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Anotace

Tato magisterska prace nas seznamuje S problematikou rodin déti
s postizenim, konkrétné¢ détskou mozkovou obrnou. S vyuzitim odbornych
prament prace osvétluje problematiku dané nemoci, popisuje zivot a moznosti
téchto rodin, ukazuje na dopady nemoci, pifedev§im v socialni a psychické
oblasti. Teoreticka ¢ast prace je dale vénovana uloze a pifinosu komplexni
rehabilitace. Prakticka ¢ast prace popisuje skute¢ny zivot téchto rodin, jejich

zkusenosti, nazirani na svét, a nakolik se po narozeni ditéte s DMO zm¢nil.
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Annotation

This master thesis final paper introduces the issue of families with
children with disabilities, more specifically children with brain palsy. Using
expert sources this work illuminates the issues of disease, describes effects of
this disease on families especially in social and psychological sphere and also
describes the life of those children and the life of their families. The theoretical
part of this work is also focused on the role and contribution of comprehensive
rehabilitation. The practical part of this work is describing every day life of
those families, their experiences, the way how they see the world around them
and how drastically have their lives changed after the birth of a child with a

brain palsy.
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UVvOoD

Byl to takovy poSmourny mrazivy den a ja si uz druhy den ,,stézovala“
sestife a nasledn¢ jesté¢ odborné€jsi pracovnici v nemocnici, ze necitim pohyby
miminka v bfise. ,,Co porad otravujete, no tak se na to podivame* zaznél ortel
na ranni vizité. NezZ se na to né¢kdo podival, miminko vytahovali, ba pfimo rvali
smrtce z lopaty v pl osmé vecer. Nase hol¢icka, o které jsme v t€hotenstvi
mohli uvazovat v tom smyslu, ze by mohla byt fotbalistkou, Se nehybala ani
nedychala...dneska jsou ji tfi a ve zdravotni kniZce mé napsanou diagndzu
détska mozkova obrna.

Détskda mozkova obrna v rodiné je i1 tématem této prace. Jsou
interpretovany formy a projevy této nemoci, popsan je idedlni model
komplexnosti 1é¢by i inkluze. ReSeny jsou etické otazky. Seznamuje s
odlisnostmi  vyvoje a zivota postizeného dité¢te a jeho rodiny, S
psychosocialnimi duasledky, zabyvd se téZz spoleCenskymi postoji k dané
problematice. Prace obeznamuje Ctenate s Zivoty rodin takto postizenych déti a
zaclenénim do spolecnosti.

Narozeni ditéte je zpravidla radostna udalost. Ne vsichni ale maji to
Stesti, aby jim lékar mohl Fici: Je to kluk (holka) - a je v poradku. Zla sudicka,
se kterou nikdo nepocital, nekdy da ditéti do vinku nemoc ci postizeni. A mlada
rodina, kterd se zatim potykala jen s beznymi problémy, jaké Zivot prindsi
kazdému z nds, stoji tvari v tvar situaci, Ze jejich dité neni jako ostatni.
(Kutalkova in Chvatalova, 2001, ivodni slovo)

Clovék se v idealnim piipadé narodi do rodiny. Prirozenou primdrni
skupinou, instituci, je rodina. Pres vSechny jeji krize, jimiz prosla a prochazi,
stale tvori zakladni ¢lanek spolecnosti. (Jankovsky, 2003, s. 78)
prvnimi, co zazivame, a pravé na détech je vidét, jaka rodina je, jak se o sebe
jeji Clenové staraji, nakolik se spolu raduji. Rodina by nds meéla provést
détstvim, pomoci ndm s dospivanim a prozit s nami nasi dospé€lost. Rodina by
méla ditéti pomoci chépat, jak svét funguje a to nikoli ptikazy, ale

pochopenim, pohledem détskyma oc¢ima. Rodice by méli pro dité vytvofit



laskyplné prostiedi, jsou prvnimi vychovateli a vzory, rodina ¢loveéka utvari a z
nedostatku rodicovské lasky si ¢lovék mlize nést s sebou riiznéd traumata cely
zivot. Rodina by méla ¢lovéka naucit hodnotdm a tradicim, posilovat lidské
sebevédomi a sebeuctu, u ditéte je laska tizce spojend se sebehodnocenim a
rozvojem ,,ja%.

Maleé dité trpici nedostatkem lasky je silné psychosomaticky naruseno.
Musti projit vyvojovou fazi, kdy se citi naprosto akceptovano v lasce, jinak neni
vzhledem ke své bezmocnosti psychosomaticky Zivotaschopné. (Lauster, 1994,
s. 58)

Co ale délat v pripade€, kdyz se narodi dité, které neni ve svém vyvoji
standartni ukdzkou vyvojovych tabulek, kdy maminka stale ¢astéji na otazky
okoli, zda miminko jiz déla to ¢i ono, musi odpovidat slovy ne, nedéla. Jedna
se o velmi citlivy a choulostivy problém, ktery je mimotadn¢ slozity. Muze jit
o situace, kdy se dité s postizenim narodi, ale ani v tomto piipadé nemusi byt
rodi¢e obeznameni s realitou v co nejrannéjSim veéku, nebo postizeni ziska
V pritbéhu détstvi.

V pripade narozeni ditéte s postizenim prozivaji rodice tézkou deziluzi,
nebot’ prirozené ocekdvali narozeni zdravého a krasného ditéte, které bude
naplnénim jejich vztahu, vsech jejich ocekavani a snii. (Jankovsky, 2003, s.
138)

Potom uz zaleZi na mnoha okolnostech. Jaké je postiZeni ditéte, nakolik
bude schopno Zit plnohodnotné a samostatné sviij zivot? Jaké jsou osobnosti
rodica? Jak silny je jejich partnersky vztah? Jaké je rodinné zazemi? Co pratelé
rodiny? Jak bude vypadat rodinny zivot s ditétem, které ma problém? Budou
moci jezdit na vylety, chodit na koupali§t¢ apod.? Budou moci oba rodice
chodit do prace? Otazkami tohoto typu bych mohla popsat celou tuto praci.
Nytrova, Pikalkova ve své knize ,,Dialog mezi hodnotami (2011) uvadi, ze
soucasné zalezi na tom, jaké hodnoty rodi¢e vyznavaji. N&kterym rodindm
pomah4 zakotveni ve vife, opora v Desateru, skutecné napliiovanad laska

k bliZznimu.
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Prace je rozdélena do dvou ¢asti - teoretické a praktické. V prvni Casti
jsou teoreticky popisovany okruhy tykajici se tématu. Vysvétleni pojmu, které
tvofi osu a poukazuji na problémy rodiny s ditétem s détskou mozkovou
obrnou. Seznamuje nas Se zakladnimi fakty diagndzy détska mozkova obrna a
li¢i psychosocialni dopady nemoci na rodinu tohoto ditéte.

V praktické ¢asti jsou zivoty téchto rodin popsany, vyliceny zkusenosti
a moznosti z pohledu rodict, pifevazné matek, shrnuty nazory na jejich situaci
V ramci postoju a péce celé spolecnosti.

Dtivodem pro volbu tohoto tématu je autor¢in vlastni rodinny Zivot.
Prace je sestavena na zdkladé zpracovani odborné literatury, cely text je
provazen subjektivnimi postiehy. Autorka srovnava uvedené a doporucené
postupy s realitou vsedniho dne, téma prace povazuje za piinosné i z tohoto
divodu.

Cilem prace je ukazat zivot rodiny s ,tak trochu jinym* ditétem.
Autorka se snazi o co nejctivéjSi formu prace, podat kiehky problém
S porozuménim a empatii, V pratelském a pozitivnim tonu a nikoli jako tragédii.
Vezmeme-/i na zretel rodinu s postizenym ditétem, tak se predevsim ukdze, Ze je
vystavena vétsimu vychovnému zatizeni neZz rodina S nepostizenymi détmi.
(Pipekova, 2006)

Rozdil je jen vtom, Ze splnit své zdkladni funkce je pro rodinu
uskali a nebezpeci. Pokud jsou si jich rodice védomi, je to prvnim krokem
k tomu, abychom se jim vyhnuli. Predpokladem je dobré pochopeni situace
postizeného ditéte v rodiné i situaci rodiny, které takové dit¢ ma. (Stehlik,
1977)

Zakladni metodou zkoumani je rozhovor o zivoté rodiny ditétem
S postizenim DMO v nasi spole¢nosti

Prace umoziuje srovnani teoretické casti s praktickou sco nejvetsi

peclivosti ve vztahu k jejich zkusenostem a s ohledem na pocity téchto rodicu.
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Teoreticka ¢ast

Teoreticka Cast je rozd¢lena na né€kolik kapitol. Poskytuje zakladni
informace o détské mozkové obrné. Déle jsou podrobnéji rozvedeny okruhy
vztahujici se k tématu prace. Zivot a odli$nosti rodiny s postizenym ditétem,

psychosocialni dopady, a mozna rehabilitace, nejen nemoci, ale i spolecnosti.
1. DETSKA MOZKOVA OBRNA

V primyslovém svété se détska mozkova obrna vyskytuje ptiblizn€ ve
dvou piipadech na 1000 zivé narozenych déti. Vyskytuje se ve vétsi mite
u chlapcti nez u divek; Evropska sit’ s ndazvem Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe, SCPE (sledovani détské mozkové obrny v Evrop€) uvadi pomér
chlapcit k divkam 1,33:1. Détskou mozkovou obrnu, pivodné znamou pod
nazvem cerebralni paralyza, poprvé popsal anglicky chirurg William Little
vroce 1860. (Dmoinfo.cz. [online]. [cit. 2012-03-06]. Dostupné z:
dmoinfo.cz/informace-0-dmo)

Nemoc byla znama jiz drive, ale Little poukdzal zejména na to, Ze je
poskozen mozek, a v diisledku toho porusena i hybnost. (Kraus, Sandera, 1975,
s. 37)

Podle dostupnych statistickych udaji na zakladé zpravy Ustavu
zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky za rok 2010 (adaje za
rok 2011 nebyly dosud zvefejnény, pozn. autorky) byl v kategorii 0-14 let
pocet absolutnich ptipadi détské mozkové obrny 6043 a ve skupiné dorostu
(15-18 let) 2388. (Uzis.cz. [online]. [cit. 2011-09-02]. Dostupné z:

uzis.cz/publikace/zdravotnictvi-cr-2010-statistickych-udajich)
1.1. Etiologie détské mozkové obrny

Pri¢iny détské mozkové obrny (ddle DMO) jsou prenatdlni, perinatalni
a postnatalni.

Etiologie DMO je velmi rozmanitd, ne vzdy prokazatelna, cCasto
dochazi ke kombinaci pficin.

Pfic¢iny DMO jsou podle Lesného (1989) v obdobi:

12



e Prenatdlnim (pfed porodem) - vSechna onemocnéni matky
V t¢hotenstvi, infekéni onemocnéni V prvnich mésicich
gravidity, ptisobeni nejruznéjsich skodlivin, nedostate¢na vyziva
matky, nedonosenost nebo prenesenost plodu, skodlivé plsobeni
rentgenovych paprski, radiového zafeni aj.

e Perinatalnim (b&hem porodu) - vSechny nepfiznivé okolnosti
kolem porodu obtizny porod, ptfekotny nebo - dlouhotrvajici
porod, klestovy porod, porod panevnim koncem, krvaceni do
mozku, asfyxie (duseni z nedostatku kysliku), nedonoSenost, ale
1 pfenoSenost.

e Postnatalnim (po porodu) - jsou vSechny infekce, zejména zanét
plic, zanét zaludku a tenkého stieva), jez prodéla dité asi do 6.
meésice veéku. Encefalitida, meningitida, pisobeni toxickych

latek do 1. roku ditéte.

1.2. Formy détské mozkové obrny

Détska mozkova obrna neni jedna nemoc v presném smyslu slova, je to
skupina postizeni, jez spojuje mezi sebou jednak puvod v raném détstvi nebo
jesté pred narozenim, jednak druh poruchy. Jsou to poruchy centralni, to jest
mozkové regulace hybnosti. (Stehlik, 1977, s. 12)

Béhem prvniho roku ditéte se klinicky obraz teprve utvari, neurologie
pouziva oznaceni centralni koordina¢ni porucha a centralni tonusova porucha.
Pro DMO je typické hybné postiZeni, télesna neobratnost, zejména Spatna
koordinace pohybli. Muze byt ve svém projevu dosti riznoroda.

Podle charakteru hybné a tonusové (svalové napéti) poruchy délime
DMO na spastické (zvySené svalové napéti) a nespastické formy.

Spastické formy dale délime:

e Diparetické - postiZzeni dolnich koncetin rizného stupné

e Hemiparetické - postizeni jedné poloviny téla, prevazuje
postizeni horni koncetiny

e Kvadruparetické - nejzavaznéjsi, postizeni vSech 4 koncetin

Nespastické formy jsou ¢lenény:

13



e Hypotonické - snizené¢ svalové napéti, pokud tato forma
pietrvava, je doprovazena tézkou mentalni retardaci
e Dyskineticka - neovladatelné mimovolni pohyby (Pipekova,
2006)
Vzacnéjsi formou DMO, ktera se objevuje u 10% nemocnych, je
mozeckovy syndrom. Ten postihuje predevsim pohybovou koordinaci a

zpravidla i rozumové schopnosti. (Vagnerova, 2004)

1.2.1. Jiné zdravotni problémy provazejici détskou mozkovou obrnu

DMO je velice casto kombinovana s dalSimi poruchami, nejcastéji
dusevniho vyvoje a snizenym intelektem (asi 66%). Dale s poruchami feci,
poruchami chovani, epileptickymi zachvaty, ¢asté jsou i smyslové poruchy, at’
jiz zrakové, napf. tupozrakost, Silhavost, anebo sluchové - rGzné stupné
nedoslychavosti. (Pipekova, 2006)

Mezi dalsi komplikace patii téz rustova retardace - nizSi vazrist,
opozdény rozvoj sekundarnich pohlavnich znakli v puberté, oslabeni
postizenych koncetin, dale napt. poruchy vniméni dotyku a bolesti, poruchy
vnimani vlastniho téla. (nemoci.vitalion.cz. [online]. [cit. 2011-10-06].

Dostupné z: nemoci.vitalion.cz/detska-mozkova-obrna/)
1.3. Lécba détské mozkové obrny

DMO je nemoc, ktera se vylécit neda. Na druhé strané stoji fakt, ze se
jedné o onemocnéni, které je neprogresivni, tedy takové, které se béhem zivota
nezhorSuje. OvSem béhem Zivota pacienta s DMO dochézi k uréitému vyvoji a
to obéma sméry - pozitivnim 1 negativnim. Zalezi na zrani nervové soustavy a
vyvoji celého organismu ditéte. Dal$im vyznamnym faktorem je ¢as, tedy doba
rozpoznani nemoci a zahdjeni 1éCebné rehabilitace. Tato rehabilitace je pro
nemocného otazkou v podstaté celoZivotni. VEasné a intenzivné zahdjena
rehabilitace mize zivot ditéte ovlivnit do t€ miry, ze do svéta batoleciho ¢i
dalsich vyvojovych etap muze vstupovat s tak potlacenymi ¢i zmenSenymi
projevy patologické hybnosti, Zze jeho moznosti jsou srovnatelné se zdravymi

jedinci.
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Zasadni rozdil mezi 1écbou DMO a jinymi détskymi nemoci je v tom,
ze 1écba DMO neni otdzkou dnd, ba ani tydnti, mésicti. VyZzaduje trpélivost,
vytrvalost, pravidelnost, a v neposledni fad¢ viru a nad¢ji. (Stehlik, 1977)

Léceni deétské mozkové obrny proslo v minulosti urcitymi vyvojovymi
etapami. Puvodné se S détmi, postizenymi détskou mozkovou obrnou, nedélalo
vitbec nic. Nebyla znama prakticky zadna lécebna metoda. Pozdéji se zacali o
toto onemocnéni zajimat ortopédi a provadeli u déti takto postizenych rizné
operace na koncetinach (na svalech, kostech, slachdch). Temito operacemi se
snazili odstranit ruzné deformity koncetin. V dalsi etapé se zacali o toto
onemocnéni zajimat neurologové a rehabilitacni lékari. Zjistilo se, Ze vhodnym
a véas provadeénym lécenim je mozno u velkého poctu déti s détskou mozkovou
obrnou predejit vzniku téchto deformit na koncetinach. Vznikaly postupné
riizné metodiky lécebné rehabilitace, které jsou schopny zlepsit pohybovy stav
a pohybovy vyvoj deti. (Stehlik, tamtéz, s. 25)

Lesny ve svém textu (1989) uvadi, ze se dafi integrovat pacienty
s DMO asi v 75% piipadech, s dobou ma zvySujici tendenci.

Lécba je komplikovana v tom, Ze neexistuje jeden postup, ktery by se
dal uspeésné aplikovat na vSechny nemocné. Je tfeba brat v potaz moznosti
jedince, velkou roli sehravaji jeho rozumové schopnosti a téZ osobnostni
vlastnosti jako je vile, cilevédomost, houZevnatost, motivace apod. Co pomuze
jednomu ditéti, miZe mit u druhého naprosto nulovy efekt.

O jednotlivych lécebnych metodach detailn€ji pojedndva kapitola
Komprehenzivni rehabilitace této prace. V podstaté¢ nam nejde jen o to, jestli a
jak bude dité chodit. Jde nam o celkovy rozvoj osobnosti, tedy o to, jak bude
komunikovat, jaké bude mit vztahy, zda a jak bude schopno se vzdélavat,

postarat se o sebe. Konecnym cilem je jeho uspesné zaclenéni do spolecnosti.
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2. ETICKE OTAZKY RODINY S POSTIZENYM

DITETEM

Zijeme ve svété, v némz rozmanitost obrazii svéta a svétovych ndzorii
vyvolava také riiznost mordlnich pojeti. Ménici se svét klade stale nové otazky
a pozaduje nové odpovédi. Predstavuje pro etiku neustalou vyzvu. Soucasné
usporadani svéta vyzaduje novou etiku odpovédnosti, zalozenou na nutném
minimu spolecnych humannich hodnot, kriterii a postoju, jimz budou moci
pritakat vsechny ndrody a vsechna spolecenstvi. Diilezita je tolerance,
sndSenlivost a partnerstvi, které jsou vSem lidsky ku prospéchu. Potreba chapat
nutnost urciteho kompromisu a byt k nemu ochotni. (Nytrova, Pikalkova, 2007,
s. 27)

Mordlka v pravém slova smyslu zacina teprve tam, kde se clovek
nerozhoduje podle toho, co deélaji a chtéji vsichni, nybrz podle toho, co za
spravné poklada on sam. (Sokol, 1998, s. 193)

Etika, lezici pfedev$im na priseciku filosofie, teologie, psychologie a
antropologie je dilezita pro zdravi spole¢nosti. Hleddme odpovédnost, vztah,
Clovéka vzdy zajimala otdzka po absolutng spravném jednani. Lidsky Zivot se
sklada zrozhodnuti. Rozhodujeme-li se, volime mezi riznymi moznostmi
chovani. 1 kdyz si myslime, Ze se v urCit¢ véci nedokdzeme rozhodnout a
nechame ji tzv. lezet bez rozhodnuti, tak i presto jsme ucinili rozhodnuti, totiz

ze nic nepodnikneme. (Nytrova, Pikdlkova, 2007)
2.1. Hodnoty v rodiné s ditétem s postiZenim

Napadlo vas nékdy premyslet o tom, jak se vybiraji matky pro postizené
deti? Ja si to predstavuji tak, Ze Biith dava instrukce andeéliim a ti si je zapisuji
do ohromné matriky.

,Amstrongova Beth, syn. Patronem bude Matous, ‘

,, Forestova Marjorie, dcera. Patronkou bude Cecilie.

16



., Rutledgova, Carrie, dvojcata. Patronem...treba Gerhard, ten je zvykly
na malo zbozné lidi.

Az andélum nadiktuje jedno jméno, pri kterém se usméje: ,, Téhle dame
postizené dité. “ (viz. Mimotadna matka, cely text v ptiloze A)

Kazda udalost ma v zivoté clovéka svij vyznam. Mezi ty radostné patii
narozeni ditéte. Ocekavani zdravého potomka, nejkrasnéjsiho na svéte, se
kterym rodice budou zazivat radost a pfeddvat mu svoje znalosti a dovednosti.
Vzdyt kdo by si ptal nemocné, zohavené €i jinak postizené dit€? OvSem to, co
se d¢je pravé nam, ma v zivoté svij hlubsi vyznam. A kdo ur¢il, ze pravé toto
dité neptinese radost do rodiny? Musi znamenat jen utrapy a zklamani?

Jsou hodnoty a hodnoty. Timto slovem rozumi néco jiné¢ho sochaft, néco
dalsiho lékat a néco jiného rodi€. A jeSt€¢ néco jiného rodi¢ s ditétem
S postizenim.

Clovék je schopen si stanovit cile a dosahnout jich. Otdzkou oviem
zustava, které hodnoty si cCloveék takto stanovi jako cil svého snaZeni.
Kftivohlavy (2010) ve své knize uvadi tii typy hodnot. Zazitkové, které nam
pfinasi radost a uspokojeni. Tvofivé, kdy jsme oddani v ¢innosti tomu, co ndm
piipada smysluplné. A kone¢né hodnoty postojové, kdy zaujmeme k déni tzv.
uctyhodny postoj. Boj ze vSech sil proti nepfizni osudu ¢i déni. Pfijimat bez
zoufani to, co je neménné. Podle toho, jaky je ¢lovek, jak je zraly ¢i nezraly,
voli si ur€ité hodnoty a ty pak ovliviiuji jeho cestu zrani ¢i ustrnuti. Pro ¢lovéka
je charakteristick¢é sméfovani. To, k ¢emu sméfuje, je pro n¢j smysluplné.
Otazku po smétovani mtizeme klast u kazdého na cil vystieleného Sipu. Stejné
tak se ji miizeme ptat na cil kazdé lidské ¢innosti.

