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Zivot rodiny s dietatom postihnutym NSO

Je prirodzené, Ze vSetci rodi¢ia chct mat zdravé ,normalne®, skoro az ,perfektné“ deti. Mnoho
rodi€ov ma dokonca vopred utvorena predstavu o tom, ako ma ich dieta vyzerat a ¢im sa ma
v budicnosti stat. Nezanedbatelnu ulohu tu zohrava aj spolo€enské prostredie, lebo i ono ma
konkrétnu predstavu o ,spravnom* dietati.

V mojom prispevku sa budem zaoberat ,Specialnymi* detmi a ich obetavymi rodi¢mi ktori
nesu jednu z najvacsich zatazi — niektoré z mnohych druhov nervovo-svalovych ochoreni.



Narodenie dietata, ktoré sa javi ako zdravé a bezproblémové je radostnou udalostou. Po
poc¢iato€nom obdobi zZivania sa s novym clovieCikom sa vacsSinou mamic¢ke mézu zdat
niektoré potomkove prejavy trochu ,iné“ alebo v porovnani s rovesnikmi &i surodencami
mierne fyzicky zaostavajuce. Niekedy je pri navsteve pediatra ukludriovana oneskorenym
vyvojom dietata alebo je ,chyba“ pripisovana jej precitlivenosti. Pozorny pediater si odchylky
vSimne a zareaguje odoslanim dietata spolu s rodi€mi na Specializované pracovisko — ku
detskému neurologovi.

Vtedy sa zacne rodicom racat ich doterajSia optimisticka predstava rodinného zivota. Su
vystaveny enormnej psychickej zatazi a je do hlbky preverend kvalita a trvacnost’ ich vztahu.

Detsky neurol6g po vykonani potrebnych vySetreni oznami rodi€om zavaznu diagn6zu, ktora
v nich méze vyvolat hnev, Uzkost, strach a beznadej. Preto je mimoriadne dblezité aby si
oznamenie o stanovenej diagn6ze vypoculi obaja rodiia suCasne. Predide sa tak
neimyselnym dezinformaciam a laickym dezinterpretaciam. Zial, niekedy je diagnoza
oznamend neSetrne alebo v zhone a prave vtedy si mdzu rodi¢ia poskytnit nevyhnutnu
oporu.

Reakcia rodi¢ov na oznamenie zavaznej skuto€nosti — nervovo-svalovej diagnézy prechadza
niekolkymi fazami:

- prva faza je faza Soku, ktory sprevaddza iracionalne myslenie, zmatok
a dezorientacia. Je to primarna reakcia na subjektivne neprijatelna skutoCnost, Ze
dieta je taZzko choré

- dalSou je faza popretia kedy rodi¢ia mézu az vytesnit neprijemnu skutoénost
(informéciu o diagndze). Toto nastdva ako obrana pred stratou vlastnej psychickej
rovnovahy.

dalSou je faza smutku, pocity viny, zlosti, Gzkosti — tu si uz rodic¢ia schopni racionalne
uvazovat nad konkrétnou skuto¢nostou. Je potrebné aby mohli vyjadrit svoje pocity —
vyskytuje sa u nich snaha hladat’ vinu u druhych, agresivne pocity voci svetu aj voci
sebe samym.

nasleduje faza rovnovahy v ktorej dochadza k Ustupu depresii a Uzkosti a dochadza
k Ciasto€nému prijatiu situacie. V tejto faze su rodicia schopni spolupracovat pri lieCbe
a intenzivnej starostlivosti o dieta.

poslednou je faza reorganizicie — v nej su rodiia zmiereny a hfadaju cesty do
buducnosti.

Obdobie vyrovnavania sa so situaciou je individualne a méze prebiehat’ v réznej intenzite.
Racionalnemu spracovavaniu €asto brani smutok, depresia, zlost alebo zufalstvo rodicov.
Uroven vyrovnavania sa so zavaznou situaciou zavisi od zrelosti osobnosti rodi¢ov, od ich
Zivotnych skusenosti. Velmi délezitd je kvalita citového zazemia aj individualna frustracna
tolerancia i aktualny psychicky a somaticky stav.

