
pretoze zvysena pozornost’ sa venuje dietatu s PAS. To moze mat za
nasledok:

e pocit krivdy,

e zvySena snaha ziskat’ si pozornost’ aj nevhodnym spravanim,

e vyhladavanie pozornosti a ocenenie v inych socialnych skupinach.
Ostatni Clenovia rodiny Castokrat nemaju dostatocné informadcie
0 problémoch vyplyvajucich z PAS. Najmi stari rodi¢ia su ovplyvneni
postojmi, ku ktorym boli vedeni v minulosti, a preto nemusia byt’ schopni
pomdct’ rodicom pri rieSeni zat'azovych situcii. Vzhl'adom na Specifické
prejavy dieta s PAS mdzu byt rodinné stretnutia zatazujlice a stresujuce
pre rodi¢ov. Pre rodiCov su cCastokrat zatazujuce dobre mienené rady,
ktoré sa vztahuju k vychove ich deti. Dané rady vychadzaja z neznalosti
problematiky portch autistického spektra. Niektoré deti s PAS si
vyzaduju narocnu a intenzivnu starostlivost, preto je velmi naro¢né
zapojit’ sa do rodinného aj do spoloc¢enského Zivota.

4.3 Moznosti pomoci rodine dietata sPAS 7z pohladu
Specialneho pedagoga

Po ziskani diagnozy rodiny potrebuji jasné a spolahlivé rady
a sprevadzanie, aby sa mohli dostat’ k efektivnej intervencii alebo
programom podpory. Len vEasnym zahajenim efektivneho programu
podpory sa polozia zaklady pre buduci pokrok dietata (Wall, 2010).
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Vcasna pomoc rodine deti s PAS alebo samotna sluzba vcCasnej
intervencie sa vo svojich zakladnych ciel'och a ideach nelisi od vc€asnej
intervencii inych cielovych skupin. Ma vSak svoje S$pecifika, ktoré
zohl'adiiujii dosledky poruchy autistického spektra, problémy a potreby
rodin s dietatom s PAS.

Jednym z kluCovych komponentov je spolupraca odbornikov
z interdisciplinarneho timu (logopéd, lekar, fyzioterapeut, psycholog,
Specialny pedagog, lieCebny pedagdg) a rodiny (Kejklickova, 2016).

V¢asna intervencia zamerana na rodinu dietata s PAS sa orientuje na
oblasti, ktoré su sucast’ou schematického spracovania (Schéma 1).

Schéma 3
Oblasti podpory vo v€asnej intervencii o rodinu s dietatom s PAS

Podpora dietata s PAS
o a jeho vyvinu Podpora a sprevadzanie
\ rodiny (rodicia
\ a surodenci). )

Zdroj: viastné spracovanie

Oblasti podpory dietata sPAS vrodine vychadzaju z triady
problémovych oblasti a neSpecifickych prejavov. Dolezité vsak je, aby
podpora vychadzala zo silnych stranok a zaujmov dietat’a. Primarne sa tu
chceme zamerat na moZznosti podpory a stratégie, ktoré st vyuzitelné
v domacom prostredi. Zakladom akékol'vek podpory dieta s PAS je jeho
pochopenie aprijatiec so vsSetkymi odliSnostami, problémovymi
spravaniami a inymi zvlastnymi prejavmi.
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V oblasti komunikécie s dietatom sPAS je potrebné za rdznymi
prejavmi a spravaniami hladat komunika¢ny zamer. Rodi¢ by sa mal
vzdy snazit’ reagovat’ na kazdy pokus o komunikaciu diet'ata. Rodicia by
mali byt vedeni ktomu, aby deti povzbudzovali ku elementarnej
komunikacii najmé smerom k:
e vyjadreniu suhlasu/nesthlasu,
e vytvaraniu komunika¢ného kruhu: podl'a Janert (2012) sa jedna
0 obojsmernt komunikaciu zalozent na striedavej interakcii — diet’a
iniciuje komunikaciu — rodi¢ reaguje na prejav diet'a — nasledne na
to diet’a reaguje na odpoved’ rodica,
e vyjadreniu vlastnych potrieb: pytanie si oblibenych veci.

U deti s PAS je potrebné stanovit' si jasné inStrukcie a usmernenia, to
znamena dat dietatu presne vymedzenil a jednoznacnu inStrukciu,
z ktorej nevyplyva viacej interpretacii. Rovnako by nemala byt dana
inStrukcia prili§ vSeobecna. Pretoze vtakom pripade moéze dieta
zlyhavat’, nakol'ko nevie, ktord alternativa je spravna. Dieta nemusi
rozumiet’ kontextu situacie. Po vysloveni insStrukcie alebo otazky, treba
dat’ dietatu dostatony Cas na splnenie inStrukcie alebo odpoved
(Hréova, Magova, 2019).

Ak je dieta s PAS neverbdlne aje pripravené na symbolické formy
komunikéacie, je potrebné pod vedenim odbornika najst’ vhodny systém
alternativnej a augmentativnej komunikacie (dalej len AAK). Pri vybere
AAK je potrebné zohl'adnit’ individudlne schopnosti dietata (motorickeé,
senzorické, kognitivne a pasivnu slovni zasobu ...). Udeti s PAS je
mozné vyberat znasledovnych systémov AAK: vymenny obrazkovy
komunikacny systém VOKS, MAKATON, znak do reci, piktogramy,
referen¢né predmety.

Rodica treba vhodne inStruovat, viest a povzbudzovat k pouzivaniu
vybraného systému AAK. Odbornik vykonava prvotny nacvik AAK
alebo nové fazy nacviku systému AAK. Rodi¢ vSak musi komunikacny
systém implementovat’ do kazdodennych situdcii a musi vytvarat’ vhodné
prilezitosti pre komunikaciu s dietatom s PAS. Je dolezité, aby rodi¢
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zvolil vhodné stratégie pri podpore komunikacie dietata s PAS (napr.
hracky st vylozené na policke, kde dieta nedociahne a musi si ich vediet’
vypytat).

Oblast’ komunikécie dieta s PAS vel'mi tizko stvisi s oblast'ou socialnej
interakcie. Na zaciatku je dolezité, aby si rodi¢ budoval interakciu
s dietatom pri Cinnostiach, ktoré ma dieta rado. Interakcia by mala
prebiehat’ spontanne a prirodzene, aby sa diet’a necitilo stresované. Dalej
je potrebné, aby rodi¢ dokazal dietatu s PAS vymedzit' jasné, presné
pravidla a hranice. Samotné zékladné symptémy portch autistického
spektra dietatu stazuju orientdciu v socidlnych a komunikacnych
situaciach, a taktiez v akceptovani pravidiel. Preto nejde v tomto pripade
0 zvySenu striktnost a direktivnost vo¢i dietatu s PAS, ale
0 zjednodusenie chapania jednotlivych situacii. Diet'at'u musi byt jasné,
¢o robit’ moze, musi a ¢o by naopak robit’ nemalo, alebo ¢o sa od neho
ocakava. Je dolezita jednotnost’ a stalost’ reakcii rodi¢a na jednotlivé
vzniknuté situacie. Rodi¢ by mal byt pre dieta dostatocne Citatelny
a predvidatelny. Len ak dieta bude chapat vztah medzi spravanim
areakciou, bude l'ahSie rozumiet’ tomu, ¢o sa od neho ¢aka a ako ma
reagovat’ v rdznych situaciach. Dieta bude navysSe istejSie (Hrcova,
Magova, 2019). Reakcie na spravanie dietata s PAS by mali byt
jednotné medzi obidvoma rodi¢mi a Vv ideadlnom pripade aj so starymi
rodi¢mi.

V zivote dietata raného a predskolského veku ma osobitné miesto hra. Je
sposobom jeho ucenia Vvtom najSirSom zmysle atiez spdsobom
zmysluplnej Cinnosti. U dietata s PAS vSak hravé spravanie casto
nezodpoveda jeho chronologickému veku alebo kognitivnym
schopnostiam. Je preto velmi dolezité, aby boli rodi¢ia vedeni
k vhodnym a efektivnym spdsobom ako sa hrat’ s dietatom s PAS. Rodi¢
by nemal ocakavat’, ze dieta s PAS automaticky odpozoruje a napodobni
klasické hrové spravanie — vyber veku primeranej hracky, sposob
zaobchadzania s hrackou, funk¢nost’ hry alebo symbolické hra. Rovnako
viaceré deti s PAS nie st schopné pochopit’ a nasledne ani akceptovat, ak
rodi¢ predvedie spdsob zachadzania s hrackou alebo hrania sa. Mnoho
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deti s PAS sa potrebuje naucit’ objavit’ hru a hranie sa. Rodi¢ by nemal
pri hre s dietatom preberat’ na seba rolu ,,toho, ktory to vie a dietat'u
ukaze, ako sa to ma robit*. Ak je dieta eSte na zacCiatku svojho hravého
vyvinu, je potrebné, aby sa ako prilezitost na hranie vyuzili vSetky
kapacity dietata, ktoré momentdlne ma k dispozicii (vratane
akéhokol'vek sposobu manipuldcie s predmetmi, stereotypnych ¢innosti
alebo aj zvlaStnych prejavov sprévania). Diet’a by pri rozvoji hry malo
mat’ vela prilezitosti k manipulécii a skimaniu réznych predmetov, nie
len hraciek. Ak dieta prejavi radost’ pri jednom spdsobe manipulacie,
treba to neskor vyuzit’ ako prilezitost’ a ukazovat’ dietatu d’alSie moznosti
zaobchadzania s danym predmetom/hrackou. Takto sa postupne rozsiruje
variabilita ¢innosti. Exploracia predmetov a hraciek je pre dieta v tomto
pripade klicova, aby neskor objavilo (nie nacviCilo si) funkénu
hru afunkéné zaobchadzanie s predmetmi. Manipulacia a exploracie
Sirokej Skaly objektov je kIicom nie len k rozvoju hry, ale podl'a Biirki
(2020) aj zakladom pre osvojenie a rozvoj reci.

Pri ponuke hraciek a hier je tiez dolezité, aby rodi¢ aj pracovnik vCasnej
intervencie zohladfioval senzorické odliSnosti a senzorické potreby
dietata.

Detom, ktoré su hypersenzitivne na zaciatku nie je vhodné ponukat’
hracky s vyraznejSou textirou alebo diftiznou Struktirou alebo hracky,
ktoré vydavaji nahle ahlasné zvuky. Naopak, hyposenzitivnym
detom a detom, ktoré stradaju zmyslové podnety, je vhodné ponukat
hracky, ktoré si zdrojom intenzivnejSich podnetov (sluchovych,
hmatovych, proprioceptivnych...), rovnako to plati aj pre pohybové hrové
aktivity.

Senzorické odlisnosti alebo poruchy senzorického spracovania treba
zohl'adnovat’ pocas vsetkych kazdodennych aktivit dietata, nie len pri
jeho hre.
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4.4 Kazuistika dietat’a s PAS a d’alSim pridruZenym
postihnutim

Vek
4 roky a 5 mesiacov

Diagnodza

stredny stupen duSevnej zaostalosti,

percepéna porucha sluchu — 'ahky stupen — bez korekcie,
mikrocephalia,

pervazivna vyvinova porucha — detsky autizmus.

Zaradenie do vfasnej intervencie
vek 3 roky

Osobni anmanéza

Dieta z druhej gravidity, narodené spontanne v 39. tyzdni tehotenstva.
Tehotenstvo aj porod prebehli bez komplikacii. V ranom veku prekonal
niekol’ko infekcii dychacich ciest. Psychomotoricky vyvin bol
oneskoreny. Michal zacal sediet’ v 7. mesiaci, z chrbatika na brusko sa
zacal otacat’ okolo 6. mesiaca a chodit’ zacal ako 18-mesacny. Je
sledovany u viacerych odbornikov: neurolog, ORL, kardiolog,
oftalmoldg. Vo veku 3 roky a 5 mesiacov Michal absolvoval diagnostické
vySetrenie pre podozrenie na pervazivnu vyvinovi poruchu. Na ziadost
matky bolo Michalovi vo veku 4 rokov doporuéené vzdelavanie v beznej
triede materskej Skoly formou Skolského zalenenia — na podklade
zdravotného znevyhodnenia — viacndsobného postihnutia. Pre
neschopnost’ adaptovat’ sa na nové prostredie a kolektiv a pre problémové
spravanie prestal Michal po dvoch tyzdiioch do MS dochadzat’ a az do
sucasnosti je v domacom prostredi.

Rodinna anamnéza
Otec, 41 rokov, ma stredoskolské vzdelanie. V stcasnosti pracuje ako
automechanik.
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Matka, 37 rokov, je na prediZzenej rodi¢ovskej dovolenke.

Michal ma star§ieho brata, ktory navstevuje 2. ro¢nik zakladnej Skoly.
Matka je zdrava, otec sa lie¢i na diabetes mellitus 1. typu. Rodinné
prostredie je podnetné a stimulujuce.

Matka je vel'mi starostliva a iniciativna. Aktivne vyhl'adava informacie o
postihnuti syna a moznosti, ako mu pomoct. Rodi¢ia musia riesit’ ¢asté
konflikty Michala s jeho star§im bratom. Michal na neho 1toci a Casto sa
dozaduje presne tych istych Cinnosti alebo veci, ktorymi sa momentalne
zaober4d jeho brat.

Stav diet’at’a pri zacati v€asnej intervencie

Michal je verbalny, re¢ ale nie je zrozumitel'na. Aktivna slovna zasoba je
znaéne obmedzena a nerozvija sa. Hovori len slova ,,mama“ a ,,tata®.
Okolie Michalovej re¢i nerozumie, a tak sa ¢asto zlosti a hneva, lebo nie
je vyhovené jeho poziadavkdm. Michalova chodza po rovine je bez
vyraznej$ich tazkosti, po schodoch lezie Stvornozky, dolu schodmi
nezide. DokaZze sa postavit’ aj bez pomoci ruk. Nedostatocne je rozvinuta
aj motorika ruk, tuchop aj oromotorika — spastické svalstvo.
Grafomotorika nie je rozvinutad. Michal nema osvojené zakladné navyky
sebaobshluhy, je plienkovany a potrebu nesignalizuje. Pri vyzliekani,
obliekani a obuvani nie je samostatny, ale spolupracuje. O¢ny kontakt
udrzi len velmi kratko. Na oslovenie niekedy vobec nezareaguje.
Niektorym in$trukcidm nerozumie voObec, niektoré splni az po
viacndsobnom vyzvani. Michal ma strach z neznamych priestorov. Je
hypersenzitivny na niektoré zvuky a obleCenie (pancuchy, bunda so
zipsom). Po emocionalnej stranke je nestaly, ak nie st splnené jeho
poziadavky alebo v pripade nezdaru krici, hryzie, hadze hracky, niekedy
je destruktivny. Citi sa bezpecne, ak ma na dohl'ad matku alebo ak aspon
vie, Ze je v jeho blizkosti. Bez pritomnosti matky dlho nevydrzi, za¢ne
byt placlivy. Repertoar ¢innosti je vel'mi obmedzeny. Michal sa hra len
S panacikmi, ktoré za sebou uklada. Manipulacia s inymi predmetmi
a funk¢na hra absentuju. Priestorova orientcia nie je rozvinuta.
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V ramci ranej intervencie su Michalovi poskytnuté pravidelné cvicenia s
rehabilitacnym pracovnikom (raz do tyzdiia, 30 minat) a
Specialnopedagogicka intervencia (raz do tyzdna, 45 minut), ktora zahiia
nasledovné formy prace: pobyt v multisenzorickej miestnosti
(Snoezelen), hrové aktivity na rozvoj motoriky, kognitivnych schopnosti,
komunikaénych zrucnosti, prvky SIT, vyuZivanie informacno-
komunikaénych technoldgii. Michal pouziva komunikacni knihu
s niekol’kymi symbolmi vyjadrujicimi zakladné cinnosti a clenov
najblizsej rodiny.

Aktualny stav dietat’a

Michalova re¢ je stdle nezrozumitel'na, ale dokdze vyslovit' niektoré
jednoduché slova. Okrem uz spomenutych aj ,,nie”, ,,havo™ ... Michal
pouziva komunika¢nu knizku, ktord je vytvorend podla principov
systtmu VOKS a dokaze ukdzat’ alebo vybrat pozadované symboly.
V oblasti neverbalnej komunikacie dokaze ukazovat na predmety, ktoré
chce. Instrukcidm rozumie, va¢sinou vyhovie poziadavkdm. Michal chodi
samostatne po rovnom teréne aj hore schodmi, dolu schodmi zide
pridrziavanim sa o zabradlie. Jemna motorika je rozvinuta tak, Ze moze
pracovat’ s pocitatom a adaptovanou mySou. Dokdze manipulovat’ aj
s drobnejsimi predmetmi a vkladat ich na koliky alebo iné uréené miesto,
uchop je dobre rozvinuty. Grafomotorika je rozvinutd. Kresba je na
urovni ¢marania. Jednoduchy obrazok vyfarbi len s pomocou.
Oromotorika je rozvinuta — Michal dokaze fukat’ aj privonat’. Nedokaze
vSak koordinovat’ nos a tsta pri dychani. V rdmci sebaobsluhy je Michal
stale plienkovany, ale dokaze sa sam vyzliect a vyzut. Obuje sa
s pomocou, niekedy CcCinnost' zvlddne sam. Taktilnd hypersenzitivita
pretrvava, aj ked” v menSej miere. V oblasti kognitivnej je Michal
schopny priradovat’ rovnaké farby a tvary, dokaze skladat’ obrazky.
Objavuju sa naznaky zovSeobectiovania (dokaze priradit niektoré
predmety podl'a spolo¢ného znaku). Zacina sa orientovat’ na ploche (hore,
dole). Pozna jednotlivé Casti tela, ale na sebe ich ukazat’ odmieta. Michal
vyhl'adava a manipuluje s roznymi predmetmi a hrackami. Pokusa sa ich
funkéne pouzit. Po emocionalnej stranke je stalejsi, je menej frustrovany.
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Nesuhlas prejavi aj slovne. Na pritomnost’ cudzich I'udi dobre reaguje.
Nebrani sa, ak s nim niekto iny nadviaze kontakt. Michal vydrzi po dlhsiu
dobu aj bez pritomnosti matky (pocas celého stretnutia).

Popis priebehu intervencie

Rehabilitacné cviCenie: cviCenie sa uskutociiuje v multisenzorickej
miestnosti  (Snoezelen).  Fyzioterapeutka neuplatiiuje  Specifické
rehabilitacné metody, cvicenia su realizované formou hry. Rodi¢ nie je
pocas cvicenia pritomny.

Fyzioterapeutka sa zvita s Michalom, ktory si na to sam vyzlecie
vetrovku a vyzuje sa. Veci vSak hodi na zem. Po d’alSej vyzve a ukazani
miesta veci ulozi. Michal je poziadany, aby v komunikacnej knizke
ukazal a odovzdal symbol s cvi¢enim. Spociatku knizku len prelistuje.
Michal symbol ukaze a poda az po viacnasobnom vyzvani. Prvou
¢innostou je cvicenie na fitlopte. Michal si loptu prikotula k zrkadlu.
Nasledne sa s terapeutkou hojda a znazoriiuje let vtaka, tak aby sa videl aj
v zrkadle. Nasledne je Michal otoceny na chrbat a s pomocou sa hojda na
lopte a ma sa na seba pozriet’ v zrkadle. Cvicenie v sede — terapeutka sa
snazi docielit’ o¢ny kontakt s Michalom. Po ukonceni cvicenia Michal
sdm naznacil, ze chce odlozit’ loptu. Nasleduju dychacie cvicenia —
ulohou Michala je fukat’ do veternika. Michal prejavuje nesthlas s danou
aktivitou. Nachadza privolava¢ dazd’a, s ktorym sa vol'ne hra. Terapeutka
sa snazi uputat’ Michalovu pozornost’ na pozadovant ¢innost. Neustale
ho oslovuje a ponuka veternik. Michal nereaguje na inStrukciu a zaobera
sa inymi predmetmi. Po niekol’kych vyzvaniach privoli na fukanie a na
poziadanie terapeutky fuka do veternika. Michal uz na poZziadanie aby
fukal reaguje okamzite a plni instrukciu. Terapeutka ziada Michala, aby
si 'ahol vedl'a plySového zvieratka. Michal reaguje okamzite a instrukciu
plni. Michal lezi pokojne a nesnazi sa opustit’ miesto. Je vyzvany, aby
fukal do veternika alebo napodobnil privoniavanie. Michal plni instrukcie
okamzite. Po niekol’kych minttach svojvol'ne opusti miesto a dozaduje sa
spustenia vodného valca. Terapeutka ho poziada o napodobnenie skokov
zaby. Michal reaguje na druhé vyzvanie a skakanie takmer spravne
prevedie. Terapeutka ¢innost’ sprevadza riekankou. Michal je poziadany,
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aby skakanie napodobnil pred zrkadlom, ale ¢innost’ odmieta a skryva sa
za zaves, potom si 'ahne na vodnt postel. Terapeutka sa snazi motivovat’
Michala na pokracovanie v aktivite, ale Michal odmieta a stale sa hojda
na posteli. Nasledne terapeutka namotivuje Michala na ina cinnost.
Vysype mu z kosika lopticky po miestnosti. Michal ich ma pozbierat
a ukladat’ naspéat’ do kosika. Michalovi sa ur€itd dobu nedarilo ulozit
lopticky a zacal reagovat’ podrazdene na vlastny neuspech. Rychlo sa
upokoji a pokracuje v Cinnosti (uspesne) a sleduje sa v zrkadle. Po
uspesnom ulozena lopticiek Michal siaha po ,,smejucej sa“ lopte, ktoru si
s terapeutkou kotal’a, popritom sa pozoruje v zrkadle.

Po ukonceni cvicenia sa Michal s terapeutkou luc¢i kyvanim. Na
poziadanie reaguje ihned’, ale zarovei sa oto¢i chrbtom.

Pohlad rodica

Matku na centrum a moznost’ ranej intervencie nasmerovala znama, ktora
pracuje v Specialnej Skole, ktora centrum zastreSuje. Na moznost
psychologickej a aj Specidlnopedagogickej podpory matku upozornil aj
detsky lekar, ktorého Michal navstevuje. Neupozornil ich vsak, ze
centrum modzu zacat’ navStevovat okamzite. O danej moznosti ich
informoval len ako moznost’ vyuzitia v buducnosti — obdobie pred
nastupom do Skoly. Matka ocakavala hlavne lepSie a rychlejsSie
napredovanie Michalovho vyvinu. Podl’a jej slov je rana intervencia pre
Michala vel'mi prinosna, vidi pokroky hlavne v oblasti komunikacie —
viac ukazuje na predmety, ktoré chce a je menej frustrovany. Zlepsili sa
aj jeho reakcie na okolie - lepSie rozumie pokynom a poziadavkam,
rodi¢ia sa naucili lepSie rozumiet Michalovi a jeho potrebam, ocenuju
hlavne pristup $pecidlneho pedagdga, ktory im ukazal ako s Michalom
pracovat’.

V ramci ranej intervencie bolo rodicom poskytnuté aj socialno-pravne
poradenstvo. Matka bola informovana o moznosti ziskania prispevku na
osobné motorové vozidlo a prispevku na prepravu. Pracovnik pomohol
matke aj so Ziadostou. Matka si mysli, Ze miera pomoci by mala byt
vysSia. Vel'mi by uvitala a uprednostnila navstevy v domacom prostredi.
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Ocenila by aj vySSiu intenzitu navstev, viac informacii o moznosti
pomdct’ Michalovi a tiez aj vysSie vedenie rodiCov v praci s Michalom.
Matka poctivo plni instrukcie $pecialneho pedagdga a intenzivne pracuje
s Michalom aj v doméacom prostredi. Vel'mi sa snazi o jeho napredovanie
a rozvoj. Po kazdej navsteve si Ziada namety na pracu doma a aj r6zne
pomocky. Je dobre informovand o Specifikach vyplyvajicich
z Michalovho postihnutia, aj o moznostiach dalSieho vyvinu. Michala
ponechd v domacom prostredi a so zaCiatkom d’alSieho skolského roka sa
ho poktisi zaradit’ do materskej Skoly, najprv na niekol’ko hodin tyzdenne
(prevzaté Hrcova, 2012).

Otazky

1. Aké su problémoveé oblasti fungovania rodin s dietatom s PAS?

2. Popiste prinos vcasnej intervencie zameranej na rodinu dietata
s PAS.

3. Ake su véasné priznaky poruch autistického spektra?

4. Akym spésobom je mozné podporit komunikaciu a socidalnu interakciu
dietata s PAS v rodinnom prostredi?

5. Ako je mozné rozvijat hru u dietata s PAS v rodinnom prostredi?
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5 RODINA S DIETATOM SO ZMYSLOVYM
POSTIHNUTIM

Jana Hrcova

Je vSeobecny konsenzus, Ze zrak je najdolezitej$i zo zmyslov, pretoze
prostrednictvom neho ¢lovek prijima najviac informacii. Pokial’ rodina
vychovava dieta so zrakovym postihnutim alebo so zrakovym
a viacnasobnym postihnutim, potyka sa s viacerymi vdzami a obavami
0 budtice fungovanie svojho dietata. Zamerom kapitoly je popisat
véasnu intervenciu a pomoc rodine s dietatom so zrakovym/zrakovym
a viacnasobnym postihnutim nakolko je velmi vyznamna z hl'adiska
podpory rodicov, hl'adania novych stratégii podpory a tiez aj z hl'adiska
podpory vyvinu dietata a elimindcie potencidlnych vyvinovych rizik.
Tiez je dolezité poukazat na maximalizaciu potencialu zachovanych
zrakovych funkcii a vytvorenie kompenza¢nych mechanizmov, ktoré
dietat’u zaistia samostatné budiice fungovanie.

5.1 Charakteristika diet’at’a so zrakovym postihnutim

Prevalencia zrakového postihnutia u deti je 3:10 000 v socioekonomicky
vyspelych krajinach a 15:10 000 v chudobnych krajinach (Lupén et al.
2018). Na zrakové postihnutie mézeme nahliadat’ z viacerych hladisk,
medicinske, legislativne (socialne) alebo pedagogické.. Z medicinskeho
hladiska zrakové postihnutie vymedzuje Svetovda zdravotnicka
organizacia vo svojej 10. a 11. klasifikacii chor6b.