Rodiciim se narodi zdravotné postizené dite. Tim jsou tito rodice
postaveni pred zcela konkrétni otazku: Jak se k tomu postavite? Podobné je
tomu v pripade, ze se pacientka dozvi, Ze ma rakovinu prsu, Ve vsech téchto a
podobnych pripadech je mozno se donekonecna ptdt: proc se to stalo zrovna
mné ¢i nam? Proc? Proc? Proc¢? Je vSak mozno smér ptani a odpovidani
obratit a klast si otazku? ,, Ano, je to tak, stalo se to. Otazkou zde je, jaky postoj
zaujmu K tomu, co se stalo a co budu délat? Kam zamérim, sméruji, orientuji

sveé usili — nyni, za této situace? “ Tento obrat, zvrat ¢i obraceni sméru ptani
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vede K tomu, Ze zaciname citit a chdapat viastni zivot jako kol a sebe jako
,agents‘ - jednajictho, cinného, a ne pasivniho cloveka. Toto ptani nas stavi
pred ukol moudre se rozhodnout a odpovédné realizovat své rozhodnuti tvari
V tvar neustdile se ménici situaci. Tento ukol neni obecny, avsak velice
konkrétni a specificky. (Kfivohlavy, 2010, s. 67-68)

Pokud v zivoté ¢loveka nastane situace, ktera mu neptisobi potéseni, ba
naopak utrpeni, jako je moment narozeni ditéte s postizenim, je dobré neupadat
Vv paniku, nezavirat pied situaci o¢i, ale pfijmout ji jako vyzvu. Vyzvu k boji.
Ten, kdo takovouto vyzvu prijme, bere na sebe urcité riziko a stim i
odpovédnost. Tak je tomu i s utrpenim. Prijmeme-li vyzvu, bereme do viastnich
rukou i odpovédnost za vedeni boje. (Ktivohlavy, 2010, s. 117)

Je utrpeni lehké a tézké. Je jen otdzkou hodnot kazdé rodiny, jak na sviij
zivot bude pohlizet. Lukasova in K¥ivohlavy (2010) k tomu tika: ,, Cim je tézsi
utrpeni, tim hloubéji ziejmé lezi jeho smysl a tim jasnéji si musime

3

uvedomovat, proc stoji za to nevzdat boj s nim a tak tavit zlato z kamene. ‘

2.2. Verejnost a rodina ditéte s postiZenim

Bez ohledu na kulturu, rasu nebo nadboZenstvi, schopnosti ci
neschopnosti, slabost ¢i silu je kazdy clovek jedinecny. Kazdy z nas ma nastroyj,
ktery miize prinést do velkého orchestru lidstva, a kazdy z nas potrebuje
pomoc, aby se stal plné tim, kym se miize stat. (Vanier, 2004, s. 20)

Vanier (tamtéz) dale uvadi, Ze mame radi bezpeci, svoje stereotypy a
kazdy, kdo je jiny, nas dé&si. Neocekdvané mlze vést ke krizi. VSichni mame
strach z osklivého a nikdo nechce byt spojovan s chudobou, neuspéchem,
nemoci. Bojime se snad, ze v ptipad¢ pomoci témto ,,jinym* lidem, se nas zivot
stane také ,jinym*? Ze nas nejbliz§i okoli odsoudi, vylou¢i ze svych
“spravnych* Zivotti? Hrozime se toho, Ze nami podana pomocna ruka jinakosti,
zmeéni nas zivotni styl, nase jistoty a klid?

Stejné tak v pripad¢ nahlizeni na Zivot rodiny s ditétem s postizenim si
muZeme klast dal§i otdzky. Kdo rozhodnul, Ze tato rodina mé& zkaZeny a
ménécenny zivot? VétSinova spolecnost? Kdyz se zeptate okoli, co by kdo

délal v pfipad¢ narozeni ditéte s postizenim, dozvite se od nejkategorictéjsich

18



odpovédi typu, ze by si nikdy takové dité nenechali a umistili ho do ustavu,
ptes hrtizné vykftiky a paniku, Ze odpovédnost by je nutila takové dité si nechat,
ale zivot by pro né skoncil, az po vcelku optimistické odpovédi, ze by se zivot
ditéte snazili vSemozné zlepsit. Povida se a pfedstavuje se to...dokud se clovék
do dané situace nedostane. Pak mozné ptekvapi sam sebe. Zjisti, ze mu danym
faktem zivot odpovédél na otazky, ve kterych predtim tapal, ze dokéze
najednou naplno prozivat Stésti. Nebo pro néj zivot a radost z n¢j opravdu
skonci, kdyz ucini rozhodnuti, se kterym vnitiné nesouhlasi, ale...Clovék mize
ucinit jakékoliv rozhodnuti, a zalezi jen na osobni odpovédnosti, které je to
jeho spravné.

Dokud si neuvedomime, Ze sdilime spolecné lidstvi, navzajem se
potrebujeme a miizeme si vzdjemné pomoci, budeme se neustdle skryvat za
pocity vlucnosti a nadrazenosti, za zdmi predsudkii a pohrdani temi, kdo v nas

tyto pocity vzbuzuji. (Vanier, 2004, s. 83)
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3. PSYCHOSOCIALNI PROBLEMATIKA DETSKE

MOZKOVE OBRNY

3.1. Dité s détskou mozkovou obrnou v rodiné

Dle Hartla, Hartlové (2000) je rodina spolecenska skupina lidi, ktera je
spojena manzelstvim ¢i pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzdjemnou pomoci.

Rodina ma mnoho funkci. V souvislosti se socializaci mluvime o funkci
reprodukéni, citové, materialni a vychovné-vzdélavaci. Dala by o tom, kterou
funkci naSe spolecnost uptednostiuje, vést dlouhd polemika, a to navic
Z mnoha thli. Kazdy moralni ¢lovék by zakonité musel vyzdvihnout ty funkce,
které nase spolecnost dle mého minéni pomalu, ale jist¢ odsouva za materialni
zabezpeceni. Ulice jsou tak plné déti, které maji na sobé znackové obleceni,
v kapsach nabitou kreditni kartu, ale uz neumi pozdravit, kdyz vejdou do
obchodu, podékovat...doba hovoii pro vykon, vykon a zase vykon. Polovina
manzelstvi se rozvadi, déti jsou pouZivany jako prostfedky k vydirani a
ublizovani tomu druhému, kdy vyrtstat v netiplné rodin€ je de facto normalni a
stdva se normou.

Linda a Richard Eyerovi v knize ,Jak naucit déti hodnotam* (2007)
poukazuji na nutnost zprosttedkovat détem v pribéhu vychovy nosné Zivotni
hodnoty, které jim umoziiuji orientaci v zivoté, davaji jim skutecnou svobodu
tim, Ze je ¢ini nezavislymi na vnéjSich tlacich. Jedna se o 12 hlavnich hodnot:
poctivost, odvaha, mirumilovnost, sebedlivéra, sebekazeii, vérnost,
spolehlivost, ucta, laska, citlivost, pratelskost, spravedlnost. Uvadi, Ze i kdyz se
rodic¢e nesnazi piedat svému ditéti zadné vlastni hodnoty, dité je 1 pfesto jesté v
predskolnim véku védomeé 1 nevédomé ziskd. Pochyti je od svych vrstevniki, z
televize, ale nejvice v rodin€. Tyto hodnoty projdou urcitou zkouskou a mozna
se zméni pfi nastupu do skoly. Dospivajici pak zacnou bojovat o samostatnost
a utvoii si vlastni hodnotovy systém, ktery je sice nezavisly na systému rodici,

ale obvykle se od néj pfilis nelisi.
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Vstup ditéte do rodiny je vzdy velkd zména. Méni se zivotni styl
rodiny, partneti ¢i manzelé ziskavaji novou spolecenskou roli, se kterou se
museji vyrovnavat. Stavaji se rodi¢i. Méni se prava a povinnosti ¢lend rodiny.
Toto se tyka kazdé rodiny.

Poznani, ze s ditétem neni vSechno v potfadku, znamena oties, kdy tato
zatez je neocekdvand a nezddouci. Pipekova (2006, s. 164) tika: Je traumatem
vyplyvajicim ze selhdni v rodicovské roli a viny, které se vztahuji k postizenému
diteti.

Psychoanalyticky lze interpretovat narozeni postizeného potomka jako
narcistické trauma matky, které lze srovnat s traumatem ze zohyzd'ujiciho
urazu. Matka se s potomkem identifikuje a pro jeho postizeni se citi
ménécennd. Pro otce v jeho roli se tento vztahuje k jeho pocity vztahujici se
k jeho muzské, ploditelské roli. (Matousek in Pipekova, 2006).

Postizeni ditéte meéni zivotni perspektivu rodiny od zakladu. Normalni
rodi¢ovska ocekavani ztraceji na vyznamu, stavaji se bezptedmétna. Vychova
postizen¢ho ditéte a péfe o n¢j znamend zvySenou emocni zat€Z a Casové
naroky, a mize byt i fyzicky naro¢na. (Kraus, 2005)

Podle Pipekové (2006) ma tato rodina jinou socialni identitu. Je
vyjimecna.

Tato vyjimecnost ovSem byva spolecnosti hodnocena pievazné
negativné. V kazdé odborné literatuie je uvadén fakt, Ze je vychova takového
ditéte je naro¢na na sily, Cas, penize, vlastni Zivota prozivani, a Ze si zaslouZzi
spolecenskou podporu, uznani. Takova rodina, které dité nesvéii do tstavni
péce, obéctuje spolecnosti vyznamnou hodnotu. Pfesto - a najdou si i takové
publikace, které to dokazi uznat - tato ,,prace pro spole¢nost neni v Ceské
republice docenéna ani spoleCensky - uctou a pochopenim, ani materialng,
natoZz pak napf. moZnosti soucasného profesniho rastu. Paradoxné je ale
spolecnosti tato sluzba Zddana, ocekavana a v podstaté se tyto rodiny mohou
ocitnout v jesté horsi situaci, ze at’ se o dité staraji nebo nikoli, vzdycky budou
socialn¢ hodnoceny zéporng¢.

Novosad (2009, s. 34) ve své knize uvadi: Pecujici rodiny i jednotlivci

maji ¢asto opravneny pocit, Ze jsou casto ekonomicky a socialné znevyhodnény
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az diskriminovdany oproti beéznym rodinam nebo rodinam, které umistily své
deti ¢i blizké do trvalé ustavni resp. rezidencni péce. V obdobné situaci jako
rodiny s postizenym ditétem se ocitaji i rodiny pecujici o seniora nebo
dospélého  cloveka s postizenim. Vsechny tyto rodiny jsou pretizeny
povinnostmi a jejich zivot je omezen v mnoha ohledech (odpocinek, zajmy,
prijmy, atd.) Kazda rodina ma specifické moznosti a rezervy, proto neni
namisté odsuzovat, kritizovat ty rodiny, které zvolily pro své blizké pobytovou
péci (internatni Skolu, ustav, domov). Mnohé z téchto rodin, pokud by mély
dostatek informaci o moznostech veSeni i alternativnich moznostech péce
(osobni asistence, respitni péce, pecovatelska sluzba) a citily vetsi
spolecenskou podporu, volily by jiné, pro své blizké prijatelnéjsi reseni a
predesly tak vzajemnému odcizeni i citové a podnétové deprivaci svych
blizkych. Faktory, negativné piisobici na kvalitu Zivota pecujicich, se
samoziejmé variabilné kombinuji v zavislosti na vnitini situaci rodiny,
iniciativé pomdhajicich pracovniki a interakci rodina versus socidlni prostiedi

¢i komunita.

3.1.1. Rodicovstvi jako ukol

24

Rodice se na dité zpravidla tési. VEtSina rodich ma néjaké ocekavani —
jak bude dit¢ vypadat, bude hodné ¢i malo plakat...aZ po Givahy typu, co z ngj
vyroste. KdyZ se pak ditko narodi, vice ¢i méné zapada do ,,predstavy* rodicu.
Ne¢kolikrat se v textu uvadi, Ze narozeni a vyvoj ,,jin¢ho* ditéte je vnimano
jako zklamaéni, je velmi silnou stresovou situaci.

Tento prvni pocit zklamani a napéti je vétsinou umerny tomu, jak zjevny
je defekt ditéte a jak dalece si mohou rodice uvédomit jeho dosah pro
budoucnost. Cim je pohybové omezeni ditéte zavaznéjsi, tim drive je zpravidla
diagnostikovano a tim drive se rodina dozvi ,,pravdu“. Tento okamZik je
rozhodné kritickym bodem rodinného souziti a rodice by v ném nemeli ziistavat
bez pomoci a vedeni. (Maté€jcek in Stehlik, 1977, s. 126).

V kazdé odborné literatuie si ¢lovék piedte ten samy odborny nazor. Ze
tyto rodiny potiebuji pomoc a vedeni. Jelikoz je sama autorka v této situaci,

pak se ale opravnéné pta - pro¢ Si tento nazor pouze Cte a v praxi se S nim
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setkavd az nyni, po peclivém, trpélivém a dlouhodobém vyhledavani téchto
odborniki?

Okamzikem poznéni zacina nova etapa rodinného Zivota.

Postoje k ditéti nevznikaji nijak nahle. Jsou obvykle vysledkem celého
predchoziho Zivota. Obrazeji se v nich zkusenosti a prozitky z vlastniho jejich
detstvi, vztah k jejich rodicum, zkusSenosti z pozdéjsiho véku, z doby zamilovani
| Z manzelského Zivota, véetné vztahu k druhému clenu manzelské dvojice, atd.
Proto jsou tak mnohotvarné a individudlni - a proto také kazdé dite
prichazejici na svét ma od pocatku zcela osobité, individuadlni Zivotni a
vyvojové podminky. (Matéjcek, 1992, s. 57)

Za predpokladu, Ze postizené dité bude mit to Stésti a rodice ho ptijmou
za své, je to pro dité s postizenim obrovska nadéje. Je tim uspokojena jedna
Z jeho nejzakladngjsich potieb, potieba bezpedi. Zivot v laskyplné roding je pro
dit¢ velkou motivaci, jeho osobnost ma Sanci na rozvoj v maximalni mife,
slouzi zaroven 1 psychoterapeuticky. Déti s DMO maji ty samé potieby jako
zdravé déti (vyjimku tvoii snad jen déti t€Zce mentalné retardované). Potiebuji
lasku, objeti, podnéty, hru, jistoty a stereotypy. Pii zvlastnosti ditéte je to pro
rodi¢e obrovsky tkol - naroény a dlouhodoby, nejen na psychiku kazdého
jednotlivce, ale i rodiny jako celku.

Uvazujeme-li tedy o souziti ditéte s détskou mozkovou obrnou a jeho
rodiny, musime si polozit otazku, jaké jsou za téchto okolnosti prekazky,
omezeni Ci nebezpeci pro uspokojeni dusevmich potreb ditéte a jaké jsou
prekazky, omezeni Ci nebezpeci pro naplnéni potieb rodicovskych
prostrednictvim ditéte. Tyto dve veéci jsou neoddelitelné. (Matéjcek in Stehlik,
1977, str. 127)

Autorka si mysli, Ze télesn¢ handicapované dité, za piedpokladu, Ze
nema dals$i kombinované postizeni, se bude citit postizené do té miry, nakolik
ho o tom piesvédcime. Samoziejme uz i rocni dité si vSimne rozdilu, ze jiné
déti chodi a ono ne, a navic to ditéti s DMO samo ani zpravidla dobfe nejde,
ale pravé z toho divodu by rodic¢e takového ditéte s nim méli mluvit v tom
smyslu, Ze ano, ono je jiné, ale i1 tak je to Sikovné dite, které umi spoustu

dalsich véci. A proto, kdyz si ostatni déti budou jeste hrat na pisku, oni ptijdou
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rehabilitovat. Maminka dvouletého zdravého ditéte fekne: Béz si pro tricko,
zkus si ho obleknout a jdeme ven. Maminka dvouletého ditéte s DMO fekne:
Polozim t&€ sem a sem, dojdu si pro véci, obléknu té, pfipravim kocarek a
chvilku se projedeme, nez budeme muset zpét cvicit. Obé maminky by ale
mély venku ukazovat svému ditéti co je co, a kdo je kdo, a pro¢. Davat lasku a
posilovat sebevédomi. Chvalit dit¢ s DMO, ze zvladne to, na co pohyboveé
v dané chvili ma, chvalit a neustdle motivovat. Pokud bude dit¢ s DMO
poslouchat, ze je k ni¢emu, nic neumi, jsou s nim jen samé starosti apod., bude
presné takové, stejné jako by takové bylo i kazdé jiné dité. Zdravé sebevédomi
a védomi uziteCnosti je pro postizené ditko nejlepsi obranou pro moznost
vzniku pociti ménécennosti.

Neni v moci rodict délat zdzraky, ale mohou udélat maximum pro
omezeni ¢i zabranéni vzniku postizeni. A hlavné mohou svému ditéti zajistit
Stastné a harmonické détstvi, pfedat mu pravdu a hodnoty, které oni sami
povazuji za spravné. Tim mu daji zéklad, aby se i v dalSich Zivotnich etapach

citilo sebejisté¢ a mélo rado sviij Zivot.
3.1.2. Vyrovnavani se rodicu s postiZenim ditéte

Na rodinu s postizenym ditétem musime nahlizet v nékolika urovnich.
Nejprve je treba analyzovat Zivotni situaci rodiny s postizenym ditétem. S tim
se poji otazka, jak narozeni ditéte s postizenim rodina prozivd a zpracovava a
jaké ukoly plni, co se tyce vyvoje takového ditéte. Teprve na zdkladé poznani
techto aspektii lze stanovit odbornou pomoc, kterou je treba realizovat
V kooperaci, jak na urovni jednotlivych rodin, tak na urovni spolecenske.
(Pipekova, 2006, s. 39)

Vagnerova (2004) uvadi, ze ono obdobi, kdy jsou rodi¢e konfrontovani
se skutecnosti postizeného ditéte, 1ze oznalit jako fazi rodicovské identity. Je
to faze reakce na Spatnou zpravu o odlisnosti jejich ditéte a jeho perspektivy,
mozné nejasnosti. Cim dfive se ji rodi¢e dozvi, tim zisadnéji se zméni
rodicovské postoje.

Tyto informace by mély byt rodicim podéany laskaveé, s porozuméni a

ucasti. Kromé¢ faktli o postizeni by méla zaznit nabidka spoluprace a pomoci a
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vyjadieni nadéje k veskerému moznému Usili na co mozna nejlepsi a adekvatni
feseni. (Kraus, 1995) Autorka si dovoluje poznamku, ze jen malo rodin déti
S postizenim zazilo tento pfistup a hororové piibéhy “zachazeni s lidmi“ by
vydalo na knihu.

Matéjcek (1992) tikd, Ze postizené dit€¢ vnasi uz jen svou existenci do
rodinného prostiedi napéti a zatéz, které se nckdy prodluzuje i na velmi
dlouhou dobu, a Ze je tfeba budovat zaklady pro napravnou praci s ditétem
piimo ve védomi a postojich rodi¢h. Prvnim pozitivnim momentem je, ze
rodi¢e pfijmou stav svého ditéte jako fakt a realisticky hodnoti jeho moznosti
v dal$im vyvoji. Samoziejmosti je pro Matéjcka, stejné jako pro dalsi
odborniky, vedeni a podpora rodiny odbornymi pracovniky - lékafi,
psychology, pedagogy, socialnimi pracovniky a dal$imi. Ani tak nebyva cesta
k onomu zakladnimu pochopeni jednoducha a uz vibec ne snadna. Nezalezi
jen na rozsahu a trvalosti postizeni ditéte. Néktera rodina se obdivuhodné
vyrovna s téZkym postizenim svého ditéte, na druhé stran€ jsou rodiny, které
nedokdzou vyrovnané pfijmout lehkou, ve své podstat¢ neomezujici,
vyvojovou vadu ditéte. Zdlezi tu na celkovém povahovém utvareni rodicii, na
dosavadnim systému jejich hodnot i na dosavadnich Zivotnich zkuSenostech.
Jsou lidé konstitucné vice nebo méné odolni viici nepriznivym narazum osudu a
stejné tak se lisi ve schopnosti prizpiisobovat se narocnych Zivotnim situacim.
Je také béznou zkusSenosti, Ze se s tizivymi situacemi tohoto druhu sndze
vyrovnaji ti, kdo nevidi nejvyssi hodnotu lidského Zivota pravé jen v télesné
krase a zdatnosti nebo mimoradné intelektové vykonnosti, ale dovedou mit
uspokojent i z drobnych uspéchii, z pratelského souziti s druhymi lidmi, z prosté
skutecnosti, ze mohou byt uzitecni atd. (Mat&jcek, 1992, s. 58-59)

Reakce rodi¢i na zjisténi, Ze jejich dit€ je postizené, prochazi
jednotlivymi fdzemi a v pribchu Casu se méni. Dle Pipekové (2006) tyto faze
délime:

e SOK - rodice prozivaji dezorientaci, frustraci, strach, bezmoc,
mohou reagovat zcela nepfimétené

e POPRENI - ,.to nemtze byt pravda“
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e SMUTEK, ZLOST, UZKOST, POCIT VINY - typické je hledani
viny u druhych, vztek na vSechny a vSechno, i na sebe, plus ostatni
zminéné pocity v rizné Skale a stupnich.

e STADIUM ROVNOVAHY - dochazi ke zmirnéni, tlumeni pociti
z predeslé faze, rodice se pokouseji o raciondlni hodnoceni situace.
Uvazuji, jak by se mohli aktivné podilet na 1écbé, snazi se si
navzajem pomahat, podporovat se. Toto obdobi obvykle trva
n¢kolik tydni az mésicl, ale ani v nejlepSim piipadé nebyva
adaptace po 1éta uplna

e STADIUM REORGANIZACE - kdy je situace rodi¢i pfijiména,
rodice se vyrovnavaji s faktem nemoci a pfijimaji dit¢ takové, jaké
je, prizpasobuji Zivot rodiny moznostem. Mnohdy dochézi
k rozchodu rodi¢u, nebo naopak piekonani této krize rodiny

stmeluje, posiluje v jinych oblastech.

Posledniho stadia vsak nedosdahnout vsichni rodice, prevladajici smutek
a pocit viny, nebo i obavy o Zivot ditéte obvykle podminuji ambivalentni vztah
rodicu k détem, ktery miize dlouho pretrvavat. Nelze vyloucit odmitnuti ditéte
S postizenim, rodice se svého ditéte vzdavaji. (Pipekova, 2006, s. 41)

Vagnerova a kol. (2009) dodava, ze jakmile se totiz ¢lovek stane

rodicem postiZzeného ditéte, je do urc¢ité miry nékym jinym, nez byl predtim.
3.1.3. Vztahy v rodiné postiZeného ditéte

Stehlik (1977) uvadi, ze u téchto rodin bude nutno pon¢kud piebudovat
zebti¢ek hodnot a cili, denni rozvrh, jinak zaméfit spolecenské usili. To
vSechno dohromady predstavuje zatéz jak na rodinu celou, tak i jeji ¢leny
jednotlivé.

Rodina omezuje svoje zdjmy, spoleCenské aktivity, jeden z rodich
zpravidla zlstavd doma, neni ekonomicky ¢inny, a péce o takové dité¢ naopak
vyzaduje vysoké ptijmy rodiny.

Na rodinu pohlizime jako na malou socialni skupinu se zakladnim

znakem vzajemné soucinnosti vSech jednotlivych Clend. Ti jsou déle spjati
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celou fadou vztaht. Kazdy ¢len je svébytnou, originalni a jedine¢nou bytosti,
stejn¢ tak je neopakovatelnym celkem rodina, kterou tvofi. To plati o rodiné
s postizenym ditétem jako o kazdé jiné rodin€. AvsSak na rozdil od rodiny
zdravého ditéte je rodina s postizenym ditétem vystavena 1 urcitému
spoleCenskému nebezpeci, které mize jeji soudrznost sndze ohrozit. (Mat&jcek,
1992) Podle Novosada (2009) je privodnim jevem téchto rodin jejich
izolovanost az osamocenost, a i proto byvaji vice ohrozeny rozvodovosti.

Postizené dit€¢ muze predstavovat zatéz nejen pro rodice, ale i dalsi
¢leny rodiny, ktefi s nim ziji v domacnosti.

