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ABSTRAKT

Diplomova prace je zaméiena na vyzkum vlivu ditéte s postizenim na rodinu od narozeni po
jeho dospélost a sleduje vlastni specifika rodiny s postizenym ditétem. Jde o vliv na rodinu
jako celek, tak i o vliv na jednotlivé ¢leny rodiny a vztahy mezi nimi. Dulezitym aspektem
je 1 dopad na formovani vztahii mezi sourozenci, ptibuznymi, a také vliv na socialni okoli
rodiny. V teoretické Casti se prace vénuje zakladnim pojmim jako rodina a jeji funkce a
faktory na ni ptisobici, zdravotni postizeni, typy a duasledky zdravotniho postizeni.
V praktické ¢asti se prace zamétuje na vyzkum vlivu ditéte s postizenim na rodinu od jeho
narozeni az do jeho dospé¢losti. Cilem této prace bylo co nejlepsi mozné porozuméni vlivu
efektu, ktery zplisobi pfichod dité s postizenim do rodiny a vliv nove vzniklé situace na ¢leny
rodiny. Hlavnim tématem je zaméfeni se na jejich stavy a reakce v jednotlivych etapach
zivota s postizenym ditétem a postihnout zptsoby, jak a jakou formou lze napomoci
eliminovat negativni vlivy ditéte s postizenim na jednotlivé ¢leny rodiny a jejich vlastni

Zivot.
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ABSTRACT

The diploma thesis is focused on researching the impact of a disabled child on the family
from birth to adulthood and follows the specifics of a family with a disabled child. It is
about the effect on the family as a whole, as well as the effect on individual family
members and the relationships between them. An important aspect is also the impact on the
formation of relationships between siblings and relatives, as well as the influence on the
social environment of the family. In the theoretical part, the thesis deals with basic
concepts such as family and its functions and factors affecting it, disability, types and
consequences of disability. In the practical part, the work focuses on researching the
impact of a disabled child on the family from birth to adulthood. The goal of this work was
the best possible understanding of the impact of the arrival of a disabled child in the family
and the impact of the newly created situation on family members. The main topic is to
focus on their states and reactions in the individual stages of life with a disabled child and
to find out how and in what form it is possible to help eliminate the negative effects of a

disabled child on individual family members and their own lives.
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family, disability, socialization, integration, social support
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Uvod

Rodina je z historického hlediska dtlezitym prvkem spolecnosti. Dlouhodob¢ pomahala k
stabilizaci socidlniho systému, piendSeni kulturnich a spolecenskych standardli na dalsi
generace. Ve svych funkcich a zakladni struktuie se neodliSuje od toho, jak vypadala na
pocatku nasi civilizace. A stejnou strukturu i fungovani lze s vysokou pravdépodobnosti
ocekavat 1 po dalSim stoleti dynamického vyvoje moderni spolecnosti. V moderni
spole¢nosti se zménila funkce jednotlivych ¢lend rodiny oproti stavu rodiny z obdobi pted
prvni svétovou valkou. Dnesni rodina ptedstavuje rovnopravny svazek, a proto i vlivy

udélosti na rodinu se v dnesni dob¢ projevuji uvnitt rodiny jinak. (Matéjcek, 1994)

Ptesto je stale velkym a zdsadnim vlivem na osud rodiny, a to i jejich jednotlivych ¢lend,
neo¢ekavany zasah v podobé narozeni ditéte s postizenim. Diplomova prace je zamétfena na
specifika rodiny s dité¢tem majici zdravotni postizeni. Prace je zpracovana z pohledu ¢lovéka,
majici osobni zkuSenost s ditétem, jez ma mozkovou obrnu. U moji dcery byla
diagnostikovana mozkova obrna v prvnich mésicich Zivota, pozdéji se k tomuto onemocnéni
pridala i epilepsie. Narozeni dcery zasadné ovlivnilo jiz zabéhnuty chod nasi rodiny. Byli
jsme zaskoceni velmi brzkym prichodem dcery na svét a z komplikaci, které s timto
ptichodem souvisely. O mozkové obrné jsme sice slySeli, ale 1 kdyz ji trpél mij stryc, méla
jsem na onemocnéni jiny pohled, a to z diivodu svého mladi a nepiimého dotyku na mij
zivot. Az s ptichodem moji dcery a jejimu onemocnéni, jsem si zacala pln¢ uvédomovat, s
¢im se potykali moji prarodice. Je dilezité si uvédomovat fakt, Ze rodin s postizenym
ditétem je mnoho a zivotni osudy jejich ¢lend jsou touto skutenosti zna¢né ovlivnény a
mnohdy jsou aZ strastiplné. Jiz jen fakt nutnosti vyrovnat se s informaci, Ze jejich touzebné
ocekavany potomek je postizeny a Ze nikdy nebude zit tzv. normalnim zivotem, méni celou
situaci z radostné na strastiplnou. Je proto dulezité si uvédomovat tu fadu novych okolnosti
a otazek, které pred rodinou najednou vyvstanou. Jak se jeji jednotlivi clenové vyrovnaji s
touto informaci, s vnitinim dilematem: ,,Pro¢ pravé ja?. Otazky jako, kde nalézt informace,
kde obstarat jakou pomoc, co udé¢lat se svymi zajmy a aktivitami, jak zajistit co nejlepsi
funk¢nost apod. vedou k extrémnimu psychickému zatizeni vSech Clent rodiny. Mnohdy

jsou osudy Clent rodin s postizenym ¢lenem také plné utrpeni a bolesti.



V prvni ¢asti této prace se nachazi informace spojené s béznou soucasnou funkci rodiny a
¢lenénim zakladnich typl rodin. Navazujici kapitola je zaméfena na specifika rodin s
postizenym ditétem a na vlastni dopad na rodinné klima a na postoj spolecnosti viuci takové
roding. Ve tieti Casti této prace jsou shrnuta teoreticka fakta o mozkové obrné, ktera je jednou
z nejéastéjSich pricin narozeni ditéte s postizenim. Jde i o diagndzu divky, ktera je soucasti
rodiny, jiz se zabyva prakticka ¢ast diplomové prace. Ta je vénovana vyzkumu rodiny, ktera
ma v souCasné dob¢ jiz dospélou dceru, kterd se od narozeni potykd s onemocnénim
mozkova obrna. Divka je jednou ze 134 déti narozenych v roce 1999 s porodni vahou nizsi
nez je 750 gramd. V diplomové praci jsou zahrnuty poznatky a vlastni zkuSenosti z vychovy
ditéte majici toto zdravotni znevyhodnéni. Déle v praci je nastinéno, jak diagndza divky
ovlivnila chod rodiny a jejich ¢leni. Mozkova obrna neni béznou nemoci, ktera po 14 dnech
uzivani ATB je vylé€ena, jednd se o nemoc, kterd ma vliv na cely Zivot nemocného ¢lovéka
a jeho okoli. Je velkym biemenem pro osobu samotnou, ktera se potyka s jejimi dusledky a
prinasi velkou psychickou zatéz pro blizké osoby, ale zaroven i $tésti, nadé&ji a pocit

sounalezitosti.
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1 Rodina s ditétem s postiZenim

Vznik rodiny spada jiz do poc¢atkt lidské spolecnosti a tvoti jeji zakladni ¢lanek. Slozeni
domécnosti rodiny se v dnesni spolecnosti zménilo oproti dobé diivéjsi. Diive rodina zila
v jedné domacnosti dohromady po vice generaci, jeji Clenové neméli zadné soukromi,
kulturni zivot se odehraval v ramci oslav potadanych cirkvi. Siiatky byly sjedndvany mezi
rodi¢i déti. Ucelem takto dohodnutych siatk(l bylo rozsifeni majetku rodiny. Pokud se
snatkem mladi 1idé nesouhlasili, vétSinou byli vydédéni. V soucasné dobé rodina je, jak

uvadi Grecmanova, HolouSova (2003), taktéz zdkladnim ¢lankem spolecnosti, ale oproti

vvvvvv

vevr

instituce, kterd je zakladnim prvkem socialni struktury a zdkladni ekonomickou jednotkou.
Mezi hlavni funkce rodiny patri reprodukce a vychova, respektive socializace potomstva a

¢

prenos kulturnich vzorcu a zachovani kontinuity kulturniho vyvoje. *

Rodina je prvnim mistem, kde se déti uc¢i svému matetskému jazyku a vytvaii si zakladni
vzorce pro vlastni zivot. Rodina ditéti poskytuje pocit bezpeci a jistoty. Déle je pro dité
mistem, kde nalezne informace o sob¢ samém, kde se mu dostava vychovy a dalsi podnéty

pro rozvoj jeho schopnosti. (Vagnerova, 2008).

Rodinné zazemi ma velky vliv na vyvoj ditéte, tento vliv mize byt pozitivni, ale i negativni.
Prosttedi, v jakém dit¢ vyrlstd vyrazn€ ovlivni postoje, nazory, psychickou pohodu a
socialni zaclenéni ditéte v dospelém Zivoté. V pfipadé nemocného ¢lena rodiny tvoii rodina
jedinou socialni skupinu, kterd mu poskytuje emoc¢ni zazemi a socialni integraci (Vagnerova,
2008). Ptitomnost ditéte majici zdravotni znevyhodnéni ma velky vliv na Zivotni styl a
chovani rodiny, ve které vyrtistd a také jeho pfitomnost ovlivni vztah rodiny a S§irsi

spolecnosti (Vagnerova, 2008).

Rodinu Ize popsat mnoha zplsoby, mezi nejzakladnéjsi patii rozdéleni rodiny na rodinu
funkéni a nefunkcéni nebo rodinu uplnou ¢i rodinu neuplnou. Pojem funkéni rodina, v
zakladnim smyslu vétSinového chapani nasi spolec¢nosti, predstavuje spoleCenstvi rodict a

déti, v jejichz zazemi jsou uspokojovany potieby vSech ¢leni rodiny. V tomto typu rodiny
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nalezneme zodpovédnost, uznani chyby, emoce a vzajemnou podporu v dalSim ristu, a to
jak po profesni strance, tak i po strance osobni. Clenové funkéni rodiny se vzijemné
respektuji, mohou si navzajem sdélit svoje nazory, prani, myslenky. Pokud dojde ke stresové
a zatézové situaci, rodina i nadéle zastava funkéni. Hartl, Hartlova (2004, s.512) definuji
uplnou rodinu, jako: ,, rodinu, v niz dochazi k uispesnému reseni problémii, existuje priznivé
emocialni klima a dochazi ke stalemu vyrovnavani vztahit uvniti rodiny v souladu se Zivotnim

¢

stylem jejich clenii. *

U nefunk¢ni rodiny shledavame neplnéni rodiCovskych povinnosti, negativni vzorce
chovani, détem neni poskytovana dostatecna emocialni podpora, jeden z rodi¢i se snazi
uplatiiovat autoritarskou vychovu anebo naopak perfekcionalisticky typ vychovy. Pomérné
casto se v dysfunkénich rodinach vyskytuje sexudlni zneuzivani. Spolenost ma za to, Ze
nefunkéni rodina znamend absenci dosp€lé osoby, ale tak to byt nemusi. Kunhartova,
Potmésil, Potmésilova (2017, s. 19) popisuji nefunkéni rodinu: ,, jako rodinu, ve které dospeli

pecovatelé nejsou schopni diisledné plnit své rodicovské povinnosti.

Nefunkéni rodina mize byt Gplnd a neliplnd. Stejné tak existuji rodiny, kdy je sice absence
jednoho z dospélych Clenil tzv. rodina netplnd, ale v rodin€ 1ze nalézt vSechny vzorce pro

funk¢ni rodiny.

V roding Gplné se setkavame s matkou, otcem, a jednim ¢i vice détmi. Funk¢ni Giplna rodina
je tou formou rodiny, k niZ se vSichni, v moment¢, kdy zakladaji rodinu, snazi dojit. Maté&jcek
(1994, s.16) uvadi: ,,zZe dite za své rodice prijima ty, kdo se k nému matersky a otcovsky
chovaji a maji ho radi.” Ve své knize Matéjcek (2015, s.112) upozoriiuje na vyzkum
anglického psychiatra Johna Bowlbyho, jez svym vyzkumem zjistil, Ze: ,, citovy vztah ditéte
k ,,jeho lidem* se zaklada nikoliv na tom, Ze mu lidé zpiisobi néjakou prijemnost, nybrz Ze
mu zajistuji pocit bezpeci a jistoty.

Rodina neupln4 je ta rodina, kterd je tvofena jednim z rodicu a alespoil jednim ditétem. Jak
dalece plni funkci neuplna rodina se musi piihlédnout i1 ke skutecnosti, jak pise Matéjcek
(2017, 8.36): ,,kdo v rodine chybi, jak dlouho chybi, od kterého veku ditéte, jak je
nahrazovan, jaka byla osobnost ztraceného rodice a jaka je osobnost toho zbyvajiciho, a

hlavné jaka je osobnost ditéte “. Netplna rodina vznikne z nékolika divodl, napt.:
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B Uplna rodina, nebyla nikdy vytvorena, matka se neprovdala. Matka Zije pouze se
svym ditétem ¢i détmi

® Uplna rodina, nebyla nikdy vytvofena, nebot’ matka se vzdala svého ditéte a jeho
péci zajist'uje jeho otec
Z Uplné rodiny odejde jeden z rodict

Z uplné rodiny se stane rodina neuplnd na zakladé timrti jednoho z rodict

Béhem svoji existence rodina prochazi raznymi stadii. Zalezi na tom, kdy je rodina
zakladana, kym je zakladana, kdo ji tvoii a obvykle kon¢i imrtim jednoho z partnerti. Stadia
jsou vétsinou ¢lenéna dle pritomnosti déti v rodiné a dle jejich véku. Podle toho rozeznavame

tyto etapy rodiny:

Mladé rodina — obdobi zakladéni rodiny, adaptace, materidlni zdzemi, prvni déti
Zrala rodina — obdobi vychovy déti
Efekt prazdného hnizda — obdobi odchodu déti

Starnouci rodina — stafi manzelé, péce o vnoucata a rodice — tzv. sendvicova role

Vdovstvi — ztrata zivotniho partnera

Funkce soucasné rodiny se vyviji soubézné s vyvojem spolecnosti, spolecenskymi zménami
a proménou kulturnich faktord, které neovliviiuji pouze postaveni rodiny ve spolecnosti, ale
také vztahy uvnitt rodiny. Jsou vétSinou chapany jako ukoly, které rodina plni jednak vici
sobé samé, jednak vici spolecnosti. Mezi zakladni funkce rodiny (Vagnerova, 2006) jsou

dnes povazovany:

Reprodukéni funkce
Materialni funkce

Vychovna funkce

Emocionalni funkce

Reprodukéni funkce rodiny tvoii zékladni jednotku pro vznik nové generace. Tato
biologicka funkce je chapana jako podstata existence rodiny. Manzelstvi je vnimano jako
prostfedi ovliviiujici reprodukei pocetnost populace jako zékladniho piredpokladu

ekonomického riistu spolecnosti.
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Materialni funkce ptedstavuje financni zazemi rodiny, jeji hospodafeni a nakladani s
finan¢nimi prostiedky. V minulosti méla materidlni funkce rodiny vétsi vyznam pro jeji
Cleny nez v soucasnosti. A to z toho divodu, ze dnes relativné dobie funguje systém
socialnich podpor a slabsi ¢lenové rodiny nejsou tolik zavisli na silnéjSich. Pfesto svoji
dilezitost neztratila. Tato funkce rodiny ma dvé zakladni stranky. Prvni z nich je dulezita
pro existenci a rozvoj ekonomického systému spolecnosti a podstata spociva v zapojeni
rodinnych ptislusnikii do vyrobni nebo nevyrobni sféry v urcitych profesich. Pro rodinu a
spolecnost je také diilezité, kolik déti rodina ma, jakého vzdelani dosdhnou, kterou profesi a
jak ji budou ovladdat. Z ekonomického pohledu rodina pak predstavuje jednotku
mikroekonomického rozhodovani, ktera ptispiva ke stabilité rozvoje ekonomického systému
spole¢nosti. Druhé stranka této funkce se vztahuje k hmotnému zabezpeceni rodiny, a to
vSech jejich ptislusnikli, véetné déti. Na rodicich spociva podstatna tiha odpovédnosti za
zabezpeceni materidlnich podminek, které jsou nezbytné k zivotu rodiny, véetné¢ podminek
pro zdravy a plnohodnotny vyvoj déti. V tom sméru predstavuji déti zna¢né finan¢ni zatiZeni.
V dnesni dobé jejich naroky narlstaji a materidlni nedostatek pocituji jako znevyhodnéni v
porovnani s vrstevniky (Stielec, 1992). Vychovna funkce rodiny znamena, ze rodina uci dité
zakladnim vzorcim chovani ve spole¢nosti. Rodina poskytuje ditéti zakladni orientaci v
okolnim svéte. Jejim kolem je fungovani jako regulatora nezadoucich €innosti a vytvoteni
prostfedi pro formovani postojil ke svétu a spolecnosti, ale i k sobé samému. Rodina v rdmci
své vychovné funkce ovlivituje tvorbu hodnotové orientace a tvoii zéklad pro formovani
vlastniho j4 a pomahé stanovovat koncepci dalSiho Zivota ditéte. Zvlastnost vychovné funkce
tkvi v tom, Ze se do ni promitaji vlivy vSech stranek Zivota rodiny. To vymezuje také Zakon
o rodiné, stanovujici zakladni prava a povinnosti rodict a déti. Rozhodujici tloha ve vychové
je svétena rodi¢lim, ktefi maji byt svym chovanim a jednanim vzorem pro své déti. Zakon
jim uklada pecovat soustavné a diisledné o vyzivu, chovani a jednani svych déti. Spolecnost
pak dba, aby rodi¢ mohl fadné¢ vykonavat prava a povinnosti pii vychové déti
(Maradova, 1992). Rodina je emo¢nim zdzemim pro své ¢leny jedineny a nezastupitelny
prvek a naopak, pokud je rodina dysfunkéni, je pravé tato oblast nejvice zraiujici. Rodina
poskytuje vSem svym c¢lenim uspokojeni fady potieb (potfeba podpory, potieba pfijeti,

potieba spolecnych ritudl, potteba spolecnych plant apod.).
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Aby rodina plnila vSechny vyse uvedené funkce, je zapotiebi ptfitomnost vSech jejich ¢lent.
Z pohledu ditéte je dulezitd hlavné pfitomnosti obou rodic¢t. Pokud je absence jednoho
rodi¢i, ovlivni to socidlni i emociondlni vyvoj ditéte. pokud je rozpad rodiny neodvratitelny,
je tfeba udrzet vztahy mezi obéma rodici a ditétem na nejvyssi mozné Grovni, aby ztistalo

zachovano co nejvice z vyse zminovanych funkci (Maradova, 1992).
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1.1 Specifika rodiny s postizenym ditétem

Na tvod této kapitoly bych rada uvedla citat od Heinricha Behra, jez uvadi Valenta (2007,
s.3), ktery velmi citlivé zahrnuje popis ditéte se zdravotnim postizenim jeho rodictm: ,, Jiné
je tvé dite. Jiné ve svém duSevnim bohatstvi, jiné v rozvoji svych schopnosti, jiné ve vztazich
ke svétu, jiné ve svém jednani i pocinani, jiné v béznych reakci. Je jiné, ale neni horsi.
Narozeni ditéte s postizenim, nebo uZ jen potvrzeni, Ze dité, které ma pfijit na svét, ma
zavazné onemocnéni, znamena pro nastavajici rodice velké psychické zatizeni. Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, (2009) toto psychické zatizeni ptirovnavaji k velké Zivotni krizi, ktera
zpisobi zmén jejich vnimani svéta, nebot’ pfece neni obvyklé, ze se déti rodi nemocné. Tento
typ stresové udalosti, byva srovnavan s psychickou zatézi, které je clovek vystaven v piipadé
umrti blizké osoby. Rodice ditéte majici postiZzeni jsou nuceni celit dilezitym otazkam a tato
situace zpusobi, ze rodina prochdzi obdobnymi fazemi jako rodina/ osoba, ktera se
vyrovnava se ztratou milované osoby. Kazdy ¢len rodiny se s nastalou situaci vyrovnava

jinak. Tato rozdilnost je dana pohlavim, socidlnim zdzemim, psychickou odolnosti ¢lovéka.

Matéjcek a Dytrych (1994, str.28) upozoriiuji, ze matkdm je narozenim ditéte majiciho
postizeni naruSena rodicovska identita - ,,je ohrozenim c¢i zhroucenim reproduktivnich
ocekavani, svédectvim neuspésnosti (poSkozené dité je socialné nechlubitelné, nekdy i
samostatnou matkou nemazlitelné), péce o dité predstavuje narocnou télesnou i dusevni

zatez, casto i financni bremeno a u tézkych vad naruseni i ukonceni pracovni kariéry matky. *

1.2 Dopad na rodinné klima

Letowancova ve svém clanku Factors influencing the quality of life of parents raising a child
with a disability v Social science in health (Journal of Kamali Academy of Health sciences,
2020) uvadi, Ze vyzkumem je dokazéano, Ze rodice déti se zdravotnim postizenim vykazuji
znamky deprese a napéti. Vyzkum také potvrzuje, Ze stres negativné ovliviiuje kvalitu Zivota
rodiny bez ohledu na to, zda se jedna o fyzické ¢i mentalni postizeni. Tyto rodiny jsou
vystaveny obrovské zatézi, kterd ma vliv na kvalitu Zivota jednotlivych ¢lend rodiny,
pfedevsim rodict.

Narozenim ditéte s postiZenim se rodin€ zhorsi finan¢ni situace, nebot’ matka ztistdva doma

bez moZnosti prilepsit rodinnému rozpoctu. Déle vystavaji finan¢ni naklady spojené s 1é€bou
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ditéte, a to jak v podobé¢ rehabilita¢ni 1€¢by, tak nutnych vydaju za potiebné 1éky. Jak uvadi
Vagnerova (2009, s.48): ,, Financni problémy trapi rodiny postizenych déti bez ohledu na

Jjejich sociokulturni pitvod a mozna i bez ohledu na vysi jejich realnych prijmii.

Na psychickém stavu matky ditéte, jeho zhorSeni nebo zlepSeni, ma velky podil i reakce
nejblizsich a vnéjSiho okoli. Je prokazano, Zze pokud tchyné a matka matky se spojily a
nabidli pomoc s péci o nemocné dité, psychicky stav matky se zlepSoval. Pokud tomu bylo
naopak, matka ditéte se zdravotnim postizeni se setkdvala s negativnimi reakcemi od
spolecnosti, jeji psychicky stav se zhorSoval. Tyto odmitavé reakce maji za nasledek stazeni
rodiny do soukromi. Maté¢jcek, Ditrich (1994, 5.29) dosli k zavéru, ze: ,, Matky a deti vykazuji

vice znaku introverze.

V ptipadé ponechani si ditéte ve vlastni péci, musi rodi¢e pfijmout novou roli a z ni
vyplyvajici skute€nosti, anizZ by o jeji narocnosti ¢i obsahu méli presnéjsi predstavu. Jak
uvadi Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009, s.14) ,, Negativnimi zménami i pozadavky
nové situace jsou stresovani a urcitou dobu jim trvd, nez se s nimi smiri. Psychicka krize,
kterou muize tak zavazny zazitek vyvolat, je spojena s prinejmensim kratkodobym narusenim
dusevni rovnovahy a selhanim adaptacnich mechanismii. Rodice nechtéji uverit, zZe by néco

3

tak hrozného bylo mozné, jsou v Soku a po urcitou dobu neschopni rozumného jednani. *

At je informace o zavazném zdravotnim stavu zjiSténa kdykoliv, ma velky vliv na psychicky
stavu rodi¢li a vyrovnani se s nastalou situaci mize trvat nejen dny a mésice, ale i roky. Z
toho divodu se jevi jako nutnd intervence psychologa a psychiatra. Fry¢ (2021) potvrzuje,
ze pokud jste pecujicim na kratkou, Casové ohrani¢enou dobu tak v sobé dokaZete
zmobilizovat veSkerou silu pro zvladnuti dané situace. V ptipad¢€, ze stresova situace trva
dlouhou dobu, tak se tato zatéZ projevi na zhorSeni socidlni, psychické a zdravotni roviny
¢loveéka, coz mé za nasledek snizeni kvality jeho Zivota. Zavaznym projevem dlouhodobé
stresové zatézi byvaji deprese, nebo syndrom vyhoieni.

Dilezitym faktorem velikosti stresu rodict je vaznost a typ onemocnéni jejich ditéte, a z
potvrzuje, ze VvEtsi stres zplsobi dit€é majici mentalni postizeni nez dit€ majici télesné

postizeni.
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V prvni fazi po pfijeti rozhodnuti pecovat o postizené dité si rodice nejsou schopni plné
uvédomovat dalsi stresujici situace, kterym budou v nasledujicich letech vystaveni. At uz se
to tykd projevi postizeni u ditéte, rozhovory s 1ékari, slozitost hledani dalSich potiebnych

informaci, hledani odbornik atd.

Rodice jsou v situaci, kdy se musi vyrovnat s nejistotou, nebot’ zpocatku nevédi, jak dalece
je onemocnéni zavazné a jaké jsou jeho disledky. To mé& za pii¢inu vznik pocitu

neschopnosti, bezbrannosti a bezmocnosti.

V moment¢ informovanosti se vyse stresu nezmeéni, ale jiz jsou jim pfedloZena mozna feSeni

dané situace a oni maji moznost na ¢em “stavét™ svoje rozhodnuti.

Reakce rodicli na narozeni ditéte s postizenim odpovidaji typickym projeviim, které jiz diive
byli kategorizovény jako pét fazi smutku. V priméarni fazi, kdy je rodi¢im stanovena
diagndza jejich ditéte, nastava u rodicl Sok a popfeni, jedna se o obrannou reakci, jez se
snazi organismus ¢loveka kompenzovat a zvladnout. Je rozdil v piijmu této zpravy mezi
rodi€i, ktefi jsou zdravi, a rodici, ktefi maji né¢jaké zdravotni znevyhodnéni. Zdravi rodice
automaticky ptedpokladaji, ze jim se néco takového nemtize stat, kdyz jsou oba zdravi, proto
u nich dochazi k delsi adaptaci — vyrovnani se s nastalou situaci. Rodi¢e majici zdravotni
znevyhodnéni se umi s diagnézou svého ditéte vyrovnat lépe, nebot’ jiz handicap je jejich
prirozenou soucasti, a proto nemoc svého ditéte piijimaji otevienéji a smitlivéji. (Vagnerova,

2004)

Klinicka psycholozka Prokopova (2015, s.1) ve svém c¢lanku uvadi, Ze v této fazi , rodice

nejsou schopni jasné vnimat a zpracovdvat informace podané profesionaly.

Nez dojde u rodic¢t majici dite€ s postizenim ke smifeni s jeho onemocnénim, projdou si fazi
Soku, fazi popfeni, fazi reaktivni, fazi adaptani a fazi reorientace. Témito stadii a v
uvedeném sledu prochazi vétSina rodict, jen s rozdilnym tempem a ne u vSichni si projdou
fazi reorientace, jak popsala Kiibler-Rossova, coz uvadi klinickd psycholoZka Prokopova

(2005, 5.2)

Ve fazi popteni se rodi¢e nedokdzi smifit se sdélenou diagndézou a velmi Casto se v tomto
obdobi ulpivaji k bohu. Proto je velmi dllezitd pomoc odbornikd, ktefi jim poskytnou

emociondlni podporu. Ve tfeti fazi se u rodi¢h shledavame s pocity vzteku, smutku,
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zoufalstvi ¢i s depresi. Tyto pocity mohou byt sméfovany k sobé€, k partnerovi ¢i k
odbornikim. V tomto obdobi klinickd psycholozka Prokopova apeluje, ze je dulezité
rodi¢iim naslouchat a opakovat jim informace o zdravotnim stavu ditéte. A to z toho divodu,
ze v predeslych dvou fazi rodice jesté nejsou schopni plné pfijimat a zpracovavat podané
informace o zdravotnim stavu ditéte a moznostech 1écby. V predposledni fazi — fazi
adaptacni, jiz u rodict dochazi ke snizeni uizkosti a deprese, diky tomu se za¢nou vice zajimat

a podilet se na 1écb¢ svého ditéte. Toto obdobi trva i roky.

