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Anotace

V Dbakalaiské praci se zaméfujeme na dédi¢nou vrozenou vadu aberaci
3. chromozomu. Popisujeme zde zdravotni vady u ditéte, které toto onemocnéni mohou
doprovazet. Poukazujeme na rGzné moznosti a metody 1écby. Pfiblizujeme vyznam
a funkci rodiny. Prakticka ¢ast bude vedena kvalitativnim vyzkumem formou ptipadové
studie, rozhovorem s matkou postizeného ditéte. Poukazeme zde na Zivot rodiny s timto
ditétem, vyrovnani s diagnézou, odhodlani v kazdodennim zivoté a pohled na
budoucnost. Zda i tato rodina plni stale svou funkci a vyznam. V zavéru pak provedeme
zhodnoceni a shrnuti Zivota této rodiny s postizenym ditétem, zda se rodina s touto

situaci vyrovnala a zda je schopna i nadéla plné fungovat.
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In this Bachelor thesis we focus on hereditary congenital defect, 3rd
chromosome aberration. We describe the health defects in the child that may
accompany this disease. We point out various treatment options and methods. We deal
with the meaning and function of the family. The practical part is conducted by
qualitative research in the form of a case study, a case report and an interview with the
mother of the disabled child. We point out the life of the family with this child, the
diagnosis, the determination in everyday life and the perspective of the future. We are
looking for an answer to the question whether this family still fulfills its function and
meaning. In conclusion, we present an evaluation and summary of the life of this family
with a disabled child, whether the family copes with this situation and whether it is able

to continue to function fully.
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UvVOD

V bakalaiské praci predstavujeme zivot S ditétem s vrozenymi vadami a péci o
néj. V teoretické casti popisujeme aberaci 3. chromozomu a vady, které mohou tuto
vrozenou odchylku doprovazet (nebalancovana invertovana duplikace ¢asti kratkého
raménka 3. chromozomu s deleci terminalni ¢asti kratkého raménka, defekt sinového
a komorového septa, oteviena tepennd ducej a hexadaktylie na vSech koncetinéch,
hemivertebra, epilepsie a détska mozkova obrna. Popisujeme tyto vady a moznosti
jejich 1éCeni. Dale se zaméfujeme na charakteristiku vyznamu rodiny a jeji funkeci,
zjisStujeme, jaky vliv na rodinny Zivot mé narozeni ditéte s postizenim, jak se s tim

rodina vyrovnava, jaké jsou reakce okoli a kdo mize pomoci.

V praktické ¢asti se budeme zabyvat kvalitativnim vyzkumem piipadové studie
(kazuistiky) rodiny s postizenym ditétem. Narozeni ditéte je velka zivotni udalost
v rodiné. Pokud se narodi dité s postizenim, je t0 zména obrovskd a vétSinou zasahne
cely rodinny Zivot, zméni se hodnoty i pohled na Zivot. Zaméfime Se na vypravéni
arozhovor s matkou, ktera nam popiSe tuto zménu pravé v jejim rodinném zivoté.
Seznamime se S rodinnou anamnézou a osobni anamnézou ditéte. Bude zde popsan
zivot rodiny s postizenym ditétem, pohled na toto dit€¢ a to, jak ho vnima okoli, jak
o dit¢ rodina pecuje, jaké déla pokroky, Gspéchy a neuspéchy v 1é¢bé. Bude zde
zachycen bézny den s timto ditétem, ale i priabéh hipoterapie. Chtéli bychom ukazat

kazdodenni boj s touto diagndzou, jak se rodina se situaci vyrovnava, jak na ni pohlizi

okoli, zda rodina i nadale funguje a plni svou funkci.

V zéavérecné Casti pak bude provedeno shrnuti zavaznosti diagndzy aberace
3. chromozomu a zhodnoceni naseho vyzkumu toho, jak se zméni zivot a funkce rodiny
S postizenym ditétem, zda je mozné s takovym ditétem plnohodnotné Zzit, vyrovnat se

S touto situaci a divat se do budoucnosti.
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TEORETICKA CAST

1 VROZENE VYVOJOVE VADY

Vrozenou vyvojovou vadou se rozumi kazda odchylka v prenatdlnim vyvoji

jedince.

1.1 ODCHYLKY VE VYVOJI

Odchylka od normalniho vyvoje Vv urCité mife prekraCuje variabilitu a je
patologicka pro svého nositele. Mize zpisobovat nebo narusovat funkci organi, ale i
strukturu tkani. Je vétSinou zplsobena vnéjSimi faktory prostfedi nebo genetickymi

faktory, ptipadné kombinaci obou faktorii. (Machova, 2016)

Takovymto odchylkdm fikdme abnormalni ontogeneticky vyvoj neboli vyvoj,
ktery vybocuje z normalniho vyvoje. Vrozené vady muzou byt lehké, az kosmetické, ale

také vazngjsi, které miizou zpusobit az smrt jedince. (Machova, 2016)

1.2 VLIV DEDICNOSTI

., Zivot kazdého jedince je urcen a vymezen genetickymi informacemi, které si
prinasi na svet. Ty formuluji osnovu vsech déjii v jeho organismu. Ty limituji moznosti
jeho Zivotnich funkci, ty vymezuji pole jeho vlastnostem (znakum) a schopnostem:
morfologickym, fyziologickym, biochemickym, ale i psychickym, jichz muzZe za své

existence dosahnout. “ (Smarda, 1999, str. 11)

Kazdy jedinec ma uréené a vymezené genetické informace, které se dédi
z generace na generaci. Tyto genetické informace si narozenim piindSime na svét.
Organismus desifruje tuto genetickou informaci, aby ji mohl plné vyuzit. (Smarda,
1999)

1.2.1 DEDICNOST

Dé&dicnosti (hereditou) se zabyva véda nazyvand genetika. Pomoci dédicnosti se

predavaji generacim vnitini dédicné informace (geny) a vytvaii se fyziologické
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a morfologické vlastnosti (znaky). Podobnost rodové ptibuznych jedinct je zakladnim
ukazem dédicnosti. Sourozenci jsou si podobni a déti se podobaji do jisté miry svym
rodi¢im, ale také se od nich 1isi. Tim vSim se genetika zabyva a zkouma u organismu
rodové piibuznych variabilitu a podobnosti. Zaklad genetiky objevil a odvodil Jan
Gregor Mendel. Mendelova pravidla dédi¢nosti jsou stale vyuzivana a napomahaji
k feSeni vyskytu urcitych chorob v rodin€é. Na potomstvo se prenaSeji vnitini faktory,
které nazyvame geny. Kazdy gen je sloZen ze dvou alel, jedna je od jednoho z rodi¢t
a druha od druhého zrodi¢u. Alely jsou rizné, pokud ma jedinec stejné alely, je to
homozygot, pokud nestejné alely, heterozygot. Dle toho zapisujeme i znacky velkymi
nebo malymi pismeny a ziskavame tim dédi¢né sloZeni-genotyp. Genotyp je tedy tvoien
geny ziskanymi od rodi¢l. Naopak fenotyp zahrnuje individudlni a druhotné znaky
organismu, mezi které také patii vlastnosti fyziologické, biochemické, morfologické,
enzymové aj. Ve fenotypu se nemusi vSechny genetické informace projevit. Zevni
prostiedi ovlivituje genotypovou realizaci a zevni prostiedi a interakce genotypu dava

vysledny fenotyp. (Machova, 2016)

1.3 CHROMOZOMY U CLOVEKA

Ve struktuie bunééného jadra se nachdzi chromozomy, jsou viditelné po obarveni
pod mikroskopem. Jsou jednim z hlavnich nositeli dédi¢nosti. V téle cCloveka je
diploidni pocet chromozomu a to 46, coz je 23 pard, z toho 22 chromozomovych pard
(autozomu) je identickych. Pohlavnimi chromozomy je tvofena jedna dvojice, kde
UmuZe se nachazi chromozém X, Y a u Zen pouze chromozom X. Haploidni
(polovicni) pocet chromozom je obsazen pravé v pohlavnich buiikdch. Synové mohou
chromozom Y obdrzet pouze od otce a chromozom X predava otec dceram, matka

pfedava dcerdm i synlim chromozom X. (Machov4, 2016)

Cytogenetika se zabyva vySetfenim chromozomu, pii kterém se ziska
mikrofotografie a karyotyp. Zde vidime velikosti a tvary chromozomi, které jsou
sefazeny do sedmi skupin. A pravé zde jsou viditelné rizné odchylky, jak ve tvaru, tak
v poétu chromozomi. Tyto odchylky nazyvame chromozomalni aberace, kde jsou

narusSeny vztahy alel. To se pak projevuje na genech a zasahuje az do fenotypu. Zmény

oy e
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nejcastéj$i aberace chromozomu patii trizomie, monozomie, delece nebo translokace.
Trizomie vznika ztrojenim chromozomu na kterémkoliv autozomu nebo pohlavnim paru
chromozomti, monozomie je naopak u jakéhokoliv paru ztrata chromozomu, pii deleci
se chromozom zkrati nebo Cast chybi a pii translokaci dochazi k pfemisténi ¢asti nebo
celého chromozomu na chromozom jiny. Télesny vyvoj jedince postihuji odchylky na
pohlavnich chromozomech a jsou doprovézeny i leh¢i mentdlni retardaci. Pokud se
jedna o zmény na autozomech, a to piedev§im na vétSich chromozomech, zde jsou
defekty télesné Cetnéjsi a jsou zde Castéjsi t€z8i stupné mentalni retardace. Neslucitelné
se zivotem jsou aberace na velkych autozomech, dochazi ke spontdnnim potratim jiz
Vv nitrodéloznim vyvoji. Mezi autozomni aberace, kdy jedinec je schopen zit, ale
S rizikem umrti v détském veku, patii trizomie 21. chromozomu, ale i trizomie 13. a 18.
chromozomu, pfipadné i delece kratkého raménka na 5. chromozomu. Dospélosti se
mohou dozit pouze déti s poruchou 21. chromozomu. Chromozomalni aberace jsou
vaznym zdravotnim stavem, ale Vv populaci mame i dal$i abnormality vznikajici

mutacemi. (Machova, 2016)

1.4 MUTACE

Mutaci se rozumi zména struktury ¢i po¢tu chromozomil nebo nahla ireverzibilni
zména na jednotlivych genech. VétSinou se jednd o odchylky u genotypu, projevujici se
metabolickymi poruchami nebo nemoci. Faktory nebo latky vyvolavajici tyto zmény se
nazyvaji mutageny. Mutace mohou byt somatické, probihajici v buiikach, které¢ nejsou
pohlavni a zasahujici pfimo do bun¢k, kde probiha strukturni déleni. Zpusobuji
organové malformace a poruchy jejich funkci, u dospélého jedince vyvolaji nadorové
bujeni nebo predCasné starnuti organismu. Dal§i mutace jsou gametické, které vznikaji
ptfimo na pohlavnich bunkach, jsou pfenaSeny na jedince gametami z rodi¢d. Vyvoj
zarodku je abnormalni, je provazen spontannimi potraty i smrti, nebo se narodi dité
s opozdénym duSevnim vyvojem, s metabolickymi poruchami, s genetickym
onemocnénim. Pfi¢in mutaci je mnoho a casto je neodhalime, moznymi pii¢inami
byvaji Iéky, 1onizujici zateni, chemické latky a rizné faktory vlivu zZivotniho prostiedi.
Casto se mutace projevi az ve vzdalené generaci, kdyZ uz je v populaci namnoZena.

Clovék je wvelice slozity organismus, genetické faktory se vétSinou objevuji
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v kombinacich heterozygotnich, homozygotni kombinace jsou méné pravdépodobné,
jen v piibuzenskych stiatcich, kde miize dojit k setkani stejnych alel. Clovék se svym
velkym poétem chromozomii, ma velkou variabilitu v dominanci, pifenosu dédi¢nosti
atd. V dnesni dob¢ se tak soucasti 1ékai'ské genetiky stala prevence, ktera se soustied’uje
jiz na obdobi prekoncepéni (pfed pocetim), prenatalni (nitrodélozni vyvoj) a postnatalni
(po narozeni). Prekoncepéni obdobi se vénuje genetickému poradenstvi a konzultacim.
V obdobi prenatdlnim se vénujeme prenatalni diagnostice zjiStovanim vrozenych
vyvojovych vad u vyvijejictho plodu. Zjistovani probihd pomoci ultrazvukového
vySetfeni, aminocentézy a biopsie choriové tkané. Postnatalni péce se vénuje vysetieni

ditéte po narozeni, soustied’uje se na odhaleni chorob. (Machova, 2016)
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2 DIAGNOZY DETI

2.1 ANAMNEZA

Anamnéza je souhrnem zdravotnich udaji o stavu C¢lovéka od narozeni az po
soucasnost. Anamnézu mame pfimou a nepfimou. Anamnéza piimé zahrnuje udaje od
nemocného, pokud neni mozna, vyuzivame naptiklad v pediatrii anamnézu neptimou,
kdy ziskavame udaje od osob piibuznych. Lékat navazuje s nemocnym jedincem osobni
vztah, ziskava jeho divéru, v§ima si jeho zdravotniho stavu. Obsahem anamnézy jsou
i osobni data, ktera zahrnuji jméno, pfijmeni, rodné ¢islo, adresu oSetfujiciho lékare

apod. Pak zjist'ujeme aktualni stav a obtiZe. (Chrobak, 2003)
2.1.1 RODINNA ANAMNEZA

Velkou roli hraje rodinnd anamnéza. Ta obsahuje tdaje o roding, o zdravotnim
stavu rodict jedince, poptipadé€ 1 prarodicl, sourozencti. Pokud rodice uz nejsou nazivu,
zjistujeme piicinu a vék umrti. Zamétfujeme se na vyskyt nemoci v rodiné a vyskyt
dédi¢nych chorob, a to predevs§im z pohledu rodokmenu, abychom mohli ur€it typ
dédicnosti. U Zen se hovoii o gynekologické anamnéze, ktera je zamé&fena na dilezité

informace o obdobi prenatalnim, perinatalnim a postnatalnim obdobi. (Chrobak, 2003)
2.1.2 OSOBNIi ANAMNEZA

Osobni anamnézu mutizeme délit z pohledu onemocnéni na dfivejsi a nynéjsi.
patra a vyhledava souvislosti s danymi obtizemi, jak jdou pfesné za sebou, jaky je jejich
charakter a vznik. Rozsah anamnézy je ovlivnén stavem nemocného jedince. Pti t€zké
nemoci nebo postizeni se provadi jen nutna anamnéza Vv zavislosti na 1é¢bé. Je to vzdy
nekoncici ukon, po anamnéze pfistoupime k vySetieni jedince, v§e zaznamenavame do

chorobopisu. (Chrobak, 2003)
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2.2 GENETIKA — GENETICKA ONEMOCNENI

Geneticka  onemocnéni  rozd€lujeme na  monogenni, chromosomalni
a multifaktoridlni. Diusledek chromosomalni poruchy je vétSinou velice zavazny
a postihuje poruchy fenotypu, v nékterych pfipadech jedinec neni schopen ani
prenatalniho Zivota a umird, a to jiz v prvnim trimestru. Dal$i poruchy gent se projevuji
az po porodu, jsou to mortality a morbidity. Poruchy se mohou projevit také ve stfednim

nebo pozdnim dospélém véku a Easto konci smrti jedince. (Machova, 2002)
2.21 CHROMOZOMALNIi PORUCHY

Chromozom je nositelem velkého mnozstvi gend. Poruchy nastavaji pfi
abnormalnim poctu chromozomt, pokud je chromozomu pftili§ mnoho nebo naopak
ptili§ malo. V dasledku toho se pak objevuji fenotypové abnormality, nebo dochazi
K nerovnomérné vyméné chromosomalniho materialu ¢i abnormalitam, které maji rizné
stupn€ zavaznosti. Mezi chromosomalni poruchy patfi abnormalni pocty chromozomd,

ale také jejich strukturni aberace. (Pritchard, Korf, 2007)
222 CHROMOZOMALNI ABERACE