Spravanie sa rodi¢ov vo faze akceptécie reality sa mbze javit ako nepochopitelné ale ma



velmi délezitd funkciu — udrZuje psychickd rovnovahu rodi¢a. V rdmci tychto psychickych
obran rodi¢ia hfadaju zazracny liek alebo liecitela, vinnika, alebo dietatu venuju nadmernu
starostlivost, unikaju do fantazie, izoluji sa, alebo idi do regresu. Uporny boj o zdravie
dietata ktory potom rodicia vedu, je vlastne bojom za ich viastnu identitu (Matéjcek, 2001).

Napriklad pri DMD Duchenovej muskularnej dystrofi) dochadza k rozvoju ochorenia a ku
vzniku postihnutia neskér. Rodiia uz maju svoje dieta zafixované ako normalne zdravé
dieta. Toto pomerne kratke obdobie staci rodi€om na vytvorenie rodi€ovskej normality
a nepbsobi ako znehodnotenie rodi¢ovského statusu. Prejavi sa to tym, Ze rodi€ brani viac
svoje dieta nez vlastnu rodiCovsku identitu.

Reakcie rodi¢ov sa mdzu menit v zavislosti na priebehu ochorenia. Ak sa zhorSuje stav
dietata tak narasta strach aUzkost rodiCov. Rodi¢ia sa snazia najst zmysel Zivota
a neprepadat depresiam i ked sa ich dieta neuzdravi, pretoZze mu musia poskytovat emocnu
podporu. DalSie zhorSovanie zdravotného stavu dietata modze byt z hladiska akceptécie
horSie nez prvotny Sok z oznamenia diagnézy (Renotiérova, 2002).

Vplyv postihnutého dietata na manzelsky vztah

Vplyv postihnutého dietata na manzelsky vztah rodiCov je velky. Vyskytuju sa Studie ktoré
zd6raznuju zvysSenu suadrznost a pevnost tychto rodin ale zaroven poukazuju na obrovské
riziko naruSenia stability aZz rozpad manzelského/partnerského vztahu. Vztah rodicov je
zasiahnuty najma tym, Ze:

- Postihnuté dieta na seba koncentruje maximalnu pozornost rodi€ov a oni mdézu svoju
manZzelskd/partnersku rolu Uplne potladit.

- Rodi¢ia m6zu svoj vztah ,otravit* neustéalymi vycitkami alebo obvifiovanim partnera.

- Postihnuté dieta nartSa chod a organizaciu domacnosti a vyZzaduje od partnerov zvysenu
schopnost’ spoluprace a dobré organizacné schopnosti. Ak sa niektory z partnerov odmieta
zuCastnovat na rodinnom Zivote aspon priblizne rovnako ako partner, méze dojst
k postupnému odcudzeniu.

- Postihnuté dieta a problémy spojené s jeho opaterou a vychovou su Zivnou pbdou pre
manzelsky/partnersky konflikt. Partneri sa dostavaji — ovela CastejSie neZz v beznych
vztahoch — do tazko rieSitefnych situacii. U partnerov je potrebna suhra postojov a konania
ale aj tolerancia vzajomnych odlisnosti a chyb a obojstrann& schopnost komunikacie.

Na spbdsob komunikécie a interakcie v pare ma hlboky vplyv predovSetkym Unava a dlhodoby
stres. Nemame na mysli len psychickd vyCerpanost ale aj obrovsku fyzickl zataZz spojenu
s celodennou opaterou postihnutého dietata.



Niektoré faktory zvySujuce manzelsky/partnersky stres

ZvySena finan€na zataZ spojena s opaterou, lieCebno-rehabilitacnymi proceddrami,
naroky na Specialnu vyzivu a vyZzivové doplnky €i vitaminy a individualnu dopravu.

