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Abstrakt

Tématem bakaldfské prace je dité s Moebiovym syndromem v rodiné. Cilem
bakalafské prace je pfiblizit naroc¢nost Zivota rodiny s ditétem se vzdcnym
kombinovanym postizenim, konkrétné s Moebiovym syndromem. Prostfedkem k jeho
splnéni bude vypracovani kazuistiky, ktera bude rozvedena o vlastni zkusenosti autorky
a matky divky s MS. Teoreticka ¢ast se vénuje dopadu narozeni postizeného ditéte na
rodinu, procesu vyrovnavani se stouto situaci a moznymi vychovnymi styly, které
rodina mulzZe zvolit. Ddle teoretickd ¢ast obsahuje kapitoly tykajici se samotnych
sourozencl a podpory a pomoci rodiné. Pomérna ¢ast prace se zabyva charakteristikou
Moebiova syndromu, jeho etiologii, symptomatologii, [é¢bou a moZnostmi
terapeutické péce. Praktickd c¢ast je realizovdna prostfednictvim autobiografického
vyzkumu, kde je ¢erpano z vlastnich zkuSenosti a ze zkusenosti vybranych ¢lent rodiny.
Vychozim bodem je sezndmeni s kazuistikou divky s MS. Nasleduje autobiografické
vypravéni avypravéni matky divky. Tento vyzkum je doplnén polostrukturovanym
rozhovorem s vedouci Strfediska rané péce, ktery dopliuje ndhled rodiny na danou

problematiku.

Klicova slova: Moebilv syndrom, vzacné neurologické postizeni, rodina, vyrovnavani



Abstract

The topic of this thesis is a Child with Moebius syndrome in the family. The
main aim of this bachelor thesis is to get into the life of a family with a child with this
disability. Since there is still a very small amount of literature on the issue of Moebius
syndrome, where information could be gained, there was also set a partial goal,
namely to process the causation, with the main task to present Moebius syndrome in
everyday life. The theoretical part deals with the impact of the birth of the affected
child on the family, the process of coping with this situation and possible educational
styles that the family can choose. Furthermore, the theoretical part contains chapters
about the siblings themselves and the support and the assistance to the family. A part
of the thesis deals with the characteristics of Moebius syndrome, its etiology,
symptomatology, treatment and possibilities of therapeutic care. The practical part is
realized through autobiographical research, which is gained from own experience and
from the experience of selected family members. The starting point is to get
acquainted with the case of a girl with MS. This part is followed by an autobiographical
narration and a narration of the girl's mother. They have emerged basic themes. This
research is complemented by a semi-structured interview with the Head of the Early

Care Center, which complements the family's view of the issue.

Key words: Moebius syndrome, rare neurological disease, family, coping
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Uvod
O tématu pro mou bakalarskou préci jsem nemusela dlouho prfemyslet. Volba byla

jasna — dité s Moebiovym syndromem v rodiné.

Pfed necelymi dvanacti lety pfisla na svét ma mladsi sestra. Jelikoz se u matky
v prenatalnim obdobi neobjevily Zddné komplikace, nic nenasvédcovalo tomu, Ze by
pravé Denisa méla mit néjaky problém. Avsak doslo k pfed¢asnému porodu, po kterém
bylo patrno mnoho komplikaci. | kdyz se lékafi po celé Ceské republice opravdu snafili,
jeji zdravotni stav se neménil, ba izhorSoval. Lékafi se totiz stimto vzacnym
kombinovanym postizenim setkali jen parkrat, proto neni divu, Ze si nevédéli rady.
Nikdo nam nedokazal fict, jak se Denisa bude vyvijet, do jaké faze Zivota se dostane,

zda bude vibec chodit, jestli bude schopna normalniho Zivota.

Vzpominam si na okamziky, kdy rodi¢im v porodnici poprvé |ékafi sdélili, Ze neni
néco v poradku. Postupné se dozvidali, o jak rozsahla postizeni se jednd. Rodiée se
museli vyrovnat nejen se zjisténim, Ze sestra mda néjaky handicap, ale predevsim
s nedostatkem informaci a bezradnosti, kde najit pomoc. Pro rodiée arodinu je
vétsinou kazda diagndza velka neznama. Kdyz se ¢lovék zamysli, Ze Zijeme v 21. stoleti,
predpokladal by, Ze by mél byt dostatek informaci — at uz na internetu, kde by se
o kvalité informaci dalo debatovat, zda jsou viibec pravdivé ¢i Uplné, nebo v mnozstvi

odborné literatury.

Pamatuji si, jak rodice celé noci sedéli u pocitace asnazili se ziskat co nejvice
informaci. Pravé z téchto zkusSenosti vim, jak tézké je problém svého ditéte pfijmout,
s danou situaci se néjak ,poprat” avyrovnat andsledné zacit tuto situaci resit.
Z pocatku je to obrovska zatéz, zvlasté v prvnich letech Zivota vypada vse neresitelné.
Nemad vyznam obvifovat sebe, |ékafe nebo nékoho blizkého. Nema vyznam si do

nekonecna pokladat otazku ,Pro¢?“ ,Proc praveé ja?“ ,Mohla jsem udélat néco jinak?“

Pravé vtéchto chvilich beznadéje vstupuji do rodin organizace, které se snazi
rodindm pomoci. V nasem pripadé to bylo Stredisko rané péce Havlickiv Brod. Diky

zaclenéni do této organizace jsem méla mozZnost setkat se srdznymi pribéhy lidi,



kterym nebylo vidy pfano. Pravé vten moment jsem si uvédomila, jak je dilezité

témto lidem pomahat.

A proto ija bych rdda pomohla svou bakalafskou praci — at uz rodinam, kde se
nachdzi dité stakovymto syndromem, tak iSiroké verejnosti. Informaci o vzacnych
syndromech je opravdu madlo, proto citim tu dlleZitost se o své zkuSenosti podélit
atreba tak inékomu pomoct aulehéit mu prvni mésice pfi narozeni miminka

s postizenim.

Hlavnim cilem bakalarské prace je pfiblizit ndro€nost Zivota rodiny s ditétem se
vzacnym zdravotnim postizenim, konkrétné s Moebiovym syndromem. Prostfedkem
k jeho splnéni bude vypracovani kazuistiky, kterd bude rozvedena o vlastni zkuSenosti

autorky a matky divky s MS.



TEORETICKA CAST

1 Postizené dité v rodiné

Jak je uvedeno v Uvodu, pozornost bude vénovana Moebiovu syndromu, ktery je
fazen mezi vzacna, kombinovana postizeni, proto by bylo vhodné vymezit zakladni

terminy v odborné literature.

,Zdravotnim postiZenim myslime nejen ujmu na zdravi jako ndsledek vrozené nebo
ziskané poruchy struktury a funkce organismu, nybrz vsechna postizeni vedouci
k omezeni pohybové zdatnosti, funkce smyslovych orgdnt, mentdlnich a jinych funkci
a vyustujici v handicap dotykajici se postaveni takového jedince ve spole¢nosti”

(Matéjcek, 2001, s. 7).

Nezalezi na véku ditéte, kdy se o postizeni dovite, dokonce ani na tom, o jaké
postizeni se jedna. Takova zprava vami vidy otrese, protoze se jedna pravé o vase dité.
Stalo se to nejen vasemu ditéti, ale i vam, vasemu partnerovi a ostatnim ¢lentim rodiny

(Kerrova, 1997).

Kombinované vady spadaji ze vSech Uhli pohledu do nejsloZitéjsi skupiny
postizeni, ktera je stdle nejméné propracovana. V popredi je tedy jedinec, u kterého se
vyskytuji dvé a vice postizZeni. Je dulezité fict, Ze se nejedna o pouhy soucet postizZeni,
ale o novou kvalitu, kterd si vyzaduje odliSné pojeti a to ve vSech smérech (Ludikova,
2005). ,Dasledky jednotlivych omezeni brdni jedinci vyuZivat ucinné kompenzacni
strategie tim, Ze negativni disledky jednotlivych postiZzeni a onemocnéni dopadajici na
zdravi se navzdjem posiluji a mohou kontraindikovat ucinnou lécbu. Timto dochdzi

k téZzkému omezeni ve vétsiné oblasti béZného Zivota” (Kantor, 2014, s. 14).
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2 Dopad narozeni ditéte s postizenim

Narozeni ditéte s postizenim se stava v kazdé rodiné zlomovym okamzikem, kdy se
jak rodi¢im, tak iostatnim ¢lenim rodiny honi hlavou nejrliznéjsi otazky tykajici se
budoucnosti, vychovy adalSiho fungovani rodiny. Rodi¢e jsou mnohdy nuceni
pfehodnotit své postoje, o¢ekdvani iplany avyrovnat se stim, Ze jejich dité bude
»jiné“. Setkdme se vSak isokamziky, kdy jsou rodi¢e na tuto skuteénost, diky
vymozenostem prenatdlni diagnostiky, pfipraveni jiz pred narozenim ditéte, jindy se
o postizeni dozvidaji az s ptrichodem ditéte na svét nebo v pribéhu jeho Zivota
(Matyasova, Koubkova, 2016). Krize, ktera pfichazi s narozenim postizeného ditéte je
soucasné i prilezitosti pro zménu hodnotové orientace rodiny. Pravé to mlZe rodi¢cim
paradoxné poskytnout nové obzory pro nové véci. Jedna se vSak o dlouhy a obtizny
proces, ve kterém hraje roli nejen dispozice rodicu, ale i mira a kvalita podpory od

ostatnich lidi (Matousek, Palme, Landischova, 2014).

Ve srovnani srodinami s nepostizenymi détmi je jasné, Ze tyto rodiny jsou
vystaveny daleko vétsSimu vychovnému zatizeni (Bartoriovd, Pipekova, 2006). Zpocatku
se rodie citi sami, zmateni a ztraceni. Hlavou jim probiha nespodet otazek typu:
,VSechny déti jsou stejné. Vsichni potrebuji byt milovani, potfebuji si hrat, dostavat
dostatek podnétl.” Pfirozené sem patfi i kazdodenni péce, kam spadad strava, oblékani,
atd. To zakladni, co déti potrebuiji, je laska. | dité s postizenim je predevsim dité, az
poté je ditétem s uréitym problémem. Jeho specifické potreby vyzaduji velmi specificky

rodicovsky pfistup (Kerrova, 1997).

V kazdé rodiné, kde se nachazi dité s postizenim, ma dité kromé béznych potreb
i nékteré potreby velmi specifické, které vsak vyZaduji stejné intenzivné naplnéni
a uspokojeni. Tyka se to napfiklad socidlni pomoci a podpory, a to ve formé financnich
prispévkl a sociadlnich sluzeb, ale i mordlniho ocenéni a spolecenského prijeti, dale
prilezitosti k Ucéasti na bézném Zivoté spoleénosti — zejména v mistni komunité, kdy jde
o pfekonani studu a obav. Také sem spada kontakt s rodinami, které se nachazeji ve

stejné situaci nebo maji podobnou zkusenost (Slowik, 2007).

Bartoriova a Pipekova (2006) radi mezi zakladni potfeby rodiny s postizenym

ditétem zejména:
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— nalezité informace o stavu a moznostech ditéte,

— emociondlni podporu, kterd muZe byt zajiSténa odborniky, napfiklad
prostfednictvim psychoterapie,

— finan¢ni a sociadlni podporu: a to predevsim v ramci praktické oblasti péce,
kdy se predchdzi zarazovani déti do instituciondlni péce, pokud to tedy
neni nevyhnutelné. Pravé proto je velmi dllezitd pomoc ze strany
specialistli, diky nimZ jsou zfizovany denni stacionare, zafizeni

kratkodobého umisténi mimo rodinu a osvétova ¢innost.

Pravé to, Ze rodiCe nemaji potfebné znalosti, Ze je jim dand situace velkou
nezndmou, plsobi jako jedna ze sloZek celkové zatéZze. Rodice jsou také vystresovani
pocitem neschopnosti kontroly nad ocekavanimi. To, co posiluje jejich bezmoc
a bezradnost, je intenzita prozivaného stresu — rodic¢e by radi néco udélali, bohuzel ale

nevédi co a jak by to mélo byt (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

’

2.1 Faze vyrovnavani
Se sdélenim diagndzy se vyrovnava kazdy ¢len rodiny po svém. Kaidy ma svij

individualni pfistup a tempo.

Pravé tato stadia vyrovnavani se ¢lovéka s onemocnénim popsala roku 1969

Kuibler Rossovd (in Ri¢an, Krejéifova, 1995):

1. Sok predstavuje prvotni reakci, kterd je charakterizovana iraciondlnim
myslenim a citénim. Rodice Casto prozivaji pocity derealizace a vSe je pro né
zmatecné. Také se Casto stava, Ze rodice reaguji nepfimérené. Kerrova (1997)
dodava, Ze vtéto fazi jsou rodice schopni zpravidla vnimat pouze polovinu
informaci, co jim odbornici sdéluji. Ti jsou vSak na tuto skute€nost pfipraveni,
tudiz vi, Ze je tfeba informace nékolikrat zopakovat a vysvétlit.

2. Popreni nebo uték ze situace. Rodice si nechtéji danou skutecnost pripustit.
MuUzZeme sem zaradit vyroku typu: , To neni pravda. To musi byt omyl. Musi
existovat néjaky 1ék” (Matéjcek, Dytrych, 1997). Dale se mliZe objevit magické
¢i mystické zaméfeni, rodi¢e se pokousi smlouvat s Bohem (Ri¢an, Krejcifova,

1995).
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3. Smutek, zlost, uzkost, pocity viny. Pro tuto fazi je typickym znakem hledani
viny u druhych, vztek na cely svét i na sebe aZ agresivni chovani. Agrese je
¢asto vyvijena smérem k nejbliz§im lidem, a to predevsim na partnera, rodice,
prarodice. Ddle byvaji ¢asto obvifovani |ékafi, sestry, zkratka celé zdravotnictvi
jako instituce (Ri¢an, Krej¢ifovd, 1995). Agrese je velmi asto vnéjsim projevem
Uzkosti. Pravé ona nam pomUZe zmirnit naSe napéti, zamérit nase myslenky
jinym smérem, na chvili nam ulevi, aviak neni feSenim situace (Matéjcek,
Dytrych, 1997). Castymi reakcemi jsou déle hluboky smutek, sebelitost, litovani
druhych azejména pocity viny. Rodi¢e obvykle chdpou, Ze jejich pocity viny
jsou vysledkem iracionalniho jednani a mysleni, avSak pokud neznaji pficinu

nemoci, nemohou se jim vyhnout ani se jich zbavit (Matéjcek, 2001).

JelikoZ v predchozich dvou fazich nejsou rodic¢e schopni informace od
lékarQ zpracovavat, je velmi nutné informace opakovat. Je také nesmirné
dllezité, aby rodice oteviené vyjadfili své pocity. Sdéleni diagndzy je pro Iékare
nelehky ukol. Proto je vhodné mit dostatek casu pro sdéleni této nové
skute¢nosti, aby nedochazelo ktomu, Ze by rodi¢e mohli byt nespokojeni
s formou sdéleni, ddle mohou mit pocit nedostatku poskytnutych informaci ¢i
mohou citit nedostatek opory. Nejvétsi a nejcastéjsi chyby se muze odbornik
dopustit pfi Spatném uziti slov pfi sdéleni diagndzy. Lékar také casto prednese
vyklad o daném problému a ihned odchazi. Je tfeba volit vhodna slova, jelikozZ
prvni zminku o postizeni si budou rodi¢e pamatovat navidy (Ri¢an, Krej¢ifova,

1995).

4. Stadium rovnovahy. V této fazi dochazi ke snizovani uzkosti a deprese, ¢imz
soucasné narlstd prijeti situace. U rodicd zacina narlstat snaha o aktivni se
zapojeni do vychovy o dité a chtéji byt soucasti pri jeho 1é¢bé. Toto obdobi trva
obvykle nékolik tydn( az mésicQ, ale ani v nejlepsSim pripadé nebyva adaptace
Uplna (Ri¢an, Krej¢ifova, 1995). U Bartoriové (2004) se docteme, Ze se rodice
pokouseji o raciondlni reSeni situace, premysli, jak by mohli pomoci. Dale
hledaji kontakty na jiné rodiny, kde se objevuji podobné problémy, ¢imz si

navzajem pomahaji, podporuiji se.
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5. Stadium reorganizace. Toto stddium muUzZeme povaZovat za posledni stadium,
kdy rodice jiz pfijimaji danou situaci, vyrovnavaji se s postizenim ditéte a berou
své dité takové, jaké je. Hledaji také optimalni cesty, které by meély ditéti
zajistit optimalni vyvoj do budoucna (Ri¢an, Krej¢ifova, 1995). Slowik (2007)
dodava, Ze rovnovaha celé rodiny zavisi na stabilité jejich jednotlivych ¢lend.
Obecné lze vsak Fici, Ze pokud rodina vydrZela pospolu aZ do této faze a celou
situace zvladla Uspésné, predpoklada se, Zze krozpadu rodiny uz nedojde,

protozZe je jeji soudrznost velmi posilena.

Tohoto posledniho stadia vSak nemusi dosahnout vSichni rodic¢e. Pocity, které
pretrvavaji z pfedchozich fazi, jako jsou smutek, pocity viny nebo i obavy o Zivot ditéte,
vedou kdvojstrannému vztahu rodi¢l k détem, jenz muzZe zlstat dlouhodobé
neménny. Nelze se vyvarovat ani odmitnuti ditéte s postizenim, kdy se rodice

dobrovolné ditéte vzdaji (Pipekova, Bartoriova, 2006).

