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Slovo tvodem

Metodika Moznosti podpory rodiny s ditétem s onemocnénim SMA vznikla
na zakladé nékolikaleté zkusenosti Kolpingovy rodiny Sme¢no s cilovou skupi-
nou rodin s détmi s onemocnénim spinalni muskularni atrofie (SMA).

V roce 2007 se svépomocna skupina rodi¢t déti s onemocnénim SMA spojila
s organizaci Kolpingova rodina Smecno a vzajemna spoluprace dala vzniknout
ojedinélému projektu ,,Podpora rodin s onemocnénim SMA". Velkym pfinosem
projektu je, ze spojuje zkuSenosti pecujicich rodin se zkusenostmi odborniki,
ktefi se na péci o déti se SMA podileji. Tento koncept umoznuje organizaci velmi
dobfe mapovat potreby déti se SMA a pecujicich rodin a pruzné prizptisobit svij
program jejich aktualnim pozadavkam.

SMA je zavazné genetické onemocnéni, které dosud nelze vylécit. Kvalitu
zivota a prozivani déti se SMA lze zna¢né vylepsit poskytovanim kvalitni péce,
jejimz prostrednictvim je mozné predchazet progresi onemocnéni a moznym
komplikacim onemocnéni.

Na péci o déti se SMA se podili celd fada odborniku réiznych profesi (1ékar-

skych, zdravotnickych, pedagogickych, socialnich) v zavislosti na véku a zdravot-
nim stavu ditéte. Kazdy z odbornika hodnoti dité¢ se SMA a doporucuje zasady
péce ze svého pohledu. A tak pecujici rodi¢ ziskdva mozaiku informaci a na za-
kladé svych zkusenosti a preferenci dava dohromady svij vlastni model domaci
péce. V ramci aktivit projektu ,,Podpora rodin s détmi s onemocnénim SMA® se
snazime byt rodinam oporou a priivodcem v zZivoté s timto onemocnénim.
SMA se s ohledem na cetnost vyskytu fadi mezi onemocnéni vzacna. Nékteri
odbornici se s nim ve svém Zivoté nesetkaji viibec a nebo jen ojedinéle. Tato me-
todika je proto urcena vSem, ktefi se na péci o déti se SMA podileji. Cilem me-
todiky je poskytnout prehled a popis aktivit, které realizuje Kolpingova rodina
Smecno na podporu rodin s détmi se SMA. Chceme nabidnout uceleny pohled
na zivot se SMA a byt zdrojem informaci tykajicich se problematiky komplexni
péce o déti se SMA. V dal$im textu nabizime predevsim tfi metodické postupy,
které se nam osvédcily: Podpora pecujiciho rodi¢e, Doprovazeni pecujicich ro-
din, Multidisciplinarni pfistup a spoluprace v péc¢i o rodinu s ditétem se SMA.
Tyto postupy jsou doplnény informacemi o dalSich aktivitach organizace, které
sméruji k ucelené péci a podpore pecujicich rodin a déti s onemocnénim spinalni
muskuldarni atrofie.

Metodika je urcena pracovnikiim v$ech pomahajicich profesi v rtiznych stat-
nich i nestatnich institucich, ktefi se mohou inspirovat aktivitami projektu ,,Pod-
porarodin s détmis onemocnénim SMA® a tyto aktivity uzptsobit pottebam svych
klientd.

Upfimneé si prejeme, aby vas tato brozura zaujala a stala se pomocnikem pfi
praci s klienty.




Kolpingova rodina Smecno

Kolpingova rodina Smecno je ob¢anské sdruzeni, jehoz cilem je poradat a déle
rozvijet preventivni programy pro rodiny a svym ptisobenim obhajovat na vefej-
nosti smysl rodiny a jeji nezastupitelnou roli.

Organizace ma za cil provozovat aktivity k podpofe rodiny, zdravych rodinnych
vazeb a vztaht. Podporovat pecujici rodiny tak, aby dité s postizenim i nadale
zilo v rodiné a zaroven byl umoznén diistojny Zivot pecujici osobé i celé rodiné.

Soucasti tohoto poslani je:

« Podpora fungujici rodiny

o Poskytovani socialnich sluzeb
 Podpora rodiny v¢etné rodiny
s handicapovanym ¢lenem

o Vzdélavaci programy a
osvétova ¢innost

V soucasné dobé provozuje ve |
Stfedoceském kraji dvé rodinna
centra:

« Rodinné centrum Slany
(dochazkové programy,
ambulantni a terénni sluzby)

« Rodinné centrum Smecno (pobytové programy)

Programy realizované v roce 2012:

o Terapeutické programy pro matky s détmi

o Centrum ohrozenych déti a rodin ve Slaném

o Partnerské a rodicovské pobyty

 Podpora a vzdélavani péstounskych rodin

« Rodinnd poradna ve Slaném a ve Smec¢né

o Rana péce

 Odlehc¢ovaci sluzby

 Podpora rodin s détmi s onemocnénim SMA

Organizace se od samého pocatku svého vzniku snazi reagovat svymi programy
na poptavku a aktudlni potfeby vefejnosti, pficemz hlavnim cilem je podpora
fungujici rodiny.

Onemocnéni spinalni muskularni atrofie (SMA)

Spindlni muskuldrni atrofie (SMA) je skupinou dédi¢nych chorob postihujicich
periferni motoricky nerv, tzv. motoneuron. Pfi postiZeni nervu je druhotné za-
sazen i sval je oslaben a postupem doby dochazi i k ubytku svalovych vlaken, tzv.
svalovym atrofiim.
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Spindlni svalova atrofie je vzacné onemocnéni, incidence se udava mezi 1 : 10 -
20 000 zZivé narozenych déti. Pfesto se svou zavaznosti SMA radi na pfedni mista
pri¢in amrti v ¢asném détském véku, jde téz o treti nejcastéji diagnostikované
nervosvalové onemocnéni u déti. Typickymi obtizemi je svalova slabost s maxi-
mem postizeni v oblasti svalstva pletencti dolnich koncetin, pacient ma obtize
se sam posadit, postavit, samostatné chodit. V pozdéjsich stadiich nemoci je
patrna

i slabost polykacich a pozdéji dychacich svali. Obtize velice castou vedou ke
ztraté schopnosti samostatné chiize a k respira¢ni insuficienci (dechova nedo-
state¢nost pfi oslabeni dychaciho svalstva), coz je obvykly diivod pred¢asného
umrti pfi nemoci SMA.

Nejcastéjsi stredneé tézkou klinickou formu SMA (az45 % vsech SMA) je tzv. SMA
u typu I, kdy se obtize typicky objevuji jiz v kojeneckém a batolecim véku (do 18.
meésice véku). Svalova slabost byva generalizovana s maximem v oblasti pletenct.
Pacient je schopen se sam posadit nebo posazen sedi, neni v§ak nikdy schopen sa-
mostatné chtize, je odkazan na mechanicky, pozdéji elektricky vozik. Kromé sva-
lové slabosti jako takové je se projevuje vyrazna unavitelnost svalstva, takze déti
maji velmi malou fyzickou vydrz, naptiklad pii psani. Postupem c¢asu dochazi k
rozvoji kontraktur (zkraceni $lach), ¢asta je skolidza patere. V pozdéjsich fazich
nemoci se objevuji polykaci a nasledné dechové obtize, které vyzaduji nékterou
z forem dechové podpory ¢i umélé plicni ventilace. Délka Zivota byva zkracena
na 20-30 let, pri¢inou umrti je respira¢ni insuficience.

vevs YN Y

Kromé této nejcastéjsi formy existuji i formy klinicky tézsi s casnym nastupem
obtizi (jiz v prvnim pul roce zivota — typ I) a klinicky mirnéjsi s pozdéjsim na-
stupem obtizi (v dospélém véku je druhotné zasazen i sval, je oslaben - typ IV,

ve Skolnim obdobi - typ III). S vékem nastupu obtizi vétsinou koreluje i tize
klinického obrazu.

Typ SMA I je charakterizovan ¢asnym ndstupem obtizi jiz v kojeneckém véku,
svalova slabost je generalizovand, pacient neni schopen samostatné sedét, obje-
vuji se obtize s dychanim a polykanim.

Zdroj: Metodika posuzovani specialnich vzdélavacich potfeb u déti a zaku se
vzacnymi onemocnénimi, Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, 2011
http://svpvzacnaonemocneni.cz/portal/wpcontent/uploads/Metodika_SVP_
vzacna_onem_ver_diskuse.pdf




Podpora pecujicich rodin

Popis soucasné situace: Pecujici rodic¢ — koordinator péce

Celodenni péci o déti se SMA zajistuji predevsim rodice, a tim se stavaji koordi-
natory této péce. Pécovat o déti a dospivajici se SMA je velice ndrocné, a to jak
tyzicky, tak psychicky. Z tohoto divodu je vhodné, pokud k zabezpeceni celo-
denni péce o déti prizvou rodice také dalsi cleny rodiny: pratele, rodinu, odbor-
niky. Jen pokud je rodi¢ sam v klidu a pohodé¢, dokaze poskytnout klid a pohodu
svému ditéti. Zivotni podminky rodin pecujicich o handicapovaného ¢lena patii
mezi nejtézsi. Clovék pecujici o své dité nebo jinou osobu s postizenim pottebu-
je stejné jako jini (nebo jesté vice) odpocinek, volny ¢as. I on pottebuje realizovat
své potfeby a zajmy. Proto je tfeba, aby byl obcas ve vykonu péce zastoupen bud
asistentem, ktery na urcitou dobu prebira péci za néj, nebo sluzbou/zatizenim,
kterd jej na nékolik hodin denné ¢i nékolik dni, tydnt v mésici, v roce zastoupi.

Kompetence potfebné k zajisténi kvalitni péce

Rodice déti se SMA si v zavislosti na véku ditéte a stupni jeho postizeni osvojuji
celou fadu védomosti a dovednosti.

 Musi se orientovat ve velkém mnozstvi odbornych informaci, které dostavaji;
rozumét odbornym vyrazim.

o Informace, jez ziskavaji, musi umét setfidit a vyhodnotit.

« Nacvicuji dovednosti, které povedou k naplnéni bio-psycho-socialnich poteb ditéte.
« Rodiny s détmi pravidelné cvici: dechova rehabilitace, mi¢kovani, protahovaci
cviceni.

« Zajistuji spravnou polohu ditéte - kvalitni sed.

« Pomahaji détem s hygienou, stravovanim.

« Snazi se co nejvice podporovat sebeobsluhu a sobéstacnost déti.

 Pokud dochazi k progresi onemocnéni ditéte a zméné zdravotniho stavu, uci
se také zajistit dechové funkce ditéte, pracovat s ambuvakem, odsavackou, pod-
purnou ventilaci. Pecuji o zdkladni zivotni funkce.

o Zakladem péce je predchazeni zhor$eni zdravotniho stavu ditéte spocivajici
v prevenci infek¢nich onemocnéni, rehabilitaci ditéte, ndcviku co nejvétsi sobé-
stacnosti.

o Dutlezité je zajistit a pouzivat vhodné kompenzacni pomiicky, které odpovidaji
véku a potfebam ditéte.

« Umi volit vhodné vychovné a vzdélavaci strategie.

