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Anotace

Predlozena bakalarska prace se zabyva zivotem postizeného chlapce, ktery méa kombinované
postizeni. Cilem prace je zjistit, jakym zptisobem chlapec zije, jak travi rodina svij
spolecensky zivot a jak hodnoti kvalitu svého Zivota s postizenym chlapcem.

Préace je rozdélena na Cast teoretickou a praktickou. V casti teoretické vymezim vSechna
postizeni, kterymi chlapec trpi. V ¢asti praktické posuzuji kvalitu Zivota chlapce a jeho

rodiny.

Abstract

This bachelor thesis deals with the life of an affected boy who suffers from combined
disability. The goal of this work is to find out how the boy lives, how the whole family
spends their social life and how they rate the quality of their lives with the affected boy.

This work consists of two parts: the theoretical part contains all the disabilities that the boy

suffers from. In the practical part, I assessed the quality of life of the boy and his family.
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Seznam nejdulezitéjSich zkratek

WHO - Svétova zdravotnicka organizace
OSN — Organizace spojenych naroda
CNS — Centrum nervoveé soustavy

DMO - Détska mozkova obrna

SPC — Specialné pedagogické centrum
MS — Mateiska $kola

Z8 - Zakladni skola

IVP — Individualni vzdélavaci plan

IQ — Inteligenéni kvocient



,, Zivot je z deseti procent to,
co se mi stane, a z devadesati,

jak na to zareaguji. ”’

John C. Maxwell



Uvod

Téma prace jsem si vybrala proto, Ze jsem sama byla asistentkou ditéte s postizenim. V ramci
studia na vysoké skole jsem méla moznost v ramci praxe se seznamit s lidmi s postizenim.
Rodin s postizenym jedincem, ditétem nebo dospélym clovékem je spousta a jejich zivoty
jsou velice zajimavé a mnohdy strastiplné. Kdo nema v rodiné nebo ve svém okoli dit€¢ nebo
¢loveka, ktery ma néjaké postizeni, si nejspis nedovede predstavit, co vSechno takova péce
obnasi.

Rada bych znala odpovédi na tyto otazky: Jak se rodi¢e vyrovnavaji se zpravou, ze jejich
dit¢ nebude zdravé? Co vSechno musi fesit, aby mu zajistili v§e pottebné pro jeho zivot? Na
koho se mohou obratit, aby ziskali informace? Dals$i otazkou je, jestli situaci ustoji oba

rodice, nebo to jeden z nich vzda?

Neékdy se maminka o tom, Ze dit¢ bude mit zdravotni problémy, dozvi diky modernim
metodam uz v pribéhu t€hotenstvi. U nékterych déti se to nezjisti nebo se postizeni objevi
az v nasledujicich tydnech. Rodice se musi se zpravou smitfovat a s ne¢ekanou komplikaci

se vyrovnavat postupn¢ po narozeni ditcte.

V této chvili je urcit¢ nejdulezitéjsi pevné rodinné zazemi, kontakt s dal§imi Cleny rodiny,
sousedy a zndmymi. Je dilezité, aby se rodina smifila s tim, Ze ma dité s handicapem, a
ptijala ho se v§im vSudy. Pokud se rodina s ditétem nezapoji do spole¢nosti, vyhyba se
kontaktu s okolim, je to pro n¢ mnohem t€z8i a dotkne se to kvality Zivota vSech ¢lenli
rodiny. Pfi velice rozsahlém postiZeni se stava, Ze rodina se rozhodne pro umisténi ditéte do

ustavni péce.

V teoretické Casti vymezim s pomoci literatury tyto pojmy: zdravi, zdravotni postiZeni,
druhy télesnych postizeni a jejich charakteristika, mozkova pohybova poskozeni,
kombinované postiZeni, vrozené télesné postiZzeni, détska mozkova obrna - jeji pfiiny a
formy, epilepsie, mentalni postizeni, mentalni retardace, demence, ran4 péce a rodina a dité

s mentalnim postiZenim.

Cilem prace je seznamit Ctenare s tim, jaké piekdzky cekaji rodinu po narozeni ditéte s
mentalnim postiZenim a co vSechno obndsi péce o takového jedince; kde shanéji informace
a pomoc, kterou tolik potiebuji. Je-li socidlni pomoc statu dostacujici. U vybrané rodiny

jsem se rozhodla zjistit, jaké to je, zit na malém mésté s postizenym ditétem. Jestli bylo tézké
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zaclenit chlapce do rodiny, mezi ptibuzné a zndmé. Jak udrzuji vazby s okolim a navazuji
nova pratelstvi. Jak rodina s handicapem svého syna bojuje a jak to vSechno zasahuje do

socialniho zivota vSech ¢lent rodiny.

Cilem praktické casti bude v ndvaznosti na teoretickou Cast zjistit a popsat, je-1i zaclenovani
rodiny do spolecnosti slozité. Jestli a jak se méni priority rodiny a kvalita Zivota ostatnich
¢lend rodiny. Jaky dopad ma tato situace na sourozence a vztahy s okolim, zapojuji-li se

rodi¢e do spolecenského a pracovniho zivota a jaka je socidlni pomoc statu.

vvvvv

s postizenim. Vybrala jsem si rodinu, které se narodil syn jako uplné zdravé dité. Bohuzel,
pifi porodu se nakazil bakterii Escherichia Coli, kterd zpiisobila bakterialni
meningoencefalitidu v novorozeneckém véku. Nasledky virového nakazZeni byly velké, 70%
mozkové kury bylo zni¢eno a chlapci zacal boj o holy zivot. Je to velky bojovnik a tak si

svij zivot, 1 kdyz s kombinovanym postizenim, vybojoval.

Na ptipadové studii popiSu — charakteristiku ditéte, zdravotni a soucasny stav ditéte, domaci
péci, individualni péci ve stiedisku rané péce, v mateiské skole specialni a zakladni Skole

specidlni a také spolupraci s ranou péci, kterou v praci predstavim a zhodnotim.

Ve své praci pouziji kazuistickou studii, dotazovani - poznatky z individualni péce, zpravy

z rané péce a kvalitativni rozhovor.
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Teoreticka ¢ast

1. Zdravotni postiZeni
1.1 Zdravi

Pojem zdravi je velmi téZzko definovatelny. Na otdzku, co je to zdravi, méa kazdy svoji

odpoveéd'.

Podle Svétové zdravotnické organizace (WHO) je zdravi definovano jako stav fyzické,

psychické, socidlni a estetické rovnovéahy. Neni to jen nepifitomnost nemoci.
V roce 1984 WHO zvetejnila poupravenou definici:

., Zdravi je stav, ktery na jedné strané umoznuje jednotlivcum i skupinam lidi poznat viastni

cile a uspokojovat potieby a na druhé strané reagovat na zmeny a vyrovndvat se se svym

3

prostiedim. Zdravi se chape jako zdroj kaZdodenniho Zivota, a ne jako cil Zivota.

1.2 Postizeni

Zdravotni postizeni miizeme definovat z nékolika hledisek a tato porovnéavat s definicemi

dalsich autorti.
Podle Svétové zdravotnické organizace (WHO)

»~Postizeni je cdstecné nebo uplné omezeni schopnosti vykonavat nékterou cinnost nebo vice

cinnosti, které je zpusobeno poruchou nebo dysfunkci organu. “ (Novosad, 2006)

Organizace spojenych narod (OSN), deklarace prav zdravotné postizenych osob, vymezuje

pojem zdravotné postizend osoba jako:

» Za zdravotné postizenou osobu je povazovana kterdkoliv osoba, jez si neni schopna zajistit
uplné nebo castecne potreby bezneho osobniho nebo spolecenského Zivota v duisledku

vrozeného ¢i ziskaného nedostatku fyzickych nebo dusevnich schopnosti.* (Kocurova, 2002)

Zdravotni postizeni miize byt definovano jako ,, stav trvalého a zavazného snizeni funkcni

schopnosti v diisledku nemoci, virazu nebo vrozené vady. “ (Kocurova, 2002)
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1.3 Kombinované postiZeni

Kombinované postizeni oznacuje soubézné postizeni dvéma nebo vice vadami na sobé
nezavislymi. V soucasné dob¢é neni kombinované postizeni jednoznacné definovano. Autofi
pouzivaji pro toto kombinované postizeni rozdilnd oznaceni. Vedle pojmu kombinované
postizeni je pouzivan termin kombinované vady, vicenasobné vady nebo vicendsobné

postizeni.

Vitkova pouziva obecny termin tézké postizeni. Definuje ho jako ,, komplex omezeni ¢loveka
jako celku ve vsech jeho prozitkovych sférach a vyrazovych mozZnostech. V podstate jsou
omezeny a zmenény schopnosti emocionalni, kognitivni, télesné, socialni a komunikacni.*

(Vitkova, 2006, s. 193)

1.4 Vrozené télesné postiZeni

Vrozené télesné vady mohou byt rizné zadvazné, Casto byva pfi¢inou dédi¢nost. Nejcastéjsi
pric¢inou jsou genetické problémy v obdobi té¢hotenstvi, riizné nemoci, ¢asto infekéni, jako
jsou naptiklad zardénky nebo nedostatek vitamind, minerald, vliv nékterych 1€ka, které
matka uzivala béhem gravidity. Také rentgenové zéateni ¢i rizné poruchy zldz s vnitini
sekreci a nepfiznivé vlivy prostiedi mohou mit na té¢hotenstvi negativni vliv. Vyznamny
podil ma na vadach 1 stres v gravidité. Osoby s télesnym postiZzenim maji bud’ ¢aste¢nou
poruchu hybnosti ¢i pfi t€Zkém postizeni jsou imobilni - tedy neschopni samostatného
pohybu. Jde o poSkozeni hybnosti zplisobené centrdlnim neuronem v motorické oblasti
mozku nebo perifernim neuronem — tedy onemocnéni michy, perifernich nervii nebo

poruchy pienosu nervi - svalu ¢i postiZzeni kloubi, §lach nebo koordinace pohybu.

1.5 Charakteristika a druhy télesnych postiZeni

Té€lesné postizeni spociva ve vadé nosného a pohybového ustroji ve spojeni s télesnou
vadou. K tomu mohou pfistupovat rtizné dal$i degenerativni, metabolické, endokrinni a jiné
poruchy, napiiklad — srde¢ni vady, dychaci problémy, revmatické potize apod. T¢lesna vada
se nejcastéji projevuje v poruse hybnosti a s ni ovSem mohou souviset fyzické, psychické a

socialni problémy.
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Primarni

Vlastni pohybova schopnost ¢lovéka je zasazena v duisledku naruseni svalii, kosti, Slach,

kloubt nebo nervové soustavy, a jde tedy o télesné postiZeni.
Sekundarni

K naruSeni pohybové schopnosti ¢lovéka dochdzi neptimo, a to v disledku rtznych
onemocnéni nebo zdravotniho oslabeni. U fady onemocnéni je vyzadovan klid na lazku a

nemocny pak mtize pocitovat podobna socidlni omezeni jako v ptipad¢ télesného postizeni.
Vrozené

Jedinec se narodi se zjevnym télesnym postizenim, napt. s malformaci koncetin nebo

s CasteCnym ¢i celkovym postizenim hybnosti.

Muze se jednat o détskou mozkovou obrnu — potiZe s vyjadfovanim, kdy jedinci odpovidaji

pomalu a maji mensi slovni zasobu. Jeji pfic¢iny jsou v poSkozeni CNS.
Ziskané
Ziskané po Urazu, napf. dochazi k amputaci koncetiny, k obrné po tirazech patete a mozku.

Ziskané po nemoci, napt. télesné postizeni po roztrousené sklerdze, svalova dystrofie pfi

artritidach.
Lehké télesné postiZeni

Stavy po operacich pohybového aparatu — napf. vymény kloubli (endoprotéza), operace
plotének. Clovék je potom omezen ve funkénosti Gasti pohybového tistroji. Omezeni miize
byt docasné nebo trvalé, casto je promenlivé v Case.

Stiedné tézké télesné postiZeni

Amputace je charakterizovdna ztratou Casti t€la v disledku Urazu nebo chirurgického
zékroku z divodu onemocnéni nebo poSkozeni tkan€. Podle rozsahu amputace se mize

jednat o lehké, ale 1 téZké télesné postiZeni.
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Deformity ptedstavuji trvalou zménu organu nebo chybéni ¢asti téla. VEtSinou se jednd o
vrozené vady, které zasahuji pohybové ustroji, jako v ptipadé vravoravé chiize nebo mensi

stability.

Svalova dystrofie: Jednd se o genetické postizeni svalstva, kdy postupem véku jedince
dochazi k ochabovani az ke ztraté hybnosti. Pohyb je omezen nebo zcela ztracen a jednotlivé

typy mohou zasahovat pouze oblic¢ejovou ¢ast nebo horni ¢i dolni koncetiny.

Osteopordza je metabolicka kostni choroba, ktera se projevuje fidnutim kostni tkané, jehoz

dasledkem jsou Casté zlomeniny, které mohou vznikat i po minimalni zatézi.
Tézké télesné postiZeni
Tetra, kvadruplegie, paréza — Giplné postizeni celého téla.

Diplegie, diparéza — pfi ni je postizeno celé télo, ale nohy vice, coz zplsobuje Spatnou chiizi

a stani, kolena a kyc¢le jsou ohnuty do postaveni na Spickach s vnitini rotaci.

Hemiplegie, hemiparéza — znamena ochrnuti jedné poloviny téla, vzdy je postizena
protilehla strana mozku, nebot’ drahy pro hybnost se v prodlouzené mise kiizi. Navic ¢asto

dochazi k porucham feci.
Triplegie, triparéza — je hemiplegie s postiZenim navic jedné koncetiny druhostranng.

Monoplegie, monoparéza — postiZzena jen jedna koncetina, ale vétSinou se jedna o hemiplegii

v raném stadiu.

(Pozn.: konzultace medicinskych ndzvii s MUDr. Marii Novakovou.)

1.6 Mozkova pohybova poskozeni

Détska mozkova obrna, dile jen DMO, znamena funkéni senzomotorické posSkozeni
s patologii drZzeni a pohybu na zéklad€ 1éze — poruchy, zranéni, kterd postihla zrajici,
vyvijejici se mozek. K poSkozeni mohlo dojit v t€¢hotenstvi nebo béhem porodu ¢i pfii
komplikacich, anebo jde o vliv 1ézi do 1. az 4. roku veku. Postizena mize byt centralni
nervova soustava a dle center postiZzeni je patologicka hybnost, svalovy tonus, koordinace
pohybu - tedy souhra svalti. Léze se d¢€li podle svalového tonusu (tedy kontrakéniho stavu

svalii podminéného nervovym vlivem) a podle mista postiZeni.
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Hypertonie

Spasticita — télesn¢ postizeny lezi v poloze na zddech. Hlava a ramena jsou stazena zp¢t,

nohy jsou siln¢ natazeny a stoceny dovnitf.

Rigidita — vzacné onemocnéni, charakterizované zpomalenim a ztuhlosit sval pii

stejnomérném odporu koncetin.

Hypotonie

Mozkové hypotonie je snizené svalové napéti a ochablost svalda.