Pedagogické hladisko zrakového postihnutia blizSie rozpracovavaju
Hallahan, Kaufman (2005), pricom hovoria o osobach nevidiacich
a slabozrakych. Pri tychto vymedzeniach skupin sa zdoraziiuje sposob
¢itania. Nevidiaci jednotlivec ma tak zavazné postihnutie, ze musi
vyuzivat Braillovo pismo alebo sluchové informacie. Slabozraky
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jednotlivec dokaze Ccitat’ ciernotla. S tazkostami plni vizualne
orientované ulohy, aj napriek vyuzivaniu korekénej pomdcky (okuliarov)
apotrebuje vyuzit iné kompenzacné stratégie alebo kompenzacné
pomdcky.

Skala poruch zraku je teda velmi Siroka — od refrakénych portch az po
zavazné poskodenia sietnice alebo zrakového nervu, ale nie kazda
porucha zraku zaroveii spoOsobuje jej nositelovi zrakové postihnutie.
Novakova (in Bartonova, Bytesnikova, et al. 2012) dodava, Zze zrakové
postihnutie jeho nositel'ovi sposobuje t'azkosti v kazdodennom fungovani
aj napriek optimdlnej alebo najlepsej moznej korekcii.

Velmi jednoznacne apresne to vymedzuje svetovd zdravotnika
organizacia vo svojej medzinarodnej klasifikacii chordob. Pri definovani
zrakového postihnutia ajeho stupniov vychadza z dvoch ziakladnych
zrakova ostrost’ (vizus) a rozsah zorného pola. Za hrani¢ny by sme mohli
pokladat’ vizus 6/18 alebo 0,3. Normalny vizus je 6/6 alebo 5/5, teda 1,
Vv zavislosti od vzdialenosti vySetrovaného ¢loveka od optotypu. V naSich
podmienkach sa §tandardne z optotypu Cita zo vzdialenosti 5 alebo 6 m.
Vizus 6/18 teda znamend, Ze ¢lovek zo vzdialenosti 6 m rozpoznal
vel'kost’, pismen, ktoré by dobre vidiaci clovek bol schopny rozpoznat’ zo
vzdialenosti 18 m. Cislo 0,3 je vtomto pripade podielom uvedeného
zlomkového vyjadrenia.

Tabulka 10
Stupne zrakového postihnutia (podl'a MKCH 10)

Zrakova ostrost’ do dial’ky

Stupeii postihnutia Horsia ako LepSia alebo rovna ako
Ziadne postihnutie alebo 6/18
I'ahka slabozrakost’ 0,3
6/18 6/60
Stredna slabozrakost’ 0.3 0.1
y 6/60 3/60
Tazka slabozrakost’ 0.1 0,05
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3/60 1/60
Prakticka slepota 0,05 0,02
1/60 (alebo pocitanie Svetlocit s projekciou

Slepota prstov na 1m)

0,02
Slepota Svetlocit bez projekcie

Nespecifikované
Zdroj: ICD 10

Podra stupna postihnutia méZeme osoby so zrakovym postihnutim triedit’
aj do nasledovnych kategorii.

Tato skupina os6b spada do kategorie 1 — 3 vysSie zmienenej klasifikacie.
Ich zrakové vnimanie je spomalené, nepresné a skreslené. Stale vSak
dokdzu vyuzivat svoje zrakové kapacity v kazdodennom Zivote.
S vyuzivanim optickych alebo elektronickych pomoécok dokazu pracovat
s ¢iernotlacou alebo zvécSenou Ciernotlacou. Dolezitym aspektom je
u tejto skupiny jednotlivcov intenzita zrakovej namahy a dodrziavanie
principov zrakovej hygieny. Niektori maji aj tazkosti s orientaciou
Vv priestore a v cudzom prostredi.

Ide o skupinu jednotlivcov, ktori podl'a Hamadovej (2007) tvoria hranicu
medzi slabozrakymi a nevidiacimi. Maji zachovany zrak v takej miere,
ze dokazu rozlisit’ prsty v kratSej vzdialenosti pred o¢ami (I — 3 m).
Niektori maju vyrazne z(zené zorné pole, pripadne oboje. Niektori
jednotlivei so zvySkami zraku preferujii techniky prace typické pre
slabozrakych (Citanie zvicSenej Ciernotlate s optickymi pomodckami).
A niektori naopak preferuju techniky poznavania typické pre nevidiacich.
Majt vyrazné tazkosti s orientaciou v priestore a taktiez moze byt pre
nich vyzvou aj samostatny pohyb.
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Ide o skupinu jednotlivcov, kde u niektorych mézu byt zachovana
schopnost’ vnimat’ zrakom, ale nie je dostatocna na to, aby to dany clovek
dokazal vyuzit v kazdodennom Zivote. Ide 0 schopnost vnimat
a lokalizovat’ zdroj svetla. Cast nevidiacich nema zachovany Ziadny
svetlocit. Tito jednotlivci musia pre orientaciu v prostredi, samostatny
pohyb aucenie vyuZivat kompenzatné zmysly — sluch ahmat
(Hamadova, 2007; Kovacova, 2017; Kvétonova-Svecova, 2000). Tu
mozno doplnit, ze velmi dolezitd ulohu u nevidiacich hraji aj ostatné
zmyslové systémy, napriklad vestibularny, proprioceptivny systém
a taktilny systém v zmysle vnimania vlastného tela. Nevidiaci Clovek
musi mat dobré povedomie o jednotlivych castiach (diskriminac¢na
schopnost’), aby nasledne mohol planovat’ a prevadzat’ svoje pohyby bez
zrakovej kontroly. Taktiez si musi byt dobre vedomy pozicie svojho tela
v priestore. U niektorych nevidiacich mézu byt niektoré z uvedenych
systémov menej nasytené imputom, C¢o si moézu kompenzovat
stereotypnymi pohybmi hlavou..

Ide o skupinu 0s6b s funkénou poruchou a patri sem, najmé, strabizmus
(Skulenie) - porucha rovnovazneho postavenia oci, pri ktorom sa jedno
oko staca do strany a tupozrakost’. Tupozrakost’ (amblyopia) predstavuje
znizenie zrakovej ostrosti jedného oka. Obe tieto poruchy spdsobuji
nespravnu koordinaciu oko-ruka a narusenil priestorovi orientaciu
(Kovacova, 2017).

Toto Clenenie je skor popisné a zohladiuje aj dosledky v edukacnom
procese a v kazdodennom zivote

Poruchy zraku mozeme delit’ aj podl'a typu:

e Poruchy zrakovej ostrosti

e Poruchy zorného pol'a

¢ Poruchy farbocitu

e Centralne poruchy zraku
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Pri poruchach zrakovej ostrosti méze byt znizeny vizus do dialky
alebo do blizka, pripadne obidva sucasne. Tieto deti maju problém
s rozliSovanim predmetov vistej vzdialenosti, vidia ich neostro
arozmazane. Ich zrakové vnimanie a nasledne aj zrakové predstavy su
skreslené.

Pri naruSeni zorného poPa dochadza udietata k znizeniu rozsahu
videnia. To znamend, Ze dieta nevidi cely priestor okolo seba. Zrakova
ostrost’ v tomto pripade moze, ale aj nemusi byt’ zachovand. Zorné pole
mobze byt koncentricky zizené alebo sa mozu vyskytovat vypadky
v r6znych miestach zorného pola. Pri najzavaznejSich formach zzenia
zorného ma dieta zachované tzv. tunelové videnie — vidi taky priestor,
ako keby sa pozeralo cez tunel. Pokial' sa vyskytuju vypadky zorného
pola (skotomy), tie mdézu mat’ za nasledok, Ze videnie v tychto miestach
je rozmazané alebo uplne absentuje. Rovnako méze byt zasiahnuté
centrum zorného pola a periférne videnie zostava zachované. Tieto
poruchy sposobuju dietatu tazkosti v orientdcii na ploche alebo
V priestore pri samotnom pohybe alebo pri hladani a nachadzani
predmetov. TaktieZ vnimanie zrakom moéze byt v takomto pripade
pomalSie, pretoze dietatu dlhSie trva prehliadnutie priestoru, kedze
nedokaze naraz zrakom obsiahnut’ taky velky priestor, ako dieta bez
zZenia alebo vypadkov v zornom poli.

Pri poruchach farbocitu dochadza k naruseniu schopnosti vnimat
niektoré alebo vSetky farby. U dietat’a sa mozu vyskytovat’ rdzne druhy
farboslepoty . v tom najzavaznejSom pripade (uplnej farboslepoty) dieta
vidi ¢iernobielo.

Pri poruchiach okulomotoriky je u deti podla Kvétonovej Svecovej
(2000) problémom narusend koordindcia o¢i. Dieta ma problém pri
sledovani predmetu zapojit' obidve o¢i sucasne. Predmet sleduje jednym
a potom druhym okom, pricom oko, ktoré aktualne predmet nesleduje
zabieha nie niektorej strany.
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Zvlastnou kategoriou su centralne poruchy zraku/centralne zrakové
postihnutia (pred tym nazyvané korova/kortikalna slepota). Tejto
poruche nebol v minulosti venovany taky priestor, ako sa deje dnes.

V sticasnosti sa stala primarnou pri¢inou zrakového postihnutia u deti
v industrializovanych (rozvinutych) krajinach. V poslednych rokov nastal
narast vyskytu centralnych portch zraku aj v dosledku pokroku mediciny
(Chokron, Dutton, 2016). Centralne zrakové postihnutic zmenena
poskodenie alebo nedostatoéni funkénost’ zrakovych drah alebo
zrakového centra v mozgu. To spdsobuje tazkosti so spracovanim
a interpretaciou prichadzajtcich zrakovych informacii (Swift et al. 2008).
Moze sa vyskytovat’ samostatne alebo spolu s inymi postihnutiami. Casto
sa vyskytuje u deti s DMO alebo po zachvatoch alebo poraneniach hlavy.
Bol preukdzany vyskyt aj uniektorych jednotlivcov s poruchou
autistického spektra (Philip, Dutton, 2014). Tieto poruchy nie je mozné
vysvetlit’ poSkodenim zrakového analyzatora.

Centralne zrakové postihnutie zasahuje do mnohych oblasti Zivota. Dieta
ma premenlivé videnie, nemusi byt schopné vidiet' obrazky alebo text.
Fluktuacia zrakového vykonu moze by v intervale zo dna na den alebo aj
V hodinovych intervaloch, ¢o niekedy mylne vedie pedagdégov k zaverom,
ze diet’a problém predstiera. Je pre neho naroc¢né orientovat’ sa vo vicSom
mnozstve predmetov/l'udi, pricom ma problém najst’ to, Co chce alebo sa
od neho ziada. Ma problém so spracovanim viacerych informacii, najma
sucasné spracovanie zrakovej a sluchovej informacie. Dieta ma problém
pozerat’ sa asuCasne pocuvat druht osobu. Dieta nevyuZziva o¢i na
sledovanie vlastnej ¢innosti, pozera inde alebo ma hlavu otocent inde.
Tiez moZe od Cinnosti odvracat’ zrak, ¢o je znovu dezinterpretované, ako
odmietanie ¢innosti. Je pre neho problematické spoznévanie I'udi. Mdze
si davat’ predmety vel'mi blizko k o¢iam. Centralne zrakové postihnutie
sa prejavuje aj naruenim zorného pola, narusenim vnimanim hibky,
priestorovej orientacie, problémom s rozliSovanim figry a pozadia. Tieto
deficity sa nasledne premietaju aj do oblasti motoriky a diet’a mé problém
s koordin4ciou a pohybovymi aktivitami. Niektoré deti sa dokonca
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spravaju, ako by boli nevidiace (porov. Chokron, Dutton, 2016; Swift et
al. 2008).

Niz§ie popiSeme niekol’ko portich, ktoré sa vyskytuji v ranom
a predskolskom veku a sposobuju zaroven zavaznejsie postihnutia zraku
(slabozrakost’ alebo slepotu).

Jednou z najcastejSich pri¢in slepoty vo vyspelych krajinach je
retinopatia nedonosenych (ROP). Rizikovym faktorom je vtomto
pripade nizka pérodna hmotnost’ (1500 g) a narodenie skor ako v 28.
tyzdni tehotenstva. Ochorenie sa tyka hlavne deti, ktoré si vyzaduja
umiestnenie v inkubatore. Tieto deti nemaju dokoncent vaskularizaciu
sietnice a po tom, ¢o su v inkubatore vystavené kysliku, dochadza ku
krvacaniu do sietnice. To ma za nasledok odlupenie sietnice a moze viest’
k strate zraku (Hamadova, 2007).

Jednou  z najcastejSich  pri¢in  zrakového postihnutia udeti je
kongenitalna katarakta, ktora vznika bud’ na dedicnom podklade alebo
prenatalne. Pri je neprogresivna porucha, pri ktorej dochadza k roznej
intenzite zakalenia vnutroocnej SoSovky. V dosledku toho sa na sietnicu
nedostane tolko svetelnych licov. Katarakta sa odstrafiuje chirurgicky
vynatim zakalenej SoSovky anaslednou implanticiou novej, umelej
Sosovky (Mason, McCall, 2013). Hlavnym problémom deti s kataraktou
je teda zniZzena zrakova ostrost’. Videnie tychto deti je podobné tomu, ako
by sa ¢lovek pozeral cez Spinavé okno alebo nejaky menej priehladny
material.

Dal$ou poruchou so zavaznymi dosledkami je kongenitilny glaukém.
Pri tejto poruche dochadza k nerovnovahe medzi produkciou komorovej
tekutiny ajej odvadzanim zoka. Tym dochadza k zvySovaniu
vnutroo¢ného tlaku. V doésledku toho je vyvijany vyssi tlak aj na ostatné
Struktary oka a dochadza k znizeniu prekrvenia zrakového nervu a jeho
postupnému odumieraniu. Glaukoém patri medzi progresivne poruchy, kde
postupne dochadza k znizovaniu zrakovej ostrosti a najmd zuZovaniu
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zorné¢ho pola. Jeho progresia a nasledna Ciasto¢na alebo uplna strata
zrakovych funkcii, méze mat’ u deti rézne tempo. Preto je nevyhnutna
medikamentdzna a Casto krat aj opakovana chirurgicka liecba. Vysoké
hodnoty vnutroo¢ného tlaku €asto spdsobuju bolesti o¢i alebo hlavy alebo
dochadza k zmenadm vo videni (farebné kruhy okolo zdroja svetla,
zahmlené videnie...). Pri tychto detoch je doélezité sledovat’ a byt
obozretny, pokial’ dochddza k zvySenej zrakovej namahe, fyzickej alebo
psychickej zatazi. Tieto faktory mézu existujiice problémy zhorSovat'.

Albinizmus je geneticka porucha spojena s nedostatkom pigmentu alebo
neschopnost'ou tela produkovat melanin. Stcastou klinického obrazu
tejto poruchy je aj porucha zraku, pretoze nie je dostatoCne vyvinutd
makula a vyskytuje sa aj nystagmus. Tieto deti maju va¢§inou zavaznejsie
postihnutie zraku aich vizus len zriedka dosahuje hodnotu vyssiu ako
6/36. Typickym problémom tychto deti je aj svetloplachost, ktora si
nasledne vyzaduje upravu svetelnych podmienok prostredia alebo nosenie
okuliarov s filtrom (Mason, McCall, 2013). Rozsah zorného pola
a farbocit byva v norme (Kvétonova-Svecova (2000).

V detskom veku sa moézu vyskytovat aj niektoré velmi zavazné
onkologické o¢né ochorenia. Jednym z nich je retinoblastom. M6zZe byt
jednostranny alebo obojstranny. Samotny nador vyrasta zo sietnice oka.
Spociatku je ochorenie skryté a diagnostikuje sa okolo 2. roku zivota.
V pripade vcéasnej diagnostiky je Sanca aspon na Ciasto¢ni zachranu
zraku. V zavaznych pripadoch je nutna extrakcia celého oka (Hamadova,
2007).

Najmé u deti s viacnasobnym postihnutim sa moze vyskytovat' atrofia
zrakového nervu. lde o postupni degeneraciu tkaniva 2. neurdénu
zrakovej drahy. Tieto deti maju vyrazne znizeni zrakovil ostrost
(Hamadova, 2007).

U niektorych deti sa v prvych mesiacoch Zivota objavi nystagmus. Casto
sa vyskytuje popri inych poruchach zraku (vrodena katarakta,
albinizmus...). M6Ze byt prvym priznakom poruchy zraku. Pri nystagme
ide 0 nekontrolované pohyby — kmitanie jedného alebo obidvoch o¢i
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v urCitom smere — horizontalny, vertikalny, rotatorny. Pohyby m6zu mat
roznu rychlost’ a amplitidu. Nystagmus moze vyrazne znizit' zrakovi
ostrost’ dietata. Jeho prejavy sa zhorSuju pri zvySenej namahe alebo
strese, ¢im sa v danom momente zhorSuje aj videnie. Klucové je pre
dieta najst’ si tzv. nulovy bod — teda urcita poziciu hlavy (aj o¢i). V tejto
pozicii sa pohyby o€i spomalia a stabilizuji, ¢i sa aj videnie stane
ostrejSie. Moze ist’ o otocenie hlavy, pozeranie ,,z boku* alebo pri praci
do blizka a ¢itani o nasmerovanie oc¢i smerom k nosu. Niektor¢ deti si ako
stratégiu pouzivaji pohyby hlavy zo strany na stranu (Orel-Bixler in
Chen ed. 2014; Schwartz, in Corn, Erin ed. 2010).

Ak sa narodi dieta so zrakovym postihnutim dopad na jeho celkovy
psychomotoricky vyvin bude zavisiet najmd od stupna zrakového
postihnutia. U slabozrakych deti, pokial’ nemajt pridruzené iné diagnozy
by nemalo dochadzat oneskoreniu vyvinu. Naopak tazké zrakové
postihnutie ma dopad na celkovy vyvin diet’ata.

Motoricky vyvin

Pokial’ ide o deti s lahkym zrakovym postihnutim, dosledky na vyvin
jemnej ahrubej motoriky st len mierne. U deti stazkym zrakovym
postihnutim alebo nevidiacich deti dochadza k oneskoreniu v dosahovani
vyvinovych milnikov, najmi, €o sa tyka chodze a lezenia. Dieta nevidi
priestor okolo seba atieZ sa potyka s neistotou, pokial by sa malo
v priestore pohybovat’ (porov. Sarimski, 2017). Zrakové postihnutie
podl'a Sarimskeho (2017) ovplyviiuje aj hrové spravanie dietata a rozvoj
hrovych zru¢nosti. Toto je mozné vidiet' uz v kojeneckom veku, kedy
dieta potrebuje smerovat’ pohl'ad na objekty, fixovat’ ich a sledovat’ ich.
Takéto dieta si musi vytvarat’ nové stratégie poznavania sveta a ucit’ sa
ho poznavat’ sluchom a hmatom. Je pasivnejSie a viac bojazlivé. DlhSie je
odkézané na pomoc rodica aj pri samostatnom pohybe, ¢o ma za nasledok
aj jeho oneskorovanie vramci vlastnej samostatnosti. A uz v obdobi
ran¢ho veku sa u dietata mozu rozvinit’ nadhradné pohybové mechanizmy
vo forme autostimulacii — kyvanie hlavy. Motorické oneskorenie sa
prenasa aj do obdobia predskolského veku (Hamadova, in Opattilova, ed.
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2006). Urove motorického vyvinu diefata stazkym zrakovym
postihnutim v predskolskom veku bude potom zavisiet’ aj od toho, ako je
vedené rodiCcom a aké pohybové skusenosti (Co sa tyka mnoZstva
a kvality) stihlo s jeho pomocou nadobudnut’.

Komunikicia a re¢

V oblasti re¢i nedochadza k naruSeniam, skor k oneskoreniam. Dieta
nevidi svoje okolie atak nan neméze adekvatne reagovat. V ranom
obdobi cCasto nerozumie slovam, pretoze nerozumie, ze slovo je
zastupnym symbolom predmetu alebo ¢innosti (Hamadov4, in Opatiilova,
ed. 2006)...Pokial’ nie je pritomné aj mentalne postihnutic nebyva
narusena ani sémantickd ani syntaktickd rovina reci. Problém mobze
nastat’ pri pouzivani osobnych zamen a predloziek (Sarimski, 2017).
Dieta nema predstavu o priestore alebo ju ma znacne skreslent a tym
padom nemdze spociatku spravne predlozky pouzivat, pretoze ich
pouzivanie sa vztahuje k priamej sktsenosti a Kk videniu priestoru.
Oneskorenia Vv re¢i mozu pretvarat aj v predSskolskom veku, ale tiez
dochadza k akceleracii rozvoja rec€i, pretoze diet'a prichadza na to, Ze re¢
mu poslizi ako kompenza¢ny mechanizmus. V tomto obdobi sa u deti
s tazkym zrakovym postihnutim objavuju tzv. verbalizmy — neadekvatne
pouzivanie pojmov. M6zu mat’ problém s fonologickou strankou reci,
teda s vyslovnostou niektorych hlasok (Hamadova, in Opatfilova, ed.
2006).

Socialno-emoc¢na rovina

Aj dieta stazkym zrakovym postihnutim ma rovnaka potrebu byt
uCastny na socialnych interakciach, ako vidiace dieta atiez hlada
podporu u blizkej osoby v zlozitych situaciach. Napriek tomu modzeme
pozorovat' odliSnosti nadvdzovania interakcii s partnerom (rodicom).
Problematické je budovanie rané¢ho socidlneho dialogu, ktory stoji na
o¢nom kontakte dietata ajeho rodic¢a. Taktiez dieta svojim pohladom
prejavuje pripravenost na interakciu a na hravy dialdg, co u dietata
s tazkym zrakovym postihnutim absentuje (Sarimski, 2017). Neskor
dieta méze mat’ problém s nadvdzovanim kontaktu s cudzimi lud'mi,

104



pretoze je intenzivnejSie naviazané na blizke osoby a mdze sa cudzich
ludi bat. Dieta taktiez nevyhladdva kolektiv rovesnikov.
V predskolskom obdobi dochadza k oneskoreniu Vv rozvoji socialnych
a komunika¢nych kompetencii a deti so zrakovym postihnutim sa tak
vyrazne nepresadzuju v kolektive ako normalne vidiace deti Hamadova,
in Opatiilova, ed. 20006).

Poznavacie procesy

Zrakové postihnutie méze mat’ vplyv aj na ostatné psychické funkcie —
pamdt, myslenie, pozornost, spracovanie informacii. Kazd¢ ucenie je
zalozené na zmyslovej skusenosti, ktora v tomto pripade chyba alebo je
skreslena, podla toho, ¢i aaké zrakové informacie dieta prijima.
Désledkom toho je nizSia aktivacna Uroven a nizSia bdelost’. Adekvatna
uroveii bdelosti je potrebnd pre pozornost. Tieto deti moézu pdsobit’
pasivne, ospalo alebo apaticky a mdézu mat znizeny svalovy tonus.
Nedostatotna zmyslova sktsenost’ ma dopad aj na rozvoj myslenia.
Vel'mi délezitou funkciou pre dieta so zrakovym postihnutim je pamait’.
Bude sa na tiu spolichat’ CastejSie a aj Vv situdciach, kde normalne vidiace
dieta nebude musiet’ uchovavat informécie, pretoze si ich jednoducho
arychlo overi zrakom. Pre dieta su tiez dolezité ostatné zmysly ako
sluch, hmat asvoj vyznam maji aj vestibularny a proprioceptivny
systém. Dieta sa viac spoliecha alebo je uplne odkdzané na hmatové
a sluchové informacie. Spracovanie tychto informacii si vSak ziada ist
uroven pozornosti. Napriklad hmatové spoznavanie predmetu trva dlhsie
a predmet je skimany postupne, to znamena, ze diet’a si sklada ¢iastkové
informacie do celku (porov Kvétonova in Opattilova, Novakova et al.
2013). Sluchova informacia v porovnani so zrakovou nie je tak stala
atrvala. Vestibularny a proprioceptivny systém je dolezity najmi
z hladiska vnimania vlastnej pozicie v priestore, zmeny pozicie,
povedomie 0 jednotlivych Castiach vlastného tela, aby sa dieta mohlo
pohybovat’ v priestore bez zrakovej kontroly a tiez, aby mohlo jednotlivé
ukony vykonavat’ bez zrakovej kontroly.
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5.2 Diet’a so zrakovym postihnutim v rodine

Dieta so zrakovym postihnutim ovplyvni aj fungovanie rodiny.
Starostlivost’ o diet’a so zrakovym postihnutim alebo o diet’a so zrakovym
a viacnasobnym postihnutim sa premietne do zvySenej miery stresu
rodi¢ov a to ndsledne ovplyvni stranku fyzickl, psychicki aj socialno-
ekonomickd.

Rodicia su ¢asto prvi, kto mézu odhalit’ u dietat’a problémy so zrakom.
Dolezité je zamerat’ sa na: senzorické reakcie, posturalne zmeny a zmeny
pri pohybe. Rodicia by si mali v§imat’ najma tieto znaky:

e Trasuce sa o€i

e Napadne velké oci

o Kirivé postavenie hlavy alebo naklananie hlavy

e Svetloplachost’ alebo Ziadne reakcie zrenic na svetlo

e Zakalena rohovka

e Casté pretieranie ¢

e Neobratnost’, potkynanie sa a narazanie do predmetov

e Strach z chédze po schodoch

e Nezaujem o detské knizky

... (Novékova in Opatiilova, Novakova, et al. 2013).

Rodi¢ia dietata so zrakovym postihnutim maji c¢asto krat obavy
0 budticnost’ diet'at’a, najméi, ¢i bude schopné viest’ samostatny zivot, ¢i
s najde partnera, ¢i sa uplatni na trhu prace a ako bude v kazdodennom
zivote fungovat’ (Hradilkova, a kol. 2018).

Prehlad vyskumnych studii vytvoreni Lupon et al. (2018) zamerany na
kvalitu Zivota rodin deti so zrakovym postihnutim poukazal na tieto
skuto¢nosti:

e Rodicia narazaji na nedostatok informacii o diagndze svojho dietat’a
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e Rodi¢ia poukazujii na nedostatoéni informovanost ohl'adom
konkrétnych problémov suvisiacich so zrakovym postihnutim a ich
dopadov na kazdodenny Zzivot

e Rodic¢ia sa obavaju o budicnost svojho dietata a hlavne o jeho
budtice skolské fungovanie.

e Rodicia vyjadrili aj strach, ze ich dieta moze byt Sikanované alebo
vylucené z vol'no ¢asovych aktivit.

e Niektori rodi¢ia maju pocit bezmocnosti, nedostatok vzt'ahovej vazby
a pocit viny, zZe dostato¢ne nerozumeju prejavom svojho diet’at’a, ¢i uz
ide 0 spravania alebo komunika¢né signaly

e V niektorych pripadoch rodicia poukazovali na vysokd mieru unavy,
nespavost’, Uzkost, depresivna nalada alebo vyrazné emocie pocas
starostlivosti o diet’a so zrakovym postihnutim. I$lo o pripady rodicov
deti s nadorovym ochorenim oka a rodi¢ov deti po operacii glaukému

Podobne, ako pri ostatnych postihnutiach aj tu je zvySena naro¢nost’ na
starostlivost’ o diet’a, zvlast' v obdobi raného a predskolského veku, ked’
dieta eSte nema vytvorené¢ kompenzacné mechanizmy aje znacne
odkazané na pomoc druhej osoby. Hlavny podiel starostlivosti preberaju
matky, ktoré organizuju a zaistuju vSetky potrebné ukony, ¢i uz ide
0 priamu pomoc dietatu alebo medicinsku stranku starostlivosti —
lekarske vysetrenia alebo kazdodenné osetrovanie oci. Niektoré z tychto
situacii, najméd oSetrovanie dietata moézu spdsobovat’ urcité emocné
vypdtie, pretoZe su to ukony pre malé diet’a vel'mi neprijemné.