Zaroven by rodice neméli zapominat sami na sebe:

o Zit také jako rodina

« Udrzovat kontakty s prateli

 Vénovat se svym koni¢kiim

 Nevénovat veskerou svou pozornost jen ditéti se SMA
Nezapominat na potfeby ostatnich déti a ¢lent rodiny



Potieby pecujicich rodin - Jaké situace pecujici rodiny nejcastéji resi?

Potteby pecujicich rodin jsme hodnotili v roce 2011 na zakladé studia dostupné
literatury, dotaznikového $etfeni, Setfeni pfi osobni navstévé v rodiné, rozhovo-
rt s rodinami, posuzovanim informacnich zdroji o rodindch SMA (diskusni
férum, blogy jednotlivych rodin, dokumentace rané péce, zpravy z akci aj.).
Potieby rodin s détmi s onemocnénim SMA obecné odpovidajici potfebam ro-
din s détmi s jinym zdravotnim postizenim, jak dokladaji vysledky vyzkumi
a Setfeni provadénych v Ceské republice. (napt. Kvalita Zivota osob pecujicich
o ¢lena rodiny se vzacnym onemocnénim, zprava z vyzkumu IRVS, Olomouc,
2010.)

Potteby konkrétnich rodin jsou riizné dle zavaznosti postizeni a aktualniho sta-
vu ditéte. Za specifické zjisténi je moz- ;
no povazovat vysokou psycho-socialni
stabilitu rodin a pomérné optimistické
ladéni, které neodpovida zavaznosti
a progresi onemocnéni. Je zpusobeno
zfejmé pozitivni zpétnou vazbou od
déti s télesnym postizenim bez znamek
postizeni intelektu. Déti, které jsou pro
svalovou slabost plné zavislé na naro¢né
celodenni péci druhé osoby, jsou diky
svému intelektu socialné velmi zdatné.
Déti jsou velmi zdatné, a tudiz se velice
dobrte integruji do béznych materskych
a zakladnich skol.

V otazkach péce je dle rodi¢t zasadni
zajistit dostatek informaci pro pecujici
rodiny, dostatek vhodnych rehabilitac-
nich a kompenzac¢nich pomticek a také
bezbariérovost (v byté i ve vefejnych prostorech).

Velmi silny je dtiraz rodin na nutnost informovat laickou i odbornou vefejnost
o onemocnéni déti. Odbornici jsou dle rodin malo informovani o zavaznosti
onemocnéni a neznaji odpovédi na jejich otazky (péce, pomticky, prispévky aj.).
Rodiny déti se SMA byvaji dle naseho Setfeni funké¢ni a stabilni. Matky se ob-
vykle vénuji celodenni péci o nemocné dité se SMA, otcové financéné zajistuji
rodinu, coz doklada vysoka mira Zen, které nepracuji ani na ¢astecny tvazek, i
kdyz jim to vek ditéte dovoluje.




Nejcastéji FeSené otazky s rodinami v roce 2011

Rehabilita¢ni pomiicky

Zapujcka

Jaké? Kdo napise? Kde sehnat finance?

Zé&dosti na nadace

Soukromi a firemni dérci (garance organizace — darovaci smlouva ucelova)
Nastup do MS

Navstéva SPC

Integrace do bézné MS nebo specidlni MS

Bezbariérovost

Pedagogicky asistent

Néstup do ZS

Integrace

Bezbariérovost

Asistent (pedagogicky, osobni)

Domaci péce

Podpora psycho-motorického vyvoje

Ucelena rehabilitace

Dechova rehabilitace

Socialni péce

Davky

Obhajoba prav - odvolaci fizeni aj.

Socialni sluzby (velky zdjem rana péce, odlehcovaci sluzby)
Psycho-rehabilita¢ni pobyty

Potieba setkdni a sdileni

Pratelstvi a vztahy

Vyména zku$enosti

Potieba informaci - odbornici

SMAT

Zavaznost diagnozy a prognoza

Psycho-socialni podpora

Ohrozeni zivota déti

Domaci péce — dechova rehabilitace, prevence insektu, pomicky (odsavacka,
inhalétor)

Domaci uméla plicni ventilace

Informace - vybér, realné moznosti

Specifické otazky

Rehabilita¢ni pomucky - specialni

Integrace do $koly — velmi vhodna (neni mentalni deficit)
DUPYV - dechové selhani, hospitalizace, zajisténi domaci zdravotni péce
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Cile podpory pecujicich

Na zdkladé hodnoceni potieb rodin jsou stanoveny cile podpory, na které re-
aguji aktivity projektu Podpora rodin s détmi s onemocnénim SMA. Diraz je
kladen na edukaci pecujicich.

Cilova skupina
Rodiny pecujici o déti s onemocnénim SMA
Déti, dospivajici a dospély s onemocnénim SMA

Cile podpory

« Prevence syndromu vyhoreni
pecujicich

« Edukace pecujicich s cilem posi-
leni jejich kompetenci

o Podpora kvality zZivota déti

o Podpora kvality Zivota rodi¢t

» Koordinace péce

Edukace pecujicich

V ramci projektu realizujeme
vzdélavaci aktivity sméfované k pecujicim s cilem zvysit informovanost o Zivoté
s timto onemocnénim.

Edukace pecujicich probiha formou: e-learningu, $ifenim informacnich brozur
(tisténych, elektronickych verzi), propagac¢nich material®, ucasti na prednas-
kach a seminarich, formou osobnich setkani a publikaci v odborném tisku.
Meétitelnym vystupem je pocet realizovanych vzdélavacich aktivit a pocet jejich
ucastnika aktivit.

Kvalitativnim ukazatelem je zpétna vazbas;.

Metody prace vedouci k dosazeni cili

Vzdélavani pecujicich
Edukace je nedilnou soucasti podpory rodicii postizenych déti. Rodi¢ se po-
stupné stava odbornikem v riznych oblastech a garantem péce o dité se SMA.
Ke zvladani péce potrebuje byt vzdélan v pomeérné Sirokych tématech dulezitych
pro zajisténi domaci péce. Opakované se stava, zZe rodi¢ musi zacvi¢ovat v péci o
své dité celou fadu profesionald, ktefi se péce ucastni a nemaji primo zkusenost
s détmi se SMA.
Vedle péce o své dité by mél pecujici rodi¢ myslet také sam na sebe, protoze jen
spokojeny rodic je schopen naplinovat specialni potfeby ditéte se SMA. Proto je
dalezité, aby byl k tomu edukovan.
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Formy a moznosti vzdélavani pecujicich osob

o E-learningovy kurz

o Vzdélavani v ramci vikendového psycho-rehabilitacniho pobytu
o Informacni brozury

« Informacni zdroje na diskusnim féru a na strankach organizace

o Ucast na seminarich ¢i konferencich pod zastitou organizace
o Vzdélavani v ramci socialnich sluzeb a terénni prace

Vikendovy vzdélavaci kurz

Jde o prezen¢ni formu vzdélavani, ktera probiha v ramci vikendového psycho-
rehabilita¢niho pobytu rodin. Vikendové setkani ma ¢ast odbornou a ¢ast rela-
xacni. V dobé, kdy kdy se rodi¢e vénuji odbornému programu, déti se za pomoci
asistentd ucastni détského programu. V ramci pobytu lze vyuzit individualni
poradenstvi a konzultaci s jednotlivymi lektory. Velkym pfinosem je moznost
fizené diskuse nad jednotlivymi tématy a vzajemné sdileni zkusenosti.

Struktura vikendového setkani
Pétek:
18-20 hod.: rodi¢ovska skupina pod vedenim facilitatora
Sobota:
9-12 hod.: odborny program vedeny lektory
13-18 hod.: odborny program vedeny lektory
od 19 hod.: spole¢ny rodinny program
Nedéle:
9-12 hod.: relaxa¢ni program
od 12 hod.: volny program

Témata prednasek

o Socialné-pravni problematika

 Odbornad lékarska a zdravotnicka péce (neurologicka, rehabilitacni, lazenska,
proteticka, ortopedicka)

« Socialni péce (socialni sluzby, socialni davky, prispévek na péci aj.)
« Vychovné a vzdélavaci potfeby déti

« Integrace, inkluze

o Bezbariérovost

o Domadci péce

« Prevence syndromu vyhoteni

 Vztahy vrodiné

Doporucena témata k domaci péci
« Rehabilita¢ni pomticky a péce o né
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« Domdci rehabilitace

o Dechova rehabilitace

o Prevence zhor$eni onemocnéni

« Prima péce o zakladni potieby u déti
o Genetika onemocnéni SMA
Problematika domaci umélé plicni
ventilace

o Manipulace s ditétem

o Socialné-pravni otazky

o Moznosti sdilené péce

Doporucena témata k podpore
pecujicich

« Prevence syndromu vyhoteni
« Potreby pecujicich

o Relaxacni techniky

E-learningovy kurz

Kurz umozni cilové skupiné ziskat infor-
mace v domdcim prostedi, pecujici se
mohou vzdélavat v case, ktery jim vyho-
vuje, a tempo ziskavani informaci pri-
zpusobit svym moznostem. Distan¢ni forma vzdélavani vychazi vstfic potfebam
cilové skupiny, nebot aktudlni zdravotni stav osob se zdravotnim postizenim
vyrazné ovliviiuje moznost ucastnit se prezen¢niho vzdélavani. Distan¢ni forma
umoznuje vzdélavat se v problematice sladéni osobniho a pracovniho zivota
cilové skupiné z celé CR.

Obsah kurzu

Komplexni péce o déti a dospivajici se spinalni muskularni atrofii
Diagnostika a terapie poruch dychani ve spanku u nervosvalovych onemocnéni
Se SMA do skoly

Rehabilitace u SMA

Integrace télesné postizenych zakt

Standardy péce o pacienty se spinalni svalovou atrofii

Domaci péce u déti se spinalni svalovou atrofii

Neonatologie

Hydrokinezioterapie déti s télesnym postizenim

Nervosvalovd onemocnéni

Ortoticka péce u SMA

Vrozené svalové dystrofie




Spindlni muskularni atrofie (SMA)

Ukazky rehabilitace SMA II. a III. stupné

Problematika rovnych prilezitosti

Socialné-pravni minimum pro pecujici

Vyziva déti s onemocnénim spinalni muskularni atrofii

Spindlni muskularni atrofie - genetika

Pouziti vhodnych kompenzaénich pomiicek u télesného a kombinovaného
postizeni v détském véku

Parapodium - Dynamicka vertikaliza¢ni pomiicka

Nové perspektivy 1é¢by vrozenych nervosvalovych onemocnéni - SMA

Predpoklady realizace metody

Personalni predpoklady

o Koordinator - je zaméstnanec organizace, podili se na planovani, ptipravée
a realizaci aktivit pro rodiny s détmi sE SMA, ma humanitni vzdélani (VS, SS)
a odbornou pripravu v problematice SMA.

o Spravce e-learningu - je zaméstnanec organizace, je zodpovédny za aktualizaci
informaci a editaci materialti do e-learningu, za jeho technickou a odbornou
uroven, spravuje vstup do e-learningu.