Ataxie — snizené svalové napéti omezuje schopnost provadét cilené pohyby.
Stiidavy tonus

Atetoza (mimovolné pohyby) — svalové napéti je stiidavé, pohyby mohou byt néhlé, prudké

a nekoordinované.
(Pozn.: konzultace medicinskych ndzvii s MUDr. Marii Novakovou.)

1.6.1 Détska mozkova obrna

Jde o rané vzniklé poskozeni mozku pfed porodem, pii porodu a v nejrangjSim détstvi.
Projevuje se nejcasteji v poruchach hybnosti a v jejich vyvoji. Déti trpi poruchou hybnosti,
fe¢i, snizenou rozumovou schopnosti, poruchou psychomotoriky, epileptickymi zachvaty,

pohybovou neobratnosti, neklidem. Jejich vyvoj hybnosti je opozdény i omezeny.

Jde o zavaZnou neurologickou poruchu mozku a chronické onemocnéni. Hybna porucha se
casto kombinuje s epileptickymi zachvaty, kdy dochéazi k ndhlym vybojim nervovych
bunék. Zachvaty se déli na generalizované, kdy nemocny upadne v bezvédomi na zem a ma
kfece, nebo ma tzv. absence, kdy nevnimé okoli. Pti loziskovych zachvatech dochazi dle
centra, které postihnou, tfeba jen k poruse feci, hybnosti jedné koncetiny ¢i k zaSkubiim

jednostranné i k vypadkiim pozornosti.

1.6.2 Priciny détské mozkové obrny
Prenatalni (pfedporodni) vznikd pfi nedostateném okysli¢eni tkani, infek¢nim
onemocnénim matky, toxickymi vlivy riznych chemickych latek, Grazem matky nebo

psychickymi traumaty, dédi¢nosti, nedonoSenosti, prenasSenim ditéte.
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Perinatalni (,,okoloporodni‘‘) vznika pti dlouhotrvajicim porodu, pfi asfyxii novorozence
(podminéné selhani kysliku), pfi tézké novorozenecké Zloutence, pii prekotném porodu, pii
porodu panevnim koncem, vcestnou placentou, uzitim mnozstvi anestetik apod.

Postnatalni (poporodni) nastava pii tézkém infekénim onemocnéni, zanétlivém onemocnéni
CNS, pii hnisavém zéanétu stfedniho ucha, pfi trazu hlavy, pfi novorozenecké Zloutence,

ptitomnosti bakterie E Coli, Castou pfi¢inou je i krvaceni kolem komor.
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2. Détska mozkova obrna

Pojem détskd mozkova obrna prosel stejn¢ jako ostatni terminy ndzvoslovnym vyvojem.
Piivodni Cesky vyraz byl perinatalni encefalopatie — nyni se tento termin pouziva pouze pro
poruchy mozku, které vznikly po narozeni. V némecké literature se setkadvame s prekladem
Zerebrale Kinderlachmung, v anglosaskych zemich se pouziva pojem infantile cerebral
palsy. (Lesny, 1985)

Kabele (1988) charakterizuje détskou mozkovou obrnu za pomoci profesora Lesného jako
poskozeni mozku v prenatalnim, perinatalnim, nebo postnatalnim obdobi, ktera se projevuje
pfevazné v poruchéach hybnosti.

DMO je porucha hybnosti a vyvoje hybnosti na zékladé raného poskozeni mozku pred
porodem, pfi porodu a v nejranéjSim détstvi. Déti s timto postizenim trpi poruchou hybnosti,
fe€i, snizenou rozumovou schopnosti, poruchou psychomotoriky, epileptickymi zachvaty,
pohybovou neobratnosti, neklidem, celkovy vyvoj jejich hybnosti je opozdény ¢i
disharmonicky.

»~Hlavnim priznakem détské mozkové obrny je porucha motoriky charakteristickd postizenim

volnich pohybii.* (Vagnerova, 1999, s. 79)

2.2 Formy détské mozkové obrny

2.2.1 Spastické formy

Dipareticka forma — (Littleova nemoc) — se projevuje symetrickym postizenim obou
dolnich koncetin, které jsou slabsi, zejména v bércich, oproti trupu jsou kratsi. ZvySenym
napétim (spasticka hypertrofie) svalstva v oblasti panve dochazi k predklonu panve a trupu.
Zkraceny jsou 1 pfitahovace stehen, proto jsou dolni koncetiny v bércich nebo stehnech
prekiizeny. Hybnost obou koncetin je porusend, chiize je moZzna za podpory druhé osoby
nebo s pomoci berli, choditka. Tato forma vznika nejcastéji poskozenim mozkového kmene
v mistech, kde motorické nervové drahy z obou hemisfér jsou jiz pohromadé vedle sebe.
Mentélni schopnosti nebyvaji poSkozené, nebot’ mozkova kiira neni zasazena. Prognoza
kognitivniho vyvoje je podle Vitkové dobra.

Dipareticka forma paukospasticka se vyskytuje méné ¢asto nez forma predesla. Nevznika
zde piekiizeni dolnich koncetin a stehna se netfou pfi chlizi o sebe. Obvyklé jsou drobné
mozeckové ptiznaky — nedostatecnd motorickd koordinace, poruchy cileni pohybt, jejich

nepiesnost.
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Rozlisuje se forma lehka, paukospasticka — podle I. Lesného, 1985 — a forma tézka,
spastickd. Poskozeni vtemenni oblasti casto neni rozlozené symetricky, takze
senzomotorické vypadky mohou byt na jedné stran¢ silnéjsi. Zde hovoiime o diparéze
s pravou nebo levou orientaci.

Hemipareticka forma se vyskytuje nejcastéji. Jedna se o spastickou obrnu horni a dolni
koncetiny jedné poloviny téla. Vyraznéji byva postizena horni koncetina, kterd je ohnuta
v lokti, dolni koncetina je napjata — postizeny doslapuje na Spicku. Postizené koncetiny jsou
slabsi a kratsi, mensi byva i pfisluSna polovina oblic¢eje. Ve stoji je patrné Sikmé postaveni
panve. Vznika poskozenim mozku v oblasti protilehlé mozkové hemisféry. Pfi¢inou
hemiparézy je lokalizované poskozeni, vznikajici krvacenim do mozku nejcastéji
v postrannich komoréach ¢i periventrikularné, v mistech, kudy prochazeji hybné mozkové
dréhy do mozkové kiliry. Pfi postizeni pravé hemisféry je kognitivni kapacita téchto déti
nejcasteji lehce subnormalni, tedy praimérné 1Q 90 s pfevahou verbalni slozky. Polovina déti
nejevi zadné znamky poskozeni levé hemisféry a u druhé poloviny déti byva inteligence
sniZzena do pasma lehké mentalni retardace, tedy primérné 1Q 65 bez rozdilu mezi verbalni
a nazorovou slozkou. (Ri¢an, Krejéitova 1997)

Kvadrupareticka forma je t¢z$i formou, vznikd rovnéz na zakladé poskozeni v oblasti
mozkového kmene, jsou postizeny vSechny Ctyfi koncetiny, horni jsou postizeny casto
symetricky. U této formy je Casty vyskyt epileptickych zachvatli i mentalniho postiZeni.
Kvadruparéza vyjadiuje poskozeni rozsahlych ¢asti senzomotorické oblasti mozkové kiry.
Vyskytuje se u predCasné narozenych déti, které se tézce adaptuji na nové prostredi. U
tézkého postizeni mohou byt zasaZena i dalsi centra CNS s vyskytem dalSich symptomi,
jako jsou poruchy feci, smyslové vady nebo epileptické zachvaty. Ze spastickych forem

détské mozkové obrny ma kvadrupareticka forma nejméné ptiznivou progndzu ve vyvoji.

2.2.2 Nespastické formy

Forma dyskineticka — je typicka pfitomnosti nechténych a nepotlacitelnych pohybi, které
se objevuji spontanné, v klidu, nebo se daji vyprovokovat riznymi podnéty (nahlym ulekem,
bolestivym podnétem, rozc€ilenim) tyto pohyby se vétSinou zvétSuji pii nechténych
pohybech, které doprovazeji, rusi jejich provedeni a nékdy je zcela znemoziluji, na obou
stranach téla nesymetrické a v rizném stupni. Nemocni nejsou schopni nékdy ani chiize.
Nékdy bezdécné pohyby postihuji 1 oblicejové svalstvo, zvykaci, polykaci, zaSkuby

v obli¢eji vytvareji rizné grimasy, které napodobuji zlost, smich a plac.
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Vili jsou tyto pohyby naprosto neovlivnitelné.

Forma hypotonicka se projevuje snizenim svalového napéti, nejcastéji v dusledku postizeni
mozecku. Casto kolem tietiho roku se méni v nékterou jinou formu DMO - spastickou nebo
dyskinetickou. Pokud setrvava, je doprovazena té¢Zkou mentalni retardaci. Vlivem snizeného
svalového napéti maji déti zvyseny rozsah pohybii v kloubech. Miizeme je snadno svinout
do klubicka nebo horni koncetiny ovinout kolem krku. Stoj je nejisty, Siroky, nestabilni. Maji

1 hypotonii v ose.

2.3 MozZnosti vychovy a vzdélavani déti s DMO

Dité¢ se zdravotnim postizenim, nemoci nebo jinak ohrozen¢ dité je v pedagogice nazyvano
ditétem se specifickymi vzdélavacimi pottebami. Piedskolni vék se u téchto déti prodluzuje
nejméné o 1 az 2 roky, a proto zpravidla dochazi k odkladu Skolni dochazky.

Déti s télesnym postizenim mohou navstévovat béznou matetskou Skolu, specidlni tiidu
v mateiské skole, specialni matetskou Skolu nebo détsky rehabilitacni stacionaf, eventualné
jsou v domaci péci, soukromém sektoru, poptipadé v jiném zatizeni.

V soucasné dobé pracuji ucitelky v mateiské Skole vétSinou s heterogenni skupinou déti.
Jedna se o edukaci déti rizného veéku, ale 1 déti zdravych spolu s postiZenymi. Jejich prace
je znatné narofna a vyZaduje prohloubeni jak znalosti z oboru specidlni pedagogiky,
psychologie a patopsychologie, tak intenzivni spolupraci s rodi¢i déti a s odbornymi
pracovniky — logopedy, fyzioterapeuty, ergoterapeuty, psychology, lékati. Dliraz se klade na
osvojeni si znalosti specidlné pedagogické diagnostiky a tvorby individuédlniho vzdélavaciho
programu. Ten je vypracovan pied nastupem ditéte do Skoly, nejpozdéji vSak jeden mésic
po nastupu zaka do Skoly. Individualni vzdélavaci plan (dale jen IVP) se vypracovava ve
spolupraci uvedenych poradenskych zatfizeni, vychovného poradce, Skolniho specialniho
pedagoga, psychologa a zdkonného zastupce ditéte. Je dulezitd vzajemnd divéra a
spoluprace vSech odbornikii, hlavné pedagogl a rodict, kteii maji spolecny zdjem, a to
pomoci ditéti.

I déti s télesnym postizenim, které navstévuji specialni matetské Skoly nebo jsou umistény
v b&zné mateiské skole (MS), se dostavaji do péée specialné pedagogického centra (déle jen
SPC) pro t&lesnd postizené, ziizeného vétdinou pii specialni MS nebo ZS pro télesné
postizené. SPC pomaha nejen postizenym détem, ale i jejich rodi¢im a uéitelkam MS.
Ukolem odbornikti SPC, coz jsou specialni pedagog, psycholog, socialni pracovnice, je

provést specialné pedagogickou diagnostiku ditéte a navrhnout opatieni k cilené podpofte.
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Nezastupitelnou tlohu ma sluzba jako SPC v rané péci o postizené déti. Poskytuje socialné
pravni poradenstvi, zapiijcuje odbornou literaturu, rehabilitaéni a kompenzaéni pomiicky,
provadi depistaz.

Poradenské sluzby ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich jsou poskytovany
détem, zadkam, studentim, jejich zdkonnym zastupctim, skoldm a Skolskym zafizenim.
72/2005 Sb., Vyhlaska o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zafizenich, ve znéni t¢inném od 9. 2. 2005.

Samo télesné postizeni neni divodem pro potiebu specidlné pedagogické podpory. Specialni
vzdélavaci potteby vznikaji tehdy, kdyz v disledku poskozeni nelze zvladnout normativni
vyvojové ukoly. Byl vytvoren prostor pro vzdélavani zaka se specialnimi potfebami, veetné
zaki s kombinovanym postizenim, ve Skoladch hlavniho vzdélavaciho proudu. Umoznil a
upravuje ho Zakon €. 561/2004 o ptedSkolnim, zédkladnim, stfednim, vy$$im odborném a
jiném vzdélavani (Skolsky zakon) a Zakon 563/2004 o pedagogickych pracovnicich.
Integraci vSak casto brani predsudky, podvédomy strach, negativni socialni reakce
vii¢i osobam s viditelnymi télesnymi odchylkami. Usp&sné spolecenské vzdélavani s télesnd
postizenymi jedinci vyzaduje také adekvatni architektonické, organizacni, persondlni a
materialni vybaveni, ergonomické vybaveni pracovisté¢ zaka, niz§i pocet zakd ve tridg,
specifické pomucky, oteviené vyucovaci formy. Vyznamnou roli hraje funkce asistentt.
Existuji dva typy asistence:

Asistence osobni - tj. asistence souvisejici s nezbytné nutnou kompenzaci znevyhodnéni
v oblasti sebeobsluhy, osobni hygieny a stravovani.

Asistence pedagogickd - tj. asistence souvisejici s nezbytné nutnou kompenzaci
znevyhodnéni v oblasti vychovy a vzdélavani. Tato problematika je v novelizované vyhlasce
¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakh se specialnimi vzdélavacimi potfebami a zaki nadanych,
ve znéni u¢inném od 1. 9. 2018.

Z4ci, jejichz celkovy zdravotni stav neumoZiiuje integraci, jsou po odchodu z MS nebo MS
specidlni dale vzdélavani v zakladni Skole specidlni, v zakladni Skole praktické nebo ve

specidlni tfid€ pro déti s télesnym postizenim.
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3. Epilepsie

Epilepsie je chronické neurologické onemocnéni, lidové nazyvané padoucnice,
charakteristické epileptickymi zachvaty. Nékteré zachvaty vypadaji velmi dramaticky a
naopak nekteré probéhnou nepozorované a laik neni schopen je rozpoznat. Epilepsie mtize
byt vrozena = primarni a jeji pti¢inou mohou byt vlivy v priabéhu nitrodélozniho vyvoje.
Pticinou ziskané = sekundarni epilepsie mohou byt urazy hlavy nebo to mohou byt i té¢zka
infekéni onemocnéni. Epilepsie mize vzniknout po cévnich mozkovych piihodach a je
druhym nejcastéjSim neurologickym onemocnénim. Epilepsii trpi ptl az jedno procento

populace.