Sourozenec je stabilni bod Vv rodiné. Podle Vagnerové (2004) jde
tradicné o pfijeti dominantné-ochranitelské role. Sourozenec s postizenim
nemiize byt ani vzorem, neposkytuje obvyklou zkuSenost, nenajdeme zde
sourozeneckou rivalitu ani spiklenectvi. Na jedné stran¢ to mize byt pro zdravé
dit¢ ptinosna skute¢nost, napt. ma zvysenou empatii, toleranci, socialni citéni,
na stran€¢ druhé se miiZe citit nejisté, trpet pocity viny za svoje zdravi, zarlit
kvili snizenému zajmu rodici, z jeho pohledu, jelikoZ je samostatné. Zpravidla
plati, ze pro dité s postizenim je zdravy sourozenec darem, ktery mu miize
mnoho dat, je motivaci 1 vzorem a Casto je to pravé sourozenec, ktery dité
,tahne* vyvojove neustale dopiedu.
takového ditéte neopakovatelné, zcela specifické zazitky, které nelze jinak
ziskat nez vlastni zkuSenosti. Jejich situace je zvlastné vyhrocena. Je to
zkuSenost zklamaného ocekavani, nejistota a dlouhodobé napéti, mnoho
starosti. Z toho plyne nebezpeci pietizeni a izolace téchto rodin. (Matéjcek in
Stehlik, 1977)

Vagnerova et al. (2009) dale uvadi, Ze rodice si musi vytvofit novou
predstavu ditéte, kterd ma zahrnovat fakt, ze je to dité¢ s postizenim, musi navic
uvazovat i o zivoté celé rodiny, jelikoz vSechno je jiné, nez bylo dfiv, a i nez
bylo predpoklddané. Musi se najit smysl v této skuteCnosti, dat ji alespon
néjaky pozitivni vyznam, musi si vytvofit vlastni zplisob interpretace pticiny.

Musi se naucit hledat a vyuzivat pomoc profesionali a vytvofit si predstavu

27



budoucnosti. Nakonec se musi rozhodnout, jak za stavajicich okolnosti

usporadaji sviij zivot a jaky mu daji smér.

Vsechny vlivy a okolnosti v rodiné urcuji UspéSnost tzv. coping

procesu, tedy procesu adaptaci na situaci, sziti se s problémem.

Kraus (2005, s. 269-272) uvadi ve své publikaci n€kolik zasad pro

uspésny coping-proces.

a)

b)

d)

Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvic védét - tedy o jeho nemoci
DMO, maji se ptat odbornikti na moznosti rehabilitace, existuji
rizna sdruZeni i internetové portaly s informacemi a aktivitami pii
takto postizené rodiny

Postizeni neni nestésti, ale ukol - pasivita a uzavirani se do sebe nic
nefesi, naopak rodiné ublizuje. Ukolem je aktivita, zapojeni se,
zmobilizovat svoje sily

Rodice maji byt obétavi, ale nesméji se obétovat - vychovavat a
pecovat o dit¢ s DMO s sebou nese zvysené naroky na pomoc a
porozuméni, Zivot je o stereotypech, pecovatelé byvaji vyCerpani.
Vycerpany nestastny ¢loveék ale neni ani dobry pecovatel, natoz pak
rodi¢. Stastni rodiGe = #tastné déti. Tito lidé si musi umét
odpocinout, méli by pestovat své zajmy, Zit spoleCensky. Péce o
postizeného ma byt rozd¢élena mezi vSechny ¢leny domacnosti, pfip.
vyuzit sluZeb statu nebo neziskovych organizaci.

Rodice maji byt realisty 1 s vyhledem do budoucna - odbornici
sledujici vyvoj ditéte mohou stanovit perspektivy. Predpovédét
vyvoj s absolutni jistotou nemohou, ale s pravdépodobnosti ano.
V piipadé DMO jsou tyto progndzy za piedpokladu komplexni a
spravné provadéné péce pomeérné piiznivé. Pokud rodice sleduji u
ditéte, i kdyz velmi zpomaleny, vyvoj, je to vzdy davod
K optimismu, pesimismus pii ¢ekani na rychly zazrak neni na miste.
Dité s postizenim samo netrpi - valnd ¢ast vefejnosti se mulze
domnivat, ze dité trpi. To vSak nebyva pravdou. Dité si zije svymi
détskymi radostmi a starosti, a pokud ma okolo sebe milujici rodiny

a dostatek smichu, trpét by ho ani nenapadlo.
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f)

9)

h)

)

Veskera péce o dité s postizenim se musi dit v pravy ¢as a nalezité
mife - vyvoj kazdého dité¢te ma svoje zakonitosti. Je tieba
respektovat moznosti ditéte, pokud vyvoj pokracuje, neni kam
spéchat. Zpravidla rodice ve strachu, aby dit¢ neohrozili ve vyvoji
jesté vic, maji tendence spéchat, napt. zvysuji davky rehabilitaéniho
cviCeni, misto aby si s ditétem hrali. Dité je pak nejen unavené, ale i
frustrované.

Rodi¢e s postizenym ditétem nejsou sami - eXistuji dalsi rodice
takovych déti. Pomoc nabizi neziskové organizace, odbornici,
samoziejm¢ v geografické zavislosti. Rodice by vSak méli
vyhledavat i ,,normalni“ rodiny a spolky, neomezovat kontakt
Rodice ditéte s postizenim nejsou ohrozeni - rodi¢e byvaji nékdy
precitlivéli na zajem druhych, na zvédavé pohledy, citi se oslabeni
ve svych jistotdch. NeSetrné pozndamky, nevhodné pohledy okoli
Jjsou zpravidla projevem tzv. obrannych mechanismi. Maji je rodice
postizenych déti, laicka i odbornad verejnost. Podvédomé se totiz
vyhybame myslenkam na neprijemné véci a branime se tiZivé
predstave, ze by nas mohlo néco podobného potkat. Jedname pak
slabossky, nerozumné a netaktne. Tyto obranné tendence musi
prekondvat jak rodice, tak verejnost. (Kraus, 2005, s. 271)

Je potieba chranit manzelstvi a rodinu - zvySené naroky ve vSech
oblastech Zivota, uzkost a nejistota, to vSe vede rozpadu manZzelstvi.
Neni na misté obviiovani, partneti by si méli byt oporou, mit pro
sebe pochopeni, odpoveédnost k sobé, partnerovi a nejblizSimu okoli.
Orientace na budoucnost - v piipadé rodiny s postizenym ditétem je
nutno zaméfit se na otazky budoucnosti velmi realisticky. Je nutno
zvazit otazky, jak bude rodina schopna se o potomka postarat
v ptipadé jeho neschopnosti samoobsluhy v dospélosti. Do tohoto

okruhu patii i otazky dalSiho ditéte do rodiny.
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Je nutné pusobit cilené na postoje vrodiné, které by meély byt
realistické. Nemély by podporovat patologickou nesamostatnost a zavislost
jedince na rodin€, ani podnécovat bezmeznou viru rodiny ve statni ¢i dalsi
organizovanou pomoc. Rodina mé byt aktivni Clanek v fetézu socializace a
integrace ditéte s postizenim. (Novosad, 2006) Podle Matéjcka (1992) je dalsi

dulezitou zasadou neztracet zdravy vychovatelsky optimismus.

3.2. Odlisnosti vyvoje ditéte s détskou mozkovou obrnou

Zakladnim znakem détského véku je vyvoj - télesny, psychicky a
socialni.

DMO je primarn€ organické postizeni, které se projevuje zejména
poruchou pohybového systému.

Odlisnosti vyvoje poznavame tak, ze srovnavame vyvoj zdravého ditéte
s ditétem s DMO. Kazde dite ma dvoji vek, jednak kalendarni, podle data
narozeni, jednak vyvojovy. Tyto dva veky se nemusi nutné kryt. Rozdil mezi
nimi ndam dava casovou odchylku mezi postizenym a normalnim ditéte ve
stejném veku. Kromé toho si musime uvédomit, Ze jde o zadlezZitost vyvojovou.
Jak normalni tak i postizené dité podléha urcitym vyvojovym zdkonitostem. A
tady vznika dalsi velice vyrazna odchylka. Vyvoj postizeného ditéte postupuje
urcitym smerem, podobné jak je tomu u normdlniho ditéte, ale na chybném
zakladu. Tim dochdzi k rozvoji vadné hybnosti. (Stehlik, 1977, s. 19)

Stehlik (1977) ve své publikaci déale uvadi: Je potfeba si uvédomit, Ze
zadné dité se nerodi s vyhranénou poruchou, s typickym obrazem postiZeni, jak
viddme u dospélych nebo uz vétSich déti. Hybnost ditéte s DMO ztraci sviyj
charakter, vrozena hybnost bud’ upln¢ chybi, nebo je zménéna. Zvysené ¢i
naopak snizené¢ svalové napéti zabranuje rozvoji normalni hybnosti béhem
vyvoje. Dé€ti s postizenim vytvaieji koncem tfetiho mésice Zivota dveé velké
rdmcové skupiny. Jednak déti s velice chudou hybnosti, jakoby hadrovité, také
netené, klidné az apatické a déti spiSe s nadmérnou Zivosti, napadné tuhé.
Pokud dité¢ nema z4jem o pohyb a okoli, nereaguje na podnéty, nevyhledava
o¢ni kontakt, neprojevuje se, predpoklada se budouci mentalni postizeni. Dalsi

vyvoj tyto dvé skupiny stale vice odliSuje. Vyvoj ditéte pokracuje, ale na zcela
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chybném zéklad¢ a s postupujicim veékem se ten dale prohlubuje. Proto je
nutnosti zacit s rehabilitaci ditéte co nejdfive.

Stejné tak Vagnerova (2004) uvadi, ze vyvoj postizeného ditéte se od
zdravého nelisi ve smyslu vyvojovych fazi, ale v nékterych obdobich je u
postizen¢ho ditéte zvySené riziko vzniku dal§i odchylky, mnohdy spiSe
sekundarniho charakteru.

Zavaznéjsi pohybové postizeni byva pricinou podnétové, event. i citové
deprivace. V zavislosti na tom ovliviiuje jiz od pocatku Zivota rozvoj vsech
psychickych funkci, protoze omezuje moznost ziskat potiebné podnéty a z nich
vyplyvajici zkusenosti. (Vagnerova, 2004, s. 255)

Vagnerovd se ve zminéné publikaci zabyvd jednotlivymi etapami
vyvoje télesné postizeného ditéte a uvadi:

V kojeneckém ve€ku je rozvoj poznavacich procest spojen s rozvojem
motoriky. Pokud je pohybovy vyvoj narusen, dochéazi soucasn¢ k opozdénému
vyvoji dalSich funkci. Dité si nemuize predméty osahat, vzit je do ruky, dolézt
si pro n¢. Pohybovy vyvoj ovliviiyje 1 socidlni vztahy, a to i ten nejprimarné;si,
tedy vztah s matkou. Pokud ma dité postizenou i mimiku, nereaguje na matéiny
projevy ndklonnosti, matka si to mlze vykladat jako nezdjem, podléhd depresi
a rezignaci a dité tak ptijde o mazleni, o dalsi projevy lasky. Nedostatek reakci
utlumuje rodi¢ovskou aktivitu, pfestoZe je na ni dit€ s postizenim odkézano vic
nez dit¢ zdravé. Schopnost samostatné lokomoce je dileZitym vyvojovym
meznikem. Dité, které se nemuize hybat, byva i nadale zavislé na svém okoli,
na lidech, ktefi mu podnéty zprosttedkovavaji. Pokud neni kombinované
postizené, miize dojit k rozvoji feci a symbolického uvazovani.

V batolecim veéku by mélo dojit k postupnému odpoutavani se od
matky. Pohybové postizené dit€é mé omezené moznosti, tento akt pro néj mize
byt i nedostupnou zalezitosti. Je ohrozen i pfirozeny socializa¢ni proces, kdy
dit¢ nema kontakt s vrstevniky. Pro svou jinakost mlze byt dit¢ vrstevniky
odmitano. Dalsi nebezpeci, které na dit¢ ¢iha, je ten fakt, Ze s nim rodice 1
nadale budou zachazet jako s miminkem, které jest¢ nema moznost

samostatného pohybu. Projevy negativismu - uvédoméni si vlastni osobnosti a
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formé.

V piedskolnim véku dochazi ke stabilizaci vady, rozumovy vyvoj muze
dosahovat normy, postizené dit¢ byva takika vzdy opozdéno v socidlnich
dovednostech. Socialni nezkusenost je sekundarnim projevem a muze byt
vhodnych vychovnym plsobenim zmensena. Tyto déti mohou byt uzkostnéjsi,
zavislé na rodiné, odmitat vrstevniky. Zavaznéji postizené déti byvaji
infantilngj$i, vice egocentrické, méné¢ kritické a neschopné adekvatni
seberealizace.

Ve skolnim veku ptetrvavaji problémy spojené s lokomoci, pokud dité
neni schopno se samo nebo s kompenzacnimi pomickami pohybovat, ¢i ma
omezené pohybové schopnosti rukou, tedy neni schopno samoobsluhy, nelze
uvazovat o jeho budoucim osamostatnéni. Dalsi problémy byvaji v identifikaci
s vrstevniky, télesné postizené dit¢ si uvédomuje svou odlisnost. S tim se hiife
vyrovnavaji divky, na které spolec¢nost klade naroky fyzické pftitazlivosti,
mivaji niz8i sebehodnoceni neZ postiZzeni chlapci, mohou se uzavirat do sebe a
izolovat se. (Vagnerova, 2004)

Normalni vyvoj motoriky je dilezitym piedpokladem k rozvoji smysli
a poznavacich schopnosti. Jakmile zacne dit¢ lézt, tedy se samostatné
pohybovat, je schopno si samo opatfit podnéty, dochdzi k poznani
prostfednictvim zkuSenosti. Dité prostfednictvim pohybu navazuje socialni
kontakty.

S vyvojem motoriky souvisi dale i vyvoj hry, kterd rozviji jak sloZku
intelektovou /manipulacni a konstrukcni hry/, tak citovou a viitbec povahovou /
hry napodobivé a socialni/. Ve tretim roce je hra také prostredkem
Kk zapojovani ditéte do kolektivu a jeji funkce v tomto sméru v dalsich letech
stale stoupa, az dosahuje vrcholu ve starsim Skolnim véku. Dité motoricky
vyspélejsi ma tedy cestu na vrchol détské spolecnosti a tim ke vsem hodnotdam,
které spolecnost vrstevnikii prindsi, nepomerné snazsi nez dité motoricky
omezené, které naopak strada neuspokojenim Zivelné potreby po spolecenském

zapojeni. (Matéjcek, 1992, s. 112)
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Déti s DMO mivaji potize s koncentraci pozornosti, dal$im problémem
byva porucha paméti, maji zpravidla jiné citové prozivani V zavislosti na
dalSich faktorech vyplyvajici z postizeni motoriky, ¢asté byvaji i poruchy feci.
(Vagnerova, 2004)

Rodice postizenych déti maji tendenci srovndvat vyvoj svého ditéte se
zdravymi. Avsak vysledek takového srovnavani miize byt pouze neuspokojivy a
V této podobé ovliviiovat rodicovské chovani ve sméru néjakého extréemu. Tim
miize byt bud rezignace, nebo zvysemé usili dité stimulovat, aby svoje
nedostatky konecné dohonilo. Efekt nebyva ani v jednom pripade prilis dobry.
Rodice potrebuji mit co nejdiive moznost srovnavat na urovni déti stejné
postizenych. To znamend na urovni dosazitelnosti, kdy by si mohli ovérit, zZe
Jjejich usili neni zbytecné. (Vagnerova et al., 2001, s. 137)

Tabulky jako méritko tu budou vzdycky, nase doba a véda uz je zkratka
takova. Kazdy jsme ale jiny, a je tedy zrejmé, Ze nemiizeme vsichni fungovat
podle dokonalych vzoru. Snaha o dokonalé vyhoveni ,,tabulkam* mizZe byt
nekdy zdrojem zbytecného stresu. Drobnd odchylka nemusi vidy znamenat
vazny zdravotni problém. Pokud nas lékar na situaci upozorni, je to v pordadku.
Ale neni treba hned popisovat krajni moznosti, pokud hodnoty v testu nejsou
hodné nepriznivé. DuleZita je pozitivni komunikace a zdajem lékare nejen o dité,
i kdyz o to samozrejmé predevsim, ale i o situaci maminky. Rozhodné nikdy
neskodi slovo povzbuzeni ze strany lékare smérem k mamince nebo rodicum
ditete. (Fitznerova, 2010, s. 72)

Pokud rodi¢e ditéte s DMO ptestanou porovnavat jejich dité se
zdravymi détmi a zaméfi se na pomoc svému ditéti a radost z kazdého pokroku,
muze se jim hodnég ulevit. A ve findle mohou zjistit, Ze jejich dit¢ je Stastnéjsi
nez ,,normalni* dité, protoze dité, které nezazilo nic jiného, svoje postizeni

vnimat nemusi.

3.2.1. Vliv vychovy

Novodobé poznatky z psychologie ukazuji na prvoradou ulohu vychovy
V prvnich letech zivota - V dobe, kdy se zpravidla soudi, Ze dité jeste nema

rozum a ze ,,na vychovu je jeste dost casu*. V této dobé se vsak tvori zaklady,
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na nichz bude celd dalsi stavba osobnosti ditéte vyrustat. Z tohoto hlediska
pripada tedy specificka diileZitost a ovsem i odpovédnost praveé rodiné, kterd je
neprirozenéjsim, nenahraditelnym prostiedim této nejcasnéjsi vychovy. Plati-li
tyto poznatky o détech obecné, plati o détech S ruznymi vadami a defekty
dvojnasobné, nebot potreba intimniho kontaktu s vychovateli a potieba
citového uspokojeni je u nich prirozené zvysena. (Matgjcek, 1992, s. 58)

Rodinny Zivot je interaktivni, a proto je nutné si polozit otdzku jaka
nebezpeci, prekdzky a omezeni se skryvaji ve vztahu rodici a déti s
postizenim. V tomto piipadé mohou vzniknout dva extrémy — na stran¢ jedné
se budeme domnivat, ze takové dit¢ potfebuje maximalni péci a tim mu
vezmeme motivaci a vlastni prostor, na stran¢ druhé si budeme myslet, Ze
nepotiebuje podnéty, Ze nepotiebuje to, co zdravé dité, a tim ho budeme
nevédomky dusevné tyrat, odepieme mu Sanci na pozd¢jsi normalni zivot, kdy
nebude schopno se pfizpusobit okolnim podminkam, nebude se co
nejpfirozenéji adaptovat na své okoli.

Nebezpeci pro dité s motorickym defektem neni obvykle v celkovém
podnétovéem nedostatku, ale spise v jejich zviastni kvalite a ponékud
jednostranném privodu. Za normalnich okolnosti slouzi vyvoj motoriky ditéte
K tomu, aby si podnéty opatiovalo samo. Za druhé je to nebezpeci vyvojové
neprimérenosti podneétu, tj. Ze neprijdou V pravy cas Dité s motorickym
postizenim muzZe byt v nebezpeci, zZe socidlni kontakt , ,nablizko“ bude prilis
dlouho pretrvavat. Rodice maji se svym postizenym ditétem vice prace, vice
oSetrovani, ale hlavné vice starosti a vice uzkostného napeti (Stehlik, 1977, s.
128-129)

Matéjcek (1992) soudi, ze za vSech okolnosti zvySenych narokii na
rodice je pochopitelné, ze se u rodicu Castéji objevuji tendence k nevhodnym
vychovnym tendencim, které pak spravnému vyvoji ditéte piekéazeji, nez aby
jej usnadnovaly. S takovymi nevhodnymi postoji se setkdme i ve zdravych
rodindch, ovSem ve vztahu k postizenému ditéti jsou nejen castéjsi, ale i
vychovné nebezpecnéjsi.

Typy nevhodné vychovy (Matéjéek, tamtéz) :
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e VYCHOVA PRILIS UZKOSTNA - nezdravé lpéni na ditéti,
aby si neublizilo, neustalé ochranovani, branéni v ¢innostech,
které se zdaji rodicim pro dit€ nebezpecné. Dité reaguje bud’
vzdorem ¢i je vlivem rodici celkové utlumeno, pasivni se
ztratou iniciativy

e VYCHOVA ROZMAZLUJICI - nezdravé citové Ipéni na ditéti,
jeho zboznovani. Rodic¢e jsou vedeni snahou vynahradit ditéti
jeho postizeni. Brani mu ve spoleCenském osamostatnéni ze
strachu, aby mu nebylo ublizeno. Podfizuji se ditéti, posluhuji
mu. Tim ztraceji u ditéte autoritu, nedodaji mu dost sebedtvery
do budoucnosti

e VYCHOVA PERFEKCIONALISTICKA - rodi¢e se snazi, aby
dit¢ mélo ve vSem uspéch, bylo prvni, bez ohledu na jeho
moznosti. Postizené dité¢ ptepinaji, Zenou ho do soutéze se
zdravym ditétem, netrpélivé Cekaji na vysledky své snahy.
Soustavnym pfetézovanim dit€ neurotizuji a dohanéji ho
K riznym obrannym postojum, coz je piekazkou dalsiho
zdravého rozvoje

e VYCHOVA PROTEKCNI - rodi¢e se snazi, aby dité dosahlo
téch hodnot, které jsou pokladany spole¢nosti za vyznamné.
Pfitom jim jde pouze o tyto hodnoty bez ohledu na zpisob,
kterym je dité dosahne. Ditéti ve vS§em pomahaji, zadaji pro néj
ulevy, vSe za né&j zafizuji, aby se dostalo kupfedu a vyhnulo se
nepiijemnostem. Nedovoli tak ditéti vyspét, osamostatnit Se.
Navic je ptivadéji do spolecensky nepiijemnych situaci.

e VYCHOVA ZAVRHUIJIC] - dité v rodi¢ich vzbuzuje neustale
predstavu neStésti, zaujimaji k nému nevrazivé, casto skryté

postoje.
Ve vSech uvedenych piipadech miize na zadkladé nevhodného

vychovného pusobeni dojit az k takovym extrémiim ve vyvoji ditéte, Zze neni

schopno u néj vyvolat patficnou spolupraci k rehabilitaci jeho postizeni. Dité je
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totiz vice zaméstnano obrannymi postoji proti nepiiméfenému tlaku nez snahou
po svém uplatnéni. Nedostatek vychovné autority pisobi nejistotu ditéte, které
si potom hleda uspokojeni jinde, ¢asto v nevhodném prostiedi ¢i aktivitach.
Je tedy velmi dilezité se nevhodnému vychovnému piisobeni ze strany
rodi¢t vyvarovat. Nesta¢i vSak jen ditéti neskodit. V pifipadé ditéte s
postizenim je mu tieba aktivné pomahat, rozvijet jeho schopnosti a pomoci mu
V napravé jeho postizeni. Rodi¢e potiebuji veédét, jak ke svému ditéti
pristupovat. Zalezi tedy na stylu vychovy, ktery uplatiiuji 1 upfednostiiuji, kdy
jakykoliv extrém v podobé nezdjmu o dit¢ ¢i pirehnané péce a ,,umetani
cesti¢ky* se ukazuji v dlouhodobé budoucnosti jako neefektivni. Skolni vykony
ditéte velmi ovliviiuje emocialni klima rodiny, pomoc p¥i prekonavani obtizi,
spoluprozivani iispéchit a neuspéchii. (Pipekova, 2006, s. 44)
Pipekova (tamtéz) zdaraznuje rozvoj sebetcty pro budoucnost ditéte.
Jako hlavni principy ve vychové uvadi:
e vedle télesné a pravidelné 1ékarské péce potiebuje dité s postizenim
vychovu — ta neni jen mozna, nybrz velmi dilezita
e je tfeba zacit tak brzy, jak je to mozné
e vychova musi byt v souladu s psychickym vyvojem
tam, kde ma dité rezervy, musi zacit vychova
e pii vychové takového ditéte jde pravé tak o to, oteviit mu svét a
vést ho k dovednosti skute¢né zit
e piijmout pfednosti ditéte
e stanovovat dosazitelné cile
e pomoci mu realisticky se hodnotit
e naucit dité nebyt k sob¢ ptili$ kritické
e dit¢ musi citit, Ze je milovano, Ze nékam patii
e potiebuje zazivat pocit samostatného rozhodovani
e mit staly denni reZim, pevna pravidla
e mit rozdélené povinnosti v rodin€, byt jednotni v pozadavcich na

dité
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Je patrné, ze v pribéhu vyvoje ditéte se méni vychovné pulisobeni,
jelikoz urcité vychovné problémy nastupuji do poptedi tematicky.