Idedlnim stavem by bylo, kdyby uvSech rodi¢id dochazelo kfazi vyrovnani se
s realitou. Pravé tento stav umoZiiuje volbu optimalniho pfistupu k ditéti a nasledné
i zaujeti adekvatniho vychovného stylu. Dité s postizenim by mélo byt pfijimano jako
rovnopravny ¢len rodiny, na kterého jsou kladeny pfimérené pozadavky, jez je schopno
adekvatné svému postizeni relativné bezproblémové napliovat (Renotiérova,
Ludikovd, 2003). Za idealni adaptaci povazujeme to, Ze se Zivot dané rodiny usporada
tak, aby splfioval nejen potreby ditéte s postizenim, ale i vSech ostatnich ¢len( rodiny

(Ri¢an, Krej¢ifova, 1995).
Mezi nejéastéj$i odchylky od takové adaptace fadi Ri¢an s Krej¢ifovou (1995):

— Hyperprotektivitu tedy enormni soustfedénost na nemocné dité. Castéji matka
neZ otec se snazi usilovat oextrémni pécéi apohodu ditéte pravé kvali
pretrvavajicim pocitim viny. Druhy rodi¢ se muze citit vylouéen, tudiz se muze
stat, Ze dojde k naruseni manzelského vztahu.

— Odmitani ditéte se objevuje nejvice tam, kde by pfijeti bylo velmi bolestivé.
Nejcastéji tomu tak je u déti s mentalnim postizenim, pokud je defekt vyrazny
a zjevny brzy po narozeni, dokud neni vytvofeno pevné pouto mezi matkou

a ditétem.
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— Pretrvavajici vztek na druhého rodi¢e. Tento vztek muze vést dokonce
k rozpadu rodiny. Typické je tu opét hledani viny. Vztek na partnera smi byt

v nékterych pfipadech i projekci agresivnich pocitd vici postizenému ditéti.

Mezi dalsi faktory ovliviujici to, jestli rodi¢e pfijmou fakt nemoci azvladnou
onemocnéni v rodinném prostredi, se fadi: 1. Typ nemoci nebo postizeni hraje velkou
roli. Déti se stigmatizujicimi malformacemi obli¢eje nebo rukou jsou zpravidla velmi
obtizné pfijimany. Pokud neni postiZzeni patrné pouhym zrakem, muze byt pfijeti jesté
obtiznéjsi, protoze rodice nerozumi projevim. 2. Etiologie nemoci nebo postiZeni.
Pokud rodice porozumi pfi¢indm postizeni, mlze tento fakt znacné pomoci
s vyrovnavanim. Vede to ktomu, Ze rodi¢e sejmou pocit viny. K tézkému smifovani
dochazi vsak tam, kde bylo moZné postiZeni predejit. Je tomu tak napfiklad u postizeni
pourazovych. 3. Individualni charakteristiky nemocného ditéte. Do této kategorie
spadd osobnost ditéte, jeho sila a energie. Vyznamnym je samoziejmé také vék, ve
kterém k postizeni dosSlo. Dobré by bylo zminit i to, jestli ma dité néjaké zkuSenosti
s lékafi, poté jaky vztah klékardm ma. 4. Individualni charakteristiky dalSich clena
rodiny. Radi se sem predeviim celkova sila aodolnost v(¢i zatézi. Také zralost
osobnosti a dosavadni zkuSenosti s postizenymi lidmi. 5. Struktura a organizace
rodinného systému a kvalita vztahl vrodiné, vyvojova faze rodiny. Lze fici, Ze
zpravidla matky rozvedené ¢i svobodné zaZivaji vétsSi stres ohledné vychovy a péce
o dité postizené. Dale ma velky vyznam i pocet déti v rodiné. Vyskytuje-li se v rodiné
alespon jedno zdravé dité, je pro rodice snadnéjsi vyrovnat se s faktem postizeni.
6. Prostredi, ve kterém se rodina pohybuje, je velmi dilezité, nebot pravé z néj erpa
rodina oporu. Pokud se v rodiné nachazi dité s postizenim, velice ¢asto se stava, Ze se
rodice od svého okoli izoluji, coz nema dobry vliv na kontakty s ostatnimi lidmi.
Vyznamné je poskytovani predevsim emocni, ale i instrumentalni ¢i finanéni pomoci od

okoli (Ri¢an, Krej¢ifovd, 1995).

Funkéni rodinné prostredi je velmi dllezité pro kazdého clovéka. Ovsem
mimoradny vyznam ma pro dité s postizenim. Nikdy neni zcela nahraditelné, ato

predevsim z hlediska:

— rozvoje osobnosti,
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— kvality Zivota a zajisténi,

— vytvareni vlastni identity (Slowik, 2007).

2.2 Styly vychovy ditéte s postizenim
V rodindach, kde se nachdazeji déti s postizenim, se jesté castéji nez u zdravych déti

mohou vyskytovat nevhodné pfistupy rodict ke svym détem.

Bartoriova (2004) uvadi nékolik nevhodnych typa vychovy, kterymi mohou rodice
své déti vychovavat. Jednim z nich vychova zavrhujici. Objevuje se spiSe skryté. Pokud
je dité uz jen svou pouhou existenci zndmkou nezdaru nebo hlubokého zklamani, poté
dochazi k takovémuto typu vychovy. Dité byva ¢asto trestdano, omezovano. Pfi skrytém
zavrhovani je postizeni povazovano za hanbu, odpor a negativni pfistup je maskovan
uzkostlivou snahou byt dobry rodi¢. Odpor je reprezentovan iskrze chladny vztah,
mechanickou péci o dité bez ucasti citl. Nékdy se hlavné stavi jeden z rodicq, jindy
oba. Pokud uvedeme nejproblematictéjSi pripad, poté nejsou u ditéte dostatecné
uspokojovany zakladni psychické funkce, coz mize vést k psychické deprivaci. Rodice

déti neuvazené trestaji a nevyhnou se i ponizovani ditéte.

Dale vychova rozmazlujici je charakterizovana pfiliSnym citovym |pénim na ditéti.
Rodice se snaizi ditéti vynahradit nadbytkem své lasky to, o co bylo dle jejich predstav
ochuzeno. Posluhuji mu, spliuji vSechna jeho prani, trpi a podfizuji se jeho naladam,
¢imz postupné ztraceji u ditéte autoritu. Vytvari kolem ditéte neprirozené prostredi
zcela bez prekazek, problémd, s kterymi se bude setkdvat v béiném Zivoté. PFilis
chrdnéné dité vstupuje do Zivota nepripravené. Rozmazlena a pfiliS Uzkostna vychova
vede k nesamostatnosti a malému sebevédomi déti. Perfekcionalisticka vychova je
takova, kdy rodice kladou na dité bez ohledu na jeho realné moznosti pfilis vysoké
naroky. Délaji tak napf. proto, Ze chtéji dané postizeni popfit. Dité je prostfedkem
k tomu, aby dosahlo toho, co se nepodafilo jim samotnym. Dité poZzadavkiim nestaci,
ato vede ktomu, Ze se citi ménécenné a miZe mit neurotické projevy. Vychova
uzkostna. Rodice pfilisSné Ipi na ditéti, zbavuiji je vlastni iniciativy a omezuiji je ve vlastni
aktivité. Déti jsou neustale upozorfnovany na moznda nebezpedi, jsou varovany a velmi
chranény. Déti mohou reagovat dvojim zplUsobem — svym protestem (aZ agresivnim

chovanim) nebo stazenim do sebe (pasivni podfizeni se). Autoritaiska vychova se
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vyskytuje urodin, kde je nedostatek podpory a povzbuzeni, které dité potiebuje.
Vychova byva tvrdd a pfisna, je stavéna na strachu. Rodice zde kladou velké poZzadavky,
tézké ukoly, které jsou neumérné vzhledem k psychickym a fyzickym moZnostem
ditéte. Hovorime o vychové zakazujici a omezujici, kdy je vyZzadovana bezpodminecna
poslusnost. Rodice témér nepfrihlizi potfebdam a zajmUm ditéte. Béhem Zivota dochazi
ktomu, Ze se dité nezvlddd samo rozhodnout, neni iniciativni, je zcela zavislé
a nesamostatné. Nejvice byva naruSena oblast citova, predevsim oblast vzdjemnych

mezilidskych vztah( (Bartoriovd, 2004).

Slowik (2007) uvadi, Ze idealni by byla realisticka vychova. Dité je zde dostatecné
motivovano k dosahovani maximalnich hranic svého rozvoje, zaroven jsou vsak
respektovdna neprekonatelnd omezeni vyplyvajici z jeho postizeni. Bartoriova (2004)
popisuje ve své knize pristup demokraticky, kdy rodice neuzivaji télesné tresty. Snazi
se naplnit pocit lasky, bezpedi a jistoty, ¢emuz pfispiva ijistd mira volnosti, ktera je
ditéti poskytovana. Vysledkem tohoto pfistupu by méla byt vyrovnana a sebevédoma

osobnost po vsech strankach.

Bylo by dobré fici, Ze neexistuje idedlni vychovny styl. Kazdy z uvedenych typu
pristupl maze mit rozdilné vysledky a ucinky v zavislosti na tom, jak jich je pouZito
(Bartoriovd, 2004). Z dlivodu neznalosti se rodi¢e velmi ¢asto uchyluji k nékterému
z vySe zminénych negativnich vychovnych pristupl. Kazdy z téchto smérl negativné
ovliviuje dité zejména v moZnostech jeho dalsi bezproblémové integrace do

spolecnosti (Renotiérova, Ludikova, 2003).

2.3 Sourozenci

Pravé v zavislosti na vychovnych stylech, které jsou zminény vysSe, se mohou
u zdravych sourozencl projevovat nejrliznéjsi varianty vztahud, a to od ochranitelstvi
a pomoci postizenému sourozenci, coZz byvd doprovazeno vlastni zodpovédnosti,
toleranci, ohleduplnosti, az po soupereni a nepratelstvi, které casto vychazi

z jednostranné koncentrace zajmu rodic¢t (Valenta, Miiller, 2003).

Dité s postizenim byva v rodiné prednostné opecovavano, ma urcita privilegia
a zvyhodnéni. Zdravi sourozenci jsou nuceni mu prenechdvat vétsi dil pozornosti
rodica.
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Existuje fada vyzkum, kde nékolik psychologli vypozorovalo, zZe pravé déti, které
vyrlstaji se sourozencem s postizenim, mohou v pozdéjSim véku trpét rdznymi
psychickymi problémy nebo narusenym vztahem k sourozenci. Intaktni sourozenci se
potykaji nejen s vyzvami dalSiho Zivota, ale istémi, které se pridavaji diky postizeni
jejich sourozence. Mnohokrat jsou vsak jejich problémy opomijeny, nebot zdanlivé jim
nic neni, nemaji takové problémy jako sourozenec s postizenim, tudiz neni nic zjevné.
(Matyasova, Koubovda, 2016). Je nezbytné dosdhnout neptriméreného zatizeni ani
jednoho z déti, tim padem je nevystavovat nesplnitelnym ndroklm. Za dalsi je dllezité
rovnomeérné rozprostrit ¢as, ktery rodi¢ vénuje kazdému ditéti zvlast. Také je potreba
mluvit o rdznych situacich avysvétlovat je, aby nedochazelo ke vzniku dohadu

a pochybnosti (Pipekova, 2006).

Zdravy sourozenec vétSinou prijima a zastdva roli dominantné ochranitelskou, coz
znamena, Zze svého sourozence s postizenim znacné podporuje a ochranuje. Tento
vztah neni rovnovainy, nebot zdravy sourozenec nepovazuje dité s postizenim za
rovnocenného partnera, a to proto, Ze potifebuje neustdlou pomoc a ohledy. Nemuze
tedy se svym sourozencem soupefit, protoze ktomu nemd dostatecné vyvojové
kompetence. Ddle si jejich vztah zada nutnost pomoci avétsi péci (Opattilova,
Novakova, Vitkova, 2012). ,Specificnost postaveni sourozence ditéte s postizenim
v rodiné tkvi mimo jiné ivtom, Ze rodice jsou casto vici nému tolerantnéjsi, a to
i v oblastech, které nesouvisi se zdravotnim postiZzenim. Jiny vykon povaZuji za uspéch
u svého zdravého ditéte a jiny u ditéte s postiZzenim, na které zpravidla nekladou stejné
vysoké ndroky. Zdravé dité si uvédomuje tuto ,podvojnost rodicovského méritka”
a casto ji povaZuje za nespravedlivou, ikdyZz chdpe souvislost s handicapem svého
sourozence” (Opatfilovd, Novakova, Vitkovd, 2012, s. 46—47). Pravé oni potrebuji citit,
Ze nejsou diskriminovani, museji byt dostatecné sezndmeni s problémy sourozence,

protoZe ¢asto €eli poznamkam ostatnich déti.

Pokud je pozornost azdjem koncentrovdn smérem kditéti s postizenim, byva
zpravidla zdravy sourozenec odsunut do pozadi, rodice mu tedy nevénuji dostate¢nou
pozornost. Sou€asné se po zdravém ditéti ocekava zralejsi chovani, nez je vdaném

véku obvyklé. Dalsi, co se od ditéte zdravého ocekava, je aktivni pomoc pfi péci

18



a rehabilitaci o dité postizené. To se predpoklada iv pribéhu dalSiho Zivota, tedy

v dospélosti, ¢i po smrti rodi¢t (Opatfilovd, Novakova, Vitkova, 2012).

Pfesto je dllezité, aby brali rodi¢e zfetel na potfeby zdravého ditéte. Velmi
podstatné je vysvétlit divody toho, proc¢ je nékdy odstrkovan do pozadi. Sourozenci
i dalS$i c¢lenové rodiny by méli byt pravdivé informovani, vzhledem kjejich véku
a chapani. Kdyby tomu tak nebylo, mohly by se déti z napéti v rodiné obvifiovat samy

(Matydasova, Koubkova, 2016).

Kazdopadné se zde obecné jednd o zatiZeni sourozencl spocivajici v omezeni
urcitych vyvojovych moznosti. Pfedevsim lze pozorovat to, Ze si déti uz tolik nehraji,
predcasné tuto aktivitu omezuji, ato ivlivem vychovy, kterd vyzaduje nadmérnou
rozumnost. Také dochdzi k omezovani socidlnich kontakt( s vrstevniky, coZ muze vést
ke zmenseni osobnich vyvojovych a socidlnich Sanci. Proto je zvlasté dllezité, aby
sourozenclim postizeného ditéte byl hojné poskytnut volny Cas, tedy icas straveny
s vrstevniky. Poté pro néj nebude postiZzeny sourozenec zatézi, ale nécim, co pusobi na

okoli tak fascinované (Pipekova, 2006).

2.4 Desatero

Pro shrnuti jiz zminéného je predloZeno desatero, podle kterého by se méli rodice
chovat, pokud chtéji Zit spokojenéjsi zivot. Matéjcek spolu s Dytrychem (1997) uvadi
desatero, které by mélo vést k tomu, aby se rodic¢e vyrovnali s narozenim postizeného

ditéte a zajistili sobé i ditéti kvalitni Zivot.

1. Rodi¢e maiji o svém ditéti co nejvice védét.
Nestésti ne, ale ukol a zkouska.
Obétavost ano, ne vSak obétovani se.
S horsim pocitejme — lepsim se dejme prekvapit.

Dité samo netrpi.

Nejsme sami!

2

3

4

5

6. V pravy Cas a v ndlezité mite.
7

8. Nejsme ohrozeni.

9

Chranime si manzelstvi a rodinu.

10. Budoucnost ve vyhledu.
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3 Podpora a pomoc rodiné

Pro optimalni zvladnuti nelehké situace, ve které se rodina s ditétem s postizenim
nachdzi, mdze vyrazné pomoci systém rané péce, ktery se i v Ceské republice postupné
stdle vice rozviji a prosazuje. Ranou péci lze chdpat jako komplex sluzeb orientovany na
celou rodinu ditéte se zdravotnim postizenim ¢i ohroZzenym vlivem biologickych faktor(
nebo vlivem prostiedi (Renotiérova, Ludikova, 2003). Cilem rané péce je predchazet
postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho dlsledky a poskytnout rodiné, ditéti
i spole¢nosti predpoklady socidlni integrace. Sluzby rané péce maiji byt poskytovany od
zjisténi rizika nebo postizeni do pfijeti ditéte vzdéldvaci instituci tak, aby zvySovaly
vyvojovou Uroven ditéte v oblastech, které jsou ohroZeny (MatydsSovd, Koubkova,
2016). Horni vékova hranice ditéte pro poskytovani sluzeb rané intervence je do
dosazZeni ctvrtého roku véku (u ditéte se zdravotnim postizenim ¢i ohrozenim vyvoje)
nebo do dosazeni véku sedmi let, pokud se jednd o kombinované postizeni

(Renotiérova, Ludikova, 2003).
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4  Moebilv syndrom

4.1 Vymezeni a etiologie

Moebilv syndrom se fadi mezi vzdcna neurologickd onemocnéni, ktera primarné
ovliviuji svaly fidici mimiku a pohyby oci. Pfiznaky jsou patrné jiz od narozeni.
Postihuje chlapce idivky ve stejné mife (Moebius syndrome [online], 2010). Lze jej
struéné popsat jako vrozenou oboustrannou poruchu horizontdlni hybnosti oka,
sdruzenou s obrnou VII. hlavového nervu (Otradovec, 2003). Zemanova (2007) dodava,

ze MS je dalsim syndromem, ktery muze zpUsobit sou¢asné poskozeni zraku a sluchu.

Prvnim, kdo popsal v roce 1880 pfipad pacienta s facialni diplegii, byl von Graefe.
»Moebitv syndrom jako takovy popsal v roce 1888 neurolog Paul Julius Mobius, ktery
sestavil jakdsi diagnosticka kritéria a tim odlisil Moebitv syndrom od jinych facidlnich
plegii“ (Tabachova, 2017, s. 46). Aby mohla byt diagnéza uzaviena jako Moebilv
syndrom, mélo by byt stale pfitomno oboustranné vétsi nebo mensi poskozeni jader
licnich nervd, ddle pak nervu, ktery umoZniiuje pohyb oli do strany, ato jesté
v kombinaci s poskozenim alespori jednoho zdalich hlavovych nervi (Capova in

Cechovd, 2010).