3.1 Historie epilepsie

Epilepsie je opfedena spoustou myti a predsudki, které maji své kofeny v historii. Lidé
chtéli vysvétleni a tak hledali pfi¢iny a smyl epileptickych zachvatl. Vysvétleni byla rizna,
ale nejcastéji se objevovaly dvé teze, a to posednuti d’ablem nebo naopak osviceni duchem
svatym. Podle toho, ktery z téchto nazor ve spoleCnosti pievladal, se k lidem s epilepsii
ptistupovalo. Prvni zminky o epilepsii nachazime v obdobi Babylonské tise 2000 let pf. n.
l.. Nézory o posednuti d’ablem nebo osviceni duchem svatym vyvratila az Hippokratova

medicina.
Hippokrates v roce 400 pf. n. I. napsal:

~Myslenka, Ze tato nemoc pochazi od bohii, je pouze zastérkou pro nevédomost a podvodné
praktiky tech, kteri tento nazor kazou. To, Ze nemoci vkladaji do vinku bozskost, jen dokazuje,
Jjak jsou sami bezbozZni. Bohové totiz necini télo necistym, tak jak tomu tito Sarlatani véri.
Pricina epilepsie thkvi v mozku a zdachvat zpiisobuje zima, slunce a vitr, jez méni jeho

konzistenci.*

Lidé trpici touto nemoci se v nekterych zemich s problémy potykaji dodnes. V nékterych
méstech USA nebo ve Skandinavii az do 70. let dvacatého stoleti nesméli lidé s epilepsii

uzavirat snatky a mit déti.

Epilepsie postihla fadu vyznamnych osobnosti — vladeti, vojeviideli, maliit, hudebnik,
spisovatelt. Patfil mezi n¢ Sokrates, Julius Caesar, Johanka z Arku, Alfred Nobel, Isaac
Newton, Agatha Christie, Ludwig van Beethoven, Vincent van Gogh. Tyto osobnosti jsou

ditkazem toho, Ze tato nemoc neznamenala Ubytek dusevnich sil a schopnosti.
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Diky moderni terapii a nasazeni spravné medikace se ve vétsiné zemi podatilo u 70 — 80 %
pacientli dosdhnout dokonce stavu bez zéachvatii. Presto je stdle mnoho nemocnych

nereagujicich na 1écbu, takze se stale hledaji nové I€ky a G¢inné 1€¢ebné postupy.
3.2 Déleni epilepsie a typii zachvata
Epilepsie se déli na generalizované a parcidlni.

I. Generalizované

Mozek je epileptickym projevem postizen ve vSech centrech a ndhle. Obvykle jsou zachvaty

provazeny ztratou védomi.
IL. Parcialni

Zachvaty vznikaji v urcité Casti mozku, takze muze dojit ke zméné védomi. Zachvaty
se projevuji podle toho, které ¢asti mozku zasdhnou, kam az se epileptické vyboje rozsifi.

Nékteré deti maji 1 vice druhti zachvati.
Generalizované zachvaty
1. Tonicko — klonické
Maji tfi projevy:

- poruchy védomi — bezvédomi
- zména motoriky — kiec¢e koncetin

- nepravidelny dech, puls — mtiZze dojit k pomoceni

Télo ztuhne a n€kdy dojde k vykiiku, nasleduje pad a kieCe a dit¢ mize z nedostatku kysliku

zmodrat. Stava se, Ze jedinec se pomoci. Zachvat trva do 2 minut.
2. Absence

Dité vyhlizi zarazené, zira, zachvat mohou doprovazet mirné pohyby hlavy. Dité kratce

nereaguje na vyzvu. Absence trva nékolik vtefin.
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3. Myoklonické

Izolovany nebo vicecetny svalovy zaskub, nejcasteji na hornich a dolnich koncetinach, miize

nastat v rizném ¢asovém rozmezi.
4. Tonické

Dominujicim projevem téchto generalizovanych zachvatl je pfechodny narist svalového

napéti. Obvykle dochazi k padu a propnuti koncetin.

Parcialni zachvaty

P4

U tohoto typu zachvatu ptevladaji priznaky prechodného postizeni urcité ¢asti mozku, jde

o loziskové epilepsie.
1. Komplexni

Jedinec ma zménéné védomi, vétSinou nereaguje na vyzvy okoli, ale nemusi upadnout.
Nékdy se pohybuje zmatené€ v prostoru a vykondva rtiznou ¢innost i se slovnim chaotickym
doprovodem. Stava se, Ze zainaji vnitinim upozornénim, tzv. aurou. Jedna se o zdanlivé
vizudlni, sluchovy nebo chutovy vjem. Dité si miZze tahat obleceni nebo mlaskat. Tyto

zachvaty trvaji pfiblizné€ % aZ 2 minuty.
2. Jednoduché

Jedinec si sviij zachvat uvédomuje a je schopen ho popsat a prozivat. Piikladem jsou ¢asté
neadekvatni reakce, nuceni se smat, 1 kdyZz situace kolem tomu neodpovidd. DalSim
projevem mohou byt zadSkuby jen na jedné koncetin€ nebo na jedné strané téla, ke ztraté

védomi vSak nedochazi.
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4. Mentalni postiZeni
4.1 Mentalni retardace

S ohledem na socidlni disledky je patrné nejzavaznéjsi pridruzenou poruchou u déti s DMO
mentalni retardace. Mentélni retardace neni chorobou, ale spise trvalym stavem, pro ktery je
charakteristické celkové sniZeni intelektovych schopnosti. Vznika v pritbé¢hu vyvoje jedince.
Obvykle je doprovazena poruchami adaptace, tedy nizsi schopnosti orientovat se v daném
prosttedi. Vyvoj je opozdény a trvale zaostdva, coZ je provazeno omezenymi moznostmi

vzdelavani a socidlni ptizplsobivosti.

Mentalni retardace podle Vagnerové:
~Mentalni retardace, mentdlni postizeni, mentalni defekt je souhrnné oznaceni vrozeného
defektu rozumovych schopnosti. Je definovan jako neschopnost dosahnout odpovidajiciho

stupné mentalniho vyvoje vzhledem k véku.* (Vagnerova, 1999, str. 146)

Hlavni znaky mentélni retardace:

1. nizka Groven rozumovych schopnosti, kterd se projevuje predev§im nedostatecnym
rozvojem mysleni, omezenou schopnosti uceni a nasledkem toho i ztizenou socialni
adaptaci na béZné Zivotni podminky;

2. jde o stav vrozeny, ktery je tieba odliSovat od defektli ziskanych;

3. jde o stav trvaly, ktery pfetrvava i v dospélosti.

vewr

mozkovou obrnou, avSak abnormalni postupy, hypertonie a diskoordinace nohou mohou
zkreslovat vysledky psychologickych testi a vést k podhodnoceni mentalni Grovné ditéte.

(Kotagal, 1996)

Mentélni retardace se nemusi vyskytovat u vSech déti s détskou mozkovou obrnou.
Konkrétné hovoii o dvou tfetinach z celkového poctu pacientt, kteti néjakou retardaci trpi.
Asi tfetina z nich trpi stiedné t€Zkou az t€Zkou formou retardace a tretina lehkou mentalni

retardaci.
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Definice terminu mentalni retardace podle (WHO):

»~Mentalni retardace je stav zastaveného ¢i neuplného dusevniho vyvoje, ktery je zvilaste
charakterizovan narusenim dovednosti, projevujicich se behem vyvojového obdobi,
prispivajicich k povsechné urovni inteligence, tj. poznavacich, recovych, pohybovych a
socialnich schopnosti. Retardace se miize vyskytnout spolecné s jakoukoli jinou dusevni
nebo télesnou poruchou nebo bez ni. Mentdlné retardovani jedinci vsak mohou byt postizeni
celou radou dusevnich poruch, jejichz prevalence je u nich prinejmensim 3-4 krat castéjsi

nez v bézné populaci. ““ (Mezinarodni klasifikace nemoci, 1996)

4.1.1 Pri¢iny vzniku mentalni retardace

Mentalni retardace muze vznikat ve tfech obdobich:
Prenatalni

V prenatalnim obdobi jde o pieneseni infekce z matky na plod béhem téhotenstvi. Vinikem

byva Spatny zivotni styl, stravovani, pozivani toxickych latek nebo traze.
Perinatalni

V perinatalnim obdobi je nej€astéjsi priciou hypoxi - nedostatek kysliku béhem porodu nebo

okamzité po narozeni. Dlivodem miize byt i zdlouhavy porod.
Postnatalni

V postnatalnim obdobi muZe byt pficinou Spatna vyZiva, infekce, zanét mozku nebo traz.

Projevuje se po porodu do dvou let véku ditéte.

4.1.2 Klasifikace mentalni retardace

Mentalni retardace zplsobuje snizeni urovné rozumovych schopnosti v psychologii
oznacovanych jako inteligence. Hloubku mentalni retardace zjiStujeme pomoci
inteligencniho kvocientu (déle jen 1Q), ktery vyjadiuje urovent rozumovych schopnosti.
Zavedl jej William Stern a v podstaté¢ jde o vyjadieni vztahu mezi v€kem mentalnim a
chronologickym. Mentélni v€k je zjistovan v tlohach pomoci testu. Hodnota IQ sice dava
ptredstavu o inteligenci jedince, avSak neuvadi a ani uvadét nemiZe nic o jeho kvalitativnich
zvlastnostech. Lze tedy fici, Ze osoba, kterd nedosdhla vysoké hodnoty 1Q, mlZze mit

nadprimérné schopnosti v jiné oblasti.
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4.1.3 Charakteristika mentalni retardace

Lehka mentalni retardace

Lehké mentélni retardace vykazuje rozmezi I1Q 50—69 (F70) a je vétSinou diagnostikovana
az v pozdéjsim veéku. Mirn¢ retardovany jedinec se ve svém prostiedi mize jevit bez
problému. Toto postizeni se pak naplno projevuje po zahajeni povinné Skolni dochazky. Na
jedince zacinaji byt kladeny vétsi naroky a navic dochazi k porovnévani s ostatnimi détmi
ve tfid¢€. Vychova a vzdélavani je zamétené na rozvijeni jejich dovednosti. U osob s lehkou
mentalni retardaci se mohou projevit i pfidruzené chorobné stavy, jako jsou poruchy
autistického spektra, dalsi vyvojové poruchy smyslové, epilepsie, télesné postizeni nebo

poruchy chovéani.
Stiredné téZka mentalni retardace

U této skupiny je vyrazné opozdén rozvoj chapani a uzivani feci. Jedinci dosahuji IQ 35-49
(F71). Zde je také omezena a opozdéna schopnost starat se sdm o sebe. Konecné schopnosti,
které ziskaji béhem zivota, jsou v kazdém piipadé¢ omezené, i kdyz kvalitni vzdélavaci
program jim muize pomoci k ziskéni zékladnich Zivotnich dovednosti a znalosti. Ty jim
nasledné mohou zajistit miru samostatnosti pii samoobsluze a pfi jednoduchych manuélnich
¢innostech, které jsou ve vétsiné pripadi schopni vykonavat. U nékterych jedinctd je vSak
potfebny celoZivotni dohled. Pomalu se u nich rozviji chapani a uzivani feci. Ne&kteti
postiZeni jsou schopni jednoduché konverzace, zatimco druzi se sté¢zi dovedou domluvit o
svych zakladnich pottebach. Vétsina stfedné mentalné retardovanych miiZze chodit sama bez

pomoci. U znacné ¢asti je pritomen détsky autismus nebo jiné vyvojové poruchy.
Tézka mentalni retardace

Posledni kategorie, kde je mozné zméfit 1Q, je t€zka mentéalni retardace. Hodnota 1Q 20-34
(F72). Pokud jde o klinicky obraz, jsou jedinci s tézkou mentalni retardaci v mnohém
Ve velkém procentu piipadl se pfidruzuji zdvazné problémy s motorikou nebo jiné poruchy
CNS. I kvili tomu maji tito jedinci znacné omezené schopnosti mentalni i fyzické. Pti
vCasném odhaleni té€zké mentélni retardace a zahajeni intenzivni pedagogické a terapeutické
¢innosti vSak 1 v této skupiné jedincii zpravidla dochazi ke zlepSeni celkového stavu,
konkrétné motoriky a schopnosti denni potieby. Moznost fyzické prace v dospélém véku je

u této skupiny handicapovanych zna¢n¢ omezena a bez odborného vedeni témét vyloucena.
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Hluboka mentalni retardace

U hluboké mentélni retardace je 1Q odhadovéano pod hranici 20 (F73), a to znamena, ze
postizeni je tézké a jedinci nejsou schopni porozumét pozadavkliim, které jsou na né kladeny.
Vétsina jedincti s timto postizenim neni schopna samostatného pfesunu nebo jinych
pohybovych aktivit. V podstaté nejsou schopni komunikovat s okolim a v nékterych
ptipadech své okoli ani nevnimaji. U nékterych jedinct je mozné intenzivni praci dosdhnout
zakladnich zrakové prostorovych orientacnich dovednosti, ov§em schopnost uspokojovat
své zakladni potieby je v témét 100% piipadi vyloucena. Jedinci s hlubokou mentalni
retardaci potfebuji celoZivotni dohled a pomoc druhé osoby. U tohoto onemocnéni jsou
bézné dalsi neurologické ptiznaky, postizeni hybnosti, zrakového a sluchového vnimani,

epilepsie, porucha feci.

4.2 Demence

Demence jsou choroby, jejichZ vyskyt roste s vékem. Jedna se o chronicky a trvaly ubytek
dusSevnich funkci a schopnosti. Projevy, které jsou viditelné pro okoli, pfedstavuji poruchy
paméti a poruchy dalSich funkci. Mohou se vyskytovat deprese, halucinace, iluze nebo je
naruSena emotivita, kterd je typickym pfiznakem demenci. U demence se také projevuji
poruchy osobnosti a dochazi k ipadku a dezintegraci. Clovék ztraci schopnost se o sebe

postarat sam.
Demence miiZze postihnout malé déti 1 dosp€lé. Vagnerova uvadi:

U velmi malych déti se obtizné rozlisuje, zda jde o vrozeny mentalni defekt ¢i ranou formu
demence. V zasade nelze spolehlive diferencovat do veku 18-24 mésicu. Do té doby se
psychicky vyvoj jesté nedostane na takovou uroven, aby bylo mozné uvazZovat o ubytku
rozumovych schopnosti, zejména pokud neni velmi rychly a zavazny.* (Vagnerova, 1999, s.

137)

»Demence je proces zastaveni, rozpadu normalniho mentalniho vyvoje po 2. roce Zivota.*

(Pipekova, 2006, s. 270)

»Demence je ziskané postizeni. Muze knému dojit az po dosaZeni urcitého stupné
rozumoveho vyvoje, demenci lze diagnostikovat az po druhém roce Zivota. Do té doby vznikly

defekt je posuzovan jako mentalni retardace.* (Jirdk, 1998)
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5. Rana péce
Termin rand péce vznikl vroce 1993 piekladem vyrazu pouzivaného v zahranici

(némecky Frithordenung, anglicky Early intervention).