 Odborni lektoti - pracuji na dohodu o provedeni préce, jsou specialisty v jed-
notlivych oborech, které vstupuji do péce o déti se SMA (napt. détsky neurolog,
ortoped, genetik, protetik, fyzioterapeut, ergoterapeut, canisterapeut, psychote-
rapeut, psycholog, socidlni pracovnik, specialni pedagog aj.), maji vétsinou VS
vzdélani ve svém oboru, tizce spolupracuji s koordinatorem.

o Lektor détského programu - pracuje na dohodu o provedeni prace (ma VS ¢&i
SS vzdélani, orientuje se v problematice zdravotniho postizenti), je odpovédny
za pripravu, realizaci a vystupy vychovné-vzdélavaciho a relaxa¢niho programu
pro déti, vede asistenty, spolupracuje s koordinatorem.

o Asistent déti — pracuje na dohodu o provedeni prace, ma minimalné zakladni
vzdélani a priipravu v primé péci o déti se zdravotnim postizenim, popt. je stu-
dentem humanitniho oboru, pracuje pod vedenim lektora détského programu
a koordinatora, poskytuje pfimou péci a asistenci détem.

Organizac¢ni a materialni predpoklady

Organiza¢né a materialné program zastfeSuje Kolpingova rodina Smecno.
Zameéstnanci se podileji na planovani aktivit, pfipravé a realizaci, finan¢nim fi-
zeni aktivit, sledovani vystup programu. Cast aktivit zajistuji zaméstnanci téz
na dohodu o provedeni prace.

Materialni zabezpeceni koordinace projektu a spravy e-learningu zastfeSuje
organizace. Vikendové vzdélavaci kurzy probihaji v bezbariérovém zafizeni

10



Rodinné centrum Smecno, které je ve vlastnictvi organizace, popf. v alterna-
tivnich prostorech (napf. pobytové zarizeni Zamecek Hodonin). Pro realizaci
vikendového kurzu je tfeba zajistit bezbariérové ubytovaci sluzby, prostor pro
odborny program rodic¢t (ucebna), prostor pro détsky program (spolecenska
mistnost, tvofiva dilna aj.), vhodné je vybrat objekt s moznosti bezpe¢ného
pobytu venku.

Edukace v ramci socialnich sluzeb probiha predevsim v domové klienta. K rea-
lizaci terénni sluzby je tfeba zabezpecit dopravu ke klientovi — osvédcuje se pre-
prava osobnim automobilem, coz umoznuje dojezd téZ do vesnickych oblasti a
mobilitu poradce.

Vystupy metody

Vystupem programu je posilovani kompetenci pecujicich osob, které sledujeme
zpétnou vazbou od pecujicich, lektorti kurzii a pracovniki organizace. Zpétnou
vazbu ziskavame hodnocenim vyuky (testy z probraného uciva), dotaznikovym
$etfenim v jednotlivych skupinach osob, pozorovanim a rozhovorem. Viditelnym
vystupem je vedle posileni kompetenci pecujicich osob také zvyseni jejich stabili-
ty vedouci k pfijeti Zivota s onemocnénim SMA.

Doprovazeni pecujicich rodin

Popis soucdasné situace

Silnou strankou projektu Podpora rodin s détmi s onemocnénim SMA je sluz-
ba Doprovazeni. Pracovnici organizace ziistavaji v kontaktu s rodinou pecujici
o svého ¢lena s onemocnénim SMA, ¢i s nemocnym samotnym, po dobu, kterou
si urcuji sami klienti.

Dle nagich zkugenosti neni v CR zaji$téna navazna péce ¢i podpora rodin s détmi
se zdravotnim postizenim po skonceni rané péce - tedy v sedmi letech véku
ditéte (jak je stanoveno zdkonem

o socialnich sluzbach). Détem /
$kolniho véku se vénuje vzdéla-
vaci systém, ale rodic¢ ztstava bez
podpory, prestoze je vystaven no-
vym zatézovym situacim a stale |
je nucen zajistovat a koordinovat
naro¢nou péci o své dité.
Navaznou pé¢i pro cilovou skupi-
nu rodin s détmi s onemocnénim
SMA v nasi organizaci zabezpe-
¢uji odbornici, které rodina zna.




Alternativou k projektim podobného typu je sdruzovani rodin s détmi se
zdravotnim postizenim ve svépomocnych rodic¢ovskych skupindch. Tim je
zajisténo sdileni a predavani informaci. Chybi zde ale odborna garance a sta-
bilni zdzemi organizace, které je dilezité predevsim pro kontinuitu projektu.
Naprosta vétsina rodin, které vstupuji do rané péce, s nami ztstava v kontaktu.
Rodiny s ndmi navazuji spolupraci v kazdém véku ditéte. Spolupracuje s nami
i rada dospélych klientd se SMA. Je vsak nutno zdiiraznit, ze stale velky pocet
rodin pecujicich o déti se SMA o nasich programech nevi. Na tyto rodiny je také
zaméfena nase informac¢ni kampan.

Charakteristika jednotlivych fazi doprovazeni pecujicich rodin

Obdobi pred diagnostikovanim ditéte

Toto obdobi je charakterizovano nejistotou a obavami o dité. Je viditelny opoz-
dény psycho-motoricky vyvoj ditéte nejasnych pricin, rodice si vSimnou svalové
slabosti. Nékdy dité ztraci dovednosti, které jiz umélo. Rodice tusi, ze je néco
v neporadku, a hledaji informace (na internetu, ve svém okoli). Informace od
o$etfujicich osob (pediatr, neurolog, fyzioterapeut) jsou neuspokojivé a ¢asto se
rozchazeji. Détsky neurolog posila dité na specializované pracovisté k upfesnéni
diagnozy.

V této fazi rodiny jesté nejsou v kontaktu s Kolpingovou rodinou Smec¢no.

Obdobi po potvrzeni diagnoézy

Na specialnim pracovisti (vétsinou fakultni nemocnice) je na zakladé vysetre-
ni stanovena diagndéza onemocnéni SMA. Rodina nékdy proziva tlevu, Ze uz
konecné vi, co jejich ditéti je, avSak poté nasleduje Sok spojeny se zjisténim
zavaznosti onemocnéni a jeho pribéhem (prognoézou). Zalezi na tizi onemoc-
néni (SMA I-1V). V prubéhu faze prijeti rodi¢e nahle ziskavaji velké mnozstvi
informaci a jsou vystaveni extrémni psychické zatézi. V této dobé dostanou na
specializovaném pracovisti kontakt na projekt ,,Podpora rodin s onemocnénim
SMA® a nebo si informace o ném vyhledaji na internetu. V pfipadé spoluprace
se objevuji nasledujici potieby:

o Psycho-socialni podpora

« Potfeba informaci o 1é¢bé (realné moznosti), o postupu onemocnéni, o jinych
rodinach

 Porozuméni informacim, naucit se vybirat si ty dtlezité, pomoc s utfidénim
ziskanych poznatki

o Sdileni - jak situaci zvladly ostatni rodiny - kontakt na rodiny se stejnym
problémem

o Osvojit si znalosti a dovednosti - Jak pecovat o své dité, co mohu udélat?
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Obdobi prijeti diagndzy — kazdodenni Zivot s onemocnénim ditéte
V tomto obdobi rodina fesi otazky tykajici se nemocného ditéte, pripadnych
sourozenctl, rodicovské role, $irsi rodiny i okoli.

Otazky spojené s ditétem

Fyziologické potieby

« Strava

« Vyprazdiovani

« Spanek

« Poloha téla

o Pohyb - rehabilitace, manipulace s ditétem

 Dychani - dechova rehabilitace, inhalator, odsavacka aj.
Lécba

o Medikamenty

o Odborna péce - multidisciplinarni tym
(pediatr, neurolog, pneumolog, genetik, or-
toped, ortotik, fyzioterapeut, rehabilita¢ni
lékat, logoped, ergoterapeut, o$etfovatel-
ska péce aj.)

Péce

o Domadci péce

o Neformalni péce (prarodice, znami aj.)

« Formalni péce (socialni sluzby, instituce
aj.)

« Ubytek sil

« Identita

o Prijeti sama sebe (télo s deformitami)

« Prijimani vrstevniky

Vvchova, vzdélavani

o SPC

« MS

« 78

Pomticky

« Rehabilita¢ni pomtcky

o Zdravotni pomiicky

o Specialni pomicky

Integrace a inkluze

« Socialni zaclenéni

o Bezbariérovost prostredi
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Otazky spojené s rodici
« Informace, poradenstvi — lé¢ba, pomiicky, socialni davky
 Podpora, doprovazeni, sdileni

o Prijeti onemocnéni - aktudlni zdravotni stav

o Ndarocnost péce -tinava, vycerpdani
« Hlavni pecujici - délenti roli

o Onemocnéni v centru pozornosti —
dalsi zptisob zivota

o Seberealizace

o Pracovni uplatnéni

o Socialni vztahy

Otazky spojené se sourozenci

o Poradi ditéte v rodiné

o Prozivani sourozence

o Péce 0 sourozence

« Chod rodiny vzhledem k potfebam
ditéte se SMA

 Vychova

e Pozornost vénovana sourozenci

Otazky tykajici se rodiny
o Prarodice - dvoji bolest, pomoc s péci,

obavy z péce

 Sourozenci rodict - geneticka vysetfeni (riziko onemocnéni), zatéz, pomoc
s péci

 Chod rodiny, rozdéleni roli

o Identita

« Bydleni a podminky pro dité se ZP
« Socidlni kontakty

Otazky tykajici se $irsiho okoli

« Misto socialni opory casto stres (otazky, pohledy aj.)

o Bariéry - architektonické, komunika¢ni aj.

o Podptirné sluzby (asistence, odleh¢ovaci péce, rana péce, poradenstvi, kluby,
MG, skola, skolka, komunita aj.) - neuzavirat se

o Podptirna skupina (svépomocna skupina, pacientské organizace) — sdileni
prozitki a zkusenosti, obhajoba prav (opravné prostredky)
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Obdobi zhorseni zdravotniho stavu

o Psychologicka podpora

« Socialni podpora

o Sdileni zkusenosti s témi, kdo si tim prosli - kontakty na rodiny

« Odborna péce - zdravotni péce, domaci zdravotni péce — orientace, kontakty
na odborniky

Obdobi zavéru zivota ditéte

o Nebyt na to sam

o Kriticky stav ditéte — podpora psycho-socidlni
o Odborna péce

« Paliativni péce - kontakty, doporuceni

o Umrti ditéte

« Truchleni (rodice, sourozenci)

Cile doprovazeni

Cilova skupina

Rodiny pecujici o déti s onemocnénim SMA
Déti, dospivajici a dospély s onemocnénim SMA

Cile podpory

o Prevence syndromu vyhoteni pecujicich
« Podpora kvality zivota déti

« Podpora kvality zZivota rodict
 Koordinace péce

Prevence syndromu vyhoreni

Pecujici rodice jsou ohrozeni syndromem vyhotfeni. Dlouhodobd péce na né
klade zvysené ndroky. Vedle piimé péce o déti jsou rodice nuceni fesdit fadu
zatézovych situaci v souvislosti se stavem ditéte, integraci do spolecnosti
(bezbariérovost), mezi vrstevniky (ZS), socialni otdzky (dostupnost sluzeb, do-
prava, socidlni prispévky, finan¢ni naro¢nost péce aj.). Hlavnimi pecujicimi se
jsou; zeny, které jsou tak vystaveny socidlni izolaci, otcové se stavaji ,,ziviteli
rodiny®. Vysoka zatéz rodi¢t vede k nestabilité rodiny a proto je tfeba, aby si
rodi¢e uvédomovali rizika rozvoje syndromu vyhoteni a dostavali soustavnou
podporu. Rodi¢im poskytujeme informace o syndromu vyhoteni a o princi-
pech sdilené péce. Pracujeme s témi, ktefi jsou syndromem vyhoteni ohroze-
ni (terénni prace, poradenstvi, nabidka sluzeb - psycho-rehabilita¢ni pobyty,
rodi¢ovska skupina aj.).