Syndrom patti do skupiny velmi vzacnych neurologickych onemocnéni. Vyskytuje
se vétSinou ojedinéle, ovSem opakované byl zaznamendn ivyskyt vrodiné
s autozomalni dédi¢nosti jak dominantni, tak irecesivni (Otradovec, 2003). Pfesny
vyskyt syndromu neni zndm. Védci odhaduji, Ze onemocnéni postihuje 1 z 50 000 az 1
z 500 000 novorozencl (Moebius syndrome [online], 2010). MS je ve vétsiné pripadu
diagnostikovdn béhem détstvi, pro svoji vyjimecénost muize dojit i k pozdni diagnostice.
Toto onemocnéni je neprogresivni avzhled pacientd je obycCejné ovlivnén tim, jak

zavazné symptomy se u nich objevuji (Dominikova, 2013).

Jelikoz pfti¢iny tohoto syndromu nejsou znamy, neni moZna prenatalni
diagnostika. Prvnim vysSetfenim, které dité mlze podstoupit je elektromyografické
vysetieni, ¢imz se zjisti elektricka aktivita nervd a svalll. Pro potvrzeni diagnozy je dité
poslano na CAT (Coputerized anxiety tomography) a MRI (Magnetic resonance

imaging), kde dochazi ke skenovani mozku a mozkového kmene (Vitaskova, 2015).
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4.2  Symptomy

Prvnim znakem u jedincli s Moebiovym syndromem byva narusena schopnost
sat, ktera je ¢asto doprovazena neptrimérenym slintdnim (Dominikovda, 2013). Dale
byvad velmi cdasto pritomna dysfagie (porucha polykani). Tyto problémy vedou ke
znacnému omezeni prijmu potravy a tekutin. U déti, které jsou takto postizeny, mize
dochazet k vdechnuti uréitétho mnoiZstvi potravy nebo sekretli do dychacich cest.
Jednou z nejzdvazinéjSich komplikaci dysfagie s pfitomnosti aspirace je tzv. aspiracni
zapal plic. Pro zajisténi dostatecné vyZivy se doporucuje pouzivani specidlni lahve

vevys

understanding moebius syndrome [online], 2006).

Otradovec (2003) uvadi, Ze klasickou formou je kombinace facidlni diplegie
a oboustranné obrny zevniho ptfimého svalu, coz prakticky znamend obrnu VI. a VII.
paru mozkovych nervli. Charakteristicky je nehybny, maskovity oblicej s vyhlazenym
Celem, hypomimie, pooteviena Usta. Nedovirajici ocni Stérbiny s fidkym mrkanim
zpUsobuji vysouseni a drazdéni oci. Bulby jsou v primarnim postaveni bud’ paralelni
nebo v trvalé konvergenci (strabismus fixus), neschopné abdukce. Lidé s MS byvaji
mnohdy oznacovani jako lidé s kamennou tvafi ¢i maskou, protoZe nejsou schopni
ovladat svou mimiku. Nemohou napodobit Zadny vyraz, vyjadfit emoce a dokonce se

ani usmat (Vitaskova, 2015).

Je zndmo mnoho pfipadu, kdy se u jedinct s MS diagnostikovala mikrognatie, coz
je zmensena dolni Celist patrna predevsim v bradové ¢asti (Mikrognatie [online], 2008).
MuUzZe se objevit také mikrostomie. Jednd se o extrémné mald Usta a zmenseni Ustniho
otvoru (Mikrostomie [online], 2008). Dalsim znakem je kratky malformovany jazyk
a hypoplasticky horni ret. Pfidruzeny byva rozstép patra, kdy je charakteristické vysoké
a klenuté patro. Tyto abnormality vedou kproblémim se sanim, polykanim

a dychanim (Tabachova, 2007).

U nékterych pacientd s Moebiovym syndromem se vyskytuje celd rada
pfidruzenych kongenitalnich malformaci jako napf. hypodaktylie (poruchy koncové
¢asti horni koncetiny), malformace usniho boltce, anosmie (ztrata cichu), hypakuze

(nedoslychavost), atrofie jazyka, Klippel- Feil anomalie patere (Vodi¢kovd, Autrata,
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2009). Dle Zemanové (2007) se mohou u postiZzenych déti mimo jiné vyskytnout i dalsi
obtize, jako jsou: respira¢ni onemocnéni v disledku nizkého svalového tonu, fecové
problémy, sluchové problémy v dusledku pritomnosti tekutiny v usich, omezena

hybnost jazyka, problémy se zuby, precitlivélost na hlasité zvuky a na prudké svétlo.

Kostni malformace koncetin se vyskytuji u vice nez poloviny déti s Moebiovym
syndromem. Malformace dolnich koncetin zahrnuji korskou nohu a nedostatecné
rozvinuti dolnich koncetin; na hornich koncetindch se mohou objevovat srostlé prsty
(syndaktyly), nedostatecné rozvinuti ruky nebo nedostate¢né rozvinuté ¢i Uplné
chybéjici prsty. V nékterych pripadech mlze dojit k abnormalnimu zakfiveni patere
(skolidza) a u priblizné 15% pacientl dochazi také k nedostate¢nému rozvoji prsnich
svalll — Poland syndrom (Moebius syndrome [online], 2016). Koriskd noha neboli pes
equinovarus congenitus (PEC) je jednou z nejzndméjSich a soucasné nejcastéjSich
afekci postihujici détskou noZicku. Jedna se o komplexni vrozenou deformitu nohy
(Kaminek, Gallo, Ditmar, 2003). Tato vada vypada tak, Ze je noZicka stoCend smérem
dovnitf a propnuta ve Spicce. Vadou jsou Castéji postizeny chlapci. Je-li postizena jen
jedna koncetina, byva to Castéji leva. Jelikoz se jedna o velmi vaziné funkéni postizeni,
je treba |é¢bu nastolit ihned po narozeni. Nejprve se provadi pasivni cviéeni, které vede
k uvolnéni postizené nozky. Poté se pfrikladaji korekéni sadrové obvazy. Pokud
konzervativni Ié¢ba nepomaha, mlze se prikrocit k operaci, kdy se prodlouzi Achillova
Slacha, ¢imz dojde k povoleni mékkych struktur. Léceni trva velmi dlouho, péce o dité

kon¢i az v dospélosti (Eis, 1986).

Vétsina jedincl s MS ma normalni intelekt, pouze u malého procenta lidi se
vyskytuje mentdlni retardace (A guide to understanding moebius syndrome [online],
2006). Nékdy mohou byt povaZovani za autisty a to z toho ddvodu, Ze neudrZi ocni
kontakt, fixuji pfedméty delSi dobu a nezvlddnou se facidlné vyjadfit. Tito jedinci si
sami uvédomuji svou odliSnost, a tak mohou mit strach ze selhani, z neporozuméni,

uzaviraji se do sebe a vyhybaji se kontaktu s lidmi (Cole, Spalding in Vitaskovd, 2015).
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4.2.1 NaruSené hlavové nervy

Jak jiz bylo zminéno, Moebillv syndrom se fadi mezi vzacna neurologickd
neprogresivni onemocnéni, zpUsobené poskozenim nebo nevytvorenim hlavovych
nervl (What is Moebius syndrome [online], 2012). Hlavové nervy fadime k perifernimu
nervovému systému. Celkem mame 12 parG hlavovych nervl, které oznacujeme
pomoci fimskych Cislic. Délime je na t¥i zakladni typy: senzitivni, které vedou informace
z receptord do CNS, (napt. sluchovy nerv), motorické, ty vedou informace z CNS do
vykonnych orgdn(l, a na smisené, téch je vétSina (spojeni senzitivnich a motorickych

nervl) (Vitaskova, 2015).

MS je charakterizovan absenci nebo nedovyvinutim predevsim VI. aVII.
hlavového nervu (A guide to understanding moebius syndrome [online], 2006). MUze
dojit poskozeni lll., V., VL., VII., IX. a XIl. hlavového nervu. Vyjimecné dochazi k defektu

IV., VIII. a XI. hlavového nervu. N 1. a ll. nebyvaji nikdy poruseny (Vitaskova, 2015).

Nervus abducens (odtahovaci nerv) je VI. hlavovy nerv, jeho jadro se nachazi na
spodiné c¢tvrté komory. Jeho funkci je abdukce bulbu, pfi poruse dochazi k medialni
deviaci oka a k diplopii (Love, Webb, 2009). VII. hlavovy nerv neboli nerv licni (nervus
facialis) je prevainé motoricky nerv vychdzejici z pontu. Inervuje mimické svaly
obliceje. Dale obsahuje vlakna senzitivni pro stfedousi, zevni zvukovod a pfilehlou ¢ast
boltce, chutova pro predni dvé tretiny jazyka (pfi jejich postizeni vznika hypogeusie az
ageusie) a parasympatickd pro slinné aslzné Zzlazy. Pokud dojde k periferni obrné
tohoto nervu, dochdzi predeviim k podkozeni hybnosti pfisluiné poloviny tvare (Slapal,

1996).

N. oculomotorius (okohybny nerv) je lll. hlavovy nerv. Ma& motorickou c¢ast,
ktera inervuje extraokuldrni svaly slouZici k pohybu bulbu acast autonomni
odpovidajici za zuZeni zornice. Porucha vede k ptdze (poklesu vicka), bulbus byva
stoceny zevné a dol(, a pokud je porusena i autonomni ¢ast nervu, pozorujeme Sirokou
zornici a absenci fotoreakce. N. trochlearis- IV. hlavovy nerv zdsobuje musculus
obliquus superior. Pfi poruse zplsobuje diplopii (dvojité vidéni), v mirnéjsi formé
deviaci bulbu nahoru a medidlné, strabismus. N. trigeminus (trojklanny) V. hlavovy

nerv je zodpovédny predevsim za Zvykani aciti v oblasti obliceje, zubl, dasni
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a prednich dvou tfetin jazyka. Zajistuje napinani mékkého patra a otevirani Eustachovy
trubice (Love, Webb, 2009). VIII. hlavovy nerv (n. vestibulocochlearis) vychazi
z vnitiniho ucha. Pri postiZeni vestibularni (rovnovazné) ¢asti se objevuje predevsim
zavrat a nystagmus, coZ je kmitani oc¢nich bulbl, obvykly je vegetativni doprovod. Pfi
lézi kochledrni (sluchové) ¢asti vznika percepcéni nedoslychavost, pfi postizeni bubinku
a stfedousi se jednd o nedoslychavost prevodni. IX., X. aXl. hlavovy nerv tvofi
postranni smiSeny systém vychdazejici z prodlouzené michy. Pfi jejich postizeni se
objevuji prevainé poruchy polykdni a zevni feci. Z poruchy hlasivek vznika chraptivy
(dysfonie) az Septavy hlas (afonie). Nedostatecnost svalstva mluvidel vede k dysartrii az
anartrii (Slapal 1996). XII. hlavovy nerv (n. hypoglossus) inervuje svalstvo jazyka (Slapal
1996). Love (2009) dopliuje, Ze Ctyti vnitini svaly jazyka Fidi jeho stahovani, zvedani

Spicky a okrajd, zuZzovani, zplostovani a protahovani.

4.2.2 Naru$ena komunikaéni schopnost

Jak jiz bylo vySe zminéno, v rdmci Moebiova syndromu se kromé jinych objevuji
poskozeni také V., IX., X. a XIl. paru mozkovych nerv(. Pravé tyto hlavové nervy fidi
svaly Celisti, jazyka, mékkého patra, hltanu, hrtanu véetné hlasivek. Prostfednictvim
nich je vytvarena rfec. Dale jsme vySe uvedli i symptomy jako mikrognacie (mald brada),
mikrostomie (mala Usta), kratky nebo neobvykle tvarovany jazyk ¢i rozstépové vady,
které prispivaji k problematickému vyvoji feci (Living with Moebius syndrome [online],

2009).

4.2.2.1 Dysfagie

Klenkovd (2000) uvadi, Ze udéti spostizenim casto dochazi k poruse polykani
(dysfagii), ato diky narusenému polykacimu reflexu. To vSe souvisi se zvySenym
slinotokem (hypersalivace). VétsSinou se vyskytuje nespravny Ustni uzavér nebo neni
vlbec vytvoren, nedokazou drzet spojené zuby a rty, jazyk se posune vpred, tim padem

se dostanou i sliny vpred a vytékaji ven z Ust.

Pfi sani se u novorozencl nejvice zapojuji tvare. Jsou-li pfitomny defekty rta,
patra, tvari nebo jazyka dochazi k ohroZzeni ptirozeného sani a polykani (Klenkova,

2006).
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4.2.2.2 Dysartrie

»Dysartrie je porucha motorické realizace rec¢i jako celku vznikajici pfri
organickém poskozeni centrdlni nervové soustavy“(Klenkovd, 2006, s. 117). Poklada se
za nejtypictéjsi naruseni komunikacni schopnosti souvisejici s poruchou artikulace.
Nejtézsi stupen této poruchy (anartrie) se projevuje neschopnosti verbalni
komunikace. Mohou vzniknout v kterémkoli obdobi Zivota. Jedna se o sloZité postizeni
vSech reCovych slozek, jako jsou respirace, onace, artikulace, prozodické faktory
(Klenkova, 2006). Vitkova (2006) dodava, Ze dysartrie se mize mimo jiné vyznacovat

i nadbyte¢nym pohybem ve smyslu nekontrolovatelného rozsahu jednotlivého pohybu

nebo ve smyslu hyperkinezi.

4.2.2.3 Palatolalie

NaruSenou komunikaéni schopnost, jejiz pfi¢inou jsou orofacidlni rozstépy,
oznacujeme terminem palatolalie (z lat. palatum — patro). Radi se k nejnapadnéjsim
kongenitalni vady, které vznikaji porusenim vyvoje stfedni tfetiny obliceje. Obli¢ejové
rozStépy vznikaji zadrzenim c¢asného embryondlniho vyvoje struktur, z nichz by se
pozdéji vyvinuly rty, Celist, tvrdé a mékké patro. Mezi hlavni symptomy fadime poruchy
rezonance, artikulace a srozumitelnost feci (ByteSnikova, 2012). Rozstépy zpUsobuji
otevienou huhnavost, a to proto, Ze neni mozné pouzivat mékké patro a velky prostor
dutiny Ustni. Re¢ je nékdy provazena rdznymi $elesty, nebot dochazi k Gniku vzduchu
nosem. Dale mlze byt téZ ndpadny zvuk hlasu, pokud ho dité tvofi odlisné. To vie vede

Casto k opozdénému vyvoji reci (Kutalkova, 2010).

U intervence o pacienty s orofacidalnimi rozStépy musi byt pfitomen tym
odbornikl, ktery poskytuje komplexni péci. Jejich cilem je minimalizovat vrozené
odchylky a jejich nasledky tim, Ze dosdhnou optimalniho vysledku v oblasti estetického
vzhledu, dentice aoralni funkce. To vSe vede krozvoji komunikacni, psychické
a socialni zpUsobilosti, coz vede k UpIné socidlni integraci (Kerekrétiova in Lechta, in

Bytesnikova, 2012).
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4.3 Lécha

JelikoZ se jednd o vrozenou vyvojovou vadu, zaméfujeme se pti terapii na jednotlivé
pfiznaky. Terapeuticky plan by mél byt multidisciplindrni. Nej¢astéji se na ném podileji
nasledujici odbornici: neurolog, plasticky chirurg, oftalmolog, otorinolaryngolog

a logoped. Do tymu jsou dle potreby pfizvani dalsi odbornici (Vitaskova, 2015).

U novorozenc(, kde se ihned po narozeni zjisti MS, se vyuzivaji specialni krmici lahve,
protozZe u téchto déti neni dostatecné rozvinut saci reflex. Timto zpUsobem je zajisténa
dostate¢nd vyziva. Strabismus se obvykle dd uspésné fresit chirurgickou cestou
(Zemanova, 2007). Posledni |éCebny postup, nazyvany "operace usmévu", zahrnuje
mikrovaskularni pfenos svalu z vnitiniho stehna (gracillis) do obliceje (trojklanny nerv),
kde dochdzi ke spojeni nervli, které normalné supluji sval Zvykaci (jeden ze svall
pouzivanych k Zvykani). Tato operace prokazala pozoruhodné vysledky z hlediska feci,
pohyblivosti obli¢eje a sebelcty Kazda strana obliceje se operuje zvlast s pllro¢nim

odstupem (Moebius syndrome [online], 2016).

4.4 Terapeutické pfistupy

Vitkova (2006) ve své knize uvadi, Ze za nejpouZivanéjsi a nejznaméjsi terapie pfi
|é¢bé takto postizenych déti fadime Vojtovu reflexni terapii a Bobathovu terapii. Dale
je velmi dulezité poukazat na orofacidlni regulacni terapii profesora Rodolfa Castilla
Moralese, ktera byla plvodné uriena vyhradné détem s Downovym syndromem,
pozdéji byla viak rozsifena ipro déti s dalSimi zdravotnimi komplikacemi (Morales,

2006).

4.4.1 Vojtova metodika reflexni lokomoce

Tento terapeuticky pfistup patfi mezi jeden z nejrozsifenéjsich metod pfi rozvoji
hybnosti v détském véku. Zakladem metody, s kterou pftisel Vaclav Vojta, jsou dva
pohybové prvky — reflexni lokomoce a reflexni otdcéeni. Cilem jeho terapie je vyvoj od
naprimovani az po dosaZzeni bipedalni chlize ditéte. Jak uvadi Vojta, urcity podnét
vyvold fadu reakci, které jsou zdkladem pro vyvoj napfimovani (Klenkovd, 2000).
Nékteré reakce na podnéty se testuji napiiklad provedenim palcem, prsty, balonkem
na urcitou ¢ast téla. Testuje se sedm polohovych reakci. Pokud jsou vSechny polohové

reakce patologické aje-li kromé toho jesté pritomné poruseni svalového tonusu
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vétsiho stupné, pak podle Vojty musime pocitat sohrozenim motorického
a mentalniho vyvoje (Vitkovd, 2006). Vojtova terapie se pohybuje jen v oblasti
fyzioterapie, nedochazi k pfenosu do prace logopedické, jak tomu je u mnohych jinych
metod, ale pfesto je pro rany vyvoj postizeného ditéte velmi dilezitd, nebot bez

rozvoje hybnosti by nedochazelo k rozvoji komunika¢nich schopnosti (Klenkova, 2000).