Hradilkova a kol. (2018) hovori o $pecifickej tlohe otcov, ktori casto krat
zameriavaju na $tidium najnovsich vyskumov z oblasti lie¢by a operacii
poruchy zraku svojho dietat’a, sledujii pokroky v oblasti elektronickych
a technickych kompenzacnych pomoécok, ktoré by potencidlne mali
umoznit’ samostatnost’ dietat’a alebo mu aspon ul’ah¢it’ fungovanie.

Stari rodi¢ia podla vySSie uvedenej autorky maji tendenciu byt
ochrancami  alutovat svoje vnGfa aargumentuji udalostami
a situaciami, ktoré dieta nebude moct zazit (vedenie motorového
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vozidla, stat’ sa lekarom...). Niektori naopak sa chct aktivne podielat’ na
starostlivost’ a hlavne odlah¢it’ rodi¢ov, pokial’ ide o dieta so zrakovym
a viacnasobnym postihnutim.

V rodine, kde sa nachadza dieta stazkym zrakovym postihnutim je
ovplyvneny aj proces interakcie rodica a dietata. Dieta ma problém
zrakom vnimat’ rodi¢a a na jeho niektoré jeho prejavy nemusi reagovat,
pretoze ich nevidi. Dieta prichddza o ¢ast informécie a 0 Cast
komunika¢nych nastrojov. Pre rodi¢a plati rovnaka situacia ato, ze
nemoze v takej miere pouzivat’ neverbalne komunika¢né prostriedky, ako
pri  komunikacii s vidiacim dietatom. Neverbalne komunikacné
prostriedky su kl'uCové hlavne v prvych mesiacoch Zivota. Pre rodica to
mobze byt narocnejSia situdcia, pretoze inak prirodzené komunikacné
prostriedky st u tohto dietata neefektivne alebo nepouzitelné, ¢i uz ide
0 usmev, o¢ny kontakt, grimasy, gesta, alebo akukol'vek mimiku tvare.
Rodi¢ je viac nuteny pouzivat’ hlasové komunika¢né prostriedky — zvuky,
pracovat’ s rdznymi vlastnostami svojho hlasu. Prave fakt, ze sa
s dietatom nedari nadviazat' ocny kontakt je podl'a Lopuchovej (2008)
pre viaceré rodiny problematicka zalezitost' a ovplyviluje vytvorenie
citovej vazby.

Rovnako je vyzvou aj interakcia rodi¢-dieta-predmet. Tuto situaciu
popisuje (Hamadova, in Opattilova, ed. 2006). V tejto situacii predmet
zrakom Vv plnej miere vnima len rodi¢, dieta stazkym zrakovym
postihnutim predmet nevidi vobec alebo vnima len jeho obrysy. To
znamena, ze rodi¢ musi dietat'u sprostredkovat viac informacii a je
rozhodujuce, akym sposobom rodi¢ diet'at’u tieto informacie poskytne.

V pripade rodin deti so zrakovym postihnutim zohrava délezita rolu aj
formalna aneformélna podpora zo strany odbornikov alebo inych
rodicov.

5.3 MoZnosti pomoci rodine z pohl’adu Specidlneho pedagéga

Vo v€asnej intervencii pre rodinu s dietat’om so zrakovym postihnutim je
kl'acovy rozvoj schopnosti dietata a tiez psychologickd podpora rodiny.
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Zakladom je spravna diagndza a funkéné vysSetrenie zraku. Podl'a Fazzi et
al. (2005) wudeti so zrakovym postihnutim ide o optimalizaciu
zachovanych zrakovych funkcii, podporu ostatnych percepcnych
funkcii, vytvorenie novych kompenza¢nych zrucnosti a zmiernenie
negativnych dopadov postihnutia. U nevidiacich deti ide najméa
o vytvorenie aintegraciu kompenzaénych schopnosti (hmatovych
a sluchovych) a podpora celkového psychomotorického vyvinu. U deti
s centralnym zrakovym postihnutim a Dal3im pridruZenim postihnutim sa
vo vCasnej intervencii treba zamerat na podporu celkového
psychomotorického vyvinu (percepény, motoricky, kognitivny vyvin),
pretoze ich kompenza¢né mechanizmy su viac limitované, ako u deti
nevidiacich.

Pri préci s dietatom rodi¢ musi zvaZzovat’ vhodnll poziciu dietata alebo
jeho polohovanie, tak aby bolo schopné objekt dobre vidiet. TieZ musi
zohl'adnovat’ jeho velkost, farebnost, kontrast, vzdialenost od oci
dietata a jeho statickost’/dynamickost’ - ¢i je objekt v pohybe alebo nie
aako sa pohybuje (Sarimski, 2017). Rodi¢ je vedeny k Gpravam
prostredia avyberu hraciek podla potrieb a zrakovych schopnosti
dietata. Hracky st farebné, kontrastné (najvyssi kontrast vytvara
kombinacia Ciernej a bielej farby), aby ich dieta mohlo zaregistrovat’.
Uprava sa tyka aj svetelnosti prostredia. Osvetlenie sa moze menit’ podla
toho, ¢i ide o aktivnu hru dietat’a alebo o jeho odpocinok (Hradilkova et
al. 2018). Pre deti s centralnym zrakovym postihnutim by prostredie
okrem iného malo byt vizualne jednoduché, pretoze takéto dieta
potrebuje viac ¢asu na reagovanie (Fazzi et al. 2005)

Specifickou technikou pouzivanou vo vé&asnej intervencii deti so
zrakovym aso zrakovym a viacnasobnym postihnutim je zrakova
stimulacia a zrakovy vycvik. Tieto techniku rodi¢ aktivne uplatiluje aj
v domacom prostredi. Obidve techniky sa pouzivaji u deti, ktoré maju
zachovany aspon svetlocit. Zrakova stimulacia vychadza z faktu, ze
centralny nervovy systém eSte nie je dostatoCne zrely a tak je mozné
vytvarat’ nové nervové drahy a spojenia, ktoré by sa inak bez stimulacie

109



nevytvorili.  Pri zrakovej stimuladcii ide o vyuzivanie zostatkovych
zrakovych funkcii aich maximalny mozny rozvoj za ucelom ich
maximalneho vyuzitia v beznom Zivote, v situdciach ako je priestorova
orientacia alebo potreba lokalizovat’ smer a zdroj svetla, farby alebo
tvary.. Ked’ze ide o stimulaciu teda pasivny prijem informécii a podnetov,
zrakova stimulacia sa deje bez aktivnej GiCasti diet’ata.

V ramci zrakovej stimuldcie sa dietatu ponukaju predmety a hracky
s vyraznym kontrastom (najéastejsie ¢ierno-biele), predmety s vyraznymi
farbami a nasvecovanie predmetov, velké a kontrastné vzory, velké
plochy (Hamadova, in Opattilova, ed. 2006; Novakova in Opatiilova,
Novakova, 2013). Na zrakovu stimulaciu bola vytvorena sada pomocok,
kniziek, babik s vyraznym kontrastom. Pouzivaji sa predovsetkym
babika Lilly a Gogo (Hradilkova et al. 2018). Na Slovensku je
Kk dispozicii aj material NanuSove dobrodruzstva, ktory detom ponuka
moznost’ oboznamit’ sa s okolitym svetom prostrednictvom vyraznych
farieb a kontrastov a tiez pontka aj hmatova skusenost’ prostrednictvom
roznych textur.

Zrakovy vycvik je uz proces aktivneho auvedomelého vyuzivania
zachovanych zrakovych funkcii, ktoré bude dieta nasledne vyuzivat pri
priestorovej orientacii, komunikacii a vytvarani zrakovych predstav.
Zrakovy vycvik je suCastou hry dietata akazdodennych situdcii
(Novakova in Opattilova, Novakova, 2013).

V niektorych pripadoch maju rodi¢ia moznost' pracovat v domacom
prostredi aj so svetelnym panelom. Je to panel, ktory je zo spodnej strany
osvetleny a ukladaju sa nan rézne priehladné farebné predmety alebo
tvary, ¢o znovu diet'atu ulah¢i registrovanie a zameranie pozornosti na
zrakovy podnet. Je vhodny aj na pracu s detmi, ktoré maji dalSie
pridruzené postihnutie. Pokial rodi¢ nemad mozZnost pracovat’ so
svetelnym panelom, moze pracovat aj s obyCajnymi svetlami alebo
baterkou adietatu osvetlovat rozne predmety, vyuzivat rdzne
svetielkujice hracky. Pri stimuldcii zraku je mozné pracovat aj
S niektorymi druhmi UV svetla aréznymi UV reaktivnymi hrackami
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a predmetmi, pripadne akymkol'vek materialom bielej farby. Stimulacia
s UV svetlom by ale mala trvat’ kratsi ¢as a rodi¢ by tuto moznost’ mal
najprv konzultovat’ s odbornikom kvéli moznym kontraindikaciam.

Dal$ou vhodnou pomdckou na zrakovu stimulaciu aj zrakovy vycvik je
vyuzivanie aplikacii v tablete. Konkrétne je vytvorena aplikacia EDA
Play (vytvorena v CR pre potreby véasnej intervencie deti so zrakovym
aj viacnasobnym postihnutim). Aplikacia je urend na podporu
zachovanych zrakovych funkcii, zrakové a sluchové spracovanie
a koordinaciu oko-ruka. Aplikécia pracuje s ¢iernym pozadim, na ktorom
su prezentované farebné obrazy. Okrem toho mézu byt prezentované aj
plnofarebné obrazy bez detailov alebo len kontiry obrazu. Nérocnost
uloh v aplikacii je mozné upravit’ presne podl'a zrakovych a motorickych

0w w

schopnosti dietat’a (Rtzickova. Hordéjcukova, 2014).

Okrem stimuléacie zraku treba venovat’ pozornost’ aj vSetkym ostatnym
zmyslom: sluch, hmat, ¢uch, vestibuldrny a proprioceptivny systém.
Rodi¢ moze dietatu vyrabat rézne ozvucené pomocky alebo hmatové
pomdcky. Dietatu so zrakovym postihnutim by sa mali dostavat aj
skusenosti s vestibularnymi a proprioceptivnymi podnetmi. Tieto stimuly
zaistime prostrednictvom motorickej aktivity dietata. Aj, ked’ ma dieta
tazké zrakové postihnutie, malo by mat roznorodé skusenosti
s pohybom, aj ked’ s priamym vedenim alebo pomocou druhej osoby.
Vyber aktivit je dobré konzultovat’ s odbornikom, pretoze pre dieta
s tazkym zrakovym postihnutim je typickd vysSia miera bojazlivosti
alebo obav s pohybu. Vhodné su také aktivity, aby dieta nemalo obavu,
malo radost’ zpohybu amalo dostatok Casu na obozndmenie sa
s materidlom, vlastnou poziciou, pohybom tela a najblizSim priestorom
okolo seba.

Ako bolo spominanie v predoslych castiach textu, udeti stazkym
zrakovym postihnutim a u deti so zrakovym a viacndsobnym postihnutim
je stazenad interakcia rodic-dieta, preto je potrebné, aby sa vcasna
intervencia U najmensich deti audeti s viacnasobnym postihnutim
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zamerala aj na vytvorenie/upevnenie vztahovej viazby. Dieta nevykazuje
Standardné spravania, ak s nim niekto chce nadviazat’ kontakt, ¢i uz ide
0 pozeranie sa, vokalizaciu alebo pozitivne reagovanie na pokus
0 kontakt zo strany rodica. Preto u niektorych deti moze dlhsie trvat
vytvorenie ranej emocionalnej védzby. Je niekol’ko stratégii, ktoré ul'ahéia
rodiCovi aj dietatu samotnému proces interakcie — zvlast’ reagovanie na
rodica. Pre slabozraké deti je vhodné, ak sa rodi¢ ,,zvyrazni* napriklad
prostrednictvom vyraznej farby oblecenia alebo zvyraznenia svojej tvare
napriklad razom na pery alebo zvyraznenim oc¢i. Tak moze dieta lepSie
registrovat’ tvar rodi¢a a lepSie na neho reagovat. V pripade deti so
zvySkami zraku, nevidiace deti alebo deti s viacnasobnym postihnutim by
mal rodi¢ viac pracovat’ s intondciou hlasu, ked’ oslovuje dieta menom.
Modze tiez zvolit’ dotyk na niektoru Cast’ tela, ak ide nadviazat’ s dietatom
dialdg. Ak sa k rodicovi dieta otoci alebo sa na neho pozrie, mal by hned’
reagovat vyraznej§im hlasovym prejavom alebo velmi vyraznou
mimikou. Je tiez vel'mi dolezité, aby rodi¢ okamzite reagoval na pokusy
0 interakciu svojho diet’ata (porov. Chen, in Chen ed. 2014).

Vhodnym prostriedkom, ako podporit’ u¢enie dietata s tazkym zrakovym
postihnutim je tzv. ,little room* — teda ,,izbi¢ka*. Vytvorila ju Lilli
Nielsen (danska psychologicka) v ramci svojej metody aktivneho uéenia
deti so zrakovym a viacnasobnym postihnutim. Izbi¢ka sa umiestiuje
nad dieta aje to Struktira pozostavajuca z plexiskla, ktoré je na troch
stranach a na vrchu. (pokial’ si ju rodi¢ia vyrabaji v domacom prostredi
sami, zvykne byt aj z in¢ho materialu). V nej su z vrchnej Casti spustené
rozne visiace hracky alebo predmety. Dieta sa v izbicke méze dotykat
tychto predmetov, uvadzat ich do pohybu alebo rozozniet' ich zvuk.
Vyber predmetov je na volbe rodica alebo je vysledkom konzulticie
rodica a odbornika. Je uréena na skiimanie a uCenie sa principu stalosti
objektu (objekt existuje aj ked’ ho nevidime) a principu kauzality (priciny
a nasledku). Diet’a sa uci, ze svojou aktivitou ovplyviiuje prostredie okolo
seba. Taktiez sa oboznamuje s taktilnym skiimanim predmetov (pokial’ st
zavesenu predmety rdznej textury), je podporované k vokalizacii
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a motorickej aktivite (porov. Chen, in Chen ed. 2014; Hradilkova et al.

2018).

Otazky

1. Aké existuju kategorie zrakovych postihnuti?
Aké su dopady zrakového postihnutia na vyvin dietata?

2.
3. Ake su dopady viacndasobného postihnutia na fungovanie rodiny?
4. Ake su moznosti véasnej pomoci rodine s dietatom so zrakovym

postihnutim?
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6 RODINA S DIETATOM S CHRONICKYM
OCHORENIM

Michaela Hromkova

Rodiny sdetmi s chronickym ochorenim v sucasnosti patria medzi
najohrozenejsie skupiny obyvatel'stva na Slovensku. Okrem toho, ze
vyskyt chronickych ochoreni sa v poslednych rokoch pomerne rapidne
zvySuje, rodiny su ohrozené aj dopadmi tychto ochoreni — tak socialnymi,
ako aj psychologickymi ¢&i ekonomickymi. Cim skor sa chronické
ochorenie dietatu diagnostikuje, tym je vicSia Sanca na jeho
podchytenie, liecCbu a zabranenie vyskytu negativnych dopadov ochorenia
na dieta ajeho rodinu. V¢asna intervencia ako socialna sluzba urCena
rodinam s detmi je preto nevyhnutna. Jej vyznam spociva predovsetkym
V spradvnom manazmente rodiny pri zvladani tohto ochorenia, sietovani
zdravotnych ¢i socialnych sluzieb, ¢i zmiernovani dopadov chronického
ochorenia na fungovanie rodiny.

6.1 Charakteristika chronického ochorenia

Za vznik chronickych ochoreni je zodpovedna imunita organizmu resp.
imunitny systém ¢loveka. Imunita je odolnost’ organizmu voci infekénym
zarodkom (virusy, baktérie apod.), cudzim pripadne odcudzenym
bunkam (napr. transplantované bunky od iné¢ho ¢loveka pripadne vlastné)
aich produktom. Existuje niekolko typov imunity (vrodena, ziskana,
humoralna, bunkova) a v pripade ak je akdkol'vek ztychto ,,imunit“
ohrozena, mdze prist’ ku vzniku zapalového procesu v organizme. Pokial
zapalovy proces pretrvava, vznikd poskodzujici zépal, ktory vyrazne
vplyva na vlastné bunky a tkaniva, poSkodzuje organy a systémy a z tohto
dovodu (vplyvom zniZenej imunity a pretrvavajuceho zapalu) vznikaju
chronické ochorenia. Spustacmi chronického zapalu su najcastejSie
rozliéné environmentalne faktory, medzi ktoré zaradujeme alergény,
antibiotikd, polutanty (znecCistujuce latky) ¢i infekéné agensy
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(povodcovia infekcie — baktérie, virusy, viroidy apod.) (Horvathova,

2013).

Vo vseobecnosti rozdel'ujeme chronické ochorenia na dva typy (Valacai,

2015, s. 119 — 120)

e Neinfekéné neprenosné ochorenia — chronické ochorenia, ktoré sa
nesiria z osoby na osobu. Charakteristické st dlhym trvanim
a obvykle pomalym progresom. Patria sem napr. kardiovaskuldrne
ochorenia, nadorové ochorenia, astma, diabetes a mnohé d’alSie.

e Infekéné prenosné ochorenia — chronické ochorenia, ktoré sa Siria
z osoby na osobu. Obvykle maju pomerne rychly progres aco je
dolezité, tiez sa aj pomerne rychlo Siria v populdcii.

Chronické ochorenia je mozné istym spoésobom redukovat, avsak je to
vel'mi naro¢né. Potrebné je dbat’ na prevenciu, v¢as diagnostikovat’ zapal
v tele a celkovo zapalové procesy, lieCit’ infekcie a predovsetkym lieit
dysfunkciu imunitného systému, pretoze ten v pripade napadnutia
infekciou nie je schopny siiou bojovat (Horvathova, 2013). Podla
viacerych autorov (Harden, Rea, Buchanan-Perry, Gee, 2020;
Horvathova, 2013) st chronické ochorenia vysledkom alebo skor
nasledkom moderného zivotného $tylu. Vo vyspelych krajinach stoji totiz
za vznikom chronickych ochoreni najcastejSie alergia a chronické
zapalové a autoimunitné ochorenia aV krajinach tretiecho sveta resp.
v rozvojovych a ekonomicky nevyspelych krajinach su to infekéné
a parazitarne ochorenia (Svetova zdravotnicka organizicia, d’alej budeme
pouzivat’ skratku WHO, 2015).

Podla spravy WHO =zroku 2012 (Repkova, Sedlakova, 2012)
z celkového poctu umrti vo svete az 68% je sposobenych chronickymi
ochoreniami. Podl'a autorov Van Cleava (et al. 2010) a Van der Leeho,
Mokkinka a Grootenhuisa (2007) 1 zo 4 deti, ¢o predstavuje 15 az 18
miliénov deti vo veku do 17 rokov, trpi chronickym ochorenim. Z tohto
dovodu povazujeme za dolezité venovat pozornost’ prave tejto téme
s prihliadnutim na detsku populaciu.

Za chronické ochorenie mdéZzeme povazovat’ ochorenie s dlhym trvanim
a vSeobecne pomalou progresiou (Harden, Rea, Buchanan — Perry, Gee,
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2020; Repkova, Sedlakova, 2012). Jedna sa o ochorenie, ktoré je
charakteristické dlhodobo nepriaznivym zdravotnym stavom. Spociva
v poskodeni pripadne oslabeni fyziologickych funkcii ohrozeného
ludského organizmu v désledku c¢oho prichddza k znizovaniu kvality
zivota, obmedzeniu vykonnosti a fyzickych aktivit ¢i odolnosti voci
namahe.

Hlavnou pri¢inou chronickych ochoreni je l'udské spravanie a vysoka
nachylnost’ k rizikovym faktorom ako je fajCenie, fyzickd neaktivita,
nezdravé stravovanie a Skodliva konzumaécia alkoholu. Tieto podmienky
zvySuju chudobu domadcnosti a komunit, priCom taktiez zvySuju
nerovnosti medzi krajinami (WHO, 2015; World Economic Forum,
2015).

Za znaky chronickych ochoreni povazujeme ich dlhodobost’ a tiez to, ze
spontanne nevymiznu a zriedkakedy sa daji uplne vylieCit' (Stanton,
Revenson, Tennen, 2007).

Mokkink, Van der Lee a Grootenhuis (2008) hovoria, Ze chronické
ochorenie u detskej populacie predstavuje zdravotny problém, ktory trva
tri mesiace a viac, ovplyviiuje bezné denné ¢innosti dietat’a, vyZaduje si
Casté hospitalizacie, domacu zdravotnu starostlivost’ a/alebo rozsiahlu
zdravotnu starostlivost’. Van Cleave (et al. 2010) za chronické ochorenie
u dietata povazuje akykol'vek fyzicky, emocionalny alebo dusevny stav,
ktory znemoziuje dietatu pravidelne chodit’ do Skoly, zucastiiovat’ sa
Skolskych aktivit, vykonavat’ obvyklé aktivity; alebo kvoli ktorému musi
byt dieta ¢asto pod dohladom alebo v starostlivosti lekarov ¢i inych
zdravotnickych pracovnikov, pravidelne uzivat' lieky alebo pouZzivat
$pecialne pomocky.

Medzi najbeznejSie chronické ochorenia celkovo patria (WHO, 2015):
e  kardiovaskularne ochorenia,

e nadorové ochorenia,

e diabetes melitus,

e  chronické respiracné ochorenia,
e  oObezita,

o alergie, astma,
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e  osteopordza,

o  muskuloskeletalne poruchy,

e  Alzheimerova choroba

e ainé neurodegenerativne ochorenia.

6.1.1 Chronické ochorenia u deti

V tejto Casti sme sa rozhodli priblizit’ situaciu vo vyskyte chronickych
ochoreni v Spojenych $tatoch americkych (d’alej len USA) a v Slovenskej
republike. Jedna sa len o ilustraciu, pretoze si uvedomujeme, Ze
porovnavanie vzhl'adom na velké rozdiely medzi jednotlivymi krajinami
nie je mozné, no pre ziskanie lepSieho obrazu o chronickych ochoreniach
u deti je toto podl'a nasho nazoru postacujuce.

V USA zhruba 13 000 deti kazdorotne ochorie na rakovinu, zhruba
13000 detom je kazdoro¢ne diagnostikovany diabetes 1. typu pricom
200 000 deti zije s cukrovkou 1. alebo 2. typu. Az 9 miliénov deti trpi
astmou. V ramci vSetkych vekovych kategorii az 72 000 Americanov Zije
s ojedinelym chronickym ochorenim kosacikovitou anémiou (pozn.
autorky: vrodené ochorenie - porucha syntézy hemoglobinu, pricom sa
nemeni jeho objem v Kkrvi ale jedna aminokyselina v beta retazci).
Zaujimavy je aj fakt, Ze od 0,3% az do 18% populécie trpi opakujlicou sa
bolestou v brusnej oblasti (pozn. autorky: tzv. abdominalna bolest’,
ktorou trpi 225 000 az 13,5 milionov deti) (WHO, 2015).

Na Slovensku st za rizikovi skupinu deti ohrozeni chronickymi
ochoreniami povazované deti narodené vdaka umelému oplodneniu
(pozn. autorky: tzv. in vitro fertilizaciou), ktora podl'a viacerych autorov
vedie k predasnym poérodom. Za poslednych 20 rokov stupol podiel
predcasne narodenych deti z 5% na 9%. V kazdom kalendarnom roku ich
je cca 2 — 3 tisic.
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Obriazok 1
Skupiny chronickych ochoreni

CHRONICKE OCHORENIA ROZDELENE PODIA SKUPIN

DEDICNE VRODENE ZISKANE

(napr. DMD) (napr. DMO) (napr. po Grazoch)

Zdroj: vilastny, spracované podla WHO (2015)

Chronické ochorenia na Slovensku mézeme rozdelit' do troch skupin

podl’a najcastejsej priciny ich vzniku (Obrazok 1):

e dedicné chronické ochorenia — napr. Duchennova muskularna
dystrofia (DMD),

e vrodené chronické ochorenia — napr. srdcové ochorenia, detska
mozgova obrna (DMO),

o ziskané chronické ochorenia — napr. nasledky traumatickych udalosti
(v stcasnosti vysoky vyskyt chronickych ochoreni po topeni, po pade
na kolieskovych korculiach, po autonehodéch, ¢i po skokoch a padoch
na trampolinach) (WHO, 2015).

U deti patri medzi najviac sa vyskytuju chronické ochorenia (WHO,
2015):
e obezita,

e astma,
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cukrovka,

cysticka fibroza,

onkologické ochorenia,

neurologické zachvatovité ochorenia u deti,
vrodené srdcové problémy,

razstep chrbtice, mozgova obrna,

dusevné poruchy

¢i poruchy spravania (ADHD).

V dosledku nizkej pdrodnej hmotnosti u predCasne narodenych deti
vznikaju napriklad chronické ochorenia pltic, retinopatia ¢i rozlicné

vyvojové oneskorenia.

6.2 Psychosocidlne a ekonomické dopady chronického ochorenia

na diet’a a jeho rodinu

Chronické ochorenia predstavuju pre svojho nositela vacsiu psychicka

zataz, fyzicku zataz a tiez socialne désledky ako akutne ochorenia.