Chromozomalni aberace zahrnuji strukturni aberace, které zasahuji do méniciho
se tvaru chromozomti, nebo 1 méni jejich celkovou strukturu. Vliv téchto zmén miize
byt rizny, nékdy se viibec neprojevi, nékdy naopak mizou byt tyto aberace neslucitelné
s zivotem jedince. Mohou se projevit v buné¢ném déleni, které pak doprovazi chybné
rozdéleni genetické informace do dalSich dcefinych bunck. Vysledné se pak u jedince
muZou objevit vrozené vyvojové vady, vznik nadorového onemocnéni, starnuti organta
a tkani v disledku odumirani bun€k, degenerativni procesy v organismu nebo sniZeni
plodnosti. Mezi chromozomové aberace patii translokace, delece, duplikace, kruhové
chromozomy, inverze, centrick¢ fragmenty a izochromozomy. Je to néasledek vymén
mezi stejnymi nebo rlznymi chromozomy, nebo je to zplsobeno vzijemnou
propojenosti chromozomu v jejich té€sné blizkosti, kdy se propoji chybné konce mezi
dvéma chromozomalnimi zlomy. Zde pak dochazi k translokaci neboli vyméné
materialu mezi chromozomy. Translokaci mame nékolik druhti. Nejéastéjsim piikladem

translokace muze byt Downuv syndrom. VétSinou se projevuje u dlouhych ramének
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u akrocentrickych chromozomti. Deleci mize dochazet na zikladé dvou zlomu
a naslednou chybnou reparaci. Projevuje se pak ve form¢ mnohocetnych vrozenych vad
a mentalnich retardaci. U kruhovych chromozomu se vytvofi prstenec v misté¢ zlomd,
které vznikajici po dvou delecich na stejném chromozomu a miZzou se pak zdvojit pii
vymeéné sesterskych chromatid, a to vede k trizomii nebo monozomii. Pti duplikaci
vznikaji dvé kopie urcitého chromozomalniho segmentu. Duplikace jsou oproti delecim
méné nebezpecné, ale Castéjsi. Inverze se objevuje na dvou chromozomech, kde doslo
ke zlomlm, které vznikaji na konci otoceného piislusného segmentu. U izochromozomu

je jedno z ramen duplikované a druhé deletované. (Pritchard, Korf, 2007)
2.2.3 DRUHY CHROMOZOMALNICH ABERACI PODLE PUVODU

Podle ptivodu d€lime chromozomalni aberace na vrozené a ziskané. Vrozené
chromozomalni aberace jsou pfitomné uz od pocatecniho vyvoje jedince, jsou obsazeny
ve vSech bunkéch, a to i vzarodecnych. Mezi tyto aberace patii balancované
translokace a inverze, mohou se pfenaset i na potomky. Pti ziskané chromozomalni
aberaci se v somatickych buikach ztrati ¢ast chromozomu, nebo je poSkozen zlom
chromozomu a nasledné pak dochazi k chybnému spojeni. Pii téchto chromozomovych
aberacich muze dojit k aktivaci onkogenti, vzniku degenerativnich onemocnéni,
predéasnému starnuti bunék, rozvoji nadorového onemocnéni, které se pak projevi
U postizeného jedince v pribéhu zivota. Pfi aberaci na zarodecnych bunkach se muize
aberace projevit u rodi¢ii snizenim plodnosti, nebo poté az u potomkld ve formé

vyvojovych vad. (Pritchard, Korf, 2007)

2.3 DIAGNOSTIKA A POPIS VAD ABERACI 3. CHROMOZOMU

Vsechny chromozomalni aberace v¢etné¢ chromozomalni aberace 3. chromozomu,
jsou velice slozit¢é a velice razné. Vyvojové vady 3. chromozomu muzou byt
doprovazeny riuznymi poruchami. VSe je ovlivnéno typem chromozomalni aberace,
jejim rozsahem, ale také genetickym zdkladem rodich. Nelze nikdy vyloucit, Ze
chromozomalni aberace bude upIn¢ nova, ktera se jesté¢ nikdy neobjevila, ktera se
projevuje riznymi vyvojovymi vadami, a u postizené¢ho jedince bude vzdy u kazdého

jina. Clovék je velice slozity organismus s velice slozitym genetickym zakladem. U nasi
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ptipadové studie se u aberace 3. chromozomu setkavame s n¢kolika typy vyvojovych
vad, a to s defektem sinového septa, hexadaktylii, syndaktylii a polydaktylii,
hemivertebrou, epilepsii, sacrococcygealnim teratomem a détskou mozkovou obrnou.
(Machova, 2016)

2.3.1 VYVOJOVE SRDECNI VADY U DETI

Srdce je velice slozity duty svalovy organ. V srdci se uskutectiuje ob&h krve,
ktera pod tlakem pohani krev v krevnim obé&hu za rytmického smrs§tovéni a rytmického
ochabovani. Dochazi zde k diastole, coz je ochabovani a uvolnéni, a systole neboli
stahu srdce. Uvnitt srdce funguji srdecni chlopné, které pii systole krev vrhaji do tepen,
a naopak pfi diastole zabrani, aby se krev zpétn¢ vratila. Krev do srdce se dostava
nasavanim ze zil, které maji na starost jen jednosmérny tok do srdce. Osrde¢nik je obal,
ve kterém je srdce uloZzeno. Funkce srdce je velice slozita a pro zivot jedince velmi
dialezitd. Vrozené srde¢ni vady jsou velice Casté, objevuji se u narozenych déti jako
nejcastéjs$i vrozena vyvojova vada. Vrozené srde¢ni vady se projevuji u novorozenci jiz
V prvnim tydnu Zivota, kdy srdce selhava, nebo je pii vySetfenich objeven poslechovy
srdecni nalez ¢i cyanoza. VéEtSina vrozenych vad srdce je zplsobena nedokonalym,
pozménénym nebo neuplnym vyvojem formativnich d&ju pii vyvoji srdce. Mezi
nejcastéjSi vrozené srdecni vady patii defekt septa komor, defekt septa sini, stendza

aortalni a pulmonalni. (Cihak, 1997)
2.3.2 DEFEKT SINOVEHO SEPTA

K defektu sinového septa dochazi pii tvofeni predsinové piepazky. Pii
nedokonalém vyvoji dochazi ke dvéma podtyptim srde¢nich vad. Jedna se o defekt septa
typu secundum nebo defekt septa typu primum. Pfi defektu septa typu secundum je
defekt v oblasti foramen ovale. Foramen ovale je prichod mezi septy secundum a
primum. Pfi porodu se ob€ septa k sob¢ pfilozi, dochazi k vyrovnani tlakli pravé a levé
predsiné a Kk srtstu, prichod foramen ovale se uzavie a obé sin¢ se tak zcela oddéli.
Pokud ale nedojde k uplnému sriistu septa, vznika vyvojova srdeéni vada. Castéji se dle
vyzkuml objevuje u divek. Obtize nejsou nejprve tak znatelné, ale mizou vést az

k srdecnim selhanim. V pribéhu vyvoje dochazi ke zvétSovani sini, porucham rytmu,
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sinovym tachyarytmiim az srde¢nimu selhani. Pfi vySetfeni poslechem, se spiSe, nez

Selest objevuji ozvy nad plicnici. (Cihdk, 1997)

Lécba je vétSinou provadéna katetrizaci nebo otevienou operaci, kdy dochazi
k uzavéru defektu. Doporucuje se provést co nejdiive, vV obdobi do mladsiho Skolniho

veku jedince. (https://www.wikiskripta.eu/)

Naopak u defektu sinového septa typu primum se jedna o zavaznéjsi defekt.
Dochazi K rozstépu ptedniho cipu u mitralni chlopné. Pokud je defekt rozsahlejsi, je
provazen plicnimi infekcemi a muze vést az K srde¢nimu selhani. Lécba je pak
provedena chirurgicky. Po chirurgickych operacich u obou typu defektt sinovych sept
dochazi  knormalni  funkci a  srdce tak mlUze pIlné¢  fungovat.

(https://www.wikiskripta.eu/)
2.3.3 SYNDAKTYLIE, POLYDAKTYLIE

Syndaktylie a polydaktylie jsou vrozené¢ vyvojové vady projevujici se na
koncetinach, mizou postihnout jednu nebo 1 vice koncetin. Tyto vrozené vyvojové vady

oy e

dédi¢nosti nebo vznikaji uplné nove. (https://www.uzdravim.cz/)

Nejcastéjsi typ je syndaktylie. Tento typ vrozené vyvojové vady postihuje dolni
I horni konéetiny. Projevuje se sristem prsta v oblasti tfetiho meziprsti, a tak dochazi ke
spojenim mezi ¢tvrtym a druhym prstem. Prsty srustaji bud’ po celé délce, nebo jen
Vv urcité casti, podle toho se oznacuje syndaktylie jako kompletni nebo nekompletni.
Dale se rozliSuje, zda jsou srostlé jen mékké tkan€, nebo jsou srostlé k sobé i kosti,

chrupavky ¢i klouby. (Cihak, 2001)

Reseni syndaktylie je operativni, ndkdy je nutnych i vice operaci. Dilezité je
provést operaci vcas, aby nedoslo k nespravné funkci dalSich prsti. Operace se provadi

nejdiive v 8. mésici, nejdéle do tiech let véku jedince. (https://www.uzdravim.cz/)
Polydaktylie je také vrozena vyvojova vada vznikajici ve stejném obdobi vyvoje
jako syndaktylie, projevuje se naopak vyvinutim vice prsti, a to jak na rukach, tak

I nohach. Jiz pfed narozenim je mozné tuto vrozenou vyvojovou vadu odhalit. Nadpocet

prsti, se projevuje zdvojenim kteréhokoliv prstu. Jedinec ma $est prstii. (Cihak, 2001)
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Resenim je opét jako v prvnim piipadé u syndaktylie operativni zakrok, pokud
se jedna o malé vybézky bez kosti, odstranuji se ihned po porodu porodnikem nebo
pediatrem. Pokud je vSak jiZ obsazena kost, sval, §lacha nebo je vyvinut cely prst, uz se

operace provadi plastickym chirurgem nebo chirurgem. (https://www.uzdravim.cz/)
2.3.4 HEMIVERTEBRA

Hemivertebra je vdzna vyvojova odchylka. Je to obratlovd anomalie, kdy se
vytvori jen poloviéni ¢ast obratle. VEtSinou chybi polovina ptislusného obratle a druha
¢ast je vyvinuta zcela nebo jen ¢asteéné. Projevuje se na jednom nebo i vice obratlich.
Pokud se podivame na takovy obratel zepiedu, ma tvar trojuhelniku, ktery je vlozeny
mezi obratle ze strany a je srostly s obratlem sousednim. To vede K riznym stupiiim
nevyvazené nebo vyvazené skolidzy. S ristem i1 stupném skolidzy se milZze projevit
pfidruzena deformita. Plsobi na patef t€Zkym vybocenim. Pro 1é¢bu je nutné zjistit
zavaznost vyvojové odchylky, korigovat ji v obdobi ristu pomoci konzervativni 1écby

nebo provést operaci. (Cihdk, 2001)
2.3.5 EPILEPSIE

Onemocnéni mozku, pfi kterém dochéazi k nevyprovokovanym epileptickym
zachvattim, se nazyva epilepsie, lidovéji fe¢eno padoucnice. Radi se mezi neurologicka
onemocnéni, projevuje se v jakémkoliv vé€ku jedince. Diagnostika epilepsie se stanovuje
po 2 a vice nevyprovokovanych zachvatech. Pfi¢iny epilepsie jsou rizné, na vzniku se
podili vnitini i vnéjsi dispozice. Mezi vnitini patfi rodinné a genetické dispozice. Vedle
genetickych predispozic maji na vznik epilepsie Vvliv i rizné dalsi pficiny, jako je
infekce nebo léky uzivané béhem tchotenstvi a vedouci k vyvojovym mozkovym
porucham, mechanicka poskozeni pii porodu, nedostatek kysliku pfi porodu, rtizna
zranéni, mozkové nadory apod. Epileptické zachvaty se miizou objevit ¢astéji nebo i po
uplynuti delsi doby. Epileptické zachvaty jedinec nedokaze ovladdat ani ovliviiovat.
Mezi epileptické ptiznaky patii nekoordinované trhavé pohyby, stavy poruch védomi,
poruch hybnosti, zmény vniméani, strnuti, pohled do prdzdna, nahly pad bez zjevné
pfiCiny, péna z Ust apod. Pokud nastane velky zachvat diive nazyvany ,,grand mal®,
jedinec nahle upadne na zem, je v bezvédomi, ma kiece ve vSech koncetinach, pénu

u ust, modrocervené zbarveni rtli a rukou, mize dojit k pomoceni i pokaleni. Zachvat
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trvda nékdy méné nez jednu minutu, ale i vice — 1-3 minuty. VétSina epileptickych
zachvatll je oznaCovéna jako ,,malé zachvaty“. Projevuji se kratkodobou poruchou
védomi, zahledénim, jedinec nekomunikuje. Tento stav miize trvat nékolik sekund, pak
se jedinec navrati k plnému védomi. Diagnostikou epilepsie se zabyva specializovana
zdravotnicka centra se specialisty neurologem nebo epileptologem. Dochazi zde podle
ptiznakl ke kompletnimu neurologickému vysetfeni, ptipadné nasleduji 1 vySetieni
kardiologickda a interni. Po zjisténi piiCin se stanovuje lécba, v dnesni dobé byva
uspésna. Epilepsie se 1é¢i bud’ dislednym uzivani 1€kt nebo epileptochirurgickym

zékrokem. (http://www.spolecnost-e.cz/brozura-zakladni-informace-o-epilepsii/)
2.3.6  SACROCOCCYGEAL TERATOM

Sacrococcygeal teratom se vyviji na kostréi na spodni ¢ésti. Je to typ nadoru.
Muze byt maligni (zhoubny), benigni (nezhoubny) nebo nezraly teratom s funkcemi
malignimi a benignimi. U mladSich déti je vétsi pravdépodobnost benigniho
sacrococcygeal teratonu, u starSich déti se spiSe jedna o sacrococcygeal teratom maligni.
Na vznik ma vliv currarino tridda zplisobend autosomalné dominantni mutaci v genu
MNX1. Ke komplikacim dochdzi jiz v t¢hotenstvi a béhem cisafského fezu. Mizou
zahrnout dysplazie kycelniho kloubu, stievni obstrukce apod. Pozdé;jsi komplikace, ale
I chirurgicky zakrok muzou vést k formam mocové a fekalni inkontinence i k poSkozeni

nervi a svald uvnitt panve. (Cihak, 2001)

Sacrococcygeal teratomy jsou diagnostikovany castéji u divek, v obdobi
novorozeneckém, kojeneckém nebo u déti do 4 let. V dnesni dobé lze tento nador
objevit jiz pfi ultrazvukovém vySetfeni v prenatalnim obdobi, kdy se spiSe podoba
cyste, kterd je naplnénd pevnou hmotou nebo tekutinou a z plodu téla tréi. U porodu
vsak je jiz nador viditelny v horni ¢asti hyzdi pod kazi. Také vsak mize byt malé
velikosti, postupné vsak roste a zpusobuje piiznaky jako zacpu apod., nebo je uvniti
panve, kde vidime velkou hmotu, ¢i je skryty v kostnaté ¢asti panve a jak se zvétSuje,
roz§ifuje celou panev. Prvni lé¢bou je chirurgické odstranéni kdy se provede Uplna
resekce kostrée, ale 1 mozné Casti kiizové kosti. Po odstranéni nadoru je jedinec
sledovan onkologem, protoze sacrococcygeal teratom ma velky potencial zhoubného

nadoru. (https://www.wikiskripta.eu/)
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2.3.7 DETSKA MOZKOVA OBRNA