4.4.2 Bobath koncept

Manzelé Bobathovi vytvofili komplexni metodu, ktera obsahuje prvky
fyzioterapie, ergoterapie a logopedie (Vitkovd, 2006). Vychazi z pfredpokladd, Ze mnohé
potize v pohybu jsou zplsobeny vlivem patologickych tonovych reflexi a hlubokych
Sijovych reflex(i, které dité nemUze prekonat kvali poruSe centrdlniho nervového
systému, jez vSak vétSinou neni hrubSiho morfologického razu. Kdyz se tyto reflexy
podati utlumit, mize se rozvinout normalni motorika, mohou byt vybudovany zakladni
vzory, které odpovidaji normalnimu pohybu. U této metody se vyuzivd co mozind
nejvice spoluprace rodic¢li a predpoklada se jiz vice spoluprace ditéte (Klenkova, 2000).
Tyto zakladni pohybové vzory jsou provokovany a fixovany ve cviéebnich situacich.
Nacvik normalniho postaveni arovnovazné reakce oznacuji Bobathovi jako facilitaci.
Ditéti se ma zprostfedkovat normalni tonusové chovani umoziujici mu pohyb, ktery

drive nebylo schopno provést (Vitkova, 2006).

4.4.3 Orofaciadlni regulacni terapie

Cilem terapie orofacidlniho komplexu je snaha navodit normalni nebo co mozna
nejnormalnéjsi pohybové vzorce. Vychazi ze tfi zdakladnich elementl: stavba
a mechanismus celistniho kloubu, kontrola polohy hlavy a Celistniho kloubu a manualni
techniky pouzivané v terapii. Pfedpokladem pro pouziti orofacidlni regulacni terapie je
spravné drzeni téla. Je dulezZité predevsim dbat na to, abychom svou praci nikdy

nezhorsili dany stav pacienta.

Hlavni je tedy, aby terapeut objevil klicovy problém ditéte a stanovil pro néj
maly |éCebny program, na ktery ihned navaze priprava. Techniky, které se pouzivaji
v pfipravné fazi: dotyk, lechtani, tlak, tah, vibrace. Pfipravu rliznych svalovych skupin,

predevsim mimického svalstva, nazyvame modelovanim (Morales, 2006).
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Na obliceji se nachazeji reakéni zédny neboli motorické body obliceje, u kterych

lze prostrednictvim taktilnich a proprioreceptivnich stimulaci vyvolat motorické

odpovédi svalu, resp. celého svalového fetézce. Do izolované stimulace motorickych

bod( spada:

Horni bod nosu: Nachazi se ve stfedni ¢asti kofene nosu. Bod stimulujeme bfisSkem
ukazovacku tahem, tlakem a vibraci ve sméru dorzalné-kranialnim. Reakci by mélo
byt zavieni obou vi¢ek s naslednym otevienim, horizontalni vrasky v oblasti kofene
nosu. Nékdy se muzZe objevit zvednuti obodi.

Dolni bod nosu nebo bod horniho rtu: Jedna se o oblast, kterd zahrnuje celou
plochu horniho rtu. Stimulujeme mirné prohnutym ukazovdkem, presnéji vnitfni
plochou ukazovaku, ktery priklddame na cely horni ret. Tento pohyb vedeme
tahem, tlakem, vibraci ve sméru dorzalné kaudalnim, pfricemz ukazovak ke konci
stimulace mirné stoime smérem dovnitf. Reakci je vyklenuti a zvednuti stfedni
¢asti horniho rtu.

Bod na nosnim kfidle: Nachazi se na obou nosnich kfidlech. Oba tyto body se
stimuluji soucasné za pomoci ukazovaku a palce smérem dorzalné-laterdiné-
kranialnim nebo kaudalnim prostfednictvim napinani, tlaku a vibrace. Jako reakce
se objevuje zvedani nosnich kfidel a rozsifeni pfednich nosnich otvord.

Bod na vicku: Tento bod nalezneme vedle vnéjsich ocnich koutkl, ve vysce
prekfizeni vlaken horniho a spodniho vi¢ka. Stimulaci provadime soucdasné, oba
body drazdime brisky ukazovakd tahem, tlakem a vibraci. To vSe se provadi sméry:
dorzdlné-kranidlné-medidlnim za ucelem silnéjsSiho protazeni a nasledné aktivace
dolniho vi¢ka, dorzalné-kaudalné-medidlnim za ucéelem intenzivnéjsi aktivace
horniho vicka a smérem dorzalné-medidlnim za ucelem stejnomérného protazeni
a aktivovani obou vi¢ek. Odpovédi by mélo byt zavieni obou vicek.

Bod na rtech nalezneme vedle obou Ustnich koutkud. Stimulaci provadime u obou
koutkl najednou brisky prstl pomoci tahu, tlaku a vibrace, a to sméry: dorzalné-
kranialné-medialnim za ucelem silnéjsiho protazeni a nasledného stahu dolniho rtu,
dorzalné-kaudalné-medidlnim za ucelem silnéjsi kontrakce horniho rtu a dorzalné-
medialnim, aby doslo k soumérnému natazeni a stazeni kruhového svalu Ustniho.

Reakci je mirnéjsi vyklenuti a vyspuleni horniho a dolniho rtu.
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Bod na bradé se nachazi nad bradoretni ryhou. Pfed stimulaci je dllezité polozit
ukazovdk na ustni dno, aby usta béhem stimulace zlistala zaviend. Stimulaci
vykondvame bfiskem palce smérem dorzalné-kaudalnim napinanim, tlakem
avibraci. Diky tomu dochdzi prostfednictvim symetrické kontrakce ke zvedani
dolniho rtu a kiZe brady.

Bod na ustnim dnu: Nalezneme ho ve stfedni ¢asti Ustniho dna, v oblasti svalové
hmoty. Palcem, resp. ukazovakem nebo prostfednikem stimulujeme smérem
dorzalné-kranidlnim tahem, tlakem avibraci. Jedinec reaguje zvedanim jazylky

a jazyka diky aktivovani nadjazykovych svalll (Morales, 2006).
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PRAKTICKA CAST

5 Cile a uvedeni do metodologie vyzkumu

Ve vyzkumné casti bakaldfské prace se budu zabyvat slozitym obdobim v nasi
rodiné, kdy se pred 12 lety narodila ma sestra se vzacnym kombinovanym postizenim.
Zamérim se predevsim na to, jak se jednotlivi Clenové se situaci vyrovnavali, jaky vliv
méla tato skutecnost na nase Zivoty ajak je zménila. Dale se pokusim popsat, jaky
dopad ma postizeni na Zivot mé sestry, s jakymi problémy se potyka a jak se se svym
handicapem sama vyrovnava. Stézejni ¢asti bude vypravéni matky, ve kterém rozvede
svoje nazory, postoje a pocity. Na zavér predloZim rozhovor s vedouci Stfediska rané

péce Havlickliv Brod, jez nam bylo v prvnich fazich Zivota velmi ndpomocno.

Cilem bakalarské préace je pfriblizit naro¢nost Zivota rodiny s ditétem se vzacnym
kombinovanym postizenim, konkrétné s Moebiovym syndromem. Prostfedkem k jeho
splnéni bude vypracovani kazuistiky, ktera bude rozvedena o vlastni zkuSenosti autorky

a matky divky s MS.
Na zakladé vyse stanoveného cile byly zvoleny nasledujici otazky:

— Vyzkumna otéazka €. 1: ,Cim se vyznaéuje Moebitiv syndrom v tomto konkrétnim
pfipadé?”

— Vyzkumna otazka €. 2: ,,Jakym zplusobem se rodina vyrovndvala s narozenim ditéte
s timto postiZzenim a jak o ném byla informovadna ?“

— Vyzkumna otazka €. 3: ,Jaké maiji zkuSenosti s terapiemi, odborniky?“

— Vyzkumna otazka €. 4: ,,Jak postizeni ovlivnilo Zivot rodiny?“

6 Volba vyzkumného pristupu a metod sbéru dat

Pro dosazeni vyzkumnych cild byl zvolen kvalitativni vyzkum, coZ je ,proces
hleddni porozuméni zaloZeny na riznych metodologickych tradicich zkoumdadni daného
socidlniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvdfi komplexni, holisticky obraz,
analyzuje rizné typy textu, informuje o ndzorech ucastniki vyzkumu a provadi

zkoumdani v pfirozenych podminkdch” (Hendl, 2016, s. 46).
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Uvedeni do pfipadu mé sestry je zpracovano pomoci pFipadové studie. Byla
vypracovana na zakladé primého pozorovani ditéte s Moebiovym syndromem,
vytvofenim osobni arodinné anamnézy a analyzou dokumentd. ,Zaméruje se na
podrobny popis a rozbor jednoho nebo nékolika mdlo pripadi. Zdkladni vyzkumnou
otdzkou je, jaké jsou charakteristiky daného pripadu nebo skupiny porovndvanych
pfipadd. V pripadové studii sbirdme velké mnoZstvi dat od jednoho nebo nékolika mdlo
jedincu, kdy jde predevsim o zachyceni sloZitosti pripadu ci o popis vztahi v jejich
celistvosti. VyuZitim této metody se predpoklddd, Ze dikladnym prozkoumdnim

jednoho pripadu Iépe porozumime jinym podobnym pripadim“ (Hendl, 2016, s. 101).

JelikoZ jsem sestrou divky, kterd je vtéto praci popisovdna a cerpam ze svych
osobnich zkuSenosti, vyuzivdm v druhé c¢asti autobiograficky vyzkum, kde vyzkumnik
popisuje svou osobni historii (Svafi¢ek, 2014). Cast vénovana zkudenostem matky
Cerpd zjejiho vyprdvéni, proto jde vtéto casti ovyzkum biograficky. Biograficky
vyzkum spada pod zvlastni verzi pfipadové studie, jelikoZ se tykd jedné osoby nebo
malého poctu osob. Pod pojmem biografie rozumime napsanou historii Zivota jedince.
Jedna se o rekonstrukci a interpretaci prabéhu Zivota jedince nékym druhym, na rozdil
od autobiografie (Hendl, 2016). ,Biografie se snazi zkoumat prdavé pohled a pristup
jedince ktakto komplexnim jeviim, protoZe kaZdy jedinec si vytvdri interpretace
uddlosti. Cilem biografie je tedy zachytit pohled ucastnika vyzkumu a odkryt vyznam
a smysl ,v pfibéhu. Biograficky design tyto interpretace doslova vyvold skrze Zivotni

pfibéh jedince z jeho vzpominek ukrytych v paméti“ (SvaFicek, 2014, s. 126).

Objevuje se zde tedy i metoda Zivotniho pfibéhu. Jedna se o takovy pribéh, jaky
si jedinec voli k vypravéni o prozitém Zivoté, ktery je vypravén Uplné a oteviené do té
miry, jak dovoluje pamét a jedincovo pfani ohledné toho, co by o ném méli znat druzi,
a ktery je obycejné vysledkem rozhovoru vedeného druhym c¢lovékem (Atkinson, in

Svaricek, 2014).

Dale je vyzkum doplnén polostrukturovanym rozhovorem s vedouci Strediska
rané péce Havlicklv Brod. Tento typ rozhovoru je jakymsi kompromisem, u kterého je
stanovené zakladni obsahové schéma a nékolik zakladnich otazek. Dalsi otazky vznikaji

v pribéhu (Gavora, 2010).
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Vzhledem k autobiografickému a biografickému designu jsem po domluvé
s matkou neménila a neskryvala ni¢i totoZnost. Vedla jsem také rozhovor s vedouci
stfediska rané péce, ktera souhlasila s jeho uvedenim. Pro anonymitu bylo skryto

jméno.
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7 Predstaveni vyzkumného souboru

Pro bakalarskou praci mi byla vyzkumnym vzorkem ma vlastni rodina. Stfedem
celého vyzkumu je moje mladsi sestra Denisa (11 let). Soucasti jsem i ja, Nikola (24 let)

a ma matka (43 let). Obé se stavime do role respondentek.

Denisa je klidné dité mensiho vzrlstu, vyrazné mladsiho vzhledu. Ma svétle hnédé
dlouhé vlasy a modré oci. Kvuli zrakové vadé nosi bryle. Vzhledem k diagnéze Moebi(iv
syndrom jsou v obliceji zjevné zndmky stigmatizace — SirSi kofen nosu, kratsi
mandibula, nizko posazené usi, epikanty. Je mild, spolecenska, jevi se jako spokojené
dité. Ve Skole vykazuje pomérné dobrou pozornost, vyviji snahu o sloZitéjsi ¢innosti

a pokroky.

Pochazi z rozvedené rodiny. Nyni Zije s matkou, jejim pfitelem a starSimi sestrami
Nikolou (24 let) a Annou (15 let) v rodinném domé. Vztahy mezi sestrami i pfitelem
matky jsou dobré, navzajem si pomahaji a podporuji se. Matka (43 let) je zdrava,
pracuje jako specidlni pedagog v logopedické tridé béiné materské Skoly. M3
vysokoskolské vzdélani, vystudovala obor Specidlni pedagogika — komunikaéni
techniky. | ona vénovala svou zavérecnou praci tématu MS. JelikoZ jsme obé Cerpaly ze
stejnych zdroji (lékarské zprdvy, psychologické posudky, vySetfeni zSPC), je

pravdépodobné, Ze se nékteré informace budou shodovat.

Otec (54 let) pracuje jako skolnik v zakladni Skole, kterou navstévuji Denisa i Anna.
Ma stredoskolské vzdélani zakoncené maturitou. Otec se s dcerami vida pouze ve

Skole, jinak o né nejevi zajem.

Jak je vySe uvedeno, Denisa ma dvé starsi sestry — Annu (15 let) a Nikolu (24
let). Anna navstévuje devaty rocnik zakladni Skoly. Nyni je |éCena pro revmatickou
juvenilni artritidu po prodélané boreliéze. Nikola studuje na vysoké $kole v Ceskych
Budé&jovicich obor Specialni pedagogika predikolniho véku — ugitelstvi pro MS aje

zdrava.
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8 Predstaveni vyzkumnych zjisténi

8.1  Kazuistika Denisy

Jméno ditéte: Denisa, 2007

Umisténi: v rodiné, od roku 2013 je dité integrovano do béziné tfidy zakladni skoly

s podporou asistenta pedagoga

Diagnéza: Moebilv syndrom

Zdravotni anamnéza:

Denisa je dité ze 3. gravidity. BEhem ultrazvukového vysetfeni ve 24. tydnu byly
zjistény pedes equinovari neboli konské nohy a2 cévy pupecniku, kvali kterym byla
provedena amniocentéza s vysledkem normalniho karyotypu. Porod probéhl cisafskym
fezem ve 35. tydnu kvili tézké hypotrofii plodu a preeklampsii matky. Porodni

hmotnost byla 1900 g a délka 40cm.

Poporodni adaptace — hypotonie, hypomimie, stigmatizace oblic¢eje, poruchy
pfijmu potravy. Vlivem zjiSténych problém0 byla v péci ortopeda pro deformity
nozic¢ek, kdy byla od 1. mésice saddrovana a ve 3 mésicich podstoupila operaci, béhem
které doslo k prodlouzeni achillovych Slach. Dale je v péci neurologa, plastického
chirurga, foniatra, logopeda, ortodontisty a oc¢niho lékare. V 8 meésicich véku byla
provedena operace strabismu, pozdéji diagnostikovan astigmatismus a nystagmus. Od
2 let nosi bryle. Navstévuje ORL lékare. Kvali neustalym zanétim stfedniho ucha byla
provedena oboustrannd tympanostomie, ddle objektivni audiometrie (vySetieni BERA).
Vysledky ukdzaly nedoslychavost smiSeného typu na levém uchu. Na oddéleni
endokrinologie byla zdlvodu rlstové retardace zahajena terapie rdstovym

hormonem.

Bylo provedeno genetické vySetreni, kde byl vylou¢en Prader Willy syndrom.
Pozdéji byl na zakladé klinického obrazu diagnostikovan Moebillv syndrom — vzacné
vrozené neurologické postizeni hlavovych nerv(i, které zplsobuje ochrnuti

oblicejového svalstva a tim i mimiky. Obtize se vyskytuji v celém spektru orofacialni
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oblasti (obtize s artikulaci, pfijmem potravy, s kousanim, sanim i polykanim). Typickym
znakem je tzv. obli¢ejova maska. Onemocnéni ma mnoho pfiznak(l, zaméfim se pouze

na ty, které jsou u Denisky pfitomné:

— omezeni saciho reflexu — nasledné problémy s pitim

— poruseni hybnosti jazyka, rtQ, tvari a mékkého patra — souvisejici dysfagické obtize,
potize s kousanim, Zvykanim a polykanim, submukdzni rozstép patra, gotické patro

— velmi obtizné srozumitelna az nesrozumitelna rec, tézka dysartrie

— nedostate¢na mimika, neschopnost usmivat se, mracit se

— neschopnost oc¢nich bulbd pohybovat se ze stfedni linie — vazne rozvoj zrakového
vnimani, orientace v prostoru, pravoleva orientace

— opozdéni se vplazeni ivchGzi vdusledku snizeného svalového tonu — obtize
v oblasti hrubé i jemné motoriky a grafomotoriky

— Casté onemocnéni dychaciho Ustroji v dlsledku snizeného svalového tonu, nutny
nacvik spravného dychani

— zvySena citlivost na hlasité zvuky a prudké svétlo

— problémy se sluchem

— deformity koncetin — PEC

Od narozeni byla provadéna pravidelna rehabilitace metodou dle profesora Voijty,
po kontaktovani Strediska rané péce (SRP) — Bobath koncept a orofacidlni stimulace

dle Castilla Moralese.

