Socialna rehabilitacia muskularnych dystrofikov

JUDr. Andrea Madunova

Socialna rehabilitacia, ktorej sa venuje Organizdcia muskularnych dystrofikov v SR je cielena
pre Clenov organizacie, osoby s réznymi druhmi nervovosvalovych ochoreni, predovSetkym so
svalovymi dystrofiami.

Svalova dystrofia je progresivne ochorenie, ktoré spésobuje postupné oslabovanie a
ochabovanie svalstva na celom tele, désledkom ¢oho sa postihnuty ¢lovek stava odkazany na
pomoc inych osdb pri nevyhnutnych Zivotnych ukonoch (obliekanie, vyzliekanie, hygiena,
priprava a podanie jedla).

Najvacsim problémom tohto postihnutia je vznik imobility. Ochorenie je progresivne, postihnuta

osoba najskor straca schopnost ovladat niektoré svalové skupiny, straca schopnost samostatne
sa postavit, chodit do schodov, bezat. ZhorSovanie vedie k Uplnej strate schopnosti chodit, stat

a vznika trvala odkazanost na mechanicky a elektricky vozik.

Jednou z najzavaznejSich foriem svalovej dystrofie je svalova dystrofia typu Duchenne, ktora
postihuje vyluéne chlapcov, prejavuje sa uz v Utlom veku a je mimoriadne progresivna. Slabost
sa prejavi nielen stratou mobility — chédze — ale méa aj dalSie zdravotné désledky ako su
ortopedické tazkosti, kardiovaskularne tazkosti a neskorsie problémy s dychanim. ZhorSovanie
ochorenia vedie k nutnosti dychat pomocou podporného pristroja, nakofko pfiica su oslabené
tak, ze postihnuty nevie dychat sam.

Co ovplyviiuje muskularnu dystrofiu?

Progresiu ochorenia mézu ovplyviiovat rézne faktory, jej rychlost je véak velmi individualna. Na
svalovu dystrofiu doposial neexistuje liecba, progresiu mozno spomalit ¢iastocne iba podpornou
lieCbou, predovsetkym cielenou a pravidelnou fyzioterapiou, uzivanim vitaminovych preparatov.

Aj zlé sociélne a rodinné podmienky, nedostatok informécii o ochoreni samotnom mézu
spbsobit, Ze ochorenie sa zhorsuje rychlejSie v désledku stresovych faktorov.
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Svalova dystrofia je typicka svojou, postupnou progresiou, pomalou, pri niektorych druhoch
dystrofii aj rapidnejSou, ¢o je velka zataz na psychicky stav nielen ¢loveka, ktory fou trpi, ale aj
na jeho blizkych, ktori s nim zhorSovanie ochorenia prezivaju.

Su to predovsetkym rodiCia deti so svalovou dystrofiou, ktori sU denne vystavovani stresu zo
zhor8ovania ochorenia, a skuto€nosti, Ze na ochorenie nie je liek, ktory by progresiu zastavil a
preto sa velmi tazko vyrovnavaju s touto skutoénostou. Mnohi rodicia su v starostlivosti
psycholégov a psychiatrov.

Aj pre dospelé osoby postinnuté svalovou dystrofiou je naro¢né vyrovnat sa s
postupnym zhorSovanim ochorenia. Zistenie, ze to, ¢o este v€era dokazali, dnes uz nevedia je
pre nich traumatizujuce. Nase skusenosti potvrdzuju, Ze projekty socialnej rehabilitacie, ktoré
OMD organizuje su prave prevenciou vocéi pripadnym psychickym fazkostiam z dévodu
progresie ochorenia, straty sily a ziZenia ¢innosti, ktoré ludia s tymto ochorenim vedia urobit
samostatne.Vzajomné priatelské vztahy medzi ludmi s rovnakymi ochoreniami a ich rodinnymi
prislusnikmi su terapiou, ktor( od ziadneho odbornika nedostant. M6Zu si ju poskytovat iba
vzajomnou svojpomocou, podporou, povzbudenim a chapanim jeden druhého.

Postoj spolo¢nosti ki osobam sl muskularnou dystrofiou.

Svalova dystrofia spdsobuje imobilitu, ¢o kladie velké naroky na pristupnost prostredia, v
ktorom sa Clovek s tymto ochorenim pohybuje. Ludia so svalovou dystrofiou su odkazani na
mechanické a elektrické voziky, preto je nutné, aby v prostredi, v ktorom Ziju boli odstranené
bariéry.