Vznik détské mozkové obrny je tzce spojen s komplikovanym porodem, vliv ma
i nizka porodni vaha novorozence, je zde i propojenost s hypoxii mozku, ale také
s infekénimi onemocnénimi matky v obdobi perinatalnim, ptisobi i nezdravy zivotni
styl. V postnatalnim obdobi pak vedou k détské mozkové obrné ruzna bakterialni
a virovd onemocnéni novorozence. Diagnéza détské mozkové obrny u neurologl je
stanovena riznymi metodami a pozorovanim. Prvni metodou je Apgar skore, coz je
pozorovaci metoda péti télesnych funkci, a to pulzu, dechu, zabarveni kuze, svalového
napéti a reakce na podrazdéni. Tato metoda vSak byla nepiesna, a proto se dnes pouziva
mnoho jinych diagnostickych metod od ultrazvukl pies magnetické rezonance apod.
Nelze se vSak soustiedit jen na diagnostiku hned po narozeni, je nutna i pribézna
kontrola, protoze urcité reflexy nastupuji postupné a i pozd&ji. Shrneme-li détskou
mozkovou obrnu, jedna se o neurovyvojové onemocnéni, je neprogresivni, postihuje
rizné oblasti. Navenek zpisobuje opozdéni vyvoje v oblasti hybnosti a pohybové
koordinace, uplné ¢i Caste¢né ochrnuti koncetin, n€kdy je doprovazi i poruchy napéti
svall. Postihuje vice oblasti, krom¢& hybnosti také fe¢, sluch, zrak, kognitivni schopnosti
a zpusob chovani. Pro rehabilitaci jedince s détskou mozkovou obrnou v rodiné

pouzivame nejéastéji Bobath koncept a Vojtiv koncept. (Kudlacek, 2012)
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3 MOZNOSTI A METODY LECBY

Metody 1é¢by jsou vzdy vybirany podle rozsahu a typu postizeni. Jejich ukolem je
napomoci maximalnimu rozvoji v dané postizené oblasti. Pokazdé je na vybér vice
druhtt metod, kazda metoda ma sva specifika, kazda pomaha jinym zptisobem. Je vzdy
dobré vyzkouset vice metod a objevit tu, ktera danému jedinci co nejvice pomaha

a posouva jeho vyvoj jedince dopiedu. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

3.1 VOJTOVA METODA

Vojtova metoda je postavena na principu zakonitosti a dava zaklady néjaké véci.
Zakonitosti jsou dany tfemi oblastmi, a to motorickym vyvojem, diagnostikou a terapii.
Vojtova metoda je ¢asto oznaovana jako metoda reflexni lokomoce. Objevitelem této
metody byl MUDr. Vaclav Vojta. Diky studiim byly objeveny specifické body, které
umoziuji stimulaci téla k ur€itému vrozenému pohybu. Stimulace bodii se provadi
tlakem na dana mista, ¢imz se upravuje frekvence tepu, dochazi k aktivaci svali bfisni
stény a pravidelnému dychani. Je stimulovano také centrum nervil, coz se odrazi na
mentalni aktivité jedince celkovym zlepSenim. Cela Vojtova metoda je zalozena na
znalostech vyvoje motoriky a celkové pohyblivosti ¢lovéka. Vojtova metoda tedy

aktivuje vrozeny hybny program. (Orth, 2009)

., Pod pojmem hybné vzorce se v této souvislosti rozumi spolecné a doplnujici se
funkce ruznych svalovych skupin, které telo drzi, a S nimiz se télo vzprimuje proti

zemské pritazlivosti, pohybuje se vpred a provadi cilené pohyby.* (Orth, 2009, str. 15)

Diky souhie a dopliiovani svalli, kloubli a nervovému vybaveni centralniho
nervového systému se pohyb koordinuje. Pokud je centralni nervovy systém omezen
nebo poskozen, a to jiZ v obdobi prenatdlnim, postnatalnim nebo perinatalnim, dochdzi
k poskozeni perifernich nervii, poranéni svalt i kostry a zpisobuji se tézké vady v fizeni
pohybu. A proto pracuje Vojtova metoda s terapii reflexni lokomoce. Cilem terapie je
aktivovat a podporovat rehabilitaéni proces, vytvofit pfistup k hybnym vzorctim,
umoznit pouzit hybné vzorce ke vzpfimeni, pohybu vpied a k cilenému pohybu,
umoznit diferencované vnimani téla, dosdhnout samostatnosti jedince v co nejvetsi mife

a tim zkvalitnit jeho Zivot. Vojtova terapie se aplikuje nezavisle na v€ku jedince, cilené
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od narozeni, pravidelné se opakuje rytmicky pribéh pohybi, které vedou k pohybu
vpred, aktivuji se charakteristické hybné vzorce umoziujici drzeni téla a rozvoj
cilenych pohybid. Vojtova metoda se cvi¢i s odbornym fyzioterapeutem, dulezita je
pravidelnost cviCeni. Rodi¢ se s ditétem nauci cvicit pod dohledem a muze pak

pravideln¢é provadét cviky i doma. (Orth, 2009)

3.2 BOBATH KONCEPT

Metodu Bobath zalozila Berta Bobathova. Bobath metoda je jako Vojtova metoda
uréena hlavné malym détem a kojenciim s handicapem s neurologickym poskozenim. Je
pln¢ vyuzivana u déti s patologickou poruchou vyvoje hybnosti a poskozenim
nervového systému. Muze se jednat o lehké, hrani¢ni, ale i t€Zké poruchy hybnosti,
které se fadi do kategorii déti s mozkovou obrnou. Tato metoda je vyuzivana hned od
prvnich dni po narozeni ditéte formou handling, kdy se u¢ime spravné¢ manipulovat
s ditétem, jak spravné nosit, zvedat, otacet, oblékat, krmit, jak si s ditétem hrat, jak
podpofit co nejlepsi vyvoj jedince. Dochazi k optimalnimu napéti svald, dité¢ pak
provadi pohyb co nejsnadné&ji a hlavné spravné. Dalsi posun ve vyvoji pfinasi prvek
senzomotorické stimulace. Senzomotorickd stimulace vyuZivd nejriznéjsi cvicebni
nafadi a nacini. Casto a velice oblibené je cviéeni na gymballu, s overballem, Bosu
apod. U cvi¢eni Bobath konceptu je dilezité naucit Se pfesnosti provadéni cvikl, aby
spravné ovlivitovaly vyvoj ditéte. Opét jako u Vojtovy metody se cvi¢i pod dohledem
fyzioterapeuta, ktery nas nauci spravnému cviceni s ditétem.

(https://www.sancedetem.cz)

3.3 METODA PANi CAPOVE

Metoda pani Jarmily Capové vznikla na zikladé dlouholeté praxe ve
fyzioterapeutické praxi. Sviij program nazvala Bazaln¢ posturdlni program. Opira se
0 zaklady a zdroje profesora Vojty. Bazalni programy maji vliv facilitacni na reedukaci
funkci motorickych. Dochazi k upravam center klicovych kosti a svalového napéti,
zkvalitiiuje se spravna mechanika dychani, propojuje se funkénost dolni a horni ¢asti

trupu a tim se stabilizuje i patet. (Capova, 2016)
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3.4 ERGOTERAPIE

Prelozime-li slovo ergoterapie do Ceského jazyka, dostaneme tak plivodni nazev
,lé¢ba praci®. Tato metoda se snazi navzdory postizeni zapojit jedince za pomoci do
kazdodennich Cinnosti. Zaméfuje se na jejich smysluplné vykonavani a dulezitost.
Vyplni ¢as a davaji zivotu jejich smysl, zapoji jedince do zivota rodiny a spolecnosti.
Tuto metodu provadi odborné vyskoleny ergoterapeut, ktery pouziva a kombinuje rizné
terapeutické postupy a techniky. U postizenych jedincti se nejvice pouziva funkcéni
ergoterapie. Ta je cilend na zlepSeni dané postizené Casti téla. Soustied’uje se na
senzomotorickou slozku, kognitivni slozky c¢innosti a psychosocialni trénink.
V senzomotorické slozce se cilen¢ zaméfujeme na posileni svalové koordinace, zvétSeni
rozsahti pohybu, zlepSeni koordinace oko — ruka a na rozvoj jemné a hrubé motoriky.
U kognitivni slozky rozvijime pozornost, orientaci, pamét, prostorovou orientaci apod.
Pti tréninku psychosocidlni slozky se zamétujeme na sebeovladani, sebepojeti a socialni
interakci. VSe je propojeno, aby doslo ke zlepSeni postizené funkce. V ergoterapii je
nevyhnutelné pouzivani riznych pomicek ke cviceni, jako jsou stavebnice, puzzle,
modelovaci hmoty pro zlepSeni koncentrace, paméti a jemné motoriky.

(Krivosikova, 2011)

3.5 MUZIKOTERAPIE

Muzikoterapie je zaméfena na vyuziti hudebnich prozitki, které napomahaji
k vyvolani a obnoveni pocitu dusevni pohody, ktera souvisi s t€lesnym zdravim jedince.
Hudebni zazitky doprovazi velmi pozitivni pusobeni na jedince. Je tu tedy terapie
spojena s hudbou. Hudebni ¢innost napomaha jedinci prekonavat rtizné vyvojové
prekazky a uéi ho ziskavat nové dovednosti. U klienta se mobilizuji vnitini zdroje
arozviji se jeho motivace a kreativita. Muzikoterapie vyuzivd mnoho hudebnich
pomucek a nastrojii podle potfeby jedince, bubinky, gongy, dechové nastroje apod.
Jedinec se do terapie aktivn¢é zapoji, muze se pomoci hudby vyjadfit, improvizovat,
nechava pracovat svou piedstavivost. Muzikoterapie podporuje a rozviji spontannost

a jedinci umoznuje vyjadfit své pocity. (Kantor, 2009)
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3.6 HIPOTERAPIE

Hipoterapie je jednou z rehabilitatnich metod v oboru hiporehabilitace. Je to
léCebné plsobeni koné na jedince. Jednd se o pusobeni komplexni, zahrnujici
rehabilitaci ptisobici na obnoveni ztraty néjaké funkce, snizeni ijmy z diivodu nemoci,
ma vliv na motoriku, aktivaci centrdlni nervové soustavy, zmirnéni nebo odstranéni
priznakti. Hiporehabilitaci se rozumi vozeni na koni, jezdéni na koni nebo pouze
polohovani na hibetu koné. Je to fyzioterapeuticka metoda, pii které konska chuze
pusobi na vyvolani pohybovych impulst u jedince. Tim dochazi k aktivaci centralni
nervové soustavy, ke zpracovani vjemu a reakci organismu, kdy se u pohybové
znevyhodnéného jedince aktivuje vjem a piikaz, ktery je obdobny pii lidské chizi.
Timto zplsobem muZzeme dosahnout pokroku v oblasti koordinace, ve vyvoji
vzpiimovani a rovnovahy. Principem hipoterapie je splynuti koné a jedince. (Holly,

Hornacek, 2005)

V hipoterapii hraje vedouci roli 1ékaf, ktery navrhuje kratkodoby nebo
dlouhodoby plan hipoterapie, spolupracuje s rehabilitacnim pracovnikem, ktery ma
nejvyznamnéjsi roli. Rehabilitaéni pracovnik musi byt fadné vysSkolen v oboru, musi
absolvovat kurzy pro hipoterapeuty. Rozhoduje o polohovani, koriguje pohyby jedince,
aby vedly ke sladéni a rozvoji hybnosti, zodpovida za bezpecnost jedince. Hipoterapie
se provadi na vhodném misté v kryté nebo oteviené jizdarn¢ i volné v ptirodé. (Holly,

Hornégek, 2005)

3.7 CANISTERAPIE

Canisterapie oznacuje terapii, ke které se vyuziva pisobeni psa nebo feny jako
léCebné metody pomadhajici v oblasti psychické, fyzické a sociadlni. Napomaha
uplatni tam, kde jiné metody nelze pouzit nebo selhavaji. VétSinou je vyuzivana
Ujedinci s mentalnim nebo smyslovym postizenim, pro autistické déti, déti
deprivované, déti v logopedické a rehabilita¢ni praxi. Miaze byt pouzita v socioterapii
a psychoterapii télesn¢ postizenych, 1 u déti dlouhodobé nemocnych a po urazech, je

soucasti komplexnich terapii pti depresich apod. Metoda je vedena profesiondlnim
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odbornikem nebo profesiondlem se specialné vycviéenym psem. Cilem této metody je
zkvalitnit zivot jedince z pohledu motivace, terapeutického hlediska a odpocinku. Je
pod vedenim zdravotnického profesionala a soucasti terapeutického procesu je zvife
pes. Canisterapie vyuziva 1 metody polohovani, kdy jedinec je postizeny a pes nahrazuje
polstaf v polohovani. Polohovaci metodu méame relaxacni nebo rehabilitacni.
Canisterapie piisobi na rozvoj hrubé a jemné motoriky, podnécuje jedince k verbalni
i neverbalni komunikaci, rozviji koncentraci a pomaha pii nacviku paméti, citéni,

poznavani apod. (Galajdova, 1999)
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4 RODICOVSTVI S POSTIZENIM DITETEM

Pokud se do rodiny narodi dité s postizenim, zméni to cely zivot rodiny. Rodina
musi postizeni ditéte pfijmout, vyrovnat se s nim, najit silu bojovat a dal zit. Neni to

cesta snadna, ale vSe se da s pomoci zvladnout. (Kerr, 1997)

4.1 RODINA

Zeptame-li se, co rodina znamena, kazdy nam odpovi trochu jinak, ale pro
zacatku zivota jedince a ovliviiuje dit€é nejvice z pohledu psychickych potieb a
z pohledu utvaieni mezilidskych vztahd. To si pak dité nese dal do svého Zivota. Rodina

je zakladni Zivotni jistota, kterou ditéti mizeme dat. (Matéjcek, 1994)
4.1.1 DEFINICE RODINY

Rodina v lidské spolecnosti ptedstavuje zakladni jednotku. Kromé udrzeni
lidstva po biologické strance plni ten hlavni ukol, aby jejim prostfednictvim mohla
spolecnost nalezité pecovat o své potomky. Dit€¢ se od pocatku svého Zivota setkava
s rodinou a ta je jeho prvnim modelem spole¢nosti. Rodina také pieduréi osobni vyvoj
ditéte a vztahy k jinym lidem. Pro zdravi télesny a duSevni vyvoj ditéte je dileZitd a
dodnes i nepostradatelna stala pritomnost a angazovanost rodi¢t, kteti vytvaii bezpeci
domova, chranéné uzemi a stabilni prostfedi. A toto muize poskytnout nezastupitelné jen
rodina. Neexistuje zadny typ spole¢nosti, kde by rodina nebyla zdkladnim ¢lankem, o

ktery se spole¢nost opira. (Matousek, 1997)
4.1.2 VYZNAM RODINY A JEJi FUNKCE

Rodina je pro dit¢ vyznamnd a nezastupitelna. Od svych rodict ziskava dité
genetickou vybavu, ta ovliviiuje jak jeho celkovy rozvoj v oblasti télesné, dusevni tak
I jeho socialni status a socializaci. Diky roding si dit¢ uvédomi svou roli i misto ve

spolecnosti. (Matousek, 1997)

Rodina ma ¢tyfi funkce. Prvni funkci rodiny je biologicko — reprodukéni, to jest

udrZzeni a pokracovani lidské spole€nosti. V soucasné dob¢ se prosazuji i alternativni
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rodiny. Druhou funkci je ekonomicko — zabezpeCovaci, zajistujici financni stranku
rodiny. Tteti funkce rodiny je socializacné-vychovna. Je nezastupitelnd, podili se na
vyvoji ditéte po vSech strankach, formuje osobnost ditéte. Posledni funkci rodiny je

emocionalni. (Matousek, 1997)
4.1.3 ZIVOT S POSTIZENYM DITETEM

Kdyz se v rodin€ narodi postizené dité, je to velka zatéz pro rodice. VétSinou je
to situace, se kterou vibec nepocitali, nejsou na ni vibec pfipraveni, narusi to jejich
zivot. Rodice nemaji zdravé dité, maji nejasny pohled na zivot s postizenym ditétem,
které si vynucuje zménu celého jejich zivota. Musi pifijmout nové role a povinnosti,
musi se vyrovnat s nejistotou, nevédi, jak zdvazné je postizeni, jaka bude prognoza, a to
vSe vytvaii obrovskou zatéz. Intenzitu stresu, bezmoci a bezradnosti stfida snaha ditéti
pomoci, ve vSem, co pro né¢ mohou udélat. Stres rodi¢t ovlivni i zavaznost postizeni
a typ postizeni jejich ditéte, coz urCuje stupen jeho zavislosti na jiné osob¢. (Vagnerova,

Strnadova, Krejcova, 2009)
414 VYROVNAVANI SE S POSTIZENIM

Zit a naudit se zvladat Zivot s ditétem s postizenim neni vibec jednoduché, u
rodic¢t se objevi spousta divodi k obavam. Cesta, na kterou se daji, je slozita, je zde
tteba hodné sily a opravdového rodicovstvi. Rodi¢e prochazeji nékolika fazemi zvladani

situace. (Kerr, 1997)