V posledni fazi u rodi¢t nalézadme piijmuti dané situace, snahu podpory a rozvoje ditéte a
také snahu o zabezpeceni ditéte v budoucnu. Této paté, posledni faze ne vSichni rodice

dosdhnou. Velmi ¢asto jim v tom brani jejich vlastni pocity viny, ¢i agresivni reakce okoli.

U né&kterych rodict shledavame popteni diagnozy ditéte. Rodice se k nému chovaji, jako by
bylo zdravé a svoje ndroky na néj nijak nesnizi. DalSi typ postoje rodici k ditéti se
zdravotnim postizenim muze byt pravy opak predeslého pripadu-dite se stdva pro n¢ sttedem
pozornosti a programu rodiny, ¢imz nejen sourozenci, ale i partneti velmi trpi. Matka v tomto
pfipadé¢ vénuje veskerou péci nemocnému ditéti a od ostatnich vyZaduje totéz. Glenn
(1996, s.226) piSe: ,,jen spolecnym usilim nds, odbornikii, a rodicii postizenych deéti,

¢

dokazeme jim pomoci.
Slowik (2016, s. 35) uvadi tfi typy rodinné vychovy s postizenim:

B Protekcionistickda vychova — jednad se o styl vychovy pri kterém je postizené dité
protézovano, nedostavad primérené kompetence, rodina doddava nadmérnou péci

B Perfekcionisticka vychova — pri této vychové jsou na postizené dite kladeny
neprimeérené naroky, jejichz cilem je prekonat handicap

B Realisticka vychova — dité je motivovano k dosahovani maximalnich hranic svého
rozvoje, zaroven jsou vsak respektovana neprekonatelnda omezeni vyplyvajici z jeho
postizeni

Perfekcionisticky a protekcionisticky typ vychovy brani ditéti v pfiméfeném vyvoji.

Rozdil v pfijmuti a vyrovnani se s diagnézou ditéte majici zdravotni postizeni ovliviiuje
1 moment stanoveni diagnézy odborniky. S lepSim vyrovnanim dané situace se shledavame

u rodict ditéte u kterého k postizeni dojde az béhem zivota, ptipadné k handicapu dojde
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nasledkem trazu. Vagnerova, Hadj-Moussova, Stech (2004, s.87) se k této problematice
vyjadiuji takto: ,,nedojde na zaklade vzniklého defektu ke znehodnoceni rodicovského
statusu. “ Tato rodina je i 1épe piijiména spole¢nosti. Dulezitym parametrem pfijeti je 1
ekonomicky status rodiny. S riiznym pfijetim informace o onemocnéni ditéte a vztahu k
nému se shleddvame i v SirSim kruhu rodiny. Muzakova (2020, s.85) se zminuje, Ze:
1 v Sirsim pribuzenstvu (vedle prarodici) se v ramci jedné rodiny vyvinuly ruzné, velmi
rozdilné strategie zpracovani traumatu a zachovani pribuzenské rovnovahy, od netecnosti

po ocividnou obétavost. “

1.3 Soucasny postoj spolecnosti k rodinAm majicim ¢lena s postiZenim

V dnesni dobé¢ lze konstatovat, ze postoje k lidem se zdravotnim postizenim se v mnohém
zmeénily, ale stale ve spolecnosti panuje spousta predsudkl a zazitych nazort, které stale
ovliviiuji chovani zdravych lidi k lidem s handicapem. Zejména panuje ndzor, ze ¢lovéka se
zdravotnim postizenim je tieba litovat, protoZze nemiize zit ,,normaln¢“, tak jako zdrava

populace.

V soucasnosti, technologie i medicina dosahuji velkych pokroki pti 1é€bé a vyvijeni novych
technologii, které lidem se zdravotnim postiZenim usnadiiuji zivot. Ale i ptes pokrok v
medicin€ a snahou o prevenci, se stale rodi déti, které maji n€jaké zdravotni komplikace. Pro
rodinu tak nastava fada probléma a tézkych rozhodovani, at’ jiz v dob¢ predporodni, tak 1 v

pribéhu Zivota jejich potomka.

Postizeny Clovek je ,,jiny* a pfitahuje pozornost. Rodina se proto musi umét vyporadat s
riznymi a mnohdy zadpornymi reakcemi okoli a zaroven ucit i své postizené dité, zZe je ,,sice
trochu jiné*, ale neznamena to, ze je hor$i. Ma svoji hodnotu a s trochou snahy dokaze

mnohdy i zdanlivé nemoZné véci.

Existuji ptipady, kdy se rodina stdhne do Ustrani, nebot’ nesnese soucitné pohledy svych
pratel a okoli. Téchto rodin neni mnoho a nemaji vétSinou dlouhodobéjsiho trvani. Mnohem
Castéji se setkdvame s rozpadem rodiny, jejimz ¢lenem je dité se zdravotnim postizenim, kde

jeden z rodicii Casto nastalou situaci neustoji. (Vagnerova, Strnadova, Krejc¢ova, 2009)
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1.4 Faktory ovliviiujici zvladani stresu

Zvladani stresu navozeného postizenim ditéte zalezi na mnoha okolnostech. Matéjcek (1994,
s.24) pise: ,,Stresory doléhaji na rodice poskozenych déti v mnohem vétsi mire, po delsi
casoveé obdobi, jsou nasobeny obavami do budoucna a reakcemi okoli. Jednu z centralnich
roli zde hraje cas, trvani vady, urcujici celkovou kumulaci stresu. Jedna se o faktory
socialni, psychické a socialni. Kazdy ¢loveék se stresovou situaci vyrovnava jinak, nebot’
kazdy ma k tomu jiné ptedpoklady, které jsou zaloZzené na osobnostnich vlastnostech,
drivejsich zkusenostech, hodnotach, naucenych postojich, kvalité partnerského vztahu, na

zdravotnim stavu, véku a pohlavi.
Vliv na zvladani stresové zatéze ma tzv.:

B Neformalni socialni sit’

B Formalni socialni sit’

1.4.1 Neformalni socialni sit’

Velkou ulohu pro zvladnuti psychické zatéze dané narozenim ditéte s postizenim ma
dostupnost pomoci a socidlni opory. Pficemz je dokazano, Ze nejveEtsi vyznam ma pro rodice
ditéte se zdravotnim postiZenim tzv. socialni sit’ ptibuznych, ptatel a i tzv. , rodinny
ekosystém, cimz je oznacovano prostredi, ve kterém rodina Zije, celkovy kulturni a socialni
kontext, ktery oviliviiuje zpiisob, jakym rodina zachazi se stresujicimi udalostmi, s nimiz je

konfrontovana v priitbehu svého Zivota. * (Vagnerova, s.35).

Jak se vyrovnavaji prarodi€e s vnoucetem majici zdravotni postizeni popisuje ve své knize

Muzékova (2020, s.80):

B | Mensina rodicii uvedla jejich bezvyhradnou pomoc a prijeti od zacatku
V poloviné rodin se opakoval motiv zasluh a podpor prarodicii pouze ze strany matky
B Prarodice se vedle citové angazovanosti casto zamérovali na praktické aspekty

pomoci, ktera by umoznila jejich détem vést normalni Zivot

Kromé této podpory ovliviluje miru zvladani stresu i to, jakou dobu trva spolecné Ziti
manzelského paru. Je rozdil, zda se postizené dité narodi do rodiny mladych rodict a v
potfadi potomkl se ocita na prvnim misté, nebo zda se narodi do rodiny, ktera jiz funguje

nckolik let a postizené dité v narozeni potomkl neni na prvni pozici, v ten moment, patii
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jeho rodice jiz mezi rodice s nabytymi zkuSenostmi a jsou tudiz zkuSenéjsi a vyrovnangjsi.
Ale 1 ptes veék a zkuSenosti, je rodina s ditétem se zdravotnim postizenim ovlivnéna ve svém
fungovani, nebot’ trvale postizené dit¢ v nuklearni rodin¢ neptfedstavuje chronicky stresor
pouze pro rodice, ale i pro Sir$i rodinu. Intenzita stresu je riznd, ma stfidavou intenzitu a
jedné se o dlouhodobé jeho ptisobeni. Pokud dojde k nezvladani stresové situace, které je
rodina vystavena, rodina se stdva imobilizovanou a piestava fungovat. V dany moment se
prestavaji fesit rodinné problémy a kazdy Clen se zaCne vénovat svoji situaci, tj. vénuje se

jen a pouze svému osobnimu problému, coz muze vést k rozpadu rodiny.

Fry¢ (2021, s 58) uvadi, ze: , neformalni péce nejcasteji zahrnuje starost o domdcnost,
blizkému s ni pomdaha 75% pecujicich, dale pak doprovazeni ¢i dopravu blizké osoby 61% a

vyhledavani sluzeb 58%. Primou péci vykondva pres polovinu 51% pecujicich.

1.4.2 Formalni socialni sit’

Pod formalni sit’ se zahrnuje odborna socidlni a zdravotni péce, ktera je poskytovédna statnim
nebo soukromym sektorem. Tato pée mize byt zajiStovana piimo v daném zafizeni
(nemocnice, lazn¢), nebo muze byt klientim nabizena formou sluzeb (denni, tydenni
staciondr), a také 1ze tuto sluzbu vyuzivat ve formé terénni péce, jeZ je poskytovana piimo v
domécnostech klientli (domaci péce, peCovatelské sluzba). Mezi rodi¢i a profesionaly by
méla byt souhra, nebot’ nejde o to, aby se takove osobé¢ dostalo co nejlepsi pomoci, ktera by
sméfovala k jeho osamostatnéni. Rozsah poskytujicich osob, ktefi mohou rodin€ v péci
pomoci je velmi Siroky. Jedna se o lékafe, ergoterapeuty, fyzioterapeuty, psychology,
speciadlni pedagogy, socialni pracovniky a dalsi odborniky. Dulezité je korigovat spolupraci
odbornikt, aby jejich poskytnuta odborna péce byla pro rodinu pomoci. Pokud se tak nedéje,

muze se tato péce stat pro danou rodinu spise zatézi.

Selner (2012, s.151) pise, Ze by specialista pfi rozhovoru s rodi¢i mé&l brat v uvahu tyto
nalezitosti:

»ONnazit se porozumeét situaci v rodiné a brat zretel i na moznosti rodicii, pecovateli
Zachovat objektivitu a brat zietel i na prinosy jinych odbornosti

Snazit se vést rovnocenny dialog-rodice by nemeli byt v podrizeném stavu

Pokud se setka s odmitavym postojem, je treba zmenit postup

Nechat rodice navrhnout reseni
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B Akceptovat i jiny pristup “

Cilem socialnich sluzeb je zaclenéni osob majici znevyhodnéni do spole¢nosti. Tyto sluzby
mohou byt poskytovany formou socidlni podpory, ktera predstavuje soubor finan¢nich
ptispévki a davek, nebo socidlni sluzby, jejichz podstatou je konkrétni pomoc. Finan¢ni
prosttedky, které jsou poskytovany, by mély byt pfijemcem vyuzity k uhrazeni socidlni

sluzby.

MojziSova ve své publikaci (2019, s.111) piSe: ,, Rozsah a forma pomoci musi zachovavat
lidskou dustojnost, dbat na dodrzovani lidskych prav a svobod. Podstatou pomoci je aktivni
puisobeni na klienty, rozvijet jejich sobéstacnost a motivovanost je k cinnostem, které
nezhorsuji jejich nepriznivou situaci. Pomoc musi vychazet z potreb klientit a zabranovat

Jjejich vylouceni. *

1.5 PostiZené dité v rodiné

Odbornici se shoduji, Ze nejvhodné&jsim a nejptirozenéjsim prostfedim pro dité, a to at’ uz je
zdravé & nikoliv, je rodina. Svarcova (2011, s.164) upozoriiuje, Ze ,,Zddné jiné prostiedi
nemuze diteti poskytnout stejny pocit bezpeci, jistoty, emocionalni stability ani stejné

mnozstvi podnétii pro jeho dalsi rozvoj.

Markova (2020, s.466) pise, jaka je vhodna podpora rodicim majici dit€¢ se zdravotnim
znevyhodnénim:
B Podporit rodice a Fict jim, Ze diilezity je nejen Zivot ditéte, ale i jejich
B Pripomenout jim vyznam kazdodennich cinnosti a ritudlu-jidla, piti, hygieny,
prochazek atd. Rodice se musi postarat i sami o sebe, at' maji kde cerpat nové sily,
které budou potrebovat
B Zit tady a ted-vénovat pozornost i sourozenciim a partnerskému vztahu. A¢ se to v
prvnich chvilich zda casove nemozné, jsou to prave tyto opory, které pomdahaji rodinée
prizpusobit jeji chod nové situaci a pokusit se ji zvladnout
B Umoznit ventilovat svuj vnitini smutek, uzkost, hnév, strach, pocit bezmoci, svou
bolest
Chapat, ze mohou stale plakat, byt nastvani, kricet byt nervozni, roztékani, micet

Vsechno, co prozivaji, je ,,normalni “-ovsem ve ,,zcela nenormalni situaci“
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Kdo pomaha osobam se zdravotnim postizenim?

596 tis. osob se zdravotnim postizenim
vyuZiva pomoc druhé osoby

pfibuzny

znamy

profesional REEE

= bydli spolu

dobrovolnik = bydli jinde
u 0boji

—=¢su
(Chodounska, 2019 s.15)

Poznamka: Pomoc muiZe poskytovat vice osob zaroveri

Péce o dité pfindsi v pribéhu Zivota rodi€lm 1 otdzky tykajici se situace ditéte v jeho
pozdnim véku a po jejich skonu. Jak obtizné je pro rodice osob se zdravotnim
znevyhodnénim hledani feSeni Zivotnich situacich v dob¢, kdy oni jiz nebudou mit fyzické
a psychické sily pro zvladani péce, doklada ve své knize Zoubkova (2015, s.51), kde
popisuje Zivot s dcerou majici mozkovou obrnu: ,, V dobé, kdy budeme mit o dvacet let vice
nez nyni, uz nedokdazeme Terezku sami opatfit. Resit tuto situaci az o dvacet let pozdéji miize
byt pozde, protoze umisténi do néjakého zarizeni ve triceti letech véku Terezky (dnes je ji
dvandct let) by taky nemusela psychicky dobre zvladnout. Tudiz to budeme muset resit asi
uz drive a postupné ji na to pripravovat. Kdy, ale prijde ta doba, a jestli vitbec, to nevim.
Stejné tak si nedovedu predstavit, Ze bych svoje dite, o které se cely sviij Zivot staram, dat

3

Jinam.*
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2 Mozkova obrna (MO)

Dne 10. biezna 2020 UZIS CR proved]l mimoiadnou opravnou aktualizaci &eského piekladu
Mezinarodni klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problému aktualizaci. V rdmci
aktualizace doSlo ke zméné oznaCeni DéEtské mozkové obrny. Misto nazvu: ,,Détska

mozkova obrna“ se zacalo pouzivat oznaceni: ,,Mozkova obrna®.

2.1 Definice MO
Mozkovéa obrna je v MKN-10 kvalifikovana v sekci G 80. Nize je ptilozen ¢asteny piehled:

G 80.0 - Spasticka kvadruplegicka mozkova obrna
G 80.1 - Spasticka diplegickda mozkova obrna

G 80.2 - Spasticka hemiplegickd mozkova obrna
G 80.3 - Dyskenicka mozkovad obrna

G 80.4 - Atakticka mozkova obrna

G 80.8 - Jina mozkovad obrna

G 80.9 - Mozkova obrna NS

Kraus (2005, s.35) definuje: ,, MO je co by trvalé, a nikoliv neménné postizeni hybnosti a

postury. Je nasledkem neprogresivniho defektu nebo léze nezralého mozku “.

Kudlacek (2012) uvadi, Ze mozkova obrna byla poprvé popséna kolem roku 1840. Prvni,
kdo tuto nemoc popsal jako “diplegia spastica infantilis“, byl anglicky chirurg J. Little
(1810-1894). Jeho jméno bylo pouZito k oznaceni mozkové obrny a bylo uZivano az do

poloviny 20.stoleti. Mozkova obrna byla oznacovana pod nazvem Littleova choroba.

J. Little a jeho nésledovnici se pifiklanéli k nazoru, Ze mozkova obrna je disledkem tézkého
porodu. Tomuto ndzoru se priklan€l i rakousky neurolog Sigmund Freud (1856-1939), ten
byl pfesvédcen, ze ke vzniku onemocnéni dochazi jiz v prenatalnim vyvoji, a ne v dobé
perinatalni. Neurolog Sigmund Freud byl pfesvéden, Ze tézky porod je spiSe indikatorem

vazné poruchy, kterd ma sviij ptivod béhem vyvoje plodu.

Roku 1952 neurolog Ivan Lesny DrSc. (1914-2002) pro mozkovou obrnu zavedl oznaceni

Perinatalni encefalopatie, ale uz o 7 let pozdéji bylo zavedeno nové pojmenovani, a to Détska

25



mozkova obrna. Lesny (1972, s.10) mozkovou obrnu definoval jako: ,, rané vzniklé postizeni
mozku projevujici se prevaznée v poruchach vyvoje hybnosti a hybnosti.

Nazev Perinatalni encefalopatie se 1 dnes pouziva, ale zahrnuje oznaceni poskozeni mozku
v perinatalnim vyvoji, jehoz nasledkem jsou:

poruchy hybnosti, - mozkova obrna
poruchy psychomotoriky — lehka mozkova dysfunkce

poruchy intelektu — mentalni retardace

poruchy védomi — epileptické zachvaty

MV

mozku, ktery fidi pohyb. Ke vzniku mozkové obrny muize dojit v obdobi prenatalnim,

perinatalnim i postnatalnim.

CSU neposkytuje statisticka data pro toto postizeni samostatné a existuji tedy pouze odhady.
., Zatimco Ministerstvo zdravotnictvi uvadi priblizne 4500 pacientii, zastupci soukromych
zarizeni, kde se lidé s riiznymi typy DMO léci, odhaduji pocet détskych i dospélych pacientit

az na 20 tisic.

Dle Konfederace svétovych odbornych organizaci (CoMO) na svété Zije s mozkovou obrnou
vice nez 17 milionii diagnostikovanych déti a dospélych, pricemz tato nemoc ovlivni celkem
az 350 milionii pecujicich (rodin, pribuznych, pecovatelit apod.). Podle Asociace rodicu deti
s DMO a pridruzenymi neurologickymi onemocnénimi v CR jich ale miize byt mnohem vice.
., V nast republice odhadujeme asi 9000 deti s DMO ve véku do 15 let,” tvrdi zdstupci
asociace. Dle dat soukromych neurorehabilitacnich zarizeni je podobné cislo také u
pacientii dospélych. ,, Celkovy pocet lidi s DMO v Ceské republice se tedy miize pohybovat

3

kolem dvaceti tisic,” shrnuje MUDr. Jarmila Zipserovd z Neurorehabilitacni kliniky

AXON.* (Dostupné z: https://www.echovalasska.cz/zpravodajstvi/z-domova/pacientu-s-

mozkovou-obrnou-stale-pribyva-v-cr-jich-muze-byt-az-20-tisic/)

2.2 Etiologie

Ptivod mozkové obrny je spojen hlavné s obdobim kolem porodu. Slapal (2002) uvadi, Ze

ne vSechny pfi€iny stojici za vznikem mozkové obrny jsou prokazatelné. Velmi casto se

26


https://www.echovalasska.cz/zpravodajstvi/z-domova/pacientu-s-mozkovou-obrnou-stale-pribyva-v-cr-jich-muze-byt-az-20-tisic/
https://www.echovalasska.cz/zpravodajstvi/z-domova/pacientu-s-mozkovou-obrnou-stale-pribyva-v-cr-jich-muze-byt-az-20-tisic/

setkdvame i s tim, Ze jsou i na bazi riznych kombinaci. Co se tykéd vzniku Mozkové obrny,

se nejcastéji ¢leni podle obdobi vzniku na:

B Prenatalni
B Perinatalni

B Postnatalni

2.2.1 Prenatalni obdobi

Prenatalni obdobi je nazyvana doby vyvoje plodu v mat¢in¢ téle. Mezi prenatalni priciny
vzniku détské mozkové obrny v tomto case se fadi infekce jako je napf. rubeola,
cytomegalovirus, toxoplazmoéza, anomalie d€lohy a placenty déle pak je vyraznym faktore
m RH — inkompabilita, Spatna zivotosprava a zivotni styl matky (koufeni, alkohol, drogova

zavislost). Kraus (2005, s.55) uvadi v tabulce rizikové faktory vzniku cerebralniho

poskozeni.

Pricina Komentar
Chromozomalni aktivity Aneuploidie, polyploidie

CMV, HSV, TORCH, pohlavné prenosné ,
Infekce . ‘

enteroviry, parvovirus
Drogy/leky Kokain, opiaty, alkohol, antokonvulziva
Trauma in vitro Havarie, poraneni bricha nebo panve
Nitrodelozni retardace riistu plodu Vyskyt ve 4-8 %

) ) Fenylketonurie matky, matky heterozygoti,
Vrozené metabolické poruchy o
proornitin transkaboxylazovy decifit

Napr. pro kardiovaskuldrni onemocnéni
Hyppoxie-ischemie matky, preeklampsii, placentarni insufienci,

kolizi za porodu etc

_ Spojena s anatomickou a funkcni nezralosti
Tézka prematurita '
CNS acerebralni cirkulace
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2.2.2 Perinatalni obdobi

Perinatalnim obdobi je oznacovana samotna faze vypuzeni plodu z téla matky. Ke vzniku
mozkové obrny béhem porodu ditéte mize dojit v disledku problému vzniklych pii porodu.
Muze se jednat o predCasny porod, protahovany porod, porod za pomoci klesti, porod
koncem panevnim, porod provedeny za pomoci tzv. cisaiského fezu. Béhem porodu muize
dojit napt. k porodni asfyxii ,, stav preruseni vymeény krevnich plynii pres placentu béhem
porodu, zhorsujictho se nedostatku kysliku ve tkanich plodu s retenci oxidu uhlicitého a
postupné se vyvijejici metabolickou acidozou.” Kraus (2005, s.39) se opird , 0 studii
populaci provedenych v Liverpoolu, Svédsku, a zapadni Australii, kterd ukdzala, Ze je riziko
nervoveho postizeni u déti se znacnou prematuritou radove vyssi, nez u déti narozenych v

¢

terminu ‘.

2.2.3 Postnatalni obdobi

poranéni. Opattilova (2010, s.11) uvadi ,,téz jako pricinu vzniku mozkové obrny v
postnatalnim obdobi vady metabolismii.© Déle se na vzniku podili infekéni onemocnéni
CNS- zanétlivé onemocnéni mozku zvané Encefalitida, onemocnéni mékkych mozkovych
plen, jeZ je oznacovano jako Meningitida. Kraus (2005, s.42) piSe, ze u bakteridlnich infekci,
zapticinujici vznik mozkové obrny se osvédCilo jako preventivni opatfeni vakcinace
Haemophil B. Kraus (2005, s.41) upozoriiuje na: ,, Hyperbulimii, kterd je vyznamnou
pricinou mozkovych lézi.

Ma se za to, Ze na vzniku mozkové obrny se také podili plisobnost skodlivych Cinitelll ve
spojitosti s nezralosti organismu v daném obdobi. Vyse patologickych jevili zavisi na obdobi,
kdy k poskozeni doslo. Cimz niZ§i porodni hmotnost, tim se piedpoklada vyssi vyskyt

komplikaci a nésledné poskozeni plodu.
Détsti 1¢ékari ¢leni nezralost plodu dle hmotnosti novorozence a dle délky gravidity.
Déleni dle délky gravidity je:

B lehka nezralost (37-36 tyden)
B nezralost stiedni (35-32 tyden)
B nezralost t€zké (31-28 tyden)
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Vyse hmotnosti ¢leni novorozence na novorozence:

B novorozenec s normalni porodni hmotnosti (nad 2500 g)

B novorozenec s nizkou porodni hmotnosti (1500-2000 g)

B novorozenec s velmi nizkou porodni hmotnosti (1000-500 g)

B novorozenec s extrémné nizkou porodni hmotnosti (pod 1000 g)

2.3 Formy détské mozkové obrny

Kraus (2005, s.69) udava: ,, Dusledkem vyvoje a zrani nervového systéemu a riuzného stupné
poSkozeni postupné dochazi k rozvoji obrazu definitivni formy DMO az v priubéhu
kojeneckeho veku . Existuje n€kolik klasifikaci rozdéleni forem MO. Mezi prvnimi, kdo
MO rozd¢lili do forem byli neurologové C.L.Balf a T.T.S. Ingram ve svém clanku
»Problems in the Classification of Cerebral Palsy in Childhood* publikovaném v British
Medical Journal v srpnu 1955.

Clenéni MO na jednotlivé formy je rtizné. ZaleZi na pracovnim zaméfeni autora, ktery dané
formy popisuje. Trochu jiné rozdéleni je v oblasti literatury uréené pro pedagogy a jiné
¢lenéni nalezneme v medicinské literatuie. Nize je uveden popis formy MO dle medicinské
literatury.

Mozkové obrna se déli na:

B Formu spastickou

o Hemiparetickd forma MO
o Dipareticka forma MO
o Tripareticka forma MO

o Kvadrupareticka forma MO
B Formu nespastickou

o Diskineticka forma MO

o Hypotonicka forma MO

2.3.1 Hemipareticka forma MO
Charakteristickym znakem u hemiparetické formy mozkové obrny je snizena funkc¢nost

koncetin na stejné strané téla, coz je zpisobeno poskozenim levé nebo pravé hemisféry
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mozku. Vzhledem ke kiizeni hemisfér dochazi k tomu, ze pii poruSe levé hemisféry je
postizena prava strana téla a pti poruSe pravé hemisféry je postiZzena leva ¢ast téla. Kudlacek
(2012) se zminuje, ze u hemiparetické formy mozkové obrny byva vyraznéji onemocnénim
zasazena horni koncetina, kterd je ve flekénim drZeni, zatimco dolni koncetina byva
zasazena v mensi mife. U pacientll majici hemiparetickou formu mozkové obrny dochazi u
postizenych koncetin k oslabeni svalové hmoty a jejimu pomalejSimu vyvoji/ristu. Z toho
divodu dochazi k rozdiltim v obvodu, délce a velikosti mezi koncetinami jednotlivych stran
téla. V ramci horni koncetiny je spasmem nejvice zasazen ohybac a funkce ruky. Pacient ma
problém s hrubou a jemnou motorikou a z toho diivodu pottebuje dopomoc s béznymi
innostmi jako je napiiklad: oblékani, hygiena, piiprava a porcovani potravy. Rican,
Krejcitova (1997, s.172) uvadi, ze: ,, Pri postizeni pravé hemisféry byva kognitivni kapacita
teéchto deti nejcasteji lehce subnormalni s prevahou verbalni slozky, v pripadech poskozeni
levé hemisféry nejevi asi polovina déti v podstaté Zadné znamky kognitivni poruchy, u druhé
poloviny déti byva inteligence sniZena, nejcastéji do pasma lehké mentalni retardace, bez

¢

rozdilu mezi verbalni a nazorovou sloZkou *.

wewvr

epilepsie. Toto onemocnéni pacientovi s hemiparetickou formou miize zptisobovat vétsi
komplikace nez samotna mozkova obrna. S vhodnou 1é¢bou se daji ptiznaky aspon ¢astecné
kompenzovat. Vyznamnou mirou se na epilepsii vaZze mentalni retardace. Dala by se 1
vysledovat imérnost mezi epilepsii a mentélni retardaci. Kraus a kol. (2005, s.72) uvadi, Ze:
,Jorma ma vztah k porucham vyvoje reci a mluveni — poruchy reci nesouvisi s lateralizaci

léze. Naproti tomu verbalni a nonverbalni 1Q je vice postizené pri lézi levé hemisfery.