Pre fudi so svalovou dystrofiou su bariérou predovsetkym schody, Uzke dvere, vySkové
nerovnosti, veci alebo objekty, ktoré su umiestnené mimo ich mozného dosahu rukou a pod.

Domace prostredie si osoby so svalovou dystrofiou musia prispésobovat individualne
désledkom svojho postihnutia tak, aby sa v nom mohli pohybovat bez fazkosti. Nie vzdy to vSak
dané architektonické realie umoznujd. V rdmci doméaceho prostredia si musia prisposobit vstup
do socialneho zariadenia a kupelne — odstranit Gzke dvere, aby sa do tychto miestnosti mohli
dostat aj s pomockami — napr. na vozikoch, pripadne so zdvihdkom. Upravit usporiadanie
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sanitarnych predmetov tak, aby sa v miestnostiach mohli pohybovat na vozikoch, mali pristup k
vani, k umyvadlu, k WC. Tieto miestnosti je nutné vybavit aj zdvihacim zariadenim, ktoré
umozni, aby sa mohli premiestnit z vozika do vane, z vane, na WC a z WC. Tieto miestnosti
musia byt dostato¢ne velké na to, aby tam osobam so svalovou dystrofiou mohli asistovat
osobni asistenti, alebo blizki rodinni prislusnici, ktori im poskytuju starostlivost.

VonkajSie prostredie — exteriér — vyZzaduje sa, aby bolo prispdsobené tak, aby sa v iom osoby
na vozikoch — mechanickych aj elektrickych, pripadne tazko chodiace osoby — mohli pohybovat
bez tazkosti.

Je nutné upravovat vchody do budov tak, aby sa prekonali schody, riesit to mozno Sikmymi
schodiskovymi plosinami, zvislymi schodiskovymi ploSinami, vytahmi, rampami (so sklonom
podla predpisov).

Je nutné upravovat vchody do budovy — dvere, ak st Uizke a nevojde sa do nich osoba na
voziku, pripadne ich mechanizmus spdsobuje, Ze tazko chodiaca osoba je v ohrozeni (napr.
rdzne otacacie dvere, tazké Brano systémy a pod.)

Interiér budov — verejnych a tych, ktoré bezne pouziva verejnost (restaurécie, zdravotnicke
budovy, Urady, banky, obchody, hotely, penziény a pod.) je nutné upravovat tak, aby sa v nich
osoby na voziku a tazko chodiace osoby mohli pohybovat a dostali sa do vSetkych priestorov,
aby mohli mat pristup k sluzbe.

Napr. pulty v tradoch a bankach by mali byt navrhnuté aj tak, aby osoby na voziku mali
moznost vybavovat si sami osobné zalezitosti, mali moznost vyplnit si tlaciva, a mat priamy
kontakt s uradnikom.

Obchody - pulty a priestory v obchodoch by mali byt navrhnuté tak, aby sa v nich mohli
pohybovat aj osoby na vozikoch a tazko chodiace, aby sa dostali k pokladniam, aby sa dostali
do obchodov.

Vsetky verejné budovy by mali mat bezbariérové socialne zariadenia.
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Zdravotnicke zariadenia — nutnost bezbariérovych izieb, socialnych zariadeni, Specialnych
polohovatefnych 16zok.

Hotelové zariadenia a penziény — nutnost bezbariérovych izieb, bezbariérovych socialnych
zariadeni, debarierizacia vstupov do zariadeni a priestorov v nich tak, aby sa vSade dostali aj
osoby na voziku (napr. recepcia, restauracia, konferencné saly, rokovacie saloniky, priestory na
fyzioterapiu, bazén a pod.)

Co sa poskytuje vl ramci socialnej rehabilitacie pre muskularnych dystrofikov?

Organizéacia muskularnych dystrofikov v SR poskytuje svojim ¢lenom celt Skalu sluzieb v ramci
socialnej rehabilitacie, s ciefom dosiahnut maximalne zapojenie os6b so svalovou dystrofiou do
spolo¢nosti. Z tychto sluzieb nevynimame ani osoby postihnutim sekundarne dotknuté, t. j.
blizki rodinni prislusnici — predovSetkym rodiCia, ale aj surodenci a manzelia.