Prvni fazi je zvladnuti krize. Rodice jsou po ozndmeni situace v Soku, ¢asto ani
nevnimaji, co jim lékati sd€luji, byvaji zdrceni, objevuji se obavy, zda dité nezemfe, jak
bude zit dal, zaCinaji mit strach, ztraceji nadé&ji, jsou vystraseni, citi se bezmocné.
Zacinaji hledat vinika, jak se jim to mohlo stat. Objevuje se Casta otdzka: ,,Proc, se to
stalo zrovna nam?* Nékteti propadaji sebeobvinovani nebo hnévu, ale tim ditéti v danou
chvili nepomtzeme. Nejlepsi je se s danou situaci vyrovnat, aby rodi¢e mohli jit dal.
U kazdého je toto obdobi riizné dlouhé. Poté co se rodina s tézkou skute¢nosti vyrovna,
ma nejhorsi za sebou, za€ina ziskavat sebediivéru ve vztahu k ditéti. Vasi lasku vam dité

vvvvvv

potiebach vaseho ditéte, poznavate 1ékare, fungovani systému péce, objevujete i své
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siln¢ stranky, které ditéti i celé rodiné pomadahaji. Zjistujete redlné moznosti vaseho

ditéte, jak ho muizete rozvijet, jak s ditétem pracovat. (Kerr, 1997)

Treti fazi je kolobéh pocitu. Pocity se v prvnich dnech neustale ménily, nékteré
pocity se i vraci. Rodina muze prozivat zoufalstvi a zmatek z divodu jesté malé
informovanosti o postizeni nebo nejistoty pii zachdzeni s ditétem. Objevuji se
I rozporné pocity lasky a nenavisti, pocity viny, ale také se zamyslite, co musite pro
rodinu obétovat napt. ve svém profesnim a spolecenském Zzivoté. V této dobé¢ je dobré
byt presvédcen, ze délate to nejlepsi pro své dité. Deprese i strach casem odezni.
Dilezité je vénovat se obCas i néemu, co rodinu bavi. Tim ziskava obnoveni vnitini

rovnovahy. (Kerr, 1997)

Ve ¢tvrté fazi se dostavame od negativnich pocitd k pozitivnim. Nyni je rodina
jiz zabéhnutd do Zzivota, ma velky piehled a dostatek informaci o svém postizeném

ditéti. Rodice jiz ziskali jistou a silu. (Kerr, 1997)

Nikdy se nema rodina stydét, kdyz néco nezvlada nebo citi bezmoc, od toho tu
jsou odbornici, ktefi vam pomohou, abyste pro své postizené dité, pro svou rodinu i pro

sebe samotné udélali to nejlepsi. (Kerr, 1997)
415 VY A VASE DITE

Rodina s ditétem se specialnimi potiebami piedstavuje pro vSechny své Cleny
velkou psychickou zatéz, nejvetsi pozornost je soustiedéna pravé na postizené dité.
Stale pomahd neutuchajici laska a citovy pfistup. Je dobré piedchazet stresim
a problémim, proto vzdy vse feSime v rodiné spole¢né se vSemi Cleny, aby zde byl pocit
rovnocennosti. Je dulezité vypracovat Si denni fad a dodrzovat ho. U kazdého
postizeného ditéte nalezneme vzdy rtizné moznosti, jak ditéti pomoci a jak ho co nejvice
rozvijet. Pokud chceme ditéti pomoci, je nutné znat normalni détské vyvojové féze.
Hrou a pfirozenou pé¢i o dit€¢ podporujeme jeho vsestranny rozvoj. Pii hrach
i kazdodennich ¢innostech zafazujeme rtzna cviceni, kterymi rozvijime nebo
zdokonalujeme jeho slabé stranky. Laska, vzédjemny kontakt, a hlavné komunikace je

pocitem bezpeci, jistoty a $tésti. (Kerr, 1997)
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416 PARTNERSKE VZTAHY

Vztah partnerti se s ditétem S postizenim neni jednoduchy, jiz na zacatku se
ocitate pod velkym tlakem. Péce o dit€, podle druhu a vaznosti postiZeni, vas zatézuje
psychicky i fyzicky. To vSe se muze projevit stresem a unavou, kterd narusi vas
vzéjemny vztah. Zatéz muze ale vas vztah stmelit, ne narusit. Je dobré spolu o vsem
hovorit, vzajemné si naslouchat, vzajemné se podporovat. To je predpoklad pro dobry
partnersky vztah i v téZkych obdobich. Pokud o svych problémech mluvite nahlas, je to
nepiijemné, n€kdy az bolestivé, ale napomahé to k vyrovnani se se situaci. Dulezité
a prospésné je dale rovnomérné rozdéleni povinnosti. Najdéte si vzdy spole¢ny cas,
vénujte se i svym koni¢kiim, tim na chvili zapomenete na své starosti. Abyste ziskali
volny ¢as, je dobré stiidat se v hlidani, nebo si hliddni zajistit tfeba rodi¢i. VSe, Cemu se
budete vénovat ve volném Case, vas osv€Zi a naberete novou energii. Obcas se stava, ze
se citite na dné. Tyto pocity odezni, ale pokud ne, je dobré se obratit na pomoc

odbornikii, jako je psycholog, socialni pracovnik apod. (Kerr, 1997)
417 REAKCE PRARODICU

Reakce €lent rodiny zvlasté prarodicl na dité s postiZzenim je stresujici, Casto je
pro né velice obtizné pfijmout takové vnouce. N€kdy nemaji ani silu emocné podpoftit
mladou rodinu a poskytnout ji potfebnou pomoc v dané situaci. Matka postizeného
ditéte té€Zce nese chovani prarodici, je to pro ni velice zranujici. VétSinou pomtize az

¢as. (Kerr, 1997)
41.8 VZTAHY S OKOLIiM

Reakce okolniho svéta na dité s postizenim jsou rtzné. Okoli Casto reaguje
nevhodné z dtvodu zdé&Seni, ptredsudkt, lhostejnosti nebo strachu, ale také litosti
a soucitu. Proto je dulezité lidi v okoli na danou situaci pfipravit, Vysvétlit nemoc nebo
postiZeni, zdUraznit, co dit€¢ umi, co zvlada samo, co naopak ne, Ujistit, Ze se S vami
muze 0 postizeni mluvit, zdiraznit potifebu trpélivosti, pomoci v ur¢itych situacich
apod. To umozni lidem, ktefi pfichazeji do styku s postizenim ditétem a jeho rodiéi, aby

se zbavili nespravnymi pfedstavami zatizeného vztahu k nim a chovali se pfirozené.
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Zaroven to pomahd i socializaci postizen¢ho ditéte a jeho zaclenéni do spolecnosti.

(Kerr, 1997)
419 KDO NAM POMUZE

Spousta rodicti na zacatku péce o postizené dité nevi, na koho se obratit, kam jit
pro pomoc. Je pro n¢€ nepiijemné, vliibec se nékoho na néco ptat. Proto je dobré poznat
rodinu s ditétem s podobnym postizenim, ktera si timto obdobi jiz prosla a vi, jak vam
muze pomoci a poradit. Rodina S postizenym ditétem potiebuje dostatek podpory
a informaci. Informace z nékterych zdroji jsou dosazitelné snaze, nékteré vyzaduji vice
usili. Nekteré rodiny potiebuji i finanéni podporu, nekdy i zdanlivé nefeSitelné ma
jednoduché tfeseni. Pomoc muzeme hledat u Iékare, odbornych specialistli, socialnich

pracovniki, détského psychologa, ucitele apod. (Kerr, 1997)
4.1.10 POHLED DO BUDOUCNOSTI

Zakladem vseho je genetika, vrozena vada urcuje, ze u ditéte neni vSe v poradku,
ato hned, kdyz se narodi. Nemusi to byt vada geneticky pfedana od rodic, muize
vzniknout Vv prenatalnim obdobi i béhem porodu. Geneticky podminéné vady jsou
zpusoby naruSenou genetickou vybavou. Nékteré jsou zdédeéné, jiné vzniknou ndhodnou
genetickou zménou, nékteré se projevi, jen kdyz je spusti néjaky faktor. To vSe se zjisti
genetickym vySetfenim. VZdy nas zajima otazka, proc¢ a jak doSlo k postiZzeni. Genetické
vySetieni jde do hloubky, zajima se o zivot naSich pfedkd, problémy Vv rodiné apod.
Zpracovani je naro¢né, vysledek ovlivni nasi dal$i budoucnost, pfemyslime o tom, zda
mit ¢i nemit dal$i dité. Po obdrzeni vysledki genetického vySetfeni dostaneme
i informace o moznostech 1éCby a jejich vyhlidkach, o cilech, kterych miZeme
dosahnout, o tom, jak nejlépe a maximalné svému postizenému ditéti pomoci a rozvijet

vvvvvv

Zivot a rozvoj sobéstacnosti ditéte. (Kerr, 1997)
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PRAKTICKA CAST

5 KVALITATIVNI VYZKUM — PRiPADOVA STUDIE

Pred vyzkumem je dulezité zvazit, zda se bude jednat o kvantitativni nebo
kvalitativni vyzkum. Kvantitativni vyzkum pouzivd nejcastéji dotaznikovou formu,
u kvalitativniho vyzkumu se vyuziva nejvice sbér dat z rozhovoru, z dokumenti nebo

pozorovani. (Svatiéek, Sedova, 2007)

U kvantitativniho vyzkumu je stanoven hned na zacatku ptedmét zkoumani, poté se
stanovuji vyzkumné hypotézy, které jsou na konci bud’ prokazany, nebo neprokazany

a zamitnuty. (Prticha, 2014)

5.1 DEFINICE A TEORIE VYZKUMU

Pro bakalafskou praci byl vybran kvalitativni vyzkum — piipadova studie.
Kvalitativni vyzkum muize byt zaméten na jednotlivce nebo skupiny. Tento je zaméten
na jednotlivce, a to na zivot jednoho ditéte sVvyvojovou vadou — aberaci 3.
chromozomu. Popisuje se zde Zzivot a vyvoj tohoto ditéte v obdobi prenatalnim,
perinatalnim a postnatalnim. VSechna tato obdobi doprovazi komplikace spojené
sruznymi vadami a poruchami, se kterymi se dit¢ a rodi¢e musi Vyporadat.
V kvalitativnim vyzkumu je pouZivan jako hlavni nastroj rozhovor. Je zde pouZit
hloubkovy a polostrukturovany rozhovor s matkou ditéte. Pomoci rozhovoru ziskavame
komplexni a podrobné informace o daném ditéti. Jsou dany pfipravené otazky, ale je
zde moznost tazatele odklonit se od dané otazky. Rozhovor je veden podle dané
problematiky, je flexibilni, ale zaroven sméfuje do hloubky tématu. Pii hloubkovém
rozhovoru se pouzivaji otdzky oteviené, jasné a neutrdlni. A praveé timto rozhovorem
mbzeme zkoumat specifického jedince jako pravé vnasem vyzkumu. (Svaiicek,

Sedova, 2007)
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5.2 KAZUISTIKA - PRIPADOVA STUDIE

Kazuistika v piekladu znamena piipad, oznacuje posouzeni ptipadu a dany piipad
i ukoncuje. U modernich véd se dnes pouziva nazev piipadova studie, ktera ma od

kazuistiky otevieny konec. (Klugerova, Prazova, Vacinova, 2010)

Ptipadovd studie se zabyva detailnim popisem jednoho piipadu. V tomto
vyzkumu se budeme zabyvat osobni piipadovou studii jedné rodiny s postizenym
ditétem. Sbirdme zde velké mnozstvi dat o této rodin€ a ditéti. Chceme zde popsat jeho
slozité postizeni, vystihnout kazdodenni piekazky, problémy, ,,normalni den jeho
Zivota, pristup rodiny k jeho postizeni a kazdodenni snahu poposunout jeho vyvoj

kupiedu. Na konci ptipadové studie v§e posoudime a vyhodnotime. (Hendl, 2012)

5.3 METODA ZISKAVANI DAT

Data v kvalitativnim vyzkumu se ziskavaji z kazdodenniho Zivota. Jejich tikolem
je popsat podrobné jedince, jeho Zivot, jeho rodinu za urcity ¢asovy interval. Hledame
odpovédi na otazky ,,Pro¢?* ,, Jak?* apod. Je 1épe mit pruzné plany, které miizeme podle
situace Castecné meénit. K ziskdvani dat nejcastéji pouzijeme pozorovani, dotazovani

nebo sbér dokumentace. (Hendl, 2012)

5.4 KVALITATIVNI DOTAZOVANI

Diilezité je umét spravné klast otdzky a umét naslouchat vypravéni dotazovaného,
tim ziskdme informace obsahujici odpovédi pro ndmi stanovené vyzkumné cile. Metody
jsou ruzné, pocinaje vypravénimi, rozhovory apod. Stfedni variantou je
polostrukturovany dotaznik, ten ma sviij stanoveny ucel, ale velkou vyhodou je pruznost

pfi ziskavani informaci. (Hendl, 2012)

5.5 ROZHOVOR

Rozhovor a jeho taktika neni véc lehka. Umét vést kvalitativni rozhovor vyzaduje

hodn¢ koncentrace, dovednosti a porozuméni. Musime zvazit délku rozhovoru, citlivost
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daného tématu, pokladani vhodnych otazek. Dulezitou ¢asti rozhovoru je jeho zaCatek
a konec. Na zacatku je dulezité s dotazovanou osobou, v naSem piipadé s matkou,
prolomit psychickou bariéru. Na konci rozhovoru miizeme ziskat jeste¢ néjaké dulezité
informace k dané situaci. Typy otazek jsou rtizné. Na zacatku rozhovoru pokladame
neproblémové dotazy, napft. jak se dit¢ chova apod. V dalsi ¢asti rozhovoru sondujeme
popis dané vyvojové vady a vedeme naSe otazky do hloubky zkoumaného problému.
Zjistujeme fakta i nazory, které se vztahuji k chovani a zivotu ditéte. Povidame si
0 pfitomnosti a az poté se ptame na vyhled do budoucnosti. Otazky klademe jasné
a spravné, aby byl rozhovor plynuli a efektivni. Casto je vyuzit i narativni rozhovor, kdy
nepokladame standardni otazky, ale povzbuzujeme v nasem piipadé matku ditéte
K volnému vypravéni, kdy dotazovany vypravi a prezentuje svij piibéh. Potom se
dostavame k fazi dotazovaci, kde jiz klademe otdzky k vypravénému piibéhu. (Hendl,

2012)

5.6 CILVYZKUMU

Cil vyzkumu této bakalatské prace je zaméten na Zivot a péci o dité s diagn6zou
aberace 3. chromozomu, objasnéni zavaznosti této diagndézy a s ni spojenych vad.
Chceme se dozveédét, zda je mozné této vyvojové vadé piedchazet nebo ji néjak omezit.
Nakonec zhodnotime, zda je mozné zvladat péfi o dit€¢ s diagnézou aberace

3. chromozomu a jaky ma rodina s timto ditétem pohled do budoucnosti.

Pro dosazeni stanoveného cile si autorka této bakalafské prace zvolila rozhovor
s matkou ditéte. Byly kladeny otazky promyslené a formulované tak, aby bylo dosazeno
ziskani informaci potfebnych k danému vyzkumu. V odpovédich nalezneme pocity,

které rodina v dané situaci prozivala.
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6 ANAMNEZA

V této ¢asti se budeme piimo zabyvat anamnézou rodiny a ditéte.

6.1 RODINNA ANAMNEZA

Matka i otec ditéte jsou ve veku 30-35 let. Jsou oba zdravi, po genetickych testech
V naprostém poradku, bez pienosu jakékoliv dédiéné vady ¢i choroby na potomstvo.
Matka ditéte byla v obdobi perinatdlnim od 6. tydne na rizikovém tehotenstvi z divodu
zatézujiciho zaméstnani a velké tinavy. Po podrobném screeningu ve 20. tydnu bylo
objeveno podezieni na cystu, matka byla od t¢ doby hlidana a pravidelné kontrolovana.
Na konci 25. a zacatkem 26. tydne byl u plodu po kontrole zjistén sacrococcygealni
teratom, bohuzel pozdé na moznost ukonceni téhotenstvi. Byl tedy doporucen porod
cisatskym fezem na specializovaném pracovisti v Praze. Nynéjsi stav rodicu je dobry,

bez zadnych vaznych onemocnéni.