ZvySena Casova zataz spojena s Castymi navsStevami lekara. Ale aj zvySena Casova
narocnost beznych ukonov: obliekanie, jedenie a pod. Uvedené dbvody redukuju ¢as
ktory by rodi€ia mohli travit spolo€ne alebo by ho za normalnych okolnosti venovali na
odpoginok & regeneraciu. Dalsim dosledkom &asového stresu je spankova
deprivacia , ktorej su rodi¢ia dlhodobo vystaveni. Je dokdzané, Ze kvalita spanku sa
zretelne premieta do celkového zdravotného stavu a vzjomnych
manzelskych/partnerskych vztahov.

Sociélna izolacia partnerov a rodiny od priatefov a zndmych. Je &iastoCne vynutena
vonkajSimi okolnostami , ale zaroven je podmienend aj vnuatorne: predsudkami,
zabranami rodiCov. V suvislosti s manzZelskym/partnerskym vztahom je dolezité
pochopit, Ze priliSna izolacia a uzavretost vyvolava ,,unavu“ vo vztahu a méze spésobit
postupné narusenie partnerskej atmosféry.

Rozne vyskumy zaoberajuce sa naruSenim alebo rozpadom manzelstva/vztahu prinasaju
rozliéné udaje. V anglickej stadii (Donner, 1975) sa vyskytlo 8,6%, v americkych vyskumoch
(Hardman a kol., 1984) dokonca od 26% do 49% rozchodov (Martin, 1975). Dalsie vyskumy
poukazuju na priblizne trojnasobné zvySenie rozvodovosti. Vysledky tychto vyskumov
musime brat’ s rezervou, lebo sa zaoberaju réznymi socio-kultirnymi podmienkami a boli
ziskané r6znymi metédami.

V naSich podmienkach v rodinach so stredne az tazko postihnutymi detmi boli zistené
niektoré osobitné znaky. Jeden z paradoxnych je vacSia stabilita tychto manzelstiev
v porovnani s beznymi rodinami. Stabilita manZelstva suvisi so stabilitou (vyrovnanostou)
kazdého z partnerov, pretoZze narodenie postihnutého dietata a nepretrzitad starostlivost’ on
vytvara Specifickd atmosféru ktora umoZznuje rodiCom lepSie sa vyrovnat so stresom
a osobnostne dozriet (Prevendarova, 1998).

Pri¢ina vzniku ochorenia a jeho vplyv na rodinu

Pri¢ina vzniku (etiologia) ochorenia zohrava vyznamnu ulohu pri akceptacii dietata a ma tiez
vplyv na rodi€ovské postoje. Okrem rozsahu postihnutia a dopadu na organizmus dietata ma
aj hlboky psychosocialny vyznam. Napriklad DMD je ochorenie ktoré vznika na zaklade
genetickej odchylky a patri medzi tzv. stigmatizované poruchy.

Skuto¢nost, Ze ochorenie vznika na zéklade dedi¢nej zataze, zasahuje jednu
z najzakladnejSich potrieb Cloveka — potrebu sebarealizacie prostrednictvom rodiCovskej role
a splodenie plnohodnotného potomstva. Neschopnost splodit’ zdravého potomka je vhimana
ako vlastnd nedokonalost a sprevadzaju ju pocity bezmocnosti, viny ahanby. Pri€ina
genetickej mutécie byva vo vacsine pripadov nahodna a neosobna ale itak zvadza rodiCov



na hladanie ,vinnika“ — napriklad lekara alebo partnera, ¢o sa v konec¢nom dosledku
negativne odzrkadfuje vo vzajomnom vztahu rodiCov i v ich vztahu k dietati.

V pripade geneticky podmienenej diagnézy je v spolo€nosti hlboko zakorenen& predstava
principu viny a trestu. Tieto predstavy maju svoje korene v histérii , kde bola za pricinu
akéhokolvek postihnutia dietata povaZzovand matka, ktora ho podsobila napriklad
neprimeranym sexualnym chovanim alebo inymi nevhodnymi aktivitami. VSeobecné
odmietavé tendencie spolo¢nosti byvaju vyraznejSie smerom k matke (Zene) neZz ku otcovi
(muzovi). Ozndmenie genetickej diagndzy , ktora obsahuje aj typ dedi¢nosti méze nevedomky
ur€it toho, kto sa pre rodinu stava vinnikom, so vSetkymi negativnymi désledkami
(Vagnerova, 2000).