Specialne a komplexne sa socidlnej rehabilitacii venujeme podas rekondiénych pobytov, ktoré v
nasom obc¢ianskom zdruzeni nazyvame tabory a delime ich podla veku a cielfovej skupiny takto:

- detské tdbory — vylu€ne pre deti, ktoré trpia muskularnou dystrofiou, predovSetkym typu
Duchenne ( ¢o je najprogresivnejsia forma SD)

- tabory pre mladez — pre mladych fudi s tazkym telesnym postihnutim, predovsetkym
muskularnou dystrofiou a inymi postihnutiami, ktoré maja priblizne rovnaké désledky

- tvorivé tabory — pre ¢lenov bez obmedzenia veku ale s tazkym telesnym postihnutim,
predovS§etkym muskularnou dystrofiou a inymi postihnutiami, ktoré maju priblizne rovnaké
dosledky
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Celoslovenské stretnutia ¢lenov — raz roéne organizujeme stretnutie ¢lenov OMD, ktorého
kapacita je cca 150 uc€astnikov, vratane osobnych asistentov alebo rodinnych prislusnikov, ktori
sprevadzaju.

Pocas tychto rekondi¢nych pobytov sa poskytujeme G¢astnikom pobytov individualne aj
skupinové sluzby ako: socialne poradenstvo, $pecialna fyzioterapia, informéacie o
kompenzacnych pomdckach, informacie o0 moznostiach debarierizovania s ukdzkami a nacvikmi
zrucnosti sebaobsluhy a pod.

Pripravujeme program, stc¢astou ktorého je nielen relax, ale aj informa¢no-odborné ¢asti,
Specificky tvorené pre ludi so svalovou dystrofiou a ich rodiny, napr. odborné seminare s
ucastou lekarov, workshopy pre ludi so SD na rézne témy, Specialne socialne poradenstvo —
individualne aj skupinové, psychologické poradenstvo, vystava kompenzacnych pomécok s
moznostou vyskUsania si pomocky a konzultacie s distribGtormi a iné.

OMD sa Specialne venuje a podporuje aj Sport, ktory je vhodny pre osoby s telesnym
postihnutim, ktori maju oslabené aj horné konc¢atiny — boccia. Zakladanim klubov v ramci
celého Slovenska, v ktorych sa zdruzuju nasi €lenovia sa tento Sport Siri medzi fudmi s
postihnutim. OMD pomaha klubom aj finan¢ne a kipou boccia lopticiek.

Sposob poskytovania socialnej rehabilitacie muskularnym dystrofikom.

Spdsob poskytovania socialnej rehabilitacie clenom OMD je jedineény v tom, Ze si ho tvorcovia
a poskytovatelia ,usSili“ na mieru a potreby svojich ¢lenov — klientov.

Velmi Specificky a ojedinely je projekt detsky tabor pre deti so svalovou dystrofiou typu
Duchenne, rodi¢ov a osobnych asistentov.

Na tomto tabore sa zuc€astnuju:
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- dieta s postihnutim

- rodi¢ dietata — mo6zu prist, ak to dovoluje kapacita zariadenia aj ostatni rodinni
prislusnici napr. druhy rodi€ a surodenci

- osobni asistenti — kazdé dieta méa svojho osobného asistenta/asistentku, ktor zauci a
pripravi organizator — OMD

- psychologitka — vedie skupinu rodiCov, venuje sa im pocas celého pobytu, sluzby
poskytuje aj detom, ak je poziadana, rodi¢ovska skupina ma ambicie stat sa pod jej vedenim
svojpomocnou aj po€as ostatnych dni v roku

- fyzioterapeut — venuje s detom a rodi¢om — ciefom je naucit deti a rodic¢ov rézne
cviCenia, ktoré sa daju cvicit aj v domacom prostredi, pristupnou formou vzbudit v detoch a
rodiCoch zaujem o pravidelné domace cvicenie, ktoré je jednou z mala lieCebnych metdd pri
tomto progresivnom ochoreni. Je malo fyzioterapeutov v praxi, ktori sa Specialne venuju
svalovej dystrofii, vela deti a rodi¢ov nema moznost pravidelne navstevovat fyzioterapiu v
mieste svojho bydliska.

- Socialna pracovnicka — pracuje s rodicmi po¢as pobytu, vhodnou poradenskou
¢innostou sa snazi zistit moznosti zlep$enia fungovania rodiny, aké kompenzécie by boli
vhodné na prekonanie dosledkov zdravotného postihnutia, akym spdsobom ich poZiadat, ako
komunikovat s Gradmi a pod.

