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ABSTRAKT

Diserta¢ni pace na téma Potieba holistického ptistupu v péci o dit€ s diagnézou
détska mozkova obrna (DMO) pojednava v Sirokém kontextu o problematice spojené
s danym onemocnénim. DMO pfedstavuje neurovyvojové neprogresivni onemocnéni,
které postihuje zejména systém motoricky, velmi ¢asto se vSak spojuje se senzorickymi,
senzitivnimi i neurokognitivnimi lézemi.

I pies to, Ze se incidence DMO primérné pohybuje v rozmezi 1,5 — 2/1000 zivé
narozenych, je problematika tohoto onemocnéni stale aktualni. V poslednich
desetiletich vSak dochdzi v hospodarsky vyspélych zemich svéta k mirnému nartstu
poétu onemocnéni, coz je davano do souvislosti s pokroky v neonatologické péci a
vyraznym rozvojem IVF (mimotélni oplodnéni). Méni se nahled na etiologii
onemocnéni, rovnéZ se méni pocetni zastoupeni jednotlivych forem DMO. Ubyva
forem hemiparetickych a atetotickych, na druhé stran¢ se vsSak zvySuje pocet
diparetickych, kvadruparetickych postizeni, rovnéz se zvySuje pocet pridruzenych
postizeni. DMO piedstavuje postizeni vyzadujici rovnéz celozivotni, multidisciplinarni
pécCi a pozornost, s ¢imz nasledné€ souvisi ekonomické zatizeni spolecnosti.

Teoretickd ¢ast prace shrnuje dostupné poznatky o pfi¢indch, projevech,
diagnostice a 1é¢ebnych moznostech détské mozkové obrny. Déle je v této Casti prace
zachycen vliv onemocnéni na rozvoj osobnosti postizeného ditéte jak v oblasti
motorické, psychické, kognitivni, emociondlni, rovnéz tak zisadni vliv na proces
socializace jedince. Zavér teoretické Casti je vénovan problematice moznosti vzdélani
ditéte s diagn6zou DMO a problematice socidlni, ktera je jednim z podstatnych faktort
ovliviiyjicich zivot nejen postizeného jedince, ale 1 zivoty ostatnich ¢lend rodiny
zajiStujicich péci o postizené dite.

Vyzkumna cast prace je zaméfena na sledovani a nasledné zhodnoceni
soucasného stavu péce o dit¢ s DMO, pficemz je vyzkum zameéten na tfi stézejni oblasti.
V prvni oblasti, ktera se vztahuje Kk poskytovani zdravotni péce, je vyhodnocovana
problematika v€asného zachytu poruch hybnosti a jejich nasledna terapie
prostfednictvim fyzioterapie, zejména Vojtovou metodou reflexni lokomoce. V této
oblasti je rovnéz sledovana provazanost a dostupnost jednotlivych 1é¢ebnych moznosti

s ohledem na celoZivotni naroky.



Druhou zasadni oblasti sledovanou ve vyzkumné ¢asti je oblast vzdélavani, umoziujici
ditéti s DMO dosahnout nejvyssiho mozného vzdélani a vytvoreni piedpokladi pro
zaClenéni a samostatné uplatnéni ve spoleCnosti. Zaveérecnd ¢ast prace vyhodnocuje
socialni problematiku dané oblasti se zaméfenim na socidlni pomoc a sluzby
poskytované rodiné ¢i pecujici osobé o dit¢ s diagndzou détskd mozkova obrna.

Vyzkumna ¢ast prace ma charakter kvalitativni studie s vyuzitim dotaznikové metody a
polostrukturovaného rozhovoru. Vysledky vyzkumu vychazeji z provedenych
rozhovorti s matkami postizenych déti zpracovanych pomoci ramcové analyzy a

z provedeného dotaznikového Setfeni mezi obvodnimi lékafi.



ABSTRACT

This dissertation on The need of holistic approach concerning the treatment of
child diagnosed with cerebral palsy (CP) deals in broad context with the consideration
on the problems connected to this disease. CP represents a neurodeveloping, non-
progressive disease which significantly intervenes into motoric system, but very often it
combined to sensorial and also neurocognitive lesions.

However the occurrence of CP still remains up-to-date with 1,5-2/1000 of live-

borns among population in the world, in the last decades in economic advanced
countries the occurrence of CP has slightly increased. This increase is supposed to be in
relation with neonatology treatment progress and the development of IVF (in vitro
fertilisation).
The view on etiology of the disease and the number of particular forms of the CP has
been constantly transforming. There is a decrease of hemiplegia and athetoid forms, and
the occurrence of diplegia and quadruplegia have increased as well as the related
disabilities. The Cerebral Palsy means a disease requiring lifelong and multidisciplinary
care which is at the same time linked to an economic burden of society.

The theoretical part of this dissertation summarizes accessible knowledge about
the causes, development, progress and treatment options of the CP. Then the influence
of the disease on the motoric, mental, cognitive and emotional development of the child
and the impact on the process of socialization are described. The final part of this
theoretical part is focused on questions of educational options of the child diagnosed
with CP and on the social question which is one of the substantial factors affecting not
only the life of the diseased one, but also the life of the whole family providing the care.

The research part is focused on monitoring and subsequent evaluation of current
situation of a complex treatment of the child with CP. The research is divided into three
main areas, which are the medical care, the education and the social question.
Concerning the medical care there is an evaluation of the problem of an early diagnose
of the mobility impairments and the subsequent physical treatment, mainly using the
Vojta method of reflexive locomotion. In the given area, the co-relation and the
availability of individual medical treatments in the aspect to the whole life demands are

also monitored.



Another significant monitored area in the research part is the education which enables
the child to reach the highest possible level of education and the creation of pre-
conditions for his individual incorporation and role in the society.

The final part of the work evaluates the social problematics in the given area with the
emphasis on the social help and services provided to the family or the assistant caring
for the CP child.

The research part has got the character of a qualitative study using the questionnaire
method and half-structured dialogue. The research results were evaluated on the basis of
the dialogues led with the mothers of the disabled children proceeded through the soft-
standard analysis and the questionnaire inspection among the GPs.
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Uvod

Détska mozkova obrna (DMO) je chronické neprogresivni onemocnéni
charakterizované poruchou hybnosti a vyvoje hybnosti. Dale byva onemocnéni
doprovazeno poruchami smyslovymi, poruchami psychiky, epilepsii. Spole¢nym
jmenovatelem vSech projevu je vznik na podkladé poskozeni nezralého mozku — podle
platné mezindrodni konvence od 12. tydne gravidity do 1. roku postnatalniho Zivota.
Onemocnéni provazi jedince po cely zivot a stejné tak jako v minulosti i v soucasné
dobé¢ predstavuje znacny zdravotni a socidlni problém pro kazdou spole¢nost.

V poslednich zhruba 20 - ti letech se méni, na zéklad¢ nejnovéjsich diagnostickych
metod, nazory na patofyziologii vyvolavajicich pii¢in, které vedou k tomuto
onemocnéni v obdobi prenatalnim, perinatalnim a postnatdlnim. Cilend prenatalni a
perinatalni intervence na jedné strané vede ke snizeni vyskytu neurovyvojovych
syndromd, na stran¢ druhé pretrvava a mirn¢ se zvySuje vyskyt v zavislosti na
gestanim veéku. Mezi dalSi faktory piispivajici k cCetnosti vyskytu se tadi lécba
infertility a mnohocetnd té€hotenstvi ve vysSim véku, rovnéz tak zvySené piezivani
novorozencu vyzadujicich intenzivni péci. Zajisténi odpovidajici péce o dité s dg.detska
mozkova obrna predstavuje tedy stale aktudlni vyzvu nejen pro cely systém zdravotni
péce, ale 1 pro odpovidajici ndvaznost v systému socialni péce, rovnéz tak v oblasti
vychovné a vzdélavaci péce.

Obdobi ptfelomu tisicileti bylo v nasi zemi charakterizovano zahdjenim fady
transformacnich zmén jednak v oblasti poskytovani zdravotni péce - zména systému
financovani, redukce akutnich liZzek, zasadni zmény v profesnim vzdélavani
zdravotnickych pracovnikl. Novy zdkon v oblasti poskytovani socidlnich sluZzeb piinasi
fadu zdsadnich zmén majicich vliv na kvalitu poskytované péce handicapovanému
jedinci a tim bezesporu dité postizené urcitou formou détské mozkové obrny je. Dalsi
oblasti, ve které dochazi k zasadnim zménam ve vztahu k postizenému ditéti, je i
pusobnost novely Skolského zakona, umoznujici plnou integraci postizeného ditéte do

Skolského zatizeni bézného typu.



1. Definice DMO

Détska mozkova obrna piedstavuje onemocnéni provazejici celou historii
lidstva. Jak uvadi Galli, znamky télesného postizeni byly pfitomné jiz na sochach
pochazejicich z vykopavek starovékého Egypta. V souvislosti s témito archeologickymi
nalezy uvadi pfiznaky postizeni faraona Siptaha, panovnika 19. dynastie vladnouciho
Vv obdobi mezi 1193-1185 pf. n. L., které by podle dochovanych ostatkii mohly potvrdit
diagn6zu DMO (Galli et al, 2006, Lesny, 1972).

V zivotopisech slavnych, historicky dolozenych osobnosti, nachdzime faktické
popisy priznakl, jejichz hodnoceni podle soucasnych védomosti svédéi témer se
stoprocentni jistotou o postizeni détskou mozkovou obrnou. Lesny uvadi ve svych
publikacich (1984, 1987, 1991) ptiklady historickych osobnosti, u nichz bylo mozno na
zaklad¢ dostupnych historickych pramend stanovit diagnézu détské mozkové obrny.
Jednou z uvadénych osobnosti byl cisaf Claudius. Jeho vzezieni bylo natolik
nenormdlni, ze Claudiovo okoli poklddalo tohoto nadaného historika a pozdé¢ji i
uspéSného statnika za debilniho jedince. Podle dochovanych zprav trpél poruchou
pohybového Ttstroji, Spatné chodil, m¢l zaskuby v oblieji prezentované jako
nepotlacitelné pohyby, Spatné mluvil, i kdyZ se patrné nejednalo o koktavost. Jako dalsi
historickou osobu s postizenim détskou mozkovou obrnou uvadi Lesny lorda Byrona. Z
dochovanych informaci lze témét se stoprocentni jistotou usoudit, Ze u Byrona §lo o
détskou mozkovou obrnu, s nejvétsi pravdépodobnosti o tzv. klasickou diparetickou
formu spojenou se spastickym ochrnutim. Historickou osobnosti postizenou DMO byl
déale napft. cisaf Vilém II. Brzy po narozeni u n¢j bylo zjiSt€éno ochrnuti levé horni
koncetiny, jeZ se nikdy Gplné€ nenapravilo. Vilémovou nejpravdépodobnéjsi diagnézou
se tedy zda byt hemiparetickd forma détské mozkové obrny z porodniho traumatu
zpusobeného nedostatkem kysliku pii dlouhotrvajicim porodu (Lesny, 1984).

Prvni zminky o DMO jsou zachyceny v dile slavného italského anatoma G.
Morgagniho, dalsi podrobnéj$i zminky o tomto onemocnéni zanechal francouzsky
psychiatr J. B. D. Esquirola. V roce 1827 vesel ve znamost prvni védecky popis
hemiparetické formy od Cazauvielha (Lesny, 1984).

Prvni moderni popis této nemoci piinesl ziejmé anglicky ortoped W. J. Little
(1810-1892), podle kterého se zpocatku nemoc oznacovala jako Littleova. Jako prvni
popsal nckteré typické ptiznaky DMO a jejich vznik dal do souvislosti s tézkym

porodem. Littl, spole¢né s fadou dalSich odbornikii, v nésledujicim obdobi padesati let,
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rozvijel nejen vlastni poznani o DMO, ale v zavislosti na tirovni poznani se snazil ve
své koncepci zabranit vzniku nebo alesponn omezit rozsah druhotnych zmén
postihujicich pohybovy aparat. Dalsim vyznamnym cilem samotného Littla a jeho
spolupracovniki byla snaha zaclenit postizené dit¢ do bézného Zivota, naucit jej vse, cO
k béznému zivotu potiebovalo a bylo schopno se naucit. Celd koncepce 1écby se v tomto
obdobi poznani DMO zabyvala lé¢enim symptomid nemoci, nikoliv vSak pficinou
vlastniho onemocnéni mozku (Lesny, 1972).

Poznani v oblasti DMO pokracovalo dale, v roce 1897 byly dosavadni znalosti

shrnuty Sigismundem Freudem v Nothnagelové ucebnici. Extrapyramidova forma
DMO byla popséna v roce 1895 Antonem, v roce 1909 nasleduje prvni popis
hypotonické formy od O. Foerstera.
Termin cerebral palsy (DMO) pouzil jako prvni Wallenberg v roce 1886 a po ném
Lovett, Osler v roce 1888 a Freud v roce 1893 (Lesny, 1969). V nasi odborné literatuie
jsou zachovany prvni poznatky o DMO v pracich A. Heverocha z roku 1897 a L.
Haskovce.

Nasledné obdobi bylo charakterizovdno utlumem z4jmu o studium DMO, coz
bylo déno popsadnim hlavnich klinickych syndromt, objasnénim etiologie alespon
Vv hrubych rysech a nedostatecnymi 1é¢ebnymi moznostmi.

K obratu v dalsim zkoumani DMO dochazi az po 2. svétové valce v souvislosti
srozvojem rehabilitace. Dané obdobi je v historii détské mozkové choroby
charakterizovano jako éra snazeni o racionalni 1écbu déti s poSkozenym mozkem. Ve
snaze nalézt lepSi metody 1éCby postizenych déti se mySleni posouva vyrazné k
centralni nervové soustavé, hovoii se o poruchich neuromuskularnich. A tak vedle
stoupencit konceptu muskuloskeletarniho poskozeni - Dealer, Phelps s pifevahou
ortopedické 1é€by, vznika celd fada neuromuskularnich metod a konceptl vychézejicich
disledné¢ z vyvojové neurofyziologie — Temple Fay, Knott, Kabat, Rood, Avers,
Bobath, Brunnstrom (Doman, 1997). Z ¢eskych autort jsou nejvétsim zdrojem poznatki
0 DMO préce Ivana Lesného.

Nepochybné¢ se da predpokladat dalsi faze fteSeni problematiky déti s
poSkozenym mozkem a to je éra prevence. K této domnénce opraviiuji neustéle

narustajici poznatky neurofyziologie, dokonalejsi diagnostické metody.
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Jak je patrné z pfedchoziho textu, v priibéhu vyvoje dochazelo i ke zménam
Vv oblasti vlastni definice DMO. Plivodni oznafeni pro toto onemocnéni, které bylo
uzivané¢ od roku 1952 a uvedené v praxi Ivanem Lesnym, bylo perinatalni
encefalopatie. Od roku 1959 u nas zakladatel Ceské détské neurologie Ivan Lesny
definuje DMO jako* rané vzniklé postizeni mozku - pred porodem, pri porodu a tésné
po ném, projevujici se prevazné v poruchdch hybnosti a vyvoje hybnosti“(Lesny, 1985D,
s. 9).

V soudasné dobé je v Ceské republice uzivano oznadeni détska mozkova obrna, i
kdyz jak uvadi Slapal: ,, Jedna se o nepfesné oznadeni, protoZe ne viechny motorické
projevy maji charakter obrny a navic ve vétSin¢ piipadd pravdépodobné dochazi
k mi§nimu postizeni“(Slapal, 1996, s. 26). Z téchto divodii byva nékdy uZzivano
oznaceni encefalopatie, jako blize nespecifikované poskozeni mozku (Jankovsky, 2006,
s. 40).

S. Kotagal (1996) uvadi, ze se jedna o staciondrni encefalopatii, ktera je
vyvolana poskozenim nezralého mozku v pre-, peri- nebo postnatalnim obdobi a mize
se projevovat motorickym, mentdlnim nebo smyslovym handicapem. Provézi tedy
jedince po cely zivot a v dnes$ni dob¢ ptredstavuje zna¢ny zdravotni a socidlni problém
pro kazdou spolecnost.

Dal$im z pojmt, které slouzi pro oznaceni détské mozkové obrny, je termin
infantilni cerebralni paréza (ICP), termin uzivany Vaclavem Vojtou (1993).

V souvislosti s utvafejicim se klinickym obrazem détské mozkové obrny,
zejména v 1. roce zivota jedince, se dnes, jak uvadi Opatfilova, setkdvame s diagnézou
centralni koordina¢ni porucha (CKP) nebo centralni tonusova porucha (CTP) (sec. cit.
Opattilova, 2009, Rican, P., Krejcitova, D., 1995, s. 76).

Kraus ve své monografii definuje DMO nasledovné: ,, Détskd mozkova obrna
patii mezi nejcetnéj$i neurovyvojovd onemocnéni. Je neprogresivnim, le¢ ve svych
projevech nikoli neménnym postizenim vyvijejiciho se mozku* (Kraus, 2005, s. 21).

Z dalsich definic je mozné uvést definici DMO Zivného:“DMO je zastfesujici
pojem pro oznaceni skupiny chronickych onemocnéni charakterizovanych poruchou
kontroly hybnosti, kterd se objevuje v nékolika prvnich letech Zivota a kterd se
zpravidla v dal§im pribéhu Zivota nezhoruje” (Zivny, 2006).

Jinak formulovanou definici uvadi Chmelova: ,, DMO lze definovat jako

persistujici, ale ne neménné postizeni hybnosti a postury, které je zpiisobené
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neprogresivnim poskozenim nezralého mozku v pre-, peri- nebo postnatalnim udobi. Za
horni ¢asovou hranici se udava vék jednoho roku* (Chmelova, 2003).

Encyklopedie Health Guide uvadi definici: DMO je skupina poruch, ktera
zahrnuje pohyb, uceni, sluch, zrak a mysleni. Tyto poruchy se objevuji v souvislosti s
poruchou vyvoje mozku.

Bax et al. (2005) modifikovali Baxovu definici (1964): DMO je skupina
permanentnich poruch ve vyvoji pohybu a postury, zptisobujici omezeni aktivit,
zpusobené neprogresivnim poskozenim, které vzniklo ve vyvijejicim se mozku.
Motorické poruchy jsou u DMO casto doprovazené poruchami Citi, percepce,
poznavani, komunikace, epilepsii a sekundarnimi muskulo-skeletalnimi problémy.

V roce 2004 se uskutecnila zdsadni konference The 2004 Bethesda Conference
on the Definition and Classification of Cerebral Palsy (CP), kterd se Siroce zaobirala
problematikou DMO (www.cph-ncm.ku.dk). Konference pievzala inovovanou definici
DMO podle Baxe (Rosenbaum, Paneth, Leviton a Goldstein 2004).

| pres odliSné formulace jednotlivych definic, lze vysledovat spole¢né
atributy, které vSemi definicemi prostupuji. Jedna se o onemocnéni raného véku
(détska), hlavni pri¢ina je soustfedéna v centralnim nervovém systému (mozkova)
a dominantni priznaky se tykaji naruSeni hybnosti (obrna). V podstaté je mozZno

konstatovat, Ze ani po 150 letech diskusi neexistuje vS§eobecné prFijimana definice
DMO.

1.1 Incidence DMO

Prevalence DMO vV celosvétovém méfitku se pohybuje, jak uvadi Kraus,
v rozsahu 1,5-3 na 1000 zivé narozenych a to i pies Cetné geografické variace (Kraus,
2005, s. 35). RovnéZ je mozné sledovat rozdily mezi zjiSténymi daty v Case. Incidence
1,5 — 2 piipady na 1000 zivé narozenych byla uvadéna v roce 1970 (Cooley, 2004),
idaje ze Svédska v letech 1967 — 1970 udavaly hodnoty 1,9/ 1000 Zivé narozenych.
Statistiky zapadni Australie vSak ve stejném obdobi uvadély nariist hodnoty z 2,2 na 2,5
ptipadl na 1000 narozenych.
Studie shromazd'ujici data o vyskytu DMO v populaci se neshoduji v piesnych ¢islech,

coz je odvozovano od Siroké Skaly pficin podilejicich se na vzniku DMO a
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nejednotného piistupu v hodnoceni dané¢ho stavu. I pfes tyto rozpory existuje vyznamna
celosvétova podobnost ve vyskytu DMO.

Studie realizované v 80. letech uvadgji vyskyt DMO v populaci ve Svédsku 2.4 na 1000
ziveé narozenych, v letech 90. je vSak jiz uvadén vyskyt 2,5/1000. Ve stejném Casovém
obdobi se pohyboval vyskyt DMO v populaci v Atlanté 2,3 na 1000 zivé narozenych a
v Cing to bylo1,6 /1000 (Miller, 2005 sec. cit. Hagberg, 1996, Hagberg, 1993, Murphy,
1993, Liu JM, 1999). Podle informaci uvadénych United Cerebral Palsy v USA je
détskou mozkovou obrnou postizeno 550 az 764 tisic Amerianti a rocné¢ je
diagnostikovano 9750 novych ptipadt (UCP, 2003).

Johnsonova (2002) vytvotila databazi 6000 evropskych déti s DMO ze 13
geograficky definovanych populaci Evropy. V letech 1980 — 1990 byla cetnost vyskytu
DMO 2,08 ptipadi na 1000 zivé narozenych déti. Kazdé paté dit¢ mélo tézky
intelektualni deficit a nebylo schopné chiize.

Podle vysledkii studie, provedené v Dansku v roce 1990, se v této zemi

vyskytuje DMO v poctu 3 na 1000 Zivé narozenych novorozencti. Podobnych vysledka
doséhla také australska studie z 90. let.
United Cerebral Palsy Research (2007) ve své studii v Sesti zemich uvadi incindenci
DMO 2.12-2.45 na 1000 zivé narozenych déti, coz povazuje za mirny nartust v
poslednich letech. ZlepSeni zdravotni péce o novorozence s nizkou porodni védhou na
strané druhé vede k vy$simu vyskytu DMO.

Vyskyt DMO vzristd s klesajici porodni hmotnosti a gestacnim vékem.
Incidence v CR sledovana v obdobi mezi lety 1997-2000 byla relativné vysoka a
pfedstavovala ve skupiné novorozencl s porodni hmotnosti pod 1500g 13%, pficemz
novorozenci S porodni vahou500-999g piedstavovali plnych 22%, novorozenci
S porodni vahou 1000- 1499g byli zastoupeni 10%. U novorozencii s velmi nizkou
porodni hmotnosti se nejCastéji  vyskytuje spastickd diplegie, incidence
psychomotorické retardace je uvadéna u déti s porodni hmotnosti pod 1500g 8%,
pfi¢emZ hmotnost v rozmezi 1000g — 1499¢g piedstavuje 6%, hmotnost 500- 999g vSak
jiz celych 13%. Psychomotoricka retardace Casto doprovazi vyskyt DMO. Dalsi
rizikovou skupinu zhlediska rozvoje neurosenzorické morbidity predstavuji
novorozenci s porodni hmotnosti 2000g a vétsi po tézké porodni asfyxii s diagndzou
hypoxicko-ischemicka encefalopatie 2-3 stupné. Vyskyt DMO v téchto ptipadech
dosahuje u prezivsich plnych 90%, psychomotoricka retardace 50-60%, vyskyt epilepsie
dosahuje 35-40%, poruchy zraku jsou prezentovany v 10% (Dort a kol, 2005, s. 14).
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Obdobné zavéry je mozno nalézt v praci Zobana (2008), ktery rozdéluje
morbiditu spojenou s porodem do tii skupin: perinatdlni, neonatalni a pozdni, pfi¢emz
DMO zarazuje do skupiny posledni, tedy pozdni morbidity. Za vyznamné rizikové
faktory pozdni morbidity a vzniku DMO povazuje porod pied 30. tydnem t¢hotenstvi,
preeklampsii a viceCetné t€hotenstvi. Vyznamnou souvislost autor shledal mezi porodni
vahou a vyskytem DMO. U ploda s vahou 500 — 749 g je to 17-30%, u plodi s vahou
750 — 999 g 9 — 15 %, 1000 — 1499 g 1-4 %. U vSech uvedenych kategorii (500 — 1500
g porodni vahy) je to v priméru 5-7 %. To koreluje s ndlezem Johnsonové (2002), ktera
uvadi, ze u déti s porodni vahou pod 1500g byl vyskyt DMO 70 x vys$si ve srovnani s
détmi s minimalni porodni véhou 2500 g.

V CR je asi 20 000 postizenych déti. Statistika vyskytu DMO v détské populaci
je sledovana prostiednictvim statistického vykazu vypliiovaného obvodnimi pediatry ke
konci kalendarniho roku. Ve specidlné¢ pedagogické literatufe se uvadi 2-5 ptipadi
DMO na 1000 zivé narozenych déti a 50-60 % vyskytu z celkového poctu pohybovych
poruch (Vitkova, 1999).

Ptres urcité pokroky v prevenci a lé€eni znamych pificin DMO zlstavaji pocty
nemocnych s DMO vyrazné&ji neovlivnény, ba naopak, v poslednich cca 30 letech jejich
pocet pozvolna roste. Profil DMO se méni v Case, coz souvisi S pokroky, které prinasi
neonatologicka péce (Beckung at al., 2008). Celosvétové ubyva tézkych forem DMO,
pfibyva stiedné tézkych postizeni. Ubyva atetotickych syndromli a hemiparetickych
forem, naopak pribyva diparetickych forem a kvadruparetickych postizeni. Zména
forem postiZzeni je davana do pfi¢inné souvislosti se zlepSenou zdravotnickou péci o
t€hotné, vyss$i mirou pieZivajicich novorozenct diky intenzivni neonatologické péci.
Podil na téchto zménach vSak zaujima i zvySeny pocet vicecetnych gravidit i vyssi vek
rodicek. Vicecetna te€hotenstvi sebou piinasi znatelné vyssi riziko vyskytu DMO. Pfi
porodu jednoho ditéte piedstavuje mira vyskytu DMO 0,2%, u dvojcat je to 1,5%, u
trojcat pravdépodobnost vzrustad na 8%, u Ctyicat je to jiz celych 43% (Miller, 2005,
Pharoah, 1996, Williams, Hennessy, Albermann, 1996).
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1.2 Rizikové faktory a etiologie DMO

V  poslednich zhruba 20-ti letech se méni na zékladé nejnovéjsich
diagnostickych metod ndzory na patofyziologii vyvolavajicich pfi¢in, které vedou k
tomuto onemocnéni. V zdsad¢ jsou vsak pficiny déleny podle obdobi, ve kterém doslo
k poskozeni nezralého mozku (Ambler 2004, Drlikova 2006a, Komarek, 2000).
Prestoze ve 20-30% ptipadl zlstava etiologie DMO nejasnd, je mozno rozdélit pfi¢iny
onemocnéni do tfi zékladnich skupin.

Prenatalni inzulty pfedstavuji slozitou skupinu faktort. Jsou zastoupeny

nitrodélozni infekei, pisobenim fyzikalnich, toxickych nox a metabolickymi poruchami
matky, které mohou zcela zasadnim zpisobem naru$it normalni vyvoj budouciho
jedince.
Vyvojové vady, které mohou plod postihnout a vést k jeho zaniku ¢i poskozeni, lze
rozdélovat v zavislosti na dobé jejich vzniku (Mydlil, 1995). Jedna se o gametopatie,
blastopatie pifedstavujici poruchy vznikajici pfi oplozeni Zenské pohlavni bunky a
poruchy vznikajici v 1. - 3. tydnu vyvoje embrya, coz v dobé rozvoje asistované
reprodukce zvySuje uvahy o mozné korekci vrozenych metabolickych a jinych vad,
eliminaci narozeni tézce postizenych jedincti atd. Embryopatie - vznikaji v obdobi mezi
4. - 12. tydnem od poceti, coz je obdobi charakterizované tvorbou zarodecnych listil a
naslednou diferenciaci jednotlivych organt. Ve vztahu k pficindam DMO je z hlediska
vyvoje dilezitd diferenciace CNS z ektodermu ve 3. tydnu intrauterinniho vyvoje.
Poskozeni v raném stadiu vyvoje budouciho plodu mize mit rizné pti¢iny, pocinaje
vy$§im vékem matky, piisobenim fyzikalnich vlivii v podobé€ napf. rtg.zafeni. Dale se
uplatituji vlivy toxické (alkohol), metabolické poruchy (diabetes mellitus), ob&hové
poruchy (gestoza), thyreopatie a jeji 1écba v prib&hu gravidity, prodélani virové ¢i
bakterialni infekce v ranych stadiich gravidity, anatomické anomalie délohy, placenty,
mnohocetna t€hotenstvi, RH inkompatibilita atd. (Rosenbaum, 2008).

Infekce je v poslednich letech povazovana za vyznamny rizikovy faktor (Gilstrap
a Ramin 2000). Infekce matky, infek¢ni intrauterinni prostfedi nebo infekce plodu
ziejme vedou k rozvoji DMO, protoze poSkozuji nervové struktury.

Jak uvadi Veleminsky:,, Infekce se déli do skupin podle obdobi vzniku, dle zpisobu
Sifeni infek¢niho agens. Intraovularni infekce vznikajici na podkladé hematogenni
propagace se rozd€luji na ¢asné, které se projevuji jako embryo a fetopatie, intrauterinni

retardace rastu. Pozdni infekce se projevuji jako parenchymatézni zanét placenty,
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intrauterinni retardace rustu, ptredc¢asny porod a klinické projevy infekce plodu.
Podminkou pro vznik hematogenni infekce je pfitomnost mikrobidlniho agens v krvi
matky a jeho prestup do placentarniho obéhu (Veleminsky, 2005, s. 22).
Transplacentarni infekce zptisobuje parenchymat6zni zanét placenty a jako ptivodci jsou
nejcastéji uvadény viry — Virus rubeoly, Cytomegalovirus, Virus herpes simplex,
Morbillivirus, Influenzavirus, Virus Hepaptitis B, HIV. Klinické projevy infekce matky
mohou byt manifestni, Casteji vSak probéhne infekce asymptomaticky. Nasledky infekce
roz$itené krevni cestou mohou zpuasobit prematuritu, hypotrofii plodu, vznik
vyvojovych vad, kongenitalni a postnatalni onemocnéni (Veleminsky, 2005)

Infekce ascendentni cestou predstavuje nejcastéjsi zpusob Sifeni a cCastymi
pivodci jsou zejména grampozitivni streptokoky, stafylokoky, anaerobni koky,
laktobacil, z gramnegativnich ty¢i se objevuji hemofilus, kolibakterie. Ascenze piivodct
v 70 % ptipadi doprovazi protrzeny vak blan, u 30% t¢hotnych se objevuje 1 pii
uzavieném déloznim hrdle. Riziko infekce se zvySuje pii déletrvajicim protrzeni vaku
plodovych blan at’ jiz pfi spontanni ruptufe ¢i instrumentalni (Veleminsky, 2005, s. 74)
Infekce Sifici se ascendentni cestou vyvolavaji syndrom infikovaného amnia (SIA),
jehoz histologickym podkladem je amniovy zanét placenty. Syndrom jednoznacéné
souvisi s pred¢asnym odtokem plodové vody a predCasnym porodem, ovliviuje
perinatalni morbiditu a mortalitu.

Ischemické inzulty v oblasti CNS, at’ jiz prenatalni ¢i perinatalni, se jevi jako
velmi vyznamné faktory. Nedostatek kysliku je Castou pfi¢inou nepokracujiciho vyvoje
centralniho nervového systému a kone¢ny stupen postizeni zavisi jednak na trvani
hypoxického inzultu, dobé&, kdy k epizod¢ doslo a na schopnosti plodu ¢i novorozence
vyrovnat se s postizenim. Obecné plati, ¢im je stupen vyvoje vyssi, tim se stava mozek
zranitelngj$i a citlivéjsi na plisobici ischemické inzulty. Hypoxické a ischemické inzulty
vedou k poskozeni CNS, s manifestaci poskozeni v oblasti motorického systému,
poruchami svalového napéti, poruchami ¢iti atd (Ambler, 2006, Kraus, 2005).

Perinatalni pFi¢iny predstavuji skupinu Cinitelt neptiznivé ovliviiujici jedince v
obdobi kolem porodu a kratkého tidobi po porodu. Do perinatilnich pfic¢in se fadi
jednak porodni traumata, jedinci nedonoSeni nebo naopak pfendSeni, jedinci s porodni
asfyxii (novorozenci kfiSeni). Za dominantni faktor této skupiny je povaZovéan
preddasny porod a jak uvadi Krauz: ,, Studie populaci ve Svédsku, zapadni Australii
prokdzaly, Ze relativni riziko nervového postizeni se zvySuje vyznamné u déti se

znacnou prematuritou oproti détem narozenych v terminu. Existuje vyznamny vztah
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mezi nizkym gestaénim vékem a zvySenym rizikem vzniku détské mozkové obrny*
(Krauz, 2005, s. 39, Pharoah, Cooke, 1996).
Obecn¢ je piedcasny porod definovan jako ukonceni t€hotenstvi mezi 27. — 37. tydnem
téhotenstvi, hmotnost novorozence je nizsi nez 2 500g. V piipad¢, Zze vaha novorozence
nedosahuje 1000g a plod vykazuje znamky Zzivota — srde¢ni akci, dychaci pohyby,
reakce na podrazdéni, pulzaci pupecniku, je rovnéz ukonceni téhotenstvi klasifikovano
vykazuje znamky zivota déle nez 24 hodin. V zavislosti na porodni hmotnosti a
gestacnim véku jsou nedonoseni novorozenci déleni do 4 zakladnich skupin:

do 28 tydne gestace — s vahou do 999g — extrémné nezrali novorozenci (ELBW)

do 32. tg s vahou od 1000 — 14999 — velmi nezrali novorozenci (VLBW)

do 34. tg s vahou od 1500 - 19999 — stfedn¢ nezrali novorozenci

do 38. tg s vahou od 2000 - 2499g - lehce nezrali novorozenci.
Zéakladnim rizikem pfed¢asné narozenych jedinct je jednak nizka hmotnost a nezralost,
v60 % pfipadi jsou vSak ohroZeni pilisobenim nepfiznivych faktorfi, které s
nedonoSenosti souvisi. V prvni fadé je to opét hypoxie se vSemi dusledky, aciddza,
hyperkapnie zabranujici normalni poporodni adaptaci a vyrazné omezujici detoxikacni
kapacitu ve smyslu snizeni vazby bilirubinu na albumin, ¢asté jsou iontové dysbalance,
hypotermie, infekce (Williams, 1996, Zoban, 2005).
Dilezitym faktorem z hlediska poskozeni mozku je anatomicka lokalizace plisobeni
inzultu, pfesnéji feceno zralost mozkové tkan€¢ v dané oblasti, cévni zasobeni a
metabolicka aktivita neuront. U nezralého novorozence, narozené¢ho do 32. — 33. tydne
gestace, je nejvice cévné zasobovanou oblasti tzv germindlni matrix — centralni ¢ést
mozku, kterd zastdva funkci centra, od néhoz se realizuje, podél glidlnich vodici,
transport novych neuronit smérem do cortexu. Germindlni matrix se jevi jako tkan
vyrazné citlivd na zmény krevniho tlaku a zmény pritoku krve. Hypoxicky inzult mize
v této oblasti vyvolat rupturu s naslednym krvacenim v oblasti a moZnosti provaleni
krvaceni do postrannich mozkovych komor. Hypoxie bilé hmoty v oblasti postrannich
komor se muze projevit nekrézou neuronti za vzniku hypoxické leukomalacie, nebo
muze dojit ke krvaceni do této tkané¢ (Goodman, 2000). Z hlediska dlouhodobych
nasledkt se objevuje hydrocephalus a motorické postizeni zejména dolnich koncetin.
Poskozeni mozku u nedonoSenych novorozencii ve vztahu k asfyxii je odliSné od
donoSenych novorozencl. Jde o nekrézu bilé hmoty s naslednymi vypadky tkané

(periventrikularni leukomalacie) nebo o poruchu autoregulace pritoku krve mozkem s
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naslednym krvacenim do predisponovanych mist — tj. subependymalni krvaceni do
zarodecné matrix nebo v piipadé provaleni do komor — intraventrikularni krvaceni, s
piipadnym posthemoragickym hydrocephalem.

tkan ve velkém rozsahu. Vyznamnym problémem postihujici nedonoSené novorozence
je 1 problematika intrakranidlniho krvaceni. Jak uvadi Macko, v 60% piipadl se rozviji
intrakranidlni krvaceni do 24 hodin, v 85% piipadd se krvaceni rozvine do 48 hodin po
porodu, v 97 % piipadi do konce prvniho tydne Zivota. Zasadni moment pro rozvoj
krvaceni je hypoxicko ischemicky inzult inhibujici autoregula¢ni mechanizmy
upravujici vykyvy rychlosti krevniho toku a vysi krevniho tlaku.

Po 30. tydnu gestace dochdzi k pfesunu metabolické aktivity smérem do kortexu,
neokortikdlni neurony se stdvaji aerobnimi, plivodni metabolickd oblast germinalni
matrix zanikd, coz vysvétluje odliSnou symtomatologii doprovazejici asfyxii
donoSeného novorozence. Postizeni byva lokalizovdno zejména do motorickych
korovych center, do oblasti bazalnich ganglii a jader uloZenych v centralni ¢asti mozku.
Dlouhodobymi nésledky ischémie v téchto oblastech je rozvoj motorickych postizeni s
predilekci na hornich koncetinéach, kortikalni slepota, atrofie mozku.

Intrakranialni hemoragie se jen vzacné objevuje u donoSenych novorozencu, pokud k
nému dojde, pfi¢inou je trauma zejména spojené s porodnim mechanizmem, ojedinéle
se krvaceni vyskytuje jako ruptura cévni malformace. Rovnéz se lisi i lokalizace
krvéaceni u donoSen¢ho novorozence — je to oblast bazalnich ganglii, thalamu a oblast
mozecku, cemuz odpovida i doprovazejici typ DMO (Borek, 2001, Zoban, 2005).

Z hlediska patofyziologie vzniku mozkovych 1ézi se dle soucasnych poznatkl
uplatiiuje mnoho pficin, které vSak pisobi ve vzdjemnych interakcich. Jednotlivé
faktory samy o sob& nevyvolaji poSkozeni mozku, souhra dvou ¢i vice faktord, vSak
muze vyznamn¢ destruovat aktivitu obrannych mechanizml a vést az k ireverzibilni
mozkové 1ézi.

Samostatnou  skupinu rizikovych faktori pfispivajicich ke zvySeni
pravdépodobnosti postizenim DMO piedstavuji viceCetnd tc¢hotenstvi a s tim spojené
vicecCetné porody.

Postnatalni inzulty spojené s kojeneckym obdobim zahrnuji zavazné poranéni
lebky a mozku, bakteridlni meningoencefalitidy, virové encefalitidy, nasledky
metabolickych a toxickych encefalopatii. V plisobeni postnatalnich inzultt se jednotlivy

autofi rozchazeji, dle Lesného (1985b) se pusobeni téchto inzulti poskozujicich
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mozkovou tkan uplatituje od narozeni do 1 roku, dle Amblera (2004) se jedna o
pusobeni do véku 2 let, néktefi autofi uvadi i pozd¢jsi pisobeni. Obecny konsenzus
neurologii uvadi, ze poskozeni nezralé mozkové tkan¢ mize vzniknout nejpozdéji v
obdobi od 6. mésice az 3 let po narozeni (Lesny, 1985 b).

Porodnich traumat, ve smyslu porodnich poranéni, podilejicich se na vzniku DMO
v soucasné dob¢ vyrazné¢ ubyva, coz je dano duslednou prenatdlni péci.
K mechanickému traumatu vedou porody pii abnormalnich polohach plodu, porody
koncem péanevnim, porody protrahované, piekotné, eventuelné¢ instrumentalné¢ vedené
porody. Hlavni nasledky porodnich traumat jsou v zasad¢ dva:

Intrakranidlni krvaceni — a to v podobé krvaceni intraventrikularniho,
intracerebralniho, subarachnoidalniho, ruptury falx cerebri nebo tentoria. Nasledkem
téchto krvaceni mohou byt pozdé&jsi adheze v mistech ptivodniho krvaceni s rozvojem
posthemoragického obstrukéniho hydrocefalu.

Asfyxie plodu vedouci krozvoji vySe uvedenych patologickych zmén
ptispivajicich k poSkozeni nezralé mozkové tkané se vS§emi negativnimi dasledky.
Infekce v postnatdalnim obdobi ptedstavuji vyznamnou skupinu onemocnéni, kterd
mohou byt pfic¢inou poskozeni CNS a nasledné se rozvijejicitho klinického obrazu
nékterého typu DMO. Vznik Casné infekce novorozence ma zpravidla fadu pficin-
mnozstvi bakterii v porodnich cestach, doba gestace, délka porodu, ptedéasny odtok
plodové vody, rozsah a zavaznost porodnického zasahu, porodni hmotnost, zralost
plodu. Pribéh infekce novorozence a zejména rychly piechod do septického stavu
vyznamné ovliviiuje jak novorozeneckou mortalitu, tak 1 pozd¢jSi morbiditu ditéte.
Infekce nastupujici po prvnich dvou dnech Zivota novorozence muize mit pavod
souvisejici jesté s infekci matky, Castéji se vSak jiz uplatiiuje vazba na prostredi, v némz
se novorozenec nachéazi. Nejcastéjsi stavy, které se u novorozenct objevuji, jsou sepse,
infekce mocovych cest, onemocnéni dychaciho systému a meningitidy. Z hlediska
vztahu infekce a vyvoje DMO se jako znacné problematické jevi novorozenecké
meningitidy, které se od ostatnich novorozeneckych infekci lisi klinickym prabéhem i
stale vysokou Umrtnosti. Mezi nej¢astéji se vyskytujici nasledky doprovazejici zanéty
mozku a mozkovych oball se fadi hydrocephalus, motorické, mentélni ¢i1 kombinované
postizeni (Kraus, 2005).

Hyperbilirubinemie pies preventivni opatieni vedouci ke snizeni miry postizeni
nervového systému predstavuje i nadale vyznamnou pii¢inu mozkovych 1ézi a objevuje

se zejména v etiologii dystonické a dyskinetické formy détské mozkové obrny(Mydlil,
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1995). Vyrazn¢ ubylo hyperbilirubinemii vznikajicich na podkladé fetalni
erytroblastdzy pfi izoimunizace Rh negativni matky, Rh pozitivnim plodem, ¢ehoz bylo
dosazeno daslednou depistazi a prevenci Rh negativnich Zen Rh pozitivnim plodem.

Patofyziologie spojena s hyperbilirubinemii se odviji od nedostate¢né¢ vyvinuté
hematoencephalické bariéry. Oddéleni extraceluldrniho prostfedi mozku od krve ma
zabranit za fyziologického stavu vystaveni neuront kolisani hladiny elektrolytd,
hormoniti, neurotransmiterti, rastovych faktort atd. Klinicky symptom ikterus je ¢astym
nalezem v novorozeneckém obdobi a vznika v souvislosti s vy$§im zanikem erytrocyta,
vy$$i hladinou bilirubinu vznikajiciho pfi rozpadu erytrocytll a snizenymi moZznostmi
jeho eliminace z organizmu. U novorozencl nedonoSenych je zvySen obrat erytrocytu,
je snizeno vychytdvani bilirubinu hepatocytem, je snizena ucinnost konjugacnich
mechanizmil jaterni tkang. Nasledky novorozeneckého ikteru, spojeného s vyraznym
zvySenim koncentrace bilirubinu v Krvi, ktery pronika hematoencephalickou barierou do
mozkové tkan€, vedou k poskozeni v oblasti jader mozkového kmene a bazalnich

ganglii (Necas, 2004).

Shrnuti:

Rizikové faktory nebo piimo pisobici inzulty v dobé prenatalni, perinatalni
¢i postnatalni zasadnim zpiisobem ovliviiuji nezraly centralni nervovy systém
(CNS). Zakladni charakteristikou CNS u zralého novorozence je neukoncenost
vyvoje, nejsou rozvinuty funkce senzorické, jemna motorika. Probiha intenzivni
rozvoj dendritii, postupné dochazi k myelinizace axonovych vliken, rozviji se
synaptické kontakty umozZiujici pfenos informaci v CNS, prenos informace na
systém svalovy, probiha diferenciace Sedé a bilé hmoty mozkové.

Vyvijejici se nervovy systém je velmi citlivy jak na vlivy vnitfniho prostiedi
(zmény v téle matky a plodu) v udobi prenatalnim, tak i na pristupujici pfimé
faktory vnéjSiho prostiredi v obdobi perinatialnim a postnatilnim, které je casové
ohranieno uzavérem hematoencefalické bariéry v prvnim roce véku ditéte

(Vacuska, Dreiseitlova a Vacuskova, 2003).
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1.3 Klasifikace DMO

V tvodnich kapitolach bylo uvedeno, ze ziejmé prvnim, kdo popsal DMO, byl
ortoped Little. Od té doby doznal popis této choroby zna¢ného rozvoje a postupné se
objevila celd fada popist a tfidéni. Klasifikace DMO prosla slozitym vyvojem, ktery
uzce souvisi s rozvojem zajmu o poruchy mozkovych funkci, se vznikem détské
neurologie jako samostatného Iékaiského oboru a Vv neposledni fadé¢ i s uspéchy
mediciny v oblasti snizeni novorozenecké a kojenecké umrtnosti.

Autofi anglosaské literatury dali vzniknout celé fad¢ klasifikacnich schémat,
kterd se navzdjem liSila rozdilnym piistupem klinikli a terapeutli zabyvajicich se
diagnostikou a 1éébou DMO. Mezi nejcastéji uvadéna klasifika¢ni schémata je mozno
zatadit klasifikaci:

Amerického ortopeda Phelpse - zakladem této klasifikace byl stav svalového
napéti, pfitomnost ¢i nepfitomnost vili neovladatelného pohybu a topograficka
lokalizace motorického deficitu (Lesny, 1972).

Déleni DMO dle De Luca — tato klasifikace rozlisuje anatomické a fyziologické
typy DMO.

Klasifika¢ni schéma dle pediatra Perlsteina (Ptiloha 2).

Klinicka klasifikace DMO se odviji od povahy pohybového postizeni, poruch
svalového napéti a anatomické distribuce postizeni. Klinicky se DMO dé&li na tii
zékladni formy — spastické (pyramidové), extrapyramidové a smiSené.

V Ceské republice jsou ziejmé nejuzivangjsi klasifikace Lesného nebo manzeld
Bobathovych.

Klasifikace dle Lesného (1985) rozdéluje DMO do dvou velkych skupin - syndromy
vyhranéné a nevyhranéné:

Syndromy vyhranéné dé€li na formy spastické a nespasticke.

Mezi spastické formy zahrnuje:

diparetickou formu s adduk¢ni kontrakturou (klasicka forma),

diparetickou formu bez addukéni kontraktury (paukospasticka forma),

dale formu hemiparetickou,

formu kvadruparetickou kterd je dale rozliSovédna na bilaterdlni hemiparézu

nebo

kvadruparézu z diparézy).

Mezi formy nespastické zahrnuje:
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formu hypotonickou,

formu dyskinetickou
Nevyhranéné syndromy jsou V podani Lesného popisovany jako mald mozkova
postizeni vyznacujici se pestrou symptomatologii.

Mozeckovou formu povazuje za samostatnou nosologickou jednotku.

Klasifikace manzeli Bobathovych — v této klasifikaci je DMO déleno dle kvality a
distribuce posturdlniho tonu, zaroven dle tize handicapu. Tato klasifikace slouzi
ptredevsim pro rehabilitaci.
l. forma spasticka,
. forma hypotonicka,
I1l.  forma atethoidni (Cista atethosa, choreoathetosa, atethosa s dystonickymi
spasmy, atethosa se spasticitou),

IV.  forma atakticka (s nebo bez spasticity, s nebo bez atethosy).

Z dalsich klasifika¢nich schémat je mozno uvést Klasifikaci dle Kapounka :
l. forma spasticka
Il. forma nespasticka
1. lehké mozkové dysfunkce
Na rozdil od Kapounka, jini autofi napt. Kabele (Kébele,1988), mezi formy DMO

nezarazuje lehkou mozkovou dysfunkci.

Klasifika¢ni schéma podle Kotagala (1996) zahrnuje tyto formy:
Formy spastické - dipareticka f.
hemipareticka f.
kvadrupareticka f.
Formy nespastické - dyskineticko-dystonicka (extrapyramidova) forma
cerebellarni (hypotonicka) forma
formy smiSené
Z hlediska procentualniho zastoupeni je dle Kotagala (1996) nejvice forem spastickych
(61,4 %), dale pak dyskineticko-dystonickych (20,7 %), smisenych (12,2%) a
cerebelarnich (5,7 %). Podobny nézor zastava i Tichy (1998).
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Formy DMO dle Slapala (1996):

Formy spastické - dipareticka forma
hemiparetickd forma
kvadrupareticka forma

Formy nespastické - hypotonicka forma

dyskinetickd forma (extrapyramidova)

Déleni na jednotlivé formy DMO dle Amblera (2004):
Formy spastické — predstavujici nejpocetnéji zastoupenou skupinu (62%)
dale de€li na formu - diparetickou, kvadruparetickou a hemiparetickou
formu
Formy nespastické — zahrnujici dyskinetickou (extrapyramidova) formu
hypotonickou formu.
Klasifikace dle Komarka (2000):
Formy spastické (60% ptipadi) déli: diparetickd forma,
hemiparetickd forma,
kvadruparetickou forma
Dyskineticko-dystonicka  forma (20% pfipadi a dfive oznaCovana jako
extrapyramidova)
Mozeckova forma (5% ptipadi)
Smisené formy (zastoupené triparetickou, oboustrannou hemiparetickou, hypotonickou

formou).

Déleni podle Seidla (2004) obsahuje déleni na formy spastické a dyskinetické.
Formy spastické déli: diparetické forma,
hemipareticka forma,
kvadruparetickou forma
Formy dyskinetické: choreotickoathetoidni dyskinéza
Hypotonickou formu k této skupiné nepfifazuje.
Za posledni a nejjednodussi klasifikaéni schéma je povaZovano déleni DMO do 4
zékladnich forem — spastickd forma, dyskineticko-dystonicka forma, cerebellarni forma
a smiSena forma.
Incidence jednotlivych forem DMO se v riiznych dostupnych studiich lisi, v CR
nebyla provedena studie zabyvajici se vyskytem jednotlivych forem DMO. Jak uvadi
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Krauz (2005) z ptevzatych studii, jako nejCastéji se vyskytujici forma DMO je uvadéna
spasticka diparéza (0,41- 0,90/1000), hemipareticka forma (0,55- 0,79/1000). Vyskyt
dyskinetické formy (0,16- 0,21/1000) je fazen na tfeti misto, nasleduje kvadrupareticka
forma (0,07 — 0,16/1000) a forma atakticka ( 0,11- 0,15/1000).

Profil DMO se méni v case. V souvislosti s pokroky, které piinasi
neonatologickd péce, celosvétové ubyva tézkych forem DMO, pfibyva vSak stiedné
tézkych postizeni. Ubyva athetoidnich syndromti, na druhé strané piibyva, v souvislosti
S prezivanim téZce nezralych déti, diparetickych forem (Chmelova, 2003).

V novorozeneckém obdobi se projevuje poskozeni mozku klinickym obrazem
centralniho hypotonického nebo hypertonického syndromu. V nasledném obdobi, v
dasledku vyvoje zrani nervového systému a v zévislosti na stupni poskozeni, dochazi k
postupnému rozvoji definitivni podoby DMO (Krauz, 2005, s. 68).

Obecné se soudi, ze pocet déti s DMO pribyva (Colver, Gibson, Hey, Jarvis et al. 2000,
Hagberg and Hagberg 1996, Topp, Uldall and Langhoff-Roos 1997, Pharoah and Cooke
1997).

Potfeba vénovat DMO vice odborné pozornosti a systematicky sledovat jeji
vyvoj ve svété vedla v roce 1998 ke vzniku pracovni skupiny Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe (SCPE) podporované Evropskou komisi (Cans, Dolk, Platt and Colver
2004). Jedna se o sit’ spolupracujicich registrit DMO. Cilem pracovni skupiny je:

1) sjednotit se na definicich a kritériich hodnoceni,

2) disponovat daty ke sledovani a analyzovani vyvoje jednotlivych typt DMO

V Case.

V soucasné dobé& spolupracuje 22 center z patnacti zemi Evropy. SCPE vydava zpravy o

svych vysledcich (SCPE 2000, 2002).
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Tabulka 1

Poméry vyskytu subtypi DMO (dle SCPE 2000)

Unilateral Bilateral
Spastic Diplegia as Diplegia as
Number of spastic as spastic as
) Number of ) cases as percentage percentage
Study Duration spastic cases percentage percentage
cases of CP percentage ) of spastic ) of bilateral
of CP of spastic of spastic .
of all cases cases spastic cases
cases cases
North Italy | 1980-89 - - - 35 45 65 69
Denmark | 1979-90 | 908 734 81 23 62 77 81
North 11991 06| 537 499 93 37 23 63 36
England
Northeast | ;904 95 | 380 355 93 42 23 58 40
England
AVON, | 1979.88 | 237 196 83 39 39 61 63
England
Mersey, | 10ga-89 | 497 460 93 39 23 61 38
England
Allanta, | a0 g7 | 204 166 81 34 19 66 28
USA
Sweden | 1979-90 | 545 470 86 40 51 60 84
England
and 1984-89 | 1649 1334 81 35 22 65 33
Scotland
Slovenia | 1981-90 768 651 85 33 43 67 64
Western | 198094 | 819 639 78 45 37 55 68
Australia
Rome, Italy | 1977-96 282 213 76 33 27 67 40
Northern | 1977 92 | 960 572 87 43 21 57 36
Ireland
Norway | 1980-89 46 39 84 49 33 51 65
Oxford, | 1951 05| 967 806 83 40 - 60 -
England
Averaged ; . 85 38 33 62 53
percentage
Range - - 76-93 23-49 19-62 51-77 28-84
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Z tabulky vyplyva, ze 76 — 93% z vSech ptipadit DMO tvofti formy spastické.
Pozn. CP = cerebral palsy (DMO)

SCPE provedla vlastni klasifikaci DMO a na zaklad¢ neurologickych ptiznaki
rozliSuje tf1 hlavni skupiny, jejichZ spole¢nym znakem je abnormalni postura a pohyb:

l. spastickou

I ataktickou

. dyskinetickou.

1.3.1 Spastické formy DMO

Hlavnim klinickym pfiznakem je pro tyto formy DMO spasticita vznikajici pfi
poskozeni centralniho motoneuronu. Spasticita je definovdna jako zvySeni odporu pii
pasivnim pohybu, zvySeni myotatickych reflext - hyperreflexie a iritaéni pyramidové
jevy. Dale je charakterizovana poruchou inhibice antagonistl, rozvojem kontraktur a
muskuloskeletarnich deformit. Podle anatomické lokalizace postiZeni je tato forma dale
¢lenéna na formu diparetickou, hemiparetickou a kvadruparetickou.

Dipareticka forma patii mezi bilateralni spastick¢ formy DMO. V soucasné
dobé¢ je povazovana za nejcastéjsi formu DMO, v Hagbertové souboru z roku 1989 tvori
prematurita, nejcastéji okolo 7. mésice gestacniho vyvoje (Pfeiffer, 2007). S tim souvisi
1 nizkd porodni hmotnost a ¢astd pozitivni porodni anamnéza (Kraus, 2005). Za
neuropatologickou pfi¢inu je povaZovana periventrikuldrni 1éze, cortex nebyva
poskozen, proto zlstava ve znacné mife zachovana inteligence (Komarek, 2000).

Typické pro tento typ DMO je vyraznéjsi symetrické postizeni obou dolnich
koncetin, k normalni velikosti trupu jsou dolni koncetiny kratké, s vyraznym zvySenim
svalového tonu, typickym ptfiznakem je zvyseni napinaciho reflexu flexorti (miize vSak
postihovat i extenzory). Reflexy na DK jsou zvySeny, mohou vSak byt i obtizné
vybavitelné v disledku kontraktur. V oblasti kycelniho kloubu se vyskytuje typicka
addukce s rizn€ vyjadienou flexi a vnitini rotaci. Kolenni kloub se nachdzi ve flexi,
méné Casto v extenzi, v oblasti hlezna je pes equinus, valgozita chodidla se strmym
postavenim talu. Kontraktury postihuji pfi této formé¢ DMO zejména adduktory a vnitini

rotatory kycelniho kloubu. Dalsi typickou kontrakturou diparetické formy je zkraceni
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musculus triceps surae, coz vede k tvorb¢€ pes equinus a naslednym svalovym retrakcim.
Ptevaha extenzorového a adduktorového tonu svalovych skupin dolni koncetiny zcela
typicky poznamenava stereotyp chiize — jedna se o digitigradni a ntzkovitou chiizi
(kontraktura adduktort stehna), coz vede k ztizenému udrzovani télesné rovnovahy a
nasledné ,kolébavé “chizi. V piipad¢ prevahy kontraktur na skupiné bércovych flexorti
— m. semimembranosus, m. semitendinosus, m. biceps femoris je chilize realizovana po
Spi¢kach prstd s vyrazné flektovanymi koleny (tzv.“lidoopi chtize). Dipareticka forma
predstavuje jedinou formou, kdy dochédzi k menSimu, pfipadné¢ Zadnému, postizeni
hornich koncetin (Vitkova, 1999). Pfipadné postizeni HKK se projevuje v oblasti
poruseni jemné motoriky., nebyva ptitomna porucha ¢iti (Seidl, 2004).

Jak uvadi Krauz: ,, 80% postiZzenych déti je schopno samostatné lokomoce, vertikalizace
se opozd'uje do 4. roku zivota, 18% je v dal§im Zivoté schopno pohybovat se S opérnou
pomuckou, 2% postizenych nejsou schopna vertikalizace, lokomoce je vyrazné
omezena“ (Krauz, 2005 s. 152).

Etiologie této spastické formy je prezentovana prematuritou a relativné vysokym
plisobenim perinatalnich faktorti. U prematurity se diparetickd forma objevuje u 4/5 déti
s DMO, u déti s porodni hmotnosti pod 1500g ptedstavuje 5-10%. Priblizné 1/3 déti s
diparetickou formou se rodi do 32. tydne gestace, 1/3 mezi 32. - 36. tydnem, 1/3
prichazi na svét v terminu.

Hemiparetickda forma DMO piedstavovala v minulosti nej¢astéjsi typ DMO, v
soucasnych studiich je vyskyt této formy nahrazovan postizenim diparetickym. Pfi
hemiparetické form& DMO dochdzi k postiZzeni jedné poloviny téla, pfi€emZ horni
koncetina byva vyraznéji postiZzena jak koncetina dolni. V 75 % piipadi se predpoklada
prenatalni etiologie, 25% postiZzenych déti se rodi ptredCasné. Z perinatalnich Cinitell
podilejicich se na vzniku se nejcastéji uplatituje hemorrhagie u nedonosenych jedinci,
Krauz (2005) v této skupiné uvadi az 8%, u skupiny déti narozenych v terminu uvadi
4,5%.

Castdji se vyskytuje pravostranna hemiparéza, rovnéz jsou vice postizeni chlapci. Z
hlediska neuropatologie jsou astym nalezem cystické zmény v povodi a. cerebri media,
unilateralni rozsifeni postranni komory z periventrikularni leukomalacie (Fenichel,
2009). Vyskyt hemorrhagickych leukomalacii, 1ézi bilé hmoty pii komorovém krvaceni
je méné cCasty. V klinickém obraze dominuje jednostranna paréza a spasticita.

K manifestaci poruch dochazi nejCastéji mezi 4. a 5. mésicem, kdy se objevuji

jednostranné pokusy o uchop, objevuje se typické drzeni ruky v pést a flexe v lokti. V

28



pozd¢jSim obdobi se fixuje postaveni HK, které je charakterizovano addukci a vnitini
rotaci v ramennim kloubu, loket je flektovan, ptedlokti je v pronaci, flexe v oblasti
carpu a metakarpofalangeéalnich kloubt, prsty v extenzi, typickd je rovnéz addukcni
kontraktura palce pfipominajici drzeni ruky novorozence. Uchop je nedokonaly a
ptredstavuje reziduum neutlumeného novorozeneckého reflexu (Pfeiffer, 2007).

V prubéhu vyvoje se mohou na postizené ruce rozvijet atetotické dyskinézy nebo se
postizend ruka jevi jako hypotonicka az atonicka. Vyvoj ruky sméfujici k atetdze je
spojovan s leh¢imi formami hemiparetické DMO, tézs§i formy jsou provazeny atonii.
Dolni koncetina je v oblasti ky¢elniho kloubu v addukei, flexi a vnitini rotaci, kolenni
kloub se nejCastéji nachazi ve flexi, noha je v equinéznim postaveni s typickym
zkracenim $lachy m. triceps surae s pozitivnimi extencnimi pyramidovymi jevy. Vyskyt
flekénich pyramidovych jevili na postizené DK je spiSe ojedinély, rovnéz se nevyskytuje
abduk¢ni kontraktura (Kraus, 2005).

Jak uvadi Schejbalova: ,,Vertikalizace déti s hemiparesis spastica u 1/3 pacienti
nastava do 18 mésicii, u 2/3 az do véku 2 let a 90% do véku 3 let“(Schejbalova, 2008, s.
pokleslé rameno a kyfoza dokresluje celkovy obraz. V pribéhu vyvoje se opozd’uje rust
postizené poloviny téla, hemihypogeneze je vyraznéjsi na horni koncetiné, zejména na
pazi a ruce. Rozviji se spasticita extencniho typu se zvySenymi reflexy a pozitivnimi
pyramidovymi jevy (Krauz, 2005, Lehovsky, 1988). Pomérné castou komplikaci u déti s
hemiparetickou formou je postizeni dominantni ruky. Dité¢ bude uptfednostiovat pii
jemné motorice ruku nikoli dominantni, ale pfejde na vyuZivani funkéni koncetiny.
Nasledné se jednd o tzv. vynucené levactvi ¢i vynucené pravactvi (Svobodova, 1997).

Pomérné Castym nélezem je sniZeni inteligence aZz mentélni retardace, rovnéz
byva piitomna epilepsie (Seidl, 2004). Dle Krauze je: ,,Inteligencni kvocient byva u
41% nizsi jak 70, u 33 % déti je vyssi jak 85, rovnéz je uvadén vyskyt epilepsie u
kongenitalni formy 27 — 44%"“(Kraus, 2005, s. 152). Pfi postizeni lokalizovaném v
pravé hemisféfe byva kognitivni kapacita déti zpravidla lehce subnormélni (primérné
IQ 90) s pievahou verbalni slozky. Pfi lokalizaci poskozeni v levé hemisféfe témét
polovina déti nevykazuje zadné znamky kognitivni poruchy, u druhé poloviny déti byva
inteligence snizena do padsma lehké mentélni retardace (primérné 1Q 65) bez rozdilu
mezi verbalni a nazorovou slozkou (Ri¢an, Krejéitova, 1997).

Variantou hemiparetické DMO je oboustrannd hemiparetickd forma, s vyraznéjSim

A4
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pohyblivost HK je omezena vyraznymi flekéné prona¢nimi kontrakturami ptedlokti a
ruky.

Oboustranna hemiparetickd forma se projevuje jako 2 hemiparetické formy s
asymetrickym postizenim. Velmi Casto pii tomto typu DMO dochazi k atrofii obou
hemisfér (Lesny, 1972, 1985). Onemocnéni je doprovazeno castou pritomnosti
epileptickych zachvatii, snizenou inteligenci, rovnéz jsou piitomny poruchy feci
(Ambler, 2004). Odliseni od hemiparetické formy spociva v pfitomnosti pyramidovych
iritacnich jeva flek¢niho typu a v pfitomnosti tzv. vyvojového zastaveni, pii némz muze
kromé zastavy vyvoje dojit i k zaniku dosazenych vyvojovych stupni (Lesny, 1985).

Kvadrupareticka forma DMQO piedstavuje skupinu, do které se tadi dipareticka
forma u niZ jsou postizeny i obé horni koncetiny, néktefi autofi sem fadi oboustranné
hemiparetické formy postizeni vznikajici na podkladé difuznich mozkovych
onemocnéni se zasadnim postizenim mozkového kmene. Zavaznost kvadrupareticych
forem je vystupniovdna CcastéjSim vyskytem epileptickych zachvati a mentalnim
postizenim (Hinchcliffe, 2007, Levitt, 2004).

Nejtézsi projevy kvadruparetické formy se projevuji spastickym opistotonem
objevujicim se v nejranéjSim obdobi (do 1 roku véku), paravertebralni svaly se nachazi
v kontraktuie, kontraktury hornich a dolnich koncetin jsou zasadné extencni.

U kvadruparetické formy ,.kmenové®, ¢imzZ je myslena oboustranna dipareticka forma
DMO se piedpoklada, ze vétSina morfologickych a funkénich zmén je lokalizovana v
mozkovém kmeni, ¢emuZz odpovidaji 1 ndlezy CT v podobé zmén typu rozSifeni
komorového systému, atrofii komor. Obecné je kvadrupareticka forma povazovana za
ptipadi. Casty je vyskyt malformaci mozku, pre- i perinatdlni destruktivni
encefalomalacie nebo hydronencefalie, kortikalni a subkortikalni 1éze jsou doprovazeny
poskozenim mozkového kmene a bazalnich ganglii. V klinickém obraze dominuje té¢zka
retardace, bilaterdlni spasticita s obrazem oboustranné hemiparézy, parézy mozkovych
nervu, bulbarni syndrom, stav je doprovazen ¢asnym vznikem kontraktur (Kraus, 2005,
Lesny, 1972). Vyskyt zadvaznych poruch oromotorickych funkci a epilepsie je Castou

soucasti klinického obrazu.

1.3.2 Hypotonickd forma DMO
Hypotonicka forma DMO ptedstavuje vyvojovy syndrom, ktery je typicky pro

kojenecky vek, rané détstvi, nasledné vSak ptechazi v jinou formu DMO, nejcastéji je
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uvadéna forma dyskineticka nebo mozeckovy syndrom. V klinickém obraze dominuje
pohybova chudost, zvySena kloubni vile projevujici se zvySenou kloubni exkurzi
(Pfeiffer, 2007). Forma onemocnéni je diagnostikovana zpravidla v prabéhu 1. roku
Zivota, Casto je stav doprovazen mentalni retardaci, typické jsou epileptické zachvaty a
poruchy zraku. Vertikalizace se opozd'uje, stoj i chlize je moznd o Siroké bazi pro

udrZeni stability (Lesny, 1985, 1972).

1.3.3 Dyskinetické formy DMO

Dyskinetické formy jsou charakterizovany nekontrolovanymi pohyby, svalové
napéti se méni. SCPE rozliSuje podtypy dystonicky a choreo-athetoidni. Typické jsou
mimovolni pohyby a abnormalni postura. Postizeni je Spojeno S poruchou
subkortikalniho motorického regulacniho systému zastoupené¢ho zejména bazalnimi
ganglii (striatem, palidem), ventrolateralnimi jadry thalamu, jadry mezencefalu, pontu.

Dyskineticka forma je také oznaCovana jako dystonicko-dyskinetickd nebo
atetozni (Komarek, 2000). Vyviji se z hypotonie nebo hypertonie zpravidla kolem 1.
roku Zivota (Lesny, 1985). Dyskineticka forma DMO tvofi kolem 10 % pftipadd, z
hlediska etiologie se uplatiiuje zejména u jedinci s prematuritou, U 2/3 ptipadu se v
anamnéze objevuji perinatalni faktory, u 1/5 faktory prenatalni, faktory postnatalni
nejsou prokazovany. Dle klinického obrazu je mozné stav diagnostikovat v 5. — 10.
meésici, zcela rozvinuty klinicky obraz byva ptitomen az v obdobi mezi 1. — 3. rokem
zivota (Kraus, 2005).
Tato forma DMO je definovana dominujicimi pohyby nebo posturami vznikajicimi
nasledné pti poruse koordinace pohybt ¢i regulace svalového tonu. Zakladni poruchou
dystonicko-dyskinetické formy je neschopnost organizovat a provést pohyb, véazne
schopnost udrzovat posturu a koordinovat automatické pohyby. Za hlavni klinické
ptiznaky jsou povaZzovany nepotlacitelné pohyby (atetdza, chorea, balismus, myoklonie)
a rigidita (hlavné posturalniho svalstva, bez pfitomnosti zvySeného napinaciho reflexu)
s ptipadnym tfesem (Lesny, 1985).
Mezi prvnimi pfiznaky se pomérné Casto objevuje dystonické nadmérné otevirani Ust.
PostiZeni je nesymetrické, projevy jsou patrny v klidu, pii afektu se projevy zesiluji, je
pfitomna abnormalni postura téla, pro Spatnou kontrolu svalstva trupu neni mozno u
fady postizenych dosahnout stadia chtize (Kraus, 2005). RovnéZ jsou cCasto pritomny
poruchy feci — fe¢ je t€Zko srozumitelna, pomala, slova jsou dokoncovana v inspiriu

(Pfeiffer, 2007). Celkovy klinicky obraz dopliiuje velmi castda oboustranna
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nedoslychavost, strabismus, grimasovani a hypersalivace. Pro Spatnou koordinaci buko-
faryngo-laryngealniho svalstva, byvaji piitomny potize s polykanim, doprovazené
malnutrici (Hinchcliffe, 2007, Kraus, 2005, Miller, 2004). Inteligence byva zachovana,
vzacné je pritomna epilepsie. Z hlediska rozvoje klinickych projevil jsou rozliSovany
dva subtypy dyskinetické formy DMO:

Hyperkineticka — dystonicka forma. Tato podskupina je charakterizovana
vyskytem masivnich, neucelnych, mimovolnich pohybt, které se mohou vyskytovat v
nekolika typech.

Atetoza - pojem oznacujici nestalé, ménici se nedobrovolné pohyby. Pohyby
obvykle maji dystonicky i hyperkineticky charakter (Ambler, 2006, Lesny, 1972).
Pojem atetdza se dnes uziva zejména k oznaceni vyvojového stadia dystonie v raném
détstvi, prave u déti s DMO.

Chorea je charakterizovana rychlym, nestalym, variabilnim mimovolnim
pohybem, zpravidla jsou postizeny koncetiny v distalnich partiich, chlize mé nestabilni
az tanecni charakter. Dyskineze se neustdle st€huje po jednotlivych oblastech téla, je
nekonstantni. Miize probihat jako jednoduchy arytmicky pohyb, ktery je zakomponovan
do probihajiciho volniho pohybu. Volni aktivita je vSak zcela narusena a vysledny
pohyb muze nabyvat zcela bizardni charakter (Rektor, 2003) .

Balismus, charakterizuje Ambler jako:, Nahlou, prudkou hyperkinezi s
vyznamnou exkurzi pohybu postihujici kofenové svalstvo, zpravidla postihuje polovinu
téla. Vyskytuje se pfi postizeni ncl. subthalamicus Luysi (Amber, 2006, s. 37).

Myoklonie jsou charakterizovany jako kratké, nahlé mimovolni svalové
kontrakce, obvykle se opakujici ve stejnych svalovych skupinach.

Abnormalni pohyby jsou vyvolany snahou o provedeni volniho pohybu nebo Usilim o
udrZeni postury, pohyb neni omezen pouze na zamysleny vzorec pohybu a pfisluSnou
lokalitu, ale do pohybu jsou zapojovany i svalové skupiny antagonistické i svalové
skupiny mimo oblast, ktera méla byt aktivovana.

Z hlediska etiologie se na vzniku hyperkinetické formy podileji zejména — prematurita s
odpovidajici hmotnosti, hyperbilirubinémie velmi casto v kombinaci s hypoxii. U
novorozencl narozenych v terminu se dyskinetickd forma rozviji po t€Zké hypoxii.

U dystonické podskupiny jsou podstatou hybné poruchy nahlé abnormalni zmény
svalového tonu. Zpravidla se jednd o poruchu ve smyslu zvyseni svalového tonu v
extenzorech trupu, velmi ¢asto vznikajicim na zakladé¢ emocnich podnétli nebo zmény

postury Sijového svalstva vyvolané zamyslenym pohybem. Volni usili je pfevazeno
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primitivni reflexni aktivitou a jak uvadi Krauz: ,, Objevuje se tendence k ptechodu do
urcité postury a jeji udrzovani pomoci stereotypnich pohybovych vzora“(Krauz, 2005,
s. 81).

Atakticka forma DMO je prezentovana zhorSenim svalové koordinace, pohyby
jsou provadéné nadmérnou silou a nejsou presné, prestielované ¢i nedostielované. Je

narusenda rovnovaha téla. Typické je také snizeni svalového napéti.

1.3.4 Cerebellarni forma DMO

Cerebellarni forma DMO ptedstavuje rtiznorodou skupinu, je zastoupena v 7-
15% ptipadi. Dominantni Glohu pii vzniku této formy ptedstavuji prenatilni faktory,
Casto se projevuji genetické faktory. Klinické projevy nastupuji plizivé a zpravidla jsou
zna¢né variabilni. Vedoucim klinickym pfiznakem je dlouho pfetrvéavajici hypotonicky
syndrom, porucha koordinace o¢nich bulbti (abnormalni rychlé oc¢ni pohyby,
strabismus), psychomotoricka retardace. Manifestace této formy se objevuje mezi 1. a 2.
rokem zivota, Casto se objevuji problémy s pifijmem potravy, Casté zvraceni, v
klinickém obraze pievazuje hypotonie, ataxie trupu s poruchou koordinace,
hypermetrie. Z hlediska lokomoce je v tomto obdobi typické lezeni o Siroké bazi s
elevaci bércti nad podlozku a s divergenci kolen. Castym projevem je porucha
artikulace, z hlediska intelektu je pfitomny urcity stupenn defektu, téZka mentalni
retardace se vyskytuje spiSe vzéacné. Jak jiz bylo uvedeno, jedna se o heterogenni
skupinu, takze je u né€kterych postizenych déti klinicky obraz rozsifen o mikrocefalii,

kieCe a tézkou mentalni retardaci (Kraus, 2005).

Shrnuti:

Uvedena klasifika¢ni schémata naznacuji odliSné nazory jednotlivych autorii na
danou problematiku. Z tohoto pohledu stale nelze povaZovat klasifikaci DMO za
uzavienou.

V zasadé se viak daji vySe uvedena schémata shrnout do dvou typu tridéni DMO.
Prvni je spiSe topograficky, to znamenad, Ze zohledfiuje miru postiZeni, tedy pocet
postizenych konletin. Rika pouze, kde se problém nachazi. Druhy zpiisob je
kauzalni. Zaméruje se na to, jakym zptusobem je naruSeny svalovy tonus a svalova

koordinace. Druhy zpusob se jevi z hlediska terapie jako pFinosnéjsi.
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1.4  DMO a piFidruZend postiZeni

DMO predstavuje predevSim poruchu posturalniho tonu. S touto poruchou
souvisi porucha postury a koordinace pohybu, coz jsou zakladni symptomy tohoto
onemocnéni. Kromé téchto zdkladnich pfiznakli maji déti s DMO cetné problémy
pfidruzené. Nazev "pfidruzeny" zde sice neni zcela na misté, jelikoz jsou to stejné
charakteristické ptiznaky jako ptiznaky hybné, nejsou vSak tak napadné (Robenkova,
2003). Rada déti vykazuje urdity mentalni deficit. ZvIasté vysoké procento mentalniho
postizeni se vyskytuje u forem hypotonickych a kvadruparetickych, dle Lesného az 30%
(Lesny, 1989).

1.4.1 Mentdlni retardace

Mentalni retardace oznacuje v prekladu opozdénost rozumového vyvoje. Pojem
byl pfejat z mezinarodni 1ékarské nomenklatury podle navrhu WHO v roce 1959. Dle
psychologické charakteristiky, je jedinec s mentdlni retardaci omezenéjsi ve zvidavosti,
preferuje podnétovy stereotyp, je obvykle pasivnéjsi a vice zavisly na informacich, které
jsou mu zprostfedkovany jinou osobou. Z obecného pohledu dosahne mysleni jedinct s
mentalni retardaci maximalné uroven konkrétnich logickych operaci, uvazovani
postizen¢ho je vzdy vazano na realitu. Je pro néj dulezité, jak se mu situace jevi, neni
schopen uvaZovat o jeji podstaté, nedokaze se odpoutat od vlastnich pociti a potieb,
které jeho pozndni zasadnim zptisobem zkresluji a omezuji. Pro mysleni je typicka
rigidita a stereotypnost, rovnéz ulpivavost na urcitém zpisobu feSeni. Mentalné
postiZzeny jedinec je schopen mechanicky se naucit urcita pravidla, neni vSak schopen
praktické aplikace pravidel na zdkladé posouzeni dané situace (Miiller,
2001,Vagnerova, 2004, Lesny, 1989). Rovnéz fe¢ vykazuje postizeni a to jak v oblasti
formalni, tak i z hlediska obsahového. Reovy projev je charakterizovan nepfesnou
vyslovnosti, mnohdy zptsobenou nedostatecnou motorickou koordinaci mluvidel nebo
zhorSenou sluchovou funkci, kterd jim neposkytuje dalezitou zpétnou vazbu. Slovni
zasoba je omezend, v fe€i se projevuje jazykova necitlivost reprezentovand cetnymi
agramatismy, vyjadieni je jednoduché, preferovana je jednoducha véta s konkrétnimi
pojmy, slovni spojeni byva stereotypni.

V oblasti citového prozivani jedinec s mentalni retardaci obvykle reaguje se
zvySenou drazdivosti, projevuje se u né¢j vyssi pohotovost k afektivnim reakcim.

Emoc¢ni prozivani se v tomto piipadé stava zdkladnim mechanismem autoregulace.
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Nedostatecnd kontrola a ovladdani vlastnich emoci spojené s orientaci na pifitomnost
vedou k preferovani jednani bezprostiedné zajist'ujiciho uspokojeni. Tato neschopnost
korigovat vlastni emoc¢ni prozivani zvySuje pohotovost reagovat nepiiméfené na
vyvolavajici podnéty. Dle Kosce: ,,Dal§i moznosti citového prozivani jedince s mentalni
retardaci je tzv.torpidni, apaticky typ projevujici se snizenou drazdivosti, stereotypnimi
zautomatizovanymi pohyby. Tyto projevy vSak mohou byt do jist¢ miry podminény
jednak nedostate¢nou stimulaci prostiedi nebo nedostatecnym zajmem rodicu““(Kosc¢,
1982, s. 30).

Je vSak nutné uvédomit si, ze mentalné postizeny jedinec vykazuje z psychologického
hlediska stejné zakladni potieby jako ostatni jedinci, ovSem tyto potifeby byvaji na
zakladé omezené kapacity rozumovych schopnosti riizné modifikovany. Jak uvadi
Vagnerova:“ Cim je jedinec zavaznéji postizen, tim je v saturaci svych potieb zavislejsi
na okoli“(Vagnerova, 2004, s. 295). V nejnovéjsi mezinarodni klasifikace nemoci
z roku 1992 je mentalni retardace rozdélovana do Sesti zakladnich kategorii:

Lehka mentalni retardace (F 70) — 1Q 50 — 69 (uvadéno rovnéz jako lehka
mentéalni subnormita). Jedinec s timto postizenim muize vykazovat opozdéni v osvojeni
feCi, v bézné komunikaci je vSak schopen fe¢ ucelné¢ vyuzivat. Psychika se vyznacuje
nestalosti, Casto se objevuji sklony ke zkratkovitému jednani, zvySena sugestibilita,
sniZzend kriticnost. DéEti jsou-li spravné vedeny, jsou schopny absolvovat specialni
zékladni Skolu, nekteré obstoji i v integraci do bézné zakladni Skoly, jsou schopny i
vyucit se. VéEtsinu jedinct pohybujicich se na horni hranici lehké mentalni retardace je
mozno zaméstnat praci, kterd vyzaduje predevsim praktické schopnosti (Svarcova,
2000, Vagnerova, 2004). Porucha se zpravidla vyraznéji manifestuje pii abstrakci, pfi
mechanické ¢innosti nemusi byt deficit patrny. Mohou se pfidat specifické poruchy
uceni a poruchy soustfedéni. ObtiZze se vice podobaji normalni populaci neZ mentalné
retardovanym jedinciim, ale samoziejm¢ vzdy je patrna zéavislost mezi projevy a
vychovnym puasobenim rodiny i vzdélavaciho zatizeni (Babiakova, 2006). Samoziejmée
u dité¢te s DMO kde dominuje pohybovy handicap, mentalni retardace dale komplikuje
vyvoj, vychovu, vzdelani, integraci a celkové uplatnéni jedince v samostatném Zivoté.