Stredem pozornosti specialni pedagogiky jsou uvahy o tom, jak
uplatnit svuj cileny vliv na rodiny déti. Zaikladni myslenkou je, Ze rodina
nevnimd nebo vnima nedostatecné ¢i neni schopna vnimat svoje prapuvodni
vychovné ukoly stanovené zakonem. A prave tyto ukoly pak byly delegovany
specialni pedagogikou na socidlni praci, socidalni pedagogiku a vznikajict
vychovné poradenstvi (Jetter in Pipekova, 2006). Specialni pedagogika se
zabyva pfedev§im rodinami, ve kterych méli prokazatelny zdjem o co
nejoptimalnéjsi vyvoj svého ditéte a jeho vzdé€lani, pfi¢emz tento vyvoj byl
narusen nebo ohrozen v dusledku télesného poskozeni nebo poruchou funkce
podminénou onemocnénim. (Pipekova, 2006)

Ve vychové déti s pohybovym omezenim je vzdy zapotiebi velké
trpélivosti. Dlouhodobéd rehabilitaéni prace, casto spomalymi pokroky,
specifika ve vychové, ptizplisobovani podminek situaci, to vSe je obrovska
zateéz. Nektefi rodice z autorCina okoli fikaji, ze jsou vice pecovateli nez
vychovateli, jini bohuZzel chapou vychovu takového ditéte jako sebeobétovanti,
jejich osobni Zivot se rozmélnil a zmizel v mySlence obétovani se...dité¢ pak
nemiize poznat radost, kdyZ nemad vyrovnaného a $tastného ,,pecovatele®.
Nastésti existuji i takové rodiny, které chapou, ze proto, Ze se narodilo ponékud
nestandartni ditko, zivot neskonc€il. Pro rodiny s touto zatézi je velice dllezita
psychohygiena, manzelé si musi umét najit Cas pro sebe, nezpietrhavat socialni
vazby, mit 1 pfi tak narocné péci své z4jmy, a pokud je to jen trochu mozné,
matka, za ptedpokladu Ze je ona tou pecujici, by si méla alespon obcas ,,zajit
do prace”. Zmeéna prostiedi a témat je pro takovou mamu velice dilezita, a i
kdyz své dité miluje, n¢kde silu nabrat musi. Tedy sama v sob¢, kdyz ma chvili
jen pro sebe. Vzdyt at’ se rodi¢e budou trapit sebevic, nic na véci nezmeéni.
Mohou pomoci zménit ditéti budoucnost rehabilitaci a hlavné pozitivnim
pfistupem.

Které dité se bude vic smat? To na vozicku, které je milovéano, zije

Vv pékném podnétném prostiedi s dostatkem socidlnich vazeb a je bez vyhrad
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pfijimano i se svou odlisnosti nebo dité, které se narodilo zdravé a které doma

nikdo nepohladi, nevezme na vylet a slysi dokola, Ze se nemélo narodit?

3.3. Psychika ditéte s détskou mozkovou obrnou

Té¢lesné postizeni samo o sobé nevytvaii jiné vlastnosti Clovéka,
pripravuji mu vSak naro¢néjsi zivotni situace a ma své specifické nebezpeci.
Neplati piedstava, ze DMO je nutné spjata s ur¢itymi povahovymi vlastnostmi
a rysy osobnosti.

Dusevni vyvoj lidi s télesnymi defekty nema v zasade jinych zakonitosti
nez vyvoj lidi tzv. normalnich a télesné postizeni nebo nemoc nevytvareji samy
o sobé nové viastnosti nebo zasadni zmeény v osobnosti clovéka, le¢ by Slo

‘

primo o poskozeni nebo onemocneéni jeho centrdlniho nervového systému. "
(Matgjcek, 1992, s. 5)

Pohybové postizeni zvySuje riziko deprivace V oblasti stimulace, uceni
a socidlni zkuSenosti. Nepohyblivé déti jsou vice zavislé na svém okoli.
V disledku toho dochazi k opozd'ovani rozvoje poznavacich procest i
socializace. Psychosocidlni dopad zavaznéjSich poruch hybnosti tak spociva
V nerovnomérném zpomalovani a blokovani psychického vyvoje, v zavislosti
na nedostate¢né 1 ponékud odliSné zkuSenosti. Psychicky vyvoj takovych déti
proto miZze ve v&tsi mife negativné ovlivnit rodi€ovsky nezdjem nebo
nedostateCna empatie pro jejich potieby. V podobnych ptipadech obycejné
plati, ze kdyz se zlepsi lokomoce a dité se stane samostatnéjsi, udela pokrok 1
V oblasti poznavaci. Vyvoj poznavacich procesli mize byt u ditéte s DMO
opozdén nejenom z divodu omezenéjsi stimulace. Jeho pfi¢inou muze byt i
poskozeni mozku. DMO byva v 30-50% spojena s porusenim dispozic
k rozvoji intelektovych schopnosti. (Vagnerova, 2004)

Dalsi zdvaznym jevem je porucha komunikacnich dovednosti téchto
deéti.

Déti s DMO tvoti nejnapadnéjsi skupinu mezi postizenymi détmi, nejen
pro zjevné somatické odchylky s postizenim motoriky, ale Casto i pro silné
narusenou komunikaéni schopnost. Ve vyvoji feci déti s DMO dochazi

Vv leh¢ich ptipadech k opozdéni, v t€ZSich pifipadech az k omezenému vyvoji.
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Vyvoj feci zavisi na mife postizeni motoriky, na celkovém télesném stavu, na
urovni intelektu a taktéz na prostfedi, ve kterém se dit¢ nachdzi, dale ho
ovlivituje vyskyt dalSich poskozeni (poruchy sluchu, epileptické zachvaty,
taktéz hospitalizace apod.). Pfi zjistovani poruch feci déti s DMO je nutné
zjistit pfi¢iny opozdéného nebo omezeného vyvoje feci, popt. i uplné
postizeno svalstvo jednotlivych mluvnich organt. Mize znamenat lehkou
poruchu artikulace i zavaznou neschopnost realizovat vysloveni urcitého slova.
Dysartrie je porucha motorické realizace feci. Podle zavaznosti postizeni
dochazi pii dysartrii k poruse respirace (dychani), rezonace (ozvuceni
Vv dutinach), fonace (tvorbé hlasu), prozodie (modula¢ni faktor feci, intonace,
tempo...) a artikulace (vyslovnosti). Dal§imi poruchami, které se vyskytuji u
déti s DMO, jsou napf. koktavost, oteviend huhnavost, az po uplnou
neschopnost komunikovat - anartrii. (Klenkova, 2000)

Dychani je pii spastickych forméch kiecovité, mélké, rytmus dychani je
nepravidelny. Fonace je postiZzena pii vSech formach. Hlas je tichy, nevyrazny,
chraptivy, déti s DMO zpravidla nemaji zpé€vni hlas. Hypersalivace (zvySené
slinéni) se vyskytuje u tézSich stupiit vSech forem, podle Lesného nema
pri¢inu v mentalni retardaci, nybrz ve Spatném polykacim reflexu, kontrola
pohybti jazyka, Gstnich a polykacich svalt. (Klenkova, 2000)

Vyvoj déti s DMO se tidi stejnymi zékonitostmi jako u zdravych déti,
jen s tim rozdilem, ze u déti s DMO pfistupuje navic nékolik Cinitell, ktefi
vytvareji urcité komplikace. Prvnim z téchto Cinitelll je vyvojova troven ditéte,
tedy jeho vek kdy postizeni ziskal nebo kdy rodi¢e dosli k poznani. Je nutnosti,
aby ditéti bylo do nejranéjsiho véku umoznéno podilet se na normalnim Zivoté.
(Mat¢jcek, 1992)

U ditéte s postizenim hybnosti se zacinaji projevovat komplexy
ménécennosti v dobé, kdy se poprvé srovnava s ostatnimi détmi. Tyto pocity se
zacinaji stupnovat v obdobi puberty.

Jednani a chovani jedincu s postizenim vedlo K rozliSeni tii druhi
reakci: V prvnim pripadé vyuzivaji svou odlisnost k vymdahani vyhod, a proto

své postizeni primo predvadeji. Dalsi se naopak odklanéji od spolecnosti,
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uzaviraji se do sebe a zacinaji byt bazlivi, ustraseni a nesmeéli, ale také zlostni
az vztahovacni. U treti skupiny se oba zpiisoby reakci u téhoz jedince stridaji, a
to néekdy velmi rychle, v kratkém casovéem intervalu, nebot jde o znacnou
nevyvazenost osobnosti. (Hanselmann in Monatova, 1997, s. 43)

Vidensky psychiatr Alfred Adler (1870-1937) je ptivodcem uceni o
komplexech ménécennosti. Podle ného existuje nezanedbatelny vztah mezi
télesnou strankou a osobnosti, a komplexy ménécennosti se vyvijeji casto u lidi
s télesnymi nedostatky. Poukazoval spravné na to, ze télesn¢ deformované déti
jimi trpi a snazi se kompenzovat své nedostatky. Podle Adlera nevznikaji tyto
pocity ze samotnych nedostatkli, ale z nevhodného srovnavani s ostatnimi.
(Monatova, 1997)

Vagnerova (2004) uvadi, ze kazdy clovek se vyviji pod vlivem
prostiedi. Pro dit¢ s motorickym postizenim nejsou dostupné vSechny
informace, jeho predstava o svéte bude proto jind, chudsi a méné presna. Je uz
potom na rodi¢ich ¢i vychovatelich, jak se ke svému nejednoduchému tkolu

postavi a jak podpoii psychicky vyvoj ditéte s DMO.
3.4. Socialni disledky détské mozkové obrny

V sirsim slova smyslu socializaci rozumime celozivotni proces, kterym
se lidsky jedinec stava bytosti spolecenskou. V tomto nepretrzitém procesu se
jedinec adaptuje na socidlni prostiedi, do néhoz se narodil, ve kterém Zije.
Vélenuje se do néj, prijima spolecenské normy chovani, zivotni styl, hierarchii
hodnot atd. | v procesu socializace dosahuje dité dospélosti, utvari si predstavu
vilastniho ,,ja ", nachazi vlastni sebepojeti a identitu v dané spolecnosti.

Z uplné zavislosti na svéem socidalnim prostiedi v dobé po narozeni se
dité postupné vymanuje, osamostatiuje a navazuje dalsi socidalni kontakty.
Zarazuje se do skupiny vrstevniki, ziskava pratele, podili se na tvorbé
skolniho, pozdeji pracovniho kolektivu, navazuje intimni vztahy, zprvu jen
pratelské, pozdéji erotické a sexualni. V dospélosti pak zaklada svou vlastni

rodinu, v niz preddva dalsi generaci sviij systém socidlnich vazeb a zkusSenosti.

(Kraus, 2005, s. 263)
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Novorozenecké obdobi se vyznacuje reakcemi ditéte na projevy matky.
Pokud tato interakce chybi, naruSuje se vztah, mize se snizovat Cetnost
kontaktu, ktery neodpovida ocekavani. V kojeneckém véku se rozviji primarni
socidlni vztahy. Socializa¢ni proces je narusen do té miry, do jaké je dité
postizeno. Dité s pohybovym defektem nereaguje na rodice ocekavanou
motorickou aktivitou. Jeho mimika a pantomimika byva chudad, a pokud je
postizena i motorika mluvidel (napr. v ramci DMO), chybi také artikulacni
projev. Jednim typem socidlniho kontaktu, ktery se vymykd normeé, je
rehabilitacni cviceni, které miize byt diteti neprijemné. Materskda osoba tak
byva spojovana s neprijemnymi zazitky a do vztahu se vndsi ambivalence.
(Véagnerova et al., 2001, s. 167) MiiZze byt omezen i vyznamny komunikaéni
Cinitel a tim je usmév, kdy snizena pohyblivost miize mit za disledek to, Ze
dit¢ se méné¢ sméje a usmiva, neodrdzi se v ném pocity, vyraz muze byt
nemeénny. Pohybové postizeni miize eliminovat vyznam usmeévu jako ukazatele
socialni odezvy. (Vagnerova et al., 2001, s. 169)

Pokud neni dit¢ s DMO vc¢as rehabilitovano, neotaci se za hrackou,
nesnazi se ji ziskat, s opozdénim se vzpiimuje, sedi, leze, chodi. Tyto faze
nemusi viibec nastat. Proto ma dit¢ s DMO chudsi socialni kontakty, jelikoz se
svou neschopnosti pohybovat se, je odkazano na pasivni ptijem kontakti, které
ho samy vyhledaji. V pozdé&jsim véku je téz limitovano pii kontaktu
s vrstevniky, dit€ se nemiiZze aktivné zucasthovat détskych her. Stejné€ tak pii
nastupu do Skoly na dit€ s DMO ¢ekaji mnoha uskali nejen v kontaktech, ale i
v architektonickych bariérach. Situace je o to obtizné&jsi, kdyz ma dité
pfidruZena postiZeni. (Kraus, 2005)

Uspésna socializace, nasledna integrace a inkluze je opét souhrnem

vvvvv 4

mnoha faktord, z nichz ty nejdilezitéjsi maji zaklad v rodiné ditéte s DMO.

3.5. Postoj spolecnosti k postiZeni

Od pocatku lidské spolecnosti byli mezi jejimi cleny jedinci, kteri se
odlisovali od ostatnich vzhledem, smyslovymi i télesnymi vadami, dusevnim
stavem ¢i chorobami. Jednotlivci i cela spolecnost se vzdy nejakym zpiisobem

musela vyrovnavat se svymi takto odlisnymi Ccleny, tento vztah se vSak

41



V pribéhu dejin proménoval v zavislosti na vyvoji spolecnosti. (Vagnerova et
al., 2001, s. 7)

Pristup k temto jednotlivciim se v pritbehu vyvoje lidské spolecnosti
postupné meénil a je to az do soucasnosti otevieny, nedoreseny problém.

(Monatova, 1997, s. 37)

3.5.1. Historicky vyvoj

Hodnoty a normy dané spoleCnosti vznikaji v ramci urcité kultury a
jako takové jsou podminény historicky. V pribéhu historie a Vv zavislosti na
misté vzniku kultury se tyto hodnoty a normy odlisuji. Co je v jedné kultufe
zadoucti, v druhé mlze byt naprosto nepiipustné.

V prvobytné¢ pospolné spolecnosti byli tito ,,nepotiebni jedinci‘
likvidovani. V otrokaistvi se odstrafiovali jen té¢zce defektni jedinci, ostatni
pohybové omezené déti se prodavaly, a pokud méli velmi napadné vady,
pouzivaly se k vydélecné Zebroté. Ve Sparté byli novorozenci prohlédnuti, a
pokud nebyli zdravi a silni, hazeli se dravé zvéfi. Spartskou tradici piijal
Aristoteles, ktery chtél také tyto déti utratit, ale chtél, aby véc byla fizena
zédkonem, nikoli libovali ob&ani. Ve starém Rimé& v rodovém obdobi kladli
novorozené dité k otcovym noham. Bylo-li neduzivé ¢i znetvotené, nechal je
leZet a tim je urcil k smrti. (Monatova, 1997)

Vyrazné zmény nastaly za feudalismu, kdy o pohybové€ postizené zacali
peCovat jedinci a dobroCinné instituce v azylovych zatizenich, v klasterech
nebo ve Spitdlech. Srozvojem renesance se poprvé projevily humanitni
mySlenky ve vztahu k témto postizenych a soucasné zajem o jejich feSeni.
(Monatova, tamtéz)

v tGstavech. Ustavni péce pro télesné postizené ma dalekosahlou tradici.

V roce 1903 byly polozeny zdklady péce o télesné postizené v Liberci a
V roce 1910 tam byl zaloZen némecky ustav pro zmrzacelé s lécebne
vychovnych poslanim. Moderni snahy v péci o télesné postizené vidime
v Cechdch jiz v letech 1907-1908, kdy dr. J. Dvordk zalozil Spolek pro lé¢bu a

vychovu rachitiki a mrzakii. Pokrokovost je zde zdiiraznéna spojenim snah
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lécebnych a vychovnych. V roce 1911 byl v Praze predsedou Spolku pro lécbu
a vychovu rachitikii a mrzakii prof. Dr. Rudolf Jedlicka a za jeho organizacni,
ideové i hmotné podpory byl v roce 1913 zalozen prvni cesky ustav pro lécbu a
vychovu zmrzacelych. Kratce po zaloZeni byl ustav pojmenovan po svém

zakladateli prof. Jedlickovi. (Kraus, Sandera, 1975, s. 10)

3.5.2. Soucasna spole¢nost

Kultura (pfedevsim hodnoty, normy a postoje) spolecnosti se stava
urcujici soucasti individualni psychiky vlivem socializace, tedy urcuje, co je
zddouci a soucasné¢ ochranuje jedince pred nezndmym, umoziuje mu
orientovat se ve vztazich a poskytuje bezpeci. Kazda spolecnost ve své kulture
stanovuje urcity ideal, ktery odpovida jejim potiebam, nabozenskym a
ideovym, ptipadné filozofickym zakladim té které kultury. Spolecensky tlak
na konformitu se pfirozené¢ vztahuje i na vnimani a pfijimani jednotlivych
¢lend spole¢nosti. Ti, ktefi nejsou jako vSichni ostatni, ktefi se vzhledem ¢i
chovanim odliSuji, jsou vnimani jako cizi az nebezpe¢ni. Vztah k témto lidem
je vurCitém smyslu zaloZzen uz ve zplisobu vyvoje osobnosti jedince,
piedeviim v socidlni determinaci osobnosti. Cim je jedinec primitivngjsi, tim je

UZ u zvifat pozorujeme odmitani jedinch téhoZ druhu, ktefi nevykazuji
fyzické znaky druhu, zvifata tyto jedince stoji na okraji smecky, kdy pfijeti
jako biologicky mechanismus zajistuje preziti druhu. T¢lesné postiZeni je jev,
ktery je napadny tim, Ze se nevyskytuje bézné, odliSuje se tim ve sviyj
neprospéch od normy. Postizeni se téz nevyhodné odliSuje od urcitého
estetického idedlu kultury spolecnosti. Je také povazovano za vyraz vnitini
nekvality ¢loveka, kdo ma télesnou odliSnost, je soucasné¢ vniman jako hloupy,
zly Cloveék. V minulosti jim byvaly pro jejich odlisSny vzhled pfipisovany
magické schopnosti. (Vagnerova tamtéz)

Lepsi orientace ve spolecnosti urcuji postoje. Lidé maji malo
objektivnich informaci, nevédi, jak se chovat a jaky pfistup k jedincim s
postizenym zvolit. Na druhé strané to zvySuje emocionalni slozku postoje,

kterd mivé cCasto ambivalentni charakter. Objevuje se soucit soucasné se
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strachem, hrtizou, na které se opét podili ve vysoké miie neinformovanost.
Spolecnost mé tendenci generalizovat, bez ohledu na lidskou individualitu,
rigidita hodnoceni je typickym znakem stereotypu. Vyznamnou roli hraje i
subjektivni hodnoceni jedince s postizenim, a to at’ pozitivni ¢i negativni.
(Vagnerova et al., tamtéz)

Vlivem nédbozenskych ptedstav vstupuje do chépani postizeni i bozi
vule, timysl, a to vV podobé zkousky nebo trestu. Zvidste ve Starém zakonu
nachdazime i nadznaky chdpani postizeni jako znamky zavrZeni a s timto
zplisobem mysleni se setkavame i v Novem zdakoné. I mimo nasi kulturu se casto
objevuje chapani postizeni ¢i choroby jako trestu Boha ¢i bohii za vice ¢i méné
specifické provineni. (Vagnerova et al., tamtéz, S. 11) OvSem toto chapani
nutné piinasi otazku: Cim se provinilo pravé narozené ditd, Ze si piineslo
postizeni do zivota? Na druhé stran¢ se ve stfedovéku pravé ve jménu Boha
zacala postizenym vénovat péCe a zajem, ve smyslu pomoci bliznimu svému,
kiest’anské lasky.

Ve vySe uvedeném vyctu pfevazné negativnich postojli spole¢nosti
k télesné postizenym, muzeme rozeznat fadu predsudkl a stereotypu, které
v riznych forméch nalezneme v dnesni spole¢nosti. Pfes vyraznou historickou
podminénost fady uvedenych postoji, i moderni ¢lovék mutze podléhat
myslence potencilniho nebezpedi setkani s netypickym. V Ceské republice je
tento postoj rozsifen o to vic, jelikoz do zmény reZzimu byli jedinci s postiZzenim
uméle separovani od majoritni spole¢nosti a jen malokdo se s nimi pifimo
setkaval. [Iraciondlni a emociondlni charakter predsudkii jeste zvysuje
obtiznosti jejich odstranéni raciondlnim zpusobem. (Vagnerova et al., tamtéz,
s. 12)

Pro vztah k postizenym je podstatny vyvoj spolecnosti, a to smérem
k toleranci a schopnosti akceptace odlisnosti. Vyssi kulturni uroven spole¢nosti
se projevuje nezavislosti jedince na SirSi spolecenské skupiné a z toho plynouci
jeho svobodné postoje a nazory. Vztah k postizenym je vyrazem respektu
k individualit¢ Clovéka i k jeho odliSnostem, je vyrazem wvnitini kvality a

vyspélosti Cloveka i celé spole¢nosti. (Vagnerova et al., tamtéz)
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Jedinec s postizenim je spoleensky znevyhodnén a ziskava i urCitou
spolecenskou roli. Kni je navic stigmatizovan — nezadouci napadnost
Vv socidlnich projevech (zevnéjsek, stolovani, komunikace apod.), tim se dale
méni do ur€ité miry jeho identita. Medicinizace problému vede ke zmirnéni
negativniho vnimani spolecnosti, navic v dne$ni neurotické spole¢nosti zac¢ina
byt ponékud zvrhlym zpisobem modni byt nemocen, mit problém a 1éCit se
S nim.

Postoj okoli je podle Matéjcka (1992) urcovan soucinnosti nékolika
Cinitell: 'V popredi stoji hodnoty, které spole¢nost prisuzuje télesnému zdravi
a celistvosti. Zde mizeme hovotit o idealu krasy té které¢ spole¢nosti. Tyto
normy a idedly maji stale vEtsi spolecensky vyznam, jsou popularizovany
médii. Jsou ovsem jen urcitym kulturnim pozadim, na némzZ se kaZdy
individualni pripad svym specifickym zpuisobem odrazi. Pocity ménécennosti
ditéte jsou pak zavislé predevsim na tom, jak tyto normy zpracuji vychovatelé
ditéte a jak je diteti zprostredkuji. (Mat&jcek, 1986)

Jak jiz bylo zminéno, v nasi spolecnosti pretrvavaji rizné myty, které
jsou spojeny s fyzickymi nedokonalostmi. Sou¢asna spole¢nost se stava svym
konzumnim zamétenim povrchnéjsi v posuzovani lidi podle vzhledu, naproti
tomu se zda byt nastupujici generace znechucena timto trendem a
upiednostiiuje tradicni lidské hodnoty a ctnosti, mezi néZz patii laska,
pochopeni, tolerance, schopnost soucitit a ucta k Zivotu.