Rana péce by méla byt poskytnuta rodiné v okamziku narozeni ditéte, u kterého byla zjisténa
vada nebo porucha. Je to pomoc od I€¢kare, péCe az po podporu a sluzby dalSich profesionali,
napf. specidlnich pedagogt, psycholog, socidlnich pracovnika. To vSechno pomtize rodin¢

zvladnout nastalou situaci. Tento komplex sluzeb se nazyva rana péce.
Sluzba rané péce je vymezena zdkonem ¢.108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.

Cilem rané podpory je:

omezit negativni disledky postiZeni a sniZit riziko ohrozeni ve vyvoji ditéte a funkce
rodiny

- podpofit troven ve vyvoji ditéte v oblastech, ve kterych je dité ohrozeno

- posilit kompetence rodiny a snizit jeji zavislost na socidlnim systému

- nabidnout rodin¢ a ditéti Siroké spektrum sluzeb, které zajist'uje tym pracovniki
z riznych obori

- vytvoftit zdklad pro socialni integraci ditéte a rodiny do spole¢nosti

Rana péce je terénni nebo ambulantni socidlni sluzba poskytovana ditéti s postiZenim a
rodicim ditéte od 0 do 7 let, je zamétena na podporu rodiny a podporu ditéte s ohledem na

jeho specifické potieby.

Rana péce zajistuje:

vcasnou diagnostiku, rehabilitaci a stimulaci

- poradenstvi a vzdélavani pro rodice

- pujcovani pomucek a odborné literatury

- terénni praci v rodiné

- zapojeni rodicli do systému ucelené rehabilitace

- respitni pomoc rodindm

- instruktaze a zacvik dalSich pracovnikli pomahajicich profesi

- tranzit ditéte do vychovné — vzdélavaciho systému
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Principem rané péce je — princip distojnosti, ochrany soukromi klienta, zplnomocnéni,
nezavislosti, prava volby, tymového pfistupu a komplexnosti sluzeb, pfirozenosti prostredi

a princip kontinuity péce.

5.1 Rana intervence

Ranou péci se rozumi systém sluzeb a programl poskytovanych détem ohrozenym
v socidlnim, biologickém a psychickém vyvoji, détem se zdravotnim postizenim a jejich
rodindm s cilem predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho nésledky a poskytnout
roding 1 dit€ti moznosti socialni integrace.

V ptipadé, ze ma rané poradenstvi splinovat aspekty podpory rodiny, komunity a vyvoje
ditéte v jeho psychomotorické i socialni oblasti, musi byt variabilnim a komplexnim
systémem intervenci a sluzeb. Proto musi byt zajiSténa flexibilnim multidisciplindrnim
tymem spolupracujicich odbornikii a rodict, ktefi rychle reaguji na specifické a ménici se
potieby klientli. Ran¢ poradenska ¢innost je tedy tymova prace. Zakladnim ¢lankem tymu
jsou rodice, kteti nesou nejvetsi podil zodpoveédnosti a maji na dit€ nejveétsi vliv a travi s nim

nejvice casu.

5.2 Materska Skola

Pti nemoci nebo détske 1éCebné zajist'uje predSkolni vychovu nemocnych déti od tii do Sesti
let, ptipadné starSich, pokud jesté¢ nechodi do Skoly a pfipravuje se na vstup do 1. tfidy
zakladni Skoly. Plni tkoly jednotlivych slozek ptedskolni vychovy, tak jak to dovoluje
zdravotni stav déti a prostfedi zdravotnického zatizeni. Soucasné se zamétuje na prevenci a
odstranovani neptiznivych vlivii hospitalizace a odlouceni ditéte od rodiny na jeho
psychicky stav a tim i na prib¢h 1écby.

Pro nemocné nebo zdravotné oslabené déti se zfizuji specidlni matetské Skoly a zdkladni
Skoly pfi nemocnicich, pfi détskych lécebnach a détskych lazeiiskych 1éCebnach a pfi
ozdravovnach. Pokud jsou nemocni nebo zdravotné oslabeni Zaci postiZeni téZ mentalné,
ziizuji se pro né pii uvedenych zdravotnickych zafizenich specialni ZS nebo ttidy, pfi
mensim poétu jsou vyudovani individualné podle uéebnich plani a osnov specialnich MS a
ZS.

Cilem a ukolem jednotného ozdravného a vychovné vzdélavaciho plisobeni v ozdravovné a

ve Skole pfi ni zfizené, je zlepSeni a upevnéni zdravotniho stavu oslabenych déti pfi
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souCasném zajisténi jejich vychovy a vzdélavani, aby mohly po ndvratu pokracovat bez

zdravotnich 1 vyukovych obtizi v dochdzce do Skoly a v dal§im vzdélavani.

5.3 Skolni vék

Vzdélavani zaka se specifickymi vzdélavacimi potfebami je uskuteciovano ve Skolach
samostatné zfizenych pro tyto zdky, v samostatnych tfidach, oddélenich nebo studijnich
skupinach s upravenymi vzdélavacimi programy, formou individudlni integrace do béznych

tiid.

5.3.1 Specialni péce ve Skolach
Vzhledem k nardstu zdravotné oslabenych déti jsou pti béznych nebo specidlnich zakladnich
Skoléach zfizovany tiidy pro tuto skupinu déti. Péce ve tfidach a program ozdravného procesu

probiha v tésné spolupraci s 1ékafi a rehabilitacnimi pracovniky center.

Z pohledu legislativy je edukace zakl s chronickym onemocnénim zakotvena ve vyhlasce
¢.73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zakl a studentl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a
déti, zaka a student mimotfadné nadanych. Je zde definovéna Skola pii zdravotnickém
zafizeni (matefskd, zakladni), kde mohou byt vzdélavani zaci se zdravotnim oslabenim nebo
zéci dlouhodobé nemocni, pokud to dovoluje jejich zdravotni stav. Podle individualnich

moznosti mohou byt poskytovany i1 konzultace Zaklim stfednich skol.

Zak je do 8koly pfi zdravotnickém zafizeni zafazen na zakladé doporudeni oSetfujiciho
lékaie a se souhlasem zakonného zastupce. Reditel, po domluvé s o3etfujicim lékafem uréi
organizaci a rozsah vyuky. V péfi o nemocné dité¢ se prolind péfe zdravotnicka,
pedagogicka, psychologicka, rehabilitacni a socialni. Rozdil mezi béznou zékladni Skolou a
Skolou pfi zdravotnickém zatizeni spociva predevs§im v praci s nemocnym ditétem, které je

psychicky casto velmi problematické z ditvodu vytrZeni z rodinného prostiedi.

Vyucovani ve skole pfi nemocnici ¢i zdravotnickém zafizeni se uskute¢niuje podle osnov a
ucebnich pland zakladni Skoly s pfihlédnutim ke zdravotnimu stavu Zaka. Ve skole je
vyucovan dle rozsahu vyuky dané lékafem kazdy den jeden z hlavnich predméth (Cesky
jazyk, matematika, anglicky jazyk), kdy se pfifazuje jeden z vedlejSich pfedméti (na 1.
stupni ZS — prvouka, pfirodovéda a vlastivéda, na 2. stupni ZS — fyzika, chemie, zemépis a

déjepis).

31



Délku vyucovani stanovuje oSetfujici 1ékar s ohledem na zdravotni stav ditéte. Vyuka zaka
vSech typt skol, vékovych skupin, riznych programi, probihd 1 — 4 hodiny denné v ramci
dopoledni vyuky. Odpoledne jsou zatazeny vychovy, navstévy, terapie, rehabilitace,
zabavna ¢innost. Plan ¢innosti by mél vzdy obsahovat varianty pro kratkodobé a dlouhodobé

pobyty.
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6. Rodina a dité s mentalnim postiZenim

6.1 Rodina

Definice rodiny podle sociologického slovniku:

»Rodina je skupina spojenda manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy a odpovédnosti a

vzdjemnou pomoct.* (Hartl, Hartlova, 2004, s. 512)

,» Hlavni smysl rodiny je reprodukcni. Rodina usnadnuje lidem péci o déti a jejich vychovu.
Kromé toho, ze je rodina dulezita biologicky pro udrzeni lidstva, je také jednotkou
spolecnosti. Reprodukuje cloveka jako organismus i jako bytost kulturni. Zprostiedkovava
tradici dalsim generacim. Rodina je prvnim modelem spolecnosti, s jakym se dité setka.

Formuje jeho osobni vyvoj i postoj ke vsem dalsim skupinam.* (Matousek, 1993, s. 10)

Rodina je pro dité¢ zakladni socialni skupinou, je velice dilezita hlavné z hlediska rozvoje
osobnosti. Rodina je pro dit¢ zdrojem informaci o svété a chovani lidi. Prvni informace
ziskava zpravidla od matky, tyto informace jsou ovlivnény vztahem rodicu k ditéti jiz pred
narozenim. Dalsi vyvoj ditéte je nadale ovliviiovan timto faktorem, chovanim c¢lenti rodiny
k ditéti. Rodina se pro dité stava ochranou jednotkou, kterou je ovliviiovano. Dité pozoruje
a snazi se napodobovat jednotlivé vztahy a role v rodin€. Pokud vztahy v rodiné nejsou
harmonické, dit¢ to vniméd a piebira tyto vzory chovani a to dale ovliviluje jeho

pfizplsobovani se jinému socidlnimu prostiedi, naptiklad ve Skolce nebo $kole.

Jakéakoliv zavazna nemoc ovliviiuje fungovani celé rodiny. Pokud se do rodiny narodi dité,
které ma néjaké postiZeni, vSe se mu musi pfizplsobit. Dochéazi k pfehodnoceni Zivotnich

hodnot, stylu zivota, postaveni jednotlivych ¢lent v roding.

Pro postizené dité je rodina jedinou socialni skupinou, kterda mu umoZiiuje dostupnou
socialni integraci. Jen tady miize zastavat role, které mu pfislusi. Postizené dit¢€ v rodin¢ je

velkou zivotni zkouskou pro celou rodinu.

6.2 Reakce rodicii na narozeni ditéte s postiZenim

Kdyz se rodi¢lim narodi postizené dité, byva tézké to pfijmout. Je to tak vazna udélost, ktera
je dokonce srovnana napiiklad s umrtim ¢lena rodiny. Skutecnost, ze se narodilo dité s
postizenim, zastihne oba rodic¢e zcela nepfipravené. Dotkne se to vSech c¢lenli rodiny i

zdravych sourozencl. Zmeéni se zivotni styl rodiny, protoZze musi byt pfizplisoben
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nemocnému ditéti, jeho moznostem a potiebam. Rodice nevédi a nechapou, co se s jejich
ditétem stalo, nevédi jak s ditétem zachazet, jak s nim jednat, jak je vychovavat. Maji nékdy
pocit viny, strach ze selhani pfivést na svét dalSiho zdravého potomka a to vede ke ztraté
sebediveéry a k pocitim ménécennosti. Rodi¢e se mohou také setkat s negativnimi projevy
svého okoli, pravé tehdy, kdyz jde o postizeni vrozené a napadné, které nejde jednoduse
vysvétlit. Rodi¢e rizného pohlavi zpravidla reaguji odlisné. Matka se citi ménécenna, otec
prozivéa podobné pocity, které se, ale vice vztahuji k jejich muzské ploditelské roli. Postizeni
ditéte muze ovlivnit i jejich manzelsky vztah. Mlze vést k jeho rozpadu, coz se stava velmi

Casto, ale naopak i k posileni vzdjemnych vazeb a poskytované opory.

Déti s postizenim maji stejné potieby jako déti zdravé. Potiebuji lasku, aby si mohly vytvorit
pevny vztah k rodi¢lim, sourozenctim a prarodi¢iim. Potiebuji také pocit zivotni jistoty, a to
hlavn& v prvnich tiech letech Zivota, kdy se buduje jejich osobnost. Ukolem pro rodice je,
aby jejich dité bylo v zivoté€ $t'astné. K tomu, aby to rodic¢e zvladli, potfebuji mit odhodlani

a silu - jak télesnou tak duSevni.

U rodi¢ti se mohou objevit obranné reakce, které jsou vyvolané odhalenim handicapu.
Obrannym mechanismem je popieni skutecnosti, kdy rodi¢ odmitd vzniklou situaci
akceptovat. Rodina v takovéto situaci prochazi obdobné jako pfti jinych zatézovych situacich

nékolika fazemi vyrovnani se s novou skutecnosti.
Faze Soku a popreni

Kdyz se rodicim tekne, Ze jejich dité je postiZzené, zhrouti se jejich nadéje a ofekavani.
Odmitaji uvétit diagnoze a jeji nezvratnosti. Je velice dileZité davat pozor na to, jak citlivé
podat toto sdéleni. Mnoha rodi¢lim chybi vstficnost zdravotnického personalu. Je duilezité,

aby rodice méli co nejvice informaci. Tato faze mlzZe trvat hodiny, dny, tydny, mésice.
Faze akceptace a vyrovnani se s problémem

Rodice se uci ptijimat stav a postupné se vyrovnavat s realitou. Tato faze zavisi na riznych
faktorech, naptiklad na pocitech rodic¢ti — hnév, zoufalstvi, deprese. Je velmi dilezita zralost
osobnosti obou rodi¢ii, mnoZstvi jejich zivotnich zkuSenosti a kvalita jejich manzelského

vztahu.
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Faze obranna

Obranna faze je charakterizovana touhou zjednat ndpravu a vyieSit situaci, hledanim
moznosti najit z této situace cestu ven. Hledaji se 1€ky, alternativni cesty, zdzra¢na operace.
Naopak se mlze projevit touha hledat vinu a vinika. VétSinou ¢loveék hleda vinu mimo sebe.
Velmi Casto svaluji rodic¢e vinu na Iékaie, zdravoticky personal. Nebo hledaji vinu v rodiné¢:
nékdo z rodiny by mohl svym genetickym pifinosem nebo dusevni nemoci byt vinikem
tohoto osudu. Obvinovani byva samoziejmé nesmyslné a nespravedlivé a pravé ono muize

byt pri¢inou rozpadu vztaht v roding.
Faze vyrovnani a prijeti skutecnosti

Kdyz rodice ptekonaji fazi vyrovnani se, mize ptijit faze piijeti skutecnosti, ze jejich dité je
takové, jakeé je, a piijeti sebe samych jako zodpovédnych rodi¢i. Vyrovnaji se s realitou a
jejich Zivot tak dostane novy smysl. Cim dfive tato faze pfijde, tim vice z toho muZe

profitovat i jejich dité.

Stava se také, Ze dité se narodi bez projevi, zdravé, a postizeni se projevi pozdéji. Pfi¢inou
muze byt problém spojeny s pomalym vyzravanim nervové soustavy. Déti jsou Casto
hyperaktivni, maji poruchy pozornosti, poruchy uceni, opozdény vyvoj feci, chronickou
nespavost. Patii sem ADHD, ADD. Rodice vnimaji, Ze neni v§echno, jak ma byt. Jejich dite
bylo doposud zdravé, ale naptiklad s ndstupem do matetské skoly nebo s nastupem do Skoly
se tyto poruchy projevi a vSechno je jinak. Dité také miize utrpét zavazny uraz ¢i infek¢ni

onemocnéni mozku, které zpiisobi postiZeni.