Charakteristickym je aj akutny stres, ¢i dokonca posttraumaticky stres

azneho vyplyvajuci chronicky stres zviacerych beznych ¢innosti,
ktorymi su napriklad (Compas, Jaser, Dunn, et al., 2011):

Skolska absencia a zaostavanie v $kolskych tilohach,

neschopnost’ vykonavat' bezné aktivity, na ktoré¢ boli deti pred
chorobou zvyknuté,

navstevy ambulancii ¢i pobyty v nemocnici,

odlucenie od rodiny a priatel'ov,

strach o rodinu a priatel'ov,

obavy ohl'adne zmien vo vzhl'ade,

nevolnosti a bolesti spdsobené ochorenim a bolesti a strach
z lekarskych procedur,

neporozumenie lekarskej terminoldgii a ochoreniu,

strach z buducnosti,

dlhodob4 liecba,
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e potreba prisposobovania sa chronickému ochoreniu v rdznych
oblastiach.

Pri chronickom ochoreni dietata (po jeho v¢asnom diagnostikovani),
zohravaji vel'mi ddlezita ulohu nasledujuce faktory (Matéjcek, Dytrych,
2001):

e uroveil vyvinu, v ktorej sa nachadza dieta — kazda uroven vyvinu je
totiz charakteristicka inymi $pecifikami a tlohami atiez je podla
autorov rozdiel v tom, ¢i diet’a ochorenie ziskalo pocas Zivota, alebo
sa s nim narodilo,

e rozsah postihnutia, ktoré chronické ochorenie sposobilo/ sposobuje —
tento rozsah sa tyka napr. Casu, ktory si vyzaduje opatera diet’ata,
estetiky — akym sposobom bol zasiahnuty vzhlad dietata a tiez
spolocenskej participacie pripadne izolovanosti,

o zakladna dusevna konstiticia dietata — jedna sa o stupenn odolnosti
dietata vo¢i zatazi, ktoru prinasa chronické ochorenie. Tuto
odolnost’” ovplyviiuje osobnost’ dietata, sila jeho psychiky, rodina
dietata — to akym spdsobom rodina pristupuje k ochoreniu, socialna
siet’ dietata, do ktorej zarad'ujeme kamaratov, SirSie pribuzenstvo,
susedov, spoluziakov a pod.,

e postoj okolia k dietatu s chronickym ochorenim — ktory méze mat’
rozli¢nt podobu, ¢i uz sa jedna o vyrovnany postoj (okolie rozumie
ochoreniu a tomu ¢o so sebou ochorenie prinasa, okolie povzbudzuje
dieta), uzkostny (okolie dietata ma o neho strach), popierajuci
(okolie dietata, najéastejSie najblizsia rodina sa nedokaze vyrovnat
s ochorenim dietata, popiera ho aodmieta ho — postupne vsak
rodina pride do fazy vyrovnania sa s ochorenim).

6.2.1 Potreby deti s chronickymi ochoreniami a ich rodin

Vzhl'adom na vys$$ie uvedené, vyplyvaju z chronickych ochoreni viaceré
potreby tykajuce sa tak dietata s chronickym ochorenim ako aj celej
rodiny. Potreba sa vo vSeobecnosti charakterizuje ako stav nadbytku
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alebo nedostatku. Je prejavom nerovnovahy v psychike alebo
V organizme, naruSenia vnutornej homeostdzy, co vedie jednotlivca
k tomu, aby sa snazil toto naruSenie ¢o najskor odstranit’ a tym nastolit’
stav uspokojenia (Oravcova, 2007; Slana, Hromkova, Molnéarova
Letovancova, 2017).
Vo Velkom sociologickom slovniku nachadzame charakteristiku potrieb
ako terminus technikus, ktorym oznacujeme stav, kedy organizmu,
jedincovi pripadne celej skupine objektivne nieCo chyba (maju
nedostatok nie¢oho), pripadne subjektivne pocituji, zZe nemaji dostatok
niecoho na ¢o maju narok (blizSie Petrusek et al., 1996).
Potreby diet'ata s chronickym ochorenim sa réznia v zavislosti od:

e psychomotorického vyvoja diet’ata,

e pricin vzniku chronického ochorenia

o charakteru ochorenia

e pritomnosti/ nepritomnosti bolesti

Zakladnou potrebou pre dieta s chronickym ochorenim je potreba byt
prijaty rodinou a blizkym okolim. Dieta potrebuje citit’ fyzicky kontakt
sblizkou osobou. Specifikum u deti s chronickymi ochoreniami
predstavuje zvySend potreba starostlivosti, zdravotnej starostlivosti,
stimulacie, rehabilitacie. Dieta ¢asto navStevuje nemocnice ¢im je
vystavené nepohode a bolesti (Potfeby déti se zdravotnim postiZzenim,
2012).

Dieta so zdravotnym postihnutim potrebuje dostatok vhodnych impulzov
zo svojho okolia v adekvatnom mnozstve, kvalite a v spravny cCas
(Fitznerova, 2010). Okrem toho potrebuje mnozstvo citu na vytvorenie
intimneho a silného vztahu ku svojim rodi¢om, strodencom, starym
rodicom a d’al$im pribuznym. Nemenej dolezity je pre tieto deti aj pocit
zivotnej istoty (Fitznerova, 2010), akceptacie, podpory, sebarealizacie
a podobne. Rovnako ako zdravé deti, aj dieta s chronickym ochorenim
chce mat’ moznost’ volného pohybu, dostupnosti tam, kam potrebuje,
dorozumenia sa so svojim okolim a moznosti napinat svoje vztahy.
Rozdiel v napliani tychto potrieb je len v spdsobe ich uspokojovania, pri
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ktorom zohravaji potrebné miesto zdravi Clenovia rodiny (Repkova,
1999).

6.2.2 Potreby rodicov deti s chronickym ochorenim a potreby
rodiny

Zarovei je vSak potrebné povedat, ze psychické ¢i socidlne dosledky ma
chronické ochorenie nielen na svojho nositela — v tomto pripade diet’a,
ale aj na jeho rodicov. Casto jeden zrodi¢ov (najmi matka) musi
zanechat’ svoje zamestnanie a pracovnu ¢innost’ a Z dovodu ochorenia sa
venovat svojmu dietatu (Slana, Hromkova, Molnarova Letovancova,
2017). Zaroven sa vdaka zanechaniu zamestnania rodi¢a vzhl'adom na
stalu starostlivost’ o dieta znizuje prijem rodiny, naviac ochorenie si
vyzaduje zvySené vydavky.

Rodi¢ s dietatom s chronickym ochorenim sa moze dostat’ do izolacie
(Faulkner, Gerstenblatt, Lee, Vallejo, Travis, 2016), kedy strati svoje
pracovné navyky, pripadne socialne kontakty, pretoze je v kolobehu
starostlivosti o dieta (Bradford, 2002). Z psychologického hl'adiska sa
mobze u takéhoto rodica vyskytnit pocit neistoty, znizena sebaddvera,
znizené sebavedomie, o moze viest az krozlicnym psychickym
ochoreniam (depresia a pod.). ,,Zda sa, Ze najvdcsi dopad v psychickej
kognitivnej oblasti ma chronické ochorenie na sebapojatie pacienta — na
to ako pacient sam seba vidi, chape a hodnoti.” (Kiivohlavy, 2002,
s.131). Suvedenym tvrdenim je mozné suhlasit, ale nie je mozné
opomenut prave rodi¢ov dietata tak, ako sme spominali vysSie.
U rodicov starajucich sa o dieta s chronickym ochorenim sa prejavuje
vacsi stres a nizSia Uroven rodiCovskej spokojnosti. V porovnani
s rodinami, v ktorych nie je dieta schronickym ochorenim, st tieto
rodiny vystavované riziku vzniku akutnej a dlhodobej emocnej vypatosti.
Musia sa vediet' vysporiadat’ s radou zatazovych situacii, s ktorymi sa
stretavaju pri dennodenne;j starostlivosti o dieta (Al - Dababneh, Fayez,
Bataineh, 2012).
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Pritomny je Casto aj stres, pocity osamelosti, sebal’titosti a silna zavislost’

na diet’ati s chronickym ochorenim. Mézu sa dokonca narusit’ partnerské

vztahy medzi rodi¢mi dietata (jeden zrodicov moze rodinu opustit’)

(Matéjcek, Dytrych, 2001; Kiivohlavy, 2002; Vymétal, 2003), meni sa

Struktra voI'ného ¢asu a pod. (Giulio, Philipov, Jachinski, 2014).

Prevendarova (2012) na zaklade empirického vyskumu uvadza tri

najcastejSie a najvacSie problémy, ktoré sa vyskytuju v rodindch

s dietatom so zdravotnym postihnutim, avsak typické su aj pre rodiny

S dietatom s chronickym ochorenim:

e najcastejSie sa vyskytuji problémy, tykajuce sa dietata jeho opatery
a vychovy,

¢ nedostatok financii,

e nedostatok vol'né¢ho Casu.

Medzi zavazné dopady chronického ochorenia dietata na rodinu
zarad’ujeme predovsetkym akiitny stres a z neho vyplyvajuci chronicky
stres, emocionalnu zataz, potrebu prispoésobovania sa v rdznych
oblastiach, Casovy tlak, fyzicki vycCerpanost’ a zdravotné problémy,
zmenu ¢i stratu zamestnania, finan¢né problémy, socidlnu izolaciu,
naru$enie vztahov v rodine — rodi€ia versus sirodenci, narusenie kvality
zivota rodiny, postraumaticky rozvoj (Compas, Jaser, Dunn, et al., 2011).

Chronické ochorenia zohravaji vyznamnu rolu v sucasnej spolo¢nosti.
Maju celospolocensky dopad a Valacai (2015) hovori o tom, ze ich vplyv
na socioekonomicky aspekt bude rast’. Chronické ochorenia totiz maji za
nasledok aj znizovanie vykonnosti ekonomiky a ovplyviuju kvalitu
atiez kvantitu zivota. Z makroekonomického hladiska obmedzuju rast
HDP. Zo vsetkych vyssie uvedenych dovodov je potrebné venovat’ im
naleziti pozornost. Na tomto mieste by sme tiez chceli spomenut, ze
existuju aj tzv. ukazovatele (modely) ekonomického dopadu
(chronickych) ochoreni. Medzi najznamejSie Valac¢ai (2015, s. 123 — 124)
zarad’uje modely, ktor¢ ilustruje Obrazok 2.

125



Obrazok 2
Modely ekonomického dopadu ochoreni

Modely

ekonomického
dopadu

ochoreni

Zdroj: vilastny, spracované podla Valacai, 2015

e COI model (cost — of — illness) — je to metdda, ktora si kladie za ciel
zachytit' hodnotu ekonomického dopadu ochorenia. Tento dopad
pritom skuma z viacerych hl'adisk. Poc¢itané su naklady na diagnozu,
lie¢bu, ale aj nemedicinske naklady (napr. u$ly prijem zo mzdy,
strata v dosledku stradania a bolesti),

e VSL model (the value of statistical life) — jedna sa o Statisticky
nastroj, ktorym je zistovana nakladova efektivnost’ pri zachrane
zivotov. VSL model byva tiez oznaCovany ako objem penazi, ktoré
je osoba alebo spolo¢nost ochotnd pouzit na zachranu zivota.
Vzhl'adom na to, ze tento ukazovatel ma len ekonomicky rozmer
(konkrétne v podobe vymedzenia ekonomickej hodnoty na zivot),
vyvolava mnozstvo diskusii predovsetkym z oblasti etiky a filozofie,
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e EPIC model — predstavuje tzv. hodnotu straty ekonomického
vystupu. Model bol vyvinuty WHO a jeho acelom je simulovat
ekonomicky dopad ochoreni na ekonomiku krajiny (vplyv ochorenia
na vyrobné faktory - kapital a pracu, ukazovatel' strednej dizky
Zivota v zdravi, kvalita zdravia). Cielom tohto modelu je zistit’ ¢i sa
s predlzujicim vekom predlZzuje aj doba prezita v zdravi,

e QUALY model (Quality - Adjusted Life Year) - vyjadruje roky
prezité v zdravi v kombinacii s mierou kvality zvy$nych rokov
zivota,

e DALY model (Disability - Adjusted Life Year) je pristup, ktory
kvalifikuje zataz chorobou. Vyjadruje stratené roky zivota
v dosledku choroby alebo predéasného tmrtia.

6.3 Starostlivost’ o deti s chronickym ochorenim a ich rodiny

Vzhladom na zvySujucu sa prevalenciu chronickych ochoreni
povazujeme za dolezité venovat’ pozornost’ starostlivosti o 'udi trpiacich
chronickymi ochoreniami. Tato podkapitola je rozdelena na Styri Casti.
Prva cCast’ popisuje vybrané modely starostlivosti o chronicky chorych
Vv zmysle manazmentu starostlivosti tak samotnou rodinou ako aj
odbornikmi. Druha cast’ sa venuje teoretickému konceptu pomoci
a starostlivosti o rodinu, ktorym je pristup orientovany na rodinu, v tretej
Casti popisujeme systémovy pohlad na chronické ochorenia a pristup
snazvom psycholdgia zdravia acielom Stvrtej cCasti je upriamit
pozornost’ na v€asnu intervenciu, ktora by mohla byt ako socidlna sluzba
prospesna aj pre rodiny s dietatom s chronickym ochorenim.

6.3.1 ManaZment starostlivosti o rodinu s diet’at’om s chronickym
ochorenim

Wagner (1998) navrhol model starostlivosti o chronicky chorych
pacientov, pricom za dolezité povazuje, aby komunitné zdroje a sluzby
socialnej a zdravotnej starostlivosti boli organizované tak, aby viedli
K produktivnym interakciam medzi aktivnymi rodi¢mi deti s chronickym
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ochorenim (za produktivnych rodicov pritom Wagner povazuje takych,
ktori st dobre informovani, motivovani pre spolupracu posiliiovani
a pod.) a pripravenym timom vsetkych odbornikov, ktori prichadzaju do
kontaktu s tymito rodi¢mi a det'mi.

Podl'a spominaného modelu je mozné dosiahnut’ optimalnu starostlivost’
0 chronicky choré dieta ak je zabezpefend interakcia medzi
aktivizujicim pripravenym timom odbornikom a motivovanym, aktivnym
a informovanym rodi¢om. Autorom navrhnuty model zahfiia nasledujice
kl'acové oblasti:
e sSystém zdravotnej starostlivosti zodpovedajuci za vytvaranie
a podporu prostredia, ktoré hodnoti kvalitu a systémové zmeny
s ciel'om podporit’ kvalitu starostlivosti,
e podporu rodicov v procese participacie na lieCbe ich diet’at’a,
o sluzby, ktoré si navrhované tak, aby podporovali aktivitu rodica
v procese rozhodovania o potrebach zdravotnej starostlivosti diet’a,
e podpora intervencie zdravotnickych profesionalov, ktora je zalozena
na najlep$ich sktisenostiach z praxe (tzv. evidence - based practice)
a nasledne zdiel'anie informacii medzi profesionalmi a rodi¢mi,
e Kklinicky informaény systém, umoZiujici plynuly pristup
Kk informaciam o populacii,
® napojenie na komunitné zdroje s cielom ul’ah¢it’ starostlivost’ mimo
tzv. klinické prostredie (socialne sluzby, ubytovanie a pod.).

Z uvedeného modelu (Obrdzok 3) vyplyva, Ze ulohou odbornika
pracujuceho s dietatom s chronickym ochorenim ajeho rodinou je
zapojenie sa do multidisciplindrneho timu. Mdézeme do neho zaradit
lekarov, inych zdravotnickych pracovnikov, Specialnych pedagogov,
socialnych pracovnikov, psycholégov apod. Vzhladom na to, ze
predpokladom tspesnosti uvedeného modelu je aktivny klient, iloha
pomahajiceho odbornika je v podpore a posiliiovani klientov — deti
arodi¢ov deti s chronickym ochorenim, pricom cielom tohto modelu je
ziskavat’ zdroje v komunite pre klienta a zaroven navratit’ klienta spét’ do
komunity.
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Obrazok 3
Model starostlivosti o chronicky chorych

Model starostlivosti o chronicky chorych

podl'a Wagnera /1998, vlastné spracovanie/

Organizacia
zdravotnej
starostlivosti

systém poskytovania

Zlepsenia
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Zdroj: viastny, spracované podla Wagner (1998)

Grey, Schulman - Green a Knafl (2014) vypracovali tzv. model self -
manazmentu a rodinného manazmentu chronického ochorenia. Self -
manazment je kazdodennym procesom, v ktorom jednotlivec v interakcii
s okolim zvlada ochorenie, jeho symptomy, ale tiez jeho psychosocialne
dopady. Tito autori povazuji za rodinny manazment chronického
ochorenia usilie rodiny o zaclenenie celého liecebného rezimu
a Specialnych potrieb dietata do zZivota celej rodiny. Zvladanie ochorenia
70 strany jednotlivca a zo strany rodiny st uzko prepojené a ich vzajomna
vyznamnost’ sa v priebehu Zivota meni (Grey, Schluman — Green, Knafl,
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2014; Knafl, Deatrick, Havill, 2012). Na obrazku 2 uvadzame model
spominanych autorov, ktory reflektuje Styri oblasti:
e facilitatory (vSetko to, co pomaha zvladat' chronické ochorenie)
a bariéry (vSetko to, Co stoji vceste uUspechu pri zvladani
chronického ochorenia),
e procesy, ktoré prebiehajii v ramci jednotlivca i rodiny,
e vysledky tzv. proximalneho (blizkeho) a
e distalneho (vzdialenejSieho) charakteru.

Obriazok 4
Self - manazment a rodinny manazment chronického ochorenia

S

il
3

TORY A BARIERY

Zdroj: viastny, spracované podla Grey, Schulman — Green, Knafl
(2014)

Manazment rodiny je teda spdsob, akym rodina zvlada pritomnost’
chronického ochorenia dietata. Autor Davis sa uz v roku 1963 venoval
tejto problematike a vo svojej rozsiahlej $tadii prisiel na to, Zze rodina sa

130



po diagnostikovani chronického ochorenia sprava dvoma sposobmi
(tymito spésobmi odpoveda na pritomnost’ ochorenia v rodine):

e normalizacia — ako prvy sposob, ktory tento autor popisuje, sa
vyskytuje v rodinach, v ktorych prichadza k minimalizacii rozdielov
medzi diet'at’om, rodinou a okolim a rodina o¢akava, Ze okolie bude
reagovat’ na tieto rozdiely tak, ako pred prichodom diagnézy,

e disociacia — ako druhy sposob, ktory tento autor popisuje, je taky
spdsob spravania sa rodiny, ktory zahfia zastdvanie presvedcenia, Ze
rodina sa vyrazne liSi od ostatnych rodin, vyhyba sa socialnemu
kontaktu a neocakava od okolia, Ze sa k nej bude spravat’ tak ako
pred tym (napr. vobdobi pred diagnostikovanim chronického
ochorenia).

Iny typ manazmentu rodiny pri zvlddani chronického ochorenia poskytuje
typologia autorov Knafla Breitmayera, Galla, Zoellera (1996). Je to
typologia vychadzajuca z ich vyskumnych zisteni (vytvorili ju na zaklade
kvalitativnych hibkovych interview s ¢lenmi 63 rodin). Za manaZment
rodiny pritom povazuju konfiguraciu vytvorenu z individualnej definicie
situacie kazdého cClena rodiny, jeho spravania, ktoré prejavuje voci
ochoreniu a tiez sociokultirnym kontextom, v ktorom sa tieto definicie
a spravania vytvaraju.

Na zéaklade toho, ako ¢lenovia rodiny odpovedali v interview, vytvoril
Knafl, Breitmayer, Gallo, Zoeller (1996) 5 §tylov manazmentu rodiny pri
pristupe k chronickému ochoreniu (pytal sa pritom na to ako rodina
definuje (chronické) ochorenie, aké su ciele a pristupy rodiny k ochoreniu
a aké ma ochorenie dosledky pre rodinu):

e Prosperujuci $tyl — tento typ manazmentu rodiny pri chronickom
ochoreni je charakteristicky normalnostou — dieta s chronickym
ochorenim je vnimané ako rovnocenné vsetkym Clenom rodiny aj
svojim rovesnikom a je povzbudzované k tomu, aby sa zapajalo do
beznych aktivit. Na ochorenie sa nahliadané optikou zvladnutel'nosti
— rodi¢ia nevnimaji ochorenie dietata ako ustrednt tému rodinného
zivota, ani ako hrozbu do buducnosti. Dokonca podla vysledkov

131



vyskumu Knafla, Breitmayera, Galla, Zoellera (1996) rodic¢ia
spravajuci sa tzv. prosperujucim Stylom mali tendenciu vo svojich
vypovediach popisovat’ aj pozitivne stranky ochorenia dietata.
Rodic¢ia sa spravaju sebavedomo, zvladaju bezny zivot a tiez
nastrahy, ktoré im prindsa ochorenie ich dietata, pretoze problémy
S nim suvisiace riesia proaktivne a efektivne.

Prisposobujuci sa S$tyl — tento typ manazmentu rodiny pri
chronickom ochoreni je charakteristicky normalnost’ou, podobne ako
prvy S§tyl, avSak v niektorych prvkoch sa li§i od prvého stylu.
Rodi¢ia maju o nieco vyssiu tendenciu vnimat’ dieta s ochorenim
ako to, ktoré ma menej moznosti v beznom zivote ako zdravé diet’a
a vyjadruju tiez obavy o dieta do buducnosti. Napriek tomu su
proaktivni, obCas poddajni voli lekara. Napriek tomu, Ze matky su
proaktivnejSie ako otcovia, nie je toto dovodom manzelskych/
partnerskych konfliktov.

Pretrvavajuci $tyl — rodi¢ia popisuji svoju rodinni situaciu
v suvislosti s ochorenim dietata ako naro¢nl, sprevadzanu
obrovskym tsilim, aby zvladli vSetky problémy, ktoré im ochorenie
dietata 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, chrénia dieta. Su sice
vel'mi proaktivni, ale nie zohrati, ¢o sa prejavuje mnozstvom
konfliktov medzi rodi¢mi dietata. Rodina nie je stdrzna, matky
vnimajui ochorenie horsie ako otcovia a nemaji podporu otcov. Tym,
7e ochorenie diet’at’a je ustrednou témou celej komunikacie v rodine,
rodicia nevedia riesit’ svoje vlastné manzelské/ partnerské problémy.
Zmiteny §tyl — autori Knafl, Breitmayer, Gallo, Zoeller (1996)
hovoria, ze pre tento $tyl je charakteristické negativne vnimanie
svojich chorych deti (tragické postavy, problematické deti a pod.)
a ochorenia (napr. hroziva situacia). Rodi¢ia nepocituju istotu vo
zvladani ochorenia diet'at’a a hovoria 0 tom, Ze ochorenie ma vysoko
negativny dopad na fungovanie rodiny. Naviac rodifia nie su
sudrzni, nedokazu spolu komunikovat’ a riesit’ konflitky. Ochorenie
je vnimané ako ohrozenie rodiny aj do budtcnosti.
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6.3.2 Na rodinu orientovany pristup

Family centered approach (d’alej len na rodinu orientovany pristup) je
sposob prace s rodinou a poskytovanie sluzieb rodine, ktoré st akoby
,8ité na mieru“ konkrétnej rodine. Tento pristup by mal spiiat
nasledujice poziadavky (McWilliam, Tocci, Harbin, 1995):

e reagovat’ na priority rodiny,

e posiliiovat’ ¢lenov rodiny,

e aplikovat’ ekologicky pristup v pomoci rodine,

e preukazovat vhlad a citlivost’ vo¢i rodinam.

Podrla Lairda (1995) zadkladnym predpokladom pristupu orientovaného na
rodinu je uznat, ze ludi mdézeme najlepSie pochopit a pomoéct im
v kontexte ich povodnej rodiny a aktudlnej sieti intimnych vztahov.
Sluzby zamerané na rodinu by mali pouzivat’ intervencné stratégie, ktoré
moézu reagovat mna rozmanitost v nazoroch, hodnotich a Styloch
fungovania rodiny ¢i reagovat’ na vyvijajuce sa rodinné priority. Mali by
mat’ tiez predovSetkym, ak nie uplne, komunitny charakter.

Autori Rosenbaum, King, Law, King, Evans (1998) definuju tato sluzbu
ako subor hodnét, postojov a pristupov k sluzbam pre deti so $pecialnymi
potrebami aich rodiny. Sluzba zamerana na rodinu uznava, ze kazda
rodina je jedine¢na, ze rodina je konStantna v zivote dietat’a a Ze rodicia
si odbornikmi na schopnosti a potreby dietata. Rodina spolupracuje
s poskytovatel'mi sluzieb. Pristupy zamerané na rodinu vyuzivaji r6zne
typy implementacii, ako je planovanie zasahov, poskytovanie
vzdelavacich prilezitosti a informadcii, tréningy zruc¢nosti, nacvik
interakcii, poskytovanie rodinnych terapii a podobne. Aby boli tieto
sluzby tspesné, je dolezité dozvediet’ sa ¢o najviac o rodinnom systéme
a spravne posudit’ intervenciu, ktora reSpektuje danu rodinu. Hlavnou
ulohou tohto pristupu je zabezpecit, aby rodi¢ia deti mali kone¢nu
kontrolu nad rozhodovanim, aby s nimi bolo zaobchadzané s reSpektom
a aby im bola poskytnuta adekvatna podpora a dolezité informacie, ktoré
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budi zodpovedat' prioritam rodiny, posililovat jednotlivych c¢lenov
rodiny a preukazovat’ vhl'ad do situacie rodiny.

6.3.3 Systémovy pristup a psycholégia zdravia
Vzhl'adom na to, Ze chronické ochorenie dietata zasahuje vsetkych
¢lenov rodiny, mézeme hovorit’ 0 tom, Ze sa stava sucastou rodinného
systému. Systémova tedria resp. systémovy pristup prindSa pomerne
komplexny pohl'ad na adaptaciu rodiny na pritomnost’ tohto ochorenia.
Spociva na viacerych principoch:

e systém je zloZeny z viacerych Casti,

e ak nastane zmena Vv jednej Casti, zmenia sa aj ostatné,

e systémy su obvykle v stave homeostazy — rovnovahy,

e systémy sa snazia o udrziavanie homeostazy az pokial nenastane

Zzmena.