Kdyz zminuji SRP, rada bych uvedla nékolik postfehl ¢i poznatkl vedouci
tohoto strediska, které mi byly poskytnuty béhem rozhovoru. Pani doktorka je vedouci
Strediska rané péce Havlickiv Brod a méla na starost nasi rodinu. Poskytovala nam jak

terénni, tak i ambulantni sluzby. Cely rozhovor je uveden v pfiloze ¢. 1.

Jak sama uvadi: ,Deniska méla kliku!“ Stéstim bylo, 7e o rodiné védélo SRP od
lékarky z novorozeneckého oddéleni, tudiz mohla byt ihned poskytovana adekvatni
péce, se kterou se nesmi otalet. S ditétem se musi zacit pracovat do jednoho roku

véku, pozdéji uz nedochazi k takovému efektu.
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Co si pani doktorka pamatuje, je fakt, Ze to zasadni bylo na matce. ,,Ona si vSechno

Ill

vybéhavala sama. Otec samoziejmé pomahal, ale aktivné se nezapojoval.” Spatfuje
v matce velmi silnou osobu, kterd se potfebovala ¢as od ¢asu vypovidat, ujistit se, ze
neni na vSe sama, Ze se ma o koho opfit. ,Co se tye sourozenc(, ti jsou UZasni,”
dodava. KdyZ maji zdravé déti sourozence s postizenim, stavaji se jeho ochranci. Casto
se s timto jevem muizZeme setkat ve Skolnich tfidach, kde se vyskytuje napfiklad dité na
vozic¢ku. Ostatni se o takového jedince staraji a pomahaji mu. Déti uz se dnes nedivaji
na postizeni jako na néco divného. V tomto shledava pani doktorka velky posun, coz

priklada pravé integraci, kdy nejsou déti separované od intaktni spole¢nosti. Na druhou

stranu uvadi, Ze Zivot s postizenym sourozencem neni jednoduchy.
Charakteristika zevnéjSku:

Denisa je drobnd, stihla divka mensiho vzrlstu. Je klidné povahy, jevi se jako
spokojené dité. Ma svétle hnédé dlouhé vlasy a modré oci. Na obliceji dominuji bryle,
které divka nosi kvlli zrakové vadé. Diky diagndze je v obliceji zjevna stigmatizace —

Sirsi koren nosu, krats$i mandibula, nizko posazené usni boltce, epikanty.
Rodinna anamnéza:

Denisa je z neuplné rodiny — rodice se rozvedli. Matka (43 let) je zdrav4, pracuje
jako ucitelka v materské skole v logopedické tfidé. Otec je zdrdv, pracuje jako Skolnik
v zakladni Skole, kterou Denisa navstévuje. Otec (53 let) ma stfedoskolské vzdélani
zakoncené maturitou, matka vysokoskolské vzdélani, vystudovala obor Specialni
pedagogika — komunikacni techniky. Oba rodice uvadi, Ze se nikdy v jejich rodinach

neobjevilo Zadné genetické onemocnéni.

Denisa ma dvé starsi sestry — Annu (15 let) a Nikolu (24 let). Anna navstévuje
devaty rocnik zdkladni skoly. Denisa navstévuje tutéz zakladni Skolu. Anna je nyni
[é¢ena pro revmatickou artritidu po prodélané borelidze. Nikola studuje na vysoké
$kole v Ceskych Budé&jovicich obor Specialni pedagogika- ucitelstvi pro MS a je zdrava.

Matka Zije s pritelem, ktery ma Denisku i dalsSi dcery velice rad.

Cela rodina se aktivné a velmi ochotné zapojuje, jak pfi samotné péci o Denisku,

tak pfi jednotlivych terapiich, logopedii i rehabilitaci.
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Socialni oblast:

Deniska je v kolektivu oblibend, nema problém s navazovanim novych kontaktd.
| pfes zdvainou vadu feli se neboji komunikovat. Ve spolecnosti zndmych lidi,
predevsim déti, nedochazi k problémUim s porozuménim. Avsak pro vétsinu dospélych
je jeji fe¢ velmi tézko srozumitelnd. Deniska spolupracuje bez obtizi, velmi rada se
zapojuje do spolecnych ¢innosti. Naopak nema rada situace, kdy je sama stfedem
pozornosti. Vten moment se stava velmi nervézni, boji se promluvit, nékdy se
i rozpldce, na tvafi a krku se objevi ¢ervend mista. Tento stav ji znemoznuje pokracovat
v jakékoliv ¢innosti. Je nutné, aby ji byl poskytnut ¢as na zklidnéni a k situaci se uz

nevracet.
Skolni anamnéza:

V predskolnim véku byla individuainé integrovdna v MS s asistentem pedagoga,
poté odklad $kolni dochazky, aktualné plni 5. roénik v ZS dle IVP a s podporou asistenta
pedagoga. Pravé diky zméné prostredi avlivu détského kolektivu se Deniska rozviji
predevsim v komunikaci a sebeobsluze. JelikoZ je vzdélavana podle IVP, vyuziva jista
zvyhodnéni, kterd spocivaji predevsim v zadavani primérenych ukoll, v individualnim
pfistupu a pomoci pfi feSeni uUkoll, v ponechani dostatku ¢asu na zadany ukol,
v poskytnuti dostate€ného ¢asu na zformulovani myslenek k Ustnimu projevu
a vumoznéni blizkého kontaktu s asistentkou pedagoga. Denisce je uzplsobeno misto

v lavici tak, aby dobre vidéla jak na tabuli, tak na pedagoga.

Ostatni déti ve trfidé byly dopredu sezndmeny stim, Ze mezi né pfijde
spoluzacka se zdravotnim postizenim. Pfijaly ji takovou, jakd je, radi ji pomahaji
a chrani ji. Nastaly itakové situace, kdy Deniska u cizich déti zaZila nepochopeni

a posméch, byla vsak svymi spoluzaky podporena a vse bylo vysvétleno.

Deniska ma rada hudebni vychovu, ¢esky jazyk a pfirodovédu. Ani anglictina ji
nedéld problémy. Jediny predmét, ktery nema opravdu rada, je matematika. Pfi
pisemnych pracich z matematiky je nervozni, jeji pozornost je roztékana, boji se, ze
udéla chybu. Domaci ptiprava a neustalé opakovani probirané latky je zcela nutné.

Divka nema problémy s prospéchem.
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Soucasny stav:

Denisa je dité se specidlné vzdélavaci potfebou v dlsledku tézké recové vady
a symptomatickych obtizi ve smyslu vyhlasky 270/2017 Sb., ovzdélavani zakl se
specidlnimi vzdéldvacimi potfebami a zak( mimoradné nadanych v platném znéni. Je
v péci SPC. V dlsledku specialné vzdélavacich potireb tretiho stupné byla integrovana
do bé&iné t¥idy ZS supravenym vzdéldvacim programem s podporou asistenta
pedagoga a vlastnim IVP. Pro jeho ucely byla diagnostikovana v SPC. V nésledujicim

odstavci uvadim hlavni zavéry z tohoto vysetfeni.

Pfi vySetfeni navdzala kontakt pfirozené, udrZovala ocni kontakt. Béhem
vySetteni spolupracovala, plnila zadané udkoly. Zadani Uloh rozuméla bez obtizi.
Pracovala pomalejsim tempem a vytrvale. Nebylo pozorovano kolisani pozornosti ani
psychomotoricky neklid. Deniska béhem vysetfeni spontanné nekomunikovala, na
otazky odpovidala adekvatné. Verbdlni projev je obtiznéji srozumitelny. Celkova
uroven rozumovych schopnosti se v souc¢asnosti nachazi v pasmu priiméru. Denisce se
nejvice dafilo v oblastech abstraktné-vizualni mysleni a kratkodoba pamét. Jeji silné;si
strankou je schopnost uchovat informace v pracovni paméti ¢i schopnost analyzy
a syntézy zrakovych podnétd. Rezervy spocivaji v trovni slovni zasoby ¢i v poctarskych

dovednostech.

U kresby postavy zacala Deniska kreslit standardnim zplisobem od hlavy pres
télo po nohy. Postava je Zena primérené velikosti, umisténa do horni ¢asti papiru, ma

privétivy vyraz. Formalné kresba odpovida véku.

Z anamnézy arozhovoru s matkou vyplyvd, Ze se jedna o divku s Moebiovym
syndromem. Pretrvava trvaly zrakovy deficit v zorném poli, vazne orientace v prostoru
a spolu s pomalym rlstem pretrvava zvysené riziko Urazu. Je zifejmy opozdény vyvoj

v motorické oblasti. Deniska je socialné a emocné vyrazné citliva.

8.2 MUj zivot s Deniskou

V této Casti bych rada pribliZila své nazory a postoje na souziti se sestrou s MS.

Prvni zminka o téhotenstvi matky byla pro mé obrovskym prekvapenim. Ja i moje

mladsi sestra jsme se na nového sourozence velmi tésily. Mné bylo v té dobé 12 let,
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Anicce 3 roky. Sledovaly jsme rostouci bfisko, pohyby miminka, zajimaly se, co asi
sestficka nebo bratficek déla. KdyZz jsme se dozvédély, Ze budeme mit sestficku,
okamzité jsme sedly ke kalendati a zacaly hledat to pravé jméno. Dlouhou dobu jsme

debatovaly, az zvitézilo jméno Denisa.

Vzpominam si, jak pfisla jednou matka od Iékafe dom( s plaéem a fekla nam, zZe
miminko nebude mit v pofadku noZi¢ky. Zacala ihned jednat, kontaktovala odborniky,
ktefi ji sdélili dostatek informaci, aby dosla k zavéru, Ze tato vrozend vyvojova vada
neni prekazkou pro spokojeny Zivot. Vybavuji si, Ze méla matka béhem téhotenstvi
problémy s vysokym krevnim tlakem, proto dojizdéla do FN v Hradci Kralové, kde byla
pravidelné kontrolovana. Nakonec bylo téhotenstvi ve 35. tydnu ukonceno cisafskym

rezem.

Bylo 18. kvétna 2007, kdyZz se Deniska narodila. J& i mladsi sestra jsme byly
natésené, az se budeme moct jit na nasi malou sestficku podivat. Plynuly dny a my
koneé¢né mohly jit na navstévu do nemocnice. Deniska nelezela na pokoji s mamkou,
byla uloZena v inkubatoru. Nikdo ndm nerekl, pro¢ a jaké komplikace se pfi porodu

objevily. Bylo to nejspis proto, Ze jsme obé byly jesté déti.

KdyZ jsem ji poprvé spatfila, byla jsem Stastna. Takova malinka bytost, skoro se
nehybala, neplakala, Silhala, méla stoéené noZicky, ale byla nase a byla nadherna. Asi
po tydnu byla kvali zhorseni zdravotniho stavu poslana do Prahy na Oddéleni détské
neurologie Thomayerovy nemocnice v Kré¢i. Mamka vsak zlstala v brodské nemocnici,
odkud do Prahy posilala zamrazené materské mléko. Ted s odstupem casu si
uvédomuiji, jak tézka musela tato situace pro rodice byt. Nemohli byt v kontaktu se
svym nové narozenym ditétem, nevédéli, co se s nim déje, jestli je a bude v poradku.
Ani pro nas, déti, to tenkrat nebylo snadné. Nechapaly jsme, pro¢ nemlzeme mit
sestricku doma, pro¢ nemuzZe byt v nemocnici v nasem mésté, proc za ni nemizeme jet
do Prahy. A hlavné, pro¢ nemame doma mamku. V Praze si pobyla necelé 3 tydny,
béhem kterych se provedlo mnoho potiebnych vysetireni. Kdyz uz jsme si mysleli, Ze ji
budeme mit kone¢né doma, byla premisténa zpét do havlickobrodské nemocnice jesté
na meésic. Celou tuto dobu jsme byly doma sotcem. KdyZz se o nds nemohl starat,

pfijela na pomoc babicka. Maminka nam velice chybéla. | kdyz se vSichni snazili,
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nemohli ndm ji nahradit. SnaZila jsem se pomahat spéli omladsi sestru

a v jednoduchych domacich pracich.

Po velmi dlouhém cekdni jsme je obé méli konecné doma. Bylo to pro nas néco
nového, a tak jsme neustale vyZzadovaly kontakt s miminkem. Matka nékolikrat denné
s Deniskou cvicila Vojtovu metodu i redresni cviceni hmatem dle Ponseti, aby se jeji
zdravotni stav nezhorSoval. U kazdého cviceni jsem chtéla byt pfitomna. Peclivé jsem
sledovala, co zrovna matka déld a jak cvik provadi. | kdyz Deniska cviceni potfebovala,
rehabilitace dle Vojtovy metody pro ni nejspi$ nebyla nic pfijemného, protoZze neustale
plakala. Prosili jsme mamku, at uZ necvici, Ze to Denisku musi bolet. Pro ni samotnou
bylo tézké sledovat, co ditéti plsobi. Dnes jsem velmi rada, Ze vytrvala a v terapii i pres

veskery plac, smutek a obavy pokracovala.

DalSim zasadnim problémem bylo krmeni. Matka se snaZila kojit, bohuZel bez
saciho reflexu to neslo. Musela odsavat mléko kazdé 2 az 3 hodiny, ve dne i v noci, coz
se na ni dost podepisovalo — byla velmi unavend. Pamatuiji si, kdyZ matka dostala tip na
specialni lahev s dudlikem Habermann, kterd zajistila Denisce dostatecny pfisun
potravy. | ja jsem se naucila s touto lahvi krmit. Byla jsem rada, Ze mohu néjak pomoci.
Pripadala jsem si dlleZita a potfebna. Byla jsem na sebe opravdu pysna, Ze zastanu

takovou praci pro dospélé.

Samotna diagndza Moebilv syndrom byla vyréena az na konci devatého mésice.
Nikdo otomto syndromu nemél dostatek informaci. Zddna odbornd literatura tu
nebyla ani informace na internetu. Matka si prekladala anglické c¢lanky, aby méla
alespon néjaké zakladni informace. Zasadnim pfinosem byla organizace Moebius
Syndrome Foundation, kterd nam zaslala mnozZstvi informaci. KdyZz jsem si procitala
¢lanky vztahujici se k této problematice, byla jsem zd&3ena. Clovék by si ani nedokazal

predstavit, jak takové dité mizZe vypadat, kdyby mélo mit vSsechny uvadéné symptomy.

Diky rané péci v Havlickové Brodé dostali rodi¢e kontakt na détsky stacionar
v Ostravé Porubé. To byl dalsi zasadni zlom ve vyvoji moji sestry. Navstévovali jsme
odbornici, zasluhou které byla matka zaucena ke cvié¢eni dle Bobath konceptu. Na tyto
,havstévy” jezdila cela rodina. Bavilo mé pozorovat, co pani fyzioterapeutka s Deniskou

provadi, libilo se mi, kdyZ nas do terapie zapojovala. Tento koncept neprinasel Denisce
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zadné problémy, cviceni bylo spiSe hrou a konecné se obeslo bez place. VSechny tyto
navstévy jsme si nahravali na kameru, abychom cvi¢eni mohli provddét idoma.
Domnivam se, Ze pravé zména v |é¢ebném pfistupu zdsadné ovlivnila posun sestry ve

vSech oblastech psychomotorického vyvoje a napomohla tomu, kde je dnes.

Okamzikem, kdy doSlo k dalSimu vyraznéjSimu rozvoji, byl ndstup do materské
Skoly. Aby byl vibec mozZny, dochazela matka do Skolky spolu s Deniskou jako
asistentka pedagoga. Kdybych se k této situaci méla vyjadfit dfive, rekla bych, Ze je
naprosto nevhodné, aby matka byla vroli asistenta pedagoga pro své dité. To se
neosamostatnuje, stale je velmi citové vazano na matku, vi, Ze kdyby nastal néjaky
problém, je ve tfidé s nim a vidy mu pomuZze. Ale v nasem ptipadé byla tato varianta
jako jedind moznd. Matka byla zprvu jakymsi prostfednikem mezi ucitelkou, Deniskou
a ostatnimi détmi. Pomahala jak s komunikaci, tak s krmenim i samotnym pohybem.
Sestra se vtéto fazi Zivota pohybovala pouze jakymsi posouvanim po zadecku,
odstrkovala se nohama, pfi éemz ji ruce volné vlaly. JelikoZ byla Deniska vyrazné mensi
a daleko méné vyspéla nez ostatni déti, z toho dlivodu se o ni rady staraly a pomahaly
ji. Byla v kolektivu velmi oblibend a hlavné stastna. Bylo vidét, Ze ma ostatni déti velmi
rada, Ze se jim chce vyrovnat. SnaZila se ze vSech sil. Bylo UZasné sledovat jeji pokroky.
Deniska po nékolika mésicich nepotiebovala tlumoceni matky — déti ji rozumély.
Nepotfebovala asistenci pfi jidle ani oblékani — chtéla to délat sama jako ostatni déti.

Deniska chodila, zpivala, tancila, recitovala!

Pravé diky zméné prostfedi avlivu détského kolektivu se Deniska rozvijela
predevsim v komunikaci a sebeobsluze. Po odkladu skolni dochdzky nastoupila do

bézné tridy zakladni Skoly s podporou IVP a asistenta pedagoga.

Spoluzdci jiz védéli o jejim zdravotnim postizeni, pani ucitelka jim vSe vysvétlila.
Déti ji okamzité vzaly mezi sebe, ato, Ze obcas potiebuje jejich pomoc, berou jako
samoziejmost. Nastaly vSak i momenty, kdy se Deniska setkala s nepochopenim svého
postizeni. Jednou jsem byla takové situaci pfitomna. Cekala jsem na ni po vyucovani.
Kdyz stala pred svou Satnou, priSel chlapec z jiné tridy, ktery se zeptal, proc tak divné
kouka. Bylo hrozné sledovat, jak nevédéla, co mu ma odpovédét. Po chvilce nejistoty

fekla, Ze je nemocna a jinak to neumi. Chlapec se ji omluvil a odesel. Je mi jasné, Ze ne
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vzdy lidé pochopi jeji handicap. Pfala bych si, aby vZdy narazila na rozumné lidi, ktefi ji

nebudou ubliZovat, ale naopak pomohou.