Dalsim takovym Ccinitelem je samotnd rodina dité¢te s DMO. Rodice
Jsou jednak nositeli urcité ,,rodinné tradice“, ktera ovliviiuje jejich nazirani na
telesnou vadu, jednak jsou sami individudlnimi osobnostmi a jejich postoje
pravé k tomuto individudlnimu ditéti jsou vysledkem sloZitého vyvojového
procesu. Jak jsme jiz pripomnéli, jsou vystaveni casto i oni zvlastnim Zivotnim
ndarokim uz tim, Ze maji defekini dité. Castéji se proto mezi nimi setkdme
S nekterymi  z nevhodnych  vychovatelskych  stylii.  Postoje  nejblizsich
vychovateli jsou velmi ¢asto neuvedomelé. (Matéjcek, 1992, s. 54)

Dalsi, nikoli nevyznamnym c¢initelem, je jedinec s postizenim sam. On
sam je ve slozit¢ interakci se svym socidlnim prostifedim. Sdm ho aktivné

ovliviluje a vytvari, i pretvaii. On sdm je piijemcem i aktivatorem podnéti.
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Telesne, smyslove ¢i mentalné postizené dité je ,, drahé* na cas a klade zvysené
naroky na obétavost, trpélivost a jiné pozitivni vlastnosti rodicii. Pristupuji-li
K téemto ndrokiim jesté néjaké nepriznivé viastnosti jako treba psychomotoricky
neklid, drazdivost, naladovost apod., neziidka se stane, Ze se mu z prostiedi
misto pochopeni a specialné prizpisobeného jednani dostane jednani
,odvetného*. To provokuje prirozené dalsi jeho ,,odvetné® reakce a kruh
nepriznivych pricin a nasledkii se zacina roztdcet. (Matéjcek, tamtéz, s. 54-55)
Kazdy clovék, at’ maly, nebo velky, ma svlij vyznam. Smutnym
dédictvim naS$i historie je skuteCnost, ze za ptredeSlého rezimu zili lidé
S postizenim na okraji spole¢nosti a vztah ostatnich k nim byl v lep$im ptipadé
pfehnané soucitny, v horSim az zly. SouCasnd doba je sice pokrokovéjsi
V otazce souziti s jedinci S postizenim, navenek se projevuje toleranci a
pozitivnim pfistupem, nicméné stereotypy mysleni a chovani jednotlivcd se
Vv téchto souvislostech méni jen pomalu. A pfitom staci, z autor¢ina pohledu,
malo — malé dité postizené poruchou hybnosti, tedy jiné dité, chce ,,pololeZet,
polosedét” na pisku se zdravymi détmi. Pro¢ by mu méli rodice fikat ne, ze ono
je jiné? VSechny déti v batolecim véku jsou pfimé, upiimné a nebudou patrat,
pro¢ je to dité trochu jiné, naopak se mu s nejvétsi pravdépodobnosti budou
snazit pomahat. KdyZ se jim vhodné vysvétli, Ze to jiné dit¢ neposlouchaji
nohy, ruce, zada, pfijmou to jako fakt. Prosté si v§ichni spole¢né hraji na pisku.
Ale co kdyz ptijde nektery z rodic¢ti zdravych déti a zacne dosti napadnym
zpusobem davat najevo, ze to jiné dité¢ tam nema byt a své dit¢ odtahovat.
Vyvola paniku a déti v tom okamziku pfijimaji ndzor, Ze s nimi byl na pisku
nékdo, kdo tam byt nemuze, s kym si hrat nemohou a ze to “neni spravné®.
Zacneme-li skutecné poznavat druhé a naslouchat jejich pribéhiim,
veci se zacnou menit. Uz nebudeme druhé posuzovat na zakladé jejich moci,
znalosti ¢i skupinové prislusnosti, nybrz na zakladeé osobnich setkani od srdce k
srdci. Zacneme se posouvat od vylucovani k prijeti, od strachu k diivere, od
uzavrenosti k otevienosti, os posuzovani a predsudkii k odpousténi a chdpani.
Nase srdce se pohne, Uz nebudeme oviadani strachem, ale srdcem. (Vanier,

2004, s. 84)
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4. KOMPREHENZIVNI REHABILITACE

4.1. Koncepce ucelené rehabilitace pii DMO

Pri ucelené rehabilitaci jde tady zejména o provazané a tymové
vyuzivani aplikovanych metod z oblasti lékarstvi, socialni prdce, vychovy,
vzdeélavani a profesni pripravy i podporovaného pracovniho uplatnéni
k adaptaci jedince na odlisné, nestandartni i ztizené Zivotni podminky a
K ziskani nebo znovuziskini a upevnéni nejvy$si mozné samostatnosti a
primérené funkcni schopnosti. Déje se v ruznych institucich (zdravotnicka
zarizeni, specidlni Skoly, ustavy socidlni péce), pri prdace, vrodiné a
V poslednich letech stdle vice vramci nestdtnich neziskovych organizaci
(obcanska sdruzeni, Obecné prospésnd spolecnost apod.). (Novosad in
Matousek, 2005, s. 93)

V 70. letech byla zahdjena systematickd prace s malymi détmi
S pohybovym postizenim, jez ma zacit v okamziku, kdy se postizeni zacina
projevovat. V tomto sméru je zasluznéa ¢innost Marie Vitkové, kterd ovlivnila
podstatnym zptsobem rozvoj motorické obratnosti zdravych déti v jeslich.
Zvolila rozmanité vytvarné aktivity, jimiz dosahla u déti do tii let zna¢ného
usp&chu. Zkusenosti, které takto ziskala, uplatnila v péci o déti S pohybovym
postizenim a prokdzala, Ze rlznorodé vytvarné cinnosti pisobi na jejich
piiznivy vyvoj. Z tohoto faktu vyplyva, jak uziteCnou praci konaji odborni
pracovnici v détskych dennich stacionéfich a pfispivaji tim k reedukaci ke
kompenzaci pohybovych nedostatkti déti. ( Monatova, 1997)

Lécebné piisobeni je zalezitosti dlouhodobou a tymovou, pricemz
prvaimi a nezastupitelnymi cleny tohoto tymu, ktery hraje ,,za dité“, jsou
rodice. Zastupuje-li kazdy z odborniku svij obor, pristupujici k ditéti i pri vsi
snaze o celostni pristup s durazem na urcity aspekt jeho organismu a télesnych
a duSevnich funkci, hraji v tomto tymu za normalnich okolnosti ,,za svoje dité "
se v§im vsudy. A prvoradym poslanim ostatnich clenii tymu je podporit rodice v

tomto ukolu, ktery jsme nazvali ,,vyzvou . (Chvatalova, 2001, s. 167-168)
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4.1.1. Lécebna rehabilitace pri DMO

Z dalSich ¢lent tymu ma zejména v utlém véku pro terapii motorického
postizeni ditéte mimofadny vyznam fyzioterapeut ¢i fyzioterapeutka. Existuje
vice pfistupt a Skol. Zndma je zejména reflexni terapie Vaclava Vojty. Vojtiv
princip spociva v cileném vyvolavani uréitych polohovych reakci a
pohybovych vzorct, jez vzbuzuji vyvoj vzpiimovani. Dr. Vojta razil heslo, ze
nejlepsi terapeuti jsou milujici matky nebo otcové. Jiny 1 u nas znamy systém
je spjat s manzeli Bobathovymi. V této terapii jde o tlumeni poruseného drzeni
a naslednou stimulaci zdravych pohybovych vzorcd. (Chvatalova, 2001)
Dal$imi technikami jsou napf. protahovéni svali, hipoterapie.

Lécebna télesna vychova je zakladem rehabilitace, (proto je ji vénovana
samostatna kapitola — pozn. autorky). Je orientovana na zpeviovani svalstva,
kostry 1 nervové soustavy. Specidlnim cvi¢enim lze posilovat motorické
funkce. ( Monatova, 1997) Je to ta ¢ast rehabilitace, ktera ma za ukol co mozna
nejlépe a co mozna nejrychleji zlepsit zdravotni stav jedince s postizenim a
zvlasté zlepsit jeho pohybové funkce. U ditéte, postizeného détskou mozkovou
obrnou, je tato cdst rehabilitace velmi dulezita, a to zvidste v utléem veku,
protoze \ té dobé je mozno pomoci lécebné rehabilitace dosahnout nejvétsich
uspéchiui. Lécebnd rehabilitace se déli na dve soucdsti: lécebnou télesnou
vychovu a lécbu praci. (Matéjéek, 1977, s. 31) Lécba praci neboli ergoterapie.

Lécebna rehabilitace se fidi podle n€kolika zasad. Lesny (1980) uvadi
ve své knize tyto zasady:

Zasada vyvojovosti - cviceni ma sledovat vyvoj a zrani centralni
nervové soustavy, tedy dit€ se ma napted ucit plazit, pak 1ézt a teprve potom
chodit

Zasada reflexnosti - pro veSkerou rehabilitaci je dilezity ptisun
vzruchti — t]. riizné zptusoby pouzivani impulst

Zasada komplexnosti - pozadavek pouzivat v rehabilitaci DMO vsech
dosazitelnych prostiedktli; cvi€itel nikdy nesmi uplatnovat vypracované
metodiky jednostranné, musi byt pfipraven vzdy urcitou specifickou metodiku
zmenit, jestlize se pln€¢ neosvédcila, pfipadné kombinovat s jinymi postupy

podle rady Iékare.
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4.1.2. Dalsi druhy rehabilitace

. Fyzikalni 1é¢ba - oblast fyzioterapie, ktera vyuziva napf. G¢inku
magnetického pole, ultrazvukového vinéni, elektrickych proudd a impulzi,
svételnych paprsku a tepla

. Vychovna rehabilitace (pedagogicka, rodinna rehabilitace) -

uloha rodiny, statnich i nestatnich zafizeni, rizné alternativy

. Pracovni rehabilitace

. Socialni rehabilitace

. Logopedické 1écba

. Lécba a kompenzace smyslovych poruch

. Chirurgicka 1écba - ortopedické a neurochirurgické operace

. Pouzivani riznych kompenzacnich pomucek

. Psychologicka rehabilitace

. Volnoc¢asova rehabilitace (Novosad, 2009 and Kraus, 2005)
4.2. Odborna pomoc

4.2.1. Lékarska pomoc

Hippokratova ptisaha hovoii o tom, Ze je povinnosti kazdého 1ékate
posuzovat pacientiv zdravotni problém komplexné - Vroviné somatické,
psychické a socialni. Bohuzel ne kazdy lékar tuto povinnost respektuje.
(Novosad, 2006). Piestoze je 1ékai dobrym, ba ptimo $pi¢kovym odbornikem,
nemusi byt zarovent empatickym clovékem, ktery je schopny komunikovat na
urovni porozuméni a soucitu. VétSina rodict si stéZuje na lékate nikoliv pro
jeho odborné schopnosti, ale z diivodu toho, jak s nimi 1ékat jako s rodici ditéte
jedna a jak se k nim chova.

Pokud se dit€¢ nevyviji podle obecnych pfedstav, musi nas na to l€¢kat
upozornit a nabidnout ndm pomoc, at’ jiz ve form¢ dalSich vySetieni ¢i prostého
lidského porozuméni, obav a nadéji.

Pro rodice ditéte s DMO, nebo jinym postizenim, je stézejni ve vztahu
s Iékaifem lidskost a diivéra, a to z obou stran. Rodi¢e by méli hledat takového

1ékate pro své dité, ktery s nimi bude jednat s uctou, trp€livé naslouchat jejich
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dotazim. Nutnosti je samoziejmé odbornd zkuSenost 1ékafe. Dat si praci
s hledanim Iékafe je ur¢it¢ namahavé, ale vyplati se to. Stejné tak da praci
posoudit a rozhodnout, zda jsou opravdu Iékaiem nabidnuté alternativy ty
nejlepsi a nejucinnéjsi pro jejich dité, zda ndhodou o kousek dal neni Iékaf,
ktery by mohl nabidnout vic.

Lékari, sestficky a dal$i odbornici, ktefi asto na dlouhou dobu vstupuji
do Zivota rodiny, jsou jenom lidé - nékdy jsou skvéli lidsky i profesné, jindy
jejich nazory mohou zranovat. A tak se takova rodina ocita v pletivu vztaht a
pocitl, s nimiz se musi stale vyrovnavat. (Chvatalova, 2001)

Moderni medicina jist¢ dokaze s valnou Casti zdravotnich problémut
vyplyvajici z DMO uspésné pracovat. Lék na DMO ovsem stale neexistuje, a
ziejmé 1 z toho divodu se mnoho rodin uchyluje stile vice nejen k dal§im
podpurnym metodam 1écebné rehabilitace, ale i K alternativni mediciné ve
form¢ homeopatik, 1éCitelstvi. Rodice by ovSem neméli slepé divétrovat
kazdému takovému postupu, ale poctivé zvazit fakta a spolehnout se na své
vnitini pfesvédeni ve vztahu ke svému ditéti. Velkou Skodou je, Ze moderni
medicina neni schopna akceptovat alternativni metody ani podplrné techniky,
jako rovnocenného partnera, se kterym sleduji stejny cil.

Lékar by mél rodinu ditéte s DMO vést takovou cestou, aby bylo
dosazeno co nejlepSich moznych vysledkd.

Lékat by nikdy nemél podcenovat tzv. matetskou intuici a délat z zen
fakticky nesvépravné rodicky a matky. Kdyby se tohle nestavalo, mozna by ani
nemuselo na svét piijit tolik déti s DMO ¢i jinym postizenim, jak vyplyva
z vypravéni matek téchto déti. Specifikum rodicovstvi thkvi mimo jiné i v
krehkosti naseho materského, pripadné otcovského sebevedomi. Nikdo
materstvi ani otcovstvi predem nestudoval a také nikdo neni neomylny. Plati to

ovsem i pro lékare a zdravotniky. (Fiznerova, 2010, s. 73)
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4.3. Péce statu o rodiny s ditétem s détskou mozkovou

obrnou

Snazorem, ze Clovék se ma starat v prvé fadé sam o sebe, Ze
sebeobétovani neni dobré, mnoho lidi, zejména pomahajicich profesi, nechce
souhlasit. Vidi vtom charakteristické postoje dnesniho svéta - napf. trzni
orientaci mysleni, sobeckost, zaméteni na vykon a soutézeni. ,, Dost na tom, Ze
na principu vlastniho prospéchu je postavena celd ekonomika. Mnozi spojuji
své stanovisko s ndboZenskou virou, jini je opiraji jen o viastni Zivotni
zkuSenosti. Vidi kolem sebe spoustu lidi, kteri se staraji o sviyj dim, svoji
rodinu, svoje auto, svoji dovolenou, sviij vydélek, a o utrpeni ostatnich - zda se
- se withec nezajimaji. “* (Kopiiva, 2006, s. 84)

Stat garantuje pfiméfené socialni sluzby a finan¢ni podporu pro
znevyhodnéné obcany, tedy i pro rodiny s ditétem s postizenim. Na prvni
pohled to vypada jednoduse, rodiny by mély byt spokojeny, ale situace neni
z jejich pohledu tak jednoznacna.

., Castym problémem je nedostatek informaci o moznych ndrocich,
matky se citi stresovany svou neznalosti i nejistotou, kterda se tyka i zdroje
takovych informaci. Neveédi, na koho by se mély obratit, ¢i povinnosti je
takovou rodinu o jejich pravech poucit. Jsou nespokojené, Ze jim nikdo nerekl,
na co mely narok, a tak leckdy o nékteré davky prisly. Pokud se jim nékdo
venuje a vysvetli jim, jak systém funguje, velice to ocenuji.“ (Vagnerova et al.,
2009, s. 185). Podle Vagnerové (tamtéz) se mezi dal$imi problémy typu
nejasnost a slozitost predpisli, ponizujicimi pozadavky a zéavislosti na statu,
vyskytuje jako vyrazny zdroj stresu chovani ufednikti. Pomineme-1i vyskytujici
se profesni neodbornost, kdy tato zkusenost vyplyva i z autor¢inych zazitkd,
byvaji pracovnici téchto Ufadi neosobni, je jim zatéZko projevit Ui¢ast napf.
poskytnutou radou ¢i empatickym piikyvnutim, ufedni postup tyto matky
prozivaji jako postup degradujici lidskou distojnost. Zarazejici je i to, ze
matky samozivitelky, které peCuji o dit€¢ s postizenim, se Casto setkavaji
s oznacenim matek, které parazituji na socidlnim systému, ackoliv se staraji

celodenné o zavislé¢ dité, ale ufednicemi to neni brano v potaz.
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DalSim z postojii nasi spolecnosti je zavist vefejnosti smérem k témto
rodinam, kdy se ji zd4, ze dostavaji mnoho penéz a vyhod od stitu a pfitom
nechodi do prace. Nevidi, zZe tyto rodiny si svou situaci zpravidla nevybraly.
Autorka doporucuje kazdému z téchto ,,zavistivcd®, aby si to s takovou rodinou
na den vymeénil - mnoho matek s ditétem s postizenim da velice rado rano dité
do skolky ¢i skoly, odejde do prace, necha dité vyzvednout ptibuznym ¢i dité
dojde samo a napf. vecer najde dit¢ doma, samostatné si pisici ukoly. A budou
rady, Ze nemusi Zadat od statu na socialnich davkach ani korunu.

Autorka si na tomto mist¢ dale dovoluje vyslovit domnénku, ze
vetfejnost sama od sebe ovSem za takovyto postoj nemiize. Statem a jejimi
zastupci jsou tyto rodiny kolikrat v médiich oznaCovany takovym stylem, Ze
jim nikdy neni ni¢eho dost, ze podpora je dostatecnd, a to vSechno si stat
dovoluje tvrdit bez hlubsich, a bohuzel kolikrat i téch nejzakladnéjsich, znalosti
0 problematice nemoci a celkové zivota rodin s ditétem s postizenim.
Humannost spole¢nosti se jiz od pradavna vyznacovala tim, jak se starala o ty
nejslabsi vrstvy - staré, nemocné a bezmocné.

Pravdépodobné 1 proto stile vice rodin s ditétem s postizenim
vyhledava pomoc v nestatnim sektoru, ktery se opét bohuzel setkdva se stale

mensi podporou statu.

4.3.1. Davky a socidlni sluzby

V poradenské praxi je problém financi bezesporu jednim
z nejfrekventovanéjSich témat. Finanéni pomoc statu ve formé socialnich davek
je tou nejkonkrétnéj$i pomoci. Na tomto misté nelze popsat podrobné cely
systém ani detailné¢ vysvétlit formy pomoci a sluzeb. Mozné davky a socialni
sluzby pro rodiny, které pecuji o dité s postizenim, jsou podrobné&ji osvétleny
v materialech Ministerstva prace a socialnich véci CR.

V ramci socidlni reformy doSlo od ledna 2012 k n€kterym zmé&nam v
oblasti pée o osoby zdravotné postizené (OZP). Zasadni zména se tykala
jednotlivych davek pro OZP. Ministerstvo prace a socialnich véci (MPSV)
pfijalo zmény ve struktuie davek pro OZP, a to tak, aby z nepifehledného

spektra mnoha dil¢ich davek pro zdravotné postizené, které byly poskytovany
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samostatné u nékolika organl statni spravy, resp. samospravy, vznikly pouze
dvé davky — prispévek na mobilitu a pirispévek na zvlastni pomiicku. Jejich
vyplata byla zaji§téna na jednom misté, a to v ramci Ufadu prace CR. Bylo
ukonceno prodlouzené vyplaceni rodiCovského ptispévku do 7 let veéku ditcte
S postizenim, to je od 3 let véku ditéte nahrazeno Cerpanim piispévku na péci
podle stupné postizeni ditéte, ve stupni I-1V. Ptispévek na péci je urcen pro
obc¢any, ktefi jsou z divodu neptiznivého zdravotniho stavu zavisli na pomaoci
jiné osoby v oblasti péce o vlastni osobu a pii sobéstacnosti. Je o ném
rozhodnuto posudkovym lékafem pti Okresni spravé socidlniho zabezpeceni na
zakladg Setfeni socialniho pracovnika Utadu préace, zdravotni stav se posuzuje
v 10 oblastech Zivota, u déti 9. Mezi dalsi davky, poskytované v ramci statni
socialni podpory, které mohou pomoci témto rodindm, napft. patfi: ptidavek na
dit¢ a prispévek na bydleni. (Ministerstvo prace a socidlnich véci [online]. [cit.
2012-01-25]. Dostupné z: mpsv.cz)

Konkrétnim vystupem socialni politiky statu jsou socialni sluzby. Jak
uvadi Novosad (2006), feSeni se témto rodinam nabizi ve dvou zéakladnich
rovinach:

1. Umisténi v zafizeni s pobytem - ustavy socialni péce, domovy pro
jedince s postiZzenim, stacionare (denni, tydenni)
2. Podpora zivota v domacich podminkach - napt. domaci péce, asistent

socialni péce, respitni péce
4.3.2. Vzdélavani déti s détskou mozkovou obrnou

Uz vdobé mezi svétovymi valkami zastdvali Zaci s menSimi
pohybovymi vadami v béZnych Skolach a spoluzéci je brali jako sobé rovné.
Koncem 70.let se z Italie rozsitil do Evropy integra¢ni trend zakd S postizenim
hybnosti do béznych Skol, pokud rozsah nedostatku netvoti zdvazné piekazky
pro takové feseni. Od 60. let 20. stoleti se v CR realizovala u nis ambulantni
stiediska napravné télesné vychovy pro déti a mladez, coz mélo podstatny vliv

vvvvv

vyzadovaly soustfedénéjsi péci, a proto byli zaci pfijimani do internatnich skol.
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I dnes poskytuji tyto instituce potiebnou a léCebnou péci vcetné vyuky.
(Monatova,1997)

Mezi zakladni prava v demokratické spoleCnosti patii pravo na
vzdé€lavani, které nemuze byt nikomu odepieno. V kontextu stimto faktem
dochazi k restrukturalizaci a diferenciaci Skolského systému. Postupné se
roz$ifuji moznosti béznych, specidlnich a integrovanych skol, které poskytuji
jedincim s postizenim adekvatni vzdélani.