S leh¢imi poruchami a s postizenim se rodi¢e vyrovnavaji Iépe. Rodice jsou vice zaméteni
na nemocné dité nez na sebe a nevnimaji to jako svoje selhani, spiSe jako neStésti, které

postihlo normélni zdravé dite.
Végnerova uvadi dva zpisoby zvladani:

1/ aktivni — strategie boje s nepiijatelnou situaci, protoZe s nemoci nebo s postizenim jako
takovym bojovat nelze, objevuji se tendence k hledani ndhradniho vinika, poptipadé i agrese
vuci zdravotnikiim, kdy obrana zvySenou aktivitou ulevi vnitinimu psychickému napéti

(aniz cokoli vytesi)
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2/ pasivni — jde o unik od problému, ktery se tézko zvlada, nebo ze situace, se kterou se
rodi¢e nedokazi vyrovnat, napt. popfeni situace, substituce, rezignace, kterd byva casto

spojena s depresi €1 apatii

6.3 Adekvatni vychovné zasady

Pro rodice postizenych déti je velmi obtizné dodrzovat adekvatni vychovné zasady. Pokud

to v8ak zvladnou, jejich vztah mezi nimi a ditétem bude harmonicky a pevny.

Rozd¢lila bych vychovu podle Zdenka Matéjcka. Své znamé desatero, jimz se inspiruji
rodi¢e 1 vychovatelé, stanovil na zakladé¢ své dlouholeté prace srodinami s mentalné

postizenym ditétem a na zdklad€ dlouholetych vyzkumnych studii.

6.3.1 Desatero Zdeitkka Matéjcka

/1/ Rodice maji o svém ditéti co nejvice védét

Rodice by o postizeni svého ditéte, o jeho rozsahu a pfi¢inadch, méli ziskat co nejvice
informaci. Tim mu zajisti odpovidajici péci. Je potieba se ptat odbornikli a specialistii.
Informace také mohou ziskat z odborné literatury. Je také mozné (a Z&douci) vyhledat
obcanska sdruZeni rodicl, ktefi maji také dité s postizenim. Rodi¢e mohou mit pocit, Ze se
svymi otazkami I¢kate obtéZuji. Podle nich nejsou sdilni, je dobré se nad to povznést, protoze

1 1€kafti jsou lidé a nékteré nepiijemné zpravy se jim netikaji lehce.
/2/ Pravdu, ale s perspektivou

Rodicim by se nemélo nic podstatného zamlcovat. Je nutné, aby rodice dostali spravné a
pravdivé informace a naznacil se jim dal$i mozny vyvoj ditéte a jeho vyhledy do budoucna.
Utajenim podstatnych informaci by se mohla podlomit diivéra v 1€kate, psychology a ostatni
zdravotnicky personal. Rodice si pak mohou vytvéafet svoje nespravné domnénky a teorie o
vyvoji ditéte. Mohou napiiklad véfit v zdzracné uzdraveni. BohuZel byvaji tyto falesné
domnénky vystfiddny novym Sokem a silnymi pocity zklamani. To pak mize vést k pasivité

a rezignaci.
/3/ Ne nestésti, ale ukol

Rodi¢e by nem¢éli brat postizeni svého ditéte jako neStésti, ale jako novou zivotni vyzvu.
Jestlize to nedokaZzi, pak to vede k pasivité a rezignaci na snahu pomahat ditéti se dale

vyvijet. Pasivitou a trapenim se ditéti nepomiiZze. SpiS naopak. Je nutné mobilizovat vlastni
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sily, vypracovat plan. Naptiklad obstarat pomticky, prostudovat 1é¢ebné metody a postupy,
&ist, ptat se a vzdélavat se. Cim vic se rodiée o problému dozvi, tim lip mohou svému ditéti

pomoct.
/4/ Obétavost ano, ale ne sebeobétovani

Podle Zdenka Matéjcka je tato zdsada hodné dilezita. VéEtSinu péce zastava jeden rodic,
vetsinou je to matka. Pokud ji tato péCe vycerpava, je mrzutd, unavend a podrazdéna, neni
dobrym vychovatelem a spolecnikem. Proto je dulezité, aby se starala o sebe a svou télesnou
a zdravotni kondici, méla by mit moznost vénovat se také néCemu jinému nez péci o dité,
udélat si Cas jen pro sebe. VEtSinou maji matky pocit, ze jen ony se o dit¢ dokazou postarat
nejlépe, ale tak tomu neni. Péce by se méla rozd€lit i mezi ostatni ¢leny rodiny, kteti to dobie

zvladnou.
/5/ V§e v pravy ¢as a pravé mire

Rodice chtéji ditéti pomoci a maji pocit, ze ¢im vic toho s ditétem délaji a ¢im diiv zacnou,
tim vic mu prospéji. Jsou nékteré metody, které mohou pomoci, kdyz se s nimi za¢ne co
nejdiive, ale existuji 1 jiné, které naopak pomahaji pozdé¢ji. Kazdy krok ve vychové,
v rehabilitaci a v 16€be ma piijit ve spravny Cas. Kdy ale pozname, Ze nastal ten spravny ¢as?
Z4dné pravidlo neni. Kazdé dité je individuum, a ma tudiz své individudlni vyvojové tempo.

Je proto lepsi vysvétlit rodicim, aby vyvoj ditéte neptedbihali.
/6/ Dité samo netrpi

VétSina rodicl si mysli, Ze jejich dité postizenim trpi, Ze kvili svému opozdénému vyvoji
télesné strada. Dité ale své postizeni nevnima a Zije svym détskym zivotem a jeho radostmi
a starostmi stejné jako zdravé déti - jen s tim rozdilem, Ze ono nedoséhne takové vyvojové
urovné jako zdravé déti. Ve skutecnosti trpi jeho rodice a blizka rodina. Neni dobra cesta
prozivat s ditétem jeho fiktivni utrpeni. Lepsi je snaZit se o to, aby dité proZilo sviyj Zivot co

nejveseleji.
/7] Nejste sami

Je potieba, aby si rodi¢e uvédomili, ze nejsou sami, kdo ma doma postizené dité. Existuji
rizna sdruzeni, jsou tu l€kafi, specialisté, pedagogové a socialni pracovnici, ktefi jsou

ochotni u¢inné¢ pomahat. Jsou tu rodice, kteti maji stejny problém jako oni a jsou ochotni
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s nimi sdilet své zkusenosti, starosti i radosti. Jejich solidarita jim ve chvilich, které nejsou
lehké, mize byt oporou. Mohou jim pomoct i nezasvéceni lidé, kdyz maji citlivy pfistup a

snahu.
/8/ Nejste ohroZeni

Rodice ditéte s postizenim vnimaji z4jem cizich lidi a jejich zvédavé pohledy, poznamky a
rozpacité chovani jako utok. Jsou podeziravi a vztahovacni. Je to pfirozené, protoze jejich
zivotni jistota je oslabena. M¢li by si ale uvédomit, ze reakce lidi je ddna mnohdy pouze

nevédomosti a nejistotou, a ne neptatelstvim.
/9/ Chraiite si manZelstvi a rodinu

Ve chvilich, kdy rodice situaci sami nezvladnou, hrozi né¢kdy az rozpad manzelstvi. Tehdy
vétSinou pomahaji odbornici psychologové. Rodice si vSak maji byt vzadjemné oporou a jim
oporou zase jejich rodice, jini pfibuzni a ptatelé. Tézké chvile se 1épe zvladaji ve dvou

spolecné.
/10/ Vyhled do budoucnosti

Rodi¢e by méli myslet na budoucnost celé rodiny a méli by realisticky zhodnotit, jak
dokdzou zajistit potieby ditéte, jestli vSe zvlddnou sami a jakou pomoc jim mohou
poskytnout ptibuzni, kdy dat dité do Skolky / Skoly, jestli je vhodné stiidat rodinnou péci

s dennim stacionafem nebo jestli dit€ umistit do zafizeni a dalsi otazky.
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Prakticka ¢ast

7. Cil praktické prace

V praktické casti vyzkumné casti své bakalarské prace se zamétuji na konkrétni piipad
10letého chlapce, ktery pochazi z malého mésta na jihu Cech. Tato klinicka kazuistika
predstavuje hocha, ktery trpi DMO, kvadruparézou s hypotonii v ose, hlubokou mentalni
retardaci, epilepsii a kortikalnim poskozenim zraku, vypadkem zorného pole vlevo

s brylovou korekci. Chlapec mé poruchu imunity a nema dokoncené zakladni oc¢kovani.

Typ postizeni chlapce mi nedovoloval uplatnéni jiné vyzkumné metody nez pozorovani,
fizeny rozhovor s rodi¢i, studium spisové dokumentace, analyzu a vyhodnoceni dokument.
Rodice jsem si pti rozhovoru s jejich dovolenim, nahrdvala a nésledné jejich odpovédi na

otazky ptfepsala a okomentovala.

Chlapec navstévuje specidlni zakladni Skolu. Rodinu zndm mnoho let, ale dobfe jsem je
poznala az pred Ctyfmi lety, kdy jsem Honzovi zacala délat osobni asistentku. Rodinu jsem
navstévovala u nich v domacim prostiedi. Seznamila jsem se se vSemi Cleny rodiny a
postupné jsem pronikala do tajii vSech chlapcovych nemoci. Nékteré¢ terminy pro mne byly
uplné neznamé, ale chlapcovi rodi¢e mi velmi pomahali, abych se ve v§em dokazala rychle

zorientovat. Oni sami tomu za ta léta rozumi velmi dobie.

7.1 Sbhér dat

Po zvoleni tématu prace jsem se rozhodla v praci pouzit materidly a dokumenty ziskané od
rodict. VSechny dokumenty jsem peclivé prostudovala a ziskané informace pomoci analyzy
zhodnotila. Déle jsem informace shromaZd’ovala pomoci pozorovani uvnitf rodiny a ve

Skole, kde jsem s chlapcem stravila néjaky cas.

Kazuistika neboli pfipadova studie je vyzkumnd metoda, kterd se zabyva konkrétnim
jedincem a jeho popisem. Ptipadova studie je zalozena na rozboru zdznamu ziskanych ze

spisové dokumentace, shrnujici veskeré dostupné relevantni informace.

Kvalitativni metoda je v sociologii a dalSich védnich disciplinach pouzivéana jako jedna ze
zakladnich vyzkumnych metod. Rozhovor je vyzkumné metoda, kterd spociva v dotazovani.

Jeho ucelem je ziskani informaci a navazani kontaktu s dotazovanym jedincem a seznameni
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se sjeho prostiedim. Nejdalezitéjsi metody kvalitativniho dotazovani predstavuji
strukturovany otevieny rozhovor, neformalni rozhovor nebo skupinova diskuze. Uvédomuji
si, ze tazatel by u kvalitativniho vyzkumu mél klast respondentovi srozumitelné otazky a
nepokladat vice otazek najednou. Respondent by mél citit, ze jde o dvoustrannou konverzaci.

Pokud je rozhovor veden spravng, tazany by mél svétovat dalsi podrobnosti sdm od sebe.
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8. Pripadova studie

Pohlavi: muz

Jméno: Honza

Rok narozeni: 2007
Charakteristika ditéte

Nyni je Honzovi 10 let. Honza je velmi mily, vesely, usmévavy a trpélivy hoch. Ma rad
osloveni Honzik, Hondsek, Jenicek. Téméf nikdy neplace. Vyjimkou je tézky epilepticky
zachvat. Je spolecensky a ma rad kontakt s lidmi, hlavné kdyz na né¢ho nékdo mluvi. Reaguje
pohledem a usmévem. Sdm si brouka a pouziva vlastni slova. Rozumi, kdyz ho rodice
upozorni, aby vyndal ruku z pusy nebo si nesahal na bryle. Na nabizené hracky a pomitcky
reaguje dle vlastniho zajmu. Preferuje vyrazné, svételné a zvukové hracky. Neékdy stacii jen
jedna vlastnost pomtcky a Honzik si ji prohlizi a sahd na ni. Tyto ¢innosti déla velmi rad.
V posledni dobé ho zajimaji ¢innosti, kdy po jeho akci nasleduje reakce hracky. Po

bouchnuti pomticka zahraje nebo se rozsviti.
Diagnoéza — zdravotni stav

Chlapec trpi détskou mozkovou obrnou a pfidruZzenymi onemocnénimi. DMO —
kvadruparetick4 forma s hypotonii v ose, epilepsie, ktera neni pln€ kompenzovana - Westiv
syndrom, sekundéarni hydrocefalus, VP shunt, o¢ni vada - vypadek zorného pole vlevo
s brylovou korekci. Porucha imunity, bez dokonceného zakladniho ockovani. Cely prvni ptil
rok zivota chlapec stravil po nemocnicich a kvili operacim mozku byl neustidle pod
antibiotiky, a proto jeho imunita utrpéla vazné trhliny. Kolem patého roku mu bylo
umoznéno diky zklidnéné epilepsii dokoncit ockovani proti tetanu a Zloutence typu B.

Ostatni ockovani mu zatim neurologové kviili epilepsii nedovoli.
Soucasny stav

Honza je téméf nepohyblivy, nesobéstacny. Je zcela odkazany na pomoc druhé osoby, rodici
nebo osobni asistentky. Je zdkem zakladni Skoly speciélni a v roce 2017/2018 navstévuje 3.

tfidu.
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Osobni anamnéza rodinna

Chlapec se narodil matce jako druhé dit¢. Béhem téhotenstvi se matka musela vyrovnévat
s umrtim blizkého ¢loveka a ndhlym chronickym nevylécitelnym onemocnénim deery, které
ve tfech letech béhem tifi tydni velmi rychle vypadaly vSechny vlasy. Jinak bylo jeji
té¢hotenstvi v pofadku. Byla hlidanou trombofilickou s Leidenskou mutaci. (Pozn.: jde o
zvysSenou srazlivost krve, kterd je ovlivnéna vrozenymi dispozicemi a zevnimi vlivy, napf.

hmotnost, vék, pohybovy rezim.)

Matka se citila dobte, pfili§ neptibrala, vSechny vysledky vychdzely na jednicku a rodila
v terminu. Porod probihal v okresni nemocnici, osm hodin a byl svizny. Chlapec mél
vyborné Apgar skore (Pozn.: jde o zhodnoceni vitality a poporodni adaptace novorozence,
posuzuje se v 1, 5 a 10 minutdich od porodu), méfil 48 cm a vazil 3,25 kg. VSe bylo

v naprostém potadku, takze ¢tvrty den byli propusténi z nemocnice domti.

Chlapec byl velmi neklidny, nespokojeny. Malo jedl, byl nete¢ny a spavy. Na vaze pribyval
a 1ékarka na ném neshledala nic, co by vybocovalo z normy. Od za¢atku moc nejedl, ale 12.
den po porodu zacal odmitat matetské mléko upln€. Béhem nékolika mélo hodin se jeho stav
dramaticky zhor$il. Zac¢al mit epileptické zachvaty, kiece a zastavu dechu. Chlapec byl
okam?zité prevezen do okresniho mésta a odtud béhem hodiny na neonatologii do krajského
meésta. Zde stravil nasledujicich pét tydnt, kde bojoval o svij zivot, nebot’ mél infekci
bakterii Escherichia Coli. (Pozn.: bakterie Escherichia Coli jsou béZnym osidlenim
dospé€lého Cloveka, ale za urcitych okolnosti mohou u novorozencii a déti zpiisobit velmi

zévaznou infekci.)

