Denni stacionar a bariery
vyuzivani odlehCovacich 3
sluzeb u chlapce wrrt
S genetickym onemocnénim

Spolek Péce bez prekazek usiluje o dostupné a kvalitni socialni sluzby
pro rodiny déti s postizenim na uzemi Prahy. Cilem kazuistik je ukazat
prostrednictvim pfribéhu rodin, pro¢ povazujeme dostupnost, kvalitu a pestrost
socialnich sluzeb za tak dualezité téma a troufame si tvrdit i potfrebnou soucast
zivota pecujicich rodin.

PfinaSime dalSi zajimavou kazuistiku. Doctete se v ni, jak hledani mista ve sluzbé
komplikuje situace, kdy dité potfebuje pohledem zakona zdravotnické vykony.
V tomto pfipadé podavani vyzivy do “PEGu” (perkutanni endoskopické gastrostomie,
tedy tenké hadicky, ktera je zavedena pfes kizi do Zaludku a jedinec je pomoci ni
v pravidelnych intervalech krmen).

Charakteristika chlapce

Chlapci je 14 let a Zije s rodinou v Praze. Ma jesté starSi zdravou sestru. Narodil
se jako zdravé miminko. Prvni znamka, Ze vSechno neni uplné v pofadku,
se objevila asi ve dvou tydnech véku, kdy se u chlapce objevil nystagmus
(nekontrolované pohyby oc€i). Postupné zacal zaostavat v psychomotorickém vyvoji a
po ruznych vySetfeni nakonec geneticky rozbor potvrdil  diagnézu
Pelizaeus-Merzbacher syndrom (PMD). Jedna se o vzacné genetické onemocnéni
zpusobené mutacemi PLP1 genu. Chlapec ma 3 kopie tohoto genu, takze jeho
zdravotni stav je trochu horSi nez u jinych chlapcl se stejnou diagnézou.

V soucCasné dobeé je chlapec zcela lezici, nedrzi hlavu, neotaci se, témeér nepouziva
ruce. Ma skoliozu a luxaci obou kyc€li. Je chronicky zahlenény, Casto se zakucka
a nékdy potfebuje hleny odsat. Kvili problémim s jidlem a polykanim ma od r. 2020
zavedeny PEG. Po mentalni strance je na tom chlapec lépe - docela dobfe rozumi,
ma smysl pro humor. Je pomérné citlivy na emoce a naladu ostatnich. Sice nemluuvi,
ale Cile komunikuje neverbalné (hlavné mimikou).

Rana péce jako ten, kdo rodi¢tiim v pocatcich péce ukazuje cestu

Na mozZnost, Zze by chlapec mohl vyuzivat odlehCovaci sluzbu nebo chodit
do stacionare, upozornila rodi¢e poradkyné rané péce. “Dokonce nas jesté s jednou
maminkou na prohlidku nejbliz§iho stacionafe doprovodila,” vypravi chlapcova
maminka. "Bohuzel jsem z té prohlidky neméla upIiné dobry pocit. Dobfe se tam
necitil ani manzel, kdyz jsme tam pak byli na dnu otevienych dvefi, takze jsme se



rozhodli hledat jinou variantu,” doplfiuje. Nakonec vybrali denni stacionaf, kde se
vSichni (rodiCe i chlapec) citili dobfe a chlapec tam nakonec ve Ctyfech letech
nastoupil - nejprve na 2 dopoledne v tydnu. Postupné dochazku rozsifoval a nyni
chodi do stacionare od pondéli do patku na cca 6 hodin.

Co chlapci pobyt ve sluzbé pohledem rodic¢a prinasi?

mél doma - s pracovniky maluje nebo jinak tvofi, vafi a peée, “zpiva”. Cast dne travi
také plnénim povinné Skolni dochazky (stacionaf spolupracuje se specialni Skolou).
Vyhoda je, Ze stacionaf zaméstnava fyzioterapeutku, takZe v ramci dochazky
chlapec pravidelné cviCi a rehabilituje. Kromé& “organizovaného” programu
se chlapec bavi také pozorovanim okolniho déni a ostatnich déti, hlavné téch
aktivnéjsich.

Pobyt v kolektivu vrstevnikl ma vSak i sva negativa, jak dale popisuje chlapcova
maminka: “Dochazku do stacionarfe nam bohuzel komplikuji nemoci - na kazdych 4-6
tydnd dochazky pfipadaji 2 tydny, kdy je syn doma kvidli nemoci a nasledné
rekonvalescenci. Nékdy je den nebo dva doma i preventivné, kdyZ se nam nebo
pracovnikim stacionafe zda, Ze neni ve své kuZi. NejhorSi byva podzim, to je syn
doma vic nez polovinu ¢asu. Zpravidla nejde o nic zavazného, “jen” teplotu, unavu a
zvysSené zahlenéni. Moc dobfe si ale uvédomujeme, jak tenka je v jeho pfipadé
hranice mezi “nic to neni” a Zivot ohrozujicim zapalem plic.”