V pripade ochorenia dedi¢ne viazaného na pohlavie (DMD) byva matka zdravou prenasackou
choroby. M6Ze sa tak stat teréom negativnych emacii rodinnych prislusnikov a to méze viest
k jej socialnemu i psychologickému poSkodeniu.

V pripade novej genetickej mutécie, ked je dieta prvym chorym v rodine, nebyva psychicka
zataz takd silna (z hfadiska hfadania konkrétneho vinnika na strane rodiov).

V suvislosti so zavaznym, progredujucim a nevylie€itelnym ochorenim jedného z deti je
potrebné spomendt aj rolu strodenca ¢i sirodencov. Surodenecka skupina ktora tvoria bratia
a sestry prirodzene nuati deti prispbésobovat sa spolo¢enskym poZiadavkam, napomaha
socialnemu dozrievaniu — vytvara a formuje jedinca.

Zdravy surodenec Casto prijme ochranarsku ulohu a podporuje chorého surodenca, pri¢om
musi Celit poznamkam ostatnych deti. Zdravi surodenci su €asto vedeni ku nadmernej
rozumnosti a mdézZe sa u nich prejavit strach z buducnosti — kvéli pocitu zodpovednosti voci
surodencovi.

Ak u rodiCov dochadza ku prili§ velkému sustredeniu na dieta s postihnutim a vyZzaduju
suCasne od zdravych sdrodencov vacsiu pomoc, tak to méze byt zdravym surodencom
vhimané ako pretaZovanie. Stava sa, Ze zdravy surodenec priamo odmietne starostlivost
o chorého surodenca alebo naopak - obetuje svoj vlastny Zivot pre sirodenca.

V opac¢nom pripade sa mozu rodi€ia extrémne sustredit na zdravé dieta. V oboch pripadoch
sU na zdravych surodencov kladené neprimerané naroky. Vztah medzi rodiémi a detmi
i postihnutym surodencom sa mozZe naruSit a nasledky sa mézu prejavovat po cely dalSi Zivot
jedinca. Reakcie zdravych surodencov mézu siahat od tichej rezignacie, cez presadzovanie
vlastnych narokov demonstraciou potreby vlastnej starostlivosti vo forme nevedome
vznikajucich chordb €i slabosti rézneho druhu az ku masivnemu trucovitému &i agresivnemu

spravaniu (Bartoriova, 2005).

Pri vychove dietata ktoré je postihnuté zavaznym degenerativnym ochorenim vznikaju rézne
narocné vychovné situacie ktoré sa pri nespravnom vychovnom vedeni mézu z drobnych
komplikacii premenit az do neznesitelného stavu ktory negativne vplyva na chod celej rodiny.
Inak sa pri ochoreni prejavuje dieta ktoré je dobre vychované, zvyknuté na spolupracu, nez



dieta ktoré je rozmaznané, nevychované a zvyknuté na okamzité uspokojenie vSetkych
svojich priani (Matgjicek, 2001).

Rodicia chorych deti maju zvySenua tendenciu siahat po nevhodnych vychovnych postupoch.
NajCastejSie sa vyskytuju nasledovné:

prilis uzkostna vychova — vtedy rodi¢ia nezdravo Ipeji na svojom dietati, brania mu
v ur€itych ¢&innostiach atym ho obmedzuju v jeho aktivite abrania socidlnemu
dospievaniu.

rozmaznavajuca vychova — pri tomto druhu vychovy su rodi¢ia vedeni snahou
vynahradit’ dietatu to, o o bolo v Zivote ochudobnené. Podriaduju sa jeho Zelaniam
a naladdm. Stracaju tym prirodzent autoritu a nie si schopni poskytnat dietatu
dostatok istoty a sebadodvery .

perfekcionisticka vychova — pri nej rodiCia uplatiiuju na dieta neprimerané naroky
a netrpezlivo oCakavaju vysledky napravnych pokusov. Sustavhym pretaZzovanim je
dieta neurotizované a tento stav brani utvaraniu jeho osobnosti.

protekénd vychova — v ktorej rodi¢ia vo vSetkom pomahaju , vlastne ,zametaju mu
cesticky" a tym dietatu nedovoluju povahovo vyspiet a osamostatnit’ sa.

zavrhujuca vychova — vyskytuje sa urodiCov u ktorych dieta vyvolava pocity
neStastia. Tato forma sa objavuje prevazne v skrytej podobe.