V pripade chronického ochorenia a systémovej teorie sa sleduje to, akym
sposobom pristupuju k ochoreniu jednotlivi ¢lenovia rodiny, ktory ¢len
rodiny je najviac zasiahnuty pritomnostou ochorenia, ¢o je pre rodinu
povzbudzujice a ¢o naopak nie, ako sa meni spravanie Clenov rodiny
a aky to ma vplyv na fungovanie celého rodinného systému (Bradford,
2002). Podla autora Bradforda (2002) sa vramci systémovej teorie
skima kohézia rodiny, jej flexibilita, sposob, akym rodina riesi problémy,
aké su v rodine ritualy, aké ma rodina vztahy s okolim (uzSou aj SirSou
socialnou sietou). Spominany autor definoval ,vzorec”, na zaklade
ktorého je mozné zistit, preco niektoré rodiny zvladaji zataz, ktora so
sebou prinasa chronické ochorenie urcitého clena rodiny (napr. dietat’a)
apreco sa iné rodiny stymto nevedia vyrovnat a adaptovat. Hovori
0 styroch kl'ac¢ovych faktoroch:

e rodinné interak¢né vzorce,

e komunikacia medzi lekarmi a rodinou,

e prostredie, v ktorom je poskytovana zdravotna (a ina institucionalna)

starostlivost’,
e presvedcenie o zdravi.
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Tieto faktory su eSte rozsirené o dalSie aspekty, ktorymi st socialna
opora, ktort ma rodina, individudlne charakteristiky kazdého jedného
¢lena rodiny, zdroje zvladania zataze (copingu) a vyzvy, ktoré ochorenie
prindSa a ktoré st typické prave pre urity typ chronického ochorenia
(pozn. autorky: iné vyzvy predstavuje pre rodinu napr. astma dietata
ainé diabetes, pripadne Duchennova muskularna dystrofia a pod.).
Bradford (2002) hovori ze vSetky faktory (tak kl'acové, ako aj periférne)
st uzko prepojené a ak nastane zmena V jednom faktore, ovplyvni to
rovnovahu celej rodiny (napr. ak lekari zle/ nespravne odkomunikuju
diagnézu dietata, rodi¢ia ju nemusia pochopit’ a porozumiet, nebudu
vediet’ posunut’ informacie d’al$im ¢lenom rodiny, naru$ia sa vzajomné
vztahy; zaujatie prili§ ochranného postoja voc¢i dietatu s chronickym
ochorenim a pod.).

Obrazok 5

Model vsetkych faktorov, ktoré ovplyviuju rodinny systéem pri chronickom
ochoreni
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Bradford (2002) vsak prichadza okrem systémovej tedrie aj s pristupom,
ktory mbézeme nazvat’ psychologia zdravia. V tomto pristupe ide o to
zistit, ktori clenovia rodiny st najviac ohrozeni chronickym ochorenim
(jeho vplyvom) aktori naopak vedia stres spajajuci sa s chronickym
ochorenim zvladat. Ddlezité je zistit' aj to, ktoré aspekty starostlivosti
0 dieta s chronickym ochorenim su zvlast’ naro¢né, d’alej aké ma rodina
copingové stratégie a tiez akym sposobom sa rodina adaptuje na stresory
a akym spdsobom prebieha tato adaptacia.

6.4 V<{asna intervencia v kontexte chronického ochorenia

V¢asna intervencia ako socidlna sluzba urcena na podporu rodin s detmi
bola prijata v roku 2014. Ako vyplyva z legislativnej definicie, deti resp.
rodiny s detmi s chronickym ochorenim st z moznosti vyuzit' tento druh
socialnej sluzby vylucené. AvSak fundamentdlnym principom vcasnej
intervencie je reSpektovanie vSetkych deti a ich rodin (Sandall, McLean,
Smith, 2000). Tento princip sa premietol nielen na politicku, ale aj na
odbornu urovenl. VcCasnd intervencia predstavuje systém politik,
programov a sluzieb zameranych na podporu deti a ich rodin. Jej cielom
je podporovat’ rodiny s detmi sposobom, ktory prispieva k vytvaraniu
sudrznej a inkluzivnej spolo¢nosti. Pokial’ ide o odbornu tiroven, v€asna
intervencia je postavena na holistickom pristupe a jej koncepény ramec
predpoklada spolupracu viacerych vednych disciplin — mediciny,
pedagogiky, psychologie, socialnej prace a pod.

Vsetky problémy rodin zasiahnutych chronickym ochorenim dietat’a vSak
naznacuju pomerne akutnu potrebu tejto sluzby. VSetci odbornici, ktori
prichadzaju do kontaktu s detmi s chronickym ochorenim asich
rodinami, pomerne Casto pracuju na principe tzv. na rodinu orientovaného
pristupu, ktory sme spominali vys$ie. Jeho vyuzitie predpoklada najmi
zlepsenie socio - ekologickych faktorov v rodine, medzi ktoré mozeme
zaradit’ napr. lepSie fungovanie rodiny, spokojnost’ so socialnou oporou,
ktort mé& rodina, zniZovanie stresovych faktorov, ktoré st spojené
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S pritomnost’ou ochorenia u dietat’a, lepsiu spokojnost’ so sluzbami, ktoré
rodiny vyuzivaju a ktorych st klientmi a najma lep$iu pohodu (tzv. well -
being) vsetkych clenov rodiny. V¢asna intervencia predstavuje naozaj
véasny zasah a poskytnutie pomoci a podpory rodine, ktory je spojeny
primarne s identifikiciou potrieb na strane dietata a tiez celej rodiny
(Bailey, Simeonsson, 1988; Dunst, Johanson, Trivette, Hamby, 1991). Pri
tomto v€asnom zéasahu je potrebné d’alej reSpektovat’ hodnoty rodiny,

nadvizovat’ vztah s rodinou a ziskat’ ju pre spolupracu a v neposlednom
rade rozpoznat’ zdroje pomoci v komunite a vediet’ ich efektivne vyuzit.

Otazky

1. Vymenujte skupiny chronickych ochoreni aj s prikladom?

2. Aké dopady (socidlne, psychologické, ekonomické) ma chronické
ochorenie na dieta a na jeho rodinu?

3. Véom spociva vyznam modelu starostlivosti o rodinu s dietatom
S chronickym ochorenim podla Wagnera?

4. Akym sposobom sa na Slovensku poskytuje pomoc rodine s dietatom

S chronickym ochorenim?
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7 RODINA S DIETATOM S DUCHENNOVOU
MUSKULARNOU DYSTROFIOU

Miriam Slana

Svalové dystrofie patria medzi raritné ochorenia, ktoré si vyzaduja
intervenciu viacerych odbornikov. Okrem lekarov, ktori su klucovi
v diagnostike alieCbe, nezastupitelna Ulohu maju fyzioterapeuti,
rehabilitaéni pracovnici, psychologovia, pedagbgovia a  socialni
pracovnici. Ich spolupraca a komunikacia srodi¢mi su doélezité pre
spokojnost’ dietata ajeho rodiny v procese diagnostickom aj
interven¢nom. VSetci prislusnici pomédhajicich profesii sa v ramci
interdisciplinarnej spoluprace podiel'aju na zmensovani psychosocialnych
dosledkov ochorenia. Vzhl'adom na to, Zze muskuldrne dystrofie maju
progredujuci (zhorSujici sa) charakter, je dolezité aby spolupraca
odbornikov bola koordinovana a pomoc komplexna v maximalnej moznej
miere. Doélezitd je aj podpora rodiov, ktori su vystaveni velkej
psychickej afyzickej zatazi. Podpora je vyznamna vo viacerych
oblastiach: v poskytovani informacii, materialnych zdrojoch, podpore pri
starostlivosti, budovani podpornych sieti arozvijani copingovych
stratégii. Uvedené formy pomahajua rodicom zvladat’ situaciu a rozvijat’
svoje schopnosti riesit problémy a napiiat’ potreby svojich deti a ich
vlastné potreby a znizuju riziko socialneho vylucenia.

7.1  Charakteristika muskularnej dystrofie a jej typy

Muskularne dystrofie (MD) patria medzi zavazné progresivne
nervovosvalové choroby - myopatie, ktoré si geneticky podmienené
a postihuju rovnako Zeny aj muzov bez rozdielu veku (Mercuri, Muntoni,
2013; Yeole et al., 2014). Existuje viacero typov muskularnych dystrofii,
ktoré su sice rozdielne vo svojich prejavoch, no ich spoloénym znakom
je, Ze sa vyznaCuju postupnym ubudanim svalstva, ktoré zacina bud’
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v detstve, alebo vranej ¢i neskorSej dospelosti. Postupna progresia
choroby ovplyvituje vSetky oblasti zivota ¢loveka, no najzévaznejSie
postihuje prave oblast mobility a nevyhnutnych Zzivotnych ukonov.
Choroba nezasahuje iba samotného ,,dystrofika®, ale ma vyznamny dopad
na celt jeho rodinu.

Dystrofie svalov spociatku nebyvaju vyrazné, nakolko tieto choroby
maji progresivny charakter a deti sa vo véac¢Sine pripadov pri narodeni
javia ako zdravé anenest ziadne znamky choroby. Prejavy zacinaju
velmi individudlne a vroéznom veku, ktory zavisi predovsetkym od
konkrétneho typu choroby (NevSimalova et. al., 2005; Ambler, 2011).
Prvé problémy, ktoré dieta s muskularnou dystrofiou a jeho rodina
spozoruju, vSak suvisia prave s pohybom a unavou pri chddzi na dlhsie
vzdialenosti. Tieto problémy neskdr prechadzaju ku strate schopnosti
utekat’, chodza do schodov sa stdva Coraz namdhavejSou, dieta casto
pada, postavenic zo zeme zacina robit’ problémy, nevie si odniest’
potrebné veci, citi sa byt' neustdle unavené a vyCerpané. Neskor zaCina
mat’ problémy so vstadvanim zo sedu. Pri vstavani z drepu si musi
pomahat’ hornymi koncatinami, ktoré si opiera o dolné, po ktorych
postupne ,.Splhd“, ide otzv. ,myopatické Splhanie” (Adamovicova,
2001).

Prvé problémy s chodzou spozorovali rodicia pri chodeni po schodoch.
Martin bol pomerne rychlo unaveny, coraz castejsie si sadal na schody
a oddychoval. Nakolko bol obézny pripisovali tuto unavu jeho hmotnosti.
Az ked ucitelka v materskej Skole upozornila rodicov, na Martinove
podkynanie pri chodzi po rovnej podlahe, navstivili obvodného lekara ...

Ked' mal Tomas dva roky, este stiale nechodil. Jedného dna sa rozhodol
otec, ze ho postavi na nohy abude pevne drzat pokym sa sdam
nerozbehne. Tomds sa po viacerych pokusoch konecne postavil, urobil
niekolko krokov. Jeho chédza vsak bola tazkopdadna a casto padal. Na
odporucanie pediatra rodicia navstivili neurologa. Ten rodicom vysvetlil,
Ze problémy mozu byt spésobené z viacerych pricin, vrdatane miernej
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detskej mozgovej obrny a dyspraxie. PoZiadal o vykonanie krvného testu,
aby vylucil niekolko zriedkavych stavov, ale nakoniec sa potvrdila
Duchennova svalova dystrofia.

Muskularne dystrofie postihuju rovnako svalstvo hornych koncatin.
V zavislosti od typu choroby, od pletencového svalstva az po svaly
prstov, je u cloveka obmedzend hybnost' a schopnost’ dvihat ruky.
Takéto obmedzenia znemoznuju vykonavania beznych Cinnosti, ako st
pisanie, jedenie, Soférovanie, samoobsluzné Cinnosti, alebo starostlivost’
0 domacnost. Choroba casto zasahuje aj svalstvo krku a chrbta, co
cloveka vedie k problémom s udrziavanim rovnovahy alebo s drzanim
tela. Postihnuté byva aj svalstvo tvare, kedy <¢lovek v dosledku
postihnutia mimického svalstva nie je napriklad schopny piskat’, Gplne
zatvarat’ o€i, usmievat sa, alebo Spulit pery. V pripadoch najtazsich
foriem choroby, alebo v niektorych pokrocilych Stadiach progresie
choroby zasahuje aj hladké svalstvo, ¢o vedie k problémom s dychanim
a/alebo so srdcom. V ojedinelych pripadoch byvaji zasiahnuté aj
zmyslové (napr. sluch) alebo intelektové funkcie.

Muscular Dystrophy Association National Office (Narodny urad
asociacie svalovej dystrofie), uvadza nasledovné delenie typov svalovych
dystrofii:

e Duchennova muskularna dystrofia,

e Beckerova muskularna dystrofia,

e Emery — Dreifussova muskularna dystrofia,

e pletencovd muskuldrna dystrofia,

o facioscapulohumeralna muskularna dystrofia,
e myotonickd muskularna dystrofia,

o oftalmoplegicka muskularna dystrofia,

o distalna muskularna dystrofia,

e kongenitalna (vrodend) muskularna dystrofia

143



Podl'a Medzinarodnej klasifikacie chorob (MKCH) patria svalové
dystrofie ku skupine ochoreni G 71.0 Svalovd dystrofia (Dystrophia

Musculorum).

V nasledujucej Tabulke (blizSie Tabulka 11) uvddzame priznaky
a Specifika jednotlivych typov muskularnych dystrofii.

Tabul’ka 11

Typy muskuldarnych dystrofii

Typ Vek objavenia
muskuldrnej sa priznakov Priznaky Specifika
dystrofie choroby
Postihuje vicsinou
iba chlapcov, vo
Celkova slabost. velmi zriedkavych
ochabnutost pripadoch aj
Muskularna Rané detstvo, a ubytok svalov na dievcatd
dystrofia typu medzi 2 a 6 hornych aj dolnych Zivot limitujiica,
Duchenne rokom koncatindach preZitie po
a trupe, pripadne dvadsiatke je vzdcne
zvdicsene lytka Zeny st
prenasackami
choroby
Moézu sa vyskytnut
kKomplikdcie
Takmer identické s funkciou srdca
Muskularna U mladistvych ako u typu Zeny st
dystrofia typu alebo Duchenne, avsak prendSackami
Becker dospelych menej tazky choroby
priebeh Pomalsia progresia
ako u typu Duchenne,
neohrozuje zivot
Slabost
a ochabnutost
svalov pliec,
MUSkqléma Od detstva do ramieq Ze,’fy im .
dystrofia typu dospi . a holenného prendsackami
ospievania
Emery- svalstva na choroby
Dreifuss dolnych
koncatinach,

deformacie kibov
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Pletencova
muskularna
dystrofia

Facioscapuloh
umeralna
muskularna
dystrofia

Myotonicka
muskularna
dystrofia
Oftalmoplegic
ka
muskuliarna
dystrofia

Distalna
muskularna
dystrofia

Kongenitalna
muskuliarna
dystrofia

Z informécii

Od detstva az
do stredného
veku

Od detstva do
skorej
dospelosti

Od detstva az
do stredného
veku

Od rangj
dospelosti do
stredného veku

Medzi 40 a 60
rokom

QOd narodenia

Slabost,
ochabnutost
a ubytok svalstva
na pleciach,
ramendch
a svaloch panvy,
zvicsené lytka
Slabost tvarovych
svalov, slabost’
a ochabnutost
svalov pliec a
ramien
Celkova slabost
a ochabnutost
svalov
Najprv postihuje
svalstvo ocnych
viecok a svalstvo
hrdla
Slabost
a ochabnutost
svalstva na rukdch,
predlaktiach
a ytkach

Svalova slabqst’,
deformdcie klbov

Casté kardiologické
a plucne komplikacie

Zriedkavo postihuje
sluch
Pomala progresia
s obdobiami
rapidneho zhorsenia
Oneskorené
uvoliovanie svalov,
napr. po stisku ruky

Problémy s
prehltanim

V zaciatkoch
postihuje drobné
svaly ruk a prstov

Forma ,, Fukumaya
ma tazsi priebeh
a postihuje mentalne
funkcie

Zdroj: vlastné spracovanie, upravené podla OMD, 2016

v tabul’ke je mozné

charakteristiky muskularnych dystrofii:
e jednotlivé typy muskularnych dystrofii su rozdielne a variabilné,
e manifestuju sa v rozdielnych etapach zivota,
e postihuju rozdielne svalové skupiny,

identifikovat’

viaceré rozdielne

e vyznacuju sa rozdielnym priebehom a progresiou,
e obmedzuju rozdielne fyzické a zmyslové funkcie.
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Obrazok 6
Hlavné oblasti svalového postihnutia podla typov svalovych ochoreni *

Duchenne and Emery-Dreifuss Limb Girdle Facioscapulo- Oculopharyngeal
Becker Types Type Type humeral Type Type

Spolo¢nym znakom muskularnych dystrofii je to, Ze vedl k Ciasto¢nej
alebo trvalej invalidite. Obmedzenie schopnosti pouzivat’ ruky, postupné
zhorSovanie samostatnej chodze vedie dalsim problémom, ktoré do
vel'kej miery ovplyvnia cely Zivot ¢loveka. Okrem vnutorného prezivania
choroba zasahuje jeho kazdodenné fungovanie — sebarealizaciu,
spoloCenské uplatnenie, medziludské vztahy az po celkova kvalitu
zivota, a to nielen jednotlivca s tymto ochorenim, ale aj celej jeho rodiny.
Vzhl'adom k charakteru tychto chorob byvaji  zavazné nielen ich
zdravotné, ale aj psychické a socidlne dosledky. Velmi narocné je
obdobie na zaciatku puberty, kedy uz su deti s muskularnou dystrofiou
odkazané na pohyb pomocou invalidného vozika, na pomoc inej osoby,
no zacinaju si byt vedomé aj fatalneho dosledku svojho ochorenia.
Problémy vnimaju vo viacerych oblastiach:

4 Zdroj: Muscular Dystrophy Association of New Zealand, 2016 — v preklade: ZdruZenie
svalovej dystrofie na Novom Zélande, 2016. [online]. Dostupné na internete:
https://www.healthnavigator.org.nz/health-a-z/m/muscular-dystrophy/
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e Vv biologickej — v dosledku progresie ochorenia sa vyrazne znizuje
schopnost’ pohybu, pridavaju sa svalové kontraktury (skracovanie
svalov), respiracné problémy- Casté infekcie dychacich ciest,

e v psychickej — dieta si uvedomuje vaznost’ ochorenia a preziva tzv.
cykly strat, t. j. opakovane zaziva adaptaciu na stratu niektorej
z pohybovych alebo d’alsich telesnych funkcii, ¢o vedie k pocitom
uzkosti a k depresii.

e v socialnej — citlivo vnima zhorSovanie pohybu a narastajucu
odkazanost’ na pomoc inej osoby, na kompenza¢nych pomdckach
a upravach prostredia, uvedomuje si svoju izolaciu a odlucenie od
rovesnikov (Bushby et al, 2009).

7.2 Duchennova muskulirna dystrofia

Duchennova muskularna dystrofia (DMD) je najcastejSim typom svalove;j
dystrofie, a zial’, patri aj k najtaz$im formam. Zatial neexistuje Ziadna
ucinna liecba pre tento typ svalovej dystrofie. Ochorenie postihuje len
chlapcov, v incidencii cca 1: 3 300 - 6000 (Bushby et al, 2009)
narodenych chlapcov za rok, dievéata resp. Zeny st prenasacky tohto
ochorenia.’ Tento $pecificky typ svalovej dystrofie byva diagnostikovany
zhruba v prvych piatich rokoch zivota chlapca. Z hl'adiska priebehu (vid’
Tabul’ka 1), m6Zzeme povedat, Ze sa choroba vyznacuje pomerne rychlou
progresiou, pri¢om samotny rozvoj trva v priemere 10 rokov. Priblizne vo
veku 3. rokov dochadza u chlapcov k prejavom prvych priznakov, ¢o
spOsobuje postupné vytvaranie klinického obrazu choroby. Najskor sa
jednd o adaptacnu hypertrofiu (zmnozenie) lytkovych svalov a neskor
pseudohypertrofiu (ndhrada svalovych vlakien viazivom). Chodza sa meni
na kolisavu - tzv. ,kacaciu®, pri vztyku z drepu sa musia zapriet’ rukami

e} vyskyte ochorenia su dostupné, nie vSak tGplne presné Statistiky. V zapadnej Eurdpe
v sucasnej dobe zije priblizne 70 000 T'udi s touto formou svalovej dystrofie, ktora je
zaroven povazovana za jednu z najtazSich foriem. USA uvadzaji cca 200 000 Tudi,
z ¢oho priblizne dve tretiny tvoria prave deti. Organizacia muskularnych dystrofikov
eviduje aktualne na Slovensku priblizne 5000 F'udi s nejakou formou nervovosvalového
ochorenia.
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do stehien (Gowersov syndrom). Na pohlad je zjavna zla chodza do
schodov, objavuje sa bedrova hyperlordéza (patologické prehnutie
chrbtice dopredu). Tento stav postupne graduje a medzi 10. - 13. rokom
dochadza k strate schopnosti chodit’, objavuju sa svalové kontraktiry
(trvalé¢ skratenie svalu), opakuju sa respiracné infekcie, eventualne
dilata¢né kardiomyopatie (poskodenie svaloviny srdca), poruchy rytmu
srdca. Pricinou smrti byvaju lie¢bou nezvladnutelné bronchopneumonie

Srespiranym asucasne 1 kardidlnym zlyhanim v pubertalnom ¢i
dorastovom veku chlapca.

Obrazok 7

Guillaume Benjamin Armand Duchenne de
Boulogne (1806 — 1875)°

V prvom $tadiu, zvicsa kratko po diagnostikovani ochorenia, obmedzuje
chlapcov v kazdodennych aktivitach predovsetkym v kracani, behu C¢i
skakani a hrani sa. V druhom §tadiu, zhruba obdobi puberty resp. kratko
pred pubertou, sa chlapci stdvaju odkazani na pouzivanie invalidného
vozika. V tretom, poslednom $tadiu, okolo 20 roku zivota, chlapci
zaCinaju mat’ respiracné, ortopedické i kardiovaskularne problémy, ktoré
maju fatalne nasledky (Bushby et al, 2009). K uvedenym problémom sa
pridruzia aj d’alSie, ktoré st'azujt proces socialneho fungovania diet’at’a:
e poruchy ucenia, vyvoja reci, pamite a chapania

® Blizgie informacie: https://www.wikidata.org/wiki/Q551417#/media/File:G._Duchenne-
2.jpg
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e neuro- behavioralne poruchy a poruchy pozornosti (ADHD)

e emocioalne

problémy —

k podrazdenosti az agresivite

sklony Kk tzkosti

depresii  alebo

Uvedené problémy je pri vCasnej intervencii dolezit¢é c¢o najskor
identifikovat’ a riesit, ¢o pomdha redukovat’ problémy alebo ich rozvoju

zabranit’.

Tabul’ka 12

Stadid Duchennovej muskuldrnej dystrofie

%o raen . . Psychosocidlna
Stadia Diagnostika . . >
DMD DMD Prejavy DMD |ntervenC|a,1 I?MD a
edukaicia
Nahodne Oneskoreny
o diagnostikovana motoricky vyvoj
Prés'sﬁd‘t‘gga_ DMD, alebo (najmi chodze)
)iiclgé cielene kedy sa
DMD vyskytuje v
rodine
V dosledku tzv. Gowersov syndrom, Psychosocialna pomoc
2 Stadium L»typickych kolisava chddza, a poradenstvo, priprava
R'ané fiza priznakov DMD* stazena chddza do $pecidlneho
Tl sa vykonavaju schodov, zhorSené individualneho
testy DNA kognitivne funkcie vzdelavacieho planu
(ucenie, pamét’, rec)
3.8tadium Vyrazne zhorSena Socialne poradenstvo,
Neskora faza chodza do schodovje  Zabezpetenie pomdcok
chodenia pre diet'a naro¢na,
Diet’a je na voziku Podporovat’ nezavislost’
4. §tadium audrzi sa v spravnej a zabranovat’ socidlnej
Rana faza polohe, s tym suavisia izolacii
po strate problémy
schopnosti chodit’ S emocionalnou
adaptaciou

5.8tadium
Neskora faza po
strate schopnosti
chodit’

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

Emocionalna a dusevna
podpora celej rodine pri
akceptovani stavu
dietat’a a prijimani
rozhodnuti

Zdroj: Duchennova svalova dystrofia: Diagnostika a liecba, Prirucka pre rodiny; marec
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7.3 Potreby Pudi s DMD a ich rodin

Vzhl'adom k celkovému charakteru ochoreni, akymi su muskularne
dystrofie, je d6lezité venovat’ pozornost potrebam nielen samotnych l'udi
s tymto ochorenim, ale tak aj ich rodinnych prislusnikov, resp. celych
rodin. Na zaklade uvedenych informacii 0 muskularnych dystrofiach sme
identifikovali potreby mat informacie, materidlne zdroje, pomoc pri
starostlivosti, socialnu oporu, copingové stratégie a interdisciplinarnu
pomoc.

Obrazok 8
Potreby deti s Duchennovou muskuldarnou dystrofiou a ich rodin

potreba pomoci pri starostlivosti

Zdroj: viastny

Potreba informacii
Informovanost’ jednotlivych ¢lenov rodiny je kIicovym predpokladom
k tspesnému procesu vyrovnania sa s postihnutim a kK uschopneniu l'udi
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(tzv. empowerment) zvladat svoje tazkosti. Je rovnako doélezita pri
procese diagnostikovania ochorenia ako aj pocas jeho priebehu.
Rodina dietata s DMD potrebuje informacie:

e 0 ochoreni, o jeho charakteristike a prognoze do budicnosti,

e 0 pripadnych moZnostiach liecby,

e 0 kompenzaciach dosledkov postihnutia,

e 0 moznostiach pomoci a podpory,

e 0 narokovatelnych sluzbach a davkach.
Do kompetencie timu vasnej intervencie patri prave poskytovanie
informacii. Rodina sa potrebuje zorientovat v probléme, hladat
primerané rieSenia a pripadne kontaktovat’ dalSich odbornikov. Je vSak
dolezité, aby pracovnici timu v€asnej intervencie rodinu vedeli usmernit
pri zorientovani sa v moznostiach a potrebnej administrative socidlnej
pomoci, narokov na kompenzacné pomocky a pripadnych davok socialnej
podpory (Slana a kol., 2018).

Potreba materialnych zdrojov
Zdravotné postihnutie zvyCajne ovplyvitluje moznosti adekvatneho

ekonomického zabezpelenia. Aj v pripade rodin s detmi s DMD vedie
starostlivost’ o diet'a k ekonomickej zat'azi a ku zvyseniu vydavkov, ¢i uz
na zdravotnu starostlivost, primerané vybavenie domacnosti alebo na
dopravu.
Pre rodiny je dolezit¢é aby mali dostatok materidlnych zdrojov na
ul’ahCenie zivota pre dieta s DMD. K najcastejSim vydavkom patria tie,
ktoré suvisia s:
e mobilitou dietata - voziky, ortopedické pomocky, debarierizacia
domaceho prostredia a byvania vobec, naklady na prepravu,
e lieCbou dietata s DMD - medikamentdézna lieCba, vitaminové
doplnky, fyzioterapie, rehabilitacie
e odl'ahCenim zédtaze pre rodiCov (tzv. respitnej starostlivosti, z angl.
respite care) — podpora rodicov, stretnutia rodicov, rekreacné pobyty
pre rodiny, sluzby, ktoré poskytuje komunita.
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Ekonomicka zataz rodiny sa vyznamne zvySuje aj redukciou prijmu
v rodine. Jeden z rodi¢ov sa Casto musi vzdat’ prace kvoli tomu aby sa
mohol starat’ o dieta. Tym padom rodina prichadza o jeden prijem —
spravidla prijem matky (Hromkov4 et al., 2018).