6.2 OSOBNI ANAMNEZA DITETE

Dité se narodilo v roce 2015 cisafskym fezem v 39. tydnu, ptesné 39. tyden a 5.
den, bylo donosené s porodni vahou 3,300 kg. Druhy den po porodu bylo pomoci
genetického testu zjisteno u ditéte ne€kolik vrozenych vyvojovych vad zptsobenych
aberaci 3. chromozomu. Jedna se 0 tyto vady: nebalancovana invertovana duplikace
¢asti kratkého raménka 3 chromozomu s deleci terminalni ¢asti kratkého raménka,
defekt siového a komorového septa, oteviena tepenna ducej a hexadaktylie na vSech
koncetinach, hemivertebra Th10, Thl1, sacrococcygeal teratom, epilepsie, détska
mozkova obrna a gotické patro. Dité prodélala béhem prvniho roku nekolik operaci —
odstranéni teratonu v oblasti malé panve, operace srdce, operace zhoubného nédoru
zloutkového vacku, 4 chemoterapeutické bloky. V druhém roce zivota sledovano,
pokra¢ovano V cvi¢eni Vojtovou metodou a uzito dalSich terapeutickych metod pro
celkovy rozvoj ditéte. Od 3. roku piidana metoda Bobath, canisterapie, hipoterapie,
muzikoterapie, metoda pani Capové apod. Dité pravidelné navitévuje jedenkrat roéné
lazné a jedenkrat roén¢ 1é¢ebnu. Navic prochézi dit¢ dalsimi lécbami, které si organizuje

matka sama. Po veskerych kontrolach vSe v norm¢ vzhledem k danému postizeni.
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6.3 VYVOJ DITETE Z POHLEDU MATKY
6.3.1 OBDOBI PRED NAROZENIM
Vypraveni matky ditéte

Po zjisténi té krasné a neplanované noviny, Ze jsem téhotna, nas S manzelem
naplnil krasny pocit ocekavani a S§tésti. M¢li jsme velkou radost, vilbec by nas
nenapadlo, ze by se ndm narodilo dité s postizenim. Byli jsme zdravi, nemocni béhem
naSeho Zivota jen malo a s béznymi nemocemi. Hned od prvnich dnt t€hotenstvi jsem
dodrzovala vSechny zasady zdravé vyzivy. Prvni kontroly u Ilékafe probihaly
V naprostém potadku. Pfi podrobném screeningovém vysetieni bylo zjisténo podezieni
na cystu a hemivertebra u 2 obratlt. Lékat mi sdélil, Ze se nejedna o zavazné vady a vse
se da po narozeni ditéte chirurgicky odstranit, zadné nasledky dit¢ mit nebude a bude
vSe vporadku. Az po dalsim vySetfeni v25. az 26. tydnu byl zjistén néador
sacrococcygeal teratom. Pro porod mi byl doporu¢en cisafsky fez na specializovaném

pracovisti v Praze.
6.3.2 POROD A PRVNI ROK ZIVOTA
Vypraveni matky ditéte

Na porod jsem se dostavila i s manzelem do Prahy. Rodila jsem v 39. tydnu,
pfesné¢ 39.tyden a 5. den. Dité se narodilo cisaiskym fezem bez komplikaci. Po
narozeni vazilo 3 300 grami. Byli jsme ti nejStastnéjsi rodice na svété. 1 kdyz byl u
ditéte po prvnich kontroldch zjistén defekt sifiového a komorového septa, oteviena
tepenna ducej a hexadaktylie na vSech koncetinach, hemivertebra Th10, Thll, stile
jsme verili, ze se da vSe vylécit. Pro zjisténi pfi¢in vrozenych vyvojovych vad byly
udélany rtizné testy a kontroly, které pfinesly nejasnosti, a proto hned druhy den bylo
dit¢ podrobeno dalsimu genetickému testu. Tento Fischeriv test prokazal
nebalancovanou invertovanou duplikaci ¢asti kratkého raménka 3. chromozomu s deleci
terminalni ¢asti kratkého raménka, zatim nikdy tento ptipad nebyl prokazan a je v nasi
republice jediny. Hned nato ndm rodicim byly udé€lany také genetické testy, aby byla
zjiSténa pii¢ina. BohuZel naSe genetické testy se prokazaly byt zcela v poradku, takze

zadna dédi¢na vada, ale opravdu ndhoda pii parovani chromozomu. Nasledné se stav
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naseho ditéte velice zhorsSil, bylo pievezeno na jednotku intenzivni péce Vv dusledku
infekce v krvi. | mné se zhorsil stav, i ja jsem byla hospitalizovana. Ja i dité jsme mély
v krvi zlatého stafylokoka, ziejm¢ infekce béhem porodu. Thned nam byla podavana
antibiotika, 1é¢ba trvala nékolik dnt. Po vylééeni, mohla byt ve 14 dnech véku ditéte
provedena operace teratomu. Béhem operace byl vyoperovan teratom, ktery se nachazel
V oblasti malé panve, a byla odoperovana i kostré. Po operaci nastaly komplikace a
srde¢ni kolapsy. Operace srdce jiz nemohla byt déle odkladana a bylo nutné ji co
nejdiive provést. Jak bylo dité stabilizované, byla operace v 1. mésici provedena. Byla
to narocna operace provedend na specializovaném kardiologickém pracovisti v Praze,
béhem operace byly odoperovany 4 vady srdce a upraveny chlopné. Tyden jsme byly
Vv Praze a pak pielozeny do Hradce Kralové. Dité bylo stale ptipojené ke kysliku, az po
nckolika dnech ho bylo mozné odpojit a zacalo pln€ dychat bez nutnosti kyslikového
piistroje. Po 1,5 mésici byly provedeny testy, které dopadly velice dobie, a srdce
funguje dodnes spravné bez vad. Pied 3. mésicem véku ditéte, kdyz uz se zdalo, ze vse
bude v pofadku a my budeme moci jit domt, se u ditéte projevily epileptické zaskuby.
Byly vSak podchyceny vcas, Iéky se vSe upravilo a my konecné€ po 3 mésicich mohly
vyrazit domu. Po celou dobu jsem kazdy den byla se svym ditétem v kontaktu, neustale
jsem ho navstévovala a dojizd€la za nim, pokud to bylo mozné, kojila jsem ho, nebo
jsem mu vozila matefské mléko. Ale konecné¢ jsme byly doma jako celd rodina, dité
s obéma rodici. Pokud bylo jesté takhle malé, nevidéli jsme s manzelem Zadné rozdily
mezi nim a jinymi béznymi détmi, je pravda, ze nase dité nebylo tak zivé a pohyblivé. A
proto jsme od 3. mésice zacali chodit na Vojtovu terapii, ktera nam méla pomoci
S pohyblivosti a reflexemi na celém téle. I ja jsem se naucila tuto metodu a zacala ji
pravidelné se svym ditétem kazdy den nékolikrat cvicit. Nebylo to viibec jednoduché,
ale opravdu nam velice pomohla s hybnosti a vytvofenim dobrého svalového zékladu.
Dalsi mésice plynuly, my pravidelné cvicili a chodili na pravidelné kontroly. Po poradé
s détskou lékatskou jsem dala své dit¢ ockovat hexavakcinou. U ditéte se nahle objevily
epileptické zaskuby, nejprve jsme nevédéli, co to mohlo zpusobit, a hledali jsme
pticinu. Ockovani nas také napadlo, ale nakonec jsme dali dit¢ ockovat jesté dalsi
davkou. Reakce byla tplné stejna i po druhé davce a od té doby uz nenecham své dité
ni¢im ockovat. Po bézné kontrole v 8. mésici byla u ditéte odhalena recidiva

zloutkového vacku. Byly to dvé ohranicené oblasti. Byli jsme ihned objednani na
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operaci. Operace prob&hla v potadku, nador byl ohrani¢eny a byl cely odstranén. Vaha
nadoru celkem byla 250 grami, coz nas pii porovnani s vahou naSeho ditéte dosti
vydésilo. Ted nas ¢ekalo n€kolik nekonecnych probdelych noci pii ¢ekani na vysledky.
Bohuzel se potvrdilo to, co jsme nechtéli slySet, a to, Ze se jednalo o zhoubny nador.
Atak jsme museli podstoupit sériec 4 chemoterapeutickych blokt. Dojizdé€li jsme do
Prahy na onkologické odd¢leni-vzdy 1 tyden na kapackéch a pak 3-4 tydny doma. Bylo
to narocné obdobi zejména pro nas, vidéli jsme, jak je naSemu ditéti Spatné, a nemohli
jsme mu pomoci. Jeding to, Ze kdyZz bylo na kapackach a stale se usmivalo, mi davalo tu
silu bojovat dal, protoze nase dit¢ to nevzdavalo, a tak jsme mu my museli byt tou
nejvetsi oporou a jeho jistotou. Museli jsme dbat na dokonalou hygienu prostiedi,
neustale jsme doma vSe dezinfikovali a wvytirali. Musela jsem piipravovat
nizkobakterialni pokrmy, izolovat nés od vSeho, aby se k ndm nedostala néjaka infekce,
pred prvnimi narozeninami jsme 1é¢bu tspésné ukondili. Po prvni kontrole v§e vypadalo

dobfe. A tak jsme radostné oslavili prvni narozeniny naseho ditéte
6.3.3 DRUHY ROK ZIVOTA
Vypraveni matky ditéte

Cely druhy rok jsme byli pod neustalym dohledem lékaiti, probihala rtizna
vySetieni, byl to takovy odpocinkovy rok pro nabrani sil po chemoterapii. Byl to rok
dlouhy, ale my jsme nepfestavali cvi¢it Vojtovu metodu, ktera nam pomahala vytvaret
dobry svalovy zaklad, a hlavné kaZzdym dnem jsem vid¢€la del$i vydrz pii cviceni, coz
mé 1 mého muze zase vice utvrzovalo v tom, Ze bude 1épe a 1épe. Toto obdobi pro nas
bylo plné napéti, zda veskera vySetieni dopadnou dobfe. VySetfeni srdce bylo
v poradku. Na onkologicka vysetfeni jsme jezdili vzdy na né€kolik dni do Prahy na
onkologické oddé€leni, kde jsme byli vzdy né€kolik dni. Prvni kontroly byly po
4 tydnech, pak po 6 tydnech, po 3 meésicich, po pul roce a nyni jiz jezdime jednou za
rok. Vzdy se pfi vySetfenich provadély ultrazvuky jizev v oblasti panve, rentgen plic
asrdce a dal$i podrobnd vySetfeni. U naSeho ditéte doSlo k regresi, i kdyZ to byla
regrese pozitivni, nebot’ dit€¢ neubyvalo na vaze, ale také nevyrostlo ani nepiibralo a po
cely rok mélo vahu 6,5 kg a délku 74 cm. Byli jsme za to moc radi, dité zacalo okolo

druhého roku Iépe jist, i vice reagovalo a zacalo vice pohybovat jak rukama, tak
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nohama, pietacelo se i na bficho a na zada. Zacalo vydavat zvuky, pobrukovalo, stale se
usmivalo. Pfed druhym rokem bylo dité operovano, byl odstranén nadpocet prsti na
rukach (polydaktylie) a sriisty na nohach (syndaktylie). Operace probéhla v naprostém
potadku bez komplikaci.

6.3.4 TRETI ROK ZIVOTA
Vypraveni matky ditéte

Ve 2,5 letech jsme ja a dité odjely do prvnich lazni. Mély jsme del$i pobyt, a to
na 5 tydnt. NaSe dité si rychle zvyklo, na kazdé cviceni a proceduru se tesilo, aktivné
spolupracovalo a bylo plné energie. Ostatni déti jiz ke konci tydne odmitly cvicit, byly
unavené. Nase ne, cvicilo po celou dobu a pak vibec nechtélo se mnou odejit. Manzel si
snami kazdy den volal, sdélovala jsem mu kazdy pokrok, ze kterého mél se mnou
velkou radost. Na vikendy za nami vzdy piijel a ziistal po cely vikend, abychom alespon
chvili byli spole¢né. Bylo to dlouhé, byt takhle na 5 tydnii pry¢, ale opravdu nam lazné
velice pomohly. Po ¢trnacti dnech doma jsme odjely do 1é¢ebny do Znojma, kde s nami
zacali cvicit metodu Bobath. Stale se pokracovalo i ve Vojtové metodé, ale i po
mentalni strance doslo u ditéte k posunu, uz nam rozumélo, reagovalo na nase
jednoduché pokyny, coz byl zase pro nas velky pokrok. Pfi Bobath metodé se pracuje
ptirozené, senzomotoricky, S vyuzitim pfirozeného a jednoduchého napéti svalti. Mimo
tuto metodu nam zafadili do 1é¢by muzikoterapii, ergoterapii a canisterapii. Byl to zase
posun a vidéla jsem své dité Stastné a klidné zvlasté pii muzikoterapii, myslim si, Ze ma
1 hudebni sluch. Zde si velice oblibilo zvukové hry a zvukovy bubinek. ProtoZe se stale
musime hlidat, abychom jsme neonemocnély nebo nedostaly infekéni onemocnéni,
absolvujeme vesSkeré terapie individudlné. Musime byt stale na pozoru, vzdy z divodu
absolvovanych chemoterapii hlidat, aby naSe dit¢ nebylo zbytecné vystaveno
jakémukoliv riziku nemoci. Pfi nasledném pobytu doma jsme opét cviily naucené

cviky. Po piil roce jsme opét navstivily lazné a ke konci tietiho roku znovu 1é¢ebnu.

40



6.3.5 CTVRTY ROK ZIVOTA
Vypraveni matky ditéte

Na zac¢atku ¢tvrtého roku nam byla doporucena dalsi metoda, a to metoda podle
Capové. Byla to nenasilna, velmi G¢inna metoda na rozvoj hrubé motoriky u naseho
ditéte. A tak opét nastal kolobéh — jedenkrat do roka lazn¢, jedenkrat 1éCebna, mezitim
rizné terapie, ale i kontroly na klinikach. Stale jsme objevovali a objevujeme nové
anové metody, které by naSemu ditéti mohly pomoci. Z nich nas zaujala hipoterapie-
lécba koném. Nevahala jsem a zGcastnila se nejprve jen kratkého vikendového pobytu,
kde jsme se s tou metodou seznamily, velice mé nadchla a ziskala i naSe dité. Od té
doby jsme zafadily nékolikrat za rok tydenni pobyt s hipoterapii. Nase dit¢ se opravdu
posouva, nejsou to velké pokroky, ale jsou tu. Pozorujeme posuny Vv lepsi reakci, po
motorické strance, po rozumové strance, v oblasti jemné motoriky 1 po strance
logopedické. 1 kdyz mnoho c¢asu travime mimo domov, neustile se balime
a vybalujeme, pokroky jsou znat a stale vétim, ze bude 1épe. Manzel s nami travi, pokud

je to mozné kazdy vikend, ale jezdi za nami na n€kolik dni i na terapie, do lazni apod.

6.4 ROZHOVOR S MATKOU DITETE

S matkou ditéte byl uskutecnén rozhovor, ve kterém jsme se dozvedéli, jak bylo
pfijato postizeni, jak se s postizenim vyrovnali, jak vidi budoucnost, ¢eho chtgji

dosdhnout apod.
1. Védéla jste jiz v téhotenstvi, Ze Se Vam narodi dité s postizenim?

,Ne, na zacatku téhotenstvi vSe probihalo normalné, je pravda, ze jsem byla hodné
unavena a z divodu zatézujiciho zaméstnani jsem po dohod¢ s lékafem zlstala na
rizikovém tehotenstvi doma. AZ pfi podrobném screeningu ve 20. tydnu bylo objeveno
na ultrazvuku podezieni na cystu u plodu, ale 1ékai mé ujistil, ze se nic nedé&je, ze se
uvidi pfi dalSich vySetienich, zda se opravdu prokaze, ale ze se toto da 1é¢it. Tak jsem
odchazela trochu nejiste, ale plné jsem lékati diveétovala. Je pravda, ze mé kontroly
byly pravidelné a vzdy podrobné, aby nebylo néco zanedbano. Az na konci 25. tydne

a zaCatkem 26. tydne byl po kontrole zjistén u plodu sacrococcygealni teratom, bohuzel
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to bylo zjisténo pozd¢ na moznost ukonceni téhotenstvi. Lékar mi sdélil, Ze porod bude
muset probihat na specializovaném pracovisti v Praze, kde se pak o m¢ i dit¢ dovedou

postarat. Kontroly tedy byly pak jesté vice pravidelné a byla jsem dtsledné hlidana.*
2. Jak probihal porod ditéte?