Sti‘edni mentdalni retardace (F 71) — 1Q 35 — 49 (stfedni mentalni subnormita, tj.
slabomyslnost na trovni debility). Charakteristickymi znaky jsou pomalu se rozvijejici
chédpani a uzivani feci, slovni zasoba je chuda, rovnéz schopnost abstrakce je minimalni.
Retardovani jedinci jsou schopni zvladdnout jednoduché socialni kontakty. Typicka je

dale mala zru¢nost, opozdéna, v urcitych piipadech nedostate¢na schopnost starat se o
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sebe. Rozhodujicim Cinitelem pfti vyvoji postizeného ditéte je nejen stupen postizeni, ale
také Groven péée o dité. Skolni dochazka byva realizovana ve specidlnich $kolach,
programy téchto Skol se orientuji na rozvoj omezenych schopnosti. V dospélosti jsou
sttedn¢ retardovani jedinci schopni vykonavat jednoduchou manualni praci, pokud jsou
zadavané ukoly peclivé strukturovany pii zajisténém dohledu. Jak uvadi Svarcova:,,
Zcela samostatného zivota zpravidla nejsou schopni, vétSina z nich prokazuje vyvoj
schopnosti k navozovani kontaktu, ke komunikaci s druhymi lidmi a jsou schopni
podilet se na jednoduchych socialnich aktivitach“(Svarcova, 2000, s. 28).

Tézka mentdlni retardace (F 72) — 1Q 20 — 34 (tézka mentalni subnormita, tj.
idioimbecilita na urovni tézké slabomyslnosti). Je patrné vyrazné snizeni schopnosti
oproti stfedni mentélni retardaci, jedinci jsou nevzdé¢lavatelni, ale je mozna zakladni
vychova. Vcasnou, systematickou a kvalifikovanou rehabilitacni, vychovnou a
vzdélavaci pééi lze prispét k rozvoji motorickych, rozumovych i komunikacnich
dovednosti a k celkovému zlepSeni kvality jejich Zivota. VétSina jedinct v této kategorii
trpi znaénym stupném poruchy motoriky nebo jinymi pfidruzenymi vadami, které
prokazuji pfitomnost poskozeni ¢i vadného vyvoje centralniho nervového systému.

Hlubokad mentalni retardace (F 73) — 1Q nejvyse 20 (tézka mentalni subnormita,
hluboka slabomyslnost). Jedinci zpravidla nejsou schopni porozumét pozadavkim nebo
instrukcim, zvladaji obtizné¢ pouze zdklady neverbalni komunikace, jsou
nevzdélavatelni, nevychovatelni. Vyjime¢né jsou schopni pouze minimalnich fecovych
projevi, zpravidla jsou imobilni, Casta je rovnéz ptitomnost inkontinence (Babiakova,
2006).

Jak uvadi Vagnerova: ,, Mentélni retardace byva majoritni spole¢nosti ¢asto chdpana
jako stigmatizujici postizeni“ (Vagnerova, 2004, s. 306). Socialni stigmatizace je velmi
Casto pfimo imérna odliSnostem ¢i nadpadnostem ve vzhledu a chovani od ocekavaného
standardu. Socialni status mentalné postizenych je zpravidla velmi nizky, coZ vSak
zpétné ovliviluje chovani ostatnich ¢lenti rodiny. Zatéz, kterou rodi¢im piinasi
mentalné postizeny potomek, vznikd na zdkladé¢ kombinaci nckolika faktorh, které
mohou pusobit v rizné intenzité. Jednim z podstatnych faktori nastavujicich troven
zatéze je nejistota zavaznosti mentalniho postizeni spojena s tendenci k nerealistickému
ocekavani. DalSim podstatnym momentem je 1 narocnost péfe o dit¢ mentdlne
retardované, ktera se muze jevit jako bezperspektivni, pfesto je nutné této péci
pfizptsobit styl rodinného Zivota, vztahy uvnitf rodiny. Rovnéz mira socidlni

stigmatizace muze prispivat ke vzristajicimu pocitu socialni izolace rodiny.
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Mentalni postizeni s sebou dale pfinasi i opozd’ovani v oblasti socializace, coz se
projevi zvySenou zavislosti se vSemi diisledky. V raném détstvi pietrvava uzké vazba na
matku, mentaln¢ retardované déti zpravidla nemaji rozvinuty kompetence, které jsou
zapotiebi k vlastnimu osamostatnéni, neni rozvinuta ani potfeba emancipace.

Zavaznym problémem, ktery je spojovan s mentalni retardaci, je hranice Skolni
vzdélavatelnosti a hranice vychovatelnosti. Tato hranice se nachdzi na rozhranni mezi
lehkou a stfedni slabomyslnosti kolem IQ 50, samoziejm¢ tento kvocient nemiize byt
brat jako striktné€ ur¢ena hranice. Jedinci s IQ pod 50 se zpravidla nenauci Cist ani psat.
Pro vychovatelnost, ¢imz se rozumi schopnost naucit se zékladnim navykam, at’ jiz z
oblasti zakladnich hygienickych pravidel nebo mechanickych kazdodennich ¢innosti, se

zpravidla nachazi v oblasti sttedni slabomyslnosti (Langer, 1996).

Shrnuti:
Mentalni retardace doprovazi DMO asi u 2/3 nemocnych, dle nékterych autori
pritéZujici faktor DMO. Asi u 1/3 nemocnych s DMO jde o MR lehkou, u 1/3
stifedné téZkou a u zbyvajici tfetiny o téZkou aZ hlubokou tiZi mentalniho defektu.
Z hlediska dalsiho vyvoje je nutné pri hodnoceni jedince prihlizet k celkové
mentalni drovni, motorickym schopnostem a socidlni adaptibilité postiZeného

jedince.

1.4.2 Epilepsie

Epilepsie vedle mentalni retardace (a ¢asto spoleéné s ni) pfedstavuje nejcastéjsi
mentalni retardace a epilepsie) se ¢asto kombinuji dohromady (Severa, 2009c).
Celkova prevalence epilepsie v populaci je 5-8 piipadd na 1000 jedinct, tedy 0,5-0,8%o.
Vyskyt epilepsie v populaci se dle Krause (2005) pohybuje okolo 2-3 %o, u déti a
dospélych s DMO se vysledky jednotlivych studii znacné 1i$i, Cetnost vyskytu se
pohybuje od 15 do 55%. Incidence epilepsie u DMO je v odborné literatuie uvadéna
ruzné, stiizlivéjsi odhady se pohybuji mezi 15-40%, pesimisti¢téjSi potom mezi 30-
70%. Elektroencefalografické (EEG) prizkumy fady souborti nemocnych s DMO

ukazuji pritomnost epileptické aktivity az v 80%.
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Co znamena epilepsie pro jinak pohybové a mentaln¢ zdravého cClovéka, je
veelku zndmé. U ditéte ¢i dospélého s DMO, tj. s pohybovym a pfipadné i mentalnim
postizenim, je to v podstaté dal§i nemoc navic, ktera piestavuje velmi zavaznou
komplikaci nebo piinejmensim pritézujici faktor. Epileptické zachvaty maji svoji
pfi¢inu v existenci patologického loziska v jiz vyvojové poSkozeném mozku.
Epilepticka krize nésledné souvisi s vyprovokovanim specidlniho vyboje v daném
epileptickém lozisku, coz kromé ztraty védomi vyvola typické kiece v celém téle, Ci v
jednotlivych &astech (Slapal, 1996, Vitek 2006, Panteliadis, 2004). Rovnéz je tieba v
souvislosti s epilepsii zminit pfechodné a trvalé¢ disledky onemocnéni v psychické
oblasti postizeného. Zmény piedchazejici grand mal zachvatu je mozno charakterizovat
jako tzv. auru, coz je stav zvySeného napécti v urcitych ptipadech upozoriiujici na
ptichod vlastniho zachvatu. Samoziejmé u ditéte s diagnostikovanou urcitou formou
DMO se tento pruvodni symptom mize projevit napf. ve stupiiovani spasticity nebo
vyraznymi nepotlacitelnymi pohybovymi zaSkuby. Jako dal$i zmény, které mohou
pfedchézet vlastnimu zachvatu, jsou b&zné popisovadny zmény projevujici se jako
stupiiovana psychickd rozladénost, kterd se ovSem u klienta s DMO miiZe opét projevit
v aktivaci nechténych motorickych projevii. Negativni vliv epileptickych stavd, je
popisovan v oblasti intelektu, veelku se udéava intelektova kapacita epileptikd nizsi nez
vSeobecny primér, ale diferencované statistiky jednozna¢né ukazaly, Ze 67% epileptikl
vykazuje normalni inteligenci, pouze necelych 9% vykazuje viceméné defektni Groven
v§eobecnych rozumovych schopnosti (Kos¢, 1982).

Pravdépodobnost vzniku epilepsie U DMO je do jisté miry podminéna formou
onemocnéni. Formy spojené s kortikdlnimi abnormalitami se v kombinaci s epilepsii
vyskytuji mnohem c¢astéji (Panteliadis, 2004, Miller, 2004). Kvadrupareticka forma se v
kombinaci s epilepsii vyskytuje v 50-94%, u hemiparetické formy je to 33-50%,
diparéza spasticka ¢i atakticka v kombinaci postihuje 16-27%, u dyskinetické formy se
jedna o kombinaci v 25%. Naproti tomu vyskyt epilepsie u Cisté ataxie je velmi vzacny
(Kraus, 2005). U déti s DMO se vyskytuje nékolik typt epileptickych zachvata.

Pro kazdou formu DMO je charakteristicky urcity typ zachvatu:

hemiparetické formy (v 69-73% ) jsou provazeny zejména parcialnimi zachvaty
vznikajicimi v ohrani€ené ¢asti mozku,

kvadruparetické formy — jsou na prvnim misté Spojeny s absencemi u déti
Skolniho véku, popisované zpravidla jako kratce trvajici zahledéni, dal$im typem jsou

vSak generalizované tonicko-klonické zachvaty se ztratou védomi,
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dipareticka forma - byva u vice jak poloviny postizenych déti provazena
tonicko-klonickymi zachvaty.
Stanoveni diagnézy je velmi obtizné, mnohdy je na prvni pohled té¢zké rozlisit, zda se
jedna o epilepticky zachvat nebo pouze o projevy dyskineze ¢i myoklonického
syndromu souvisejicitho s poruchami hybnosti. Klinicky obraz epileptickych zachvati

miiZe byt znaéné variabilni a odviji se od stupné zralosti CNS (Slapal, 1996).

1.4.3 Smyslové poruchy

Smyslové poruchy sdruzujici se s diagndzou DMO nejc¢astéji postihuji zrakové a

sluchové ustroji. Celkové je v populaci kolem 0,3% nevidomych a 0,8 — 1% zavazné
zrakové postizenych, v détské populaci se jedna 0,04% zrakové postizenych (Vitkova,
2004, sec. citace Kocurova, 2002, Graham a kol. 1999).
V oblasti zrakového postizeni ve spojitosti s DMO dochdzi jednak k postizeni
zrakového nervu a sitnice, zpravidla jako nasledek retinopatie u nedonosenych jedincu,
dale jako projev kortikalniho postizeni zrakovych funkci (Strassburg, 2004). K tomuto
poskozeni mize dojit jak prenatalné, perinatalné i postnatalné. V souvislosti s DMO se
nejcasteji poskozeni objevuje jako nasledek krvaceni do mozku. Z hlediska zavaznosti
zrakového postizeni je mozno definovat tii stupné postiZeni.

Slabozrakost ptestavuje omezeni zrakovych funkci na 5 - 15% bézné kapacity.
Postizeny slabozrakosti je schopen b&zné orientace v prostiedi, v psychickém vyvoji
nedochézi k zdsadnim odliSnostem oproti zdravé populaci.

Prakticka nevidomost, resp. zbytky zraku ptredstavuji deficit v rozsahu méné¢ nez
4% beézné kapacity az po zachovani jakékoli schopnosti vizudlni diferenciace. U klientl
s praktickou nevidomosti se jiz v béZném Zivoté objevuji omezeni a problémy. Pokud se
jedna o vrozené postiZzeni, vyzaduje péCe o takto postizené dit€¢ specialni péci jiz od
raného veku.

Nevidomost je prezentovana jako nemoznost tvarového vidéni, v nékterych
pfipadech mlZe byt zachovana alesponn schopnost rozliSovat svétlo a tmu. Klient s
postizenim tohoto rozsahu vzdy vyzaduje zcela specialni vychovu, vzdélani a Gpravu
zivotnich podminek (Vitkova, 2004).

Zrakové postizeni v souvislosti s DMO piedstavuje dalsi zdvazny handicap pro

rozvoj ditéte télesné postizeného, zejména v oblasti rozvoje poznavacich procesu.
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Zrakové vnimani pfinaSi za normalnich okolnosti vétSinu informaci o svété kolem
jedince, umoznuje ziskadvat nové zkusenosti, orientovat se ve znamem i neznamem
prostiedi. Pokud zrakové podnéty chybi, ¢i jsou vnimany omezené, dit¢ ziskdva méné
moznosti spojenych s poznavanim svého okoli a tim je omezena i ziskana zkusenost.

Zrakové vnimani je vSak rovnéZ povazovano za stimulacéni aspekt vyrazné
ovliviiujici pohybovy vyvoj. V piipadé nevidomého ditéte, které je ochuzeno o
zrakovou stimulaci, zcela chybi divod k pohybové aktivité. Vezmeme-li v tvahu
pohybové postizeni ditéte s DMO, vznika situace jednoznacné ohrozujici celkovy vyvoj
ditéte. Nasledky poruseného vyvoje v senzomotorické oblasti dale ovlivituji negativné i
socializa¢ni vyvo0j. Socidlni interakce s malym ditétem je do znacné miry zavisla na
o¢nim kontaktu. Pokud oc¢ni kontakt chybi, je nutno vyuZivat podnéty taktilné-
kinestetické, zvukové, coz zcela jednoznaéné znamené pro rodice ztizené porozuméni
projevum vlastniho ditéte(Vagnerova, 2003c). Projevy ditéte mohou byt nespravné
interpretovany a nasledkem tohoto nesouladu muze dochazet i k nepfimétené stimulaci.
Z hlediska vyvoje ditéte se zrakovym handicapem kojenecké obdobi piedstavuje fazi
stagnace, piicemz v dal$im obdobi je opozdéni v zavislosti na rozvoji feci vyrovnano.
Podle Vitkové (1998) je v odborné literature uvadéno, ze priblizné u poloviny déti s
DMO je ptitomna vada zraku. Zrakové vady nejCastéji doprovazi diparetické formy
DMO a za jednu z nejéastéjsich vad je povazovana Silhavost (strabismus). Rovnéz ¢asto
ptitomnou vadou zraku, postihujici vice nez polovinu déti s DMO, je $patna zrakova
ostrost. U casti déti s DMO se vyskytuji také o¢ni abnormality, mezi néz je fazena
katarakta (Sedy zakal Coc€ky), chorioretinitis (zanétlivé onemocnéni postihujici soucasné
cévnatku i sitnici), retinopatie (Kraus, 2005). Retinopatie nedonosenych déti je jednou z
pfiCin slabozrakosti aZz slepoty, vznika v duasledku nadmérného mnoZstvi kysliku v
inkubatoru, ktery je dlouhodobé dodavan nezralému piedcasné narozenému ditéti
(Vitkova, 1998).

Dalsi ptidruzené poruchy s DMO jsou spojeny s poruchami sluchu.
Problematika poruch sluchu u déti s dg. DMO neni tak jednozna¢na jako poruchy zraku.
V tomto sméru autofi, vénujici se dané problematice, zastavaji nejednotné stanovisko,
zda jsou tyto poruchy u déti s DMO castéjsi a zavazné€jsi nez u ostatnich déti (Lesny,
1985, Kabele, 1988, Strassburg, 2004).

Z provedenych studii v§ak zcela jednoznacné vyplyva, Ze nedoslychavost znaéné kolisa
a to v zavislosti na vzruSeni, pfi narGistu spasticity nebo pii nepotlacitelnych

samovolnych pohybech. Naopak pfi zklidnéni ditéte, zejména v reflexnich inhibi¢nich
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polohach a pii rytmickych cvicenich, se u déti neprojevuji vyrazné projevy
nedoslychavosti. Jak uvadi Kébele: ,,Snizeni sluchové schopnosti je podobné, jako
snizeni ostatnich modalit smyslového vnimani, vazano na motorické projevy spojené s

postizenim centralniho nervového systému® (Kabele, 1988, s. 27).

1.4.4 Poruchy ieci

Dalsi neméné zavaznou komplikaci DMO jsou ¢asto ptitomné vady Feci, které
zcela zasadnim zpisobem ovliviluji zivot jedince s DMO. V odborné literatufe je
uvadéno, ze az u 75% déti s DMO je kromé dominantniho postizeni vyvoje hybnosti
naruSen i vyvoj fe€i, objevuje se vyvojova dysartrie rizné¢ho zévaznosti, od lehkych
poruch artikulace az k Gplné neschopnosti motoricky realizovat urcity artikulaéni zamér
(Kraus, 2005).

Centralni porucha hybnosti, kromé jinych oblasti, zasahuje i orofacidlni svalstvo, které
se podili primarn¢ na pfijmu a zpracovani potravy, Casté je dysfagie (porucha polykéni),
hypersalivace doprovéazejici vSechny t¢z§i formy DMO a majici pficinu v poruse
polykaciho reflexu a v nedostate¢né kontrole pohybt jazyka a polykacich svalt (Lesny,
Lechta, 2002, Kabele, 1988, Klenkova, 2002). Postizeni orofacialniho svalstva se
sekundarné podili na artikulaci, vlastni tvorbé hlasek.

nastrojii, kterymi mizeme vyjadfovat naSe potieby, pfani, emoce. Prostiednictvim feci
se jedinec dorozumivé s okolnim svétem, navazuje socialni vztahy ¢imZz, se mimo jiné
zaclenuje do spolec¢nosti (Brunstrom, 2009, Klenkova, 1998). Zavaznost poruch vyvoje
fe¢i je znacné rozmanita, pohybuje se od lehkych vad vyslovnosti az po uplnou
neschopnost dorozumivat se mluvenou fec¢i. U déti s DMO se nejcastéji jedna o tyto
poruchy feci:

° Dysartrie a anartrie - jsou pojimany jako poruchy artikulace vznikajici
na zékladé narusené kontroly jemné motoriky fecovych pohybii (Lechta, 1994,
Klenkova, 1997). Forma dysartrie a stupenn postizeni odpovidaji zpravidla lokalizaci a
rozsahu poskozeni motorického funkéniho systému. Na zdkladé¢ pretrvavajici
patologické reflexni aktivity a chybného fizeni svalovych funkci dochazi k retardaci
nebo odchylce pfi tvorbé fecové motorickych schopnosti. Dysartrie doprovazi rtizné

formy DMO srliznou Ccetnosti, pficemz u atetézy je vyskyt az v 77%, pro
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dysartrické poruchy projevujici se neschopnosti verbalni komunikace (Vitkova 2004).

V zavislosti na pfi¢iné jsou rozliSovany jednotlivé formy dysartrie, bézné se v praxi
pouzivd hrubé c¢lenéni na formu pyramidovou, extrapyramidovou, mozeckovou, pfi
podrobngj$im déleni je dale vyc¢lenovana forma kortikdlni a bulbarni (Vitkova, 2006
sec. citace Klenkova, 1998).

U spastickych forem DMO, spasticita a intermitentni spasmy narusuji dychani, to
je melké a kiecovité, vydechovany vzduch nepostacuje k vytvoieni dostatecné znélé
feci, rovnéZz neumoznuje realizaci dels$ich mluvnich celki. Zpravidla je u téchto forem
rovnéz postizena kontrola pohybu hlavy, Celisti, rtl, jazyka, patra a hltanu, coz zcela
zasadné narusuje plynuly rozvoj feci.

Formy dyskinetické se vyznacuji neusporadanym dychénim, které¢ je naruSované
nepotlacitelnymi mimovolnimi pohyby zplsobujicimi stfidavé spastické zadrzeni dechu
s nemoznosti vydechu a nasledné prudké a nekoordinované vydechnuti. Dusledkem
neekonomickych vydecht je opét nedostatecné kapacita, kterd nepostacuje k vytvoteni
dostate¢né zné€lého mluviciho projevu a tvorbé del$ich slovnich celkt (Klenkova, 2002).

Forma hypokineticka je charakterizovana celkové nedostaCujici kapacitou

dychani, rytmus dychani a fe¢i je plynuly, ale byva naruSovan nahlymi Skubavymi
pohyby, takze se stava nepravidelny.
Fonologicko — foneticka slozka fe¢i zahrnuje hlasovou stranku fec¢i, kvalitu vyslovnosti,
plynulost fecového projevu, intonaci a k jejimu postizeni dochazi u vSech forem DMO.
Hlas mize byt afonicky, dysfonicky, mtize byt rovnéz tvoren laryngalni hyperfukeci,
¢imz vznikd hlas tladeny, nadmémé hlasity a tézko ovladatelny. Casté hypestezie
laryngélni 1 pharyngedlni sliznice zplsobuji zvuk zahlenéného hlasu. Srozumitelnost
feci je dale ovlivilovana laryngedlnimi spasmy, které mohou vznikat v pribéhu feci.
Celkové je hlas nevyrazny, tichy, pfi usilovné ndmaze stisnény ¢i kieCovity, chybi
zvucnost a melodie.

V souvislosti s celkovym motorickym vyvojem jedince je moZno jiz v pocatcich
predverbalniho obdobi zachytit jisté odchylky. Objevuji se t€zkosti s dychdnim a sanim,
v nasledném obdobi se jen zfidka objevuje broukani, chybi hra s koncetinami, mluvidly,
je postradano i pudové zvatlani (Vitkova, 1998, Lechta, 2002). Mezi napadné znaky
oralniho vyvoje typického pro déti s diagné6zou DMO patii zaostavani oralnich reflext,

zvySend nebo sniZena citlivost v Ustni oblasti, poruSena koordinace Celisti, rtl, jazyka
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pfi zvykani a polykdni, ndpadné tvofeni hlasu pii kiiku, placi i smichu (abnormalné
vysoky a ostry hlas).

Stupeni postizeni fe€i zavisi na tizi motorického handicapu, na rozsahu ptidruzenych
problémi, na postoji okoli a na kapacité ditéte (Workinger, 2004). NaruSeny pohybovy
vyvoj ditéte ve svych disledcich vede k opozdovani rozumového vyvoje, nedostatek
zivotnich zkuSenosti zapfi¢iiluje naruSeni fe¢i i v obsahové strance. Pro déti s DMO je
typické omezeni slovni zasoby, slabé vyjadfovaci a konverza¢ni schopnosti, nebyva
vyjimecna velka diskrepance mezi expresi (vyjadfovanim) a porozuménim feci,
zejména u déti s atetoidni formou (Sachova, 2005).

Z dostupnych Setfeni (Vitkova, 1999) vyplyva, ze logopedickd péce je
poskytovana v 80 % détem s dg.DMO. Jako nej€astéji popisované poruchy feci jsou
uvadény dyslalie, dysatrie, opozdény vyvoj fe¢i. Podle Klosse (1992) je jako nejéastéji
se vyskytujici porucha feci u déti s DMO uvadéna dysartrie(20,97%), nasledné dyslalie
(9,13%), agramatismus, opozdény vyvoj feci nasledovany anartrii a koktavosti.
Dysartrie u déti s DMO zcela zasadnim zpiisobem ovliviiuje nejen proces verbalni a
neverbalni komunikace, ale zcela zakonité se odrazi jak v procesu socializace, tak i v

celkovém psychickém vyvoji postizeného ditéte.

1.45 ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) — porucha pozornosti

spojend s hyperaktivitou.

V minulosti byla k pojmenovani poruchy vyuZzivana fada terminu jako napf.
lehkd mozkova dysfunkce (LMD), hyperkineticka reakce, hyperkineze (Munden,
Arcelus, 2008, Kirbyova, 2000). V zasad¢ se jedna o oznaceni leh¢iho typu poruch
centralni nervové soustavy. LMD — ADHD je projevem ¢asného, obvykle méné
zédvazného a neprogresivniho poskozeni mozku, které se manifestuje postizenim
motoriky nebo psychiky v mens$i mife, nez je tomu u détské mozkové obrny, 1 kdyz
etiologie a patogeneze jsou stejné.

Zakladem postizeni je oslabeni schopnosti a vlastnosti fady psychickych funkci
majicich vztah k fizeni, kontrole, koordinaci a integraci chovéni. Jak uvadi Vitkova:
»Podstatou problému je naruseni celkové urovné aktivace CNS majici piivod v naruSené

rovnovaze zakladnich procest podrazdéni a atlumu‘“(Vitkova, 2006, s. 46).
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Dle Vagnerové (1991) je jednim z charakteristickych znakii LMD nerovnomérny vyvoj.
Jednotlivé funkce byvaji nerovnomérné rozvinuty, a pokud dochazi k jejich naruseni,
déje se tak v nestejné mife. Charakteristickym znakem je celkovy dysharmonicky
psychicky vyvoj spojeny s vykyvy v ruznych obdobich i jednotlivych projevovych
oblastech. Vykyvy je mozno pozorovat i v kratkych ¢asovych intervalech, ve formé
kolisani vykonu ditéte.

Jak uvadi Kabele (1988) LMD zahrnuje poruchy zejména v oblasti psychomotorické,
mentalni a volni, projevuje se psychomotorickym neklidem, psychickou instabilitou,
zménou nalad, impulzivnim jedndnim, pohybovou neobratnosti — dyskoordinaci.

V neurologickém ndlezu se, na rozdil od DMO, vyskytuji ve vétsin¢ piipadi pouze
drobné odchylky v podob¢ drobné dyskinézy, asymetrie v reflexech, vrozeny strabismus
apod. Uvadény vyskyt hyperkinetického syndromu v détské populaci se pohybuje okolo
6% Vv poméru chlapct a divek 3 az 5 : 1. Déti trpici hyperkinetickym syndromem
s poruchou pozornosti chronicky trpi nepozornosti, nadmérnou aktivitou a impulzivitou

(Paclt, 2007).

Shrnuti:

DMO se casto vyskytuje v kombinaci s jinymi pFidruZenymi chorobami, zejména s
mentalni retardaci, epilepsii, smyslovymi vadami. Zejména postiZeni zraku a
epilepsie negativné ovliviiuji vertikalizaci a lokomoci postiZzeného ditéte. VSechna
pridruZena postizeni dale nepriznivé zasahuji do psychomotorického vyvoje,
komplikuji proces socializace, vzdélavani a nasledného zapojeni do spole¢nosti.

V ramci komplexné pojimané terapie DMO se musime odpovidajici mérou zabyvat
i terapii téchto pridruZenych vad, musime hledat nejoptimalnéjsi cestu a pristup k

rozvoji kazdého postiZeného jednotlivce.
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1.5 Vliv DMO na vyvoj ditéte

Pfichodem na svét, at’ jiz jedince zdravého ¢i nemocného, zacina u kazdého
novorozence nova faze vyvoje. Zasadnim zpiisobem se méni zivotni prostredi, novy
svét se fidi zcela jinymi zakonitostmi a dit¢ do né&j vstupuje nahle, bez zkuSenosti a
zacviku, vybavené n€kolika podminénymi reflexy dulezitymi pro jeho vyzivu, obranu a
organy piipravenymi fungovat (Matéjcek, Pokorna, 1994, s. 21). Slozitym vyvojem

prochazi oblast somaticka, psychicka, zahy se ptidava i oblast socialni.

1.5.1 Oblast somatického vyvoje

Zikladem slozit¢ho vyvoje kazdého jedince v oblasti somatické je vyvoj
motoricky. Pohyb jako takovy je zdkladem pro rozvoj celé osobnosti, v prvnich dvou
letech zivota je dusevni vyvoj jednoznaéné vazan na rozvoj motorickych funkei.

Rozvoj motorickych schopnosti probihd podle pfedem nastavenych pohybovych vzorct,
na zéklad¢ urcitych principt:

) Princip vyvojového sméru — rozvoj pohybu probiha v cefalokaudalnim
sméru. Tento postup naznacuje smér aktivniho ovladani vlastniho téla, od hlavicky ptes
pasivni sed, lezeni po kolenou az po postupnou vertikalizaci a bipedalni lokomoci.
Rozvoj pohybovych aktivit probihd dale ve sméru proximodistalnim, ¢imZz je
jednoznaéné nastaven smér pohybu od centra k periferii a tim 1 postupné ovladani
motoriky nejdistalnéji uloZenych ¢asti téla.

Pohyb ve sméru ulnoradialnim signalizuje posun pohybové aktivity od strany mali¢kové
k palci, coZ je dalsi vyznamny meznik motorické aktivity sméfujici k realizaci aktivniho
uchopu (Trojan,1996, Vojta, 1993, Lesny,1989).

) Princip sti‘idani aktivnich svalovych skupin - zejména se jedna o stiidani
dominantnich skupin flexori a extenzorti. Recipro¢ni proplétdni neuromotorickych
funkei umoznuje dalsi postup ve vyvoji pohybu.

° Princip funkéni asymetrie vedouci k postupné specializaci pravé a levé
poloviny téla, kdy je pivodni symetrické rozlozeni konéetin nahrazeno vyssi vyvojovou
urovni asymetrickym postavenim koncetin.

° Princip individualizace zdaraznujici fakt, ze kazdy jedinec pfichazi na
svét jako naprosto jedine¢na bytost, kde mohou byt obecné zékonitosti doprovazeny

zcela specifickymi znaky, zvlastnostmi (Langmeier, Krejéifova, 1998).
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Rozvoj motoriky u zdravého jedince probiha v urcitych vyvojovych stadiich, pficemz
jsou tato vyvojova stadia u ditéte s neurovyvojovou poruchou hybnosti zasadnim
zpusobem ovlivnéna.

Motorické projevy ditéte s neurovyvojovou poruchou, DMO od narozeni vykazuji
deficity ve vrozenych pohybovych vzorcich:

V obdobi od narozeni do konce 3. mésice Zivota (1.trimenon, TR) jsou u postizeného
ditéte patrné urcité charakteristické projevy:

- na konci 1. mésice - dit¢ vykazuje chudsi projevy spontanni hybnosti,

- déti s hypotonii plsobi apaticky, bezvladné,

- je opozdéno rozvijeni vzptimovacich mechanizmi (dit¢ neni schopno provést
symfyze, dolni koncetiny by mély byt volné natazeny, lehce abdukovany, v oblasti ruky
dochazi k uvolnéni sevieni v pést, dité je schopno provést abdukci palce a extenzi v
radiokarpalnim kloubu), chybi-li néktery z téchto projevi- je télesné drzeni narusené
(Vojta, 1993, s. 118).

V obdobi do konce 6. mésice Zivota (2. TR), pii patologickém vyvoji, rychle pfibyva
znamek signalizujicich deficity v oblasti motorického vyvoje:

- nedostate¢na schopnost zaujmout odpovidajici télesnou polohu k danym
zrakovym a sluchovym podnétim,

- zcela chybi nebo je patologicky rozvijena pfipravna faze pro prvni lokomoci-
otaceni z polohy na zaddech (nedoslo k rozvoji funk¢ni diferenciace koncetin),

- deficit v zaujimani boc¢ni polohy, coz ovlivni pfetaceni na btisko a zpét, rovnéz
vazne pohyb kolem vlastni osy,

- vyrazné je v tomto obdobi naru$ena koordinace ruka-ruka a to jak u
jednostranného, tak i oboustranného postiZeni, koordinace oko - ruka - Gista se utvati v
poloze na zadech v zavislosti na pfedc¢asné dominanci horni koncetiny,

- pti postiZzeni dolnich koncetin se v tomto obdobi objevuje extencni drZeni, v
poloze na bfisku se postizend koncetina opozd’uje pfi pokusu o nakroceni, je vazné
poskozena schopnost vztyCit se na kolena (Vojta, 1993). Rozsah postizeni v tomto
obdobi je zvétSovan stereotypnim drZzenim. Jak uvadi Vojta: ,,Pfi¢inou je nedostatek
souhry mezi posturdlni stabilitou, mechanizmy vzpfimovani a fyzickou

hybnosti“(Vojta, 1993, s. 131).
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V obdobi od 6. do 9. mésice (3. TR) je fyziologicky stav charakterizovan rychlym
rozvojem fazické hybnosti na HK, vcetné rozvoje jemné motoriky V podobé
pinzetového nebo ntzkového uchopu. Na dolnich koncetinach rovnéz vrcholi vyvoj
fazické hybnosti, dit¢ zvlada vzajemny dotyk chodidel, rozvoj koordinace oko — ruka —
noha - usta, vertikalizace ditéte pokracuje pies vychozi pozici na bfisSku do stabilni
pozice na cCtyfech, lokomoce pomoci lezeni, nasleduje Sikmy sed a posléze sed
vzptimeny, coz predstavuje zacatek vlastni vertikalizace. Vyvoj na konci 3.trimernonu
je ukoncen vzptimovanim z vychozi polohy na vsech ctytrech.

Dité s patologickym motorickym vyvojem vykazuje zasadni opozdéni a rozlicné
pohybové deficity jak v oblasti hrubé motoriky, tak v oblasti jemné motoriky:

- na konci obdobi vétSina déti neni schopna samostatné lokomoce,

- V oblasti jemné motoriky — Uchop je neobratny, manipulace pouze
kratkodoba a stereotypni, v zavislosti na motorickém deficitu vaznou i
hlasové a feCové projevy,

- neschopnost opatfit si samostatné podnéty, coz se odrdzi
v nedostate¢ném uspokojovani potieby stimulace.

Treti trimenon se stava rozhodujicim obdobim ve vyvoji patologické motoriky,
rovnéz predstavuje posledni moznost, kdy je mozné vhodnou rehabilitaci a 1écbou
zvréatit nebo alespon omezit patologicky vyvoj ditéte.

Opozdéni ¢i naruSeni motorického vyvoje u postizené¢ho ditéte s sebou piinasi

charakteristické znaky provazejici nésledujici vyvojova obdobi.

Obdobi od 1. do ukoncéeného 3. roku Zivota:

° zavislost na jiné osobé
° omezena expanze do Sir§iho prostiedi
° omezeni v oblasti stimulace (odkdzdno na pfisun podnéti druhou

osobou), vazne rozvoj vSech poznavacich procesi, osamostatiiovani v oblasti poznavani
je znacné zavislé na porozuméni a podpote pecujici osoby,

° snizend aktivacni uroven vede k menSimu z4jmu o stimulaci nebo
preferovani stimuld, které se jevi snadnéji dostupné,

° omezené moznosti ziskavani novych zkuSenosti

° omezené zkuSenosti vedou k pocitu ohrozeni, nejistoty, coz vede dit¢ ke
Sstereotypu, pasivité, zavislosti na dosp€lé osobé,

° omezené moznosti v navazovani novych kontakti,
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) vazne rozvoj poznavacich procest,

° komunikac¢ni obtize na zakladé¢ motorického postizeni mluvidel vedou k
omezeni socialniho kontaktu a nasledné stagnaci vlastni socializace,

° na zéakladé¢ motorické poruchy vazne proces emancipace (uvédomeéni si
sebe sama) coz je dano pravé onou zavislosti na druhé osob¢, dit¢ nemd moznost
jakymkoliv zptisobem se prosadit,

° pasivita a zavislost se negativn¢ projevuji i v oblasti autoregulace (Vojta,
1993).

Obdobi od 3. do 6 roku Zivota — piedskolni vék. Obdobi obecné oznaCované jako faze
iniciativy, jejimz hlavnim motivem je potfeba aktivity a sebeprosazeni. Vyvoj u
zdravého ditéte je 1 nadale intenzivni a plynuly, na rozdil od ditéte s DMO:

° aktivita postizeného ditéte neni tak intenzivni, rovnéz se nemiiZe
projevovat ve vSech oblastech (limitace je dana vlastnim postizenim, dale nedostatkem
zkusenosti, socialni zavislosti na rodicich),

° postizeni a jeho nasledky nabyvaji stabilniho charakteru, jiz je patrnéjsi
jak bude primarni deficit zdvazny a jaké budou nasledky postizeni v ostatnich oblastech
vyvoje,

° v oblasti lokomoce dochazi k jistému zlepSeni, dle druhu postizeni
vznikaji charakteristické deficity,* dit¢ se dokaZe n€jakym zpisobem pohybovat,*

° v oblasti jemné motoriky pifevladaji deficity opét v zavislosti na typu
postizeni, obecné lze hovofit o problematické koordinaci, jsou omezené funkéni
uchopy.

Predskolni vek predstavuje relativné klidné obdobi. Rodice se jiz zpravidla s
postizenim z vétsi ¢asti vyrovnali, ziskali jiz fadu zkuSenosti, informaci, naucili se S
ditétem pracovat. Rozvoj ditéte, ktery je sice opozdény nebo pozménény, je vSak

viditelny a vede k pozitivnimu o¢ekavani.

Obdobi od 6. do 15. roku — mladsi a starsi Skolni vék.
Obdobi je mozno z pohledu naruseni motorického vyvoje charakterizovat jako obdobi
provazené typickymi projevy:

e rozvoj pohybovych schopnosti a deficiti je ukoncen, pohybové aktivita
nabyva vyznamu ve vztahu k aktivitim v jinych oblastech - omezeni poznéavacich

aktivit, nedostupnost urcitych prostfedi, omezeni rozvoje ptislusnych socialnich aktivit.
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e naruseni grafomotoriky,

e zavislost na druhé osob¢, zaostavani v sob&stacnosti( Vagnerova, 2003d).

Obdobi dospivani je z hlediska naru$ené motorické funkce charakterizovano:

e deficit v motorické oblasti nabyva vyznamu v socidlnich vztazich, v
navazovani kontaktli s opaénym pohlavim,

® objevuji se problémy s budoucim uplatnénim, pfani adolescenta jsou v rozporu
s jeho redlnymi fyzickymi moznostmi,

e kompenzace pohybového handicapu  prostfednictvim  pouzivani
kompenzacnich pomucek.
Chceme-li u postizeného ditéte dosahnout maximalnich rozvoje celé osobnosti, je
bezpodmineéné nutné veas zachytit tyto odchylky v oblasti motorického vyvoje a hledat
cesty jak dosdhnout optimalniho rozvoje v radmci redlnych moznosti kazdého

postizeného jedince.

1.5.2 Oblast psychického vyvoje

»VYvoj osobnosti déti nemocnych a se zdravotnim postizenim se Fidi tymiz
psychologickymi zdakonitostmi jako vyvoj déti zdravych “(Matéjcek, 2001).

Oblast psychického vyvoje ditéte predstavuje dal$i slozitou oblast, ktera

vyznamnou mérou zasahuje do Zivota kazdého jedince. Prudky psychicky vyvoj ditéte v
1. roce zivota ma zakonity prab¢eh, je podminén jednak télesnym rlstem a zranim CNS,
dale vlivem a stimulaci prostfedi, v némz se dit€ nachdzi a které jej ovliviiuje.
Dle soucasného védeckého poznani, zaklady psychického vyvoje €loveka jsou zaloZeny
v obdobi prenatdlnim, po narozeni se uplatiiuji na kvalitativn€ nové Urovni, vzrista
schopnost vyrovnavat se pozadavky vnitiniho i1 zevniho prostfedi, daleko vyrazngjsi je i
aktivni ovladani prostfedi, intenzivnéji se projevuje socialni interakce (Langmeier,
1983, Pouthas, 2000).

Kognitivni vyvoj prochazi urcitymi vyvojovymi stadii a to jak u zdravého tak 1
postizeného ditéte. Obdobi prvniho roku zivota je charakterizované rozvojem
senzomotorické inteligence. Je to stddium oznaCované jako obdobi receptivni a
pfedstavuje prvni vyznamny krok na cest¢ pozndni a ovladani okolniho svéta
(Langmeier, 1983). Kognitivni vyvoj ditéte s DMO je v této dob¢ vystaven disledkiim

primarniho motorického poskozeni:
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° pohybové omezeni miize negativné ovliviiovat rodice ve smyslu utlumeni
zajmu o dité, coz vede zpétné k jeho nedostate¢né stimulaci,

° omezeni poznavacich aktivit v disledku pohybového deficitu - kojenec je
odkdzany na pfisun stimulu rodicem, zastaveni vyvoje vertikalizace ma za nasledek
opét omezeni podnétl pusobicich na jedince (sedici kojenec ziskava dalsi podnéty, jiny
uhel pohledu nez v poloze na zadech),

° jsou-li ptidruzeny dalsi defekty postihujici smyslové ustroji nebo deficit
Vv podobé mentalni retardace, proces vnimani je omezen jednak zpomalenim tempa
vnimani, rovnéz je znacné¢ zuzen rozsah vniméni jedince, coz vyznamné omezuje
orientaci na nové¢ prostfedi a neobvyklé situace,

° vSechny vySe uvedené aspekty mohou vést k chybnému postihovani
vztahil a souvislosti mezi predméty, déti nejsou schopny plné diferenciace predméti,
coz samoziejme ovlivituje rozvoj dalSich kognitivnich procest,

° vazne uspokojovani zakladnich potieb - potfeba stimulace je v tomto
obdobi zavisla na citlivosti a pfimétenosti vychovného plisobeni rodicii,

° omezeni uspokojovani dalsi zékladni potieby tohoto obdobi — potieba
smysluplného uceni, v disledku pohybového postizeni vazne spontanni aktivita, coz
vyzaduje nutnost zprostfedkovani fady zékladnich zkusenosti,

° postizené déti maji silngjsi potiebu citového vztahu a bezpeci, jistoty
zazemi, citova opora je dulezitym piedpokladem dalsiho vyvoje,

° vyznamnym milnikem na cesté¢ sméfujici k vyvoji inteligence je druhy
rok Zivota spojeny s rozvojem feci, jako zakladem pro vyssi kvalitativni trovné mysleni
- mySleni symbolické a pfedpojmové. Dle Langmeiera: ,, Dit¢ zacind postupné
experimentovat, obménovat své pokusy, zajima se o vSe nové a dosud nepoznané.
Mysleni je vézano na provadéni cinnosti s bezprostiedné realnymi predméty*
(Langmeier, 1983, s. 67),

° proces mysleni, paméti u déti s DMO a pfidruzenym mentalnim
deficitem vykazuje znaky charakteristické pro neplnohodnotné smyslové poznavani, coz
jednoznacné vede k naslednému omezovani rozvoje procesu mysleni ve vSech jeho
oblastech. Schopnost abstrakce a zobecnéni je znacné omezena. Rovnéz proces paméti
je charakterizovan zpomalenym a nedostate¢nym osvojovanim si novych poznatkt, na
stran¢ druhé je vysledny efekt komplikovan rychlym zapominanim (Bartoniova, 2007a).
U ditéte s diagné6zou DMO je rozumovy vyvoj vazan Castecné na vlastni pohybovy

handicap, ktery znesnadiiuje ptisun novych podnétli, mize vSak byt zcela eliminovan
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rodinnym zazemim a vychovnym plsobenim rodiny. Daleko castéji je vSak oblast
rozvoje kognitivnich funkci ovlivnéna vyskytem ptfidruzenych postizenych v oblasti
smyslové, (sluchové a zrakové postizeni) rovnéZz i ¢astym mentalnim defektem (Miller,
Bachrach, 2006).

Citovy rozvoj je nedilnou soucasti psychického vyvoje. Dité ptichazi na svét se
zakladni schopnosti prozivat piijjemné i1 nepfijemné. Toto jednoduché zabarveni
prozitkii urcuje reakci na podnéty ptsobici ze zevniho 1 vnitiniho prosttedi, a v podstaté
1 reakci na jeho spontanni aktivitu (Matéjcek, 2001). V pribéhu vyvoje dochazi k
rozvijeni citovych rekei v zavislosti na situaci, zpravidla podle socialné podminénych
okolnosti, objevuji se nova citova hnuti jako je spokojenost, radost, strach, uzkost,
smutek, hnév, nenavist atd. Citové zrani se tedy na jedné strané projevuje bohatosti
citovych prozitkll a jejich rozriznénosti, na stran¢ druhé vzristd ocekavani okoli, vetsi
schopnost citova hnuti usmériiovat, kontrolovat.

Citovy vyvoj u ditéte s DMO se odviji od stejnych zakonitosti jako citovy vyvoj
Poskozeni neuropsychického vyvoje pfindsi fadu zvlastnosti, které postihuji jednotlivé
stranky osobnosti. Jsou ovlivnény procesy pozndvaci, emocionalni, volni, vyznamné
zmény jsou patrné v oblasti adaptability i chovani jedince s DMO v zavislosti na

rozsahu postizeni (Vitkova, M., in Pipekova, J., 2006).

1.5.3 Oblast socializace

Socializace je obecné chéapana jako proces, ktery je realizovan na zékladé
interakce mezi jedincem a spolecnosti. Spolecnost je potom chépana jako jeden z
dilezitych Ciniteld, ktery vyznamnym zplsobem ovliviiuje psychicky vyvoj ditéte.
Jedinec se postupné zaclenuje do spolecnosti, prostiednictvim socidlniho uceni si
osvojuje spoleCenské normy a pozadavky, seznamuje se se specificky lidskymi
variantami chovani, prozivani.

V pribc¢hu socializace je utvafen systém socidlnich kontrol a hodnotovych
orientaci. Jde zejména o normy utvarené na zékladé€ piikazli a zakazl pecujici osoby,
které postupné dité prejima za své a podle nich déle orientuje i vlastni chovani v ramci
hranic danych spolecnosti. Nedilnou soucasti procesu socializace u kazdého jedince je
vyvoj socialni reaktivity, ktery je moZno charakterizovat jako vyvoj bohaté

diferencovanych emoc¢nich vztahi k lidem v blizkém 1 vzdaleném spolecenském okoli.
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V neposledni fad¢ v pribéhu procesu socializace dochédzi k osvojovani socialnich roli,
které jsou v obecné roviné pojimany jako vzorce chovani a postojii, které jsou
spolecnosti od jedince ocekavany a to s piihlédnutim k jeho véku, pohlavi,
spoleCenskému postaveni (Langmeier, 1998, Opattilova, 2008, Miller, Bachrach, 2006).
Socializace provazi jedince po cely zZivot a probiha ve tfech zakladnich etapach.

V etapé prvni se socializace uskuteciiuje prostrednictvim nejblizsi osoby, kterd se o dité
stard, zpravidla jde o matku, v SirSim kontextu se jedna o rodinu. Dit¢ se s matkou
identifikuje, ¢imz ziskava stabilitu ve spoleCenskych vztazich.

Druha etapa je charakteristicka snahou ditéte osamostatnit se, dit¢ hleda své misto v siti
socidlnich vztahti a soucasné si utvaii zdklad vlastnich hodnot a vlastnosti.

Tteti etapa je charakterizovéna zaclenovanim ditéte do SirSich spolecenskych vztahl a
do systému socidlnich roli a vstupem ditéte do dalSich socialnich skupin.

Socializace ditéte s DMO vsak prochazi odliSnym vyvojem, nebot dité je
vybaveno jinymi dispozicemi, zpravidla velmi omezenymi, coz vyvolava i zcela jiné
reakce okoli, spolecnosti, ktera v ramci socializacniho procesu handicapovaného
jedince ovliviiuje a nadéle ptispiva k jeho formovani.

Charakteristické odchylky v procesu socializace u jedince s DMO:

° Od narozeni je dit¢ vystaveno jinému socializaénimu tlaku, rodina jako
primarni socializacni ¢initel miize pisobit zcela odlisné€ a Casto ne zcela adekvatné.

° Prostiednictvim rodinného zivota je dit€ seznamovano se zakladnimi
hodnotami 1 cili, pficemz pfedavani syst¢ému hodnot je uskuteciiovano jak verbalnim
sdélenim, konkrétnim chovanim rodi€im, rovnéZ 1 naslednym vyZadovanim
respektovani danych hodnot. Jestlize vSak dité¢ neni schopno pochopit vyznam hodnot,
jejich vazbu na konkrétni chovéani rodic¢li nebo ostatnich lidi, ma jen velmi omezené
moznosti jak si dany systém hodnot osvojit.

° Dle Vagnerové: ,,Nedostate¢né psychické i somatické dispozice jedince,
které se projevuji jako odchylky od psychomotorickych projevii novorozence, kojence
¢i batolete, vedou k ptisouzeni role handicapovaného jedince, aniz by byly
diferencovany individualni rozdily, ¢imz je vyrazné ovliviiovano jak chovani rodicu, tak
chovani spole¢nosti® (Vagnerova, 2003a, s. 23).

° Pro fadu déti s DMO je napodobovani chovani rodicd, jako jedné formy
socialniho uceni, nedostupné nebo dostupné s omezenim.

° Pridruzené smyslové vady, vytadi z aktivity pfislusny informac¢ni systém.

Sluchové postizeni eliminuje fe¢ jako zdkladni informac¢ni systém a neverbalni
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komunikace neumoziiuje ditéti pln€ pochopit systém hodnot pro jejich abstraktni
charakter, rovnéz chdpani vztahl a pficin je obtizné. D¢Eti s pfidruZzenym zrakovym
postizenim nemohou vnimat projevy neverbalni komunikace (mimické a pantomimické
projevy), které tvori druhou neméné vyznamnou slozku komunikace.

Socialni dusledky télesné postizenych jedinci jsou nepfiznivé ovlivnény zejména
motorickymi omezenimi, pfipadné¢ poruchami fe¢i, coz u téchto déti vede Kk ziskani
mensiho mnozstvi socialnich zkuSenosti, objevuji se potize v navozovani kontaktu,

rovnéz je negativné ovlivnéno utvaieni vlastniho sebepojeti.

Odchylky socializace v jednotlivych vékovych obdobich:
Socializace ditete s DMO v kojeneckém obdobi.

° Socializace se zpravidla opozd’uje v kojeneckém véku a to jiz ve stadiu
preobjektalnim (do 3 mésicti Zivota).

° Postizeny kojenec je vyrazné apaticky, nereaguje na rodi¢e ocekavanou
motorickou aktivitou. Rodi¢im poskytuje slabou odezvu na jejich pokusy o socialni
interakci, zcela chybi nebo je omezen hlasovy projev, u tézkych forem DMO jedinec
mnohdy nedosahuje Zadného vyvojového pokroku.

° Je-li pfidruzena porucha zraku, chybi v socialni interakci vizualni kontakt
s matkou, ztraci se signdlni vyznam lidského obliceje, dit€ je odkdzano na taktilné
kinestetické a sluchové podnéty, stimulacni deprivace vede k vé&tsi apatii ditéte a
rozvoji zavislosti.

° Obdobi druhé poloviny 1. roku zivota je charakterizované schopnosti
rozliSovat mezi blizkymi a cizimi osobami, socializace ditéte s DMO se zpravidla
opozd’uje, v interakci s dospélymi jsou tyto déti vice pasivni, ¢asto nerozliSuji mezi
lidmi ve svém okoli, rovnéZ neprojevuji zajem o rozSifovani okruhu znamych lidi
(Vagnerova, 2003b).

° Ptevazuje potieba bezpeci a zavislosti nad pfirozenou zvidavosti, coz
samoziejme ovlivni 1 rozvoj samostatnosti v socidlni oblasti.

° Vézne napodobovani socidlnich aktivit.

° Rovnéz se opozduje rozvoj aktivni feci, porozuméni feCi, rozvoj

komunikace a také pocatky regulace chovani.

Socializace ditéte s DMO v batolecim véku.
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V tomto obdobi za normalnich okolnosti u jedince vzrista potieba
osamostatiiovat se, rozsifovat oblast socialnich kontaktl, navazovat trvalejsi vztahy se
znamymi osobami (Langmeier, 1983).

° Handicapované dité ziistava i nadale zavislé na matce, projevuje se u néj
mensi potfeba emancipace, zpravidla vazne i osvojovani zakladnich norem chovani, at’
jiz je pti¢innou nedostate¢na regulace chovani ze strany rodict nebo jsou to fakticka
omezeni dana piidruzenymi defekty (Opatiilova, 2003).

° Socialni aktivita ditéte je rozvijena pouze v Uzkém kruhu rodiny,
popiipad¢ je rozSifena na zdravotnické zatizeni, chybi kontakt se §irSim socidlnim
prostiedim, ¢imz je omezeno ziskavani novych zkuSenosti, zaclefiovani do novych
socialnich vztaht, osvojovani novych socialnich roli.

° Zpomaluje osamostatiiovani, rovnéz tak i navazovani trvalejSich vztahii
ke zndmym osobam. Osamostatiiovani postizeného ditéte byva velmi Casto védomeé ¢i
nevédomé brzdéno matkou, kterd ve snaze dité chranit a nevystavovat nebezpeci,
zapficini jeho izolaci. K izolaci ovSem pfispivaji 1 zafixované postoje spolecnosti, ktera
vedou k vylouceni postizeného jedince z bézné spolecnosti a omezuji vzijemnou

interakci (Vagnerova, 2003b).

Socializace ditéte s DMO v predskolnim obdobi.

° Pro dané obdobi je typické opozdéni v oblasti socializace. Socialni
aktivita je vesmes orientovana pouze na okruh rodiny, eventuelné na prostfedi matetské
Skolky, zdravotnického zatizeni, coZz zcela zdkonit€¢ omezuje ziskavani novych
socialnich zkuSenosti.

° Socializace je ovlivilovana jednak faktickymi omezenimi danymi
defektem, dale vSak 1 zménénymi postoji rodici.

° Dle Véagnerové a HadjMoussoveé : ,,Chovani postizené¢ho ditéte je ze
strany rodi¢t malo regulované, Casto nejsou rozvijeny ani formy chovani, které by
mohlo dité i pfes sviij handicap zvladnout” (Vagnerova, 2003b, s. 31). Osvojovani
zékladnich norem chovani z4visi na mnoha aspektech, mezi nimiz dominuje praveé vliv
rodiny. Protektivni, ochranarskd vychova omezuje rozvoj samotnosti, rovnéz piisobi
zaostdvani v nastaveni zakladnich norem chovani, disledné nevyZaduje jejich
respektovani, coZ brani jejich osvojeni a zvnitinéni. Jak uvadi Vagnerova: ,,Piechod od

pochopeni norem chovani k jejich praktickému uplatnéni je u postizenych déti
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pomalej$i, v zavislosti na charakteru zkuSenosti a vychovném pfistupu
rodi¢i““(Vagnerova, 2003b, s. 33).

° Dochazi k posunu v oblasti socialni interakce, 1 kdyz jsou tyto moznosti
nékdy zcela zasadn¢ omezeny. Poruchy vyvoje ftec€i, hypomimické projevy u
nevidomych jedinct a jejich neschopnost registrovat projevy neverbalni komunikace,
stereotypie, agramatismy v projevu jedince s mentdlnim postizenim, dyskinézy,
grimasy, slinéni, neartikulované hlasové projevy u pohybového postizeni zasadnim
zpusobem ovliviiuji socialni interakci se zdravymi jedinci (Vitkova, 2006).

° Postupné jsou rozsifovany socidlni kontakty, 1 pfes veskeré obtize, vede k
pomalému osvojovani socidlnich roli.

° Nejistota, zavislost na rodin€, problémy v diferenciaci socidlniho chovani
a zaujimdni jednotlivych socidlnich roli mohou byt pfic¢inou problémt v kontaktu s

vrstevniky a v neschopnosti zapojit se do kolektivu.

Socializace ditéte s DMO v obdobi skolniho veku.

Obdobi skolniho veku je u postizeného ditéte charakterizovano nerovnomérnym
vyvojem jednotlivych funkci, které jsou dalezité pro zvladnuti $kolni dochazky. Skolni
zralost u postizen¢ho ditéte byva ovliviiovana faktory biologického a psychosocialniho
charakteru, vyznamnym faktorem je psobeni rodiny. Dle Vagnerové: ,,Nastup do Skoly
je dulezitym socidlnim meznikem. Zatfazeni do Skoly slouzi jako potvrzeni normality a
proto rodice takovéto zaclenéni vyzaduji 1 u déti zavaznéji postizenych® (Vagnerova,
2003d, 4). Jednim z dilezitych ptedpokladt pro adaptaci ditéte na Skolu je socialni
vyspélost, tlak na osamostatnéni se s nastupem do Skoly zvySuje, vzrista potifeba nové
jistoty a bezpeci.

V pribchu skolni dochazky dochézi i u postizenych déti k zaméteni na vykon, coZ se
muze na jedné stran¢ stat kompenzaci jejich handicapu, na druhé strané se vSak mohou
objevovat nepfiméfené a necitlivé naroky rodi¢l na vykon skolaka.

° V tomto obdobi se dochazi k utvafeni sebehodnoceni a rozvoji
sebepojeti. U postizenych déti byva sebehodnoceni nevyrovnané, neptesné, protoze dité
neni adekvatné hodnoceno ani ze strany rodic¢l. Sebehodnoceni je zalozeno nejen na
racionalnim hodnoceni dospélych, ale také na citové vazbé k ditéti. Oba dva aspekty
vSak mohou byt danym postizenim ovlivnény a to jak s pozitivnimi ¢i negativnimi

dasledky na vyvoj postizeného ditéte.
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Socializace jedince s DMO v obdobi puberty a dospivani.

Obdobi puberty a dospivani je pro postizené dit¢ obdobim hledani sebe sama tak
jako u zdravych vrstevniki, navic je to obdobi, kdy musi dojit k vyrovnani s vlastnim
handicapem, plné uvédoméni si odli$nosti od ostatnich (Miller, Bachrach, 2006). V této
dobé tesi adolescent vztah k rodi¢lim, probihd utvéieni vlastnich ndzort a postoji, je to
bouflivé obdobi hledani vlastni identity a nezavislosti. Dit¢ dospélo ve svém vyvoji do
obdobi, kdy piehodnocuje své dosavadni vztahy, postoje, hodnoty a vytvaii si vlastni
vztah ke svétu. Podstatou piehodnocovani je velmi ¢asto negace hodnot, norem, do této
doby uznavanych a piijimanych (Vagnerova, 2003d, s. 23).

° Vyznamnym komplikujicim faktorem je vSak u handicapovaného jedince
prave jeho redlna zéavislost na rodicich, coz se odviji od stupné postiZzeni, v mensi miie
od typu postizZeni.

° U adolescenti vyrustajicich ve specialnim zatfizeni od détstvi je vztah
k rodi¢im méné tésny, hrozi vSak nebezpei ,ztraty realného mista® v roding,
adolescent se postupné vytraci z planti rodiny. Vztah ditéte k rodi¢im je v téchto
pfipadech predCasné prerusen a mimoiadného vyznamu pro adolescenta nabyva jeho
postaveni ve vrstevnické socialni skupiné (Vagnerova, 2003d, s. 25).

° ZacClenéni do vrstevnické skupiny je dilezitym faktorem pro
sebehodnoceni jedince, ale je komplikovano existenci postizeni a dale vybérem socialni
skupiny. Adolescent, vyrustajictho po celou dobu v roding€, je velmi casto rodici
limitovan v moZnostech socialniho zaclenéni.

° Socialni vztahy v obdobi puberty a dospivani jsou podminény vice
sobé&stacnosti a samostatnosti nez vlastnim typem postizeni (Miller, Bachrach, 2006). Je
to obdobi, kdy adolescent za¢ina rozpoznéavat svou sexudlni identitu a orientaci, utvari
si vztahy majici sexudalni ndznak a tykajici se opacného pohlavi.

° Motorické postizeni narusujici mobilitu a komunikaci mlze omezit nejen
autonomii jedince, ale také ptistup k vrstevnikiim, ¢lentim opacného pohlavi, negativné
ovliviluje projevy v oblasti sexudlnich pocitl a impulzl. Dospivajici jedinec s DMO se
zpravidla ve svém Zivoté setkal s odmitanim, vysméchem ¢i jinym zplsobem jak byla
pfijimana jeho odliSnost od vétSinové populace, takZe toto obdobi navazovani kontaktl
a utvafeni vztahu k opacnému pohlavi pro n¢j predstavuje dalsi traumatizujici zazitek a
proto misto ziskdvani zkuSenosti vedoucich k vyzrdlosti projevu sexudlnich pocitd,
odklada jej na pozdé¢jsi dobu nebo se jim zamérné vyhyba, ¢imz védomé prohlubuje

socialni izolaci (Opatfilova, 2008).
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° Vzdélani a profesni orientace vytvaii zcela zasadni faktory pro dalsi zivot
jedince. V tomto sméru je nutné zavcas rozpoznat potencidl ditéte a veskeré sily
nasledné soustiedit na dosazeni dostupnych cili v oblasti vzd€lani a profesni pfipravy

(Vitkové, 2006).

Shrnuti :

Socializace je zakladni proces vedouci k zaclenéni jedince do spolecnosti.
Socializaéni vyvoj postiZeného ditéte, at’ jiZ se jedna o somatické postiZeni,
mentalni retardaci, ¢i smyslové postiZeni nebo o postiZzeni kombinované, prochazi
stejnymi etapami jako zdravého ditéte, ovSem s Fadou specifik a celkovym
opozdénim. Rozhodujici ulohu v prvnich fazich socializa¢niho procesu sehrava
rodina, ktera zcela zasadnim zpisobem formuje socialni dovednosti a pripravuje
dité pro budouci zaclenéni do spole¢nosti. Kromé rodiny se uplatiiuje celkovy
pristup spole¢nosti k handicapovanym jedincim, moZnosti integrace, moznosti v

oblasti vzdélani, pracovniho uplatnéni.

1.6 Rodina a dité s diagnozou DMO

Rodice predstavuji klicovy moment v Zivoté jedince s diagné6zou DMO. Po
prvotnim Soku, kdy jsou nuceni pfijmout fakt, ze se jejich dit€ nebude vyvijet zcela
optimalné, a Ze tedy zatim nelze oc€ekavat naplnéni pocitu uspokojeni z narozeni
vlastniho ditéte, nastupuje rizné trvajici faze oznacovana jako krize rodic¢ovské identity.
Prvni sdéleni u rodi¢l vyvolava Sok, silnou tzkost, hovotime o fazi Soku a popieni.
Dochazi k rychlému rozvoji obrannych mechanismi, mezi které patfi: popfeni
problému, zdéanliva apatie a netecnost, zpochybiiovani vysledkii vySetfeni, agresivita,
Casto smérem k Iékafi, hledani vinika a intenzivni pocity viny (Vagnerova,
HajdMoussova, 2003). Pravodnim projevem krize je rovnéz vyrazné sniZzena schopnost
pfijmout a zapamatovat si jakékoli informace. Pfi sd€lovani nepfiznivé diagndzy
rodi¢im postizeného ditéte je nutno pocitat s timto psychologickym momentem a volit
optimalni zptsob komunikace. Po fazi Soku a popteni ptedstavujici prvotni reakci na
traumatizujici skutecnost tykajici se narozeni postizen¢ho ditéte, nastupuji dalsi obdobi
vyrovnavani se s postizenim vlastniho ditéte (Vagnerova, HajdMoussova, 2003,

Vagnerova, 2009).
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Faze bezmocnosti je charakterizovana stiidani pocitu zklamani s pocitem bezmoci,
rodice jsou v této fazi citlivi k chovani svého okoli, ocekéavaji pomoc, na druhé stran¢ se
boji zavrzeni.

Faze postupné adaptace je vyrazné¢ zéavisla na emotivnich a racionalnich faktorech,
rodice se snazi ziskat co nejvice informaci, raciondlnimu zpracovani informace vSak
Casto brani emoc¢ni stav rodicli - deprese, zoufalstvi, hnév.

Vyrovnani s realitou zavisi na zralosti osobnosti rodicl, na jejich zivotnich
zkusenostech, na jejich citovém zazemi, na somatickém i1 psychickém stavu. Tato faze
je doprovdzena rovnéz urcitymi obrannymi psychickymi reakcemi, které méni
prozivani, uvazovani i chovani daného rodice. Strategie zvladani situace mohou mit ve
své podstaté dvoji charakter — aktivni, ¢i pasivni (Vagnerova, 2004, s. 165).

Mezi aktivni strategie, s nimiz je mozno se setkat, je fazen zejména utok. Je
charakterizovan jako obecnd tendence s nepfiznivou situaci bojovat, hledd se pficina,
eventuelné nahradni vinik. Obrana rodi¢t zvySenou aktivitou pfindsi Glevu vnitinimu
nap¢ti.

Dal$i moznosti jak se vyrovnat s traumatizujici skutecnosti je wvyuZiti pasivnich
strategii, mezi kterymi dominuje zejména uték v riznych modifikacich. Podstatou utéku
je vSak nezvladnuti situace rodicem, de facto pretrvava popfeni situace, rodiCe si
postizeni nepfipousti, chovaji se tak, jakoby dit¢ bylo zdravé, neptfijemné pocity
vytésiiuji ze svého védomi. Vyrazn€ nepfiznivou situaci je varianta uniku do izolace,
rodice se skutecné distancuji od vnéjSiho svéta, ktery je zranuje svymi necitlivymi
projevy.

Faze smlouvdni je charakterizovana jako tendence ,,ziskat alesponn néco*, dosdhnout
alespon urc¢itého zlepSeni, kdyZ nelze dosdhnout plného zdravi.

Faze vyrovndni a piijeti skutecnosti, je charakterizovand vyrovnanim rodicii se situaci,
akceptaci ditéte takového jaké je a snahy o jeho rozvoj v ramci danych moznosti. Jak
uvadi Jankovsky: ,,Pokud tato fdze nenastane, vznika nebezpeci zafixovani nékterého z
neadekvatnich obrannych postojii, coZ se negativné odrazi v dalSim vyvoji ditéte, bud’
ve smyslu ochranitelského, hyperprotektivniho nebo naopak v podobé ambicioznich a
nepiiméfené naro¢nych pozadavcich na dité“(Jankovsky, 2006, s. 61).

Zabyvame-li se otazkou postaveni postizen¢ho ditéte, respektive ditéte s dg.DMO, v
rodin€, neni mozné vyhnout se problematice, jakym zptsobem postizené dité ovliviiuje

uspokojovani zékladnich psychickych potieb souvisejicich s rodicovskou roli, protoze
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postizeného ditéte.

Co tedy v rodiné znamena narozeni postizeného ditéte, co narozeni postizeného ditéte
rodiné ,,bere“, co ji naopak ,,dava*, jaké potreby jsou naplnény, jaké potreby zustavaji
neuspokojeny?

° Potieba primérené stimulace - postizené dité¢ svymi projevy nepfispiva
k dostate¢né stimulaci rodic¢t, chybi usmév, pohybova aktivita jako projev radosti.
Rodi¢ nedostava adekvatni odpoveéd’ na své vysilané signaly, coz ze strany rodici vede
k ,,ochuzené reakci®, a nasledné snizuje stimulaci ditéte.

° Potieba smysluplnosti a platnosti urcitych pravidel — dit¢ neposkytuje
rodi¢im adekvatni informace, jeho projevy neodpovidaji béznym zakonitostem vyvoje,
rodi¢e projeviim ditéte nerozumi, nejsou schopni adekvatnim zpiisobem reagovat.

° Potieba citové vazby -postizené dité svymi projevy neposkytuje
rodi¢im dostatecné citové uspokojeni a miize podnécovat ze strany rodi¢li vznik
nekterého patologického vztahu, at’ jiz se jedna o hyperprotektivni vztah nebo naprosté
zavrzeni.

° Potieba vlastni hodnoty a spolecenské prestiZe - narozeni postizeného
ditéte rodi¢ proziva jako trauma a znehodnoceni sebe sama v roli rodice. Situace je dale
umocnéna piistupem dané spole¢nosti k handicapovanym jedinciim.

° Potieba Zivotni perspektivy — budoucnost ditéte je nejasna a nejista, ve
stejném postaveni se vSak ocita 1 rodina. Dle Véagnerové: ,,Méni se plany a zaméry
rodiny, méni se systém hodnot, vzajemné vztahy rodinnych piislusnikii prochazeji
krizi“(Vagnerova, 2003b, s. 36).

Zdarny vyvoj osobnosti ditéte at’ jiz zdravého ¢i postizeného je naprosto jednoznaéné
podminén uspokojenim psychickych potieb, jako je stimulace, uceni, jistota, identita a
zivotni perspektiva. Zivot v rodiné ma spoleény &as, prostor, Zivoty jednotlivych ¢lent
se navzajem ovliviiuji a to v oblasti chovani, jednani, prozivani. (Dunovsky, 1986).
Kazdy ¢len rodiny pfedstavuje jedine¢nou, originalni, svébytnou lidskou bytost, proto 1
rodina, kterou tvofi, se stavd individudlnim, origindlnim, neopakovatelnym
spoleCenskym organismem (Matéjéek, 1986). Rodina, jako zakladni ¢initel vychovy a
socializace, vyznamnym zpisobem ovliviluje vyvoj handicapovaného jedince. Dle
Vagnerové, ,,Handicap piedstavuje znevyhodnéni dané nejen urcitym omezenim nebo
postizenim, ale 1 mirou jeho subjektivniho zvladnuti a socidlni pozice

jedince“(Vagnerova, 2005, s. 161). Jakékoli postizeni se neprojevuje pouze poruchou
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jednoho orgdnového systému, ale dochazi k ovlivnéni celé osobnosti ditéte, véetné
vytvofeni specifické socidlni situace, kterd méd vliv na jeho spolecenské postaveni a
uplatnéni.

Vztah rodi¢t k postizenému ditéti, vztah jednotlivych ¢lenti rodiny mezi sebou,
vzajemné pusobeni a ovlivilovani se stava tim zakladnim faktorem, ktery napomtize v
dané situaci optimalnimu rozvoji ditéte s postizenim. Na druhé stran¢ se vSak rodina a
zejména rodi¢e mohou za urcitych okolnosti stat zdrojem nebo jednou z podstatnych
pficin problému ditéte. Nedostatecné plsobeni rodict z hlediska kvantitativniho je
charakterizovano nedostatkem vhodnych podnéti v obdobi, kdy jsou podnéty dilezité
pro vlastni vyvoj jedince. Pisobeni kvalitativné nevhodnych podnétti, vyvolava u ditéte
obtize, které rovnéZz pfispivaji k negativnimu vyvoji. V obou piipadech dochazi k
naruSeni uspokojeni urcitych potteb, coz se projevi negativné v celkovém vyvoji ditcte.

Postizené ditéte v rodiné zcela zasadnim zpisobem ovliviiuje vztahy mezi

jednotlivymi ¢leny rodiny, zejména pak vztah s ostatnimi sourozenci. Ve vztahu
sourozencu si zdravé dit€ zadhy uvédomi rozdily v pfistupu rodi¢l. Postizeny sourozenec
muize byt rodi¢i vice privilegovan, jeho projevy byvaji tolerovany, i kdyz s handicapem
nesouvisi, od kazdého ditéte jsou ocekavany jiné¢ vysledky, jsou nastavena odlisna
kritéria hodnoceni. Zdravy sourozence se muze citit znevyhodnén, relativizaci
pozadavkli mlze povazovat za nespravedlivou a prozivat ji jako zatéz. Jak uvadi
Vagnerova:,,Ve vétsiné piipadi se vSak rozviji dominantné — ochranitelska role, zdravy
sourozenec si osvojuje veétsi toleranci k lidské rozmanitosti, vétsi citlivost k potfebam
druhych (Vagnerova, 2004, s. 169).
Na stran¢ druhé v§ak mize byt vztah sourozencii poznamenan i negativnimi disledky.
Handicapovany sourozenec potiebujici pomoc neni povaZovéan za zcela rovnocenného
partnera, coZ omezuje vytvoreni skute¢né vztahové symetrie. Jak bude nastaven a
nasledn¢ utvafen vztah sourozencti je plné v kompetenci rodicl, v jejich pfistupu k
vlastnim détem. Existuje celé fada modifikovanych ptistupi, ale v zasad¢ se jedné o dvé
varianty postoji a o¢ekavani rodicli ve vztahu k postizenému ditéti:

° Rodi¢e se plné¢ vénuji postizenému ditéti, od zdravého sourozence
vyzaduji zralej$i chovani, nez odpovida jeho vyvojové trovni. Nedostatek zajmu miize
u zdravého ditéte vést k pocitu vlastni bezvyznamnosti a z toho vyplyvajici nejistoty,
které nasledné prendsi i do jinych socidlnich skupin. Domnély nezdjem mize vést u
zdravého sourozence az k stimulaci obrannych reakci, které mohou vyustit az v

agresivitu vici okoli, eventuelné proti handicapovanému sourozenci. Na stran¢ druhé
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vSak mize zdravy sourozenec piijmout piedurenou roli ochranitele a naplnit
rodi¢ovské predstavy.

° Koncentrace z4jmu a pozornosti na zdravé dit¢ — mize slouzit jako
prostiedek kompenzace za neuspokojeni zdkladnich rodicovskych potieb v souvislosti s
postizenym potomkem. Zdravé dité se tak dostdva do pozice toho, kdo by mél rodi¢im
vynahradit stradani spojené¢ s péci o postizené¢ho sourozence, coz mnohdy vede ke
stanoveni naroku, které dité nemiize zvladnout. Neimérné pozadavky rodict se pak
mohou vyrazn¢ zkomplikovat socializaci i rozvoj identity zdravého ditéte.

Dle Vagnerové: ,,Zalezi tedy zcela na rodicich, jakym zplisobem zatéz na né kladenou
zvladnou, aby zadné z jejich déti nebylo znevyhodnéno a vystaveno neumérnym
narokim®“(Vagnerova, 2004, s. 171).

Z vyse uvedeného vyplyva, ze jedinec nemiize v disledku postizeni ziskat urcité
zkuSenosti, dochazi ke zméndm podminek vyvoje, méni se socidlni vztahy i celkovy
proces socializace, od pocatku jsou omezovany vyvojové moznosti ditéte. Rovnéz
nezanedbatelnou ulohu od samého pocatku existence postizeného jedince sehrdva i typ
postizeni.

Dité s pohybovym handicapem nereaguje na rodi¢e ocekdvanou motorickou
aktivitou, coZ z jejich strany vede k utlumu rodicovské aktivity. Konkrétn€ pro déti s
DMO jsou typické chudé mimické a pantomimické projevy, vyrazné snizend motoricka
aktivita, dit€ je napadné klidné aZ pasivni, nékdy je naopak neklidné, zvySené drazdivé,
pii postizeni svalovych skupin spojenych s motorikou mluvidel jsou i hlasové projevy v
podobé place atypicke.

Vsechny tyto projevy, jak jiz bylo uvedeno, vedou k Utlumu rodi¢ovské aktivity, v
kone¢ném diisledku vedou ke sniZeni stimulaci a zajmu ze strany rodicii, ¢imZ vznika
bludny kruh, kdy postizené dité neziskava dostatek podnétii pro sviyj jiz komplikovany
vyvoj, zpétn€é nenaplituje rodiCovské ocekavani a v dalSim vyvoji bude ovliviiovano
jednak priméarnimi ale také sekundarnimi nasledky defektu.

DalSim zdrojem napéti ve vztahu pohybové postizené dité a rodi€ jsou i nékteré metody
pohybové terapie, napi. pohybova reflexni stimulace, ktera je pro dit¢ Casto zdrojem
nepiijemnych vjemi, coz vede k vnimani rodi¢e pravé ve spojitosti s témito
nepiijemnymi zazitky. S diagnéozou DMO souvisi vSak i fada pfidruzenych postiZeni,
které situaci dale komplikuji.

Dité s mentalnim postiZenim zpravidla reaguje na pokusy o socialni interakci

na vyvojoveé niz§i urovni, reakce byvaji slabé, stereotypni a z pohledu rodici
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nedostate¢né. Souvisejici zpomaleni motorického vyvoje, se zpétné odrazi v rozvoji
poznavacich procest, opozd’'uje se emancipace a nasledna socializace ditéte. V oblasti
rozvoje poznavacich procest jsou déti s mentalnim defektem zcela jednoznacné zavislé
na zprostiedkujici aktivité jinych lidi, osamostatiovani v oblasti poznavani je vice
zavislé na porozuméni a podpote dospélého. Nelze cekat, ze dit¢ samo projevi zdjem,
ale musi byt systematicky vedeno a uceno aktivné a samostatné poznavat.

U smyslovych postizeni doprovazejicich v tadé piipadi DMO je socialni
kontakt ochuzen o pfisun stimulli z dané oblasti. Pii postizeni v oblasti zrakového
ustroji se ditéti nedostava vizudlnich podnéti, stimulacni deprivace vede k apatickym
projevim ditéte. Kompenzacni schopnost taktiln€¢ kineticka je pti DMO eliminovana
nebo zasadn¢ ovlivnéna pohybovym handicapem, coz dale ovliviluje rozvoj
poznavacich procesli, omezuje ziskdvani potfebnych zkuSenosti, oddali proces
osamostatiiovani atd.

U ditéte neslySiciho je kontakt omezen na vizudlni, taktiln¢ kinestetické podnéty,
deprivace v oblasti sluchovych podnéti se vyraznéji projevuje az v druhé poloviné
kojeneckého obdobi a ovlivni nasledné rozvoj feci, schopnost komunikace a socializaci

(Vagnerova, 2003b, s. 31).

1.7  Diagnostika DMO

Pti¢inou DMO je tedy postiZzeni nezralého mozku. Je narusena funkce nervové
soustavy v riiznych oblastech, coZ vede k Siroké Skale poskozenych funkci. Ptiznaky se
obvykle objevuji pied druhym rokem véku, u tézsich ptipadi kolem tietiho mésice po
narozeni.

Ani v soucasnosti pfes nesmirny pokrok v diagnostickych moznostech neni
ohraniceni diagnostiky DMO zcela ostré. Do urcit¢ miry stile zistava artefaktem.
Nékteré¢ definice DMO neobsahuji horni vékové hranice zacatku ptfiznakd, nckteré
stanovi 1 rok, jiné je naproti tomu kladou do véku 3 — 4 roki v€ku. Stejné je tomu s
pojmem zralosti mozku — dokonéeni myelinizace jednotlivych funkénich systémii. Neni
ani standardni test pro diagnostiku DMO. V literatufe neni Uplna shoda, jak casné lze
jednotliva stadia DMO specifikovat.

wewr

NejtypictéjSimi priznaky jsou: abnormdlni pohyby, abnormaélni C¢iti, poruchy

vV

svalového napéti, potize se sainim a krmenim, v pozdé&j$im obdobi snizena inteligence.
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Klicovou otazkou je, jak ¢asné po narozeni je mozné piiznaky DMO rozpoznat
Plati zde zfejmé vice nez u jinych nemoci, ze ¢im diive se s 1écbou zacne, tim lepSich
vysledkii je mozné dosdhnout. Ve hie je totiz plasticita mozku, kterd je hned po
narozeni nejvétsi a s vékem ditéte se rychle snizuje (Vojta, 1993). Vzhledem k tomu, ze
plny klinicky obraz DMO se vyviji béhem né€kolika mésict je dulezitd vcasna
identifikace ptiznakl charakteristickych pro mozny rozvoj DMO. Podezieni na riziko
rozvoje DMO muze byt vysloveno jiz v prvnich tydnech Zivota na zdklad¢ rozboru
urovn¢ psychomotorického vyvoje, podrobného neurologického vySetfeni, a
zobrazovacich vysetfovacich metod (Okalova, 2008, Vacuska, Dreisetlova, Vacuskova,
2003).

1.7.1 Zakladni diagnostické moZnosti

Anamnéza zaméfend na zjisténi abnormadlnich Cinitelt ¢i rizikovych faktort ve
zdravotnim stavu matky v pribéhu téhotenstvi, béhem porodu a v novorozeneckém
obdobi je vyznamnym a nepostradatelnym tidajem pro diagnostiku DMO, avsak vztah
mezi témito faktory a naslednym vznikem DMO neni Uzky ani jednoznacny. Za
rizikovou skupinu, ohrozenou cetnéjSim vyskytem cerebralni parézy, jsou dnes
povazovany déti predCasné narozené, hypotroficti novorozenci, déti z viceCetnych
t€hotenstvi, déti z IVF (in vitro fertilizace) atd (Dort, Dortova, 2005). Projevy DMO se
mohou vyskytovat jako inicidln€ jemné, v Case se ménici, zejména u u déti s mirnym az
sttedné tézkym postizenim, plné rozvinuti klinického obrazu mizZe prob&hnout
V rizném ¢asovém horizontu (Kraus, 2005).