Potreba pomaci pri starostlivosti
Vzhl'adom k tomu, ze muskularne dystrofie postupne veda k odkazanosti

na pomoc inej osoby, pri neformalnych opatrovatel'och, ktorymi mozu
byt ¢i uz rodicia, partneri alebo ini rodinni prislusnici, existuje zvysené
riziko psychického pretaZzenia a vyhorenia. Je preto potrebné, aby bola
neformalna starostlivost’ vhodne dopiiiana a nahradzana profesiondlnou
starostlivostou, ktort mézu 'ndom s muskuldrnou dystrofiou v domacom
prostredi poskytovat’ napriklad osobni asistenti alebo profesionalni
opatrovatelia. Dostupnou moznostou je taktiez odl'ahCovacia sluzba,
ktorej cielom je umoznit' opatrujucej osobe nevyhnutny odpocinok
(Slany et al., 2017).

Potreba socidlnej opory

Socialna opora predstavuje pomoc, ktord je l'ud’om poskytovana inymi
aktérmi. Je aktivnou podporou a spolutcastou pri rieSeni zatazovej
situacie, ktora je poskytovana predovsetkym rodinou, pribuznymi,
priatel'mi, znamymi ¢i profesionalmi a jej podstata spociva vo vedomi, Ze
ini Pudia s nam k dispozicii a s ndam ochotni pomédct. Pri napliani
potreby socialnej opory vidime okrem iného taktieZ vyznam kontaktu
Sludmi s podobnymi problémami, ¢ uz vramci individualneho
vzajomného kontaktu, alebo vramci svojpomocnych skupin, alebo
obc¢ianskych zdruzeni. V ramci nich sa jednotlivcom a rodinam poskytuje
priestor pre vzajomnu diskusiu a pochopenie pri hladani odpovedi na
osobné otazky, rieseni existujucich problémov.

Pre osoby s muskularnou dystrofiou a ich rodiny na Slovensku zohrava
vtomto smere velmi dolezith ulohu Organizacia muskuldrnych
dystrofikov, ktora svojim ¢lenom poskytuje okrem komplexnej a adresnej
odbornej pomoci taktiez ludské zdzemie a oporu (Hromkova et al.,
2018).
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Potreba posiliiovania copingovych stratégii

Vzhladom k negativnej progndéze a progresivnemu charakteru
muskularnych dystrofii je dalSou vyznamnou potrebou l'udi s tymto
ochorenim a ich rodin prave potreba posiliiovania copingovych stratégii.
Copingom nazyvame proces zvladdania stresu, zataze, tazkosti
a problémov (Kebza, 2005, Dobrikova, 2007). V literatire sa pouziva aj
ako technika regulovania stresu (tzv. stress management), ktorym je
mozné naucCit’ sa a zvladat’ stres bud’ tym, ze sa pozornost’ zameriava na
problém, pripadne ako sa problému vyhnut, alebo sa zameriame na
upokojenie resp. zmiernenie emocii, ktoré vyvolala stresova situacia .
Doornbos (1996) uvadza, ze zvladanie ochorenia moze zahimat funkené,
no taktiez aj dysfunkcéné stratégie. K funkénym stratégiam patri
poradenstvo, vzdelavanie o ochoreni alebo moZznostiach sebarealizacie.
Dysfunkéné stratégie mozu spocivat’ napriklad uzavreti sa do seba,
izolacii, obvinovani inych alebo zneuzivanim alkoholu a drog.

Uloha kazdého zainteresovaného odbornika (poradcu, ugitela, lekara,
socialneho pracovnika a pod.) je empaticky pristupovat’ a pomahat’ pri
prekonavani strachu a obav klienta (Thompson, 1999).

Potreba interdisciplinarneho pristupu
Muskularne  dystrofie si  zavaznymi  ochoreniami, ktoré su

charakteristické Sirokym spektrom zdravotnych a psychosocialnych
dosledkov, preto je potrebné pristupovat’ k rieSeniu problémov klientov
interdisciplinarne, prepajat’ poznatky z viacerych vednych disciplin
a kombinovat’ intervencie odbornikov z viacerych oblasti. Podla
Krhutovej (2013) je systém koordinovaného pristupu komplexom
lieCebnej, socialnej, pracovnej, pedagogickej, technickej, technologickej,
ekonomickej a pravnej rehabilitacie, ktorych jednotlivé polia posobnosti
do seba cCasto vzajomne presahuja. Ich spoloénym cielom je pomdct’
osobe s postihnutim a jej rodine minimalizovat, kompenzovat alebo
odstranit’ postihnutim dotknuté oblasti zZivota.

Tato koordinovana rehabilitacia (Novosad, 2000, 2009, 2011; Michalik,
2011; Krhutova, 2013) preto znamena znovuziskanie a obnovenie bio-
psycho-socialneho fungovania ¢loveka auUpevnenie jeho najvyssej
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moznej miery vykonnosti, funk¢nej schopnosti, sebestacnosti
a praceschopnosti v postihnutim dotknutych oblastiach Zivota, ktoré boli
pravdepodobne ovplyvnené postihnutim niektorého z clenov rodiny.

Rola pracovnikov pomdhajticich profesii v tomto interdisciplindrnom
time by mala spocivat’ vo vytvarani, podpore a stabilizacii prijateI'nych
zivotnych podmienok ludi s postihnutim aich rodin vzmysle
sprostredkovania zdravotnickej starostlivosti, poskytovania adresnych
socidlnych sluzieb, finan¢nej podpory zo systému socialneho
zabezpecenia, pri sprostredkovani ¢i vytvarani pracovnych prilezitosti,
inkluzivneho vzdelavania, podporovaného zamestnavania a ochrane prav
Pudi s postihnutim (Novosad, 2000, 2009, 2011; Michalik, 2011;
Krhutova, 2013).Vsetky tieto zlozky by mali koordinované a komplexné.

7.4 Podpora rodicov deti s DMD
Podpora rodi¢ov deti s DMD vychadza z definovanych potrieb, ktoré sa

tykaju nielen samotného dietata s DMD, ale celej jeho rodiny. Podpora
a starostlivost’ zahfiia v sebe rychlu a presnu diagnostiku, umoziujucu
poskytovanie vhodnych intervencii, kontinualnej pomoci, podpory
a edukacie a minimalizujucej diZku a dopad zdihavého a diagnostického
procesu (Bushby et al., 2010). Ide najmd o potrebu: informacnu,
emocionalnu, materidlnu, podporu socidlnych vztahov a copingovych
stratégii.

Podpora informaéna
Informacéna podpora sa javi ako kI'i¢ova pri praci s rodi¢mi deti s DMD.

Uz od oznamenia diagndzy su rodi¢ia konfrontovani s informaciami,
ktoré su pre nich zavazné a stresujuce. VacSina rodiCov sa s tymto
ochorenim nikdy nestretla, vSetko je pre nich uplne nové. V prvom
momente Casto ani nie su schopni informdacie pochopit’ a spracovat’.
Délezité je aby im boli poskytované zrozumitel'ne, citlivo - a opakovane!
Oznamenie diagnozy dietata vyzaduje vysoko empaticky a trpezlivy
pristup. V tazkom psychickom a emo¢nom rozpolozeni je pre rodiCov
naroéné zapamditat' si dolezité informacie, ktoré im lekari poskytuju.
DMD je multidimenzionalne ochorenie vyzaduje si intervencie viacerych
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odbornikov - z oblasti pediatrie, neurologie, pneumoldgie, kardiologie,
ale aj rehabiliticie fyzioterapie. Ti informuji rodiCov o pric¢inéch,
predpokladanom priebehu ochorenia, liecbe, ucinnych rehabilitaénych
cviceniach a pod. Rodi¢ia musia mat’ pri spolupraci s lekarmi pocit, ze
vSetky ich otazky su zodpovedané a Vv pripade dalSich otazok alebo
pochybnosti sa maji na koho obratit. Poskytovana informacia ma vzdy
obsahovat’ pravdu, nadej a pomoc (Langmeier, Krej¢itova, 1998)

Pri poskytovani informacnej podpory je dolezité, aby boli informacie
0 diagn6ze DMD poskytované nielen rodicom, ale aj detom v zavislosti
od ich vyvinového obdobia a mentalnej vyspelosti. Deti samy pozoruju
zdravotné problémy a Zelaju si poznat’ diagnozu. Cim su deti starsie, tym
viac chct o svojom ochoreni vediet' a je logické, ze sa chcti rozpravat
najmé srodi¢mi. Pre rodiCov, najmid matky, je tazké rozpravat sa
s dietatom otvorene nakolko ide o ochorenie s fatalnymi nasledkami.
Pochopenie a prijatie diagndzy rodi¢mi je kI'aCové aby sa mohli otvorene
rozpravat s detmi (Fujimo et al., 2015, Thomas, 2014). Pre takito
komunikaciu by rodi¢ia potrebovali vel'mi silni pomoc a podporu zo
strany profesionalov ako su okrem lekarov aj psychologovia, pripadne
psychiatri a socialni pracovnici (Thomas, 2014).

Emocionalna podpora

Paralelne s poskytovanim informacii je doélezité aby rodi¢ia citili, ze
moézu od lekarov dostat’ nielen relevantné informacie o diagnodze, ale aj
dostatoénu emocionalnu podporu. Lekari st v danom momente vnimani
ako jedini kto m6ze rodicom pomdct’, na koho sa mézu spol'ahnut’ a kto
ich vtazkej situacii neopusti. Sucastou oznamovania diagndzy je
potrebné zostat’ empaticky a autenticky a pomdct spracovat prva
emocnu odozvu rodiCov (Vymétal, 2003). Ti Casto prezivaju zifalstvo,
smutok, stres, beznadej, zmdtenost, nie si schopni pochopit’ ¢o sa stalo,
citia sa paralyzovani. Zdrojom emocionalnej podpory pre rodiCov nie su
iba lekari a d’alsi odbornici, ale aj pribuzni, priatelia a znami, resp. rodi¢ia
deti s rovnakou diagnézou. Vsetci tito mozu vyjadrit’ svoju emocionalnu
blizkost’, lasku, priatel'stvo, vieru, spolupatricnost, dodavat nade;j,
poskytovat’ bezpecie a doveru. Pre rodi¢ov je ddlezité aby ich vypoculi,
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zdielali s nimi ich pocity, pomohli im vyjadrit' svoje emocie, vytvarat
objektivny obraz o0 sebe apod. (Kfivohlavy, 2001, Vyrost, Slaménik,
2001, Mares, 2012). Emoc¢na podpora je pre rodicov dolezita rovnako na
zaCiatku, pri ozndmeni diagndzy, ako aj pocas celého priebehu ochorenia.
KedZze DMD je diagnoza, ktora prinaSa zhorSovanie zdravotného stavu
dietata, vacSie naroky na starostlivost, socidlnu izolaciu a pocity
osamotenosti a ¢im skor maju rodicia dostato¢ni emocionalnu podporu,
tym je ich vyrovnavanie sa so situdciou menej bolestivé. Mnohi casto
charakterizovali svoju situaciu ako fyzicky, psychicky aemocionalne
vel'mi naro¢nu.

Podpora materidlna
Zahtnha v sebe nielen financné zdroje, ale aj sluzby, ktoré by boli

adekvatne pre dieta s DMD a celu jeho rodinu. Finan¢na zat'az rodiny je
spOsobena nielen tym, Ze jeden zrodiCov, najcastejSie matka, musi
zanechat pracu a zostat'” doma, pretoze nie je mozné skibit’ starostlivost’
0 dieta s ekonomickou aktivitou (Hamplova et al., 2014), ale aj z dévodu
finanne narocnej liecby, rehabiliticie, Specidlnych vyzivovych
preparatov, upravy rodinného prostredia, pripadne d’alSich pombcok ako
st polohovacie kresla, invalidné voziky apod.

Sluzby, €o sa tyka ich skladby a dostupnosti, moézu zohrat’ tiez dolezita
ulohu v podpore rodiny a dietata. Niekedy je proces ich pridelovania
komplikovany a naro¢ny pre rodi¢ov a dieta. V takomto pripade by mali
byt hodnotiace a posudzovacie postupy vykonavané profesionalne
a efektivne aby €o najmenej zatazovali dieta. Socialni pracovnici, ktori
najcCastejSie posudzuju naroky na sluzby a finanéné prispevky by mali
byt dostatocne kompetentni posudit’ situaciu v rodine vratane emocnej
vyspelosti a schopnosti zvladat' zatazové situacie. Rovnako je dolezité
aby vedeli poskytnit' relevantné informacie o sluzbach, finanénej,
pripadne inej pomoci v ramci komunity i mimo nej a v neposlednom rade
by mali disponovat’ informéaciami o ochoreni DMD a v stivislosti s tym aj
vyjadrit’ rodine pochopenie a podporu (Landfeld et al., 2014) . Sucast’ou
tejto podpory su sluzby aj pre opatrovatelov deti s DMD, prevazne
rodiCov. Systémovo je zabezpeCena tzv. respitnymi (odl'ahCovacimi)
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sluzbami, avSak ich vyuzivanie rodi¢mi je minimalne, vzhl'adom na
komplikovanu starostlivost’ o dietata, obavy zodlucenia alebo aj
z mozného zhorSenia zdravotného stavu. V pripade ochorenia DMD by
bolo vhodné zvazit' minimalizovat’ cely posudzovaci proces narokov na
sluzbu a zabezpecit do maximalnej moznej miery pomoc a podporu
det'om a ich rodindm uz od diagnostikovania choroby.

Vytvaranie podpornych socialnych vztahov

Podporné socialne vztahy st zdrojom pomoci pre zvladanie zat'azovych
zivotnych situacii. Cloveku ich poskytuje najblizsia rodina, ale aj
priatelia, kolegovia, komunita, ale aj l'udia s podobnymi zaujmami ¢i
problémami. Hodnotné podporné vztahy su zdrojom kvalitnej socialnej
opory. Pre kvalitu podpornych socialnych vztahov je urCujuca miera
(pomoci) do akej sa mdézeme obratit na druhti osobu v pripade nudze
a potreby, hibkou vzajomnych vztahov medzi poskytujiicim podporu
a prijimajicim, mierou interpersonalnych konfliktov (Ktivohlavy, 2001).

Podpora rozvoja copingovych stratégii

Copingové stratégie su dolezitym faktorom pri zabezpeCovani rovnovahy
medzi prezivanymi tazkostami a Groviiou pohody alebo stresu.
V pripade rodin s DMD su uc¢inné viaceré techniky zvladania zataze.
Hovorime o:

e inStrumentidlnom zvladani (instrumental coping) zacielenom najma
na postupy a cinnosti, ktoré sluzia na rieSenie zdravotnych
problémov. Ide o lekarske odporacania, edukaciu, vymenu
informacii  a sktisenosti, motivovanie k pozitivnemu vztahu
k lie¢ebnym postupom;

e zvladani zaloZenom na odvrateni alebo rozptyleni pozornosti
(distraction coping) kedy je pozornost venovand veciam
a ¢innostiam nestvisiacich so zdravotnymi problémami. Rodicia
niekedy sami tGzia po ,,beznych veciach® ako je spolo¢na navsteva
kina, stretnutie s priatelmi, kde by na chvil'u nemuseli mysliet na
problémy dietat’a. Rovnako v pripade deti s DMD je délezité aby sa
mohli venovat’ aktivitam rovnako ako ich zdravi rovesnici;
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e zmieriujuce ¢i uteSujuce paliativne zvladanie (palliative coping) je
zamerané na zmierflovanie neprijemného vnimania zdravotnych
problémov prostrednictvom zabezpecenia dostato¢ného pohodlia
a odpocinku, napr. aj formou relaxa¢nych cviceni, meditacii;

e cmocne zamerané zvladanie (emotional preoccupation) pomaha
zvladat’ myslienky a negativne emocie stvisiace s diagnozou a jej
nasledkami. Vyznamnu lohu v tomto smere mézu zohrat' najmé
podporné rodicovské skupiny (Kebza, 2005).

Coping sa stava procesom, pomocou ktoré¢ho rodina ako systém dosahuje
rovnovahu. T4 ulahCuje organiziciu, jednotu a podporuje individualny
rast a vyvoj jednotlivych ¢lenov rodiny. Schopnost rodi¢ov zvladat’ zataz
spojenu so starostlivostou o dieta s DMD ovplyvituje vel'ké mnozstvo
faktorov resp. premennych, ktoré Scorgie, Wilgosh a McDonald (1998)
zhrnuli do nasledovnych oblasti: premenné na strane rodiny, rodiov,
dietat’a a mimo rodiny.

e premenné na strane rodiny — ako je socioekonomicky status
rodiny, kohéziu resp. sudrznost’ rodiny (cohession), odhodlanie
(hardiness) rodiny ako spdsob, na zaklade ktorého je rodina schopna
zvladat’” problémy a prekazky, schopnosti (skills) rodicov,
predovSetkym otcov, spojené s pocitom kontroly nad situaciou,
zlozenie rodiny, rozdelenie rodinnych rol a zodpovednost’ za svoju
rolu, pocet ostatnych deti v rodine.

e premenné na strane rodifov — jednd sa o kvalitu manzelského
vzt'ahu ako jeden z najsilnejSich predpokladov rodinnej adaptability,
urovenn individualnej frustracnej tolerancie a spOsob zvladania
zataze, materské locus of control, sebahodnotenie rodi¢ov a Cas
a planovanie v zmysle prilezitostného oslobodenia sa od povinnosti
v oblasti starostlivosti 0 svoje diet'a so zdravotnym postihnutim.

e premenné na strane dietata — ide najmi sa o typ zdravotného
postihnutia ajeho uroven resp. stupen, etiologiu zdravotného
postihnutia, ktord moéze vplyvat’ na individudlne charakteristiky
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dietata (jeho temperament, socialnu reaktivitu, energiu, vnutornu
silu, pripadne problémy v spravani) a pohlavie diet’at’a.

e vonkajSie premenné (mimo rodiny) — ako je napr. stigmatizacia
rodiny, s ktorou sa rodiny musia vyrovnavat kazdy den, socialne
Siete resp. vdzby v rdmci a tiez mimo rodiny a spolupracu a podporu
zo strany profesionalov, dostupnost’ sluzieb a financné zat'azenie
rodiny. Vyznamnou vonkajSou premennou je aj Clenstvo rodicov
V niektorej zo svojpomocnych skupin.

McCubbin, Joy, Cauble et al. (1980) rozdelili copingové spravanie do
Styroch bodov, v ramci ktorych je potrebné:
e 7znizit' pritomnost’ vulnerabilnych faktorov (napr. emocionalna
nestabilita ¢lena rodiny),
e posiliiovat’ alebo udrziavat’ rodinné zdroje (napr. rodinna sudrznost,
organizaciu, adaptabilitu);
e redukovat alebo eliminovat’ stresové udalosti a ich S$pecifické
tazkosti;
e obsiahnut’ proces aktivneho ovplyviiovania prostredia ¢innost’ami
zameranymi na zmenu socialnych okolnosti.

Zaver

Situécia deti a rodin s DMD ukazuje, Ze v pripade chronického ochorenia
dietat’a a jeho dopadu ako na diet’a, tak na jeho rodinu, ma zasadny vplyv
charakter postihnutia dietata. Doélezité je, ¢i sa jedna o trvaly stav,
ktory sa v ¢ase nemeni, alebo ide o chorobu progredujicu, ktora sa v Case
zhorSuje — a ako v pripade DMD, a ma priam fatalny priebeh. Inym
Specifikom je situacia, ak sa dieta s postihnutim narodi, alebo
k postihnutiu dojde v priebehu detstva. Dalej je rozdiel v tom, ¢&i ide
0 dedi¢nti chorobu, ¢i je viazand na urcité vynimocné charakteristiky
(Duchennova myopatia je dedi¢né ochorenie, postihujuci chlapcov, kde
prenasacky su ich matky), alebo o chorobu nahodnu, nepredvidatelnu.
Tieto okolnosti zasadne ovplyvituji akym spésobom a do akej miery
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postihnutie ovplyviiuje ,,normalny* bezny zivot dietata a jeho rodiny,

jeho plany do zivota, najmi tzv. Zivotny program, ako aj

moznosti

rozvoja- vzdelavania- do buducna. Toto vSetko predstavuje zakladny
ramec, ktory meni a podmiefiuje celu situaciu dietat’a aj jeho rodiny.

Otazky:

1. Aké su typy muskuldarnych dystrofii?

2. Co je typické pre Duchennovu muskuldrnu dystrofiu?

3. Definujte potreby dietata s DMD a jeho rodiny.

4. Specifikujte jednotlivé typy podpory rodin s detmi s DMD.
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8 RODINA SDIETATOM S DETSKOU
MOZGOVOU OBRNOU

Katarina Molnarova Letovancova

Detskd mozgovad obrna je celozivotné postihnutie, ktoré zasahuje
VO vel'mi vyznamnom rozsahu do Zivota rodiny. Prejavuje sa zavaznou
poruchou hybnosti a €asté je aj pridruzené intelektové, zachvatové, citové
¢i emoc¢né postihnutie, ¢o so sebou prinasa mnozstvo Specifickych potrieb
nevyhnutné, aby rodina zmenila svoje zauzivané navyky, denny rezim
asposob travenia volného cCasu. Starostlivost o dieta s detskou
mozgovou obrnou si vyzaduje vyraznu ¢asovu ako aj financnu investiciu
a da sa povedat’ aj obetu zo strany rodicov, ktori sa stavaju kl'a¢ovymi
v starostlivosti 0 svoje dieta. Okrem rodiCov mézu podporu dietata
s detskou mozgovou obrnou ako aj celej rodiny predstavovat stari
rodi¢ia, ktori sa v mnohych pripadoch stdvaju tichymi pomocnikmi
rodiny. Narodenie dietata s detskou mozgovou obrnou sa radi medzi
zivotné udalosti rodiny, ktoré si vyzaduji pozornost’ a podporu.

8.1 Zakladna charakteristika o detskej mozgovej obrne

Detska mozgova obrna (d’alej v skratke DMO) predstavuje najcastejSie
somatické postihnutie so Sirokou Skalou poruch rdznej etiopatogenézy
(stibor pri¢in a mechanizmov veducich ku vzniku choroby). Oznacenie
detskd mozgova obrna je viak podla autora Slapala znaéne nepresné
nakolko nie vSetky motorické prejavy maju charakter obrny. Z toho
dovodu sa pouziva aj pojem encefalopatia oznaCujuca neSpecifické
poskodenie mozgu (Jankovsky, 2006).

Napriek spomenutému sa v naSich podmienkach ustalil pojem detska
mozgova obrana, ktora predstavuje velmi Casté ochorenie postihujice

1-1,5 promile obyvatel'stva (Pfeiffer, 2007). DMO je radena do skupiny
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vyvojovych  poruch, ktoré sprevadzaji jedinca celym zivotom
(Slechtova, 2011). Ide o celoZivotné postihnutie vyrazne zasahujice do
vSetkych oblasti zivota ¢loveka ako aj jeho blizkeho okolia.

Je to dané skutocnostou, Ze detskd mozgova obrna sa povazuje za
najc¢astejSiu pri¢inu vzniku telesného postihnutia a obmedzenia hybnosti
v detskom veku (Kraus, 2011). Vznikd v obdobi pred porodom, pocas
porodu alebo po porode priblizne do jedného roka Zivota dietata, kedy sa
ukoncuje najintenzivnejsi spontanny , naprogramovany“ vyvoj. Ide
0 radu poruch centralneho nervového systému, ktoré sa prejavuju ako na
motorickych, tak na senzitivnych drahach, vrdtane zmyslovych, casté su
i poruchy mentdlne (Pfeiffer, 2007, s. 247).

Boldisova (2016) taktiez uvadza, ze pred dokoncenim rastu a vyvoja
mozgu vznika organické poskodenie mozgu a mozocka. Podsobenie
syndromu poskodenia mozgu. Detska mozgova obrna sa potom prejavuje
prevazne zavaznou poruchou hybnosti a Casté je aj pridruzené postihnutie
napr. intelektualne, zachvatové, citové a emoc¢né. DMO je teda
neurovyvojové neprogresivne postihnutie motorického vyvoja dietata,
ktoré vzniklo na podklade prebehnutého a ukoncené¢ho prenatalneho,
perinatalneho alebo vcCasne postnatilneho poskodenia vyvijajuceho sa
mozgu, ktoré je Casto sprevadzané naruSenou percepciou, kogniciou,
komunikaciou, spravanim, epilepsiou a sekundarnymi muskulo-
skeletalnymi problémami (problémami podporno-pohybovej sustavy)
(Kraus, 2005; Okalova, 2008).

DMO je v8ak neprogresivne postihnutie s moznostou zmeny
podmienenej vyvinom a zrenim centralneho nervového aparatu (CNS).

V sucasnosti je prevalencia (vyskyt) detskej mozgovej obrny 2 az
3 pripady na 1000 Zzivonarodenych deti, z toho u 1 pripadu sa jedna
0 zavazné postihnutie. Viac ako polovica tazko postihnutych deti
pochadza z vysokorizikovej skupiny nedonosenych deti s porodnou
hmotnost'ou pod 1500g (Kraus, 2005; Murgas a kol., 2011).
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Vzhladom na to, Ze plny klinicky obraz DMO sa vyvinie az po
niekol’kych mesiacoch je vel'mi dblezitd v€asna identifikdcia priznakov
charakteristickych pre mozny rozvoj DMO. Vdaka nej je mozné zacat’
s podrobnym sledovanim, podporuje indikaciu ranej starostlivosti o deti
S postihnutim a tiez to znamend zahdjenie rehabiliticie, ktora je tym
ucinnejsia, ¢im skor je realizovana. Rana diagnostika DMO vsak nie je
I'ahkou tlohou. Identifikdcia DMO vo vel'mi ranom veku je prili$ zlozita
vzhladom ku skuto¢nosti, Ze deti s DMO maju takzvant periodu atlmu -
bud’ so ziadnymi alebo nezretenymi neurologickymi priznakmi. Tym je
vek diagnézy DMO pohybujuci sa v rozmedzi niekol’kych mesiacov po
narodeni az dokonca do 2 roku zZivota dietata (Kraus, 2005). Podozrenie
na riziko rozvoja DMO je vSak mozné vyslovit' uz v prvych tyzdnoch
zivota dietata na zaklade rozboru Urovne psychomotorického vyvinu,
podrobného neurologického vySetrenia, polohovych testov podla Vojtu
a ultrasonografickym vysetrenim mozgu (Okalova, 2008).