U Honzika doslo k sepsi s bakteridlni meningoencefalitidou v novorozeneckém véku,
prodélal zanét mozku a mozkovych blan. Nakazeni vzniklo nejspi$ pii porodu. Prvnich deset
dnii bylo kritickych, ale pak se zacal zlepSovat. U¢il se znova pfijimat potravu Gsty, ale ptisat

uz se nedokazal.

Prochézel riznymi vySetfenimi, byl monitorovan pro kiece. Escherichia Coli bakterie mu
znicila 70% mozkové tkané. Tyden po propusténi se chlapci zacala vyklenovat a zvétSovat
fontanela na hlavicce. (Pozn.: vazivova desti¢ka mezi lebecnimi kostmi u novorozencl a

malych déti.)
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Ptisla dalsi hospitalizace na détské klinice v krajském mésté, kde podstoupil operaci. Byla
mu voperovana hadicka, které se tikd V-P shunt. (Pozn.: ventriculo-peritonealni shunt,
slouzici k odtoku mozkomisniho moku do dutiny btisni, kde se rychle vstiebava do krve.)
Prvni operace pfinesla infek¢ni komplikace a spaleniny. Béhem piil roku, co byl na svété,
prodélal ¢tyfi operace a Ctyfi mésice dostaval denné injekéné antibiotika. Potykal se

s nastupem tézkych epileptickych zachvata.

Rodice se shoduji na tom, ze kazdy den zazivali nova adrenalinova dobrodruzstvi, co se tyce

jeho zdravotniho stavu.
Zikladni udaje z rodinné anamnézy

Matka ma vystudovanou obchodni akademii s ekonomickym zaméfenim. Skolu zakonéila
maturitni zkouSkou. V sou€asné dobé¢ pracuje jako tcetni ve velké firmé&, kde ji umoziuji,
aby praci délala i z domova, kviili péci o syna. Mezi jeji zaliby patii kresba tuzkou, malba

suchym pastelem, deskové hry a ¢etba knih.

Otec ma vystudovanou stfedni Skolu, zakon¢enou maturitni zkouskou. V soucasné dobé
pracuje u Policie CR. Mezi jeho zaliby patif kutilstvi — prace na zahradé a ¢innosti tykajici

se uprav domova, jizda na kole a ¢etba knih.

Honza ma starSi sestru, které je 13 let a je zakyni zdkladni Skoly, kde prospiva s
vyznamenanim. Za dva roky by si chtéla podat ptihlaSku na stfedni pedagogickou skolu a
chtéla by byt pani ucitelka v matefské Skole. Mezi jeji konicky patii krouzky, Cetba détskych

detektivek a kamaradi.
Rodinné prostiedi

Rodina je Gplna. Bydli v rodinném domé s velkou zahradou. Déti maji kazdy sviij pokoj.
Interiér domu je velmi p&€kny. Rodina se snazi zajistit pohodli obéma détem a hlavné

bezbariérovost pro chlapce.

Vztahy mezi rodici se jevi jako velmi dobré. Radi travi ¢as spole¢né. Rodina ma vlastni auto.
Radi jezdi spole¢né na vylety. Maji zavedeny den, kdy jezdi na vylety jen s dcerou, aby se
necitila odstréend, kdyZ se rodi¢e museji starat pfevazné o chlapce. Sestra s péci o Honzu

pomahd. Ma ho rada a bere ho takového, jaky je.
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9. Institucionalni péce

9.1 Rana péce

Zprava o rané péci klienta

Péce byla zahdjena v kvétnu 2008 a ukoncena v zaii 2014.

Rodice oslovili stiedisko rané péce, na radu dalSich rodici déti s postizenim, s zadosti o
sluzbu par mésicti po Honzikové narozeni. Do péce byla rodina pfijata v kvétnu 2008, v dobé
kdy bylo Honzikovi sedm mésict. Zakladem poskytované péce byly konzultace v domacim
prostiedi, kterych se od pfijeti rodiny do sluzeb rané péce uskutecnilo celkem dvacet pét.
Konzultace probihaly v pfirozeném prostredi rodiny, dalsi dvé konzultace probéhly
v zafizeni. Jedna v rehabilitatnim centru Arpida a druhd ve specialni matetské Skole
v krajském mésté, kam pozdé&ji Honzik dochazel. Déale prob&hlo celkem pét funkénich
vySetfeni zraku. Rodina se se zdjmem Ucastnila setkdvani rodin, n€kolika vikendovych
pobytl organizovanych krajskym stfediskem a tfi tydennich pobyti od spole¢nosti rané

péce.
9.2 Pobytové akce rané péce

1. S Ranou pé¢i v Holenském dvoie na jihu Cech

Rodina se vydala na tydenni pobyt s ranou péci v roce 2009. Na kurz se moc t&sili, protoze
diky jejich synovi se zaclenili a poznali spoustu novych lidi, nové hracky, aktivity, zazitky
a pro n¢ asi to nejdulezitéjsi, pocit, ze na v§echno nejsou sami, ale maji moznost se o né¢koho
opftit. Rodice zjistili, ze i dité s tak t€zkym a kombinovanym postizenim, mtize zazit spoustu

uzasnych véci a oni s nim.

Program byl velmi pestry a zajimavy. Poradkyné rané péce si pfipravily na kazdé dopoledne
od 9:00 do 11:00 velice pestry dvouhodinovy program. Déti byly rozdéleny podle
pfibuzného postiZzeni do malych skupin, od tfi do sedmi déti. Kazdou skupinu vedly dvé az

tf1 poradkyné.

Honzik byl ve skupiné ¢tyt déti, které¢ vedly dvé poradkyné. Kazdy den se zamétovali na

jiné smyslové podnéty. Formou hry trénovali zrak, sluch, hmat, chut’ a ¢ich.
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Prvni den byl zaméfen na ¢ich. Rodiny se seznamily, popovidaly si o svych osudech,
diagnézach déti, zkuSenostech s 1é€bou a 1ékari. Poté si privonéli k maté, medunce, skofici,

vanilkovému cukru a suroviny také ochutnavali.

Druhy den byl zaméteny na zrak. Byla pifipravena temna mistnost, kde méli moznost si
vyzkouset svételné fetézy, svitici hracky, light box nebo svitici misu. Rodiny si tady vyrobily

desku pro trénink zraku, f6lie na light box a magnetky na ledni¢ku ve tvaru rybicek.

Tieti den byl zaméfen na sluch a komunikaci. Naucili se nové fikanky a pisnicky
doprovazené na bubinek a rumba koule. Povidali si o alternativni komunikaci. Naucili se
pouzivat znaky pro jidlo, piti, piebalovani. Diky alternativni komunikaci si uvédomili, Ze je

velmi dulezité pouzivat znaky pomoci Honzikovy ruky a ne vlastni.

Ctvrty den byl zaméfeny na hmat. Poznavali rtizné materialy, prohrabavali pisek, stérk,

fazole, SiSky z lesa a kameny. Vyrobili si hmatovou desku.

Paty den byl zaméfeny na chut. Vaftili dortik z tvarohu, piskotu, vanilkového cukru a
kompotu. Honzik svou ruckou ochotné ochutndval studené jidlo a nemél ani naznaky

»hadavovani®, coz maminku velmi piekvapilo.

Kazdé dopoledni setkani bylo zahdjeno ritudlem, zahajovaci pisni¢kou, pii které vyuzivali
komunikatory pro déti s namluvenymi jmény. Sezeni se zakonCovalo také pisnickou,
relaxaci a houpanim déti v siti. V této poloze byl Honzik velmi spokojeny a vzdy vydrzel az

do konce dvouhodinového sezeni.

Na pamatku si vytvotili vzpominkovy vlacek. Prvni den maSinku a za ni vagonky, na které

ztvarnili své dojmy a zazitky, obohacené fotografiemi.

V odpolednich hodindch, mezi 15:00 a 17:00 byly pfipraveny tematické ¢innosti, které si

mohli vyzkouSet.

V nedé¢li probéhla stimulace zraku a hmatu. Pro stimulaci zraku navstivili tmavou mistnost
plnou blikajicich svétylek urcenych pro déti. Stimulace hmatu probéhla v mistnosti plné

kartackl a ruéné€ vyrobenych hracek tak, aby motivovaly déti ke zkoumani svéta kolem sebe.

V pond¢li probéhla canisterapie za pomoci vycvi¢enych pejskii. Maminka s Honzou a

dcerou, ktera s nimi na pobyt také odjela, se svezla na voziku tazeném hunatym psem, ktery
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byl i ve velkém horku netinavny. Honzik byl napolohovany na labradorku, kterd byla velmi

trpéliva. (Pozn.: viz.obrazek ¢. 4 ve fotogalerii na stran¢ 68)

V ttery si vSichni uzili raftovani na rybniku. Honzik mél pii sjizdéni nohy ponofené po
kotniky do vody a moc si to uzival. Nasledovala muzikoterapie, kterou si vychutnala cela
rodina. Cim byl rachot hudby silngjsi, tim vic se to Honzikovi libilo. Dcera vydrzela
bubnovat s profesionalnim bubenikem celé dvé hodiny. Vecer probéhl seminat Photoshop,
kterého se zucastnil otec. Maminka s dcerou navstivila kurz modelovani a vyrobily si

naramky z fimo hmoty.

Stiedec¢ni odpoledne bylo stravené prevazné u bazénu. Honzik mél bazén pékné s teplou

vodou a moc si rachani uzival.

Ve Ctvrtek probéhla predvadéci akce firem s hraCkami a rehabilitacnimi pomutckami. Zde
rodice zjistili, Ze nékteré pomuicky uz vlastni nebo je maji zaptjcené. Vecer probéhlo

vzpominkové promitani.

Rodice popsali, Ze se v patek rdno po vycCerpavajicim, ale krasném tydnu zabalilo a jelo
domi. S kupou uzasnych zazitkli a nezapomenutelnych chvil strdvenych s lidmi, ktefi

proZivaji podobné osudy.
2. S Ranou péci v Lutové

Na konci kvétna roku 2010 se rodina vypravila s Ranou péc¢i na ¢tyfdenni pobyt do Lutové
u Tteboné. Prodlouzeny vikend stravili v penzionu Na Vyhlidce, ktery je plné ptizpisoben

lidem na invalidnim voziku, svou vybavenosti a bezbariérovosti.

Na podobném kurzu byla rodina v roce 2009 v Holenském dvote, a tak uz védéli, co je

pfiblizné ¢eka. Sesli se tam s prateli a navazali kontakty a pratelstvi s rodinami novymi.

Prvni den se celé rodina i s ostatnimi zajela vykoupat do bazénu Aurora v Tteboni, kde si
uzili vodni hratky. Po vydafeném a zajimavém dopoledni celd skupina vyrazila na odpoledni

15 kilometrovy vylet na kolech v okoli Lutové a vecer prozili pfi posezeni v kruhu pratel.

Dalsi den zacal prednéaskou pani logopedky, ktera dala rodictim par dalezitych a potiebnych

rad, které opravdu funguji. Od té¢ doby je Honza krmen v ortéze a vSe jde mnohem Iépe.
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V odpolednich hodinach navstivili hipoterapii. (Pozn.: jde o fyzioterapeutickou rehabilita¢ni
metodu za pomoci specidlné piipraveného kon¢) Honza se s dopomoci matky svezl na koni
a byl z této terapie velmi nadSeny a spokojeny. Vecer prob¢hl taborak, kde se rodiny sesly,

zazpivaly si a vypoustély lampiony Stésti.

Za pouhé Ctyti dny se toho stihlo mnoho, ale hlavné si vSichni odpocinuli, zasmali se a piisli
na jiné myslenky. Z tohoto kurzu nejradéji vzpominaji na pohybové hry s pisnickami a

velbloudi tanec jedné tety z rané péce.
3. S Ranou péci u Hlinska

Na prelomu kvétna a Cervna roku 2011 se rodina vydala s Ranou péii na kurz do hotelu
Svratka v golfovém resortu u Hlinska. Rodina si zde baje¢né odpocinula. Dilezité pro rodinu

bylo, Ze vyjeli na kurz vSichni a mohli byt pohromadé.

V dopolednich hodinach se rodi¢e vénovali Honzikovi, rehabilitovali a relaxovali. Sestra
Honzika travila ¢as ve skupince zdravych sourozencii a bavila se s novymi kamarady. Dalsi
den vyzkouseli pleteni z pedigu, coz nadéle provozuji i po navratu domil. Mezi dalsi aktivity,
které na pobytu provozovali, byla zumba, plavani, mickovani, muzikoterapie a dalsi. Dalsi
den vyrazila rodina na soukromy vylet do skanzenu Vesely kopec, ktery se nachazi na
rozhrani Zeleznych hor a Zd'arskych vrchil. Po prohlidce roubenek, které je svou atmosférou
ptrenesly do minulosti, se druhy den vydali do Polni¢ky. Zde si uZili krasny den na détském

htisti a obcerstvili se ve zndmém vyfezavaném Vagodn expresu.

Pro rodinu to byl dalsi krasny vikend, ktery mohli stravit spolecné a poznat nové pratele, se

kterymi je poji podobné pouto.

9.3 Nastup do specialni materské Skoly

Matetskou Skolu specialni navstévuji déti se zdravotnim postizenim. Jejich pfijeti zaleZi na
fediteli $koly a specialné pedagogickém centru. V MS se plati jen bézna tiplata za piedskolni
vzdélavani, neplati se Skolné. Ttidni ucitel vypracovava kazdému ditéti individualni
vzdéelavaci plan, ktery se prizptisobuje moznostem a schopnostem ditéte. Déti zde pravidelné
rehabilituji s fyzioterapeutem. V MS jsou vyuZivany specialné pedagogické postupy, prvky
alternativni komunikace a prvky bazalni stimulace. Soucésti vzdélavani jsou i dalsi terapie

— canisterapie, hipoterapie a hudba s prvky muzikoterapie.
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Honza zacal nav§tévovat soukromou matetskou Skolu v zati 2012. Rodice ho vozili 1x tydné

do 60 km vzdaleného krajského mésta a odpoledne zase zpét domd.

V zari 2013 nastoupil do ptipravného stupné v rehabilitacni tfidé zakladni Skoly specidlni
v okresnim mésté vzdaleném 20 km od mista bydlisté. Toto zafizeni je specidln¢€ upraveno
pro zaky se stfedné téZkym nebo tézkym mentalnim postizenim. Pfipravny stupen

navstévoval dva roky.

9.3 Nastup do specialni zakladni Skoly

V zafi 2015 zacal Honza navstévovat 1. tfidu v zékladni Skole specidlni. V ZS speciélni jsou
vzdélavani zéci se stfedné t€zkym nebo téZkym mentalnim postizenim, kombinovanym
postizenim nebo Zaci s autismem. Honza navs$tévuje tfidu pro zéky s vice vadami, kterd mu

zajisStuje zakladni vzdélavani pro zéky s kombinovanym postizenim.