- Animéatori — Specialne zaskoleni organizatorom, pripravuju animacny program, ktori
splha naro¢né podmienky a m6zu sa ho spolu s osobnymi asistentmi zi¢astfiovat deti na
vozikoch

Animacny program zahfna rézne zazitkové hry a situacie, poc€as ktorych deti hravou formou
prijimaju aj informacie, ktoré pouzivaju aj v dalSom beznom Zivote.
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Spolupraca s osobnymi asistentmi ich vedie a uc¢i k tomu, aby sa naudili povedat ¢o potrebuju,
pomenovat a popisat svoju potrebu, zorganizovat si pomoc pre seba.

Hravymi formami prebieha nacvik obhajoby svojich prav a nazorov.

Svojpomocnd skupina rodiCov — je mimoriadne ucinny prostriedok na pracu s rodiCmi, ktori maju
podobné problémy, v tomto pripade, rovnako tazko postihnuté deti. Rodicia si vzajomne radia,
posilnuju sa, posmeluju, su si oporou. Skupina vznikne pocas tabora, ale funguje pocas celého
roka, pretoze vztahy medzi rodinami vac¢sinou nezanikaju a trvaju nadalej. Vzajomné
kontaktovania sa je pre rodi€ov velkym prinosom pri dennom boji s désledkami progresie u
dietata.

Psychoterapia — poskytuje ju psychologicka, rodicom a detfom, ktoré st denne konfrontované s
existenciou tazkého progresivneho ochorenia. Terapia smeruje k tomu, aby sa rodina, deti a
blizki naucili vyrovnat s désledkami ochorenia, vedeli zvladat denné stresové situacie, ktoré
postihnutie prindSa a pod.

Fyzioterapia — Specialny fyzioterapeut sa venuje detom, v spolupraci s rodi¢mi sa snazi
vypracovat pre nich jednoduché cvi¢ebné zostavy, ktoré je mozné vykonavat aj v domacom
prostredi tak, aby sa stali dennym ritudlom rodiny.

Venuje sa aj rodi¢om, ktori s dennou tazkou starostlivostou o imobilné deti mimoriadne fyzicky
vycéerpani, s ndbehom na chronické ochorenia chrbtice. U&i ich ako spravne dvihat, prenasat a
pod., aby si neposkodili vlastné zdravie.

Socialne poradenstvo — skupinovou aj individudlnou formou poskytuje socialna pracovnicka
poradenstvo zamerané na prevenciu a odstranenie vzniknutych problémov, ktoré su sposobené
existenciou tazkého postihnutia dietata v rodine. Existencia postihnutia zasiahne celu rodinu,
ma vplyv na mnohé oblasti Zivota rodiny, predov§etkym na moznost zamestnania jedného z
rodiCov, zvySené vydavky rodiny, zniZzené prijmy rodiny, nutné prispésobovanie sa zivota rodiny
¢lenovi s postihnutim pri mnohych ¢innostiach a aktivitdch a pod.

7/10



Socialna rehabilitacia muskularnych dystrofikov

Délezitou stc¢astou poradenstva je poradenstvo venované $pecialnym kompenzaénym
pombckam, ktoré mozu redukovat désledky postihnutia. St¢astou projektu su aj predvadzania
kompenzaénych pomocok, ich nazorné ukazky, vyskusanie a pod.

Poradenstvo je smerované tak, aby rodi€ia ziskali vela informécii a vedeli akym spésobom
ziskat pre deti vSetky pomdcky, pripadne iné formy kompenzacie, boli v stadlom kontakte so
socialnymi pracovnikmi organizacie a v pripade tazkosti konzultovali problémy poc¢as celého
roka.

Kde je mozné poskytovat socialnu rehabilitaciu pre muskularnych dystrofikov?

Socialnu rehabilitaciu formou rekondiCnych pobytov pre ¢lenov OMD organizujeme v
zariadeniach, ktoré st prisp6sobené aspori ¢iastocne na to, aby mohli prijat vac¢si pocet os6b
na voziku.

Je velmi naroéné najst vhodné zariadenie, ktoré aspon séasti spifia podmienky na pobyt tazko
telesne postihnutych fudi.

Poctom os6b mensie pobyty sa snazime organizovat v mensich zariadeniach, chatového alebo
penziénového typu. Animacny program je tvoreny tak, aby sa vacsina aktivit mohla uskuto¢nit v
prirode, v blizkosti zariadenia.

V&csie pobyty situujeme do hotelovych zariadeni, kde je sucastou pobytu aj pristup k sluzbam
fyzioterapie, ktoré hotel ponuka, napr. bazén, masaz, vodné procedury a iné.

Za akych podmienok sa poskytuje socialny rehabilitacia pre muskularnych dystrofikov?