Domaci pfiprava a neustalé opakovani probirané Iatky jsou zcela nutné. Deniska se
do skoly pfipravuje sama, mamka vecler zkontroluje, zda si vSechno pfipravila
a vyzkousi ji, jestli vSemu rozumi, jestli vSe chdpe. Pfi nové latce potrebuje jednodussi
vysvétleni od matky. Nékdy pfichazi za mnou, zda ji nepomohu s Ukoly ¢i anglictinou.
Dle mého nazoru je opravdu Sikovna. Jediny vétsi problém ma se slovnimi Ulohami.
Myslim si, Ze je to zpUsobeno zrakovou vadou. Ma vyrazné snizené prostorové vidéni,

a tak si ulohy nedokaze predstavit.

Casto se ptdm sama sebe, pro¢ se to muselo stat pravé moji malé sestre. Jestli
tomu neslo néjak zabranit, néco udélat jinak. V téchto chvilich je mi smutno, je mi vse
lito. Potom se na ni podivam, feknu si, jak je na svij vék silna. Je uZ si svého postizeni

védoma, a postupné se snazi ¢elit vSem prekazkam, které ji zivot pfipravuje.

Kdyz se podivam na mou malou sestru dnes, vidim velmi hodnou, milou, snazivou,
Sikovnou sleénu, ktera ma jisté mezery, ale kdo z nds je nema. Pokud se na ni zahledite,
mozna spatfite nékteré rysy, které ji odlisuji od ostatnich. KdyzZ ji neporozumite, bude
se snazit najit jinou cestu, jak se svami domluvit. Kvlli svému postiZzeni bude mit

v nasich silach, radi ji pomUtzeme.

Pravé starost apéce o Denisku je to, co mé vybavilo a pfipravilo na Zivot
v budoucnosti. Samotné postizeni mé posunulo GpIné jinam. Redim zcela jiné véci. Nad
problémy, které by mé dfive velmi zasahly, mdvnu dnes jen rukou. To, co je pro
nékoho samoziejmost, je pro nasi rodinu obrovsky Uspéch a posun. Je az neskutecné,
jak sebemensi malickost mlze ¢lovéka nabit. | pres veskery nedostatek sil je odhodlan

dale pokracovat, ddle vytrvat v dosavadnim snazeni.

Kazdy z nas by se mél obcas na chvili zastavit a zamyslet se nad svym Zivotem. Mél
by byt vdécny za to, Ze je zdravy a neresit hlouposti. Jsou totiz lidé, ktefi takové stésti
neméli, a presto mohou Zit spokojenym Zivotem, a to predevsim proto, Zze maji jinak

usporadané priority.
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Na zavér bych chtéla vyjadfit obdiv své matce za vSechen jeji Cas, energii
i prostfedky, které vynaloZila na to, aby z Denisky vyrostla spokojena a sobéstacna

divka.

Klicové momenty:

téseni se na miminko

— strach o matku a dité

— obavy — nepfitomnost matky v domacim prostredi

— zména rodinné atmosféry

— ndrocnost péce, snaha co nejvice pomahat

— zklidnéni stavu po Bobath konceptu, oproti metodé dle profesora Vojty
— zaujmuti ochranitelské role v(ci sestre

— ustaleni klimatu v rodiné

8.3 ZkusSenosti matky s narozenim postizeného ditéte
Dale bych Vam chtéla poskytnout velmi osobni pohled na zmifiovanou situaci, a to

vyjadrit.

Pfed necelymi 12 lety se mi narodila dcera Denisa. Téhotenstvi sice nebylo Uplné
bez komplikaci, ale protoze jsme v té dobé jiz méli doma dvé zdravé déti, nepfipoustéla
jsem si variantu, Ze by to v tomto pfipadé mélo byt jinak. Na vysoky krevni tlak jsem od
Iékare dostala léky, chodila jsem na pravidelné kontroly, nékolikrat jsem byla na
ultrazvukovém vysetreni. VSe se zdalo byt v poradku. Az ve 24. tydnu téhotenstvi jsem
se dozvédéla, Ze tomu tak neni. Kvlli uréeni pohlavi ditéte jsem navstivila specialistu
v nasem meésté. Bylo mi provedeno podrobné ultrazvukové vysetreni, pfi némz byl
zjistén oboustranny nalez ekvinovardzniho postaveni nozicek a chybéjici artérie. Lékar
mé sice uklidrioval, Ze tento ndlez nemusi znamenat nic zdsadniho, ale presto mi
vzhledem kvysokému stupni téhotenstvi doporucil podrobnéjsi vySetfeni ve FN

v Hradci Kralové.
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Nevédéla jsem, co madm délat, hlavou se mi honila spousta otazek: ,Co kdyz se
lékar spletl? Co budeme délat, jestli nebude miminko v poradku?“ citila jsem potfebu
resit situaci hned, ta nejistota byla hrozna. Jenze byl patek adalsi vysetfeni bylo
naplanovano az na pondéli. Pamatuji si, Ze jsem se dlouho prochdzela po mésté,
prehravala si v hlavé stale dokola to, co jsem se pravé dozvédéla. Kdyz jsem pfisla
domu, vSe jsem fekla manZelovi a potom jsem se zaviela v koupelné a telefonovala
kamaradce. Vzpominam si, jak jsem ji vylic¢ila prlibéh vysetfeni a potom uz jsem jen

brecela a ona se mnou. V té chvili mi pomohlo, Ze mé vyslechla a na nic se neptala.

V pondéli jsem podstoupila vySetfeni v Hradci Krdlové, kde byl ndlez potvrzen.
Z divodu vylouceni genetického postizeni plodu mi byl indikovan odbér krve
z pupecniku. Vysledek byl negativni! vtu chvili se mi ulevilo. Pfesto nam byla,
vzhledem k potvrzenému nalezu oboustranného PEC, navriena varianta okamZzitého
ukonceni téhotenstvi. Lékar na gynekologii v Hradci Kralové mi béhem nékolika minut
vysvétlil, jaké mam moznosti. Plod by byl medikamentézné usmrcen aja si mohla
vybrat porod bud’ klasickym zplsobem, nebo cisarskym fezem. Ten by v mém pftipadé
znemoznoval dalsi téhotenstvi, protoZe i obé starsi dcery se narodily sekci. Vzhledem
k probihajicimu 24. tydnu téhotenstvi, jsme dostali pouhé 2 dny na rozhodnuti. Sedéli
jsme s manzelem pfed nemocnici na laviéce a hovofili o moznostech. Mozna pravé
kratka lhata nas nutila premyslet vécné a rychle. Chtéli jsme si vyslechnout dalsi nazor.
Sedli jsme do auta ajeli hned z Hradce Kralové do Prahy. Prvni nemocnice, ke které
jsme dojeli, byla FN Na Bulovce. Bez predchoziho objednani jsme zazvonili na
ortopedické klinice. Oteviel ndm pan doktor Adamec. UZ svym Usmévem a vstficnosti
mé uklidrioval. Popsali jsme mu nasi situaci a pozadali ho o jeho nazor. Ten byl zcela
opacny neZ v Hradci Kralové. Nevéricné kroutil hlavou nad tim, Ze jesté nékdo v dnesni
dobé doporuci ukonceni téhotenstvi z divodu ortopedické vady nohou. Ukazal nam
mnoho fotografii malych pacientl pred a po 1é¢bé, poskytl potfebné informace. Ujistil
nas, Ze tento problém lze zvladnout sddrovanim nebo drobnym operacénim zakrokem,
ve vétsiné pripadd se vada vyresi do 1 roku véku ditéte. Nabidl ndm také prevzeti do
péce ihned po narozeni. Spadl ndm kdmen ze srdce! DomU jsme vten den pfijeli

mnohem klidnéjsi, rozhodnuti bojovat a vSechno spole¢né zvladnout. Pravé setkani
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s panem doktorem Adamcem vidim s odstupem ¢asu jako jedno z klicovych. Za jeho

ochotu, vstficnost a profesionalitu jsem velmi vdécna.

Byla jsem ddle sledovdna v rizikové poradné, kde mi byl mésic pfed terminem
porodu diagnostikovan hypotroficky plod, projevila se preeklampsie, a proto bylo
téhotenstvi ve 35. tydnu ukonleno cisafskym fezem v celkové anestezii. Kdyz se
Deniska narodila, vaZila pouhych 1900 g a méfila 40 cm. S manZelem jsem mluvila
nékolik hodin po porodu, uklidioval mé, ze je miminko v poradku. Lékafi ho ujistili, ze
jedinym problémem bude ortopedickd vada nozicek. S ulevou jsem usnula. AZ po ¢ase
jsem se z propoustéci zpravy dozvédéla, Ze Deniska méla po porodu zavainé
komplikace — zpomalené dychala, po nékolika minutdch byla zahdjena uméla plicni
ventilace, nepfimd srdecni masaz. Plakala slabé, krouravé, byla patrnd celkova
hypotonie, nasledné byla uloZena do inkubatoru. Prekvapilo mé, Ze nam tyto

informace nikdo nesdélil.

Denisc¢in stav se béhem dvou dnl upravil, mohla jsem za ni chodit na OIPN
(Oddéleni intermediarni péce o novorozence), pomalu jsem zacala zkouset kojeni.
Zlom nastal asi 5. den po porodu. Denisce byl diagnostikovan zdapal plic, témér se
nehybala, neméla zdjem ojidlo. Byla prelozena na oddéleni détské neurologie
Thomayerovy nemocnice v Praze Kréi. Toto obdobi pro mé nebylo jednoduché. Sama
jsem jeSté nebyla z nemocnice propusténa, dcera byla sama 100 km daleko. Zacala
jsem odstrikavat materské mléko kazdé 3 hodiny, vciemZ jsem pokracovala ipo
pfichodu domu. Kazdy druhy den jsme zamrazené mléko do Prahy s manzelem vozili,
sedéli jsme celé hodiny uinkubatoru a méli obrovskou radost z kazdého pohybu
rucicky nebo hlavicky. Na neurologické klinice byla provedena fada vysSetfeni, ale na

nase otazky ohledné zdravotniho stavu nam nikdo nedokdzal odpovédét.

Asi po 3 tydnech byla Deniska prelozena zpét do Havlickova Brodu. Postupné jsem
se zacviCila do rehabilitace Vojtovou metodou, naucila jsem se krmit nasogastrickou
sondou a po necelych 8 tydnech jsem byla spolu s dcerkou propusténa z nemocnice

domd.

Na tento den jsme se vSichni tolik tésili. Kone¢né doma! Vzpominam si na smisené

pocity. Na jedné strané uleva, domov, rodina kolem, na druhé strané strach.
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»Zvladneme to?“ Zacalo velice naro¢né obdobi — a to jak psychicky, tak i fyzicky. Ani¢ce
byly 3 roky a Niki 12 let. Po dvou mésicich, kdy za mnou chodily na navstévy do
nemocnice, mé obé moc potfebovaly. Chtély si vynahradit ten ¢as, kdy jsem s nimi
doma nebyla. ManZel travil spoustu ¢asu v praci aja si zacala pfipadat na vSechno
sama. Cely mdj den se tocil kolem odsttikdvani mléka, krmeni a rehabilitace. Mezitim
jsem vodila starsi dcery do Skolky a Skoly, odpoledne do krouzk(, po vecerech se
pfipravovaly do Skoly. V noci jsem vstdvala kazdé 3 hodiny k odsavacce mléka. Kdyz
jsem usinala, Deniska se vzbudila a plakala a to vSechno stdle dokola. KdyZ o tom ted'

premyslim, nevim, kde jsem brala silu tuto Zivotni etapu zvladnout.

Asi ve 3 mésicich byla zahajena Iécba ortopedické vady nozicek. Kazdy paty den
jsme s manzelem dojizdéli s dcerou do FN Na Bulovce na vyménu sadrovych obvazu
sahajicich od koneckl prstl nohy aZ k tfisliim, a to po dobu 3 mésicli. Toto obdobi
»,sadrovani“ ndm pfineslo fadu starosti. Deniska casto plakala, sadry byly tézké,
omezovaly pohyb. Vzhledem k letnimu pocasi se mnohdy objevovaly otoky a kozni
reakce. Bylo nutné kontrolovat krevni obéh v prstech na nozZi¢ce kazdou hodinu po
aplikaci nové sadry. Vybavuiji si, Ze jsem stdla celé hodiny u postylky, mackala dcerce
prstiky a pozorovala zménu barvy. Kdyz se mi néco nezdalo, okamzité jsem jela do
nemocnice v Havlickové Brodé a stav konzultovala s ortopedem. Také udrzovani sader
v Cistoté bylo komplikované. Béiné cinnosti jako prebalovani, oblékani, koupani
a pravidelné cviceni byly diky sddrdm a poté dlahdm znacné slozité a zabraly velké

mnozstvi ¢asu a energie.

Diky intenzivni rehabilitaci se zacala hybnost dcery mirné zlepSovat. Avsak
problémy s krmenim pretrvavaly. Neustdle jsem odstfikdvala mléko a potom se ho
snazila Izickou, stfikackou nebo lahvi do dcery dostat. Nakoupila jsem snad vSechny
lahvicky, které nas trh nabizel, vyzkousela jsem vSechny tvary i velikosti savicek, ale
vysledek se nedostavil. Vidy jsem musela Denisku dokrmit pomoci nasogastrické
sondy. Zacinala jsem byt zoufala. Zjistila jsem, Ze krmenim travim vétSinu dne i noci
asil pomalu, ale jisté ubyvalo. Obratila jsem se o pomoc na pediatra, ten byl ale
s vahovymi pfirdstky spokojeny azplsob, jakym je mléko ditéti podavano, fresit
nechtél. S dcerou jsem samoziejmé podstoupila fadu vysetreni, ale |ékafi byli bezradni,

postupné vylucovali jeden syndrom za druhym a v uréeni diagnozy jen krcili rameny.
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V této, pro mé bezvychodné situaci, jsem si vzpomnéla na SRP, na jehozZ existenci
mé upozornili jiz vporodnici. Vté dobé jsem pritomnost ,cizich lidi“ doma
nepovazovala za nutné a myslela si, Ze vSe zvladneme vlastnimi silami. Manzel nechtél
o podobné pomoci viibec slySet, tak jsem je nekontaktovala. Proto jsem si nasla na
internetu informace o jejich ¢innosti, nékolik dni se rozmyslela a nakonec se odhodlala
SRP v Havlickové Brodé oslovit. Pracovnice centra navstivila nasi rodinu asi tyden po
prvnim telefonickém kontaktu. Kratce nds informovala o jejich plsobeni a sluzbach,
které nabizeji. Zajimala se o diagnézu ditéte, o problémy, které jako rodina feSime,
seznamila se s Deniskou i jejimi starSimi sestrami. Potom ndm navrhla mozné postupy,
moznost zapujceni hracek, kompenzacnich istimulacnich pomlcek, predala nam
nespocet informacnich materidl(. Konzultantka nas zacala pravidelné navstévovat
v intervalu jednou za 2 mésice, v pfipadé potieby Castéji. VZdy méla dostatek Casu si se
mnou popovidat, psychicky mé podporovala a povzbuzovala k dalsi praci. Snazila se mi
poskytnout odborné rady, predat své bohaté zkuSenosti, zprostfedkovat fadu
odbornych vysetfeni — v nasledujicich nékolika letech bylo pravé SRP pro nas, jako pro
rodinu, velkou oporou. Vyuzivali jsme jejich terénnich i ambulantnich sluzeb, pomoci
pfi jednani s drady, ucastnili se setkani s jinymi rodinami se zdravotné postizenymi
détmi a spolecné potom dvakrat roéné jezdili na terapeutické pobyty. Musim uznat, Ze
i kdyZz jsem se podobné pomoci zprvu branila, vidy jsem byla se sluzbami stfediska

spokojend a dnes vidim tuto sluzbu jako velice pfinosnou a vSem ji mohu jen doporudit.

Zpétné vidim jako klicové kontakt SRP na Détsky rehabilitaéni stacionar v Ostravé,
kde se zabyvaji komplexni péci o déti s rllznymi formami mozkové obrny, s vrozenymi
vyvojovymi vadami apod. Deniska tam byla v 7 mésicich véku pfijata do ambulantni
logopedické a nasledné rehabilitani péce. Byli jsme sezndmeni s moznostmi tohoto
zarizeni, slééebnymi metodami i postupy a dohodli se na pravidelnych intenzivnich

rehabilita¢nich pobytech formou ambulantnich navstév, vidy 1 tyden za 3 mésic.

Dodnes si pamatuji své dojmy z prvni ndvstévy stacionare. Zcela odlisny pfistup
k pacientim, vstficnost a ochota nas jako rodi¢e vede k zamysleni, zda pokracCovat
v terapii Vojtovou metodou, ¢i se pokusit dosdhnout vysledk(i pomoci Bobathovy
terapie. Praveé zakladni znak této terapie — prace v tymu, v jehoz stfedu vzdy stoji dité

a jeho rodina, nam pomohl k rozhodnuti zménit rehabilitacni zafizeni a celkovy pfistup.
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Konecné se nékdo zacal zajimat oto, jakym zplUsobem Denisku krmim a mél
potfebu mi vtomto, pro mé zdsadnim problému, pomoci. Logopedickd terapie
i rehabilitace vidy probihala podle momentalniho stavu, schopnosti a dovednosti
Denisky. Terapeuti nam pokazdé vSe dopodrobna vysvétlili, ukazali a potom jsme si vSe
nacvicili, abychom mohli v terapii pokradovat idoma. Vidy nds, rodie, brali jako
partnery, ochotné nam zodpovidali dotazy. V této fazi se ndm velice osvédcilo nataceni
videozdznamu celé terapie. Casto vypadalo vie jasné ajednoduse, ale s odstupem
nékolika dni a bez odborného dohledu bylo vSe jinak. Na tomto misté bych rada
poznamenala fakt, Ze manzel nas vidy ochotné doprovdazel na jednotlivd vysetfeni
a rehabilitace, ale sam se cviCeni, krmeni ani jakychkoliv jinych aktivit s dcerou

neucastnil, nesnesl pohled na to, kdyZ plakala.