Méfitelnymi kritérii je pocet intervenci v rodiné, zaznamy o vedeni pfipadu, po-
radenstvi, edukaci rodin. Kvalitativni ukazatele ziskavame zpétnou vazbou od
rodic¢t a poradci.
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Podpora kvality Zivota déti

Déti podporujeme tak, aby jim byla zarucena co nejvyssi kvalita Zivota. Pokud je
jim poskytovana péce odpovidajici jejich bio-psycho-socialnim potfebam, péci
predchazime progresi onemocnéni a vytvorime podnétné prostiedi (diraz na
bezbariérovost), mohou déti prozivat, co jejich vrstevnici povazuji za bézné, i
pres sva omezeni vzhledem ke zdravotnimu stavu (pohyb na voziku, rezimova
opatfeni aj.).

Cile dosahujeme $ifenim informaci o péci smeérujici k vysoké kvalité zivota déti,
cilenou podporou konkrétnich déti (dary na pomicky pro déti, pfima prace
s détmi aj.), meziobo-
rovou spolupraci na
vedeni pripadu ditéte.
Méftitelnymi  kritérii
je pocet intervenci ve
prospéch konkrétniho
ditéte, prima socialni
prace s ditétem a jeho
rodinou, zdznam o
vedeni pripadu. Kva-
litativni ukazatele
ziskdvame  zpétnou
vazbou od ditéte a pe-
¢ujici rodiny.

Podpora kvality vzivota rodict

Potreby rodicu zavisi na zavaznosti postizeni a aktualnim stavu ditéte, progresi
onemocnéni. Déti jsou pro svalovou slabost plné odkazané na naro¢né celoden-
ni péc¢i druhé osoby. V oblasti péce je proto zdsadni zajistit pro pecujici rodice
dostatek informaci pro pecujici rodice a jejich dlouhodobou podporu formou
poradenstvi (socialni pracovnik, rodinny poradce, koordinator DUPYV, fyziote-
rapeut, ergoterapeut aj.), doprovazeni (mohou se obratit na konkrétniho pra-
covnika), navazné sluzby, pomoci jim ziskat finan¢ni prostfedky na rehabilita¢ni
pomucky (véetné doplatkit). Skute¢né zasadni je nutnost informovat laickou i
odbornou verejnost o onemocnéni déti. Rodiny jsou vystaveny vysoké socialni
zatézi: jak jiz bylo feceno matky se obvykle vénuji celodenni péci o dité s SMA,
otcové finan¢né zajistuji rodinu.

Méftitelnymi vystupy je pocet intervenci v rodiné (terénni prace, poradenstvi)
a i v zajmu rodiny, zdznam o vedeni pfipadu. Kvalitativni ukazatele ziskavame
zpétnou vazbou.
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Metody prace vedouci k dosazeni cili

Od roku 2007 poskytujeme vsestrannou podporu a pomoc rodindm s onemoc-
nénim spinalni muskularni atrofie (SMA). Nasi ¢innost si vyzadala dlouhodoba
poptavkalékariiarodictidétis timto postizenim. Onemocnénije pomérnévzacné
a kauzalné nelécitelné.

Rodinam nabizime v ramci projektu ,,Podpora rodin s onemocnénim SMA®

a také v ramci registrovanych socialnich sluzeb (odborné socialni poradenstvi,
rana péce a odlehcovaci sluzby) pomoc, podporu a spolupraci pfi feSeni nejpal-
¢ivéjsich otazek, které jsou rodiny nuceny denné fesit. Forma pomoci se odviji
od jejich konkrétnich potieb.

V ramci projektu se od samého pocatku snazime:

o Poskytnout podporu v péci pfimo rodinam déti (realizaci socialnich sluzeb -
rana péce, poradenstvi, odleh¢ovaci sluzby)

« Nabizet doprovazeni, vzdélavani, setkavani rodin aj.

o Spolupracovat s odborniky, ktefi se na péci podileji

« Realizovat informa¢ni kampan zaméfenou na odbornou a laickou verejnost
(seminare, konference, informac¢ni materialy, vystavy aj.)

o Zajistit co nejkvalitnéjsi odbornou i pfimou péci o déti se SMA a podporit
rodiny v souziti s timto zavaznym onemocnénim

Realizované ¢innosti

o Poskytovani socialnich sluzeb: rana péce, odlehcovaci sluzby, odborné
socialni poradenstvi

« Poradenstvi a podpora v zivoté s onemocnénim SMA

o Poradani psycho-rehabilita¢nich pobyti

« Poradani vzdélavacich akci

o Terénni prace v rodinach s détmi se SMA

o Intervence v zdjmu rodin s détmi se SMA

o Ziskavani finan¢nich prostredki pro konkrétni rodiny

« Pajc¢ovna rehabilita¢nich pomticek

« Koordinace podpiirné skupiny rodicti déti se SMA

« Provozovani diskusniho féra na www.dumrodin.cz

o Sprava informac¢niho portalu

o Sprava e-learningového kurzu o SMA

« Internetové poradenstvi na strankach organizace

o Rozesilani aktualnich informaci pe¢ujicim rodinam e-mailem

Popis doprovazeni
Zavadime novou metodu prace s pecujici rodinou o dité se spinalni sva-
lovou atrofii (SMA), kterou nazyvame Doprovazeni rodin s détmi se SMA
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a jez vychazi z pétileté zkuSenosti s programy pro pecujici rodiny. Na zakla-
dé mapovani potreb a poptavky rodin a odborné verejnosti postupné roz-
$ifujeme nabidku sluzeb a snazime se o koordinaci péce o rodiny s détmi
se SMA. Nase zkusenost a dobra praxe organizaci v zahrani¢i ukazuji, Ze je
tfeba soustavné podpory rodin po celou dobu, kdy pecuji o dité¢ s handica-
pem.Systematickd podpora v CR chybi. Doprovazeni je model socidlni pra-
ce, kdy jeden odborny tym ztstava v dlouhodobém kontaktu s rodinou
a poskytuje ji podporu podle aktudlnich potieb. Ty se méni v souvislosti s vékem
ditéte, jeho zdravot-
nim stavem, aktudlni
zivotni situaci rodiny.
Pecujici rodiny jsou M
vystaveny  dlouho- |
dobé zatézi (socialni,
finan¢ni situace, syn-
drom vyhofeni aj.),
ktera narusuje stabili-
tu rodinného systému.
Casto nejsou schopny
zivotni situaci feSit =
vlastnimi silami a po- i
trebuji podporu.

Doprovazeni za¢ind prvnim kontaktem s rodinou, obvykle telefonicky nebo
e-mailem. Rodiny se na nds obraceji zptsoby:

o Na zdkladé doporuceni odborného pracovnika (nejcastéji neurologa,
pediatra)

o Po precteni informac¢niho materialu o SMA

o Z vlastni iniciativy — vyhledani stranek o SMA na internetu

« Jinou cestou (napt. po odvysilani poradu o nas v televizi, organizaci vyhledali
pratelé pecujicich rodin, zprostfedkovanim kontaktu v regionu, kde Ziji)

Po prvnim kontaktu je domluven dalsi zptisob spoluprace, ktery se odviji pre-
dev$im od véku a aktualnich potfeb nemocného se SMA a od ocekavani pecujici
rodiny. Je zaloZzena dokumentace (slozka) klienta, ktera obsahuje kontakty na
rodinu a také informace o spolupraci. Rodina dostava kontakt na poradce SMA
(telefonicky, e-mailovy) a na koordinatora projektu.

Obvykle nabizime nasledujici formy spoluprace:

« Spoluprace v ramci registrovanych socialnich sluzeb (rana péce, odleh¢ova-
ci sluzby, odborné socialni poradenstvi), pokud tyto sluzby pokryvaji potteby
rodin a rodiny jsou cilovou skupinou sluzby (upraveno standardy organizace)
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» Moznost kontaktovat poradce SMA se svymi otazkami

o Domaci konzultace poradce SMA s moznosti fesit otazky domaci a sdilené
péce

o Zaslani informac¢nich materiala

o Zprostfedkovani kontaktt na odborniky v regionu

o Zprostfedkovani kontaktt na specialisty

o Zprostiredkovani kontakttl na jiné pecujici rodiny, vstup do svépomocné sku-
piny rodicu

o Zasilani informaci o aktualnim déni a nabidce programi nasi organizace

« Podpora pri reseni konkrétni situace (odvolaci fizeni, doplatek na rehabili-
tacni pomticku, progrese onemocnéni ditéte, pfechod na domaci umélou plicni
ventilaci, vstup do ZS aj.)

o Vstup do e-learningu

o Vstup do diskusniho féra o SMA

« Informacni zdroje o SMA na strankach organizace

« Garance prii poskytnuti daru

o Zaptjcka pomicek

S rodinou ziistavame v kontaktu. Koordinator posila viem rodinam e-mailem
informace o nabidce programu pro rodiny SMA a také dulezité materialy, které
informuji o novinkach v pé¢i o nemocné se SMA. Diilezité je také iniciovat tele-
fonicky kontakt ¢i osobni setkani.

Terénni aktivity

Terénni aktivitou je predev$im pfima socidlni prace s rodinou (poskytovana
socialnim pracovnikem s cilem podpofit rodinu v tiZivé situaci) a poradenstvi
odborniki (rodinny poradce, psychoterapeut, koordinator DUPV, ergoterapeut,
fyzioterapeut, specialista na paliativni péci, détsky neurolog). Terénni prace
vychazi z potteb pecujicich rodin.

Terénni prace je diilezita predevsim pro rodiny s ditétem s tézkym postizenim a s
domaci umélou plicni ventilaci (DUPV), které jsou vzhledem k naro¢nosti péce
(ptistrojové vybaveni, pomticky) omezeny v moznosti vyhledat ambulantni sluz-
by. Zaroven jsou vystaveny socialni izolaci a vysoké socialni a psychické zatézi.
Progrese onemocnéni, zvrat ve zdravotnim stavu, zatéz celé rodiny v souvislosti
s dlouhodobou péci, umrti ditéte vedou k nestabilité rodinného systému. Te-
rénni praci se proto snazime rodinu podpotit a predchazet syndromu vyhoteni.

Poradenstvi

Poradenstvi je poskytovano rodinam pecujicim o déti s onemocnénim SMA ce-
loro¢né a to predevsim v domacim prostredi (terénni prace). Rodiny ale mohou
vyuzit téz telefonické ¢i internetové poradenstvi. Podle aktualni potfeby maji
moznost poradit se s odborniky, jako jsou: socialni pracovnik, rodinny poradce,
psychoterapeut, koordinator DUPV domaci umélé plicni ventilace, specialista
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na paliativni péci, ergoterapeut, fyzioterapeut, détsky neurolog).