Ulohou $pecialnych neurologickych vysetreni je potvrdit’ alebo vylugit
podozrenie na DMO. Tieto vySetrenia sleduju dva hlavné aspekty a to:

e Ci je vyvoj pohybovych reakcii primerany veku dietata, & sa
neoneskoril biologicky vek za vekom kalenddrnym; prejavy moézu
byt spravne, symetrické astumerné vzhladom k hlave trupu
a koncatinam t. j. ¢i novorodenecké a dojcenské prejavy patologicky
nepretrvavaju a i su nasledované hybnostou veku batol'at’a.

e Ci nie sG napadnejsie asymetrie v tonickych reflexnych reakciach
jednotlivych Casti tel'a pri zmenach pozicie v priestore z hladiska
pravej a l'avej strany a hornej a dolnej polovice tela. (Pfeiffer, 2007,
S. 248)

Velmi zndme Specialne neurologické vysetrenia boli vypracované
v ramci Ceskej Skoly detskej neurologie docentom Vladimirom Vlachom,
ktory vypracoval Specidlnu metédu neurologického vySetrenia
novorodencov hodnotiacu 14 skupin reflexov a reakcii a profesorom
Vaclavom Vojtom, ktory vypracoval kinezioldgiu a terapiu dietata do
jedného roku zivota, celosvetovo uzndvany lieCebny postup u dietat’a
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V najranejSom $tadiu. Pri vySetrovani podozrenia na pritomnost DMO sa
pouziva zrkadlo, ktoré umozituje lekarovi pozorovat inak horSie
vidite'nu odvratent stranu diet’at’a a Standardne sa vySetruju nasledujuce
reflexy a reakcie:

e TrakCny test- posadzanie

¢ Sikma boéna pozicia (popisana Vojtom pre novorodenecky vek)

e Zavesenie za horni adolnd koncatinu jednej strany tela

Vv horizontalnej bocnej pozicii

e Plazenie v pozicii na bruchu

e Reflexné vzpriamovanie

e Reflexnd chodza

e Dlanovo-Cel'ustny reflex

o Hiboké $ijové reflexy Magnusovej-De Kleijnovej

e Moroov reflex

e Uchopovy reflex. (Pfeiffer, 2007, s. 249-251)

Uvedené reflexy areakcie dietata by mali byt pritomné v jeho
novorodeneckom a dojéenskom veku. Pokial to tak nie je, vznika
podozrenie pritomnosti poskodenia nervového systému, ¢o si vyzaduje
opakovanie vySetreni v pravidelnych intervaloch, ktoré mézu poukazat
na nevyhnutnost’ aplikovania reflexnej pohybove;j terapie.

Komarek et al. (2008) uvadzaju, ze po absolvovani spominanych
vySetreni, niekedy uz v prvych tyzdnoch zivota dietata, mozeme rozlisit’
3 skupiny deti a to deti s vysokou pravdepodobnou diagndézou DMO, deti
ohrozené¢ rozvojom DMO a deti rizikové s normalnym klinickym
nalezom.

Deti s vysoko pravdepodobnou diagnézou DMO

Pri takomto diet’ati moze ist’ o nedonosené diet’a, u ktorého v dosledku
prerusen¢ho dodavanie kysliku do organizmu prislo k zmenam
Vv nezrelom mozgu, najméd v hlbokej bielej hmote. Poskodenie bielej
hmoty  spOsobené  nedostatoénym  zasobovanim  organizmu
alebo jednotlivych tkaniv kyslikom sa udaného dietata prejavuje
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abnormnymi reakciami v polohovych testoch a neurologickym nalezom
svedciacim pre spasticitu. Tu je na mieste zahéjenie rehabilitacie ihned’.
Deti ohrozené rozvojom DMO

Ide obyCajne o deti s tzv. centrdlnou tonusovou, alebo koordinacnou
poruchou, u ktorych nie je nevyhnutné zacat' s rehabiliticiou okamzite,
ale je mozné podl'a zavaznosti nalezu pockat’ niekol’ko tyzdiov.

Deti rizikové s normalnym klinickym nalezom — kedy sa odportica
d’alsie sledovanie v Specializovanej ambulancii a kontroly detskym
neurologom. (Komarek et al., 2008)

Etiolégia DMO je vel'mi heterogénna. NajcastejSou pric¢inou st vrodené
vyvojové vady mozgu alebo poskodenia vzniknuté v prenatilnom,
perinatalnom a véasne postnatalnom obdobi (Ri¢an, Krejéifova a kol.,
2006). Viacero autorov preto deli priCiny vzniku DMO do troch
zakladnych skupin: prenatdlne, perinatilne a postnatilne (Chromiak,
2005).

Obrazok 9
Tri zakladné skupiny pricin vzniku detskej mozgovej obrny

N

Pric¢iny vzniku DMO

Zdroj: vlastny
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Prvou skupinou pri¢in vzniku DMO siu prenatalne pri¢iny. Medzi ne
zarad'ujeme tie, ktoré sa spéjaju s obdobim tehotenstva ako alkohol,
infekcie, ochorenia matky a rizikovym faktorom byva tiez mnohopocetné
tehotenstvo, predCasné narodenie a nizka pdérodnd hmotnost. Do
syndromu detskej mozgovej obrny vSak nezarad’'ujeme priciny genetické.

Druhou skupinou su perinatalne priciny oznacujtce tie faktory, ktoré
pdsobia v perinatalnom obdobi a teda pocas porodu. Pocas pérodu moézu
vzniknut’ rézne mechanické poranenia mozgu zapriCinené tlakom na
mozgové tkanivo, zlomeninami lebe¢nych kosti, natrhnutim mozgovych
blan alebo krvacanim. Medzi d’alSie faktory patri aj asfyxia novorodenca
teda nedostatok kyslika, vdychnutie plodovej vody, pridusenie vlastnou
pupoénou $nurou, a dalsie komplikicie v dosledku zdihavého
anarotného porodu apod. Je vSak dolezité zdoraznit, ze mozog
novorodenca je odolnejsi vo¢i vzniknutym trazom a asfyxii ako mozog
dospelého jedinca.

Poslednou, tretou skupinou. pri¢in vzniku DMO s postnatalne
pric¢iny. Postnatalnymi faktormi, objavujicimi sa v novorodeneckom
a dojcenskom obdobi su najCastejSie infekcie atirazy, bakteridlne
meningoencefalitidy,  virové  encefalitidy, nasledky toxickych
a metabolickych encefalopatii a zavazné poranenia lebky a mozgu. Diet’a
po pdrode nema eSte vyvinuti dostato¢ni ochrannii bariéru mozgu
a preto infekcie a toxické latky mozu lahSie preniknut’ aj do centralnej
nervovej sustavy, pokial dieta nema dostatok protilatok od matky.
(Jankovsky, 2006; Kraus, 2005; Oslejskova, 2011; Pfeiffer, 2007)

Rogers a Wong (2009) zhrnuli najcastejSie sa vyskytujice rizikové
faktory aj v nasledujiicom obrazku 2. V iom poukazuju na skuto¢nost’, ze
prenatalne priciny DMO st najcastejSie vyskytujuce az vo vyske 70 —
80%. Za najrizikovejsi faktor v tomto obdobi povazuje Rogers a Wong
predc¢asny porod. Perinatalne a postantélne priciny su pritomné v zhruba
10% pripadov.
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Schéma 4
Rizikové faktory rozvoja detskej mozgovej obrny

Rizikové faktory
[ |
Prenatalne Perinatalne Postnatalne
Pred¢asny porod a nizka Porodna asfyxia Netmyselné zranenie
porodna hmotnost Zloity porod Poranenie hlavy
'Vnutrometernicové infekcie

— Meningitida / encefalitida

Mnohopocetné tehotenstvo Kardiopulmonalna zastava

10% 10%

Tehotenské komplikacie

70-80%

Zdroj: Rogers and Wong, 2009

Pfeiffer (2007, s. 247) eite vzhladom k tejto problematike dopiia, Ze
detska mozgova obrna je postihnutie jednorazové a nemd progresivny
charakter, naopak sa zlepsuje. Zhorsovanie vzdy vyvoldva podozrenie na
ochorenie inej etiologie, napr. degenerativne alebo metabolicke. Pokial
nie je postihnutie obzvlast tazké, dieta nemusi po porode javit Ziadne
znamky choroby, nakolko pohybovy program novorodenca je velmi
jednoduchy. Su to reflexné odpovede na pasivne pésobiace vonkajsie
podnety ako chlad, teplo, dotyk, tlak, natiahnutie alebo skratenie svalu
a rychle zmeny pozicie hlavy v priestore drazdiacom vestibularny aparat
(zmyslovy organ rovnovaihy, nachddzajuci sa vo vnutornom uchu,
dominujuici pri zabezpecovani rovnovdhy hlavy a tela v priestore).

Typické priznaky a teda klinicky obraz DMO ako aj miera zavaznosti
postihnutia dietata mézu byt vel'mi rozmanité. U vacSiny deti nejde len
0 postihnutie hybnosti, ale zakladné organické postihnutie vedie aj
k naruseniu kognitivneho a socialno-emoéného vyvoja nakol’ko k DMO
sa Casto krat pridruzuje aj zmyslové postihnutie, mentalna retardacia
rézneho stupna, Specifické poruchy ucenia alebo iné zdravotné problémy.
Mentélna retardacia je pritomnd asi u 1/3 az 1/2 vSetkych deti s DMO.
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U dalsich asi 40% pripadov sa moze vyskytovat' T'ahSie oslabenie
inteligencie a poruchy ucenia. Zaujimavostou je, ze 1Q u deti s DMO
pritom byva skor stabilnejSie nez v beznej populacii. Taktiez byva vo
vSeobecnosti silnou strankou deti s DMO verbéalna zlozka inteligencie
avsak vel'mi castym priznakom v klinickom obraze DMO byvaju poruchy
reci. Tie sa vyskytuju az v 75% pripadov. Objavit’ sa mézu aj poruchy
zraku, poruchy o¢ného pohybu a asi v 20% pripadov aj poruchy sluchu.
Castymi su aj poruchy pozornosti a d’al§ie organické behavioralne
problémy. (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006)

Z vyssie uvedeného je zrejmé, ze DMO je druhom postihnutia, ktora sa
prejavuje viacerymi priznakmi. Tie vSak nemusia byt zastipené vsetky.
Pripadna kombinacia symptomov je velmi individualna alisi sa od
pripadu k pripadu. Pre lepsiu prehl'adnost’ uvadzame mozné priznaky:
e poruchy hybnosti
e poruchy somatického rastu
¢ ortopedické komplikacie
e zniZenie intelektovych schopnosti
e porucha adaptacie a orientacie v prostredi
e poruchy kognitivneho a socidlno-emocného vyvoja
e behavioralne problémy
e poruchy pozornosti
e poruchy reci
e zmyslové poruchy — poruchy zraku a o¢ného pohybu a poruchy
sluchu
e Specifické poruchy ucenia
e mentalna retardicia
o epilepsia (Jankovksy, 2006; Ri¢na, Krej&itova a kol., 2006;
Oslejskova, 2011)

Rigan a Krejéifova a kol. (2006) rozlidujii 4 zakladné formy DMO a to
hypertonicku, dyskineticku, atakticktl a hypotonicku.

e Hypertonickd forma tieZ oznacovana ako spasticka je

najcastejSou formu DMO. Jej hlavnym prejavom je spasticita, teda

170



stuhnutost’ svalov. Trpi niou okolo 70 az 80% deti s DMO.
Jankovsky (2006) spasticka formu DMO rozdel'uje na d’alsie typy,
ktoré sa delia podl'a miesta postihnutia (vid’. obrazok 3).

Dipareticka forma sa prejavuje postihnutim a teda stuhnutost'ou
dolnych koncatin a to predovSetkym Iytkovych svalov. Spasticka
diparéza moze vzniknit' len v detstve ato do obdobia, kedy zacina
dieta chodit. Je charakteristickd pre deti, ktoré su predcasne
narodené. Spasticita dolnych koncatin ma teda zavazné dopady na
chodzu dietata. Pokial' su dané deti schopné chddze je pre nich
typicka ,,nozni¢kova chodza®. Diparetické formy mozu byt taktiez
sprevadzané  strabizmom  (Skulenim), zhorSenym vnimanim
vysokych tonov, zvlastnym druhom napinacich reflexov a zlym
vyvinom Casopriestorového vnimania v radeni hldsok v slovach.
Intelekt vSak nebyva vyrazne naruseny (Pffeifer, 2007).
Hemipaterickd forma spoOsobuje postihnutie hornych a dolnych
koncatin dietata, ale len z jednej polovice tela. V pripade
hemiparéz, kde je postihnuta jedna polovica tela, byva pri poskodeni
pravej hemisféry kognitivna kapacita u deti I'ahko subnormalna,
s prevahou verbalnej zlozky. V pripade postihnutia 'avej hemisféry,
asi polovica deti nejavi znamky kognitivnej poruchy, u druhej
polovice byva znizena inteligencia najCastejSie v pasme lahkej
mentalnej retardacie, vi¢sinou s prevahou kognitivnej zlozky (Rigan,
Krej¢itova a kol., 2006).

Najhorsiu progndézu maju deti s kvadruparézami, v pripade ktorych
su postihnuté vSetky koncatiny. Z toho samozrejme plynt negativne
dopady na zivot dietata, ktoré nie je prakticky schopné
samostatného pohybu a je odkdzané na invalidny vozik a taktiez aj
na pomoc druhej osoby a to najcastejsie rodiov.
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Obrazok 10
formy spasticity podl'a miesta postihnutia

Hemipareticka Dipareticka Kyadrupareticka
30% 30% 5%
f| l) a; \n
\O !/ l/
\ ] | |I
\ Y “ / / W
\ n/ i/ \
o} <J >

Zdroj: Kliegman et al., 2007

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 moéze byt mentalna
kapacita dietata zna¢ne podcenena. Tretou formou DMO je atakticka
forma, oznacovana ako mozockova, ktora je skor vzacnejsou formou.
Tvori priblizne 5-10% DMO a vedie k vel'mi tazkému postihnutiu
hybnosti. Narusena je pohybova koordinacia a tiez rovnovaha. Pri jemnej
motorike sa prejavuje jemny tras ruk a sucasne je tu pritomné aj tazké
postihnutie intelektu. Hypotonicka forma je podl'a delenia foriem DMO
Krej¢itovou poslednou Stvrtou formou DMO. Ma zhladiska
kognitivneho vyvoja najhorSiu prognézu a byva spojena s tazkym
stupfiom mentélnej retardacie. U deti v prvych mesiacoch Zivota byva
Casta hypotonia pohybu, no ak pretrvava a nemeni sa v priebehu vyvoja
vind formu, potom sa velmi ¢asto nejdend DMO, ale skér o typ
metabolického & degenerativneho ochorenia (Ri¢an, Krejéifova a kol.,
2006)
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Detska mozgova obrna je celozivotné postihnutie. Ma neprogresivny
charakter ateda je mozné dosiahnut’ v stave dietat’a zlepSenie a zmenu,
ktora je podmienend vyvinom a zrenim centralneho nervového aparatu.
Pri liebe DMO sa v stc¢asnej dobe vyuzivaju viaceré moznosti. Hlavnou
sucastou lieCby je pohybova individualna terapia vramci lieCebnej
rehabilitacie, ktora je v pripade potreby dopiiiana ortopedickou,
medikamentdznou a neurochirurgickou liecbou. Zaklad lieCebnej reha-
bilitacie tvori najmd Vojtova a Bobathova lieCebnd metdda. Tie su d’alej
pre rozvoj fyzickej strdnky dietata podporené terapeutickymi techniky
ako synergicka reflexna terapia, animoterapia (canisterapia a hipoterapia),
hydroterapia, masaze podobne. Rozvoj mentalneho stavu dietata je
podporovany zase Specialno-pedagogickymi  technikami, multi-
senzorickou stimulaciou, kam zaradujeme aj bazalnu stimulaciu,
logopédiou, kde sa vyuziva aj znama orofacidlna regulacnéd terapia
a mnohymi d’al§imi. Ich vyber akombinacia je dany individualnymi
potrebami dietata. Cielom spominanych terapeutickych technik a metod
je na jednej starne zlepSenie zdravotného stavu dietata s DMO, no
zaroven aj dosiahnutie socialnej a profesijnej integracie a zlepSenie
socidlneho fungovania, ktoré sa ¢o najviac priblizuje socidlnemu
fungovaniu ludi bez zdravotného znevyhodnenia. (Murgas, 2011;
Pfeiffer, 2007; Sandorova, 2017).

8.2 Starostlivost’ rodiny 0 dieta s DMO

Detska mozgova obrna je typom postihnutia, ktoré zavaznym spoésobom
narusa vyvin dietata. To je preto Casto krat plne odkdzané na pomoc
a starostlivost’ svojej rodiny, najméa rodi¢ov. Pokroky dietat’a, dosiahnuty
stupen samostatnosti a kvalita jeho zivota je plne odkdzana od nasadenia
a obety zo strany rodi¢ov. Rodicia predstavuju kl'aiCovy moment v zivote
dietata s DMO (Ondriova a kol., 2012).

Narodenie dietata s DMO je velmi zdvaznou Zivotnou situdciou, na
ktort sa neda vopred pripravit. Z toho dévodu so sebou prinasa mnozstvo
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dopadov, ktoré sa vo vyraznej miere mozu negativne podpisat na
fyzickom a psychickom zdravi rodi¢ov (Raina et al., 2005).

Narodenie dietata s detskou mozgovou obrnou je faktorom, ktory
vyrazne narusi dovtedajSie fungovanie rodiny (Okurowska-Zawada et al.,
2011). Ide o udalost’ v zivote rodiny, ktora ma priamy dopad na kvalitu
zivota jej jednotlivych ¢lenov, najméd rodi¢ov (Davis et al., 2009; Romeo
et al., 2010). Rodicia sa musia Casto krat vyrovnat’ s mnohymi neustale sa
meniacimi poziadavkami tykajticimi sa Specifickych potrieb ich dietat’a,
ktoré je od momentu narodenia v centre ich pozornosti (Pousada et al.,
2013). Potreby dietata s DMO idu do popredia pred potreby rodiov ¢i
ostatnych clenov rodiny. Z toho dévodu je rodicovstvo dietata s DMO
spojené s mnozstvom vyziev, ktoré musia rodi¢ia kazdodenne riesit
(Baker et al., 2003).

Najvyraznejsie dopady detskej mozgovej obrny dietata na rodinu sa
tykaju oblasti ako je finan¢na situacia rodiny, emocionalna pohoda
a emocionalne prezivanie rodiCov, oblast’ socidlnej podpory rodiny
a vol'ného ¢asu rodi¢ov (Molnarova Letovancova et al., 2019). Narodenie
dietata s DMO vyrazne zasahuje najmid do oblasti emocionilneho
preZivania a emocionalnej pohody rodicov. Zavaznost dopadu
narodenia dietata s touto diagndézou na emocionalne prezivanie rodicov
odzrkadl'uje aj skuto¢nost’, ze z pohl'adu niektorych autorov si rodi¢ia
prechadzajii doslovne az traumou (Matousek et al., 2014). Vagnerova
a kol. (2009) dokonca spominaju dvojita traumu, pri ktorej nedochadza
len ku strate predstavy o dokonalom potomkovi, ale rodi¢ia musia prijat’
aj nové povinnosti spajajlice sa so starostlivost'ou o dieta so zdravotnym
postihnutim. Nasledkom toho sa urodiCov prejavuje vynitend zmena
hodnét, sklamanie a frustracia, ktorej vysledkom je trauma (Slana a kol.,
2017).

Po narodeni resp. po potvrdeni pritomnosti detskej mozgovej obrny
dietata zvyCajne u rodiCov nastdva emociondlna reakcia opisovana ako
Sok. Pociato¢ny Sok je v podstate prvym Stadiom v procese vyrovnavania
sa s postihnutim svojho dietata. Jedna sa o vel'mi silni emoc¢nu reakciu
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rodiCov vychadzajucu zo skutoCnosti, ze sa ocitnu v tvarou tvar
neocakavanej realite, prezivaju deziltiziu a hlboké sklamanie. Ondriova
akol. (2012) hovoria az o krize rodicovskej identity ako o faze
nastupujicej po prvotnom Sou, kedy su rodi¢ia nuteni prijat’ fakt, ze sa
ich dieta nebude vyvijat' Gplne optimalne. So Sokom je v podstate
spojeny aj pocit obrovskej straty, ktord je dosledkom prirodzene
tazobnych ocakavani zdravého dietata (Jankovsky, 2006, Slana a kol.,
2017). To, ako sa rodicia vyrovnaju so skutocnostou, ze ich dieta trpi
detskou mozgovou obrnou zavisi od niekol'kych faktorov. Zaradujeme
medzi ne sktisenosti rodicov, osobnostné vlastnosti, ich zdravotny stav,
taktiez aj vek ¢i pocet deti v rodine, kvalitu partnerského vztahu ako aj
psychiku rodica, na ktora je vzhl'adom k narodeniu dietat’a s postihnutim
od uplného zaciatku vyvijany velky tlak (Jankovsky, 2006; Matéjcek,
2013; Ondrejka a kol. 2003). Popisovanii reakciu prvotného Soku
manifestuje aj nasledujice vyjadrenie matky dietata s DMO:

Neurolog nam povedal absolutne Sokujucu spravu. Vasa dcéra ma detskil
mozgovu obrnu! Ked videl, ako sme s manzelom zbledli, snazil sa to
ulahcit slovami: ,,Ni¢ nie je stratené, da sa to napravit cvicenim. DMO
nie je vzdy rovnakd, a u vaSej dcéry moze ist' o nepatrné poskodenie .
Nikto neméze pochopit, ako sme sa vtedy citili. Boli sme ta ja a moj
manzel a pred sebou sme mali nasu dcéru a nikto nam nemohol pomoct,
pretoze nam vtedy doslo, Ze tato diagnoza sa nevylieci ako chripka. Su to
dozivotné nasledky, toto je konecna faza, zZivot nam definitivne skoncil
bezalo nam hlavou, ked nam doktor povedal konecnu diagnozu. Po
vysloveni diagnozy sme skoro tyzden neboli schopni redlne uvazovat
0 buducnosti a nevedeli sme, ¢o bude dalej. Priznam sa, Ze som v tu dobu
mala strach este z jednej veci. Neviem preco, ale myslela som si, Zeby nds
mohol manzel opustit kvéli tomu, Ze som prividela na svet postihnuté
dieta. Nastastie to bola len nezmyselna uvaha a naopak som sa
presvedcila, Zeby to nikdy neurobil, prave naopak. Este viac nds to
spojilo, drzali sme pri sebe a mali sa radi o to viac. Aj to mi velmi
pomohlo. Rovnako sme ale boli aj smutni a nestastni a celu situdciu sme
hodnotili ako naozaj bezndadejni. Nevedeli sme ako dalej a dokonca sme
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si povedali, Ze ak by dcéra zomrela pri porode, bolo by to hrozné, ale cas
by to vsetko zahojil a mozno by sme sa neskor pokusili o dalsie dieta.
Tato situacia je ale Sialend, niet z nej uniku. Vedeli sme, Ze kedykolvek
budeme mat nejaku Stastnu chvilu, vidy tam bude tieii dcérinho
postihnutia a uz sa nebudeme moct' radovat ako iné ,,normalne rodiny “.

.....

(Zoubkova, 2010).

U rodi¢ov sa mozu objavovat’, ¢i uz bezprostredne po oznameni diagndzy
alebo pocas celého poskytovania starostlivosti ich dietatu s DMO, pocity
paniky, uzkosti, bezmocnosti ¢i dokonca pocity hnevu, lahostajnosti
a apatie (Vijesh, Sukumaran, 2007). Nemenej Castou je aj pritomnost
depresie, napitia, nizSia spokojnost’ so Zivotom a vysoka Uroven stresu
(Cowen, Reed, 2002; Cheshire et al., 2010; Mobarak, 2000; Pousada et
al., 2013; Smith et al., 2001). Emocionalna pohoda rodi¢ov byva
nari$ana najéastejSie prave pocitovanym stresom (Britner et al., 2003;
Butcher et al., 2008; Skok et al., 2006; Wang, Jong, 2004). Vyskyt
vysokej hladiny stresu je u rodicov deti s DMO pat’ krat castejSia ako
u beznej populacie (Parkes et al., 2011). Zaroven viac stresu a stresovych
situacii prezivaju matky dietata s DMO. Stres, ktory matka preziva sa
nazyva stres z identifikovania sa s dietatom s DMO. Co pre matku
predstavuje empatické prezivanie problémov a zataze svojho diet’at’a, ako
by to pocitovala ona sama. Nie je vSak mozné, aby matka prevzala
utrpenie svojho dietata na seba z Coho plynu d’alSie pocity frustracie.
Pocitovany stres ovplyviluje v nemalej miere aj fyzické zdravie matky
(Davis et al., 2009).

Stres rodicov vychovavajucich dieta s DMO je spojeny predovsetkym:

e 50 zastreSenim samotnej starostlivosti o dieta s diagndzou detska
mozgova obrna resp. so zvySenymi poziadavkami na poskytovanie
starostlivosti,

e S prejavmi spravania a kognitivnymi problémami dietata s DMO,

e s napiiianim potrieb dietata,

e s vychovou a vzdelavanim,
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e 50 socialnymi postojmi plyntci z predsudkov, ktorymi moéze byt
rodina konfrontovana,

e 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).