V soucasné dob¢ je ve 3. tiidé. Po letnich prazdninach ve skolnim roce 2018/2019 nastoupi
do 4. tfidy. Do Skoly pfijizdi rdno na osmou hodinu, ¢tyfi hodiny se uci a po obéd¢ je jesté
dvé hodiny s ostatnimi détmi ve tfidé Skolni druZiny. Je velice pratelsky a kolektivu
vrstevniki se velmi rychle ptizpisobil. Do skoly vzdalené 20 km ho kazdé rano vozi rodice,
specidlnim autem, které ziskali od socialniho odboru v okresnim mésté, a odpoledne po
vyuc€ovani si ho zase vyzveddvaji. Honza ma ve tfid¢ Ctyfi spoluzaky. Staraji se o né¢ dvé

pani ulitelky a dvé osobni asistentky.
Hodnoceni prospéchu v 1. tfidé

Honza je ve Skole hodnocen slovné. Je vyucovan v predmétech rozumova vychova, fe€ova
vychova, smyslova vychova, pracovni ¢innosti, hudebni ¢innosti a aktivity pro zdravi. Honza

je spolecensky a kolektivu se pfizpiisobil rychle.
Rozumova vychova

Honza se za pomoci osobni asistentky ve Skole ucastni vSech aktivit, které délaji déti ve
tfidé. Velmi pé€kné spolupracuje a pozitivné piijima vSechny nabizené podnéty. Rad
posloucha kratké rytmicke fikanky a basnicky. Je pro n¢j diilezité, aby pokracoval v nacviku
koncentrace pozornosti na kratkodobou cinnost. Podle svych schopnosti a moZnosti
manipuluje s pfedméty, dokaze je uchopit a pustit. VSe se snazi trénovat i doma se svymi

oblibenymi hrackami.
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Redova vychova

Rad posloucha slovni komentare k probihajicim ¢innostem a zvuky okoli. Reaguje na hlasy
déti 1 dospélych a jejich intonaci. Spolupracuje pii masazich v oblasti obliceje.

Smyslova vychova

Podle svych moznosti spolupracuje pfi Cinnostech, které rozvijeji schopnost vnimat své
okoli. Pfiméfené reaguje na doteky a hlazeni. Vnima prostor obéma oc¢ima. Dle svych

moznosti a schopnosti reaguje na své jméno. Manipuluje s predméty.
Pracovni ¢innosti

Spolupracuje pti zékladnich ¢innostech, které¢ se tykaji stravovani, oblékani a hygieny.
Seznamuje se s riznymi druhy materialii a jejich vlastnostmi (tvrdé, mékké, hebké, drsné,
teplé, studené). Vzhledem ke svym moZznostem jednotlivé sebeobsluzné ¢innosti nezvlada a

je plné odkazéan na pomoc druhé osoby.
Hudebni ¢innosti

Posloucha kratké skladby rtizného charakteru. Hlavné pisnic¢ky pro malé déti, které dle svych
moznosti a s podporou doprovazi na jednoduché rytmické nastroje. Reaguje na hlasitost a

dynamicnost jednotlivych skladeb. M4 v oblibé relaxacni hudbu.
Vytvarné ¢innosti

Vzhledem ke svym schopnostem nedokéze spontanné tvoftit, avSak s dopomoci druhé osoby
se Ucastni vSech vytvarnych aktivit. Pfi praci vyuziva pfedevsim ruce, otisky dlani, prstl a
seznamuje se s novymi druhy vytvarnych technik. (Pozn.: Haptika — kontakt hmatem,

hapticky — vztahujici se k hmatu)
Aktivity pro zdravi

S podporou se postupné seznamuje se vSemi pohybovymi aktivitami, které odpovidaji jeho
moZnostem - uvoliiovacimi, stimulaénimi a relaxa¢nimi cvi€enimi. Spolupracuje pii

polohovani.
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Hodnoceni prospéchu ve 2. tridé

Honza byl ve 2. tfidé opét hodnocen slovng. V pfedmétech rozumova vychova, fecova
vychova, smyslova vychova, pracovni ¢innosti, hudebni Cinnosti, vytvarné c¢innosti a

aktivity pro zdravi.
Rozumova vychova

Pozitivné pfijima vSechny nabizené podnéty. Zpozorni, kdyz zaslechne své jméno. P&kné
spolupracuje pii uvoliovacim cviceni rukou a prsti. Rad manipuluje s predmeéty, zvlasté

s témi, které vydavaji zvuk. Je stale velmi dobfe naladény.
Recova vychova

Velice pozitivné pfijiméd doteky v oblasti obli¢eje, zaméfené na jeho uvolnéni. Opakuje
stejné slabiky, reaguje na jednotlivé zvuky ve svém okoli. Rad naslouchd vypravéni, usmiva

se a vnima intonaci hlasu.
Smyslova vychova

Ma rad sluchové motorickd cviceni — vypravéni, basnicky a détska fikadla doprovazena
procvi¢ovanim prstikli a dlani s dopomoci asistentky. Ma rad doteky a hlazeni. Pfimétene
na né reaguje — tepla voda, chladngjsi Zinka, jemny plyS. Zvladne uchopit pfedméty riznych

tvart, velikosti a materialu.
Pracovni ¢innosti

Nadéle se postupné seznamuje s riznymi druhy a vlastnostmi materiald a s dopomoci zvlada

jejich manipulaci. Jidlo a piti pfijimé pouze za pomoci osobni asistentky.
Hudebni ¢innosti

Vnima rytmus. Pfi poslechu pisnicek a skladeb je doprovazi na jednoduché rytmické hudebni
nastroje — rolnic¢ky, zvonecky, chrastici koule. Ma rad jednoduché détské popévky. Postupné
se seznamuje s jednotlivymi melodiemi, ticha, hlasitd, pomala, rychld a s dopomoci je

doprovazi hrou na télo.
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Vytvarné ¢innosti

S dopomoci krasn¢ a bez obtizi zvlada vSechny nabizené vytvarné techniky a pfipravené

ukoly. Nejcastéji pracuje s prstovymi barvami a kiidami.
Aktivity pro zdravi

Ma rad relaxacni cviceni doprovazena vhodnou hudbou. Spolupracuje pti polohovani a pti
cviCenich, kterd maji uvolilovaci charakter. Mé rad vychazky do okoli skoly a na Skolni

zahradu.
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10. Individualni péc¢e — konkrétni ¢innosti
10.1 Popis motorickych obtizi souvisejici s DMO

Détska mozkova obrna - kvadruparéza s hypotonii v ose

v

Honzik je extrémné hypotonicky, nedrzi hlavu, nesedi. Nejjistéjsi je v poloze vleze na
zadech, miluje polohu na bfisku, ale potfebuje asistenci. Pti poloze na boku zaklani hlavu
do opistotonu. (Pozn.: stav ztuhlosti s otd¢enim hlavy do zéklonu). Je nutné stale polohu
hlavy opravovat, sdm neni schopen si ji dat zpét do osy. Také pfi zaboteni hlavy do polstare
neni schopen sam si pomoci. V ortéze sedi rad, pokud je mu to nepiijemné, dokaze to dat

najevo jen mirnym pofiiukédvanim a kroucenim hlavy.

K ichopu pouziva pouze pravou ruku. Nejradéji si ovsem cuca palec, pfi inavé nebo z nudy.
Najde a uchopi predmét v dosahu, avSak uz neni schopen jej prenaset z mista na misto. Po
néjaké dobé ho samovolné upusti. Jidlo sdm k ustim neptenese. Obcas se snazi si pridrzet
lahev s pitim. Leva ruka je vice spasticka, ¢asto v pést, sam ji nedokaze dat nad hlavu.

V poloze na biiSe je s dopomoci schopen past koné, ale je nutno pomoci mu s rovnovahou.

10.2 Rehabilitace

Cvici podle Vojtovy metody, na mi¢i — posilovaci cviceni na nestabilnich plochach, perlicka,

akupresura, masazni terapie plosky nohy kvili otoktim.
Rehabilitacni pomiicky

Houpacka Wingbo, ktera chlapci umoznila jiny thel pohledu, trénuje zada a paseni konik.
V této poloze muze koukat a sahat na ptredméty pod sebou. Rodina méla tuto pomiicku

zapijcenou od spolecnosti rané pée v mesté.

Overball vyuzivali rodi¢e pro chlapce v dob¢ cviceni vojtovych cvikl na kolinkach, kdy se

mu propadalo rameno.

Cvicebni valec je pro Honzika lepsi neZ kulaty mi¢. Na valci 1épe drzi stabilitu, pfilne a
nesjizdi dolti. Vélec k ndpomoci otaceni, uzitecna pomticka, kterd pomaha pochopit, jak se

takové otaceni provadi.

Sound box: Jde o malou dfevénou krabicku o rozmeérech asi 40x30x10 cm, v niZ je ukryté

radio s nahranymi oblibenymi pisnickami. Lehkym dotekem prstu na horni desku se pfistroj
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zapne a vypne. Dité tak mtze poslouchat své oblibené pisnicky, a pokud ho piestane poslech

hudby bavit, samo ho dotekem zase vypne.
Vojtova metoda

Vojtova metoda byla objevena profesorem MUDr. Vaclavem Vojtou v padesatych letech
minulého stoleti. Jde o soubor metod reflexni lokomoce, tedy automatickych pohybi,
kterymi nas vybavila pfiroda. Pomoci této metody je mozné vracet do funkce svaly, které
¢loveék nedokaze pii svém pohybu védomeé pouzivat. Vrozeny pohybovy aparat, ktery je pii
poruse blokovéan, je vyvolan z podvédomi bez aktivni spolupréace pacienta. Z tohoto divodu
muze byt aplikovan na miminka i mentalné postizené jednice, ktefi nejsou schopni aktivni
spoluprace. V Ceské republice je tato metoda povazovana za nejlepsi 1é¢bu pro pacienty,

ktefi trpi jakoukoli formou détské mozkové obrny.

Honzikovi rodi¢e se Vojtovu metodu ucili ve spolecnosti rané péce pod vedenim odbornych
fyzioterapeutek a rehabilitacnich sester. S chlapcem rodi¢e dojizdéli na cvi¢eni do 60
kilometri vzdalen¢ho krajského mésta a po ¢ase zacali cvicit Vojtovu metodu i doma az
pctkrat denné. Kolem dvacatého mésice v€ku chlapce zacali pomalu od Vojtovy metody
ustupovat. Jeho reakce byly pé€kné, ale sdm je do readlného Zivota nedokdzal prevést a nedélal
nijak velké pokroky. Proto rodi¢e zacali zkousSet prvky z Bobathovského cviceni, zapojili
cviceni hrou na nestabilnich plochéach, které zacalo pfinaSet, alespoii malé vlastovky

pokroku. Honzik udrzi 1épe hlavicku a stabilitu na kolinkéch.
Reflexni terapie plosky nohy

Jde o terapii vychazejici z faktu, ze kazdy reflexni bod je zakonc¢enim nervové drahy, ktera
zacina v centralnim nervovém systému, tedy v mozku a miSe, prochazi danymi organy a
kon¢i na nasem chodidle. Reflexni body tvoii reflexni zony, které jsou tvarové velmi
podobné pfisluSnému organu a piedstavuji rozméry az n€kolika centimetrti. Reflexni terapie
pracuje s témito zonami a plochami chodidel, ktera vyuziva pro terapii, ale 1 pro pomérné

spolehlivou diagnostiku potizi s vnitfnimi organy.

Tuto metodu se maminka naucila od rehabilita¢ni sestry a doma ji s Honzikem pravidelné

opakuji, protoze on ji ma velice rad.
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Perlicka

V centru Arpida mél chlapec moznost vyzkouset perlickovou lazen, ktera se mu velice
zalibila. Rodi¢e se proto rozhodli zakoupit perliCkovou podlozku domti a Honzikovi

dopravat kazdodenni koupel v domacim prosttedi.
Bazén

Rodice zjistili, ze chlapci déla voda dobie, vodu miluje, a proto do rehabilitace zapojili i

plavani. Pti koupani v bazénu se pekné uvolni.
AKupresura

Akupresuru zacala matka s chlapcem provadét od roku 2009 a zda se, ze pomaha. Chlapec
déla pokroky. Tuto metodu pouzivaji hlavné tehdy, kdyZ chlapec neni Gplné ve formée. Jde o

stimulovani svalovych skupin.

10.3 Zrak

Honzik nosi bryle - trpi myopii (kratkozrakosti) a strabismem (Silhavosti).

Pti aktivni praci proti Silhani se ob¢as nasazuji okluzory, cca 0,5 hodiny denn¢ sttidavé na

levé a pravé oko.

Bryle snasi Honzik dobfe, v n¢kterych pozicich mu vSak piekazeji. Rodi¢e netrvaji na tom,

aby je mél na ocich cely den. SnaZi se mu je nasazovat pfi praci nablizko.
CVI - kortikalni poskozeni zraku

Piestoze nosi Honzik bryle, zrak pouziva se stfidavou a velmi proménlivou pozornosti. Je
mozné, Ze nezaregistruje bliZici se osobu nebo predmét. Jindy si zase vSimne drobného
detailu. Proto je vhodné ho vzdy ptfed uchopenim oslovit, aby védél o pfitomnosti nékoho

nového.

10.4 Sluch

Na levé ucho je Honzik hluchy. Je zde podezieni na zvétSené nosni mandle, ale nema

vSechna vySetfeni a vzhledem k jeho zdravotnimu stavu neni mozna operace. Na pravé ucho

vvvvvv
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10.5 Stravovani

Honzikova strava musi byt pouze hladce mixovana, kousky netoleruje, okamzit¢ davi a
zvraci. Od narozeni ho trapil reflux. Jeden ¢as ho rodi¢e krmili pfes dudlik na rozstépy, po
kapickéch a krmeni trvalo i 50 minut. Teplé polykani, v§echnu stravu musi mit ohfdtou na
37°, jinak ji nedokaze spolknout. Poruchy polykani jsou soucasti tzv. bulbarni neurologické

symptomatologie.

Nejradéji ma sladké kase, pudinky, omacky a maso. V poslednim roce ji velmi dobte, jidlo
neprska a sni piipravenou porci. Nyni je krmen velkou 1zickou a pfi jidle dovira pusu. Po
kazdém jidle i piti je nutné ho nechat n¢kolikrat odiihnout v kolmé poloze, jinak hrozi opét
zvraceni. Dokédze pomalu pfezvykovat nadrobenou buchtu, naptiklad Brumika, nebo zuzlat
kukufiéné kiupky, ale jen s velkou opatrnosti. Nedokdze sat, nemé saci reflex, pije ze

specialniho dudliku nebo hrnecku. Je krmen pétkrat denné.

10.6 Komunikace a chovani

Honzik dokaze vyslovit mama, tata, baba, ne, ale bez vyznamu toho slova. Neni fixovan na
urcité osoby, ani na matku. O¢ni kontakt navazuje ziidka. Nedokaze si sdm fict o jidlo, piti,
ze je mu horko, zima, néco ho boli. Pokud je dobie naladény, dokaZe udélat bum — bum na

kolinko a na otazku Kde mas rucicku? najit levou ruku.