2.3.2 Dipareticka forma MO

Dipareticka forma mozkové obrny se vyskytuje az u 1/3 pacientl. Pti této formé mozkové
obrny pacienti mivaji ntizkovity typ chiize, pfi kterém koncetiny jsou pokrcené a chize je
po Spickach. Kolar (2015) uvadi, Ze pti pohybu se panev a kycle pohybuje v celku(tzv. en
bloc) a pohyb je vykonavan pomoci rotace trupu. Pii pohybu pacienti uzivaji podporu
francouzskych holi. Pokud se jedna o tézky ptipad, pacienti nejsou schopni pohybu a jsou
odkazani na mechanicky ¢i elektricky vozik. U diparetické formy mozkové obrny nebyvaji

zasazeny horni koncetiny, a i intelekt byva zachovan. Tato forma mozkové obrny byva
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diagnostikovéana u déti majici porodni vahu nizsi, nez je 1500 gramt. K diagnostice dochazi
vetSinou v Sesti mésicich zivota ditéte, jedna se o obdobi, kdy dité se zac¢ina otacet a ukazuji
se znaky opozdéného vyvoje. Kraus popisuje, ze dité¢ se pii pretaceni nenakro¢i dolni
koncetinou a télo nasleduje pouze ramena a hlavu. V piipad¢ tézkého postizeni dité¢ nechodi,
nebot’ se u néj projevi hypotonie svall trupu a problém se stabilitou. U diaparetické formy

se shledame s pfidruzenym onemocnénim v podobé¢ strabismu.

2.3.3 Tripareticka forma MO
Kraus (2005), fadi mezi formy DMO také formu triparetickou. Jednd se o postizeni tfi
koncetin — dvou hornich a jedné dolni, poptipad¢ obou dolnich s jednou horni konéetinou.

Vyskytuje se zejména u déti se znacnou prematuritou.

U této formy dominuje zejména motorické postizeni, mentalni retardace a u poloviny
pacientll jsou zaznamendny epileptické zachvaty. Progndza je u vétSiny piipadd znacné

nepfizniva.

2.3.4 Kvadrupareticka forma MO

Kvadruparéza je povazovana za nejtézsi formu mozkové obrny, nebot’ onemocnénim jsou
zasazeny vSechny koncetiny. Kraus (2005) piSe, Ze u osob majici tuto formu mozkové obrny
se shledame s téZkou mentalni retardaci a mikrocefalii. Tato forma mozkové obrny je
diagnostikovatelnd jiZ u tfi-mésicnich déti. V Sesti mésicich se u déti miiZze objevit Westiv
syndrom (bleskové kiece) a pokud neni v€as lécen, zhorsi se psychicky vyvoj ditéte. Déti
mivaji poruchu saciho a polykaciho reflexu, postizeni motorickych funkei a jsou po cely sviij
zivot odkézany na pomoc okoli. Z pfidruzenych onemocnéni se u téchto osob miizeme setkat
napf. s dysartrii, epilepsii, alalii. Tato forma mozkové obrny se nevyskytuje v takovém poctu
jako diparéza, ale znamena pro rodice, pedagogy, 1ékare, fyzioterapeuty velky problém,
nebot’ prace s détmi majici kvadruparetickou formu mozkové obrny je velmi naro¢nd. Tyto

déti byvaji zpravidla plné zévislé na pomoci svého okoli (Kraus, 2005).

2.3.5 Dyskineticka forma MO
Znakem této formy mozkové obrny jsou mimovolni pohyby. Ke vzniku dyskinetické formy
dochdzi v perinatalnim obdobi a na jejim vzniku se podili poporodni Zloutenka. U pacientt

se shleddme s nadmérnym otevienim ust, ulekovych reakci a neschopnost delsi vydrze v
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urcité pozici. Znakem dyskinetické formy je kromé postizeni hornich a dolnich koncetin,
postizeni krénich a dychacich svala. Pfeifer (2007) se zmifluje, ze osoby majici
dyskinetickou formu maji problém s mluvenym projevem a s pohybem. Jen u leh¢i formy

dojde k nastupu chiize. U tézsich forem nastupu chlize brani nedostatecné kontrola trupu, jez

Mrwe

2.3.6 Hypotonicka forma MO

K hypotonické formé mozkové obrny dochézi, pokud je poskozen mozecek. Tento typ obrny
v obdobi tiech let ditéte ptechazi ve formu spastickou nebo formu dyskinetickou. V piipadé
hypotonické formy se u osob setkdme s rozsahlou psychomotorickou retardaci, naruSenou
jemnou motorikou, s problémy rovnovahy a vadami fe¢i. Osoby majici hypotonickou formu
mozkové obrny maji hlavni problém v hybnosti, ale zdroven mohou trpét dal§imi nemocemi,
mezi néz se fadi epilepsie, mentdlni retardace, smyslové poruchy — porucha feci — vyslovnost
nebo Uplna ztrata feci. Dale to miize byt porucha zraku — strabismu nebo slabozrakost. Tyto
déti maji snizeny svalovy tonus, ale reflexy byvaji zvySeny. Lesny uvadi, ze malé déti maji
sice snizeny svalovy tonus, ale velkou pohyblivost v kloubech a patete. Témto détem je

mozné dat nohy az za hlavu, svinout je do klubicka (Kébele, 1986)

2.4 Diagnostické metody pro zjisténi MO

K potvrzeni diagnozy pii podezieni na onemocnéni Mozkova obrna a doplnéni klinického
vySetfeni slouzi diagnostické metody. Pii pouziti téchto metod lze také diagnostikovat
patologické stavy, které maji stejné ¢i podobné projevy jako se vyskytuje u onemocnéni

mozkova obrna, ale maji odli$né klinické vedeni. K diagnostickym metodam se fadi:

Ultrazvukové vySetfeni mozku
Vypocetni tomografie
Magnetické rezonance

EEG

2.4.1 Ultrazvukové vySetieni mozku
Ultrazvukové vysetieni mozku je neinvazivni vysetieni, které se provadi u déti do jejich
12 mésicii zivota, a to z toho divodu, ze na konci tohoto obdobi se uzavira fontanela a po

jejim uzavieni ultrazvukoveé vySetieni nelze provést. Ultrazvukovym vySetfenim lze zjistit
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dilatace komorového systému, intraventikularni krvaceni nebo periventikularni
leukomalacie. Za se pouzivi pomoci sonografie se zjisti velikost periventrikuldrniho -

intraventrikularniho krvaceni. Pro jeho klasifikaci se uziva stupnice Grade I-1V:

B Grade [-subependymalni krvaceni do terminalni matrix
B  Grade II-intraventrikuldrni hemografie (vypliuje do 50 %) bez hydrocefalu
B Grade [lI-intraventrukularni hemoragie (nad 50 %) s dilataci postrannich komor
B Grade [V-tézka intraventrikularni a intraparenchymova hemoragie
24.2 EEG

Vysetieni elektroencefalografie indikuje oSetiujici neurolog v momentég, kdy se u pacienta
objevi kiece, je diagnostikovan zanét mozkovych blan, pacient trpi bolestmi hlavy, nebo je
po urazu a operaci v oblasti hlavy. VySetfeni elektroencefalografem slouzi ke sledovani
mozkovych funkci. Kapounova (2020, s.38) popisuje: ,,Elektroencefalograf je pristroj, ktery
umoznuje zaznam bioelektrickych potencialit mozku. Elektroencefalogram je sniman pomoci
riizného poctu elektrod (minimalne 20)“ Délka tohoto vysetfeni muize byt v rozsahu

30 minut, ale také v délce nékolika dni.

Dal8i mozZnosti vySetfeni, kterd lze provést pii podezieni na onemocnéni mozku je
pocitacova tomografie a magnetickd rezonance. Pocitacova tomografie je rentgenové
vySetieni mozku, které pomaha vyloucit ¢i potvrdit cévni €1 jinou pfic¢inu obtizi. Magneticka
rezonance vyuziva pocita¢, magnetické pole a raddiové viny k vytvofeni anatomického
obrazu mozkovych tkani a struktur. MRI mtze uk4zat misto a typ poSkozeni, jako jsou jemné
zmény v bilé hmoté — typ mozkové tkéané, ktera je poskozena. MRI také miize ukazat
charakteristick¢é mozkové abnormality nebo malformace pii metabolickych poruchach.
Dtikladné neurologické vysetieni miize pomoci identifikovat pfesnou lokalizaci, pfi¢inu a

na zéklad¢ vysledku vySetfeni 1ékat mlize zah4jit vhodny 1écebny postup.

2.5 Epilepsie a mozkova obrna
Epilepsie patii mezi €asté komorbidity mozkové obrny. U pacientli s mozkovou obrnou se
setkavame s vyskytem epilepsie az v 33—41 % pacienti. Jeji vyskyt souvisi s etiologii MO.

Krsek (2020, s.111) se zmifluje, Ze vyskyt epilepsie je: , signifikantné vyssi u déti s
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kvadruparézou (54%) a hemiparézou (34-60%) nezli u téch s lehci diparézou (25%) nebo
extrapyramidovou formou (23-26%). “

Krsek (2020) také popisuje nejcastéjsi moznou dobu vyskytu epilepsie u jednotlivych forem
MO. Nejcastéji a to do 1 roku zivota ditéte se projevi epilepsie u pacientii majici mozkovou
obrnu ve form¢ kvadruparézy. Nejpozdéji dochazi k manifestaci epilepsie u pacientll s

hemiparetickou formou mozkové obrny.

Kraus (2005) piSe, ze spolu s vyskytem mentélni retardace se shleddme u pacienti MO i s
vyskytem epilepsie, se kterou se lze setkat az v 50 % ptipadi. Dokonce se s ni shledame 5x

Castéji a az ¥4 pacientd s epilepsii m& mentalni retardaci.

Epilepsie je zachvatovité onemocnéni, jez vznikd na zdklad¢ abnormalnich elektrickych
vybojich z nervové tkdn¢ v mozku. K témto vybojim mize dochézet jak v rdmci malého
shluku neuronti, tak 1 mize byt zasazena velkd ¢ast mozku. Spoustéce epilepsie mohou byt
ruzné, mohou byt jak ndhodné, tak i identifikovatelné. Mezi spoustéce 1ze fadit: hluk, svétlo,
stres, hormonalni pficiny, ale mohou to byt i zmény, ke kterym doslo pied n€kolika hodinami
¢i dny.

Projevy epileptického zachvatu jsou riizné — miize to byt kratkd zména védomi, zahledény
vyraz, svalova ztuhlost, nekontrolovatelné pohyby, inkontinence. Délka zachvatu mize byt

dlouha nékolik sekund, ale 1 nékolik minut.

K nejcastejSimu vysetieni epilepsie slouzi elektroencefalograf, a na zéklad€ vysledkt 1ékar
tak mZe onemocnéni 1épe klasifikovat a nasadit pacientovi spravné antiepileptikum, napf.

fenyotin, valproat a karbamazepin. (Richards,2004).

2.6 Lécba MO

Mozkova obrna neni nakazliva ani dédicnd, a prestoze 1€kati védi, pro¢ k ni dochdzi, stale
jesté neni vylécitelnd a neexistuje ani prevence. V zasadé 1écba MO ma za cil zlepsit stav na
co nejlépe dosazitelnou uroven. Jejim zakladem je pochopitelné rehabilitace, a to jak
manualni, tak vyuzivajici rehabilitacnich pomucek. V posledni dob¢ se stale Castéji vyuziva
1 kontakt postiZzenych se zvifaty. Pro tento ucel jsou vhodni hlavné koné (hipoterapie) nebo
psi (canisterapie). Vyuziti farmakoterapie v 1écebném procesu spliiuje vsak ulohu

podptrného prostiedku ovliviiujiciho naptiklad svalové napéti nebo epileptické zachvaty,
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které se bez 1é¢iv samoziejm¢e neobejdou. Je nutno zdlraznit, ze zatim zadny 1€k postizeni
svalového systému nevyléci. Operativni 1écba je nejcastéji indikovana u spastického typu
MO, kde v soucasné dobé jiz vice jak 80 % operativné 1écenych pacienti s MO m¢élo alesponl

jednou aplikovan Botulotoxin. Tyto tii zakladni prvky 1é¢by

B Farmakologicka 1écba
B Operativni lécba

B Rehabilitacni 1éCba
se vzajemné dopliuji a navazuji jeden na druhy.

2.6.1 Farmakologicka lé¢ba
Lécba pomoci farmak méa za cil snizit svalové napéti v paretickych koncetinéch.
Farmakologickd 1écba muze byt lokalni nebo celkova. K lokdlni 1écbé byva vyuzivan

Botulotoxin A a v ramci celkové 1é€by se podava 1€k Baclofen.

Baclofen se fadi do 1ékové skupiny Myorelaxancii, coz je 1é€ivo plsobici centralné nebo
periferné. Myorelaxancia se uzivaji ke snizeni svalového napéti a uvolnéni kontraktur pricné
pruhovaného svalstva. Baclofen se uziva per os nebo intratékalné. Nejcastéji je intratékalni
podani indikovano u pacientli majici diparetickou nebo kvadruparetickou formu mozkové
obrny a maji u uzivani per os nezvladatelné nezaddouci ucinky. Vyhodou intratékalniho
podani je moznost mens$i davky l€ku, nez je nutné v ptipad¢ uzivani per os. NezZ se zavede
pumpa je nutné nejdiive testovaci obdobi, pfi kterém se zjiStuje vhodnost této metody u

daného pacienta.

Lécba Botulotoxinem A je zaloZena na lokalnim uvolnéni svalstva a je aplikovan injekéné
pfimo do postiZzeného svalu. Aplikaci Botolutoxinem indikuje l1ékaf-neurolog a uziva se této
metody u pacientt starSich dvou let. Velikost davky se odviji od hmotnosti pacienta a jeji
Zetnost by neméla byt niz§i nez 3mésice.Uéinek 1éku se projevi po 2-4 dnech aplikace a sval
uvolni az na dobu 4 mésici. Pii 1é€bé Botolutoxinem A je nutnd spoluprice s
fyzioterapeutem a ergoterapeutem, nebot’ se za pomoci rehabilitatniho cviceni pacient uci
nov¢ vzorce pohybu postizené koncetiny. Rehabilitaci Ize zatadit az po sedmi dnech aplikace
Botolutoxinu A a to z toho diivodu, Ze omezeni rehabilitace 1épe umozni Iéku se 1épe navazat

na atonalni termindly a tim zvysit kone¢né mnozstvi Botolutoxinu A, uvadi Kraus (2005).
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2.6.2 Operativni lé¢ba

U osob majici mozkovou obrnu ziskanou v détském véku postupem vyvoje dochazi k
rozdilim ve funkci koncetin, jejich svalovému objemu a razné délce. Proto napiiklad u
hemaparetické formy mozkové obrny dojde k vyboceni panve a tim k patologickému
postaveni téla a patologii kloubii na dolnich koncetinach. Tyto osoby jsou pak nuceny
podstupovat rizné korektivni operace, at’ uz pro odstranéni bolesti nebo zlepseni funkce
koncetin. Mezi operativni 1écbu mozkové obrny fadime Iécbu chirurgickou a 1écbu
ortopedickou. Obé metody maji svoje nezastupitelné misto v ramci zmirnéni projeva

mozkoveé obrny.

V ramci operativni 1éCby se setkame s operacemi v oblasti svalii, §lach, kloubi a kosti. Pii
kazdém operativnim tkonu by se mél brat v tvahu neurologicky, ortopedicky, motoricky

vyvoj konkrétni osoby. Schejbalova (2008) se zminuje, Ze cilem ortopedického fesent je:

B Obnoveni svalové rovnovahy

B QOdstranéni kontraktur a deformit
B Prevence sekundarnich zmén
|

QOdstranéni bolesti

Uspésnost operativniho feSeni zaleZi na spravném nacasovani, spravné provedené operaci a
vcas a dobte vedené rehabilitaci. Nejcastéji se provadi operace u Achillovy §lachy, operace
kycelniho kloubu, operace patete a uvoliovani svalového napéti na svalech hornich koncetin

za ucelem zlepSeni hrubé ¢i jemné motoriky.

2.6.3 Rehabilitacni 1écba
Ukolem rehabilitac¢ni 1é¢by je sniZeni svalového tonusu, zvySeni svalové sily a zlepSeni
svalové koordinace. Mezi rehabilitatni 1é€bu se ftadi fyzioterapie, magnetoterapie,

vodolécbu, magnetoterapie, animoterapie.

Mezi nejznaméjsi fyzioterapeutické metody se fadi Vojtova terapie a Bobathova metoda. V

poslednich letech se k nim 1 fadi cvi€eni v ,,kosmickém obleku.

Vojtovu metodu vyvinul ¢esky neurolog prof. MUDr. Vaclav Vojta (1917-2000), ktery si
v§iml odezvy nervového systému na reflexni piisobeni u jednotlivych mist na téle pacienta.

Tato kombinaci se nazyva vzorec aferentni signalizace, pfi jehoZ aplikaci dosdhneme
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reflexni reakci, jez md podobu pohybového programu posturalniho nebo programu jako je
otadeni, vzpfimovani a lokomoce, jak udava Pfeiffer (2007) ve své publikaci. Usp&snost
Vojtovy metody je zaloZena na jejim véasném zahajeni a kazdodennim opakovani v délce
30 minut. Pfi Vojtové metod¢ je nutnd spoluprace Kontraindikaci je akutni nemoc pacienta

a oC¢kovani.

Bobathova metoda se soustiedi na pomoc v sebeobsluze osob s mozkovou obrnou. Soustredi
praci fyzioterapeuta, ergoterapeuta a praci rodici, jez vzajemné konzultuji a hledaji feseni v
pomoci zvladani béznych dennich tUkonu-sebeobsluha, oblékani, hygiena. Kromé
samoobsluhy se Bobathova metoda vyuziva pti senzomotorickém cviceni, které je zaloZzeno
na cvicich na labilnich ploSinach typu gymbal, overball, labilni Gsece. Senzomotorické

cvi¢eni pomaha zlepsit v oblasti nestabilit a poruch kotenovych kloubd.

Cviceni v ,.kosmickém obleku* je cviceni, jeZ ma mnoho nazvi, které¢ se odviji od mista ¢i
nazvu spole¢nosti, kde se toto cviceni pouziva. Mlzeme se s nim setkat pod nazvem:
Klimtherapy, Adeli terapie, Therasuit, Neuroaxon. Uziva se u osob majici mozkovou obrnu,
pacienty jsouci po prodé€lané mozkové mrtvici, pacienty po zanétlivém onemocnéni
mozkovych blan nebo pro osoby jsouci po trazu hlavy. Tato terapie spociva v intenzivni
rehabilitaci po dobu minimalné dvou tydnid. Nejcastéji se s ni setkdme v délce 3-4 tydni, ale
1ze 1 déle. Kazda cviebni jednotka za¢ind prohtatim téla za pomoci raselinového zabalu, po
kterém nasleduje masaz s cilem, co nejvice uvolnit svaly a pfipravit t€lo pacienta na vlastni
cviCeni. V prvnim tydnu se nejdiive pacient adaptuje na nové rehabilitacni cviky a
fyzioterapeut se snazi o inhibici patologickych vzorci, v nasledujicim tydnu je cviceni
zaméteno na posilovani svalovych skupin a zlepSeni pohyblivosti. Tato metoda je zaméfena
na navozeni nového nervového spojeni, které by mélo nahradit poSkozeny okruh, jez byl

poskozen v disledku onemocnéni ¢i Girazu pacienta.

Tuto metodu vyvinuli v USA manzelé Richard a [zabela Koscielny, piivodem z Polska. Oba
jsou fyzioterapeuty a rodici dvou dcer. Star$i z nich se narodila s diagndzou mozkové obrny
a mozna prave proto se manzelé Koscielny snazili najit tu nejlepsi metodu, kterou by mohli
svoji deefi Zivot co nejvice zkvalitnit. Jeji uc¢innost doklada prizkum, ktery byl provadén v
ramci pilotni studie v Michiganu od ¢ervence 2003 do kvétna 2004. Studie se zi¢astnilo 20

déti, z ¢ehoz bylo 12 divek a 8 chlapci ve véku mezi 2,5-12 let. Ukazalo se, Ze po
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absolvovani této terapie doslo u respondent ke zlepSeni u 90 % ucastniki, koordinace byla
zlepSena o 56 %, rozsah pohybu o 100 %, ovladani pohybu o 67 %, dale 39 % ucastnikil
ziskalo schopnost stat, 33 % ziskalo schopnost pohybovat se za pomoci pomicek a 21 %

bylo schopno po skonceni terapie samostatné chiize.

FUNCTIONAL PROGRESS AFTER THERASUIT METHOD™

%OF PATIENTS

TTLEARNEDTO | Chovenrosy| LEARNEDTO | LEARNEDTO | LEARNEDTO | LEARNEDTO
ROLL INDEPENDENTLY CRAWL STAND WALKWITH WALK
INDEPENDENTLY INDEPENDENTLY | INDEPENDENTLY | ASSISTANCE |INDEPENDENTLY

Series 1 80% 75% 49% % 3% 21%
FUNCTION

Fig. 1 FUNCTIONAL PROGRESS AFTER THERASUIT METHOD™

IMPROVEMENTS AFTER THERASUIT METHOD™

100%

% OF PATIENTS ;//
IMPROVED RANGE IMPROVED IMPROVED
IMPROVED BALANCE MOVEMENT FUNCTIONAL
OF MOTION STRENGTH COCROINATION CONTROL ABILITIES
[Se,i,,‘ 100% 100% 2% 5% Ba% 2%
IMPROVEMENTS

Fig. 2 IMPROVEMENTS AFTER THERASUIT METHOD™
(Dostupné z: https://www.ninds.nih.gov/health-information/disorders/cerebral-palsy )
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2.7 Vyzkum mozkové obrny

Védci se domnivaji, Ze ke vzniku mozkové obrny dojde v raném stadiu vyvoje mozku. Proto
se zaméfili na oblast zkoumani nervovych bunék, jejich spojeni a nalezeni prevence vzniku
abnormalniho vyvoje mozkové tkané. V zahrani¢i provadi vyzkum mozkové obrny
naptiklad Narodni institut détského zdravi a lidského rozvoje Eunice Kennedy Shriver.

NICHD, Narodni institut neurologickych poruch a mrtvice (NINDS).

NINDS — narodni institut neurologickych poruch a mrtvice svoji pozornost soustiedi na
vyzkum preventivni strategie pro poskozeni bilé hmoty, nebot’ periventrikuldrni poskozeni
bilé hmoty je nejcastéjsi pficina mozkové obrny. Tento vyzkum poukdzal na skutecnost, ze
pfi krvaceni v mozku se uvoliiuje velké mnozstvi Glutamatu, coZ je latka, ktera poméha v

komunikaci mezi neurony. Jeji nadmérné mnozstvi neurony zabiji.

Dalsi projekt financované spolecnosti NINDS se zabyva rozborem chemické latky

Erytropoetin a jeji vliv na snizeni rizika vzniku mozkové obrny u ptfedcasné narozenych déti.
Mezi zajimavé metody 1é¢by mozkové obrny, jez vyzkumni pracovnici zkoumaji patfi:

B FES — funk¢ni elektronickd stimulace — jedna se o 1é¢bu za pouziti nizkouroviiového
proudu, jez ma stimulovat svalovy pohyb a pomoci k obnové zakladnich pohybii —
krokovani nebo stani. Cilenym plsobenim proudu na svalovou tkan by se mélo
docilit sniZeni svalového tonu.

B Roboticka terapie —je zacilena na dolni koncetinu, kdy se aplikuje fizena sila na nohu
behem Svihové chlize. Vysledky této studie budou pouzity na zlepSeni lokomocnich
funkeci.

B Botulotoxin — se jiz k 1é€b¢€ spasticity pouzZiva. Védci svoji pozornost zacilili na
ucinek 1é¢by Botulotoxinem ve spojeni s vibraéni lécbou. K tomuto vyzkumu se
doslo na zékladé zjisténi, ze Botulotoxin ma vliv na degradaci kosti a naopak, Ze
vibrace pfi nizké intenzité maji pozitivni u¢inek na zlepSeni kostni struktury.

B Systémova hypotermie — tato metoda je zaloZena na plisobeni teploty. Bylo zjiSténo,
ze lékatsky fizené snizovani vnitini teploty téla chrani mozek a snizuje miru umrti a
invalidity v disledku urcitych poruch a poranéni mozku. Tento vyzkum stoji na

pfedchozich studii, pfi kterych bylo zjiSténo, Ze pouZiti hypotermie méa dobré

39



vysledky pii 1écbé neurologickych ptiznakii u nedonosenych déti nebo u déti
opozdéng predCasné narozenych déti mladsSich jednoho mésice veéku.
Data ziskana z jednotlivych vyzkumil se soustiedi na siti pro vyzkum mozkové obrny — NIH

workshop. Klinicti 1ékati vyuzivaji data soustfedénd na této siti nejen ke studiim, ale také za

ucelem zlepSeni 1é¢by svych pacientii. (Dostupné z: https://www.ninds.nih.gov/health-

information/disorders/cerebral-palsy )

2.8 Specifika Zivota osob s MO v jednotlivych etapach

2.8.1 Rana péce

Rana péce, v zahrani¢i uvadénd pod ndzvem Early intervention, pfedstavuje predev§im
poskytovani pomoci rodinam, ve kterych se dit€ narodilo velmi brzy, ¢i mélo komplikovany
vstup do zivota. U nas v rdmci rané péce se mizeme setkat s jejim rozdélenim na Cast
medicinskou a cast pedagogickou. Vitkova (2006, s.130) piSe, ze: , medicinska cdast,
znamena vcasnou terapii (fyzioterapii, medikamentozni terapii, terapie zaméstnavanim.) “ a
v casti pedagogické pojem rana péce zahrnuje pojmenovani v€asnad intervence, véasna
podpora, véasny zasah, rand podpora. Pod témito nazvy se skryva systém programt a sluzeb,
jez jsou nabizeny a poskytovany rodindm majici dit€¢ raného véku se zdravotnim

znevyhodnénim, nebo dité s dispozicemi rizikového vyvoje.

Pojem early intervetion, neboli €asnd intervence a pojem rand péce nelze zameénovat.
Markova (2020, s. 412) udava, Ze pojem Casna intervence se pouziva pro: ,, terapii trvajici
od narozeni ditéte do jeho tretiho roku , v daném obdobi je vyvoj ditéte nejvice ohrozen.
Znamenda podporu a vzdelavani deéti s hendikepem, ale i déti vystavenych rizikiim zneuZivani
a zanedbavani. Méla by rodinam téchto déti zajistit podporu fyzického, kognitivniho,

3

emociondlniho a socialniho vyvoje ditete.

Pod pojmem rané péce je u nas povazovana socialni sluzba, kterd je zamétena na podporu
vyvoje ditéte majici zdravotni znevyhodnéni a z n€ho plynouci specifické potfeby a na
podporu jeho rodiny. Dle §54 zédkona 108/2006 Sb. je: ,, rand péce sluzba terénni, pripadné
ambulantni a je poskytovana diteti a rodicum ditéte do 7 let véku, které je zdravotné

postizené nebo je jeho vyvoj ohrozen v diisledku nepriznivé socidlni situace. Sluzba je
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zameérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.