Stupent stresu rodicov aich emociondlna nepohoda nesuvisi ani tak
s urovilou stupiia fungovania dietat’a, ale skor ich ovplyviluje spominany
pristup k zdrojom a k podpore (Glenn et al., 2008; Koucova, Sikorova,
2014; Ones et al., 2005). Ukézalo sa, ze socidlna podpora vyznamne
ovplyvituje aj celkovil kvalitu zivota rodi¢a s dietatom sDMO
(Molnarova Letovancova et al., 2019). Najmé v prvych mesiacoch zivota
dietata po oznameni diagndzy byva rodina najzranitelnejsia a potrebuje
profesionalnu pomoc, ktora by predchadzala prave spominanej
emocionalnej nepohode rodic¢ov a rodiny ako celku. Z toho dovodu je
nevyhnutné, aby bola rodindm s dietatom s DMO poskytovana taka
starostlivost’ a podpora, ktord by im umoznila fungovat’ na optimalnej
urovni a zit' kvalitny zivot porovnatelny s rodinami s dietatom bez
zdravotného postihnutia (Brown et al., 2006). Hovorime o podpore ¢i uz
zo strany profesionalov, jednotlivych ¢lenov rodiny, priatelov alebo
komunity, ktora rodi¢om umozni uspokojovat’ potreby nie len svojho
dietata s DMO, ale aj ostatnych ¢lenov rodiny, o podpore, ktora rodi¢om
poskytne emocionalnu pomoc znizujicu pocitovany stres a psychicki
zataz ao podpore, ktord rodinu dokaze sprevadzat v tak narocnej
zivotnej situdcii. Idedlnou sa v tomto smere javi prave sluzba v€asnej
intervencie. Cielom neustale rozvijajucej sa sluzby v€asnej intervencie
je okrem iného poskytovat’ vC€asni podporu rodinam s dietatom so
zdravotnym postihnutim formou komplexnych sluzieb na baze
dlhodobého sprevadzania ako aj podporovat’ rodiny s detmi sposobom,
ktory prispieva k vytvaraniu stdrznej a inkluzivnej spolo¢nosti. Je
sluzbou, ktord moéze pomdct rodindm s dietatom so zdravotnym
postihnutim zvySovat’ ich kvalitu zivota a zaroven aj zlepSovat ich
fungovanie a participaciu na spolo¢enskom zivote (Slana a kol., 2017).
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Obriazok 11
Dopady narodenia dietata s detskou mozgovou obrnou na emociondlne
prezivanie rodicov

4 h

Emocionalna nepohoda

vysoka uroven stresu

nizsia spokojnost so zivotom

pocity [ahostajnosti a apatie

zmena hodnot

]
2

Zdroj: viastny

Stres na strane rodiCov je dokazatelne vyvolany aj obmedzenou
moznostou travenia svojho osobného vol'ného ¢asu (Pousada et al.,
2013). Ako sme opisali vyssie, DMO je zavazné postihnutie sprevadzané
takymi priznakmi, ktoré nevyhnutne vedu najmi v prvych rokoch Zivota
k odkazanosti dietata na pomoc a starostlivost’ zo strany najbliz§icho
okolia. Rodigia svoju pozornost’ preto zameriavaji na naplianie potrieb
svojho dietata a nie na svoje vlastné. Volny Cas preto mdZe pre nich
predstavovat’ nedosiahnutelny ciel’.
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Starostlivost’ o dieta s DMO si totiz vyzaduje velké mnoZstvo aktivit
a ukonov, na ktoré rodina nebola pripravena a ktoré od zakladov menia
organizaciu nie len rodinného zivota a ¢asu, ale aj travenie vol'ného ¢asu
jednotlivych jej ¢lenov. Rodi¢ia musia plnit’ ulohy, ktoré su ¢asto vel'mi
Casovo narofné. Cel svoju energiu zameriavaji nie-len na
zabezpeCovanie biologickych aemocionalnych potrieb dietata, ale
V neposlednom rade aj na zabezpecenie pravidelného vykonavania
lie¢ebnych, vychovnych a rehabilitanych ukonov aich zostladenie
S beznym rezimom rodiny, neustdle navstevy odbornikov, vyhladdvanie
informdcii o d’alSom postupe v zlepSovani stavu dietata a Vv niektorych
pripadoch aj zabezpecovanie neustdleho celodenného dohladu nad
dietatom.

Pre ziskanie vicSieho mnozstva 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 vSak taka, ze najmi prvé roky
zivota je starostlivost’ o dieta s DMO najméd na pleciach matky. Tie vo
vacsine pripadov musia zanechat’ svoje zamestnanie resp. viziu navratu
do pracovného procesu a stavaju sa celodennymi opatrovatel’kami svojho
dietata s postihnutim, ¢o so sebou logicky prindsa aj velké obmedzenie
vtraveni volného casu, fyzické vycCerpanie a psychickt frustraciu
(Michalik, 2011). Nie len v pripade deti s DMO, ale aj pri det'och s inym
druhom postihnutia sa matky vychadzajic z ¢innosti, ktoré st nutené
vykonavat, stavaju pre dieta aj oSetrovatel’kami, lekarkami,
terapeutkami, Specialnymi pedagogickami ako aj rehabilitatnymi
pracovnickami a zastavaju tak role, ktoré im neprinalezia, ale do ktorych
su nutené vstupovat. Prave ztoho dovodu je pre rodiny s dietatom
s DMO nevyhnutna socidlna podpora zo strany rodiny ako aj zo strany
odbornikov. Sluzba v¢asnej intervencie sa snazi byt vtomto ohlade
napomocna. Jej cielom je posilnena rodina, ktora mé dostatok informacii
nato, aby sa vedela rozhodovat' o tom, ktoré sluzby budi pre dieta
arodinu prospesné, aby vedela reagovat’ na potreby dietata, aby vedela
zosuladit’ rodinny Zivot s rezimom a Specifickymi potrebami jej dietata
s DMO apodobne. Posilnend rodina, ktora je teda hlavnym cielom
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poOsobenia sluzby vcasnej intervencie, je okrem iného charakteristicka aj
komponentom uspokojovania osobnych potrieb. To znamena, ze prave
sluzba vcasnej intervencie svojim odbornym pdsobenim a podporou
modze priamo ¢i nepriamo Setrit’ ¢as rodicov a vytvarat’ tak priestor na ich
osobny volny ¢as, pripadne na volny ¢as venovany beznému rodinnému
zivotu (Slana a kol., 2017). Je nevyhnutné, aby rodina mala k dispozicii
nejaku formu odlahcenia, to znamend moznost opustit niektoré
z dennych ritudlov a stereotypov. Pre rodicov je nevyhnutné v ramci
psychohygieny najst’ si Cas pre seba, svoje zdujmy a potreby. Spokojnost’
rodi¢a sa moZe totiz prenasat’ na dieta ateda nespokojnost moéze byt
pric¢inou d’al$ich problémov zasahujucich tak do starostlivosti ako aj do
rodinnych vztahov. Sluzba v¢asnej intervencie pomaha rodine hladat’ aj
dalsie zdroje podpory, ktoré jej vtomto cieli mézu byt napomocné
(Slana et al., 2017).

Naroc¢nost’ situcie akou je narodenia dietata s DMO a starostlivost’ on sa
ukazuje aj v dalSich problémoch, s ktorymi modze byt rodina
konfrontovana. Detska mozgova obrna je celozivotné postihnutie spojené
s viacerymi $pecifickymi potrebami dietata. Naplhanie tychto potrieb
mobze mat’ samozrejme aj svoje dopady na oblast’ ekonomickej situacie
rodiny. Ako sme naznacili narodenie dietata s DMO zasahuje rodi¢om
do ich profesijného zivota. V znacnej Casti pripadov matka opusta svoje
pracovné miesto a ostava doma starat’ sa o svoje dieta. Pre matku tato
skuto¢nost’ modze predstavovat’ stratu prijmu, z ktorého nasledne modze
dojst k zniZeniu Zivotnej urovne rodiny a samozrejme Kk zmene jej
zivotného $tylu. Niektoré matky zrieknutim sa prace stracaju svoje
zivotné plany do budutcnosti ako aj profesijné ambicie, profesijny postup.
Ukoncenie pracovného pomeru pre matku nevyvolava len negativnu
finan¢nu situéciu, ale moze znizit’ aj jej sebahodnotenie a sebadoveru. Ide
nepopierate'ne o emocionalne, ale aj prakticky narocnt1 udalost’. Otcovia
sa naopak V takejto situacii stavaju jedinymi Zivitel'mi rodiny, ¢o moze
opitovne spdsobovat’ frustraciu a rozhorCenie na strane pracujuceho
rodi¢a (Michalik, 2011; Lemacks et al., 2013).
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Nie len potreba opustit’ pracovné miesto a strata jedného prijmu moézu
byt pri¢inou zataze na ekonomicka situaciu rodiny. K ekonomickej
zatazi dochadza aj z dovodu nutnosti vynakladat zvySené financné
vydavky spojené so starostlivostou o dieta s DMO. Rodina sa po
finan¢nej stranke musi vysporiadat’ s obrovskymi finanénymi Ciastkami
na liecbu, cestovanie za rOznymi vySetreniami, rehabiliticiami, na
Specialne pomdcky pre dieta ako aj na samotné lieky a pod. V snahe
zabezpecit' dietatu s DMO intenzitu starostlivosti, ktori si jeho stav
vyzaduje, su rodi¢ia nuteni vyuzivat nie len S$taitne sluzby, ale aj
sukromné, ktoré si musia financovat’ z vlastnych zdrojov, ¢o je pre rodinu
ekonomicky vel'mi naro¢né. V niektorych pripadoch sa finan¢né bremeno
rodiny stdva takym velkym, ze rodina sa ocitne na hranici chudoby
(Emerson, 2003).

8.2.1 Stary rodic a starostlivost’ o dieta s DMO

Vzhl'adom na zavaznost' postihnutia a v snahe dosiahnut u dietata
s DMO ¢o najvac¢si mozny stupen samostatnosti su do starostlivosti
zapojeni aj tichi pomocnici - stari rodi¢ia. Dopadom zdravotného
postihnutia na Zivot starych rodiCov ¢i uz po emocionalnej alebo
praktickej stranke ich zivota a vyznamu starych rodic¢ov v starostlivosti
0 diet’a s postihnutim sa v slovenskych podmienkach venuje vel'mi mala
pozornost’. Ide 0 malo skimanu a diskutovant tému. Stari rodicia s vSak
velmi vyznamnou sucastou rodiny a pri zatazovej situdcii akou je
narodenia dietat’a so zdravotnym postihnutim, v tomto pripade s detskou
mozgovou obrnou, zastavaju vyznamné role tak vo vztahu k rodicom
dietat’a ako aj vo vzt'ahu k dietat'u samotnému.

Vo vztahu k starym rodi¢om dietata s DMO je dolezité spomentut’ dve
oblasti, ktoré sa ich dotykaju. Ide o oblast’ dopadov detskej mozgovej
obrny vnucata na emociondlne prezivanie starych rodicov a oblast’
podpory, ktort stari rodi¢ia predstavuju pre rodinu Vv takejto zatazovej
situacii. Detska mozgova obrna u vnacata totiz vplyva negativne najma
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na emocionalne prezivanie starych rodicov. Zaroven vSak v pozitivnom
smere su prave stari rodi¢ia vyznamnou formou podpory, ktora moze
priamo ovplyviiovat kvalitu Zivota dietata a rodiny (Molnarova
Letovancova et al., 2019).

Narodenie dietata s DMO je pre starych rodi¢ov, rovnako ako pre
rodicov diet’at’a, stresovou a emocionalne ve’'mi naro¢nou situaciou.
Stari rodi¢ia mdézu dokonca pocitovat velmi podobné emocie ako
samotni rodiia. Rovnako prechddzaju fazami vyrovnavania sa
S postihnutim svojho vnucata. Hovorime o prezivani obdobia smutku,
soku ¢i tragédie (Mitchell, 2007). Na strane starych rodi¢ov dietata
s DMO sa objavuje l'atost’ a hnev nad skutocnostou, ze ich vnii¢a ma
zdravotné postihnutie, ktoré obmedzuje jeho pohyb a bezné fungovanie
v zivote (Molnarova Letovancova et al., 2019). Tieto identifikované
emocie suvisia najmid v prvych rokoch Zivota dietata s procesom na
strane starych rodi¢ov pripominajicim prezivanie straty (Hastings, 1997).
Stari rodicia si v o¢akavani nového prirastku do rodiny predstavuji, ¢o
s vnucatom budi zazivat' a ako budi travit’ spolo¢ny cas. Tieto ich
predstavy nie st vzhladom k postihnutiu vnicata naplnitel'né, co moze
sposobovat’ hlboky zarmutok a u niektorych aj spominany hnev.

Zaroven identifikovanymi su aj bagatelizovanie ¢i popieranie
(Kunhartova a kol., 2017). Mnohi stari rodi¢ia mozu mat’ problémy sa na
vzniknutd situaciu adaptovat, mozu popierat’ danti skuto¢nost’, dokonca
odmietat’ vnii¢a s postihnutim (Carpenter, 2000; Vagnerova a kol., 2009).
Uspesna akceptacia vnu¢ata je vSak okrem diagnozy dietata
ovplyviiovana aj vztahmi v rodine, vztahom k partnerovi ich potomka,
Zivotnymi sktsenost'ami a hodnotami starého rodi¢a (Kunhartova a kol.,
2017).

Okrem spomenutych emocii mozu stari rodicia dietat’a s DMO zapasit’ so
strachom z predsudkov a so strachom z buduicnosti, ktory je spojeny aj so
strachom, ¢o bude s vnucatom a so zivotom ich deti ak uz nebudu
schopni poskytnut’ im taku istti podporu a pomoc ako teraz, nakolko
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vidia jej opodstatnenost’ (Janicki et al., 2000; Molnarova Letovancova et
al., 2019).

Napriek tomu, Ze prvé stretnutie s vni¢atami modze byt Casto sprevadzané
pocitom znepokojenia strachu, smitku a bezmocnosti, Casom sa vic¢Sina
starych rodicov adaptuje a objavuju sa pocity prijatia, nadeje a iné
pozitivne emocie (Schilmoeller, Baranowski, 1998). V emocionalnom
prezivani starych rodicov dietata s DMO sa teda neobjavuju len
negativne emocie. Identifikovanym je aj proces prijatia zapriCineny
najdenim urcitého zmyslu v danej situdcii ¢i v poskytovanej starostlivosti.
Podla zisteni Vagnerovej et al. (2009) proces prijatia postihnutia starymi
rodiémi je jednoduchsi pokial’ sa jedna o pohybové postihnutie. Dalsimi
faktormi mézu byt aj osobnost’ diet’at’a, intenzivne travenie spolocného
Casu, najdenie urCitého zmyslu v starostlivosti o vnuca, viera ako aj
prezivanie pocitu potrebnosti a zodpovednosti za blaho dietata a tym aj
rodiny (Molnarova Letovancova et al., 2019).

Stary rodi¢ je Specificka rodinna rola, ktora nenahradza rodiov, ale
dopliiia ju. Vyznam starych rodi¢ov v Zivote dietat’a tkvie v ich funkciach
ako su schopnost’ byt tolerantni, trpezlivi, venovat’ dostatok casu pri
prejaveni zaujmu o potreby vnucat, mat’ odvahu pochvalit’ a povzbudit
do lepsich vykonov, ocenit’ ich aktivity. Rovnako medzi starymi rodi¢mi
a vnucatami existuje doverny vztah. Stari rodi¢ia su pre vnucata
poradcami, diskutuju s nimi ich problémy a hovoria o ich budicnosti
(Simova, 2002). St taktiez napomocni pri upeviiovani rodinnych vztahov
a celkovej rodinnej atmosféry a maji vyznam v podpore osobného
rozvoja a zdravia vnucata a tym aj vo zvySovani kvality jeho zivota
(Balogova, 2009).

Koncom 20. storoCia sa za¢ina objavovat’ narastajuci trend v osvojovani
si rodicovskych roli zo strany starych rodi¢ov. Tato situacia ma viacero
dovodov, no jednym znich je aj poskytovanie podpory rodicom, ktori
vychovavaji deti so zdravotnym postihnutim. Stari rodi¢ia poskytuju
rodiCom deti so zdravotnym postihnutim dokéazatel'ne Siroku Skalu
praktickej a emocionalnej podpory (Hornby, Ashworth, 1994;
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Scherman et al.,

1995; Baranowski,

Schilmoeller, 1999;

Taubman-Ben-Ari, 2003; Trute, 2003).

Obrazok 12

Findler,

Formy praktickej a emociondlnej podpory z0 strany starych rodicov dietata

s detskou mozgovou obrnou

4 )

Prakticka podpora

nakupovanie

varenie
starostlivost’ o domacnost’
straZenie deti cez deil
alebo ich prenocovanie

poskytovanie finan¢nej

podpory

a3|stenq|a pri
terapeutickych

a liecebnych ukonoch a

pod.

- J

-

o

Emocionalna podpora

byt’ k dispozicii na
prediskutovavanie
problémov

empatické naclivanie

pravidelny telefonicky
kontakt a pod.

~

J

Zdroj: viastné spracovanie

Co sa praktickej podpory tyka v niektorych pripadoch méZeme
identifikovat zo strany starych rodiCov az preberanie rodicovskych
kompetencii. Stari rodiia sa v takejto zatazovej situacii akou je

narodenie dietata s DMO stant v podstate alternativnymi rodiémi a aj

sami seba vnimaju ako nahradnych rodi¢ov. Vo vacSine pripadov ide

vSak o nevyhnutnost preberania danych kompetencii

vzhl'adom

k postihnutiu vnucata a v zaujme poskytnat’ rodicom dietat’a podporu,
ktori v beznom zivote potrebuju. Stari rodic¢ia sa potom podielaju na
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aktivitach ako starostlivost’ o domacnost’, varenie, nakupovanie, vozenie
vnucat, trdvenie vol'ného Casu s vnucatami, prechadzky, hry, niektori sa
dokonca podielaji na terapeutickych cviceniach, poskytuji finanénu
a emocionalnu podporu (Pit-Ten Cate et al., 2007; Mitchell, 2007
Molnarova Letovancova et al., 2019).

Emocionalna podpora zo strany starych rodi¢ov nemusi byt poskytovana
len rodicom dietata s DMO, ale vo vel'kej miere je nasmerovana najméi
na samotné vnuca so zdravotnym postihnutim. V pripade, ze hovorime
ostarych rodicoch, ktori sa skutofne zaujimaju o svoje vnuca
S postihnutim, hovorime o emociondlnej podpore, ktorou sa mu snazia
poskytnat’ pocit, ze tu su vzdy prenho, Ze sa im mdze zdoverit
a poskytuji mu pocit bezpodmienecného prijatia a lasky (Molnarova
Letovancova et al., 2019).

Spominana podpora, ¢i uz prakticka alebo emocionalna, ma pozitivny
vplyv najmé pokial’ ide o znizenie rodiovského stresu a depresie (Trute,
2003) tak na strane otcov (Sandler et al., 1995), ako aj na strane matiek
(Hastings et al., 2002; Heller et al., 2000). Podl'a Mitchella (2007) je vSak
tato problematika ovela komplexnejSia a podpora zo strany starych
rodi¢ov moze stres rodicov nielen redukovat, ale ho aj podporovat’. Autor
Seligman v roku 1991 definoval dva typy starych rodi¢ov:

e Jednym typom su stari rodicia, ktorych oznacujeme ako chapajticich
a poskytujucich podporu. Tento typ starych rodi¢ov pomaha svojim
detom vyrovnat sa so situaciou, poskytuje emocnti podporu,
finanén podporu a pomdaha pri starostlivosti. Takato podpora od
starych rodiov potom pomaha znizovat stres rodi¢ov, ktory je
spojeny s postihnutim ich dietata, posilituje kompetencie rodicov
arovnako aj zvySuje spokojnost’ v manzelstvach.

e Druhym typom su stari rodicia ako zdroj stresu, ktori nie st oporou,
nechapu a nechct akceptovat’ situaciu. Nie vzdy poskytuji svojim
detom podporu a dokonca médzu byt zdrojom stresu, ktory sa
prenasa na partnerov/manzelov.
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Nepopieratelne sa rodiny s dietatom so zdravotnym postihnutim
nestretavaju len s podporou zo strany starych rodicov ¢i ostatnych ¢lenov
rodiny. Ak je vSak starymi rodi¢mi tato podpora poskytovana ma pre
rodinu velky vyznam.

Aj ked existuji nazory, ze podpora starych rodicov dietata so
zdravotnym postihnutim sa neli$i od podpory starych rodi¢ov u zdravych
deti (Findler, 2000; Pit-Ten Cate et al., 2007), rozdiel je v zatazi
vyplyvajlicej zo starostlivosti o dieta s DMO. Stary rodi¢ podiel’ajici sa
vyraznejsie na vychove o svoje vnuca, ¢i s alebo bez postihnutia, bude
pocitovat zataz (Findler, Taubman-Ben-Ari, 2016). Avsak vychova
a starostlivost’ o dieta s DMO mé dokazatelne negativny dopad na
viaceré oblasti zivota rodiCov dietata, ako aj na kvalitu Zivota rodiny.
Preto aj pomoc zo strany starych rodiCov je spojena s vicSou i uz
emociondlnou ako aj fyzickou zatazou. Tak ako zasiahne zdravotné
postihnutie do zivota rodica, tak dokaze zasiahnut’ aj do zivota starého
rodica, pokial’ sa ten podiel'a aktivne na starostlivosti a podpore rodiny.
Aj ustarych rodicov vnicata so zdravotnym postihnutim sa mdzeme
stretnut’ s vi¢Sou zameranost'ou na potreby vnucat'a ako na svoje vlastné,
stari rodi¢ia mdézu mat’ menej volného Casu pre seba a mézu sa ocitat’
mimo socialneho kruhu svojich rovesnikov (Janicki et al., 2000;
Molnarova Letovancova et al., 2019).

Faktorom, ktory ovplyviiuje mnozstvo podpory zo strany starych rodi¢ov
je najmd intenzita travenia volného cCasu s vnucatom s postihnutim.
Zaroven ide o faktor ovplyviiujliici aj proces vyrovnavania sa starého
rodica s postihnutim vnucata. Intenzita kontaktu suvisi aj s geografickou
vzdialenostou medzi bydliskom starych rodi¢ov a ich vnti¢ata. Cim stari
rodic¢ia byvaju blizSie ku svojmu vnucatu a ¢im viac ¢asu s nim stravia,
tym védcsej podpory sa vnicatu a jeho rodicom dostane (Schilmoeller,
Baranowski, 1998). Geografickd vzdialenost’ vSak neovplyviiuje obavy
alebo zaujem starého rodi¢a o diet’a. Tie sa objavuji aj v situaciach, kedy
stary rodi¢ byva vo vzdialenosti, ktora mu neumoznuje také intenzivne
travenie vol'ného Casu.
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To ¢i bude predstavovat’ stary rodi¢ pre rodinu s dietatom s postihnutim
podporu alebo nie zavisi okrem spomenutych faktorov aj od ich
predchadzajucich vztahov. Pokial’ boli tieto vztahy pozitivne aj pred
narodenim dietata s postihnutim stari rodi¢ia budt pravdepodobne
predstavovat’ vyznamny podporny faktor v starostlivosti o dieta
s postihnutim s pretrvavajucou pozitivnou rodinnou interakciou (Nybo et
al., 1998). Mensia zapojenost’ starych rodi¢ov preto podl'a Mirfin-Veitch
et al. (1996, 1997) nemusi suvisiet’ s postihnutim dietata, ale skor so
zlymi predchadzajicimi vztahmi.

Niektori stari rodiCia zastavaju nazor, ze pri svojom zapojeni do
starostlivosti 0 svoje vniéa s DMO, vzhladom na chybajuce sluzby
Vv spolo¢nosti, nemali na vyber. Tieto sluzby sa snazia suplovat’ v snahe
poskytnit’ rodi¢om na jednej strane odlahcenie, na druhej strane
nevyhnutni finan¢ni, emocionalnu ¢i prakticka podporu, aby bola rodina
schopnd zvladnut bezny Zzivot so zvySenou zatazou zapriCinenou
samotnym zdravotnym postihnutim dietata (Molnarova Letovancova et
al., 2019). Intenzita zapojenia starych rodicov do starostlivosti o diet’a so
zdravotnym postihnutim a vel’kost’ ich podpory moéze potom naznacovat
chybajucu formalnu podporu pre rodiny sdetmi so zdravotnym
postihnutim, ¢o poukazuje na potrebu zamerania odbornej pozornosti nie
len na rodi¢ov dietata so zdravotnym postihnutim ale na rodinu ako
celok.

Zaver

Detska mozgova obrna je ako sme uz viac krat spominali celozivotnym
postihnutim, ktoré podla stavu dietata zasahuje viac ¢i menej do zivota
celej rodiny. T4 v snahe zabezpecit dobru kvalitu zivota dietata je
v mnohych pripadoch vystavena fyzickému ako aj psychickému
vyCerpaniu. Z toho dévodu, naco sme poukazali aj v tejto kapitole, je
nevyhnutnd podpora rodiny ato tak vramci rodinného prostredia
a blizkeho okolia ako aj vramci socidlneho systému S$tatu v podobe
podpory profesionalov a odbornikov, kam nepopieratel'ne patri aj sluzba
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v€asnej intervencie. Pri zdravotnom postihnuti akym je detska mozgova
obrna sa pozornost nemodze zameriavat len na dieta, ale kvdli jeho
odkazanosti na pomoc svojho okolia je nevyhnutné sa zamerat' aj na
rodinu, do ktorej nepatria len rodicia a sirodenci dietat’a, ale aj stari
rodicia ¢i d’alsi ¢lenovia rodiny. Wang a Jong (2004) sii nazoru a my sa
s ich nazorom stotoznujeme, Ze identifikacia faktorov, ktoré¢ sa podiel’aju
na znizovani kvality zivota rodiny deti s DMO aktoré sme popisali
Vv tejto kapitole, mdze pomodct’ odbornikom v praxi rozvijat vhodné
stratégie alebo hladat’ podporné zdroje, ktoré by pomohli rodicom
vyrovnat’ sa s ich tazkou zivotnou situaciou. Intervencie smerom k rodine
by potom mali byt zamerané na posilnenie rodiCovskych kompetencii
s cielom dopomoct’ im lepsie sa vyrovnat’ s poziadavkami vyplyvajicimi
zo starostlivosti o dieta s DMO (Pousada et al., 2013).

Otazky:

1. Aké su typicke priznaky detskej mozgovej obrny?

2. Aké pozname formy detskej mozgovej obrny?

3. Ktoré z dimenzii kvality Zivota rodicov dietata s DMO su postihnutim
dietata zasiahnuté najviac?

4. Aku formu podpory poskytuju rodicom dietata s DMO stari rodicia?
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ZAVER

Potreba dolezitosti v€asnej intervencie pre rodiny s detmi s postihnutim
bola podnetom pre spracovanie vysokoskolskej ucebnice ,,Rodina
s dietatom S postihnutim vo v€asne;j starostlivosti‘.

Vysokoskolska ucebnica poskytuje informacie vybranych
znevyhodnenych rodin. Autorky mali ambiciu priblizit konkrétne
problémy rodin s detmi s postihnutim a poukazat na potrebu vcasnej
intervencie. Je uréena §tudentom pomahajucich profesi. Ma poméct’ k ich
lepSej orientacii v tejto problematike a su¢asne pomoct’ k efektivnejsej
praci s rodinami s tymto problémom.
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