»Pied o¢ekavanym terminem porodu m¢ manzel odvezl do Prahy v 39. tydnu, zde jsem
pak 5. den v 39. tydnu zacala rodit, byla jsem pfevezena na cisafsky fez. VSe probihalo
v potadku a narodilo se ndm nase dité. Po narozeni bylo dit¢ ddno na jednotku
intenzivni péce, kde byly provadény vSechny testy pro zjisténi vSech vyvojovych vad.
Mohla jsem sem dochazet a dit¢ kojit, nebo jsem mléko odstiikavala a bylo jim dité
krmeno. V tuto dobu jsem se citila zmatend, na jedné stran¢ jsem méla velkou radost

z narozeni ditéte, ale na druhé jsem nevédéla, co bude s mym ditétem.*
3. Jak jste reagovali na sdélenou informaci od lékara?

,»1 kdyz je ¢loveék ptipraven a vi, ze nebude vse v poradku, stale v hloubi duse doufa, ze
to nebude pravda. Pravda to byla, a co vSe jsme se dozvédéli z diagnoézy po porodu na
pokoji od primare, nés asi v té chvili hodné zaskocilo. Najednou ten krasny pocit Stésti,
Ze jsme rodice a mame dité, jako by se rozplynul. V nékterych okamzZicich mé napadala
otazka ,,A je viibec néco v poradku? S manzelem jsme byli na dn¢, ja neustale brecela
a brecela a v hlavé mi bézela jedind mySlenka — t0 nemuze byt pravda. To, ze se da
hodn¢ vad operovat, ndm zcela unikalo, a tak n¢jak jsme to nevnimali. Manzel pak odjel
domd, ja cely tyden probrecela, v hlavé mi bézely rizné myslenky, co vlastn¢ bude dal.
Jedind nad&je bylo, ze kazdy den jsem mohla se svym ditétem byt, ono dychalo,

brecelo, divalo se, a to mi davalo tu nad¢ji a silu se s tim vyrovnat.*
4. Jak se k vam chovali 1ékafi a sestry?

»oetkali jsme se sriznymi typy chovani. Nékdy vyborné po vSech strankach,
standardni, ale i nedtsledné v jednom piipade. Ale celkove, po tolika operacich, dékuji
vSem za velkou pomoc pii 1€cb¢ a oSetfovani naSeho ditéte. Pristup byl vzdy naprosto
skvély, byly nam podany veSkeré informace tak, abychom v§emu rozuméli, a to hlavné
na détském oddéleni, kardiologickém odd¢€leni, onkologickém oddéleni atd. Jsem rada,

kdyz s ndmi mluvi na rovinu a pfimo a dany problém neobchdzi, vysvétli podrobné
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postupy, ale i rizika, ktera mohou nastat. Ja se od narozeni ditéte i sama vzdélavam,
abych vSemu porozuméla a védéla, kdyz mi 1€kafi néco vysvétluji. Sestry se o nas vzdy

staraji velmi dobie a byly mi a jsou velkou pomoci pii pobytech v nemocnicich.*
5. Jak jste se vyrovnali s touto situaci?

»Z mého pohledu matky, kdyz se zamyslim, tak ten tyden, kdy mé dité po porodu bylo
na jednotce intenzivni péce a ja ho neméla u sebe a nevédéla, co bude, byl asi nejhorsi.
Nechapala jsem, jak se to mohlo stat, kde jsme udélali chybu, pro¢ zrovna my. Ale i tak
jsem mohla byt kazdy den na chvilku u svého ditéte a mé rozhodnuti bojovat za kazdou
cenu za své dité bylo vétsi a vetsi. Prosté je to mé dité, byla jsem S$tastna, ze jsem
matkou, a mé rozhodnuti, ze pro n&j udélam cokoliv, bylo najednou jasné. Nevim, asi
my matky pfemyslime jinak a dovedeme se s danou situaci rychleji vyrovnat a zit dal.
Prosté¢ nasko¢ime do dané situace a udé€lame pro své dité¢ cokoliv. U manZela jsem
vidéla ten Sok 1 vyrovnani delsi. Nebyl tu s ndmi kazdy den, dojizd¢€l za nami a vSe jsme
konzultovali a probirali spise pies telefon. Bylo to asi pro né¢ho tézsi obdobi nez pro me¢.
Ale byla tu vzajemna podpora, kdy jsme se jeden o druhého mohli opfit, a to nas asi
pfes toto nejhorsi obdobi dovedlo pfenést a pomohlo zit dal. Oba jsme byli prosté

Stastni z narozeni naSeho ditéte 1 se vSemi problémy, které se vyskytly.*
6. Jak jste zvladali prijimat nové a nové problémy, které se pridavaly?

,Prvni tyden jsme ani vSe nevnimali, neZ jsme pochopili, Ze je to pravda a vyrovnali se
s tim. Postupné pak $lo vSe narazové, kazdy den se néco délo, vSe se ménilo ze dne na
den a néjak jsme do toho kolobéhu vSech problémi zajeli a uz jsme o tom tak
nepfemysleli. Nasim cilem bylo, at’ mé naSe dité tu nejlepsi péci a vSe je vCas feSeno.
Naucila jsem vyhledavat si diagnézu v knihach, na internetu, co nejvice se o dané vadé

nebo onemocnéni dozvédet, abych védeéla, co mam vse ocekavat.*
7. Jaké obdobi pro Vas bylo to nejhorsi?

,Nejhorsi obdobi bylo, kdyz byl v 8. mésici objeven na bézné kontrole ohraniceny
nador, pfesnéji recidiva Zloutkového vacku, ktery se pak prokézal jako zhoubny. To mé
i mého muze opravdu srazilo zpét na dno, vratilo nas to jakoby na zacatek. Vse

vypadalo jiz dobfe, zacali jsme jako rodina fungovat, méli jsme radost, ze snad bude uz
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jen Iépe, a najednou toto. V té chvili, jako kdyz ztratite vSechnu silu a nadé¢ji bojovat
dal, opét se vam v hlavé honi myslenky ,,Pro¢ nase dit¢ musi mit stale n¢jaké nové
a nové komplikace? Dité se na vas usmiva, zacalo se vice pohybovat, a najednou nova
operace, kdy nikdo nevi, co bude, jak to nase dit¢ zvladne, zda bude snéset
chemoterapie. Bylo to hodn¢ tézké obdobi, vidét, jak lezi v postylce, usmiva se a do
ruky ji tece kapaCkou chemoterapie, pak nékolik dni nespite, dité breci, vSe, co sni, jde
okamzité ven a nemuzete nijak pomoci. Po dalSich cyklech chemoterapie uz vite, do
¢eho znovu jdete a je to o to hor$i. Nakonec i toto jsme zvladli, protoze to zvladlo nase
dité a ukazalo nam, Ze stale bojuje, a to je to, co nas posouva stale kupiedu, nevidime na
ném, Ze by néco vzdalo, ale naopak, bojuje s kazdou novou a novou piekazkou, ktera se

pted néj postavi.*
8. Citila jste i beznadé;j?

,»ANno, hned druhy den po narozeni mého ditéte to bylo asi poprvé. A podruhé, kdyz

jsem se dozvédé€la, ze nador je zhoubny.*
9. Co naopak byl Vas opravdu krasny zazitek, ktery Vam udélal radost?

»Tak poprvé velka radost, kdyz mé dité vzalo do ruky housku a dalo si ji do pusy.
A druha velka radost pravé nedavno, kdyz si sedlo do Sikmého sedu. Pfijely jsme prave
Z 1é¢ebny, vSude okolo tasky, kufr, jak jsem vSe vybalovala, a najednou vidim své dité
na kolinkach opfené ruce. Sedla jsem si vedle a jen se divala a chvalila ho. Hned jsem
vzala telefon a volala to manzelovi, mél taky tak velkou radost, kdyby mohl, hned by jel
z prace domil. Rikal mi, nic nedélej a divej se na tu krasu. Opravdu jsem jen sedéla
a divala se, nevim jak dlouho, ale to je to, co vam doda tolik sily a jste najednou tak
Stastni, ze ono to pomahd a posouva nas to stale dal a dal. Jak bych to jest¢ popsala,
jako kdyz vyhrajete. Ted to stale a stale zkousi a opakuje, mame z toho velkou radost

a véfime, Ze nés bude piekvapovat svymi pokroky i nadale.*
10. Jak reagovala Vase rodina na postizené dité?

,,Reakce rodiny byly ruzné, ¢ast rodiny, déda s babickou nas maximalné podporovali od
zacatku a fandi nam, abychom vse zvladali, nabizeji i pomoc, vzdy nas radi vidi, kdyz

pfijdeme na navstévu. Moje maminka se dlouho s danou situaci vyrovnavala, nevim,
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zda je jiz Gpln€ vyrovnand a smifena S danou situaci. Zaznéla tu od ni i véta: ,,Ty
nebudes zit a jen se bude§ obétovat pro své dit€.” Ano, je to moje dité a ja jsem jeho
matka a jsem tu pro néj a vSe pro n¢j udélam, pokud budu moci. Ze strany manzelovy se
rodice také museli smifit se situaci, nebylo to také pro né jednoduché, ale nyni nés plné

podporuji.*
11. Jaké byli reakce okoli a piatel na vaSe dité?

»Ze zacatku, kdyz bylo naSe dité malé, tak okoli a ptatelé nic nefesili, nebylo nic na
prvni pohled vidét. Ale jak zacalo dité rist, zaCali porovndvat s jejich détmi. Nekteti
lidé stale ziji s predsudky, ze pokud neni vSe normalni, tak je to podle nich $patné, a tak
se Cast pratel od nas odvratila a prestala se s nami stykat. Jini se zase s nami bavi, jen
pokud je to nutné. A ten zbytek pratel, ktery nam jesté zbyva, bere vse, jak je, stale se
Snami stykd a teSi nase pokroky, nabizi i pomoc, pokud je to mozné. Také jsme
v 1é¢ebnach a laznich ziskali nové pratele, hlavné¢ s podobnymi détmi, se kterymi se
navs§tévujeme dodnes. Vziajemné si vyménujeme nase zkuSenosti, radime si

a podporujeme se navzajem.*
12. Jak funguje Vas rodinny Zivot a pomoc manZela?

»My s manZelem fungujeme vyborné, moZna nam to jesté vice naS vztah posililo. Na
manzela se mizu plné spolehnout, jeho vztah k nasemu ditéti je krasny, prosté nase dité
miluje jako ja. Udé€lal by pro n€ vSe na svété. Travi s nami vSechen cCas, a to 1 kdyz jsme
Vv laznich, 1écebné nebo na né&jaké tydenni terapii, vZdy za ndmi o vikendech pfiijede.
Jinak jsme stale ve spojeni a né€kolikrat denné si telefonujeme. Manzel mi se v§im
pomahd a mohu se na n¢ho plné spolehnout, umi mé zastoupit. Ma 1 svlij kazdodenni
ritudl, kdy je se svym ditétem jen on plné¢ sam, a to je veCerni koupani. Nase dit¢ ho
miluje a vzdy ma velkou radost, kdyz ho vidi, tési se, az pfijde z prace. Nase rodina,
myslim Si, funguje a v rodinném Zzivoté jsem Stastna, svého muze i dit¢ nade vse

miluji.*
13. Jak zvladate Vy a Vase dité ¢asté pobyty mimo domov?

»Nase dité je velmi pfizpisobivé, rddo cestuje a poznava nové lidi. Nedéla mu vibec

zadny problém byt mimo domov. Je pravda, Ze jezdime stale na stejnd mista, coz je
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velkou vyhodou, Ze uz toto prostiedi znd. Ale i pokud zkousime néco nového tak rekce
ditéte jsou velmi dobré. Nikdy se neboji, ihned si vytvoii davéru k terapeutovi,
asistentovi a 1ékafi, cvici, spolupracuje, jak ma, ba naopak po cviceni jsou i opacné
reakce, Ze nechce ke mn¢€, coz mi dava najevo absolutni nekomunikaci. Je pravda, ze
prvni noc si musim své dité vzit k sob¢, to si m¢ vzdy hlida celou noc z obavy, zda
nékam neodejdu a nenecham ho tu samotné. Ale dalsi noc uz zvlada byt samo
Vv postylce. Také obdivuji na nasem ditéti, Ze umi vydrzet né€kolikatydenni cviceni. Jiné
déti uz druhy tyden maji problém, ze nespolupracuji, ale to naSe ne, vzdy pracuje
naplno, pies volny vikend jako kdyby se nabila novou energii, a znovu od dalsiho tydne
pracuje nanovo se stejnou silou. A tady opét vidim, Ze to ma smysl a Ze my to
dokazeme. Manzel si uz také zvykl, Ze nas zZivot je hlavné o cestovani, ze zacatku to pro
n¢ho bylo dlouhé a narocné, ale tim, ze jsme stile v telefonickém kontaktu a kazdy
vikend jezdi za ndmi, tak to zvladame. I j& jsem si uz za ty roky zvykla, Ze spiSe jezdim
domu jen na navstévy, piebaluji tasky apod. Je pravda, Ze pak, kdyz jsme del$i dobu

doma, uzivame si tu nasi rodinnou atmosféru.*
14. Jaké metody 1écby a terapie pro Vas byly nejvice u¢inné a pomohly Vam?

»Je pravda, ze jsme jiZ vyzkouSeli mnoho a mnoho rtiznych metod 1éCeni a terapii.
Nejvice vdécime za vytvoreni dobrého svalového zakladu Vojtové metodé. Je to metoda
naro¢na, nékdy obtizna, ale velmi u¢inna a jsem této metodé¢ moc vdécna za to, Ze nam
pomohla pravé v tom zakladu. Cvi¢ime ji od 3 mésict, jeSté dnes vyuzivame nékteré
cviky. Po Vojtové metodé jsme piesli na cviceni Bobath a metodu pani Céapové
a ergoterapii, kde uz jde vice o reflexni cviceni a propojeni. Velmi pozitivné na nas
zapusobila canisterapie a muzikoterapie. Z muzikoterapie je nase dité velice nadSené,
vzdy je takové uklidnéné a koncentrované, v této metod€ miluje zvukovy bubinek a zda
se mi, Ze je 1 muzikalni. Pokud se nam podafi naSetfit néjaké penize, tak bychom ho radi
pofidili i domd. V loiiském roce jsme se seznamili s novou metodou, hipoterapii, tato
metoda nas také velice oslovila. Kontakt s koném a jeho ptlisobeni, cviceni, ale
I obycejné jezdéni na koni v poloze na zadech je pro nas velkym piinosem. Vzdyt’ pravé
po této terapii se naSe dité posadilo do Sikmého sedu. A i kdyZ je tato 1é¢ebnd metoda
dosti finan¢né naro¢na, budeme ji opakovat, jak jen to bude mozné. Uz jsem opét

piihlasila své dité na dalsi terapii a s napétim budeme ocekdvat, Ze nas zase poposune
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0 néco dal v nasem vyvoji. Na poslednim ozdravném pobytu jsme navstivili snoezelen,
coz naSe dit¢ také velice nadchlo, a myslim, ze i tuto metodu budeme nadale
vyhledavat, a pokud to bude mozné v nasem okoli, navstévovat. Neustale reaguji na
ruzné podnéty ze strany lékaiti, kteti mi doporucuji nové a nové moznosti 1écby, vzdy
vSe peclivé nastuduji, a pokud vidim, ze je to opravdu pfinosné, vyzkouSime. Zatim
mam velice dobré zkuSenosti se vSemi doporu¢enymi metodami 1écby. Jsem 1ékaiim

vdécna za jejich cenné rady.*
15. Které metody naopak nebyly G¢inné?