Nejcastéji rodiny vyuzivaji poradenstvi socialniho pracovnika a rodinného po-
radce. Pritesenispecifickych otazek péce mohoubyt prizvanitaké dalsiodbornici.
Rodiny déti s nejtézsim typem postizeni, kde sje predpokla-
da zkracenda délka zZivota (déti se nedozivaji dospélosti ¢i umiraji
v raném véku), ziistavaji osamoceny pii feSeni zasadnich etickych otazek. Po-
trebuji poradenstvi specialisty na domaci umélou plicni ventilaci (systematicka
podpora u nas chybi).

Pro déti se SMA neni dosud vypracovana zadna ucelenda koncepce paliativni
péce a rodiny zlstavaji pri feseni etickych dilemat osamoceny (rozhodovani o
invazivni ¢i paliativni péci u déti, umirani a smrt ditéte, sourozenci umirajicich,
péce o poztistalé). Potiebuji poradenstvi specialisty na paliativni péci.
Inovativni je poskytovani poradenstvi v domacim prostredi. Nové je poskytova-
no poradenstvi v domdcim prostredi i okruh odbornik, ktefi je nabizeji -
vychazime z mapovani potieb pecujicich rodin. Podporu rodin s détmi na
domaci umélou plicni ventilaci je nutné aktualné resit.

Predpoklady realizace metody

Personalni predpoklady

Koordinator - je zaméstnanec organizace, podili se na planovani, pfipravé
a realizaci aktivit pro rodiny s détmi se SMA, ma humanitni vzdélani (VS, SS)
a odbornou priipravu v problematice SMA.

Poradce SMA - je zaméstnanec organizace, podili se na planovani, pfipravé
a rea-lizaci podpurnych programi pro rodiny s détmi se SMA, ma humanitni
vzdélani (VS, SS) a odbornou priipravu v problematice SMA, vyhodou je osobni
zku$enost s onemocnénim SMA v rodiné.

Odborni pracovnici - pracuji na dohodu o provedeni prace, poskytuji poraden-
stvi (formou ambulantni, terénni, telefonickou, e-mailovou), jsou specialisty v
jednotlivych oborech, které vstupuji do péce o déti se SMA (napt. détsky neuro-
log, ortoped, genetik, protetik, fyzioterapeut, ergoterapeut, canisterapeut, psy-
choterapeut, psycholog, socialni pracovnik, specialni pedagog aj.), maji vétsinou
VS vzdélani ve svém oboru, tzce spolupracuiji s koordinatorem.

Organizac¢ni a materialni predpoklady

Organiza¢né a materialné program zastfeSuje Kolpingova rodina Smecno.
Zameéstnanci se podileji na planovani aktivit, jejich pripravé a realizaci, financ-
nim Fizeni aktivit, sledovani vystupt programu. Cast aktivit zajistuji zaméstnan-
ci téZ na dohodu o provedeni prace.

Materialni zajisténi koordinace projektu a podpiirnych programut pro rodiny
zastreSuje organizace. Koordinator projektu sdili kancelar s vedoucim dalsiho
projektu organizace. Kancelar je vybavena pro potfeby administrativy, samo-
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zfejmosti je telefonické a internetové pripojeni. V organizaci je k dispozici pora-
denskd mistnost pro ambulantni konzultace rodin.

Poradenstvi probiha predevsim v domové klienta. K realizaci terénni sluzby je
treba zajistit dopravu ke klientovi — osvédcuje se preprava osobnim automobi-
lem, coz umoznuje dojezd téZ do vesnickych oblasti a mobilitu poradce.

Vystupy metody

Doprovazeni je celoro¢ni sluzba, aktivita je pribézné monitorovana a vyhod-
nocovana na zakladé statistik a dokumentace vedenych organizaci a na zakladé
zpétné vazby od pecujicich rodin, odborné a laické vefejnosti, spolupracujicich
organizaci a projektového tymu. Projektovy tym navrhuje dalsi inovativni feseni
konkrétni problematiky.

Dulezitym vystupem je kontinudlni podpora pecujicich rodin, které ziskavaji
pocit, Ze pii péci o nemocného se SMA nikdy nezistavaji osamoceni. Maji moz-
nost se obracet na koordinatora projektu, poradce SMA a ¢leny svépomocné
skupiny rodic¢t. Mohou sdilet své zku-
$enosti, nejistoty, radosti i starosti také
s ostatnimi pecujicimi rodinami a
poskytovat si vzajemnou podporu.
Zpétnouvazbouod pecujicichrodinjsme
zjistili, Ze nejvice vyuzivaji informacni
portal na strankdch organizace, diskus- %
ni féorum, psycho-rehabilitacni pobyt &
a moznost konzultovat konkrétni pro-
blém s poradcem SMA.

Na zaklad¢ intenzivni spoluprace se pro-
jekt doprovazeni stéle vyviji a rozsifuje
o nabidku dal$ich programt. Napriklad
v roce 2012 se stal novinkou benefi¢ni
prodej fotografii a kalendare, jehoz vy-
tézek bude sméfovat na pomoc konkrét-
nim rodinadm, a také adventni benefi¢ni
koncert na ¢tyfech mistech v CR. Jsme
otevieni vyzvam, které prichazeji a mo-
hou podpotit pecujici rodi¢e po vsech
strankach. Samozfejmé si uvédomujeme
urcitou zranitelnost rodin a garantuje-
me, ze programy a benefi¢ni akce pro né
nebudou stresujici.
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Multidisciplinarni pristup a spoluprace v péci o déti se SMA

Popis soucasné situace

SMA je zavazné progresivni onemocnéni, které ovliviiuje v§echny stranky Zzivo-
ta ditéte a jeho rodiny. Pfestoze je dosud nelécitelné, kvalitu zivota déti mizeme
vyraznym zpusobem ovlivnit poskytovanim péce, ktera reaguje na jejich aktual-
ni potieby a predchazi a predchazi progresi onemocnéni.

Na komplexni pé¢i o dité se svalovou atrofii se ve spolupréci s rodinou podili cela
fada odbornikd raznych profesi (zdravotnickych, pedagogickych, socialnich)
v zavislosti na zdravotnim stavu a véku ditéte.

Zdravotni péce - 1ékarské profese
o Pediatr

o Détsky neurolog

+ Genetik

« Rehabilita¢ni 1ékar

« Pneumolog

 Ortoped

Zdravotni péce - nelékarské profese
 Osetrovatelskd péce, asistent

« Fyzioterapeut

» Ergoterapeut

» Logoped

« Psycholog

o Terapeuti(muzikoterapeut,
arteterapeut, canisterapeut, hipoterapeut
aj.)

« Ortotik

o Nutri¢ni terapeut

Pedagogicti pracovnici
o Specialni pedagog
 Pedagog
 Vychovatel

o Asistent pedagoga

Socialni pracovnici

« Socialni sluzby (sluzby socialni péce, sluzby socialni prevence, poradenstvi)
« Socialni pracovnici (statni instituce, vefejna sprava a samosprava, NNO)
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Nestatni neziskové organizace

o Pacientské organizace, svépomocné skupiny
« Poskytovatelé socialnich sluzeb

o Poskytovatelé sluzeb pro rodiny
 Dobrovolnici

Stétni instituce

« Pobytova zafizeni

« Ambulantni zafizeni

« Skolska zatizeni (SPC - specialni pedagogicka centra, domovy)
« Utady a instituce s regionélni a celostdtni ptisobnosti

Mezinarodni spoluprace
o Pacientské organizace
o Odborné spole¢nosti

o Partnerské organizace

Cile multidisciplinarniho pfistupu

Cilova skupina
Cilovou skupinou jsou odbornici, ktefi se podileji na péci o nemocné se SMA.

Cile

 Koordinace péce

 Podpora kvality zivota déti
 Podpora kvality zivota rodict

Koordinace péce

Mezioborova spoluprace a sitovani sluzeb je podminkou pro uspésné vedeni
konkrétni rodiny. Sitovani probiha predevsim na regionalni trovni - na péci
o konkrétni rodinu se podili cela fada organizaci a odbornikt riznych profesi
(zdravotnickych, socialnich, pedagogickych). Pro véechny tyto odborniky je dii-
lezité, aby o sobé védéli, aby znali zakladni informace o problematice SMA a 7i-
vota rodin s détmi se SMA a také aby védeéli, na koho se v pfipadé potieby obra-
cet se svymi dotazy. Nase zkuSenost ukazuje, Ze v péci o rodiny s détmi se SMA
jsou zna¢né regionalni rozdily, fada sluzeb je pro rodiny v regionu nedostupna,
rodice ani odbornici se nedostanou k informacim, jak zajistit péci smétujici k
vysoké kvalité Zivota postizenych déti. Problémem byva integrace ¢i inkluze v
MS, Z8, skupiny vrstevnikd, déle dostupnost ndvaznych sluzeb a kompenzac¢nich
pomucek, edukace o domaci péci (zejména problematika dechové rehabilitace,
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prevence vyskytu zdravotnich komplikaci aj.). Chybi podpora rodic¢tt smétujici
k prevenci syndromu vyhoreni pecujicich osob. Tohoto cile dosahujeme spolu-
praci s regionalnimi aktéry v oblasti péce o rodiny s détmi se SMA, spolupraci s
odborniky na problematiku SMA v CR i v zahranidi, pfenosem mezinérodnich
zku$enosti s péci o rodiny s détmi se SMA (dobré praxe a metod prace), Sifenim
dobré praxe organizace, zdtiraznénim role pecujicich rodict v koordinaci péce
o déti se SMA. Osvétova kampan vede k vétsi informovanosti pecujicich rodin i
odborniki podilejicich se na péci o déti se SMA.

Méftitelnym kritériem je pocet vedenych pripadii, pocet spolupracujicich odbor-
niku a instituci, pocet aktivit sméfujicich k osvéte.

Kvalitativni ukazatele ziskavame zpétnou vazbou.

Predpoklady realizace metody

Personalni predpoklady

Odborny garant — pracuje v alternativnim rezimu: na dohodu o provedeni pra-
ce, je odbornym garantem celého projektu, ktery zastfesuje po odborné strance.
Garantuje kvalitu programi na podporu pecujicich rodin, odbornou kvalitu in-
formac¢nich materialti a brozur. Prezentuje projekt v odborné a laické verejnosti.
M4 VS vzdélani v 1ékai'ském oboru.

Koordinator - je zaméstnanec organizace, podili se na planovani, pfipravé a
realizaci multidisciplinarni spolupréce, je kontaktnim pracovnikem pro odbor-
niky riznych profesi, md humanitni vzdéléni (VS, SS) a odbornou pripravu v
problematice SMA.

Specialista na SMA - je zaméstnanec organizace, podili se na planovani, pfipra-
vé a realizaci mezioborové spoluprace a koordinace péce, ma humanitni vzdéla-
ni (VS, SS) a odbornou priipravu v problematice SMA. Je klicovym pracovnikem
a tviircem koncepce spoluprace. Prezentuje projekt na odbornych kongresech
a konferencich, aktivné navazuje mezioborovou spolupraci.