Sluzba obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

B Vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti
B Zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim
B Socidlné terapeutické cinnosti

B Pomoc pri uplatnovani prav, opravnénych a pri obstaravani osobni zalezitosti*

V soucasné dob¢ mezi k hlavnim diivodi Cinnosti rané péce je zvysSujici se pocet predcasné
narozenych déti, zvySujici se pocet déti narozenych z patologickych téhotenstvi. Poskytuje
se ditéti, které ma zdravotni znevyhodnéni a jehoz vyvoj je ohrozen na zdkladé neptiznivému
zdravotniho stavu. Sluzby rané péce jsou poskytovany zdarma. Cilem odbornikii poskytujici
ranou péc€i je zmirnit, ¢i vyloucit nasledky zdravotniho znevyhodnéni ditéte, a pomoci roding
se zaradit do spolecnosti. Poskytované sluzby jsou cileny k rozvoji téch oblasti, které jsou
zdravotnim postizenim zasazeny, ¢i jsou jim omezovany, a to v obdobi od zjisténi rizika az
do doby nastupu ditéte do vzdélavaci instituce. Rana péce by méla koncit dovrSenim sedmi
let vé€ku ditéte, nebo jeji ukonceni je podminéno pominutim nepiiznivé socidlni situace

rodiny. Divodem pro ¢innost rané péce je:

Stupiiujici se pocet patologickych té¢hotenstvi
Zvysujici se pocet déti majici nizkou porodni hmotnost
Rodiny jsou ve svoji funkci ohrozeni vzniklou nenadélou situaci (zjiSténim
zavaznych diagn6z u svého ditéte)
B ZlepsSeni socialni funkce rodiny, pomoc rodin€ se orientovat a vyuzit dostupné davky
socialni pomoci
Pomoc rodiné v ramci ¢asné intervence
Zabranéni socialni izolace rodiny

Téz nabizi podporu rodinam, ve kterych zavazna diagndza byla divodem umrti ditéte

KaZzda sluzba, kterd je poskytovana v rdmci rané péce, by méla byt individuélni, nebot’ kazdé
dit¢ ma svoje specidlni potieby a stejné tak rodinné prostfedi, ve kterém se nachazi je

jedine¢né. Poskytnuta péce ma ptimy vliv na vyvoj ditéte a kvalitu Zivota rodiny.
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2.8.2 Vzdélavani

Prévo na vzdélavani je v Ceském pravnim fadu zakotveno v ¢lanku 33, hlavy ¢tvrté Listiny
zakladnich prav a svobod. Pro déti majici potfebu podpirnych opatieni ve vzdélavani, déti
s OMJ, déti pochazejici z odlisSného kulturniho prostfedi a déti intaktni bylo od 90. let
vyuzivano integracniho modelu ve vzdélavani. Dle metodického portdlu RVP: ,integrace
vyzaduje vetsi prizpusobeni ditéte skole”. Integratni model vzd€lavani je spojovan s
vystupem konference ze Salamanky, jez se konala 7-10 Cervna roku 1994. Na této konferenci
bylo pfijato prohlaSeni ohledn¢ zajisténi vzdélani vSem détem, mladym lidem a dospélym se
specialnimi vzdélavacimi potifebami, a to v rdmci bézného vzdélavaciho procesu. Prohlaseni
ze Salamanky podepsalo 92 zemi a mélo za nasledek fady zmén ve vzdélavaci politice
spousty zemi, napt. USA, Velka Britanie, Kanada. Na mezinarodni konferenci v Salamance
navazovala Malaga declaration, kterou pfijala Rada Evropy a jeji Akcni plan. (Dostupné z:

https://ost.cz/2016/10/17/prohlaseni-ze-salamanky/ )

V Ceské republice byl piijat $kolsky zdkon 561/2004 Sb., ktery mél za {ikol zajistit rovny
ptistup ke vzdélavani a stanovil povinnost zakladnim Skoldm, pfijmout ke vzdélavani

jakékoliv dité majici postiZeni ¢i znevyhodnéni jsouci ze spadové oblasti dané skoly.

V roce 2006 rada OSN piijala Umluvu o pravech osob se zdravotnim postizenim. Kterou
Ceska republika o tii roky pozdgji v roce 2009 ratifikovala. Ceska republika z4d4 pro osoby
se zdravotnim postiZenim inkluzivni vzdélavani (zékladni a stfedni) v misté bydliste jakoZto

zakladni lidské pravo.

V soucasné dobé je v Ceské republice snaha pfejit z integraéniho typu vzdélavani k
inkluzivnimu typu. To znamena, ze se zakovi prizptisobuje edukacéni prostfedi. Také v nasi
republice je vyuZivan model, ktery ma proinkluzivni nastaveni. Jednd se o model
vzdélavaciho systému, ve kterém je spojeno né€kolik forem vzdélavani. Kazdé dité, zak ¢i
student majici specidlni zdravotni potieby ma narok na podporu ve vzdélavani. Ve Skolském
zakone¢ 561/2004 Sb. je v §16 uvedeno, v ¢em spocivaji podpirna opatfeni a na zaklade¢ ¢eho
jsou zaklim poskytovéana. Tato podplirna opatieni jsou podle odstavce 2 Skolského zdkona
561/2004 Sb. Clenéna do péti stupiili na zakladé organizacni, pedagogické a financni

narocnosti. Tato podpiirné opatfeni dle § 16 1ze kombinovat.

42


https://osf.cz/2016/10/17/prohlaseni-ze-salamanky/

Podptirné opatieni, které je prvniho stupné muze skola ¢i Skolské zatizeni uplatnit i bez
doporuceni skolského poradenského zatizeni. Kdezto poskytovani opatieni 2-5 stupné muze
byt poskytovano pouze na zakladé informovaného souhlasu zletilého zéka, studenta, nebo

zakonného zastupce ditéte.

Prvni stupen podptrnych opatieni vzdy navrhuje a poskytuje skola. Pro poskytovani druhého
az patého stupné podplrnych opatfeni je nutné dolozit Skole Doporuceni ke vzdélavani zaka
se specidlnimi vzdélavacimi potiebami, jez vyhotovuje PPP nebo SPC zatizeni. Doporuceni

ke vzdélavani zaka mtze napt. obsahovat:

B Upravu obsahu a vystupu vzdélavani

B Upravu metod a forem vzdélavani

B Persondlni podporu — asistent pedagoga, Skolni psycholog, skolni specidlni pedagog
B Organizaci vzdélavani — délka vyuky, pocet Zakl ve tiidé, prostorové uspotradani
Kromé podpurnych opatieni 1-5 stupné, tykajici se vzdélavani ve Skolském zatfizeni mize
zak vyuzit na zaklad¢ §16 Individualni vzdélavaci plan, ktery schvaluje feditel Skolského

zafizeni na zéklad¢ pisemného doporuceni skolského poradenského zafizeni.

Podpiirné opatieni miize mit také podobu upravu vzdélavaciho procesu, a to formou
rozloZeni 1 roku na dva roku, nebo celkovou dobu vzdélavani prodlouzit o jeden rok. Tato

podpora se tyka vzdélavani na stiednich Skolach.

VSechna tato opatfeni béhem obdobi vzdélavani by méla vést k zatazeni osoby se zdravotnim
postizenim do spolecnosti, jak Kudlacek (2012, s.170) ve své knize potvrzuje: ,,uspésné

¢

zapojeni se do bézné Skoly je dobrym predpokladem k socidlni integraci.

Déle by se nemélo zapominat na to, Ze vzdélavani osoby majici zdravotni znevyhodnéni by
nemélo koncit tim, zZe ukonc¢i Skolu, protoze u téchto osob, jak piSe Zikl (2011, s.24):

¢

,,dochazi k pomeérné rychlému vyhasinani a zapominani jiz osvojeného. ‘

2.8.3 Osamostatiiovani a navazovani partnerstvi

Téma partnerského a sexudlniho Zivota osob majici zdravotni znevyhodnéni je stale ve
spolecnosti vnimano, jako néco nepiijatelného, nepiedstavitelného. V soucasné dobé, kdy se
do spolecnosti lidé majici zdravotni znevyhodnéni, za€ali vSestranné integrovat, otdzka

partnerského a sexudlniho Zivota téchto osob je tématem o kterém se sice vi, ale témto
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osobam se v této oblasti dostane velmi malé pomoci. Novosad (2000, s.36) uvadi:
.,V dusledku socialni izolace v ustavni a v rodinné péci Zije mnoho zdravotné postizenych v
permanentni citové deprivaci a sexualni frustraci. Tato skutecnost vyrazné omezuje jejich
Zivotni motivaci a zakladni zdravotni handicap umocnuje patopsychologickymi tendencemi,

které ohrozuji osobnost postizeného jedince.

Kazdy rodi¢ majici dit¢ se zdravotnim znevyhodnénim se diive nebo pozdéji zacne zabyvat

otazkou partnerského a sexualniho Zivota svého ditéte.

Novosad (2000, s.37) se zmifluje, ze: ,, postizenému cloveku ztéZuji vytvoreni vyvazeného
partnerského svazku (ktery by mohl prinadset i uspokojivy sexuadlni Zivot) zejména faktory

tkajici se téchto oblasti:

B Zdravotni stav
B Psychicky stav

B Socialni klima*“

V jiné svoji publikaci Novosad (2011, s.72) pfiznava, ze: , soucasny medializovany idedl
krasy a vykonnosti predstavuje dalsi prekazku na ceste lidi s télesnym postizenim k jejich co

¢

nejuplnéjsi spolecenské akceptaci, prirozenému prosazeni a uplatnéni.” Touha po
partnerském zivot¢ je u lidi se zdravotnim postizenim stejna, jako u ostatni populace. AvSak
diky svému handicapu i v této oblasti se setkavaji s urcitym omezenim. Vyse tohoto omezeni
zavisi na povaze a velikosti typu zdravotniho znevyhodnéni, coZ se projevuje, jak uvadi
Drabek (2013, s.76): ,, pri vyberu partnera, samotného navazovani partnerskych vztahii a
specifickemu promitani genderovych roli.” Ptekazkou pro navazani a udrZeni si
partnerského vztahu byvaji osobnostni rysy lidi se zdravotnim postiZenim, jako je naptiklad
nizké sebevédomi, komplex ménécennosti, negativni sebehodnoceni a egocentrické sklony.
To vSe mize byt pfi¢ina problému pii navazovani a udrzeni si partnerského vztahu clovéka
se zdravotnim postizenim. Déle se tyto osoby potykaji i s malymi moznostmi a ptilezitostmi

seznameni, coZ miiZze vést k vyvolani snahy o fixovani se k jedné osobé, ktera je jim na

blizku.

Vagnerova (1992, s.111) popisuje, Ze: ,, u postizenych jedincii je schopnost zaloZit si rodinu

povazovano za diikaz uspésného zaclenéni do spolecnosti. *
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2.8.4 Intimita

Abraham Maslow zatadil sexualitu mezi zakladni lidskou potfebu ve své pyramid¢ potieb.
Intimita provazi ¢lovéka béhem celého jeho zivota, pouze jeho podoba a forma se 1isi v
jednotlivych etapach zivota-détstvi, dospivani, dospélosti a stati. Weiss (2010, s.387) pise:
Jinou kvalitu, ale stejné diilezZité postaveni, sexualita zaujimd v obdobi zménéené zZivotni
situace, pri chronickych handicapujicich onemocnénich ¢i po tézkych urazech s trvalymi
nasledky. Sexualita je stejné duleZita i pro jedince s vrozenou vadou, at’ smyslovou nebo

neurologickou. “

Spolecnost je, co se tyka intimity lidi majici zdravotni znevyhodnéni, rozdélena na dva
tabory. Bud’ osoby majici zdravotni znevyhodnéni povazuji za asexudlni, nebo viibec
nepiedpokladaji, Ze by tito lidé mohli mit problém v intimni strdnce Zivota. Coz potvrzuje 1
Novosad (2009, s.38): ,, Mnozi stale citi sexualitu zdravotné handicapovanych jako néco
amoralniho, nemoralniho, zridného ¢i neprirozeného. Pravda vsak je, ze tito lidé stejné,
jako vétsinova spolecnost po nééem touzi, o néco se snazi, umi se radovat, i milovat ty, ktefi

je obklopuji.

Mandzakova (2009) uvadi, ze v soucasnosti se v celém civilizovaném svété pozornost
odborniktl obraci na takové aspekty socializace osob se zdravotnim postizenim, jako jsou
pravé partnerské vztahy, naplnéni osobniho a intimniho Zivota, manZelstvi a zodpovédné
rodicovstvi téchto osob. Ukazuje se, Ze bez feSeni téchto Zivotnich oblasti, nemizeme mluvit

o uspé&sné rehabilitaci, socializaci a kvalité Zivota téchto osob.

V soucasné dob¢ se lidé se zdravotnim znevyhodnénim mohou obratit na sluzby pracovnikd,
ktefi se jim snaZi pomoci v intimni sféfe. V poslednich letech se u nas za¢ina prosazovat
sluzba sexudlni asistence. Struskova (2016, s.84) se zmifuje, Ze: ,,sexudlni asistence je
urcena pro obé pohlavi, ale v tuto chvili jsou v Ceské republice pouze Zeny, které takovou
aktivitu nabizeji. V zahranici ji nabizeji i muzi, ale v Cechdch neni oficidlné zadny muz, ktery
by byl v tomto smeéru proskoleny, takového tady zatim nemame. Tuto pomoc mohou lidé
majici zdravotni znevyhodnéni nalézt napf. u spole¢nosti Centrum Paraple, Rytmus, Fosa,
Roska, Diana. Weiss (2010, s.387) udava: ,, cilem odborné pomoci je, aby i postizeni mohli
Zit podle vlastnich predstav s mozZnostmi, které maji jejich nepostizeni vrstevnici — prozit

sexualni Zivot a mit viastni deti.
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Spousta lidi, nemajici zdravotni postizeni, maji s vnimanim svého téla problém a u osob
majici zdravotni postizeni se Uroven sebevédomi prohlubuje v souvislosti s typem a
rozsahem zdravotniho handicapu, coz Weiss (2010, s.415) ve své knize potvrzuje: ,, Jedinci
s handicapem somatického postizeni trpi snizenym sebehodnocenim a sebevédomim, pocitem
ztraty sexualni role, studem a obavami zahdjit ¢i znovu obnovit sexuadlni Zivot jejich
handicap casto provazeji psychické poruchy, uzkost, strach, deprese.” Na druhou stranu
Venglatova (2013, s.134) pise: ,, Vnimani sebe samého po sexudalni strance se samozirejmé
lisi ¢lovek od cloveka. Obecné mohu vict, Ze zde zaleZi, jak na stupni postizeni, respektive na
konkrétnich schopnostech clovéka, které vyplyvaji z tohoto postizeni, tak na pristupu, jehoz
se clovéku dostava at uz ve vyuzivanych socialnich sluzbdch, vzdélavacich institucich, nebo

¢

proste doma v rodine. *

Osoby se zdravotnim znevyhodnénim vytvaii v partnerském souziti dva typy vztaht.
Muzeme se setkat s partnerstvim, které je tvofeno dvéma osobami majici zdravotni
znevyhodnéni. Nebo partnerstvi je utvoreno zdravym jedincem a osobou majici handicap.
Novosad (2000, s.39) pise: , partnersky svazek zdravotne postizenych jedincit ma byt
logickym a pozitivnim vyusténim jejich vzajemného vztahu, nikoli vSak utocistem pred
nepochopenim ¢i nezdajmem okolniho svéta. Partneri by neméli Zit v socialni izolaci,

¢

ponoreni do svych zdravotnich a existencnich problémii.

vvvvvv

vztahit mladych dospélych s télesnym postizenim je pristup partnera/partnerky k handicapu-

3

jeho prijeti. Jedna se o jednu z nejvyznamnéjsich podminek fungovani vztahu vibec.

Na fungovani partnerského vztahu, typu osoba s handicapem a partner bez handicapu, je
dilezity postoj partnera nemajici handicap k postoji reakce spolecnosti na jeho partnera.
Pokud partner bez handicapu dokaZe ustat reakce okoli na jeho vztah, byva tento svazek
pevnéjsi, nebot’ dokazuje, Ze mu jde o partnera jako takového i pies to, ze partner ma

zdravotni postiZeni.
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3 Metodologie a cil vyzkumného Setieni

Hlavnim cilem empirické ¢asti diplomové prace je zjistit dopad onemocnéni MO levostranna
hemiparéza na zivot takového jedince a jeho rodinu. Mym cilem je ukazat, jak rodina Zila,
aby divka vedla rovnocenny zivot a co vSe pro to jeji rodice museli udélat a ¢eho se museli

vzdat.
Pro vyzkum byly stanoveny tyto dil¢i cile:

B Popis symptomatologie u jedince s MO levostrannou hemiparézou
B Popis vyvoje jedince s MO levostrannou hemiparézou

B Ziskani odpovédi na vyzkumné otazky
Hlavni vyzkumné otazka:

B Jak ovlivnilo onemocnéni MO ditéte Zivot rodiny?
Vedlejsi vyzkumné otazky:

B Jaké byly okolnosti stanoveni diagn6zy?

B 7 jakych zdrojh rodice ziskavali informace o onemocnéni jejich ditéte?

B S jakym pristupem odbornikti se dité a rodi¢e béhem vyvoje divky setkali?

B Jak bylo dité pfijimano v kolektivu, jehoz se béhem svého Zivota stalo soucasti?

3.1 Situace vyzkumnika

Pro vyzkumné Setfeni jsem vyuZila vlastni rodinu, ktera je sloZena ze Sesti ¢lent. Jednomu
z déti byla diagnostikovana mozkové obrna, a to kratce po narozeni. J& jako autorka této
prace a zaroven matka dcery, o jejimZ zdravotnim znevyhodnéni v této praci budu psat, mam

pravo se k dcefi pfihlasit, a proto tato studie nebude Uipln€ anonymni.

Dceti je dnes jiz 25 let, coZ je jiz dostatecné€ dlouha doba pro poskytnuti informaci a dat pro
vyzkumné Setfeni. Dale se jedna o dlouhy Casovy tusek, na jehoZ podkladu lze popsat, jak
pfitomnost ¢lena majici zdravotni znevyhodnéni, ovlivnil détstvi, dospivani a vybér povolani
sourozencl. K osobni anamnéze divky majici MO levostrannou hemiparézu byla vyuzita
lékai'skd dokumentace, kterd byla poskytnuta rodinou postizené divky. Tato lékaiska
dokumentace obsahovala propoustéci zpravu z novorozeneckého oddéleni a zavéry

neurologickych, psychologickych, ortopedickych, chirurgickych vySetieni divky. Dale byla
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rodinou poskytnuta dokumentace tykajici se pedagogicko-psychologickych vySetfeni divky

behem jeji dochazky do Skolnich zafizeni.

3.2 Metoda vyzkumu
Hendl (2023, s.42) uvadi, ze: ,, vizkum ve spolecenskovedni oblasti ma pét zakladnich funkci:

‘

explorace, popis, explanace, predikci a ovliviiovani véci v nasem svete.

V ramci vyzkumu se v souc¢asné dob¢ pouzivaji tfi metody zkoumani. Prvni je kvantitativni
vyzkum, ktery je zalozen na sbéru dat za pomoci dotaznikt a jejich vyhodnoceni. Druhym
typem je kvalitativni vyzkum, jez vychazi z rozhovoru se sledovanymi jedinci a tfetim typem
vyzkumu je vyuziti obou metod Setfeni, a to jak dotazniku, tak i rozhovoru. Podstatou
kvalitativniho vyzkumu je to, ze vyzkumnik nejdiive shromazd’uje data a az na zdkladé jejich
vyhodnoceni formuluje novou hypotézu ¢i teorii.

Sedova (2007, s.26) se zmifuje, Ze: ,,pro kvalitativni pristup je charakteristické troji

«

vymezeni: vybér tématu, analyza a interpretace dat a zavery vyzkumu. ‘

Pti zpracovani vyzkumu je dulezité zachovat divérnost, coz dle Sedové (2007, s.45)
znamend ze: , nebudou zverejnéna zadna data, jez by umoznila ctenari identifikovat

3

ucastniky vyzkumu. *

K vyhodam kvalitativniho vyzkumu Hendl (2023) fadi hloubkovy popis piipadu, subjekt se
zkouma v pfirozeném prostredi a lze dobfe reagovat na prostredi a na situaci v dané dob¢.
Naopak k nevyhoddm kvalitativniho vyzkumu fadi Hendl ¢asovou naroc¢nost sbéru dat a
jejich analyzu, déale pak to, ze vysledky mohou byt ovlivnény osobnimi preferencemi
zuCastnénych stran a obtiznost testovani hypotéz a teorii. Dle Gavora (200, s.148)
kvalitativni vyzkumny pfistup ndm umoziuje: ,, porozumét lidem a uddlostem v jejich
Zivote. “

Téz metodolog Creswel (1998, s.12) popisuje kvalitativni vyzkum jako proces: ,, zaloZeny
na ruznych metodologickych tradicich zkoumani daného lidského nebo socialniho problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje ruzné typy textu, informuje o
nazorech ucastniku vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach.“ V rémci

kvalitativniho dotazovani vyzkumnik pouziva pti sbéru dat naptiklad naslouchéni, pokladani
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otazek, a to formou dotaznikii, rozhovoru nebo testl. Dale mize pouzit polostrukturované

dotazovani, jez ma presn¢ dany ucel a osnovu.

Vést rozhovor za ucelem kvalitativniho vyzkumu vyzaduje urcitou dovednost. Hendl
(2023, s.174) uvadi, ze: ,, dle Pattona existuje Sest typui otazek . Jedné se o otazky sméiujici
k chovéani, k nazorim, k pociti, ke znalostem k vnimani a otdzky demografické.
Pti rozhovoru by se mély nejdiive pokladat otazky, které se tykaji neproblémovych situaci,
v dal$i fazi by mély byt polozené otazky, jejichz pomoci se dozvi vyzkumnik informace o
interpretech, pocitech, nazorech souvisejici s popsanou akci/chovanim. Demografické a

identifikacni otdzky by se mély polozit v zavéru rozhovoru.

Hendl (2023) popisuje, Ze Ize vést strukturovany rozhovor s otevienymi otdzkami, pii cemz
otazky jsou peclivé formulovany, a to ma vést k tomu, ze se zamezi zvySené rozdilnosti v
ziskanych datech. Dalsi typ rozhovoru je rozhovor vedeny podle ndvodu, kdy je dan seznam
takovych otazek, které se dotykaji témat, jez je nutné béhem rozhovoru probrat. Tento navod

zarucuje, ze budou probrana vSechny okruhy, jez mély byt probrany.

V rdmci neformalniho rozhovoru je pokladani otazek zaloZeno na spontannosti. Ziskané data
se lisi od jednotlivych rozhovoril, v ramci Setfeni l1ze uskutecnit né€kolik rozhovort, kdy
tazatel bud’ navaze svymi dotazy na piedchozi rozhovor nebo hleda jina témata, které by

mohl v ramci svého vyzkumu pouzit.

Fenomenologicky rozhovor je typ rozhovoru, ktery je ¢lenén na tfi ¢asti. Kdy se pii prvnim
rozhovoru vyzkumnik zaméfuje na historii Zivota klienta. Pfi druhém rozhovoru vyzkumnik
se soustiedi na zkuSenosti jedince ve vztahu k tématu a pfi tfetim rozhovoru klient je poZzadan
o reflexi vlastni zkuSenosti. Mél by vysvétlit vztah mezi zivotem, praci a rodinou. Mezi

jednotlivymi rozhovory se doporucuje 3—7 denni pauza.

Narativni rozhovor je rozhovor, kdy je subjekt vyzvan k volnému vypravéni. Tento typ
rozhovoru je vyuzivan pfi biografickém vyzkumu. Pfi tomto typu rozhovoru se definuje
predmét vypravéni a hledd se subjekt, jez bude schopen vypraveéni. Hendl (2005, s.183)
uvadi, Ze: , ke klicovym kritériim platnosti informaci z narativniho interview patri, aby se
skutecné jednalo o vypraveni. Hlavni vaha by vsak mela byt poloZena na vypraveni vilastniho

pribéhu( od zacatku do konce) nebo liceni vyvojovych procesu.* Déle Hendl (2023, s.183)
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se zmifnuje, ze: ,, Rosenthalova (1995) rozvinula metodu narativniho interview. Ona
povazuje vypraveni o zZivoté a jeho rekonstrukci jako nutnou podminku pro interpretaci
urcitych témat v Zivoté jedince. *

Ke sbéru dat lze také vyuzit metody pozorovani, které Pricha (2007, s.151) popisuje jako:

,,Sledovani smysloveé vnimatelnych jevi, zejména chovani osob, pritbéhu deju aj. “

Mezi metody kvalitativniho vyzkumu patii téz ptipadova studie. Tato metoda se fadi mezi
zakladni a nejCastéji vyuzivané metody v ramci kvalitativniho vyzkumu. Pokud se pii
vyzkumu vyuzije piipadova studie tykajici se jednoho ptipadu tak dle Hendla
(v Miovsky 2006) se jednd o podrobné zpracovani jedné osoby, pii které dochazi k
posouzeni jednotlivych oblasti jejiho Zivota. Na zaklad¢ zjisténych poznatki se poté snazime

-----

otazkou a cilem.

3.3 Volba metody a cil prace

Pti psani diplomové préce jsem zvolila kvalitativni pfistup a pouzitou metodou je kazuistika
a rozhovor. Cilem préace bylo popsat vliv onemocnéni moji dcery na Zivoty osob Zijici ve
spole¢né domdcnosti, jejich vyrovnani se s nastalou situaci, emoce a ovlivnéni rodinného
zivota v moment¢ vzniku. Jak velky dopad ma onemocnéni dcery na osobni a profesni Zivot
nejbliZsich.

V ramci vyzkumného Setieni byla pouzita a provedena analyza zdravotnické dokumentace,
vSech dostupnych vysledkil z vySetfeni ve stiedisku specialné pedagogického centra a byla
pouzita hodnoceni od skupinové vychovatelky plisobici na internatu, ktery je pti Skole, kde

divka nyni studuje.
VSichni Gcastnici vyzkumného Setfeni byli s cilem Setfeni a vyuZitim poskytnutych
informaci seznameni. Setfeni bylo provedeno na zéklad¢ ustniho souhlasu vSech

zucCastnénych. Po zhotoveni prace a jejim obhdjeni, bude diplomova prace jednotlivym

¢lendm zpfistupnéna.
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3.4 Popis metody-kazuistika

Slovo kazuistika pochazi z latinského slova casus, coz znamena ptipad. V historii se jednalo
o filozoficky, teologicky nebo pravni vyklad zdkonl. Dnes se kazuistika pouziva v ramci
popisu jednotlivych ptipadii, ¢imz se méni ve zdroj informaci se vzdélavacim podtextem. S
kazuistikou se shleddme v pedagogické, sociologické, zdravotnické, psychologické

dokumentaci.

Opattilova (2008, s.45) pise, ze: ,,v ramci vyzkumu je kazuisticky pristup razen mezi
kvalitativni, zkouma jedince v prubéhu jeho vyvoje a snazi se zachytit, co nejvice

¢

promennych s cilem hlubokého poznani jednoho pripadu. *

V ramci kazuistiky se za pomoci rozhovoru a pozorovani zkouma systematicky jednotlivec

a jejim vysledkem je detailni poznani zkoumaného subjektu-jeho chovani, vyvoj a rozvoj.

Kazuistika se vyuziva v oboru pedagogiky, psychologie a specialni pedagogiky v ptipadé,
kdy je tteba obdrzet celkovy obraz sledovaného jedince, nebo pfi sledovani osob, které maji
nestandardni chovéni, které se vymyka spolecenskym normam. V té€chto ptipadech se hlavné
jedna o studium osob majici specialni vzdélavaci potieby, zdravotni znevyhodnéni nebo se

muze jednat o osoby se zdravotnim oslabenim.
Tvorba kazuistiky by méla mit dle Mihala (2013, s.34) tyto faze:

I Faze
1. Pozorovani chovani ditéte(Zaka) ucitelem, zamérené na eventudlni
problematiku v ramci edukace a potrebu pomoci
2. Rozhovor s poradcem (psychologem, specidlnim pedagogem aj.) stanoveni
planu péce o dite
3. Posouzeni stavu jedince a jeho problému:
a) Popis soucasného stavu podle skolnich vysledku a vykonii
b) Zjisteni soucasné rodinné situace
c) Zjisteni pozice mezi spoluzaky, zamérné pozorovani ditéte ve Skole,
mimo Skolu, pop¥. pri kontaktu s rodinou
d) Popis vyvoje ditéte s ohledem na rodinnou a osobni anamnézu

e) Vyvoj ditéte behem Skolni dochazky
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I, Faze
1. Analyza udaju zjistenych vyzkumnikem od informanta
2. Planovani ozdravného programu na zaklade stanovené diagnozy
3. Zkoumani vysledkii pusobeni (terapie), overeni (verifikace) spravmnosti

postupii nebo revize krokii a formulace nové prognozy

3.5 Popis metody-rozhovor

Rozhovor je zjistovaci neboli exploracni metoda. Tato metoda je prostfedkovanim interakce
mezi diagnostikem a klientem. Je zalozena na bazi pokladani otdzek a ziskani odpovédi.
Muze byt v psané nebo ustni podobé. Jeji vyhodou je osobni kontakt a moznost vedeni
rozhovoru podle momentalni situace. Ulohou diagnostika je navozeni pfijemné atmosféry,
diky niz se klient bude citit bezpecn¢, coz zptsobi jeho ochotu komunikovat. Dilezité je pfi
vedeni rozhovoru nezapomenout na to, ze ob¢ strany jsou si rovnocenné a musi panovat mezi

nimi respekt. Coz je dulezité naptiklad pti rozhovoru pedagoga se zdkonnym zastupcem.