Skola ma spolu srodinou nejvyznamnéj$i vliv na vyvoj a rozvoj
osobnosti ditéte. M¢lo by byt cilem spole¢nosti, abychom se snazili co nejvice
déti s postizenim zaradit mezi zdravé déti do bézné Skoly, samoziejmé vzdy
s ohledem na faktické moznosti vSech zcastnénych. K tomu je samoziejmé
potieba snizit pocet zakl ve Skolach na jednoho ucitele, odpovidajici vybaveni
Skol, moderni podptrné ¢i navazné sluzby a pfedevsim kvalifikované a citlivé
uditele a vychovatele. Skola musi rozvinout ty schopnosti, dovednosti a
osobnostni rysy zdka Spostizenim, které nejsou negativné ovlivnény
postizenim a naopak vyuzit jeho nadani a budovaného potencialu. (Novosad,
2009)

Pokud se nam podari zaradit co nejvice lidi s postizenim do bézné
Skolni skupiny vrstevnikii, posili to nejen jejich sebevédomi, ctizadost a
socidlnéadaptacni schopnosti, ale také napomize vytvareni nezkresleného
obrazu, ktery o nich jejich spoluzaci budou mit. Tento obraz se v dospélosti
zhodnoti i v pristupu verejnosti ke spoluobcanum se zdravotnim postizenim.
(Novosad, 2009, s. 36)

Naopak tam, kde je stupen postizeni tak zavazny, ze neumoziuje
zafazeni mezi ,,normalni“ déti, je tfeba podporovat zaklddani a rozvoj
specialnich Skol a domovt rodinného typu, stacionait ¢i specifickych komunit.

(Novosad, 2005)

4.4, Integrace a inkluze

Vztah k lidem s postizenim se vyvijel v priubéhu tisicileti. Zalezel vidy
na spolecenském systemu, svétovém nazoru a dalsich okolnostech. Jeste v dobée

nedavné bylo chapano jako cosi, co nepatii do socialistické spolecnosti, co ji
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néjakym zpusobem kazi povest idedlniho spolecenského systéemu, ktery se umi
postarat o vSechny jedince. Pres riiznd proklamovana prohlaseni i prijimana
usneseni o koordinované péci zustavalo mnoho rodin s postizenymi détmi bez
Jjakeékoliv poradenské pomoci, jedinym a nejcastéji nabizenym resenim bylo
umisténi postizeného ditéte do ustavu s trvalym pobytem, dokonce se zdakazem
navstev. (Kraus, 2005, s. 272)

Se zménou politiky naSeho statu a vyvojem doby se trend chovani

majoritni spole¢nosti K jedincim s postizenim méni smérem k zaclenovani.
S ohledem na vyvoj v Ceské republice po 1989 a pronikani zahrani¢nich trendii
dochdzi k postupnému nahrazovani pasivniho modelu péce pojmy novymi,
které zohlediuji situaci jedince s postizenim, vyplyvajici z jeho specifickych
potteb. Tento pojem nutné¢ vzbuzuje piedstavu, ze se jednd o néco
mimotradného. Ale neni tomu tak. Lidské potieby jsou pro vSechny stejné,
rozdil je jen v jejich uspokojovani. Z toho vyplyva, ze jedinec s postizenim
muze v individualni mife potfebovat pomoc jiné osoby ¢i riizné kompenzacni
pomtucky. Tato pomoc neni néjakd specificka potieba, je to jen soubor opatieni,
ktery vede ke zpfistupnéni moznosti plnohodnotné uspokojovat piirozené
potieby. (Novosad, 2009)
Podle Novosada (tamtéz) tento proces rovnopravného za¢lefiovani minoritnich
skupin do vzdé€lavaciho, pracovniho a spolecenského zivota majority nazyvame
spoleCenskd integrace, nové€ji inkluze. Integrace prislusnikii minority je
V kontextu péce o cloveka a jeho vsestranmy rozvoj nejvysSim stupném
socializace jedince, kterou definujeme jako schopnost zapojit se do spolecnosti,
akceptovat jeji normy a pravidla, vytvaret a formovat k ni pozitivni vztahy a
postoje. (tamtéz, s. 21)

Vzhledem Kk objektivnim pozadavkim spole¢nosti a soucasné
individudlnim odliSnostem jedincii s postizenim bude mira socializace téchto
jedincti rizné. Proto rozliSujeme 4 stupné socializa¢niho procesu:

e Inferiorita - nejniz§i mozny stupen socializace, zaclenéni neni

vilbec mozné, socidlni vztahy neexistuji
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e Utilita - v dusledku postiZzeni neni mozna plna socializace ani
pies uplnou terapeutickou péci, jedinec neni samostatny a
v mnoha oblastech zivota je zavisly na okoli

e Adaptace - je schopnost jedince s postizenim pfizpusobit se
socialnimu prostfedi a podminkam, je to nizsi stupen socializace

e Integrace - je to plné zaclenéni a splynuti osoby S postizenim se

spole¢nosti (Novosad, 2009)

Postizeni jsou samoziejmou soucdsti kazdé spolecnosti, ale ne vzdy jsou
zde uspokojivé prijimani. Aby to bylo mozné, je treba se naucit jim rozumet,
chapat priciny jejich odlisnosti a prijimat je jako jednu z variant Siroké normy.
Integraci lze definovat jako zaclenéni postizeného jedince do spolecnosti
zdravych, kdy v ni dovede bez probléemii zit, citi se ji prijat a sam se s ni
identifikuje. Integrace je vzdy dvoustrannym procesem, diilezité jsou postoje
postizenych i zdravych a z nich vyplyvajici chovani. Je vysledkem procesu
uceni, resp. adaptace na kognitivni i emotivni urovni. (Vagnerova, 2004, s.
192)

Vagnerova (tamtéz) dale dodava, Ze je to velice naro¢ny proces pro obé
strany, jedinec s postiZzenim musi byt dostate¢né motivovan, a pokud je zatéz
prilis velkd a motivace slabd, zlstavaji tito lidé vétSinou v izolaci a preferuji
jedinct s postizenim, kterd bude piekaZzkou uspokojivé integrace a soucasné
utvrzuje majoritu ve stereotypech.

Zakladni integraci predstavuje prijeti postizeného rodinou. DiilezZité je
hodnocent cloveka, resp. jeho postiZeni, citové prijeti, celkovy pristup a z ného
vyplhyvajici chovani ostatnich clenu rodiny. Vyrovnany postoj k postizeni a
adekvatni pristup k postizenému miize ve znacné mire ovlivnit rozvoj, event.
zachovani jeho schopnosti, dovednosti i prijatého sebepojeti. Tim se vytvari
zdaklad pro uspesné zvladnuti dalsich stupnu integrace, napr. na urovni skoly
nebo zaméstnani, event. do spolecnosti obecné. (Vagnerova, 2004, s. 193)

Ideal inkluze, nebo také integrace, je podle Matouska (2005) nalezeni

k celku. Inkluze jedinct s postizenim by méla byt souéasti hodnotového
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systému a osobniho piesvédceni kazdého. Inkluze je rovnopravny vztah, ale
predev$im postoj, piistup, hodnota presvédceni. Integrace a inkluze jsou
procesy, které usiluji o plnohodnotny spolecensky zivot zdravych 1 jedinct
S postizenim s respektovanim jejich individuality a moznosti rozvoje. Hlavnim
kritériem k urCeni stupné integrace ¢lovéka je kvalita spolecenskych vztaht.
Pro integraci je nutné dodrzeni nékolika podminek - sluzba musi byt dostupna,
pracovnici sluzby musi byt kvalitné pfipraveni. Jedinec si ji musi ptat, musi
s ni souhlasit jeho rodina ¢i pecovatelé. Zasadni je pfijeti jedince s postizenim
majoritni skupinou.

Idealnim modelem inkluze rodiny s ditétem s postizenim, nejen DMO,
by méla byt zaloZena na integraci jiz od doby rané¢ho détstvi. Prvotné by mélo
byt ditéte zafazeno do bézné matetské skoly, pozdéji do bézné zékladni Skoly.
Neni pritom rozhodujici, zda dité s postizenim zvladne ucivo v prislusném
rocniku v plném rozsahu, ale pri jeho zarazeni do bézné tridy prevazuji
pozitiva (napr. socialni a emocni zisk pro dité a jeho spoluziky) nad
pripadnymi negativy. Inkluze neni vyhoda, kterou by si dité muselo zaslouzit
zvladnuti pozadavkii Skoly, ale automatické pravo (obvyklym pravem je
navstevovat skolu v miste bydliste, popr. podle vybéru), které se nevyuzije jen
tehdy, kdyz specialni vzdélavani predstavuje variantu jeste lepsi (resp. kdyz by
mohlo inkluzivni vzdélavani dité poskodit). (Novosad, 2009, s. 26) Tomu se
samoziejmé musi pfizplsobit podminky - bezbariérové prostredi, kvalifikovani
vychovatelé¢ a ucitelé, kvalitni kompenzacni a edukaéni pomicky, postoje
vefejnosti. Teprve v pfipadé, Ze by se dit¢ prokazatelné zatazenim do bézného
prostiedi trpélo, je namisté uvaZovat o jiné varianté, napf. o specidlnim
Skolstvi. V pfipad¢ soucasné integrace je tomu spiSe naopak - dité je nejprve
zatazeno do specidlni Skoly, a az kdyz se pfisluSnym odbornikiim zda, ze by
mohlo zvladnout Skolu béZnou, je do ni pietazeno.

Autorka by rada vyjadtila nazor, Ze v dnes$ni dobé zamétfené na vykon,
aspiratni hodnoty a materidlno, kdy usp&i jen ti nejhouZevnatéjsi a
nejodolngjsi, je mysSlenka inkluze jaksi mimo hlavni proud. OvSem i ona
houzevnata skupina po ur¢ité dobé zpravidla uznava, Ze neni nad rodinné

vazby, nad pohlazeni a lasku, nad porozuméni a komunikaci. Spole¢nost se ve
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viru poslednich republikovych i celosvétovych udalosti zdd byt unavena
honbou za mamonem a sézi na zakladni vazby a kotfeny, ze kterych mtze rist
smérem ke klidu a miru. Kdo vi, tieba se i v nasi malé zemi dockame toho, co
Ize v sousednim pohrani¢i smérem na zapad vidét zcela bézné - détsky koutek
nebo park plny déti, kdy si spolu nerusené hraje dit¢ s DMO a zdravé dite, tu
na atrakci dovadi dité a druhé dit€¢ s Downovym syndromem, dalsi zdravé dité
pomahad osahavat hracky ditéti s postizenim zraku. A okolo sedi ¢i chodi
dospéli lidé, pozoruji déti pii hie a nikoho by nenapadlo fesit, jestli jsou to déti

bez nohou ¢i s fialovou hlavou. Vidi jen a jen §t’astné hrajici si déti.
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Prakticka ¢ast

5. EMPIRICKA CAST

5.1. Cil empirické ¢asti prace

Cilem prizkumu je prokdzani faktu, ze teoretické poznatky, které
autorka ziskala studiem oboru a samostudiem pii piipravé diplomové prace
K tématu, je schopna vyuZzit v kazdodennim Zivoté soukromém i profesnim.
Tato cast prace si klade za cil zhodnotit nazory rodin s ditétem s DMO,
psychosocialni dopady postizeni na jejich zivot, tak jak je prezentovano
Vv teoretické Cisti.

Prostfednictvim konkrétnich Zivotnich pfibéhti chce autorka aktivné
prokazat teoreticky popsany zivot rodiny a ditéte s DMO a dopady tohoto

postizeni.
5.2. Pouzité metody

Pro ziskavani dat byla pouzita metoda rozhovoru. Jde o0 jednu z
nejroz§ifenéjsich metod, ktera ma mnohé vyhody. Nesporné nepiinosnéjsi je
v ziskdvani kvalitnich diagnostickych dat. Byl pouZit polostrukturovany
rozhovor, oteviené otazky byly stanoveny pfedem s ponechanim prostoru pro
respondenty a v zavislosti na jejich odpovédich a sdilnosti. Uzity jsou otazky
ptimé, které sméfuji k jadru problému. Pro rozhovor byly osloveny 4 rodiny.
Autorka vétSinu téchto rodin znd osobné, jednu z nich tvofi rodina jeji vlastni.
Soucasné byla aplikovana dal$i metoda, a to pozorovani v pfirozeném prostiedi
rodiny, vzajemnou interakci a komunikaci. Rozhovor byl se samoziejmosti
doplnén o informaci, za jakym ucelem bude zpracovan a respondentim bylo
sdéleno, ze pokud nechtéji o nécem z jejich zivota hovofit, pfirozené nemuseji.

Rodinami byly déle poskytnuty fotografie déti s DMO ke zvetejnéni.
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5.3. Charakteristika souboru

Empirické ¢ast byla provadéna v rodinach, které pecuji o dité¢ s DMO.
Autorka je navstivila v jejich pfirozeném prostfedi, pfi rozhovoru vladla

pratelska a vstiicna atmosféra.

5.4. Harmonogram postupu

5.4.1. Piipravna faze

Tato faze sestavala ze shromazd’ovéni teoretickych poznatkti, vymezeni
cili empirické casti a kontaktovanim respondenti. Na tomto zakladé byly

pfipraveny otazky do polostrukturovaného rozhovoru.

5.4.2. Realizaéni faze

Rozhovor byl proveden v co nejaktualnéj$im terminu, aby mezi
terminem rozhovoru a terminem konec¢né verze diplomové prace byla co
nejmensi ¢asova prodleva a to z ditvodu toho, ze v téchto rodinach zpravidla
plati, ze jeden jediny pokrok ve vyvoji, znamena obrovsky skok v Zivoté rodiny
ke zlepseni smérem k normalu. Casova osa rozmluvy se pocitala na hodiny
S tim, Ze vétSina matek musela nékolikrat ke svému ditéti s postizenim odbihat,
autorka tak poznala jejich autenticky, neptikrasleny Zivot.

Ramcové okruhy, ke kterym sméfovaly otazky, byly vybrany tyto:
Védéli jste, ze budete mit dité s postizenim? Jaka byla prvni reakce, kdyz jste
se to dozveédéli? Jak moc se vam zménil Zivot? V ¢em se 1is§i od normalu?
Pomaha vam rodina, stat, dalsi okoli? Jaké jsou reakce okoli na vase dit¢? Jaka

mate oekavani?
5.4.3. Vyhodnocovaci faze

Rozhovory byly zaznamendny a vyhodnoceny jako soucéast empirické
Casti prace. Vzdy pied hodnocenim rozhovoru jsou uvedena zakladni

anamnesticka data a vysledky pozorovani.
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5.5. Kazuistika A.

Markéta M.. 3 roky + 1 mésic, Most

Osobni _anamnéza: hypotrofie, tézky CAS syndrom, pozdni

novorozenecka sepse, na sono mozku periventrikularni atrofie, postmalatické
pseudocysty, RHB dle Vojty od 3.mésice véku, predilekce hlavy, v 1 roce
kvadruspasticita, dg. DMO. Alergie, operace, medikace — negativni. Hol¢icka v
péci neurologa, ortopeda, o¢niho l¢kate, fyzioterapeuta. EEG z r. 2011 v
norm¢, konstatovan pouze motoricky problém.

Ze zpravy fyzioterapeuta: spoluprace s hol¢ickou vyborna, rehabilitace

s pozitivnimi vysledky, obranné a opérné funkce koncetin sniZeny, svede
pfetaceni na obé strany, klek na ,,4“, leze, snaha o stoj s oporou - svede. Sed
svede, nahrazuje klecenim na kolenou. Chlize po kolenou. Hol¢icka mé svou
houzevnatosti veliké Sance na vlastni chiizi. Rehabilitace hipoterapii, Bobath
koncept, protahovani, rehabilitacni plavani.

Rodinnd anamnéza: z medicinského hlediska bezvyznamnd, rodice

zdravi. Rodina Uplnd, laskyplné vztahy, dévcatku vénovana pozornost, diiraz
na vyvoj, s ohledem na moZznosti.

Socidlni anamnéza: vyrista v Uplné rodiné, dévcatko podporovano v

rehabilitaci, vychova demokratickd, pozorna. Dité je pln€ zatfazovano do vSech
socidlnich aktivit rodiny, rodina se neseparuje, rodi¢e s mnoha ptatelskymi
vazbami na okoli, pfatelé s détmi davaji holCicku naprosto samoziejmé do
kontaktu se svymi zdravymi détmi. Hol¢icka zna vSechny déti jménem, bere je
jako kamarady. Deé&vEe navstévuje nepravidelné stacionar pro déti s
pohybovymi obtizemi, dle ¢asovych a financ¢nich moznosti rodiny. Zde kromé
rehabilitace navazuje soc. vazby s détmi, méa tam kamarady, nadSena do kazdé
¢innosti, poslouchd pani ucitelky, chvélend. Stacionaf je pouze pro déti
S motorickymi obtizemi, nevyskytuji se zde kombinované postizeni, stacionaf
svym rezimem piipomind béznou Skolku. Dit€¢ ma vlastni pokojicek, dostatek
hracek a podnétl, didaktické hracky, v rdmci ergoterapie s ni rodice pracuji
zabavnou formou. Hygienu dodrzuje.

Objektivni pozorovani: Milé, usmévavé dévcatko, mluvi ve vétach,

pouziva souvéti, fe¢ srozumitelnd. Vybornd komunikace, chape, reaguje na
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dotazy. Aktivné se zajimd o okolni svét, zvidavost, reaguje na podnéty,
popisuje. Reaguje spontanné, projevy radosti, s rodi¢i pozitivni vztah, hledani
opory, kdyz se rodi¢ vzdali. Otazky co to je, na co to je, ,,ja sama®, pouziva
protoze. Podle otce se dité citi frustrovano, ze nechodi, ,,chce tapat®“, projevuje
dramatickym placem. Rodice vysvétluji a odkazuji na nutnost denniho cviceni.
Holcicka zacina chépat situaci a sama zada tatinka: ,,Musime cvicit, abych
tapala.“ Zajimaji ji hracky se zvuky, rada si hraje, hra s panenkami a nddobim,
,vari bramburky a maso®, poté panenky krmi. Rada si hraje s auty, jezdi s nimi
a vozi ostatni hracky. Pouziva auta jako oporu k pohybu. Miluje knizky, ma
své oblibené postavy — Certy, jezibaby, koné. Umi basni¢ky, vSechny si
pamatuje. Dité vedeno k socialnim navykdm — zdravi, prosi, dékuje — pfirozené
predvadi.

Z rozhovoru s otcem vyplyva, ze téhotenstvi probihalo normalné, matka

se citi poskozena I¢kaiskou péci. Prvni reakce rodici se lisi. Matka instinktivné
veédéla, ze dité neni v poradku, coz prokazalo nasledné sono mozku. Otec
odmital této skutecnosti uvétit, az kdyz se dit€¢ umélo v 1. roce pouze pietacet,
pripustil, Ze néco neni v pofadku. Se svoji povahou se pustil do boje
v§emoznymi rehabilita¢nimi prostfedky, a svou aktivitou motivuje matku, ktera
zpocCatku chapala nutnost rehabilitace, avSak ze své podstaty chce dité
ochranovat pfed ,,zlym*“. Rodi¢iim se nezdd, ze by se jim Zivot podstatné
zménil, podnikaji plnohodnotné aktivity, napf. dovolené, koupani, malou
davaji do kontaktu s ostatnimi détmi spontanné. Oba piipoustéji, ze rozdil
vnimaji hlavné v tom, Ze se s ditétem vice nanosi. Co se tyCe postoje okoli,
rodina ma Siroké pratelské vazby, vSichni ti se k jejich hol¢icce stavi naprosto
automaticky jako ke zdravému ditéti, ve vetfejnych détskych koutcich obcas
matka citi zvédavé pohledy ostatnich rodicu, ale ti nijak nezasahuji a déti si
hraji s Markétkou automaticky bez rozdilu, hol¢icka je pratelska, a kolikrat se
déti uskupi kolem ni a snaZi se ji pomoci. Velkou oporu maji v babicce ze
strany matky. Oba rodice chodi do prace, i tam se jim snazi vSichni vyjit vstfic.
jim zbyte¢nd byrokracie, a vicekrat se rodina setkala s mylnymi informacemi,

matka, ktera pracuje jako socialni pracovnice, je V problematice orientovana,
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coz rodice hodnoti v souCasné situaci svdékem. Stejné¢ tak orientaci
Vv moznostech pomoci vidi jako tristni ze strany statu, kdy dit¢ posuzuje ¢lovek,
ktery nevi, co to DMO je a ze neexistuje jen jedna forma této nemoci. Stat se
chova chaoticky, v riznych okresech posuzuje stejny problém jinak, podporu
finan¢ni vzhledem k ndkladim na mozné terapie vnimaji téz problematicky a
nedostate¢né. Oba dva dcerku miluji a k jejimu postizeni ptistupuji pozitivné
S tim, Ze spravnou rehabilitaci ji mohou pomoci k samostatné chiizi. Sviij zivot
citi jako Stastny. Maminka piiznava, ze se ji od narozeni Markétky Zzije lehceji
a nechape, pro¢ se lidi trapi napft. tim, ze v ned€li jdou do prace, misto k vode¢.
Soucasné ptiznavaji, Ze jsou optimisticti 1 proto, ze se dit¢ pekné psychicky
vyviji a ze d¢€la, i kdyz pomalé, pohybové pokroky.

Doporuceni: Podporovat dit¢ ve snazeni, pokraCovat v rehabilitaci,
reagovat na jeho dotazy, i pfes motorické problémy se dit¢ psychicky projevuje
naprosto adekvatné véku, plné orientovano, klidné, zvidavé, pozitivni ladéni,
bez znamek napéti ¢i stresu, projevy sebeuvédomovani. Podpora zdravého
kolektivu — napodoba, pozitivni vzor. Podpora osobnosti. Pfi frustracich se
snazit ditéti pomoci rozmluvou, vysvétlovat, pozitivné motivovat k rehabilitaci.
Rodina bere situaci jako vyzvu, na zédklad¢€ pozorovani a pocinani rodiny se da
konstatovat adaptovani na situaci s maximalni podporou nejblizsiho okoli. Po
delsim hledéni ,,spravnych* 1€kait, jsou rodice pozitivné motivovani i z této

strany. Rodi¢e maji laskyplny vztah, uvazuji v soucasnosti o dalSim ditéti.
5.6. Kazuistika B.

Terezka B., 8 let + 6 mésicu, Praha

Osobni anamnéza: narozena ve 28 tt., z jednovaje¢nych dvojcat, druhé

dité pfi porodu zemielo, 5.den sonno mozku prokazalo t&€zké poskozeni mozku,
nekojena, RHB dle Vojty nasazena od narozeni. Dg. DMO spast.
kvadruparéza, t¢zka PMR, hydrocefalus, luxace kycli, atrofie zrakového nervu.
Pozitivni medikace. Hol¢icka v pé¢i neurologa, neurochirurga, ortopeda,
ocniho Iékare, fyzioterapeuta. Ma hlubokou mentalni retardaci, nekomunikuje,
vyda ze sebe néjakou slabiku, sméje se i nahlas nebo place. Dobie reaguje na

hlasy a zvuky. Hygienu dit¢ nedodrzuje.
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Ze zpravy fyzioterapeuta: Motorika na trovni 1. trimenonu, neovlada

konCetiny, nepietai se, neudrzi hlavu. Rehabilitace udrzovaci. Vojtova
metoda.

Rodinnd anamnéza: z medicinského hlediska bezvyznamna, rodice

zdravi, 2 zdravi mladsi sourozenci. Rodina tplna, laskyplné vztahy, velka
podpora prarodicii i dal$ich ptibuznych.