,»Myslim si, Ze neni metoda, kterd by nam nepomohla, vyzkouseli jsme vzdy vSechny
metody, ale nékteré se ukazaly byt vice U¢inné a t€ém jsme se vénovali pak nejvice.

Nemuzu tedy fict, ze by byla néjak4d metoda neucinna.

16. Jak jste na tom po financni striance, mate dostatek penéz na 1écby, které

nehradi zdravotni pojistovna?

,Pojistovna hradi dvakrat 1écbu, a to jedenkrat ro¢né 1é€ebny pobyt a jedenkrat lazné,
ale na urcité procedury musime doplacet a samoziejmé ja si pobyt musim hradit cely.
Tyto dva lécebné pobyty by bohuzel pro podporu lécby naseho ditéte nestacily, proto
hledam dalsi 1écebné programy, cviceni a rtizné terapie. Jsou to i rizné VIP programy,
kde jsou dlouhé potfadniky, proto na nékteré ¢ekame 1 vice nez rok a samoziejmeé jsou
I vice finan¢né€ naro¢né. Pokud vidime, Ze naSemu ditéti opravdu pomahaji, vyvojové
posuny jsou znatelné, vzdy se snazime se na dalsi takovy pobyt dostat a zamluvit si ho
I napfisté. Mame néco nasetifeno, manzel chodi na rozdil ode mé do prace a vydélava,
také dostavam piispeévky na péci, ale na vSe by nam to urcCité nestailo. Proto moji
kazdodenni naplni prace neni jen péce o mé dité, ale také hledani sponzort, ktefi nam
na lécby ptispivaji nebo nam je uhradi i celé. Oslovuji rizné spolecnosti a zatim mi
vzdy mnoho znich pomohlo. Napftiklad hipoterapeuticky tydenni ozdravny pobyt je
opravdu finanén¢ naro¢ny, a pokud bychom ho chtéli opakovat, i tteba dvakrat za rok,
nemohli bychom si ho dovolit. A to je pouze jeden pobyt, a my jich vzdy za rok
vyuzijeme n€kolik. VSe vzdy uz planuji rok dopifedu, o vSechny pobyty je velky z4jem,

a ne vzdy mate Sanci se na 1é¢bu dostat.*
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17. Co Vas nejvice omezuje ve Vasem Zivoté?

»Nejvice nas asi omezuje ten pohyb, nemizeme délat vSe jako ostatni. Vzdy musim
stale hlidat, kam jdeme, zda tam nehrozi néjaké riziko onemocnéni, a to i obycejné
virdzy, nebot’ i to by mohlo zptisobit zhorseni zdravotniho stavu naseho ditéte z divodu
stalé kontroly na onkologii, z divodu epilepsie apod. Kvili gotickému patru musime
stale mixovat jidlo do podoby kaSovité stravy, nebot nekouseme. Musime hlidat
i sloZzeni potravin, kde musi byt omezen piijem cukru z divodu onkologického
problému. Ano nase dit¢ ma rado sladké, jako vSechny déti, ale opravdu musime piijem
cukru bedliveé hlidat a dostava pouze za odménu. Ano, nase postizeni piinasi omezeni,
ale vSe se da nahradit i jinak. A o to se snazime, aby i ten na$ zivot byl

plnohodnotnym.
18. Jaké pomiicky mate pro péci o vase dité k dispozici?

»NaSe dit¢ nechodi, proto mame k dispozici zdravotni koc¢arek, ktery vyuzivame
k prochazkam, umoznuje nam dostat se s ditétem kamkoliv, kam potfebujeme. Dale
mame jesté rehabilitani zidli. Protoze naSe dité zatim nezvlada sedét bez opory, je pro
nas velkou napomoci. Postylku mame pevnou s postranicemi, je opravdu stabilni, nase
dité¢ se stale pretaCi z bficha na zada a obracené, a pfitom kope nohama, rozhazuje
rukama. AZ se opravdu divime, jakou ma silu. Proto neustale kontrolujeme, zda je
postylka pevné spojend, uz jednou se nam stalo, ze se jedna z postranic uvolnila.
V obyvacim pokoji mame velky nafukovaci bazén, kde travime nejvice Casu, to je
kralovstvi naseho ditéte, zde si hraje, dokaZe vymrstit nohy na hranu a kopat. Ma tu
velky prostor pro svilj pohyb, neustale se otaci, zkousi Sikmy sed, bere a prohlizi si své
hracky apod. Také uz se nam stalo, ze pokud se ji z Sikmého sedu podaii zvednout
hlavu na okraj, neni problém se nohama, ve kterych ma opravdu velkou silu, odrazit
a dostat se ven, ale to se nam stalo zatim jen parkrat. Ma také spoustu motorickych
a zvukovych hracek, i doma vyrabénych, tieba zvukovy valec. Pro logopedickd cviceni
a podporu orofacialni stimulace pouzivame rizna kousatka, orofacialni ty¢inku Z-vibe
s vibratorem, Srlznymi ndstavci a Spatlemi. Provadime nékolikrat za den masaze,
podporujeme kousani, pfitahovani rtl, pohyby jazyka do stran, omezujeme slintani

a snazime se stimulovat kousani. Z divodu nedozralych o¢nich nervii mame tti dioptrie
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na kazdém oku. Proto pouzivame kontaktni ¢ocky a vybirdme pro své dité pestré hracky

~ v .

a knihy s vétsimi obrazky.*
19. Jak reaguje Vase dité na jiné déti a jak je tomu naopak?

»Nase dit¢ je velice spolecenské, miluje jakykoliv kontakt s jinymi détmi. Vzdy je
velice rado V jejich spolecnosti, Casto navstévujeme Skolku v nasem okoli, tam déti
berou nase dité jako sobé rovné, nikdy jsem se nesetkala s negativni reakei. Jak nas
uvidi, hned si chce kazdé dité hrat s tim nasim, béhaji kolem, nosi nam hracky, pohladi
je, prosté ma tu uz spoustu kamaradud a viitbec se mu pak nechce domi, kdyz odchazime.
To se pak zlobi, nereaguje na m¢ urcitou dobu, aby mi ukazalo, Ze se zlobi. Jinak mame
kamarady z lazni a 1é¢eben, s jednou pani, se Kterou jsem se seznamila pravé na prvnim
lazeniském pobytu, kde mné vSe ukazala, vysvétlila, jak vSe chodi, se setkdvame dodnes.
Pokud je to mozné, planujeme si stejné terminy lazni a tydennich terapii, abychom
mohly i snasimi détmi byt spolu. Déti maji trochu jinou diagnézu, ale jsou na tom
vyvojové podobné a velice si rozumi, jsou jiz na sebe zvyklé. A my jako maminky se

vzajemné podporujeme, radime si a pomahame.*
20. UvaZovali jste jiZ o Skolce pro své dité?

»~AN0, uvazujeme dat od pfiSttho roku nase dit¢ do materské Skoly. Ted se ale
rozhodujeme, zda do specialni matetské skoly, nebo do bézné mateiské skoly. V obou
ptipadech bude mit asistenta. Stale vice nds oslovuje moznost bézné mateiské Skoly,
ato formou dnesni inkluze, kdy je mozné zaclenit 1 takto postizené dité. Mam praveé
obavy z toho, ze pokud dame dité do specialni matetské skoly do specialni tfidy, kde
budou déti na urcité urovni, tak aby se nase dité tfeba ve svém vyvoji nevratilo zpét
podle vyvojové urovné déti ve tfidé. U naseho ditéte pozorujeme stale malé, ale jisté
posuny vpied, a myslime si, Ze pravé v bézné tiidé matetské skoly by mélo vetsi
motivaci praveé k posuniim kuptedu, ze pravé zdravé déti by ho dovedly v posunech dal.
Je to stale jesté velky otaznik, problém, ktery budeme fesit. Samoziejmeé nemizeme nic

planovat doptedu, nas zivot se méni ze dne na den a nevime, co nas mize jesté potkat.*
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21. Myslite, Ze se vratite do prace?

,UrCité bych se vratila do prace rada, zatim je tato myslenka v nedohlednu, péce o nase

vvvvvv

nablizku, vzdy mu pomohla, pokud to bude jen mozné.*
22. UvaZujete o dalSim ditéti?

»~Ano uvazujeme, s manzelem jsme tuto mysSlenku uz nékolikrat probirali. Podrobili
jsme se genetickym testim, vse bylo v potfadku. Pravdépodobnost, ze by se vse
opakovalo jako v prvnim téhotenstvi, je, ale i neni. Vzdy je néjaké riziko. My jsme
odhodlani do toho znovu jit, mé biologické hodiny tikaji, a tak tomu nechavame volny

pribéh.*
23. Jaké plany mate do budoucnosti a co je Vas cil?

»Nasim velkym cilem je postavit naSe dit€ na nohy a zacit chodit. Délame pro to vse,
aby se nam to povedlo. Zéklad pevného svalstva mame ze cviceni Vojtovy metody, ted’
uz jen pottebujeme propojit odezvu s mozkem. NasSe dité je cilevédomé, pokud néco
chce, snazi se toho dosahnout. Vidime i velké pokroky po rozumové a citové strance,
rozumi vSemu, co fikdme. Pokud tyto posuny vidime my, véfime, Ze naSeho cile
dosahneme. Nevime kdy, ale poctivym cvi€enim, vybérem téch spravnych terapii se

nam to jednou podafi, a to bude jeden z nejkrasné;sSich dni v nasem zivoté.
24. Ceho se naopak nejvice bojite?

»Nejvice se bojim toho, aby se nevratila recidiva nddoru. To nevim, zda bych jesté¢ méla
tolik sil, abychom to znovu zvladli. Bylo to velmi t€Zké a naro¢né obdobi a uz bych ho
nechtéla znovu zazit. Tady si opravdu ¢loveék sahne az na samé dno v Zivoté, je to velmi
vycerpavajici obdobi. Pak dalsi obava je, zda budu zdrava, nikdy nikdo nevi, co se
muze stat. Prosté abych stale mohla fungovat a starat se o naSe dit¢, dokud mé bude

potiebovat.*
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25. Mite viibec nékdy ¢as na sebe?

,»AN0, mam. Manzel, m¢ dokaze pln¢ zastoupit a o nase dité se postarat. A tak i j4 mam
moznost jednou za Cas si vyrazit bez ditéte do kavarny, na nakupy s kamaradkou,
probrat Zivot, vypnout a chvilku nemyslet na nic. Jsem moc rada, ze mam ve svém muzi
takovou oporu, ze mi dovoli na chvilicku ztoho kazdodenniho kolob&hu vybocit,
zastavit se a myslet i na sebe. To pak ¢loveék nabere novou energii a silu a mize zase

fungovat naplno dal.«
26. Co poradite maminkam v podobné situaci?

,Ur¢it¢ aby nic nevzdavaly, vétily, ze vSe neni tak Cerné, jak to ze zacatku vypada. Se
v§im se da zit. Je pravda, Ze to neni lehké. Hlavni je vyrovnat se s poc¢ateénim Sokem,
vyrovnat se s danou situaci a zacit Zit. Okolo nas je mnoho lidi, ktefi ndm nabizi
pomocnou ruku a snazi se nas navést tim spravnym smérem. Ano neni to jednoduché,
ale pokud vidite, ze vase dit¢ bojuje, tak pravé vy to nesmite vzdat. Je to vase dité, kus
vas, je to vas zivot a jako matka pro své dit¢ udélate vSe. Takze vSem pieji hodné sil

Vv tom kazdodennim boji.*

6.5 POPIS BEZNEHO DNE S DITETEM

Vypraveni matky ditéte

N4s den zacind, kdyZ se nase dit¢ probudi, leZi si v postylce a pobrukovanim nebo
pokiiky dava najevo, Ze uz je vzhlru. VétSinou to byva kolem 7. az 8. hodiny.
Ptistoupim k postylce, poviddme si, vezmu ho do naruce, projdeme se po byté,
provedeme zakladni hygienické ukony a dit¢ pfevléknu. Dam ho do rehabilita¢ni Zidle
a pripravuje spolecné se mnou snidani. Neustale s ditétem komunikuji, vSe, co délam,
popisuji, neustale si s ditétem vypravim. Dit€ se usmiva, obCas zazni slivko ,ne*
a,,mam®. Pak spolecn¢ posniddme. Po snidani stdle ziistavame v rehabilitacni zidli.
Zacneme trénovanim logopedie. Pomoci vibratoru a orofacidlni ty€inky masirujeme,
pak se snazime rozpohybovat jazyk, pfitahujeme rty, kousame do kousatek. Pak
rozvijime jemnou motoriku riznymi hrackami, prohlizime knizky. Potom v poloze na

zemi na podlozce (dfive na stole) si zacvi¢ime par cviki z metody Vojtovy a Bobath.
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Pak dam dité na chvili do jeho bazénku, kde si chvilku samo hraje s hrackami, ptevaluje
se, zkousi svij Sikmy sed. Poté si dam dit¢ znovu do rehabilita¢ni zidlicky a ptipravuje
se mnou v kuchyni obéd. Pied obédem se oblékneme, dam dité¢ do ko¢arku a odchazime
ven na prochazku. Projdeme okolo Skolky, kde se podivame na déti, nékdy je
I nav§tivime. Po navratu z prochazky nechavam ditéti volnou hru v jeho bazénku
a dovafim mezitim obéd. Dam dité do rehabilita¢ni zidle a poobédvame. Ditéti musim
stravu mixovat na kaSovitou konzistenci, zatim z duvodu gotického patra a celkové
$patné motoriky neumi naSe dité stravu kousat. Po ob&édé¢ dam dité spat do postylky,
prec¢tu pohadku a odchazim vedle do oteviené mistnosti. Po chvilce spi a ja ho jen
prabézné kontroluji. Po zhruba hoding se dité¢ probudi a broukédnim na sebe upozorni.
Pfistupuji k postylce a povidam si snim. Beru si dit¢ ksobé, =za¢inam opét
s logopedickym tréninkem jako dopoledne. Pak si zacvi¢ime. Po cviceni ddvam dité do
rehabilita¢ni zidle a svacime. Po svacince si jest€¢ hrajeme a znovu rozvijime jemnou
motoriku, ktera je velmi dobra, pokud je dité na zemi, pokud jsme ale v zidli, motorika
je pomald, a ne tak obratna, zde dit€ vice své pozornosti soustied’uje na sed, a ne na
motoriku v rukach. Pokud je pekné pocasi, opét dit¢ oblékam, dam je do kocarku
a odchazime ven na prochazku. Nékdy jdeme i na navstévu ke kamarddkam, kde si déti
hraji s nasim ditétem. Tady vidim, jak je naSe dité St’astné, miluje ostatni déti, zda se mi
Vv jejich spolecnosti zivéjsi a spokojené. Po prichodu domi opét v rehabilita¢ni zidli
svac¢ime a pak Si v bazénku hrajeme. Ptfichazi manzel. Jak ho nase dité uslysi, vyskanim
ho vita. Potom si spolu hraji, manZzel piebere 1 krmeni. Po vecefi si hraje samo ve svém
bazénku. V podvecer pfichdzi jen manzZelova ¢innost, a to koupani. Je tu vzdy plno
vyskotu a cakani, naSe dité je jako ryba ve vod¢, vodu ma moc rado. Po koupani si jesté
zacvi¢ime a se Ctenou pohadkou odchazime do postylky. Tak kon¢i naS den.
Samoziejmé kazdy den je trochu jiny, velkou roli zde hraje zdravi ditéte, jeho nalady,
zda jsme doma nebo, v laznich nebo na terapiich. Pokud je dit€ nemocné, necvic¢ime, az

kdyZ je uplné zdravé.
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6.6 NAS DEN S HIPOTERAPIi