U nékterych rizikovych novorozencli (zvlasté u extrémné nezralych) se
minimalni neurologickd patologie mlZe projevit pozdéji, nejCastéji pifi samostatné
chiizi, béhu apod. Napft. tuzsi Iytkové svaly vedou k chizi po Spickéach, objevuje se
planovalgozita nohou, neobratnost nebo vadny stereotyp chiize (Vacuska, Dreiseitlova a
Vacuskova 2003).

Déti, které jsou ohrozeny vyvojem cerebralni parézy, vykazuji odchylky ve své
spontanni aktivité, posturalni reaktivit¢ a v dynamice primitivnich reflext jiz od
novorozeneckého veku, je tedy v zajmu vcasné diagnostiky a 1écby odhalit symptomy

vyvijejici se CP jiz v prvnim trimenonu.
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Posturalni ontogeneze, geneticky determinovany program vyvoje jedince ke vzpiimené
chiizi, probihd automaticky bez uceni a je aktivovan jiz v novorozeneckém obdobi. Z
tohoto neurofyziologického poznatku vyplyva, Ze pro vyvojovou diagnostiku je mozno
pouzit testy informujici o automatickém fizeni télesného drzeni (Kolafova, Hanova,

2007).

1.7.2 Hodnoceni pohybového vyvoje

Hodnoceni pohybového vyvoje u ditéte se provadi na podkladé vysetieni téchto
4 hledisek:

1. VySetieni posturdalni aktivity, tj. spontanni hybnosti ditéte, kdy se hodnoti
nejen, co dité€ umi, ale i jak ur¢ity pohyb provede, tj. kvalita provedeni ur¢itého pohybu.

2. VySetieni posturdlni reaktivity, kdy se hodnoti motorické odpovédi pfi
provokovanych zménach polohy téla. Tyto provokacni polohy (celkem 7 polohovych
reakci) jsou standardizovény pro jednotlivd v€kova obdobi kojeneckého veéku (Kolat,
2000, Trojan, 1996, Vojta, 1993).

3. VySeti‘eni novorozeneckych reflexit (tj. ,,primitivni reflexologie®) — zejména
zhodnocenti jejich dynamiky v pribéhu vyvoje ditéte. Jde o reflexy, které se vyskytuji v
zavislosti na urcité vyvojové fazi (vzpérna reakce, chiizovy automatismus, zkiiZzeny
exten¢ni reflex, suprapubicky reflex, Galantiv reflex apod.).

4. VySetieni a zhodnoceni svalového tonu (hypotonie, hypertonie, spasticita,
rigidita, dystonie). Tato kriteria jsou navzajem tzce propojena, nejedna se o izolované
prvky, ale o projevy CNS spjaté v ucelové podstaté, kterou je zajiSténi postury téla
(Kolat, 2001, Kolatova, Hanova, 2007).

V¢asna identifikace ohroZeného ditéte je plné v rukach praktického lékate pro
déti a dorost. V pribéhu 1. roka Zivota je v pravidelnych intervalech hodnocen
zdravotni stav ditéte véetné hodnoceni psychomotorického vyvoje (Kolat, 2001, Vlach,
1979).

Screening psychomotorického vyvoje podle Vlacha provadény praktickymi Iékati pro
déti a dorost, je zdkladnim ptredpokladem pro ptfedchazeni komplikacim zakladniho
onemocnéni v disledku pozdni diagnostiky (Piloha 4).

V piipad€é zmén, odchylek v psychomotorickém vyvoji, ¢i podezieni na postizeni CNS

obvodni pediatr doporuCuje vySetfeni détskym neurologem. V kompetenci détského
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neurologa je nasledné provadény screening posturalniho vyvoje podle Vojty a stanoveni
stupent zavaznosti centralni koordinacni poruchy (Pfiloha 3). V prubéhu dal§iho obdobi
jsou provadéna opakovana neurologicka vySetfeni, indikované pomocné metody jako
cileny metabolicky screening, neurofyziologicka vySetieni a zobrazovaci metody,
jejichz tkolem je diagnostikovat jiné patologické stavy, které vyvolavaji obdobny

klinicky obraz jakym je provdzena DMO.

1.7.3 Vyuiiti zobrazovacich vySetiovacich metod v diagnostice DMO

Ze zobrazovacich metod je k diagnostice DMO vyuzivano ultrasonografické
vySetfeni mozku, vySetfeni magnetickou rezonanci (MR) a komputerovou tomografii
(CT). Zobrazovaci metody jsou pouzivany pro celkové dokresleni ptedstavy o
poskozeni CNS (Volpe, 2008).

VySetieni ultrazvukem piedstavuje dostupnou a pro dité naprosto neskodnou
vySetfovaci metodu, kterd muze byt provadéna ptes velkou fontanelu do jejiho uzavieni,
tedy do 1 roku véku ditéte. Vyznamny je pfinos ultrasonografie pfi stanoveni rozsahu —
klasifikaci periventrikularniho — intraventrikularniho krvaceni, stanoveni rozsahu
periventrikularni leukomalacie, dilatace komorového systému (Brichtova, 2008, Krauz,
2005).

MRI — magneticka rezonance. Prednosti vySetieni je absence ionizujiciho
zafeni, dobry kontrast mezi rozdilnymi mékkymi tkanémi, moZzZnost zobrazeni v
kterékoli roving. Jistym omezenim je klidovy stav vySetfované osoby, ¢ehoz lze u
malého ditéte t€Zko dosahnout bez sedace. MRI je povaZovéana jednoznaéné za nejlepsi
strukturalni zobrazovaci metodu pro pacienty s DMO. Jeji pifinos spocivd ve velmi
dobré detekci organickych 1ézi mozku a michy. U DMO jsou to zejména
postischemickd, posthemoragicka loZiska a vyvojové anomalie mozku. Mezi nejcastéjsi
pii¢iny majici vztah ke vzniku DMO a jsou prokazatelné MR obrazy patii hypoxicko-
ischemicka encefalopatie u nezralych novorozencii a hypoxicko-ischemickd poskozeni
mozku u donoSenych déti. Nejcastéji nalézané obrazy ziskané MRI jsou — malformace a
vyvojové anomalie mozku, zmény v bazalnich gangliich, kortikosubkortikalni 1éze
mozku, krvaceni do germinalni matrix, zmény v periventrikularni bilé hmot¢, redukce
mnozstvi bilé hmoty v oblast mozkovych hemisfér (Kraus, 2005, Seidl, 2004, Miller,
2005). Jak dokladaji nalezy MRI, periventrikularni 1éze bilé hmoty predstavuji odpoveéd’

na pusobeni inzultl mezi 24. a 34. gestacnim tydnem a jevi se jako nejCastéjsi pficina
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DMO. Poskozeni Sedé hmoty je charakteristické pro plisobeni inzultu po 34. gestacnim
tydnu. Vyuziti MRI diagnostiky zasadnim zplisobem piispiva ke klasifikaci typt
vysledného mozkového postizeni, piicemz kazda z kategorii (mozkové malformace,
1éze periventrikularni bilé hmoty, poSkozeni bazalnich ganglii atd.) ma silnou vazbu na
urcité obdobi vyvoje mozku, kdy se objevil inzult vedouci ke vzniku DMO:

VyuZiti CT je limitovano ve srovnani s MR nizsi rozliSovaci schopnosti a
radiacni zatézi, které je dit€ pfi vySetfeni vystaveno, coz sniZzuje 1 moznost opakovani
vysetieni, rovnéz je nezbytna sedace ditéte (Seidl, 2004, Miller, 2005).

Z dalsich metod, uzivanych zejména k diferencidlni diagnostice, 1ze uvést vySetieni
elektromyografické (EMG), jehoz vyznam spociva praveé pii diagnostice stavi, které se
mohou projevovat podobnymi symptomy jako nékteré typy DMO.

Elektroencefalografie (EEG) nabyvéa vyznamu pfi hodnoceni poruch korovych funkeci
mozku, stejné tak vySetfeni evokovanymi potencidly majici vyznam pro posouzeni
funkénosti somatosenzorickych, zrakovych ¢i sluchovych drah (Kotagal, 1996, Seidl,
2004).

Diferencialni diagnostika poruch motorickych funkei (vylou€eni jiné etiologie
nez DMO) musi byt provedena neurologem nejpozdéji do devatého mésice
korigovaného veku ditéte. Vlastni identifikaci centrdlniho ohrozeni je vSak nutné
stanovit mnohem dftive, nejpozdéji do druhého mésice zivota. Zasadni je, aby jiz v
tomto raném obdobi byla zahajena rehabilitacni 1écba zejména Vojtovou metodou
reflexni lokomoce (Kolat 2001, 2005, Kolafova a Hanova, 2007, Severa 2009a).

Po tom, co je uvedeno vySe, je skoro zbytecné zdiraziovat jaky vyznam ma
véasna diagnostika a terapie hybného postizeni pro vertikalizaci a lokomoci: U 2/3
hybnou poruchou ohroZenych déti se diky v€asnému a spravnému postupu DMO
nakonec vibec nerozvine - jde o zdravé jedince. I u zbyvajici 1/3 v€as a spravné
1éCenych déti jsou alespont vétsi predpoklady k dosazeni co nejlepsi kvality Zivota -
limitem u nich je potom pfedevS§im tiZe mentalni retardace. Za maximalni ¢asovou
hranici v€asného zahajeni 1écby DMO je povaZovany vék 5 mésicl. VEasna diagnoza
DMO je podminkou v€asného zahajeni 1écby, tj. pfedevsim rehabilitace. Vojta prokazal,
Ze zahajenim rehabilitace do patého mésice v€ku lze zabranit rozvoji lehCich a stfedné
mozku potom alesponl zmensSit tizi jejich postizeni (Vojta, 1993).

Po vEasném zachytu rizikového ¢i patologického novorozence, je matka pred

propusténim do domaciho prostfedi sezndmena s vhodnou rehabilitatni metodikou,
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postupné je fyzioterapeutem zaskolena a dale s ditétem rehabilituje. Novorozenec je
predan do péce détského neurologa, pediatra, dale je dit¢ sledovano psychologem, dle
potfeby se zapojuji dalsi specialisté. Spoluprace s fyzioterapeutem je realizovana
prostiednictvim specializovanych poraden, nejcastéji pii perinatologickych centrech do
tii rokt veéku. V piipad¢ piiznivého vyvoje je dité sledovano do tdobi samostatné
chiize. Zna¢ného vyznamu nabyvaji poradny komplexni péce pro rizikové novorozence,
které¢ vzhledem k odbornym a laboratornim moZnostem ptisobi jako superkonziliarni
centra, sledujici dité v delSich ¢asovych odstupech (zpravidla tii mésice) a korigujici
odchylky od zakladni péce. Centra nenahrazuji zakladni péci praktického Iékaie,
détského neurologa, ¢i jiného odborného lékaie a rehabilitaci v misté bydlisté, svym
komplexnim piistupem vSak ptispivaji k lepsi komunikaci odbornikti o ditéti, umoziuji
vedeni diskuse 0 postupu dalsi terapie, vCetné rehabilitaéniho programu (Zounkova,
2005, Dort, Dortova, 2005).

Stanoveni konecné dg. DMO je daleko slozitéjsi a obtizngjsi, protoze formy
postiZeni jsou v €ase proménlivé. DMO je neurovyvojovym syndromem. Ve vlastnim
diagnostickém procesu participuje fada odbornych zdravotnickych pracovniki- pediatr,
détsky neurolog, psycholog, dalsi odbornici z obortt ORL,o¢ni, RHB. Nezanedbatelnou
ulohu musi hrat i rodina- zejména matka, kterd by meéla znat zakladni milniky

psychomotorického vyvoje ditéte (Miller, 2004, Kraus, 2005, Vojta, 1993).

Shrnuti:
Diagnostika DMO se odviji od spoluprace jednotlivych odborniki
provazejicich jiZ téhotenstvi Zeny, vlastni prichod ditéte na svét a nasledného

obdobi détského vyvoje.

Hodnoceni posturalniho vyvoje je zadkladem pro vlastni diagnostiku DMO, fada zobrazovacich technik napoméha zmapovat
organické poskozeni pfislusnych oblasti CNS. Véasna diagnostika je vSak do zna¢né miry zavisla i na odpovédnosti a znalosti
zakonitosti psychomotorického vyvoje vlastnich rodict ditéte. Zajem rodicu, citliva, pecliva péce, starostlivost a vnimavost vici
ditéti vyrazné ptispivaji k véasné diagnostice DMO. Prognoza pacienti s DMO zavisi na formé choroby, jeji tizi a na véasném
zah4jeni terapie. V¢asna identifikace déti ohrozenych vyvojem DMO a jejich zarazeni do rehabilitacni 1é¢by se promita do nizsi
potfeby institucionalni péce, vy$s§i zaméstnanosti lidi s DMO, snizené potieby operaénich vykonl, zamezujicich vzniku
sekundarnich zmén na skeletu (luxaci kycelniho kloubu, deformitam nohou apod.). Vede tak nejen ke snizeni nepfimych naklada
spojenych s péci o tyto déti, ale pfedevsim je zvySovana kvalita Zivota postizenych i celé rodiny (Kolat 2005, Vacuska, Deiseitlova,

Vacuskova, 2003, www.mayoclinic.com).

1.8  Terapie DMO
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Lécebné metody vyuzivané u DMO zahrnuji Siroké spektrum metod uzivanych k
napraveé postizeni. Jednak jsou to metody vztahujici se pouze k diagn6ze DMO nebo
jsou to metody vyuzivajici zdkladni neurofyziologicky koncept se Sirokym indika¢nim
spektrem, které také nachazeji uplatnéni pii lébeé DMO.

Mezi metody pohybové terapie pfi postizeni DMO, které jsou oznaCovany jako
pfistupy pionyrské, patii Bronson Crothers a jeho systém aktivnich cviceni pro déti s
DMO zalozenych na neurologickém podkladé¢.

Americky ortopéd Wintrop M. Phelps dale rozvijel Bronsonovu fyzioterapii,
vypracoval systém cvikli umoziujicich pacientovi vybér dle stavu, zavedl cviky pasivni,
aktivni, aktivni s dopomoci, aktivni cviky proti odporu, uplatiioval postup dle
ontogenetického vyvoje motoriky, vyuziva pii terapii neurofyziologické principy.
Zavadi metodu volni svalové relaxace s cilem sniZeni spasticity a stereotypnich pohybi.

Earl R. Carlson obohatil rehabilitacni metodiky centralnich poruch hybnosti ve
smyslu kladeni dirazu na motivaci pacienta, doporucoval koncentraci na splnéni
pohybového planu, nikoli na zpiisob jakym je pohyb proveden. Z dalSich prikopnikt
jsou uvadéna jména, jako byl R. Plato Schwarz, J.F. Pohl, Georgie G.Dreaver, Harriete
E. Gillette (Pavlt, 2002, s. 39).

Soudobad terapie je zalozena na vyuziti dilezitych poznatkii z oboru
neurofyziologie a fizeni motoriky. Zranim centrdlniho nervového systému se realizuji
zakladni, dil¢i, nebo celé pohybové programy ditéte uz v dobé€ intrauterinniho vyvoje a
v prvnich tydnech po narozeni. Pravé znalost kineziologické tvorby pohybovych vzort
umoziuje v€as provést jejich rozbor, zjistit nedostatky a volit vhodny terapeuticky
postup pro jejich pfiznivé ovlivnéni (Zounkova, 2005).

Jednotlivé metody jsou voleny na zdkladé aktudlniho stavu postizeného ditéte. Pii volbé
nejvhodnéjsi metody pro DMO je nutné fidit se aspekty nejen Cisté medicinskymi, ale i
komplexni biopsychosocidlni situaci kazdého jednotlivého ditéte ve vztahu k jeho
okolnimu prostfedi (Pavli, 2005). Zasadni postulaty pro 1écbu DMO formuloval
Adriano Milani Comparetti na zaklad€ biopsychologického vyvoje individua v jeho

socialnim prostiedi
-dit¢ a jeho socialni prosttedi jsou neoddélitelna jednotka,

-Zivot nesmi byt prekryt terapii a ztratit svou kvalitu,
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-terapeut neni prostfednikem jakési imaginarni normality, ale pfedev§im
zprostiedkovatelem urc¢itych odbornych znalosti o vyuzivani vlastnich moznosti

a autonomii ditéte,

-kvalitu terapie je tieba hodnotit podle toho, jak dalece zabranila vyfazeni ditéte
z kazdodenniho zivota, respektive jak dalece prispéla k jeho socidlni integraci

(Pavli, 2005, s. 24).

Terapie déti s DMO predstavuje dlouhodoby, celozivotni proces. Po¢atkem tohoto
procesu je nejen véasna diagnostika, ale také v€asna a optimalné zvolena forma terapie,
zajiStovana multidisciplinarnim tymem, vcetné aktivni spoluprace rodiny postizeného
ditéte. Terapeuticky postup je volen individudlné na zéklad¢ aktualniho zdravotniho
nalezu (MareSova, 2011, Kraus, 2005, Severa, 2009a).

Nejvéetsi tspéchy 1é€by jsou zaznamenany zejména v prvnich 2 letech véku, coz plné
koreluje s plasticitou CNS. VétSina autort se vSak shoduje v zakladnim piedpokladu a
tim je zahajeni 1¢cby do 6. mésice véku ditéte.

Je tfeba si vSak uvédomit, Ze DMO je celozivotnim problémem, ktery nekonci
dosazenim vé&ku plnoletosti, ale zcela zasadnim zpisobem ovliviiuje Zivot jedince i
Vv dospélosti. Terapie v podobé lécebné rehabilitace, pracovni a socialni rehabilitace,
véetné dispenzarizace na neurologickych pracovistich by méla byt samoziejmosti pro

kazdého klienta (Komarek, Zumrova, 2008).

1.8.1 Polohovani

Rizikovi novorozenci nebo kojenci s CTP, CKP u nichZ se mohou znamky DMO
zpocatku projevovat jemné az diskrétn€, nicméné postupnym vyvojem dosdhnou
rozvinutého syndromu, vyzaduji od samého pocatku komplexni pfistup nejen v oblasti
vlastni terapie, ale 1 v pfistupu, manipulaci, zachazeni s ditétem.

Rizikové déti se vyznacuji néchylnosti k tlekovym reakcim, jsou zvySené drazdivé,
plactivé. Zékladem jakékoli manipulace s t€émito détmi by méla byt néznost, klid. Pti
polohovani v postylce, kocarku je vhodné vyuZivat podkladani velkého polstare ¢i
pefinky, ¢imZ je docileno uloZeni v ,hnizd¢“, které umoziuje ditéti stabilizaci polohy
na zadech a zaroven udrzuje teplo a eliminuje piipadné otfesy. Poloha v , klubi¢ku*
predstavuje relaxacni polohu, resp. uklidiujici polohu, kterou dit€¢ zaujimalo v déloze
(poloha na zadech se stabilizaci hlavy a trupu, koncetiny jsou volné pokréené v klin€,

pésticky jsou uvolnéné). Je to poloha vhodna pro chovani ditéte, pro navazovani
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kontaktu tvari v tvaf, je vhodna i pro pfenaseni ditéte. (Vacuska a kol., 2003, Dortova a

kol. 2009, Elstnerova, 2003, Rychterova, 2005).

1.8.2 Vojtova reflexni terapie

Vojtlv princip tvoii jednotny systém véasné neurokineziologické diagnostiky a

vCasné terapie hybnych poruch reflexni lokomoci. Terapie reflexni lokomoci, je-li
zahdjena jiz v obdobi prvniho trimenonu, vyznamné pfispiva k omezeni rozvoje a fixaci
hybné poruchy, coz se pozitivné odrazi v prognoze ditéte s DMO (Vojta, 1993,
Kolarova, Hanova, 2007, Kolaft, 2000, Severa, 2009).
Zakladem reflexni lokomoce je vyuziti dvou globéalnich vzorci - reflexni plazeni a
reflexni otaCeni, pfi¢emz dochdzi k aktivaci vrozeného programu v CNS, ktery je u
ditéte s DMO blokovan (Jankovsky, 2006). Oba tyto vzory jsou uméle vytvoreny,
protoze pro jejich aktivaci musi byt nastavena urCitd vychozi poloha a zajiSténo
pusobeni tlaku na pfislusné spoustové zoény (Trojan 1996, Zounkova, 2005, Orth,
2009). Spoust'ové zony jsou charakterizovany jako pfesné vymezena mista na trupu i
koncetinéch, jejichz podraZzdénim je reflexné proveden fyziologicky pohyb, kterému je
aktivné¢ kladen odpor. Oba dva globalni vzory — reflexni plazeni a otaceni jako
spontanni komplexy pohybu vpied neexistuji, jsou vSak ulozené v CNS jako ptedloha
funkce tzn., ze existuji nezavisle na véku v pifedem pfipraveném pohybovém programu
kazdého jedince (Vojta, 1993, Trojan, 1996, MareSova, 2011).

Reflexni otaeni a reflexni plazeni pfedstavuji primitivni, fylogeneticky starou
lokomoci, jejiz aktivaci Ize dosdhnout urcitych zmén v pohybovych vzorcich.
Reflexnim ota¢enim je mozno dosahnout zruseni vadného pohybového vzorce napf. —
opistotonické prohnuti trupu se zdklonem hlavy, kterym dité pohybové opozdéné méni
polohu ze zad. Reflexni lokomoce zajiStuje znovuobnovovani fyziologickych
pohybovych vzort, odstranovani patologickych pohybovych vzorcl, pfipravu pro
vertikalizaci, tvorbu kvalitni postury a pohybu v dal§im motorickém vyvoji ditéte az po
dosazeni vertikdly a bipedalni lokomoce. Podrdzdéni urcitych zon v oblasti uponu
branice dochazi k vyprovokovani svalové koordinace zajist'ujici kvalitu dychani pfi
maximalnim vyuziti branice. i aktivaci vegetativnich reakci jako je prohloubené
dychani, zrychleni tepu, poceni atd. (Pavla, 2002).

Dlouhodobym a ¢asto opakovanym cvi¢enim reflexni lokomoce dochazi k

navozeni spravného vzpiimeni od $ije az po oblast hyzdi, k tvorb& kvalitni postury a
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pohybu, v nasledném motorickém vyvoji ditéte az k dosazeni vertikdly a bipedalni

lokomoce.

1.8.3 Bobath koncept (NDT)

Ze spoluprace manzelti Bobathovych (Berta, Karel) vzesel v 50. letech 20.
stoleti terapeuticky koncept vhodny pro déti s motorickymi poruchami a DMO. V
prabéhu dalsich téméi padesati let byl samostatnymi autory dale zdokonalovan a
dopliovan na zakladé¢ novych neurofyziologickych poznatkii. V soucasné¢ dobé
predstavuje jeden ze zakladnich konceptl uzivanych pfi terapii centrdlné podminénych
poruch motoriky (Vankova, 2001, Jeanson, 2007).
Metodika byla zaloZzena na poznani a empirickych zkuSenostech, Ze centralné
podminéné poruchy hybnosti se projevuji patologickymi piiznaky, jako jsou:
abnormalni svalovy tonus, pfitomnost vyvojové nizSich tonickych reflexi a s tim
spojené patologické pohybové vzorce, poruchy reciprocni inervace vedoucimi ke
kontrakcim (u spastickych poruch) nebo k sou¢asnému tGtlumu agonistli a antagonistti
(athetosa), vyskytem asociovanych reakci pti volnich pohybech ve smyslu nezddoucich
synchronnich pohybtl ve vzdalenéjsich oblastech. Vyse uvedené patologické projevy
pacientim velmi znesnadiiuji Zivot (Pavli, 2002, Trojan, 1996, Pfeiffer, 2007,
MareSova, 2011).
Terapeuticky postup konceptu manZzeli Bobathovych je zalozen na:

- inhibici patologickych hybnych i posturalnich vzort (vyuziti RIP- reflexné

inhibi¢ni polohy),

- facilitaci normalnich pohybovych a posturalnich vzort,

- stimulaci ke zlepSenému vnimani polohy, Zddouciho zvyseni svalového tonu,

- ovliviiovani pohybt détského pacienta z urcitych oblasti téla, kliCovych bodu -

hlava — sije, pletenec pazni, pletenec panevni.
Soucasti metodiky je i technika drzeni a zachazeni s ditétem, anglicky handling.
Podstatou handlingu je vyuziti dotykoveé - kinestetické manipulace provadéné béhem
dne v ramci vSednich Cinnosti (otdeni ze zad na boky a zpét, noSeni, ukladéni,
oblékani, svlékani, prebalovani, koupani, krmeni), vyuzivani vhodnych poloh pii drZeni
a manipulaci s dité¢tem (Bobath,1980, Finnie,2004).

Cilem handlingu je redukovat mnozstvi pfichdzejicich podrazdéni

vV
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velké mnozstvi podrazdéni, patii tlumeni svétla, hlasitych projevl, poplasnych situaci,
ruznych vySetieni, napt. odbér krve v dobé, kdy je dité bdelé, koncentrované, ¢i pred
krmenim (Hinchcliffe, 2004). Jde o vypracovany systém manualnich kontakti plo$né
kladenych na klicové body téla ditéte (ramena, panev, sternum), vedouci k odbouravani
nezadoucich reflext, regulaci tonu a ovlivnéni nezddoucich kompenzacnich drzeni a
pohybu, ¢imz je podporovana tvorba normalniho pohybového vzoru a norméalniho
senzorického vjemu pfrislusejici danému véku ditéte. Handling a polohovéani by méli
ovladat vSichni ¢lenové terapeutického tymu, vcetné rodicu (Maresova, 2011, Miller,
Bachrach, 2006).

Terapeuticky koncept manzeltt Bobathovych je zaméfen zejména na ptiznivé ovlivnéni
patologického tonu, coz vede k usnadnéni provedeni pohybu co nejspravnéji a nejsnazsi
cestou. Lécba neni vazana na posilovani a uvoliiovani svalovych skupin, jde ptfedev§im
o zlepSeni koordinace drzeni, pohybu a v neposledni fadé¢ o dosazeni normalniho
svalového tonusu (Vitkova, 1999). Snahou autorti metodiky bylo i koncept zaclenit do

bézného dne postizené¢ho

1.8.4 Kabatova metodika

Jedné se o metodiku oznaCovanou rovnéZ jako proprioceptivni neuromuskularni
facilitace (PNF). Podstatou je ovlivnéni motoneuronti piednich rohd miSnich
prostfednictvim aferentnich impulzii vedenych ze svalovych, Slachovych i kloubnich
proprioreceptorit (Pavli, 2003). Metodika je zaloZzena na pouziti standardnich
pohybovych vzorcli, které jsou predstavovany pohybem V diagonalach. Ptesnost
provedeni je ovlivilovana pomoci terapeutova vedeni pohybu a kladeného rlizné

velkého odporu (Pavlu 2003, Levitt, 2004, Panteliadis, 2004).

1.8.5 Petoho terapie

Petoho metodika konduktivni pohybové pedagogiky piedstavuje komplexni

metodu, usilujici u postizeného ditéte o dosazeni €O nejvétsi sobéstacnosti a

samostatnosti (Jankovsky, 2006). Andreas Peto se ve své ¢innosti zaméfoval na celou
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osobnost postizené¢ho ditéte, nikoli pouze na izolovanou poruchu. Vychézel
z ptedpokladu, ze adaptacni a ucebni proces je u téchto jedinci narusen, rovnéz je
pfitomna porucha uceni, coz se stava zakladem pro poruchu pohybu. Za zakladni znaky
této metodiky je povazovana komplexnost, cilend aktivizace a disledné zaméteni aktivit
k ¢innostem spojenym s rezimem dne. Zakladni soucésti terapie je integrace cviceni do
béznych kazdodennich ¢innosti, které jsou slovné a rytmicky doprovazeny (Hinchcliffe,
Levitt, 2004). Vyuziti této metodiky piedpoklada urcitou miru inteligence, je pocitano
s pochopenim vyznamu cvifeni pro vlastni motivaci jedince. Z téchto divodi neni
metodika vhodna pro téZce postizené, nebo pro déti s viceCetnym postizenim (Vitkova,

1999).

1.8.6 Metodika prof. Tardieu

Metodika francouzského détského neurologa profesora Guy Tardieu,
vypracovana v 60. letech 20. stoleti na zaklad¢ experimentalnich a klinickych vyzkumu,
pfedstavuje jeden z terapeutickych piistupti k détskym pacientlim s centralni poruchou
hybnosti. Tardieu ve své metodice vychazel z podrobné a systematické analyzy poruch
motorického systému, cozZ mu umoznovalo presnou klasifikaci typu rozsahu a stupné
poSkozeni. Na zdkladé¢ podrobné analyzy jednotlivych faktorti a podle zjisténych
nedostatkli byl nasledné stanovovan terapeuticky plan, pficemz cilené¢ vyuzival téch
asocia¢nich oblasti centralniho nervového systému, které nebyly poSkozeny a doséhly
dostatecného stupné vyvoje (Pfeiffer, 2007).

Tardieu zavedl do praxe tzv. faktorové hodnoceni. Analyza zakladnich faktord
obsahovala ptivodné 26 polozek, z nichz pro ilustraci jsou uvedeny pouze nekteré:

- vySetfeni zékladnich faktori motoriky - sledovani a hodnoceni ditéte v klidu,
hodnoceni bazalniho svalového tonusu, hodnoceni reakci na rizné zevni podnéty,
hodnoceni spasticity pii pasivnich pohybech,

-funkéni vySetfeni — orientované na lokomoci, hodnoceni se tykalo pohybl pfii
pohybu, pfi hie, pfi oblékani, pfi stolovani, ovladani sfinkterd,

-ortopedické vySetfeni — mélo za cil objevit odchylky v postaveni patete, panve,
kyc€elnich, kolennich kloubti a nohou,

-vySetieni poruch zraku, sluchu, koZniho €iti a poruch gnostickych funkei,

-vySetieni psychologické, které bylo orientovano na oblast inteligence a chovani.
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Vyse uvedené faktory predstavuji pouze zkraceny vycet plvodnich 26 faktord.
Vyhodnoceni uvedenych oblasti vySetfeni bylo zdkladem pro stanoveni terapie, ktera
byla realizovana tymem odbornikt, terapeuticky plan byl pfizpiisobovan individualnim
potfebam postizen¢ho ditéte. Cilem terapie bylo vypracovani spravnych pohybovych
vzorcu a jejich zafixovani dfive, nez dojde k upevnéni patologickych vzorci (Pavld,

2002).

1.8.7 Synergicka reflexni terapie (SRT)

Jedna se o terapii sehrdvajici vyznamnou roli v pfedchazeni nebo zmiriovani
ortopedickych dasledkit DMO. V praxi je zpravidla kombinovana s metodikou reflexni
lokomoce podle Vojty a cvicenim na Therapy Mastru. Piinos SRT spociva jednak
Vv celkové reakci organizmu napf. ovlivnéni celkového zvySeného napéti svalstva,
zvySeni schopnosti koncentrace a vniméni, zvySeni intelektualni a télesné aktivity
projevujici se ve vEtsi samostatnosti, zlepSeni pohybového vzoru, zlepSeni a stabilizace
psychického stavu. Z lokalnich reakci SRT ovliviiuje stabilitu patefe, vede ke zvySeni
kontroly drzeni hlavy a celého téla, v oblasti koncetin vede ke zmirnéni flekénich
kontraktur, v oblasti motoriky horni koncetiny pfiispiva k rozvoji jemné motoriky a
grafomotoriky. V oblasti dolnich koncetin pfispiva ke zlepSeni postaveni a zatizeni
nohou. Jak uvadi Jakobova: ,,Metodika obsahuje prvky akupresury, reflexni masaze
jednotlivych oblasti té€la, prvky chiroterapie, myofascialni techniky, prvky korekce

patologického drZeni patefe a koncetin® (Jakobova, 2007, s. 75).

1.8.8 Therapy Master

Jedna se o vypracovany koncept cvi¢eni na Therapy Mastru, ktery vychazi a
plynule navazuje na zasady Vojtova principu. Therapy Master piedstavuje zavésny
aparat, ktery klientovi pomaha dosahnout vertikalizace, systém cviceni vede ke zlepSeni
muskuloskeletarnich poruch ¢i onemocnéni, pfispiva ke korekci postury u déti s jiz
zafixovanou pohybovou patologii.

Cviceni pomoci Therapy masteru zahrnuje prvky relaxace, stabilizace svalil (zpevnéni),
cvieni v otevienych i uzavienych kinetickych fetézcich, déale obsahuje dynamické

mobiliza¢ni cviCeni, zvétSovani rozsahu pohybu. Opakovanim daného cvi¢ebniho
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postupu vede Kk vytvafeni nové svalové koordinacni souhry s odpovidajicim pamétovym

zdznamem v mozku (Jakobové, 2007).

1.8.9 Farmakologicka lécba u DMO

V medikamentosni 1é¢bé neexistuje zadny specificky piipravek pro 1é¢bu DMO
(Chmelova, 2003). Uzivaji se Iléky symptomatické, podplirné (nootropika,
myorelaxancia), je vyuzivand celkova a lokalni 1écba medikament6znimi preparaty.
Hlavni vyznam medikament6zni terapie spociva zejména v ovlivnéni patologické
spasticity, coz ma za nasledek krom¢ omezeni pohyblivosti i rozvoj kontraktur, vznik
deformit a v neposledni fad¢ je i vyznamnym zdrojem bolesti. Spasticita zasadnim
zpusobem ovliviiuje vysledky rehabilitaéni péce, u t€zkych forem se spasticita stava i
zavaznou piekazkou v oSetiovatelské péci. Medikamentdzni ovlivnéni spasticity ma i
preventivni vyznam (Kanovsky, 2004, 2001, 1999).

Klasickou medikaci pfedstavuje pro mnohé pacienty s DMO aplikace benzodiazepint
vyvolavajici presynaptickou inhibici s naslednou redukci monosynaptickych a
polysynaptickych reflexti, dale jsou to 1é¢iva majici vliv na iontové kanaly, adrenergni

blokatory a fada dalSich.

Nejnovejsi systémova 1écba, prezentovand kontinudlni intrathekalni aplikaci
Baclofenu (analogu GABA), je v rdmci DMO indikovana zejména u chodicich pacientti
s diparetickou a kvadruparetickou formou DMO, déle je zavadéna u nechodicich
pacientt k usnadnéni péce a ke zvySeni subjektivni tolerance obtizi. Jak uvadi Krauz: ,,
Probiha shromaZd’'ovani informaci o aplikaci Baclofenu u dyskinetickych forem DMO*
(Kraus, 2005, s. 139). V Ceské republice je viak dostupnost intrathekalni aplikace
omezena pro finan¢ni naro¢nost. ZkuSenosti s uzitim Baclofenu v USA popisuje ve své
studii Miller, kdy byla intrathekalni aplikace Baclofenu v roce 1997 schvalena FDA
jako oficialni metoda ke sniZeni spasticity. V témzZe roce byla terapie pouZita u necelych
200 détskych pacientl, v pritbéhu nésledujicich 4 let se vSak stala bézné uzivanou
moznosti medikament6zni 1é¢by u DMO (Mc Manus, 2005). Poprvé byla intrathekalni
aplikace Baclofenu pouzita Pennem a Kroinem v roce 1984 pro ovlivnéni spasticCity u

pacientd s dg. Sclerosis multiplex (Miller, 2007).
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Dals§i moznost, jak ovlivnit spasticitu, je reprezentovana lokalni aplikaci
Botulotoxinu A (Severa, 2009b, Ehler, 2001). Pouziti Botulotoxinu v neurologické
praxi je povazovano za zasadni prilom v 1é¢bé neurologickych onemocnéni do té doby
povazovanych za nelécitelné nebo 1é¢itelné velmi obtizné. V soucasnosti je Botulotoxin
A pouzivan k 1écbé ve vSech centrech zabyvajicich se 1é€bou motorickych poruch
(Kanovsky, 2001, Galli, 2006).

Dle Krauze je zadkladem pro uziti Botulotoxinu mira postizeni, progndza
pacienta a stanovené cile 1éCby. Dilezitym faktorem, pti uziti této lokalni 1éCby, je
absence histologickych zmén ve svalu i po opakovanych aplikacich a zéaroven
specificky Uc¢inek v oblasti zakonceni eferentnich vldken, coz vytvaii piihodné
podminky pro vyuziti pohybové terapie (Krauz, 2005). Déle je prokdzano, Zze
Botulotoxin plisobi nejen na Grovni neurotransmiteril, ale také na irovni modulatort,
¢imz vyznamné pfispiva ke zmirnéni bolesti.

BTX je vyuzivan pii 1écbé déti se spastickymi formami DMO, ale i u déti s
atetozou. Lék je mozno aplikovat opakovang, efekt se u spasticky postizenych svalt
objevuje po nekolika dnech, maxima ucinku dosahuje po 3-4 tydnech, zpravidla efekt
trva 3-4 mésice. Intervaly mezi jednotlivymi aplikacemi se pohybuji 3 mésice az 2 roky.
Je prokazano, ze efekt je tim vétsi a déletrvajici, ¢im je dit¢ s DMO mladsi, ¢im vice
svalil je oSetfeno aplikaci BTX a dale na intenzité fyzioterapie zejména Vojtovou
metodou reflexni lokomoce (Severa, 2009b). Aplikace je provadéna na zakladé
kineziologického rozboru, palpacniho vySetieni postizenych svalovych skupin,
vyjimeéné se provadi i1 vySetfeni EMG. Zmirnéni kontrakce navozené ucinkem
Botulotoxinu A umoZiuje intenzivnéjsi fyzioterapeuticky trénink, odstraiiuje limitujici
kontrakce, coz umoziuje ditéti osvojit si zcela nové motorické dovednosti, pohybové
vzorce. Dal§im neméné podstatnym u¢inkem botulotoxinu je i normalni rist spastickych

svali (Kanovsky, 2001, Ehler, 2001).

1.8.10 Selektivni rhizotomie (SDR)

Jedna se o neurochirurgickou vSeobecné akceptovatelnou standardni metodou

1éEby spasticity pi1 DMO u vybranych pacientti. Podstatou operace je redukce mnozstvi
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aferentnich facilitaénich vzruchii vstupujicich zadnimi mi$nimi kofeny do miSnich
segmentl a piinasejicich informace na alfa motoneurony (Tichy, 2005, Miller, 2004).
Poprvé byla metoda uzita na pocatku 20. stoleti, znaéného rozvoje dosahla v 80. letech
zejména v Jihoafrické republice, od roku 1986 je pouzivana a dale zdokonalovana v
USA. V pribehu vyvoje této metodiky doslo k vyznamnému zdokonaleni operacniho
postupu, intraoperacniho monitorovani a pooperaéni péce.

SDR pfedstavuje vykon majici sva indikacni kriteria, rovnéz 1 kritéria vedouci k

vylouceni uziti dané metody. Zpravidla jsou vhodni pacienti rozdélovani do 2
zakladnich skupin. Prvni skupinu ptedstavuji déti s vyraznymi projevy spasticky, ktera
Jim brani v realizaci béznych dennich ¢innosti, piestoze maji dostatecnou silu k jejich
vykonavani a d4 se ptedpokladat, ze se aktivné zapoji do rehabilitace. Druhou skupinu
pfestavuji zejména apedalni pacienti, jimz spasticita brani v sezeni, pfi hygien¢, syceni,
oblékani a vyrazné snizuje moznost rehabilitace, v neposledni fadé je pfticinou
bolestivych kontraktur a deformit.
Podstatou neurochirurgického vykonu je pteruseni Casti (30-50%) nervovych vlaken
zadnich mi$nich kotenil pfedem peclivé vybranych segmenti michy uréenych zejména
pro dolni koncetiny nebo pro horni ¢ast trupu, zvlasté pro horni koncetiny. Zvolené
koteny pro dolni koncetiny (isek miSnich segmenti L2 az S1) jsou v priab&hu operace
rozdéleny na menS$i svazky a za pomoci peroperacniho -elektrofyziologického
monitorovani jsou pieruSeny svazky vlaken vykazujici abnormalni odpovéd na
elektromyografickou stimulaci (Brichtova, 2009).

Utinkem SDR dochézi ke sniZeni spasticity, téméf je eliminovan myoklonus,
dochazi ke zvétSeni rozsahu pohybl v kloubech na hornich i dolnich koncetinach.
Nésledna cilend rehabilitace je snaze realizovatelnd, zlepSuje se hybnost hornich a
dolnich koncetin. Zmirnéni spasticity vede ke zlepSeni sedu, ¢imz dochazi k usnadnéni
ventilace, celkovému zlepSeni dechovych schopnosti, s pozitivnim dopadem na fonaci a
artikulaci (Tichy, 2005).

Soucasti pooperacni péce v prvnich dnech je rehabilitacni oSetfovatelstvi,
intenzivni fyzioterapie a ergoterapie je zahajovana zpravidla 7. den po operaci dvakrat
denné¢ vrozsahu 45 — 60 minut po dobu 6 tydnd. Odborné vedena intenzivni
fyzioterapie umoziuje dosahnout maximalniho funkéniho efektu SDR a tim zlepSeni

realné kvality zivota ditéte.
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1.8.11 Ortopedicka terapie DMO

Ortopedicka 1écba predstavuje dalsi terapeutickou moznost, ktera je vyuzivana

zejména u spastickych forem DMO nebo u nékterych projevi hypotonické az atonické
formy. Svalova hypertrofie doprovazejici spastické formy vede k postupnému
zkracovani svalil s rozvojem kontraktur vedoucich k trvalému omezeni pohybu v
prislusném kloubu. Kromé poskozeni v oblasti spastického svalu, dochazi k rozvoji
patologickych zmén na antagonistickych svalech, svaly jsou pfetazeny a dochézi ke
ztraté aktivity. Nasledkem svalové dysbalance dochdzi k omezeni hybnosti v kloubech
nebo naopak k rozvoji hypermobility vedouci az k subluxaci ¢i luxaci, ¢imzZ je vazné
narusena vertikalizace, stoj a chiize ditéte (Kraus, 2005, Komarek, 2008).
Ortopedicka 1écba se soustfedi na provadeéni uprav v oblasti kycelniho, kolenniho a
hlezenného kloubu. Vykony jsou provadény jednak v oblasti kosténého aparatu, dale v
oblasti mékkych tkani at’ jiz se jednd o vykony provadéné na jednotlivych svalovych
skupinach nebo na Slachovém aparatu (Graham, 2008, Schejbalova, 2005). Cilem
korekénich vykonii je ndprava patologického postaveni v disledku spastického
postizeni jednotlivych svalovych skupin za ucelem zlepSeni lokomoc¢nich moznosti
postizeného jedince. V piipadech velmi tézkého postizeni se zavaznymi kontrakturami,
kde je vertikalizace a samostatnd lokomoce vyloucena, jsou ortopedické vykony
indikovany pro zlepSeni oSetfovatelskych moZnosti. Ortopedickd 1écba je soucasti
komplexniho pfistupu, musi byt vzdy indikovand individualné v souladu s redlnymi
moznostmi ve vhodném véku a vzdy je doplnéna naslednou rehabilita¢ni péci (Miller,
2005).

Ortopedické ovlivnéni Kkycelniho kloubu u spastickych forem DMO.
Nejcastéjsi problém v oblasti kycelnich kloubl pfedstavuje neurogenni subluxace i
luxace kycelniho kloubu, vznikajici na podklad¢ rozvoje kontraktur spastickych svalt,
zejména vnitinich adduktord Deformity vznikajici v oblasti kycelniho kloubu jsou —
addukce, vnitini rotace a flexe. Operacni vykony v oblasti kycelniho kloubu jsou
provadény na mékkych tkanich a kostech. Cilem operacnich vykonl provadénych na
svalech je snaha o zastaveni progrese lateralni migrace kycelniho kloubu. Nejcastéjsi
vykony provadéné na svalech v oblasti kycelniho kloubu jsou vykony na adduktorech a

flexorech, které ptispéji ke zlepSeni stoje, chlize a vyrovnani svalové rovnovahy ¢imz
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zabrani ndslednym zméndm geometrie kycelniho kloubu, kolenniho a hlezenniho
kloubu a v neposledni fad¢ ovlivni i postaveni panve a patete (Schejbalova, 2008). Dalsi
moznosti napravy jsou operacni vykony realizované na kostech v oblasti kycelniho
kloubu. Jedna se zejména o repozici kycelniho kloubu, derota¢ni osteotomie kloubu
(provadéna jednak jako samostatny vykon nebo jako soucast slozitych vykoni
vedoucich k napravé porusené geometrie kycelniho kloubu).

Paliativni operace v oblasti kycelniho kloubu jsou provadény u déti s DMO, kde je
kycelni kloub nereponibilni, neni mozna abdukce, ¢imz je znemoznéna oSetfovatelska
péce. VEtsinou se jedna o nevertikalizované piipady spastické kvadruparézy. Podstatou
paliativnich vykon je zejména eliminace bolesti pii pohybu luxované hlavice
kyc¢elniho kloubu a zlepSeni oSetfovani kvadruparetickych forem DMO (Miller, 2005).

Operaéni ovlivnéni kolenniho kloubu. Castym problémem v oblasti kolenniho

kloubu u dg.DMO jsou flekéni kontraktury kolen, méné se vyskytuji extencni, dale je to
omezeni aktivni extenze kolenniho kloubu zptisobené vytazenim ligamentum patellae a
S tim souvisejici stav vysokého postaveni patelly.
Flek¢ni deformity kolenniho kloubu vznikajici primarn€ na podkladé kontraktury
flexorti kolena — hamstringti, zptsobuji problematicky sed, pacienti podsazuji panev s
kyfotickym drzenim zad, nasledné se rozviji az fixovana kyfoza v thorakolumbalni
oblasti patefe. Sekundarni deformity vznikaji jako kompenzace pes equinus a flekéni
deformity kycelnich kloubii. Operace provadéné v oblasti kolenniho kloubu se odvijeji
od zjisténého stavu. (Schejbalova, 2005).

Operacni ovlivnéni oblasti hlezenniho kloubu. Chodidlo a hlezno ptedstavuje
dalsi oblast, ktera je pfi DMO na zéklad¢ svalové nerovnovahy, kontraktur a naslednych
tvarovych zmén na kostech zna¢n€ ohroZend. Zde se rozviji cela fada deformit
pfispivajicich nasledné k omezeni lokomoce. Za zakladni deformitu v oblasti nohy je
povazovana - pes equinus (EQ), 1 kdyZ v soucasné dobé¢, jak uvadi Schejbalova, se jiz
tato deformita vyskytuje méné casto, stejna situace je i ve vyskytu pes equinovarus
(EQV). Dnes nejcastéji se vyskytujici deformita je pes equinovalgus (EQL), pes
calcaneus, pes calcaneus excavatus vznikajici po pretazeni Achillovy Slachy
(Schejbalova, 2005).

Operacni vykony provadéné na dolnich koncetinaich musi byt provadény s
respektovanim zakladni podminky a tou je Uprava svalové nerovnovahy najednou ve
vSech oblastech, to je, v oblasti hlezna, kolenniho a kycelniho kloubu. Spravné

indikované kombinace a planované operacni vykony zejména u pacienti se spastickou
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diparezou, hemiparézou pfispivaji k vertikalizaci a naslednému zlepSeni lokomoce
(Schejbalova, 2008).

Operacni fFeSeni kontraktur na horni koncetiné. V 1é¢b¢ spastickych forem
DMO je operacni feseni na hornich koncetinach indikovano spise vyjimecné. Uvadény
pocet operacnich vykonii se pohybuje okolo 3-5% pacientd. Nejcastéjsi popisované
deformity v oblasti horni koncetiny, které mohou byt indikovany k opera¢nimu vykonu,
jsou — abdukéni a vnitiné rota¢ni deformita ramenniho kloubu, v oblasti loketniho
kloubu je to flexe a pronace predlokti, v oblasti ruky je to flexe zapésti a prstii ruky s
palcem sevienym do dlané.
Ortopedické operacni vykony na horni koncetiné jsou zvazovany s ohledem na vék,

inteligenci pacienta, dale vSak také s ohledem na stupen funk¢nosti horni koncetiny.

1.8.12 Hipoterapie

Jedna se o fyzioterapeutickou metodu pouzivajici koné jako 1écebny prostiedek.
Spolecné s 1éCebné pedagogickym jezdénim a sportovnim a rekreacnim jezdénim
handicapovanych patfi do oblasti hiporehabilitace (Kulichova, 1995, Wagnerova,
1999). Zakladem hipoterapie je vyuziti trojrozmérného pohybu konského hibetu pfi
pohybu koné v kroku, ¢ehoZz je vyuzivano pro vyvolani reflektonické a motorické
aktivity pacienta. Cilem této metody je ovlivnit a zlepSit motorické schopnosti pacientti
zejména s centralnimi poruchami hybnosti, normalizaci ¢i ovlivnéni abnormalné
zvySeného svalového tonu, trénink rovnovahy trupu, zlepSeni kontroly trupu, zlepSeni
balance sedu (Pavli, 2002). Terapie vyuziva pusobeni jednak nespecifickych prvkl —
napiiklad teplo koniského hibetu, taktilni podnéty, obranné reakce. Dale je vyuZivano
pusobeni prvkl specifickych, coz je zejména krokovy mechanismus koné, ktery ptisobi
jako proprioceptivni neuromuskularni facilitacni technika. Ptinos hippoterapie, jak
uvadi Kraus: ,,Spo¢iva v Géincich, které doprovazi lokomoci na hibeté koné a jsou
oporné plose téla. Rytmus pohybu koniského hibetu je odlisny od rytmu ¢loveéka, takze
pfi jizd€ na koni, musi dojit ke vzniku nového adaptivniho posturalniho programu, ktery
je vysledkem aktivni ¢innosti fidici nervové soustavy* (Kraus, 2005, s. 228). V pribéhu

pohybu na koni je pacient nucen orientovat se v prostoru, neustalé¢ vychylovani t€zisté
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v rytmu chiize koné jej vede k drzeni postury, piisobeni tepla pfi sedu obkro¢mo vede
k uvolnéni spasmu adduktort stehen.
Hipoterapie piedstavuje vytsténi z Bobath konceptu v momenté, kdy se vertikalizované
dité snazi zvladnout pohyb vpted. Stejn¢ jako v tomto konceptu pii pohybu na konském
hibet¢ dochazi k podobnym pohybovym aktivitim — K inhibici tonu, potlaceni
patologickych hybnych stereotypli a povzbuzeni posturoreflexnich mechanizmd.
Hipoterapie je jako doplitkova metody rehabilitace doporu¢ovana u vSech typu
DMO, omezeni indikace doprovazi vyssi stupné luxace kycCelniho kloubu, vyrazny

spasmus adduktord, jistou kontraindikaci je i epilepsie v anamnéze.

1.8.13 Ergoterapie

Piedstavuje jednu z dulezitych soucasti rehabilitace, jejimz hlavnim cilem je dle
WHO umoznit jedinciim s disabilitou dosazeni a udrZeni optimalni Uroven fyzickych,
senzorickych, psychologickych a socidlnich funkci, coz jednak napomaha aktivnimu
zaclenéni jedince do spolecnosti a druhé stran¢ umoziiuje zachovani optimalni kvality
zivota (Jelinkova, 2009).
Cilem ergoterapie kondicni ve vztahu k DMO je jednak pozitivni pisobeni na celkovou
kondici détského ¢i dospélého klienta, ovlivnéni dusevniho stavu, odpoutani pozornosti
klienta od neptiznivého zdravotniho stavu na zdklad¢ jeho zajmu.
DalSi moznosti ergoterapie je pusobeni na postizenou ¢ast téla presné cilenymi pohyby
— cilend ergoterapie. Cilena ergoterapie smeéfuje k pohybu piesné zaméfenému,
davkovanému, cilem je dosahnout zvétSeni svalové sily postizené partie, zlepSeni
koordinace pohybu v jednotlivych pohybovych segmentech 1 zlepSeni celkové
pohybové koordinace.
Ergoterapie zamérena na vychovu k sobéstacnosti ptedstavuje u dospélych klientd a
détskych klient moznost jak dosahnout Uplné ¢i CasteCné nezavislosti v kazdodennich
¢innostech.
Ergoterapie zamérena na pracovni cinnost - ergodiagnostika sleduje pracovni zafazeni
postizeného, je zaméfena na jedince, ktefi pod vlivem onemocnéni musi zménit
povolani, nebo jejich zdravotni stav vyZzaduje pozvolnou zaté¢Z smérem k pivodnimu

povolani (Votava, 2005).
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Z hlediska vyuziti ergoterapie u détskych klienti s diagnézou DMO nachéazi vyznamné
uplatnéni détska hra, dale ergoterapie zaméfena na rozvoj samostatnosti a sobéstac¢nosti
v béznych dennich Cinnostech a vyuziti kompenzac¢nich pomucek. Nedilnou soucasti
ergoterapie je vSak také rozvijeni osobnosti ditéte, vSestranny rozvoj, pifiprava na

budouci povolani i prakticky Zivot (Jankovsky, 2006, Sajtarova, 2009).

1.8.14 Arteterapie

Arteterapie v $irSim slova se zabyva piisobenim umeéleckych prostiedki
na psychiku clovéka (Landischova, 2007). Arteterapie vyuzivd pro své léCebné
plusobeni vytvarnych prostfedkli jako je kresba, malba, prace s dalSimi vytvarnymi
materidly, pfiCemz nejCastéji je zminovana keramickd hlina. Dalsi dtlezitou oblasti
arteterapie je i tanec jako forma terapie. Zejména u klientti s komunika¢nimi problémy
tanec pfedstavuje jednu z optimdlnich alternativnich moznosti terapie. U tane¢niho
pohybu je mozno identifikovat zdkladni aspekty. Zejména se jednd o aspekt
kinesteticky, ktery je oznaCovan jako soubor pocitl, které jedinci umozinuji uvédomovat
si polohu pohybovych organti v prostoru. Auditivni aspekt znamena ovlivnéni
sluchovymi podnéty, uplatiluje se nejen hudebni choreografii, ale také ozvéna krok,
tleskani, zvuk dechu tane¢nika a pod.(Landischova, 2007). Pro détského klienta
predstavuje znacny piinos v oblasti psychického rozvoje, umoziuje ditéti relaxaci,

podporuje rozvoj estetického vnimani a prozivani, sebereflexi (Jakobova, 2007).

1.8.15 Muzikoterapie

Muzikoterapie patii do skupiny specifickych psychoterapeutickych
metod vyuZzivajici pro své lécebné pusobeni hudbu, rytmus, pisné. Vyznam
muzikoterapie spo¢ivd ve smyslu ovlivnéni celkové harmonie osobnosti, navozeni
vnittniho souladu, coZ ma vztah k vyssi odolnosti. Hudba snizuje projevy nervozity az o
30% zejména pokud se jednd o spojeni hudby s pohybovou aktivitou. Konkrétné u
DMO lze spatfovat vyznam muzikoterapie v uvolnéni, snizeni spasticity, v rozvoji
celkového stereotypu dychani, dosazeni vyssi koncentrace a v neposledni fadé€ i zvyseni

sebevédomi jedince, harmonickému sladéni osobnosti. Pohybové aktivity doplnéné
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hudbou plisobi znaéné emocionalné, zvysuji pocit radosti, pfispivaji rovnéz ke zlepSeni
socialnich vztahd, obnovuji davéru, zlepsuji svalovou koordinaci (Klusoniova, 2000, s.
97). Vliv rytmu na pohybovou ¢innost ¢lovéka a jeho ptfiznivé plisobeni na nervovou
soustavu télesny i duSevni stav je znam odeddvna. Rytmus, tempo a dynamika jsou
podstatnymi znaky pohybu a davaji mu charakteristicky rdz. Hudebni motorika (rytmus,
tempo, metrum, agogika) je nedilnou soucasti fady metod uzivanych v rehabilitacnim
1ékaistvi (Linka, 1997).

Vyznam pohybového rytmu pro lidsky organizmus spocivda v moznosti rytmického
stiidani napéti a uvolnéni, ¢innosti a odpocinku, vydavani a opétovné nacerpavani
energie. Jak uvadi Kébele: ,, Zakladnim zivotnim problémem jedinci postizenych
DMO, zejména spastickymi a dyskinetickymi formami, je trvalé poruseni rytmu

telesnych i dusevnich funkci“(Kabele, 1986, s. 128).

1.8.16 Canisterapie

Canisterapie je fazena do animoterapie a pro své 1é¢ebné plsobeni
vyuziva pusobeni psa. LéCebné vyuziti psa pro rehabilitacni ucely se datuje od 40. let
20. stoleti, v Ceské republice se tato metoda zadala rozvijet po roce 1990. Canisterapie
pfi svém plisobeni vyuziva dvé zdkladni metody (Nerandzi¢, 2006).

Animal Assisted Therapy (AAT) - terapie prostiednictvim zvifat s cilenou intervenci
zamétfenou na posileni Zadouciho chovani klienta nebo naopak vedouci k utlumeni
nezadoucich projevil v chovani klienta.
Animal Assisted activities (AAA) — oblast zabyvajici se realizaci ¢innosti za spoluucasti
zvitat s cilem dosahnout prozitku radosti, spokojenosti, Stésti.
Canisterapie se dnes pomérné Casto stava soucasti terapeutického programu v oblasti
fyzioterapie ¢i ergoterapie, nachazi uplatnéni pifi vycviku jemné motoriky v podobé
hlazeni, krmeni, zapojeni do celkovych motorickych aktivit, podporuje rozvoj
kreativity, pfiznivé ovliviiuje psychicky vyvoj i ladéni postizeného jedince. Pes
vyznamné piispiva k utvafeni osobnosti jedince, umoziuje ditéti pocitit vlastni
dilezitost a zodpoveédnost, nepfipomina nedostatky jedince, nekritizuje, je bezprostiedni
a komunikativni (Galajdova, 1999).

Jednou z dalSich moznosti vyuziti canisterapie zejména u déti s DMO je

polohovani. Metoda polohovani je ve fyzioterapii pouzivana od 50. let 20. stoleti, za
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zakladatele je povazovan L. Jones, ktery vyuzil empiricky zjisténé poznatky majici
vztah k redukci patologické proprioceptivni aktivity myotaktického reflexniho oblouku
pii urcité poloze téla ¢i jeho soucasti. Polohovani v oblasti canisterapie znamena vyuziti
psa pro nastaveni optimalni polohy tam, kde klient neni schopen polohu aktivné
zaujmout ¢i ji aktivn€ udrzet. Pozitivni efekt polohovani s pomoci psti se projevuje
zejména v uvolnéni spastickych svalli prohtatych zivociSnym teplem, coz klientovi
umoziuje sval pouzit pti zapojeni do pohybového vzorce. Klient vSak nereaguje pouze
na teplo psiho téla, ale rovnéz reaguje na rytmus jeho dechu a tepi. Zpravidla u
détského pacienta dochazi ke spontannimu zklidnéni dechu a néstupu pravidelného
rytmu. Nezastupitelné misto ma canisterapie u déti s DMO a ptidruzenymi vadami
zraku. Kontakt se srsti, mokrym cenichem ¢i teplym vlhkym jazykem ptedstavuji pro
dit¢ ohromné mnozstvi dosud nepoznanych stimulil, které mu umozni dal§i poznavani
okolniho svéta. Pohyby spojené s hlazenim zvifete, zvedanim usi, chytanim ocasu
ptispivaji k rozvoji jemné a hrubé motoriky. U déti vyrazné¢ omezenou pohyblivosti
pfispivd pfitomnost terapeutického psa k rozvoji vlastni lokomoce byt plazenim ¢i
lezenim ve snaze psa se alespon dotknout (www.canisterapie).

Ve vztahu k terapii DMO je nutno vyzdvihnout piisnos canisterapie jak v oblasti
rozvoje pohybovych schopnosti a dovednosti, tak rozvoj v oblasti citovych,

rozumovych schopnosti a v neposledni fad¢€ i ovlivnéni socidlnich dovednosti.

1.8.17 Logopedicka péce o déti s DMO

Organické postizeni CNS prezentované u déti s DMO postiZzenim vyvoje
hybnosti, byva téméf v 80% doprovazeno poruchami feci. Jejich zavaZnost je
rozmanita, od lehkych vad vyslovnosti az po Uplnou neschopnost dorozumivat se
mluvenou feci.

Vyvojova dysartrie, nejCastéji se vyskytujici porucha, predstavuje poruchu motorické
realizace fe¢i a je doprovazend rizn€ zavaznym postizenim respirace, fonace,
rezonance, prozodie a artikulace. Uplna neschopnost artikulace je klasifikovana jako
anartrie a uzce souvisi s afonii, tedy neschopnosti tvofit hlas (Workinger, Kent, 1991).
Obecné lze konstatovat, Ze vyvoj feci u déti s DMO je do jist¢ miry omezeny nebo
opozdény. Celkové naruseny vyvoj feci je charakterizovan mensi slovni zasobou,

rovnéz byva narusena schopnost porozumeéni fe¢i. Logopedicka péce je tedy nedilnou
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soucasti komplexné pojaté 1é¢by. Odviji se od odborného vysetieni, na jehoz podkladé
voli logoped terapeuticky postup a metody napravy poruchy fe¢i. Ve spolupraci s
détskym 1ékafem je provedeno zakladni bukofacialni vySetfeni a jako primarni jsou
feSeny problémy spojené s pitim, krmenim, poruchami vyvoje motoriky mluvidel,
hypersalivaci (Workinger, 2005).

Vlastni logopedickd péce se zabyva vedenim cviceni pro zkvalitnéni dychani,
fonace, artikulace, pficemz jsou respektovany problémy ditéte v hrubé - motorickém
vyvoji. V této oblasti se logoped neobejde bez uzké spoluprace s fyzioterapeutem, jehoz
cilem je facilitace normalnich pohybovych vzorct, inhibice spasticky a mimovolnich
pohybll, coz umozni néasledné zkvalitnéni motoriky a koordinace svalstva mluvidel,
zlepSeni kontroly hlavy, retniho uzévéru, prohloubeni dychéni, zlepSeni fonace a
srozumitelnosti fe¢i. Po dosazeni téchto zdkladnich cilt se logoped soustiedi na rozvoj
aktivni 1 pasivni slovni zdsoby, chdpani vztahii a souvislosti mezi pfedméty a jevy,
vénuje se orientaci v ¢ase, podporuje rozvoj mysleni ditéte.

Zakladem pro uspéch terapie je nezbytna tzka spoluprace se vSemi ¢leny tymu —
I¢kafi, psychologem, fyzioterapeuty, specidlnimi pedagogy, oSetfovatelskym
personalem a Vv neposledni fadé s rodici. Problémy ditéte je nutno fesit spole¢né, hledat
nejvhodnéjsi postupy pro komplexni rozvijeni vSech slozek osobnosti.

Pti reedukaci hybnosti a feci je nutné dodrzovat urcité ovérené postupy. Kabele (1988,
1996) zkuSenosti ze své dlouholeté prace shrnul do nasledujicich zasad:

e Respektovani posloupnosti ptirozeného ontogenetického vyvoje. Vyvoj primarni
motoriky artikulaéniho aparatu je vhodné posilovat technikami orofacidlni stimulace,
pasivnim a posléze i aktivnim cvi¢enim.

e Zasada reflexnosti — tato zdsada vyuziva k nacviku hlasovych projevi reflexni
inhibi¢ni polohy, kdy dochdzi ke sniZeni spasticity a k Utlumu mimovolnich
nezadoucich pohybil. Bézn¢ je vyuzivan systém inhibi¢nich poloh vypracovany manzeli
Bobathovymi a v logopedii aplikovanych Marlandovou a u nas Kabelem.

e Zisada rytmizace — rytmicky pohyb nebo rytmizace mluvniho projevu
predstavuje cestu jak je mozno dosdhnout znacného svalového i psychického uvolnéni,
koordinace pohybu i fe¢i. Rytmicka cviceni jsou provadéna v individualnim tempu,
které se pfizplisobuje moznostem ditéte.

e Zasada komplexnosti — pfedstavuje pozadavek multisenzoridlniho ptlisobent,

¢imz se rozumi pusobeni podnétl pohybovych, zrakovych, sluchovych, mluvnich.
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Cilem reedukacniho ptsobeni je dosazeni koordinovaného mluvniho projevu, spojeni
mluveného slova s odpovidajici mimikou a gestikulaci.

e Zasada kolektivnosti- pro reedukaci fe¢i, mluvniho projevu se jevi jako
optimalni skupina 2 - 4 déti, coz predstavuje vhodné prostiedi pro vlastni mluvni projev
ditéte, moznost konverzace s ostatnimi vrstevniky.

e Zasada pfiméfenosti a individudlniho piistupu.

Pouze diferencialni pfistup a respektovani uvedenych zisad umoziuje détem s
poruchami hybnosti a fe¢i nebo s opozdénym vyvojem téchto funkci zapojeni déti nejen
do kolektivu, ale i do SirSi spolecnosti, coz je zakladni ptedpoklad pro jejich

spolecenskou integraci (Kabel, 1996, Klenkova in Vitkova, 1998).

1.8.18 Augmentativni a alternativni komunikace

V ptipadé zavazného omezeni fecovych schopnosti pro motorické postizeni nebo
jako dusledek sluchového postizeni ¢i stav hluboké mentdlni retardace je dulezité
rozvijet komunikacni dovednosti alternativnimi zptisoby. Komunikace je proces, ktery
vyznamné ovlivitluje a podporuje rozvoj mysleni, umoziuje zaclenéni jedince do
spole€nosti, piispiva vyznamnou mérou k socializaci jedince. Pro té€lesné postizené dité,
kdy je verbalni komunikace vyznamné ovlivnéna nebo zcela znemoZnéna, jsou
vypracovany systémy augmentativni a alternativni komunikace.

Augmentativni a alternativni komunikace (AAK) ma za ukol napomoci
kompenzovat projevy zavaznych komunika¢nich poruch. Pokud je u ditéte s DMO zcela
znemoznéna verbalni komunikace, tento systém komunikace umoznuje postizenému
jedinci dorozumivani, komunikaci s okolim, umozZiuje vyjadfovani osobnich pocitd,
umoziuje vyjadieni reakce na podnéty. Systém zahrnuje komunikacni prosttedky typu -
ocni kontakt, mimika, gestika, znakovou fec, prstovou abecedu. Je-li zvazovano vyuziti
AAK je nutné vzdy individualné posoudit soucasny zplisob dorozumivani ditéte,
predpokladany vyvoj dorozumivacich schopnosti, stupent porozuméni feci, komunikaéni
potieby ditéte, pohybové moznosti, troveil kognitivnich schopnosti, v neposledni fadé
je nutné zvazovat 1 prostiedi a zaujeti spolupracujicich osob (rodiny ditéte), jejich
ochotu naucit se komunikovat a dale rozvijet komunikaci prostfednictvim systému

AAK (Klenkova in Vitkova, 1998).
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VyuZzivani systémi AAK pfinasi postizenému jedinci fadu pozitivnich moment jako je
rozvoj kognitivnich jazykovych schopnosti, snizuje pasivitu postizeného, snizuje
frustraci z nepochopeni okoli, zvySuje zapojeni do Cinnosti, rozsifuje moznost aktivné
komunikovat, pfispiva k rozvoji samostatného rozhodovani.

Na druh¢ stran¢ vSak tyto jednoduché komunikacni systémy pfindsi i nevyhody v
podobé mensiho spolecenského uplatnéni, proces porozuméni predchédzi vyjadrovani,
vyuziti AAK mize byt okolim hodnoceno za dikaz neschopnosti verbalni komunikace,
alternativni komunikace vzbuzuje pozornost vefejnosti.

Z jednoduchych komunikaénich systémti vhodnych u déti s DMO, zejména u tézkych
forem postizeni nebo pii kombinovanych vadach, jsou vyuzivany tyto systémy -
facilitovand komunikace Rosemary Crossley, Makaton Margaret Walker, piktogramy,

Bliss Charlese Blisse, metody socialniho éteni (Svarcova, 2000).

Shrnuti :

Lécba DMO je vidy komplexni, zahrnuje Sirokou S§kalu 1é¢ebnych mozZnosti,
které jsou kombinovany a vyuzivany v zavislosti na jednotlivych typech a stupnich
postiZenich. Lécbu DMO je potieba zahajit co nejdiive. Pouzivaji se pirevaziné
metody na neurofyziologickém podkladu. PFi 1é¢bé je vZdy nutno postupovat
individualné, -lé€ebny plan sestavovat ,,na télo“ postizeného ditéte, 1é¢ba je
dlouhodobou zileZitosti s nejistym vysledkem na konci. Diiraz pri zajiSténi
komplexniho pristupu k 1é¢bé déti s DMO je kladen na tizkou spolupraci terapeuta
a pecujici osoby. Rodic¢e musi byt terapeutem vtazeni do 1é¢by, aktivné zapojeni do
vSech aktivit, které se dotykaji jejich ditéte. Rozhodujici pro 1écbu ale i dalsi vyvoj

ditéte je jejich vytrvalost, houZevnatost, vnitini sila jit dale.

Prognéza pacienti s DMO zavisi na formé choroby, jeji tizi a na véasném
zahajeni terapie. VC€asna identifikace déti ohrozenych vyvojem DMO a jejich zatazeni
do rehabilitaéni lécby se promitd do niZ§i potfeby instituciondlni péce, vyssi
zaméstnanosti lidi s DMO, sniZzené potieby operacnich vykontl, zamezujicich vzniku
sekundarnich zmén na skeletu (luxaci kycelniho kloubu, deformitdm nohou apod.).
Vede tak nejen ke snizeni nepfimych nakladu spojenych s péci o tyto déti, ale, o co jde
predevsim, zvySuje se tim kvalita Zivota postiZenych i celé rodiny. Zkvalitnéni Zivota

ditéte s DMO a celé rodiny, jak jiz bylo uvedeno, nespoc¢iva pouze v oblasti zdravotni
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péce, ale je dllezité pecovat a rozvijet vSechny oblasti dané osobnosti, postihnout ono

celostni pojeti v chépani jedince, jeho Zivota, rodiny, spole¢nosti.

2. Holistické pojeti péce o dité s DMO

20. a 21. stoleti jsou charakterizované jako stoleti vyraznych objevi, uspéchil,
pokroku v medicin€. Rozviji se diagnostika, jsou realizovana dal$i nova a nova
vysetieni, to co dfive v oblasti mediciny bylo pouhym snem, se stava skuteCnosti. Na
druhé strané se vSak s pribyvajici technikou a novymi technologiemi vstupujicimi do
oblasti mediciny, cely systém zdravotni péce se jedinci vzdaluje, dehumanizace
mediciny je témé&f hmatatelna. Dehumanizace mediciny ve 20. stoleti nds vSak postupné
dovedla k novému nahlizeni na zivot, t€lo, dusi, nemoc, zdravi, spole¢nost, ptirodu.

Holisticky pristup k ¢lovéku se postupné vraci do klinické praxe jako snaha o

zachovani rovnovahy mezi technickym pokrokem a potfebami jedince. Postupné si
uvédomujeme, ze medicinska praxe se dostala do nebezpecného stupné zavislosti na
narocnych diagnostickych a lé¢ebnych intervencich, ale zcelého procesu se nadm
postupné vytratil ¢lovek jako lidska bytost.
Holistické — celostni pojeti ¢lovéka ma své zaklady jiz v dobé starovékych evropskych
civilizaci, at’ jiz je to vyklad Platona o tfech ¢astech duse projevujicich se urcitou ctnosti
nebo vyklad Aristotela pojednavajici o dusi vegetativni, senzitivni a rozumové, pfi¢emz
neni mozna existence duse vyssi bez pritomnosti duse nizsi.

Definovani pojmu clovek, stejné tak jako zodpoveézeni otdzky, kdo je Clovek, je
nesnadny Ukol spadajici dilem do oblasti filozofie, dilem do psychologie. V kazdém
pfipadé je vSak kladen diraz na integritu a celistvost osobnosti jedince. Jak uvadi
Jankovsky: ,, Ackoli se osobnost skladd z né¢kolika dimenzi, resp. vrstev, ptfesto tvofi
integralni jednotu. Clovék je pak vniman a definovan jako bio-psycho-socio-spiritualni
bytost. V tomto smyslu potom hovoifime o holistickém pojeti ¢lovéka““(Jankovsky,
2006, s. 17).

Holisticky pohled na jedince Ize charakterizovat jako dynamickou interakci
biologickych, kognitivnich, emocionalnich, duchovnich, socidlnich potieb, které utvaii
jedince jako lidskou bytost. Problematika celistvosti ¢lovéka nabyva jednoznacné
vyznamu pravé v oblasti piistupu k jedinci se zdravotnim ¢i mentdlnim postizenim.
Kazdy jedinec by mél byt pojiméan se vSemi nélezitostmi, moznostmi a konsekvencemi

pii respektovani jednotlivych dimenzi.
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Nemoci neubyva a ve spojitosti s DMO se pocet postizenych jedinci nijak vyrazné
nemeéni, pouze se méni etiologie. DEti, jejichz vyvoj je na startovni ¢afe ovlivnén DMO,
byly, jsou a da se predpokladat i nadale budou. Uvodni &ast prace byla zaméfena na
zékladni medicinské aspekty ovliviiujici budouci Zzivot ditéte s DMO. Medicinska
problematika vSak predstavuje pouze jednu z oblasti, kterd sice vyznamné, ale ne zcela,

ovliviuje zZivot jedince.

2.1 Ucelenda — komprehenzivni rehabilitace

Ve vztahu k péci o dité postizené DMO je holisticky pfistup jedinou moznou
alternativou, jak k této péci ptistupovat, jak s ditétem pracovat, jak pracovat s rodiéi,
sourozenci. | pfes somatické ¢i mentalni postizeni je nutné hledat optimalni cesty
k rozvoji celé osobnosti postizeného ditéte. Déti s DMO stoji na startovni ¢afe svého
zivota s handicapem riazné velikosti, maji vSak stejné biologické, kognitivni,
emociondlni, duchovnich, socidlni potteby, které jsou spole¢né vS§em lidskym bytostem.
Cesta k jejich naplnéni, uspokojeni je vSak daleko slozit&jsi a naro¢néjsi nez u zdravého
jedince.

Péce o klienta s DMO je dnes zajistovana v ramci ucelené (komprehenzivni
rehabilitace), kterd predstavuje interdisciplinarni obor zahrnujici péci zdravotnickou,
socidln¢ pravni, pedagogicko psychologickou a pracovni. Jak wuvadi Jesensky:
“Komprehenzivni rehabilitaci roz¢lenujeme hlavné z hlediska soubort dil¢ich ukold,
pouzitych prostiedkll a institucionalizace. Z téchto aspektid v ni rozliSujeme 4 hlavni
sloZky rehabilitace: rehabilitace lécebna, rehabilitace pracovni, rehabilitace socialni,
rehabilitace pedagogicka “(Jesensky, 2005, s. 27).

Rehabilitace lécebna se ve své podstat¢ zamécfuje na odstranéni postizeni,
funké&nich poruch &i eliminaci nasledki zdravotniho postizeni. Uzce se prolind s vlastni
1écbou, je tedy zcela zakonit¢ doménou zdravotnictvi, nicméné zahrnuje fadu aktivit
majicich interdisciplindrni charakter. Metody lécebné rehabilitace jsou ve vztahu
k DMO prezentované fadou postupti z oblasti fyzikalni terapie, 1éCebné télesné
vychovy, ergoterapie, animoterapie a dalSich specifickych terapii jako je arteterapie,
muzikoterapie, psychoterapie (Jankovsky, 2006, VVotava, 2005).

Rehabilitace socidalni vychazi z poznatkli o rozvoji osobnosti, socializaci a

personalizaci. Snahou v dané oblasti je umoznit jedinci pfijeti vlastniho postizeni,
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nemoci jako vyzvy ¢i ukolu, umoznit mu rozvoj schopnosti, snazit se o prevenci
defektivity v rozvoji osobnosti. Jednozna¢nym cilem v oblasti socidlni rehabilitace je
podpora, vV maximalné mozné mife, integrace do spolecnosti (Jankovsky, 2006).
Vyznamné se podili na utvafeni predpokladii samostatnosti, nezavislosti, integrace i
pracovniho uplatnéni jedince ve spolecnosti (Jesensky, 1995). Mezi zékladni metody
uplatiované v ramci socialni rehabilitace lze tadit reedukaci predstavujici rozvoj
poskozené funkce a zbytkovych schopnosti. Kompenzace ptredstavuje nahradu postizené
funkce funkci neposkozenou. Akceptace je charakterizovana jako piijeti, ztotoznéni se
S postizenim, piijeti Zivota s ur¢itym handicapem.

Rehabilitace socialni je realizovana prostfednictvim fady instituci, pocinaje rodinou,
zdravotnickymi zafizenimi, Ustavy socidlni péce, Skolskymi zafizenimi, neziskovymi
organizacemi, obCanskymi sdruZenimi ¢i obecné prospéSnymi spole¢nostmi. Nedilnou
soucasti vyuzivanych prostiedkli je vytvareni ekonomickych a dalSich materidlnich
podminek pro samostatny zivot daného jedince, at’ jiz se jedna o finan¢ni prispévky
poskytované podle zdkona ¢.117/1991 Sb. o statni socidlni podpote, dale ptispeévky
poskytované podle vyhlasky ¢. 182/1991Sb., v platném znéni, ¢i Sirokou nabidku
socialnich sluzeb prezentovanych napt. osobni asistenci, pecCovatelskou sluzbou, respitni
péci, centry dennich sluzeb, dennimi a tydennimi stacionafi, chranénym bydlenim atd.
Vyznamnym cilem socialni rehabilitace ve vztahu k problematice DMO je podpora
rodiny pecujici o postizené dité€ a to prostfednictvim rozvijejicich se sluZzeb rané péce
(Votava, 2005).

Pedagogicka rehabilitace (PeR) piedstavuje dalsi ze slozek ucelené rehabilitace,
kterd se zadsadnim zplsobem podili na vyvoji ditéte s diagné6zou DMO. Cilem PeR je
dosdhnout u jedince se zdravotnim postiZzenim (pfi respektovani jejich individualnich
potieb, moZnosti a spolecenské situace) co nejvyssiho stupné vzdélani a nasledné i
optimalni kvalifikace, ¢imZ je podporovana nejen samostatnost, ale i moznost zapojeni
do vSech aktivit celospolecenského déni. Pedagogickd rehabilitace rovnéz ptispiva
K harmonizaci vztahu a souziti vSech c¢lent spolecnosti (Votava, 2005). Prestoze
vychova a vzdélavani piedstavuje celozivotni proces, nejvétsiho vyznamu nabyva
pedagogicka rehabilitace zejména v obdobi détstvi a dospivani (Jankovsky, 2006.)
Dosazeni co nejvySsiho stupné vzdélani je piedpokladem rozvoje osobnosti,
samostatnosti, nasledného pracovniho i1 spoleenského uplatnéni pii prekonavani

disledkl postizeni. Z této charakteristiky zcela jednoznac¢né vyplyva i uzkéd vazba mezi
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PeR a ostatnimi slozkami ucelené rehabilitace. Mezi zdkladni prostfedky, které jsou
vyuzivany v pedagogické rehabilitaci pro dosazeni vyse uvedenych cild, patii zejména:

eobjektivni a spravné stanoveni predpokladu ditéte, pro dosazeni planované
urovné vzdélani,

emotivace jedince ke vzd€lavani a sebevzdelavani,

eprizplisobeni podminek, tempa vzdélavaciho procesu individudlnim
moznostem a schopnostem ditéte,

ezafazovani specifickych vzdélavacich predmétt ve vztahu K typu postiZeni,

evyuzivani specifickych pedagogickych metod, pomicek a ptistupti (Votava,

2005).
Cile PeR jsou realizovany jednak vramci specidlniho Skolstvi, dale v ramci
specializovanych tfid organizovanych v rdmci $kol hlavniho vzdé€lavaciho proudu nebo
Skol specidlné uréenych pro zaky s uréitym typem postizeni. Dal§i moznosti je realizace
pedagogické rehabilitace v ramci individudlniho vzdélavaciho programu pro zaka
individudlné integrovaného.