Spoluprdaci s tymem odbornik(l z Détského rehabilitacniho stacionafe v Ostravé
a predevsim terapii dle Bobath konceptu vidim s odstupem ¢asu v Zivoté nasi nejmladsi
dcery jako zasadni. Oproti cviceni Vojtovou metodou, béhem kterého byla dcera
negativné naladéna, se rehabilitace pomoci Bobath konceptu v domacim prostredi
zménila v pomérné klidné chvile, do nichZ se mohla zapojit cela rodina, predevsim
Denisky sestry. Terapie méla velky Uspéch, pokroky byly najednou znatelné. Nékteré

prvky vyuzivame dodnes.

Tato etapa byla pro mé tou snadnéjsi. Sice jsem stale travila vétSinu dne krmenim
a cviéenim s dcerou, ale posun byl vidét. VSichni jsme se tak néjak ,uklidnili“ a zacali se
szivat s novym rytmem a rezimem. Stdle jsme ale nevédéli, jakym onemocnénim nase
dcera trpi. Odhalenim diagndézy pro néas byla zlomova hospitalizace na détské
neurologii Fakultni Thomayerovy nemocnice v Praze Krci ve véku 10 mésicll. Byla zde
naplanovana spousta vysetfeni — EEG, SONO mozku, vysetieni vizualnich evokovanych

potenciall (VEP) — vSe s normalnim ndlezem.

Nikdy nezapomenu, jak jsem s dcerkou vstoupila do ordinace, tam sedéla Iékarka
a od stolu se mé zeptala, jestli jsem nékdy slySela o Moebiové syndromu. Kroutila jsem
hlavou a pfi otazce, co to pro dceru znamena, mi jesté dnes zni v usich odpoveéd:

'll

»Hovézi steak si nikdy nedal!” Lékarka nam doporucila pobyt na jejich oddéleni,

doplnéni rlznych vysetreni a nadale pokracovat v rehabilitaci a orofacialni stimulaci.
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Lékafi neméli a ani dnes nemaji s touto diagndzou zadné zkusSenosti. Nedokazali
nam podat tolik potfebné informace, at uz se tykaly moZnosti |écby nebo progndzy.
| kdyZz se nas snazili uklidnit, opoustéli jsme kliniku v Soku, vydéSeni a se spoustou
otaznik( v hlavé. Teprve ten den nékdo vyslovil, Ze ma dcera zdravotni postiZeni.
Teprve ted jsme si zacali pomalu uvédomovat, Ze nikdy nebude zcela v poradku a Ze se

s touto novou skutec¢nosti budeme muset naucit zit.

Nevim, jestli s odstupem tolika let dokazu presné popsat, co jsem tenkrat prozivala
a citila. Rika se, Ze ¢lovék $patné zazitky vytésfiuje a pamatuje si jen to dobré. Néjaky

kus pravdy na tom asi bude. Celé toto obdobi mam v mlze, pamatuiji si jen Utrzky.

Prvotni faze byl urcité obrovsky otres, jako by nastal konec svéta. Nechtéla jsem si
pfipustit, Ze by to mohla byt pravda. Hledala jsem jiné a,lepsi“ odborniky, Iékare
i I&éCitele a ¢ekala, Ze snad oni mi pomohou a feknou, Ze je vSe jinak, Ze Deniska bude
v poradku. To se bohuzZel nestalo. Vybavuiji si obdobi, kdy jsem casto plakala, nechtéla
nikoho vidét a s nikym mluvit. Obvifiovala jsem v duchu Iékafe, potom sama sebe i své
nejblizsi a stale dokola si kladla stejné otazky: ,Proc? Pro€ se to muselo stat mné? Co
tak hrozného jsem komu udélala? Kde jsem udélala chybu? Nemohla jsem tomu vSemu
néjakym zplsobem zabranit?“ Pravé tento Usek Zivota povazuji za velikou zkousku
partnerského vztahu. Uz tenkrat jsem citila, Ze manzel se nedokdze ze svych pocitl
vypovidat. Casto jsme jen tak hodiny miceli a&m dal vice jsem si pfipadala sama.
Néjakou dobu jsme jesté jako rodina fungovali. Postupné byval manzel v praci i mimo

domov déle a déle, az jsme se nakonec po nékolika letech rozvedli.

Zacala jsem hledat informace v knihovnach ina internetu, bylo jich opravdu
minimum ato prevdiné v zahrani¢nich zdrojich. Podafilo se mi také diky poradu
vysilaném v Ceské televizi najit a kontaktovat 2 rodiny déti se stejnym postizenim, od
nichz jsem ziskala tolik potfebné rady, informace a podporu. Ten fakt, Ze vtom nejsem

Uplné sama, Ze oni to zvladli, mé hnal dal. S rodinami jsme dodnes v kontaktu.

Velice dllezité pro mé bylo spojeni s prezidentkou nadace pomahajici lidem s MS
v Los Angeles. Pravé od ni jsem nacerpala velké mnoizstvi informaci, tykajicich se

predevsim krmeni, feSeni symptomu a progndzy. Nejcennéjsi byla rada, jakou lahev
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pouzivat pti krmeni — lahev Habermann pro déti se slabym sacim reflexem a pro déti

s rozStépem rtu nebo patra.

Od tohoto momentu se radikdlné zménil vztah Denisky kjidlu. Kone¢né jsme
prestali ,bojovat” a dcera zacala ,normalné” jist. Velka Skoda, Ze i kdyz tato lahev je

a byla bézné dostupna v Iékdrnach, nikdo nam ji nedoporucil. Denisce byl 1 rok!

Cas plynul dale. Stfidala se obdobi, kdy byly pokroky jak v motorice, tak v oblasti
logopedie patrné, s obdobimi, kdy jsem méla pocit, Ze se nic nedafi a posun jsem
nepozorovala. Postupné jsem se shandicapem své dcery smirovala azacala si
uvédomovat, Ze to, co nasi rodinu potkalo, ndm paradoxné muZe pomoci naudit se
a néco nového, zménit své mysleni, Zivotni postoje a hodnoty. Zacala jsem se stale
Castéji zamyslet nad otdzkou, zda dokdZzeme z dcery vychovat silného a samostatného

¢lovéka, aby se jednou i ona sama dokazala se svym postiZzenim vyrovnat.

Rozhodla jsem se proto udélat maximum. Ve spoluprdci se SRP jsem zacala
uvazovat nad mozZnosti zaradit dceru do béiné materské Skoly, formou individualni
integrace s podporou asistenta pedagoga. Vzhledem kjejimu zdravotnimu stavu
a problémim s komunikaci mi bylo doporuceno doplnit si vzdélani akreditovanym
kurzem pro asistenty pedagoga a nastoupit tak do skolky s Deniskou jako jeji asistent.
To se ukazalo jako skvély ndpad. Dcera se velice dobfe adaptovala, snazila se zapojit do

vSech cinnosti, méla zajem o komunikaci a ostatni déti si ji velmi rychle oblibily.

Zacala jsem se zamyslet nad svym Zivotem a citila jsem, Ze jsem se dostala do
stadia, kdy jsem zatouzila po zméné. Chtéla jsem dal pomahat Denisce a dalSim détem
s handicapem. Od narozeni dcery jsem sni kazdy den rehabilitovala, a proto jsem
chtéla své znalosti rozvijet a zkuSenosti dal predavat. Chtéla jsem studovat fyzioterapii,
ale kvali tomu, Ze jsem neméla stfedni zdravotni vzdélani, prisla mi tato cesta
zdlouhava. Zvolila jsem si proto jiny obor ato Specidlni pedagogiku na Masarykové
univerzité v Brné — specializace logopedie. Dnes jiz patym rokem pracuji v logopedické

tfidé bézné MS v Jihlavé a citim se tam spokojend a uzite¢na.

PfestoZe Deniska béhem 3 let v MS udélala obrovské pokroky ve viech oblastech,

jeji stav vyzadoval odklad Skolni dochdazky. Nyni navstévuje 5. tfidu bézné zakladni
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Skoly. V nékterych pfedmétech ji pomaha asistent pedagoga, jiné zvlada sama. Chodi

na balet, rdda zpiva, hraje na ukulele.

S nastupem do Skolniho prostfedi se Deniska také poprvé setkala s posméchem
a nepochopenim. Déti, které ji neznaly, se ji ob¢as posmivaly, nebo se ji nékdy ptaly,
proC déla to ¢i ono jinak nez ostatni. U Denisky se zacaly objevovat psychické obtize
z kazdodenni konfrontace se zdravymi détmi, kterd v podstaté nikdy neskonci. Sem
tam je precitlivéla a plactiva. Nevim, jestli miZe byt néco smutnéjsiho, nez kdyz za
Vami prijde vlastni dité a pta se: ,Pro¢ se to muselo stat pravé mné? Mlzes mi to,
maminko, prosim Té vysvétlit?“ Nebo kdyz odmitad rehabilitovat se slovy: ,UZ nechci,
stejné to nema smysl, nikdy se to nezlepsi.” v téchto situacich se snazim ukazat, jak je
Uzasna, co vSechno uz ve svém Zivoté dokazala, jaka je bojovnice. Uvnitf mé je viak jen

mala dusicka, chce se mi velmi kficet.

A co bych fekla zavérem? Snad jen to, Ze narozeni Denisky, starost a péce o ni
zménila Zivot vSech clenl nasi rodiny. Dnes fesime jiné problémy nez dfive. Zménilo se
nase mysleni a Zivotni hodnoty! To, co je pro rodic¢e zdravych déti samoziejmosti, je
pro nds obrovskd udalost. Déti s postizenim vyzaduji maximalni péci i velkou davku
trpélivosti, obétavosti a podpory. Na druhé strané nas denné odménuji svoji

bezmeznou divérou, bojovnosti a laskou.

Dnes, témérf po 12 letech, mohu scistym svédomim fFict, Ze Zivot
s handicapovanym ditétem neni Zivotem jednoduchym. Casto se jednd o celoZivotni

boj.

Moc bych si prala, aby dcera vyrostla ve vyrovnaného a stastného ¢lovéka, ktery
v budoucnu zvladne sam prekondvat béiné kaidodenni prekazky a dokaze ise svym

postizenim plné a spokojené Zit.

Klicové momenty

odhaleni vady ditéte v téhotenstvi a nasledny strach o néj
— komplikace pf¥i porodu

— bezmoc - oddéleni od dcery

dlouhodobd neznalost diagndzy
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narocnost péce, Unava

napjaté rodinné klima

usnadnéni péce vlivem zajmu jinych odbornikd
rozvod s manzelem — ztizené okolnosti v rodiné
pfijeti a vyrovnani se se situaci

zména Zivota vSech ¢lenu rodiny, jiné hodnoty
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9 Shrnuti vysledkd

Na prvni otazku: ,Cim se vyznacuje Moebiiv syndrom vtomto konkrétnim
pripadé?” je uz vtéto dobé odpovéd jednoducha. Moebilv syndrom se fadi mezi
vzacna neurologicka postizeni primarné ovliviujici svaly fidici mimiku a pohyby odci.

V tomto konkrétnim pripadé se vyskytuji tyto symptomy:

— omezeni saciho reflexu — nasledné problémy s pitim,

— poruseni hybnosti jazyka, rtQ, tvari a mékkého patra — souvisejici dysfagické obtize,
potize s kousanim, Zvykanim a polykanim, submukdzni rozstép patra, gotické patro,

— velmi obtizné srozumitelna az nesrozumitelna rec, tézka dysartrie,

— nedostatec¢na mimika, neschopnost usmivat se, mracit se,

— neschopnost o¢nich bulbl pohybovat se ze stfedni linie — vazne rozvoj zrakového
vnimani, orientace v prostoru, pravoleva orientace,

— opozdéni se vplazeni ivchGzi vdusledku snizeného svalového tonu — obtize
v oblasti hrubé i jemné motoriky a grafomotoriky,

— Casté onemocnéni dychaciho Ustroji v disledku snizeného svalového tonu, nutny
nacvik spravného dychani,

— zvySena citlivost na hlasité zvuky a prudké svétlo,

— problémy se sluchem,

— deformity koncetin — PEC.

»Jakym zpiisobem se rodina vyrovndvala s narozenim ditéte s timto postiZzenim a jak
o ném byla informovdna?” Kazdy ¢len nasi rodiny se stouto situaci vyrovnaval po
svém. Matka uvadi, Ze prvni slova z Ust lékarky si pamatuje dodnes ,Hovézi steak si

nikdy neda!”, proto je velmi dllezité volit vhodna slova pfi sdélovani diagnozy.

Prvotni faze byl urcité obrovsky otfes, jako by nastal konec svéta. Matka si
nechtéla pfipustit, Ze by to mohla byt pravda. Hledala jiné a ,lepsi“ odborniky, lékare
i 1&éCitele. Vybavuji si obdobi, kdy ¢asto plakala, nechtéla nikoho vidét a s nikym mluvit.
Obvinovala v duchu lékare, potom sama sebe isvé nejblizsi a stale dokola si kladla

stejné otdzky: ,Pro¢? Pro¢ se to muselo stat mné? Co tak hrozného jsem komu
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udélala? Kde jsem udélala chybu? Nemohla jsem tomu vSemu néjakym zplUsobem

zabranit?“

Toto obdobi bylo zkouskou partnerského vztahu. Uz tenkrat vSak matka citila, Ze
manzel se nedokaze ze svych pocitli vypovidat. Néjakou dobu jsme jesté jako rodina
fungovali. Ale postupné byval otec v praci a mimo domov déle a déle, az se rodice

nakonec po nékolika letech rozvedli.

Lze tedy fici, Ze si rodina prosla vSemi fazemi vyrovndvani se s narozenim ditéte
s postizenim — od pocatecniho Soku, pres popreni, smutek, zlost, Uzkost, pocity viny,
nasledujicim stadiem rovnovahy, aZ do stadia reorganizace a kone¢ného pfijeti ditéte

takového, jaké je. Stejné jak uvadi autofi Ri¢an a Krej¢ifovou.

Jako dulezité téma se ukazala i potfeba informaci, pricemz Iékafi neméli a ani dnes
nemaji stouto diagndézou Zadné zkuSenosti. Potrebovali jsme jasné informace
o moznostech Ié¢by nebo progndze. Matka hledala zprvu informace v knihovnach a na
internetu. Pouze v zahrani¢nich zdrojich nalezla minimum pozndmek tykajici se
problematiky MS. Diky vysilanému poradu v €T matka zkontaktovala dvé rodiny déti se
stejnym postizenim, od nichz jsem ziskala tolik potfebné rady, informace a podporu.
Dalsim dUlezitym krokem bylo spojeni se s prezidentkou nadace spojujici jedince s MS
v Los Angeles. Pravé ztéto organizace jsme nacerpali velmi mnoho uZziteénych rad

tykajicich se predevsim krmeni, reSeni symptomu a prognozy.

»Jaké maji zkusSenosti s terapiemi, odborniky?“

Vzhledem k nepfitomnému sacimu reflexu bylo zasadni nalézt vhodnou specialni
krmici lahev. Kvlli deformité noZicek (PEC) byla provadéna terapie dle Ponseti za
Ucelem postupného uvolfovani aziskdni spravného postaveni nozky. Pozdéji byla
Deniska sadrovdana. Nakonec byla podstoupena operace, pfi které doslo k prodlouzeni

Achillovych Slach.

Matka zacala s Denisou pracovat ihned v porodnici, byla zaskolena ve cviceni
Vojtovy metodiky reflexni lokomoce. Denisce toto cvi¢eni plsobilo znacné zdravotni
problémy, ipres to matka vytrvala ave cviteni pokracovala za vidiny zlepseni
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zdravotniho stavu. Nastésti se rodina po néjaké dobé dostala do stacionare v Ostravé,
kde byla navrhnuta Bobathova terapie. Pravé zcela odliSny pfistup odbornikd uvadi
matka jako zasadni moment. Oproti cvi¢eni Vojtovou metodou, béhem kterého byla
Deniska negativné ladénd, se cviceni dle Bobath konceptu zménilo v pomérné klidné

chvile, do nichz se zapojovala cela rodina.

Dalsi vyuZivanou metodou byla orofacialni terapie. Urcité prvky jsou vyuzivany

dodnes. Procvi¢ovanim mimickych svall doslo ke zlepSeni v oblasti komunikace.

Na zdvér bych odpovédéla na posledni otazku ,Jak postiZzeni ovlivnilo Zivot
rodiny?“ Pravé starost a péce o postizené dité zménila Zivot vSech ¢lend nasi rodiny.
Dnes feSime jiné problémy nez dfive, zménilo se nase mysleni a Zivotni hodnoty! To, co

je pro rodiée zdravych déti samoziejmosti, je pro nds obrovska udalost.

Mohu fict, Ze samotny Zivot se sestrou s postizenim mé nasméroval v mém
studiu. Kdyby nebylo postizeni, nevim, zda bych studovala obor Specidlni pedagogika,
jestli bych navstévovala kurzy znakového jazyka, aktivné se zajimala o ranou péci.
Rodice postizenych déti ¢asto dale studuji nebo se angazuji v péci o postizené jedince.
Proto ani ma matka nebyla vyjimkou — prvné prosla kurzem asistenta pedagoga, aby
mohla s dcerou navitévovat MS, dale vystudovala obor Specidlni pedagogika —

komunikacni techniky.