Rodi¢ia m6zu svojim chovanim — €asto nevedome — posilfiovat’ zavislost chorého dietata na
sebe a obmedzuju tym jeho autondmiu. Nasledkom takéhoto pristupu moze byt infantilizmus
taZzko chorého dietata, ktoré sa postupne vo svojej chorobe tzv. zabyva , lebo mu to prinaSa
urcité vyhody. Dieta sa mdze nechat kimit aj ked sa vie dobre najest samo, alebo sa stazuje
na unavu ked sa ma ucit (Langmeier, 2000).

Rovnako zameranost na Skolsky vykon byva vyrazna u rodi¢ov postihnutych deti. Tento jav
nastava hlavne vtedy, ked sa rodiCia s hendikecapom svojho dietata dostato¢ne nevyrovnali
a snaZzia sa aspon tymto spésobom naplnit svoje rodi¢ovské tizby a oCakavania.

Matka €asto so svojim dietatom jedné spravne (v ramci jeho schopnosti a moznosti), lebo ju
ku tomu vedie jej intuicia. Byva vystavena tlaku okolia, ktoré je nespokojné s vykonmi
a chovanim dietata a preto potrebuje podporu a povzbudenie. Ak matka tento pocit podpory
nema tak si mdéze mysliet, Ze jej vychovné pbsobenie je chybné a je jej vinou, Ze dieta je také
aké je. Pre matku je ¢asto obtiazne uverit a zorientovat sa v rozsahu problémov ktorym je jej
dieta vystavené. Casom sa naudi tieto tazkosti zvladat a citi sa vo vychove dostatoéne
kompetentna.



Vplyv DMD na kognitivne funkcie

DMD nesie v nazve ,svalovd“ podfla vonkajSich prejavov a progredujicich negativnych zmien
v oblasti hybnosti a mobility. Zial, nedostatok bielkoviny dystrofin sa negativne podiela aj na
¢innosti mozgu — v niektorych pripadoch zasahuje kognitivne funkcie, staZzuje porozumenie,
mbZe spbsobit oneskoreny rozvoj reci. Na rozdiel od celkového fyzického stavu sa kognitivne
funkcie nezhor3uju a dokonca sa mézu aj mierne zlepsit. Je pravdepodobné, Ze v niektorych
Castiach mozgu — v mozgovej kére a v mozocku — dochadza kvéli nedostatku dystrofinu ku
zhorSenému prenosu informacii.

Niektoré vyskumy poukazuju na to, Ze pri jedincoch s DMD sa vyskytuje niZSie 1Q nez
u zdravej populacie alebo pri inych NSO (Catlin, Hoskin et al., 2006). Vacésina chlapcov ma
vSak priemerné 1Q. Je u nich zvySeny vyskyt dyslexie, zniZzen& kratkodoba sluchova i vizualna
pamat a celkovo nizSie pracovné tempo.

Je potrebné zdoéraznit, Ze chlapci maju vyborni mechanicki pamat a schopnost zrakovej
diferenciacie (vedia vyborne skladat puzzle), abstraktné myslenie a velmi bohattu slovnu
zasobu.

Poruchy spravania

U deti s NSO sa mézu vyskytnat poruchy spravania podobne ako u beznej populéacie. Deti
maju vacsinou zdravy pristup k Zivotu a nie sU nevyhnutne deprimované svojou Zivotnou
situaciou. Tuzia po podobnych veciach ako rovesnici a maju va&sinou zdravy pristup k Zivotu.
Zistilo sa, Ze napr. starSi chlapci s DMD ktori su na plicnej podpore vyjadruju vacsiu
spokojnost s kvalitou svojho Zivota, nez ju vnimaju ti ktori sa o nich staraju.