Odborni pracovnici - pracuji v alternativnim rezimu na dohodu o provedeni
prace, poskytuji poradenstvi ( vétsinou formou telefonickou, e-mailovou), jsou
specialisty ve svych oborech (détsky neurolog, ortoped, genetik, protetik, fyzi-
oterapeut, specialni pedagog aj.), maji VS vzdélani, tzce spolupracuji s koordi-
natorem.

Organizac¢ni a materialni predpoklady

Program organiza¢né a materialné zastfeSuje Kolpingova rodina Smecno. Za-
meéstnanci se podileji na planovani aktivit, jejich pfipravé a realizaci, finan¢nim
tizeni, sledovéni vystupt programu. Cast aktivit zajistuji zaméstnanci téz na do-
hodu o provedeni préce.

Materidlni zajbezpeceni koordinace projektu zastiesuje organizace. Koordinator
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projektu sdili kancelar s vedoucim dals$iho projektu organizace. Kancelarf je vy-
bavena pro potieby administrativy, samoztejmosti je telefonické a internetové
pripojeni. V organizaci je k dispozici konzulta¢ni mistnost pro schizky s od-
borniky.

Spoluprace s odborni-
ky probiha téz formou
osobnich navstév od-
bornych pracovist. Je
treba pocitat se zajis-
ténim dopravy
(hromadna doprava,
osobni automobil).
Odborny tym v orga-
nizaci Kolpingova ro-
dina Smec¢no (v ramci =
dal$ich sluzeb)

« Socialni pracovnik
o Psychoterapeut

o Specialni pedagog
o Pracovnik v socialnich sluzbach

S dal$imi odborniky na realizaci aktivit spolupracujeme (détsky neurolog, ergo-
terapeut, fyzioterapeut, ortoped, ortotik, pneumolog, rehabilitacni lékaf, gene-
tik, specialni pedagog, socidlni pracovnik, canisterapeut, arteterapeut, protetik,
koordinator domaci umélé plicni ventilace aj.).

Metody prace vedouci k dosazeni cili

Sitovani sluzeb

V zajmu pecujicich rodin a uzivatel nasich sluzeb kontaktujeme odborniky v
regionu, kde rodiny ziji a nabizime informac¢ni materidly o onemocnéni a péci o
déti se SMA, a moznost spoluprace s nasi organizaci.

Kolpingova rodina Smec¢no spolupracuje s celou fadou odbornych pracovist
a spolecnosti:

« Kliniky détské neurologie

o Centra pro nervosvalova onemocnéni

o Specialné pedagogicka centra

o Odborné spole¢nosti

o Lékarské, zdravotnické, socidlni, pedagogické aj.) instituce

Statni instituce (statni sprava a samosprava, vzdélavaci instituce aj.)

o Neziskové a pacientské organizace (poskytovatelé socialnich sluzeb, zéjmové
spole¢nosti, agentury domaci péce aj.)
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Osvéta

Nedilnou soucasti projektu je také informacni kampan zaméfena na odbornou
a laickou verejnost (seminare, konference, informacni materialy, vystavy, clanky
v tisku aj.).

Informac¢ni kampani se snazime oslovit predevsim pecujici rodiny, odborniky,
ktefi se podileji na péci o déti se SMA (zvlasté pediatry, odborné lékare, zdra-
votnické pracovniky, pedagogy, socialni pracovniky), a v neposledni radé také
laickou vefejnost (s cilem pozménit pohled na osoby se zdravotnim postizenim).
V zajmu pecujicich kontaktujeme odborniky v regionu, kde rodiny ziji, a na-
bizime informac¢ni materidly o onemocnéni a péc¢i o déti se SMA a moznosti
spoluprace s nasi organizaci.

O tomto onemocnéni a 0 moznostech péce rodiny s takto postizenym ditétem
neni dostatek infor- !

maci nejen mezi so-
cidlnimi  pracovniky
a dalsim odbornym
personalem, ale do-
konce ani mezi pedi-
atry, neurology a jiny-
mi odbornymi lékari.
Povazujeme proto za
dalezité zprostredko-
vat odborné verejnosti
informace o samot-
ném onemocnéni a o
moznostech sdilené péce o déti jim postizené.

Odborniky informujeme prostfednictvim:

o Letakt

 Plakatt

« Informacnich brozur

« Propagac¢nich materialt

« Osobnich navstév

« Prednaskova ¢innost (konference, seminare, workshopy)

Vzdélavaci aktivity

« edukace odborné verejnosti - E-learningovy kurz, informa¢ni materialy a bro-
zury v tisténé a elektronické formé, prispévky na konferencich, postery, osobni
navstévy, rozesilani vzdélavacich materialti postou, preklad brozury z angli¢tiny
a jeji Sifeni

o edukace laické vefejnosti - vystava velkoformatovych fotografii, ic¢ast na spo-
lec¢enskych akcich (prispévek, postery aj.)

Vzdélavaci aktivity jsou zaméfeny predevsim na pochopeni problematiky po-
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treb pecujicich rodin a zlep$eni kvality Zivota déti se SMA.

Mezioborova spoluprace

Mezioborova spoluprace probiha celoro¢né, a to:

 Konzulta¢ni a informac¢ni ¢innosti

o Prostfednictvim osobnich setkani

o Telefonickou a e-mailovou komunikaci s odborniky riznych profesi
o Utasti na konferencich (pfednaska, postery)

o Spolupraci na publikacich (metodikdch, informaénich materialech)

Spolupracujeme s celou fadou odbornych pracovist a spole¢nosti (kliniky détské
neurologie, centra pro nervosvalova onemocnéni, specialné pedagogicka centra,
odborné spole¢nosti 1ékarské, zdravotnické, socialni, pedagogické aj.), statnich
instituci (statni sprava a samosprava, vzdélavaci instituce aj.), neziskovych a
pacientskych organizaci (poskytovatelé socialnich sluzeb, zdjmové spolecnosti,
agentury domaci péce aj.).

Odborna spoluprace CR: Somatopedicka spole¢nost, NRZP - Narodni rada zdra-
votné postizenych osob, AMD - Asociace muskularnich dystrofikd, Parent pro-
ject,2. LF UK Praha, Jihoc¢eska univerzita Ceské Budéjovice, VOS socialné pravni
Jasminova, odborna neurologicka pracovisté v celé CR, Neurologicka sekce Ces-
ké 1ékarské spole¢nosti JEP, Ceskd asociace pro vzacna onemocnént, stétni spréva
a samosprava, regionalni poskytovatelé sluzeb

Odborna mezinarodni spoluprace: Family of SMA - americkd organizace,
TREAT - NMD (Translational Research in Europe — Assessment and Treatment
of Neuromuscular Diseases) - evropska organizace , INITIATIVE - SMA in
DEUTSCHLAND - némecka organizace

V zafi 2011 jsme usporadali mezinarodni konferenci vénovanou problematice
SMA ,,Multidisciplinarni péce o pacienty s nervosvalovymi onemocnénimi se
zvlastnim zfetelem na spinalni muskularni atrofii. Sbornik z konference spolu s
dal$imi informa¢nimi materialy o onemocnéni SMA rozsifujeme mezi pecujici
rodiny a také mezi odborniky viech profesi, ktefi se na péci o pacienty se SMA
podileji.

Konzulta¢ni a informacni ¢innost

Konzulta¢ni a informacni ¢innost celoroéné poskytuje koordinator projektu ¢i
specialista SMA, na néhoz se mohou telefonicky ¢i e-mailem obracet odbornici
ruznych profesi, ktefi se podileji na péci, ta také vefejnost, ktera chce byt o této
problematice informovana. Nejcastéji jsou konzultovany konkrétni pripady ne-

mocného se SMA a situace pecujicich rodin.
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Vystupy metody

Koordinaci péce je zajistovana co nejkomplexnéjsi odborna i domaci péce o
déti se SMA a podpora pecujicich rodin.

V ramci spoluprace se snazime koordinovat a sitovat péci o rodiny s détmi se
SMA. Dafi se nam propojovat poskytovatele rtiznych sluzeb, predavat kontakty
na konkrétni pracovisté a odborniky.

Tato aktivita je pribézné monitorovana a vyhodnocovana na zakladé statistik
a dokumentace vedenych organizaci a na zakladé zpétné vazby od pecujicich
rodin, odborné vefejnosti, spolupracujicich organizaci a projektového tymu.
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Slovo zavérem

Smyslem nasich aktivit je doprovazet rodiny Zivotem s détmi s postizenim SMA,
umoznit jim sdilet zku$enosti a prozitky s ostatnimi. Nasim cilem je, aby rodiny
veédély, ze na péci o své déti neziistavaji osamoceni, ale Ze se mohou v pripadé
potreby obracet v nasi organizaci ¢i odborniky v misté svého bydlisté.

Kolpingova rodina Smec¢no ma k dispozici tym odborniki, ktery ma zkusenosti
s problematikou Zivota se zdravotnim postiZenim a je schopen rodiny podporit
i ve chvilich, kdy dochazi ke zméné zdravotniho stavu ditéte ¢i k jiné zatézové
situaci v rodiné.

Vérime, ze nase zkuSenosti vam budou inspiraci v naro¢né praci s klienty se
zdravotnim postiZzenim.

Pracovnici Kolpingovy rodiny Smecéno
Kontakty:

Mgr. Helena Kocova

koordinatorka projektu Podpora rodin SMA
Kolpingova rodina Smecno, o.s.

U Zamku 5 27 305, Sme¢no

ICO: 70929688

www.dumrodin.cz

regionalni pracovisté:

Zizkova 1, Ceské Budg¢jovice

e-mail: helena.kocova@dumrodin.cz
tel.,fax: +420 777 222 425

Mgr. Dagmar Svétlikova

vedouci Stfediska rané péce Slany

Tomanova 1671, 274 01 Slany

tel: 312 522 430, 775 558 252

e-mail: rana.pece@dumrodin.cz
dagmar.svetlikova@dumrodin.cz

www.dumrodin.cz
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O autorech

Mgr. Helena Kocova

Od roku 2007 pracuje v Kolpingové rodiné Smecno v ramci projektu Podpora
rodin s onemocnénim Spindlni muskuldrni atrofie a zaroven jako konzultantka
rané péce. Vytvari napln, ideu a inovace projektu, koordinuje ¢innost odbornych
poradct.

Studuje na ZSF JU v Ceskych Budéjovicich doktorandsky program Prevence, na-
prava a terapie zdravotné socidlni problematiky déti, dospélych a seniorti. Absol-
vovala fadu odbornych semindrii a kurzii. Zaméfuje se na zahrani¢ni spolupraci
s institucemi vénujicimi se problematice SMA a na publika¢ni a osvétovou ¢in-
nost.

Mgr. Dagmar Svétlikova

V Kolpingové rodiné Smec¢no pracuje od zafi 2009 jako koordinatorka rané péce
a domaci konzultantka. Poskytuje specialni poradenstvi, spolupracuje s dal§imi
institucemi. Déle ptisobi jako projektova manazerka a lektorka vzdélavacich
aktivit.Je absolventkou bakalafského studia OSetfovatelstvi na 1. 1ékarské fakulté
UK

a magisterského studia Rizeni a supervize ve zdravotnickych a sociélnich orga-
nizacich na Fakulté humanitnich studii UK. Zucastnila se fady odbornych semi-
nart a kurza.