Co prinasi chlapcuv pobyt ve sluzbé rodiné?

“Synuv nastup do stacionafe pro meé predstavoval urcitou ulevu. Po nékolika letech
jsem najednou méla par hodin jen sama pro sebe. ZpoCatku jsem je vyuZivala
hlavné pro odpocinek, koni€ky a vyfizovani praktickych zalezitosti - navstévy Iékard,
Ufadl, nakupy. Bez obavy, Ze pfi ¢ekani ve fronté chlapec nékoho vydési, protoze
mival zachvaty, pfi kterych prestaval dychat a “modral’,“ vzpomina maminka.
Postupné, jak chlapec travil ve stacionafi vic €asu, zaala maminka hledat i moznost
seberealizace. Ukazalo se, Zze chlapcova vysoka nemocnost a pravidelna dochazka
do kancelafe (puvodni prace) nejdou pfili§ dohromady. V sou€asné dobé tedy
pracuje pfevazné z domova. V lepSim pracovnim zapojeni ji paradoxné pomohla i
kovidova pandemie, diky které i manzel zacCal pracovat pfevazné z domova.

Realita péce 24/7

PécCe o chlapce je relativné naro¢na a ovliviuje chod celé rodiny. Chlapec sice
nevyzaduje pfimou pozornost ve smyslu, Ze by se mu nékdo musel aktivné vénovat,
ale potfebuje nepfetrzity dohled, aby se neudusil, kdyZz mu ob&as zaskocCi hleny nebo
kdyby zvracel. Neustale je tfeba sledovat €as kvuli jidlu a piti, které se musi
v pravidelnych intervalech davat do sondy (PEGu). Jak chlapec roste, tak je
zdravotni stav - nevydrzi sedét ve voziku tak dlouho jako dfiv, rychleji se unavi.
‘Ajako kazdy normalni pubertak, zaCina nékteré Cinnosti bojkotovat,” dokresluje



situaci maminka. Specifika a naro€nost péfe o syna doklada i jeji dalSi vypravéni:
“V pribéhu let jsme hodné omezili delSi pobyty mimo domov a trochu nas mrzi, ze
neustale ubyva aktivit, které mizeme podnikat spolec¢né jako rodina nebo i sami
s manzelem. Pokud to jde, snazime se s manzelem synlv pobyt ve stacionafi vyuzit
nejen k praci, ale i ke spoleCnym aktivitam. Misto romantické vec€efe si obCas dame
venku spole€nou snidani nebo ranni cestu ze stacionafe spojime s prochazkou
po Praze. Ale prestava to stacit - oba citime, Ze bychom potfebovali travit bez péce
0 syna delSi souvisly ¢as nez jen nékolik hodin.”

Zdravotnicka péce na scéné

A to je trochu problém. Kvuli PEGu a odsavani hlent je potfeba, aby byl ve sluzbé
pfitomny zdravotnik. Ten neni automaticky soucasti zejména menSich socialnich
sluzeb. V této oblasti naStésti probéhly legislativni zmény, coz by mnoha rodinam
mohlo do budoucna situaci usnadnit. DalSi problém je, Ze odlehCovacich sluzeb je
malo a maji plnou kapacitu. Neni vyjimkou, Ze se dité dostane na pobyt jednou
za X mésicl, ¢asto k pracovnikim, ktefi ho neznaji nebo si ho nepamatuji. “A to je
pro nas velka bariéra ve vyuzivani téchto sluzeb - ¢im je syn starSi a zdravotné
my. Pro nas neni feSenim syna jen tak nékam odloZit a byt bez n&j. Spatné se to
vysvétluje, ale abychom si €as bez syna mohli uzit a opravdu si odpocinuli,
potfebujeme mit jistotu, Ze je v pohodé i on - Ze je o né&j dobfe postarano a ma
zajimavy program,” popisuje své pocity maminka.

“Kdybychom odleh€ovaci sluzby vyuzivali uz od mala, mozna by to pro nas vSechny
bylo jednodussi nez ted. Kazdopadné hledani vhodné sluzby nevzdavame”, dodava
na zavér odhodlané chlapcova maminka.

Autor: Mgr. Klara Fuskova, Péce bez prekazek, z. s.

Tato kazuistika vznikla v roce 2024 za podpory Ministerstva zdravotnictvi Ceské
republiky v ramci projektu “Za dostupné a kvalitni socialni sluzby pro lidi
s postizenim v Praze’.
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