Pracovni rehabilitace ve své podstaté predstavuje Siroky proces zahrnujici
soustavnou péci soustfedénou na jedince se zdravotnim postizenim tak, aby nasli
uplatnéni na trhu prace. Naléhavost pracovni integrace souvisi s definovanim prace jako
zakladni lidské potfeby. Neni-li tato zakladni potifeba dlouhodobé saturovana, muize
dojit k frustraci jedince, ¢i rozvinuti stresovému stavu. Pracovni rehabilitace se svymi
prostfedky snaZi podporovat rozvoj specifickych védomosti, schopnosti a dovednosti
potiebnych k realizaci zvolené profese.

Mezi zéakladni prosttedky pracovni rehabilitace je mozno pocitat G¢elnou rekvalifikaci,
zvyhodnovani zaméstnavateld, ktefi vytvaii pracovni piileZitosti pro jedince se
zdravotnim postizenim. Dal$imi néstroji v dané oblasti je stanoveni kvot, které vytycuji
zam¢stnavateli povinnost vytvaret ur€ity pocet pracovnich mist pro osoby zdravotné
znevyhodnéné. RovnézZ vytvareni chranénych pracovnich mist ¢i chranénych pracovnich
dilen s vyrobnim procesem pfizpisobenym zdravotnimu stavu a faktickym pracovnim
moznostem jedince se zdravotnim postizenim piedstavuji dal$i z moznosti pracovni
rehabilitace (Jankovsky, 2006, Votava, 2005). Ve svém ptisobeni pracovni rehabilitace
uzce souvisi s ¢innosti a kompetencemi organa socialniho zabezpeceni, at’ jiz se jedna o
¢innost posudkovych komisi socialniho zabezpeceni ve smyslu rozhodovéani o pfiznani

zménéné pracovni schopnosti, pfizndni mimotadnych vyhod (I. — III. stupn¢) pro tézce
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zdravotné postizené jedince nebo poskytovani piispévki podle vyhlasky MPSV CR
¢.182/1991 Sb., v platném znéni.

Jak uvadi Votava: ,, Rehabilitace je dle Svétové zdravotnické organizace z roku
obCanll se zdravotnim postizenim do vSech obvyklych aktivit zivota spolecnosti s
vyuzitim 1éCebnych, socialnich, pedagogickych a pracovnich prosttedku” (Votava,
2005, s. 14). Z této definice vyplyva, Ze oznaceni rehabilitace by mélo byt chapano ve
smyslu ucelené rehabilitace, zahrnujici oblast zdravotni, socidlni, vzd€lavaci, pracovni.
Oznaceni ,,rehabilitace® je vSak v naSich podminkach chapano predevsim jako soucast
1écebného programu. Proto je zaveden pojem ucelena rehabilitace, ¢imz je explicitné
vyjadieno 1 zahrnuti dalSich oblasti, nikoli jen péce zdravotni, pfiemz je ziejmé, ze se
jednotlivé oblasti vzéjemné prolinaji.

V nasledujici kapitole budou shrnuty poznatky ziskané studiem literatury v oblasti
zajisténi zdravotni péce, v dalSich kapitolach bude rozebrana problematika péce

pedagogické a socialni.

2.2 Oblast zdravotni péce

V dané kapitole jsou shrnuty v piehledu zékladni poznatky dotykajici se
zdravotni péce o dit¢ s DMO.

Typické priznaky DMO jsou: abnormalni pohyby, abnormalni ¢iti, poruchy
svalového napéti, sniZzena inteligence, potiZze se sanim a krmenim. O duleZitosti
v€asného stanoveni diagnézy hybného postiZeni, zejména DMO, u kojencii a malych
déti se u nas sice dost mluvi, ale malo ¢ini. V¢asnd diagn6za DMO je podminkou
vcasného zahajeni 1écby, tj. pfedevsim rehabilitace.

V¢éasna identifikace ohroZeného ditéte. V idedlnim stavu dojde k zachytu jiz v
porodnici ve spolupraci neonatologa a détského neurologa. V tomto piipad¢ se zahajuje
1é¢ba jiz v porodnici, jejiz soucasti je také jednotka intenzivni péce (JIP). Jednotlivé
slozky terapie jsou voleny dle aktualniho klinického nalezu malého pacienta.
Fyzioterapie ma své misto uz na jednotce intenzivni péce (JIP) az do ukonceni doby
hospitalizace ditéte. Je vSak nutno zdlraznit, Ze rand diagnostika neni snadnd, rovnéz
spolehliva identifikace DMO znaéné€ obtizna.

Ziakladni diagnostické prostiredky pro identifikaci ohroZeni.
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Screening posturalniho vyvoje podle Vojty zahrnujici hodnoceni posturadlniho vyvoje,
posturalni aktivity, posturdlni reaktivity, hodnoceni dynamiky primitivnich reflext
(Vojta, 1993, Kolaft, 2001, Trojan, 1996, Maresova, 2011).

Screening psychomotorického vyvoje ditéte v 1. roce zivota podle Vlacha (Pfiloha 4).
Ohrozeni psychomotorického vyvoje by mélo byt na zdkladé¢ vySe uvedeného
hodnoceni zachyceno do 6. tydne Zivota, rovnéz konkrétni situace spojena s porodnim
mechanizmem - napi. pifedCasné narozené déti, protrahované porody, porody koncem
panevnim, zvySend abdukce kycCelnich kloubli ¢i déti kfiSené by mély pfispét k
ostrazitosti a zahdjeni rehabilitacni terapie.

Nasledna péce pri zachytu rizikového novorozence v porodnici. Ta je mozna
pouze po v€asném zachytu rizikového ¢i patologického novorozence. Péce pokracuje i
po propusténi do domaci péce (Vacuska, 2003, Elstnerovd, 2003). O tuto péci se v
idedlnim pfipad¢ staraji poradny komplexni péce pro rizikové novorozence, které
vzhledem k odbornym a laboratornim moznostem pusobi jako superkonziliarni centra.
Pti kazdé navstéve je ditéti poskytnuto pediatrické vySetfeni neonatologem, neurologem
a fyzioterapeutem. Tento komplexni piistup umoziuje lepsi komunikaci odbornikd o
ditéti, a moznost navzajem diskutovat o nasledujici terapii, vetné¢ rehabilitacniho
programu.

Dalsi sledovani ohrozZeného ditéte. Po propusténi do domaciho prostiedi je dité
nadale sledovano détskym neurologem, neonatologem, psychologem a fyzioterapeutem
ve specializované poradné, nej€astéji pii perinatologickém centru do tii rokli véku. V
pripad¢ priznivého vyvoje je dité sledovano do doby samostatné chiize.

Diagnostika je pln¢ v rukach praktického 1ékate pro déti a dorost. Ten stanovuje
odchylky od psychomotorického vyvoje a v piipadé podezieni na postizeni CNS
doporucuje vySetfeni détskym neurologem (Kolat, 2001). Zde je pak stanoven stupeni
zévaznosti centralni koordinac¢ni poruchy, jsou provadéna opakovand neurologicka
vySetfeni, indikované pomocné metody (cileny metabolicky  screening,
neurofyziologicka vySetfeni, sonografie, ¢i jina zobrazovaci vySetfeni - CT, MRI,
geneticka a ptipadna dal$i vySetieni).

Diferencidlni diagnostika poruch motorickych funkci (vylou€eni jiné etiologie nez
DMO) musi byt provedena neurologem nejpozdéji do devatého meésice korigovaného
véku ditéte. Vlastni identifikaci centralniho ohrozeni je vSak nutné stanovit mnohem
diive, nejpozdéji do druhého mésice zivota. Zasadni je, aby jiz v tomto raném obdobi

byla zahajena rehabilita¢ni 1é¢ba (Kraus, 2005, Kolaf, 2001).
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V souvislosti s pozadavky na vcasny zachyt poruch psychomotorického vyvoje a
diagnostiku DMO byl vroce 1997 autory Komarkem V. Nevs§imalovou S. a
Zezulakovou J. vypracovano Doporuceni pro pediatry (DMO — Diagnosticko-
terapeuticky standard). Standard byl schvalen vyborem Ceské spole¢nosti détské
neurologie v roce 1997 (Ptiloha 5).

Standard definuje: DMO, stanovuje diagnosticky postup (vCasna diagnostika —
screening, diferencialni diagnostika), 1écebny postup (rehabilitace hybné soustavy — u
nas Vojtova metoda, opakovand lazenska lécba, zvazeni ortopedického operacniho
zakroku z duvodu vertikalizace pacienta, farmakoterapie). V dalsi ¢asti se standard
zabyva primarni a sekundarni prevenci (primdrni - vcéasny zéachyt rizikového
novorozence, sekundarni — ptedchazeni komplikacim), prognozou, psychosocialnimi
aspekty (celozivotni dispenzarizace vzhledem k potiebé rehabilitace a lazeiiské 1écbé),
ekonomickou rozvahou (naklady na screening, 1é¢bu a celozivotni zajisténi vcetné
socialniho), personalnimi a technickymi pfedpoklady (vzdélani 1ékatt, specializovana
luzkova zafizeni) zajiSténi odpovidajici komplexni péce (Komarek, Nevsimalova,
Zezulakova, 1997).

Obdobny zahrani¢ni dokument, na rozdil od ¢eského standardu vsSak detailné
propracovany ve vSech oblastech, je volné pfistupny na strankach American Academy
of Pediatrics. Jedna se o standard pro DMO, ktery byl vypracovany The Committee on
Children With Disabilities of the Bureau for Children With Medical Handicaps and
Ohio Chapter, American Academy of Pediatrics (www.odh.ohio.gov).

Na rozdil od ceského standardu (Komarek, Nevsimalova, Zezuldkova, 1997) dany
dokument obsahuje, jako dileZitou soucast, spolupraci s rodinou a jeji zapojeni do
celého rehabilitaéniho procesu. Nejvétsi pozornost je vénovana vysSetfeni klienta, které
je rozdélené do Ctyf kapitol:

a) pé€e odborného Iékaiského tymu,

b) fyziologické vysetieni (nutrice, dentice, neurologické funkce, integrita kiize,

plicni funkce, muskuloskeletalni funkce),

c) funkéni vySetfeni (mobilita, vyprazdiiovani moci, péce o stolici, kousani a

polykani, komunikace, aktivity denniho Zivota, sexualni funkce),

d) psychosocialni (rozvoj spocidlnich schopnosti a dovednosti, odpovidajici

vyuka,

e) spokojenost rodiny.
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Péce o dité s DMO. Je v kompetenci détského neurologa s erudici v péci o
vyvojove postizené déti, praktického pediatra zajistujiciho béznou zdravotni péci véetné
hodnoceni psychomotorického vyvoje. V zavislosti na dalSich ptidruzenych problémech
se na komplexnim pojeti péce podileji i specialisté, jako je neurochirurg, ortoped,
logoped, psycholog. Samostatnou kapitolou v komplexnim pfistupu je podil 1é¢ebné
rehabilitace, prezentované fadou metod fyzioterapie, jejimz hlavnim ukolem je realizace
specidlniho cvi¢ebniho programu cilené smétovaného k obnové ptivodnich motorickych
pohybovych vzorci, k aktivaci kompenzacnich mechanizma a zlepSeni motorickych
schopnosti postizen¢ho ditéte.

Soucasti tymu zajistujiciho holistické pojeti péCe je nezbytny ergoterapeut podilejici se
na rozvoji funkénich schopnosti ditéte, nacviku vSednich dennich ¢innosti, vyuziti
vhodnych kompenzaénich pomtcek, dale specidlni pedagog hledajici a zajistujici
optimalni cestu k dosazeni pfislusné urovné vzdélani. Socialni pracovnik svoji profesni
aktivitou pfispiva postizenému jedinci v integraci do spole¢nosti, napomaha rodiné pfi
zajisténi komplexni péce s vyuzitim statni podpory a podpory svépomocnych
organizaci. Ucast psychologa z hlediska holistického piistupu je rovnéz nezanedbatelna
a vztahuje se nejen k postizenému ditéti, ale k i k jednotlivym ¢leniim rodiny pecujici o

postizené dite.

2.3 Oblast vychovy a vzdélani jako duleZity aspekt holistického pojeti péce

Pokud hovotime o holistickém pojeti péce o dit¢ s DMO, ptedstavuje vychova a
vzdélavani vyznamnou oblast, kterd podstatnym zplisobem ovliviiuje nejen rozvoj
osobnosti postizeného ditéte, ale ma i zcela zasadni vliv na jeho budouci zivot,
zaClenéni a uplatnéni ve spolecnosti. Rovnéz nelze opomenout vliv péfe a Zivota
s postizenym ditétem prakticky na vSechny ¢leny rodiny (Vagnerova, 2004, 2009, Orth,
2009).

Vzdélavani zdravotné postizenych jedinci proslo historickym vyvojem,
prodé€lalo fadu zmén kopirujicich zasadni zmény ve Skolstvi, v pfistupu spolecnosti. Na
rozdil od minulého stoleti, kdy bylo postizeni vnimano jako urcita stigmatizace a zna¢na
zatéZ spojena s Castym vyclenovanim daného jedince ze spole¢nosti, sili ve 20. stoleti

snahy o vyuziti mechanizmi podporujicich vyrovnani pftileZitosti a kompenzujici
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vyvoje ptehodnocovéna definice pojmu postiZeni.
Definice Svétové zdravotnické organizace (WHO) z roku 1980 charakterizuje postizeni
jako ,, castecné nebo uplné omezeni schopnosti vykonavat néjakou cinnost nebo vice
cinnosti, které je zpiisobeno poruchou nebo dysfunkci organu*, coz vSak nutné nemusi
vést ke snizeni kvality Zivota postizené¢ho jedince, rovnéz nemusi dojit ke snizeni
schopnosti vzdé¢lavat se a pracovat.
V souvislosti s definovanim pojmu postiZzeni, je nutno zminit se o pojmech
»~impairment, disability a handicap®, kter¢ WHO v roce 1980 uvedla jako tfistupiiovou
koncepci. Impairment byl pojiman jako poskozeni ¢i vada vznikajici na podkladé
nemoci, vrozené vady ¢i vnéjsiho poskozeni (Opatiilova, 2009, s. 26).
Pojem disability byl vniman jako omezeni, absence schopnosti provadét aktivity
béznym zptisobem (Vitkova, 1998).
Handicap byl v této tfistupiiové koncepci chapan predevsim jako socialni omezeni.
Jednalo se o takové poSkozeni ¢i omezeni vykonu, které danému jedinci znemozZnovalo
Castené nebo uplné, realizovat role, ktera by mu v souladu s vékem, pohlavim a
sociokulturnimi faktory piislusely.
Soucasna terminologie pouziva pojmy - impairment ve smyslu poSkozeni, activity —
aktivita a partipation - participace, ¢imz je vyjadiena zména pohledu na jedince
S postizenim, ktery m4 mozZnost prozit samostatny plnohodnotny Zivot a uspéSné se
zapojit do spoleCenského zivota (Vitkova, 2006). Jak uvadi Jankovsky (2001),
V souc¢asném systému péce se do popiedi dostava jedinec jako takovy, nésledné se
teprve hovoii o tom, zda je to jedinec zdravy, €i jedinec s postiZzenim, pfi¢emzZ se
pouziva termin zdravotni postizeni v S$ir§im vyznamu. Osoba s jakymkoliv druhem
postizenim je tedy oznaCovana jako osoba se zdravotnim postiZzenim (Vitkova, 1999).
Defektologicky slovnik definuje tento pojem jako‘‘shrnujici oznaceni pro vSechny vady
¢1 poruchy, defekty ¢i anomalie. Misto o osobach defektnich, vadnych ¢i uchylnych se
hovoii ohledupln€ji o osobach zdravotné postizenych, ¢ili v jistém smyslu®
handicapovanych* (Defektologicky slovnik, 2000, s. 272).

Ve vztahu k DMO se nejcastéji pouziva termin télesné postizeni, v souvislosti
s pfidruzenymi defekty je uzivano i1 oznaceni kombinované postiZeni. V literatuie opét

nachdzime rizné definice ¢i vyklady dané¢ho pojmu.
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J. Jankovsky uvadi:“Té€lesnym (somatickym) postizenim rozumime v obecné roviné
takové postizeni, které se projevuje bud’to docCasnymi anebo trvalymi problémy
Vv motorickych dispozicich ¢loveéka (Janovsky, 2001, s. 31).
P.Hartl, H.Hartlova pojem télesné postizeni definuji slovy : , T€lesné postizeni je
postizeni, které brani mobilité, pracovni ¢innosti, déli se na prechodné a trvalé, vrozené
a ziskan¢“(Hartl, Hartlova, 2000, s.442).
V pojeti M. Vitkové je termin télesné postizeni vymezovan nasledovné: ,,Osoby s
télesnym postizenim predstavuji velmi heterogenni skupinu, jejichz spole¢nym znakem
je omezeni pohybu, a toto télesné postizeni postihuje ¢loveéka v celé jeho osobnosti®(
Vitkova, 2003, s.4).
Télesné postizeni vznika pomérné ¢asto v souvislosti s organickym postizenim centralni
nervové soustavy a neprojevuje se pouze porusenim pohybovych kompetenci, ale i
mentalni retardaci, poruchami pozornosti nebo smyslovymi vadami (Opattilova, 2009).
Pro zévaznéj$i postizeni je pomérné typické sdruzovani vad a jejich vzajemna
kombinace. Rada autord, ktefi se danou problematikou zaobiraji, shodné uvadi, Ze by se
o jednoduchych postizenich nemélo uvazovat, protoze jsou vzdy piitomny dusledky
postizeni v psychickém nebo socidlnim vyvoji jedince. Zcela zasadni konstatovani je
tvrzeni Sovaka, ktery upozoriioval: ,,U tzv. izolované vady jde piinejmenSim o jeji
projekci Vv psychice. Tim vznikaji rizné reaktivni stavy. Ztoho plyne, Ze neni
izolovanych vad, kazdd vada se snééim kombinuje nebo komplikuje“(sec. citace
Opatiilova, 2009, s. 32 in Sovak, 1980).
Defektologicky slovnik uvadi, ze se jednd o kombinované vady, je-li jedinec postizen
soucasné dvéma nebo vice vadami (Sovak, 2000). V souvislosti s vyskytem vicecetnych
postizeni je v terminologii dale pouZivan pojem t&€Zké a hluboké postizeni, tézké
mentalni postiZeni, t€Zké zdravotni postiZeni.
V oblasti vzdélavani a vychovy, vzhledem Kkvyse uvedenym terminologickym
moznostem, jsou déti, Zaci a studenti bez rozdilu typu postizen chapani jako Zzaci,
studenti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a takto jsou také zaclenéni do
vzdélavaciho systému.

V poslednim desetileti prochazi $kolstvi v Ceské republice nelehkym procesem
transformace s cilem vytvoteni vzdélavaci instituce, ktera by poskytovala vSem ¢lentim
spolecnosti stejné Sance na dosazeni odpovidajiciho stupné vzdélani a kazdému jedinci

zajistila uplatnéni prava na rozvoj jeho individualnich predpoklada.
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Zasadni koncepcni zménou, prosazovanou v procesu transformace Ceského Skolstvi,
jsou integracni trendy ve vzdélavani zdravotné postizenych déti, zaki a studentd, jejichz
vzdélavani prestava byt doménou specidlniho Skolstvi a zaroven predstavuje dilezity
krok k humanitnimu piistupu ve Skolstvi (Miihlpacher, 2004).
Zakladem tohoto mySlenkového posunu jsou i podstatné zmeény v oblasti specialni
pedagogiky. Jedna se predevsim o postupny odklon od dirazu kladeného na postizeni,
zejména jeho medicinské pojeti a naopak upfednostiiovani principu akceptace
individuality kazdého jedince pfi respektovani jeho zdravotnich, socialnich a kulturnich
odli$nosti. V praxi respektovani tohoto principu znamena preferenci integrovaného
vzdelavani pro vSechny déti, pro které je tato forma vzdélavani pfinosem, na druhé
stran¢ se zde otevira moznost nabidnout specialni vzd€lavani détem s tézSim Ci
kombinovanym postizenim, které potfebuji pro svlj osobni rozvoj vytvoreni
nezbytnych podptrnych a ochrannych podminek (Vitkova, 2004, 2006, 2007).
Formovani strategie, pro vzdélavani skupiny zakt se specialnimi vzdélavacimi
potfebami, respektuje jednak mezindrodni dokumenty k ochrané prav osob se
zdravotnim postizenim a dale usneseni vlady CR k Narodnimu planu vyrovnani
prilezitosti pro obCany se zdravotnim postizenim. Ve vzdélavani zakl se specialnimi
vzdélavacimi potfebami je kladen diraz na zvySovani kvality vzdélavani téchto zaku pii
vyuzivani podplirnych pedagogicko organizacnich opatieni a na vytvafeni podminek
pro zvySovani poctu zaki se specidlnimi vzdélavacimi potfebami individualné
integrovanych v hlavnim vzdélavacim proudu s cilem posilovat socidlni soudrznost

spole¢nosti (www.zszahradka.cz/other/sbornik.pdf).

2.3.1 Pravni zakotveni vzdélavani Zakii se specidlnimi vzdélavacimi potiebami

Zékladni legislativni normu piedstavuje ¢l. 33 odst. 1 - 4 Listiny zdkladnich prav
a svobod zakotvujici kazdému pravo na patti¢né vzdélani, Umluva o pravech ditéte.

Zakon ¢. 561/2004 o piedskolnim, zdakladnim, stiednim, vy$sim odborném a
jiném vzdélavani (Skolsky zakon)ve znéni pozdéjSich piedpisii.
Zakon vytvofil zékladni pravni prostor pro vzdélavani zakil se specialnimi vzdélavacimi
potifebami, vetné zakli s kombinovanym postizenim ve Skoldch hlavniho vzdélavaciho
proudu, pokud se rodi¢e Zaka nerozhodli zvolit skolu jinou (Vitkova, 2004, Bartonova,
Vitkova, 2007). Nésledné jsou uvedeny paragrafy daného zdkona vztahujici se ke

vzdélavani déti, zakh a studentil se specialnimi vzdélavacimi potfebami - §16, 18, 19,
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36, 37, 40, 41, 48, 48a, 55, 116. Ptesnd citace paragrafi je uvedena v pfiloze ¢. 9. V
navaznosti na zmeény realizované¢ v Zakon¢ ¢.561/2004 Sb. ve znéni pozdéjSich
predpisi, probehly zakladni zmény 1 v souvisejicich predpisech.

Zakon €.561/2004 Sb., v platném znéni jiz nepracuje s terminy ,,pomocnda Skola‘

nebo ,zvlastni Skola“, coz vSak neznamend, ze by vSichni Zaci se specialnimi
vzdélavacimi potfebami byli vzd€lavani pouze v béznych typech skol.
Rozliseni $kol spociva v déleni na zakladni $koly ,.specidlni“a ,bézné“. Zaci se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami, ktefi jsou zafazeni do kategorie zdravotné
postizenych zaki, se mohou vzdélavat formou individualni integrace v béznych typech
zakladnich skol, dale formou skupinové integrace ve specialnich tiidach bézné zakladni
$koly. Dalsi moznosti je vzdélavani v zakladni specialni $kole (ZSS).

Zikladni S$kola specialni se odliSuje od zdkladni Skoly bézného typu
organiza¢nimi formami vzdélavani a obsahovym zamétenim vyuky. U¢ivo se zaméiuje
na osvojeni zékladnich dovednosti v jednolitych vzdélavacich oblastech a osvojeni si
zejména prakticky zaméfenych cinnosti a pracovnich dovednosti. Obsah uciva je
ptizplisoben moznostem zakl se sniZenou trovni rozumovych schopnosti, psychickych
zvlastnosti, nedostateCnou urovni koncentrace pozornosti a nizkou turovni volnich
vlastnosti. Moznostem zaka je pfizpiisobeno i pomalej$i tempo vyuky a nizsi pocet zakt
ve tfid¢ oproti béznému typu zdkladni Skoly
Zakladnim vzdélavanim ZSS se dosahuje stupein zaklady vzdélani. Pii ZSS mize byt
ziizovan 1-3lety pripravny stupeir ZSS, uréeny pro zaky s tézkym mentalnim nebo
kombinovanym postizenim (Vitkova, 2007, s. 73).

Na zaklad€ provadégjiciho predpisu jsou do vzdélavaci soustavy zafazeny nasledujici
druhy specidlnich zakladnich $kol, reflektujici specialné vzdélavaci potieby zaku:

Zakladni skola pro zrakové postiZené,

Zakladni skola pro sluchové postizené,

Zakladni Skola pro hluchoslepé,

Zakladni Skola pro télesné postiZené,

Zakladni skola logopedicka,

Zakladni Skola prakticka (diive zvlastni Skola),

Zakladni Skola specialni (dfive pomocna Skola),

Zakladni Skola pro Zaky se specifickymi poruchami ucent,

Zakladni Skola pro Zaky se specifickymi poruchami chovéni,

Zakladni Skola pfi zdravotnickém zatizenti,
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Zakladni skola specialni pti zdravotnickém zafizeni.

Nedilnou soucasti legislativniho rdmce vytvarejiciho podminky pro vzdélavani jedinct
se specialnimi vzdélavacimi potfebami jsou vlastni provadéci predpisy.
Jedna se zejména o nasledujici vyhlasky:

Vyhliska MSMT CR ¢ 43/2006 Sb., o predskolnim vzdélavini, ve znéni

pozdéjsich predpisu, stanovujici podrobnosti provozu, organizace mateiské Skoly, pocty
déti ve tiidach a nastavujici pravidla pro stanoveni vyse uplaty za predskolni vzdélavani
v matefské Skole. Vzdélavani v této oblasti je zajiSténo Ramcovym vzdélavacim
programem pro predSkolni vzdélavani (RVP PV, 2004), ktery vymezuje zékladni
pozadavky a podminky institucionalniho vzdélavani ptedskolnich déti.
Réamcova pravidla jsou zivaznd pro ptedskolni vzdélavani v matetskych Skoléch,
v mateiskych Skolach s programem upravenym podle specidlnich potieb déti a
v pripravnych tfidach zakladnich Skol. Dle Opatiilové ,,RVP PV stanovuje elementarni
vzdélanostni zéklad, na ktery mulze navazovat zakladni vzdélavani a jako takovy,
pfedstavuje zasadni vychodisko pro tvorbu Skolnich vzd€lavacich programi i jejich
uskuteciiovani‘‘(Opattilova, 2009, s. 111).

Vyhldaska MSMT CR ¢ 48/2005 Sb., o zdikladnim vzdélavini a nékterych
nalezitostech plnéni povinné Skolni dochazky, ve znéni pozdéjsich predpisii, stanovujici
zakladni pozadavky na organizaci a pribéh vzdélavani v zékladni Skole realizované na
zéakladé RVP PZV Skolské zakony, 2009).

Vyhlaska MSMT CR ¢& 13/2005,Sb., o stiednim vzdélavani a vzdélavani v
konzervatori, V platném znéni, nastavuje zakladni pravidla pro organizaci vzdélavani na
sttednich Skolach a konzervatoftich.

Zcela zasadni vyznam pro vzdélavani déti se zdravotnim postiZzenim maji:

Vyhliska MSMT ¢ 72/2005 Sb., o poskytovini poradenskych slufeb ve
Skoldach a Skolskych poradenskych zafizenich. Vyhlaska vymezuje obsah poradenskych
sluzeb, stanovuje typy Skolskych poradenskych zafizeni, v pfislusnych ptilohach jsou
vymezeny standardni ¢innosti poraden a standardni ¢innosti center.

VyhlaSka ¢ 73/20058b., o vidélavani déti, Zakii a studentii se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami a vzdélavani déti, Zakii a studentii mimoiadné nadanych, ve
znéni vyhlasky ¢.62/2007 Sb. Jedna se o zasadni predpis pro vzdelavani zakia se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami vymezujici zasady a cile specidlniho vzdélavani,

stanovujici formy specidlniho vzdélavani zaki se zdravotnim postizenim.
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Nov¢ tato vyhlaska v § 1 odst. 4 definuje zéka s t€Zkym zdravotnim postizenim:
»Za zaky s tezkym zdravotnim postizenim se pro ucely této vyhlasky povazuji Zdci
S tezkym zrakovym postizenim, tézkym sluchovym postizenim, tézkou poruchou
dorozumivacich schopnosti, hluchoslepi, se soubézZnym postizenim vice vadami, S
autismem, s tézkym télesnym nebo tezkym ci hlubokym mentdalnim postizenim. Temto
zakim s ohledem na rozsah specidlnich vzdélavacich potreb ndlez i nejvyssi mira
podpiirnych opatieni (Skolské zakony, 2009, s. 350).

Zikon & 56372004 Sb., o pedagogickych pracovnicich Vv platném znéni upravuje
predpoklady pro vykon ¢innosti pedagogickych pracovnikii. Z pohledu vzdélavani déti,
zakid a studentli se specidlnimi vzdélavacimi potiebami je velmi dulezity §2 odst. 2,
pism. f, zahrnujici asistenta pedagoga mezi pedagogické pracovniky a §20 téhoz zakona
vymezujici moznosti ziskani odborné kvalifikace v pozici asistenta pedagoga (Skolské
zékony, 2009). Skolsky zakon ¢.561/2004 Sb., v platném znéni v §16, odst. 9 umoziiuje
fediteli Skolského zafizeni zfidit pro potifeby vzdélavani déti, zakt a studentti funkci

asistenta pedagoga.

Informace MSMT k zabezpeceni vidélivini déti, %iki a studentii se
specidlnimi vzdélavacimi potiebami s podporou asistence ¢ . 14 453/2005-24
(Véstnik MSMT & 10/ 2005). Dokument charakterizuje funkci asistenta pedagoga pro
zaky se zdravotnim postizenim a asistenta pedagoga pro Zaky se socidlnim
znevyhodnénim. Ob¢é dv¢ funkce predstavuji podpirné sluzby, které zajistujici
kvalitngj§i vzdélavani zakim a studentim se specialnimi vzd€lavacimi potiebami
integrovanych v béZnych matefskych, zakladnich a stfednich Skolach nebo pro Zaky s
tézkym zdravotnim postiZenim ve specialnich Skolach.

Podpiirnd asistenéni slufba mize byt v soulasnosti v CR zajistovana

prostiednictvim mnoha variant, které odpovidaji variabilnim potiebdm zaklt se
specialnimi vzdélavacimi potiebami, a Zakiim s kombinovanym postizenim.
Resort Skolstvi v tomto sméru pracuje ve vySe uvedenych legislativnich pfedpisech s
funkci - asistent pedagoga a to jako podpurnou sluzbu pii vzdélavani zaku se
zdravotnim postizenim, ktefi jsou integrovani v béznych matetskych, zékladnich,
sttednich a vysSich odbornych Skolach nebo pro Zaky s t€zZkym zdravotnim postiZenim
ve specialnich Skolach. Asistent pedagoga déle nachazi uplatnéni pii vzdélavani zakh se
socialnim znevyhodnénim (pfedevSim romsky asistent), dale v piipravnych tfidach
béznych 1 specialnich skol.
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Druhym resortem, ktery se podili na integraénim procesu zakli se zdravotnim
postiZzenim, je resort prace a socialnich véci zajist'ujici socidlni sluzbu v podobé osobni
asistence.

Rdamcovy vzdélavaci program pro zakladni vzdélavani C, j. 31 504/2004 22.
Ramcové vzdélavaci programy vymezuji zejména konkrétni cile, povinny obsah, formy,
délku, rozsah a podminky vzdélavani. Zaroven stanovuji podminky pro vzdélavani zakt
se specialnimi vzdélavacimi potiebami.

Opatieni ministryné Skolstvi, mladeZe a télovychovy, kterym se méni Ramcovy
vzdélavaci program pro zakladni vzdélavani é. j. 27 002/2005-22.

Ramcovy vzdélavaci program pro zdkladni vzdélavani — priloha upravujici
vzdélavani Zakii s lehkym mentdlnim postiZenim . j. 20 576/200 -2 (RVP ZV — LMP).
Je soucasti RVP ZV a predstavuje modifikaci pro vzdélavani Zaka s lehkym mentalnim
postizenim. Zaci, ktefi nemaji dostate¢né rozumové schopnosti, aby zvladali ugivo
obsazen¢ v RVP ZV, se vzdélavaji podle této prilohy. Vzhledem k variabilité
schopnosti a trovni védomosti a dovednosti je nezbytné pii vzdélavani uplatiovat
pfistupy odpovidajici vyvojovym a osobnostnim specifikim zakd za pfispéni
podplrnych opatfeni. Na druhé stran¢ je vSak nutné zdaraznit, ze RVP ZV a jeho
priloha RVP ZV — LMP jsou navzajem prostupné, coZz umoziuje realizaci spole¢nych
projektl nebo ¢i vyuZiti prifezovych témat v jednotlivych vyucovacich hodinéach.

Naiizeni viady ¢ 75/2005 Sb. o stanoveni rozsahu piimé vyucovaci, primé
vychovné, primé specialné pedagogické a piimé pedagogicko-psychologické cinnosti
pedagogickych pracovnikii.

Koncepce poradenskych sluZeb poskytovanych ve Skole C. j. 27 317/2004- 24,

Véstnik MSMT 7/2005. V daném dokumentu jsou nastaveny zakladni parametry
vztahujici se zajiSténi poradenskych sluzeb poskytovanych ve skole.
Legislativni normy vytvarii zakladni prostor pro realizaci vzdélavaciho procesu pro déti
a mladez se zdravotnim postizenim, pfi¢emz je kladen diiraz na integraci do hlavniho
vzdélavaciho proudu a to prostiednictvim individudlni integrace nebo skupinové
integrace. Kazda z forem ma rozdilné podminky a pozadavky na zaka i Skolu, kde
vyuka probiha.

Zatazeni zaka se zdravotnim postizenim do nékteré formy specidlniho
vzdélavani provadi feditel Skoly na zékladé¢ doporuceni Skolského poradenského
zafizeni a souhlasu zdkonného zastupce zéka. Doporuceni poradenského zatfizeni musi

predchazet pozadavek zakonného =zastupce nebo Skoly o vySetfeni ve vztahu

102



k nedostatecnému prospéchu, porucham v komunikaci nebo chovani nebo jinak
neodpovidajici skolni vykon v€ku ¢i moznostem zaka. Jedna-li se o individualni
integraci zéka se zdravotnim postizenim, je vySetfeni SPC vyzadovano 1krat rocné. Na
zéklad¢ zpravy, kterd obsahuje diagnézu, rodinou anamnézu, rozbor schopnosti,
dovednosti vzhledem k véku, hodnoceni $kolni zralosti, rozumovych ptedpokladu,
vyspélost socialniho chovani a s tim souvisejici zvladani zatézovych situaci, véetné
posouzeni problému, které byly divodem k vySetfeni, je pfistoupeno k individualni

integraci ¢i skupinové integraci.

2.3.2 Proces integrace

V oblasti vychovy a vzdélavani zaznamenalo specialni Skolstvi za posledni 1éta
vyznamny posun ve vzdélavani skupin populace s postizenim. Jak uvadi Opatfilova:*
Tradi¢ni organizacni struktura Skolského systému byla vystiidana vznikem alternativni
nabidky forem vzdélavani (Opattilova, 2009, s. 99). Podstatnym rysem je, Ze je tento
ukol realizovan v provazanosti specialniho Skolstvi s béznym vzdélavacim proudem.

Pojmy jako integrace a inkluse, v Evropé uzivané od 70 let minulého stoleti,
v CR od 90. let 20. stoleti, se staly kazdodenni sou¢sti naseho Zivota.

Pro definovani pojmu integrace je mozno pouzit vyjadieni Svycarského odbornika v
oblasti integralni specialni pedagogiky Biirliho (1997), ktery pojima integraci jako
snahu poskytnout v riznych formach vychovu a vzdélani jedinci se specifickymi
vzdélavacimi potiebami v co nejméné restriktivnim prostredi, které nejlépe odpovida
jeho skuteénym potiebdm (sec.citace Bartoiiova, 2005).

Integrace je rovnéZ povazovana za vzajemny proces, pii kterém se ob¢ strany k sobé
navzajem piiblizuji, postupné se rozviji vzajemna pospolitost a sounalezitost. Integraci
je mozno chapat, v rovin¢ individualni seberealizace handicapovaného jedince, jako
dilezity a dlouhodoby proces pfispivajici k tvorbé pocitu vlastni hodnoty, rozvoji
osobni kompetence a moznosti vlastniho uplatnéni.

Jak uvadi Kubice: ,, Integrace je jev jednoznacné vdzany na spolecnost, ale rovnéz na
individualitu kazdého jedince. Nepiedstavuje pouze feSeni ve prospéch zdravotné
postizenych, ale je dilezitd pro realizaci a rozvoj etickych principii spolecnosti.
Integrace by se méla stat soucasti celospoleCenskych z4jmi, pocinaje financni

podporou, usilim o zménu hodnotovych orientaci, vzajemnych vztahti zdravotné
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postizenych a zdravé populace. Jedna se o program aktualni nikoli vSak o program
kratkodoby (Kubice, 1997, s. 5).

Integrace zdravotné postizenych déti do kol bézného typu probiha v souvislosti
s humanné demokratickymi transformacemi spole¢nosti naSeho Skolstvi a soucasn¢ s
rozvojem obcCanské emancipace. Bézny pfistup ve vyspélych evropskych zemich je
charakterizovan snahou poskytnout postizenym détem pfimétenou péci. Ne kazdé dité
je schopno proces integrace zvladnout, coz vSak nesouvisi ani tak se stupném postizeni,
jako spiSe s psychickym vybavenim ditéte a rodinnym zdzemim (Bazalova, 2006).
Integrace muze probihat riiznymi zplsoby, at’ uz se jednad o integraci jednotlivce,
integraci celé tiidy, skupiny déti, rovnéz se setkdvame s obracenou integraci, kdy je do
specidlni Skoly zafazeno nepostizené dité. Obracenou integraci je mozno v urcitych
ptipadech fesit problém spole¢ného vzdélavani sourozencti, z nich jeden je postizeny.
Integrace jako takova v§ak vyZaduje urcité predpoklady:

ejedna se predevsim o urcity stupen socidlni adaptace, dostate¢nou miru volnich
vlastnosti, které¢ jsou zédkladnim ptedpokladem pro prekonavani prekazek v bézné skole,
odpovidajici rozumové schopnosti, nezanedbatelnou roli sehravd druh a stupen
postizeni,

eintegrace klade naroky na pedagogické pracovniky, nestaci bézna pedagogicka
praxe, entuziasmus a intuice. Znalosti specidlni pedagogiky z oblasti dané¢ho postizeni
jsou nezbytnym pfedpokladem pro pedagogickou Ccinnost. Rovnéz odpovidajici
technické zazemi a vybaveni Skoly, vCetné bezbariérovosti Skolniho prostfedi sehrava
nezanedbatelnou tlohu ve sloZitém procesu integrace,

eklicovou podminkou pro uspéSnou integraci je bezproblémové piijeti
postizeného ditéte spoluzéky. Je nutné, aby se postizené dité v kolektivu nestalo teréem
verbalnich 1 agresivnich tokl ze strany ostatnich spoluzaki, nezistal socialné izolovan
v daném kolektivu, nebo se naopak nestal objektem soucitného plisobeni ostatnich.
Ttidni kolektiv musi byt na pfichod postizeného spoluzaka dostate¢né pfipraven.
Integrace bude Uspé$na a pozitivni pro postizené dit€ pouze v piipade, kdy kladné
aspekty integracniho procesu prevysi aspekty zaporné a soucet kladi bude vyssi, nez
kdyby dité navstévovalo Skolu specialni,

erodice integrovanych déti musi byt rovnéZz dostatecné piipraveni na problémy,
které nutn€ s procesem integrace souvisi, musi byt aktivni, vytrvali a pfipraveni na

ptipadny netspéch (Kubice, 1997).
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Nelze tedy prosazovat integraci postizen¢ho ditéte za kazdou cenu, jak uvadi
Miihlpachr: ,, Vzdélavejme postizené v béznych Skolach, pokud je to mozné, ve
specialnich pokud je to nutné“(Miihlpachr, 1998, s. 15).

V ramci integraéniho procesu je vSak nutné vymezit meze integrace. Urcité
druhy a stupné postiZzeni je mozno integrovat pomérn¢ snadno a bez vyraznych obtizi.
Jind postizeni je mozno integrovat se znacnymi obtizemi a problémy, pro néckterd
postizeni je integrace pfimo kontraindikovana a odborna ustavni péce je nezbytnou
nutnosti.

Na zéklad¢ zobecnénych zkuSenosti je mozno hovofit o relativné snazsi integraci
postizenych déti s komunikacnimi pfedpoklady, snaze se rovnéz zaclenuji déti se
zrakovym postizenim, u somatickych postizeni se jako dominantni ptekazky pro
integraci objevuji problémy technického razu spojené s nedostate¢nym bezbariérovym
prostfedim. Nepfiznivd situace je zejména v oblasti integrace déti s mentalnim
postizenim, kde je mozné uvazovat zejména o socialni integraci, zatimco vzdelavani
bude probihat v ramci specialnich vzdé€lavacich instituci.

Hlavni tendenci ve specidlnim Skolstvi pfedstavuje vzdélavani déti se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami prostiednictvim individualni integrace v bézném vzdelavacim
proudu (Opatiilova, 2009).

Individudlni integraci se rozumi vzdélavani Zzaka se specialnimi vzdélavacimi
potiebami ve tfidé matetské, zakladni, stfedni nebo vyssi odborné Skoly, kterd neni
samostatné uréena pro zaky se specidlnimi vzdé€lavacimi potiebami (Valenta, 2003).
Vzdélavani probiha v souladu s doporu¢enimi dané¢ho pedagogického centra dle
individualniho vzdélavaciho planu. Vzdélavaci proces se nijak zasadné neodliSuje od
vzdélavani ostatnich Zzakl, individudlni plan respektuje pracovni tempo, vhodné
podminky 1 redlné moZnosti Zika, véetné redlnych moZznosti Skoly. Pfi integraci
zdravotné postizen¢ho Zaka musi Skolské zatizeni vychazet z legislativnich norem, které
jednak urcuji zékladni limity pro naplnénost tifidy (Vyhlaska ¢. 48/2005 Sb., § 5 odst. 5)
a zaroven stanovuji pocet individualné integrovanych zaki se zdravotnim postiZenim,
maximalné 5 zaka (Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., § 10 odst. 4.).

Skupinovou integraci se rozumi vzdelavani zaka ve tfid€, oddéleni nebo studijni
skuping zfizené pro zaky se zdravotnim postizenim v bézné Skole nebo ve specialni
Skole urcené pro zaky s urCitym druhem zdravotniho postiZzeni (Opatfilova, 2009).

Skupinové integrace je realizovadna zfizovanim specialnich tiid pfi béZnych zékladnich
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Skolach a odpovidd soucasnému svétovému trendu o nendsilné integraci zakl se
zdravotnim postizenim.
Ke zfizeni téchto tfid musi dat souhlas pfislusny krajsky Gfad na zékladé¢ doporuceni
poradenského zafizeni. Reditel $koly dava souhlas se zatazenim Z4ka do specilni tiidy
v bézné zékladni $kole na zaklad€ zadosti zdkonnych zéastupct zéka.
Nezbytnym predpokladem je kvalifikovana specialné pedagogicka péce, podle potieby
zapojeni asistenta pedagoga do vzdélavaciho procesu, snizeny pocet zaki, odpovidajici
materidlni a technické vybaveni.
Obsah specialniho vzdélavani se stanovi podle rozsahu specialnich vzdélavacich potteb
zaka. Ve tfidach ztizenych pro zaky se zdravotnim postizenim mohou byt zafazeni zéci
dvou 1 vice ro¢nikil a dle potfeby mohou vyuku zajisStovat soubézné tii pedagogicti
pracovnici, z nichZ jeden je asistent pedagoga. Se souhlasem feditele skoly a zakonného
zastupce muze pomahat i osobni asistent, ktery neni zaméstnancem pravnické osoby,
ktera vykonava ¢innost Skoly. Jisté nezanedbatelnym pravem téchto zaku je fakt, ze ve
vybranych pfedmétech se mohou vzdélavat spolené s ostatnimi zaky Skoly a zaroven
mohou byt zapojeni do vSech mimoskolnich ¢innosti.
Pfi skupinové integraci realizované zfizovanim specialnich tiid pro zdravotné postizené
zaky je stanoven minimalni pocet zakd 6 a maximalni pocCet 14 zakl s prihlédnutim k
veku a specidlnim vzdélavacim potifebam. Pti skupinové integraci muze byt pocet zakl
doplnén o Zéky bez zdravotniho postizeni, ale pocet téchto Zakl nesmi prekrocit 25%
nejvyssiho poctu zaku ve tiideé (Vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., § 10 odst. 4.).

Integrace v oblasti vzdélavani piedstavuje dynamicky jev, ve kterém dochézi
K partnerskému souziti postizenych a intaktnich jedincti na irovni vzajemné vyvazené
adaptace bcéhem jejich vychovy a vzdélavani. Jednd se o jev multidisciplinarni

(Jesensky, 1996).
2.3.3 Instituce vychovného poradenstvi

Diilezitou tlohu v celém systému vzdélavani déti, zaka zdravotné ¢i socialné
znevyhodnénych, sehravaji instituce vychovného poradenstvi - Skolska poradenska

zatizeni typu pedagogicko-psychologické poradny (dale jen PPP), specialni
pedagogické centra (SPC) a poradenské sluzby poskytované na jednotlivych zékladnich
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Skolach prostfednictvim vychovného poradce, Skolni psycholog, Skolni metodik
prevence a Skolni specialni pedagog.

Systém poskytovani poradenskych sluzeb pro volbu skoly a povolani je nutné podpoftit
a rozsifit poskytovani informacnich sluzeb o vzdélavaci nabidce, moznostech studijniho
1 profesniho uplatnéni. V oblasti informacnich sluzeb je nutné zvysit diraz na jejich
zptistupnéni a propojeni na informace o situaci na trhu prace se vSemi typy sluzeb
Vv resortu Skolstvi.

Pedagogicko — psychologické poradenské sluzby zajistuji pomérné Siroké spektrum
poradenskych sluzeb, pficemz zdkladni podminkou Ccinnosti je dostupnost,

koordinovanost a vysoka efektivita vSech jeho soucasti.

Pedagogicko psychologické poradny (PPP). Cinnost téchto poradenskych
zafizeni je vramci platné legislativy zaméfena zejména na realizaci komplexni
psychologické, specialné pedagogické a socialni diagnostiky se zamétenim zejména na
zjistovani — pficin poruch uceni, poruch chovani, pfi¢in dalSich probléml ve vyvoji
osobnosti, zjistovani individualnich pfedpokladt v souvislosti s profesni orientaci zaka.

V oblasti poradenskych aktivit, psychokorektivnich a terapeutickych aktivit se
PPP zam¢étuji na rozvoj osobnosti, rozvoj prosocidlnich forem chovani, prevenci skolni
neuspesnosti, napravu poruch uceni a chovani, mapovani osobnich perspektiv déti a
mladeze. Nedilnou soucésti Cinnosti PPP je zpracovani odbornych podkladii pro
rozhodovani organt statni spravy o zafazovani a piefazovani déti a zakt do skol a
Skolskych zafizeni, zpracovani podkladi pro odklad $kolni dochazky, doporuceni
K integraci zaky se specialnimi vzdélavacimi potfebami do pfislusného S$kolského
zafizeni.

Dalsi oblasti, ve které se uplatituje ¢innost PPP je poskytovéani konzultaci a
odbornych informaci pedagogickym pracovniktim $kol a Skolskych zafizeni pii vychoveé
a vzdeélavani déti a zakd se specialnimi vzdélavacimi potfebami (Pipekova, Vitkova,
2003).

Specialné pedagogicka centra (dile SPC). Specidln¢ pedagogickd centra
predstavuji Skolska ucelova zafizeni, ktera vznikala az po roce 1989. Jejich vznik byl v
souladu se zakladnimi koncepcnimi zménami Skolstvi a zejména se silicimi snahami o
prosazeni integrace postizenych déti do béznych typt skol. Prvni SPC vznikala z

podnéti MSMT CR jako soudast specialnich $kol, teprve pozd&ji byla tato centra
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zfizovana jako samostatnd pracovisté - Skolska ucelova zatizeni podle §45 zakona
¢.390/1991 Sb. Vymezeni &innosti SPC bylo dano vyhlaskou MSMT CR ¢.127/1997Sb.

Hlavnim poslanim SPC bylo vytvofit funkéni podptrné sluzby dle jednotlivych

typl postizeni — télesné, mentalni postizeni, smyslové postizeni, poruchy feci, viceCetna
postizeni. SPC se tedy zaméiuji na poradenskou ¢innost pro déti a mladistvé s jednim
typem postizeni, pfipadné na postizeni s vice vadami, kde dominuje typ postizeni, pro
ktery bylo ptivodné SPC urceno.
Sluzby jsou poskytovany od nejranéjSiho véku az do doby ukonceni Skolni dochéazky,
podle potieb postizeného jedince i ve vyssich vékovych kategoriich. Sluzby zajistované
psychoterapeutické praci s détmi. Cinnost center jer zaméfena na poskytovani sluZzeb
v danych oblastech:

° komplexni diagnostika klienta, depistdz a vcasnd intervence, krizova
intervence zahrnujici zejména pomoc rodiné pii piekonani krize spojené s postizenim
ditéte, feSeni individualnich problému vyplyvajicich z charakteru postizeni,

° specialni terapie podle potieb a typu postiZzeni klienta (jednordzova péce,

kratkodob4, dlouhodob4, individualni ¢i skupinova péce),

° vycvik specifickych ¢innosti a nacvik uzivani kompenzacénich pomucek,

° socialn€ pravni poradenstvi,

° metodicka supervize pro Skoly podilejici se na vzdélavani postiZzenych
jedinct,

° konzultaéni Cinnost a poskytovani odbornych informaci pro pedagogy,

vefejnost v oblasti urcitého postiZeni,

° vySetieni Skolni zralosti postizenych,

° doporuceni k integraci,

° vySetteni profesni orientace postiZenych,

° uzka spoluprace se specializovanymi zdravotnickymi pracovisti.

Rada center po roce 1990 vznikla z iniciativy rodiét postizenych déti, jejich pedagogi.
SPC se vpribéhu své existence stala vyznamnym dopliikem jiz existujicich
pedagogicko psychologickych poraden. Centra byla zfizovdna pievazné pii specialnich
Skolach a jejich tkolem je poskytovat poradenské sluzby, podplirnou péci a odbornou
pomoc V procesu pedagogické a socidlni integrace zadkiim se zdravotnim postizenim a

zdravotnim znevyhodnénim, jejich zakonnym zastupcim a pedagogim, ktefi S témito
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zaky pracuji. SPC se zaméfuji na poradenskou Cinnost pro déti a mladez s urcitym
druhem postizeni teoreticky od 3 let véku ditéte az do doby ukoncené $kolni dochazky
(Vitkova, 2004). V souc¢asné dobé pracuje v CR 108 specialné pedagogickych center
urcenych pro klienty se vSemi typy specialnich vzdélavacich potieb. Sit’ center je fizena
a vzajemn¢ koordinovana na urovni jednotlivych kraj, které také nesou odpoveédnost za
poskytovani poradenskych sluzeb v daném regionu (Opattilova, 2009).

Vyhlaska MSMT CR ¢.72/2005 Sb. v platném znéni legislativné vymezuje zaméfeni
SPC. Centra poskytujici sluzby zakiim s vadami feCi, se zrakovym, sluchovym,
télesnym, mentalnim postizenim, zakim s poruchami autistického spektra,
hluchoslepym zaktim a zaktim s vice vadami.

Odborné tymy center jsou tvofeny specialnimi pedagogy, psychology a socialnimi
pracovniky. Podle druhu a stupné zdravotniho postizeni klientd jednotlivych center
mohou byt tymy dopliiovany daldimi odbornymi pracovniky. Cinnost centra se
uskuteCniuje ambulantné na jeho pracovisti nebo navstévami odborniki ve Skolach a
Skolskych zatizenich, ptipadné v rodinach a zatizenich pecujicich o zaky se zdravotnim
postizenim.

DalSim typem pomoci pifi zapojeni ditéte se zdravotnim postizenim do
vzdélavaciho procesu jsou poradenské sluzby poskytované na béznych typech
zakladnich a stfednich Skol prostfednictvim vychovného poradce a Skolniho metodika
prevence, ojedinéle prostfednictvim Skolniho psychologa ci Skolniho specialniho
pedagoga. Napln jejich Cinnosti je urCovana piislusSnymi vyhlaskami a metodickymi
pokyny.

Kvalita vzdé€lavani a vychovy déti a zaki se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
je podminéna jednak moznosti zajistit vhodné persondlni a materialni podminky a dalsi
podminky vzhledem ke specifickym vzdé&lavacim potiebam a ocekavanim
vzdélavanych, ale 1 schopnosti zprostiedkovat piilezitosti a kontakty s béznou populaci
vrstevnika.

Vychova jedincii s handicapem musi byt respektovana stejné, jako je
respektovana vychova a vzdélavani bézné populace. Je tfeba 1 nadale vytvaret
podminky pro realizaci systému vzdélavani, ktery umoziuje individudlni integraci déti
se specifickymi vzd€lavacimi potifebami. Integracni proces by mél byt chapan v co
na obdobi Skolni dochazky, ale mé¢l by pokracovat vytvarenim dalSich moZnosti — napf.

chranéného bydleni, chrdnéného zaméstnavani. Profesni uplatnéni a pozice je dilezitou
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soucasti identity kazdého jedince a predstavuje pro n¢j jednak zdroj sebepotvrzeni a
sebedlivéry, dale je i znakem pfislusnosti k uréité socidlni vrstvé. Jedinec je
prostiednictvim profesni pozice spoleCensky definovan, je rovnéz ovliviiovan jeho

status.

2.3.4 PiedSkolni piiprava — vzdélavani v mateiské Skole

Zaklad edukace dité¢te s DMO je mozno spatiovat jiz pfi poskytovani rané péce
¢i intervence, i kdyz je tento druh péce pfifazovan k resortu socidlnich véci.
Jednoznaéné do oblasti Skolstvi spadad edukace v dob¢ piedskolniho véku, tedy od 3 let
do 6, maximaln¢ 7 let. Edukace v mateiské Skole neni soucasti povinné Skolni
dochazky, ptesto je povazovana za vyznamnou soucast celého vzdélavaciho systému.

Cilem predskolniho vzdélavani je maximalni podpora rozvoje osobnosti ditéte v
oblasti rozumového, citového, pohybového rozvoje, osvojeni si zdkladnich zivotnich
hodnot a mezilidskych vztaht (§3 zékona ¢.561/2004 Sb.). Vzdélavani je zajistovano
Ramcovym vzdélavacim programem pro predskolni vzdelavani (RVP PV, 2004), ktery
vymezuje hlavni pozadavky a pravidla pro institucionalni vzdélavani déti v predskolnim
véku. Vyhlaska ¢.43/2006 Sb. o piredskolnim vzdélavani uvadi podrobnosti o
podminkach provozu a organizaci matetské skoly.

Dit¢ s organickym poSkozenim CNS, kam se fadi vSechny typy DMO, na
zakladé svého postizeni vykazuje fadu somatickych poruch, typické jsou poruchy
soustiedéni, poruchy emocionalniho vyvoje. VSechny uvedené poruchy se zcela
zakonité promitaji i do oblasti socializace. Vzhledem k vySe uvedenym problémiim je
jasné, ze pii zaclenéni ditéte s DMO do matetské Skoly je nutno postupovat velmi
citlivé a to po diikladném zhodnoceni stavu a mozZnosti ditéte.

Zallenéni ditéte do matefské Skoly pro télesné postizené nebo do specialni matetské
Skoly dle typu postizeni je legislativné oSetieno §7 odst. 3 zdkona ¢.561/2004 Sh.
Vv platném znéni, dale vyhlaskou ¢.73/2005 Sb.

Dochazka do mateiské Skoly pro télesné postizené ¢i denniho staciondfe je nedilnou
soucasti - ucelené¢ho systému rehabilitace ditéte se zdravotnim postizenim, kde je na
zéklad¢ interdisciplinarniho tymu odbornikli zajiSténa odpovidajici zdravotni, edukacni,
socialni a rodinna péce. Délka pobytu v matefské Skole je vazdna na dovrSeni véku 6 let,
pokud je povinna $kolni dochézka odloZena o jeden rok, prodlouZi se pobyt ditéte MS

do 7. roku Zivota. Jedna-li se o dité s t¢Zkym zdravotnim postizenim (t&zké spastické ¢i
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dyskinetické formy DMO), mtize byt zacatek povinné Skolni dochazky odloZzen na
dovrSeni 8. roku Zivota (§37, odst. 1- 4, zakon ¢.561/2004Sb.v platném znéni).
Zavrsenim dochazky do mateiské Skoly je komplexni a odborné posouzeni realnych
moznosti ditéte pfed vlastnim zahajenim povinné $kolni dochazky (Jankovsky, 2006).

Ve $kolnim roce 2009/2010 v CR navitévovalo mateiské skoly celkem 314,0
tisic déti, z nichz bylo 8970, tzn. 2,9 %, zdravotné postizenych a znevyhodnénych.

Pti sledovani casového horizontu poslednich 5 let, procento handicapovanych déti je
takika konstantni. Ze zminénych necelych 9 tisic postizenych déti v matetskych skolach
dochazela v roce 2009/2010 vétsina (7, 2 tisice, tzn. 80,2 %) do specidlnich tiid
matefskych skol, zbyvajici c¢ast (1,8 tisice, tzn. cca pétina) byla individudlné
integrovana do béznych tiid matetskych skol.

Dulezitym signéalem, ktery vyplyva z porovnani Casového vyvoje zminénych udaju, je
silici tendence k individudlni integraci handicapovanych déti, tzn. jejich zaclenovani
do béznych tiid (Pikalkova, 2010).

Pii porovnani s daty z obdobi roku 2005/2006 z celkového pocétu postizenych
déti bylo v tomto roce integrovano do béznych tiid matetskych Skol 18,8 %, v roce
2009/2010 pak jiz 19,8 % téchto déti. Naopak podil déti ve specidlnich tfidach
matefskych Skol z celkového poctu déti s handicapem se v poslednich letech stale
sniZuje, 1 kdyz jen velmi mirné (v roce 2005/2006 to bylo 81,2 %, v roce 2009/2010 pak
80,1 %). Do specialnich tiid matetskych $kol dochazi okolo 2,5 % z celkového poctu
déti (2,4 %, v roce 2005/2006, v roce 2009/2010 pak 2,5 %).

Pti sledovani struktury handicapovanych déti v matetskych Skolach podle druhu
postiZeni, jednoznacné ptevladaji déti s vadami feci (40,2 % vsech déti individualné
integrovanych a 61,6 % déti ve specialnich tfidach matetskych skol).

Z celkového poctu individudlné integrovanych déti v mateiskych Skoldach, 13,2
% tvoii déti s kombinovanymi poruchami, dalSich vzdy zhruba 10 % piedstavuji déti
mentalné postizené, s vyvojovymi poruchami, télesné postizené €i s autismem. Déti
zrakové ¢i sluchové postizené tvoii relativné nejmensi podil z celkového poctu déti s
individudlni integraci (cca 3,5 %). Mezi zdravotné postizenymi a znevyhodnénymi
détmi, které dochéazeji do mateiskych skol, ptevladaji chlapci (tvoii cca 67 % vSech déti
ve specidlnich tfidach matefskych Skol a 65 % individualné integrovanych do b&éznych

tfid) (Pikalkova, 2010).
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2.3.5 Povinnd Skolni dochazka- vidélavani v zakladni Skole

V obecném pojeti Skolni dochazka predstavuje vyznamny meznik v Zivoté
kazdého zdravého ditéte, znamena nastup urCitych povinnosti, méni se denni rezim,
urychluje se proces socializace, dité rozSifuje své socialni kontakty, vstupuje do
détského kolektivu, hleda si v této skupiné uplatnéni, zaujima nové role, setkdva se s
dospélymi jedinci v pozici nové autority. Dité je vystaveno narokiim v souvislosti se
Skolni praci, je vedeno k soustfedéni, musi se podfizovat cizi autorité, kolektivu atd. Je
to zacatek narocného obdobi vedouciho ke konecnému formovani osobnosti ve vSech
jejich oblastech.

Situace ditéte se zdravotnim postizenim, konkrétné u ditéte s DMO je o to
sloZitéjsi, ze jiz v obdobi pted zahdjenim vlastni Skolni dochazky jsou rodice a potazmo
i dit¢ vystaveni tadé stresovych situaci. Otdzkou pro rodice zlstava, kam a jak
nasmérovat vzdélani vlastniho ditéte. Snazit se o integraci ditéte do b&zného typu
zakladni Skoly, dit€¢ umistit do specialni Skoly nebo volit mozZnost internatni Skoly
specializujici se na dany typ postizeni?

Nastup do Skoly je v nasi spolecnosti rovnéz pojiman jako urcity socialni meznik
a to nejen pro dité, které ziskava roli Skoldka a s ni 1 vétsi socialni prestiz, ale také pro
rodiCe, kteti zatazeni ditéte do Skoly vnimaji jako potvrzeni, ze dit¢ dosahlo vyssi
kvalitativni trovné, coz zaroven slouzi jako vyjaddfeni normality nebo alespon
eliminovani odchylek od obecné uzndvané normy (Vagnerova, 2003d). Snahou tady
rodicu je postizené dité umistit do bézného typu zakladni Skoly, aniz by akceptovali
vyhody a nevyhody s integraci souvisejici. V zasad€¢ rodi¢e v zavislosti na stupni
postizeni voli mezi integraci do béZného typu Skoly a zafazenim ditéte do zéakladni
Skoly specialni (dfive skoly pomocné).

Vzdélavani na zdakladnich Skolach vychazi zRVP PV, je zajistovano
prostiednictvim RVP ZV, ktery vymezuje vSe nezbytné pro povinné vzdélavani zaka
zakladni Skoly, specifikuje uroven klicovych kompetenci, vymezuje vzdélavaci obsah

V piipadé leh¢iho zdravotniho postizeni je dité schopno absolvovat povinnou
Skolni dochazku v bézné tride zakladni Skoly. Legislativné je integrace zakotvena v § 16
zékona ¢.561/2004 Sb., ve smémici vydané MSMT CR &].:13710/2001-24 ze dne
6.6.2002 o integraci déti a mladeze se specialnimi vzdélavacimi potiebami a dale jiz ve
zminované vyhlasce ¢€.73/2005 a souvisejici vyhladsce €.72/2005 Sb. K zabezpeceni

vzdélavani déti, zaka se specialnimi vzdélavacimi potfebami s podporou asistence jsou
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ve Véstniku MSMT CR ¢&.10/2005 pod ¢&. j. 14 453/2005 — 24 uvedeny informace
vztahujici se K funkci asistent pedagoga pro zaky se zdravotnim postizenim a asistenta
pedagoga pro zaky se socialnim znevyhodnénim (Opatfilova, 2009, s. 109).

Pfi integraci zakii se zdravotnim postizenim do kmenové zakladni Skoly je
vyuzivand skupinova integrace, pii niz jsou do tfidy, studijni skupiny soustfedény déti
se zdravotnim postizenim (Stainigl in Kocurova a kol. 2002).

Ve tiidach bézné zakladni Skoly muze byt integrovano nejvice 5 zaki se zdravotnim
postizenim. Integrace postizené¢ho ditéte do bézného typu skoly je vzdy velkou vyzvou
pro vSechny zucastnéné. Dité se zdravotnim postizenim je nuceno piekondvat
kazdodenni piekazky, které si zdravy jedinec dokaze jen velmi tézce predstavit, na
druhé strané se vSak dit¢ v piirozeném spoleCenstvi rychle sblizi se zdravymi
vrstevniky, déti se vzajemné uci respektu, uméni pomahat si, spontanné jsou bourany
predsudky. V soucasné dobé vyrazné piibyva moznosti pro integraci zdravotné
postizenych déti, fada skol je uzplisobena bezbariérovému piistupu, pedagogové jsou
pfipraveni vyuku a pribé&h celého vzdélavaciho procesu individudlné ptizpusobit
konkrétnim potifebam ditéte.

Integrace zdravotné postizeného ditéte do bézného typu Skoly, vSak neni Uplné
jednoducha cesta, vzdy je tfeba zvazit mozna rizika, dtikladné posoudit vS§echny klady a
zapory integrace, vzdy rozhodovat pfedev§im v zajmu ditéte.

Druhou moznosti, kterd se nabizi v souvislosti se zafazenim ditéte do procesu
vzdélavani, je dochazka ditéte do zdkladni Skoly specidlni. Jedna se o vzdé¢lavaci
zatizeni urCené (§3, odst. 1, pism. ¢) vyhlasky ¢.73/2005 Sb. pro déti se zavaznymi
zdravotnimi postizenimi, Casto v kombinaci s mentalni retardaci, a vyzadujici
specifickou intenzivni péci tady odbornikid, specidlni vybaveni, rehabilitaéni a
kompenzaéni pomicky. Tato Skolskad zafizeni jsou Casto zfizovdna pii Ustavnich
zafizenich a povinnou Skolni dochdzku zde dit€¢ absolvuje na zékladé umisténi v
internaté, v pripadé, ze se Skola nachazi v misté bydliste, dité ziistava v péci rodiny a do
Skoly pouze dochazi. Vzdélavani téchto zakl jak uvadi Opatfilova: ,Je realizovano
zejména na zdkladé napliovani specifickych individudlnich potieb a
preferenci*(Opatiilova, 2009, s. 112). Radmcovy vzd¢lavaci program, pro obor vzdélani
zékladni $kola specialni (RVP ZSS), piedstavuje zakladni pfedpoklad pro naplnéni
téchto snah.

Zcela jednoznacnou prednosti zakladnich skol specialnich je odpovidajici vybaveni

uceben, dostupnost didakticky pomiicek umoznujicich 1 tézce postizenym zaktim ucast
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na edukac¢nim procesu, v neposledni fad€ i persondlni zajisténi specialni vychovné
vzdélavaci Cinnosti, specidlnimi pedagogy, asistenty pedagogl a dal§imi odbornikil
podilejicich se pfi realizaci uceleného systému rehabilitace. Samoziejmosti je také
nabidka poradenskych sluzeb, 1éCebné a rehabilitacni péce. Soustava specidlnich skol je
jednim z feSeni vzdélavani postizenych (Kocurova a kol. 2002). O zatazeni zdka s
télesnym postizenim do specidlni rozhoduje fteditel Skoly, jeho rozhodnuti vzdy
predchazi posouzeni Skolského poradenského zafizeni s navrzenim miry podptirnych
opatfeni, v tomto pfipad¢ specidln¢ pedagogického centra pro té€lesné postizené, které
vychazi ze specialné pedagogické diagnostiky (vyhl. ¢. 73/2005 Sb.; vyhl. ¢. 62/2007
Sb.). Volba vzdélavaci cesty vSak spada plné do kompetence rodict, ditéte, zaka.
Podstatné je poskytnout jim kvalitni informace o vSech moznostech vzd€lavani a to
v dobé, kdy je jeSté Cas na uvdzené rozhodovéani a zajistit jim veSkerou podporu
potiebnou k jimi zvolené cesté (Jesensky,1995a). Zohlednéno by mélo byt rovnéz prani
ditéte, nebot’ v prvni fad¢ jde o jeho spokojenost a Skolni uspésnost. Ve zvolené formeé
specialniho vzdélavani je zdk vzdélavan dle vzdelavaciho programu, ktery odpovida
jeho moznostem a schopnostem.

V zékladnich Skolach predstavuje oOblast specialniho vzdélavani velmi
podstatnou ¢ast ceského vzdélavaciho systému, nebot’ témét kazdy desaty zdk zakladni
Skoly je wur€itym zplsobem zdravotné postizeny ¢i  znevyhodnény. Podil
handicapovanych na celkovém poctu zakt zékladnich Skol v roce 2009/2010 ¢inil 9,0
%, 1 kdyz v poslednich 5 letech se mirné sniZil (v roce 2005/2006 ¢inil 9,8 %).

V roce 2009/2010 se v zakladnich Skolach vzdélavalo celkem 71 801 zdravotné
postizenych a znevyhodnénych Zaka. Z toho tésnd vétsina, tzn. 37,0 tisic (51,6 %),
dochazela do specialnich tfid zakladnich skol, dalSich 34,8 tisice zakt (48,4 %) pak
bylo individualné integrovano do béznych tid zakladnich skol.

Pti sledovani ¢asového vyvoje za posledni léta, podil individudlng integrovanych
na celkovém poctu zakl zékladnich Skol mirné klesé (v roce 2005/2006 ¢inil tento podil
5,0 %, v roce 2009/2010 to bylo 4,4 %). V oblasti specialnich tiid v zakladnich Skolach
je situace stabilizovana: podil zakt navstévujicich specidlni tfidy zakladnich Skol se v
poslednich letech pohybuje okolo 4,7 procenta az 4,8 procenta (4,7 % v roce
2009/2010).

Zcela odli$na situace ve srovnani s matefskymi Skolami je v zakladnich Skolach,
pfi sledovani struktury handicapovanych déti podle druhu postiZzeni. Mezi individudlné
integrovanymi zaky pievladaji ti s vyvojovymi poruchami (85,6 % z celkového poctu
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individudlné integrovanych), zatimco ve specidlnich tfidach zakladnich Skol tvofi
vétsinu mentalné postizeni (63,6 % z celkového poctu déti ve specidlnich tfidach).
Stejné jako u mateiskych Skol, i mezi handicapovanymi zaky zakladnich Skol pievazuji

chlapci nad divkami (Pikalkova, 2010).

2.3.6 Sekundarni vzdélavani a profesni priprava jedince se zdravotnim postiZenim

Vzdélani jedince lze v obecné roviné povazovat za zakladni piedpoklad pro
uspéSnou individualni i pracovni kariéru, rovnéz predstavuje i jednu z nejucinngjSich
metod kompenzace dusledki postizeni.

Pro z4ky se zdravotnim postizenim ma vSak Ucast na vzdélavani i ziskdni
vhodné kvalifikace dalsi, ponékud Sir$i rozmér. Vzdélani se je vtomto piipade
nastrojem nejen pro osvojeni odbornych i klicovych kompetenci, ale i fady socialnich
dovednosti, jejichz ziskani je pro zdky se zdravotnim postiZenim vyrazné obtizn&jsi.
Volba vhodného stfedniho vzdé€lani a rozhodnuti o budoucim profesnim sméfovani jsou
u vsak zaka se zdravotnim postizenim ve srovnani s zaky bézné populace cCasto
komplikovanéjsi. Musi totiz vychéazet nejen ze soucasné situace zédka a jeho moznosti
zvladnout studium, ale i1 z progndézy zdravotniho stavu a schopnosti zdravotné
handicapovaného budouci profesi skutecné vykonavat (Trhlikova, 2009). Moznosti
nasledného vzd¢lavani jsou omezeny a Casto vazany na odchod ditéte z rodiny.
V systém vzdélavani jsou zatazeny odborné stiedni Skoly a ucilisté vénujici se pripraveé
handicapované mladeZe, sit’ téchto $kol je vSak nesrovnatelné fidSi neZ u stfednich skol
béZného typu. Zijemce o studium se zdravotnim postizenim je casto limitovan
zpusobilosti pro studium a vykon povolani, technickymi barierami a naroky praxe, které
nemuize jedinec vzhledem svému zdravotnimu postiZeni splnit.

Nabidka vzdé€lavacich programl pro smyslové a télesné postizenou mldadez je
prezentovdna zejména ve studijni nabidce gymnazii, stfednich odbornych Skol se
zaméfenim na ekonomiku, vypocetni techniku, dale jsou k dispozici obory
umeéleckotfemeslné €1 strojirenské. Po skonceni studia mohou absolventi pokra¢ovat na
vysSich odbornych a vysokych Skolach. Nabidka studijnich oborii je do urcité miry
limitovana, rovnéZ moZznost vyuceni v daném ucebnim oboru nenabizi dostate¢né

mnozstvi u¢ebnich oborti (Novosad, 2007, Trhlikova, 2009)..
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Pro deti a mldadez s mentdlnim postizenim ruznych stupnii, vaznéjsimi
smyslovymi vadami, ¢i poruchami u¢eni nebo chovani, je k dispozici studium v tiiletych
nebo dvouletych oborech rtizného zaméieni. Nejvetsi zdjem je o obory z oblasti
zemedelstvi (zeméde€lska a zahradnickd vyroba), gastronomie (provoz spole¢ného
stravovani, kuchatské a cukrafské prace) a stavebnictvi (stavebni vyroba, zednické,
malifské, lakyrnické a natdra¢ské prace). Zadané jsou i obory §iti odévil a pradla nebo
prace ve zdravotnickych a socidlnich zafizenich. Vyuceni je mozné 1 v klasickych
oborech, napft. elektrikaf, krej¢i, cukrat, zamecnik, pekar, brasnaf, knihaf, sklenar.

Pro déti s tezsim mentdlnim postizenim je k dispozici tzv. prakticka Skola, kde se
naudi jednoduché manuélni dovednosti. Zaci se zde piipravuji podle svych schopnosti
pro oblast sluzeb a vyroby, zejména se jednd o prace keramické, zamecnické,
zahradnické, knihatské, Siti odévi, pekarské, cukrarské, zednické, malifské ¢i truhlaiské
(Bubenickova et al, 1999, Trhlikova, 2009). Absolvent praktické Skoly jednoleté ¢i
dvouleté vSak neziskava vyuéni list, protoze se jedna o vzdélani v neprofesnim oboru.

Profesni uplatnéni je v dneSni spoleCnosti dilezitym prvkem vytvareni
socialniho statusu 1 seberealizace. Nedostatecny stupen vzdélani se Casto stava
ptekazkou pii hledani pracovniho uplatnéni na trhu prace a tim pfedstavuje i zvySené
riziko nezaméstnanosti v budoucnosti mladého jedince. Jak uvadi Trhlikova:,, Pro
zdravotné postizené ma ziskani pracovniho mista ve srovnani s béZznou populaci i ur€ity
specificky vyznam, kdy moZnost pracovat a ziskavat finan¢ni prostredky s sebou piinasi
pozitivni efekty nejen v roviné¢ ekonomické, kdy je dulezitym predpokladem
ekonomické sobéstacnosti a nezdvislosti na socidlni podpofe statu, ale 1 v roviné
socialni a psychologické, protoZze umoZiluje vytvaret potfebné socidlni vazby a
kontakty, pfind8i pocit uvZiteCnosti pro spolecnost a je vyznamnym zdrojem
sebevédomi‘ (Trhlikova, 2009).

Jakym zpusobem je volba budouciho uplatnéni zdravotné postizené¢ho ditéte
ovlivnéna vybérem a studiem na piislusné stfedni Skole se pokusilo zodpovédét
dotaznikové Setfeni uskutecnéné v roce 2009 realizované Narodnim tistavem odborného
vzdélavani mezi 1300 Zaky se zdravotnim postizenim v poslednim roc¢niku stfedni
Skoly. Setfeni bylo realizovano jak na $kolach specialné zfizenych pro zaky se
specifickymi vzdé€ldvacimi potiebami (tzv. specidlnich Skolach), tak 1 na béznych
Skolach, které zdky se zdravotnim postizenim integruji individudlné nebo skupinové.

Z vysledku Setfeni vyplynulo:
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e nejvyraznéjsi zdravotni omezeni pocitovali pii vybéru stiedni Skoly Zaci s
télesnym postizenim (66 %) a zaci s vice vadami (57 %),

® niz8i, presto vSak vyznamny dopad, mélo zdravotni postizeni na vzdélanostni
volbu 74kt se zrakovym (51 %) a sluchovym (46 %) postiZenim,

e 7iky s leh¢im mentdlnim postizenim jsou pii vybéru stfedniho vzdélani
limitovani predevsim vykazovanym $patny $kolnim prospéchem (49 %),

Jako zcela zasadni problém se vSak ukazala volba profese, kterou by mél v budoucnu
zak vykonavat. Plnych 45 % dotazovanych zaki s té€lesnym postizenim uvedlo problém
s volbou profese, u zaku s vice vadami to bylo 42 %.

Z vyse uvedeného Setieni dale vyplynulo, Ze 17 % zaki s télesnym postizenim narazilo
pfi vybéru stfedni Skoly na problém s chybé&jicim bezbariérovym piistupem,
11 % zakl se zrakovym postizenim mélo problém se $patnou dostupnosti specialnich
pomticek. Pro zaky s télesnym postizenim bylo dle Setfeni u 11% problematické ziskani
osobniho asistenta, urCité procento zaku s télesnym postizenim se setkala i s nezajmem
Skol pfijmout Zdka se zdravotnim postiZzenim, pfipadné neochotou vytvofit pro néj
vhodné podminky.

Pti porovnani sledovanych daji vztahujicich se k poctu znevyhodnénych zaka

k celkovému poctu zakt na stfednich Skolach, je mozno konstatovat, ze podil téchto
zaka tvofili v roce 2009/2010 celkem 3,8 % z celkového poctu zaku stiednich $kol, coz
piedstavuje stejny podil jako za poslednich 5 let (Pikalkova, 2010, s. 9).
V ptipad¢ vzdélavani handicapovanych ve stfednich Skolach je patrny nésledujici trend:
zatimco podil Zaka ve specidlnich tfidach stiednich Skol pomérné vyrazné klesé (nejvice
v poslednich 4 letech), procento individualné integrovanych do béZnych tfid naopak rok
od roku nartsta. V roce 2005/2006 se ve specialnich tfidach stfednich $kol vzdé€lavalo
celkem 16 463 zakl (tzn. 2,9 % ze vsech zaka SS), v roce 2009/2010 to bylo piiblizné
Jiz o 3 tisice méné¢ (13 444 zakh, tzn. 2,3 %). Naproti tomu pocet individudlné
integrovanych zakl stoupl ze 4436 v roce 2005/2006 na 6284 v roce 2009/2010 (z 0,8
% na 1,1 % ze viech zaka SS).

Z vySe uvedenych dat jednoznacné vyplyva, Ze v poslednich letech ve stiednich
Skolach vyrazné sili trend individudlni integrace handicapovanych zakti na ukor
integrace skupinové (ktera vsak stale ptevazuje co do podilu vzdélavajicich se zaki).

Vzdélani predstavuje zakladni piedpoklad pro pracovni zaclenéni jedince

s postizenim do majoritni spolecnosti. Na druhé stran¢ nedostatecna troven vzdélani je
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ptekazkou pii hledani pracovniho uplatnéni na trhu prace i vyraznym limitujicim
faktorem pro samostatnou vydéle¢nou ¢innost.

Rovny pfistup ke vzdélani je vSak zadkladnim piedpokladem pro socialni zaclenovani a
nezavislost osob se zdravotnim postizenim. Prace je povazovana, jak uvadi Siska, za
jednu z podstatnych stabilizujici substanci lidského zivota, jedinci poskytuje
ekonomickou nezavislost a vyssi zivotni standard, pozitivné ovliviiuje sebeuréeni
Cloveka, status ,,byt zaméstnan® u jedince s postizenim pfispiva k formovani pozitivnich
postoj  spoleCnosti  k t¢émto jedincim. Prace ¢i zaméstnani piedstavuje jeden
Z podstatnych zptsobt, kterym se vétSina jedinct dale vzdelava a rozviji kompetence.
Pracovni zafazeni predstavuje i jeden z klicovych aspektt dosaZeni dospélosti (Siska,
2003).

2.3.7 Tercidlni vzdélavani ve vitahu ke zdravotné postiZenému jedinci

Sledujeme-li moznosti vzdélavani jedincti se zdravotnim postizenim, nelze
opomenout piistup téchto jedinctl k vysoko§kolskému vzdéldni. Dle tdaji CSU z roku
2007 osoby se zdravotnim postizenim piedstavuji v celé populaci CR 9,87%.

Podil osob se stfedoSkolskym vzdélanim s maturitou dosahl u zdravotné postizenych
osob 20%, pticemz v celkové populaci se jednd o 27%.