Ekonomické naklady na uskutoCnovanie projektov socialnej rehabilitacie su vysoke, vyZzaduju
dota¢nu podporu Statu prostrednictvom Ministerstva prace, socialnych veci a rodiny SR,
pripadne dalSie financné vstupy prostrednictvom projektov.
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Je velmi délezité zachovat finanénu pristupnost projektov a Gcastnicke poplatky pre cielovi
skupinu, aby sa projektov mohla zi¢astnit bez toho, Ze by finanéne ohrozila chod doméacnosti.
Rodiny, ktoré maju ¢lena s postihnutim su vacsinou nizkoprijmové, a kazdy vydavok mimo je
pre nich ohrozenim.

OMD v SR vyrazne dotuje projekty socialnej rehabilitacie aj z vlastnych zdrojov (dve percentd).

Ugastnicky poplatok je v projekte tabory deti s rodiémi cca 15% z celkovych nakladov na stravu
a ubytovanie. Zvy$né naklady dotujeme (s pomocou zdrojov z MPSVR a zdrojov ziskanych
2%mi).

Projekty pre dospelych a mladez maju ucastnicky poplatok cca 25% z celkovych nakladov na
stravu a ubytovanie. Zvy$né néklady dotujeme.

Projekty socialnej rehabilitacie su naro¢né nielen finanéne ale aj personalne. Vyzaduju
vysokos$pecializovanych ludi, ktori maju skisenosti s cielovou skupinou a st schopni splinit
kritéria a poziadavky organizatora. Zo skisenosti OMD v SR sa tito fudia nedaju ,objednat”, je
nutné zaudit ich, zaskolit a dlhodobo viest v tejto praci tak, aby projekt naplnil vSetky kritéria a
oCakavania.

Osoby, ktoré je nutné dlhodobo viest a ktoré dlhodobo spolupracuji s OMD v SR pri
poskytovani socialnej rehabilitacie su predovsetkym:

- socialni pracovnici — su to zamestnanci organizacie, ktori sa dlhodobo venuju
problematike fudi s muskularnou dystrofiou

- psychologitka — dlhodobo sa venuje problematike fudi s postihnutim, aj klinicky,
spolupracuje s OMD, vedie Linku dovery na www.omdyvsr.sk , vedie svojpomocné
skupiny rodicov, robi individualne poradenstvo rodi¢om, ktori maju dieta s postihnutim, aj
osobam s postihnutim.
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- Fyzioterapeut — dlhodobo sa Specialne venuje problematike svalovej dystrofie,
spolupracuje s OMD, pripravuje informacné brozurky pre rodi€ov, pripravuje prispevky na
odborné seminare, individualne poskytuje poradenstvo rodi¢om a osobam so svalovou
dystrofiou

- Osobni asistenti — pre detské tabory potrebujeme zaskolovat a pripravovat cca 30
osobnych asistentov — vyzaduije sa, aby mali skisenost s postihnutym ¢lovekom, najlepsie, aby
mali osobnu skisenost s vykonavanim osobnej asistencie. OMD ich zaskoluje presne na
potreby projektu. Je to vefmi naro€na praca. Asistenti sa neustale menia, cca iba 10% z nich sa
opakovane vracia na tabor, zvySok su fudia, ktori su v projekte novi. Je to dobrovolna praca,
ktora vSak vyzaduje od dobrovolnikov velké nasadenie a je naro¢né neustéle hfadat vhodné
osoby.

Dalsie informacie ol socialnej rehabilitacii pre muskularnych dystrofikov.

Zmenou Statutu podfa ktorého sa poskytuju dotacie obcCianskym zdruzeniam cez MPSVR SR sa
pre OMD zvysSili ndklady na projekty pre ¢lenov — tabory pre deti, rodi¢ov a osobnych
asistentov. Zmena dotacénej politiky spdsobila, Ze dotaciu mozno ziskat na Uhradu nakladov za
stravu a ubytovanie pre osobu s fazkym zdravotnym postihnutim plus jednu sprievodnii osobu.

Z dévodu, Ze pocas detskych taborov sa dietatu venuje aj osobny asistent, nakolko v projekte
sa pracuje aj s rodi¢om, nemdzeme ziskat finanénl podporu na naklady za osobného asistenta,
¢o minuly Statuat dovoloval.

Tento fakt vyrazne zvysil nase naklady, ktoré si musime hradit z vlastnych zdrojov. Tato
skutoénost moze v kone¢nom désledku aj ovplyvnit nasu schopnost ziskat dostatok finan¢énych
prostriedkov na tieto projekty.
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