Vypraveni matky ditete

Den na hipoterapeutickém pobytu se 1isi podle toho, zda je to klasicky pobyt nebo
VIP pobyt. Absolvovala jsem snasim ditétem uz oba tyto pobyty, vidim po nich
opravdu vzdy posun (obrazek. ¢. 1). Nasemu ditéti pomahaji, a hlavné ho rozviji. Naplni
takového pobytu neni jen samotna jizda na koni, ktera nas podle nazvu ihned napadne,
ale jsou zde 1 doplnkové terapie jako cviCeni, canisterapie, muzikoterapie a dalsi
aktivity jako napiiklad vytvarné dilny apod. A pravé v téchto terapiich se pobyty lisi,
kazdy ma jinou nabidku terapii, jinak dlouhé terapie a tim je pobyt i vice ¢i méné
narocny. U klasického pobytu je to pozvolné a méné narocné, v dopolednich hodinach
je jizda na koni, canisterapie, pak obéd s odpocinkem, po obéd¢ nasleduje odpoledni
jizda na koni, muzikoterapie, vytvarna dilna, kterd je bud’ vecer nebo v poledni
canisterapie 15 minut, dopoledni jizda na koni 10-15 minut, ob&éd s odpo¢inkem. Pak
nasleduje odpoledni canisterapie 15 minut, odpoledni cvieni 45 minut a konc¢i se
odpoledni jizdou na koni 10-15 minut. Cviceni je zaméfeno na metodu Vojtovu a u nas
nyni na Bobath metodu (viz pfiloha obrazek ¢. 2). U canisterapie probiha nejdiive
zklidnéni ditéte, pak hrani se psem (viz ptiloha obrazek ¢. 3), s hrac¢kami, krmeni, lezeni
mezi pejsky (viz piiloha obrazek ¢. 4) apod. Pii muzikoterapiich se pouZivaji rizné
zvukové nastroje (viz ptiloha obrazek ¢. 5), pfi nichz se dité zklidni, soustiedi, uci se
poslouchat a rozliSovat zvuky. Zpivé se, nastroje se stfidaji a dite si s kazdym vyzkousi
hrat. Pfi jizd€ na koni se jezdi vleze na loktech a na rukou, pak v asistovaném sedu (viz
ptiloha obrazek ¢. 6), vzdy jedna fyzioterapeutka vede koné, dalsi dvé fyzioterapeutky
jdou kazda vedle koné, pifidrzuji dité a pracuji s nim. Piesnou dobu jizdy uréuje dle
stavu ditéte fyzioterapeutka. Pravé pii jizd€ na koni se zapojuji snad vSechny svaly,
které se ptizpisobuji pravé pohyblim téla zvifete. To ma velky vliv na télesny vyvoj
ditéte, zpeviluje to svaly na trupu, zlepSuje udrZzovani rovnovahy a drZeni hlavy. NaSe
dité¢ méa kon¢ moc rado, a protoze zatim nechodi, pomoci koné se mize pohybovat. Pfi
vSech cvicenich je vidét radost, pohodu a jistotu, ktera z naseho ditéte vyzatuje. K této
tydenni 1éc¢be se vracime, stiidani ¢innosti a nékolikadenni moznost kombinace nékolika

metod je pro nas velmi cennd a pfinosnd. Po absolvovani prvniho pobytu se nase dité
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poposunulo prave tim, ze zkousi Sikmy sed, a tak véfim, Ze i po absolvovani dal$iho nas

to opét ve vyvoji dovede dal.

6.7 AKTUALNI STAV DITETE

Ve véku Ctyt let plsobi dité spokojenym dojmem, je Ciperné, udrzi o¢ni kontakt
s jinou osobou. Je bez epileptickych zachvatli, bez jakéhokoliv zachvatu, obcas se
dostavi ulek. Pti pohybu se pokracuje ve vertikalizaci neboli pomalém pohybu do svislé
polohy, samo zvlada dostat se ,,na ¢tyfi“, zde kratce vydrzi se zvednutou hlavou a pak
opét sklesava na predlokti. Nasledn¢ jde opét na oporu o hlavu, ale znovu zkousi zvedat
se nahoru. Zvlada Sikmy sed se sledovanim okoli. Aktivn¢ se natdci na bok, zvlada
pfetoceni na biisko a zpét na zada, vali sudy. Véhu téla drzi jen kratce, pak propada na
zadecek. Vidime také zlepSenou koordinaci ruka a oko, dité zvlada predavat si piredméty
z ruky do ruky, skrabe podlozku prstiky, tuk4a hrackami o sebe, dava si véci do Ust.
Naucilo se ,,paci, paci, pacicky“. Po logopedické strance Vv fe¢i vokalizuje a jsou zde
naznaky vlastni fe¢i - ,,mam®, ,,ne*“ apod. Dité je stale krmeno, mékkou kouskovou
stravu zvladne rozmélnit, kouSe na stranach, se 1zi¢kou si zatim hraje. Vyprazdiiovani
ditéte je stale za pomoci klyzmatu, coz je zptuisobeno svalstvem oslabenym, z divodu
dvou operaci v oblasti panve a kostrce. Dité je celodenné na plenach. Shrneme-li
celkovy vyvoj ditéte, je nerovhomérné probihajici. Pro jeho vyvoj jsou doporucena
kazdodenni cviceni, lazn€, rehabilitace a hipoterapie, neustala péce, logopedicka

orofacialni cvi¢eni apod.

6.8 ZHODNOCENI VYZKUMNEHO CILE

Vyhodnotime-li na§ vyzkum vzhledem ke stanovenému cili, musime nejprve
konstatovat, ze chromozomovym aberacim nelze predchézet, je to velice slozity proces,
ktery my tézko miuzeme ovlivnit. U ditéte se mohou vyskytnout rizné abnormality,
které maji vétsi ¢i mensi dopad na jeho celkovy vyvoj, vznikaji rGzné vyvojové vady.
V nasem piipadé se dit¢ narodilo zdravym rodi¢im, u ditéte piesto vznikla aberace
3. chromozomu, coz zpisobilo vétsi mnozstvi vyvojovych vad, které se po porodu

naplno projevily.

54



Ano, narozeni postizeného ditéte zméni fungovani rodiny, jak hodné, to je dano
druhem a rozsahem postizeni. Velky vliv na danou situaci ma stabilita rodiny, urcujici
to, jak je schopna vyrovnat se stimto zasadnim zivotnim pielomem. Dulezita je
vzajemna podpora partnerd, jak k dané situaci pfistupuji, jakou roli a postaveni ma

U nich dit¢ na zebfticku jejich Zivotnich hodnot.

V nasi ptipadové studii je rodina pevné spjata, dit€¢ pro ni znamena ten nejveétsi
dar, ktery od ni ocekavaji, proto 1 vyrovnani se se situaci a odhodlani bojovat za zdravi
ditéte bylo tak silné a pomohlo v piekonani nejhorsich okamziki. Ani po letech partneti
nevzdavaji neustaly boj s dalSimi a dal$imi piekazkami, hledaji stadle nové moznosti
1écby.

Pohled do kazdodenniho Zivota nami zkoumané rodiny ukazuje, ze rodina a
vSechny jeji funkce jsou u rodin s postizenim stejné, dokonce jesté vice dulezité nez u
rodin s détmi zdravymi. Rodina, ktera je pfedmétem naseho vyzkumu, je piikladem
toho, ze i rodina s tézce zdravotné postizenym ditétem muize plnohodnotné, i kdyz jinak,
fungovat, plné zvladat péci o ditg, ackoli je to narocné a vyzaduje to od rodict hodné
sil, zvlasté psychickych. Dité zde zije v klidném prostiedi, rodi¢e mu vytvafeji pocit
bezpecdi a jistoty, ma lasku a pozornost obou. Dité je na rodice siln¢ citové fixovano, ale
protoze v rodin€ jsou vSechny jeho potieby plné uspokojovany, ptinasi svou divéru i do
kontaktt s jinymi lidmi mimo rodinu, je ptatelské a komunikativni. Rodi¢iim hodné
pomdahd 1 setkdvani s rodinami se stejnym osudem a stejnymi problémy. Zazili po
narozeni postizeného ditéte ztratu nékterych pratel, citi ze strany nékterych lidi
odtazitost, 1 kdyz se diky stale vétsi vefejné informovanosti o Zivoté a problémech lidi
S postizenim vztah k nim stale zlepSuje. Nami zkoumana rodina ale nikoho neodsuzuje,
ani pro jejich §irsi rodinu zvlasté pro prarodice postizeného ditéte nebylo lehké se se
v§im vyrovnat. Rodic¢e se ale s reakcemi okoli smifili, maji jasnou predstavu o své
ptitomnosti a budoucnosti: dokud je bude jejich postizené dité potiebovat, budou s nim.
Jsou vdécni za pomoc ze strany lékaiti, velmi racionalné pfistupuji ke vS§em moznostem
1é¢by, uvazuji o moznosti inkluze. O vSem si shani informace, vSe rozebiraji a hodnoti.

Premysli o budoucnosti, o cilech, kterych cht&ji v rozvoji svého ditéte dosahnout, radi

vvvvv
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Rodina je kvili 1é¢bam a terapiim casto rozdélena, ale partnetfi vyuzivaji kazdou
moznost byt spolu, pii odlouceni jsou alespont v neustalém telefonickém kontaktu
a 0 vsem se informuji. VSe ukazuje na to, ze z tézké zivotni zkousky, ktera mnoho rodin
dovede k rozpadu, nami zkoumana rodina vysla posilena a krasny vztah partnert se

jesté upevnil.
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ZAVER

Bakalarska prace je rozdélena na dvé Casti, na ¢ast teoretickou a ¢ast praktickou.
V prvni podkapitole teoretické casti popisujeme pii¢iny vzniku vyvojovych vad
dédic¢nosti a aberaci 3. chromozomu. Ukazujeme, Ze i zdravym rodi¢tim, se muze
narodit dit€ s postizenim. Vyvoj jednice je velice slozity proces, pokud dojde k malé
odchylce ¢i Spatnému sparovani chromozomi, mulze nastat pravé chromozomova
aberace jako v naSem zkoumaném ptipadé. V druhé podkapitole teoretické casti se
zabyvame stanovenim diagndézy z anamnéz rodiny a jedince, dale zde popisujeme
vyvojové vady, které tuto chromozomovou aberaci mizou doprovazet. Jednotlivé
vyvojové vady definujeme, popisujeme jejich priznaky a postupy v Iécbé. Ve tieti
podkapitole vysvétlujeme a vice piiblizujeme rizné moznosti terapii, jak probihaji, co
vSe je potieba k 1é¢bam. V posledni podkapitole teoretické Casti se zabyvame tim, cO
v§e pro nas v nasem zivoté rodina znamena. Uvadime definici, vyznam a funkce rodiny,
co se stane srodinou, kdyz se narodi dité s postizenim, jak rodina reaguje, jaké jsou
reakce jak ¢lend rodiny, tak okoli, cemu vSemu rodina musi Celit a jaké problémy musi
prekonavat, jak je mozné se s touto situaci vibec vyrovnat, kdo ndim muize pomoci.

Zaméfujeme se také na budoucnost rodiny, co s ni bude dal, jaké ma vyhlidky.

V druhé, praktické ¢asti bakalarské prace je popsan druh vyzkumu. Pro nas
pfipad byl vybran kvalitativni vyzkum s pfipadovou studii zaméfeny na skuteny Zivot
rodiny s postizenym ditétem, presné&ji S aberaci 3. chromozomu. V prvni podkapitole
praktické ¢asti popisujeme, co vSe je nutné pro tento vyzkum védét, jak se vyzkum
provadi, jak ziskdvame data, jakd metoda je pro tento vyzkum nejbéZnéjsi. V nasem
ptipad¢é je to rozhovor. V posledni ¢asti této podkapitoly si stanovujeme cil, ktery
budeme naSim vyzkumem sledovat. V druhé podkapitole praktické casti se jiz
zabyvame popisem rodinné a osobni anamnézy ditéte, popisujeme prostiednictvim
vypravéni matky vyvoj ditéte od narozeni do soucasného véku ctyt let. Poté vedeme
podrobny rozhovor s matkou ditéte, v némz se zamécfujeme na ziskavani informaci
k cilim naseho vyzkumu. Jsou zde kladeny otazky tykajici se piijeti diagnozy ditéte,
vyrovnani se S postizenym ditétem a reakcemi okoli, otazky tykajici se vlivu postiZzeni
ditéte na rodinny zivot, hodnoceni vyzkousenych metod apod. Je zde popsan bézny den

s timto dité¢tem a také den s terapii, a to konkrétn¢ s hipoterapii. Je zachyceno, jak
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terapie probiha, jaké metody vyuziva, jaky je harmonogram terapie a je uvedeno i
celkové zhodnoceni. V posledni ¢asti podkapitoly je charakterizovan aktualni vyvojovy

stav ditéte a je zde vyhodnocen i dosazeny cil vyzkumu.

Vyzkumny cil nam poukazal, Ze chromozomové aberace neni mozné ovlivnit ani
jim pfedchazet. V naSem ptipadé¢ se jednalo o zdravy manzelsky par, ktery byl i podle
genetickych testli naprosto v poradku, ale stejné se narodilo dit¢ s chromozomovou
aberaci. Tato chromozomova aberace je zatim jedine¢na a nikdy nebyla u nikoho
prokazana, o to je pak téz8i stanovovat diagnozu k této vadé. Takto postizené dit€ zmeéni
urcité chod celé rodiny, ale pokud se rodina s danou situaci vyrovna a pfijme ji, mize
opét fungovat a plnit plnohodnotné svou funkci jako v naSem piipadé. Nas vyzkum
potvrdil, ze okoli reaguje na narozeni postizen¢ho ditéte v podstaté¢ dvojim zpisobem.
Neéktefi chapou, Ze se to prosté stdva, Ze je tfeba se s tim vyrovnat a brat rodiny
S postizenym ditétem sice jako jiné, ale naprosto rovnocenné. Jini lidé Zziji spoutdni
predsudky minulych dob, neradi vidi néco, co by mohlo postihnout i je, a tak reaguji
pteruSenim nebo omezenim kontaktti s rodinou s postizenym ditétem, nékdy ale také jen
proto, Ze nevi, jak se chovat, jak a o ¢em mluvit apod. Rodina s postizenym ditétem se
muze citit izolovana. Pomahaji kontakty s rodinami ve stejné situaci, ochota l1ékatt
a terapeutli, podpora ze strany socidlnich pracovnikli a vSech, ktefi chtéji pomoci,
pratelé, ktefi ztstali. Zvladani péce o postizené dité je velice naro¢né, ale pokud vidime
a citime silny matef'sky vztah, ktery popisujeme v nasi ptipadové studii, je v§e mozZné,
a péce je vyborné zvladana. Pro dité¢ je d€lano maximum, rodinny a partnersky Zivot se
touto situaci jesté vice posilil a funguje, jak ma. Rodina ma nas velky obdiv, jak se ditéti
vénuje, jak vyhledava a zkousi dal$i a dal$i moznosti 1écby, nevzdava se. Snazi se
pohlizet i do budoucnosti, stanovila si za cil co nejvice posunout vyvoj ditéte, postavit
je na nohy a naucit je chodit. Také zvazuje moznost dal§iho ditéte. Matka ditéte fika:

»Pokud dité bojuje, ja to nikdy nevzdam a vzdy mu budu ve vS§em pln€¢ ndpomocna.
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Piiloha A — Otazky z rozhovoru s matkou ditéte
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Védéla jste jiz v téhotenstvi, Ze se Vam narodi dité s postizenim?
Jak probihal porod ditéte?

Jak jste reagovali na sdélenou informaci od 1ékaia?

Jak se k vam chovali 1ékafi a sestry?

Jak jste se vyrovnali s touto situaci?

Jak jste zvladali ptijimat nové a nové problémy, které se pridavaly?
Jaké obdobi pro Vas bylo to nejhorsi?

Citila jste i beznadg;?

Co naopak byl Vas opravdu krasny zazitek, ktery Vam udélal radost?

. Jak reagovala Vase rodina, na postizené dité?

. Jaké byli reakce okoli a pratel na vase dit&?

. Jak funguje Vas rodinny zivot a pomoc manzela?

. Jak zvlada Vase dité Casté pobyty mimo domov?

. Jaké metody pro Vas byli nejvice u€¢inné a pomohli Vam?
. Které metody naopak nebyly ucinné?

. Co Vas nejvice omezuje ve VaSem Zivote?

. Jaké pomticky mate pro péci o vase dité k dispozici?

. Jak reaguje VaSe dité€ na jiné déti a jek je tomu naopak?
. UvaZzovali jste jiz o Skolce pro své dité?

. Myslite, Ze se vratite do prace?

. UvaZzujete o dalSim ditéti?

. Jaké plany mate do budoucnosti a co je Vas cil?

. Ceho se naopak nejvice bojite?

. Méte vibec n¢kdy ¢as na sebe?

. Co poradite maminkdm v podobn¢ situaci?
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