Rozhovor lze ¢lenit dle toho, kolik osob se ho ucastni — ¢ili se ¢leni na individualni nebo
skupinovy. Déle zalezi, jakym zpiisobem je rozhovor veden-zda volné, nebo fizené a
ovliviiyje ho typ polozenych otdzek. Zda se jedna o otazky oteviené, nebo otdzky uzaviené.
Uzaviené otazky poskytuji odpovéd typu ano/ ne. V piipadé otevienych otazek ma
dotazovany moznost svoji odpoveéd’ vice rozvést. Pfi rozhovoru je potieba, aby se diagnostik
vyvaroval autorativniho chovani, netrpélivosti, vymezeni kratké doby na rozhovor a nemél
by se nechat ovlivnit sympatii ¢i antipatii vii¢i dotazovanému. V tomto vyzkumném Setfent,

ale byla situace jina, vzhledem k ptibuzenskému vztahu mezi vyzkumnikem a informatory.

3.6 Kazuistika

Pro zpracovani diplomové prace si autorka jako matka dcery s MO vybrala ¢leny vlastni
rodiny a ¢leny z SirSiho okruhu rodiny. Vyzkumnym vzorkem je 25leta divka narozend v
roce 1999. Tato prace poukazuje na problémy, se kterymi se potykala rodina, v niz vyrustalo
dité se zdravotnim znevyhodnénim a jak tento stav ovlivnil nejen Zivot sledované divky, ale

1 Zivoty ostatnich ¢lenti rodiny.
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3.7 Rodinna anamnéza
Divka pochazi z uplné rodiny. V soucasné dob¢é ma tfi sourozence-dvé sestry a jednoho
bratra. Bydli s rodi¢i v rodinném dom¢. Jedna sestra a bratr jsou star$i nez dané divka a druha

sestra je mladsi. Divéiny sourozenci jsou zdravi.

Otec je rocnik 1965. Nejdiive vystudoval gymnazium a poté absolvoval vysokou skolu v
Plzni, na které promoval v oboru Jaderné stroje a zatizeni. Po absolvovani v roce 1989 zacal
pracovat v Sigma Modfany n.p. na pozici projektanta V roce 1992 odesel do spolecnosti
Promex s.r.o., kde pracoval jako hlavni inzenyr projektu. Roku 2001 dostal nabidku prace v
zahranici, kterou po domluvé s manzelkou pfijal. Otec v rdmci svého piisobeni v zahranici
pracoval na projektech ve firmach v Némecku, Belgii, Norsku, Dansku, Francii, nyni pracuje

opét v Némecku.

Matka je rocnik 1972. V dobé div€ina narozeni méla vystudovanou stfedni Skolu
technického typu, obor strojirenska technologie, zakon¢enu maturitou. V poslednich 8letech
si zvysila vzd&lani. Nejdiive vystudovala VOS zdravotnického sméru, obor vieobecna
sestra. Sou¢asné se studiem na VOS si doplnila vzdélani v oboru socidlni prace, jeZ zakon¢ila

uspésné magisterskym titulem.

Do rodiny se narodila roku 1994 prvni dcera, vystudovala gymndzium a poté obhajobou
bakalaiské prace ukoncila studium oboru Speciilni pedagogika. Nyni pracuje jako v

matefské skolce.

Bratr sledované divky je o dva roky starsi. Vystudoval gymnéazium a v soucasné dobé& pracuje

na vyvoji programu pro koncern VW v automobilovém primyslu.

Mladsi sestra divky je o 13 let mladsi neZ sledovana divka. Nyni navstévuje 6.tfidu zékladni

Skoly.

V uzké rodiné se nevyskytuje onemocnéni, kterym trpi sledovana divka.

3.8 Osobni anamnéza divky

B Jméno: Magdaléna
B Vik: 25 let
B Diagnoza: Mozkova obrna — levostranna hemiparéza
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3.9 Prenatalni anamnéza

Tehotenstvi nebylo planované. Matce té¢hotenstvi bylo potvrzeno ve druhém mésici. Vyvoj
téhotenstvi se zdal v prvnich ¢tyfech mésicich, jako bezproblémovy. Ve ¢tvrtém mésici
téhotenstvi, matka ucitila tvrdnuti bficha, okamzit¢ navstivila svého oSetfujiciho lékare.
Lékar ji sd€lil, ze v tomto obdobi nemiize mit tvrdnuti biicha. I ptes toto tvrzeni ji vysSetfil,
nacez matce sd¢lil, ze nenachazi zadny diivod k obavam Spatného vyvoje t¢hotenstvi. Avsak
matka méla stale pocit, Zze téhotenstvi neni bezproblémové. V patém mésici té¢hotenstvi
matka méla podstoupit UZ vySetfeni plodu v nemocnici. Pfi tomto vysetfeni se zeptala
oSetfujiciho 1€kare, zda se ji mize v rdmci nemocnice dostat vySetieni jejiho t€hotenstvi, byt
nema zadné akutni potiZe, pro které by méla narok na dané vysetieni. Matce bylo sdéleno,
zZe to lze, a proto se hned po UZ vySetfeni objednala k 1ékafi pracujicimu na gynekologickém
oddéleni dané nemocnice. Vysledkem matkou iniciovaného vysetieni byla okamzita
hospitalizace matky pro ndlez poc¢inajiciho porodu. Matka byla okamzit€ pfijata na oddéleni
a byla zafazena do operacniho programu, nebot’ ji byla pro udrzeni t€hotenstvi doporucena
cerclage délozniho hrdla. Tato operace fesi inkompetenci-tzn. poruseni uzavéru délozniho
hrdla a provadi se ve druhém a na pocatku tfetiho trimestru gravidity. Vecer po prodélané
operaci matku postihly kontrakce a byla ji nastavena infuzni terapie pro zklidnéni ¢innosti
délohy. Soucasné matce zacala byt podavana kortikoterapie pro urychleni dozravani plic
plodu pro ptipad pred¢asného ukonceni t€¢hotenstvi. Diky operaci se 1ékaifim povedlo oddalit
pied€asny porod plodu o mésic. Bohuzel v 26 tydnu t€hotenstvi musela byt matce provedena
sekce, kterou se ukoncilo té¢hotenstvi. Provedeni sekce bylo vyvolano zhorSujicim se stavem
plodu, a ohroZenim nejen plodu, ale i matky na Zivoté. Plod vykazoval zndmky poruch rytmu
a cirkula¢ni poruchy. U plodu, byla zjisténa hypotrofie. Matka tou dobou byla jiz 6 tydnt
hospitalizovana a s péci o jeji dvé déti manzelim pomahali prarodi¢e. Pro déti bylo toto

obdobi slozité, nebot’ se s matkou nemohly vidat ¢asto pro vzdalenost bydlisté prarodici.

3.10 Perinatalni anamnéza

Divka se narodila z III/III t€hotenstvi. Jednalo se o rizikové téhotenstvi, hospitalizace pro
rustovou retardaci plodu. Opakované podavana ATB pro pseudomonddu. U matky pozitivni
HSV, EBV, CMV, listeria. Porod byl veden sekci ve 27 t.t. Porodni vaha divky byla
720 gramt, délka 30 cm. AS 3-6-6.
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U divky byla provedena resuscitace, intubace, a byla ptfevezena na jednotku RES, kde byla
vloZena do inkubatoru a jeji funkce byly monitorovany. U divky se projevil syndrom tézkého
RDS. Mezi 10 a 15 dnem Zivota divky, byla u divky spontanni ventilace s minimem podavani
02. 15 den divka opét napojena na UPV pro ileozni stav. Divce byla provedena pro perforaci
stieva operace na rozhrani jejuna a ilea operace end to end. U divky se rozvinul septicky stav
s leukopenii, trombocytopenii a anemii. Z divodu rozvoje obstrukéniho ilea byla nutna
reoperace. Pii reoperaci byla odstranéna mekoinova zatka v oblasti termin. ilea a zaroven
byl divce zaveden T-dren, ktery byl odstranén za 21 dni od provedené reoperace. Od 10

poopera¢niho dne byla zavedena enteralni vyziva.

Tabulka: Skore dle Apgarové:

Body 0 1 2

Srde¢ni frekvence Z4dna Pod 100/min Nad 100/min

Dychaci pohyby Zadné Nepravidelné, Pravidelné,silny
pomalé kiik

Barva ktize a sliznic Celkova cyanodza, | Akrocyandza Ruazova

nebo bledost

Svalovy tonus Zadny Slaby Ptiméteny

Odpovéd na podrazdéni | Zadné Grimasa Kiik

Skore dle Apgarové hodnoti se 5 kritérii: srdecni akce, dechova aktivita, svalovy tonus,
reakce na podrazdéni a barva kiize. Kazdé kritérium je ohodnoceno body v rozmezi 0-2.

Vysledné skore se ziska souctem bodu zjisténych v 1. 5. a 10 minuté po porodu.
Pohled matky

Po prodélané operaci jsem byla pfevezena na oddéleni Sestinedé€li. Byla jsem umisténa na
pokoj s matkami, u kterych porod probéhl v terminu a jejich déti byly zdravé. Pro mé toto
obdobi bylo velmi stresujici, nebot’ bylo po psychické strance velmi tézké vidét Stastné
matky, rozplyvajici se nad svymi zdravymi potomky, kdezto ja jsem neméla svoje dité u
sebe. Nevedela, kde je a co se snim déje. Dale jsem pocitovala obavy z toho, zda viibec moje

dité¢ bude zit, a pokud ano, tak s jakymi fyzickym ¢i psychickym omezenim. Navic jsem
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méla ztiZzenou situaci, nebot’ jsem se se svymi obavami neméla s kym pod¢lit. Manzel za
mnou v dobé mé hospitalizace po porodu nemohl, nebot’ sdm onemocnél a byl na ATB péci.
Komunikace mezi nami probihala pfes telefon. Manzel nejdiive zavolal na oddéleni, kde
lezela dcera, pozeptal se na jeji zdravotni stav, a poté informoval mé. Az po vyslechnuti
informace, jsem byla schopna se jit podivat za dcerou. Tato komunikace mezi ndmi probihala
kazdy den, nebot” jsem m¢éla obavy, Ze az se piijdu na dceru podivat a bude mi sdéleno, Ze
dcera jiz nezije. Poprvé jsem dceru vidé€la az Ctvrty den po porodu. V den porodu mi
zdravotni stav neumozinoval ndvstévu u dcery. V nasledujicich dvou dnech jsem se diky
kamaradce, které se narodila dvojcata, byla podivat na déti majici porodni vahu okolo 1500
grami a az ¢tvrty den jsem nasla v sobé silu, se jit za dcerou o patro niz podivat. Od té doby
jsem za dcerou chodila kazdy den, byt’ to bylo pro m¢ velmi vycerpavajici. Po propusténi z
nemocnice jsem kazdy den v doprovodu svych déti, dochdzela za dcerou na navstévu. Cesta
do nemocnice a zpét domi trvala 2 hodiny. V UPMD mé i déti poustéli na navitévu k deefi.
Tyto navstévy byly kazdodenni, ale velmi kratké. Dcera byla ulozena kvili jejimu vaznému
zdravotnimu stavu v inkubdatoru a pro me byly tyto navstévy velmi tézké, nebot’ jsem si dceru
kviili obavdm z mozné nadkazy ani nepochovala. Tyto navstévy byly pro mé velmi stresujici,

nebot’ do nemocnice jsem dochdzela s obavami, zda divka jesté zije.
Pohled otce

Obdobi téhotenstvi bylo obdobim, kterému jsme jako rodi¢e vénovali zvySenou pozornost,
a to 1 s ohledem na pfedchozi rizikova t€hotenstvi. Manzelka absolvovala pravidelné
navstévy u obvodniho gynekologa a dbala o pestrou stravu a minimalizovala rizikovou
¢innost. V té dobé€ jsem prvorozenou dceru vodil a vyzvedaval z matetské Skolky, zatimco
manzelka zlstavala doma s témé&f dvouletym synem. Na zaklad¢ informaci od gynekologa
se mi prvotni vyvoj jevil jako doposud nejklidné;jsi varianta té¢hotenstvi. Bohuzel se projevila
neprofesionalita obvodniho gynekologa a manzelka pii navitévé UPMD Podoli zjistila, Ze
prabéh téhotenstvi neni tak idedlni, jak byl ptekladan obvodnim gynekologem. Proto

nasledoval zakrok v UPMD s cilem zamezit pfedéasnému porodu.

V zafi, kdy doslo k pfed¢asnému porodu, jsem byl sluzebné na Mezindrodnim strojirenském
veletrhu v Brné€. Kdyz jsem se dozveédél, ze bylo nutné ukonceni téhotenstvi, jsem spéchal

do Prahy za manzelkou. Po piijezdu do UPMD jsem byl informovan, Ze¢ manzelka je po
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operac¢nim zakroku v potraddku na pokoji a dcera je umisténa v inkubatoru. Navstéva dcery
mi byla umoznéna a ja pii jejim spatieni si uvédomil, jak velky rozdil je mezi novorozencem
vazicim 4 kilogramy a dcerou, jez v ten moment méla vahu 720 gramu. Osetiujici 1€kati
moji deery, nebyli schopni mi dat odpoveéd’ na otdzky tykajicich se progndzy stavu a pieziti
dcery. Nejlepsi odpovéedi bylo, Ze je tfeba Cekat, jak bude reagovat v pfistich hodinach a
dnech. Dcera méla nevyvinuté plice a objevil se u ni problém ucpani stfev smolkou (prvni
stolice u miminek). Z toho divodu dcefi musela byt provedena operace, jez asi po deseti
dnech musela byt provedena opakované. Tyto operace pfipomind u dcery ztrata pupku a

velka jizva na bfisni stén¢ dcery.

Pii jedné z navitév deery v dobé jeji hospitalizace v UPMD, jsme zjistili, ze dcera na
oddéleni neni a Ze byla pievezena do Ustavu matefstvi pii FTN Kré. Tuto zménu vniman,
jako veliky Sok, nebot’ do dnesnich dnti nedokazi pochopit, jak je mozné premistit dité bez

souhlasu rodic¢u.

3.11 Obdobi 0-1 rok

Postaveni rodiny v dobé narozeni divky
Otec: Vzdélani vysokoSkolské-inzenyr, vék 34, pochézi z uplné rodiny.

Matka: Vzdélani stfedoSkolské technického typu zakoncené maturitou, pochéazi z uplné

rodiny.

Sestra: Rok narozeni 1994, béhem téhotenstvi krvéceni, riziko pfedcasného porodu, ve
tretim trimestru zaveden pesar. Porod spontanni, divka narozena v terminu, vdha 3300

gramt, délka 48 cm, zdrava. Pfi narozeni sledované divky Casu navstévovala MS.

Bratr: Rok narozeni 1997, béhem tchotenstvi krvaceni, ve Ctvrtém meésici provedena
cerclage. Porod spontdnni, chlapec narozen ve 42+0 T.T., vdha 3990 gramd, délka 50 cm,

zdrav. Pfi narozeni sledované divky mél dva roky a matka s nim byla doma na matetské.

Divka: Rok narozeni 1999

3.12 Pobyt v Ustavu mate¥stvi pii FTN Kr¢

Na zacatku obdobi prvniho roku zivota byla divka 47 den svého Zivota pfevezena na

2.oddéleni Ustavu matefstvi pti fakultni Thomayeroveé nemocnici v Kr¢i. Ve zprave se 1ékati
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zminuji, ze pfijali téZce nezralého novorozence se zdvaznou perinatalni anamnézou a tézkym
poporodnim prubéhem. Béhem pobytu na tomto oddéleni se u divky nevyskytla akutni
komplikace, stravu tolerovala dobie a vahov¢ prospivala. Postupné byla pievedena ze stravy
MMI fortifikovaného FM 85 na Nenatal a poté na Nutrilon premium. U divky byl zjistén
zavazny sonograficky néalez na CNS, kde byly zjistény periventrikuldrni leukomalacie,
neurologické vySetfeni s centralni koordinacni poruchou II. Stupné¢ a mikrocephalii.Na
zaklad¢ tohoto zjisténi bylo provedeno polygrafické vysetieni, kde byl zjistén ndlez EEG

abnormality stiedniho stupné.

Tyden pted propusténim dcery jsem byla pfijata do nemocnice pro zacvik péce a rehabilitace
tézce nezralého novorozence. Dcera bylo propusténa do domadci péce ve svém 104. dni
zivota. Divka pfi propusténi méla vahu 2400 gramtl, délku 44 cm a byla jiz na umélé vyzive

Nutrilon premium.
S dcerou jsem odchazela jiz s doporucenimi k absolvovani téchto kontrol:

Sonografické vySetieni kycli
Neurologické vysSetieni
ORL vySetreni

Vysetteni o¢i

Kontrola u pediatra

Rehabilita¢ni oddéleni

Kontrola na 2. odd¢leni Gstavu matefstvi pii FTN
Pohled matky

Pro mé bylo toto obdobi velmi traumatizujici. Nejdiive, to byl pro mé Sok, kdyz jsem zjistila,
ze dcera v UPMD neni. Tato informace mi byla sd&lena v momenté, kdy jsem chtéla pustit
za dcerou na oddéleni RES. Nésledné jsem byla odkazana na 1ékare, ktery mi poté vysvétlil
divod ptevozu dcery do jiné nemocnice. Nez mi byla podana informace od 1ékate, zazivala
jsem obavy, ze mi bude feceno, Ze dcera umiela. Poté, co jsem byla informovana o pfevozu
dcery, odebrala jsem se za dcerou do FTN Kr¢, kam byla dcera premisténa. Kdyz jsem chtéla
dceru vidét, tak ji bylo sdéleno, Ze na 2. odd¢leni porodnice jsou zakazany navstévy déti. Pro

moji rodinu vyvstal tak problém, jak dceru navstévovat. VZzdy za dcerou mohl jen jeden z
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rodict a druhy se musel postarat o star$i sourozence. O ndlezu na CNS u dcery jsem se tak

dozvédela sama bez pritomnosti manzela, Byl to pro mé a stale je traumatizujici zazitek.

Dcera byla ve FTN Kr¢ hospitalizovana necelé dva mésice. Pied jejim propusténim, jsem
byla informovana, ze by mam k dcefi nastoupit do nemocnice, abych si osvojila péci o ni.
Bohuzel se u mé v dob¢ hospitalizace dcery projevil disledek dlouhodobého stresu, a tak
nakonec moje hospitalizace spocivala pouze v dennim pobytu u dcery. Na noc jsem se
vracela domu. Z prodélaného stresu jsem se vzpamatovavala rok a tou dobu jsem uzivala

1éky na posileni psychiky.
Pohled otce

Dcera byla v FTN Kr¢ umisténa na porodnické odd¢leni, které vedla primarka MUDr.
Magdaléna Paulova, CSc. Na tomto oddéleni dcera podstoupila sonografické vySetieni,
jehoz vysledkem bylo diagnostikovano dcefi stfedni poskozeni mozku. Tato informace ve
mn¢ vyvolala spoustu otazek, typu, co to konkrétné znamena, a co miizeme pro uzdraveni
dcery udélat a jaké jsou moznosti 1é¢by. Pani primarka z mého tehdej$iho pohledu, mé snahy
o ziskani informaci neuspokojila. Odpovéd’: ,,Cas ukaze, kam se vyvoj posune* mi v ten
okamzik neposkytla uklidnéni. Béhem tohoto rozhovoru nés také pani primaika informovala
0 moznosti ,,0dlozZit dceru do Ustavni péce*, a to 1 s ohledem na nase dvé zdravé déti. Toto
jsme okamZité odmitli a osobné jsem véfil, ze budeme mit §tésti a u dcery se postiZeni projevi
v leh¢i formé, jen minimalné.

NasSe navstévy na tomto oddéleni se, s ohledem na star$i sourozence dcery, odehravali ve
sttidavém rytmu, kdy se jeden z nas rodi¢l vénoval star§im détem a druhy Sel na oddéleni

za dcerou.

3.13 Obdobi 1-3 roky

V tomto obdobi u divky pfevazovala velka nemocnost. U divky propukaly infekce hornich
a dolnich cest dychacich. Divka byla 4x hospitalizovana pro zapal plic. 3x z toho byla
hospitalizovana v Thomayerov€é nemocnici v Praze 4 — Kr¢. Kazda hospitalizace v
Thomayerové nemocnici Kr¢ trvala 10-14 dni, ale s tim vysledkem, ze divka rodi¢im nebyla

vracena ve zdravém stavu, ale k doléceni. Toto doléCeni znamenalo dalSich 14 dni péce
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iny. 7dé (vraty z ice. div zena, ieji odetiujici 1ékatkou,
rodiny, nebot’ pokazdé po navratu z nemocnice, divce byla nasazena, jeji oSetfujici 1ékarko

antibioticka lécba. Pii Ctvrté hospitalizaci, volili rodiCe jiz nemocnici Motol na Praze 5.
Pohled matky

Kazdé onemocnéni divky, bylo pro nasi rodinu velmi zatézujici. Vzhledem k tomu, ze jsme
neméli pomoc v ramci péce o star§i sourozence divky, nemohla jsem byt s dcerou
hospitalizovana. Pokazdé, byt’ jsem na to méla pravo, musela vzhledem k situaci, dcera byt

v nemocnici sama. Kazdy den jsem za ni dojizdéla.

Dle mé méla hospitalizace dcery v FN Motol pro nés pfinos. Nejen, ze dceti byla nasazena
adekvatni 1éCba, ale navic s dcerou byla provadéna rehabilitace, pro uvolnéni hlent v
dychacich cestach. Dale po konzultaci s osetfujicim Iékafem, byla dcefi zavedena injek¢ni
l1é¢ba imunoglobulinu, za u¢elem sniZzeni nemocnosti. Tato 1écba byla dcerou velmi dobie
snasena a ukazalo se, Ze se jednalo o dobfe zvolenou 1é¢bu, nebot’ dcera ptestala byt Casto

nemocna. S dcerou jsem mohla opét zacit pravidelné rehabilitovat.

Toto obdobi bylo velmi narocné. V prvnich dvou letech zivota dcery, musela jsem brat pfi
navstévach lékare s dcerou i syna, ktery v té dobé jeste nechodil do mateiské Skoly. Nebylo
tydne, abych nebyla nucena s dcerou absolvovat navstévu u odbornika. Déle jsem se
potykala s problémem nutnosti rehabilitace s dcerou, které nemohlo probihat pro castou

nemocnost dcery. Tudiz u dcery dochazelo ke zhorSeni stavu funkce pohybové soustavy.

Dalsi zatéz kladena na nasi rodinu pfiSla ve dvou letech dcery. V té dobé se nase rodina
potykala se zhorSenou finan¢ni situaci. Proto, kdyZ pfisla nabidka, manZzel pfijal praci v

zahrani¢i. Pro mé to znamenalo, byt na v§echny tfi déti od pond¢li do patku sama.

Obdobi 1-3 let divky koncilo pro rodinu Stastnou udalosti. Dcera v ramci svého prvniho
lécebného pobytu v Janskych lazni, udélala prvni krok. Stalo se tak dva mésice pred jejimi

tfetimi narozeninami.

Béhem prvnich tfech let zivota dcery, byla nase rodina ve spojeni s ranou péci, jez pusobila
pti Ustavu péée o matku a dit. Do rodiny pravidelné dochézela socialni pracovnice, ktera

sledovala stav nasi rodiny a svymi radami podporovala nas v péci o dceru.
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Pohled otce

Toto obdobi lze charakterizovat, jako obdobi ¢ekani na prvni krok. Ve FTN Kr¢ jsme
obdrZeli doporuceni na neurolozku, ke které jsme méli s dcerou dochazet. Jelikoz jsem byl
zaméstnan, tak tato ¢innost spocivala na bedrech manzelky. Bohuzel doporucené neurolozka
byla sice uznavanou kapacitou v oboru, ale jeji pfistup k pacientim a schopnost, ochota
vysvétlovat, tomu neodpovidaly. Toto obdobi bylo plné zvratl, kdy se dcera potacela od
nemoci k nemoci a manzelce ¢astd nemocnost dcery znemoziiovala naplno provadét Vojtovu
metodu. S ohledem na to, Ze dcera neméla takika zadnou imunitu, tak velice casto
onemocnéla s respiraénimi chorobami. Dcera velmi Casto byla pro vazngj$i pribeh
respiracniho onemocnéni hospitalizovana. Dodnes si pamatuji vyrok lékarky, kdyz ndm pfi
navstéveé oznamila, Ze ndm dceru propousti do domaci péce, Ze sice neni zdrava, ale to je na
domaci doléceni. Nevim divod, pro¢ se tak zachovala, ale faktem je, Ze dcera po navratu
domt, béhem chvile méla opét nastup infekce. Po tfech hospitalizaci dcery ve FTN Kr¢ a
pristupem oSettujicich Iékati nasi dcery v této nemocnici, jsme se s manzelkou rozhodli pti
dal$im infektu, jet do jiné nemocnice. Vybrali jsme si FN Motol. V této nemocnici jsme
zazili uplné jiny ptistup v péci o nasi dceru. Lékar projevil nejen odborné znalosti, ale i snahu
pomoci a informovat o moznostech 1écby dcery. Je nutno si uvédomit, Ze Google v té¢ dobe
neexistoval a internet nebyl takovym zdrojem informaci, jako je tomu v dnes$ni dobg.
Nasazena podpiirna 1é¢ba vedla u deery ke zlepSeni zdravotniho stavu, respektive ke sniZeni

jeji nemocnosti a tim ke zvySeni Cetnosti rehabilitacniho cviceni.

Pfed dosazenim tfetiho roku manzelka s dcerou absolvovala 1é¢ebny pobyt v Janskych
laznich v lécebné Vesna. Béhem tohoto pobytu dcera ud¢€lala prvni krok, stalo se to dva
mésice pred jejimi tfetimi narozeninami.

Péce o dceru vyzadovala zvysSené vydaje, a to vedlo k tomu, Ze jsem ukoncil pracovni pomér
v Ceské republice a piijal moznost pracovat pro inzenyringovou firmu v Gentu. Pro mé to
znamenalo v nedéli odpoledne odjet do Belgie a vracet se ve Gtvrtek v noci zpét do Ceské
republiky. Zménou mého zamé&stnani presla hlavni tiha starosti o déti na moji Zenu. ZlepSena
finan¢ni situace nam umoznila poskytnout dcefi vice a kvalitngjsi fyzioterapie, a to nejen v

ramci Ceské republiky, ale 1 v zahranici.
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3.14 Obdobi 3-7 let Materska Skola
Divka ve $kolnim roce 2002/2003 nastoupila do MS na Praze 4. Jednalo se 0 MS speciélni,

majici détské integraéni centrum. Na tuto MS byli rodi¢e divky upozornény socialni

pracovnici ranné péce. MS nabizela pro dochazejici déti Cinnosti a sluzby z oblasti specialni

pedagogiky napf-.:

Grafomotorika

Logopedicka péce

Kompletni pomoc pii integraci ditéte se zdravotnim postizenim
Vodolécbu

Ergoterapii

Specialné rehabilitaéni metody

Canisterapie

Dcera nastoupila v MS do 5. tiidy, ktera byla uréena pro déti majici specialni potieby. Pro

kazdy rok, ve kterém dité navitévovalo tuto MS byl vytvaten Individualni plan rozvoje, na

kterém se podilel kmenovy ucitel, somatoped, psycholog a specialni pedagog. Pro prvni rok

div¢iny dochéazky tento individualni plan mél za cil rozvoj:

Vseobecného prehledu — v této oblasti se zaméfit na predméty denni potieby, jejich
ucel a vyuZiti.

Senzomotorika a mySleni — divka ma problém se soustfedénim, velmi Casto utika z
¢innosti, proto je vhodné €asto Cinnosti obménovat a dbat na jejich dokoncovani.
Verbalni schopnosti — divka podstoupila logopedické vySetfeni, ale vzhledem k
jejimu nizkému véku jesté nedoslo k intenzivni logopedii. U divky je nutné posilovat
rozvoj slovni zasoby za pomoci fikanek, pojmenovavani obrazki, predméta.