V oblasti dosazeného vysokoskolského vzdé€lani u jedinct se zdravotnim postizenim je
zdravotnim postizenim. Jak uvadi statisticka data CSU zhruba 1/3 muzi se zdravotnim
postizenim doséhla pouze zakladniho vzdélani, 30%. Predstavuji jedinci s dosaZzenym
sttednim vzdélanim bez maturity, jiZ zminénych 8% dosahlo vysokoSkolského vzdélani.
Mezi zenami zékladnim vzdé€lani disponuje celych 45%, 21% Zen dosahlo uplného
sttedniho vzdélani s maturitou, 5% dosahlo vysokoSkolského vzdélani.

Prizkum realizovany Nadaci Olgy Havlové v akademickém roce 2008/2009 zjistoval
nejen pocty vysokoskolskych studentl se zdravotnim postizenim, ale také podminky pro
studia handicapovanych studenti, Uroveil a rozsah opatfeni zaméfenych na jejich
integraci a pomoc handicapovanym na Skolach. Zavéry z vySe uvedeného Setfeni lze
shrnout do nékolika postulati:

- vysokeé Skoly usiluji o integraci handicapovanych studentd,
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- na Skolach jsou centra poskytujici pomoc studentim se specidlnimi
potfebami,
jsou zde realizovany projekty se zaméfenim na integraci zdravotné
handicapovanych jedinct,

- podil zdravotné handicapovanych studentli je i pfes Cetna opatieni nizky,
v daném Setfeni, které pokrylo 58% vysokoskolskych studentii, z nichz
zdravotné postizeni piedstavovali pouha 0,2%,

- divodem tohoto nepfiznivého stavu, je dle zavéra Setfeni pravdépodobné
skutecnost, ze fada zdravotné handicapovanych jedincii je z moZnosti

vysokoskolského studia vylou¢ena pro neukoncené stiedoskolské vzdelani.

Hovofime-li o inkluzivni spoleCnosti, stdva se otazka vzdélani jednou ze
zasadnich. Inkluzivni spole¢nost je charakterizovana jako spole¢nost, ve které je kazdy
schopen pln¢ participovat, nikdo neni v této participaci omezovan Spatnym zdravotnim
stavem, nedostatecnym vzdélanim ¢i chybéjicim zaméstnanim, ¢i nedostatenym
vybavenim ob¢anskymi pravy (Rakoczyova, sec. citace Robinson, 2000).

Za zakladni ochranu pred socialnim vyloucenim je obecné povazovano placené

zaméstnani, které je definovano nejen v dimenzich pracovniho piijmu, ale také
v dimenzich pfistupu ke vzdélani, osobnostniho rozvoje. MozZnost dosahnout
optimalniho vzdélani a nasledné zaclenéni na pracovni trh predstavuje jednu
z vyznamnych oblasti socialniho zaclenéni, zcela zdsadné vsak ovliviiuje kvalitu Zivota
jedince a umoziuje plnou participaci v dalSich spolecenskych systémech.
Uchaze¢i o zaméstnani se zdravotnim postizenim jsou zahrnovani ke skupindm
ohroZzenym socialni exkluzi. Uplatnéni na pracovnim trhu nachdzi jen se znacnymi
obtizemi, pficemZ zdravotni problémy piedstavuji jen Cast faktorti, které je na trhu prace
znevyhodnuje. Jednim z podstatnych faktorti je nizk4 kvalifikace souvisejici s nizsi
urovni vzdélani coZ jim umoznuje hledat zaméstnani pfevazné manualniho charakteru.

Rovnéz piistup zaméstnavatelt k osobdm zdravotné postizenym vykazuje urcité
stereotypni reakce. O jejich zaméstndvani nemaji z4jem, vici zdravotné postizenym
maji fadu predsudkl, nejsou ochotni pfistupovat k jedinci sjeho konkrétnimi
zdravotnimi problémy, které by se daly individualnimi opatfenimi eliminovat (Novosad,
2007, Vagnerova, 2007)). Motivace zamé&stnavatelll k zaméstnavani osob se zdravotnim
postiZeni se jevi jako nedostatecna. Zadkonna povinnost pro firmy a organizace s 25 a

vice zaméstnanci stanovuje povinnost zaméstnavat alespon 4% pracovnikll se
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zdravotnim postizenim. Pro mnohé zaméstnavatele se vSak jako vyhodnéjsi jevi
nadhradni plnéni povinnosti vV podobé odebirani vyrobkt ¢i sluzeb od dodavatelt
zaméstnavajicich minimalné¢ 50% pracovnikii se zdravotnim postizenim (Gazdagova,
2008).

Problematicky pfistup na trh price u osob se zdravotnim postizenim nepiiznivé
ovlivituje finan¢ni situaci i zivotni troven, pifispiva k prozivané i redlné socialni exkluzi

zdravotné postizeného jedince.

2.4 Oblast socidalni problematiky v péci o dité s DMO

Celostni pojeti péfe o jedince s postizenim DMO zahrnuje dalSi podstatnou
oblast a tou je Siroka problematika socidlni. Socidlni zdzemi a nasledné socialni
postaveni predstavuji jedny z dilezitych faktord ovliviujicich vlastni realizaci jedince v
dané spolec¢nosti (Vagnerova, 2010).

Narozeni postizeného ditéte nebo diagnostikovéani postizeni v pozd€jSim obdobi,
vzdy znamend pro rodinu zasadni zdsah do spoleéného zivota, ale také podstatnym
zpusobem ovliviiuje zivoty jednotlivych ¢lent rodiny.

Rodice, zajistujici péci o zdravotné postizené dité, jsou v oblasti socialniho postaveni v
mnoha pfipadech ovliviiovani faktory ndlezejicimi k psychosocidlni a materidlni
nepohodé. V socidlni oblasti je mozZno povazovat ekonomicky dopad jako jeden

Z hlavnich faktort neptiznivé ovliviiujici situaci rodiny, ¢i pecujici osoby.

2.4.1  Problematicka Zivotni situace rodin pecujici o postizené dité

Jaké jsou tedy konkrétni dopady problematické Zivotni situace rodin zajistujici
péci o zdravotné postizeného clena rodiny?

e Rodiny S postizenym ditétem jsou zcela béZn€ znevyhodnény a to hned
v né¢kolika oblastech zivota. Faktory, negativné plsobici na kvalitu Zivota pecujicich
rodin, se zcela zakonit¢ kombinuji v zavislosti na vnitini situaci rodiny, iniciativeé
pomahajicich pracovnikt, interakci rodiny a socidlniho prostfedi, v némz se rodina

nachazi (Miller, Bachrach, 2006, Vagnerova, 2004). Obecn¢ lze konstatovat, ze takové
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rodiny jsou pfetizeny povinnostmi a jejich Zivot je omezen v mnoha ohledech
(odpocinek, zajmy, piijmy atd.).
Zména ekonomické situace rodiny, piedstavovana redlnym poklesem piijmt rodiny a
nakladnost domaci péce o postizené dité, zasadné narusuje ekonomicky statut rodiny,
snizuje jeji zivotni standard. Matka, zpravidla plné piebird péci o postizené dite,
prestava pracovat, rezignuje na profesni ambice. Zivitelem rodiny se stava manzel, &
partner a otazkou zlstava, zda je schopen rodinu odpovidajicim zpisobem financné
zajistit (Vagnerova et al, 2009). Na zaklad¢ problematické Zivotni situace, osobniho
znevyhodnéni, dochdzi k poklesu jednak flexibility, adaptability, rovnéz i profesni
zdatnosti rodice, ktery opousti zaméstnani a plné€ se vénuje péci o postizeného potomka.
Tim v8ak dochdzi k odsunuti dané problematiky na pozdé&jsi obdobi, nicméné konecnym
vysledkem je pouze eskalace dalSich problémt spojenych s uplatnénim na trhu prace.
eFinancni znevyhodnéni doprovazejici péci rodicli o postizeného potomky, je
Castecné¢ feSeno moznosti Cerpani socialnich davek. Proces pfiznani jakéhokoli
ptispévku se tidi urcitymi pravidly, pro Zadatele se mnohdy stdva naro¢nym, nejen svou
komplikovanosti a nesrozumitelnosti, ale i nutnosti kontroly opravnénosti Zadosti nebo i
prabéhem celého procesu vytizovani zadosti (Vagnerova, 2009, Hutat, 2004, 2009).
V souvislosti s vyse uvedenym, je vSak nutné uvédomit si, ze péci o postizené dité je
vyznamné ovlivnén i zivot pecujici osoby a nejedna se pouze o vztahy s partnerem.

e Postaveni peCujici osoby se stava problematické v souvislosti s vlastnim
dichodovym pojisténim. Doba péce, zahrnuta do pojisténi, je pouze do 4. roku zivota
ditéte. Po dosaZeni daného véku musi rodi¢ zazadat o pfiznani pfispévku na péci, pokud
by tak neucinil, neni nasledujici doba pojisSténa (Hutat, 2004, 2009).

e Dalsi problematické obdobi ve vztahu k dichodovému pojiSténi pecujici
osoby nastava pii dovrSeni 18. roku Zivota ditéte. Od tohoto véku je pecujici osoba
pojisténa pouze v piipadé, Ze pe€uje o osobu pfevazné nebo Upln€ zavislou. Noveé
rozhodnuti posudkového 1ékate spojené s zadosti o pfiznani plného invalidniho dichodu
je nedilnou soucasti daného kroku (Hutat, 2004).

e Narocna péce o postizené dité pfinasi i vyraznou psychickou zatéz pro ¢leny
rodiny. Nepfizniva situace muze ovlivnit vztah partnerti, naruSit stabilitu rodiny,
eventuelné vyustit v rozpad manzelstvi (Vagnerova, 2009). Opustény rodi¢ pecujici o
postizeného potomka, coz zpravidla byva matka, je nasledné zatizen vétSim mnozstvim
povinnosti spojenych s touto pé¢i a samoziejme i1 vetsi finanéni zatézi, coz vede k dalsi

eskalaci problémi a stupniovani zatéze.
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e Ne zcela funkéni systém ucelené rehabilitace. Teoretickd vychodiska jsou
jednoznacna, pfesné nastavend, praxe se vSak stile potykd s provadzanosti jednotlivych
slozek léCebné, psychologické, pedagogické, socialni, pracovni rehabilitace, ¢imz
dochazi ke snizovani jednotlivych podptrnych opatieni (Votava, 2005, Novosad, 2007).
Absence systému rané péce v fad¢ oblasti republiky je v terénu vniména jako nedostatek
ucelené zdravotnické, psychologické, specidlné pedagogické a socidlni podpory.
Rozdily v organizaci pomoci postizenym rodinam jsou markantni zejména ve velkych
aglomeracich oproti venkovu, ale béZzn¢ je mozno se setkat se zasadnimi rozdily
napiiklad v rdmci jednoho kraje.

e Dostupnost srozumitelnych, kompatibilnich informaci, jejichz vyuzivani by
ucinilo pfistupné vSechny formy pomoci, coz by zpétné piispélo ke zlepSeni kvality
zivota rodiny pecujici o postizené dité, predstavuje 1 v dneSni dobé expanze
komunikac¢nich technologii jisty problém.

e Stagnace rodiny na zakladé absence vhodnych podnéta ¢i poznatki. Pecujici
rodina se velmi Casto uzavirda vici svému okoli, plné¢ nevyuZziva redln¢ existujici
moznosti. Rovnéz dlouhodobd frustracni zatéz ovlivituje zmény hodnotového systému,
rodina nemuze usilovat o dosazeni ciltl, které jsou v dané socialni vrstvé povazovany za
standardni.

e Pies fadu zmén uskuteénénych i v oblasti respitni péce, v praxi je mozno se
setkat s nedostatky v poskytovani psychologické, rekondi¢ni péce pro ¢leny rodiny
pecujici o zdravotné postizeného ¢lena rodiny. Absence této pomoci zcela zakonité vede
k vyCerpani vSech zc¢astnénych.

e Finan¢ni davky statni socialni podpory a socialni péée poskytované v podobé
ptispévku kryjiciho zvySené naklady rodiny zabezpecujici péci, zcela zakonit€ nemohou
pln¢ vykompenzovat zatéz, kterou plsobi vynaloZzené ndklady pecujici rodiny.
V kone¢ném disledku dojde ke snizovani Zivotniho standardu rodiny, piipadné se
rodina dostava na hranici hmotné nouze, ¢i socialniho vylou¢eni (Spirit, 2009, Kraus,
2005).

Stézejni otazkou v oblasti holistického pristupu, tedy i v oblasti socialni péce je,
jak podpofit pecujici rodiny v jejich nelehké situaci, jak nastavit mechanizmy socidlni
pomoci, aby se dostala tam, kde je ji nejvice zapotiebi a piispivala k plnohodnotnému
zivotu, jak samotného postizeného jedince, tak pecujici rodiny.

Ve vysledcich $etieni o zdravotné postizenych osobach v Ceské republice za rok

2007 provedeného Ceskym statistickym tfadem se uvadi, ze pomoc osobdm se
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zdravotnim postizenim bez rozdilu veéku nejcastéji zajistuje rodina, 1 kdyz se jeji
zastoupeni u jednotlivych vékovych skupin lisi.
Podil rodiny v péCi o zdravotné postizeného rodinného prislusnika ve 14 letech
dosahuje plnych 86%, postupné dochazi ke snizeni podilu na 64% u lidi ve véku 30-59
let. Ve vyssim veku se opét rodinni prislusnici aktivné zapojuji do péce o své blizké se
zdravotnim postizenim (Kalnicka, 2008).
Z pohledu rodice pecujiciho o postizené dité¢ je budoucnost celé rodiny problematicka a
odviji se v zavislosti na stupni a rozsahu postizeni, od miry zavislosti postizeného ditéte
na péci druhé osoby, na moznosti dosahnout urc¢itého stupné vzdélani a odpovidajiciho
uplatnéni na trhu prace. V ptipadé¢ tézkého zdravotniho ¢i mentalniho postizeni ditcte je
otazka budoucnosti spojena se zajiSténim péce po smrti pecujici osoby.

Snahou statu i spole¢nosti je kompenzace ¢&i alespoii minimalizace nevyhod a
omezeni, které s sebou péce o postizeného rodinného prislu$nika prindsi.
Clanek 23 v Umluvé o pravech ditéte uvadi: ,,Postizené dité ma pozivat plného Zivota v
podminkach, které zabezpecuji distojnost, podporuji sebedivéru a umoziuji aktivni
ucast jedince na spole¢enském Zzivoté. Postizené dité ma pravo na zvlastni péci, podporu
a pomoc odpovidajici stavu ditéte i osobam, které o dité pecuji. Pomoc mé byt
poskytnuta dle moznosti bezplatné s ohledem na finan¢ni zdroje osob o dité pecujici a
ma postizenému ditéti umoznit pristup ke vzdélanim piipravu na profesi, zdravotni a
rehabilitacni pé¢i“(Umluva o pravech ditéte, ¢l. 23).

Kompenzace nizs§i socioekonomické urovné rodiny S postizenim ditétem je v
Ceské republice zajistovana systémem statni socialni podpory, davek pro osoby se

zdravotnim postiZzenim, pfispévkem na péci a invalidnich dichodd.

24.2 Statni socidlni podpora

Zékladnim pravnim piepisem, ktery se vztahuje k poskytovani statni
socialni podpory je Zakon ¢.117/1995 Sb. v platném znéni. Statem zajiStovana
socidlni podpora je tvofena systémem statnich davek uréenych zejména rodinam
S nezaopatfenymi détmi. Piispévky statni socialni podpory jsou davkami statnimi, jsou
vyplaceny tfady statni socidlni podpory, jimiZ jsou ufady prace.

Jedna se o davky narokové, tzn. Ze pro jejich pfiznani musi byt splnény stanovené

podminky. Nékteré z poskytovanych davek jsou zavislé na vysi pfijmu rodiny, jiné ne.
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Rodina miize pobirat vice davek statni socialni podpory soubézné. (Kraus, 2005,
www.finance.cz).

K Zzadosti se vzdy doklada Iékaisky posudek. Posudek o zdravotnim stavu
postizeného, pro tyto ucely vyhotovuje posudkovy l€kar okresni spravy socidlniho
zabezpeceni, na zaklad¢ zdravotnické dokumentace oSetfujiciho 1ékafe. Dokumentace
obsahuje vlastni vySetieni oSetiujiciho Iékate a zpravy ostatnich specialistli podilejicich
se na zdravotnické péci. Proti rozhodnuti posudkového Iékaie se mulze zakonny
zastupce odvolat k posudkové komisi socialniho zabezpeceni nebo k Ministerstvu prace

a socialnich véci.

2421 Davky stdtni socidalni podpory

Rodiny déti s postizenim Cerpaji z tohoto systému zejména tyto davky:
Davky poskytované v zavislosti na vysi prijmu- jedna se o davky poskytované
v zavislosti na vysi piijmu rodiny ve vztahu k Zivotnimu minimu. Zivotnim minimem je
myslena pfijmové hranice pravideln¢ valorizovanéd na zaklad¢ ristu zivotnich ndkladt
domécnosti:
o Piidavek na dité (nezaopatiené dit¢)

Nezaopatiené dité je kazdé dité do skonceni povinné Skolni dochazky a nasledné
do 26. roku svého zivota, jestlize se pfipravuje na budouci povoléani, nebo se pro nemoc
¢1 Graz na povolani nepfipravuje, ani Zadné nevykondva. Za nezaopatiené dité se
povazuje také dité, které¢ je po skonceni povinné Skolni dochazky do 18. roku svého
zivota vedeno v evidenci ufadu prace coby uchaze¢ 0 zaméstnani nebo podporu pfi
rekvalifikaci. Nezaopatienym ditétem neni dit¢ pobirajici invalidni dichod z
dichodového pojisténi.

Ptidavek na dit¢ dostavaji vSechny rodiny s nezaopatfenymi détmi zdravymi 1 zdravotné
postizenymi, jestlize piijem rodiny nepievySuje soucin castky Zivotniho minima a
koeficientu 2,40. VySe piidavku je odstupniovana dle véku ditéte. Do Sesti let ¢ini tento

piidavek 500 K¢, od Sesti do patnacti let 610 K¢ a 0d15 do 26 let 700 K¢.

e Socialni priplatek
Cilem davky je pomahat rodinam s nizkymi piijmy kryt ndklady spojené se
zabezpecovanim potieb jejich postizenych déti. U této davky je testovan piijem rodiny
za kalendaini Ctvrtleti.
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Socialni pfiplatek proSel v ramci Gspornych opatieni zménou a od 1. 1. 2011 neni jiz
dostupny pro rodiny s nezaopatfenym ditétem. Pivodné mél byt Gplné zrusen, ale
nakonec se prosadilo jeho ponechani do konce roku 2012 pro rodiny s ditétem
zdravotn¢ postizenym.

Narok na socialni piiplatek je vazan na péci o postizené dit€¢ a na stanovenou hranici
pfijma v rodin€ v pfedchozim kalendarnim ctvrtleti. Od 1. 1. 2008 nesmi tato hranice
piekrocit 2,00 nasobek zivotniho minima rodiny. Za pfijem se povazuji i pridavek na
dité a rodicovsky ptispévek.

Vyse socialniho ptiplatku je vyrazné€ diferencovana. Se zvySujicim se pfijmem rodiny se
ptiplatek postupné snizuje. Tak se ve vysi socidlniho piiplatku vzdy odrazi konkrétni
pfijmova situace v rodiné. ZvysSeni socidlniho pfiplatku reaguje na socidlni situaci
rodiny a soucasn¢ i rozsifuje okruh opravnénych.

Do vySe socialniho piiplatku se promitd i zdravotni postizeni rodi¢e nebo jeho

osamélost. (www.finance.cz).

e Piispévek na bydleni

Piispévek na bydleni pfispivd na kryti nakladi na bydleni rodindm ¢i
jednotlivetm s nizkymi pfijmy. Poskytuje se bez ohledu na to, v jakém byté opravnéna
osoba bydli, zda jde o byt obecni, druzstevni, v soukromém vlastnictvi anebo zda jde o
byt ve vlastnim domé. Poskytovani prispévku podléha testovani piijmi rodiny za
kalendaini Ctvrtleti. Za ptijem se povazuji 1 ptidavek na dité a rodiCovsky ptispévek.

Na pfispévek na bydleni ma narok vlastnik nebo najemce bytu, ktery je v byté prihlasen
k trvalému pobytu, jestlize
e jeho néklady na bydleni ptesahuji ¢astku soucinu rozhodného piijmu v roding a
koeficientu 0,30 (na izemi hlavniho mésta Prahy koeficientu 0,35), a zaroven
e soucin rozhodného piijmu v roding a koeficientu 0,30 (na tzemi hlavniho mésta

Prahy koeficientu 0,35) neni vyssi nez ¢astka normativnich nakladu na bydleni.
Normativni néklady na bydleni jsou stanoveny jako primérné ndklady na bydleni podle
velikosti obce a poctu ¢lenit domacnosti. Zahrnuji pro ndjemni byty ¢astky najemného v
souladu se zakonem o najemném a pro druzstevni byty a byty vlastniki obdobné
naklady. Déle jsou do nich zahrnuty ceny sluZzeb a energii. Normativni néklady na
bydleni jsou propocitany na priméfené velikosti byt pro dany pocet osob v nich trvale

bydlicich (www.finance.cz).
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Davky poskytované bez ohledu na vysi prijmu:
® Rodicovsky piispévek
Na rodicovsky prispévek ma rodi¢ narok, jestlize po cely kalendaini mésic pecuje o diteé
do 4 let véku nebo do 7 let, je-li dité¢ dlouhodob¢ zdravotné postizené.
volbou doby cerpani si rodi€ zaroven voli i k ni pfisluSnou vysi piispévku, a to:

e Rychlé Cerpani do 2 let véku ditéte ve zvySené vymere ve vysi 11 400 K¢&/més.
O tuto formu cCerpani vSak muize pozadat pouze rodi¢ po matefské dovolené,
kterou mél ve vysi alespon 380 K¢ za kalendaini den. Celkem na Rodi¢ovském
prispévku pii standardnim nastupu na MD rodi¢ obdrzi 216 600 K¢.

e Klasické ¢erpani do 3 let véku ditéte v zakladni vyméie ve vysi 7 600 K¢/més. O
tuto formu Cerpani mize pozadat pouze rodi¢, ktery mél narok na matetskou
nebo nemocenské poskytované v souvislosti s porodem. Celkem na
Rodi¢ovském opét rodic¢ obdrzi 216 600 K¢.

o Pomalejsi Cerpani do 4 let véku ditéte znamena ze, rodici ndlezi do deviti mésicti
veku ditéte castka v zakladni vyméie 7 600 K&/mes. Déle pak az do 4 let véku
budete pobirat 3 800 K¢/més. ve snizené vymeéte. Celkem na rodi¢ovském
prispévku obdrzi 216 600 K¢.

U zdravotné postizenych déti ma rodi¢ narok, nejdiive ode dne posouzeni ditéte jako
ditéte dlouhodobé zdravotné postizené¢ho nebo dlouhodobé téZce zdravotné postizeného
nebo po skonceni Cerpani rodi¢ovského piispévku ve zvysené vymeéte, na rodicovsky
prispévek v zakladni vyméie 7 600 K¢ do 7 let véku ditéte, a to bez ohledu na to,
jakou moznost Cerpani rodiovského ptispévku zvolil pred posouzenim zdravotniho

stavu ditéte (www.mpsv.cz, Hutaf, 2009). Toto posouzeni provede na zakladé zadosti

posudkovy lékat okresni spravy socialniho zabezpeceni.

Pokud tomuto ditéti ndlezi pfispévek na péci (podle zakona o socialnich sluzbach), ma
rodi¢ narok na rodicovsky ptispévek v polovicni vysi.

Pokud rodi¢ pecCuje o dité¢ dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodobé tézce
zdravotn€ postizené a toto dité nepobira prispévek na péci, nalezi rodicovsky prispévek

v niz8i vymete (3 000 K¢) od 7 do 10 let veku ditéte.

e Porodné
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Porodné je davka, kterou se matce jednorazové prispiva na naklady souvisejici s
narozenim ditéte. Diive se pfi poskytnuti davky nezkoumal piijem rodiny. Od roku
2011 doslo k vyrazné zméné v této davce.

Na porodné ma narok pouze zena pii narozeni prvniho zivé narozeného ditéte. Pro
narok se dale posuzuje pfijem rodiny, ktery nesmi presahnout 2,4ndsobek zivotniho
minima. Pro stanoveni zivotniho minima se pfitom zapocitava i narozené dité/d¢ti.

V praxi to znamena, Ze pokud se dité narodi osam¢lé matce, je hrani¢ni ptijem, do
kterého porodné nalezi 10 752 K¢. U prvniho ditéte paru bude hrani¢ni piijem pro narok

na porodné 16 992 K¢, tj. 2,4*%(2880+2600+1600).

24.2.2 Davky socidalni péce pro osoby se zdravotnim postizenim

Dalsi pomoci statu rodinam zajistujicim péci o postizené dité jsou davky
socialni péce. Podminky, za kterych se poskytuji davky socidlni péfe pro 0soby
se zdravotnim postizenim, jsou upraveny ve vyhldSce Ministerstva prace a socialnich
véci CR & 182/1991 Sh., kterou se provadi zakon o socialnim zabezpeCeni a zakon
0 plisobnosti organti CR v socialnim zabezpe&eni, ve znéni pozdgjsich predpisi (dale
jen ,,vyhlaska ¢.182/1991 Sb.*).

Finanéni ptispévky pfizndvané na zikladé této vyhlasky jsou ¢lenény na jednordzové a
opakované.
Jedna se o tyto davky:
e jednordzové pirispevky na opatieni zvlastnich pomiicek
e piispévek na Gpravu bytu - jednordzova davka
e piispévek na zakoupeni motorového vozidla — jednorazova davka
e piispévek na celkovou opravu motorového vozidla — jednorazova davka
e piispévek na zvlastni upravu motorového vozidla
e piispévek na provoz motorového vozidla
e piispévek na individudlni dopravu
e piispévek na thradu za uZivani bezbariérového bytu
e piispévek na thradu za uZivani garaze
e piispévek Uplné nebo prakticky nevidomym ob¢aniim
e mimofadné vyhody (prikazy TP, ZTP a ZTP/P)

e Dbezuro¢né pljcky
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Zdravotni indikace pro ptiznani mimotadnych vyhod jsou stanoveny v prilohdach ¢. 2
vyhlasky 182/1991 Sb., ve znéni pozd¢jsich predpisti.

Vyéet pomiicek, na které je poskytovan prispévek na opatieni zvlastnich pomucek, je
uveden v piiloze ¢. 4 vyhlasky 182/1991Sb., ve znéni pozdéjsich predpist (Hutat, 2009)
Priispévek na upravu bytu je poskytovan osobam, jejichz zdravotni postizeni odpovida
postizenim uvedenym V priloze ¢ 5 vyhlasky 182/1991Sbh., ve znéni pozdé¢jSich
predpisu.

P#ispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvldstni upravu motorového vozidla je
rovnéz vazan na zdravotni postizeni uvedend Vv priloze ¢. 5 a déle je poskytovan rodi¢iim
ditéte s mentdlnim postizenim, které ma zaroven pfiznany mimoiddné vyhody III.

Stupné.

24.3 Socialni sluZby a prispévek na péci

Legislativni ramec téchto snah je v oblasti socidlni sluZeb prezentovan

Zdakonem o socidlnich sluZbach ¢ 108 /2006 Sb. ve znéni pozdéjsich predpisii, ktery
upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v nepfiznivé
socialni situaci a to prostfednictvim socidlnich sluzeb a ptispévku na péci. Kromeé vyse
uvedenych oblasti se zdkon zabyvd stanovenim podminek pro vydani opravnéni
k poskytovani socidlnich sluzeb, vykonem vefejné spravy v oblasti socialnich sluzeb,
inspekci poskytovani socialnich sluzeb a predpoklady pro vykon ¢innosti v socialnich
sluzbach.

Ve vztahu k problematice, ktera je feSena v dané praci, je dulezité zminit se o
prispévku na péci, ktery je pojednavan ve druhé ¢asti uvedeného zédkona v §8 - §11.
Jedna se o financni piispévek poskytovany osobam zavislym na pomoci jiné fyzické
osoby za ucelem zajisténi pottebné pomoci. Cilem pii zavadéni daného ptispévku, jako
nového nastroje financovani socialnich sluzeb, bylo zajistit moZnost volby zpisobu
zabezpeceni sluzeb, tedy ptechod od pasivniho jedince k aktivnimu klientovi, dale
zvysit prvek spoluucasti obCana pfi feSeni jeho socialni situace a v neposledni fad¢ i
nastartovani procesu deinstitucionalizace a individualizace poskytované péce (Prtsa,
2009).

Rovnéz rozdéleni plisobnosti mezi stat, samospravné kraje a obce vedlo k vymezeni

jejich odpovédnosti a plisobnosti pii zabezpeCovani socidlnich sluzeb. Néklady na
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ptispévek jsou hrazeny ze statniho rozpoctu, piispévek nalezi osobé starsi jednoho roku,
o ptispévku rozhoduje obecni Gifad obce s rozsifenou plisobnosti.
Pro rodice pecujici o postizené dit¢ predstavuje piispévek vyznamnou finan¢ni pomoc,
kterou rodi¢e kompenzuji zvysené naroky na péci i absentni pfijem pecujiciho rodice.
Vypléaceni ptispévku je v kompetenci socialnich odborti obci s rozsifenou plsobnosti,
které pro ucely rozhodovani o pfispévku provadi socidlni Setfeni. Spoluprace obce
S rozSifenou pusobnosti a pfislusné okresni spravy socidlniho zabezpeceni spociva
Vv zaslani zadosti o posouzeni stupné zavislosti osoby, jejiz soucasti je pisemny zaznam
o provedeném socidlnim Setfeni. Pfi posuzovani stupné zavislosti vychazi posudkovy
1ékat ze zdravotniho stavu ditéte dolozeného nalezem oSetiujiciho 1€kaie a z vysledkl
socialniho Setfeni. Nasleduje sd€leni vysledku a posouzeni stupné zéavislosti obci
S rozsifenou piisobnosti.

Stupen zavislosti osoby na pomoci jiné fyzické osoby je pfedmétem obsahu §8
zminéného zadkona a vymezuje 4 stupné¢ zavislosti:

estupeit [ (lehkd zavislost) osoba zavisla potiebuje z divodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu pomoc nebo dohled pii vice nez 12 tkonech péce o
vlastni osobu a sobéstacnosti, u osoby do véku 18 let véku pti 5 ukonech péce o vlastni
osobu,

estupent Il (stfedné tézka zévislost) — osoba vyzaduje z diivodu dlouhodobé
neptiznivého stavu kazdodenni pomoc nebo dohled pti vice jak 18 ukonech péce o
vlastni osobu a sobé&stacnosti nebo u osob do 18. roku Zivota pomoc pii vice jak 10
ukonech péce o vlastni osobu a sobé&stacnosti,

estupen III (t€zk4 zavislost) — osoba potiebuje kazdodenni pomoc a dohled pii
vice nez 24 tkonech péce o vlastni osobu a sobéstacnosti nebo u osoby do v€ku 18 let
pfi vice jak 15 ukonech péce o vlastni osobu a sobéstacnosti,

estupenl [V (Giplna zavislost) — osoba pottebuje kazdodenni pomoc nebo dohled
pii vice nez 30 ukonech péce o vlastni osobu a sobé&stacnosti nebo u osoby do 18 roku
Zivota pfi vice nez 20 tkonech péce o vlastni osobu a sobéstacnosti.
Od pfiznaného stupné stupné zavislosti se odviji vySe samotného finan¢niho ptispévku,
kterou mésicné ziskava rodic ditéte s piiznanym stupném zévislosti na zajisténi péce Ci
sluzeb.

Zptisob hodnoceni ukonil péce o vlastni osobu a ukoni sobéstacnosti je soucasti
provadécich predpisti k zdkonu ¢.108/2006Sb. v platném znéni, konkrétn¢ se jedna o

Vyhlasku ¢.505/2006, Sb., v platném znéni. Zplisob hodnoceni ukonli péfe o vlastni
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osobu a ukontl sobéstacnosti pro ucely stanoveni stupné zavislosti je obsazen v §1 a §2
dané vyhlasky a zejména v pfiloze €. 1 k této vyhlasce (www.mpsv.cz, Hutat, 2009)
Vyse uvedend vyhlaska, v paragrafech ve své druhé casti, stanovuje rozsah ukonu
poskytovanych v ramci zakladnich Cinnosti u jednotlivych druhii socidlnich sluzeb a
maximalni vySe thrad za poskytovani nékterych socidlnich sluzeb. Ve vztahu k péci o
dit¢ s DMO se jedna o tyto oblasti socialnich sluzeb:

e zakladni socidlni poradenstvi — poskytujici informace vztahujici se k feSeni
nepfiznivé socidlni situace prostiednictvim socidlni sluzby, dale informace o
moznostech vybéru druhu socialnich sluzeb podle potifeb osob a o jinych formach
pomoci, v neposledni fadé i informace o pravech a povinnostech osoby v souvislosti
s poskytovanim socialnich sluzeb, informace o mozZnostech podpory clenti rodiny
v piipadech, kdy se spolupodileji na péci o osobu (vyhlaska 505/2006,§3),

e odborné socialni poradenstvi — Spocivajici ve zprostiedkovani navazujicich
sluzeb, socialn¢ terapeutickych ¢innosti, poradenstvi v oblastech orientace v socialnich
systémech, prava, psychologie, v oblasti vzdélavani,

e osobni asistence (§ 5) — predstavuje sluzbu, ktera poskytuje v pfirozeném
socialnim prostfedi osobam se zdravotnim postizenim a seniorim, jejichz situace
vyzaduje pomoc jiné osoby, a to vV pfedem dohodnutém rozsahu a case. Sluzba obsahuje
pomoc pfi zvladadni béznych tkonl péce o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené,
pomoc pii zajisténi chodu domadcnosti, vychovné, vzdelavaci a aktivizacni Cinnosti,
zprostiedkovani kontaktu se spole€enskym prostiedim a pomoc pii prosazovani prav a
z4jym1, sluzba je poskytovana za Uplatu,

e pecovatelska sluzba (§ 6) — je poskytovdna osobam se zdravotnim
postizenim, seniorim, détem, jejichZ situace vyZaduje pomoc jiné osoby, a to
Vv piirozeném prostiedi 1 ve specializovanych zafizenich. Zékladni Cinnosti pii
poskytovani pecovatelské sluzby obsahuji pomoc pfi zvladani béznych tkont péce o
vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajiSténi stravy, pomoc pii zajiSténi chodu
domacnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, Sluzba je
poskytovana za uplatu,

e podpora samostatného bydleni (§ 9) — zakladni Cinnosti pfi poskytovani
podpory samostatného bydleni se vztahuji jednak na pomoc pii zajiSténi chodu
domaécnosti, dale na vychovné, vzdélavaci a aktivizani Cinnosti spojené s vychovou

déti v roding, pracovné vychovnou ¢innost s détmi, nacvik a upeviiovani motorickych,
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psychickych a socidlnich schopnosti a dovednosti, podpora v oblasti partnerskych
vztahli, podpora pii ziskdvani ndvykd souvisejicich se zafazenim do pracovniho
procesu, dale se jednd o CcCinnosti souvisejici se zprostfedkovanim kontaktu se
spoleCenskym prostfedim — napf. podpora pii ziskdvani navykti souvisejicich se
zatfazenim do bézného spoleCenského prostredi vcetné vyuzivani bézné dostupnych
sluzeb a informacnich zdroj,

e odlehcovaci sluzby (§ 10) — zahrnuji ve vyctu ¢innosti pomoc pii zvladani
béznych tkona péce o vlastni osobu — podavani jidla, oblékani, piesuny z lizka, pomoc
pfi prostorové orientaci, pomoc pii osobni hygiené, sluzby zahrnuji i poskytnuti
ubytovani jde-li o pobytovou formu sluzby, dalsi oblasti odlehovaci sluzby je
zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim — doprovazeni do skoly, k 1ékafi,
do zaméstnani, na zajmové a volno Casové aktivity, pomoc pii obnoveni nebo upevnéni
kontaktu s rodinou a pomoc pii dalSich aktivitaich podporujicich socialni zac¢lenovani
osob, sluzby jsou poskytovany za uplatu,

e denni stacionare (§12) - zajiSt'uji pomoc pfi zvlddani ukonl péce o vlastni
osobu, poskytuji stravu, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti — vytvoreni
podminek pro zajistovani priméfeného vzdélavani nebo pracovniho uplatnéni, dale
zprostiedkovavaji kontakt se spolecenskym prosttedim,

e tydenni stacionare (§ 13) — zajiStuji socidlni sluzby v rozsahu ukont
spojenych s ubytovanim klienta, poskytovani stravy, pomoc pii osobni hygienég, pfi
zvladani béznych Ukonl péce o vlastni osobu, pomoc pifi obnoveni nebo upevnéni
kontaktu s pfirozenym socialnim prostiedim, nacvik a upeviiovani motorickych,
psychickych a socialnich dovednosti, péce je poskytovéana za Ghradu,

e domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim (§14) — poskytujici jednak
ubytovani, stravu, pomoc pfi zvladani béznych tkont o vlastni osobu, pomoc pii osobni
hygiené, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, dale volnocasové a zdjmové
aktivity, rovn€Zz 1 socidlné terapeutické Cinnosti,

o chranéné bydleni (§17) — poskytujici ubytovani, stravu, pomoc pii zaji$téni
chodu domacnosti, vychovné, vzd€lavaci a aktivizaéni cinnosti, zprostiedkovani
kontaktu se spolecenskym prostiedim, sluzby jsou poskytovany za finan¢ni uhradu,

e socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi (§30) — zajist'ujici tkony
Vv oblasti vychovné, vzdélavaci a aktivizacni, zejména — pracovné vychovna cinnost
s détmi, podpora a nacvik socidlnich kompetenci v jednani na Gtfadech, Skolach, nacvik

a upevnovani motorickych, psychickych a socidlnich schopnosti, dovednosti ditéte,
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zajisténi podminek pro spolecensky pfijatelné volnocasové aktivity, zajisténi podminek
a poskytnuti podpory pro primétené vzdélavani déti,

e socialni rehabilitace (§35) — poskytuje ¢innosti v rozsahu ukonti spojenych
s nacvikem dovednosti pro zvladani péfe o vlastni osobu, sobéstacnosti a dalSich
¢innosti vedoucich k socidlnimu zacleiiovani — jednd se o nacvik obsluhy nékterych
spotiebicil a béznych zatizeni, nacvik péce o domdacnost, nacvik péce o déti nebo dalsi
Cleny domacnosti, nacvik samostatného pohybu vcetn¢ orientace ve vnitinim i
venkovnim prostoru, nacvik dovednosti potiebnych k tfednim ukontm, pécéi v oblasti
vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, poskytnuti ubytovani, jde-li 0 pobytovou
formu sluzby v centrech socialné rehabilitacnich sluzeb, sluzby jsou poskytovany za
financ¢ni Ghradu,

e rana péce (§18) — poskytuje sluzby v oblasti vychovné, vzdélavaci a
aktivizaCni Cinnosti se zaméfenim na zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i
rodicl, zjistovani potieb rodiny a ditéte S postizenim nebo znevyhodnénim.

Uvedeny vycet sluzeb garantovanych vyhlaS8kou 505/2006 Sb., obsahuje pouze
sluZzby majici vztah k zajisténi péce o zdravotné postizené dité a predstavujici nabidku

socialni pomoci rodi¢tim.

2431 Rana péce

V dané podkapitole je bliZe specifikovana jedna ze socialnich sluZeb,
ktera je nedilnou soucasti nabidky socidlni pomoci pro rodi¢e postizenych déti a
Vv pfipad€é rodi¢l déti s DMO sehrava podstatnou ulohu v zajisténi péce o dité
s vyvojovou poruchou motoriky, ¢i jiz diagnostikovanou formou DMO.
Rand péfe nebo rand intervence je pojiméana jako funkéni systém sluzeb, ktery je
zametfen na déti ve véku od 0-3 roky, maximéln€ vSak do 7 let, navic tento systém
sluzeb vénuje pozornost i roding, ktera pééi o postizené dité zajistuje (Sprynarova,
2003, www.ranapece.cz/).
Hlavnim cilem rané péce je zmirnéni ¢i pifimo eliminace nasledkli postizeni, coZ ma
zésadni vliv na bezproblémové spoleCenské uplatnéni. Jak uvadi Vitkova: ,,Rana
podpora by méla byt rodin€é poskytovana od zjiSténi poSkozeni az do doby, kdy je dité
zatazeno do pfislusného typu vzdélavaciho zafizeni* (Vitkova, 1999, s. 70).
Rana péce spada podle véku ditéte do obdobi piedSkolniho. Nékteti autofi se priklangji

k ndzoru, ze se rana péce tyka ,,jeselského* obdobi, protoze prvni tfi roky Zivota jsou

132



rozhodujici pro vyvoj mozku z hlediska jeho plasticity, coZ umoziiuje rozvoj ndhradnich
mechanizmii napoméhajicich kompenzovat i zdvazné handicapy v urcitych oblastech
vyvoje (Karova, 2008).

Rané péce ma interdisciplinarni charakter, kdy se navzajem prolinad péce zdravotnicka a
terapeuticka s péci pedagogicko - psychologickou, nedilnou soucasti je i péce socialni.

Vyznam rané péce u déti s DMO je nezastupitelny. Diky svému zaméfeni
predstavuje prvotni komplexni pomoc pro rodinu, kterd se musi vyrovnat s postizenim
vlastniho ditéte, najit cestu jak dal zit, musi se ucit souziti s novou realitou, hleda cesty
jak ditéti pomoci k co nejzdarnéjsimu vyvoji. Jiz samotny nazev — rana péce v sob¢ nese
ohromny pozitivni aspekt, je to péCe navazujici na moment zjisténi urcitych
nesrovnalosti ve vyvoji ditéte, aniz by bylo jasné, zda v zavéru diagnostického procesu
bude vyicena diagn6za DMO nebo jiny typ postiZzeni. Rehabilitace, jako komplexni
pristup, musi byt u DMO zahdjena co nejdiive. Komplexni podpora rodiny a ditéte
muze byt realiovana pravé prostfednictvim sluzeb rané péce (Zoban, 2002).

Rana péce je poskytovana pievazné v piirozeném prostiedi ditéte, tedy v
domacnosti. Do rodiny pfichdzi odbornik na ranou péci, ktery rodice doprovazi a
podporuje ve vSech sluzbach, které¢ se rozhodnou vyuzit. Rodina mize vyuzit sluzby
1écebné rehabilitace, socidlnich a psychologickych sluzeb. Odbornici rodicim poradi,
jak spravné s ditétem rehabilitovat, jak pfizpiisobit domaci prostiedi potfebam ditéte,
jakeé pofidit kompenzacni pomicky pro dité.

Rodicim je poskytnuto odborné socialni poradenstvi a psychologicka
podpora. Je-li potfeba, mohou rodi¢e vyuzit doprovody k l1ékafum, popi. pomoc pii
vyjednavani s ufady. V neposledni fadé maji rodice moznost setkdvat se s dalSimi
rodinami, které pecuji o podobné postizené dité, dochdzi k navazani novych kontaktd,
rodice si navzajem piedavaji zkusenosti (Sprynarova, 1998).

V Ceské republice byla v roce 1990 zalozena Spolecnost pro ranou péci, ktera je
zastteSujici organizaci pro poskytovani rané péce, vlastni realizace sluzeb rané péce se
vSak léta potykala s nejasnosti a nedostatecnou koordinaci zdravotnickych, specialné
pedagogickych a socidlnich sluzeb.

MPSV Ceské republiky vypracovalo v roce 2002 Standard rané péce, ktery definuje
poslani a cile rané péce. Na zdklad€ uvedeného standardu jednotlivé kraje republiky
pfistoupily k realizaci rané péfe v podminkach svého kraje, ¢imz postupné vznika

systém poskytovatel rané péce (Ptiloha 11, 12).
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Zcela zasadni pro pecujici rodie je vSak pfistup k informacim a konkrétni
informace o socialnich sluzbach v dané problematice. Informace o socialnich sluzbach
a jejich poskytovani lze ziskat napt. na méstskych, ptipadné obecnich nebo krajskych
ufadech (odbory socialnich véci), v obCanskych nebo jinych specializovanych
poradnach, rovnéZ je mozno ziskat informace pfimo u poskytovateli socialnich sluzeb.

Problematika postizen¢ho jedince doprovazi lidskou historii po celou dobu jeji
existence. Jedinci zdravotné handicapovani ve spole¢nosti budou, at’ se jiz vyvoj lidské
existence posune do novych dimenzi nebo bude pokrafovat stavajicim rozvojem.
Otazky jak tesit nespravedlivost v postizeni asi lidstvo nikdy nevyftesi, miize vSak fesit a
meélo by fesit, jak pomoci naplnit zivot prozivany s handicapem

Nevime dne ani hodiny, kdy se miizeme ocitnout ve stejné situaci.
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3. Cile prace

Zakladnim cilem prace bylo zmapovani soucasného stavu vyskytu DMO
v détské populaci v okrese Teplice.
Hlavnim cilem prace bylo na zakladé vySe uvedenych zjisténi, provést, z pohledu
holistického pfistupu, zhodnoceni poskytované péce détskému klientovi s dg. DMO
Vv oblasti zdravotnickych, socidlnich a vzdélavacich sluzeb.
prozivaly a stale prozivaji kazdodenni starost a péci o své postizené dite, s jakymi
problémy a uskalimi se musi neustale vyrovnavat v konfrontaci s nastavenym systémem
poskytované péce v jednotlivych oblastech. Jako doplitkovou metodu pro ziskéni
vychozich udaji o détské populaci v daném okrese bylo pouzito dotaznikové Setfeni
mezi praktickymi 1ékafi pro déti a dorost.

V souvislosti se ziskanymi poznatky v jednotlivych sledovanych oblastech bylo
cilem zpracovat material, ktery pomohl v praxi eliminovat zji§téné nedostatky.

Zpracovany material je soucasti ptiloh.

3.1 Vyzkumné otazky prace:

K naplnéni hlavniho cile prace byly stanoveny nasledujici vyzkumné otazky a

podotazky:
1. Jak je v praxi sledovan a evidovan vyskyt DMO v détské populaci?
2. Jaka je soucasna uroven poskytované zdravotni péce o détského klienta

s diagnozou détska mozkova obrna (dale DMO) z hlediska holistického pristupu?
Otazky vztahujici se ke kriteriim stanovenym pro hodnoceni Urovné poskytované
zdravotni péce:

Je Vv praxi respektovan doporuceny Diagnosticko — terapeuticky standard DMO?

Jsou v praxi jednotlivé slozky zdravotni péce o détskeho klienta provazany?

Jsou jednotlive slozky zdravotni péce dostupné pro klienty?

Do jaké miry je nutna aktivita rodice pri zajisteni péce o postizené dité?
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3. Jak je v praxi zajiStén pristup postiZzeného ditéte ke vzdélani?
Otazky vztahujici se ke kriteriim stanovenym pro hodnoceni Urovné poskytované
Vv oblasti vzdélavani:
Jakou ulohu sehrava predskolni vzdelavani pro rodinu pecujici o postizené dite?
Jakym zpusobem rodice postizeného ditete s DMO ziskavaji informace o
vzdélavacich moznostech?
Co je pro rodice postizeného ditéte hlavnim kritériem pri vybéru zakladni skoly?

Jaké nedostatky v dané oblasti vidi rodice postizenych deti?

4. Umoziiuje poskytovana socidlni péce a socidlni pomoc rodiné zajist'ujici
péci o postizené dité kompenzaci ztrat a omezeni, jimZ je v pribéhu dlouhodobé
péce vystavena?
Otazky vztahujici se ke kriteriim stanovenym pro hodnoceni urovné poskytované péce
V oblasti socialni:

Jaka je dostupnost informaci ze socialni oblasti pro rodice zajistujici péci o dité

s DMO?

Jaky prinos maji sluzby rané péce pro rodice postizeného ditéte?

Jak jsou z pohledu pecujicich rodicii hodnoceny moznosti socialni pomoci?

Jaké zkusenosti maji rodice s ¢innosti socidlnich odborii?

Ma pecujici osoba redlné moznosti vratit se k piivodni profesi, nastoupit do

zaméstnani?

Které aspekty vzbuzuji u rodicu v oblasti socidlniho zajisténi jejich postizenych

deti nejveétsi obavy?

S. Do jaké miry je pro rodice pecujici o postiZené dité diilezité rodinné zazemi,
at’ jiz souziti s partnerem nebo prarodici, piibuznymi?
Ovliviiuje narozeni postizeného ditéte zasadnim zpiisobem vztahy jednotlivych
clenii rodiny?
Jaky vyznam ma pro rodinu pecujici o postizené dite s DMO narozeni dalsiho

zdravého potomka?

Vyzkum probihal v nékolika etapach:
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° studium odborné literatury a ziskavani informaci z jednotlivych oblasti
vyzkumného zdméru probihalo od dubna 2008 do zari 2009,
° studium materiali zafizeni zabyvajicich se poskytovanim zdravotni, vychovné

vzdé€lavaci a socialni péce klientim s DMO obdobi fijen 2008, fijen 2009,

° sbér informaci prostfednictvim dotazniku byl realizovan od ¢ervna 2009 do
listopadu 2009,
° polostrukturované rozhovory s rodic¢i déti s dg. DMO probihaly v obdobi zaii

2008 az unor 2010,
° zpracovani piipadovych studii probihalo v obdobi leden 2009 az fijen 2010.

3.2 Metodologie vyzkumu

Ke zpracovani vyzkumného projektu jsme pouzili nasledujici metody a techniky
vyzkumu: studium a analyzu dostupnych odbornych texti, statistické tidaje ziskané
z databazi UZIS CR, analyzu pedagogickych, specialné pedagogickych dokument,
dotaznik, polostrukturované rozhovory, ptipadové studie.

Pro ziskdni vychozich dat vztahujicich se k poctu déti s diagnozou détska
mozkova obrna a zjisténi urovné zdravotnické péce z pohledu zdravotniki v daném
regionu byli prakti¢ti 1ékafi pro déti a dorost v okrese Teplice osloveni dotaznikem
zjiStujicim jejich ndzor na Groven zdravotni péce o déti s DMO, dale zde byly obsaZeny
otazky vztahujici se ke konkrétnim zkusenostem se zajisténim zdravotni péce o takto
postizené déti (Pfiloha 13). Deotaznik obsahoval 21 otazek, ztoho 19 otazek bylo
uzavienych, 2 otazky oteviené.

Udaje o populaci v roce 2008, 2009 v CR, Usteckém regionu a okresu Teplice
byly ziskany ze statistik Ceského statistického ufadu, ztudaji UZIS CR. Udaje
vztahujici se k oblasti vzdélavani byly ziskany z databaze Skolského odboru Krajského
tfadu v Usti nad Labem a materialt jednotlivych spolupracujicich subjektt

Pro sbér dat vlastniho kvalitativniho vyzkumu byl pouZit polostrukturovany
rozhovor (Priloha 14). Otazky rozhovoru byly sestaveny na zakladé studia literatury
vztahujici se k tématu onemocnéni détskou mozkovou obrnou.

Polostrukturovany rozhovor je rozdélen do 4 ¢asti. Obsah otazek v prvni Cdsti se
dotyka zékladni charakteristiky rodiny, vztahii v rodiné€, celkového klimatu, prostiedi, v
némz se respondent a jeho dité s diagnozou DMO nachazi. Uvodni &ast rozhovoru byla

vedena volné, Slo o navdzani kontaktu s klientem, vytvofeni pfijemné atmosféry,
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navozeni oboustranné divéry. V nésledné casti bylo postupovano dle pfipravené
struktury rozhovoru.

Ve druhé ¢asti rozhovoru jsou soustiedény otazky zamétené na zdravotni problematiku
postizeného ditéte. Otazky zachycuji stézZejni zdravotni problémy postizen¢ho ditéte,
navaznost a dostupnost zdravotni péce jednotlivych specialisti z pohledu rodice.

Tieti cast polostrukturovaného rozhovoru je vztazena k problematice vychovy a
vzdélavani postizeného ditéte. Otazky zachycuji vzdélavani ditéte od predskolni
vychovy az do souCasné doby. Je zde dotazovana dostupnost vzdélavaci péce,
spokojenost rodi¢t s urovni a nabidkou vzdélavacich moznosti pro postizené dité. Cast
otazek z této oblasti smétuje i k predstavam rodic¢l o budoucnosti postizeného ditéte, k
dalSimu uplatnéni v zivoté a zaclenéni do spolecnosti.

Posledni cast rozhovoru obsahuje otdzky sméfujici k socidlnimu zajiSténi rodiny
pecujici o postizené dité. Jsou zde zahrnuty otdzky dotykajici se informovanosti rodict
v dané oblasti, otazky vztahujici se k poskytovanym socialnim ptispévkim, k vyuzivani
konkrétnich socialnich sluzeb.

Strukturovany rozhovor obsahuje 85 otazek (Ptiloha 14). V prib&hu jednotlivych
rozhovorti byly pouzity dle situace doplnujici otazky.

Pisemné zaznamy rozhovorli s respondenty jsou zdkladem pro sestaveni
pfipadovych studii. Ptipadové studie tvoii vyzkumny podklad, z n¢hoz vychazeji
kategorizované tabulky a grafy, v nichZ jsou sumarizovany stézejni vysledky vyzkumu.

Vlastni vyzkum, realizace rozhovorl s respondenty, probihal v pribéhu roku

2008 az 2010.

3.3 Charakteristika sledovaného souboru

Pro prvni ¢ast vyzkumu - ziskani dat o poctu déti v okrese Teplice, bylo
osloveno 26 praktickych détskych 1ékaiti z okresu Teplice (vSichni 1ékati v okrese
registrovani u VZP).

Dotaznik pro obvodni pediatry jsme pouzili pro zjiStovani udaji o détech
sledovanych pro vyvojovou poruchu hybnosti v ordinacich praktickych Iékaiti pro déti a
dorost v okrese Teplice. Jednalo se o dotaznik, ktery obsahoval 21 uzavienych otazek
(Ptiloha 13). Z celkového poctu 26 1€kaii — pediatrii vykonavajicich praxi v okrese
Teplice dotaznik vyplnilo 20 1ékail, na otazky tykajici se poctu déti s dg. DMO v

obvodu a poctu détskych klienti v daném obvodu odpovédélo 16 1ékart, 4 I¢kari
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neodpovédéli na dotazy tykajici se poctu, povazovali je za citlivé udaje, které nejsou
povinni o sv¢ klientele zvefejnovat.

V kuvalitativni ¢asti vyzkumu byl zkoumany soubor tvofen 15 respondenty,
rodi¢i déti s diagnostikovanou formou DMO. Respondenty ve vSech 15 ptipadech byly
matky postizenych déti. Sestaveni vyzkumného vzorku bylo realizovano ve spolupraci
se Ctyfmi zafizenimi, ktera se zabyvaji poskytovanim péce détem s kombinovanymi
vadami. Jedinym kritériem pro vybér respondenti byla ochota spolupracovat v rdmci
polostrukturovaného rozhovoru.

Spolupracujici subjekty zabyvajici se péci o déti s Dg. DMO:

eSpecialni zakladni Skola a specialni materska Skola Teplice, Trnovanska
1331, prispévkova organizace — ke spolupraci byly ziskdny 3 matky, vlastniho
Setfeni se zGc¢astnily 2 matky (Ptiloha 6).

eDenni stacioniaF pro pohybové onemocnéni déti, Kmochova cesta 1,
Teplice- ke spolupraci byly ziskany 3 matky (Ptiloha 8).

eZakladni Skola a prakticka Skola, Arkadie Teplice — Spole¢nost pro
komplexni péci o zdravotné postizené, ke spolupraci bylo ziskdno 7 matek
(Ptiloha 7).

eDétska lazenska l1é¢ebna Nové lazné Teplice, a.s.— ke spolupraci ziskany 3

matky.
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4. Vysledky

4.1 Vyhodnoceni dat ziskanych p¥i studiu materialii spojenych s DMO

Pti ziskavani vychozich dat ve vztahu k vyskytu DMO v soucCasné détské
populaci v okrese Teplice jsme narazili na problémy souvisejici s evidenci déti s
onemocnénim DMO.

Rovnéz piivodni predpoklad, ze se podafi ziskat zdkladni data od obvodnich pediatrii v
daném okrese, se ukazal jako mylny, ziskana data byla doplnéna o informace od
détského neurologa a data ziskana z databazi UZIS CR.

V celorepublikové statistice UZIS nachdzime data tykajici se dispenzarizovanych
onemocnéni déti. Diagnéza DMO je sledovana dle klasifikace MKN-10 pod kodem
G80. Udaje ziskava Ustav zdravotnickych informaci a statistiky na zékladg statistického
vykazu (Ro¢ni vykaz o €innosti ZZ A (MZ) 1-01) vyliiovaného ke konci kalendainiho

roku praktickym Iékafem pro déti a dorost.

Tabulka 2:  V&kova struktura populace CR ve véku 0-19 let k datu 1. 7. 2008
databsze UZIS CR

Vekova 0 1-4 5-9 10-14 15-19 celkem
skupina

Muzské 59947 | 212103 235 541 252272 | 329067 1088 930
pohlavi

Zenske 57317 | 200731 | 222370 | 239341 |313123 | 1032882
pohlavi

Celkem 117264 | 412834 | 457911 | 491613 | 642190 2121812

Prevzato ze statistickych tidajit UZIS CR 2008

Vékova kategorie 0-19 let (2 121 812) v celkovém poétu obyvatelstva CR (10 429 692)
piedstavuje 20,34%. Zenské pohlavi ve véku 0-19 let z celkového poétu obyvatelstva
predstavuje (1 032 882) 9,9%. Muzské pohlavi ve véku 0-19 let z celkového poctu
obyvatel CR v roce 2008 piedstavuje (1 088 930) 10,44%.
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Tabulka 3: Po¢et dispenzarizovanych onemocnéni u déti v letech 2000 az 2008

Rok Ustecky kraj Ceska republika
DMO Epilepsie DMO Epilepsie

2008 593 795 6454 8401
2007 683 796 6558 8590
2006 605 745 6680 8880
2005 623 814 6837 9212
2004 620 819 7160 9421
2003 624 823 7289 9664
2002 609 837 7363 9723
2001 615 847 7561 9777
2000 650 807 7542 9692

Tabulka sestavena na zdkladé idajii cerpanych z materialii UZIS- Cinnost zdravotnickych
zarizeni ve vybranych oborech lécebné preventivni péce v letech 2009-2001

Z celkového poctu déti a dorostu v republice, v roce 2008 (2121812), piedstavuji déti
dispenzarizované pro onemocnéni DMO v témze roce (6454) 0,3 %, z celkového poctu
déti, coz koreluje s prevalenci DMO udédvanou v détské populaci (2-3 ptipady / 1000

Zivé narozenych).
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4.2 Vyhodnoceni dotazniku pro praktické lékaie pro déti a dorost

Tabulka 4: Poéty dispenzarizovanych déti s DMO v ordinacich pediatri okresu Teplice

Obvod Celkovy pocet Pocet déti Pocet chlapcii Pocet divek
déti v obvodu SDMO s DMO s DMO

Obvod ¢.1 1153 7 6 1
Obvod ¢.2 657 4 4 0
Obvod ¢.3 875 4 2 2
Obvod ¢.4 1212 5 4 1
Obvod ¢.5 823 10 7 3
Obvod ¢.6 719 3 1 2
Obvod ¢.7 1022 1 1 0
Obvod ¢.8 861 3 1 0
Obvod ¢.9 451 1 1 0
Obvod ¢.10 1124 5 3 2
Obvod ¢.11 460 1 0 1
Obvod ¢.12 966 5 4 1
Obvod ¢.13 1270 4 2 2
Obvod ¢.14 581 0 0 0
Obvod ¢.15 1082 2 2 0
Obvod ¢.16 695 2 2 0
Obvod ¢.17 750 2 5 3
Obvod ¢.18 546 8 1 0
Obvod ¢.19 1038 2 2 0
Obvod ¢.20 848 2 2 0
Obvod ¢.21 497 3 2 1
Obvod ¢.22 673 3 3 0
Obvod ¢.23 776 3 1 2
Obvod ¢.24 724 0 0 0
Obvod ¢.25 689 1 1 0
Obvod ¢.26 527 0 0 0
CELKEM 21019 82 59 23

142




Tabulka 4 prezentuje odpovéd’ na otazku €. 1 zjiStujici pocet déti sledovanych
v daném obvodu a pocet déti s diagnd6zou DMO v jednotlivych obvodech. Pocet déti
v obvodech, které spadaji do okresu Teplice je dle tdaju ziskanych od obvodnich
pediatri a udaji zdravotnich pojistoven 21019 déti ve véku do 18 let. Z celkového
poctu 26 dotazniki distribuovanych obvodnim lékaiim se vratilo 20 dotaznikl. Z poctu
20 vracenych dotaznikii, 6 1ékait neuvedlo pocet détskych klientd v daném obvodé. U
téchto 1¢karti byly udaje o celkovém poctu déti doplnény ve spolupraci se zdravotnimi
pojistovnami.
Z celkového poctu 21019 déti, je s diagnd6zou DMO vedeno celkem 82 déti, pfiCemz
jednoznacéné vyssi pocet predstavuji déti muzského pohlavi - v souboru evidovano 59
chlapcti, coz 71,95%. Zenské pohlavi bylo zastoupeno 23 divkami, coZ z celkového
poctu 28,05%.

Jednoznacné dominuje postiZeni chlapct oproti postiZeni divek.
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Tabulka 5

Zastoupeni jednotlivych typi DMO v obvodech détskych lékarta-okres Teplice

Pocet | Pocet Pocet
Obvod deti chlapcti | divek | hemiparet. | dipareticka | kvadrupar. hypo'to- dosugl ’

S S S forma forma forma dyskinet. | nezafazené

DMO | DMO DMO
Obvod &1l |7 6 1 an(r) | 2(t) 0 0 0
Obvod¢.2 | 4 4 0 1(t) 0 2 (1) 1 0
Obvod¢3 | 4 2 2 1(1) 1(¢) 2 (1) 0 0
Obvod ¢4 |5 4 1 2(t)1(1) |0 0 2(t) 1(t)
Obvod &5 | 10 7 3 0 1(t) 741),2(1) 0
Obvod &.6 |3 1 2 1(1) 1(t)1(t) |0 0 1(t)
Obvod &7 |1 1 0 1(t) 0 0 0 0
Obvod &8 | 4 3 1 1(1) 2(+) 1(t) 0 0
Obvod¢9 |1 1 0 0 1(t) 0 0 0
Obvod &.10 | 5 2 3 1(4)1(t) | 1(t) 0 2(t) 0
Obvod &.11 | 1 0 1 0 0 1(t) 0 0
Obvod &.12 | 5 4 1 1(t) 2 (t) 0 1(1)1(1)
Obvod &.13 | 4 2 2 0 1(1) 1(1)(t) |0 1(t)
Obvod ¢.14 | O 0 0 0 0 0 0 0
Obvod &.15 | 2 2 0 1(t) 1(t) 0 0 0
Obvod &.16 | 2 1 1 1(1) 0 1(t) 0 0
Obvod ¢.17 2 0 1(t) 1(+) 0 0
Obvod ¢.18 | 8 5 3 2(#)21) |0 0 0 1( +)
Obvod ¢.19 | 2 2 0 0 2( +) 0 0 0
Obvod .20 | 2 2 0 0 1(t) 0 1(t)
Obvod &.21 | 3 2 1 0 1(t) 1(t) 1(t) |0
Obvod ¢.22 | 3 3 0 1(+) 1(t) 1(t) 0 0
Obvod ¢.23 | 3 1 1(t)2(t) |0 0 0
Obvod €24 | O 0 0 0 0 0 0 0
Obvod &.25 | 1 1 0 0 1(t) 0 0 0
Obvod ¢.26 | O 0 0 0 0 0 0 0
CELKEM | 82 59 23 26 (15 1) 25(18 1) 2117 t) 9 8t) [4(1)

(111) 71) 41) 1)
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Tabulka 5 prezentuje odpovédi na otazku zjistujici zastoupeni jednotlivych forem DMO
u postizenych déti v jednotlivych obvodech v okrese Teplice.

V souboru 82 déti s postizenim DMO se vyskytovaly nasledujici formy DMO:

26 déti (31,7%) bylo postizeno hemiparetickou formou DMO, u 25 déti byla
diagnostikovéana diparetickd forma DMO, coz z dané¢ho souboru predstavuje 30,48%,
postizeni kvadruparetickou formou v poc¢tu 21 déti predstavuje 25,61 %, 9 déti
s hypotonickou formou ptfedstavuji 10,97% z celkového poctu 82 déti s DMO.

NejvysSi pocet postizeni se vztahuje k hemiparetickému postizeni (31,7%),
nasleduje postiZeni diparetickou formou DMO (30,48%), kvadruparetické
postiZeni ( 25,61%) a hypotonicka forma (10,97%).

Tabulka 6: RozloZeni jednotlivych typti DMO mezi pohlavi

PridruZené postiZzeni Chlapci divky celkem
Hemipareticka forma 15 11 26
Dipareticka forma 18 7 25
Kvadrupareticka forma 17 4 21
Hypotonicka forma 9 1 10
Celkem 59 23 82

Tabulka 6 Shrnuje odpovédi na otazku vztahujici se k rozloZeni jednotlivych typid DMO
mezi pohlavi.

Z 26 déti postizenych hemiparetickou formou DMO, bylo 15 déti muZzského pohlavi
(57,69%), 11déti zenského pohlavi, coz predstavuje (42,31%).

Ze 25 déti postizenych diparetickou formou, bylo 18 postizenych chlapet (72 %),
postizenych divek bylo 7, coz ptedstavuje 28 %.

Z 21 déti postizenych kvadruparetickou formou, bylo muzské pohlavi zastoupeno 17
postizenymi chlapci (80,95%), postizené divky byly 4 (19,05%).

Z 10 déti postizenych hypotonickou formou, bylo muzské pohlavi zastoupeno v 9
ptipadech (90%), Zenské pohlavi zastoupeno v 1 ptipadé (10%).

V daném souboru se jako dominantni jevilo postiZeni chlapci u formy diparetické,

kvadruparetické a hypotonické formy.
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Tabulka 7: PFidruZena postiZeni u déti s dg. DMO

Diagnéza DMO

Mentalni
retardace

Poruchy zraku

Poruchy
sluchu

Poruchy feci

Epilepsie

Obvod ¢.

Muzské
pohlavi

Zenské
pohlavi

M Z

M Z

M Z

Z

M Z

Obvod
¢.1

6

1

6 0

3 -

1 -

2 -

Obvod
g2

4 -

Obvod
&3

Obvod
¢4

Obvod
8.5

Obvod
8.6

N W |, DN

Obvod
c.7

N N N

Obvod
¢.8

Obvod
¢.9

Obvod
¢.10

N R, W R | R|~N>MIDND

Obvod
¢.11

Obvod
C.12

Obvod
¢.13

Obvod
¢.14

Obvod
c.15

Obvod
¢.16

N NP DN D>

Obvod
¢.17

Obvod
¢.18

Obvod
¢.19

Obvod
¢.20

Obvod
¢.21

N I NN |~ | O

Obvod
¢.22

Obvod
823

Obvod
8.24

Obvod
8.25

Obvod
8.26

celkem

57

25

36 14

17 7

34

12

24 9
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Tabulka 7 presentuje odpoveéd’ na otazku: ,, Jaka dalsi pridruzend postizeni se vyskytuji
u deti s DMO v daném obvode? “

Z celkového poctu 26 oslovenych 1€kaiti odpovédélo 20 pediatri. Z celkového poctu 82
déti s DMO, byla tato diagndéza spojena s mentalni retardaci u 50 déti. Pridruzené
poruchy zraku byly zachyceny u 24 déti, u 15 déti byla DMO spojena s poruchami

sluchu, u 46 déti byla pfidruzena porucha feci, epilepsie doprovazela DMO u 33 déti.

Tabulka 8: Casovy zachyt poruch hybnosti

Varianta odpovedi 3. mésic 6. mésic

Pocty odpovédi 4 16

Tabulka prezentuje odpovéd’ na otazku: ,, V jakém véku je z pohledu pediatra nejcastéji
porucha hybnosti u ditéte zachycena?*

Z celkového poctu 26 oslovenych obvodnich 1ékait, odpovédélo 20 1ékait. Z tohoto
poctu 16 I€kartt uvedlo kolem 6. mésice veku ditéte, 4 1€kati uvedli kolem 3. mésice

veku ditete.

Tabulka 9: Zachyt poruch hybnosti z pohledu obvodniho lékaie

varianta odpovedi 1 \; 4y obyodni Iéka | ve vétsing piipadit | _jiny odbornik

Pocty odpovedi 4 16 0

Tabulka shrnuje odpovédi pediatri na otazku: ,, Kym je nejcasteji porucha hybnosti
zachycena? *

Z celkového poctu 20 ziskanych odpovédi, 4 obvodni 1ékati volili moznost, ze zachyti
vzdy obvodni lékar, 16 1€katt zvolilo variantu odpovédi, Ze ve vétsiné pripadii zachyti
obvodni lékar, variantu odpovédi - poruchu hybnosti zachyti jiny odbornik, neuvedl

zadny z 1€kart. Celkovy pocet ziskanych odpovédi byl 20.
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Tabulka 10: Zachyt prvnich poruch hybnosti rodi¢i postiZeného ditéte

v ojedinélych
Varianta odpovédi casto obcas pripadech
Pocty odpovedi 0 18 2

Tabulka zachycuje odpovédi na otazku: ,Jak casto na prvni priznaky poruchy
psychomotorického vyvoje upozorni sami rodice (tzv. se jim néco v projevech ditéte
nezda)? “

Z 20 ziskanych odpovédi od obvodnich 1¢kaiti, 18 volilo variantu obcas, 2 1€kafi volili
variantu pouze Vv ojedinélych pripadech, variantu odpovédi casto, nezvolil ani jeden

Z obvodnich pediatrii. Celkovy pocet ziskanych odpovédi byl 20.

Tabulka 11: Vék ditéte pii zachyceni podezieni na mentalni postiZeni

Varianta odpovédi ve viéku 3. let ve véku 2 roky bez odpovédi

Pocty odpovedi 17 5 1

Tabulka prezentuje odpovédi na otazku:* V jakém véku ditéte je nejcastéji z pozice
obvodniho lékare vysloveno podezieni na mentalni postizeni ditete?

Z celkového poctu 20 pediatrii, 17 volilo variantu odpovédi 3 roky, 2 Iékafi volili
variantu 2 roky, v jednom piipad¢ nebyla oznaCena zadna z variant. Celkovy pocet

ziskanych odpovédi byl 19.
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Tabulka 12: Spoluprace obvodniho lékare s rodi¢i postizeného ditéte

Varianta odpovéedi

spoluprace dobra ve
vetsing pripadi

spoluprace dobra v
poloving piipadi

spoluprace dobra v
ojedinélych ptipadech

Pocty odpovédi

18

2

0

Tabulka shrnuje odpovédi obvodnich pediatri na otazku: ,, Jakd je spoluprace
obvodniho pediatra s rodici postizenych deti?*

Z celkového poctu 20 vracenych dotaznikt, 18 Iékaiti volilo odpoveéd, Ze ve vétSing
pripadil je spoluprace s rodici postizeného ditéte dobra, 2 z 1€kart uvedli, ze spoluprace
je dobrda v poloviné pripadii, varianta odpovédi spoluprdace dobra v ojedinélych
pripadech, nebyla lékafi zvolena ani v jednom piipadé. Celkovy pocet ziskanych

odpovédi byl 20.

Tabulka 13: Zavislost rodi¢i na informacich poskytovanych obvodnim lékaiem

. ; spoléhaji + hledaji u nespoléhaji, informace
Varianta odpovédi spoléhaji zcela dalgich odborniki hledaji jinde
Poct vedi
oty odpovéd 8 12 0

Tabulka shrnuje odpovédi na otazku: ,, Do jaké miry spoléhaji rodice postizenych deéti
na informace od obvodniho lékare? *.

Z 20 navracenych dotaznikl, 8 Iékaili zvolilo variantu odpovédi, kdy rodice zcela
spoléhaji na informace od obvodniho pediatra, 12 1ékaiti volilo variantu odpovédi —
rodi¢e spoléhaji na informace od pediatra a hledaji odpovédi na své otdzky jesté u
dalSich odbornikii, varianta odpovédi nabizejici moZnost — nespoléhaji a informace

hledaji jinde, pouZita nebyla.

149



Tabulka 14: Postup pediatra pf¥i zjiS§téni opoZdéného psychomotorického vyvoje

Varianta odpovédi

dité dale sledovano
v ordinaci pediatra

dit¢ ptedano do péce
détskému neurologovi

dité odeslano do
specializované poradny

Pocty odpovedi

7

15

2

Tabulka zachycuje odpovédi na otazku: ,, Jak lékar postupuje p7i zachytu podezreni na
vyvojovou poruchu hybnosti?*

Z 20 navracenych vyplnénych dotaznikli, 15 I€kafi odesila dité ke specialistovi-
détskému neurologovi, 7 1ékaiti oznacilo variantu — dité je sledovino dale v obvodni
ordinaci. Varianta odpovédi, dité je odeslino do specializované poradny, byla vyuzita
ve 2 pripadech. Z celkového poctu 20 1ékait, ktefi odpoveédéli na dotaznik, u dané
otazky 7 1ékaii volilo 2 varianty odpovédi — dité je sledovano v ordinaci pediatra a
variantu dité je predano do péce détskému neurologovi, 1 1ékat volil pouze variantu —
dité je predano do péce deétskému neurologovi.

Celkovy vyskyt zvolenych odpovédi byl 24.

Tabulka 15: Zajisténi pohybové rehabilitace u ditéte s DMO

Varianta odpovédi

a)Détsky rehabilitaéni
stacionar Teplice

b)jiné rehabilitaéni
zatizeni v Teplicich

c)détské rehabilitacni
zatizeni mimo Teplice

20

8

8

Pocty odpovédi

Tabulka prezentuje odpovédi na otazku: ,, Jak je zajistovana pohybova rehabilitace
ditéte s dg. DMO nebo podezienim na opozdeéni psychomotorického vyvoje?*

Z celkového poctu 20 1ékaii byly zaznamenany tyto varianty odpovédi. Varianta
nabizené odpovédi - a) byla zvolena 6 1ékafi, varianta nabizené odpovédi- a), b) byla
zaznamenana 6 lékafi, varianta odpovédi- a), b), c) byla vyuzita 2 Iékafi, varianta
odpovédi —a), ¢) byla zvolena 6 1¢kafi.

Celkovy pocet zaznamenanych odpovéedi byl 36.
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Tabulka 16: Nejcastéji pouzZivana metoda pohybové rehabilitace

Varianta a)Vojtova b)Bobath C)Mojzisova,pohyb. | d)dle doporuceni
odpoveédi metoda koncept rehabilitace neurologa
Pocet odpovedi 17 S . S

Tabulka prezentuje odpovédi na otdzku: ,Jaké metody pohybové rehabilitace jsou
aplikovany u deti s dg. DMO ve vasem obvodeé nejcasteji? *

Z dotaznikii od 20 Iékaii byly ziskany nasledujici varianty odpovédi. Variantu
odpovédi a)-nejcastéji uzivanou metodou je Vojtova metoda, uvedlo 9 1ékatii. Variantu
odpovédi a), b) — Vojtova metoda a Bobath koncept, zvolilo celkem 5 1ékaid. Variantu
odpovéedi a), C)- Vojtova metoda + Mojzisova, pohybovad rehabilitace, uvedl 1 1ékafr.
Variantu odpovédi a), d)- Vojtova metoda a metoda zvolend dle neurologa, byla
uvedena u 2 1ékaft. Varianta odpovédi- d) metoda dle doporuceni neurologa, byla
uvedena u 3 1ékari.

Celkovy pocet zaznamenanych odpovédi byl 28.

Tabulka 17: Informovanost pediatra o pohybové terapii ditéte

a)zprava b)informace od
Varianta odpoveédi | z rehabilitaéniho konkrétniho c)ze sdéleni rodict
pracovisté fyzioterapeuta
Pocet odpovedi 5 3 19

Tabulka prezentuje odpovédi na otazku: ,Jakym zpusobem ziskavate informace o
pohybové terapii ditéte s DMO? “

Z dotaznikli 20 zGcastnénych 1ékait byly ziskdny nasledujici varianty odpovédi.
Samostatna varianta odpovédi C)- sdéleni rodicii, byla uvedena 13 lékafi. Varianta
odpovédi a), C) - zprdva zrehabilitacniho pracoviste + sdéleni rodici, byla
zaznamenana u 4 I1ékafd. Varianta odpovédi b), ) informace od konkrétniho
rehabilitacniho pracovnika+ sdeleni rodicu, byla zachycena u 2 Iékafli. Varianta
odpovédi a), b) zprava zrehabilitacniho pracoviste + informace od konkrétniho
fyzioterapeuta byla uvedena u 1 l1ékafe.

Celkovy pocet zaznamenanych odpovéedi byl 27.
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Tabulka 18: Navstévnost obvodniho pediatra u déti s DMO

v

b)castéjsi interval nez je tomu

a) pravideln¢ intervaly i

Varianta odpovédi

12 8

Pocet odpovedi

Tabulka prezentuje odpovédi 1€kait na otazku:“ Jak casto se uskutecriuje navstéva deti
S ohrozenym psychomotorickym vyvojem ordinaci obvodniho pediatra, pokud se
nejednd o akutni onemocneéni? “

Z odpoveédi 20 1ékaii, 12 volilo variantu odpovédi a) pravidelné intervaly, zbyvajicich

vevr

tomu u ostatni populace. Celkovy pocet ziskanych odpovédi byl 20.

Tabulka 19: Nemocnost déti s DMO

b) nemocnost je srovnatelna

a) déti jsou Castéji nemocné , ;
) J J S ostatni populaci

Varianta odpoveédi

4 16

Pocet odpovedi

Tabulka prezentuje odpovéd’ na otazku:,Jsou déti sledované pro vyvojové motorické
poruchy ve vztahu k beznym détskym nemocem casteji nemocné?

Z 20 Iékatt 16 volilo variantu odpovédi b) nemocnost je srovnatelnd s ostatni populaci.
Varianta odpovédi a) déti jsou casteji nemocné, byla uvedena u 2 1ékatt. Celkovy pocet

ziskanych odpovédi byl 20.
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Tabulka 20: Hospitalizace ditéte s DMO

) a) dité vzdy b) dit¢ obvykle hospital. | ¢) ve vyjimeénych
Varianta hospitalizovano s rodinnym ptipadech hospit. bez
odpovedi s rodinnym piisluinikem piislusnikem rodin. pfislusnika
Pocet odpovédi 6 13 0

Tabulka shrnuje odpovédi na otazku: ,,Je-/i nutno dité s vyvojovou poruchou ¢i DMO
hospitalizovat, je pritomen rodinny prislusnik? *

Z celkového poctu 20 dotaznikli, bylo ziskdno 19 odpovédi na danou otazku.
Z celkového poctu 20 Iékart, 13 volilo variantu odpovédi b) dite je obvykle
hospitalizovano s rodinnym prislusnikem, 6 1ékaiti volilo variantu odpovédi a) dité je
vzdy hospitalizovano s rodinnym prislusnikem. Varianta c) ve vyjimecnych pripadech je
dité hospitalizovano bez rodinného prislusnika, neuvedl zadny Iékaf. V jednom

z dotaznikt nebyla dana otazka zodpovézena. Celkovy pocet odpoveédi byl 19.