Socialni anamnéza: Terezka vyrustala v uplné roding, od 3 let

navstévovala denni rehabilitani stacionar s celorocnim provozem, nyni od 8
let pteSla do specidlni Skoly s internatnim pobytem. Rodina Zije ve velkém
mésté a i diky tomuto faktu, kdy se nabizi vybér z moznosti zatizeni pro rodiny
S postizenymi détmi, asistencni sluzbé a Sirokému okruhu piibuznych zije
rodina Vv podstaté normalné, ve volnofasovych aktivitich se neomezuji,
samoziejmé svij Cas prizpisobuji nejstarsi dcefi. Rodina déla maximum, péce
0 dceru neni jednoducha, hodné potizi se jim postupné podafilo vyfesit, ale mit
velké ,,miminko* je naro¢né fyzicky i psychicky. Rodina déla vsechno pro to,
aby Terezka byla co nejvic v pohodé¢ a dalsi jeji ¢lenové take.

Objektivni pozorovani: Hol¢iCka reaguje zvuky, smichem ¢i placem,

projevuje tak sympatic a momentalni naladu. Po dobu rozhovoru s maminkou
byla v dobré naladé¢, sourozenci byli ve skolce.

Z rozhovoru vyplyva, Zze téhotenstvi, které bylo vedeno kvili

jednovajeénym dvojcatim jako rizikové, probihalo normalng, vsSechna
vySetfeni byla v potfadku. Ve 28.tt matka zacCala krvacet, druhé dité¢ zemfelo.
Pro oba rodie to byl obrovsky Sok, provazeny silnymi emocemi, maminka
uvadi, ze jesté netusili, jak ,,hrozné™ to bude. Oba zacali bojovat, i kdyZ se
setkali zpocatku hned s nazorem lékait, ze maji dit€¢ dat do Gstavu, nesetkala se
s zadnou empatickou ani pozitivni radou. Zivot se jim zménil v tom, Ze se
maminka zacala zajimat o vSe, co s postizenim ditéte souvisi, poznala spoustu
rodict a rodin, které by jinak nepoznala, mize poméhat druhym (rady a
zkuSenosti). Musi vice planovat a organizovat, tatinek musi kromé své prace
zafidit 1 dost véci kolem dcery. Volnocasové aktivity se omezily jen trochu, a
to diky pomoci prarodict i vhodnych zatizeni. Rodina i1 pfibuzni to vzali jako

fakt, dceru pfijali normalné. Prarodice i tety jim od narozeni moc pomahayji,
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hlavné babicky maji k malé vztah asi lepsi nez rodina, domniva se maminka. S
negativnimi postoji se nesetkali, a to ani Sirokého okoli, lidé reaguji neutralng,
ob¢as matce nabidnou pomoc s kocarkem apod. Prvni informace o tom, na
koho se s dcerou obratit, dostali od neziskovky, u nich ve mésté funguje rana
péce a dalsi sluzby. Financni situace se urcité nezménila k horSimu. Dostavaji
davky SSP, PnP 3. a poté 4. st.,, z kterého platili asistenci. Na drahé
kompenzaéni pomticky vyrazné pfispival soc. odbor MC nebo nadace. Nikdy
nemuseli kvali deefi dojizdét daleko, to je vyhoda velkého mésta. Maminka ale
uznava, ze nebyt neziskového sektoru, vibec by nevédéla o narocich a
moznostech pro rodiny s ditétem s postizenim. Terez€ina maminka se dale
svétuje: ,,Vime, Ze stav dcery se k lepSimu nezméni, doufame, ze se nebude
ptili§ horsit. Pomoc prarodict nebude mozné stale. Snad se ndm podaii najit
pro dceru vhodné zatfizeni, kde bude spokojend a dostane se ji péce, kterou
potfebuje. Zatim o ni¢em pro star$i déti a dospélé nevime, snad se to zméni...
Nastésti jsme uplnd rodina, madm milujiciho manZzela a dal§i 2 zdravé déti.
Hlavné diky prarodi¢im miiZeme Zit jako normalni rodina, uZit si vylety, rizné
akce, dovolené, vénovat se konicklim i1 n&jaké praci. Mame S$tésti i na vhodna
zafizeni, ktera dcefi prospivaji a nam usnadnuji péc¢i, umoznuji odpocinek i ten
normalni zivot. Myslim, Ze si nemusime vycitat, Ze se dcefi dostatecné
nevénujeme. Snazili jsme se ji dopfat vSe, co by ji mohlo prospét a n€kam
posunout, absolvovali vybrané terapie a pobyty. Podafila se ndm pfeména z
uplakaného nespiciho miminka na spokojen¢ i smé&jici se dévce, které spava
celou noc. Podaftilo se ndm vyfesit nékolik zdravotnich potizi. Mame sice téZce
postizené dité, ovSem které nemarodi. Nemyslim si, Ze je dobré se ditcti
ob¢tovat, vénovat se mu 24 h. denné¢, kdyZ jsou i jiné alternativy. Vim, ze
nektefi nemaji moc na vybér, kvalitni sluzby nejsou zdaleka vSude a ptitom
péce o nekteré i méne postizené déti je mnohem narocnéjsi.«

Doporuceni: Pokracovat v rehabilitaci kvili nezhorSeni Terezc¢ina
stavu, riziko zmény ve smyslu zhorSeni spasticity svali a tim i psychické
pohody ditéte. Rodina se chova obdivuhodné€ nejen v tom, jakou péci dokazala
Terezce zajistit, ale i vtom, Ze pro své dal$i 2 zdravé déti dokaze vytvorit

pohodové a radostné ladéné rodinné prostiedi soucasné s ohledem na dité
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S postizenim. Rodina dokazala zistat zdrava, samoziejmé s ohledem na
momentalni déni v rodiné, udrzela si své socidlni vazby a spoleCenské
postaveni. Oba rodice jsou silnymi vyzralymi osobnostmi, a pro vSechny své

déti se délaji, z pohledu autorky, maximum proto, aby byly §t’astné.

5.7. Kazuistika C.

Tadeas H., 2 roky + 7 mésict, Havran

Osobni anamnéza: chlapec z dvojcat, téhotenstvi bez komplikaci,

narozeni ve 28.tt sekci, Vv prubéhu vyvoje opozdény vyvoj chlapce, dévce
zdravé, dg. DMO - Kkvadruparéza, trupova hypotonie. Alergie, operace,
medikace — negativni. Chlapec v pé¢i neurologa, ortopeda, endokrinologa,
o¢niho lékare, fyzioterapeuta. Rozumové uroveil v norm¢, opozdény motoricky
Vyvoj.

Ze zpravy fyzioterapeuta: spoluprace s Tadeasem vyborna, rehabilitace

s pozitivnimi vysledky, opérné funkce nohou snizeny, svede pfetaéeni na obé
strany, klek na ,,4%, leze, snaha o stoj s oporou - svede. Sed svede. Chlapec ma
spravny motoricky vzor ve své sestie, veliké Sance na vlastni chuizi. Vojtova
metoda, protahovani.

Rodinnd anamnéza: z medicinského hlediska bezvyznamnd, rodice

zdravi. Rodina Uplnd, laskyplné vztahy, ob& déti maji maximalni pozornost,
rodina bere TadeaSe jako jeho zdravou sestru, pfirozené s ohledem na jeho
mozZnosti a schopnosti.

Socidlni anamnéza: vyrtstd v Uplné roding, chlapecek podporovan ve

snazeni. Dité je pln¢ zatazovano do vSech socidlnich aktivit rodiny, rodina se
neseparuje, délaji spole¢né vSechny bézné aktivity. Chlapec ma obrovskou
vyhodu zdravého vzoru v sestie, ta na ného nedd dopustit, vSechno vyzaduje
délat spole¢né s bratrem. Déti maji pokojicek, dostatek hratek a podnéti. Ziji
v rodinném domé na vesnici, sourozenci travi, s ohledem na pocasi, svilj ¢as
pfevazné na zahradé¢ domu. Hygienu zatim nedodrzuje pravidelné, pro rodice
neni prioritou, chlapec sestru napodobuje ve vSem, tedy se predpoklada uspéch.

Objektivni pozorovani: Mily chlapec, pouzivd bé&znd slova, fec

srozumitelnd. Chape, reaguje adekvatné na dotazy. Aktivné se zajima o okolni
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sveét. Reaguje spontanné, projevy radosti, s rodi€i pozitivni vztah. Se sestrou
Jsou v podstaté porad, vyzaduji u vSeho tcast toho druhého, sestfi¢ka Sikovna,
chlapci poméha a podporuje ho, TadeaSek se snazi délat vSe po sestie. Radi si
hraji spolu, nejradéji ma auta a mic¢, hazi se sestrou, radi si hraji na piskovisti,
jezdi na tikolkéach. TadeaSek se v pribchu setkdni stale vice osméluje po vzoru
sestry, predvadi se, sméji se.

Z rozhovoru srodi¢i vyplyva, ze téhotenstvi probihalo normalng,

maminka byla nemocni¢nim personalem pfipravena na to, ze u dvojcat nemusi
byt vSechno v potadku, i pfesto se citi velice zklamana, ze neni. Prvni reakce
rodi¢ti byla bezmocnost a plac, strach, jak to zvladnou. Rodi¢im se nezda, ze
by se jim zivot podstatné zménil, podnikaji plnohodnotné aktivity, ob¢ déti si
pfirozené hraji s ostatnimi détmi, maminka navstévuje détskd hiisté. Rozdil
vnimaji hlavné v tom, ze si S malym nezab¢&haji. Zapojuji se do vSech aktivit, i
kdyz malému na rozdil od sestry néco déle trva. Okoli se k nim chova
ptatelsky, setkdvaji se predevS§im s pozitivnimi reakcemi, okoli jim pieje
usp&ch. Omezeni se citi hlavné ve financich, i pfesto, Ze maji velkou podporu
svych rodici. Maminka pocita s tim, ze se nebude moci vratit do prace, Zije
Vv nejistoté. K podpoie statu rodin s détmi s postiZenim ftika: ,, Postoj statu k
lidem s postizenym je nulova. Pfijde mi, Ze se vracime do doby komunismu,
kdy tito lidé byli zavfeni v ustavech, a nemohli Zit jako ostatni. Nemé&li dost
finan¢nich prostiedkd na vylety apod. A to se zas d€je v téhle dobé, lidé s
postizenim nemaji dost prostfedkti. Dnesni socidlni systém je nedostatecny.
Finan¢ni pomoc statu je hodné mala. Urcité dité s postizenim je drazsi, nez
zdravé dité, jenom kolik projedete za riznymi doktory a rehabilitacemi atd.*
S neziskovym sektorem nemaji zkuSenosti, je to dano téz dostupnosti, resp.
nedostupnosti sluzeb. RodicCe priznavaji, ze ofekavaji, ze jejich syn bude
jednou chodit, maminka se bude moci vratit do prace, a budou fungovat jako
normdlni rodiny. Délaji vSe, co je v jejich silach, aby syn chodil a mél
plnohodnotny zivot, jako jeho zdrava sestficka. Na dotaz, jak se jim Zije, oba
uvadi, ze se nepotapi v situaci, matka ptiznava psychické trauma ze situace, ale
zivot chape smysluplnéji nez predtim a jsou Stastni za kazdy novy spolecny

den.
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Doporuceni: Podporovat dité¢ ve snazeni, pokracovat v rehabilitaci,
kladn€¢ motivovat, zapojit i sestru formou hry a pomoci. | pfes motorické
problémy se dit¢ psychicky projevuje velmi pekné, piimérené véku, plné
orientovano, klidné, zvidavé, veselé. Sourozenecka podpora - napodoba,
pozitivni vzor. Podpora osobnosti. Maminka svou situaci chape spise jako
utrpeni, neustale se pta ,,proc ja“, ptitom objektivné ze zkuSenosti autorky je
Tadeas dite, které s nejveétsi pravdépodobnosti bude zit normalné, dité reflexy a
svymi dovednostmi spliuje piedpoklady chiize. Sestra dvojce je v této situaci
nedocenitelnym vzorem. Tatinek je realista, uvédomuje si, ze dcera je zdrava a
ze je to pro malého obrovské plus, poskytuje matce oporu, chipe svou
zodpovédnost, ale pfiznavé, ze je obCas rdd v praci, ze si tam chodi od
manzel€ina pesimismu odpocinout. Rodice by méli soucasné¢ pracovat na
partnerském vztahu, matka je upjata na synovo postizeni ve smyslu, zZe misto
rehabilitace se synem ¢i vecerni posezeni s manzelem dokaze nad TadeaSovym

stavem hodiny zoufat.
5.8. Kazuistika D.

Bohumil B., 5 let + 2 mésice, Teplice

Osobni anamnéza: tc¢hotenstvi v normé€, samovolny porod ve 42.tt,

v prubéhu vyvoje opozdény vyvoj chlapce, v roce se jesté ani neotacel, dg.
DMO - kvadrupareticka spastickd DMO, axialni hypotonie. Alergie, medikace
— negativni. Operace: Chlapce ¢ekd operace patete, je po operaci Slach na
Iytku, operace Achillovych §lach, opakovana aplikace botoxu. Dalsi operace:
mandli a varlat. Chlapec v péci neurologa, ortopeda, fyzioterapeuta. Rozumova
uroven v norm¢, opozdény motoricky vyvoj.

Ze zpravy fyzioterapeuta: spoluprace s Bohouskem vyborna, chlapec po

operaci pln¢ rehabilitovan, 2krat ro¢né lazenska péce, vysoka spasticita nohou,
opérné funkce nohou snizeny, svede pretdeni na ob¢ strany, klek na ,4%,
provadi ,,hopsani®, kyfotické drzeni téla. Sed svede.

Rodinnd anamnéza: z medicinského hlediska bezvyznamna, rodice

zdravi. Rodina neuplna, matka samozivitelka, otéhotnéla v 18. letech. Otec se o

chlapce de facto nezajimd, ani je nijak finanéné nepodporuje, matka podala
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navrh na exekuci na vyzivné. Pouze nyni, kdyz ma matka nového pfitele,
zhruba 3 mésice a Bohousek ho ma rad, chce najednou otec uplatiiovat sva
prava.

Socialni anamnéza: vyrasta od malicka s matkou, podpora prarodica

od obou rodi¢i. Dité je plné zafazovano do vSech matinych aktivit, a to
hlavn¢ z diivodu toho, Ze maminka je vétSinu ¢asu na malého sama, na brigady
chodi az od jeho 4 let, kdy dala chlapce do denniho stacionaie pro
kombinovana postizeni, vzdy na dopoledne. Bydli v podnajmu, matka Zije ze
socialni podpory, kterd padne skoro cela na podnajem, brigddami si ptilepsuje,
Sama ovSem piizndva, ze bez finan¢ni a materialni podpory rodict a ptatel by
nevyzila. To, Ze je s malym sama, se odrazi i ve vztahu k denni rehabilitaci
chlapce, nejprve s nim nechtéla cvicit, aby mu neubliZzovala, nyni kdyz chodi
do préce, ji ob¢as nezbyva ¢as. Hygienu Bohousek dodrzuje.

Objektivni pozorovani: Mily chlapec, mluvi ve vétach, ftec

srozumitelna. Vychova kamaradska. Chlapecek chape, reaguje adekvatné na
dotazy. Spontanné se se zajima o okolni svét, projevuje aktivitu, optimistické
ladéni. Na chlapeckovi je soucasné vidét, Zze vyrusta prevazné s dospélymi —
chce se zapojovat do debaty namisto hry, a ze maminka se pod pfevahou snahy
o materidlni zabezpeceni nemohla vzdy chlapci jest¢ vénovat ve smyslu
ostatnich aktivit. BohouSek si neumi hrat sam, fikanky zn4 aZ ze stacionare.
Vsechny si pamatuje, stejn¢ tak jména déti, vypravi, co ve Skolce délali.
Fabuluje. S hratkami pfevazné boucha nebo je hazi, ma rad auta a nafadi. Rad
koukd na animované pohddky. Maminka si to uvédomuje, faktem ovSem
zUstava, Ze je toho na ni moc, musela se postarat, aby méli co jist a zaroven si
uvédomovala nutnost rehabilitace se synem, tedy ji na ,nenutné“ véci,
nezbyval ¢as. Sama mé v soucasnosti vleklé zdravotni problémy. Vychova je
uzkostnd, maminka se domnivd, ze BohouSek by se pfi kazdé aktivngjsi

¢innosti musel zranit, zakazuje mu i hazet micem apod.

Z rozhovoru s ni vyplyva, ze t€hotenstvi probihalo normalné, pfi ani po
porodu nic neukazovala na problémy. Az kdyz se ,,nic nedélo, matka si
nechala poradit od obvodni lékatky a s chlapcem navstivila neurologa. Na

situaci reaguje matka tak od pocatku tak, ,,ze doufd, Ze Bohousek bude chodit*.
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Aktivity podnikd s chlapcem, co jim Cas a penize dovoli, chlapec travi hodné
casu u televize. Maminka se citi pfetizend, uznava, ze az nyni, co ji novy pfitel
pomaha, se situace zlepSuje, ma vice asu se Bohouskovi vénovat po zdravotni
strance, a je pro ni velmi dilezité, Ze ptitel ma chlapecka rad a snazi se mu po
vSech strankach vénovat, bere je na vylety, do kina apod., coz nebylo pro
malého bézné z diivodu nedostatku financi rodiny. Matka nechodi do prace,
pobird socialni davky a PnP, pfilepSuje si brigddami uklidem. ZkuSenosti
s okolim vnima pievazné negativné. ,,Piisla jsem s Bod’'ou na pisek, posadila
ho tam a za chvili ostatni tfi maminky, co tam s nami byly, zavolaly své déti a
odchazely...jesté jsem slySela, ze tikaji, ze je to divny dité...tak jsem na né
kiicela, ze neni!* Maminka dale popisuje, Ze v kolektivu se Bohousek chova
spiSe tak, ze na déti dorazi, ty si to nenechaji libit a dochazi mezi nimi
k fyzické inzultaci. Na podpote statu vidi samé nedostatky, na druhou stranu
neni schopna si sama vyhledat jakékoliv informace, které se tykaji naroku,
moznosti rehabilitace a 1écby, sama nikdy zaddnou organizaci nekontaktovala,
ani nevyuzila doporuceni dalSich rodicl s ditétem s DMO. Necha si poradit
pouze od lékait, které pro zménu poslechne ve vSem, a proto jde chlapecek
zjedné operace do druhé. Po operaci opétovné spoléhd na rehabilitacni
pracovniky, kteti maji podle ni BohouSka rehabilitovat ,,spravné, aby to
K né¢emu bylo®.

Doporuceni: Podporovat dité¢ ve snazeni, pokraovat v rehabilitaci,
kladné motivovat. I pfes motorické problémy se dité psychicky projevuje velmi
pekné, priméfené véku, plné orientovano. VEtsi diraz klast na odpovédnost
matky, na pochopeni faktu, Ze to ona je hlavnim fyzioterapeutem svého ditéte a
hlavni kou¢ 1éc¢ebného tymu. Maminka svou situaci chépe ve smyslu, Ze je to
néco, co musi vydrzet a pak to bude dobré...miize byt, ale Bohouskova
maminka by si méla udélat potadek Vv hodnotovém zebticku, chlapecka
nepodrobovat operacim, pokud neni schopna udélat maximum pro zakladni
lécebnou metodu, kterou je rehabilitaéni cviceni, a stejné tak umét ocenit a

vytézit maximum z BohouSkovych dispozic.
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5.9. Interpretace vysledkii a jejich zavér

Byt rodicem jakkoli postizeného ditete je postizenim samo o
sobé...Viibec nejpodstatnéjsim vsak je, ze problémy rodicii a problemy jejich
ditéte vithec nemusi byt totozné. (Hruby in Vagnerova, 2004, s. 164)

V empirické ¢asti prace byly predlozeny ptibehy rodin s détmi s DMO,
naznacena specifika jejich Zivota a popsany jejich myslenky i pocity. Kazda
rodina je, i ptes relativné stejny problém, jina. Na piikladech je dobie vidét, ze
stejna diagndza se u kazdého ditéte projevuje jinak, Ze zalezi na mnoha
vngjsich i vnitinich faktorech. Sablona neexistuje ani v nemoci. Prvni i druha
rodina berou postizeni jejich ditéte jako vyzvu, probudila se v nich aktivita a a¢
kazdé z rodin mé jiné moznosti a jejich dité jiny potencidl, rodice se projevili
jako vyzralé osobnosti, jako tym a optimist¢ mohou tvrdit, ze svij plné
prozivany zivot ozvlastnili o specifickou péci o trochu jiné dité. Obzvlast
rodina z druhého ptib&éhu ukazuje obrovskou moralni silu a zodpovédnost. Jsou
to rodiny, kde vSichni jeji ¢lenové hledaji co nejlepsi mozné teSeni situace,
organizuji si ¢as na péci o dité, ale zaroven jsou schopny dale organizovat
prostor na praci, zdbavu a dalsi spoleCenské aktivity, misto hledani dtvodu,
pro¢ by jejich zivot nemohl skloubit tyto riznorodé aktivity dohromady ke
spokojenosti vSech zucastnénych. Maminky ze tfetiho a ctvrtého piibehu
nejsou se svou situaci uplné ztotoznéné, matce ze tietiho pribéhu velkou cast
Zivota zabira otdzka ,,pro€ zrovna ja*, paradoxni na tom je, ze TadeaSek ma
diky sestficce nejvétsi Sance na nejrychlejsi vyrovnani normy a zapojeni se do
normalniho Zivota bez nasledkd. Maminka z posledniho pfibéhu je na vSechny
starosti sama a svoji nedislednosti, zbrklosti 1 ur€itym nezdjmem si neustale
pusobi dalsi. Rodiny maji vesmeés pozitivni €1 neutralni zkuSenosti s okolnimi
reakcemi, jen BohouSkova maminka se setkdvd s oSklivym chovanim
spolecnosti. Autorka si zde dovoluje poznamku, ze s negativnim postojem
matky ptichazi 1 negativni odezva okoli. Jsou vidét rozdily v moZnostech péce.
Maminka z velkého mésta si pochvaluje moznosti, kdezto rodiny z malych
okresnich mést jsou odkazany na zkuSenosti a rady stejné postizenych rodin, na

sva vlastni patrani. Autorka Zije v Usteckém kraji, a jelikoz zna hodné rodin,
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které maji v péci dit¢ s DMO, z celé republiky, mize sméle tvrdit, Ze uvedeny
kraj je s péci o tyto rodiny pravdépodobné oblast s nejmensi nabidkou.

Kazda rodina se svym zivotnim udélem pracuje jinak. Néktefi nakonec
najdou dtivody i silu v situaci nevidét tragédii, ale naopak tim dojdou k vétSimu
prozivani lidské radosti. To mizeme nejpravdépodobnéji pozorovat v prvni a
druhé roding. Ostatnim zminénym maminkam mizeme do budoucna piat, aby
si ze své situace dokazaly vybrat to lepSi. Déti z vybranych rodin, kromeé
Terezky, ptisobi na prvni pohled normaln¢, a kdyz sedi v kocarku nebo
maminkam na klin€, neni ,,nic vidét“. Mozna takové déti potkavate a také o
tom nevite. Nejdiskutabilnéjsi otazkou pro toto téma se zda byt otadzka hranice
domaci a ustavni péce. Kde je umisténa? Kdo o tom rozhodl? Je to opravdu
tak? Vsechny déti z pribéhti maji stejnou zékladni diagndézu. DMO, postizeni 4
koncetin. A pteci se obrovskym zptsobem lisi. Inteligence je opravdu pro tyto
déti hnacim motorem. A opét se vynofi dalsi, v tomto ptipadé budouci, otazky.
Jak je mozné, Ze dit€ se stejnym postizenim koncetin a 1 stejnou inteligenci
V jednom piipadé chodi a v dalSim ne? Ktera ¢ast téla, rehabilitace, rodiny,
spolecnosti, 1€karského oboru o tom rozhodla? Nebo méme hledat odpovédi ve
vite a tzv. Vy§§i moci?