Hrub4a motorika — v hrubé motorice divka ucinila velky posun, nebot’ zacala
samostatné chodit. Nebot’ k samostatné chiizi doslo dva mésice ptfed nastupem do
MS, proto je nutné se u divky zaméfit na rozvoj koordinace pohybii, procvi¢ovani
zmény tempa chiize a ptekondvani jednoduchych piekazek.

Jemna motorika — u jemné motoriky je znat nedostatek na levé koncetiné, proto je

nutné se zam¢fit na zapojovani obou hornich koncetin, naptiklad pti praci s kostkami,
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s papirem, s micem, manipulaci s drobnym materidlem — navlékani koralkd, krouzki.

Dale je potfeba se zaméfit na Spetkovy uchop, vést k optimalnimu tlaku na tuzku.

B Scbeobsluha — divka je samostatna pii stolovani a udrzovani Cistoty. Co se tyka

oblékani, je nutné divce poskytnout dostatek casu a prostoru.

B Pozornost, pracovni Usili — divka ma kratkodobou pozornost, snadno svoji pozornost

odkloni k jiné Cinnosti. Proto je nutné ji pomoci se vratit k pivodni ¢innosti.

Ukézka rezimu dne mateiské Skoly

6:45

6:45-8:45

8:45-9:00

9.00-9:15

9:15-10:15

10:15-11:45

11:45-13:00

13:00-14:30

14:30-15:00

15:00-17:00

17:00

zahdjeni provozu SMS
volna hra déti, zajmové ¢innosti, individudlni prace s détmi

pohybové aktivity (pohybové hry, cvi¢eni s na¢inim, na naradi, s prvky jogy,

hry se zpévem)
hygiena, svacina

vychovné vzd€lavaci fizend cinnost frontalni, skupinova, individualni,

rehabilitacni aktivity

pobyt venku, pfevazné na Skolni zahradé (v dobé zhorSenych rozptylovych
podminek nahradni program, alergici a astmatici taktéZ i v pylové sezoné).
Déti ve speciélni tfid€ pro déti s odkladem Skolni dochéazky-¢asovy posun,

zkraceny pobyt venku o 0,15 hod.

pfiprava na obéd, obéd, rozchézeni déti s dopoledni dochézkou, ostatni déti

piiprava na odpocinek

odpocinek na 10Zku, nejstarSi predskolaci — zkraceny odpocinek — cca 30

minut, poté zajmove aktivity pro predskolaky
uklid ldzka, hygiena, svacina
volna hra, z4jmové aktivity, individudlni prace s détmi

ukonc¢eni provozu MS

Dcera tuto MS navitévovala az do svého odchodu na zakladni §kolu. Rodi¢e divky obdobi

dochazky divky do MS hodnoti kladng&. Délka pobytu dcery v MS byla po viechny roky jeji
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dochazky o délce 4 hodin a aZ v poslednim piedskolnim roce dcera navitévovala MS cely

den.

Pro rodinu kazdodenni pobyt dcery v MS znamenal odleh&eni od povinnosti a mé umoznil
nabrat sily, po naroénych prvnich tfech letech Zivota divky. Navitévnost dcery v MS mi
umoznila odlehéeni od rehabilitace s dcerou, nebot’ jedno cviceni z péti za den se konalo v
MS. Béhem dopoledne jsem obstarala domaci prace a odpoledne jsem se jiz mohla vénovat
dcefi a dalim détem. V dobé dochazky dcery do MS jiZ obé starsi déti navitévovaly zakladni

skolu.

Jesté pred zaGatkem nastupu dcery do MS v roding nastaly finanéni problémy, a proto jsme
se dohodli na tom, Ze manzel zméni svoje zaméstnani. Doslo k razantni zméné, nebot’ manzel
zacal pracovat v zahrani¢i a domt se vracel na vikendy. Ja jsem musela sama zvladat chod
rodiny od pondé¢li do patku. Se zménou zaméstnani manzela se nam zlepsila financni situace,
ale na m¢ byla kladena vétsi zatéz v obdobi nemocnosti déti. Vzhledem k jejich malému
veékovému rozestupu, bylo velmi Casté, Ze se nemoc vystiidala postupné na kazdém z nich a
ve vysledku byly déti nemocné pfi respiranim onemocnéni mésic a pul, v piipadé
onemocnéni neStovicemi, to byly tfi mésice. Diky zlepSeni rodinné finan¢ni situace jsme si
poftidili novy automobil, jenz mi umoznil zkratit Cas traveny na cestach ze kol ¢i od 1ékart

a zaroven se mi zvysil ¢as, kdy jsem se mohla vénovat détem.
Pohled matky

V tomto obdobi jsem zacala pocit'ovat tlevu od kaZzdodennich povinnosti. Byt’ byla dcera
pouze ve Skolce v dopolednich hodinéach, pro mé i téch par hodin znamenal ¢as na odpocinek
a vytizeni zalezitosti tykajici se chodu rodiny, bez toho, aniz by musela vlacet s sebou svoje
dité. Kladné¢ hodnotim cely provoz Skolky a spolupraci s pedagogickymi pracovniky, jez
svymi podnéty nam pomahali zvladat situaci okolo dcerky. V obdobi dochazky dcery do
matefské Skoly jsem se ptihlasila na rekvalifikacni kurz, tykajici se zvySeni kvalifikace v
administrativnim oboru, jenz byl ur€en pro matky na matefské dovolené, nebo matky, které
pecovaly o nemocné dité. V rdmci kurzu jsem se setkala s jinymi matkami, které mély také

zdravotné znevyhodnéné dit¢ a diky tomu Iépe pfijimala télesné postiZeni svoji dcery.
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Pohled otce

Dcera nastoupila do matefské Skoly se zaméfenim na integraci postizenych déti. Vyhodou
této Skolky byla tfida s malym poctem déti a pfitomnosti pracovniki jez méli zaméteni

specializace na déti majici télesné znevyhodnéni.

Vnimal jsem, Ze dcera déla mirné pokroky a Ze se v kolektivu citi dobte. I diky tomu, Ze ve
Skolce byla provadéna canisterapie, za pomoci labradora a déti po psovi touzili, ndm nasi

rodinu rozsitila ¢tyfnohd fenka labradora nesouci jméno Sisi.

V tomto obdobi jsem pracovné vymeénil Belgii za Norsko a 1étal na turnusy 10/4 nebo 21/10.
Sice to umoznilo muj delsi pobyt doma i v pracovni dny a tim pomoc manzelce s détmi, ale
zaroven to prinaselo ztratu nékterych rodinnych vikendd a tim i méné aktivit s starSimi

sourozenci.

3.15 Rok 2006- nastup do zakladniho vzdélavani

V tomto obdobi jsme hledali vhodnou Skolu pro nasi dceru. Vzhledem k akceptované
dojezdové vzdalenosti se ndm pro dceru jevila jako vhodné Zakladni Skola Klicek na Praze
4. Sjednali jsme si na tamni $kole schiizku a na zéklad¢ doporu€eni vychovné poradkyné
rodi¢e podali v souladu s § 37 odst. 1 zdkona ¢. 561/2004 Sb. pisemnou zadost o odklad
Skolni dochézky pro dceru. Spolu s nasi Zadosti jsme ptikladali doporuceni pedagogicko-
psychologické poradny a doporuceni odborného 1ékate. V nasledujicim roce dcera na tuto
$kolu nebyla pfijata, a tak jsme kontaktovali feditelku ZS v blizkosti naseho bydlisté. S
feditelkou jsme si domluvili schlizku s tim, aby u setkani byla i1 pfitomna pfipadna budouci
tfidni ucitelka dcery. A to z toho diivodu, aby byla sezndmena se stavem divky a vyjadiila
se, zda je divku ochotna vzdé&lavat. Dcera byla na tuto ZS pfijata a 1.9.2007 nastoupila do
prvni tfidy.

V prvnim ro¢niku byla k dcefi do tfidy pfijata asistentka pedagoga. Jednalo se o osobu, ktera
diive pracovala na této Skole coby vychovatelka ve Skolni druzing. Asistentka si s dcerou
navazala velmi prtatelsky vztah. BohuZel pfi vyuce doslo k tomu, Ze divka nevénovala
pozornost vykladu tfidni u€itelky, ale ¢ekala az dostane pokyn od asistentky. Z toho diivodu
ve druhém roc¢niku tfidni ucitelka dosla k rozhodnuti, Ze asistenta pedagoga bude vyuzivat

k pomoci s dcerou pouze v hodin¢ télesné vychovy a pii pracovnich ¢innostech.
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Rodice a §kola

S tiidni ucitelkou dcery, jiz jsme méli zkuSenost, nebot’ byla také tiidni ucitelkou naseho
syna. Tato zkuSenost prispéla k velmi dobré spolupraci ohledné vzdelavani dcery. Byli jsme
s praci ucitelky a jejiho feSeni vzdélavacich potizi u dcery velmi spokojeni. Vzdy se jednalo
o vzajemné respektovani zicastnénych. Ve tietim ro¢niku doslo ke zméné tfidniho ucitele a
s novou tfidni ucitelkou nastali potize v komunikaci. Byt’ jsem se snazila informovat novou
tfidni ucitelku o stavu dcery a snazila se s ni domluvit komunikaci ohledné ptipadnych
problémech ve vzdé¢lavani, tak ke vzdjemné domluvé nedoslo. K mé se postupné dostaly
informace, ze tfidni ucitelka nechava dceru dopisovat zameskané ucivo na lavicce pii hoding
TV, podklady pro vyuku dcery v dobé jejiho lazenského pobytu mi byly odeslany pozdé. A
1 kdyz jsem tyto informace predala telefonicky do 1azni, tak v rdmci 14zni nedoslo k pfedani
podanych informaci pedagogickému pracovnikovi. Ten z ditvodu absence podkladi oslovil
tiidni ugitelku na ZS. Ta mé& oznadila v pisemné komunikaci se ZS v laznich, za
problémového rodice. Tato pisemna komunikace se mi dostala do ruky po néavratu dcery z
lécebného pobytu. Na zaklad¢ obdrzené pisemnosti jsem Sla tento vznikly stav fesit s
teditelkou ZS. Ale i pres predlozeny pisemny dokument dokazujici pochybeni nové t¥idni
ucitelky se feditelka rozhodla svoji potfizenou podpofit, a tak jsem za pomoci pracovnice z

PPP zafidila prestup dcery do jiné ZS.

Dcera tak 7.1.2007 nastoupila na novou ZS. Pro nas tato nastolena situace znamenala velkou
komplikaci. Nebot' v dany moment kazdé z déti dochdzelo na jinou adresu vzdélavaci

instituce, ale zacatek vyucovani byl na vSech mistech stejny.

Dcera vzniklou situaci snasela velmi Spatn€. Byla nucena zvykat si na novy kolektiv, kde
méla velmi malo pftileZitosti zapojit se do kolektivu. Dcera neméla moZznost dochazet do
druZiny, kde by navézala bliZ§i kontakt se spoluzaky. Dalsi, co komplikovalo sbliZovani
dcery se spoluzéky, byla jeji nemocnost. Dcera v t€ dob¢ podstoupila operaci ruky a diky
operaci podstupovala i1 intenzivni 1écebny pobyt v laznich, jez trval 8 tydnti. Také v
nasledujicim ro¢niku dcera byla nucena kvili svému zdravotnimu stavu byt vice v péci
1ékait a travit as v rehabilitacnim zafizeni. Diky tomu, jsme poZadali o IVP. Této Zadosti
bylo vyhovéno, a tak jsem zacala dceru vzdélavat doma. Dcera pak v dohodnutém case

dochézela na ptezkouseni do Skoly.
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Pohled matky

Bylo mi velmi lito, jak dopadla dochazka moji dcery na ptivodni zakladni Skolu, kde jsem
byla s tfidni ucitelkou, ktera méla na starosti prvni dva roky moji dceru, velmi spokojena.
Velmi jsem si vazila pfistupu tfidni ucitelky k dcefi a nastaveni vzajemné spoluprace, jejimz
cilem byl rozvoj dcery. Na mozné potize s novou tfidni ucitelku jsem byla upozornéna
psycholozkou, kterd méla na starosti na zédkladni Skole déti majici jakykoliv problém. K této
informaci jsem se postavila tak, Ze prozatim novou tfidni nezndm a nechci ji hodnotit na
zaklad¢ informace* jedna pani povidala®. BohuZzel béhem prvniho pololeti dochazky moji
dcery do treti tfidy jsem byla nucena dat psycholozce za pravdu. Byla jsem rozcarovana z
toho, ze nékdo dokaze Cloveku, natoz ditéti, klast prekazky, byt to jiz v dany moment ma
dite tezké.

Zménou zakladni skoly nastalo pro mé narocné obdobi, a to z diivodu ¢asového zvladani
v€asného prichodu déti na vyucovani. Dceru do nové Skoly jsem dovazela nasledujici tii
roky. Ve druhém pololeti ¢tvrtého rocniku dochazky dcery do zdkladni Skoly jsme pozadali
o umoznéni individualniho vzdé€lavaciho planu. Tento pldn nam byl vedenim Skoly
umoznén, a pro m¢ to znamenalo sice ulevu od transportu, ale v dopoledni Cas jsem se
vénovala dcefi v rdmci vzdélavani. Dcera v té dobé potiebovala delsi ¢as na zvladnuti dané
latky, ale znamky pii pfezkouSeni byly vyborné. Tehdejsi tfidni ucitelka byla sama
prekvapena, jak dcera byla mnou pfipravena. Na zéklad¢ tohoto hodnoceni jsme se s
manzelem domluvili, Ze se dcera pokusi zvladnout pohovor na osmiletém gymnaziu. Na
situaci jsem pohlizela tak, Ze niZ8i stupent gymnazia je obdobny studiu na druhém stupni
zakladni Skoly. V piipadé pfijeti dcery na gymnazium by to pro mé znamenalo ulevu od

ranniho doprovazeni déti na tfi rizné adresy Skol.
Pohled otce

Pravidlo, ze Skolu d€laji ucitelé a zaci, se v piipad€ dcery potvrdilo vrchovaté. Zakladni
Skolu nehodnotim jako celek, ale jako setkavani s uciteli ochotnymi, a s témi, co se zmylili
v profesi. Prvni dva roky Skolni dochazky, dcera méla vybornou tfidni ucitelku, ale tu

nasledné vysttidala nekompetentni a arogantni osoba, kterd méla jediny cil, a tim bylo
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vyStvat dceru ze tfidy a ulehit si praci. Dcera 1 diky operaci a ndslednému pobytu v
dcery na jinou zakladni skolu a nasledny individudlni plan vyuky To vSe pfineslo béhem
pracovniho tydne vétsi zatéz na manzelku. Budova ptiivodni zékladni Skoly byla sdilena s
gymnaziem, jez zajiStovalo vyuku v 8, 6 a 4letétm oboru vzdéldvani. Gymnazium
poskytovalo vyuku i détem, které mély zdravotni handicap. Vzhledem k tomu, ze divka na
podali piihlasku ke studiu na gymnéaziu. Divka absolvovala pohovor a na jeho zakladé byla
prijata ke studiu. Divka méla vynikajiciho tfidniho ucitele, ktery vynikal svymi zkuSenostmi

s praci s détmi a povedlo se mu divku zapojit do kolektivu.

S pribyvajicim Casem se u divky bohuZzel zacala projevovat potieba pomalejSiho postupu
vzdélavani a potieba neustalého procviCovani vyucované latky. Nejvice se to projevilo v

oblasti matematiky a fyziky.

3.16 Stiedni vzdélavani

Po dokonceni povinného zakladniho devitiletého vzdélani nastala pied nasi rodinou situace
volby dalSiho vzdé&lavani dcery. MoZnosti dalSiho vzdélavani dcery jsme konzultovali s

pracovniky SPC.

3.16.1 Sti‘edni Skola socidlni svaté Zdislavy
7.12.2016 dcera podstoupila na zakladé doporuceni zastupkyné ze stfedni odborné Skoly

socialni svaté Zdislavy komplexni vysetieni v SPC JUS.

18.12.2017 byla dceti ukoncena dochazka na Stfedni odbornou $kolu socialni svaté Zdislavy
na Praze 2. Dcera pfestupovala do prvniho ro¢niku Obchodni Skoly Jedli¢kova tstavu na

Praze 2.

3.16.2 Jedlickiv ustav — studium

Dcera nastoupila ke studiu oboru Obchodni §kola v prosinci roku 2016, poté, co se ukazalo,
ze na studium na stfedni odborné skole socidlni 1 ptes veskerou podporu nestaci. Studium
oboru Obchodni Skola pii Jedlickové Ustavu bylo dcefi a ndm zdkonnym zéstupciim
doporuceno na zéklad¢ vyhodnoceni vySetteni, jez provedlo specidln¢€ pedagogické centrum

pii Jedlickoveé ustavu. Podnét k tomuto vySetfeni poskytlo vedeni Stiedni odborné Skoly
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socialni, jez na zéklad¢ vyhodnoceni div€inych Skolnich vysledki a jejiho vynalozeného
usili ke zvladnuti uciva i za danych podpirnych opatieni, doslo k nazoru, ze by se jeji
dosavadni ptsobeni na Skole mélo piehodnotit. Rodi¢e s nabidnutym doporucenim
souhlasili, a tudiz kontaktovali na pokyn vedeni $koly specidlné pedagogické centrum pfti
Jedlickové ustavu. Zde dcera podstoupila dikladné vysetieni, jehoz se zicastnila socialni
pracovnice, psycholog, specialni pedagog a vedouci SPC JUS. Z tohoto komplexniho

vysetieni se ukdzalo, Zze dcera potfebuje dopomoc a pomoc v téchto oblastech:

B Mobilita — divka ma nestabilni chtizi, po chvili chlize pfichazi inava. Na nerovném
terénu divka zakopava, a tudiz divce hrozi zranéni. U chtize do schodt a ze schodi
je nutna opora

B Orientace — v této oblasti se projevuje div€ina diagnéza. U divky chybi vizualni
prostorova predstavivost a vizuomotorické koordinaci, coz ma za nasledek problém
v orientaci, a to jak na neznamém misté, tak i v orientaci v dokumentech, ¢i
tiskopisech

B Komunikace — u divky s délkou zatéZe ve spojenim s oslabenim CNS dochazi
rychleji k néstupu inavy spojené s oscilaci pozornosti vedouci spolu s mirnou tenzi
k castéjsim vykyvim vykonu. Vzhledem k pfitomnosti trémy a nejistoty divka
potiebuje klidné a podporujici vedeni, aby byla schopna komunikovat a sdilet své
potieby a myslenky okoli. Pouze Ustni instrukce jsou pro divku, t€Zko uchopitelné, v
delsi verbalni instrikci se ztracela. Divce v feSeni pomaha ujiStovani o spravném
postupu, spole¢ny zacvik a poskytnuti dostatecné doby na odpovéd’. V pisemném
projevu se u divky objevily problémy typu zamény pismen ¢i celych slov, vynechani
diakritiky. Ve ¢teném projevu divka se ztracela v fadku, domyslela si slova

B Osobni aktivity — divka neni schopna samostatné si naplanovat a uhlidat svilij volny
¢as smysluplnymi aktivitami, jez je mozné oc¢ekavat u divky tohoto véku

B Stravovani — zde ma divka problém v celkové piipravée stravy — jejim ohfevu, pfenosu
jidla na stiil, otevirani balenych napoji

B Oblékéani a obouvani — zde se u divky projevuje sniZzena schopnost jemné motoriky.
Divka mé4 obtiZe pfi zapinani knoflikd, zipi, vazani tkanicek
T¢lesnd hygiena

Péce o zdravi
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Timto Setfenim se ukazalo, ze pro divku neni studium na Stfedni Skole socialni vhodné a
bylo zakonnym zéastupctim divky doporuceno studium na jednom z oboru Jedlickova ustavu.
Vedouci pracovnice specidlné pedagogického centra na zaklad¢ souhlasu zakonnych rodict
kontaktovala feditele stfedniho vzdélavani Jedlickova ustavu s dotazem, zda by mél pro
divku misto v prvnim ro¢niku poskytovanych oborti. Vysledkem bylo nabidnuti mista v
prvnim rocniku oboru Obchodni §kola. Rodice s timto vySetfenim a jeho vyhodnocenim byli
spokojeni, nebot’ se jim dle jejich slov, konecné dostala do ruky adekvatni zprava tykajici se
moznosti vzdélavani jejich dcery, coz jim predchazejici vysetieni konané v jiném specialné
pedagogickém centru nevykazovala. Rodice i divka souhlasili s nabidnutym mistem, a tedy
divka v prosinci $kolniho roku 2017/2018 ptestoupila ze Stfedni odborné skoly socidlni na

obor Obchodni skola vyucovany pii Jedli€¢kove Gstavu.

3.16.3 Zprava Skolského poradenského zarizeni — Skolni rok 2017/2018-1. ro¢nik
Cast psychologicka

Divka je zakiiknuta a nervozni, v situaci jeden na jednoho se projevuje bezprostiedné,
pratelsky a uvolnéné. Jeji velkou zalibou je psani povidek. Na sviij budouci Zivot ani profesni
nema ujasnény nazor.

Cast specialné-pedagogicka

VySetfenim se ukézalo, ze pretrvavaji obtize ve smyslu SPU a SPCH (hrani¢ni dysgrafie a
dysortografie, oslabeni vizuomotorické koordinace, zvySena unavitelnost, kratkodoba
koncentrace pozornosti).

Cast pedagogicka

Nejprve navitévovala béznou ZS, kde vyuka probihala podle IVP. Nyni u divky probiha
individualni forma vzd¢lavani.

Zavér vySetieni:

U divky dominuje zdravotni télesné postizeni. Aktudlni intelektové vykony jsou v pasmu
Sir§itho praméru. Nadale ptetrvavaji obtize poruch SPU A SPCHU (hrani¢ni dyslexie, rysy
dysgrafie a dysortografie, zvySena unavitelnost, kratkodoba koncentrace pozornosti). Divka

projevuje zdjem o studium na stfedni Skole, proto bylo doporuceno uzpiisobeni piijimaciho
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fizeni, a to formou podplirného opatieni 3.stupné. Coz znamend, ze v ptipadé pfijimaci
zkousky z matematiky a Ceského jazyka bylo doporuceno prodlouzeni délky zkousky o
polovinu a umoznéni prestavky na odpocinek mezi jednotlivymi zkouskami. Co se tyka testu
z matematiky, tak bylo doporucena tolerance v hodnoceni geometrickych tloh vzhledem k

diagnéze DMO.

3.16.4 Zprava Skolského poradenského zarizeni — Skolni rok 2018/2019-2. ro¢nik

V roce 2019 divka navstévovala 2. ro¢nik Jedlickova ustavu. U divky se i nadéle projevovala
omezené hybnost levé poloviny téla, hlavné LHK. Chiize byla nestabilni a po nerovném
povrchu potfebovala oporu. Oéni vada divky byla korigovana brylemi na dalku. Skolni praci
ovlivitovaly projevy SPU — gramaticka, specificka chybovost, obtize pfi ¢teni a prostorové
orientaci. Divka se dostavila na vySetieni v dobré naladé¢ s ochotou spolupracovat. Ze
zacatku se projevovala trochu nejisté, ale po navdzani kontaktu a u dotazniku, jehoZz
vypliovanim setkdni zacalo, se divka uvolnila. V obdobi studia 2. ro¢niku oboru Obchodni
$kola v JUS dle vyjadieni tfidniho ucitele divka udélala veliky posun. Divka patiila k
nejlep$im zaktim ve tfidé a systematicky pracovala na své samostatnosti. V tom ji také
napomohl 3tydenni pobyt ve cvicném byté, jez si divka béhem studia v Jedlickové tstavu

vyzkousela v ramci ergoterapie.
Cast psychologicka

Divka disponovala adekvatni slovni zasobou, jez odpovidala jejimu véku. Ve verbalnim
projevu byla misty nejista a potiebovala zopakovani ¢i preformulovani otazky. Obtize ji
Cinily tkoly spojené s bezprostfednim zapamatovanim si podnétového materialu, a to jak

sluchovou, tak i vizualni cestou.
Cast specialné-pedagogicka

Specidlné-pedagogické vySetteni probihalo za tucfelem vystaveni doporuceni ohledné
prodlouzeni studia o délce jednoho Skolniho roku. Pouzitymi metodami byl dotaznik,
rozhovor a dil¢i zkousky z oblasti: zrakové percepce, diktatu, motorické funkce. Vysledkem
daného vysetfeni se ukdzalo, Ze k div€inym oblibenym pfedmétiim patii Ekonomika a praxe,
naopak pro ni neoblibenym piedmétem je Ucetnictvi. Mluveny projev divky byl plynuly

pouze se slovy téz$imi méla divka vyslovnostni problém. Pfi ¢teni se obCas divka opravuje
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a n¢kterd slova Cetla dvakrat, ale ¢im déle divka Cetla, tim si byla ve ¢tenti jistéjsi. U psaného
projevu bylo vidét pomalé tempo divky a vyskytovaly se vSechny typy chyb. U testu zrakové
percepce dokazala divka rozeznat chybny obrazek, ale u hledani shodnosti obrazka se
vyskytovaly chyby.

Zavér vySetieni:

Z provedeného vysetieni se ukazalo, ze divka je mila, pratelskd a komunikativni. Disponuje
pomalejSim tempem a oscilaci pozornosti. Divka pottebuje ke svému vykonu cas, klid,
podporu a zpétnou vazbu k vykonavané ¢innosti. Na zaklad¢ prob&hlého vySetteni byla divee
doporucena vhodnost prodlouzeni studia o jeden $kolni rok a v ramci vyuky bylo doporuc¢eno
omezeni vlastniho psani na minimum, vhodnost velmi kratkych zapiskl, ptrezkuSovani
formou dopliiovani. Dale vySetfenim se ukdzalo, ze div€inu Skolni praci projevy
specifickych obtizi na bazi SPU — gramaticka, specificka chybovost, obtize pfi ¢teni a obtiZe
s prostorovou orientaci. U divky je nutné akceptovat zvySenou unavitelnost a podpofit
div¢ino sebevédomi formou ocenéni jeji snahy at’ uz v ramci ptipravy do Skoly, snahy o

zakonceni zadaného ukolu, tak 1 v rdmci jeji pomoci spoluzdkim.