Tabulka 21: Zvladani péce rodi¢i v danych obvodech

zvladaji ve vsech zvladaji ve vétsine aedinsh
Varianta odpovédi gggggﬁCh Ceache gggggﬁ dancho pripadech nezvladaji
Pocet odpovedi 7 11 2

Tabulka prezentuje odpovéd na otazku: ,,Rodice deéti s DMO, poruchou
psychomotorického vyvoje ve vasem obvode zvladaji zajistit vSestrannou péci o dité? “

Z celkového poctu 20 ziskanych odpovédi, 7 1ékaia volilo variantu odpovédi a) rodice
zvladaji péci ve vsech pripadech daného obvodu, 12 1ékati volilo variantu odpovédi b)
rodice zvladaji ve vétsiné pripadii, varianta odpovédi c¢) rodice v ojedinélych pripadech péci o

dité s DMO nezvladaji, byla uvedena celkem u 4 1¢kafti.
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Tabulka 22: Dostatek a dostupnost informaci v systému zdravotni a socialni péée

ano, zcela ano, ale cesta ne, v tomto sméru ma
Varianta odpovédi | jednoznacné K informaci je slozitd | systém rezervy
Pocet odpovédi 2 13 5

Tabulka zachycuje odpovéd’ 1ékait na otdzku: Zda jsou rodiciim, kteri se nachazeji
v souvislosti s onemocnénim ditéte (DMO) v tézké zivotni situaci, poskytovana v nasem
systemu zdravotni a socialni péce vsechny potrebné informace?

Z celkového poctu 20 odpovédi, 2 1ékafi zvolili nabizenou variantu odpovédi a) ano,
zcela jednoznacné, 13 obvodnich pediatri zvolilo odpovéd’ b) ano, ale cesta k informaci

Jje slozita a 5 1ékatti uvedlo moznost C) Ne, V tomto smeru ma systém rezervy.
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Tabulka 23: Pozornost vénovana DMO v systému zdravotni péce

Obvod ¢.

Jednotlivé odpovédi respondentt

¢.12 Ano- bez dalsiho vyjadieni

Z pohledu Iékaie je problematice vénovana dostatecna pozornost,

¢ pochybnosti v oblasti socialniho zajisténi.

€21 Zdravotni péCe odpovida evropskému standardu, pokulhava oblast
' socialni

¢.20 Ano, zcela dostate¢na

¢.19 Ano, problémy v oblasti socialni

c.4 Snaha je od statu, rodi¢e nespolupracuji

Domnivame se, Ze po strance odborné (neurologie, RHB) se situace
¢.5 zlepsila, ale po strdnce hmotného zabezpeceni rodin s postizenymi détmi
I v USP by bylo nutné zlepseni.

V Teplicich chybi urcité zatizeni, které by poskytovalo détem a zaroven
samoziejmeé rodi¢im komplexni péci- neurolog, psycholog,

¢.8 logoped,ergoterapeut, rehabilitaéni pracovnici, eventuelné psychiatr
snazsi navaznost péée, predavani informaci( podobné centrum je UL-
Démosthenes, jeho kapacita je vSak naplnéna + problém dojizdéni)

Déti s DMO jsou a budou problém pro kazdou spolecnost konecné i
rodinu. Problematika je komplikovana, postizeni jsou rizna, zalezi
hodné na typu postizeni, myslim, tam, kde je dobra psychika by se mélo

¢.10 ¥ . o L . .

¢ délat maximum, aby se postizeny zatfadil do spole¢nosti, tam je také
urc¢ité mnoho rezerv. Ti celkové postiZeni si pochopitelné zaslouZzi
odpovidajici péci.

¢.13 Ano

¢.14 Jesteé ne na 100%

15 Zdravotni péce bez pfipominek, v [Teplicich by lépe vyhovovalo

' komplexni zatizeni, péce je rozttisténa.

“ Ano, v tomto sméru nevidim problém, snad vétsi koordinace mezi

¢.16 . o , N ,
jednotlivymi odborniky- neurolog, logoped, rehabilita¢ni pracovnik...

¢.17 Ano

Tabulka zachycuje odpovédi 1€katit na otazku - Domnivate se, Ze je problematice déti
S DMO venovana v systemu zdravotni péce dostatecna a odpovidajici pozornost?
Z celkového poctu 20 vyplnénych dotaznikli, na otdzku odpovédelo 14 z dotdzanych

obvodnich pediatrti. Jednotlivé odpovédi jsou zachyceny v tabulce.
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Tabulka 24: Pozadavky na spolupraci obvodniho 1ékafe se vzdélavacim zaFizenim

Spoluprace Spoluprace je Spolupréace je Skolska zafizeni se
spoéiva v vyzadovana, je-li tésna, jsou orientuji na
poskytnuti dité integrovano vyZzadovany posudky
zdravotni zpravy do bézné ZS konkrétni a zprostiedkované
Varianta podrobné PPP
odpoveédi informace
Pocet 11 1 0 8
odpovedi

Tabulka shrnuje odpovédi détskych obvodnich 1ékati na otazku: Je v dobé realizace
Skolni dochazky deti s DMO, ze strany Skolského zarizeni vyZadovana spoluprdce
S obvodnim pediatrem?

Celkovy pocet ziskanych odpovédi byl 27. Z celkového poctu 20 1ékait 8 1¢kait volilo
2 varianty odpovédi, 11 1ékatt volilo jednu variantu odpovédi, 1 1ékar nezvolil Zadnou
variantu a odpovédél vlastnim vyrokem. Varianta odpovédi a) spoluprdce spociva
V poskytnuti zdravotni zpravy, zvolilo celkem 11 1¢ékatt, pfi€emz z tohoto poctu 4 1¢kari
volili pouze variantu a), zbyvajicich 7 lékaiti k této varianté jeSté pifidalo variantu
odpovédi d).

Varianta odpovédi b) spoluprdce je vyzadovana, je-li dité integrovino do beézné
zakladni Skoly, byla vyuzita 1 lékafem, zvolil ji vS8ak v kombinaci s odpovédi d).
Varianta odpovédi c¢) spoluprace je tésna, od lékare jsou vyzadovany konkrétni a
podrobné informace, nebyla zvolena ani v jednom pfiipadé. Varianta odpovédi d)
Skolska zarizeni se orientuji predevsim na posudky zprostiedkované pedagogicko-
psychologickou poradnou, byla v odpovédich zachycena celkem u 8 Iékait, ptiCemz
vSichni 1€kati zvolili jesté jednu variantu odpovédi a to v 7 piipadech odpoveéd a) a
V jednom ptipad¢ variantu odpovédi b). Jeden z Iékarti neodpovédel v zadné kategorii

odpovédi, zvolil vlastni vyrok.
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Tabulka 25: Uskali v péci o dité s DMO z pohledu pediatra

obvod Jednotlivé odpoveédi respondentd — praktickych 1ékait pro déti a dorost
¢.12 ve Skolnim a dorostovém véku
¢.11 chybi spoluprace se skolskym zatizenim, orientace na PPP
¢.20 bez odpovédi
¢.21 nadmérna administrativa ohledné OSSZ- opakované a Casto
€19 finan¢ni zabezpeceni osob pecujicich o DMO, lepsi dostupnost RHB
' péce a kompenzacnich pomticek
c.4 ziskani informaci- socialni oblast, kompenza¢ni pomucky, nepiehledné
5 Skolni ve€k, neni spoluprace se skolou, administrativa — pomucky,
) potvrzeni
potieba vétsi dostupnosti sepéti péce jednotlivych odbornosti-snazsi plan
8 1écebné strategie, podpora rodiny (nejen financni) v moznosti integrace
' ditéte mezi zdravé déti. Lepsi dostupnost informaci o diagnoze, jejim
vyvoji a moznostech 1écby
¢l provazanost jednotlivych slozek péce, vzdélavani
¢.2 naprosta nespoluprace se Skolami
¢.11 socialni oblat, vzdé€lani a nasledné uplatnéni ve spolecnosti
¢.12 uplatnéni ve spole¢nosti
€13 denni rehabilita¢ni péce — velka zaté€z pro rodice, manipulace
' s dosp.jedincem
14 zlstat osamamocend, hledat pomoc v rhb.tstavech, v kolektivu rodi¢t
) postizenych déti, pomoci internetu
¢.15 socialni oblast, uplatnéni ve spolecnosti
¢.16 bez odpovédi
¢.17 bez odpovédi
¢.18 bez odpovédi
¢.19 uplatnéni v dospé€losti
¢.20 mozZnost rovnocenného vzdélani
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Tabulka 25 zachycuje odpovéedi praktickych 1ékait pro déti a dorost odpovéd na
otazku: Ve kterych oblastech sami spatiuji nejvetsi uskali v péci o déti s dg. DMO?

Z celkového poctu 20 vyplnénych dotaznikd, na otazku odpovédélo 16 dotazanych,
nevyplnéné byly vraceny 4 dotazniky.

Ze 16 odpovédi se 3 vztahovaly K uplatnéni jedince s DMO ve spole¢nosti. Ve 3
odpovédich se objevila nespokojenost lékare s provazanosti, dostupnosti jednotlivych
slozek péce. Ve 4 odpovédich je uskali spatfovano v socidlni oblasti, nadmérné
administrativé. V nékolika odpovédich se objevila pfipominka tykajicice nedostatecné
spoluprace 1ékaie a vzdélavaciho zatizeni.

Celkovy pocet odpovédi byl 16.

4.3 Piehled ziskanych udajit 7 oblasti vzdélavani

Podstatnou oblasti holistického pojeti péce o dité s DMO, kterou jsme se
ve vyzkumné ¢asti prace zabyvali, je oblast vzdélavani a pfipravy mladého jedince na
samostatny plnohodnotny zivot.

Ke zjistovani tdaji vztahujicich se k dané problematice jsme zvolili nestatni vzdélavaci
zafizeni, statni vzdélavaci zafizeni, v ptiloze jsou uvedeny v piehledu vSechny
vzdélavaci subjekty daného regionu. Samoziejmé 1 v oblasti poskytovani vzdélani ma
rodi¢ pravo volit si zafizeni dle svého uvazeni, neni vazan ptisluSnosti k dané spadové
oblasti.

Zjistované udaje o jednotlivych vzdélavacich zatizenich byly cerpany z dostupnych a
vetejné pristupnych matrialti, dale na zakladé spoluprace s jednotlivymi vedoucimi
pracovniky zafizeni. Podrobnéd charakteristika a zaméfeni jednotlivych subjektl je

soucasti ptiloh (Ptiloha €. 13, 14, 15).

4.3.1 Specidlni zakladni Skola a Specialni mateiskd Skola, Teplice

Spolupréce se Specialni zdkladni $kolou a Specialni matef'skou Skolou,
Teplice, Trnovanskd 1331 probihala v roce 2008- 2010, ziskané udaje jsou shrnuty do

tabulky €. 26, charakteristika dan¢ho zatizeni v ptiloze €. 13
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Tabulka 26: Pocet déti ve Specialni zakladni §kole a Specialni mateiské $kola,
Teplice, Trnovanska 1331

Rok 2008 Rok 2009
Celkovy pocet déti Celkovy pocet déti v
v zarizeni 95 zarizeni 99
z toho chlapci 69 z toho chlapci 73
Z toho divky 26 Z toho divky 26
Pocet déti
s dg.DMO 33 Pocet déti s dg. DMO 35
z toho chlapci 24 Z toho chlapci 24
Z toho divky 9 Z toho divky 11

Tabulka 26 shrnuje tdaje o poétu déti v Zakladni Skole a specialni $kole Teplice.
Skolské zafizeni zajistuje vzdélavaci nabidku pro spadovou oblast Teplice z 97,06 %,
déti z jinych okrest tvoii 2,94% z celkového poctu déti v daném zafizeni.

Z celkového poctu déti navstévujicich zatizeni v roce 2008, déti s DMO piedstavovaly
34,74%, vroce 2009 to bylo 35,35%. Zbyvajici procenta jsou zastoupena détmi

zejména se soubchem vice vad, zejména s mentalnim postizenim.

Tabulka 27: Zastoupeni jednotlivych typi DMO v daném §kolském zafizeni

v roce 2008
Celkovy pocet déti s

Rok 2008 DMO z toho chlapci z toho divky
Hemipareticka
forma DMO 6 5 1
Dipareticka forma 9 5 4
Kvadrupareticka
forma 9 6 3
Dyskinetické forma 2 2 0
Hypotonicka forma 7 6 1
Celkem 33 24 9
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Tabulka 27 prezentuje udaje vztahujici se k zastoupeni jednotlivych typit DMO ve
skupiné déti s danou diagnézou v daném Skolském zatizeni.

V celkovém poctu 33 déti s diagnostikovanou DMO, ptedstavuji chlapci v poctu 24 -
72,7%, zastoupeni divek v poétu 9 piedstavuje 27,3%. V dané skupiné je nejvice
zastoupeno postizeni diparetickou formou v poctu 9 déti, forma kvadrupareticka je
rovnéz zastoupena 9 détmi, forma hypotonickd 7 détmi, hemipareticka forma je

zastoupena 6 détmi a dyskinetickd forma 2 détmi.

Tabulka 28: Zastoupeni jednotlivych typi DMO daného $kolského zaFizeni

v roce 2009

Rok 2009 Celkovy pocet déti s 2 toho chlapci 2 toho divky
DMO

Hemipareticka forma
DMO 7 5 2
Dipareticka forma 9 5 4
Kvadrupareticka
forma 9 6 3
Dyskinetické forma 2 2 0
Hypotonické forma 8 6 2
Celkem 35 24 11

Tabulka prezentuje rozloZeni jednotlivych typtt DMO mezi déti navstévujici Speciadlni
zékladni Skolu a Specialni matefskou Skolu Teplice v roce 2009. Oproti udajim
uvedenych v tabulce €. 26 doslo ke zvySeni poctu déti s diagn6zou DMO navstévujicich
toto vzdélavaci zafizeni. Ptibylo 1 dité s hemiparetickou formou a 1 dité s hypotonickou
formou DMO. V obou ptipadech se jednalo o divky, pocet divek s DMO se zvysil z 9

na 11, celkovy pocet se zvysil z piivodnich 33 na 35 déti.
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4.3.2 Zakladni Skola a prakticka Skola Arkddie, o.p.s - spole¢nost pro

komplexni péci o zdravotné postiZené Teplice.

Druhé vzdélavaci zatizeni, které bylo vyuzito pro spolupraci ve
vyzkumné ¢asti, bylo zastoupeno Zéakladni Skolou a praktickou Skolou Arkadie, o.p.s.
Teplice. Spoluprace se danym vzdélavacim zatizenim probihala v obdobi 2008- 2010,
ziskané idaje jsou shrnuty do tabulky ¢. 29 a ¢. 30, charakteristika dan¢ho zafizeni je
uvedena v piiloze ¢. 14. Skolské zafizeni se zaméfuje na poskytovani vzdélani détem

s kombinovanymi vadami, mentalni retardaci leh¢iho stupné.

Tabulka 29: Pocet déti v daném $kolském zaiizeni, pocet déti s DMO

Rok 2008 Rok 2009

Celkovy pocet déti v Celkovy pocet déti v
zarizeni 71 zarizeni 72
z toho chlapci 39 z toho chlapci 40
Z toho divky 32 Z toho divky 32
Pocet déti s dg.DMO 13 Pocet déti s dg. DMO 13
z toho chlapci 10 z toho chlapci 10
z toho divky 3 z toho divky 3

Tabulka ¢. 29 shrnuje udaje o poctu déti v Zakladni Skole a praktické Skole Arkadie,
0.p.s. Teplice. Z celkového poctu 71 déti navstévujicich dané Skolské zafizeni, 13 déti
(18,3%) je vedeno s diagndozou DMO. V roce 2009 se pocet déti s danou diagnoézou
nezménil. VSech 13 déti vykazovalo dalSi pfidruzena postizeni, u vSech 13 déti byla
zaznamenana mentalni retardace v mirném az stfednim pasmu, u 8 déti pfitomny

vyvojove poruchy feci- dysfazie, dysartrie.
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Tabulka 30: Zastoupeni jednotlivych typti DMO v daném $kolském zatizeni v roce

2008 a 2009
chlapci chlapci divky divky
R rok 2008 rok 2009 rok 2008 rok 2009
Hemipareticka f. 3 3 1 1
Dipareticka f. 2 2 1 1
Kvadrupareticka f 3 3 1 1
Hypotonicka f. 2 2 0 0
Celkem 10 10 3 3

Tabulka €. 30 prezentuje rozloZeni jednotlivych typi DMO mezi déti navstévujici
zakladni skolu a praktickou skolu Arkadie, o.p.s Teplice vroce 2008 a 2009.
Z celkového poctu 13 déti s diagnézou DMO, chlapci zastoupeni v 10 pfipadech, divky
ve 3 piipadech.

Z 10 chlapct u 3 diagnostikovdna hemipareticka forma, u 3 kvadruparetickd forma
DMO, diuretickéd forma diagnostikovana u 2 chlapcti, rovnéz tak forma hypotonicka u 2
chlapcti.

Z celkového poctu 13 déti, divky postizeny ve 3 piipadech, ptficemz se jednalo o
postiZeni kvadruparetickou formou -1 divka, hemiparetickou formou -1 divka a

diparetickou formou — 1 divka.
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4.3.3 Denni stacionar pro pohybové onemocnéni déti, Kmochova cesta,

Teplice

Jedna se o denni staciondf pro pohybovd onemocnéni déti, ktery byl zfizen
vroce 1983. Zrizovatelem daného zafizeni byla Nemocnice Teplice, ptispévkova
organizace, Duchcovskd 53 a stacionaf byl soucasti détského oddéleni. Od svého
vzniku, vroce 1983 az do roku 2001, stacionaf poskytoval komplexni péci pro déti
s kombinovanym postizenim. Po vzniku Specidlni zdkladni Skoly a Specialni mateiské
Skoly v Teplicich, vroce 2001, byla komplexni péfe zamétena zejména na déti s
télesnym postizenim, déti s mentdlnim handicapem jiz do pohybového stacionafe
nebyly pfijimany. V soucasné dob¢ je provozovatelem stacionare Krajska zdravotni, a.s.
Usti nad Labem a stacionaf nadale poskytuje komplexni pé¢i véetné 1é&ebné
rehabilitace pro déti s poruchami hybnosti nejriiznéjsi etiologie.

Do stacionafe jsou pfijimany déti vyhradné z divodl zdravotnich na zakladé
doporuceni détského 1¢€kate specialisty (neurolog, ortoped, chirurg apod.). Mezi
zakladni indikace patfi centralni tonusovd porucha, motorické retardace s kofenovou
hypotonii na dolnich koncetindch na podkladé cerebralniho poskozeni, détskd mozkova
obrna, progresivni svalova dystrofie, potrazové stavy s poruchou hybnosti, stavy po
zanétlivych onemocnénich pohybového ustroji, vyvojové poruchy pohybového ustroji a
kombinované vady.

Rehabilitacni stacionaf poskytuje jednak ambulantni péci pro déti s ohroZzenim
Vv oblasti psychomotorického vyvoje, rizikové jedince, dale komplexni péci se
zaméfenim na péci rehabilita¢ni u déti v souladu s vyse uvedenymi indikacemi do véku

3 let.
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Tabulka 31: Druhy a ¢etnost postiZeni v Dennim stacionafi pro pohybové

onemocnéni déti, Kmochova cesta, Teplice v roce 2008

Rok 2008
ambulantni | déti pfijaté | vekova veékova veékova
Druhy postizeni | celkem dast ve kategorie 0- | kategorie kategorie
zatizeni stacionafi | 2 roky 3—14 let 15— 19 let
neurologické 217 198 19 149/8 | 48/11 1/0
postizeni
ortopedickd 90 72 18 32/7 | 401 0/0
postizeni
kombinovand 64 57 7 21/4 36/3 0/0
postizeni
celkem 371 327 44 202 /19 124 /25 1/0

Zpracovano dle Ro¢niho vykazu o ¢innosti ZZ za rok 2008 A(MZ) 1-01
Poznamka : v kolonce vékova kategorie — prvni ¢islo prezentuje pocet ambulantnich klientl, druhé ¢islo —
pocet déti zapsanych ve stacionafi

Tabulka prezentuje data o poctu déti s uvedenymi typy postizeni jednak v ambulantni
¢asti detského rehabilitacniho zatizeni a déale pocty déti zapsanych k dennimu pobytu za
rok 2008. Ambulantni Casti zafizeni, které je specializovano na pohybova postizeni
puvodu nervového, ortopedického ¢i kombinovana postizeni, proslo za rok 2008 celkem
327 déti, coz predstavuje 88% vsech déti vykazovanych stacionafem, zbyvajici pocet 44
déti bylo pfijato k dennimu pobytu v zatizeni.

Z celkového poctu 371 déti, 221 déti (59,6%) bylo zatazeno ve vékové kategorii 0 — 2
roky. V kategorii 3 — 14 let bylo vykazano z celkového poctu 149 déti (40%) a
v kategorii 15 — 19 let to bylo 1 dité (0,3%).
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Tabulka 32: Druhy a ¢etnost postiZeni v Dennim stacionafi pro pohybové

onemocnéni déti, Kmochova cesta, Teplice v roce 2009

Rok 2009
ambulantni | déti ptijaté | vékova veékova veékova
Druhy postizeni | celkem cast Ve kategorie 0- | kategorie kategorie
zatizeni stacionafi | 2 roky 3—14 let 15— 19 let
neurologické 222 201 21 136/6 | 65/15 0/0
postizeni
ortopedicka
postizeni 106 87 19 33/5 48 /14 0/6
kombinovand 52 43 9 29/5 14/4 0/0
postizeni
celkem 380 331 49 198/ 16 127 /33 0/6

Zpracovano dle Ro¢niho vykazu o ¢innosti ZZ za rok 2009 A(MZ) 1-01
Poznamka : v kolonce veékova kategorie — prvni ¢islo prezentuje pocet ambulantnich klientd, druhé ¢islo —
pocet déti zapsanych ve stacionafi

Tabulka prezentuje data o poétu déti s uvedenymi typy postiZzeni jednak v ambulantni
¢asti détského rehabilitacniho zatizeni a dale pocty déti zapsanych k dennimu pobytu za
rok 2009. Ambulantni ¢asti zafizeni, které¢ je specializovano na pohybova postizeni
puvodu nervového, ortopedického ¢i kombinovana postizeni, proslo za rok 2009 celkem
331 déti, coz predstavuje 87% vsech déti vykazovanych stacionarem, zbyvajici pocet 49
(12, 9%) déti bylo piijato k dennimu pobytu v zafizeni.

Z celkového poctu 380 déti, 214 déti (56,3%) bylo zatazeno ve veékové kategorii 0 — 2
roky. V kategorii 3 — 14 let bylo vykazano z celkového poctu 160 déti (42,1%) a
v kategorii 15 — 19 let to bylo 6 mladistvych dité (1,6%).

Kontakt s vyse uvedenymi subjekty ptispél k ziskani skupiny rodi¢i ochotnych
podilet se na vlastnim vyzkumu. Pocet spolupracujicich osob tvoficich vyzkumny
vzorek byl sestavovan na zdkladé spoluprace s jednotlivymi zafizenimi. Zakladnim
kritériem pii vybéru byla ochota rodi¢li postizeného ditéte spolupracovat na
vyzkumném Setieni.

Zastoupeni rodicl ochotnych ke spolupraci
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4.4  Pripadové studie

Udaje uvedené v piipadovych studiich, grafech a tabulkach jsou zpracovany na zakladé
vyzkumu provedené¢ho pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Piepisy rozhovori jsou

k dispozici v elektronické podob¢ v piiloze ¢. 16

Pripadova studie ¢. 1 TOMAS

Ptipadova studie sestavena na zékladé¢ odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor prob¢hl v zati 2009, délka rozhovoru 2,16 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dité¢ muzského pohlavi ve véku 7 let se stanovenou diagnézou:

DMO kvadruparetickda forma s celebellairnim syndromem, ocni vada, vyrazny ties

HKK, schopen chiize na krdtkou vzddlenost o francouzskych holich.

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 40 let, sukondenym stfedoikolskym
vzdélanim, v soucasné dobé zajiStuje péci o postizeného syna. Pred t€¢hotenstvim kratce
pracovala jako asistentka v advokatni poradné. Tomas se narodil v roce 2003.

Rodinné prosti‘edi, zazemi — Rodina respondentky je netplna, tvofena matkou ve véku
40 let s ukonc¢enym stfedoskolskym vzdélanim, postizenym synem TomaSem ve véku 7
let. Otec ve vé€ku 53 let s ukoncenym vysokoSkolskym vzdélanim, s rodinou nezije,
podili se pouze na financnim zajiSténi potieb syna. Respondentka se synem zije ve
vlastnim byté ve druhém poschodi domu s vytahem v centru Usti nad Labem

Rodice respondentky se podileji na zajisténi péce, pravidelné 1x tydné vyzvedavaji
Tomése ze Skoly, coz pro respondentku znamend jistou ulevu v kazdodennich
povinnostech. Prarodi¢e si v tento den berou na celé odpoledne Tomaska k sob& do
bytu, respondentka si ho v odpolednich hodinach vyzvedne. Pro 7 letého Tomase se
jednd o zpestieni kazdodenniho stereotypu, dédecek je modelaf, Tomas ho velmi rad
pozoruje pii praci, chtél by se také zapojit, ale motorické postizeni hornich koncetin jej
Vtomto sméru velmi limituje. V ptipadé, Ze ma respondentka vlastni program na
vikend, zapojuji se opét jeji rodice, ale jedna se spiSe o vyjimecné situace, volnocasové

aktivity realizuje matka se synem.
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Pidtelé - Respondentka udrzuje kontakty zejména s dlouholetymi prateli, jej jich sice
méné, ale je na né spolehnuti. Rada kamaradi pomohou s autem, kamaradky pohlidaji
Tomaska, piinesou ndkup v dobé nemoci matky. Mezi rodi¢i s obdobnym osudem ma
spiSe okruh znamych, kontakty udrzuje spiSe ojediné€le, jejich spolecnost piilis
nevyhledava. Diivodem dle respondentky je patrné skuteCnost, Ze Zije s postizenym
syna sama a potiebuje kontakt s ,,normdlnimi lidmi* a ne opét fesit problémy spojené
s postizenim déti. Kontakty s t€émito rodi¢i rozhodné nezavrhuje, jsou pro ni zdrojem
informaci, které se jinde nedovi.

Moznost odpocinku - V podstaté odpocinek neznd, snazi se co nejvice Casu veénovat
synovi, odpocinku, kdy je skutecné sama, vyuziva minimaln¢. Naucila se relaxovat na
zahradce, kterou spole¢né se synem obhospodatuje.

Bytové podminky - Byt respondentce naprosto vyhovuje, je dostatecné prostorny,
nachdzi se ve druhém poschodi v panelovém domé¢. S postupem Casu jak se Tomasek
zacal pohybovat, nechala respondentka po byté pridélat madla, kterd mu usnadiuji
pohyb. Obdobna madla jsou rozmisténa i po zahrad¢, takze i zde se Tomasek pohybuje
dle libosti.

Vliv na partnerské vztahy - Narozeni postizeného syna dle respondentky partnerské
vztahy s biologickym otcem nenarusSilo, vztah se rozpadl jiz v dobé téhotenstvi
respondentky.

Vyrovndni se s postiZenim - Dle respondentky, vyrovnani se s postizenim syna bylo pro
ni dlouhodobou zélezitosti. Jak sama uvedla, az teprve ,kolem 15 mésice byla
psychicky srovnana®. Zaikladnim problémem pii akceptovani synova stavu bylo
hodnoceni a informace od lékaiti, kdy byl Toma$ oznaovan jako ,lenoch®. Teprve pfi
vySetieni ve FN v Motole 1ékafi respondentce vse vysvétlili, Tomasek najednou piestal
byt liny a byl nemocny Do té doby se nic nedélo, kdyz se respondentka doméhala
n¢jakého vysetieni, nebylo ji vyhovéno, jak sama uvadi, mivala pocit, Ze se na ni Iékati
divaji jako na matku, ktera se ditéti nevénuje. PIny rozsah postizeni Tomaska si
uvédomila, jak uvedla, po prvni navstévé rehabilitacniho stacionafe, kdy se setkala s
détmi podobné postizenymi ve star§Sim veéku a zjistila, Zze s vékem rozhodné u nich
nedoSlo ke zlepSeni. Na strané druhé se tady vSak setkala s détmi téZce postiZzenymi,
naprosto nepohyblivymi, coz ji osobné motivovalo do dalsiho boje s osudem.

Vychova - Jakmile se respondentka dovédéla podrobnosti vztahujici se k postiZzeni

Tomaska a dospéla k vnitinimu vyrovnani, zaméfila veSkerou aktivitu smérem k jeho
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budoucnosti. Ve vychoveé se snazi pristupovat k synovi jako ke zdravému ditéti s tim, ze
respektuje jeho moznosti, snazi se byt disledna, neslevovat ze zasad.

Priedstava budoucnosti rodiny, ditéte - Na zaklad¢ prehodnoceni vlastniho zivota je jeji
prioritou piedevsim ekonomické zajisténi budoucnosti syna, umoznit mu dosazeni
maximalné mozného vzdelani a v budoucnu hledat jeho uplatnéni ve spolecnosti,

pokusit se zajisti mu uplatnéni na trhu prace.

Oblast zdravotni

Téhotenstvi, porod - Jednalo se o prvni, chténé t¢hotenstvi, které probihalo bez
problémi. Respondentka se po celou dobu citila dobfe, netrpéla zadnymi té¢hotenskymi
potizemi. Rodila v terminu, pfirozenou cestou, dle respondentky porod trval 14 hodin,
po porodu matka i novorozenec v potadku. V nasledujicich dnech doslo k vys§imu
ubytku porodni vahy, Tomasek byl kojen, pfi kojeni potize, pil pomalu, usinal.
Propusténi z porodnice byli asi po 14 dnech, stav ditéte dobry, vahovy ubytek ¢aste¢né
dorovnan. V nasledujicim obdobi stale pretrvavaly problémy s vahou, pravidelné
navs§tévovala poradnu obvodniho pediatra. Stav ditéte hodnocen jako pfiméteny, vse
pfi¢itano nizké porodni vaze. Respondentka odesildna na rdznd specializovana
vySetieni, opét se vraci k pediatrovi, pohybova chudost a spavost pti¢itana nizsi porodni
vaze a néslednému ,,dohanéni poporodniho vdhového tbytku“. TomasSek byl prvni dité
respondentky, pro kterou bylo to, co tekl 1ékai podstatné a smérodatné. V 6 mésicich
znejistéla, ale z pohledu pediatra bylo vSe v pofadku. V 10. mésici, se déti ostatnich
matek v poradné stavély na nozi¢ky, Tomasek pouze lezel na zadech. Opakovalo se
kolecko specializovanych vySetieni, pficemz se dostali do FN v Motole a tam poprvé
zaznéla naprosto jednoznaéné diagndéza DMO. Pro respondentku to byl naprosty Sok,
ale diky profesionalnimu pfistupu zdravotniki, jasnému vysvétleni podstaty, projevi i
pravdépodobného vyvoje postizeni, situaci zvladla a postupné se sni i vyrovnala.
Nejistota, Zze néco neni v potfddku a neinformovanost na stran¢ druhé pro ni
ptredstavovali nejhorsi obdobi.

Informovanost - Relevantni informace o postizeni ziskala respondentka az po 15
mésicich. Informovanost od Iékaii v Praze naprosto jasna, srozumitelnd a dostatecna.
Obvodni 1ékat pouze akceptoval diagnézu, s respondentkou jiz vice o diagnoze
nehovofil. Informace o dalSich moznostech 1écby si zjist'uje sama z internetu, nebo se
dotazuje pii kontroldch v Motole. Obvodni pediatr dle vyjadieni respondentky vypise,

co po ném pozaduje, sdm Zadnou moznosti ¢i aktivitou nepiispéje.
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Lécba byla od samého pocatku orientovana zejména na reflexni pohybovou terapii,
rovnéz indikovand lazenska 1écba. Tomasek jiz lazenskou 1écbu absolvoval 4x, dobfe
toleruje. Rehabilitacni péCe zaméiena na fyzioterapii, posileni svalstva celého téla,
V oblasti ergoterapie je terapie cilena na rozvoj sebeobsluznych c¢innosti, koordinaci
pohybu. Efekt po lazeniské 1€¢bé vzdy patrny, ale bohuzel do¢asny.

Rehabilitacni péce - V10. mésici, pro opozdéni motorického vyvoje, byla respondentka
s TomaSem odeslana neurologem k rehabilitaci do zafizeni pro poskytovani
rehabilitaéni péte Demosthéna v Usti nad Labem. Na rehabilitaci dojizdéli 2x tydné,
matka rehabilitovala i doma, 3x denné¢ cvic¢ila dle instrukci fyzioterapeuta. Po
rehabilitaci byly patrné vysledky, postupné se zacal Tomasek zvedat na vSechny 4
koncetiny, zacal 1ézt. S rozvojem lokomoce se zvyraznil tfes hornich koncetin, coz
negativné ovlivilovalo rozvoj jemné motoriky, pfevazovaly problémy se zacilenim
pohybu a uchopy. V 18 mésicich byl piijat do zatizeni Demosthenes, respondentka jej
do zafizeni vozila kazdy den na dopoledne, nadale probihala rehabilitace Vojtovou
metodou. Cviceni snaSel Spatné, plakal, odmital, ale postupné se dostavily vysledky
vV podobé samostatné lokomoce. Pro pohyb po mistnosti pouzival choditko, v
predskolnim obdobi se postupné chtize zlepsila, naucil se uzivat berle.

Rehabilitacni péce v soucasné dobé je zajistovana pouze cvicenim s rehabilitacni
pracovnici v rdmci vzdélavaciho zafizeni. Rehabilitace je zaméfena jednak na posileni
horni koncetiny, dale na rozvoj chopi a obratné funkce ruky, trénink v oblasti
sebeobsluhy a béZnych kazdodennich ¢innosti za vyuziti kompenzacnich pomicek.
Posileni svalstva dolnich koncetin trénuje jizdou na kole, na rotopedu a chlizi o berlich.
Rehabilitaci v plném rozsahu absolvuji vzdy pii lazenské 1écbe. Cviceni doma s matkou
uz Tomas§ spiSe odmitd, cvi¢i nepravidelné, spolecné se soustfedi na jizdu na kole.
Zatim pouziva kolo s pfidatnymi stabiliza¢nimi kolecky.

Zasadni handicap ditéte - Predstavuje motorické postizeni, TomaS$ neni schopen
samostatného stoje, bez opory neudrzi stabilitu. Pohybuje se na voziku, kratké
vzdalenosti zvlada s oporou dvou francouzskych berli. Druhym problémem motorickym
je vyrazny tfes rukou, coz zcela zasadné ovliviiuje sebeobsluzné ¢innosti a samoziejme i
Skolni vykon. Problémem je i fe¢, pomald, dysartricka, Spatné srozumitelna.

Nemocnost ditéte - Dle respondentky syn prodélal bézna détskd onemocnéni, dalsi
zdravotni problémy neméli. Hospitalizovan byl do v&ku 6 let 2x pro akutni laryngitidu,
matka byla vZdy hospitalizovéana s ditétem. Nemusela se dozadovat hospitalizace, vzdy

nabidnuta ze strany personalu, spoluprdce se sestrami na détském oddé€leni vzdy velmi
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dobra, matka dit¢ doprovazela na vSechna vySetfeni, vlastni péci o dité si zajistila,
persondl pomahal v péci spiSe vytvorenim adekvatnich podminek, hospitalizace
oboustrann¢ vyhodna.

Dostupnost lékaiské péce - Obvodni détsky 1€kar je ve vzdalenosti 5 km, respondentka
jesté pred narozenim syna vlastnila motorové vozidlo, takze vSechny kontroly u 1ékati a
vSechna specializovana vysetfeni, zajiStuje pomoci automobilu, coz je v soucasnosti
Kompenzacni pomiicky - V pribéhu zivota respondentka vyuzivala specidlni kocarek,
choditko, francouzské hole, ortopedickou obuv. Informace o moznosti vyuziti
kompenzacnich pomiicek Cerpé od rodicl, se kterymi se potkava u Iékatt v ¢ekarnach,
Vv laznich, v prodejnach zdravotnickych potieb, na internetu. O ptipadném piispévku na
dané pomicky ze =zdravotni pojistovny byla informovana aZz v prodejnach
zdravotnickych potfeb. Tomasek potfebuje pomiicky nejen pro lokomoci, ale i fadu
pomucek pro bézny zivot.

Nazor na zdravotni péci - Respondentka ze svého pohledu a na zakladé¢ svych
zkuSenosti nedostatky v poskytované zdravotni péci nevidi, za znacny problém vSak

povazuje nedostate¢nou informovanost rodic¢u.

Oblast vzdélavani

PiedSkolni vzdélavani - Matefskou Skolu absolvoval ve specidlnim zafizeni
Demosthenes, kam s nim od 18 mésici dojizdéla respondentka na rehabilitaci, Tomasek
navstévoval specidlni tfidu, ale jak respondentka uvedla, s pé¢i a zejména s piistupem
k synovi zde nebyla spokojena a zacala shanét skolku jinou, kde by pohybovy handicap
nebyl prekazkou. Respondentka si zajistila pfijeti syna do MS v Mojziii, kde byl opét
zafazen do specidlni tfidy. V tomto zafizeni je spokojen jak Tomasek, tak matka,
jednani s vedenim Skolky 1 ucitelkami z pozice matky hodnoceno jako korektni, lidsky
ptistup. Pfinos navstévy tohoto Skolského zatizeni respondentka hodnotila naprosto
pozitivné, za velice dillezité povazovala jeho zapojeni do détského kolektivu, orientaci
Vv kolektivu setkani s jinou autoritou nez byla matka. Rovnéz velmi pozitivni byl kontakt
postizeného Tomaska a zdravych déti, byt dochdzel do specialni tiidy, fada aktivit
pfedskoldkli probihala spole¢né, coZz matka vnimala jako nesmirné pozitivni pro
handicapované i zdravé déti

Navstéva predskolniho zafizeni Demosthenes byla dle vyjadfeni respondentky

zaméfena piedevSim na nacvik Cinnosti a povinnosti spojenych s budouci Skolni
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dochdzkou v kombinaci s péci rehabilitacni. U Tomaska nebyla vénovana dle matky
zadna péce opozd’'ovani rozvoje feci, logopedickou péci toto zatizeni poskytovalo pouze
Vv ramci ambulantnich sluzeb, nebyla zatazena do piipravného programu predskolaku.
Druhé matefskd skolka 1épe vyhovovala individualnim pozadavkim, vétsi pozornost
byla soustiedéna na péc¢i logopedickou. Matefska Skola, ve které byla realizovana
vétSina predskolni dochazky, byla soukromym vzdéldvacim zafizenim, navstéva byla
spojena s uplatou, Skolné ¢inilo mésiéné 500 K¢&. Informace vztahujici se k moznostem
vzdélavani v predskolnim zafizeni si respondentka shanéla individualné, zakladni
orientaci ziskala prostfednictvim informaci o jednotlivych vzdélavacich zatizenich na
Internetu. Informace ovétovala osobnim kontaktem a jedndnim v daném vzdélavacim
zafizeni. Pfed ndstupem do zdkladni Skoly se respondentka obratila na sluzby SPC
Teplice.

Povinnd Skolni dochdzka — V Sesti letech Tomase pozadala respondentka, na zakladé
doporuceni SPC Teplice, o odklad zahajeni povinné $kolni dochazky. Kontakt na SPC
Teplice ziskala respondentka v mateiské Skolce, pracovnici SPC dale respondentku
informovali, jak postupovat v ptipad€ Zadosti o odklad, rovnéz byla seznamena se
zakladnimi Skolami, kam by mohl byt syn pfijat. Zde respondentka uvedla, ze informace
byly komplexni a naprosto vyc€erpavajici. Tomas je integrovan do bézného typu
zékladni $koly v Usti nad Labem, je to bezbariérové zatizeni, vyuka probiha podle
standardniho programu realizovaného pro 1. stupeni zakladni Skoly

Skolni vysledky — Z pohledu respondentky vyborné, ¢te a ¢te velmi rad. V psani
pretrvavaji problémy s tiesem, piSe pomoci velkych tiskacich pismen, tato ¢innost je pro
néj fyzicky narocnd, takze nepatii do kategorie oblibenych pfedmétli. Zna¢né problémy
ma v kresleni, kde mu tfes rukou neumozituje dosahnout optimalnich vysledk. Matka
se denn¢ veénuje piipravé, pravidelné '2 hodiny denné c¢tou nahlas, trénuji psani,
s doméci ptipravou nejsou problémy, spise jde o to, vhodné nacasovat. Po ptichodu ze
Skoly je TomaSek unaveny, ale k piipravé a ke Skolnim povinnostem pfistupuje
svédomité, velmi se snazi. Vstup do prvni tfidy bez problémd, respondentka uvedla, ,,Ze
jakoby rozkvetl“kontakt s kolektivem pro n€ho velmi dilezity, je schopen dobie a
rychle se ptizpisobit, ostatni déti ve Skole, tfidé jej akceptuji, pfijaly mezi sebe. Zatim
nepoznal TUstrky, posméch ze strany spoluzakii, respondentka velmi spokojena
S pfistupem vedeni Skoly.

Vyznam S$kolni dochdzky - Pro respondentku néastup syna do Skoly znamenal urcitou

ulevu, syn se od ni zacal pomalu odpoutavat a byl nucen komunikovat s jinymi lidmi, at’
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uz jsou to ugitelky &i déti. Casové se piili§ nezménilo, rano respondentka syna odvazi
do skoly, po ukonceni vyucovani jej veze zpét domd, zbytek dne travi spole¢né a to
jednak ptipravou do Skoly, mimoskolnimi aktivitami. Volny ¢as v dobé€, kdy je Tomas
ve Skole, vénuje pochiizkam po ufadech. Respondentka uvedla, Ze se jiz pokouSela
sehnat praci na 4 hodiny dopoledne, ale zatim bez uspéchu. Skloubit vétsi pracovni
uvazek, na ktery by byl ochotny pfistoupit zaméstnavatel, s pé¢i o syna nevidi jako
redlnou moZnost.

Mimoskolni aktivit - Jedenkrat tydn¢ Tomd$S navstévuje vyuku anglitiny, vyuka
probiha ve Skole, kam Tomas dochazi v odpolednich hodinach, tfidu navstévuje 12 déti.
Toma$ je velmi spokojeny. Pohybové aktivity nezvladaji, do bézného sportovniho
krouzku dochazet nemlze a specialni sportovni oddil se v blizkosti jejich bydliste
nenachazi. Respondentka je informovana o sportovnich moznostech v Teplicich, TJ
Nola, ale dojizdéni by bylo velmi ¢asové narocné a hlavné by to byla pro Tomase
vyrazna fyzickd zatéz. Narocné je pro Tomase kazdodenni zvladani skoly, pokud by se

vénoval sportu, mél by mén¢ ¢asu na piipravu do Skoly na druhy den

Socialni oblast

Informovanost - Zakladnim pfedpokladem pro =ziskani informaci je aktivita
respondentky, aktivné shani informace. Zdrojem informaci jsou ostatni rodice, s nimiz
se kontaktuje, n€které informace shani na internetu, néco se dozvida od 1ékait. Odbor
socidlnich véci rozhodné respondentka pro ziskdni informaci neoslovuje, na odbor
ptichézi jiz s konkrétni vyplnénou zadosti. Pokud pozadovala informace po odboru,
byly ji poskytnuty informace jak spravné vyplnit zadost a informace o typu socialnich
davek

ZkuSenosti s odborem socialnich véci - Respondentka je nehodnoti pozitivné ani
negativné. Pozaduje-li podrobnou informaci, tak se ji zde spiSe nedovi, je zvykla vSe si
shanét samostatné. Odbor socialnich véci navstévuje zpravidla 1x ro¢n€ a to pouze
V nejnutnéj$im piipadé, vse si zjist'uje samostatné, na odboru pouze odevzda zadost.
Konkrétni socidlni prispévky - Respondentka vyuzila pfispévek na pofizeni
motorového vozidla, jedenkrat rocné zada o pfispévek na pohonné hmoty. Vyuzila i
moznost ziskani ptispévku na bezbariérovou tpravu bytu. Stavebni upravy se dotykaly
jak toalety, tak koupelny, dale nechala po celém byté a zahrad¢ nainstalovat madla pro
samostatny pohyb. Pochopitelné pifispévek na stavebni Upravy nepokryl veskeré

naklady, ale vyznamné se podileli na zajisténi prarodice
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VyuZiti piispévku na péci — Stanoven stupen zavislosti II1. Prispévek na péci v soucasné
dob¢ vyuziva zejména pro nakup specialnich pomuicek do skoly, jednd se o specialni
nastavce na pera, tuzky, specialni klavesnice na PC, specialni myS na PC, velké
stavebnice, zabrany k 1tzku, specialni zidle k psacimu stolu.

Moznost ziskdani kompenzacnich pomiicek — V piipad¢€ potifeby kompenzacni pomucky
se respondentka obraci na obvodniho pediatra a nasledn¢ postupuje dle jeho instrukci. V
tomto sméru zatim bez problémt, pomucky, které pozadovala, vzdy pro syna obdrzela.
Socidlni zajisténi v budoucnosti - O budoucnosti zasadné nepiemysli, dokud bude
moci, ud€la pro syna vse, aby ho pfipravila co nejlépe do zivota. Pevné véfi, ze se mu
podaii vystudovat i n€jakou Skolu, ¢imz by se zvétsily jeho Sance pro uplatnéni a bézny
samostatny zivot.

jako pozitivni respondentka hodnoti moznost vzdélavani postizenych déti spolecné se
zdravymi détmi, nicméné v poslednim obdobi ziskala pocit, Ze se stat snazi na téch, co
potfebuji pomoc, uSetfit. Neustdlé vypliiovani opakujicich se zddosti, dokazovani a
dokladéani posudkl o tézkém postizeni syna je pro respondentku nepiijemné, trapné a

predevsim ubijejici.

Piipadova studie &. 2 MATEJ

Ptipadovd studie sestavena na zdkladé¢ odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v fijnu 2009, délka rozhovoru 2,15 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dit€¢ muzského pohlavi ve véku 6 let se stanovenou diagnézou:

Diagnoza: DMO kvadrupareticka forma, stav po operaci repase DKK ve tiech etdZich,
sekunddarni epilepsie, strabizmus, lehkd mentdlni retardace.

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 34let, s ukonéenym vysokoskolskym vzd&lanim,
pracuje na plny tivazek jako ucitelka na zakladni skole. Mat¢j se narodil jako prvni syn v roce
2004.

Rodinné prosticedi, zdzemi - Rodina je netplna, ma 2 ¢leny. Matka, syn Maté&j ve véku 6 let
v8ak 7iji ve spole¢né domacnosti S rodi¢i respondentky. Biologicky otec ve véku 35 let

vysokosSkolsky vzdélan s respondentkou nesdilel spolecnou domécnost ani v dobé
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narozeni ditéte. S byvalou partnerkou neudrzuje zadny kontakt, zdravotni stav syna ho
nezajima. Respondentka bydli v panelovém domé, byt obyva spolecné s vlastnimi
rodici, ktefi se rovn€z podileji na zajisténi péce o Matéje, diky tomu se muze vénovat
svému zaméstnani. Bytové podminky, vcetné rozlohy a uspotadani bytu zatim vyhovuji,
pokud by doslo ke zhorSeni zdravotniho stavu rodic¢i respondentky, musela by svoji
bytovou situaci fesit. Mat¢j navstévuje matei'skou Skolu, ale pokud je nemocny, pfebira
péci matka respondentky. Prarodie pomahaji i ve chvilich, kdy si potiebuje
respondentka odpocinout, ¢i zafidit osobni zalezitosti. Muze odjet i na delsi dobu, 1-2
tydny, prarodice se o Matyska perfektné postaraji.

Pidtelé v misté bydlisté respondentka ma, sama uvadi, Ze jich neni mnoho, ale jsou to
ptatelé, kterym nemusi o pomoc fikat, pomoc nabidnou sami. Kontakty s rodici
obdobné postizenych déti udrzuje, jednak je to pravidelnd komunikace prostfednictvim
internetu, telefonu, udrzuje i fadu osobnich kontaktd zejména s rodi€i, se kterymi se
seznamila v détské lazenské 1écebné. Spojuji je spolecné problémy, navzajem si
pfedavaji informace, zkuSenosti s 1€kati, informuji se o riznych pomtckach.

Vychova - Respondentka se domniva, Ze se ve svém vychovném plisobeni neodliSuje od
ptistupu ke zdravému ditéti. Pfi vychové bere ohled na mentalni retardaci, lehkou
poruchu chovani, zdiirazituje, Ze ma na syna téméi stejné pozadavky jako na zdravé
dité, musi vSak nastavit urcitd pravidla, pfesné stanoveny pofadek a potom byt ve svém
pusobeni dislednd. O druhém ditéti zatim neuvazuje, Matysek by o sourozence velmi
stal, ale rerspondentka se prozatim snazi zvladnout péci o syna a vlastni zamé&stnani
Vyrovnani se s postiZenim syna bylo béhem na dlouhou trat’ a doslo k nému postupné.
Pozitivnim momentem v akceptaci postiZeni vlastniho ditéte bylo zjiSténi, Ze v§e mohlo
dopadnout daleko hife. Respondentka uvedla, Ze dnes si uvédomuje, Ze to postizeni
dalo synovi takové rysy osobnosti, které¢ by uz dnes rozhodné nechtéla menit a jsem za
n¢ vdécna. Miluje syna takového jaky je. Respondentka uvedla, Zze to bylo tézké,
postupné ji vSe dochazelo, jako nejhorsi oznacila obdobi, kdy si uvédomila, Ze by m¢l
Matysek néco urcitého dé€lat ve vztahu k véku a nedélal to. KdyZz poznala, Ze nebude
nikdy chodit, povaZovala to za nejkriti¢téj$i moment. Respondentka k postizeni syna
zaujala zcela pragmaticky pfistup, k plnému vyrovnani s realitou postiZzeni doSlo
postupné.

Piedstava o budoucnosti syna, rodiny - O budoucnosti v zadném ptipadé nepremysli,
zije dneSkem, fe$i pouze aktudlni problémy, tak jak pfijdou. Prioritou Zivota

respondentky je jednoznacné Matysek, diileZitou soucésti je zaméstnani a rodice.
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Dostupnost zdravotnického zdravotni péce — \V tomto sméru je respondentka zcela bez
problému, vSechna zafizeni jsou z mista bydlisté dostupna. Respondentka vlastni
automobil, ktery samoziejmé vyuziva k pohodlné prepravé syna k lékati, do skolky.
Automobil si pofizovala kratce po narozeni syna a dnes je pro ni nepostradatelnym
pomocnikem pfi sladéni péce o syna a vlastni praci.

VyuZivani kompenzacnich pomiicek - Informaci o moznosti pofizeni kompenzacnich
pomiicek ziskala respondentka jednak od obvodniho Iékate, ostatnich matek
postizenych déti, informace ziskava na internetu. Ze sdéleni respondentky vyplynulo, ze
informaci o dostupnosti pomucek, finanéni podpoie pii jejich pouziti je stale malo,
rodice si vSe musi zjiStovat sami, musi vtomto sméru naprosto pievzit aktivitu.
Respondentka uvedla, Ze pofizeni vhodné pomicky skute¢né zalezi jen na jeji osobé,
jak bude aktivni pfi zjiStovani informaci, aktivni pfi shanéni pomutcky a doporuceni
1ékate, solventni pii jejim pofizeni. V pribéhu zZivota Matysek zatim uzival specialni
kocarek, ortopedickou obuv, specialni zidli. V soucasné¢ dob& vyuzivé respondentka
spolupraci se specialné pedagogickymi centry, kde se setkala s velmi dobrou
informovanosti ve vztahu ke kompenza¢nim pomtickam.

Oblast zdravotni

Téhotenstvi, porod - Jednalo se o prvni chténé t€hotenstvi, respondentka se velmi tésila,
jak uvedla, nikdy nelitovala. T¢hotenstvi probihalo zcela bez problému, kromé klasické
t€hotenské nevolnosti na pocatku, byla bez obtiZi, citila se dobfe. Od 30. tydne
hospitalizovana pro krvaceni, porodila sekci v 31. tydnu, syn byl resuscitovan. Po
porodu stav novorozence Spatny, bronchopulmonalni dysplazie, subependymalni
hemorrhagie, napojen na dychaci pfistroj, krmen sondou. Byl na JIPu, denné
nav§tévovan matkou, stav nasledujicich 6 tydni Spatny. Po zlepSeni stavu je ve 2.
mésicich propuStén do doméciho oSetfeni, nadale pretrvavaji potize s krmenim, jiZ
Vv tomto obdobi vykazoval znamky motorického opozdéni. Respondentka méla pocit, ze
v§e neni v poradku, pti odchodu z nemocnice informovéna, Ze syn bude potifebovat Cas,
aby vSe dohonil. V nésledujicim obdobi v pé¢i obvodniho pediatra.

Vyvoj postiZeni - Matéj byl ve vSech projevech opozdény, malo plakal, nereagoval jako
zdravé dité, pasivné lezel, nepohyboval se, nezajimali ho nové véci, zvuky hracky,
V pozd¢j$Sim obdobi se se projevilo 1 opozdéni v rozumové oblasti. Ve tfech mésicich
zacali rehabilitovat.

Informovanost - Od samého zacatku v kontaktu sobvodnim pediatrem, Matysek

posuzovan jako rizikovy kojenec, respondentka informovana pediatrem o moznosti
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postizeni v jednotlivych oblastech, odeslana k neurologovi, zde podana informace ve
smyslu, ze se teprve uvidi, dit¢ nadale sledovdno bez konkrétniho diagnostického
zaveéru. Respondentka zaCala informace zjiStovat ze vSech moznych zdroji,
konzultovala s pediatrem, stale si je$té nepiipoustéla, ze by mohl byt Matysek skute¢né
postizeny. V tomto obdobi byla velkou oporou obvodni détska 1ékarka, snazila se
pomoci, vysvétlit co bylo zapotiebi, pro respondentku byl dilezity zejména jeji pfistup
osobni angazovanosti. Doporucila rovnéz pohybovou rehabilitaci v konkrétnim zatizenti,
sledovala postup a vysledky pohybové rehabilitace. Snazila se vzdy piispét radou,
respondentka méla pocit, ze lékaice na nich skuteéné zalezi, poskytovala ji uritou
jistotu v nelehkém obdobi jejiho Zivota.

Stanoveni diagnozy - Diagnéza DMO byla stanovena aZz v 26 mésicich pii lazeniském
pobytu v détské 1é¢ebné Nové lazné v Teplicich. Obdobi od zjisténi prvnich odchylek
psychomotorického vyvoje az ke stanoveni diagndzy respondentka néjak zvlast
nevnimala. Byla si védoma prvotnich problémd, na strané¢ druhé byla $tastna, ze dité
dycha a ji, neuvazovala pfili§ nad pohybovymi problémy, rovnéZz si nepiipoustéla
jakékoli dalsi komplikace

Rehabilitacni péce - Pohybova rehabilitace byla zahdjena ve tfech mésicich, v misté
bydlist¢ v Décin€. Rehabilitace se uskuteciiovala s frekvenci 1x za tfi tydny, coz
respondentce piiSlo nedostatecné, rovnéz vysledky se nedostavovaly, proto zacala
intenzivné shanét rehabilitaci jinou. Se synem cvicila doma, dle doporuceni, rehabilitace
byla postavena na Vojtové metod€. Od ostatnich matek postizenych déti se dozvédela o
détském rehabilitacnim stacionafi v Teplicich, stacionaf kontaktovala a dojednala pfijeti
Matyska do zafizeni. Ve stacionafi zacal rehabilitovat od 9 mésice zivota, na 2xtydné,
nadale pokracovala ve cvieni doma 5-6x denné&, pozdé¢ji cvic€ili 3xdenné po 25
minutach. Od tretiho roku zivota pfi rehabilitaci dobie spolupracuje nejen s matkou, ale
i fyzioterapeutem. V soucasné dob¢ cvici pravidelné doma, jedenkrat tydné dojizdi na
rehabilitaci, jedenkrat ro¢né absolvuje lazenskou péci.

Dalsi pouZité lécebné metody - Ve Ctyfech letech prvni chirurgicky zasah v oblasti
kycelniho kloubu, respondentka si nebyla jistd o jakou operaci se jednalo, patrné
tenotomie adduktori, nasledné¢ provedena prolongace flexori kolennich kloubd,
prolongace m.triceps surae, uvolnéni flexort kolenniho hloubu.Rovnéz byl v pribéhu
zivota aplikovan Botulotoxin ve FN Motol, jednalo se o dvoji aplikaci s naslednou
lazeniskou lécbou. Respondentka v oblasti péce zcela duvérovala obvodni lékarce,

respektovala jeji doporu€eni vztahujici se k lécbé BTX, k chirurgickému feSeni. Na
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rozdil od neurologa, obvodni 1ékarka vzdy respondentce vysvétlila zékladni postup a o
lécebné metod¢ s ni hovofila. Soucasti 1écby je i lazenska 1écba. Po prvni pobytu
Vv laznich nebyl efekt patrny, v nésledujicich letech se zdravotni stav vyrazné zlepsil.
Oblasti s nejvétsim handicapem - Je to rozvoj motoriky, neni schopen vertikalizace,
nechodi, pouze leze a sedi. Z hlediska sebeobsluznych ¢innosti je rovnéz zcela odkazan
na péci druhé osoby, sdm se nenaji, moznost Gchopu je jen ¢astecnd, pohyb hornich
koncetin neni koordinovany

Vy$§i nemocnost a prubéh hospitalizace - Ke zvySeni nemocnosti doslo az v obdobi
Skolni dochéazky, nejednalo se o zavazna onemocnéni, spise o infekty hornich dychacich
cest a béznd détskd onemocnéni. Hospitalizovan byl Matysek nékolikrat ve vztahu
K chirurgické 1é¢bé patologického postaveni DKK. Operovan byl v FN Motol, matka
byla vzdy téZ hospitalizovana, personal byl zvykly na pfitomnost rodict, vSe probihalo
ve vzajemné shodé, Dalsi hospitalizace nasledovaly po prvnim epileptickém zachvatu
ve veéku tii let, pfi vySetfenich. Respondentka se nesetkala s odmitavym postojem
personalu vii¢i matce postizeného ditéte, vzdy byla hospitalizovana s Matyskem.
Nedostatky v poskytovini zdravotni péce - Dle vyjadieni respondentky ve zdravotni
péci snad ani zadné nedostatky nevidi, diky vyborné obvodni 1ékaice, ktera se jim vzdy
snazila pomoci, doporucila je k jednotlivym specialistim. Zasadnim nedostatkem ve
zdravotni péci byla dle respondentky problematické situace v oblasti rehabilitani péce
v mist¢ bydlisté. Dojizdéni za rehabilitacni péci do jiného mésta samoziejmeé
akceptovala, byla to vSak dalsi komplikace v pé€i. Informace o moZnostech rehabilitace
v détském rehabilitatnim stacionaii v Teplicich ziskala od ostatnich matek postizenych
déti. Jisté problémy spatiuje dale v oblasti ziskdvani kompenzacnich pomitcek,

dostupnost informaci, zdlouhavy proces schvalovani.

Oblast vzdélavani

Piedskolni vzdélavani - Matysek navstévuje béznou matefskou Skolku se specialni
ttidou v D&Cin€. Respondentka se o zafizeni dovédéla od kolegyné, Skolku navstivila,
dojednala pfijeti a ve 4 letech Matysek nastoupil. Specidlni tfida je zaméfena na péci
logopedickou, je tady procvicovano zrakové vnimani a dal§im piinosem je kontakt se
zdravymi détmi. S urovni péce je matka velmi spokojena, rovnéz Matysek je zde
spokojeny, Skolku rad navstévuje. Matetskd Skolka se orientuje na predskolni vychovu
se zam&fenim na logopedickou péci, rehabilitaci zde neni zajiStovana. V pribéhu

dochazky do ptedskolniho zatizeni Matysek také dosdhl maxima rozvoje pohybovych
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schopnosti. Samostatné¢ se pohybuje pouze lezenim, je schopen aktivniho sedu,
vertikalizace nedosahl. V oblasti rozvoje pohybu hornich koncetin, zvlada vSechny
aktivity jako zdravé déti, koordinace pohybu je omezena. Respondentka vnima
postizeni motoriky hornich koncetin jako nemotornost a nepiesnost, kterou se vsak
Matysek snazi kompenzovat pili a snahou. Mateiska skolka je statnim zafizenim, ale je
to také jediné vhodné zatizeni, které se nachazi v Dé¢in€. K dopravé do Skolky poziva
k nastupu do zamé&stnani jiz nepfijatelny.

Zikladni $kolni dochdzka - Respondentka zazadala o odklad S$kolni dochazky,
vyraznou pomoci prispéla opét obvodni Iékatka. Matysek bude jesté jeden rok
navstévovat specialni matetskou skolku, respondentka za¢né hledat zakladni Skolu, kam
by syn mohl dochéazet. Byla by rédda, kdyby mohl byt syn pfijat do bézného typu
zakladni Skoly, ale je to dle jejiho nazoru otdzka ochoty a moznosti dané zakladni Skoly.
Rozhodné bude muset mit Matysek k dispozici osobniho asistenta, v tomto sméru

respondentka teprve shani potfebné informace.

Oblast socialni

Vétsinu informaci ziskava od rodici v podobné situaci, dale se nakontaktovala na
Centrum rané péce v Liberci. Aktivitu pfi ziskdvani informaci vyviji respondentka,
zastdvd nazor, ze musi byt aktivni, musi se zajimat sama, nemlZe Cekat, Ze by
informace pfisla za ni. Odbor socidlnich sluzeb jako zdroj informaci vyuzivd pouze
Vv krajnim pfipadé€ a to jen pro odevzdani vyplnénych zadosti.

Konkrétni piispévky - Respondentka pobird piispévek na pé€i, Matysek ma pfiznan
[L.stupen zavislosti. Dale respondentka vyuZila moZnost ziskani pfispévku na potizeni
motorového vozidla. Piispévek na pohonné hmoty nevyuziva, je to asi 7000 na rok a to
je castka, kterd by respondentce vyrazné¢ nepomohla a zase by vyplilovala Zadosti,
dokladala zdravotni posudky, coz je pro ni zatézujici. Do budoucna uvazuje zazadat 0
ptispévek vztahujici se k bezbariérové tipraveé bytu. Diky finan¢ni spolutcasti Zadatele,
musi realizaci uprav odlozit. Pfispévek na péc€i pouziva na uhrazeni hliddni Matyska
v dobé¢, kdy je mimo domov, déle z ptispévku financuje pomucky pro Matyska.

V souvislosti s Cerpanim piispévkt respondentka upozoriiuje na neustalé vyplhovani
zadosti, dokladani lékatskych zprav, doporuceni, neustdlé pobihdni mezi obvodnim

1ékatem, socidlnim odborem, reviznim lékaie a to potad dokola.
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Spoluprdci s odborem socidlnich véci — Respondentka hodnotila zdrzenlive, spoléha
predevsim sama na sebe, pomoc od odboru neocekava, s odborem v kontaktu pouze pii
vyfizovani jednotlivych Zzadosti. Informace k jednotlivym zadostem si shani
individudlné.

VyuZivani kompenzacnich pomiicek- \/ tomto sméru respondentka postradd dostupnost
pottebnych informaci, informace si zjist'uje sama prostfednictvim Internetu, rovnéz neni
zcela jednoduché zorientovat se v pomiickach realizovanych ptes odbor socidlnich véci
a pomuckach poskytovanych pies zdravotni pojistovny. V pribéhu Zivota Matysek
vyuzival specidlni kocarek, specialni zidli. Po ur€itych problémech se respondentka
kontaktovala piimo na firmu, ktera =zajistila potfebné informace, doporucila
nejvhodnéjsi model, umoznila rovnéz vyzkouSeni dané pomicky.

Problematika zaméstndni - Respondentka je zaméstnana na plny tivazek jako ucitelka
druhého stupné zékladni skoly. Se zaméstnavatelem nema potize, vedeni Skoly ji
vychazi vstiic pii sestavovani rozvrhu, rovnéz doprovazi-li syna k 1ékafi, operativné se
vytesi presunuti danych hodin.

Socidlni zajisténi syna - Piedstavuje problematiku, o které respondentka radéji zatim
neuvazuje, i kdyz si je védoma, ze ¢as velmi rychle uplyne. Nema absolutné zadnou
predstavu, jak by se mohla situace vtomto sméru vyvijet, dokud bude schopna, je
pfipravena syna vzdy podporovat a poméahat mu.

Nedostatky v socidlni péci - Respondentka dospéla ke zjiiténi, Ze péce neni v CR
jednotna, ale lisi se podle regionti, vSe zavisi ¢asto na posudku revizniho nebo
posudkového lékate. Pii setkani s ostatnimi rodi¢i se dovida mnoho zajimavého,
potkava déti méné postizené jak je Matysek a maji pfiznany vyssi stupenn zavislosti,

nebo naopak. To je pro respondentku zcela nepochopitelné.
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Pripadova studie €. 3 PETR

Ptipadova studie sestavena na zdkladé odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v fijnu 2010, délka rozhovoru 2,25 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dité¢ muzského pohlavi ve véku 5 let se stanovenou diagndzou:

DMO, frustni dipareticka forma

Motorické schopnosti- hodnocené jako lehky pohybovy handicap, typicka dipareticka
chuize Jemna motorika- v oblasti horni koncetiny nenarusena, Sikovny, s koordinaci
pohybti hornich koncetin nemé problémy

V sebeobsluznych cinnostech- sobéstaény na urovni daného véku

Mentalni oblast: neporusena, hodnocen v normé

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 29 let, s vysokoskolskym vzdé&lanim toho
Casu na matefské dovolené s druhorozenou dcerou. Petr se narodil z prvni gravidity
v roce 2005.

Rodinné prostiedi, zazemi je Uplna Citajici 4 Cleny. Kromé matky, otce, postizené¢ho
syna Petra ve véku 5 let, je v roding druhé dité, dcera ve véku 1 rok, zdravotné zcela
v potadku. Otec ve véku 28 let, stfedoskolské vzdélani je zaméstnan jako profesiondlni
hasi¢. Mlada rodiné zije spole¢né s rodici respondentky v dvougeneracnim rodinném
domé.

Prarodi¢e - Mladi manZzelé Ziji spolecné€ srodi¢i respondentky Vrodinném domé,
vztahy jsou velmi dobré, obé rodiny se denné stykaji, dokonale si rozumi, prarodice
mladému paru pomahaji. Rodice ze strany manzela jiZ neZiji.

Prdtelé - Kontakty s prateli manzelé udrzuji, ale respondentka uvadi, ze nemaji pfilis
¢asu, ktery by mohli udrzovani kontakth v€novat. Poprvé respondentka oté€hotnéla jesté
v pribéhu vysokoskolského studia, po narozeni postizeného syna mu rodi¢e vénovali
veskery mozny cas. S prateli se stykaji sporadicky, spiSe u vyznamnych ptilezitosti, v
ptipad¢ potieby véti, Ze by pratelé pomohli. Rodina je zvykla vystalit si sama, télesné
postiZzeni prvorozeného syna vedlo k pevnému semknuti ¢lenti obou rodin. Kontakty s

podobné postizenymi rodi¢i rodice neudrzuji. Respondentka navazala v prabéhu
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lazeniské 1écby kontakty s matkami podobné postizenych déti, jak sama uvadi, jedna se
spise o pratelstvi vyplyvajici z momentalni situace a trvajici po dobu pobytu v laznich.
Osobni vyrovndni se s postienim ditéte - Respondentka uvadi, ze se snad nejednalo
pifimo o vyrovnani se s postizenim, ale spiSe o akceptaci dan¢ho stavu. Jakmile byla
vyic¢ena diagnoza, zacali zjiStovat vSechny dostupné informace o DMO, zajimali Se, co
se da délat, jaké jsou moznosti, jaké ma syn vyhlidky do budoucnosti. Mlada rodina i
rodiCe respondentky se v tomto obdobi vyrazné semkli, vzajemné se podporovali,
respondentka uvedla, Ze vidci osobnosti se stal jeji otec, ktery vyznamné pozitivné
ovlivioval psychické rozlozeni ostatnich ¢lenti rodiny.

Viiv postiZeni na vztahy mezi partnery - Dle respondentky vztahy partnerti narozenim
postizeného syna nebyly negativné ovlivnény, naopak vzijemny vztah mladych
manzelil posilil, rovnéz vyznamné posilil i vztah mladého péru k rodi¢iim respondentky.
Vztahy mezi sourozenci - Vztah mezi détmi je vyborny, télesné postizeny Petr ve véku
5 let, sestra Karolina ve véku 1 rok. Od narozeni ma Petiik sestfiCku velmi rad, matce
pomaha s péci o sestiicku, nemuze se dockat, az si bude moci se sestrou hrat. Karolinka
nachazejici se v batolecim obdobi se stava vdéénym objektem jeho péce, soustavné
doprovazi jeji batoleci pokusy o chlizi a neustale ji poucuje. Ve vychové se rodice snazi
postupovat stejnym zptisobem, mezi détmi necini zadné rozdily, veskerych rodinnych
aktivit se ucastni oba sourozenci. Respondentka uvadi, Ze neni diivod dé¢lat mezi détmi
jakékoli rozdily, pohybovy handicap Petfika neni ptekdzkou, v souc¢asné dob& naopak
umoznuje mladsi sestficce s bratrem udrZovat krok.

Bytové podminky  jsou pro rodinu optimalni, byt o velikosti 3+1 ve
dvougeneracnim rodinném dom¢ je situovan vl. patie, ktery ptivodné obyvali rodice
respondentky. Po diagnostikovani pohybovych potiZi u Petra, prarodi¢e mladému paru
pfenechali svij byt v prvnim poschodi a pfesunuli se do 2. patra rodinného domu.
Rodinny dim se nachazi v klidném prostiedi, u domu je zahrada, ktera byla upravena
pro pohyb Pettika. V domé se Pettik pohybuje bez zasadnich obtizi, rodina obyva 1.
patro s pfistupem po nékolika schodech, ty zvlada zcela samostatné, pouze pokud je
vyrazn¢ unaven, vyzaduje dopomoc druhé osoby. Pokud se rozhodne navstivit
prarodice, je schopen bezpecné se dostat az do druhého patra.

Dostupnost zdravotnich a vzdéldvacich zafizeni — Vzhledem k bydlisti, mala obec, je
respondentka Vv oblasti zdravotnich sluzeb odkazana na dojizdéni. Veskeré cesty
k obvodnimu 1€kafi, ¢i specialistim respondentka realizuje motorovym vozidlem.

V daném piipadé¢ se neda spoléhat na jiny zplsob dopravy, autobusové spoje
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nedostate¢né, vlakové spojeni je rovnéz problematické. V souCasné dobé nema se
zptisobem dopravy problémy, dojizdéni a rozvazeni déti do vzdélavacich zatfizeni by
mohlo byt do budoucna piekazkou pii hledani vhodného zaméstnani.

Piedstava o budoucnosti - O budoucnosti rodi¢e vibec neuvazuji, za nejdilezitéjsi
v soucasné dobé povazuji synovo vzdélani. Rodi¢e jsou si védomi pohybového
handicapu, véti, ze se jeste podafi motorické schopnosti zlepsit. Za velké vitézstvi
povazuji neporusenou oblast rozumovych schopnosti. Respondentka si je védoma
handicapu Vv télesné koordinaci, proto se domniva, ze manualni prace by nebyla pro

syna optimalni cestou, proto preferuje vzdélani. Prvni krok se jiz na této vytéené cesté

podatil, Petfik byl zapsan do prvni tfidy zakladni Skoly bézného typu.

Problematika zdravotni

Téhotenstvi a porod - Jednalo se o prvni chténé tehotenstvi, manzelé se velmi na
prichod potomka t&sili, respondentka si t¢hotenstvi doslova uzivala, vyskytly se urcité
problémy s Rh negativitou matky, byla pravideln¢ sledovéna v t€hotenské poradné,
sledovana rovnéz hladina protilatek, od 7. mésice vSe v naprostém potradku. Porod byl
komplikovany, tyden pfenasela, byla odeslana gynekologem k observaci. Druhy den
hospitalizace provedena provokace porodu, pro nepostupujici porodni mechanismus,
proveden cisaisky fez. Nasledné se dovédéla, ze pifi porodu nastaly urcité komplikace,
ale udajné by vSe mélo byt v potadku. V poporodnim obdobi se Petiik jevil jako vice
spavy, byl pln€¢ kojen, pfi kojeni usinal, ale v porodnici piibyval optiméaln€ na vaze.
Desaty den po porodu oba propusténi do domaciho prostiedi. Pii nésledujicich
navs§tévach u obvodniho 1ékare, stav chlapce hodnocen jako normalni prosperujici na
vaze dobfe pfibyvajici kojenec, psychomotoricky v normé. V tomto obdobi nic
nenasvédcovalo, néjakému poskozeni, nikoho nenapadlo, Ze néco neni v potadku.
Stanoveni diagnozy - Respondentka uvedla, Ze prvni ndznak problémi se objevil az ve
13. mé&sicich, kdy zacal Petiik chodit, byli to prvni pokusy o chiizi s dopomoci, jeho
chiize byla Spatnd, vratkd, noZi¢ky ho jakoby neposlouchaly. V tomto obdobi rodice
znejistéli a zacali se dozadovat 1€kaiské péce. Pies doporuceni obvodniho pediatra se
dostali do fakultni nemocnice v Motole na détskou neurologii a tady byla po fad¢
vySetfeni stanovena diagndza — DMO. Obdobi stanoveni diagnézy trvalo téméf rok a
jak uvedla respondentka, po celou dobu prozivali strach a velkou nejistotu.

Informace o diagnaoze - Diagnoza byla stanovena ve FN v Motole po pomérné dlouhém

Casovém useku. Zde rodi¢lim byla poskytnuta zékladni informace o diagnéze a dalSim
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predpokladaném vyvoji postizeni. Néasledna péce jiz byla pln€ v kompetenci obvodniho
pediatra, zde vSak respondentka dostala jen velmi nedostatecné informace, navic podané
strohym zpusobem bez jakékoli ucasti, rodi¢e se museli dozadovat odpovédi na své
otazky, bez vlastni iniciativy by se nedovédéli patrné nic. Informace zacali shanét i
zZ jinych zdroju, hledali na internetu, pokud nenasli odpovéd, jeli do FN Motol, kde se
jim vzdy dostalo rady a pomoci. Zde jim také byla doporucena rehabilitacni péce
Rehabilitacni péce - Rehabilitovat zacali jiz v dobé, kdy probihalo stanoveni diagndzy,
tedy od 13. mésice, byla jim doporucena Vojtova metoda. Jak uvadi respondentka ,,byly
to galeje jak pro syna tak pro ni“, Petfik reagoval placem, kiikem, matka rovnéz
samostatné doma — 4-5x denné. Situace s pohybovou rehabilitaci se zlepsila po té, co
piesli na Bobathiiv koncept. Petiik se postupné zklidnil, zacal spolupracovat, zklidnila
se i respondentka, rehabilitace se odehravala bez vypjaté atmosféry a boje dité versus
matka. Manzel se cviceni aktivng ucastnil.

Soucasnd rehabilitacni péce - Rehabilituje doma s rodic¢i, dle stanoveného postupu
Dale rodice rozvijeji motorické dovednosti spojené se sebeobsluhou. V pribéhu casu
vystiidali 3 rehabilitacni zatfizeni, v soucasné dobé¢ dle vyjadieni respondentky spoléhaji
vice na Vlastni cvic¢eni doma, stale cvi¢i Bobathiiv koncept. Petiik je na cviceni zvykly,
snasi jej dobie. Jedenkrat za rok absolvuje pobyt v laznich (dva mésice). Nejvetsi
lécebny efekt byl zaznamendan pti lazenské 16€be, ktera nasledovala po aplikaci Botoxu
Dalsi soucasti lécby - Pro vyrazné postizeni DKK, chiize mozné pouze po Spi¢kach
s piektizenim kolen, byla provedena ve 2. letech korekéni operace na svalech dolnich
koncetin ( Strayer, kontraktury adduktorti kycelniho kloubu)s naslednou lazenskou
lécbou, v dalSich letech aplikovan BTX. V sou€asné dobé je schopen samostatné
kyvavé chilize- parapareticka chiize se Sirokou bazi a s doSlapem na ptedni ¢ast plosky.
V Motole byl aplikovan 3x Botox, poprvé ve dvou letech, po operaci jesté dvakrat. O
moznosti pouZiti Botoxu se rodi¢e dozvédeli na zakladé vlastni aktivity, iniciativné se
dotazovali ve FN v Motole, zda by tato terapie byla vhodna pro jejich syna.
Hospitalizace — Pti hospitalizaci ve FN v Motole pro korekéni operace na dolnich
koncetinach byla vzdy respondentka hospitalizaci pfitomna. Zdravotnicky personal
v Motole k rodi¢um piistupoval vzdy profesionalné.

Nemocnost — V pribéhu dosavadniho Zivota Petr prodélal béznd détskd onemocnéni,
jednalo se nejCastéji o infekty hornich dychacich cest. Hospitalizovan pouze

v souvislosti s korekénimi operacemi.
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Nedostatky v oblasti zdravotni péce 7 pohledu rodi¢ii — Z pohledu respondentky se jako
nejvetsi problém v dané oblasti jevi nedostatek a véasnost informaci poskytovanych
rodicim. V tomto sméru respondentka negativné hodnotila informace poskytované
obvodnim pediatrem a rovnéz dlouhé obdobi, nez byla stanovena diagnéza u jejiho

syna.

Problematika vzdélavani

Piedskolni vzdélavani - Petiik navstévuje bézny typ matetské Skoly, v misté bydlisté
neni ani zadné specialni skolské zatizeni, rodi¢e neméli moznost jiné volby. Ve 4letech,
kdy byl ptipraven pro piedskolni vzdélavani, respondentka osobné navstivila matetskou
Skolu a vyjednala si jeho pfijeti . Skola souhlasila, pozadovala po matce konzultaci
jejiho rozhodnuti a zdravotniho stavu Petfika s pracovniky Specialné pedagogického
centra(SPC). Bézny typ matefské Skolky zacal Petiik navstévovat ve 4 letech a 7
meésicich, skolku navstévuje dopoledne, ucastni se stejného programu jako ostatni déti
jeho veku. Respondentka je s pfistupem ve Skolce spokojena, nema pocit, ze by se
Petiik od ostatnich déti vyrazné odliSoval, d¢la vSechny aktivity jako ostatni déti, jen je
pomalejsi, neobratny, ale nema mezi détmi problémy, je obliben a ostatni déti se mu
snazi pomahat. Jediné omezeni, se kterym se ve Skolce setkali, je tcast na vychézkach.
Petiik se ucastni pouze kratkych prochazek, delsi useky by nezvladl a ostatni déti by
zdrzoval. Ve Skolce vSak nasli zplsob, jak tento problém fesit, aniz by se Petiik citil
odstréeny. Dochazku do matetské Skoly rodi¢e hodnoti jako jednoznaéné pozitivni a
nesmirné dulezitou pro dalsi rozvoj syna. Dé&la vSe jako ostatni déti, pohybuje se mezi
zdravymi détmi, fesi stejné problémy, uci se ptizpisobit se kolektivu, vydobyt si své
misto mezi ostatnimi détmi.

Informace o predSkolnim vzdélavani — Respondentka ziskala potfebné informace na
zéklad¢ osobni iniciativy, osobné¢ kontaktovala jednotlivd Skolskéd zatizeni. Vedeni
matefské Skoly respondentku odkézalo na SPC v Teplicich, po navstévé centra jiz
probihalo pfijeti Petfika do béZného typu mateiské Skolky bez zasadnich problémd.
Zdkladni Skola - V kvétnu 2010 bude Petiikovi 6 let, o odklad povinné Skoly rodice
nezadali, Gcastnil se zapisu do prvni tfidy a nebyly shledany divody, které by vstupu do
1. tfidy branily. Pfed zapisem byli na vysetieni v pedagogicko-psychologické poradné,
zde bylo rovnéz potvrzeno, Ze po rozumové strance naprosto odpovidd normé, dosahuje
stejného vykonu jako ostatni vrstevnici. Rodi¢e od samého zacatku chtéli, aby syn

navstévoval normalni $kolu, dle respondentky je to jedind moznost, jak mu zajistit
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perspektivu dalSiho v zdélani. Na strané druhé vSak respondentka neskryva obavy
z chovani a pfistupu ostatnich déti, véfi, ze se podafi vSe zvladnout.