V jednom jsou ale uvedené piibéhy stejné — Zadna z rodin si nepfipousti
netspéch ve svém snazeni, coz posiluje jejich konani, mysleni i soudrZnost.
Rodice své déti miluji, veétfi a pomahaji jim podle svého nejlepSiho svédomi 1
védomi zvladnout jejich problémy a snazi se o jejich maximalni Sance na

normalni zivot.
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ZAVER

V této praci byla popisovana problematika rodin s détmi s détskou
mozkovou obrnou s pfevaznym zamétenim na zivot a vychovu v roding,
primarni i sekundarni vztahy v ni, jejim postavenim ve spolecnosti se svymi
odliSnostmi a moznymi dopady problematiky na vSechny zucastnéné.
Vysvétluje pojem DMO a seznamuje s moznostmi rehabilitace i1 integrace,
zminuje 1 nabidku specifickych sluzeb. Nabizi zamysSleni nad hodnotami
spole¢nosti, nad jeji moralkou, zabyva se v neposledni fad¢ etickymi otazkami
problematiky.

Prace se déli na dvé Casti - teoretickou a praktickou. V prvni ¢asti je
téma popisovano tak, jak je prezentovano v literatufe, jsou zde vytyCeny pojmy
a oblasti specifikujici tuto oblast. Prakticka cast je tvofena kKazuistikami déti
s DMO a rozhovory, kdy je respondentem rodina tohoto ditéte. To umoziuje
objektivni nahled na problematiku, byt’ ze subjektivniho pohledu.

V praktické c¢asti jsou zaznamenany rozhovory s rodinami, které
vychovavaji déti s DMO. Je z nich ziejmé, ze se nejedna o lehkou situaci, a
soucasné z nich vyplyvaji dalsi poznatky. Spise nez stupen postizeni ditéte se
ve vztahu K prozivani rodinného $tésti ukazuje vyzralost rodi¢i a soudrznost
¢lend, rodice ke svym détem citi zodpovédnost za jejich blaho a spéch, je pro
n¢ automatické davat svym détem lasku bez ohledu. To, jak se rodina ke svému
,osudu‘ postavi, pfedurcuje nejen postoj okoli, ale i vyvoj rodiny.

Pfinosem této prace pro praxi je lidsky a se snahou o co nejvétsi
objektivitu podané téma, které muze v n¢kterych lidech budit obavy; s dirazem
na to, ze dité je vzdy ,,jenom* dité, které se s ditvérou diva na svét a oddava se
se svymi potfebami do rukou dospélému. Pravda, jsou i trochu ,,jiné* déti, ale
bezpeci a lasku zadaji vSechny.

Jak jde cas a je nutno resit bézné starosti, ukazuje se, ze postizené dité
nemusi byt vidycky jen katastrofa. Paradoxné prindsi rodicum i zisky - radosti
z pokrokii, které bylo nutno si vybojovat tvrdou a systematickou praci, poznani,
Ze ani gymnastika ani fotbal, ba ani cizi jazyky nemusi byt zapoveézenou oblasti.

Prinasi i nové kontakty a pratelstvi s lidmi, kteri z boje neutikaji a vytrvale
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hledaji dalsi moznosti uplatnéni pro deti s handicapem. (Chvatalova, 2001, s.
12) I toto je obsahem a soucasné cilem této prace.

Nekteré lidské piibéhy, které na pocatku vypadaji jako drama, se
nakonec mohou zménit v pohadku, kdy misto zl¢ sudicky, o niz byla fe€ v
uvodu, pfichazi na scénu kouzelnd babicka, kterd na sebe bere podobu
rehabilita¢ni sestry nebo obétavého pritele ¢i 1ékafe se srdcem na spravném
misté, kterd rodinu v jejich usili podporuje a ukazuje jim smér spravné cesty,
aby se dockali jednoho z téch pohadkovych zéazrakl, nékdy i toho nejvétsiho.
Kruckt jejich ditéte.

74



SEZNAM POUZITE LITERATURY:

Seznam pouZzité ¢eské literatury a pramenu

ADAMOVA, L. et al. Zdklady spolecenskych véd. Zdiklady filosofie, etiky.
Praha: Fortuna, 1995, ISBN 80-7168-221-7

ANZENBACHER, A. Krestanskad socidlni etika. Brno: Centrum pro studium
demokracie a kultury, 2004, ISBN 80-7325-030-6

ANZENBACHER, A. Uvod do etiky. Praha: Zvon Ceské katolické
nakladatelstvi, 1994. ISBN 80-7113-111-3

EYEROVI, L. a R. Jak naucit déti hodnotam. Praha: Portal, 2007, ISBN 80-
7367-275-8

FITZNEROVA, |. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2001, ISBN 978-
80-7367-663-6

HARTL, P. - HARTLOVA, H. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2004.
ISBN 80-7178-303-X

CHVATALOVA, H. Jak se zije détem s postizenim. Praha: Portal, 2001, ISBN
80-7178-588-1

JANKOVSKY, J. Etika pro pomdhajici profese. Praha: Triton, 2003, ISBN 80-
7254-329-6

KIRBOVA, A. Nesikovné dité. Praha: Portal, 2000, ISBN 80-7178-424-9

KERROVA, S. Dité se specialnimi potrebami. Praha: Portal, 1997, ISBN 80-
7178-147-9

KLENKOVA, J. Kapitoly z logopedie. Brno: Paido, 2000, ISBN 80-85931-88-
5

KOPRIVA, K. Lidsky vztah jako soucdst profese. Praha: Portal, 2006, ISBN
80-7367-181-6

KRAUS, J. et al. Détskd mozkova obrna. Praha: Grada Publishing, 2005.
ISBN 80-247-1018-8

KRAUS, J., SANDERA, O. Telesné postizené dité. Praha: SPN, 1975.

KRIVOHLAVY, J. Mit pro co zit. Kostelni Vydii: Karmelitanské
nakladatelstvi, 2010. ISBN 978-80-7195-404-0

75



LAUSTER, P. Ldska. Praha: Knizni klub, 1994. ISBN 80-7176-033-1.

LESNY, I et al. Détskd mozkovd obrna ze stanoviska neurologie. Praha:
Avicenum, 1985

LESNY, L et al. Détska neurologie. Praha: Avicenum, 1980

LESNY, L, SPITZ, J. Neurologie a psychiatrie pro specidlni pedagogy. Praha:
SPN, 1989, ISBN 80-04-22922-0

MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Praha:
H§H, 1992, ISBN 80-85467-42-9

MATEJCEK, Z. Rodina a déti. Praha: Avicenum, 1986

MATOUSEK, O. et al. Socidlni prdace v praxi: specifika riznych cilovych
skupin a prace s nimi. Praha: Portal, 2005. ISBN 80-7367-002-X

MONATOVA, L. Pojeti specidlni pedagogiky z vyvojového hlediska. Brno:
Paido, 1998, ISBN 80-85931-60-5

NEWMAN, S. Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim. Praha: Portal,
2004, ISBN 80-7178-872-4

NOVOSAD, L. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim znevyhodnenim: zdklady
a predpoklady dobré poradenské praxe. Praha: Portal, 2009. ISBN 978-80-
7367-509-7

NOVOSAD, L. Ziklady specidalniho poradenstvi. Praha: Portal, 2006, ISBN
80-7367-174-3

NYTROVA, O., PIKALKOVA, M. Dialog mezi hodnotami. Praha: UJAK,
2011, ISBN 978-80-7452-014-3

NYTROVA, O., PIKALKOVA, M. Etika a logika v komunikaci. Praha: UJAK,
2007, ISBN 978-80-86723-45-7

PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. Brno: Paido, 2006, ISBN 80-
7315-120-0

RAKOUSOVA, A. Integrace obsahu vyucovani. Praha: Grada Publishing,
2008, ISBN 978-80-247-2529-1

SOKOL, J. Mala filosofie cloveka a Slovnik filosofickych pojmii Praha:
Vysehrad, 1998. ISBN 80-7021-253-5

76



STEHLIK, A. et al. Dité s mozkovou obrnou v rodiné. Praha: Avicenum, 1977

TROJAN, S. et al. Fyziologie a lécebna rehabilitace motoriky ¢loveka. Praha:
Grada publishing, 2001. ISBN 80-2470-031-X

VAGNEROVA, M. et al. Ndrocné materstvi. Praha: Karolinum, 2009. ISBN
978-80-246-1616-2

VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Praha: Portal,
2004. ISBN 80-7178-802-3

VAGNEROVA, M. et al. Psychologie handicapu. Praha: Karolinum, 2001.
ISBN 80-7184-929-4

VANIER, J. Cesta k lidstvi. Praha: Portal, 2004. ISBN 80-7178-805-8

VELEMINSKY, M. Celebritami proti své vili. Praha: Triton, 2011, ISBN 978-
80-7387-447-6

Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve skolach a
Skolskych poradenskych zarizenich, ve znéni pozdéjsich predpisii.

Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdelavani deti, Zakii a studentu se specidalnimi
vzdelavacimi potiebami a deéti, Zakii a studentii mimoradné nadanych, ve znéni
pozdéjsich predpisii.

Seznam pouzité zahranicni literatury a pramenu

LECHTA, V. Terapia narusenej komunikacnej schopnosti. Martin: Osveta,
2002, ISBN 8080630925

Seznam internetovych zdroji

Vitalion. [online]. [cit. 2011-10-06]. Détska mozkova obrna, Dalsi projevy
DMO. Dostupné z www: http://nemoci.vitalion.cz/detska-mozkova-obrna/

Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. [cit. 2012-01-25]. Dostupné
z www: http://www.mpsv.cz

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR [online]. [cit. 2011-09-02].
Zdravotnictvi CR 2010 ve statistickych udajich. Dostupné z www:
http://www.uzis.cz/publikace/zdravotnictvi-cr-2010-statistickych-udajich

Postizené déti, Pro rodice a ptatele déti zdravotné postiZzenych nebo postizenim
ohrozenych. [online] Dostupné z www: http://www.postizenedeti.cz

77


http://nemoci.vitalion.cz/detska-mozkova-obrna/
http://www.mpsv.cz/
http://www.uzis.cz/publikace/zdravotnictvi-cr-2010-statistickych-udajich
http://www.postizenedeti.cz/

Sdruzeni pro komplexni péci pii détské mozkové obrn¢ [online]. [cit. 2012-03-
06]. Informace o0 DMO. Dostupné z www: http://www.dmoinfo.cz/informace-
0-dmo/

Sanatorium Klimkovice [online]. [cit. 2012-03-08]. Specializovany 1é¢ebny
program  KLIM-Therapy.  Dostupné zwww:  http://www.sanatoria-
klimkovice.cz/www/cz/specializovany-lecebny-program-klim-therapy-
novinka/

Caballinus, obcanské sdruzeni pro hipoterapii [online]. [cit. 2012-03-08].
Napsali o nas. Dostupné z www:
http://www.caballinus.cz/web/index.php/napsali_o_nas/19/clanky

78


http://www.dmoinfo.cz/informace-o-dmo/
http://www.dmoinfo.cz/informace-o-dmo/
http://www.sanatoria-klimkovice.cz/www/cz/specializovany-lecebny-program-klim-therapy-novinka/
http://www.sanatoria-klimkovice.cz/www/cz/specializovany-lecebny-program-klim-therapy-novinka/
http://www.sanatoria-klimkovice.cz/www/cz/specializovany-lecebny-program-klim-therapy-novinka/
http://www.caballinus.cz/web/index.php/napsali_o_nas/19/clanky

SEZNAM PRILOH:

Priloha A - Povidka Mimofadna matka..........................ooeinne.. I
Ptiloha B - Fotografie kazuistika A..............cooiiiiiiiiiin, II
Ptiloha C - Fotografie kazuistika B...............cccccooiiiiiiiiiiiin, Il
Ptiloha D - Fotografie kazuistika C....................ocooiiiiiiii v
Ptiloha E - Fotografie kazuistika D.................cocoiiiiiiiiiiinn, \Y%
Ptiloha F - Kde hledat pomoc pro rodiny s détmi s DMO............... VI
Ptiloha G - Seznam lazni a 1éCeben pro déti s DMO..................... \1
Priloha H - ¢lanek MF Dnes ze 3.unora.2012..................cconee. VI
Ptiloha CH - ¢lanek ¢asopis Maminka zafi 2011......................... IX

79



Priloha A

Mimoiadnd matka

Napadlo vas nékdy premyslet o tom, jak se vybiraji matky pro postizené
déti? Ja si to predstavuji tak, Ze Bih dava instrukce andélim a ti si je zapisuji do
ohromné matriky.

,Amstrongova Beth, syn. Patronem bude Matous,*

,JForestovd Marjorie, dcera. Patronkou bude Cecilie.

,»Rutledgova, Carrie, dvoj¢ata. Patronem...tfeba Gerhard, ten je zvykly na
malo zbozné lidi.

Az andélim nadiktuje jedno jméno, pfi kterém se usméje: ,, Téhle dame
postizené dité.*

Andé¢l se zvédave pta: ,,Boze pro¢ prave ji? Vzdyt je tak $t'astna.

,,Prave proto,” odpovi Biih s tsmévem. ,,Copak bych mohl svérit postizené
dit¢ zeng, kterd nezna radost? To by bylo kruté.

»Ale je trpeliva?“ pta se and¢l

,Nechci, aby byla prili§ trpéliva, jinak se utopi v sebelitosti a bolesti. Az se
vzpamatuje z té rany a zarmutku, urcité to zvladne.*

,»Ale, Pane, myslim, Ze ta Zena v tebe ani neveri.«

Bih se usméje: ,,Na tom nesejde. O to se muzu postarat. Ta Zena je
dokonald. Ma spravnou davku egoismu.*

Andélovi to vzalo dech: ,,Egoismu? Copak je to néjaka ctnost?*

Bih ptikyvne: ,Jestli se od syna nedokdze cas od ¢asu oddé¢lit, nikdy to
nedokaze ptezit. To je Zena, které pozehnam ne zcela dokonalym ditétem. Jesté to
nevi, ale budou ji mit co zavidét.

Nikdy nic nebude brat jako samoziejmost. Zadny kricek pro ni nebude
nécim obycejnym. Az jeji dité poprvé fekne ,,mama“, bude svédkem zazraku a bude
to védet. Az bude svému slepému ditéti popisovat strom nebo zépad slunce, uvidi je,
jak to dokaze maloktery clovek.

Dam ji, aby vidéla jasné véci, které vidim ja — lhostejnost, krutost,
predsudky- a dam ji, aby se pfes n¢ prenesla. Nikdy nebude sama. Budu po jejim
boku kazdou minutu kazdého dne jejiho Zivota, protoze bude vykonavat mou praci
tak neomylné, jako bych tam byl ja.

,»A kdo bude patronem?“ pta se andé€l ptipraveny k zépisu do matriky.

Btih se usmal: ,,Bude ji stacit zrcadlo®.

(Bombeckova in Ferrero in Veleminsky, 2011, s.9)
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Markétka na hipoterapii

Markétka se vita s kamaradem
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Terezka v novém kodaie
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Priloha E

Bohousek rozesmal Markétku



Priloha F

Kde hledat pomoc pro rodiny s détmi s DMO (vybrané kontakty):

e Sdruzeni pro komplexni péci pii détské mozkové obrné, Klimentska 9,

110 00 Praha 1, tel : 602 727 472, http://www.dmoinfo.cz

e Postizené déti, Pro rodice a pratele déti zdravotné postizenych nebo
postizenim ohrozenych, http://www.postizenedeti.cz/

e DMO POBYTY, o0.s., Taborska 965, Mlada Boleslav 293 01,
http://www.dmopobyty.cz/

e Strediska pro ranou péci (Praha, Liberec, Plzen),

http://www.ranapece.eu

e Spoleénost pro ranou pédi (Brno, Olomouc, Ceské Budgjovice,

Ostrava), http://www.ranapece.cz

e OS LOGO, pomoc pro lidi s poruchami komunikace nebo hybnosti,

rana péce, Praha, Brno, http://www.oslogo.cz/

e DEMKA, spoleénost postizenych DMO v CR, se sidlem Piibram, avsak

celorepublikovou puisobnosti, http://www.demka.cz

e HELPNET, informaéni portdl pro lidi se specifickymi potiebami,
http://www.helpnet.cz

e Narodni rada osob se zdravotnim postizenim, http://www.nrzp.cz

e http://www.sancedetem.cz/

e Ceskoslovenska rehabilitaéni spoleénost Dr.Vojty, Ortenovo nam. 37

Praha 7, http://www.vojtovaspolecnost.cz/index.php

o C(Ceska Asociace Détskych Bobath Terapeutt, Ostrava,
http://www.cadbt.cz/dmo.htm

e OS Svitani, hiporehabilitace, Jablonec nad Nisou, http://www.0s-

svitani.cz/
e ISAR Obcanské sdruzeni pro hiporehabilitaci, Stfedocesky kraj,
http://www.hiporehabilitace.com/Isar.html
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Priloha G

Seznam vybranvch 14dzni a 1é¢eben pro déti s DMO:

LAZNE:

Lazné Klimkovice, www.sanatoria-klimkovice.cz

Janské 1azné, www.janske-lazne.cz

Nové lazné Teplice v Cechach, www.lazneteplice.cz

Termalni lazné¢ Velké Losiny — Détska lazenska l1écebna, www.lazne-

losiny.cz/

LECEBNY:

Jihomoravské détské centrum specializované zdravotni péce,
ptispévkova organizace pobocka Boskovice, www.dlpp.cz

Hamzova odborna 1é¢ebna pro déti a dospélé, KoSumberk,

www.hamzova-lecebna.cz

REHABILITACNI STREDISKA S MOZNYM POBYTEM:

Odborny 1é¢ebny tstav Metylovice - www.olum.cz

Détské centrum Znojmo - www.detskecentrumzn.cz

Fyzioterapeutické centrum Jimramov - www.rehacentrumjimramov.cz

Arpida, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim, Ceské

Budgjovice — www.arpida.cz
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PREDSKOLAK 3k PRO ZDRAVI

lerapie
V JEZDECKEM

Trépi vadcho potomka pohybové obtiZe a cheete je efektivné fedit? Mate moznost -
hipoterapii, koni¢ka, ktery 1é¢i. Zeptali jsme se na viechno, co by vés o této formé
rehabilitace mohlo zajimat, a pfinasime vam odpovédi.

lhpo(mpk je ;ednou zforem uluhhu«,
Rjim cilem je zlepiit peedevsim pohybové
schopnasti jedince. Hlavnim stimulem
archabilitaénim prvkem hipoterapie je
pohyb koné vkroku. Metodu bze vyuit

u diroké skily diagnoz dospélich i déti vietné
kojenciia balolat. U téch mladsich jednobo
roku & déti s détskou mozkovou obrnou
vyukivime podobny princip jako u Vojtovy
metody - stimulaci globilniho lokomedniho
vzoru. Jedni se o aktivaci pohybovyich vzort,
sekterymi seiiz narodime. Po komplexnim
Kincziologickém vyscticai fyzioterapeutem se
stanovi pohybové schopnosti, podle nich? se
pak diréii uréi nejvhodnéiéi poloha na hibetu
Koné, VyuZivime zejména poloh primirniho
veptiment, opatného sedu, aktivntho sedu

2 sedu bez drdent. Volbu poloh, plemeno
koné, ddku terapie, povrch terénu a rychlost
konského kroku je vidy nutné upravovat
podle motorickjch dovednosti ditéte a jeho
momentdlnibo celkoveho naladént.

102 wwwmiminkacz

v Kldra Kotibovd

Diélka terapie se pohybuje od osmi do deseti
minuty malych miminek a od pétadvaceti
do ticeti minut u vétiich d&ti a dospélych
Zsledins pohybovyich schopaostech jedince

ana presnd stanovendm ci terapie.

E BEZPECNA

lmlamknmwh'xmumikv\uklivily.

Kazdé hip ické iskop Hij e zatim nenalezla v smbnilu
musi prisaé dodriova b ¢ misto, Nklady na jeji

asady, mezi Kieré patfs \bénh(-lntln p«mu,umnsoknllmusmhmu
Koné, icho diouhodoby speciinivicxik na jeiich tihradé podilet. Hodng proto zdlesi

érakonii cddho 1y h o
Hipoterapii standardné providi fyzicterap jak sc jim dafi i
specializovang v lomio oboru.

JMET AZNAT \
JPINY? :\m. h|mmpmw(u\hm|rk‘lwm|umml
Ke kvalitnimu priby piey jndjako s Bobath
Imudnsdplinlmipt‘nlup‘cutmiunma kmmplan,wmlaaw logopediiatd.
Pz e s St oo
inich spec dingnny ditte. ickich mu.alrn.mr
; b

vyudit schop

v prostoru v nestabil i situaci,

vysetient, na zakhdt L(cr&m s um cl]
hlp((cnpl,‘

stimulaci, kterd je ddna krokem koné
v pravidelném rytmu a jeho bakanéni
plochou v 30 zméru. Pro dspeinast by

e mutnd motiva
Koatakts nim rozviji » dité

zasprivny berxnuhmenaureml bcnoﬁlcm h|5\\ltmp i \kq-«xukd-
ptimilni p it elné stanoveni inim vztal
idedlni intenzity terapic, smk\\ll.jmmtclcmnlmubﬂ\\h plisci.
JACI KONE JSOU VHODNP?

i vibéru honé peo hipoteeapii neni

P Hlavnim Délka viditelného visledku terapic je :.'n uu

Viedinecsperfekinim  na zdvaznosti probiému. Rychly efekt Lasto
ZERL RS s o

socidlni citénia vzbuzuje pozitiva emoce. Keoke. Drobné defekty vichop v

Narozdil od jinych fyzi i mohou mit 7a ni ,,‘ a10ipo 2-3 nivitéviich, Upfednostingeme

metod, které ho nemusi péilis oslovie, Iybnost Klienta. Pr i i v pocdobé hip itadni

je hiporehabilitace péfiemnym a milym p(dnuv&nl mladSA Lme ku-ll mus pobytd, kdy je po dobu 4 a2 8 dnid Klientovi
Fanovk ickd lekee 21

zpestienim dre. nnk‘scm km:l&a rsdosc

Knim vraci. P hif
limbicky systém (Lpocitovy’ mmk“). kmy
je hlavnim spoustétem pro urtity pohybovy
program. Napﬁ\tad pokud stimolueme

velk di 2 po charakicrové strénce, doicho 1

icks’ i musi byt vel §
aodolny tak. aby denné zviddal trénink
se rdravym jezdcem, phipravu ze

jed

a bk, mi viraznou
nmhmku\rduun Blavickyi plesto,

i prici s Klicnty.

mkjc mbyme wné. ab_t‘ privykl &.::..‘.. Kopecki

schapn. Intenzivnima pravidelnym

e cbalo ot

v r:\mn terapie ze strany ditéte
ity fedi. akakoli lekavost

moznost k fixaci tohoto vivojového stupné.

nd:u bizen ;v neplipustnd.

Zdroj: Caballinus, [online]. [cit. 2012-03-08]. Dostupné z Www:

http://www.caballinus.cz/web/index.php/napsali_o_nas/19/clanky
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