3.16.5 Ukonceni studia oboru Obchodni $kola p¥i Jedlickové dstavu
Obor obchodni Skola je zakoncen zavérecnou zkouskou. Na zéklad¢ vySeteni divky ve
Skolském poradenském zatizeni pti JedliCkove Gstavu byly doporuceny divce tato podplirna

opatteni pro Uspésné zvladnuti zavérecné zkousky:

100 % casu navic
Samostatna mistnost
Asistent, jimz méla byt osoba, kterou divka dobfe znala a kterd zna dobte div€iny
potieby tykajicich se podpor pii vzdélavani
Asistent by mél zapisovat divkou diktovany text a poznamky podle potieby
Asistent by mél byt v roli modifikdtora — v piipadé¢ potieby zopakovati
pteformulovat instrukce

B Asistent by mél byt motivatorem, ktery poskytne divce potiebnou psychickou
podporu, dokézal by divku zklidnit, motivovat a informovat o ¢ase

B Pomicky byly tvofeny kalkulackou a protiskluzovou podloZzkou
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Studium oboru Obchodni $kola pfi Jedlickové tGstavu divka zakoncila uspésné. Zaroven ve
stejném roce, kdy divka absolvovala zavérecné zkousky, podstoupila i pfijimaci zkousky na
maturitni obor Socidlni Cinnost, jez byl pro nasledujici skolni rok otevien v Jedlickove
ustavu a také se divka pokusila Gspésné absolvovat piijimaci fizeni na maturitni obor

Obchodni akademie, jez nabizela Obchodni akademie Olgy Havlové v Janskych laznich.
Ohledné ptijimaciho fizeni byla divce doporucena tato podplrna opatieni:

100 % ¢€asu navic na vypracovani zadanych uloh/ukol
Poskytnuti samostatné mistnosti / klidného pracovniho mista k umoznéni
adekvatniho pribéhu komunikace mezi divkou a asistentem pedagoga-pokud to bude
v moznostech skoly
B Asistent:
o Zapisovatel-zapisuje divkou diktovanou odpoveéd’
o Modifikator-v ptipadé potieby zopakovani ¢i preformulovani instrukce
o Motivator — poskytuje emoc¢ni podporu, uklidiiuje, minimalizuje stres,

motivuje
Pohled matky

J& si nejsem jista, zda to, Ze jsem se snazila dceru od zacatku vzdélavani zapojit v bézné
Skole bylo pro ni ptfinosem, ¢i nikoliv. Na konci zakladniho vzdélavani jsem si byla védoma
toho, Ze dcera trpi socidlnim vylou€enim z kolektivu, coZ bylo zpisobeno nejen odlisnosti
po psychické, ale i inteligencni strdnce, a navic i umocnénim castych absenci dcery
zpusobenych velmi Castou jeji nemocnosti a rehabilitanimi pobyty, jez byly nutné pro
udrzeni fyzické kondice. Pfestupem dcery ke studiu oboru Obchodni Skola pii Jedlickove
ustavu jsem zaznamenala velky posun v dozravani psychické i emo¢ni strance dcery. VSimla
jsem si, Ze dcera se zaCala vice uvédomovat usili, které do jejiho vzdélavani a fyzické
zdatnosti jsem vkladala. Dcera se diky piestupu ocitla mezi détmi, které méli vice ¢i méné
potizi nejen v inteligencni, ale 1 po fyzické strance. Dcera v ramci daného kolektivu se stala
tou osobou, kterd na tom byla mnohem Iépe nez jeji novi spoluzaci. Tato nova pozice mezi
dcera byla tou, jez byla v rdmci kolektivu na konci hodnoceni. Kromé uvedenych zlepSeni

jsem u dcery vidéla 1 vét§i samostatnost v ramci piesunu z domova do Skoly a zpét. Dcera
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sice ma problém s orientaci, ale pokud je ji ukdzéna a né€kolikrat spole¢né s druhou osobou
absolvovana cesta z mista na misto, dcera jiz tento piesun zacne zvladat sama. Samoziejmé
v dobé zimnich mésict a neptizni pocasi musime dceru doprovodit, ale pokud tato situace
nenastane, dcera je schopnd nacviCenou trasu absolvovat sama. Ke konci studia jsem

zaznamenala u dcery vétsi snahu si vzniklé problémy tykajici se vzdélavani fesit sama.
Pohled otce

Béhem studia na zékladni Skole byla dcera soucasti kolektivu, kde byla jedinou osobou
majici télesny handicap. Vnimal jsem, Ze ji mnohdy mrzi, Ze zdravé déti ji pti hie her ignoruji

a ona se tim 1 vic uzavirala do svého svéta.

Pravé néstup na Jedlicklv Gstav a to, ze byla v kolektivu lidi majici rizné typy zdravotniho
handicapu a to, ze se do tohoto kolektivu zatadila jako rovny partner, tak dle mého nézoru,

jiposunulo vyrazné kupiedu po psychické strance.

3.16.6 Obchodni akademie Olgy Havlové

V poslednim ro¢niku studia oboru Obchodni Skola pii Jedlickové tstavu divka v mésici
lednu absolvovala diagnosticky pobyt na Obchodni akademii Olgy Havlové v Janskych
laznich. Tento diagnosticky pobyt spocival v tydennim pobytu divky na této Skole, kdy méla
moznost absolvovat nejenom vyuku, ale i program v rdmci ubytovani na internatu. Divka se
z pobytu vratila nadSend, a proto se rozhodla jednu z ptihlasek ke studiu na stfedni Skolu
podat na Obchodni akademii Olgy Havlové v Janskych laznich. Druhou piihlaSku divka
podavala na obor Socialni ¢innost, ktery byl otevien pii Jedlickové ustavu. Na oba obory
divka splnila pfijimaci fizeni a byla na oba obory, na které si podala pfihlasku, piijata. Divka
dala ptfednost studiu na Obchodni akademii Olgy Havlové. Pro studium oboru Obchodni
akademie na Skole Obchodni akademie Olgy Havlové se divka rozhodla z diivodu navaznosti

studia na pfedeslé studium, jez absolvovala ve skole Jedlickova ustavu.

3.16.7 Zprava Skolského poradenského zarizeni pri Obchodni akademii Olgy Havlové
2021

Divka se stala diky nastupu na Obchodni akademii, novou klientkou SPC. Na Obchodni

akademii nastoupila ke studiu oboru Obchodni akademie. Jedna se o Skolu, jez plsobi v
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Janskych Léaznich, a tudiz pro divku to znamena odlouceni od rodiny, nebot’ ke vzdalenosti

jejiho trvalého bydlisté je divka nucena vyuzit pobytu na internatu.

Cast psychologicka

Divka je nejista a kontakt pfijimé s ostychem. Po celou dobu vySetieni je divka nervézni a v

nap¢ti. Pfi praci se snazi postupovat podle pokynti. U naro¢néjsich ukola se lehce vzdava.

Cast specialné-pedagogicka

Pfi této Casti vySetteni byl posuzovan vykon v téchto oblastech:

Hruba motorika — chtize u divky neni zcela stabilni. Do schodi a ze schodi potiebuje
oporu. V sedu se udrzi sama na zemi i na zidli

Jemna motorika — Pravou ruku divka uziva bez omezeni. Co se tyka levé ruky, zde
je manipulace velmi omezend. Levou ruku divka pouziva pouze k dopomoci
Grafomotorika — Divka piSe pravou rukou a zvlada psani psacim pismem. Pismo je
tthledné a ¢itelné, aviak tempo je pomalé. Uchop psacich potieb je kiecovity. Pii
diktatu po napsani tiech vét se u divky projevuje bolest ruky. V diktatu se
projevovaly chyby u vyjmenovanych slov a v interpunkci

Komunikace — Divka projevuje zdjem o komunikaci, dokaZe navazat, a i udrzet
neverbalni kontakt. V rozhovoru se neprojevuji vady, a tempo je pifiméfené a stejné
jako hlasitost

Sebeobsluha — pfi jidle potiebuje divka pomoci se servirovanim a porcovanim. V
hygienickych oblastech potfebuje dopomoc hlavné se zapinanim odévi a
zavazovanim bot

Pracovni dovednosti —Divka si zvladne pfipravit svoje pracovni misto a samostatné
zvlada manipulaci s u¢ebnimi pomickami, vyjma prace s kruZitkem a zapinanim
penalu

Préce s textem — u prace s textem je divka pomalejs$i, del$i slova ¢inila divce potize.
Bylo nutné dovysvétlit zadani nékterych ukold, které se k textu vztahovaly. U

vyhledavani informaci, byla GspéSnost nizsi
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Zavér:

Divka pottebuje delsi dobu na piizpisobeni se nové situaci. Jemna motorika a konstrukéni
dovednosti jsou oslabené podle zdravotni diagnézy. Socidlni porozumeéni je slabsi. Pri
samostatné praci je dulezita pribézné a zpétna kontrola. Vzhledem k tomu, Ze je pro divku

naro¢né psani, je vhodné psané tkoly zaddvat v kratSim rozsahu a zkouSeni preferovat ve

formé ustni.

3.16.8 Obdobi dochazky na Obchodni akademii v Janskych laznich — vyjadreni
tiidniho uditele a vychovatele

1 ro¢nik

Hodnoceni tfidni uditelky:

Na vyuku se pfipravuje samostatné, popiipadé se spoluzdky. Orientuje se ve vyuce a je

ochotna spoluzakim pomoci.
Hodnoceni vychovatelky:

Divka je velmi mild, komunikativni, spolehliva. Nastaly problém se snazi fesit okamzité, je
oteviena ptipadné diskuzi. Pro spoluzaky je oporou, je ochotnd jim pomoci. Ve Skole i v
prostiedi internatu se dobfe adaptovala. Necini ji problém dodrZovat internatni rezim dne.
Dodrzovani vnitiniho fadu ji ne€ini problém. Volny cas travi ve spolecnosti kamaradek,

zatim se nezucastiiuje volnocasovych aktivit.
2 ro¢nik
Hodnoceni tfidni uditelky:

Divku tfidni u€itelka vidi, jako velmi spolehlivého ¢loveéka. V momenté, kdy se ji nedafi,
dokaze to zvladnout diky svym volnim vlastnostem. Pokud vi, tak dokaZe svym spoluzakim

poradit a motivovat. Na divce je vidét snaha zadané ukoly plnit a odevzdavat vcas.
Hodnoceni vychovatelky:

Divka respektuje vnitini fad Skoly. Stala se oblibenym ¢lenem skupiny a nemé problém s
komunikaci se svymi vrstevniky. Divka respektuje pedagogické pracovniky, uznava jejich
autoritu a v kontaktu je zdvofila. V ramci pobytu na internatu, divka samostatné udrzuje

potfadek na pokoji, vyzaduje minimélni pomoc vychovatelli. Vychovatelka u divky vidi
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pouze problém ve vztahovacnosti a dramaticnosti, proto v této oblasti bude s divkou vice
pracovat. Vychovatelka kladné hodnoti divéinu snahu o zlepseni v oblasti osobniho rozvoje,

konkrétné v oblasti trpélivosti a kladn¢ hodnoti dobré vztahy se spoluzaky
3. ro¢nik
Hodnoceni tiidni uditelky:

Hodnoceni tfidni ucitelky neni k dispozici. V tomto Skolnim roce doslo v rdmci tfidnictvi ke
zméng¢ tiidni ucitelky. Dle vyjadieni dcery, oproti predchozi tfidni ucitelce je se soucasnou
ttidni ucitelkou vice spokojena a hodnoti pozitivné vedeni hodiny a vyssi ndrocnost na

védomosti jez na zaky klade.
Hodnoceni vychovatelky:

Vychovatelka kladn€ hodnoti div€iny cile-zvyseni fyzické kondice, nacvik ptipravy jidla a

zlepseni pfipravy na vyucovani. BohuZzel ne v§echny vytycené cile se zdaftily.
4. roénik

Hodnoceni tfidni uditelky:

Hodnoceni tfidni ucitelky neni k dispozici.

Hodnoceni vychovatelky:

Skupinova vychovatelka divku chvali za pilnou Skolni ptipravu. Je patny posun v psychické
stabilité¢. U divky se zaCinaji projevovat obavy ze zvladnuti maturitni zkousky, pfesto je

odhodléna se na né co nejlépe pfipravit.
Pohled matky

Ptani dcery studovat v Janskych laznich obor Obchodni akademie mé ptekvapilo, nebot’
dcefina mySlenka pokracovat ve studiu obdobného oboru, ktery vystudovala na Skole pii
Jedlickové ustavu, mi pfiSla velmi rozumna. Pro zjiSténi blizSich informaci jsem
kontaktovala Obchodni akademii v Janskych Laznich. Pfijemnym zji§t€énim byla informace
o diagnostickém pobytu na jejich Skole. Tento pobyt spocival v umoznéni tydenniho pobytu
pfipadnych zdjemct na jejich Skole. Zajemce o studium si tak mohl vyzkouSet nejen pobyt

na internaté, ale i behem pobytu se stal soucasti kolektivu ve tfidé. Tuto moZnost jsme

71



vyuzili, a dcera béhem mésice unora 2019 si diagnosticky pobyt vyzkousela. Z pobytu se
vratila velmi nadSena a jeji ptani pokracovat ve studiu Janskych laznich touto zkuSenosti
jeste zesililo. Dcera tispésné zakoncila studium v Jedlickove ustavu a zaroven uspésné slozila
ptfijimaci zkouSky na Obchodni akademii v Janskych laznich. Na obchodni akademii
nastoupila v zafi roku 2019. Jeji tfida byla tvofena 8 zéky, z toho 2 chlapci a 6 divek. Dcera
se velmi brzy seznamila s jednu div€inou, se kterou si velmi rozuméla. Toto kamaradstvi
prispelo k tomu, Ze se dcera citila velmi spokojena a St’astna. Na konci studia prvniho ro¢niku
az do zadatku studia tretiho ro¢niku byla v Ceské republice covidova pandemie, a tak jeji
studium probihalo v ramci online vyuky. Mozna i diky covidové pandemii dcefino
kamaradstvi se spoluzackou skoncilo, a dcera byla z toho velmi nest'astna. Spoluzacka s ni
pterusila veSkery kontakt a k tomu se pfidaly i1 zdravotni problémy dcery. Na konci studia
ttetiho ro¢niku dcera chtéla ukoncit studium na Obchodni akademii. Po dikladném zvazeni
a rozhovoru s tfidni ucitelkou jsme dospéli k nazoru, ze se dcera pokusi studium zdarné
dokoncit, vsak ji tou dobou zbyvaly jiz jen dva roky studia. V soucasné dob¢ dcera studuje
¢tvrty ro¢nik a objevila se u ni zvySend tinava a poruchy pozornosti. Po covidové pandemii
a neoCekavanému zvySeni cen energii se vedeni Skoly rozhodlo, Ze jeji studenti by méli
kazdy tyden odjizdét domti. Pro dceru to znamena cca osm hodin z vikendu travit na cestach
do a ze skoly. Myslim, Ze 1 toto ma vliv na zvySenou unavu dcery. Proto jsme se pokusili s
manZzelem zajistit ubytovani v Janskych laznich. Dcera tak jezdi domu jednou za 14 dni, ale
1 tak Gnava pretrvava. Kazdy rok studia ma dcera jinou spolubydlici na internaté, v letosSnim
roce ma na pokoji divku, ktera opakuje posledni ro¢nik. Dcera si s ni velmi rozumi a je vidét,
ze je dcera zase spokojengjsi. Co se tyka studia a jeho zakonceni moc nevéfim tomu, Ze by
dcera zvladla zavére¢né zkousky. Mnohem vice je pro mé dileZité, Ze je dcera spokojena a

v kolektivu obdobné staré mladeze.
Pohled otce

Po dokonceni studia oboru Obchodni Skola v Jedlickov€ ustavu, zvolila dcera volbu
pokracovat ve studiu na Obchodni akademii Olgy Havlové v Janskych laznich. Za vyhodu
jsem povazoval to, Ze si tuto Skolu dcera sama zvolila, a Ze z lazeiiskych pobytl v 1écebné

Vesna, Janské Lazné dobfe zna. Tudiz, nejde do neznamého prostredi.

Skola je spojena s internatem, kde i kdyZ dcera jiz doséhla plnoletosti, miize byt ubytovéana.
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V kazdém, z jiz v soucasné dob¢ tfech absolvovanych ro¢nikd, si prosla chvilemi, kdy se ji
v kolektivu libilo a chvilemi, kdy narazila na nepfijemné jedince snazici se ji znepiijemnit

Zivot.

3.17 Soucasny pohled jednotlivych ¢lent rodiny na Zivot v rodiné, kde je
jedno dité s postiZenim

Zkoumana rodina je slozena z rodict a Ctyf sourozencu, z nichz v soucasné dobé pouze

nejmladsi dcera nedosédhla plnoletosti, a proto zde neni jeji stanovisko neni prezentovano.

Prvorozena dcera poskytla pisemné vyjadieni s popisem svych zkusenosti z zivota v rodiné

s ditétem se zdravotnim postiZzenim. Syn se vyjadfil v kratkém dialogu a dcera se zdravotnim

postizenim poskytla odpovédi k poloZzenym otdzkam. Navic, je zde ptilozen popis pohledu

osoby se Sirsiho okoli rodiny.

3.17.1 Vyjadieni starsi sestry

Kdyz mi bylo pét let, narodila se k ndm do rodiny sestficka. Moc jsem se na ni téSila.
Pamatuji si jizdu autem, kde jsme celéd rodina diskutovali nad tim, jak se novy ¢len rodiny
bude jmenovat. V dob¢ té¢hotenstvi mamky jsme s mym brachou travili hodné ¢asu u
prarodi¢ti. Mamka byla ¢asto hospitalizovana a tatka musel chodit do prace. Nebo alespon,
tak si vybavuji letni mésice. Nikomu z nés to ale nevadilo, uzivali jsme si slunicka,
piitomnosti prarodiél, vystadili jsme si s brachou hrat spole¢né. Rekla bych, Ze celkové

rodina byla v pfijemném ocekavani nového pfirtstku.

Jako dité hodné véci nechapete, nemtiZete si je zdlivodnit, a tak jen pfijimate informace-
vnéjsi vstupy a imérne svému chépani je zpracovavate. Pamatuji si navstévu porodnice, kde
sestiicka se narodila. Tusim, Ze jsem se na ni §la podivat jen ja a rodice. Pfi vstupu na dané
oddéleni jsme si museli obléknout plast’, mit navleky, vydezinfikovat si ruce. Sestficka byla
v inkubatoru. Pamatuji si, jak tam lezi a u sebe mé piskaci hracku, riZovou Minnie. Nejvic
m¢ udivilo, ze méla na btiSku opravdu velkou jizvu. Nevid€la jsem na ni nic Spatného, byt
tusite, ze néco neni v poradku, pofad jsem se tésila, ze budeme mit brzy mezi ndmi détmi

nového ,,part’dka‘.

Celé obdobi, nez k ndm pftisla domd, je zastieno, takovou hotkosladkou ptichuti. TéSila jsem

se na ni, ale zaroven si pamatuji velké starosti rodic¢t. Moment, kdy ndm nikdo nedal védét,
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ze ji prevezli z jedné nemocnice do druhé. Vecer, kdy se mamka vraci z navstévy sestficky
celd uplakana. Jako dité nevite, Ze se néco d¢je a proc se to dé¢je, jen hodné silné vnimate

danou atmosféru. Tyto chvile byly prvni, v nichZ jsem citila zménu atmosféry v rodin¢.

Jak ptichod na svét sestiicky s postizenim ovlivnil moje détstvi? Tato otazka se tézko
posuzuje. Nikdo nevi, jak by to vypadalo, kdyby vSe bylo jinak. Domnivam se vsak, ze diky
ni mam paradoxné¢ siln¢jsi vztah s bratrem. Jako déti jsme si spolu museli ¢astokrat sami
vystacit, at’ uz ve chvilich, kdy mamka cvicila ve vedlejsi mistnosti se sestiickou Vojtovu
metodu, nebo v delSich prodlevach, kdy jsme travili ¢as u prarodicti béhem letnich prazdnin.
Tyto pobyty byly pro mé zpocatku huie snesitelné. Vim, ze jsem sestiicce svym zptisobem
zavidéla, ze mize byt jen s mamkou sama a my s brachou musime byt u babic¢ky s dédou. V
letnich mésicich mamka totiz jezdila se sestfickou do 1azni, kde s ni rehabilitovala, a to po
dobu cca 6 tydnt, coz je vétSina prazdnin. Mamka ndm casto fikala, Ze je to proto, aby
sestfiCka mohla byt jednou stejné zdrava jako my. Tuhle informaci jako dité pfijimate a ja
jsem si ji opakovala, jako mantru, které jsem ale UpIn€ nerozuméla. Pochopila jsem ji az s

odstupem casu.

Dalsi zménou v rodiné byla zména pisobisté prace naSeho tatky. Proto, aby nas uzivil a aby
mohl finanéné ptispét na pomucky, l1€kare, léky, zkratka vSeho, co by mohlo pomoci rozvoji
nasi sesttiCky, za€al pracovat v zahrani¢i. Coz z jedné strany mélo pozitivni vliv na nase
finan¢ni zabezpeceni, z druhé strany, kdyz se zp&tné podivam na nase détstvi, je vidét, ze
tata v mnoha chvilich chybé¢l, a to jako muzsky vzor pfedevsim pro mého bratra, nebo jako
nekdo usmérnoval a udélal v tomto sméru ,,partnera® pfi vychové mamce, ¢i naopak, v
jistych chvilich se zastal nas, déti. Tato udalost byla zménou pro nas pro vSechny, at’ uz pro
nas jako déti, tak 1 pro mamku, kterd byla najednou na vychovu 3 déti sama. Tyto roky pro
nas nebyly viibec jednoduché. Piesto si myslim, Ze diky tomu, méme tak skvélé vztahy mezi

sebou. Rekla bych, Ze kazdy z nas vi, Ze at’ uz se déje cokoliv, ostatni jej podpofi.

Je zajimavé, jak ptichod na svét jednoho Cloveka, mize zménit smér tolika zivotl. Jak jsem
psala vySe, v prvni fad¢ si myslim, Ze diky sestficce mam tak skvély vztah s bratrem. Kvili
rodinné situaci, jsem se naucila byt, fekla bych, velice rychle samostatna a snad 1 dostate¢né
zodpovédna. Diky tomu, Ze jsem se sestfiCkou vyrtstala, prozivala s ni nékteré navstévy

1ékart, operace, rehabilitace, starosti rodicl o jeji vzdélani a mnoho dalSich situaci, jsem se
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rozhodla sepsat mou roénikovou praci na téma Skolské zafizeni a po stiedni $kole jsem
usilovala o pfijeti ke studiu oboru Speciadlni pedagogika. V mezicase jsem pracovala jako
asistentka pedagoga, nasledné jako ucitelka ve tfidé, v niz byly déti se SPU. Diky
zkuSenostem, které jsem ziskala b&hem vyrlstani s ni, se mtj profesni zivot plynule

nasmeéroval na praci s détmi. Na praci, kterd mé nyni ¢ini spokojenou.

Souhrn informaci z rozhovoru s druhym sourozencem — bratrem divky

3.17.2 Syn nechtél poskytnout pisemné vyjadieni, a tak nasledujici informace jsou
sumarizaci poznatku z rozhovoru s nim.
K otazce, jak vnimal jako dité ptichod mladsi sestry a jejiho postizeni se vyjadtil, Ze si vlastni
prichod sestry domi nevybavuje, protoze v té dobé mu byly dva roky a ma spise prejaté
informace. Mladsi sestru zacal realné vnimat az béhem jejich cest na rehabilitace nebo
vySetfeni u lékait. Tou dobou byla jeho hlavnim partnerem v détskych hrach jeho starsi
sestra, kterou nasledné doplnili spoluzaci ve Skolce a Skole. Starsi sestra se stala jeho
nejbliz§im partnerem, a i kdyz dnes jiz kazdy ma svoje zivotni partnery, zistavaji si se

sestrou velmi blizci, jsou spolu v neustalém kontaktu a maji spoustu spole¢nych aktivit.

V otazce na chybéjici ptitomnost otce béhem détstvi a dospivani opét odkazal na fakt, ze
odchod otce za praci do zahrani¢i a jeho nepfitomnost diky véku nejprve nevnimal. V
momenté, kdy si ji zacal uvédomovat, mél vedle sebe starsi sestru a s ni spole¢né ocekavali,
az ve Ctvrtek otec pfijede. JelikoZ s mamkou a mladsi sestrou musel béhem tydne absolvovat
fadu vysetieni, mél tyden nabity plny Cinnosti, pozdéji, kdy to bylo mozné, jiz dobu, kdy
matka byla se sestrou u lékait ¢i na RHB travil ve Skolce. Po nastupu na zakladni Skolu

nepfitomnost otce vice vnimal.

Svoji mladsi sestru ma rad. Jako maly s ni musel absolvovat fadu procedur a vnimal od mala,
Ze ona musi vynaloZit mnohem vice Usili na véci, které jemu nebo sestie jdou lehce. I proto
se pozdéji stal jejim radcem a dodnes je ji nd&pomocen nejen tim, Ze se ji stale stara o pocitac,
udrzuje kontakt se vSemi sourozenci. Na mladsi sestfe se mu libi jeji vytrvalost a snaha

pfekonavat obtize vyplyvajici z jejiho zdravotniho stavu.
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3.17.3 Vyjadreni divky se zdravotnim postiZenim

Své postizeni vniman velmi dobte, protoze vim, ze na tom jsem lip nez nékteii jini. Jiz od
malicka jezdim do Janskych Lazni. Nékdy mam, ale pocit, ze bych byla rada zdrava, ale z
druhé strany si uvédomim, ze jsem rada, ze mam tohle postiZeni, protoze mi to ukazalo, jak

na tom mohou byt lidé, ktefi nemaji zas takové Stésti a nemohou byt zdravi.

Za svij zivot jsem vymenila celkem Sest Skol. Na prvni zakladce jsem méla super kolektiv
a skvélou tiidni ucitelku, kterou jsem meéla v prvni a druhé t¥id€. Pak se mi bohuZzel zménila
a od treti tiidy jsem byla nucena piestoupit na jinou zakladni Skolu. Pozd¢ji jsem si tam nasla
skvélé kamaradky z vyssiho roéniku, se kterymi jsem si rozuméla a bylo to skvélé. Od Sesté
tfidy jsem chodila na gymnazium. I protoze jsme tam byli vSichni z jinych §kol, tak jsem si
nenaSla moc kamaradi. UZ jen proto, Ze jsem byla nejstarsi a méla postiZzeni. Diky tomu, Ze
mi na stejné gymnéazium chodil i mdj bratr, tak jsem méla kamarady ze starSich ro¢nikt. Ale
i tak mi pfislo lito, ze nemam kamarady ve tfidé. Gymnazium jsem opustila v patém ro¢niku,
kdy se ukazalo, Ze studium je pro mne piili§ narocné a tézké. Dale jsem ve studiu
pokracovala studiem oboru Socidlni ¢innost. Tam jsem si nasla jen par dobrych kamaradu.
Ale to jsem brzy opustila, nebot’ diky doporuceni z SPC, které bylo kondno na popud Skoly
se ukazalo, ze jsem dobry adept na studium v Jedlickové Ustavu, kam jsem nésledné
prestoupila. Zacala jsem tam studovat obor Obchodni Skola. Obor byl plivodné na dva roky,
ale mi jsme ho méli rozdélen na tii roky. Tento obor jsem UspéSné zakoncila. I zde jsem si
nasla skvélé kamarddy. Momentalné studuji Obchodni akademii, kterd je na pét let, jelikoz

je to maturitni obor. I zde jsem si nasla dobré kamarady.
Jaky je vztah se sourozenci

Celkem mam tfi sourozence. Dva star$i a jednu mladsi sestru. Se sourozenci mam dobry
vztah, kdyZ potfebuji, tak mi vZdy pomohou a vyjdou mi vstfic. Své sourozence mam moc
rada a jsem rada, Ze je mam a Ze se na n¢ mohu kdykoliv a s ¢imkoliv obratit a Ze jsou tu pro

m¢é. [ kdyz vi, Ze mam zdravotni problém, tak i pfesto se mé snazi brat jako zdravého ¢loveka.
Zivot v rodiné

V mé rodin€ se mi Zije krasné, necitim se tam byt n¢jak na obtiZ, nebot’ navic uz od malic¢ka

m¢ rodice ptipravovali na zivot, ktery m¢ v budoucnu ¢eka a jsem jim za to vdécna. Jsem
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rada za to, co pro mé rodic¢e délali uz od malicka, kdy se mnou mamka jezdila do lazni a
cvicila. Ted’ ¢im jsem starsi, tim si vice uvédomuji, ze uZ musim cvicit sama a vice jsem
rodi¢iim vdécna za to, co pro me de€laji a udélali jiz kdyz jsem byla mala. Myslim si, ze mé

rodi¢e berou Uplné stejné jako kdybych byla Gpln¢ zdrava a zddny problém neméla.
Jak vidi svoji budoucnost

Pfiznam se, Ze ani nevim, jak vlastn¢ vidim svoji budoucnost, ale kdybych se mé¢la poradné
zamyslet, tak by vypadala asi takto. Jako prvni bych zvladla maturitu, poté se ucila jazyky a
rada bych cestovala. Co se tyce prace tak bych chtéla délat néco, co by mé bavilo a kam
bych chodila rada. Nechci chodit do prace, ktera m& nebude bavit. Ale ptfiznam se, ze
prozatim netusim, jaka by ta prace presnéji mela byt. Pozdéji bych chtéla bydlet sama.
Mozna v zahrani¢i, mozna v Ceské republice, ale zatim nevim, uvidim, co mi budoucnost

piinese. Ale 1 tak se s radosti a s laskou budu vracet za rodici a sourozenci.

3.17.4 Pohled ¢lovéka ze SirSiho okoli na rodinu
Abych doplnila mtij vyzkum i o pohled ¢lovéka z vnéjsiho okoli rodiny, tak jsem oslovila

svoji sestienici o poskytnuti jejiho vnimani nasi situace.