Pri DMD sa zaznamenal zvySeny vyskyt prejavov autizmu. Tieto prejavy vacsinou
nedosahuju taka intenzitu aby sa dalo hovorit’ o istom autizme. Podielaju sa negativne pri
nadvazovani socialnych vztahov, zhorSuju schopnost komunikéacie a pod. U deti s nervovo-
svalovymi ochoreniami sa zvyknu vyskytovat iprejavy poruchy pozornosti spojené
s hypeaktivitou ktoré nazyvame ADHD (Attention Deficit/Hypeaktivity Disorder) (Catlin, Hoskin
et al., 2006).

Je preukazané, Ze deti s NSO (nervovo-svalovymi ochoreniami) sa nepovazuju za
depresivnejSie nez ich rovesnici. R6zne poruchy emécii a nalad, podobne ako depresivne
a lUzkostné stavy sa vyskytuje zhruba u polovice deti. Na tomto mieste je nevyhnuté
poznamenat, Ze tieto stavy pravdepodobne vyznamne suvisia s psychickym a emocionalnym
stavom rodiC¢ov. V pripade zavazného ochorenia su samotnou chorobou ovplyvneny vsetci
¢lenovia rodiny a navzajom sa ovplyvriuja svojim aktualnym psychickym rozpolozZzenim.



Tabory pre deti s NSO

Mala som tu Cest, Ze som mohla stat pri zrode tdborov pre deti s NSO. NaS zamer bol,
umoznit najtazsie postihnutym detom — konkrétne chlapcom s DMD zaZit' si skuto¢ny pobyt
na tabore, lebo tie beZzne dostupné boli prave naSim Specialnym detom Uplne nedostupné.

Prvy tabor sa uskuto&nil v BeluSskych Slatinach v roku 2004 a prizndm sa, Ze som nevedela
¢o mam od neho ocakavat. Pravdepodobne to bola vyhoda, lebo akékolvek oCakavania by
nemohli postihnat realitu. Z prvej skupiny chlapcov s prevazne mamitkami sa vytvorila
ucelend skupina, ktora sa ¢asom rozrastla o novu skupinu a teda sa uskuto€iuju tabory pre
deti dva. Chlapci ndm postupne rasti a vdaka novym priestorom na Duchonke sme mohli
v niektorych pripadoch pribrat’ starostlivych tatinov a surodencov.

Myslim, Ze ani rodi€ia — ktori nemali podobna skudsenost v minulosti, nevedeli ¢o ich ¢aka.
Podla toho ako sa ochotne vracaju si myslim, Ze im to stoji za to. Rodicia st nadSeni, ked
vidia svoje deti v novom prostredi a hlavhe maju jedine€nl moznost stretnat sa s dalSimi
rodiémi na ,jednej lodi“. Minimalne sa dostanu na tyzden prec zo stereotypu svojich domov
amézu si navzajom odovzdat nezaplatitelné rady atipy, ktoré sa nedoc€itaju ani v tych
najhrubSich encyklopédiach. PiSe ich totiz sdm Zivot a spolu s preZitymi skisenostami sa im
minimalne vryji do paméti.

Nezabudnutelna bola pre mna prihoda, ked mamicka nezvladla pohlad na chlapcov vo
vozikoch pred chatou a spolu so svojim manzZelom a chodiacim synom odisli. Na dalSi rok uz
bola pripravena a zuc€astnili sa spolu s oteckom ,nového" tabora s mobilnymi detmi a ich
rodi€mi. No atento rok sa vratili uz doplneny o vozik apo€as rozhovoru vyplynulo, Ze
postupnd strata mobility bola znesitelnejSia aj pre samotného syna.

Najvacsi naklad nesu samotni rodi¢ia a kedZe im nevieme poskytnut ni¢ viac ako prijemnu
atmosféru, Sikovnych osobnych asistentov a vynaliezava animatorku — tak to ostatné
vytvarajua oni. Tym, Ze dokazu vypnut kazdodenny stres, nemusia sa zaoberat viednymi
problémami a méZzu naclerpat trochu pozitivnej energie pri pohlade na svojich vézne
superiacich synov na elektrickych vozikoch.
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