Mgr. Pavel Dusanek

V Kolpingové rodiné Smec¢no je zaméstnany od roku 2008. V soucasné dobé
pracuje jako poradce v rodinné poradné, koordinator nahradni rodinné péce,
lektor vzdélavacich aktivit a projektovy manazer a koordinator vzdélavani v pro-
jektu Uc¢ime se zvladat SMA!. Vystudoval Univerzitu J. E. Purkyné, obor Vycho-
vatelstvi se specialni pedagogikou.
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Prilohy
Piiloha ¢. 1
Informacni zdroje k problematice SMA

Genetika, prirucka pro rodic¢e a odborniky: dostupna na http://www.dumrodin.
cz/res/data/035/003775.pdf

Haberlova, J., Hedvi¢akova, P., Spinalni svalové atrofie v détském véku, Neuro-
logie pro praxi, 2002, ¢. 4, s. 180 -182.

Kraus, J., Hedvi¢akovd, P., Spinalni svalové atrofie v détském véku, Neurologie
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Multidisciplinarni péée o pacienty s nervosvalovymi onemocnénimi se zvlastnim
zfetelem na spindlni muskularni atrofii (SMA): ptispévky z konference konané
16. az 18. zati 2011 na ZSF JU v Ceskych Budéjovicich, Jihogeskd univerzita,
Zdravotné socialni fakulta 2011.

Metodika posuzovani specialnich vzdélavacich poteb u déti a zaki se vzacny-
mi onemocnénimi, Spole¢nost pro mukopolysacharidosu 2011.
http://svpvzacnaonemocneni.cz/portal/wpcontent/uploads/Metodika_SVP_
vzacna_onem_ver_diskuse.pdf

Noskova , P., Vybrané metody lé¢ebné rehabilitace u spinalni muskularni atro-
fie. Praha, 2011. Bakaldfska prace. 2. lékatska fakulta Univerzity Karlovy.

Novakova, L., Havlova M., Bohm J., Spinélni svalové atrofie. Zdravotnické novi-
ny: Postgradualni medicina. 2006, ¢. 5.

Prehled kompenza¢nich pomticek u télesného a kombinovaného postizeni v
détském veéku: dostupny na http://www.dumrodin.cz/res/data/038/004051.pdf

Respira¢ni péce - Prirucka pro rodice a odborniky: dostupna na http://www.
dumrodin.cz/res/data/035/003780.pdf

Standardy péce SMA: dostupné na: http://www.dumrodin.cz/ke-stazeni-.html
Ucime se zvladat SMA! E-learningovy kurz dostupny na http://elearning.dumro-

din.cz/
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Piiloha ¢. 2
Kontakty na odborniky

Projekt Podpora rodin s onemocnénim SMA
Informace o projektu na www.dumrodin.cz
Mgr. Helena Kocova, Koordinatorka projektu Podpora rodin s onemocnénim

SMA

Tel: 777 222 425, e-mail: helena.kocova@dumrodin.cz

Stredisko rané péce specializované na déti s SMA

Mgr. Dagmar Svétlikovd, koordindtorka rané péce, Kolpingova rodina Smecno,
U Zamku 5

Tel.: 312 522 430, 775 558 252, e-mail: dagmar.svetlikova@dumrodin.cz
Diskusni féorum rodic¢t s détmi s onemocnénim se SMA
http://forum.dumrodin.cz/

Centrum pro nervosvalova onemocnéni

2. LF UK a FN Motol, Klinika détské neurologie Praha, MUDr. Jana Haberlova,
Ph.D.

e-mail: jana.haberlova@lfmotol.cuni.cz

Fakultni Thomayerova nemocnice, Détska neurologie, MUDr. Dana Siskovd,
e-mail: dana.siskova@ftn.cz

Lékarska fakulta Masarykovy univerzity a FN Brno, Klinika détské neurologie,
doc. MUDr. Petr Vondracek, Ph.D., e-mail: neurovon@volny.cz

Centrum pro nervosvalova onemocnéni, Neurologicka klinika 1. LF UK a VEN
Praha

doc. MUDr. Miluse Havlova, CSc., n-s.poradna@volny.cz

Odborna péce

Rehabilita¢ni péce, dechova rehabilitace

Michaela Havlistova, fyzioterapeutka, e-mail: Misa. H@seznam.cz
Problematika domaci umélé plicni ventilace

Kamila Zikmundova, koordinator domaci umélé plicni ventilaci

Tel.: 257 325 606, 724 281 027, e-mail: zikmundova@amimedical.cz
Geneticka péce

Ustav biologie a lékatské genetiky, 2. LF UK a FNM, Praha 5-Motol

doc. MUDr. Tatana Marikovd, CSc., e-mail: tana.marikova@lfmotol.cuni.cz
Oddélent lékarské genetiky FN Brno, prim. MUDr. Renata Gaillyova, Ph.D.,
tel.: 532 234 296, e-mail: gaillyova@fnbrno.cz

Ortoticka péce

MUDr. Petr Krawczyk, e-mail: krawczyk@too.cz
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Specidlni pedagogické centrum
Specidlné pedagogické centrum pti Matei'ské $kole specidlni, Stirova 1691, Praha 8

PhDr. Blanka Barto$ova, e-mail: spc@stibrova.cz

Socialni poradenstvi
Poradna NRZP, tel.: 266 753 427, e-mail: poradna@nrzp.cz
www.ligavozic.cz

Krizové linky

Linka prvni pomoci: 155

Linka telefonické krizové pomoci a poradenstvi, provoz: NONSTOP
Bezplatny telefon: 800 246 642, e-mail: linka@prosaz.cz

Linka krizové intervence, p;rovoz: NONSTOP

Tel.: 284 016 666

Paliativni péce

Cesta domt

Poradna cesty domi: www.cestadomu.cz, tel.: 283 850 949, 775 166 863
Dlouhad cesta

Pomoc pro vSechny rodice, kteti prezili své déti, http://www.dlouhacesta.cz/
Martina Hréaska, e-mail: martina@dlouhacesta.cz, tel.: 602 186 732

Nadac¢ni Fond kli¢ek, Détsky hospic, http://www.klicek.org, tel.: 327 544 043,
775 204 109, klicek@klicek.org
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Priloha ¢. 3
Pobyty pro pecuijici rodiny

Psycho-rehabilitac¢ni pobyt

Nékolikrat do roka poradame pro rodiny psycho-rehabilita¢ni pobyty, jejichz
cilem je pfedchazet syndromu vyhoteni, kterému jsou dlouhodobé pecujici ro-
diny vystaveny. Setkani probihaji od roku 2007 v bezbariérovém zafizeni Ro-
dinné centrum Smecno ¢i v alternativnich mistech. Kapacita Rodinného centra
Smec¢no umoznuje ucast deviti rodin pii vikendovém ¢i tydennim setkani. V
bezpe¢ném a podptrném prostfedi je dan rodinam prostor pro vyménu zkuse-
nosti a sdileni Zivota s postiZzenim.

Psycho-rehabilita¢ni pobyt ma ¢ast odbornou a ¢ast relaxa¢ni. Program je
uzptisoben rodinam, které se setkani ucastni ucastni, a ty jej také spoluvytvareji.
Pobyt zahrnuje:

o Pobyt v zatizeni rodinného typu se sluzbami prizptisobenymi na miru
konkrétni skupiné

« Spole¢ny program pro celé rodiny (aktivni traveni spole¢ného volného

¢asu - vylety, sport, hry, grilovani, zdbava)

o Détsky program (tvoriva dilna, divadelni predstaveni, hledani pokladu, inter-
aktivni hry, pohybové hry, soutéze)

« Program pro zdravé sourozence

« Rodicovské programy (prednasky, interaktivni semindre, individualni
konzultace, rodi¢ovska skupina)

o Prezentaci firem nabizejicich rehabilita¢ni pomtcky (rodiny maji moznost si
pomiicky vyzkouset a zaroven si predat své zkuSenosti s jejich pouzitim)

o Prostor pro neformalni setkavani a sdileni svych prozitkt ze zivota

s handicapem

o Zazemi pro odpocinek a relaxaci

« Pecovani o déti, asistenci osobam se zdravotnim postizenim

Co rodiny od pobytu ocekavaji.

Pti setkani rodin byly definovany nejzavaznéjsi problémy a okruhy ¢innosti, na
které je tfeba se zaméfit.

 Nejpalc¢ivéjsim problémem se jevilo prijeti onemocnéni se vSemi diisledky —
vlivu onemocnéni na chod celé rodiny, pripadné manzelské krize jako nasledku
zdravotniho postizeni ¢lena rodiny.

o Za velmi potfebnou byla oznacena prace se se samotnymi nemocnymi détmi
a jejich zdravymi sourozenci.

« Dalsi zadanou sluzbou bylo socidlni poradenstvi v oblasti pfispévku na péci,
ZTP/P, o moznych kompenzacnich pomtickach a ziskani grantl na jejich
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uhradu z nadaci, které tato specifika podporuji.

 Pritomnost handicapu v rodiné se velmi uzce dotyka také déti samych, jak
nemocnych, tak jejich zdravych sourozenci, v konfrontaci s problémy bézného
kazdodenniho Zivota

» Moznost oteviené komunikace.

« Vyjit z osamélosti, kterou fada postizenych trpi.

Pfinosy pobytu

o Pri uskute¢nénych vikendovych setkanich byl viditelny vyznamny posun

v psychice jak nemocnych déti, tak rodici a jejich sourozenct.

« Spolec¢na setkavani pomahaji stabilizovat manzelské vztahy a cely rodinny sys-
tém.

 Vznikaji nova pratelstvi mezi rodinami.

 Rodiny maji prostor ke vzajemné spolupraci, sdileni Zivotnich problémi

a predavani svych zkusenosti.

« Rodiny se u¢i jak zit s nervosvalovym onemocnénim co nejlépe a jak predcha-
zet socialnimu vylouceni ze spolecnosti.

« Za velmi pfinosné rovnéz povazujeme aktivity pro déti — spole¢ny program,
psycho-relaxa¢ni techniky.

o Moznost prezentace ztcastnénych firem dodavajicich rehabilitacni a kom-
penzacéni pomucky se nasim prostfednictvim priblizila i tém rodinam, které se
nedostanou napt. na veletrhy s touto problematikou ¢i k jinym zdrojam.
 Povzbuzenim pro rodic¢e nové diagnostikovanych déti je, ze zivot muze byt
kvalitni a krasny is handicapem.