Honzik nikdy neplace, vlivem neurologické poruchy. Reaguje na osloveni, rad se sméje a je
spoleCensky. Vyzaduje neustalou kontrolu kvili epileptickym zaSkubtim, které doprovazi

ztrata svalového tonu.

Diky medikaci se nepoti, ale ¢asto miva studené nohy a pak vznikaji otoky. Je nutné
kontrolovat hlavné v chladnéj$im pocasi. Honzik miluje bazén a koupani. Nerad ma jizdy

v koc¢arku, protoze mu vadi drncani.

10.7 Projevy epilepsie u chlapce
Epilepsie — Westtiv syndrom

Jde o velmi nebezpecny typ epilepsie, ktery se vyskytuje predevsim u déti, nejcastéji jsou

timto syndromem postiZzeni chlapci. Zachvaty poSkozuji mozek a to vede k naruSeni

mentalniho vyvoje ditéte. Buiiky vysilaji vadné nervové signaly, které se dale $ifi mozkem

a zpusobuji epilepticky zachvat. Pro¢ tyto vyboje v nervovych buiikach vznikaji, neni jesté
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zcela védecky prozkoumano. Diagnézu urcuje lékai pomoci EEG, vySetfeni mozkové

aktivity, a zhodnoti zdchvatové stavy a dle charakteru zachvatii nasadi 1écbu.

U chlapce jde o typ epilepsie, ktery je velmi Spatné 1écebné ovlivnitelny, epilepsie u néj neni
zcela kompenzovana. Nyni ma zachvatii nejméné, co kdy mél. Projevuji se obCasnymi
necekanymi zaskuby, které vypadaji jako uleky. Dochdzi pti nich k Gplné ztraté svalového
napéti. Hrozi nebezpeci tirazu a je nutné pii jakékoliv manipulaci s nimi pocitat. Obcas se
po spanku mtize objevit série téchto zaSkubli v rozmezi 10 sekund za sebou. Prevence je
chovat, konejsit, drzet chlapce ve svislé poloze. Pokud zaSkuby neodezni do péti minut,

podava se rektaln¢ Diazepam 5 mg.

10.8 Hydrocefalus V-P Shunt

Chlapci se po prodélané meningoencefalitidé zacala ve dvou mésicich vyklenovat fontanela,
fyziologicky otvor mezi lebecnimi kostmi. Zanét zptisobil neprichodnost odtokovych cest
mozkomisniho moku. Tekutina se mu hromadila v hlavicce a zvétSovala mozkové komory.
Ve dvou mésicich mu neurochirurgové implantovali t€sné nad ¢elem kloboucek, rezervoar
Integra, pres ktery se kazdy druhy den injekéné odpoustél prebyte¢ny mozkomisni mok. Tim
se zmenSoval tlak na mozek a ¢ekalo se, az se vycisti od bilkoviny, kterd tam zustala po
rozpadu mozkové tkan€é. Mozkomisni mok se shromazd’oval i u patefe a to zptsobilo i jeho
prohnuti do luku. Disledky od¢erpavani moku byly patrné na prvni pohled. Chlapec byl
vzdy pted odbérem velmi napnuty, nervézni, neuroticky a piehnané reagoval na pohyb a

zvuk. Po odebrani moku byl naopak klidny, uvolnény a spavy.

Prvni operace, kdy mu byl voperovan V-P Shunt, se dockal ve ¢tyfech mésicich. Po této
operaci pfiSlo velké zlepSeni. Lépe fixoval, pozoroval a otdfel hlavou za chrastitkem,
vydaval vice zvukl a zacal vice jist. Bohuzel prvni V-P Shunt mu vydrZel 14 dnt, pak dostal
infekci a veSkery cizorody material se musel reimplantovat. Po reoperaci nastalo Sest tydnii
kazdodenniho odsdvani moku jehlou pfimo pies fontanelu a Ziln¢ dostaval antibiotika. Po
péti mésicich klesly zanétlivé faktory a byl mu voperovan druhy V-P Shunt, ktery je jiz
funkéni. V-P Shunt mé& umistén pod vlasatou casti nad Celem, tdhne se nad uchem a

pokracuje do bficha, kde je hadi¢ka svedena do dutiny btisni.

56



11. Rozhovor s rodici — soucast kvalitativniho vyzkumu

Otazky
1) Jak travite sviij volny ¢as? Jak travite spole¢ny ¢as?
2) Ptijimate pomoc od druhych, kdyz vam ji nabidnou?

3) Jste od samého zacatku dostate¢né a odborn¢ informovani o moznostech, které pomahaji

rodinam, které maji postizené dite?

4) Vycerpava vas péce o vaseho syna?

5) Pfemysleli jste o budoucnosti svého ditéte s postizenim?
Odpovédi

1) Jak travite sviij volny ¢as? Jak travite spolecny ¢as?

Sviyj volny ¢as rodic¢e musi piizpiisobit tomu, co je vhodné a akceptovatelné i pro Honzika.
Postupem let zménili své konicky tak, aby se daly bez vétSiho Usili provozovat i s nim. Nez
se jim Honzik narodil, vice sportovali, radi jezdili na kolech, podnikali vylety. Na kolech
jezdili 1 s Honzikem, kdyZ byl jest€¢ mensi, ale v soucasnosti uz je to vzhledem k ristu a
na kole jen na zmrzlinu. Otec dfive hraval aktivné fotbal, ale po narozeni Honzika toho
zanechal z divodu ¢asové naroc¢nosti. Sport si za halasného Honzikova povzbuzovani
nahrazuji na Orbitreku, ktery ma diistojné misto v jejich obyvaku. Otec je zaniceny doméci
kutil — prace vSeho druhu a matka se vénuje kresbé tuzkou a malbé suchym pastelem. Vcéetné

dcery maji radi spolecenské hry a ¢etbu knih.
2) Prijimate pomoc od druhych, kdyZ vam ji nabidnou?

Pomoc od druhych pfijimaji s vdécnosti. Péce, kterou jim v soucasnosti nabizi naSe
zdravotnictvi a socidlni systém, neni natolik dostacujici, aby zajistila plnou kvalitu Zivota
Cloveéka s takto tézkym postizenim. Z pocatku bojovali s vlastni dustojnosti, ze nedokazi
Honzovy potieby zajistit sami, ale pak pochopili, Ze ukolem Honzikova zZivota je mozna to,
aby dal Sanci ukazat lidem, Ze maji dobré srdce a spravné uspotfddané zivotni hodnoty.
Ptitom métitkem daru pro né neni vyse ptispévku, ale usili, které bylo vynalozZeno pro dobry
cil. Pro Honzika se v jejich okoli konalo jiz n€kolik akci — vzdy byly pro né piekvapenim.
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Nebo sami darci pisli s nabidkou — sbirka déti ZS a MS, divadelni piedstaveni, Béh Ceskou
Kanadou. Dary jim nabizeji i mistni firmy a podnikatelé, mésto Nova Bysttice. Ttikrat
uspesné oslovili nadacni fondy. Je pro né dilezité, Ze pomoc nejen piijimaji, ale 1 poskytuji.
Pomtcky, které jim jiz neslouzi, daruji dale. Radi jinym rodinam déti s postizenim. Aktivné

podporuji sluzbu rané péce a nada¢ni fond Propojeni.

3) Jste od samého zacatku dostatecné a odborné informovani o mozZnostech, které

pomahaji rodiniam, které maji dité s postiZenim?

Informace a podporu péce o rodiny s postizenim ma rodina od chvile, kdy ji potfebovala,
cca od 3 mésicti Honzikova zivota. Bohuzel jen diky aktivité matky a internetu. O pomoc si
museli fict sami. Jednou v noci, kdyz matka shanéla informace na internetu, napsala ji jina
maminka, jestli uz napsali na Ranou péci. O Rané péci do té doby neslySeli. Matka napsala
na ranou péci email s prosbou o pomoc. Podana ruka od rané péce pro né byla jako né&jaké
kouzlo. Najednou méli ochranna kiidla, pod ktera se mohli schovat. Byl tu nékdo, kdo se
zajimal o to, co citili, co potfebovali. Prvni setkani Rané péce s rodinou probéhlo
v nemocnici, kde byla maminka s chlapcem hospitalizovana. Zde byli rodice informovani o
nabidce sluzeb Rané péce a rozhodli se s Ranou péci spolupracovat. Rodina byla pozvana
do centra Rané péée v Ceskych Bud&jovicich na vstupni posouzeni potieb celé rodiny a
funkéni vySetfeni zraku chlapce. B€hem tohoto setkdni se vyjasnilo, co rodina potiebuje a
co ji miiZze Rand péce poskytnout. Rodina byla pfijata do péce na dobu neur¢itou, maximalné

do 7 let véku chlapce.

Od Iékaiti nikdy zadnou pomoc ani informace nedostali. Velice jim chybélo lidské vysvétleni
celé situace. Lékati predpokladali, Ze vSemu rozuméji, a ohané€li se nezndmymi terminy.
Pokud se rodice cilené nedotazovali, 1ékafi odpovidali mlhavé a vyhybavé. Dokonce jim
byla nabidnuta i mozZnost odlozit Honzika do ustavu s pfipomenutim neperspektivniho
zivota, ktery ho ¢eka. Byly to hodiny stravené po nocich u pocitace, kde shanéli informace
o diagndézéach, pomickach, moznostech rehabilitace a podpofe vyvoje. Velmi tézce je

ziskavali od jinych rodic¢u déti s postizenim.
4) Vycerpava vas péce o vaseho syna?
Péce o Honzika je velmi vyCerpavajici, predev§im tim, ze pokryje non-stop 24 hodin denn¢

bez odpocinku. Byla obdobi, kdy to rodice pocitovali siln¢ji. V dobé kdy usilovné

rehabilitovali Vojtovou metodou, 1 pétkrat denné. Postupem let trochu zvolnili a v rdmci
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moznosti si zvykli. Zit takzvané normélni Zivot je ale stoji velké usili. Planuji mnohem vice
nez ostatni rodiny. Za Honzika fesi v§e — mysli na jeho jidlo, piti, 1éky, vyméSovani. Tatinek
tika, ze je Honzik Gplné zlaticko, vlastné kromé kompletniho servisu viibec nic nepotiebuje.
to fesili placenou asistenci. Dnes jsou jiz ob¢ babicky v diichodu, a tak souhlasi s obéasnym
hliddnim. Honzik se velmi zlepsil v jidle, ma mén¢ velkych epileptickych zachvati, coz péci
o n¢j hodné usnadnuje a nezkusené pecujici méné stresuje. Zhruba dvakrat do roka rodice

VVVVVVVV

vylety, které by Honzik nezvladl.
5) Pfemysleli jste o budoucnosti svého ditéte s postiZenim?

Budoucnost? Pfili§ o ni nepfemysleji. Rodice netusi, jakého veéku se chlapec dozije. Miize
s nimi byt rok nebo dvacet let. Je to skute¢nost, kterou nemtizou ovlivnit, a tak se ji pfilis
netrapi. Sestra Michaela ma s Honzikem Gzasny vztah, jiz dnes ve dvanécti letech je schopna
rodice zastoupit a pln€ se o Honzika postarat. Rodice si vSak nepfeji, aby se o syna musela
starat jeho sestra, a to kvili naro¢né péci, kterd ovlivituje a omezuje zivotni aktivity. Préli
by si, aby mu zajistila odbornou kvalitni péci, tteba nékde v tstavu, a dohlizela na to, ze je
o n¢j dobte postardno, ale aniz by se podilela na kazdodenni péci. Nechtéji, aby ob&tovala

svij vlastni Zivot ve prospéch svého bratra.

Rodice i cela rodina jsou moc radi, ze Honzika maji. PéCi o néj berou jako vyzvu a moznost
posunout se ve svém Zivoté zase o kus vys. Stale hledaji hranici mezi péci a sebeob&tovanim,

neustale se uci néco nového, predevsim o sobé samotnych.

59



» Zivot mame sice mnohem obtiznéjsi, ale mnohem barevnéjsi. *

Matka
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Zavér
Cilem bakalaiské prace bylo zjistit, jakym zplisobem zije chlapec s t€zkym mentalnim
postizenim, jak travi rodina spolecensky zivot a jak hodnoti kvalitu zivota s postizenym

ditétem.

Myslim si, Ze jsem ve své praci splnila vSechny vytycené cile. Chlapec je velmi stastné a

spokojené dit¢, zijici v harmonickém prostiedi milujicich rodict.

V teoretické Casti jsem se pokusila popsat konkrétni onemocnéni, kterymi chlapec trpi, a tim

vzniklé potize. Také zminuji Desatero Zdeiika Matéjcka.

V praktické ¢asti jsem se zaméfila na kazuistiku, pfipadovou studii a na institucionalni a

individualni péci.

Udaje byly zjistovany pomoci kazuistické studie, kvalitativniho hloubkového rozhovoru
(fizeny rozhovor), na zéklad¢ prostudovani spisové dokumentace zrané péce ditéte a

samoziejmé s pouzitim podrobnych informaci od matky chlapce.

Jsem velice rada, ze mam mezi svymi znamymi rodinu, ktera ma postizené dité, ale tento
nelehky udél zvlada velmi dobfe — také proto, e ma srdce na spravném misté. Zivot
s postiZzenim, at’ uz lehkym nebo té¢Zkym, neni jednoduchy, ale da se zvladnout. VyZaduje to
velkou davku trpélivosti, lasky k postizené osob¢ a hlavné pomoci celé rodiny. Bylo Gzasné
pozorovat rodinu, kterd se se vSemi druhy postizeni chlapce vyrovnala a neztratila chut’ do
zivota. Chlapce pfijali jako plnohodnotného ¢lena rodiny, ktery se s nimi G¢astni rdznych

rodinnych vyletd, oslav a zazitkd.

Mame spoustu slavnostnich piileZitosti, ke kterym si piejeme Stésti, zdravi, lasku. V této
roding a dalSich, kde se narodi dit¢ s n¢jakym handicapem, to nejsou jen prazdna slova.

PostiZeni neni obycejné nachlazeni nebo chiipka a neda se vylécit.

Obdivuji chlapcovy rodice, Ze se nenechali zlomit a postavili se tak t€zkému tkolu, ktery
pfed nimi nastal. Ani na okamzik nepfemysleli nad tim, Ze by chlapce ,,odlozili,, do tstavu.
Véiim, ze zaCatky nebyly viibec lehké. Jejich hnaci silou je Zivotni nadhled, tsmév na rtech,
1 kdyZ jsou v oc€ich slzy, nekonecna trpélivost a spousta lasky, kterd se podepsala i na jejich
starSim ditéti, Honzikové€ sestfiCce, kterd celou situaci pfijima s laskyplnym pochopenim,

které by ji mohla zavidét vétsina dospélych.
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Rada bych pomohla v Sifeni osvéty, kde hledat pomoc. Tim, ze zde popisuji zkuSenosti a
moznosti, kterych po slozitém hledani vyuzila konkrétni rodina, doufdm v moznost ulehceni

cesty dalSim rodinam, které celi podobné vyzve.
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