Déti s postizenim vyzaduji maximalni péci ivelkou davku trpélivosti, obétavosti
a podpory, na druhé strané nas denné odménuji svoji bezmeznou dlivérou, bojovnosti
alaskou. Dnes, témér po 12 letech, miZeme s cistym svédomim fict, Ze Zivot
s handicapovanym ditétem neni Zivotem jednoduchym. Casto se jedna o celoZivotni

boj. Dulezité ale je pfijmout Zivot takovy, jaky je a Zit!

56



10 Diskuze

Vzhledem ke své osobni angaZovanosti se zde zaméfim zejména na vyzkumnou

¢ast vénovanou mému Zivotu se sestrou.

V dnesni dobé je vice jak 80 % déti, které maji sourozence s néjakym problémem
Ci postiZzenim, jak uvadéji autofi Havelka a BartoSova (2019). VétSina odbornych ¢lanka
se zabyvd pravé osobami s postizenim nebo rodici, kterym se takové dité narodilo.

Malokdo vsak resi zdravé sourozence.

Jednim z odbornik(, kdo tuto problematiku rozebira ve svém ¢lanku Sourozenci
postizeného ditéte, je Marie Vagnerova. Zminuje zde dva extrémy, jak se mohou rodice
k situaci postavit, ato bud koncentrace pozornosti azdjmu na postizené dité
a odsunuti zdravého sourozence do pozadi, anebo koncentrace jednostranného zajmu
na zdravé dité. S obéma ndzory se ztotoznuji. Kdyz je situace pro rodice pfilis tiziva,

mohou zvolit takové krajnosti.

Ja sama se vSak domnivam, Ze vétsSina rodin, kam se narodi dité s postizenim, se
po prvotnim Soku dostane do optimalniho stavu, tudiz nevoli Zadny extrém. Je
samoziejmé, Ze zdravé dité musi chdpat ndrocnost onemocnéni, coZz ssebou nese

Ve

i vétsi péci nez je normalni. To zavisi na aktualni vyvojové urovni ditéte.

Pfi prochazeni vSech dostupnych informaci jsem narazila na velmi zajimavé
internetové stranky snazvem Zvlastni sourozenci — web pro sourozence
handicapovanych déti. ZaloZila ho divka majici bratra s poruchou autistického spektra.
V obdobi, které pro ni bylo velmi tézké, se rozhodla vytvofit jiz zminény web, aby se
mohla nékde vypovidat. Stvofila zde prostor, kde smi vSechny déti, co maji bratra ¢i

sestru s postizenim, sdilet své pribéhy. Uvadi také radu zdrojl, spiSe zahranicnich,

které mohou byt uzite¢nymi a prinosnymi.

.r

Divka dodava, Ze web vznikl mozna proto, Ze to sourozenci maji tézsi a jsou trochu
jini. Rodice resi své problémy, jedinci s postizenim je vénovana nadstandardni péce.
Ale co oni? Proto byla sestavena tato ,virtualni realita” tvofici jednu velkou
sourozeneckou rodinu. J& se domnivdm, Ze hlavnim dlvodem byla predevsim

nepfitomnost né¢eho podobného v CR.
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Kdyz jsem hledala literaturu vztahujici se ksourozencim, nebyla jsem moc
Uspésna. Nyni, na samém zavéru prace, jsem objevila pravé vychazejici knihu s ndzvem
Specialni sourozenci — Zivot se sourozencem s postizenim od autord Davida Havelky
a Katefiny BartoSové. Autofi pfichazi s faktem, Ze problematika zdravych sourozencu je
opomijena a Casto prehlizena. Hlavnim cilem této publikace je pomoci c¢tenafliim

a ukdzat, jak vytézit z postizeni svého ditéte co mozna nejvice pozitiv, a jak eliminovat

negativa.

Libi se mi, Ze autofi nazyvaji tyto jedince sourozenci specialnimi. Nikdy jsem si
nepfipadala specidlni. Sama jsem se nedostala do situace, kdy bych snad na sestru
zarlila, kdy bych se citila odstréena a na obtiZz. Moc dobfe jsem védéla, Ze je sestra
nemocna, a to vyZaduje daleko vice €asu, ktery musi rodi¢e vénovat pravé pro ni. Bylo

ov

to i tim, Ze uz jsem byla vétsi a rozumnéjsi.

Nabizi se otdzka: ,Jsou tito sourozenci opravdu specidlni?“ s jistotou mohu fict

ano, urcitym zplsobem jsme specidlni.

Nemyslim si, Ze by byla problematika zdravych sourozencl opomijena. Jen je
v daleko vétsi mirfe reSeno postizeni a problémy z néj vyplyvajici, tim padem nejsou

tolik zdravi sourozenci vidét, ale stdle tu jsou a budou. Budme za né radi.
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Zaver
V zivoté Clovéka se vyskytuje mnoho narocnych situaci. Malo znich se vsak
vyrovna takové, pfi niz se rodi¢ dozvida, Ze jeho dité md zdravotni postiZeni. Toto

Ve

odhaleni ssebou ptindsi velké Zivotni trauma, protoze pro vSechny rodice je
nejdulezitéjsi, aby jejich dité bylo zdravé. NezdleZi na tom, kdy se postiZzeni projevi —
rodinou to otfese vidy. Nepfiddva tomu ani fakt, kdyZ se jedna o postizeni vzacné,

o kterém neni dostatek informaci.

Bakalarska prace se zabyvd narozenim ditéte s postizenim do rodiny a jejim
naslednym vyrovnavdnim se stouto situaci. Dale prace popisuje problematiku
Moebiova syndromu. Tento syndrom se fadi mezi vzacnd neurologicka postizeni

hlavovych nervu.

7 v

Teoretickd ¢ast nabizi dostatek podkladd pro vyzkumnou cast, kterd v bakalarské
praci nasleduje. Rozebirad se zde nejprve dopad narozeni ditéte s postizenim, kde jsou
uvedeny faze vyrovnavani a styly vychovy. Dalsi daleZitou kapitolou jsou sourozenci,
ktefi jsou ¢asto opomijeni, nebo naopak pretéZzovani. Samostatnou velkou kapitolou je
Moebillv syndrom, vniZz je rozvedena etiologie, symptomy, |éCba a jednotlivé

terapeutické pfristupy.

Vyzkumné Setteni, které je druhou ¢asti bakaladrské prace tematicky navazuje na
teorii. Tato ¢ast byla zamérena na vypracovani kazuistiky tohoto ditéte. Dale je zde
podrobné popsan pohled sestry a matky divky s MS na narozeni a naslednym Zivot
s timto problémem. Z vysledk(l vyzkumného Setrfeni vyplyva, Ze cil bakalarské prace,
tedy pfriblizit narocnost Zivota rodiny s ditétem se vzacnym kombinovanym postiZzenim,

byl splnén.

Pfinos této prace spatfuji predevSim v dostatecném mnozstvi informaci
o problematice narozeni ditéte s postizenim, konkrétné s MS. Vérim, Ze tato prace
mUze byt pfinosna at uz pro rodiny, kde se nachazi dité s takovymto postizenim, tak
i pro Sirokou verejnost. JelikoZz je informaci o vzacnych onemocnénich opravdu malo,
citim tu duleZitost se o své zkuSenosti podélit a tfeba tak i nékomu pomoct a ulehdit

mu prvni mésice pfi narozeni miminka s postizenim.
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Na tuto bakalarskou praci bych rada navazala v nasledujicim magisterském studiu,
kde bych se zabyvala opét moji sestrou, tedy jedincem s Moebiovym syndromem.
Tématem by mohla byt integrace ditéte s MS do bézné tfidy zakladni Skoly a jeji vztahy
s vrstevniky a zacatky odpoutavani se od rodicl. Zaméfila bych se konkrétné na
prestup divky na druhy stuperi ZS. Béhem vyzkumného $etfeni bych zjistovala, jaké

obtiZze s sebou pravé prestup na vyssi stupen nese.
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Pfiloha ¢. 1 — rozhovor

V rdmci prvotni péce po narozeni ditéte s postizenim jsem se také zaméfila na
¢innost rané péce. Navstivila jsem pani doktorku ve Stfedisku rané péce Havlickav
Brod, ktera nam, jakozto rodiné v prvnich letech Zivota Denisky, vyrazné pomohla

a usnadnila zacatek této cesty.
Pani doktorce jsem polozila nékolik otazek:
Jakym zplUsobem se k Vam rodiny s ditétem s postizenim dostanou?

Rodina si sama vyhleddva stfedisko rané péce. My nesmime oslovovat rodiny.
Vesmés u Denisky nds oslovila pfimo pani doktorka Weberova z novorozeneckého

oddéleni. Jinak nds oslovuji nemocnice, prakticti nebo odborni Iékafi, nebo sami rodice.

Spoluprdce mezi ranou péci aobvodnimi ¢i détskymi lékafi je minimalni.
Prakticti lékafi jsou na predposlednim misté, co se poskytovani informaci o rané péci
tyce. Rodice se orané péci dozvi bud sami, nebo ztisku, od znamych, z nemocnice.
Jednou za rok jezdime po doktorech, rozdavame letacky. Jde jen o to, aby pfi néjakém
problému dal pediatr matce letdcek, ve kterém jsou uvedené zakladni informace

a predevsim kontakt.

Proto je pak Spatné, kdyz ve tfech letech véku ditéte vola lékarka, Ze ma dité
s problémem, napf. s DMO. U postizenych déti je potfeba nastolit fadnou péci co

nejdrive, co jednoho roku véku ditéte.

Spoustu rodi¢l se o nas dozvi az v pozdéjsim véku. Aby byla péce ucinng, je
potfeba zacit v co nejranéjSim véku, proto rana péce. Déti jsou schopny nahradit
mechanismy do 3 let, jedna se o plasticitu mozku. Pozdéji uz s nimi moc neudélam.

Deniska méla kliku.

7

V ¢em spociva péce?

Rana péce nastupuje ihned po porodu nebo po zjisténi néjakého postizeni. Trva
do 7 let véku. Jde o provazeni celou diagndézou celou rodinou. V ramci integrace

pracujeme s celou rodinou.



Péce spociva v poskytovani informaci, pljéovani pomtcek, doporucenich,
v terapiich, hlavné ve fakultativnich ¢innostech (koné, plavani, masdze, ergo, psycho.
Vyborny nastroj, aby se rodina zaclenovala do intaktni spole¢nosti. Akce pro celé
rodiny- rodie, zdravi sourozenci, prarodi¢e. Aby rodice pochopili, Ze se snimi

nemohou ukryvat. Ale pfedaji si mezi rodinami informace, zkusenosti.

Pobyty pofaddme pordad, akorat je problém s penézi, protoZe jiz nespadaji pod
zakladni ¢innosti, ale do fakultativnich ¢innosti. Na tyto ¢innosti se nesmi ¢erpat penize
od statu, proto si musime shanét penize od sponzor(l. Jedna se tedy asi o0 40.000,- az
50.000,-, atak se pobyty konaji jednou rocné. Také délame socidlné pravni
poradenstvi, kdy ddvame informace o ddvkach, pfispévcich, na co maji rodiny narok, na

jaké pomlcky, protoze hodné lidi ani nevi, Ze maji na néco narok.
Maji rodiny o Vasi pomoc zajem? Bylo tomu dfive jinak?

Maji, v 90% opravdu maji zajem, v 10% si nas pletou se socidlkou, kdy si mysli,
Zze je budeme hlidat. Zbytek lidi nechtéji s ditétem néco délat. Bud se se situaci
nesmifili, nepfijali ji a nebo ji nechtéji. Ted ma kolegyné pfipad, kdy je vrodiné tak

urputny dédecek, ktery tvrdi, Ze z toho dité vyroste.

Urcité se zajem zvysuje. ProtoZe podvédomi je jiné, nez kdyz jsme pred 16ti lety
zacinali. Také se o tom celkové vice mluvi. Jak uz jsem fikala, nejednd se o kontrolu-

nekontrolujeme, co pobiraji za davky, jde nam predevsim o dité a o celou rodinu.

Nékteré maminka zkratka nejsou schopny pfijmout to postizeni a my jim ho
stdle pfipomindme. PostiZzeni tu je, musi se stim pracovat. Nékteré maminky to
nechtéji slySet. Jsou tedy i pfipady, Ze mame rodinu s ditétem v péci 3 mésice, ona nam
fekne, Zze pomoc uZz nechce, apo 3 letech vold znova, jestli ji mlZzeme pomoct.
Samoziejmeé je jasné, zZe kdyby se ditéti poskytovala radna péce po dobu téch trech let,
dité by bylo uz Uplné jinde. Musim fict, Ze se jednda ale o malé mnoZstvi téchto pfipadq,

ale najdou se.



LiSi se néjak zasadné pristup k Vam ze strany otce a ze strany matky?

LiSi se straSné moc. KdyZ jednam s maminkou a tatinek, perfektni. Jak zacnou
zasahovat prarodice, je to Silené. Prarodie ranou péci vibec neuznavaji, neberou
v potaz postiZeni. Rikaji: ,Ona je mald, poc¢kdme, aZ ji budou 3 roky, ona ztoho
vyroste!“ Je to problém, koér kdyz srodinou prarodice bydli, oto vice zasahuiji.
Vyjimkou jsou i prarodice, ktefi mladou maminku kopou do toho, aby s ditétem néco

délala, cvicila,..

Tento komentar ,Vidyt je jen mald, je normalni a vy na ni stale néco vidite, ona
z toho vyroste” bych brala, kdyby Slo o opoZdény vyvoj, kdy jsou déti predcasné

narozeny, ale ne, kdyz maji jasné stanovenou diagndzu.
Jdou nékdy v rozhodnutich rodice proti sobé?

Madlo, ted se mi to vlbec nestavd. KdyZz spolu rodi¢e neziji, tak vétSinou
pracujeme is maminkou istatinkem, pokud se tedy otec ditéte zcela nezrekl.

Tatinkové se také zajimaiji, nékdy pfijdou i sami.
Co si pamatuiji, tak u Vas bylo vSechno na matce. Ta si vSechno vybéhavala.
Jaky vliv ma narozeni postizeného ditéte na rodinu?

Velky, protoze zvice jak poloviny pfipadd se rodiny rozpadaji. Tatinkové to
malo kdy vydychavaji. | kdyz se zda, Ze to otcové rozdychavaji, kdy opoustim ja rodinu
v 7 letech ditéte, tak je zpétnou vazbou, Ze otec stejné odeSel. Otcové odchazeji
priblizné v 60 % pripadl. Je to tézké, maminka je s ditétem neustale- jezdi s nim po
l[dznich, po vysetfenich, po nemocnicich, déti jsou ¢astéji nemocné. Tatinkové jsou

tatinkové, nemaiji takovou empatii jako matky. Mohou mit dité radi, ale nedavaji to.

Nejhorsi je, Zze se v posledni dobé rozpadaji i stabilni rodiny. Mam v péci dité 4-
5 let, tatinek se opravdu hodné stara a pak najednou rozpad. Chod rodiny to opravdu

velmi narusi.

Sourozenci?



Sourozenci jsou UZasni. KdyZz maji ti zdravi sourozenci sourozence s postizenim,
jsou poté ochranitelsti i ve Skole. Spoustu kluk(, kteti maji néjakou holci¢ku na vozic¢ku
ve tridé, tak se hned staraji a viibec to neni jejich sestra. V tomto se to hodné zlepsilo,
i jiné déti nekoukaji na postizené dité jako na divné. Dfiv se kazdy udivoval ated' si
myslim, Ze diky integraci je to o trochu lepsi, i kdyz ja nejsem Uplné stoprocentné pro
integraci. J4 jsem byla ve specidlnich Skolkach a Skolach, ata péce, kterou tam tézce

postizené déti maji, jim Zadna zakladni skola neposkytne.

Ale samoziejmé je to pro sourozence tézké. KdyZz se jednd o néjaké téziké
postizeni skombinované s mentalnim postizenim, sourozenec si nechce brat kamarady

domd, aby brachu nevidéli, stydi se za svého sourozence.
Zménila se péce v ramci rané péce za poslednich 10 let?

Vse je zavislé na penézich, ale délame podstatné vic nez pred léty. Fakultativni
¢innosti jsou placené, ministerstvo je nebere jako zakladni ¢innost. Za zdkladni ¢innost
se povazuje tedy to, Ze jdete do dané rodiny, pracujete s ditétem,.. Neberou tedy
plavani, masaze, koné, muzikoterapii, canisterapii, ergoterapii...i kdyz to je to naprosto
nezbytné pro zdarny vyvoj toho postizeného ditéte. Uz je také zakazana pujcovna
pomUicek. My mame poml(icky, mizZeme si je kupovat, ale jen na ukazku rodiné, kdy jim
feknete ,Tohle by bylo dobré pro vase dité, kupte si ji.“ Kaida takova rodina
samoziejmeé zdapasi s penézi, i kdyz bere prispévek na péci, které jsou nastésti vyssi, tak
Casto potrebuje kocarek, Zidlicku, ato samoziejmé pojiStovna nezaplati. Pojistovna

plati jen zakladni verzi, pokud chcete néjaké doplnky, tak si to musite doplatit sami.

Rana péce pojima SirsSi okruh. Neni to jen o postiZzeni a diagnostice. Jde i o to,
jak s ditétem pracovat, socidlné pravni poradenstvi, pom(cky, |1azné, Iékafi, odbornici,
pobyty, rehabilitace. Mame svou databazi lékarli, predavdme informace. Vydavame
Casopis Fontana, poskytuje telefonické konzultace, ambulantni péci, kdy mohou rodice

prijit.



Priloha €. 2 — informacni letdk Moebiliv syndrom (Tabachov3, Vitaskova, 2017)




Priloha €. 3 — I[dhev Haberman (Lahev Haberman [online] 2016)
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Priloha €. 4 — |é¢ba PEC (Ponsetiho metoda [online] 2016)




Priloha ¢. 5 — motorické body obli¢eje (Morales, 2006)

Priloha €. 6 — motorické drahy obliceje (Morales, 2006)

Priloha €. 7 — fotografie





