Aktivity pro rodice béhem pobytu

« Rodicovska skupina, interaktivni pfednaska vedena psychologem
Individudlni konzultace s psychologem, rodinnym poradcem

o Psycho-relaxacni cvic¢eni vedené psychologem

o Prezentace a vyzkouseni kompenzaénich pomicek

 Odborny neurologicky blok s naslednou individualni konzultaci l1ékare

o Socialné-pravni blok s moznosti konzultace aktualnich potteb se socialnim
pracovnikem

« Beseda o integraci za tcasti specialniho pedagoga

« Po celou dobu programu je zajisténa péce o déti tymem asistentt

« Nabidka krizové intervence a podpory v tézké zivotni situaci

« Vychovné, psychologické, odborné a socialni poradenstvi

« Posilovani rodic¢ovskych kompetenci

« Upevnovani a nacvik dovednosti rodici, které napomahaji pfiméfenému
vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny

35




Aktivity pro déti béhem pobytu

o Psycho-relaxacni cvic¢eni pod vedenim psychologa
« Rehabilita¢ni cvi¢eni pod vedenim fyzioterapeuta

o Skupina zdravych sourozenct vedena psychologem
o Tvoriva dilna vedena arteterapeutem

« Kulturni program

o Sportovni program

 Volna hra

o Soutézni klani

Odborny tym

« Psycholog
 Neurolog

o Pediatr

o Specialni pedagog
« Fyzioterapeut
 Ergoterapeut

o Socialni pracovnik
o Pecovatelé

o Asistenti

o Arteterapeut, canisterapeut, dal$i odbornici

Prazdninovy pobyt pro déti se SMA

Od roku 2011 realizujeme prazdninové pobyty pro déti se SMA v bezbariérovém
zafizeni Rodinné centrum Smecno.

Pobytu se tcastni obvykle 10 déti, které potiebuji celodenni asistenci druhé oso-
by.

Smyslem tohoto pobytu je:

o Umoznit pecujicim rodinam odpocinout si a dat prostor k regeneraci sil do
dal$i ndro¢né péce.

« Umoznit détem zazivat, co jejich vrstevnici povazuji za samoziejmé

o V bezpe¢ném prostiedi rozvijet nenasilnou formou socialni dovednosti a
kompetence déti.

« Déti se uci prijimat také jiného pecovatele, nez jsou jejich rodice.

o Déti si vylepsuji své komunika¢ni dovednosti - uci se pfesné pojmenovat, co
potiebuji a vyzadat si pomoc.

« Déti maji moznost setkat se s vrstevniky, ktefi maji podobnou zkusenost se
stejnym handicapem.

Déti se svalovou atrofii jsou odkazany na pohyb na voziku s pouzitim pomucek.
Pro nizkou svalovou silu potfebuji celodenni asistenci druhé osoby, v noci po-
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trebuji polohovat. Rezim dne potfebuji uzptisobit - mit moznost si odpocinout,
prizpiisobit pracovni tempo. Déti netrpi mentalnim deficitem. Pokud maji k dis-
pozici bezbariérové prostfedi a podminky uzptisobené jejich potfebam, mohou
prozivat vSe, co jejich vrstevnici povazuji za bézné. Klasické tabory jsou vsak pro
tyto déti vzhledem k narokdm na pomiicky a péci nedostupné.

V roce 2011 jsme proto nabidli prazdninovy pobyt pro déti se SMA - poptavka
prevysila jeho kapacitu. Rodice hradi ubytovani a stravu déti, naklady spojené
s asistenci a programem byly uhrazeny z granta.

Dulezité je zajistit:

« Bezbariérové prostiedi

« Rehabilita¢ni pomiicky

o Celodenni asistenci détem

o Lakavy program s lektory a terapeuty
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Piiloha ¢. 4
Zkusenosti projektu Podpora rodin s onemocnénim SMA

Projekt Podpora rodin s onemocnénim SMA

Od roku 2007 poskytujeme v$estrannou podporu a pomoc rodinam s onemoc-
nénim spinalni muskularni atrofie (SMA). Nasi ¢innost si vyzadala dlouhodoba
poptavkalékartiarodicidétistimto postizenim. Onemocnénijepomérnévzacné
a kauzdlné nelécitelné.

Rodindm nabizime v ramci projektu ,,Podpora rodin s onemocnénim SMA®
a také v ramci registrovanych socialnich sluzeb (odborné socialni poraden-
stvi, rana péce a odlehc¢ovaci sluzby) pomoc, podporu a spolupraci pii feSeni
nejpalcivéjsich otazek, které jsou rodiny s postizenym c¢lenem nuceny denné
fesit. Forma pomoci se odviji od konkrétnich potreb téchto rodin.

Aktivity projektu

Jsme jedina organizace v CR, ktera se systematicky zabyvé feSenim problema-
tiky této cilové skupiny uzivatelii. Spolupracujeme s odbornymi neurologicky-
mi pracovisti v celé CR. Podilime se na vytvofeni registru pacientt se SMA.

V ramci projektu se od samého pocatku snazime:

Poskytnout podporu v péci pfimo rodinam déti (realizaci socialnich sluzeb
rana péce, poradenstvi, odleh¢ovaci sluzby)

Nabizet doprovazeni, vzdélavani, setkavani rodin aj.

Spolupracovat s odborniky, ktefi se na péci podileji
« Realizovat informac¢ni kampan zaméfenou na odbornou a laickou verejnost
(seminare, konference, informacni materialy, vystavy aj.)
o Zajistit co nejkvalitnéjsi odbornou i pfimou péci o déti se SMA a podporit
rodiny v zivoté s timto zavaznym onemocnénim

V soucasnosti probiha informac¢ni kampan, ktera si klade za cil seznamit od-
bornou i laickou vefejnost s problematikou SMA. V rdmci kampané se ndm
podatrilo vydat informac¢ni brozury o onemocnéni SMA:

« Standardy péce o pacienty se SMA

 Respira¢ni péce o déti se SMA

» Genetika SMA

o Prehled kompenzaénich pomicek u télesného a kombinovaného postizeni

V zari 2011 jsme usporadali mezinarodni konferenci vénovanou problematice
SMA ,,Multidisciplindrni péce o pacienty s nervosvalovymi onemocnénimi se
zvlastnim zfetelem na spinalni muskularni atrofii“. Sbornik z konference spolu
s dal$imi informa¢nimi materialy o onemocnéni SMA rozsifujeme mezi pecu-
jici rodiny a také mezi odborniky vSech profesi, ktefi se na péci o pacienty se
SMA podileji.
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Za velmi vyznamné povazujeme:

 Vznik podptrné skupiny rodict déti se SMA

« Provozovani diskusniho féra na www.dumrodin.cz

 Vytvoreni informac¢niho portalu

« Vytvoreni e-learningového kurzu o SMA

« Internetové poradenstvi na strankach organizace

o Pravidelné poradani psycho-rehabilitacnich pobytt pro pecujici rodiny
« Poskytovani registrovanych socialnich sluzeb

Podpora pecujici rodiny v rdmci socidlnich sluzeb

Socialni sluzba Rana péce

Poskytovani rané péce rodindm s ditétem se SMA probih4 na celém tizemi CR.
Rand péce se rodindm s ditétem se SMA poskytuje na celém tizemi CR, a to v do-
macim prostredi a bezplatné. Doprovazime rodiny a zaméfujeme se na zdravot-
né socialni poradenstvi. S pecujicimi osobami fe$ime rtizné otazky souvisejici s
problematikou onemocnéni SMA: vliv onemocnéni na chod rodiny, manzelské
krize v dusledku zdravotniho postizeni, vychovné a vzdélavaci potieby déti, in-
tegrace déti, bezbariérové bydleni atd.

Socialni sluzba Odlehcovaci sluzby

Od poloviny roku 2010 poskytujeme novou socialni sluzbu Odleh¢ovaci péce
pro rodice celoro¢né pecujici o postizené déti. Spociva v umisténi ditéte do
naseho zarizeni po dobu, kdy si rodi¢ potfebuje odpocinout, ¢erpat dovole-
nou nebo je sam hospitalizovan. Odlehcovaci sluzby poskytujeme rodinam ve
podobé terénni (v domdacim prostfedi), ambulantni (Rodinné centrum Slany)
i pobytové (Rodinné centrum Smec¢no). Cilem odleh¢ovaci sluzby je umoznit
pecujicim regeneraci sil, odpocinek a také zajistit péci o déti v dobé planované
¢i akutni nepritomnosti pecujici osoby.

Socialni sluzba Odborné socialni poradenstvi

Rodinna poradna ve Slaném vznikla v roce 2002 v navaznosti na rodinné pro-
gramy Kolpingovy rodiny Sme¢no na zakladé castych poptavek po odborném
socidlnim poradenstvi z fad klientd. Od té doby poskytujeme ambulantni for-
mou psychologické a socialni poradenstvi lidem, ktefi se ocitli v nepfiznivé 7i-
votni situaci, kterou nejsou schopni resit vlastnimi silami. V prabéhu let se se
nabidka sluzeb vyrazné zpestfila a zakladni okruh prace v rodinném a manzel-
ském poradenstvi se rozsitil o rodinnou mediaci, ¢innost s nahradnimi rodi-
nami a rodinami s détmi se zdravotnim postizenim. Poradna v souc¢asné dobé
provozuje socialni odborné poradenstvi v jeho komplexni $ifi od psychologické
pomoci, pfes socidlné pravni poradenstvi pomahajici pti uplatinovani prav jed-
notlivce aZ po osvétovou a prednaskovou ¢innost.
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Pij¢ovna rehabilitacnich a kompenzacnich pomucek

Od roku 2007 nabizime zaptjcku rehabilita¢nich pomiicek. V roce 2012 mame
k dispozici jiz 40 pomiicek, které jsme mohli zakoupit diky podpore darcii. Za-
pujckou pomucky rodiny resi predev$im dlouhou ¢ekaci dobu na pomticky ze
zdravotniho pojisténi nebo si pajéi pomucku na zkousku a zjistuji, zda je pro je-
jich dité vhodna. Rehabilita¢ni a kompenzac¢ni pomucky jsou uréeny predevsim
pro rodiny s détmi se spinalni muskularni atrofii, protoze nejvice vyhovuji po-
trebam pravé této skupiny uzivateltl (specialni pomucky, odlehéené pomucky).
Zapujcujeme ty, jeZ jsou uvedeny v seznamu rehabilita¢nich a kompenzaénich
pomucek.

Paliativni péce

Od roku 2012 se zaméfujeme na paliativni péci v rodinach s détmi s nejzavaz-
néjsi formou SMA. Neni ovsem snadné urcit zakladni slozky paliativni péce u
déti se SMA. Lisi se pripad od pripadu. Nékdy se musi rodic¢e rozhodovat, zda
prodluzovat zivot svého ditéte, kdyz je spojen se spoustou komplikaci a utrpeni.
Neékdy jsou rodice ptipraveni zajistit narocnou péci o své dité i pomoci nékteré-
ho ze zptsobt podpory dychani ¢i domaci umélé plicni ventilace. Tato péce pri-
nasi radu etickych dilemat a je tfeba rodice v procesu rozhodovani doprovazet.
Kazdy rodic¢ si preje, aby se jeho dité citilo co mozna nejlépe, at se déje cokoli.
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Tento dokument byl vytvoren za financni podpory Nadace Sirius v ramci projektu
realizovaného Kolpingovou rodinou Smecno. Podpora rodin s détmi s onemocnénim
SMA (spinIni muskuldrni atrofie). Za obsah tohoto dokumentu je vyhradné
odpovédné sdruzeni Kolpingova rodina Smecno.

Podékovani

Dékujeme véem détem se svalovou atrofii, pecujicim rodindm a spolupracujicim
odbornikiim, bez kterych by tato publikace nemohla vzniknout. Zvlastni podékovéni
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