Narozenim divky se rodin€ obratil Zivot vzhliru nohama. Pozornost se vice soustfedila na
postizenou divku a star§i sourozenci se s tim museli vyrovnat. Otec divky pracoval v
zahrani¢i kvuli finan¢nimu zajisténi, a tak vétSina povinnosti a starosti zlistala na matce
divky, kterd vSe podfidila nastalé situaci. Prarodice divky se jim snaZili pomahat. Jejich
pomoc byla omezend, nebot’ sami byli jesté¢ zaméstnani, a proto velka ¢ast pomoci spocivala

hlavn¢ v hlidéni starSich déti, v dobé, kdy matka s divkou absolvovala rehabilita¢ni pobyty.

Z mého pohledu se musela rodina potykat s problémy, které se tykaly ptredCasného porodu a
s tim spojenych zdravotnich komplikaci. Postupem casu museli feSit otazku Skolniho
vzdélavani, casté absence a nutné rehabilitace. V soucasné dobé¢ je divce 25 let a jeji rodice

fesi jeji budoucnost. Z rozhovoru s matkou vim, Ze i kdyz ziji ve velkém mésté, tak nevi, jak

fesit divéinu budoucnost, jak ji zabezpecit. Velmi ji to trapi.

3.17.5 Pohled matky na dceru nyni a v budoucnu
V soucasné dobé€ jsem spokojend, ze moje dcera je v kolektivu stejné starych déti, ale mam

YV v

vSak strach z budoucnosti. Neocekavam, Ze by dcera tspésné dokoncila studia na Obchodni
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akademii v Janskych laznich. Pokud dcera zvladne maturitu, budu samoziejmé Stastna,
avSak mam obavy z budoucnosti dcery, a to jak z hlediska zaclenéni do spolecnosti, tak i po
zdravotni strance. Béhem studia dcery v Jedlickové ustavu, tak i na Obchodni Skole v
Janskych laznich méla dcera v ramci studia rehabilitaci. Avsak poskytovana rehabilitace
neni tak profesiondlné zvladana, jak jsem byla zvykla z rehabilitace, kterou jsem s dcerou
navstévovala. VétSinou se jedna o mickovani, protazeni a nahiivani svalovych skupin.
Poskytovana rehabilitace neni pfimo zaméfena na protazeni a upevnéni spravnych postoju
svalstva. Bohuzel 1 kdyZ jsem se snazila najit fyzioterapeuta v Janskych laznich, tak se mi to
nepodaftilo. V obdobi, kdy je dcera doma, tak pouze v sobotu bych méla s dcerou moznost
dochazet na fyzioterapii, ale nebot’ se jedna o vikendovy den, nepodafrilo se mi najit zadného
fyzioterapeuta, jenz nabizi sluzby i1 v tomto dnu. U dcery je vidét zhorSeni postaveni téla, a
proto se obavam, aby v budoucnu dcera neskon¢ila na voziku. Ohledné osamostatnéni dcery
mam nejen ja, ale i manzel obavy, jak to pfi soucasnych cenach bude dcera zvladat, nebot’
jeji handicap se projevuje a bude se projevovat i v pracovni ¢innosti... pomalé tempo,
chybovost, problém s dopravou. Mame tedy opravnéné obavy z toho, jak se dcera v
budoucnu uzivi. I kdyz se s manzelem od zacatku snazime a budeme se snazit i nadale az do
konce svych dnti, aby sourozenci dcery, méli co nejméné ovlivnén sviij osobni Zivot sestrou
mayjici télesné znevyhodnéni, ptesto jednou starost o ni piejde na n€. Proto jsem velmi rada,
kdyZ u svych u svych déti vidim soudruznost a ochotu si navzajem pomahat. Do budoucna
bych chtéla dcefi zajistit byt, ve kterém by se dcera pokusila fungovat, co mozna nejvice

samostatné — uvazujeme s manzelem 1 o chranéném bydleni.

3.17.6 Pohled otce na dceru nyni a v budoucnu

Dcera je dospé€lé a relativné samostatna. Za to, v jakém je fyzickém stavu, vdéci hlavné péci
manzelky a vSem absolvovanym rehabilitacim. Pravé diky péci manZelky je u slova
samostatna jesSté slovo relativné. Dcera si navykla, Ze manzelka ji Iékate, rehabilitace zatidi
a zatim neprojevuje aktivni zajem si prevzit tuto zodpovédnost. Do budoucna je nutno
podpofit jeji absolutni osamostatnéni a odstranéni jakékoli zavislosti na podpoie ze strany
rodict.

Pokud budu hodnotit jeji inteligencni potencidl, tak ji nemohu srovnavat se sourozenci, kde

naptiklad bratr s IQ 152 je ¢lenem Mensa klubu, ale musim pfijmout fakt, Ze jeji vyvoj je
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jiny a pomalejsi. Proto i nalezeni osobniho uplatnéni ve spolecnosti i na trhu prace bude
komplikovangjsi a je nutno na ném v soucasné a nejblizsi budouci dob¢ intenzivné pracovat.

Potésujici, z hlediska pracovnich moznosti, je jeji schopnost vyuzivat vypocetni techniku.

Jeji vztah se vSemi ¢leny rodiny vnimam jako harmonicky, a i v budoucnu ji budou, po

odchodu rodict, sourozenci nejblizsi oporou.

3.18 Soucasny zdravotni stav divky

Na pocatku ctvrtého ro¢niku studia obchodni Skoly, zacala mit dcera problémy s vniméanim.
Vyskytovaly se u ni stavy, kdy nedokéazala vnimat, co ji bylo okolim sd&lovano. Cetnost
téchto vypadkii vnimani se zvySovala. Proto jsme b zajistili termin vySetfeni u neurologa,
jehoz vysledkem bylo odeslani dcery na vySetfeni magnetické rezonance,
elektroencefalografické vySeteni a vysetfeni u klinického psychologa. Z magnetického a
elektroencefalografického vysetfeni vyplynulo, Zze se u dcery rozviji epilepsie. Div¢iny
vypadky vnimani zhodnotil neurolog jako epileptické zachvaty typu: petit mal. Neurologem
byla dcefi nasazena antiepileptika Kepra. My rodi¢e a dcera jsme byli vysledkem
neurologického vySetfeni zaskoceni. Hlavn€ dcera vysledek nesla téZce z divodu obav
mozného epileptického zachvatu. V minulosti byla svédkem epileptického zachvatu u

spoluzacky a nebot’ to pro ni nebyla piijemna zkuSenost, obava se, stejné¢ho pritbé¢hu u sebe.

Vysledkem Setieni u klinického psychologa bylo zjisténi, Ze intelektové schopnosti dcery
spadaji do pasma LMR s nevyrovnanou verbalni a performacni sloZkou. Déle pfi Setfeni bylo
zjisténo, Ze dcera ma problémy v indexu pracovni paméti, kde je uplatiiovana schopnost
koncentrace a dalSi atributy pozornosti, schopnost bezprostfedné¢ uchovat informaci a
manipulovat s ni. Kazdodenni samostatné¢ fungovani je v dusledku kognitivniho deficitu
omezené a dceraa potfebuje vnéjsi vedeni a pomoc od pec€ujicich osob. Zaroven ma nizkou

kapacitu pro toleranci stresu a velmi omezené zdroje k jeho zvladani.

Na zakladé vysledki téchto Setfeni, jsme s dcerou fesili jeji setrvani na Skole. Méli jsme
dilema, zda dceru nechat pokracovat ve studiu 1 pfi védomi, Ze z4té€Z studijnich povinnosti
muze déale vice prohlubovat véznost jejiho zdravotniho stavu. Pokud by dcera ukoncila

Skolni dochazku nevime, jak dal postupovat. J4 jsem hledala moznosti zapojeni dcery do
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spolecnosti, z toho dliivodu jsem se obratila na né€kolik organizaci, které ptsobi v blizkosti

naSeho bydlisté a zjistovala jsem moznosti jejich nabidky.

3.19 Zhodnoceni cilii a vyzkumnych otazek

Pro vyzkum byly stanoveny tyto otazky:
Hlavni vyzkumna otazka:

B Jak ovlivnilo onemocnéni MO ditéte zivot rodiny?
Vedlejsi vyzkumné otazky:

B Jaké byly okolnosti stanoveni diagnozy?

B 7 jakych zdrojt rodice ziskavali informace o onemocnéni jejich ditéte?

B S jakym piistupem odborniki se dit¢ a rodi¢e béhem vyvoje divky setkali?

B Jak bylo dité pfijimano v kolektivu, jehoZ se béhem svého Zivota stalo soucasti?

V ramci vyzkumného Setfeni jsem provedla Setfeni u vlastni rodiny, kde se nachazi dit€ se
zdravotnim postizenim. Hlavnim cilem bylo zjisténi dopadu zdravotniho postizeni ditéte na
zivot a kvality souziti ¢lenti rodiny. Vyzkumné Setfeni probihalo prostfednictvim analyzy
dokumentt, lékarskych zprdv, odbornych zprav a polostrukturovaném rozhovoru s
nékterymi ¢leny rodiny a osobou z blizkého okoli rodiny. Rozhovor byl provadén ustni a

pisemnou formou. Z daného Seteni vyplynuly nasledujici skutecnosti.

3.19.1 Hlavni vyzkumna otazka

B Jak ovlivnilo onemocnéni MO ditéte zivot rodiny?

Pfiznavam, Ze jsme byli narozenim dcery zaskoceni a toto obdobi bylo velmi narocné pro
nas. Vibec jsme nepiedpokladali, Ze by se ndm mohlo narodit dit€¢ majici tak zavazny
prichod na svét a s takovymi zdravotnimi problémy, kdyz uz doma byli zdravé déti. Z
pocatku jsme si viibec nedokazali predstavit, jak vzniklou situaci budeme tesit. Nedokézali
jsme si uvédomit a ani neméli jsme vSechny potiebné informace k tomu, co zdravotni stav
divky obndsi a jak péce o ni ovlivni dosavadni fungovani nasi rodiny. Diky této zkuSenosti
jsme pochopili hloubku slova/ pfani ,,hodné zdravi®, coz fada lidi, ktefi nemaji problém se
zdravim, berou jako spoleCenskou frazi. Na zacatku naSi etapy zivota s ditétem se

zdravotnim postiZzenim jsme si nedovedli pfedstavit, jak skloubime péci o dceru s péci o jeji
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sourozence. Z Setfeni vyplynulo, ze pfichod dcery vyrazné€ ovlivnil Zivot nasi rodiny. I
presto, ze jsme jako rodina zlstali pospolu, tak jako manzelé zijeme osamoceny Zzivot.
Manzel kvuli financnimu zajisténi rodiny, pracuje v zahrani¢i a zbytek nasi rodiny ztistal zit
v Ceské republice. Pro toto rozdéleni se nase rodina rozhodla proto, abychom nagim détem
zajistili potfebné zdzemi a také, abychom dokézali ufinancovat nakladnou 1é¢bu dcery. Tato
1é¢ba spociva hlavné ve fyzioterapii — kazdoro¢ni navstévy lazni, kde dcera ma nami hrazenu
nadstandardni rehabilitacni péci, ktera neni hrazena pojistovnou. Dale béhem roku dcera
navstévuje soukromou fyzioterapii a také specialni terapii, kterou nabizi spole¢nost Alka.
Dalsi finan¢ni naro¢nost spocivéa v pofizovani obuvi, nebot’ dcera ma nejen délkovy rozdil
dolnich koncetin, ale i rozdil v délce chodidla. Obuv musi byt speciadln¢€ upravovana piesné

na miru. PojiStovnou hrazend obuv je té¢zka a dcefi se v ni velmi Spatn¢ pohybuje.

Mg, coby matku divky, nemoc dcery hlavné vzala pracovni Zivot, ktery jsem pied jejim
prichodem méla. Abych se mohla dcefi pln€ vénovat a poskytnout ji, co mozna nejveétsi
rozvoj, zustala jsem s dcerou do jeji plnoletosti doma. V prvnich 8 letech zivota dcery jsem
se soustfedila hlavné na rehabilitace, navstévy lékari, pobyt s dcerou v lazeiiskych zatizeni.
Po néstupu dcery do Skoly se moje péce rozsifila 1 o jeji vzdélavani. Behem doby jejiho
vzdélavani jsem dceru méla 2x na domaci vyuce. Tehdy jsem s dcerou probirala ucivo a
nasledné ji ptipravovala na zkousky. K domaci vyuce jsme ptikrocili z toho diivodu, Ze dcera
po ptichodu domt ze $koly byla tak unavena, Ze jiZ nebyla Sance ji néco naucit — prosté pro
unavu se jiz nedokazala soustiedit. S pfibyvajici ndro¢nosti studia nartistala zaostalost dcery
ve védomostech oproti jejim spoluzakiim. Proto nakonec doslo k ptelozeni dcery do

Jedlickova ustavu.

Star$i dcera ptiznava, jak té€Zce nesla odlouceni ode mé&, béhem mych pobytl v laznich s jeji
sestrou a syn piiznava, Ze mu v détstvi chybél muzsky vzor. S pfichodem divky do rodiny,
zdravé déti byly ochuzeny o spoustu zazitkl s rodi¢i. Vylety, navstévy rtiznych akci byli
limitovany zdravotnim stavem divky, napiiklad nemoznost spole¢né navstévy bazénu,

spole¢né jizdy na kole, lyZovani.

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze zdravotni postizeni ditéte ovlivni vSechny ¢leny jeho
rodiny. Diky vzniklé situaci doSlo k vytvofeni silného pouta mezi star§imi sourozenci. Na

zaklad¢ interpretované odborné dokumentace je vidét vyvoj dcery po psychicke i1 fyzické
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strance. Je ukazano, jakym piekdzkdm musela dcera a my celit. Moje rodina se dokéazala
postavit ¢elem ke vzniklé situaci a je vidét, co vSe jeji clenové museli obétovat, aby dcera
mohla prozit sviij zivot v rodinném prostfedi. Je nutné poznamenat, zZe by pecujici rodice
nem¢li zapominat i na vlastni zivot, méli by si doptavat dostatek odpocCinku, relaxace a nebat
se zapojit do péce i dalsi ¢leny jejich rodiny, nebo instituce, které by jim mohly pomoci s

péci o dité se zdravotnim postizenim.

3.19.2 Vedlejsi vyzkumné otazky
B Jak dlouho trvala diagnostika jejich ditéte a v kolika letech byla stanovena kone¢na

diagndza?

Diagnodza nebyla stanovena hned po narozeni dcery. Prvni naznaky, zZe dcera se mize potykat
s vaznym onemocnénim, byli naznaceny lékaii jiz po narozeni. Tyto obavy byly vyi¢eny na
zaklad¢ velmi brzkého ptichodu dcery na svét a v souvislosti s problémy se kterymi se pfi
porodu a po narozeni potykala (absence kysliku, peristaltika stfev, nezralost plic). Co se tyka
mozkové obrny, prvni domnénky byly vyiteny po vysetieni na EEG v Ustavu pro matku a
dit¢ v Podoli na pfelomu mésice fijna a listopadu. Lékati nam sdélili, Ze toto vySetieni
odhalilo problém v oblasti mozku, s tim, Ze nevi, jak dalece tento nalez ovlivni Zivot dcery.
Az v ptl roce Zivota dcery byla ndm sdélena diagndza, a to novou oSettujici Iékarkou oboru
neurologie. Tato lékatka nam sd¢lila, Ze dcera méa diagnostikovanou mozkovou obrnu —
levostrannou hemiparézu, coz je onemocnéni projevujici se ¢aste€nym ochrnutim koncetin
levé ¢asti téla. V souvislosti s timto onemocnénim se pry u dcery mohou objevit epileptické
zachvaty. I kdyZ tuto diagnézu dcera v dany moment nema, je pravdépodobnost, Ze se toto
onemocnéni miize projevit v obdobi dospivani nebo v souvislosti s otéhotnénim. Epilepsie
byla dcefi diagnostikovana az v jejich 24 letech, kdy zacala mit vypadky vnimani,
neurologem oznacené jako ,,malé zachvaty“. Déle epilepsie byla potvrzena na zakladé
vysetfeni MRI a nové provedenym EEG. V souvislosti s nastalou situaci neurolog pozadoval
1 vySetieni klinickym psychologem. Klinicky psycholog potvrdil u dcery lehkou mentalni

retardaci.
B 7 jakych zdrojt rodice ziskavali informace o onemocnéni jejich ditéte?

Nejdiive ndm rodi¢lim pomohl vstiicny a ndpomocny piistup oSetiujici détské I€karky. Dale

jsme hledali informace, pievazné se tykajici rehabilitace, na internetu a v neposledni fadé
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jsem ziskavala informace od jinych rodicu a fyzioterapeutii béhem rehabilitaénich pobytl s

dcerou v laznich.
B S jakym pfistupem odborniki se dité a rodi¢e béhem vyvoje divky setkali?

Rodice se shodli, Ze za celou dobu zivota divky prevladal empaticky a profesiondlni ptistup
odpornikt. Za celou dobu péce o dceru se rodice setkali s negativnim postojem odbornikti
ve tiech ptipadech. Prvni byl pfistup neurologa, pod jehoz péci v ramci nemocni¢niho pobytu
spadali. Druhy byl s oSetfujicim 1ékafem dcery v dob¢ hospitalizace pti plicnim onemocnéni
dcery a posledni piipad byl pfistup logopeda. Rodice to feSili pfestupem k jinému
odbornikovi dané specializace. Matka ptiznava, ze strach o zdravi dcery a obavy o jeji vyvoj

pro ni byli tak stresujici, ze negativni pfistup lékaiti nesla velmi tézce.
B Jak bylo dité pfijimano v kolektivu, jehoZ se béhem svého zivota stal soucasti?

Na pfijeti dcery v kolektivu mél zdsadni vliv v€k déti a pfistup ulitelit. Kdyz dcera
navstévovala matetskou skolku, tak bylo pfijeti v kolektivu bezproblémové, coz bylo i tim,
ze dcera navstévovala specialni tfidu, takze v kolektivu, nebyla jedind, ktera méla zdravotni
postiZzeni. Na zékladni Skole dcera méla jednu tfidni ucitelku po dobu dvou let a ta ji dokazala
hezky zaclenit do kolektivu. Dcera se ve tfidé¢ citila byt soucasti kolektivu a ostatni déti
neméli problém dcefi pomoci, a proto na tuto dobu vzpomina rada. Ve treti tfidé¢ doslo ke
zmeéng tiidniho ucitele a z diivodu negativniho postoje tfidniho ucitele ke zdravotnimu stavu
dcery a spolupraci s rodici, jsem dceru pfemistila za pomoci spoluprace se specidlnim
pedagogem do jiné zékladni Skoly. Zde si dcera t€Zko navazovala kontakty, nebot’ byla se
spoluzéky pouze v dob¢ vyuky. Do druziny nechodila z diivodu plné kapacity, a tak méla
dcera pouze omezenou dobu, a to béhem prestavek se spoluzédky navéazat vztah. Na gymnaziu
se dcera velmi trapila, nebot’ ji spoluzéci do kolektivu nepftijali. Dcera pro sviij handicap se
nemohla zacastnit sportovnich her, pohybovych krouzki, ¢imz by méla snazsi cestu pro
zaClenéni se. Az v ramci dochazky do Jedlickova tstavu si dcera zase nasla kamarady. Zde
diky ,,leh¢i* form& zdravotniho postizeni se najednou stala ona tim, kdo mohl pomahat

jinym, a to ji velmi psychicky pomohlo. Dcera si zacala vice véfit a zvysilo se ji sebevédomi.
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3.19.3 Vysledky vyzkumu
Stézejni otazkou bylo, jak ovlivnilo onemocnéni ditéte zivot rodiny. Z vyjadreni
jednotlivych Clent k jednotlivym etapam rodinného zivota je patrno, Ze rodina je semknuta

a realisticky vnima stav i budouci moznosti jednotlivych ¢lend.

Je zfejmy vliv na pracovni uplatnéni matky a otce. U matky doslo k situaci vynucenému
odchodu z pracovisté¢ z diivodu celodenni péCe a rehabilitace dcery s postizenim. Toto
dlouhodobé opusténi pracovniho procesu vedlo ke ztraté profesnich vazeb a dovednosti.
Matka se proto rozhodla pro intenzivni studium a rekvalifikaci. Jeji prvni fazi ma jiz uspésné
hotovu. Nyni nabira praktické zkuSenosti a pokracuje v rozsifovani teoretickych védomosti

formou rozsifujiciho studia.

Otec s ohledem na finan¢ni narocnost, kterou péce o postizenou dceru pfinesla opustil
moznost kariérniho ristu a vydal se jako smluvni pracovnik pracovat pro spolecnosti
v zahrani¢i. S ohledem na dobu stravenou na projektech v zahrani¢i a ztraty pracovnich
kontakt v Ceské republice, a i s piihlédnutim k soudasnému véku otce, se z jeho pohledu
jevi jako mélo pravdépodobnd varianta jeho navrat jako zaméstnance firmy pobliz bydlisté.
Jeho snaha se zameéfila, a to diky rozvoji technologii, na moZnost tzv. home office neboli

prace z domaci kancelate pro spolecnosti v nebo 1 mimo Ceskou republiku.

Socialni kontakty rodi¢t utrpéli pfichodem postizené dcery obrovsky zasah. Nutnost
intenzivni celodenni péce vytadila matku z pracovniho kolektivu, a i omezila mnoZstvi jejich
kontaktli s kamarady. Odchod otce za lepsim vydélkem do zahrani¢i logicky vedl ke konci
jeho aktivit bdhem tydne v Cechach a tim i postupné ztraté socialnich vazeb. V soudasné
dobé ma mezi svymi kontakty pievazujici mnozstvi spolupracovnikll z celého svéta a jen
n&kolik malo z Ceské republiky. Oba rodi¢e potvrzuji, ze dobii piatelé, ale nikdy kontakt
nepierusi 1 kdyZ nemohou spolu travit takové mnozstvi casu jako diive.

I ptestoze se rodice snazili sourozencim dcery s postizenim dat co nejvice lasky a péce,
stejné doSlo k citovému ovlivnéni. Vliv vychovy, ktery byl vyrazné podfizen zdravotnim

potiebam postiZzené sestry, je vedl k vétsi soudrznosti a jak je patrno i ovlivnil budouci volbu

povolani u nejstarsi dcery.
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Rodice se shodli, ze jednim z nejvice stresujicich atributll je nepfipravenost na takovou
situaci a zasadni nedostatek informaci. Existuje celd fada ptfedporodnich, porodnich a
poporodnich kurzi, ale neexistuje kurz pro zvladani vSech ¢innosti spojenych s piichodem
ditéte s postizenim do rodiny. DneS$ni doba nabizi mnozstvi informaci ulozenych na
internetu. Toto je nesrovnatelné s dobou pied 25 lety, kdy se divka narodila. Jen stale zlistava

onen problém, jak se mam zeptat na to co nevim, kdyz nevim, co nevim.

Rodi¢e se dozvédsli diagnozu, ktera vyplynula z vysetteni EEG v UPMD Podoli od 1ékate
v FTN Kr¢. Informace byla Cisté obecné informativni povahy, ze vySetteni ukazalo odchylky
od normalu a ze existuje nalez na mozku. Az po dalSich péti mésicich pfi vySetieni u
neurologa se od n¢j dozvédéli, ze dcera ma mozkovou obrnu. Stres po prvni informaci o
dcefiné problému a z nemoznosti ziskat vice informaci byl velky. Limitujicim stresovym
faktorem byla 1 nepfipravenost na takovou moznost a nutnost rychlych rozhodnuti. V roce
1999 a letech tésné nasledujicich byli hlavnim zdrojem informaci 1ékafi a zdravotni

sestiicky.

Rodice vyvinuli maximalni usili, aby kvalita Zivota vSech jejich déti byla, co nejlepsi.
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Zavér

Pro diplomovou praci jsem si vybrala téma, jez mi je blizké. Jedno z mych déti mélo
pfed¢asny ptichod na tento svét a v zivoté ho doprovazi onemocnéni, ke kterému doslo v
prenatalnim obdobi vyvoje. Z osobni zkusenosti tedy vim, jaké prekazky musi dité a jeho

blizci pfekonavat, aby se jejich zivot priblizil, co nejvice bézné populaci.

V teoretické casti diplomové prace popisuji, jak dalezita je rodina, jaké funkce by méla
rodina spliovat pfi vychové ditéte a jak je pfijiména rodina s ditétem se zdravotnim
znevyhodnénim. Poté ptiblizuji odborny pohled na onemocnéni mozkova obrna, jeji formy,
vySetfovaci metody, piidruZzené onemocnéni a moznou 1é€bu. V zdvéru teoretické Casti se
snazim popsat specifika jednotlivych etap vyvoje ditéte majici zdravotni znevyhodnéni od
narozeni az do dosp¢losti.

frv v

Prakticka ¢ast diplomové prace popisuje jiz ptipadovou studii rodiny, jejiz ¢lenem je divka
majici zdravotni znevyhodnéni. V praktické ¢asti jsou popisovany jednotlivé zivotni obdobi
dcery, a to od prenatdlniho obdobi az po soucasnost. K jednotlivym ¢asovym obdobim
prikladam pohledy rodict, ve kterych se vyjadiuji, s jakymi problémy se v daném obdobi
vyvoje dcery potykali a jaké emoce prozivali. Soucasti praktické casti je také vyjadieni
sourozencu. V jejich vyjadieni je popsano jejich vnimani dané situace, co jim zkuSenost ziti
se sourozencem majici té€lesné postiZzeni v jejich zivoté dala /vzala a jak dalece ovlivnila
jejich budouci zZivot. Nedilnou soucasti je také vyjadieni dcery, ve kterém se snazi popsat
svlj Zivot s mozkovou obrnou, jeji obavy a predstavy. Poslednim, kdo se vyjadiuje k dané
rodin¢ je sestfenice matky. Jeji pohled mél poukazat, jak Sir$i okoli mize rodiny s

nemocnym ¢lenem posuzovat.

Tato prace ma pomoci ostatnim rodindm déti s postizenim, jak je mozno tuto naro¢nou
zivotni situaci zvladnout. Déle ukdzat Siroké verejnosti v jak obtizné situaci mohou rodiny
majici dité se zdravotnim znevyhodnénim byt. Prace by méla poslouzit odbornikim, ktefi s
témito rodinami prichdzeji do styku, aby se vice zamysleli nad jednotlivymi kroky, které by
mohly témto rodindm ulehcit v jejich nelehké situaci. Kazda rodina je jind, pocet ¢lend je
jiny, jejich vzdélani je rizné, financni situace je rozdilnd a kazdé dit€ se zdravotnim
znevyhodnénim ma rozdilné pfiznaky onemocnéni. Z toho diivodu by odbornici méli ke

kazdé rodin€ a kazdému nemocnému ditéti pfistupovat individualné, aby jejich pomoc byla
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dostate¢na a méla, co nejlepsi ptinos pro zlepSeni zivotni situace dané rodiny, daného ditéte.
Osoba, jez se v dané situaci nikdy neocitne, nedokaze pIné€ pochopit, co rodice zazivaji a s

¢im se musi cely zivot vyrovnavat.
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Seznam zkratek

ATB — antibiotika

CMV - cytomegalovirus

CNS — Centralni nervova soustava

COMO - konfederace svétovych odbornych organizaci
CSU — Cesky statisticky uiad

EBV — Eipstein - Barrové virus

EEG — Elektroencefalografie

FES — funkéni elektronicka stimulce

FTN — Fakultni Thomayerova nemocnice

HSV — herpes simplex virus

MKN — mezindrodni klasifikace nemoci

MO — mozkova obrna

NICHD — Eunice Kennedy Shriver National Institute
NINDS — narodni institut neurologickych poruch
OECD - Organizace pro hospodaiskou spolupraci a rozvoj
OM]J — odli$ny mateisky jazyk

PPP — pedagogicko — psychologicka poradna

RDS — respiratory distress syndrom (syndrom dechové tisn¢)
Rh — Rhesus faktor

RVM - ramcovy vzdélavaci program

RVP — ramcovy vzdélavaci program

SPC — specialni pedagogické centrum

UPMD - Ustav pro pééi o matku a dité
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UPV —umg¢la plicni ventilace
UZIS CR - ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky
WHO — World Healt Orgnization (Svétova zdravotnicka organizace)

ZS — zakladni $kola
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