Skolni dovednosti - Pted nastupem do prvni tiidy zvlada jiz tyto dovednosti- umi
abecedu, ¢te jednoducha slova, pocita do deseti, maluje, zna bézna détska tikadla a
basnicky. Ve skolce zacal chodit na angli¢tinu, v soucasné dob¢€ zvlada jiz jednoduché
véty. Jevi se jako velmi Sikovny a svédomity. Zajmu o anglitinu chce matka vyuzit a

planuje zatazeni Petfika do kurzu anglictiny.

Oblast socialni

Informace z oblasti socidlniho zajisténi  Prvotnim zdrojem informaci pro
respondentku byly matky obdobné postizenych déti, se kterymi se kontaktovala v
¢ekarnach zdravotnickych zatizeni, dale pii lazenské 1écb€ v Teplicich, tady se
setkévala s rodici i zjinych kraju, coz jak tika, bylo inspirativni, neb kazdy region
zajistuje péci jinak. Na socialni odbor se respondentka obratila teprve, az byla v dané
problematice zorientovana a $la si vyfidit jednotlivé pozadavky. V kontaktu s odborem
socialnich véci byva respondentka tak 1x za pul roku, pokud nemusi, tak si radéji vse
zjistuje sama, pokud jedna s pracovnicemi odboru, jsou vstficné, dle respondentky si ,,
nevymysli zadné nesmysly*, snazi se situaci rodi¢im usnadnit.

Prispévky socidlniho zajisténi - Rodina konkrétné vyuziva tyto socialni ptispévky-
jednorazovy ptispévek pii zakoupeni motorového vozidla, ptispévek na zakoupeni
pohonnych hmot, pfispévek na péci, Pettik je zafazen do druhé skupiny. O pfispévek na
bezbariérové upravy bytu manzelé nezadali, do budoucna vzhledem k pohybovym
moznostem syna ani neplanuji. Jediné upravy, které by chtéli zrealizovat, je Uprava
zahrady ve smyslu vytvofeni plochy, kde by mohly déti jezdit na kole.

Informovanost - Informace o jednotlivych pfispévcich si respondentka zjistuje na
internetu, sleduje stranky ministerstva prace a socialnich véci. Jako problém vsak vidi
Casté zmeény v prislusné legislativé, coz komplikuje situaci rodi¢iim, o co se pozada
v jednom roce, Vroce druhém se méni. Problémem je dale opakované vypliiovani
zadosti, predkladani Iékatskych posudki.

Piispévek na péc¢i predstavuje pro rodinu finance, které jsou pouzivany pro chod
domacnosti, respondentka je v soucasné dobé na mateiské dovolené, takze nerozlisuje,
na co jsou jednotlivé ¢astky pouZzity. Prvofadé je pro manzele zajiSténi potfeb déti

véetné financovani zdjmovych krouzkii nebo kurz ciziho jazyka.
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Kompenzacni pomiicky — V prubéhu zivota respondentka vyuzivala zakladni
kompenzacni pomtlcky — specialni kocarek, specidlni dlahy, ortopedickou obuv.
S dostupnosti kompenzacnich pomiicek neméla nikdy zasadni problémy. Piedpis na
pomiicku ziskava od détského neurologa, z dostupné nabidky zvolila potiebnou
pomucku. Finan¢ni tthrada kompenzaéni pomicky byla hrazena pfislusnou zdravotni
pojistovnou, ¢i odborem socidlnich véci. Respondentka predpoklada, ze s nastupem do
bézného typu Skoly bude nutné vénovat vétsi pozornost odpovidajicim kompenza¢nim
pomickam v souvislosti s omezenou motilitou

ZkuSenosti s odborem socidlnich véci -  Respondentka nemd problémy, v podstaté
je spokojena, na odboru socialnich véci je v kontaktu stale sjednou pracovnici.
Informace si primarn¢ zjiSt'uje po internetu, pfi nejasnostech, zde vysvétli. Jediné co je
pro respondentku unavné, je sledovat, kdy ma jakou Zadost podat a opakované zadani a
obihani ,kolecka™. Kontakt se stidle jednou socidlni pracovnici povazuje za velmi
pfinosny, pracovnice zna situaci i zdravotni stav ditéte, veskeré jednani nasledné

probihd pruznéji.

Pripadova studie ¢. 4 JIRKA

Ptipadovd studie sestavena na zakladé odpoveédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v fijnu 2009, délka rozhovoru 2,09 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dit€¢ muzského pohlavi ve véku 8 let se stanovenou diagnézou:

Perinatilni encefalopatie, DMO — hypotonicky syndrom, rysy autismu, mentalni

retardace, epilepticky syndrom

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve v&ku 29let, sukonéenym stiedoskolskym
vzdélanim, v soucasné dobé nepracuje, vénuje se péci o postizené¢ho syna. Jirka se
narodil jako druhy syn v roce 2002.

Rodina — Respondentka Zije v uplné, ¢tyi¢lenné rodiné. Respondentce je 29 let toho

Casu nepracuje, vénuje se péci o postizeného syna Jirku. Manzel ve veku 29let
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soukromé podnikd, zajistuje rodinu po finan¢ni strance. Druhy syn Ondfej ve véku 12
let je zdrav, je zakem zakladni §koly. Rodina Zije v Usti nad Labem v ¢inzovnim domé s
vytahem ve druhém poschodi v prostorném byté. Bydlisté se nachazi v poklidné ctvrti,
ve staré zastavbé. Rodina Zije samostatné, rodi¢e manzeli bydli ve stejném meéste,
babicky se Vv piipad¢ potieby podileji na zajisténi chodu rodiny.

Pidtelé - Respondentka spolecné s manzelem udrzuje bézné pratelské kontakty, piatel
neni mnoho, jak sama uvedla, jsou to vSak ptatelé, ktefi jsou ochotni pomoci. Manzelé
jsou zvykli spoléhat piedev§im sami na sebe. Kontakty s rodi¢i podobné postizenych
déti rovnéz udrzuji. Aktivitu v tomto sméru zcela prevzala respondentka, partner z
pocatku o tyto kontakty nejevil zajem, postupné si vSak zvykl, nasel si pratele i v tomto
spolecenstvi.

Vyrovndni se s postiZenim - Ani po 8 letech nelze hovofit o vyrovnani se s danou
situaci, pro oba manzelé je to stile bolestna rana, ktera zasahla do jejich spolecného
zivota. Respondentka uvedla, Ze manzel postizeni Jirky snasi daleko hlife nez ona, stale
se vnitin€ se stavem syna nevyrovnal a je to pro n¢j i nadale velmi citlivé téma, které
nerad otevird. Samoziejm¢é je situace stabiln&j$i oproti obdobi, kdy byla stanovena
diagno6za, nicméné Cas od Casu na né tize postizeni ditéte doléha

Vztahy sourozencit - Prvorozeny syn Ondiej ve veéku 12 let akceptuje bratra takového,
jaky je. Pfed vstupem do zékladni Skoly odliSnost bratra nijak zdsadné nevnimal a
netesil. Ke zméné doslo v dobé, kdy se stal teréem posméchu ostatnich déti, pravé pro
odlisnost svého bratra. Rodi¢e danou situaci fesili ve spolupraci s psychologickou
poradnou, jednak si nevédéli rady, jednak se nechtéli dopustit chyby, kterd by mohla do
budoucna poznamenat vztah obou sourozenct. Psycholog instruoval bratra a v podstaté
i rodi¢e jakym zplisobem by bylo vhodné se k Jirkovi chovat, jak reagovat., jak
postupovat ve vychové. Z pohledu respondentky spoluprace s psychologem zcela urcité
pomohla celé rodin¢, Ondra s psychologem zustava v kontaktu i nadale a vztahy mezi
sourozenci se vyrazn¢ zlepsili.

Vychova - V oblasti vychovného plisobeni respondentka osobné vidi urcité problémy.
Rodi¢e se snazi postupovat u obou chlapcti dle stejnych pravidel, pii respektovani
individualnich moznosti chlapcti, ne vzdy se jim to vSak dafi. Matka chce byt
spravedliva a objektivni, nechce dopustit, aby u starSiho z bratri vznikla averze ¢i
nenavist vuci postizenému Jirkovi, ktery se na fad¢ ¢innosti spojenych s chodem rodiny
nepodili diky svému handicapu. Jak uvedla respondentka, je to velmi tézké vzdy najit

odpovidajici kompromis, vzdy se musi snazit ptedem promyslet, co ud¢€la, co fekne, jak
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bude postupovat, aby ani jednomu z chlapci védomé ¢i nevédomé neublizila. Dal§im
zdrojem jistého napéti v souziti rodiny je vztah manZela respondentky a starSiho syna
Ondry. Respondentka uvadi, Ze manzel nema pftili§ mnoho casu, aby se vénoval roding,
coz pravé prezentuje ve vztahu ke starSimu zdravému synovi, po kterém pozaduje
dokonalost, pfesnost a zcela zadsadni poslusnost.

Vztahy mezi partnery a vliv postiZeni - V tomto sméru se respondentka domniva, ze
narozeni postizeného syna jejich partnersky vztah nijak zdsadné neovlivnilo, manzel po
celou dobu stal pii respondentce a détech. Narozeni postizeného syna pro néj bylo
moznd vice traumatizujici jak pro respondentku, ta se domniva, ze ho to ,, uvniti“mrzi,
nikdy vSak z jeho strany nezaznamenala jakoukoli vycitku. Bere Jirku takového jaky je,
snazi se nedélat mezi sourozenci rozdily, pokud ma cas, snazi se klukim vénovat, jde
vzdy o spolecnou aktivitu.

Budoucnost rodiny - Zivotni cile se s narozenim Jirky radikalng zménily. Snahou
manzelll je zajistit détem co nejlepsi zaklad, na kterém by si nasledné kluci budovali
vlastni Zivot. Nechtgji €init rozdily, 1 kdyz jsou si védomi, ze budoucnost Jirky bude
velmi limitovana a pfani, aby byl schopen sdm se o sebe postarat, zlistane nenaplnéno.
Nepftipousti si myslenku na umisténi Jirky do ustavu socialnich sluzeb, na druhé strané
vSak nevidi jako redlnou moznost jeho samostatny zivot. Soustiedi se na ptitomnost,
zasadné neplanuji a fesi to, co maji bezprostiedné pred sebou.

Moznosti odpocinku - Respondentka uvadi, Ze se naucila odpocivat v situacich, které
by moznd nékdo jiny za odpocinek nepovazoval. Diky prarodi¢im maji manzelé
moznost odpocinout si, mohou na n¢kolik dni odjet, prarodice se o kluky postaraji.
Respondentka uvadi, ze této pomoci se snaZi nezneuzivat, ale ¢as od €asu ji musi vyuzit.
Bytové podminky - Rodina je spokojena, obyva dostatecné prostorny byt, sourozenci
maji vlastni détské pokoje, byt je i dobie pfistupny, situovan ve 2. poschodi, v domé¢ je
vytah. Bydlisté se nachazi v klidné ¢tvrti, v domé je celkem 6 rodin, rodina zde Zije 8.
rokem, udrzuje dobré sousedské vztahy, okoli akceptuje postizeni Jirky, je pfijiman 1
ostatnimi détmi v okoli. V byté nebylo nutné v souvislosti S narozenim postizeného
Jirky délat Zadné zasadni bytové upravy, rovnéz koupelna i toaleta nemusela byt
upravovana. Jirka se naucil po byté¢ pohybovat velmi dobte, zvlada i1 vstup do klasické
vany, zasadni problémem vsak je, ze musi chtit sam. Pokud vychazi iniciativa z jeho
vile, nemda s prohybem po byté ¢i schodech problém, pokud vSak nechce, problémy

nartistaji.
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Dostupnost zdravotni péce, Skoly - Byt rodiny je situovan na konci mésta, ordinace
détského 1€kare, rehabilitace a v soucasné dobé¢ i Skola se nachazi na opacném konci
meésta. Auto je nedilnou soucasti domacnosti. Manzelé si automobil pofizovali
v souvislosti se zdravotnimi problémy Jirky, do té doby nemély poticbu auto si
pofizovat. Respondentka uvadi, Ze v souCasné¢ dob¢, si jiz Zivot bez to tohoto
dopravniho prostiedku nedovede pfedstavit, velmi nerada vzpomina na zacatky, kdy
byla odkazana na MHD a cestovani s kocarkem bylo kazdodennim traumatem.

Kompenzacni pomiicek - Z kompenzacnich pomiicek rodina vyuzivala v péci o Jirku
jenom specialni kocarek, dal§i pomicky nebyly nutné, rodice se snazili naucit Jirku
pouzivat stejné pomiticky nebo predméty jako pouzivaji ostatni clenové rodiny.
Informace o kompenzacnich pomickach se respondentka dovidala od znamych a pftatel,
dale na internetu, informace o specidlnim kocarku ziskala na odboru sociadlnich véci,

kde byla instruovana jak ma pfi jeho potizeni postupovat.

Zdravotni problematika

Téhotenstvi porod - Jednalo se o druhé téhotenstvi, planované a chténé téhotenstvi,
vSe probihalo dobfe, v prubéhu téhotenstvi se nevyskytovaly zadné problémy,
respondentka se citila dobfe, chodila do zaméstnani. Ctyfi tydny pied stanovenym
terminem porodu doslo k odtoku plodové vody, bez kontrakei, bez bolesti. Dostavila se
do porodnice, po vysetfeni byla okamzité odeslana na operacni sal, byla provedena
sekce. Divodem byly, jak uvedla respondentka, problémy s placentou a zkalenou
plodovou vodou. Po porodu dité dostavalo antibiotika, byli hospitalizovani 14 dni, po té
propusténi do doméciho prostfedi, udajné vie v poradku. Sestinedéli také probihalo
normalné, maly Jirka pouze Spatné spal, neustdle byl vzhiiru, pokud ho chtéla matka
uspat, musela jezdit s ko¢arkem. Rovnéz pii porovnavani reakci Jirky s chovanim
star§iho syna v daném obdobi méla pocit urCitych odlisnosti. V poradné obvodniho
pediatra se vSe zdalo byt v porddku, matka byla uklidiiovéna, Zze je dobie, ze dité
neplace a pokud nespi, Ze patrné spanek nepotiebuje. Na konci Sestinedé€li se situace
mirné zlepsila, nespavost kojence vSak pietrvavala. V poradné nésledné vyvoj hodnocen
jako zcela normalni u pfedcasné narozeného ditéte., s upozornénim, Ze by mohl byt ve
vyvoji lehce opozdén, coz bude v pribéhu vyvoje dohanét.

Stanoveni diagnozy - Ve 4. mésici Jirkova Zivota jiz byla respondentka hodné nervozni,
vidéla odliSnost ve vyvoji pfi porovnani se starSim bratrem. Jirka lezel, neplakal,
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koukal, nepohyboval se. Respondentka uvedla, ,,ze byl takovy ,,vlaény*, na bfisko se
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sdm neotocil, hlavicku moc nezvedal, byl tam ndznak, ale to bylo vSe. Kolem 6.mésice
doslo ke zlepseni, stidle vSak v pohybovém vyvoji zaostaval. V ordinaci obvodniho
pediatra byla matka i nadale uklidiiovana, ze neni diivod znepokojovat se, ze Jitik stale
dohani sviij pfed¢asny piichod na svét. Respondentka s odstupem ¢asu uvadi, ze se asi
nechala ukolébat a chtéla slyset, Ze v§e bude v potadku. Po dosazeni 1. roku zivota, kdy
se nestavél na nozicky, respondentka se objednala k détskému neurologovi a
dozadovala se podrobného vysetteni. Détsky neurolog stanovil diagnozu DMO a rodice
se synem odeslal do FN v Motole v Praze k odbornikovi na fyzioterapii u DMO. Zde
byla stanovena definitivni diagnéza a zahajena v 15 mésicich fyzioterapie. Ve véku
dvou let bylo vysloveno podezieni na autismus, diagnéza nakonec nebyla potvrzena,
pouze vykazuje autistické znaky v chovani

Dlouhé obdobi 15 mésicti od okamziku, kdy respondentka citila, Ze néco asi nebude
v potadku az do doby, kdy byla stanovena diagnéza, povazuje za nejhor$i ve svém
zivoté. Az teprve informace od odbornikii ve FN Motole, ktefi rodice sezndmili s
diagnézou, podrobné vysvétlili, o co se jednd, jak se patrné bude stav Jirky vyvijet, dalo
rodi¢lim silu a nad¢ji do dal§iho obdobi. Respondentka uvadi, Ze v tomto obdobi pro ni
osob¢ bylo i velmi dulezité setkani s podobné postizenymi rodiCi, protoze vidéla i
daleko zavaznéji postizené déti nez byl jejich Jirka.

Zdroje informaci o postiZeni - Dle vyjadieni respondentky, byla obvodni 1ékarka vzdy
velmi hodna a pfijemna, ov§em informace vztahujici se k diagnoze rodi¢um neposkytla.
RovnéZ iniciativa vztahujici se k vySetfeni neurologem vzeSla od rodich, nikoli od
pediatra. Podrobné informace dostali az ve FN V Motole v Praze, zde vSichni nesmirné
vstiicni, respondentka uvadi, ze jednani vSech zcastnénych bylo profesionalni, bylo
vidét, ze jsou zvykli pracovat s rodi¢i postizenych déti, védéli presné€, co maji a kdy to
maji rodic¢tm fici.

I po negativni zkuSenosti, Jirka zlstava v péci daného pediatra, respondentka sice
zvazovala zménu, nakonec ji vSak neucinila. Rozhodné vSak nespoléha na informace od
pediatra, veSkeré informace si zjiSt'uje sama.

Rehabilitace - Rehabilitace byla zahajena jiz ve 4. mésici, kdy respondentka poprvé
vnimala odchylky v motorickém vyvoji. Byli odeslani obvodni lékatkou do specialniho
rehabilitacniho zatizeni Demosthena pro pohybovou rehabilitaci. Do tohoto zatizeni
respondentka s jifikem 3x tydné dojizdéla na rehabilitaci. Cvicili Vojtovu metodu,
matka byla zacvicena, dale v pohybové rehabilitaci pokra¢ovala i doma, zpravidla tak

3x denné. CviCeni ze zacatku snaSeli oba velmi Spatné, Jifik intenzivné plakal,
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nespolupracoval. V prubéhu casu si Jifik zvykl, na terapii dobfe reagoval, dosahoval
dobré vysledky, coz zlepSovalo psychické rozpolozeni matky. Rehabilitaci v domacim
prostiedi zajistovala pouze respondentka, nechtéla manzela starajicitho se o finan¢ni
zajisténi rodiny zatézovat dalSi povinnosti, na druhé stran¢ se vSak také obavala jeho
neduslednosti pfi cviceni.

Rehabiltacni péce v soucasné dobé - Rehabilituje nadale, po UspéSném dosazeni
vertikalizace a zvladnuti nacviku bipedalni chlize je rehabilitacni péce soustiedéna na
rozvoj Kkoordina¢nich schopnosti a vSestranny pohybovy rozvoj. Rodi¢e se snazi
pozvolna rozvijet i rizné sportovni aktivity- zkousi plavéani, lyzovani, jizdu na kole.
Pohybové aktivity Jirka zvlada pod vedenim rodi¢li, matka s nim i nadale 1x v mésici
navstévuje soukromé rehabilita¢ni ztizeni, kde je probiran dalsi postup.

Dalsi lécebné metody - Kromé rehabilitacni péce zastoupenou fyzioterapii a ergoterapit,
absolvuje logopedickou péci, jedenkrat ro¢né absolvuje lazenskou 1é¢bu v 1€cebné Nové
lazné v Teplicich. Pobyt v laznich je dvoumésicni, v laznich byl jiz 6x a po probéhnuté
16cbé se vzdy vyrazné vylepsi. V 6 letech zacali rodice po doporuceni neurologa
dojizdéet na hippoterapii, matka syna vozi 1-2x tydné do stfediska pro hipoterapii. Ptes
pocateéni strach z koni, se zde Jirka velmi dobfe adaptoval, navstévy tohoto zatizeni
jsou z jeho strany velmi oblibené, se zvifaty si rozumi, jiz se neboji, jak uvadi matka,
vzdy se tady zklidni a je bez problému v oblasti chovani.

Nemocnost ditéte a zkuSenosti s hospitalizaci - Jitik byl od raného détstvi pomérné
¢asto nemocny, tento stav trval asi do 5. roku Zivota. Jednalo se o béznd détska
onemocnéni, Casto trpél zanéty hornich dychacich cest, nékolikrat byl v souvislosti
S témito zéanéty hospitalizovan. Matka byla vZdy hospitalizovana se synem, s jeji
pfitomnosti u syna v nemocnici nikdy nebyly problémy, zdravotnicky personal vzdy jeji
pfitomnost uvital, péci o syna si zajiStovala sama, s dopomoci zdravotnického
personalu.

Co je povaZovino za nejvétsi handicap ditéte - Matka vidi nejvétsi handicap u Jirky
nejspiSe v socialni oblasti, ve dvou letech byly diagnostikovany v jeho projevech prvky
autistického chovani. Pokud se chlapec nachdzi v domécim prostiedi, v prostredi které
dobie znd, problémy s nim nejsou. V prostiedi neznamém, najednou zapomene, vse co
umi, co se nauéil, chova se bezradné az dezorientované. Zije ve svém vlastnim svété,
vSe co je nové, jej dokdze naprosto rozhodit DalSim zdsadnim problémem je fe¢. Od
tietiho roku Zivota dochazi na logopedii pro dysarthrii, kde jsou patrny pokroky,

nicméné problémy v komunikaci pietrvavaji, zejména pro nezasvécené¢ho posluchace.
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Pohybovy handicap prezentovany postizenim chlize rodina nevnima jako zasadni, Jirka
samostatné¢ chodi, chlize je pomalejsi, neni koordinovana, ale je schopen si zajistit i
zékladni potfeby, postara se o sebe, ale musi mit nad sebou dohled.

Nazor na poskytovanou zdravotni péc¢i - Respondentka je spokojena, jedinym
problémem z jejiho pohledu je dostupnost jednotlivych odbornikt. Pokud se jiz jedinec
dostane k piislusnému odbornikovi, tak uz jde vSe celkem dobie. Ve vztahu ke své
osobni zkuSenosti uvedla, ze pro ni bylo traumatizujici dlouhé cekani na stanoveni
diagnozy, kdy se pohybovala zjednoho zafizeni do druhého, bez relevantnich
informaci. Pravé problematiku informovanosti vidi jako velmi podstatnou a ponckud
opomijenou. Mé¢la pocit, Ze potiebovala informaci celou a ne pouze informaci ,,po

Castech* a to jeste ve znacnych ¢asovych odstupech.

Problematika vzdélavani

Piedskolni vzdelavani - Ve véku tii let zacal Jitik navstévovat Specialni matetskou
$kolku Demosthenes v Usti nad Labem. Informace o daném zafizeni ziskala
respondenta od rodici podobné postizenych déti. Dulezitym zdrojem informaci byl
pobyt v lazenské détské 1é¢ebné Nové lazné Teplice, kde se jednak kontaktovala
srodi¢i a dal$i informace ziskala od persondlu daného zafizeni. Jednak zde probihala
intenzivni pohybova rehabilitace, Jirka se dostal do kolektivu déti s rozdilnymi typy
postiZzeni, které Skolku rovnéz navstévovaly. Plvodni obavy vztahujici se ke Spatné
adaptabilité¢ Jirky v neznamém prostiedi, se naplnily. Z pocatku se Jirkovy v zafizeni
nelibilo, pomérné dlouho si zvykal na prostfedi a personal, at’ jiz to byly ucitelky nebo
zdravotnici. Velkym problémem se ukézala byt také fixace na matku, po jejim rannim
odchodu ze skolky, odmital spolupracovat, sedel v kouté s nikym nekomunikoval. Jak
uvadi respondentka, bylo velkou zasluhou pravé persondlu, Ze se podafilo vSe a Jifik
Skolku navstévoval az do prvni tiidy.

Charakter aktivit poskytovanych zaiizenim - Zatizeni, které navstévovali je nestatnim
zafizenim, které se zabyva poskytovanim komplexni péce zdravotné postizenym détem.
V soucasné dobé se zafizeni specializuje zejména na poruchy v oblasti fe¢i a vyvoje
feCi. V pifipadé syna respondentky hlavnim zaméfenim poskytované péce byla
fyzioterapie, ergoterapie a také péce logopedickd, nedilnou soucasti byla bézna
predskolni pifiprava. Navstéva zatizeni méla pro jeho dalsi vyvoj zdsadni vyznam,
Vv oblasti pohybové rehabilitace se vysledky dostavily velmi pomalu, nicméné k posunu

v oblasti mobility doslo. Navstéva zafizeni byla spojena s finanénimi naroky, tyto
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mési¢né ¢inily 1500K¢, respondentka syna do $koly denné vozila automobilem. Castku
spojenou s uhradou za pobyt v zafizeni respondentka nepovazovala za zatéZujici,
rozhodujici byla pfedevsim spokojenost ditéte a poskytovana péce.

Povinna Skolni dochazka

Zapis do prvni ti'idy zakladni Skoly - V 6 letech respondentka na zakladé doporuceni
klinického psychologa ze zafizeni Demosthenes, rodi¢e pozadali o odlozeni zahdjeni
povinné Skolni dochazky. Jiz v této dob¢ zvazovali, do jakého skolského zafizeni syna
umisti, o integraci do bézného typu zakladni skoly vSak neuvazovali, byt to bylo jejich
tajné ptani, ale od détstvi si byli védomi jeho handicapu, zvazili skutecné moznosti syna
a respektovali doporuc€eni psychologa. Zvolili specialni zakladni Skolu v misté bydliste.
Po ukonceni zdkladni Skoly by pfivitali, kdyby mohl navstévovat Skolu praktickou a
nasledné nasel uplatnéni v chrdnénych dilnach

Skolni vysledky - Jirka je ve $kole spokojeny, navitévuje prvni tiidu specialni zakladni
Skoly, problémy ve Skole nemd. Pozadavky jsou pfizplsobeny jeho schopnostem,
Vv soucasné dobé se uci rozeznavat barvy, tvary, pfifazuje slova k obrazkim. Jediné co
ptili§ nezvlada je kresleni, neni to Jirkova oblibena disciplina. Ze Skoly nosi domaci
ukoly, rodi¢e se vénuji doméaci piipravé, se Skolou jsou velmi spokojeni, ceni si
individuélniho pfistupu pedagogl k jednotlivym détem a jejich snahy nalézt u kazdého
ditéte jeho vlastni hodnotu.

MimoSkolni aktivity - Mimoskolni aktivity, jsou realizovany jednak zcela mimo ramec
Skoly, respondentka uvedla, Ze se synem navstévuje Helios,0.p.s.-sdruzeni, kde jsou
realizovany volnocasové aktivity pro déti s riznymi typy postiZzeni je zde organizovana
hipoterapie, ozdravné pobyty. SdruZeni navstévuji 1x v tydnu, nékteré akce jsou
soustfedény 1 na vikendy. Dale dochazeji jedenkrat v tydnu na tzv.aktiva¢ni odpoledne,
coz jsou akce poradané Skolou pro postizené déti a jejich zdravé sourozence, kdy
spole¢n¢ srodi¢i a pracovniky Skoly absolvuji plavani, realizuji rtizné hry nebo
spolecné vafi.

Piinos Skolni dochazky - Respondentka jednoznacné hodnoti jako piinos pro celou
rodinu. Védomi, ze je o syna dobfe postarano, ji umoziuje v dopolednich hodinach
vytidit vSe potfebné. Rovnéz si je védoma alespon ¢astecného osamostatnéni syna, ktery
byl na matku velmi siln€ citové vazan. Zvazovala, zda by bylo pro rodinu pifinosem jeji
navrat do zaméstndni, nakonec se vSak rozhodla nadile se vénovat pé¢i o syna.

Prozatim povazuje svij navrat za nerealny, dokud finan¢ni situace rodiny dovoli, do
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zamg&stnani nenastoupi, rovnéz si neni jista, jestli by ji zaméstnavatel umoznil pracovat
na zkraceny uvazek pouze v dopolednich hodinéch.

Budoucnost postifeného syna - Uvahy nad budoucnosti syna nejsou z pohledu rodic¢t
nijak radostné, dokud budou rodi¢e schopni o syna se starat, strach nemaji, co bude
déle, nad tim radé¢ji neuvazuji. Spoléhat se, Ze se o bratra postard star§i Ondiej, jim
nepiipadé realné, takze jedinou pro n¢ optimalni variantou by bylo chranéné bydleni.
V soucasné dob¢ je prvoradym ukolem v podstaté celé rodiny absolvovani zakladni

Skoly a nasledné pokracovani ve Skole praktické

Socialni oblast

Dostupnost informaci ze socidlni oblasti - Hlavnim zdrojem informaci je pro rodinu
internet, dale respondentka sleduje aktualni déni v oblasti v tisku, fadu informaci ziskala
pii kontaktech s prateli a rodi¢i obdobné postizenych déti. Socialni odbor magistratu
jako prvotni zdroj informaci nikdy nepouzivala, pokud byla v kontaktu, prvotni
informaci jiz méla k dispozici a socidlni odbor vyuZzivala pro jeji zptesnéni c¢i
vysvétleni.

ZkuSenosti s odborem socidalnich véci - ZkuSenosti s odborem socidlnich véci ma
respondentka dle jejiho vyjadieni vcelku dobré, je spokojena, byly ji zde poskytnuty
zejména informace o Cerpani riznych socidlnich piispévkl vztahujicich se k péci o
postizeného syna. V kontaktu s pracovniky odboru byva minimalné 1 x ro¢né

Cerpdni konkrétnich piispévkii socidlni péée - Respondentka pobira socidlni ptispévek
na péci, Jirka je zafazen ve stupni III. Dalsi prispévek, o ktery rodice Zzadali
v souvislosti s postizenim syna, byl pfispévek na pofizeni automobilu, ptispévek jim byl
pfiznan 1 v odpovidajici vysi, kterd umozZnila zakoupit automobil pro dopravu syna.
V souvislosti s provozem motorového vozidla jedenkrat roéné zadaji o ptispévek na
zakoupeni pohonnych hmot.

Prispévek na péci je vyuZivan zejména pro uhradu volnocasovych aktivit, nakup
didaktickych pomiicek a potizovani ortopedické obuvi.

Kompenzacni pomiicky- V pribéhu Zivota respondenta potfizovala specialni kocarek,
ortopedickou obuv. Pfislusné informace jak postupovat, kam se obratit ziskala pfi
pobytu v lazeniské 1éCebné. V soucasné dobé jsou kompenzacni pomucky zaméfené na
oblast vzdélavani, informace respondentka ziskavé od specidlnich pedagogi ptislusného

zafizeni.
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Piipadova studie & 5 DUSAN

Ptipadova studie sestavena na zékladé¢ odpoveédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v listopadu 2009, délka rozhovoru 1,53 hodin, rozhovor
byl veden s matkou, pfitomen i partner respondentky, ktery se do rozhovoru aktivné
zapojoval.

V piipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dit¢ muzského pohlavi pohlavi ve véku 10 let se stanovenou diagnézou:
DMO-hemiparetickd forma pravostrannd, mentdlni retardace v mirném pdasmu
Motorické schopnosti- DuSan je schopen samostatného pohybu, chiize typicka pro
hemiparetické postizeni, nedoSlapuje na celou plochu plosky, pokud se soustfedi,
handicap v chiizi se jevi jako drobny, nepodstatny. Pfi chiizi na dlouhou vzdalenost, pii
unave¢ je postiZzeni chiize evidentni.

Jemnd motorika- pravostranné postizenim koncetin, PHK pareticka

V sebeobsluznych cinnostech samostatny, snazivy, dominantni levd HK, pravou horni
koncetinu se snazi aktivné zapojovat, je nutno pfipominat.

Mentalni oblast- 1Q v pasmu mirné mentalni retardace, navstévuje specialni zakladni
Skolu, zde dosahuje pomérmné dobrych vysledki, skola by vsSak potiebovala vétsi a

intenzivnéjsi spolupraci rodici.

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve v€éku 33 let, s ukon¢enym zakladnim vzdélanim,
nikdy nebyla zaméstnana, do rozhovoru se zapojil i partner respondentky ve véku 34 let,
zakladni vzdélani, v soucasné dobé podnika — zednické prace. V dobé rozhovoru dale
vV domacnosti pfitomny dvé mladsi dcery, déti Skolou povinné byly ve vzdélavacich
zatizenich. DuSan se narodil z druhé gravidity v roce 1998, ze 4 sourozencti je nejstarsi,
V soucasnosti navstévuje 4. tfidu specialni zakladni Skoly.

Rodina - Jedna se o romskou uplnou rodinu, partnefi nejsou oddani. Rodinu tvoii 6
¢lent, 2 dospélé osoby a 4 déti. Matka ve véku 33 let byla 9x téhotna, z toho 5x
té¢hotenstvi prerusila, 4 téhotenstvi byla dokon¢ena. Nejstarsi dité je muzského pohlavi,
jedna se o télesné postizeného Dusana ve véku 11let, ostatni sourozenci jsou zZenského
pohlavi ve véku 8, 4, a 2 roky, jsou zcela zdravy. Partner, otec déti, zije s rodinou,
vzdélani zakladni, v souasné dobé podnika — zednické prace. Rodina Zije v pronajatém
byte€v prvnim patie, piistup do bytu je po schodech, velikost bytové jednotky je 2+1.
V ptizemi ¢inzovniho domu Ziji dal$i romsti obyvatelé, byt v pfizemi 1 v prvnim patie
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slouzi patrné spolecné pro ob¢ rodiny. V priabéhu rozhovoru do bytu voln¢ vstupovali a
zase jej opousteli dalsi 2 dospélé osoby, bez bliz§iho vysvétleni vztahu k roding.

Rodina zije v Hostomicich, zde bydli i dal$i pfibuzni ze strany partnera, jedna se o
rodice a bratry. Ze strany respondentky Zije jiz pouze jeji matka a 3 sourozenci, bydli v
Mosté, s rodinou udrzuji kontakty.

Pomoc prarodi¢ii ¢ p¥ibuznych - Respondentka nevidi divod, zadat pomoc od
ostatnich Clen rodiny, je doma s détmi, takze se o vSe stard. Pokud partner neni v praci,
pomaha ji, je schopen postarat se o déti v dob¢ jeji neptitomnosti. Navstévy piibuznych
maji jednoznacné spolecensky charakter, rodina se sejde, aby si jeji lenové popovidali.
Pokud respondentka pottebuje pomoci, napt. jde-li s Dusanem k 1ékati, vzdy se najde
nékdo z ptibuznych, kdo ji tam doveze a ma-li partner v tu dobu praci, Zena kamarada
nebo ptibuzného pohlida ostatni déti.

Pidtelé - VV dané lokalité rodina udrzuje piedevsim kontakty se svoji komunitou, s lidmi
Zijicimi v daném mésté se nijak zasadné nestykaji. V dom¢ diive bydlela matka s dcerou
postizenou rovnéz DMO. Ze zacatku s ni respondentka udrzovala ob¢asné kontakty, kdy
si sdélovaly a ptfedavaly zkuSenosti z péce o déti. Po té co se sousedka odsté¢hovala, jiz
se vzajemn¢ nekontaktovaly, jiné znamé s postizenym ditétem nezna. Kontakty s rodici
podobné postizenych déti neudrzuje, docela rada by udrzovala, ale nema prilezitost.
Rodina vyuziva centrdlni svoz déti do Skoly, tim je eliminovdna moznost kontaktu
s ostatnimi rodici

Vyrovnani se s postiZenim - Pii vyrovnani se s postizenim syna byl dilezity pro
respondentku postoj partnera. Jednalo se o prvni dokoncenou graviditu, pred tim
dvakrat bylo tchotenstvi pferuSeno. Partner ocekéval narozeni syna s nadSenim,
V Synovi se 1 pfes jeho handicap vidi, zklamani nikdy nedal partnerce najevo Ostatni
pfibuzni pfijali postizeni DuSana bez vyraznych problémdi, dle nich je ,normalni®,
jenom trochu napadd na nohu. Respondentka 1 jeji partner méli ve svych rodinach
postizeného rodinného pfislusnika.

Vztahy mezi sourozenci - Dusan je ze Ctyf sourozenct nejstarsi, mladsi sestry jej také
tak akceptuji. Nejstarsi ze sester ve véku 9 let navstévujici zékladni Skolu, dostala od
rodi¢i informaci, ze ma DuSan nemocnou nohu a proto kulha. Vice nepatrd, informace
pro ni zatim byla dostacujici. Mezi sourozenci probihaji drobné konflikty, rodi¢e neéini
mezi détmi rozdily, o syna vSak maji vétsi obavy, bézné ho doprovazeji, nenechavaji
Dusana samostatné se pohybovat po obci. Chce-li jit za kamarady, otec jej doprovazi a

nasledné vyzvedava.
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Bytové podminky - Rodina zije v obecnim byté v prvnim patie, ptistup do bytu je po
schodech, velikost bytové jednotky je 2+1. Pivodné rodina obyvala byt 1+1 v piizemi,
bez koupelny. Partner provedl zékladni stavebni upravy, zbudoval sprchovy kout,
ovSem pro manipulaci s Dusankem, ktery zacal chodit az ve tfech letech, to byl prostor
nedostate¢né veliky. Vyména bytu rodiné naprosto vyhovuje, obytné mistnosti jsou
velké, partner respondentky je stavebné rozclenil a ptizptusobil pro zivot 4 déti.
V soucasné dobé DuSan zvlada schody bez problémi, v mladsSim véku jej rodi¢e do
schodt nosili.

Piedstava budoucnosti - Zatim pftili§ neuvazuji, v nazorech partnerd na budoucnost
chlapce se jejich predstavy lisi jiz v oblasti vzdélani. Matka povaZzuje navstévu specialni
zakladni Skoly pro syna za optimalni, otec je pfesvédCen, Ze ma chlapec tzv. na vic,
obava se, ze absolvovani zvlastni Skoly mu uzavie cestu k dalSimu vzdélani. Byl by réd,
kdyby se vyucil, ¢imz by mél Sanci v zivoté ziskat pracovni uplatnéni. Argumentem
matky je predevsim spokojenost chlapce, klidné prostiedi. Obava se, ze v normalni
Skole by byl centrem posméchu a tstrk.

Dostupnost zdravotnich a vzdélavacich zarizeni - Ordinace obvodniho pediatra se
naléza Vv sousednim mésté Biling, pro respondentku dostupnd pomoci autobusové
dopravy, coz je vSak problematické vzhledem k pohyblivosti DuSana a mladSim
sourozenciim ve véku 2 a 4 roky. Ordinace détského neurologa se nachazi v Teplicich,
zde opét pfichazi v avahu autobusovd doprava. Specidlni zdkladni Skola, kterou
postizeny syn navstévuje, sidli v Teplicich, zde vSak rodina vyuZiva moznosti
centrdlniho svozu déti do tohoto vzdélavaciho zafizeni, ¢imZ matce odpada ranni
cestovani s DuSanem a dal§imi détmi do Skoly a nésledné vyzvednuti syna po skonceni
Skoly. Pofizeni vlastniho automobilu by rodiné pomohlo, respondntka je informovana o
moznosti ziskani pfispévku na zakoupeni vozidla, ani jeden zrodi€h vSak neni

vlastnikem fidi¢ského prikazu.

Problematika zdravotni

Téhotenstvi a porod - Jednalo se o tfeti t€hotenstvi, pfed tim byla respondentka 2x na
umélém preruSeni. Jak sama uvadi, byla mlad4 a nezkusSena. Navstévovala poradnu pro
téhotné, tdajné€ zde velmi Casto nebyl pfitomen lékat, v porodnici byl jeji zdravotni stav
pfed porodem oznafeny jako ,zanedbany“. Respondentka v této fazi rozhovoru
pomlcela o své zavislosti na tabdku, z lékatskych zdznaml vyplyva, Ze 1 v dobé

gravidity byla silnou kufackou. V téhotenstvi, ze svého pohledu, zddnymi zdsadnimi
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problémy netrpéla. Porodila v 36. tydnu sekci, po porodu byl syn v inkubatoru, dle
respondentky byl ,,dehydrovany. Matka byla propusténa do domaciho oSetfeni po 11
dnech, syn byl dale hospitalizovany na détském oddéleni, propustén byl po 6 tydnech.
Pti propusténi stav kojence hodnocen jako dobry, dalsi péci prebira obvodni pediatr.
Stanoveni diagnozy - V 6 mésicich dit€¢ nedrzi hlavicku, seviené pésti, neotaci se,
obvodni Iékatka odeslala respondentku k détskému neurologovi, zde stanovena
diagn6za DMO hemipareticka forma. Dle neurologa pii¢ina vzniku spojovana
s porodem, respondentka pifesvédCena, ze k poskozeni doSlo v dobé, kdy lezela
V bolestech na porodnici a tidajné se ji nikdo ze zdravotnikl nevénoval. Do nemocnice
byla sanitou piivezena v rannich hodinach, sekce byla provedena az v pozdnich
odpolednich hodinach.

Rehabilitacni péce - Po stanoveni diagnézy doporucena intenzivni rehabilitace
v détském rehabilitacnim stacionafi v Teplicich. Stacionafr navstévovala nejprve denng,
rehabilitaci zajistoval fyzioterapeut. Pozdéji respondentka dojizdi na cvieni 2x v
tydnu, rovnéz je fyzioterapeutkou instruovana jak cvi€it v domacim prostredi.
Respondentka nevi, jaka metoda byla pfi rehabilitaci s DuSdnkem vyuzivana, dle
zaznamu to byla nejprve Vojtova metoda, nasledné byl pouzit Bobath koncept. Ve tiech
letech zacal navstévovat Specialni matefskou Skolu v Teplicich. V tomto zafizeni dale
probihala rehabilitace a bézna piedskolni ptiprava.

Soucasna rehabilitacni péce - V soucasné dobé navstévuje Specidlni zakladni Skolu v
Teplicich, kde je realizovana rehabilitacni péce. Matka jiZ na Zadnou dalsi rehabilitaci
s Dusanem nedochazi, dle respondentky se pohybuje sdm, zvlada vSechny ¢innosti jako
ostatni déti, dle respondentky neni nutné dale rehabilitovat.

Dalsi soucdsti lécby - Ve tfech letech se objevil prvni epilepticky zéachvat, dle
lékatskych zaznamii se jednalo zachvat typu Grant mall, nasazena antiepilepticka
medikace, jiZ 4 roky zcela bez zachvati.

Aplikace BTX — Botoxu do spastickych svali na postiZzené dolni koncetin€. Poprvé byli
ve tfech letech, druha aplikace se uskute¢nila dle respondentky asi pfed dvéma roky. Po
aplikaci BTX probéhla intenzivni rehabilitace v lécebné Nové ldzn€ v Teplicich,
Dusanek vsak pobyt nesnasel dobte, proto pii opakované aplikaci BTX jiz absolvoval
lazenskou 1é¢bu pouze ambulantné. Aplikace botoxu byla provedena v Praze ve FN
Motol, kam byla respondentka se synem doporucena détskym neurologem. Pfi druhé

aplikaci BTX byla matka informovana o moZnosti aplikace BTX 1 do spastickych svalt
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horni koncetiny, rovnéz byla upozornéna na moznost chirurgické 1é¢by patologického
postaveni postizené dolni koncetiny.

Nemocnost v pritbéhu dosavadniho Zivota — \V tomto sméru respondentka neuvedla
zadné podstatné udaje. Syn v prab&hu détstvi prodelal bézna détska onemocnéni, nijak
zavazné nestonal. Byl hospitalizovan pouze ve spojitosti se stanovenim diagndzy
epilepsie. Pfi hospitalizaci nebyl doprovdzen matkou ani jinym rodinnym ptislusnikem,
respondentka uvedla, ze se v té dob¢é musela starat o dal$i mladsi déti.

Nazor na zdravotni péci - Respondentka se domniva, ze jejimu synovi byla poskytnuta
veskerd péce, nevidi v poskytované zdravotni pé¢i zadné nedostatky. Zaujima kriticky
postoj K poskytované péci v porodnici, zde se domniva, Ze ji nebyla poskytnuta

dostate¢na a zejména vcasna péce, nasledkem ¢ehoz doslo k postizeni syna.

Problematika vzdélavani

Piedskolni vzdélavani - Od trech do Sesti let navstévuje Specialni matetskou Skolku
Vv Teplicich, zde je také zajiStovana rehabilitaéni péce. Ve skolce byl moc spokojeny,
dostal se do kolektivu déti s obdobnym postizenim. Respondentka s navstévou Skoly
velmi spokojena, zaznamenala zna¢né zlepSeni motorickych schopnosti syna, rovnéz
zaznamenan rozvoj v rozumové oblasti. Respondentka uvedla, ze se partnerem snazili
Dusankovi vénovat veSkerou pozornost, na druhé strané se o né&j bali, coz je vedlo
k omezovani jeho aktivit. Ve Skolce vSak méli odlisny ptistup, Dusanek se ucastnil
vSech aktivit, jako ostatni déti, coz rozhodné pozitivné ovlivnilo jeho dalsi vyvoj. O
existenci Skolky byla respondentka informovana pracovnicemi rehabilitacniho
stacionafe v Teplicich, kam dochazel na rehabilitacni terapii. Socidlni pracovnice
daného zafizeni respondentce zafidila a dojednala veskeré formality. Specialni matetska
Skolka Trnovanska je statni Skolské zafizeni zfizované krajem, rodi¢e se finan¢né podili
pouze na hrazeni poplatku spojeného se stravovanim ditéte v dob¢ pobytu v zatizeni.
Zdkladni Skolni dochdzka - V 6. roce Zivota letech pozvan k zapisu do prvni tfidy,
zakladni Skoly v misté bydlisté. U zapisu hodnocen jako nevyzraly, respondentce bylo
doporuceno zazadat si o odklad Skolni dochazky. Na zakladé tohoto doporuceni
navstivila matka klinického psychologa, odklad byl udélen, zaroven byla respondentce
doporucena i vhodna $kola pro absolvovani zakladni Skolni dochéazky- Specialni
zakladni Skola Arkéadie v Teplicich. Po ro¢nim odkladu nastoupil do této Skoly,

pomérné rychle si zde zvykl, do Skoly se t&si.
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Skolni vysledky - V soudasné dobé navitévuje 4. roénik specialni zakladni $koly.
Zvlada cteni, piSe na Urovni Sestiletého ditéte, v poslednim roce doslo k vyraznému
zlepseni v pisemném projevu, zvlada zakladni pocetni ukony, rovnéz zvlada zaklady
ovladani PC. Ve skole hodnocen jako snazivy, pilny, zcela vSak chybi soustavna domaci
ptiprava. Piekazkou pro plynuly rozvoj ve Skolnim zafizeni je Casta absence ditéte ve
Skole. Dle vyjadieni otce, je DuSanek normalni dité, které se pouze hiife pohybuje, po
strance intelektu je ptesvédcCen, Ze je v poradku.

Mimoskolni aktivity - Mimoskolni aktivity nejsou realizovany. Po ukonceni vyuky je
centralnim svozem chlapec dopraven domt. Pokud by navstévoval odpoledni krouzek,
museli by se rodi¢e o jeho nédvrat ze Skoly postarat sami, coz by bylo komplikované
vzhledem k celkové situaci rodiny.

Pi‘edstava budoucnosti - Respondentka s partnerem shodné uvedli, ze zatim timto
smérem pftili§ neuvazuji. Otec by si pral, aby dit€¢ dosahlo urc¢itého vzdélani, obava se
vSak, Ze absolvovani specialni zakladni $koly mu neumozni pokracovat ve studiu.
Zvazuje integraci do zakladni Skoly béZného typu, na druhé strané vyslovuje obavy, zda
by chlapec zvladl, zddné kroky v tomto sméru nepodnikd. Matka s integraci rezolutné
nesouhlasi, je pro ni dulezité, ze ve stavajici Skole je spokojeny, citi se zde dobfe,
ostatni déti jej akceptuji.

Problémy v oblasti vzdélavani - Rozdil mezi ptipravou ditéte ve specidlni Skole a
normalni zékladni Skole. Otec ma obavy o dal$i uplatnéni syna po absolvovani specidlni
zékladni Skoly. Vidi uzavienou cestu ke vzdélani, které povazuje za velmi diilezité pro
dalsi zivot svého ditéte. Pii dotazovani ve Skole byl informovan o moznosti dal§iho
vzdélani v praktické Skole a nasledné zaméstnani v chranénych dilnach. DuSan sam by
rad navstévoval bézny typ zékladni Skoly, stejné jako rodice, se vSak obava posméchu
ostatnich déti pro své postizeni.

Problematika socidlniho zajiSténi

Informace - Po narozeni postizeného syna respondentka ziskala potfebné informace
vztahujici se k socidlnimu zajisténi od sousedky v domé, kterd méla obdobné postiZzenou
dceru. Na zdklad¢ jeji rady se obratila na odbor socialnich véci v Biling, kde byla
obezndmena, co ma konkrétn¢ udélat, které formuldife vyplnit, kdy a jak zadat o
jednotlivé finanéni pfispévky.

ZkusSenosti s odborem socidlnich véci - Na odboru byla v kontaktu s jednou ufednici,
kterd respondentku vice méné pii podavani zadosti vedla, radila jak postupovat.

Respondentka byla spokojena, neméla v tomto sméru zadné problémy. Pokud je
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ukoncena platnost dan¢ho piispévku, obdrzi postou ptislusné formuléfe, po vyplnéni je
odesila zpét a vice s odborem nekomunikuje. Vstficnost odboru byla vazéna na osobu
konkrétni ufednice, ta vSak jiz na odporu nepracuje, v soucasné situaci, pokud pozaduje
radu, tak se ji zde nedostane, pokud by pozadovala né&jaky piispévek, musi pfijit s
vyplnénou zadosti. Respondentka v soucasné dobé odbor socidlnich véci navstévuje
minimaln€. Po té, co na odboru jiz nepracuje piivodni socidlni pracovnice, kterd ji
vyrazné pomahala, nema divod zde zadat pomoc.

Konkrétni piispévky zprostiedkované odborem socidlnich véci

Respondentka pobird piispévek na péci, DusSanek je zatazen ve III. stupni, déle je
drzitelem prukazky mimotadnych vyhod ZTP/P.

Ptispévek na péc¢i v domacich financich nijak neoddéluji, penize jsou pouzity na bézny
chod rodiny, zejména v dobé, kdy je partner bez prace. Pokud Dusanek potiebuje
zakoupit specialni pomicky do $koly, tak se mu je rodi¢e snazi obstarat. Zadné dalsi
prispévky rodina dle respondentky nevyuziva. O pfispévek na bezbariérové upravy v
byté zadali v dobé, kdy obyvali piivodni byt v pfizemi, ptispévek jim nebyl poskytnut.
V soucasném byté zaddné stavebni Upravy souvisejici s postizenim syna neprovadeli.
Informace o tomto pfispévku ziskala od matky v podobné situaci, které byl piispévek
pfiznan.

Finanéni situace rodiny je dle respondentky problematicka, partner soukromé podnika,
ovSem pouze v jarnich a letnich mésicich, v pribéhu zimniho obdobi nepracuje a cela
Sesti¢lenna rodina Zije pouze ze socialnich pfispévki a piidavkd na nezaopatiené déti.
Respondentka se blize k finanéni situaci rodiny nechtéla vyjadiovat.

Kompenzaéni pomiicky - Respondentka v rozhovoru uvedla, Ze zatim zadné
kompenza¢ni pomilicky syn nepotieboval, takze se ani nezajimala, jak by je mohla
ziskat a jak by mohla ziskat financni pfispévek na jejich zakoupeni. Ze sdéleni
vzdélavaciho zafizeni vyplynulo, Ze v tomto sméru rodina nevyviji zadné aktivity, na

doporuceni za strany lékate ani specialnich pedagogl rodice nereaguji.
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Piipadova studie ¢. 6 VACLAV

Ptipadova studie sestavena na zékladé¢ odpoveédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v leden 2010, délka rozhovoru 2,18hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V piipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socialni situace rodiny zajistujici
péci o dité muzského pohlavi ve véku 13 let se stanovenou diagnozou:

DMO - dipareticka forma se spastickym postiZenim dolnich koncetin, téZka
oboustrannda hluchota, mentdlni retardace, frustni postizeni hornich koncetin, viazne

jemnd motorika.

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 43 let, sukondenym stiedodkolskym
vzdélanim. Pred téhotenstvim pracovala jako ufednice. Vaclav se narodil jako druhé
dité v rodiné v roce 1997.

Rodina - Rodina uplna, matka ve véku 43 let, stfedoSkolské vzdélani, otec
sttedoSkolské vzdelani, vek 46 let, v rodiné 2 déti- dcera ve veku 23 let, postizeny syn
ve ve€ku 13 let. Dcera v soucasné dobé jiz srodinou nezije, ale zlstava v tésném
kontaktu, s matkou se spolupodili na pé¢i o postizeného bratra. Rodina Zije v Biliné
vV rodinném domé, oba rodic¢e jsou zaméstnani, matka pracuje na plny tvazek, péci o
syna zajistuje pomoci dcery a prarodici.

Prarodice - Prarodice ze strany respondentky rodinu vzdy rodinu podporovali, ziji na
vesnici, postizeny syn Vaclav zde travi vétSinu volného Casu. Prarodi¢e zde maji
hospodarstvi, staraji se o domaci zvifata, obdélavaji pole. Vasek se vSech téchto aktivit
Ucastni, je zde Stastny a spokojeny. Druzi prarodice bydli ve stejném mésté jako rodina,
nedaleko od jejich bytu, podileji se na péfi o Vaclava, zejména v dobé, kdy je
respondentka v zaméstnani. V hlidani VaSka se stfidaji s jeho star$i sestrou, ktera jiz
s rodi¢i nesdili spole€nou domécnost.

Pidtelé - Rodina udrzuje Cetné pratelské kontakty, v ptipadé potfeby nenaji nouzi o
pomoc. Ptatelé maji 1 mezi rodi¢i obdobné postizenych déti, respondentka uvedla, ze
mistem sezndmeni byly pobytové akce potfadané pro rodiCe a déti s néjakym
handicapem. Respondentka plvodné k témto aktivitam neméla davéru, posléze se
nechala zlakat, poznala zde lidi, se kterymi si porozuméla, navazala Cetna pratelstvi,

pozdéji se pridal i manzel.
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Vyrovndni se s postienim - Respondentka uvedla, Ze se touto myslenkou nezabyvala,
nepatrala, situaci akceptovala, jak pfisla a asem se dostavilo i smifeni. Zdravotni
problémy syna pfijala jako dan za téhotenstvi ve vysSim véku. Jak sama uvedla, nikdy
nelitovala, neptala se pro¢. Manzel byl vzdy pro respondentku oporou, smifit se s
postizenim jediného syna pro né¢j jist¢ nebylo jednoduchou zalezitosti, ale nikdy své
zklamani nevyslovil nahlas, syna pfijal a dnes pro né¢j déld maximum. Pro oboje
prarodice situace nesmirné tézka, Vasek byl posledni a nejmladsi vnouce, prarodice
vSak situaci zvladli velmi rychle a od samého zacatku byli ndpomocni. VaSkova sestra,
v dobé jeho narozeni, byla ve véku 13 let, pfichod sourozence ocekavala s velkym
nadSenim. Od samého zacatku véd€la, ze nebude zcela zdravotné v potadku, jeho
postizeni piijala jako samoziejmou véc, o brasku se od mala starala, brala ho jako
normalniho sourozence, hréli si spolu, chodila s nim ven, nikdy mezi nimi nebyly Zadné
vyrazné problémy. Dnes dcera pracuje v matefské Skolce, v dobé, kdy byl Vaclav
mladsi, brala jej s sebou do Skolky, kde byl détmi velmi dobie ptijiman.

Vliv postieni na vitahy partnerit - Postizeni rozhodné¢ vztah manzell neovlivnilo
negativné, dle vyjadieni respondentky, ac jejich spole¢ny zivot nebyl vzdy bez
problémi, postiZzeni syna rodinu stmelilo. Jednotlivi ¢lenové rodiny vnitiné dozrali,
naucili se pokofte, pfehodnotili své dosavadni cile. Respondentka si je védoma podpory,
které se ji dostavalo po celou dobu od manzela, jak sama uvedla, pokud by od rodiny
odesel, rozhodné by naro¢né obdobi, které prodélali po narozeni VasSka, nezvladla.
Vychova sourozencii - Rodice se snazili neéinit ve vychove déti zasadni rozdily. Syna
nebrali jako postizené dité, své pozadavky vSak museli ptizplisobovat jeho moZnostem a
zejména Casovym relacim. VZdy se snazili naucit Vaclava vSe, co bude potiebovat pro
budouci Zivot, dostaval stejné jako sestra tkoly, podle svych moznosti musel poméhat.
Soucasné obdobi je charakterizovano u Viclava nastupem puberty a s tim 1 souviseji
projevy V jeho chovani, se kterymi se rodi¢e dfive nesetkavali. Vaclav je naladovy,
pokud vSe neni dle jeho pfedstavy, nebo mu néco nevyhovuje, zane se vztekat a neni
mozné se s nim domluvit, je tvrdohlavy Na druhé strané dokéze byt moc mily a
pohodovy. Respondentka véfi, ze i tento problém spole¢nymi silami zvladnou
Budoucnost rodiny, Zivotni cile rodiny - Budoucnost manzelt je jednozna¢né vazana
na péci o postizeného syna. V podstaté svych cilt jiz rodi¢e dosahli, hlavnim z&jmem je
pfiprava Véclava pro zivot. Jsou si védomi jeho zavislosti na druhé osobé¢, jejich snahou
je pripravit ho do Zivota tak, aby byl schopen alesponi ¢astecn€ se o sebe postarat, az

zustane jednoho dne bez rodict. Respondentka je presvédcena, ze dcera Veronika, ktera
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je souzitim s postizenym bratrem urcitym zpisobem zformovand se o bratra postara.
Volny cas a odpocinek - Diky zapojeni celé rodiny véetné prarodict a dospé€lé dcery,
zaCala respondentka opét pracovat na plny uvazek. Zaméstnani je pro ni v soucasné
dob¢ relaxaci, do prace se velmi t&si, a byt ptijde fyzicky unavena, citi se spokojena.
Pokud chce skutecné volny ¢as jenom pro sebe, rodina pomuze a péci o Vaclava zajisti.

Bytové podminky - Rodina bydli v panelovém domé s vytahem ve 2. patfe. Vaclav
chtizi po schodech zvlada samostatné, vytah pouziva spiSe vyjimecné, kdyz je unaven.
Byt rodin¢ zcela prostorové vyhovuje, po té co s rodi¢i nezije starSi dcera, ma Vasek
K dispozici vlastni pokoj Zadné zasadni upravy v byté rodi¢e neprovadéli, snazili se
k Vaskovi pfistupovat jako ke zdravému ditéti s tim rozdilem, ze vyzaduje pro zvladnuti
béznych ¢innosti jiné tempo, vice casu, nékdy 1 vice pokust.

Dostupnost zdravotni péce, Skolského zarizeni - Ordinace obvodniho pediatra se
nachdzi v misté bydlisté, détsky neurolog sidli v Mosté, za ortopedem dojizdi
respondentka do Usti nad Labem. Navitévy lékaft vzhledem k jejich rozlozeni
v Usteckém regionu respondentka zvlada pomoci motorového vozidla. Rovndz pii
navstéveé skoly, kterd se nachazi v Teplicich, respondentka pro dopravu syna pouziva
vozidlo.

Kompenzacni pomiicky - Kompenzacni pomiicky zacali rodi¢e shanét az v dob¢, kdy
s Vaclavem poprvé navstivili détskou lazenskou lécebnu v Teplicich. Zde od personalu
a ostatnich rodi¢t ziskali potfebné informace o moZnostech jak o kompenzacni
pomtucky zadat, kam se obratit, jak postupovat. Na zakladé téchto informaci
respondentka zddala o speciadlni kocéarek, nasledné o golfky, v pozdéjSim obdobi
pouzivali ortopedickou obuv, po operacnich zékrocich potfizovali specialni dlahy. V
soucasné dobé dle respondentky Vaclav jiz kompenzacni pomicky nevyZzaduje,

zdravotni boty odmitd uZivat, je ochoten tolerovat specialni vlozky do bot.

B- oblast zdravotni

Téhotenstvi, porod - Vaclav se narodil z druhého téhotenstvi, po prvnim pokusu
umélého oplodnéni. Prvni dité respondentka porodila ve 20 letech, nasledovalo obdobi
14 let ¢ekani na druhého potomka. T¢hotenstvi dle respondentky bylo katastrofalni,
Spatné jej snaSela, ve 4. mésici nastalo krvaceni, byla hospitalizovana, graviditu se
podafilo udrzet, nastalo mirné zlepSeni zdravotniho stavu. Ve 30. tydnu ptedCasné
porodila, rodila pfirozenou cestou, bez problému. Vasik byl po porodu v poradku, sice

mél nizkou porodni vahu, ale byl hodnocen jako zdravy novorozenec. Komplikace se
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dostavily 10. den po porodu, dité¢ zkolabovalo, doslo k zastaveé dechu, byl resuscitovan.
Respondentka uvedla, ze se nikdy nedovédéla, co bylo pfi¢inou daného stavu. Osobné
je presvédCena, ze syn byl nakazen oSetifujici sestrou, kterd v dob¢, kdy o Vasika
pecovala, byla siln¢ nachlazena. Do domaciho prostiedi byli propusténi az po tiech
mésicich hospitalizace na détském oddéleni, divodem hospitalizace bylo nepfibirani na
vaze. Vyziva problematicka, ze zacatku byl plné¢ kojen, po zhorSeni zdravotniho stavu
pieveden na umeélou stravu, po propusténi do domaci péce krmen z lahvicky, pil dobte,
bylo vSak nutné nespéchat.

Informovanost - Prvni informace o pravdépodobném postizeni syna dostala
respondentka po zvladnuti kritického stavu. Zavaznost a rozsah postizeni se mély
projevit az v pribéhu 1. roku Zivota, respondentka byla rovnéz informovana o nutnosti
intenzivni rehabilitace, ktera byla po stabilizaci stavu i zahajena. Respondentka uvedla,
predc¢asné s nizkou porodni vahou, vse se zdalo byt v porddku a najednou nastal zcela
zasadni obrat. Obdobi nejistoty a Cekani na stanoveni diagnézy bylo z pohledu
respondentky stresujici, na druhé strané si vSak sama nebyla jist4, jestli by hned od
samého zacatku chtéla znat v§echny informace. Pti propusténi do domaciho prostiedi jiz
byla pfimo informovéna o stanovené diagn6ze DMO, pro potvrzeni diagndzy a
stanoveni dalSiho postupu byli odeslani do poradny k détskému neurologovi do Mostu.
Veskeré informace vztahujici se k diagndze ziskala jednak od neurologa, informace jak
postupovat v péci, kam se obratit pti zddani o socialni pomoc ziskala v détskeé lazenské
1éCebné Noveé lazné. Zde se také respondentka poprvé kontaktovala s rodici dalSich
zdravotné€ postizenych déti, dovidala se informace z pohledu rodici.

Péce obvodniho pediatra - Od samého zacatku byl Vasek sledovan v poradné détského
neurologa v Mosté. S piistupem lékarky byla respondentka vzdy spokojena, od 1ékatky
se ji dostalo podrobného vysvétleni, jak se bude postizeni Vaclava projevovat, co mize
ocekavat, jaka ho c¢eké perspektiva v oblasti osobniho rozvoje. Péce obvodniho pediatra
byla soustfedéna pfedevs§im na oblast prospivani, pfijmu potravy, vahovych ptirastka, k
postiZeni se pediatr nevyjadfoval, v podstaté matku odkazoval na neurologa.
Rehabilitacni péce - Rehabilitace zahajena jiz pii hospitalizaci na détském odd¢leni,
po propusténi nasmérovani do soukromé rehabilitaéni praxe. Zafizeni navstévuji
v pribéhu 1. roku Zivota. Rehabilitovan prostfednictvim Vojtovy metody, matka

vV tydnu, po ptl roce jiz pouze 2x tydné, doma respondentka cviCila pfi kazdém
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pfebalovani syna. VaSek na cviceni reagoval pla¢em, respondentka rovnéz, do cviceni
se zkousel zapojit i manzel, ziistal vSak radéji u psychické podpory respondentky.
Rehabilitace, jak uvadi respondentka, celou rodinu semknula, pfi cviceni ostatni
povzbuzovali. Ve 2. roce zivota VasSika respondentka zaCala dojizdét na rehabilitaci do
détské lazenské lécebny v Teplicich. Kontakt s lé¢ebnou Nové lazné respondentka
udrzela i v pozdéjSim obdobi. Pti lazenské 1éCebné existovala matetskd i zdkladni
Skolka, respondentka se kontaktovala s vedenim téchto zafizeni a ve tfech letech Vasik
nastupuje do matefské Skolky specializujici se na rehabilitacni péci. V rehabilitaci,
zajiStované pies détskou lazenskou 1é¢ebnu, Vaclav pokracuje i soucasné dobé.
Lécebné metody - Ortopedicka péce — prolongace Achilovych §lach v roce 2002, byl
operovan v Usti nad Labem, nadale v pééi ortopeda, planuje se dalsi zakrok v oblasti
¢tythlavého stehenniho svalu pro vysoké postaveni ¢esky, nejprve bude operovan PDK,
zda bude nutné provést rekonstrukci i na LDK se ¢asem uvidi.

Nemocnost a hospitalizace - Respondentka uvedla, ze syn v détstvi trpél Castymi zanéty
sttedniho ucha, dale prodélal béznd détska onemocnéni. Hospitalizace byla vazana na
ortopedické operace a vzdy ji byla pfitomna matka. Ze strany zdravotnického personalu
jeji pritomnost vitdna, respondentka rovnéz spokojena se spolupraci osetiujiciho
zdravotnického personalu.

Nejvyraznéjsi handicap - Hlavnim problémem VaSka je dle vyjadfeni respondentky
motorika, hybnd porucha je soustfedéna na dolni koncetiny. Chilize je téZkopadna,
diparetickd avSak samostatna, pifi chizi na dlouhou vzdalenost je vyrazné unaveny.
V détstvi provedena prolongaci Achilovy Slachy oboustranné, do budoucna se planuje
prodlouzeni m.guadriceps femoris a Gprava svalovych upont. Postizeni HK je lehké, jde
spiSe o porusenou koordinaci projevujici se neohrabanosti, nepiesnosti v pohybu.
DalS§im zé&sadnim problémem je vSak postizeni fe€i a tézk4 sluchovd vada, coz
respondentka vidi jako zasadni problém pro jeho dal$i rozvoj a zejména pro studijni
moznosti.

Nazor na poskytovanou zdravotni péci — Respondentka uvedla, Ze je spokojena,
domniva se, Ze jejimu synovi byla poskytnuta veSkera dostupna zdravotni péce. Zaroven
vSak uvedla, ze méla tzv. ,,Stésti na lidi*, ktefi ji nasmérovali tim spravnym smeérem,
poradili a pomohli. Respondentka je spokojend ve vztahu k péci jaka byla poskytnuta
jejimu synovi, z hlediska systému vsak postradd ucelenost, provazanost, vzijemné
prolinani jednotlivych slozek péce. Vse v podstaté zavisi na rodi¢ich, jak budou aktivni

a jak moc se budou o vSe zajimat a shanét potrebné informace a nasledn¢ se domahat
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odpovidajici péce. Respondentka se domniva, ze v tomto sméru by se dalo urcité

rodi¢im n¢jakym systematickym pistupem pomaoci.

C - Oblast vzdélavani

PiedSkolni vzdélavani - Od trech a pal roku navstévoval Vasek specialni matetskou
Skolku, ktera diive fungovala pii détské lazenské 1éCebné Nové lazné v Teplicich.
Informaci o Skolce respondentka ziskala pii rehabilitacni péci zajiStované
Vv ambulantnim provozu Novych lazni. Respondentka oslovila vedeni Skolky, dojednala
si osobné veskeré podminky tykajici se synova piijeti do této specialni matetské skoly a
Vasek byl po zkusebni dobé pfijat. Skolku viak navitdvoval pouze 1 rok. Diivodem pro
ukonceni jeho dochazky do daného zatfizeni byla stagnace vyvoje, nebot” VaSek zacal
napodobovat htife postizené déti, posléze se jim i zacal piizptisobovat. Respondentka se
rozhodla dojednat pfijeti do bézného typu matetské Skoly v misté bydliste v Biling,
sehnala pro Vaska osobniho asistenta a VaSek zacal navstévovat Skolku spolecné se
zcela zdravymi détmi. Respondentka uvedla, ze to bylo jedno velmi pékné obdobi,
Vasik se rychle adaptoval, souziti se zdravymi détmi mu vyrazné prospélo, rovnéz pro
déti v matetské Skolce byla pfitomnost Vaska prospeésna.

Piinos predskolniho zaiizeni - Respondentka hodnoti jednozna¢n€ pozitivné. VaSek ve
Skolce udélal pokrok v oblasti mentdlniho rozvoje, zlepSily se jeho komunikacni
schopnosti, dle psychologa se nachazi v pasmu lehké mentalni retardace, oproti
zdravym détem je opozdén o pil roku, nicméné byl by schopen zac¢lenit se v budoucnu
do spolecnosti. Navstéva predskolniho zatizeni vSak odhalila dal§i zdvazny problém a
tim je tézka oboustrannd sluchova vada, jejiz odhaleni trvalo pomérn€ dlouho. Teprve
od 6. roku zivota pouZziva naslouchatko, ve vazbé na sluchovou vadu doslo k naruseni
rozvoje fe¢i. V matefské Skolce navsStévoval logopedickou ttfidu, v zakladni Skole
logopedicka péfe pokrauje, matka zajistila v mist¢ bydlist¢ spolupraci se
soukromym logopedem.

Odklad S$kolni dochdzky — V piredskolnim véku navstévoval po kratké epizodé ve
specidlni matetfské Skolce, matetfskou Skolku bézného typu, kde mél svého osobniho
asistenta. V pribéhu dochazky do mateiské Skoly byla intenzivni péfe vénovana
zejména logopedické péci a respondentka, na zdklad¢ doporuceni klinického
psychologa z détské lazenské 1écebny, pozadala o odklad povinné skolni dochazky. O

odklad povinné skolni dochazky bylo zadano celkem dvakrat. Po poradé s odborniky
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byla rodiné doporucena Specialni zakladni skola Arkadie v Teplicich. Respondentka se
puvodné¢ domnivala, na zaklad¢ posudku psychologa, ze by Vasek mohl byt integrovan
do bézného typu zédkladni Skoly, dnes je vSak rada, Ze zvolila specidlni zakladni Skolu,
kde je syn naprosto spokojeny a neni stresovan naroky Skolského zatizeni bézného typu.
Rovnéz si respondentka neni jista, jak by dopadla adaptace Vaska na kolektiv déti bézné
populace.

Skolni dochdzka - Vasek v soutasné dobé navitévuje 6. tiidu Specialni zakladni §koly
Arkadie v Teplicich. Je zde velmi spokojeny, stastny, do Skoly chodi rad, ma zde i fadu
kamaradii, celd rodina se podili na zajisténi jeho Skolni dochazky. Zvlada zakladni
Skolni dovednosti, s obtizemi ¢te, jednodussSimu textu rozumi, zvladé zakladni pocetni
operace, piSe. Velkou zalibu ma v pocitacové technice, se zaklady ovladani PC byl
seznamen ve Skole, doma ma k dispozici vlastni PC. V ovladani PC je naprosto
samostatny, orientuje se V pouziti internetu. Respondentka by v tomto sméru vidé€la i
mozné uplatnéni syna, ale absolutné si nedovede predstavit cestu, kterou by se k dané
oblasti mohl alesponi pfiblizit. Absolvovani specidlni zdkladni Skoly a eventudlni
pokracovani ve Skole praktické z jejiho pohledu Vaskovi neumozni, aby se dostal ke své
zamilované elektronice. Respondentka si obcas vycita, ze se nepokusili o integraci do
bézného typu Skoly, i kdyz na druhé strané¢ jednim dechem pfiznava, ze to asi
v souvislosti s postizenim sluchu a fe¢i nebylo realné. V soucasné dobé je pro rodice
dalezité, aby byl spokojeny ve Skole, naucil se zit v kolektivu, byt obdobné
handicapovanych déti, dokazal se dorozumét se svym okolim.

Problémy v oblasti vzdélavani - Respondentka vnima z pohledu matky postizeného
ditéte problémy spojené s naslednym uplatnénim a zaclenénim téchto jedincti do
pracovniho procesu a celé spolec¢nosti. Ve Skole se jiz informovali na dal$i moZnosti
vzdélavani po ukonceni zékladni Skoly, jednoletou a dvouletou praktickou Skolu vSak
nevidi pro Vaska jako idedlni ve vztahu k jeho zaméfeni na elektroniku. Rovnéz
moznosti uplatnéni syna v chranénych dilnach, které rodice navstivili a kde se dle
vyjadieni respondentky setkali sklienty daleko vice postizenymi, neZ je Vaclav,
pfedstavuji pro rodice ne zrovna odpovidajici perspektivu. Respondentka se zacala
Vv predstihu zajimat o dal$i moznosti vzd€lavani, v jejich ptipadé by se jednalo o Skoly
internatni, cozZ si v soucasné dobé nedokaze predstavit.

Mimoskolni aktivity - Cast mimoskolnich aktivit je realizovana pfimo danou vzdélavaci
instituci, Vasek navstévoval v ramci téchto aktivit keramicky krouzek, po roce vSak do

krouzku ptestal dochazet, protoze jej tato ¢innost pfili§ nebavila. Jeho zajmy smétuji do
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oblasti elektroniky a pocitacové techniky, v tomto sméru vSak respondentka nenasla

zatim vhodné zatizeni, kam by mohl Vaclav dochazet a rozvijet sviij zajem.

Oblast socialni

Informace ze socidlni oblasti - Respondentka uvedla, ze zcela zasadni pro ni byl
kontakt s pracovniky détské lazenské Ilécebny. Kromé podrobnych informaci
vztahujicich se k diagnoze, projeviim a prognoze postizeni, dostalo se ji zde i1 rady
V oblasti socialniho zajisténi. Do t€ doby, do 2 let véku postizeného syna, nebyla
respondentka v tomto sméru nikym poucena, nevédéla, na co ma narok, o jakou pomoc
muze pozéadat, kam se ma se svou zadosti obratit. Jak respondentka uvedla, byla doslova
pracovniky lazni donucena potiebné potvrzeni sehnat, Zadosti vyplnit a podat. Ve dvou
letech, na zaklad¢ této pomoci, zazddala o pfiznani prukazky mimotadnych vyhod
ZTP/P. Obvodni 1ékar v tomto sméru neposkytl zadné informace.

ZkuSenosti se socidlnim odborem - Po celou dobu péce o postizeného syna jednd
respondentka s jednou pracovnici odboru, ktera je plné v situaci rodiny zorientovana,
respondentka pouze na odbor odevzdd aktudlni zdravotni posudky. V piipad¢ ze je
nutno podat novou zadost, pracovnice respondentku upozorni, ta vyplni Zzadost,
referentkaa doplni potfebné posudky a podstoupi Zadost posudkové komisi. Pfistup,
komunikaci i spolupraci se socialni pracovnici respondentka hodnoti velmi pozitivng,
nikdy se zde nesetkala s negativnim postojem. Celkové hodnoti respondentka situaci
Vv oblasti poskytovani socidlnich sluzeb za posledni 1éta jako zlepSujici se. Pozitivni je
jisté, z pohledu matky postizeného ditéte, i odstranéni povinnosti dostavit se pied
posudkovou komisi. Socidlni pracovnik pfichazi za klientem do jeho domaciho
prosttedi a zde provede Setfeni. Na druhé strané zde respondentka uvedla konkrétni
piiklad, jak takové Setieni probiha a jaky je nasledny zavér. V piipadé Vaclava, v den,
kdy probihalo Setfeni, musel pfijet od prarodici domu a s pracovnici odmitl
komunikovat, neudélal nic, o co ho pozidala. Na zékladé¢ posudku mu byl zvySen
stupen zavislosti z 11l na stupen IV.

VyuZiti piispévku na péci - Do doby, nez VaSek nastoupil do $koly, s nim matka byla
doma, nepracovala ani na zkraceny uvazek, ptispévek byl soucasti rodinného rozpoctu,
ze kterého rovnéz byla financovana tplata spojend s navstévovanim Specialni zakladni
Skoly Arkadie, mimoskolni aktivity v podobé zadjmovych krouzki atd. V dobé, kdy dité

zacalo navstévovat zdkladni Skolu, matka si hledala zaméstnani na Castecny Uvazek
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nebo v ur¢itych obdobich pracovala jako brigadnice. Od ledna 2010 nastoupila do
zaméstnani na plny uvazek, pracuje ve sménném provozu. PéCi o syna zajistuje ve
spolupraci s ostatnimi ¢leny rodiny, véetné prarodici a dospélé dcery.

Konkrétni prispévky socidalni péce - Prispévek na péci, na zékladé¢ provedeného
posledniho socidlniho Setfeni pfiznam stupen zavislosti IV. pfispévek vyuzivdn na
zajisténi potfeb Vaska, diky zaméstnani obou rodi¢l, rodina spokojena s finan¢ni
situaci.

Cerpan piispévek na pofizeni motorového vozidla, piispévek pfizndam v plné vysi,
motorové vozidlo pouzivano pro piepravu ditéte do Skoly a do zdravotnickych zatizeni.
Auto je pro respondentku nezbytné. Déle 1x v roce Cerpan pifispévek na zakoupeni
pohonnych hmot. Respondentka s partnerem zvazovali podani Zadosti o ptispévek na
stavebni upravy koupelny v bytovém jadre. Vzhledem k vysi poskytované ¢astky, ktera
by pokryla pouze zlomek pozadovanych uprav, a zbytek by musela rodina financovat
z vlastnich zdroji, zadost nebyla podana, tpravy odsunuty na pozd¢;jsi obdobi.

Prikaz mimofadnych vyhod ZTP/P pfiznavan na 4 roky, pfi poslednim obnoveni
pritkazky platnost stanovena na 2 roky.

Nedostatky v socidlni oblasti - Nedostatky respondentka spatiuje zejména v oblasti
zajisténi budoucnosti pro postizeného syna. Moznosti chranéného bydleni je pomérné
malo, jiz nyni se s manZelem zajimaji o0 moznost podilet se na vybudovani chranéného
bydleni. Druhym zésadnim problémem je uplatnéni v Zivoté, dosaZené vzdélani ze
specialnich Skol postizenym détem neumoziiuje dosdhnout néjaké kvalifikované prace,

kterou by je dostate¢n¢ zabezpecila po strance financni.

Piipadova studie &. 7 HONZIK

Piipadova studie sestavena na zdkladé odpoveédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v leden 2010, délka rozhovoru 2,49 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V piipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socialni situace rodiny zajist'ujici
péci o dit¢ muzského pohlavi ve véku 10 let se stanovenou diagndzou:

DMO tézka spasticka kvadruparéza, epilepsie
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Motorické schopnosti - celkové neschopen aktivniho pohybu, na urovni I.trimenonu,
rozvinuté kontraktury v oblasti flexord HKK, DKK v addukénim postaveni. Lezi na
zadech, neni schopen se sam otocit na biicho, neni schopen sdm se udrzet v sedu,
polohu na bfiSe nemtlize zaujmout pro t¢zké kyfoskoliotické zaktiveni patete. Jediny
spontanni pohyb, kterého je schopen, je nekoordinovany pohyb dolnimi konéetinami.
Jemnd motorika - postizeni hornich koncetin je velmi tézké, flekéni postaveni
V loketnim kloubu, horni koncetiny neschopny aktivniho pohybu, v oblasti ruky
spastické drzeni.

V sebeobsluZnych ¢innostech - ve vsech oblastech zcela zavisly na péci druhé osoby.
Mentalni oblast — neni schopen verbalni komunikace, rovnéz neverbalni komunikace,

komunikuje pouze s matkou o¢nim kontaktem. Hlasovy projev — smich, kiik.

Ugastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 29 let, rozvedena pedujici o dvé déti ve
veéku 10 a 5 let Postizeny Honzik se narodil v roce 1995.

Rodinné prostitedi - Respondentka zije ve tii¢lenné, netplné rodin€ se dvéma syny.
Matka je ve veku 29 let se vénuje péci o postizeného Honzika ve véku 10 let a druhého
syna Tomase ve véku 5 let. V dob¢ narozeni postizeného syna bylo respondentce 19 let,
v zaméstnaneckém poméru byla pouze 6 mésici. Dosazené vzdélani respondentky —
vyucena, ptivodné studovala Slety studijni obor, po 3letech studium ukoncila vyuénim
listem, ve studiu jiz dale nepokracovala pro nepfiznivou situaci v rodiné. Po narozeni
prvorozeného syna Honzika se jiz do zaméstnani nevratila. Otec déti rodinu opustil,
manzelstvi bylo rozvedeno, s rodinou udrzuje pouze sporadické kontakty. V soucasné
dobé s rodinou udrzuje kontakty matc¢in pfitel. Rodina Zije v Duchcové, zde bydli i
rodi¢e respondentky.

Prarodice - Pro respondentku jsou velmi dileZiti jeji rodice, ktefi ji vzdy poskytovali
psychickou oporu a pomahali pii finanénim zajisténi rodiny. Rodi¢e respondentky jsou
oba jiz starSiho v€ku, jsou schopni se o sebe sami postarat, snazi se pomoci i dcefi.
Rodi¢e ze strany byvalého partnera se do péce o Honzika nikdy nezapojovali.
S postizenim Honzika se nikdy nevyrovnali, stydéli se za néj, nesli by s nim na
vychazku. Domnivali se, Ze by bylo nejvhodnéj$i umistit Honzika do ustavu. Po dobu
trvani manzelstvi byli na pozadani ochotni financné rodinu podpofit, kontakt byl vSak
sporadicky.

Pidtelé - V Zivoté respondentky ptatelé maji své misto, jak sama uvadi, pratel ma

pomérné dost, a to jak mezi rodici obdobné postizenymi, tak mezi ostatnimi. V ptipadé
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potieby neni sama, pratelé pfispéchaji na pomoc. Pomérné tzké kontakty udrzuje v
misté bydlisté s matkou stejné tézce postizené divky, ktera je vSak v ustavu socidlni
péce. Respondentka uvadi, ze se pfedevSim v zivoté naucila spoléhat sama na sebe, se
svymi problémy se snazi pratelé ¢i zndmé neobtézovat.

Vliv postiZeni na vitahy mezi partnery- Respondentka vstupovala do manzelstvi velmi
mlada, jiz pfed narozenim Honzika byl vztah manzelti komplikovany. K zasadnimu
zhorSeni doslo po narozeni postizeného prvorozeného syna. Manzel odmital s
partnerkou komunikovat na téma Honzik, postupné prestal dochdzet domt, partnerce se
vyhybal. Manzelstvi bylo ukon¢eno rozvodem, dva roky se s byvalou rodinou nestykal,
po tomto obdobi se k byvalé partnerce vratil, né¢jakou dobu zili opét jako rodina.
Respondentka podruhé otéhotnéla a porodila naprosto zdravého druhého syna Tomase.
V dobé¢, kdy Tomasovi byly dva roky a Janovi 7 let, manZel rodinu opustil s definitivni
platnosti. V soucasné dobé s rodinou neudrzuje téméi zadné kontakty, pfispiva finan¢né
na vychovu synt, jinak se v péci o déti neangazuje.

Vyrovndni se s postiZenim — Vzhledem k tézkému kombinovanému postizeni
prvorozeného syna Honzika, 1ze z pohledu nezucastnéné osoby jen tézko hovoftit o
vyrovnani se s danym postizenim. Sama respondentka vSak stav syna hodnoti jako osud,
ktery k ni nebyl pfiznivé naklonén. Uvadi, Ze situaci zvladla snad pravé diky svému
mladi v dobé narozeni postizeného ditcte, diky své naivité a nezkuSenosti. Rovnéz diky
té skutecnosti, Ze se jednalo o prvni dit€ a nikdy jej nevidéla zdravé, byla schopna
vyrovnat se Vv priitbéhu Casu s postizenim. Narozeni druhého syna pro ni bylo nesmirné
dilezité, na jedné stran¢ si teprve nyni plné¢ uvédomila tizi postizeni Honzika, na strané
druhé vyraznég posilila svoji hodnotu Zeny schopné ptivést na svét zdravé dité. Rodice
respondentky byli po cely Zivot vyraznou oporou, ze zacatku nez se naucila péci o
Honzika zvladdnout, vyrazn€¢ pomdhali. Védomi, Ze neni na vSe sama, bylo pro
respondentku vzdy nesmirn¢ dualezité a posilujici.

Pivodni obavy, ze ztraty pratel a znamych se nenaplnili, jeji vrstevnici postizeni
Honzika akceptovali, nesetkala se s pohrdanim ¢i odporem. Daleko hiife vSak reagovali
starsi lidé, jako napiiklad vlastni babicka respondentky, kterd se s postizenim Honzika
nikdy nevyrovnala a povazovala jej za ,bfimé&", které ji znici cely Zivot, nemohla
pochopit, pro¢ jej neodlozila do tstavu.

Vztahy mezi sourozenci - Po péti letech od narozeni postizeného Honzika respondentka
porodila druhorozen¢ho syna ToméSe. Mezi détmi je vytvofeno zvlaStni pouto,

Tomasek se neptd, s nekomunikujicim bratrem se dokaze domluvit, bere ho takového,
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jaky je. V pocatecnim obdobi se respondentka obdvala, jak bude postizeny Honzik
reagovat na piichod Toméaska, zda nebude Zzarlit, a jak se tato reakce bude projevovat.
Nastala vSak situace opac¢ného charakteru, Honzik naprosto toleroval péci matky o
sourozence, mladsi syn vSak zarlil, pokud se matka starala o starSiho bratra. V soucasné
dobé¢, kdy je postizeny syn ve véku 10 let a druhy syn ve véku 5 let, neni mezi détmi
zadny rozpor. Ve svém utlém véku se TomasSek jevi jako velmi citlivy, tolerantni, dle
vyjadieni respondentky, je jiny, nez jsou déti v jeho v€ku. Matce se snazi pomahat, jiz
nyni ma jiny odlisSny vztah k vécem, k lidem nez jeho vrstevnici.

Postup ve vychové - Respondentka nema pocit, ze by ¢inila rozdily ve vychove, musi
vSak k synim pfistupovat s piihlédnutim k rozdilnym moznostem a schopnostem.
Nékolikrat v zivot€é musela celit natlaku okoli ve smyslu, Ze pé¢i o postizeného
Honzika, ochuzuje druhého syna.

Moznosti odpocinku - Jak uvadi respondentka, neumi odpocivat, nedokaze byt v byté
sama. Po té, co odveze déti do skolky a mé 4 hodiny relativné volného Casu, musi
neustale vyvijet aktivitu, aby vecer tzv. padla a usnula. Pokud by zlstala v byté, zacala
by premyslet, uvazovat nad tim, co bude dal. V priibéhu let si dokazala, v narocné péci
o postizeného syna a druhé dité, najit volné chvilky, kdy se vénuje spole¢né se sestrou
badbingtonu. Nesnasi samotu, bud’ je v blizkosti svych syni nebo se setrou a jeji
rodinou, rodici, ptateli. Ve chvilich nejvyssi nouze pomaha i 6-1 ety zlaty retrivr, ktery
byt neni vycvi€en jako asistencni pes, sehrava v rodin¢ dilezitou roli.

Bytové podminky - Rodina bydli v byté, ktery byl pivodné 2+1, v dobé trvani
manzelstvi, partner byt stavebné upravil na 3+1. Dle vyjadieni respondentky, byt je sice
maly, rodiné vSak plné¢ vyhovuje. Byt se nachazi v pfizemi staré klasické cinzovni
zastavby, ale vstup do domu je opatien schody, takze s pfistupen do domu jsou
problémy. Respondentka, Honzika véaziciho 19 kg, ptes schody ptendsi. Pokousela se v
misté bydli§té sehnat bezbariérovy byt, na ptisluSném odboru ji bylo sd€leno, ze Zadny
odpovidajici byt mésto k dispozici nema. V piipad€, ze by i nadale trvala na svém
pozadavku, bylo ji doporuceno piestéhovat se do jiného mésta.

Dostupnost zdravotnického zaiizeni, vzdélavaciho zaiizeni Détského obvodniho
lékafe ma respondentka v misté bydlisté. Dnes neni problém, dopravu zajistuje
automobilem, v pfipad¢ poruchy ji odveze n¢kdo z pratel. V pribéhu let respondentka
zménila détského neurologa, dojizdi do Mostu, obcas dojizdi do Prahy do Fakultni
nemocnice v Motole, opét zvlada prostfednictvim auta. Bez auta by nebylo mozné

zvladnout. Stejnym zpiisobem zajiStuje ucast Honzika ve Skole, denné jej dovazi na
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dopoledne do Specialni zakladni $koly v Teplicich a druhého syna do Skolky v
Duchcové. Po ukonceni vyucovani, Honzika domu ptiveze centralni svoz déti Arkadie,
odpoledne zajistuje vyzvednuti mladsiho syna ze Skolky v Duchcové a pokracuje v
celodenni péci o Honzika.

Budoucnost ve vitahu ke zdravotnimu postiZeni - Respondentka o budoucnosti
absolutn¢é neuvazuje, zZije ze dne na den, nepldnuje. S postizenym Honzikem zlstane,

jak jen to bude mozné, dokud bude schopna péci o n¢j samostatné zajistit.

Zdravotni problematika

Priibéh téhotenstvi a porod - Jednalo se o prvni, t€hotenstvi, respondentka byla mlad4 a
nezkusSena. T¢hotenstvi probihalo bez problémii, po celou dobu se citila dobie, netrpéla
ani téhotenskou nevolnosti, optimalné pribyvala na vaze. V pribéhu tehotenstvi se
vdala, spole¢né¢ s manzelem si upravovali byt. Jiz pfed narozenim syna se zacali
objevovat ur¢ité neshody, které po porodu gradovaly a po nékolika letech vyustily
v rozpad manzelstvi. V dob& porodniho terminu, 3 dny pfed stanovenym terminem
prestala respondentka citit pohyby plodu, navstivila téhotenskou poradnu, kde byla
uklidnéna, Ze je vse v poradku, ze dité je jiz velké a jiz se nepohybuje. Nasledujici den o
vikendu se respondentce udélalo zle, pfivoland zachranka ji odvezla na porodnici.
Proveden cisaisky fez, novorozenec bez srde¢ni akce, resuscitovdn, s velkou krevni
ztratou, urgentné pievezen na neonatologickou jednotku do krajské nemocnice, matce
nikdo nepodal Zadné informace o stavu ditéte. Respondentka nerada vzpomina na dané
obdobi, rovnéz uvedla, ze pro ni byly traumatizujici pocity vlastni viny, Ze za stav
Honzika je odpovédnd tim, Ze pomoc hledala piili§ pozdé€. Negativni zaZitky spojené
s narozenim Honzika byly déale umocnény pfistupem personalu. Matka po porodu
hospitalizovand v Teplicich na gynekologickém oddé€leni, zde byla také poprveé
informovana o stavu ditéte. Formulace,, porodila jste kus modrého hadru“respondentku
pouze dale psychicky ranily. Respondentka uvedla, Ze si absolutné nevédéla rady,
nevédéla, co by méla délat, jak se zachovat, pouze se trapila pocitem vlastni viny. Po
tydnu hospitalizace byla propusténa a nasledné dojednano jeji pfijeti na novorozenecké
oddéleni v Usti nad Labem. V pribghu hospitalizace se Honzikav stav vyrazné zhorsil,
respondentka uvedla, ze ji vSak nikdy nebylo sd€leno, co se stalo, pro¢ se stav dale

komplikoval.
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Pti druhém téhotenstvi, porodila zdravého syna. Bylo ji sdéleno, Ze pravdépodobnou
pfic¢inou tézkého porodu Honzika byla porucha délozniho hrdla a pokud by byl porod
feSen sekci vcas, k poSkozeni nemuselo dojit. Respondentka uvedla, ze toto sdéleni ji
pouze pomohlo k ptekonani vlastniho pocitu viny.

Poporodni obdobi - Obdobi bylo charakterizovano problematickym ptijmem potravy.
Nejprve byl krmen sondou, v pribéhu hospitalizace pfeveden na umélou stravu a krmen
kojeneckou lahvi. Pti propusténi do domaciho prostfedi respondentka informovéna o
pravdépodobném trvalém poskozeni Honzika v disledku asfyxie v priibeéhu porodu.
Charakter ani rozsah postizeni nebyl zminovéan, respondentka doporucena do
rehabilitacniho stacionaie v Teplicich k intenzivni rehabilitacni 1&bé

Stanoveni diagnozy - Po propusténi z nemocnice pievedena do ordinace détského
neurologa v Teplicich. Respondentka uvedla, Zze zde ocekavala dalsi informace o
zdravotnim stavu Honzika, rozsahu postizeni a o progndze. Pottebovala slyset konkrétni
informace a ne obecné véty vztahujici se k trpélivosti a ,,nehazeni flinty do zita“. Pokud
se snazila informaci domahat, odpovédi byly Gsecné a méla pocit, Ze svymi dotazy
pouze obtézuje.

Péce obvodniho pediatra - Pravidelné kontroly v ordinaci obvodni lékarky rovnéz
nepiinesly uspokojivé odpovédi na jeji otazky. Do tfech meésict Honzik pouze
soustavné plakal, byl neklidny, 1ékarka hodnotila situaci konstatovanim, ze ho bude asi
néco bolet, ale stav nijak nefeSila. Zakladnim parametrem pro hodnoceni Honzika bylo
piibyvani na vaze a celkové prospivani Nespokojenost respondentky s piistupem
lékatky vedla ke zméné€ obvodniho lékafe 1 détského neurologa Se soucasnym
pediatrem je spokojena, vse co respondentka potiebuje, ji vysvétli, snazi se ji pomoci,
aktivné hleda informace, které by pfispély ke zlepSeni dost neutéSeného stavu Honzika.
Za neurologem dojizdi do Mostu, ale s pfistupem I€kafe je maximalné spokojena.
S pojmem DMO se setkala ve Fakultni nemocnici Motol, kam byla se synem odeslana
pro vySetfeni prvnich epileptickych zachvati, které se objevily asi ve 6. mésici zivota.
Zde byla respondentka v celém rozsahu informovana o stavu i prognéze Honzikova
postizeni. I ptes psychické zhrouceni, které nasledovalo, respondentka hodnotila pfistup
1 sdéleni 1ékatrky jednoznacné pozitivné. RovnéZz zde byla sezndmena se sluzbami rané
péce, které pro ni v nasledujicim Zivoté mély zcela zdsadni vyznam. Zastupci sdruzeni
pravidelné jedenkrat v mésici navstévovali respondentku v doméacim prostiedi a
pomohli ji se zvladnutim péce o tézce postizeného Honzika. Respondentka uvedla, ze

od pracovnic rané péce ziskala vSe, co potiebovala védet pro dalsi zivot a péci o syna.
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Pokud si respondentka nevédéla rady, méla moznost pracovniky rané péce kontaktovat
telefonicky a vzdy se ji dostalo kvalitni rady. Pracovnici navstévovali rodinu do 7. roku
zivota postizeného ditéte a pro respondentku predstavovali po celé obdobi velkou tlevu
a pomoc.

Rehabilitacéni péce - Rehabilitaéni péCe byla zahajena po propusténi z nemocnice.
Respondentka navstévovvala rehabilitaéni stacionat v Teplicich. Zde rehabilitovan
Vojtovou metodou, cviceni snasel tézce, intenzivné plakal, nespolupracoval. Do
stacionafe dojizdéla 3x tydn€, po =zacviku fyzioterapeutkou, cvicila pravidelné
nékolikrat denné doma. Pokroky v rehabilitaci se vSak zastavily na Grovni prvniho
trimenonu a dale se nepodafilo postoupit. Respondentka kromé neurologa,
rehabilitaéniho stacionafe navstévovala ordinaci soukromého Iékate zabyvajiciho se
diagnostikou a lé€bou pohybovych vyvojovych vad. Navstévy této ordinace byly
finanén¢ nakladné (11000k¢), navic bez efektu. Do rehabilitaéniho stacionaie
respondentka dojizdéla pravidelné do veéku 2 let, nasledné byl Honzik pfeveden do
specialni matetské Skolky do rehabilitacni tfidy, kde byla zaji§tovana rehabilitacni péce.
V této dob& si respondentka Vv misté bydlisté =zajistila 1 rehabilitaci v soukromé
rehabilita¢ni ordinaci, kam dojizdéla pravidelné 2x v tydnu. S postupem casu se vSak
cviCeni jevilo ¢im dal vice bez efektu, takze se rehabilitacni péce vice soustfedila na
polohovani, protahovani a predchazeni kontrakturam.

Soucasnd rehabilitacni péce - Rehabilitace je realizovdna vramci pobytu ve
vzdélavacim zafizeni, pii pobytu doma se respondentka vénuje zejména polohovani a
protahovani spastickych svalovych skupin a ptedchdzeni svalovym kontrakturam.
V soucasné dob¢ vazi Honzik 19 kg, ve zvySené mife se mu zacinaji tvofit otlaky a
proleZeniny, coz dale stav komplikuje.

Dalsi soucasti lécby - V ptipadé Honzika byla veSkera 1écba soustfedéna na Vojtovu
metodu, lazeniskd lécba byla indikovana pouze jedenkrat v roce 2002, nebyla Honzikem
dobfe tolerovana, vyrazn¢ se zvySilo mnozstvi i pribéh epileptickych zachvatu.
Epileptické zachvaty se zaCaly objevovat od 6. mésice, zachvat se objevoval v dobg,
kdy jej matka ukladala do postylky a opoustéla pokoj, nebo se dostavoval pti krmeni.
Po nasazeni antiepileptické medikace se vyskyt zachvath snizil, nasledovalo obdobi,
kdy zachvaty téméf vymizely. V poslednich dvou letech se vSak frekvence 1 intenzita
zachvatl zvysila, plivodni projevy zachvatu zastoupené vyhazovanim hornich koncetin

byly obohaceny o kiece v oblasti svalti hlavy, trupu a dlouhé apnoické pauzy. V
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souCasn¢ dob¢ se i pres nasazenou medikaci ( Sabril, Orfiril, Rivotril ) zachvaty
objevuji v intervalu 14 dni, pfi zachvatu je podavan Diazepam.

Nemocnost a hospitalizace v prithéhu détstvi — Dle respondentky byl Honzik v prub&hu
dosavadniho zivota cCasto nemocen, jedna se zejména o infekty dychacich cest.
Zpravidla jakékoliv onemocnéni koncilo hospitalizaci ditéte ve zdravotnickém zatizeni,
matka byla vzdy hospitalizaci pfitomna. Jeji pfitomnost vzdy zdravotnicky personal
uvital, spoluprace s oSetiujicim personalem byla ze strany respondentky jednoznacné
pozitivné hodnocena, vzdy se ji snazili v pé¢i o syna pomoci, zajistit co nejlepsi
podminky.

Problémy v oblasti zdravotni péce z pohledu matky- Respondentka v soucasné dobé
neni schopna pojmenovat konkrétni nedostatky v poskytované zdravotni péci. V
pribéhu let, kdy zajisStuje péci o téZzce zdravotné postizen¢ho syna, zménila obvodniho
pediatra a neurologa. Jak sama uvadi, nejvice problémi méla na zacatku po narozeni
postizeného syna, potiebovala radu a pomoc, té se vSak nedockala, nebo ji nedokdzala
porozumét.

Za zasadni problém v péci 0 postizené dité¢ povazuje absenci tolik potiebnych informaci
Ze strany zdravotniki, bez rané péce by se fadu informaci dovédéla az se zpozdénim a
stalo by ji to ohromné usili. Dalsi problém spatfuje v ziskdvani kompenzacnich
pomiucek ze dvou systému a to jednak prostfednictvim zdravotnich pojistoven a dale

pak prostfednictvim socidlniho odboru magistratu.

Problematika vzdélavani

PiedSkolni vzdélavani - Ve tfech letech zacala respondentka s Honzikem navstévovat
Specidlni matetskou Skolu v Teplicich. Informaci o existenci Skolky ziskala pfi
navstévach rehabilitaniho stacionafe. Respondentka byla s navstévou skolky
spokojena, Vv této dobé jiz vlastnila automobil, takze byla schopna denné¢ Honzika do
Skolky odvézt a v poledne si jej opét vyzvednout. Navstéva Skolky pro ni osobné
pfedstavovala CasteCnou ulevu v péci, béhem dopoledne ziskala ¢as pro vyfizovani
veskerych Zadosti a byl to Gas, ktery také mohla vénovat sama sobg. Skolka piinesla i
zasadni zmény pro Honzika, dostal se do jiného prostiedi, byl v kontaktu s druhymi
détmi. Adaptaci na nové prostiedi zvladl bez problémii.

Zdkladni Skolni dochdzka - Traumatickym zdzitkem pro respondentku bylo obdobi
nastupu do zakladni Skoly. Pozvanka k zépisu do zadkladni Skoly a sdéleni, Ze se

k zapisu musi osobné dostavit i s Honzikem pifedstavovalo Sok. Respondentka se
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obratila o pomoc na SPC pfi Specialni zakladni Skole Trnovanska v Teplicich, kde ji
pomohli v feSeni vzniklé situace, Honzik ziskal odklad nastupu k povinnému
zékladnimu vzdéelavani. O rok pozdéji se celd situace s pozvankou k zapisu opakovala,
tentokrat vsak jiz odklad zcela feSila Specialni zakladni Skola v Teplicich. Po dvouletém
odkladu zacal Honzik navs$tévovat rehabilitacni tfidu Specidlni matetské a zakladni
$koly Trnovanska v Teplicich Skolu navitdvuje si v soudasné dobé, je zakem
respondentky je zde Honzik $tastny, rad sem chodi, pozna, kdyz jej rdno matka do
Skoly veze. Reaguje svymi vlastnimi projevy na pfitomnost ve Skole i pfitomnost
ucitelky a asistentky pedagoga. Po dopolednim pobytu ve skole je Honzik ptivezen
centralnim svozem dom, ¢imZ matce ubyla jedna cesta z Duchcova do Teplic.

Respondentka je se Skolou velmi spokojena, pozitivné hodnoti pfistup specialniho
pedagoga, ktery se détem individualné vénuje. Ucitelka tizce spolupracuje i s rodici,
informuje rodi¢e o vhodnych kompenza¢nich pomiickach pro jejich dité, predava
rodi¢im vSechny dostupné formace z oblasti specialni pedagogiky Honzik muze

zakladni Skolu navs$tévovat az do véku 16 let.

Oblast socialni péce

Informovanost ze socidlni oblasti - \V tomto sméru respondentka vidi fadu problému, se
kterymi se rodice, v podobné situaci jako ona, musi potykat. Absence rané péce, ktera je
organizovana pouze v urcitych regionech, predstavuje pro rodice postizenych déti velky
handicap, ktery je velmi zpomaluje a zatéZuje zejména na zacatku naro¢né cesty zivota
S postizenym ditétem. Z pohledu respondentky vaznou informace od obvodniho 1€kafte.
Uvitala by, kdyby zejména v pocatecnim obdobi, které je pro rodi¢e narocné, byl
obvodni l1ékat schopen informovat o zédkladnich moZnostech v oblasti socidlni, na jaké
piispévky a tlevy ma rodi€ narok, co proto musi udé€lat, kam se ma obratit.

Ziskani informaci od pracovnikili ze socidlniho odboru piislusného magistratu, povazuje
respondentka na zaklad¢ své zkuSenosti za naprosto neredlné. Veskera socialni pomoc
dle respondentky spocivd ve vypliiovani zadosti, doklddani zdravotniho stavu, navic
klient musi byt v problematice zorientovan a pfesné védét o co chce pozadat. Domniva
se, ze vice konkrétnich informaci, zejména na pocatku souziti s postizenym ditétem, by
rozhodn¢ rodi¢im narocnou situaci ulehcilo.

Druhym podstatnym a Zivot znepiijemilujicim faktem pii feSeni socidlni problematiky
rodi¢t pecujicich o postizené déti je neustalé vyplhovani zadosti, obihani platnosti
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vSech potvrzeni, pobihani mezi odborem socialnich véci, obvodnim Ilékafem a
jednotlivymi specialisty pro dolozeni svého pozadavku.

Konkrétni prispévky - Respondentka pobird prispévek na péci, postizeny Honzik je
zafazen ve IV. stupni, prispévek je soucasti rodinného rozpoctu. Prispévek ma
respondentka pfiznany na dobu dvou let. Platnost pfispévku bude koncit v Cervenci
2010, respondentka bude zadat o socidlni pireSetieni, v kvétnu 2009 koncila platnost
prikazu ZTP/P, v lednu 2009 zadala o piispévek na auto, v listopadu 2009 podavala
zadost o prispévek na bezbariérovou upravu koupelny, takze béhem 9 meésict je stav
Honzika posuzovéan 4x. Pro respondentku to znamend v tomto casovém rozpéti zadat
obvodniho 1ékafe o vypsani a potvrzeni pfisluSnych formuldit, s kazdou zadosti se
dostavit na odbor socialnich véci k vytizeni.

V roce 2009 respondentka zddala o piispévek na bezbariérovou upravu koupelny.
Prispévek obdrzela, stavebni upravy spocivajici ve vyvySeni vany do polohy, aby byla
schopna 19kg vaziciho Honzika dostat do vany a naopak byly provedeny. Pfi nésledné
kontrole socidlni pracovnici musela respondentka slozit¢ vysvétlovat, pro¢ je vana
vyvysend, nikoli zapusténd, jak se domnivala socialni pracovnice, ze by méla byt.

O pfispévek na pofizeni automobilu k dopravé postizené¢ho dité, se respondentka
dovédéla od pracovnic rané péce. Samoziejmé piispévek uhradi pouze cast celkové
ceny. V piipad€ respondentky s chybégjici financéni ¢astkou museli vypomoci rodice
respondentky, kteti si vzali plijcku. Respondentka sama od penézniho Ustavu pijcku
neziska, protoze jako samozivitelka na socidlnich davkach nespliuje podminky pro
realizaci.

Dostupnost kompenzacénich pomiicek Respondentka pouziva lehdtko do vany,
kocarek, polohovaci vak. V soucasné dob¢ fesi problém s invalidnim kocarkem, ten jiz
zcela nevyhovuje Honzikovym potifebam. Narok na ptispévek pro potizeni invalidniho
koc¢arku vznika 1x za 3 roky. Od pracovnikl rané péce se dovédéla o existenci firmy
zabyvajici se prodejem invalidnich vozikd, a byl ji doporucen pololohovaci vozik, ktery
by Honzikovi zcela vyhovoval. Po zkuSenostech s kocarkem, kde se Honzik kroutil a
vyrazné se zhorSilo skoliotické postaveni patefe, respondentka se rozhodla pro tento
vozik, byla si jej s Honzikem v Praze i vyzkouSet, vozik by vyhovoval, neurolog
doporucil. Cena voziku vSak byla 120 000K¢ a tato Castka neprosla ptes pojiStovnu.
Respondentka zacala shanét levnéjsi variantu voziku, nakonec skoncila opét u kocarku,
ktery byl sice schvalen pojistovnou, ale pro Honzika je naprosto nevyhovujici, pii jizde

mu presahuji chodidla az na zem, postaveni patefe je naprosto nevyhovujici. Kocarek
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matka pfestala uzivat a veskeré presuny realizuje piendSenim syna z auta na misto a
zase zpet. Na prochazce nebyli jiz tfi mésice, s kocarkem neni mozno vyjet ven.
S prodejcem ze zdravotnickych potieb se dohodla, ze kocarek bude odepsan a na
zéklad¢ doporuceni lékate, budou shanét 1€pe vyhovujici. Na doporuceni ucitelky ze
specialni Skoly se nakonec po vSech moznych peripetiich podatilo sehnat odpovidajici
kocarek.

V oblasti pouziti kompenzacnich pomucek respondentka po svych zkuSenostech vidi
fadu nedostatkii, po¢inaje dostupnosti potiebné informace, pies dvojkolejny systém
poskytovani piispévka na zakoupeni kompenzaénich pomuicek az po finan¢ni stranku,
ktera je Casto hlavnim faktorem pii rozhodovani ptisluSnych organti, nikoli funk¢nost a

individudlni potfebnost dané pomiucky.

Piipadova studie ¢. 8 ONDREJ

Ptipadova studie sestavena na zakladé¢ odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor prob¢hl v tnoru 2010, délka rozhovoru 1,48 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dité muzského pohlavi ve véku 14 let se stanovenou diagndzou:

DMO - centralni hypotonicky syndrom s dystonicko-dyskinetickym syndromem,
atrofie CNS, epilepsie.

Motorické schopnosti- schopen pouze aktivniho sedu, jinak zcela imobilni, neni
schopen stoje, chiize.

Jemna motorika- motoriku hornich koncetin neovlada, pouze nekoordinované pohyby,
doprovazené zaskuby — dyskinézami.

Sebeobsluzné cinnosti- zcela zavisly na druhé osobé, neudrzuje osobni Cistotu-plenovan.
Mentdlni schopnosti - nekomunikuje, rodinni pfisluSnici se orientuji v jeho chudych

projevech, schopen dat najevo spokojenost, nespokojenost.
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Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 42 let, sukondenym stiedoikolskym
vzdélanim, Vv soucasné dobé pracuje jako ergoterapeut v chranénych dilnach Arkadie,
spolecnost pro poskytovani komplexnich sluzeb Teplice, Ondiej se narodil v roce 1996.

Rodinné prostiedi - Rodina respondentky je uplna ¢itajici 4 ¢leny, matka, otec, dcera ve
véku 17 let zdrava, syn Ondfej zdravotné postizeny ve véku 14 let. Matka diive
pracovala jako détskd sestra, po ndvratu do zaméstnani po narozeni postizené¢ho
Ondfeje, zaméstnana v ergoterapeutickych dilnach Arkadie. Otec, stfedoskolské
vzdé€lani, pracuje jako Ucéetni poradce. Bydli v panelovém domé v byté 4+1, byt si na
vlastni naklady bezbariérové upravili, s lokalitou bydleni jsou spokojeni. Do 3 let byla
matka se synem doma, poté zacala pracovat na zkraceny pracovni uvazek. Zaméstnana
jako ergoterapeutka v chranénych dilnach, zde se vénuje praci se zdravotné a mentalné
postizenymi klienty.

Prarodice - Respondentka uvedla, Ze pomoc manzelovych rodi¢i, ktefi bydli ve stejném
meésté v dobé, kdy nechodila do zaméstnani, nepotiebovala. Rodic¢e zajistovali spise
psychickou podporu, podileli se rovnéz na finanéni vypomoci. S manzelem se vzdy
snazili v§e zvladnout samostatné, pomoc rodi¢ii vyuzivali pouze pii feSeni zdravotnich
problémi. Rodice respondentky, zijici ve zna¢né vzdalenosti od bydlist¢ manzell, se
soustiedili zejména na pomoc finan¢ni, rodin¢ poskytovali moznost spole¢né dovolené
na venkové ve svém rodinném dome.

Pitelé - Respondentka uvedla, Ze maji s manZelem spole¢né pratele, ktefi jsou ochotni
kdykoli pomoci. Kontakty s rodi¢i obdobn¢ postizenych déti neudrzuji, respondentka je
vSak v kazdodennim kontaktu s rodi¢i postizenych déti ve svém zaméstnani.

Vyrovnani se s postiZenim - Respondentka uvedla, Ze s postizenim vlastniho ditéte se
nelze vyrovnat, je vSak dulezité najit zpisob, jak zit dal. Po narozeni postizeného syna
museli najit kompromis mezi svymi aktivitami, jeho zdravotnim stavem a jeho redlnymi
mozZnostmi.

Manzel respondentky zaujal dle jejiho vyjadieni stejny postoj, respondentka je vSak
pfesvédcena, Ze vnitiné proZival postizeni syna daleko hife jak ona. Dokazal vSak
prekonat, syna miluje a jejich partnersky vztah posilil. Respondentka si je védoma
ohromného usili manZela pfi materidlnim zajiSténi rodiny. Manzela si velmi ceni za jeho
pfistup k rodiné, détem, k ni samotné.

Sourozenec, sestra Ondry, kterd je o 3 roky starsi, pfijala bratra takového jaky je, ze
zacatku nad jeho postizenim nepiemyslela, velmi zdhy se zaCala zapojovat do péce,

V soucasné dob¢ péci o bratra povazuje za samoziejmou
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Vztahy mezi sourozenci - Respondentka uvadi, ze Ondra Zije ve svém vlastnim svéte,
sestru ma rad, od détstvi si sourozenci rozuméli, pouzivali vlastni zpisob komunikace.
Od rané¢ho véku Katefina bratrovi pomahala, sourozence spojuje pevné pouto, nikdy
nedohazelo k zdsadnim problémiim.

Postup ve vychové - Rodice se snazili necinit rozdily ve vychové, vzhledem k rozsahu
postizeni Ondry a jeho plné zavislosti na druhé osob¢, museli ve vychové respektovat
jeho moznosti a své pozadavky prizpusobit. Na stran¢ druhé méla dcera Katefina situaci
zhorSenou tim, ze byla star§i a respondentce musela v urcitych chvilich pomahat.
Rozhodné se vSak rodice snazili postupovat tak, aby Katetina nebyla omezovana, péci o
bratra svazovana.

Piedstava o budoucnosti - Rodi¢e berou zivot jaky je, do budoucna neplanuji,
nepifemysli, co bude dale, Ziji pfitomnosti. Jediny cil, kterého by chtéli dosédhnout, je
vychovat déti a zajistit je alesponn ¢astecné po materialni strance. U Ondry, jak uvedla
respondentka, jsou si védomi jeho zavislosti, kterd jednoho dne skon¢i umisténim v
ustavu socialni péce. Zatim si v8ak tuto moznost nepiipousti, dokud budou schopni, o
syna se postaraji.

Moznosti odpocinku - Respondentka uvedla, ze odpocinkem je pro ni v souc¢asné dobé
zaméstnani, zde se dostava do kontaktu stadou lidi, je vyvazéna ze stereotypu
kaZzdodenni péce o Ondieje. S navratem do zaméstnani se zlepSila jak jeji nalada, tak
fyzicka kondice. Rodinni pfislusnici jsou zvykli stfidat se v péci o postizeného Ondru,
pokud rodina jede na dovolenou, voli takovy program, aby mohl absolvovat 1 Ondfe;.
Bytové podminky - Rodina bydli v panelovém domé s vytahem ve 2. poschodi. Byt si na
vlastni naklady bezbariérové piestavéli, o Zadny ptispévek na prestavbu nezadali.
Bytové podminky rodin€ plné vyhovuji, rovnéz lokalita, ve které se byt nachazi.
Dostupnost zdravotnického zaiizeni, Skolského zaiizeni - Od samého zacatku vyuzivali
V péci o postizeného syna automobil. Obvodni pediatr, détsky neurolog sidli v misté
bydlisté, cestovani méstskou hromadnou dopravou bylo pro matku se dvéma détmi
problematické, respondentka pouzivala manzelovo sluzebni auto. Zadost o piispévek na
zakoupeni motorového vozidla byla v této dobé 2x zamitnuta.

VyuZiti kompenzacnich pomiicek - VV  pribéhu détstvi respondentka vyuzivala
invalidni kocarek, pro rychlé piesuny golfky, do Skoly ma pofizeny polohovatelny
kocar, invalidni Zidli. Informace o pomuckach respondentka ziskala caste¢né od

neurologa, dale od rodict, se kterymi je v kontaktu pfi svém zaméstnani.
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Oblast zdravotni

Téhotenstvi, porod - Jednalo se o tfeti chténé téhotenstvi. Prvni t€hotenstvi skoncilo
potratem ve 3. mésici, Z druhého té€hotenstvi se narodila zdrava dcera. Tteti t¢hotenstvi
probihalo naprosto bez problému, citila se dobie, téhotenstvi hodnoceno jako
fyziologické. Porodila 15 dni pfed planovanym terminem. Dostavily se porodni bolesti,
neodtekla plodova voda, porod indukovan. Pii kontrole placenty zjiSténa porusena
celistvost a jeji castecna nefunkcnost. Novorozenec po porodu vykazoval naprosto
fyziologické hodnoty a projevy.

V poporodnim obdobi dit¢ v poradku, 5. den po porodu propusténi do domaciho
prostfedi. Ve veéku dvou mésicli si respondentka vSimla, Ze Ondrasek nefixoval
pohledem, nereagoval na oblicej nad postylkou, nereagoval na zvuky, pfi spanku
dochdzelo k zaskublim celého telicka. Matka se obratila na obvodniho lékate, byla
uklidnéna, Ze je vSe v poradku. Respondentka se pies toto ujisténi rozhodla kontaktovat
I¢kate z détské lazenské 1écebny v Teplicich. Byla zahajena rehabilitace, provedena
fada vySetieni, respondentka byla se synem odeslana do metabolického centra v Praze,
v 9. mésici se dostavil prvni epilepticky zachvat. Vlastni diagnéza byla stanovena po
vSech vySetfenich az kolem 1. roku Zivota.

Péce obvodniho lékaie - Respondentka se predevsim orientovala na Iékare v lazenské
lécebné, nésledné na détského neurologa. Zde hledala pomoc a odpovédi na své
ptipadné otdzky. U svého pediatra absolvovala v§echny povinné navstévy, neocekéavala
v$ak zasadni pomoc.

Informace o diagnoze - Respondentka je ptivodni profesi détska sestra, jiz v prubéhu
obdobi, nez byla stanovena diagnoza, védéla, Ze stav syna bude komplikovany, stale
vSak doufala, Ze vysledné postizeni nebude tak rozsédhlé. O diagnéze méla dostatecné
informace, s informovanosti neméla problémy.

Rehabilitacni péce - Rehabilitatni péCe byla zahijena ve 3. mésici, respondentka
dochézela kazdy den do lazenské 1é€ebny Nové lazné€ v Teplicich. Byla pouZita Vojtova
metoda, Ondra cvieni velmi Spatn¢ snésel, dosdhl vSak vyrazného zlepSeni stavu.
Pozdéji presli na Bobathiiv koncept, tato metodika Ondrovi daleko 1épe vyhovovala.
Kromé rehabilitace v Novych laznich respondentka se synem cvicila 2-3x denné.
Cviceni v domacim prostfedi zajiStovala pouze respondentka, manzel se prakticky

nezapojoval, zajistoval psychickou oporu respondentky.
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Rehabilitaéni péce v soucasné dobé - je realizovana v ramci Skolni dochazky, Ondra
nav§tévuje rehabilitaéni tfidu. CviCeni je orientovano na posileni jednotlivych
svalovych skupin. Jiz je jasné, ze nebude samostatné chodit, je vSak schopen samostatné
se posadit, coz je pro rodice ohromny pokrok. Dle sd€leni Iékai, by intenzivni
pohybova rehabilitace, vzhledem k rozsahlé mozkové atrofii, neméla vyznam. Aktivni
sed je hodnocen jako maximum dosazené lokomoce.

Dalsi lécebné metody, moZnosti - Léazeniskou 1éCbu absolvuji pravidelné 1x v roce,
zpravidla na 3 meésice. Po absolvovani lazenské 1écby respondentka vzdy zaznamena
mirné zlepSeni stavu, jak uvadi, diky 1é¢ebného pobytu se dokaze sam posadit a v noci
je schopen ménit polohu, nemusi byt polohovan.

Medikamentozni 1écba epilepsie, v soucasné dobé se zachvat dostavuje 1x do mésice,
stabilizovany.

Castdi nemocnost v détstvi - V piedikolnim obdobi &asto trpél zandty hornich
dychacich cest, zpravidla byli hospitalizovani pro nebezpeci epileptickych zachvatl
nebo pro kieCové stavy. Respondentka vzdy s ditétem hospitalizovana, s péci i
ptistupem personalu vzdy spokojena.

Nedostatky ve zdravotni péfi - Respondentka povazuje za nedostatek chybéjici
informace pro rodice. Jako vychodisko by vidéla sluzby poskytované ranou péci. Ze své
praxe uvadi, Ze rodice spolupracujici s touto sluzbou jsou rozhodné 1épe vybaveni pro

Zivot s postizenym ditétem.

Oblast vzdélavani

PiedSkolni vzdélavani - Pred tfetim rokem Zivota Ondry se respondentka obratila na
klinického psychologa s Zadosti, jak déle postupovat pfi vychové syna. Byla odkazana
na Specidlni pedagogické centrum (SPC) v Teplicich, kde jim byly nabidnuty moznosti,
které¢ by pfichdzely v tvahu. Ondra zacal navstévovat Specidlni matefskou Skolu pfii
Zakladni Skole v Novych laznich v Teplicich, matka se vratila do zamé&stnani. Specialni
matetska Skolka se orientovala na fyzioterapii, ergoterapii, predskolni vychovu.

Piinos predskolniho zarizeni - dochazkou do specidlni matetské Skoly se Ondra dostal
do kolektivu déti, dle reakci je zde spokojen. Respondentka uvedla, Ze zaznamenali 1
urCity posun v mentalnim vyvoji. Rodinni pfislusnici jsou schopni s Ondrou
komunikovat, jsou schopni rozpoznat jeho pfani, emoce, ovSem bylo nutné, aby se

Ondra naucil neverbaln¢ komunikovat i s cizimi lidmi. Pro respondentku potom néstup
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syna do Skolky znamenal moznost vratit se do zaméestnani a vénovat se své ptivodni
profesi détské sestry,

Dostupnost piedskolniho zaiizeni - Rodina bydli v Krupce, dojizdéni do Teplic
méstskou hromadnou dopravou by situaci komplikovalo, respondentka pouzivala
k dopravé syna manzelovo sluzebni auto. Podand zadost o pfispévek na zakoupeni
motorového vozidla byla manzelim zamitnuta s odivodnénim, Ze v rodiné je jedno
auto.

Skolni dochdzka

Odklad povinné $kolni dochazky - Respondentka fesila pies SPC v Teplicich, zde
ziskala informace jak postupovat, rovnéz ji byla doporucena vhodnd zakladni Skola.
Povinna $kolni dochazka byla odloZena celkem 3x, nastoupil do prvni rehabilitaéni tiidy
ve Specidlni zdkladni Skole v Teplicich.

Vyber zdakladni Skoly — Specidlni zakladni Skolu volila respondentka na zakladé
dobrych zkuSenosti s pfedskolnim zafizenim, které Ondra navstévoval a které bylo
soucasti zvolené specidlni zakladni Skoly. Respondentce vyhovovalo bezbariérové
prostiedi, pfistup personalu.

MoZnosti dal§iho vzdélavani — respondentka se v tomto smyslu jiz informovala v
daném vzdélavacim zafizeni, zdvaznost korové atrofie vSak predstavuje zakladni
limitujici faktor pro jakékoli dalsi vzdélavaci aktivity. Absolvovani specialni zakladni
Skoly predstavuje maximum Ondrovych moznosti.

Budoucnost postiZeného syna - Respondentka se zasadné témto Uvahdm vyhyba,
S manZelem jsou piipraveni pecovat o syna, dokud jim budou stacit sily, potom vSak

pfichazi v uvahu ustav socialni péce, coz je pro rodice sklicujici predstava.

Oblast socialni

Informace ze socidlni oblasti Respondentka ziskava nejéastéji v ramci svého
zaméstnani, pracuje jako ergoterapeutka v lazeniské 1éCebné, je v kazdodennim kontaktu
srodi¢i postizenych déti. Uvedla vSak, Ze na pocatku, kdy informace nejvice
potiebovala, méla velké problémy s jejich ziskdvanim. Dnes se situace zlepsila, piesto
vSak rodi¢e nedostanou kompletni informace.

Charakter informaci - Z pohledu respondentky se jednd o informace vztahujici se k
vyplnéni jednotlivych formuléit, pti zddosti o radu odkazana na internetové stranky

MPSV.
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ZkuSenosti se socidlnim odborem — s odborem socialnich sluzeb je v kontaktu pouze
v nutnych ptipadech. Odbor navstévuje pouze s konkrétnim pozadavkem a s vyplnénou
zadosti maximalné 1x v roce.

Poskytované socialni prispévky Oba rodi¢e jsou zameéstndni, pobiraji pouze
ptispévek na péci, Ondiej ma ptiznany V1. stupeni. Jedenkrat rocné respondentka zada o
ptispévek na pohonné hmoty. Na tfeti pokus podani zadosti o prispévek na zakoupeni
motorového vozidla jim bylo vyhovéno, pted 3 lety zakoupili automobil, ktery pouziva
respondentka pro zajisténi péce a dopravy Ondry. Jsou vlastniky prikazky ZTP/P a
s tim spojenych vyhod jako je parkovani pro postizené. Informace o moznosti ptiznani
prikazky mimotradnych vyhod ziskala respondentka v lazeniské 1é¢ebné v Teplicich, po
ukonceni platnosti se obraci na odbor socidlnich véci ptislusSného magistratu s novou
zadosti o piiznani.

VyuZiti piispévku na péci — Prispévek ve vysi 12000K¢ je soucasti rodinného rozpoctu,
finance nejsou rozdélovany. Respondentka uvadi, Ze z rodinného rozpoctu jsou hrazeny
vSechny pomtcky, které mohou zlepsit Ondrovu péci nebo saturovat jeho potieby.
VyuZiti prispévku na bezbariérovou upravu bytu — respondentka s manzelem tuto
moznost nevyuzili a to na zékladé svych ptfedchozich zkuSenosti s zadosti o ptispévek
na zakoupeni motorového vozidla. Byt zcela bezbariéroveé predélavali, finance ziskali na
zakladé¢ hypotéky, situaci museli fesit a nemohli ¢ekat, zda jim bude ptispevek pfiznan.
Znalost legislativy — Respondentka se orientuje na strankich MPSV, potiebné
informace si zjiSt'uje samostatné, zajima o konkrétni vyklady legislativnich materialti.
Kompenzacni pomiicky - Respondentka je obezndmena se systémem pofizovani
kompenzacnich pomicek. Informace si opét zjiStuje samostatné, vyuZiva svych
moznosti a kontaktu v rdmei svého zaméstnani. Kompenzacni pomtcky, které rodina
pouziva, ziskala respondentka na zakladé ptfedpisu neurologa, s opatfenim pomucek
neméla zadné zasadni potize.

VyuZiti kompenzacnich pomiicek - \ pribéhu Zivota respondentka zadala o invalidni
kocarek, specialni détskou zidli, polohovaci zidli, invalidni vozik, polohovaci liZko,
polohovaci vak. Diky své profesi ergoterapeuta méla respondentka vzdy potiebné
informace k dispozici a rovnéz tyto informace dokazala v praxi pouzit.

Pristup spolecnosti k postiZenym jedinciim - Rozhodné se ptistup zlepsil, ale stale jsou
patrné rozdily mezi CR a napf. zapadni Evropou. Respondentka uvedla, Ze piistup k

postizenym jedincim je v zahrani¢i zcela jiny, postizeny ob¢an se nemusi niceho
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dozadovat a nikoho doprosovat. Vefejnost piijima postizené spoluobcany s naprostou
samoziejmosti.

Nedostatky v socidlni oblasti - Respondentka poukazala na nekompletnost informaci,
v pozici rodi¢e se musi necustale néfeho dozadovat, vladne byrokracie, véEné
vyplhovani zadosti unavuje a odcerpava sily, které by mohl rodi¢ vyuzit ve prospéch

svého postizeného ditéte.

Pripadova studie ¢. 9 JAKUB

Ptipadova studie sestavena na zdkladé odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor prob¢hl v tnoru 2010, délka rozhovoru 2,15 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dit€¢ muzského pohlavi ve véku 17 let se stanovenou diagnozou:

DMO hypotonicka forma, mentdlni retardace v lehkém pasmu, LMD, lehky pohybovy
handicap, eguinovara oboustranné.

Motorické schopnosti- hodnocené jako lehky pohybovy handicap, chliize méné
koordinovana, ,,rozevlata®, rovnéz vazne koordinace pohybu hornich a dolnich koncetin
pfi chizi

Jemnd motorika- koordinacni schopnosti lehce omezené, v praktickych ¢innostech se
projevuje mirnou ,,neohrabanosti*

V sebeobsluznych cinnostech- samostatny, ovSem vyZzaduje kontrolu a dohled. Pokud
neni kontrolovdn, ma tendenci pro nesoustiedénost opomijet nckteré kazdodenni

¢innosti spojené s péci o vlastni osobu.

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 38 let, sukondenym stiedogkolskym

vzdélanim, VsouCasné dobé v domacnosti, dalkové studuje vysokou Skolu

ekonomického sméru. Pied téhotenstvim kratce pracovala jako sekretarka. Jakub se

narodil v roce 1993.

Rodina je uplna citajici 5 ¢lent. Matka veék 38 let, otec veék 42 let, v roding tii déti

muzského pohlavi. Jakub se narodil jako prvni v dobé, kdy matce bylo 21let, po 10
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letech do rodiny piibyl druhy syn, zdravotné zcela v pofadku. V roce 2005 se narodil
tieti syn, rovnéz zcela zdravy. Matka — dosazené stiedoskolské vzdélani, po narozeni
posledniho syna ztlistala v domacnosti, v soucasné dob¢ dalkove studuje vysokou Skolu
ekonomického sméru. Rodina je po finan¢ni strance zaji$téna ze strany otce, podnikatel.
Rodina Zije ve vlastnim byté v blizkosti centra v klidné Ctvrti.

Prarodice ze strany obou rodici se zivota mladé rodiny Ucastnili zejména v dobé
narozeni postizené¢ho syna Jakuba, jejich pomoc spocivala zejména v psychické podpote
rodi¢ii, po narozeni dalSich sourozenct se podileli na hlidani vnoucat v dobé, kdy se
matka vénovala postizenému Jakubovi. V soucasnosti, kdy jsou sourozenci ve véku
17let,7 a 5 let je pomoc prarodict pojimana jako ob¢asny dohled v dobé, kdy nejsou
ptitomni rodi¢e. Rodi¢e se vzdy snazili veSkeré povinnosti spojené s chodem
domacnosti a vychovy déti zvladdnou samostatné, pomoc prarodici vitali, ovSem
nespoléhali na ni. Prarodice predstavovali pro mladou rodinu vzdy predevsim
psychickou oporu a zazemi.

Pidtelé — Dle respondentky, manzelé udrzuji ¢etné pratelské vztahy, jsou vsak zvykli
spoléhat sami na sebe. Ptatelé nikdy neobtézovali svymi problémy, V ptipadé nouze,
neni pomoc pratel problémem. Kontakty s rodi¢i s podobnym osudem udrZovala pouze
na zacatku, kdy sbirala zkuSenosti a v fad€ véci si nevédéla rady. Prostiednictvim téchto
prvotnich kontaktl s rodici fesicich obdobné problémy, ziskavala i potfebné informace.
Vliv postiZeni na vitahy mezi partnery - Zrozhovoru s respondentkou jednoznaéné
vyplynulo, Ze narozeni postiZeného prvorozeného syna jejich partnersky vztah vyrazné
posililo, stmelilo. Jak dale uvedla, byla vyrazné ovlivnéna pfistupem manzela k danym
problémim, jeho nezdolnost a houZevnatost se pro ni stala vzorem. V dobé& utlého
détstvi postizeného syna na n¢j byla vyrazné fixovand, coz bylo ze strany znamych a
nekterych pratel hodnoceno jako ,,obétovani se vlastnimu ditéti“. Maximalni péci
vénovanou synovi manzelé povazovali za samoziejmost, spolecnd péce, semknuti celé
rodiny a vzdjemna pomoc jednotlivych ¢lenli rodiny, jim pomohlo pfekonat veskeré
tézkosti.

Akceptace postiZeni jednotlivymi ¢leny rodiny - Dle vyjadieni respondentky, vyrovnani
se S postizenim syna nastalo az v prubéhu doby. Po¢ate¢ni obdobi bylo poznamenano
mladim obou partnerti, fadou plant a aktivit, které se zdsadné neslucovaly s péci o
postizeného syna. V soucasné dob¢ postizeni Jakuba respondentka nevidi jako néco, co
ji osobné a nebo jinému c¢lenu rodiny vyrazn€ ovlivnilo Zivot. Pozitiva spatfuje

VvV prohloubeni partnerského vtahu s manzelem, po narozeni ostatnich synli, nabyla
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rodina pIné funkénosti. Sama respondentka se citi byt naprosto vyrovnana, niceho co ji
v zivoté potkalo, nelituje. Rodi¢e obou manzeld akceptovali situaci takovou, jaka byla,
manzelim poskytovali zejména psychickou oporu, v pfistupu k vnoucatim necini
rozdily, nikdo z chlapcti neni protézovan

Vztahy mezi sourozenci - Vhledem k tomu, ze Jakub byl prvorozeny a je nejstarS$im ze
sourozencl, druhorozeny syn je mladsi o 10 let, a tfeti o 12 let. Mladsi sourozenci
akceptuji Jakuba jako starSiho bratra, na druhé strané védi, ze je jiny, nez jsou oni.
Rodi¢e déti od samého zacatku vedou k vzdjemné toleranci, pochopeni a respektu.
Jakub v pozici nejstar§iho ze sourozenci pievzal roli ochrance mladsich bratrd,
sourozenci se vzajemné dopliuji a dle slov matky, tvofi ,,skvélou partu® Soucasti
rodinného Zivota jsou pochopitelné i sourozenecké boje, nikdy vsak rodi¢e nemuseli
fesit né¢jaké zasadni problémy.

Vychova déti — Ve vychové synl rodi¢e neCinili zasadni rozdily, snazili se vyvarovat
protektivnimu jednani a chovani. Postizeného Jakuba se od samého pocatku snazili
vychovavat jako zdravé dit¢ stim, Ze pfizpisobovali ndroky jeho moZnostem a
schopnostem. V oblastech, kde mél Jakub s plnénim urcitych povinnosti problémy,
rodice byli ndpomocni, ale Jakub musel byt aktivni a snazit se predevsim sdm. Na strané
druhé, se rodi¢e museli naucit akceptovat urcité nedostatky pii plnéni zadanych ukold,
hledat pozitiva ve spontanné projevené aktivité, naucit se Jakuba pozitivné motivovat a
povzbuzovat.

Piedstava o budoucnosti — Ptedstava budoucnosti je ve vztahu k Jakubovi jednoznac¢né
zaloZzena na jeho redlnych moznostech a schopnostech. Rodi¢e jsou si védomi jeho
zavislosti na druhé osobé€, omezenosti samostatného zivota, maji vSak realnou predstavu
chranéného bydleni a prace v chranénych dilnach spadajicich pod Arkadii, 0.p.s.
Vv Teplicich. O budoucnosti respondentka pfiliS neuvazuje, neciti vSak vyrazné obavy,
pokud by v rodin¢ byl pouze postizeny syn, uvadi, Ze by jeji obavy byly zna¢né. Rodice
jsou zcela vyrovnani s celozivotni péc¢i o postizené¢ho Jakuba, rovnéz véfi, ze sourozenci
V budoucnosti najdou pro bratra odpovidajici moZnosti.

Bytové podminky rodiny - V souCasn¢ dobé jsou pro rodinu naprosto vyhovujici jak
rozlohou, tak umisténim na okraji mésta v pfijemném prostiedi v dosahu meéstské
dopravy. Byt se nachazi ve druhém poschodi, v domé je vytah, Jakub zdviz pouziva
pouze V pfipadé¢ fyzické tunavy. Jak uvadi respondentka, v pribéhu manzelstvi
nékolikrat byt ménili. Se stavajicim bytem v soukromém vlastnictvi jsou naprosto

spokojeni, kazdé z déti obyva vlastni prostor, aby se navzajem nerusili, na druhé strané
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vSak maji sourozenci moznost byt spolu. Bytovy prostor je uceln¢ prostoroveé roz¢lenén
a zafizen tak, aby vyhovoval jednotlivym ¢lenim rodiny, véetné¢ manzela respondentky,
ktery Casto pracuje i doma. Bytové piestavby manzelé realizovali v Gtlém détstvi Jakuba
pro usnadnéni pohybu ve volném prostoru, v soucasné dobé motorické schopnosti
Jakuba nevyzaduji dalsi zésahy, rovnéz nebylo nutné provadét stavebni upravy v
koupelné.

Dostupnost zdravotnich a vzdéldvacich zaiizeni - V sou¢asné dob¢ jiz dostupnost neni
pro rodinu zasadnim problémem, rodina ma k dispozici automobil. V dobé, kdy zacal
Jakub navstévovat Specidlni zékladni Skolu v Teplicich, matka zajistovala dopravu syna
a dal§ich déti z Usti automobilem, centralni svoz se vztahoval pouze na obce v okrese
Teplice. V soucasné dobé je Jakub schopen do $koly dojet samostatné MHD, je nauéen
Vv piesné dany Cas vyckat na pfislusny autobus, dojet do Teplic, dojit v€as do Skoly a
odpoledne absolvovat cestu zpét. Jak uvedla respondentka, zacatky této samostatnosti
nebyly jednoduché, ale diky pfesnému rezimu a jasnym pravidlim s jakymi byl Jakub
vychovavan, je schopen samostatné druhym rokem do Skoly dojizdét. Pro rodice i
samotné¢ho Jakuba je to tato kazdodenni zaleZitost jistym zadostiu¢inénim vici
neptiznivému osudu, Jakub se citi byt samostatny a odpovédny sam za sebe, rodice

vnimaji Jakuba jako schopného pod dohledem alespon ¢asteéné samostatného zivota.

Problematika zdravotni

Téhotenstvi - Jednalo se o prvni graviditu, oba manzelé pfichod potomka s nad$enim
ocekavali. Do 7. mésice té¢hotenstvi probihalo bez jakychkoli problému. Nasledné pii
béZné kontrole v poradné a po vySetfeni ultrazvukem vyvstalo podezieni, Ze plod je
hypotroficky. Matka byla kratkodobé hospitalizovana a nadale sledovéna. Byla
provedena vSechna dostupnd vySetieni, odeslana na genetické vysetfeni do Prahy, avSak
zadné vySetfeni nepfineslo uspokojivou odpovéd na otazku, co bylo pficinou zjisténé
hypotrofie. Respondentka porodila pfirozenou cestou tyden pied planovanym porodem,
vzhledem k o¢ekavanym problémim, byla pfevezena do nemocnice v Teplicich, kde byl
k dispozici volny inkubator s pfislusnym vybavenim. Porodni vaha Jakuba byla 1,90 kg,
delka 47cm, u novorozence nebyl vyvinut saci reflex, krmen byl sondou, s pfijmem
potravy byly problémy 1 v nésledujicim novorozeneckém rovnéz tak i1 v obdobi
kojeneckém. Matka byla se synem hospitalizovana na novorozeneckém oddéleni az do
véku dvou mésicli. V tomto obdobi byl zdsadnim problémem piijem potravy, matka

nekojila, odstfikané ml¢ko bylo podéavano sondou, v prubéhu hospitalizace byl Jakub
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postupné pieveden na umélou stravu. Po 14 dnech od narozeni bylo zapocato
s dlahovanim levé dolni koncetiny pro eguinozni postaveni plosky nohy. V dlahovani se
pokracovalo 1 po ukonceni hospitalizace, dlahovdna byla nejprve leva koncetina,
nasledn¢ 1 prava koncetina. Na obdobi hospitalizace vzpomina respondentka velmi
nerada, pfistup personalu mladé matce jeji situaci ptili§ neulehCoval, jeji nezkuSenost
byla nékterym persondlem pfijimana velmi negativné. Po propusténi z nemocnice
pretrvavaly potize s pfijmem potravy, Jakub maximaln¢ vypil 20 ml, takze zajiSténi
pfijmu potfebné davky matku zaméstnavalo po vétSinu dne. Ve véku jednoho roku
doslo ke zméné v pfijmu potravy, zacal jist dobfe a vice jiz v této oblasti problémy
nebyly. V détstvi se jeho nemocnost nelisila od ostatnich déti, vesmes se jednalo o lehké
infekty hornich dychacich cest

Stanoveni diagnézy - Od narozeni byl Jakub dle matky sledovan, ovSem diky
skute¢nosti, ze rodila v Teplicich a bydli§t¢ méla v Usti nad Labem, dle slov
respondentky: ,ocitli se mimo evidenci rizikovych novorozenci“. Kontroly u
obvodniho 1ékafe byly zaméfeny zejména na sledovani vahovych ptirastki, z hlediska
vyvoje Kubika, mélo byt vSe v potadku. Rodice situaci vnimali odli$n¢ a sami vyhledali
pomoc u détského neurologa, ktery v té dobé soustied’oval v Usti nad Labem do své
péce rizikové novorozence a kojence. Rodice byli s Jakubem odeslani do ptislusného
zatizeni k rehabilitaci. V uvodu byla rehabilitace zaméfena na Vojtovu metodu,
nasledoval Bobathiiv koncept. Respondentka uvedla, Ze diivodem cviceni nebylo az tak
opozdovani motorického vyvoje, ale rehabilitace méla spiSe preventivni vyznam.
V prubéhu prvniho roku zivota z diivodu oboustranné eguinovary fesené postupnym
dlahovéanim dolnich koncetin doslo k omezeni spontanni hybnosti. Ve véku 2 let bylo u
LDK pfistoupeno k operacnimu feSeni Slach. Rehabilitace pokracovala do véku tii let,
v pfedSkolnim obdobi navstévoval specidlni matefskou Skolku s rehabilitacnim
programem.

Informovanost rodi¢u — Z pohledu respondentky se informovanost rodi¢t jevi jako
oblast zna¢né problematicka. Rodic¢e se dozadovali informaci o zdravotnim stavu a jeho
dalsi prognoze, ovsem informace které obdrzeli, byly spiSe obecné, vyhybavé, coz bylo
ze strany rodi¢l vnimano silné negativné. S odstupem Casu respondentka
k problematice informovanosti rodi¢ jak sama uvadi, pfistupuje daleko opatrnéji. Je
tézké z pozice lékare vyslovit jednoznacny zavér, ze vSe bude v pofadku nebo rodicim
zapornym verdiktem sebrat veskerou nadéji. Obdobi, kdy rodic¢e ¢ekali na stanoveni

diagndézy, vnimali jako velmi téZké. Diagnoza jako takova byla rodi¢im sdélena az
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kolem 1. roku zivota, v dobé dochdzky do matetské Skoly byla dale diagnostikovana
LMD.

Rehabilitacni péce — Vlastni rehabilitace byla zahajena asi ve tfech mésicich,
respondentka dojizdéla se synem do rehabilitaéniho stacionaie v Usti nad Labem.
Respondentka dale cvicila s Jakubem doma, Vojtovu metodu necviéili, postupovali dle
Bobathova konceptu. Od dvou let Jakub navstévoval rehabilitaéni staciondf na
dopoledni hodiny, jelikoZ zde pobyvaly i déti tézce postizené, matka nabyla dojmu, Ze
dalsi pobyt v tomto zatizeni by Jakuba ve vyvoji dale neposunul, zajistila pro syna od tii
let prijeti do normalni matetské skolky do oddéleni se zvySenou logopedickou péci. Ve
stejném obdobi bylo zaloZzeno soukromé zafizeni Demosthénes, specializované na
logopedickou péci, a matce bylo nabidnuto, aby Jakuba ptevedla do tohoto zatfizeni. Ve
Skolce byl Kuba naprosto spokojeny, postupoval spolené s ostatnimi détmi, opozd’oval
se ve vyvoji fe€i, motoricky zvladal veskeré aktivity, i kdyz to bylo s mirnym
opozdénim, ale zadné vyrazné problémy nebyly. V pfedskolnim obdobi zacalo byt
jasné, Ze dochazi kopozdovdni v oblasti mentdlniho rozvoje, coz potvrdilo
psychologické vySetieni. V piedSkolnim obdobi se rehabilitacni péfe zaméfovala na
rozvoj pohybové koordinace a posilovani jednotlivych svalovych skupin.

Dalsi soucasti lécby — K chirurgickému feSeni eguinovary na LDK, bylo pfistoupeno ve
veku 2 let. Plivodni konzervativni pfistup spocivajici v dlahovani byl dostatecny pouze

u PDK.

Problematika vzdélavani

PiedSkolni vzdélavani — Jakub navs§tévoval od tech let predskolni zatfizeni- matefskou
Skolku, oddéleni se zvySenou logopedickou péci. Absolvovani dochdzky do matefské
Skolky respondentka hodnotila jako jednoznacné pozitivni, 1 kdyZ s navstévou zatfizeni
byly spojeny tézkosti s dopravou. Kubik se velmi dobfe na pobyt v zafizeni adaptoval,
velmi rad se pohyboval mezi ostatnimi détmi. Respondentka uvedla, Ze i pro ni, bylo
obdobi navstévy syna tohoto zafizeni prospé$né, neb zde byly pro rodice potfadany
besedy s odborniky, takZe se zde dovédéla mnoho informaci, které ji doposud chybély.
Rovnéz zde méla moznost potkavat se s rodiCi ostatnich déti, poznavat rizné pristupy
rodict k postizeni vlastniho ditéte. Setkdni s ostatnimi rodi¢i podobné postizenych déti
bylo pro respondentku impulzem pro aktivni pfistup, ziskdvani potiebnych informacim

a ne pouze pasivni pfijimani pomoci.
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Zikladni Skolni dochdzka - V piedSkolnim obdobi jiz bylo zfejmé, ze dochdzi
k opozd’ovani v oblasti mentalniho vyvoje, psychologické vysetieni potvrdilo mentalni
retardaci. Na zakladé doporuceni klinického psychologa byl odlozen nastup k plnéni
povinné Skolni dochazky celkem o dva roky. Jakub dale pokracoval v dochazce do
specidlni matefské Skolky a obdobi odkladu rodice vyuzili pro hledani vhodného
vzdélavaciho zatfizeni. Zakladni podminkou, kterou Skola méla v jejich predstavach
spliiovat, byla spokojenost Jakuba a dale zaméfeni vychovného ptsobenim na oblasti,
které¢ by se mohly pod vhodnym vedenim optimalné rozvijet. Rodi¢cim rovnéz bylo
navrhnuto, Ze by mohli Jakuba integrovat do bézného typu zékladni $koly, toto feSeni
vSak pfislo rodi¢im jako velmi riskantni a pro Jakuba traumatizujici. Matka postupné
obvoléavala vSechna vzdélavaci zafizeni a zjiStovala konkrétni podminky vzdélavani.
Zakladni Skola Paprsek zabyvajici se vzdélavani déti s handicapem pfedstavovala pro
rodice jistou nad¢ji, ale jak matka zjistila, v paté tfidé jsou déti prevadény do bézného
typu Skoly a toto zjisténi respondentku s manzelem naprosto odradilo. Odpovidajici
Skolské zafizeni respondentka objevila v Teplicich. Jednalo se o Zdkladni Skolu a
Specidlni zadkladni Skolu pfi Arkadii, respondentka zafizeni navstivila, byla nadSena
nejen vybavenim skoly, ale zejména ptistupem personalu k détem. Jakub byl do této
Skoly pfijat nejprve do tzv. ptipravné tiidy, nasledné zafi nastoupil do prvni tfidy. V
soucasné dob¢ navstévuje 9. tfidu, bude pokracovat dochazkou do 10. tfidy a dle matky
by mohl nasledné navazat dochazkou do jednoleté ¢i dvouleté praktické Skoly, kterd je
rovnéz soucasti Arkadie,o.s.p.

Skolni vysledky- Jakub je schopen pieéist jednodussi text, schopnost psani je omezena
spiSe na opisovani ¢i obmalovani pfedepsaného slova, nechape vyznam opsaného slova.
Zvlada pocitani do 100, ale praktické pocetni operace napiiklad s penézi nezvlada. Jak
matka uvadi, Jakub je ve Skole pfedevS§im spokojeny a Stastny, coZ byly také hlavni
pozadavky rodi¢ti vici vzdélavacimu zatfizeni. Ve Skole Jakub vynikd v zdjmu o
zahradniCeni a v péci o drobnd zvitfata, na druhé stran¢ neprojevuje zadny zajem o
sportovni aktivity. Dle matky si Jakub v priibéhu Skolni dochdzky vytvoftil velmi silny
pozitivni vztah k Teplicim, kde si vytvofil okruh zndmych a pfatel, v jejichZ pfitomnosti
je Stastny, nesmirn¢ spokojeny. Jak uvadi matka, Jakub ma velmi rad lidi, je naprosto
bezelstny, naivni a lehce zranitelny.

Moznosti zaclenéni do spolecnosti — Dle respondentky budou rodi¢e usilovat po
absolvovani skoly umisténi do chranénych dilen, nebo se mu budou snazit najit né¢jakou

jednoduchou praci, rovnéz by pro Jakuba bylo vhodné chranéné bydleni. Respondentka
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uvedla, ze budoucnost Jakuba dnes vidi jinak nez na pocatku. Pokud by se jej podafilo
umistit do chranénych dilen Arkadie, kde by se pohyboval v kolektivu svych znamych,
mezi kterymi se citi spokojeny, bylo by to pro n¢j i rodic¢e naplnéni cilt.

Problematika socialniho zajisténi - V soucasné dobé je rodina respondentky dobie
financn¢ situovand, nevyuziva zadné prispévky socialniho zabezpeceni. V dobé
narozeni Jakuba a v prvnich letech jeho Zivota tomu tak nebylo a respondentka se
s zadosti o pomoc obratila na odbor socialnich véci magistratu. Vyplilovani zéadosti,
formulara, dokladani Iékarskych posudkli, prosetfovani posudkovou komisi
ptredstavovalo pro respondentku zazitek, ktery jiz ve svém zivoté nechtéla vice opakovat
a také jiz neopakovala. Dle vlastniho vyjadfeni postradala ze strany pracovnic
socialniho odboru jakoukoli empatii, coz ji naprosto odradilo od jakéhokoli dalSiho
kontaktu. Do budoucna bude muset vyiesit problém s Jakubovou zpusobilosti k pravnim

ukoniim a bude nutné zjistit, jak postupovat, jak a kde zazadat.

Oblast socialni

Prispévky socidalniho zajisténi- rodina nevyuziva.

Informace v socidlni oblasti- Respondentka ziskava pies internet, nespoléha ani
nevyuziva kontakty se socidlnim odborem magistratu.

Nedostatky v oblasti socidlniho zajisténi — Respondentka spatiuje zejména v tiisténi
pottebnych informaci, v nedostate¢né erudici zodpovédnych socidlnich pracovniki,
ktefi nejsou schopni dat odpovidajici radu. S dal§imi problémy se dnes a denn¢ setkava
na Ufadech, v bankach, jako ptiklad respondentka uvedla situaci vztahujici se k podpisu
Jakuba na uétu v bance, pfi¢emz Kuba se podepsat neumi. Ufednik v bance nebyl
schopen zaujmout stanovisko a problém vyfesit.

V pribéhu Zivota respondentka o Zadné socidlni pifispévky nezadala, diivodem byla
negativni zkuSenost s pracovnicemi odboru socidlnich véci pfi prvni navstévé na

odboru.
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Pripadova studie ¢. 10 PATRIK

Ptipadova studie sestavena na zdkladé odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v bieznu 2010, délka rozhovoru 2,15 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dit¢ muzského pohlavi ve véku 15 let se stanovenou diagnézou:

DMO- hypotonicka, dipareticka, epilepsie, mentdlni retardace lehkého stupné

Motorické schopnosti- hodnocené jako lehky pohybovy handicap, chiize ,rozevlata“,
mén¢ kordinovana, prevlada hypermobilita, obcas pii chlizi upadne, narazi do predmétt
Vv prostoru, Je schopen zvladnout jizdu na kole, se skolou absolvoval kurz lyZovani, je
schopen se pohybovat na bézkach, plavani nezvlada spise ze strachu z vody.

Jemna motorika- koordinacni schopnosti omezené, v praktickych c¢innostech vazne
souhra prstli, rovnéz souhra hornich koncetin, vykon neptfesny, dominuje neohrabanost.
V sebeobsluznych cinnostech- v domacim prostfedi samostatny, zvladne se obléknout,
umyt, necisté najist, pouziva pouze lZici, pfi vSech Cinnostech je vSak nutny dohled a
soustavna kontrola. V cizim prostfedi se stdva zavislym, s béznymi ¢innostmi si nevi
rady, stdva se pasivnim a nekomunikujicim. Pokud neni kontrolovan, ma tendenci pro
nesoustfedénost opomijet bézné kazdodenni Cinnosti spojené s péci o vlastni osobu.

Mentalni oblast — mentalni retardace na rozhrani lehkého a stiedné t€zkého postizeni.

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 50 let, s ukonéenym stiedogkolskym
vzdélanim, v soucasné dobé v domdacnosti. Pfed té¢hotenstvim pracovala jako tfednice.
Patrik se narodil jako prvni z dvouvajecnych dvojcat vroce 1995, sestra Klara je
zdravotné¢ v poradku.

Rodina - Rodina je tuplna ¢itajici 4 ¢leny. Kromé& matky, otce, postizeného Patrika, je
v rodiné dcera, zdrava Klara-dvojce, rovnéz ve veéku 15 let. Otec ve v€ku 52 let,
s ukoncenym stfedoskolskym vzdélanim, plné zajiStuje rodinu po financni strance.
Matka ve véku 50 let nepracuje, vénuje se péci o handicapovaného Patrika, pred
narozenim dvoj¢at pracovala jako ucetni. Rodice ze strany respondentky zemfeli pred
narozenim dvojcat, prarodie ze strany otce- nejsou zmiflovani. Rodina obyva byt 4+1
v soukromém vlastnictvi ve 4. patfe, panelového domu, S bydlenim jsou spokojeni,

pfistup do bytu bez problémd, vytah, schody. Rodina je spokojena i s lokalitou, ve které
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se bydlist¢ nachazi, snadna dostupnost centra, zdravotnickych zafizeni i vzdelavaciho
zafizeni.

Prdatelé - Rodina ma pratelé, jak uvadi respondentka, neni jich mnoho, ale jsou a
Vv ptipad¢ nouze je na koho se obratit, rad¢ji se vSak manzelé spoléhaji sami na sebe.
Pratelské kontakty s rodi¢i obdobné postizenych déti manzelé udrzuji, ale jedna se spise
o sporadické kontakty. Respondentka uvadi, ze vétSinou byla v kontaktu s matkami, se
kterymi se potkavala v lazenské lécebné, zde se také seznamila s matkou télesné
postizeného chlapce, s niz udrzuje kontakty do dnesni doby.

Viiv postiZeni na vztahy mezi partnery - Dle nazoru respondentky, postizeni Patrika
vzajemny vztah s partnerem nijak zésadné neovlivnilo. Manzelé na své potomky, dle
slov respondentky, dlouho ¢ekali, pfed narozenim dvojcat spolu zili jiz delSi dobu,
t¢hotenstvi se podafilo az na =zakladé druhého pokusu umélého oplodnéni.
Respondentka dale uvadi, ze manzel nikdy moc o postizeni Patrika nehovofil, pfijal ho
takového, jaky je. Sama respondentka uvadi, Ze do jednoho roku o postizeni Patrika
nikdo z 1ékait nehovotil, nicméné rozdil ve vyvoji sourozenct ji zneklidiioval a v dobg,
kdy byla vyf€ena diagndza, jiz byla jaksi vnitiné smifena s postizenim Patrika a moc
nad problémem neuvazovala. Respondentka dale uvadi, ze v dobé détstvi, kdy na
Patrikovi jeho postizeni nebylo vidét, byl hezké dit€ a po rehabilitaci se dostavily i
slusné vysledky, vétila, Ze se stav upravi. Postupné jak rostl, se vSak handicap zacal
vice projevovat, pokrok ve vyvoji se zcela zastavil a to bylo obdobi, kdy si rodic¢e pln¢
uvédomili postizeni syna. Setkdni s détmi téZce télesné postizenymi pomohlo matce
postupné se vyrovnat s Patrikovym postizenim.

Vztahy mezi sourozenci - Sestra Klara ve véku 15 let zdravotné bez problémd, vyrustala
vedle postizené¢ho bratra, jejich vztahy do obdobi puberty naprosto v poradku, déti s i
spolu hréaly, vychazely bez konfliktd. V soucasné dobé¢, kdy dvojCata prochéazeji
pubertou, jsou vztahy ponékud napjaté, sourozenci se hadaji, vzijemnad komunikace je
problematicka. Klara navstévuje 9. tiidu zakladni Skoly, ktera se nachazi v sousedstvi
specidlni zékladni Skoly, kam dochazi Patrik. Sourozenci se stavaji teréem posméchu,
coz Klara Spatné snasi a nasledné napéti prenasi do vztahu s bratrem. Respondentka
veti, ze jde o prechodny stav, ktery pomine a vztahy sourozenci se vrati do normalnich
koleji. Je pfesvédCena, Ze 1 pies toto napéti, by Klara bratra ochraiiovala.

Pristup ve vychové sourozencni - Rodice se snazili pii vychové dvojcat postupovat
jednotnym stylem, vzhledem Kk Patrikovu handicapu, vsak byli nuceni své vychovné

pozadavky a zasady pfizptisobovat jeho moznostem a schopnostem. Pokud byl Patrik
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z ur¢itych povinnosti vztahujicich se k chodu domacnosti vyvazan, nemusela se na
téchto povinnostech podilet ani Klara, aby opét neméla divod k nevrazivosti vici
postizenému bratrovi.

MoZnosti odpocinku pro rodice - PéCe o rodinu je zcela v kompetenci respondentky,
manzel se stard o finan¢ni zajisténi rodiny. Moznosti odpocinku jsou pro respondentku,
i ptes v&k Patrika, omezené. Patrik je na matku silné citové vazan, bez matky nevychazi
z domova, pokud je venku, vyzaduje soustavny kontakt s matkou, odmita se od matky
byt jen na chvili odloucit. Mimo domov se chova ustrasené, stidle vyhledava alespon
o¢ni kontakt s matkou.. V dob¢, kdy je Patrik ve $kole, volny Cas respondentka vénuje
péci o domacnost a vyfizovani zalezitosti na ufadech, kam se nemize vypravit
s Patrikem

Piedstava o budoucnosti - Z pohledu respondentky je piedstava o budoucnosti Patrika
vazana do urcité miry na dalS$i moznosti vzdélavani a nasledného pracovniho uplatnéni
V soucasné dob¢ je Patrikovi 17 let, za rok bude plnolety, jeho rozumové schopnosti
zlstanou na urovni sedmiletého ditéte a pro rodice vyvstava problém jak dal fesit jeho
zivot. Jistou moZnosti by bylo pokracovani na jednoleté ¢i dvouleté praktické Skole a
nasledné zaméstnavani v chranénych dilnach, které spadaji pod Arkadii. Rodice jsou si
védomi Patrikovi nesamostatnosti a zavislosti na druhé osob¢, jsou pfipraveni se o
Patrika dozivotné starat. Vzhledem k vys§imu véku rodi¢t a celkové situaci rodiny,
matka je schopna uvazovat i o umisténi Patrika do ustavu socialni péce.

Bytové podminky - Rodina bydli v klidné ¢tvrti Teplic v panelovém domé s vytahem,
V prostorném byté ve 4. poschodi, Patrik zvladd schody, sdm vytah nepouziva, pouze
v doprovodu rodic¢i nebo sestry. Rodic¢e provedli pouze drobné Upravy v byté, rovnéz
drobné upravy v koupelné, zésadni stavebni upravy nebyly nutné. BydliSté¢ se nachézi
V dosahu zastavky MHD, dostupnost zdravotnického zafizeni 1 Skoly je méstskou
hromadnou dopravou. Patrika do Skoly denné doprovazi matka, sdm neni schopen

nastoupit do trolejbusu a dojet 3 zastavky do skoly.

Problematika zdravotni

Téhotenstvi — Patrik se narodil z prvniho téhotenstvi, jednalo se o druhy pokus umélého
oplodnéni, od samého zacatku manzel¢ veédéli, ze cekaji dvojcata. V dobé oplodnéni
bylo matce 35 let, v téhotenstvi netrpéla Zadnymi obtizemi. Od 7. mésice byla
hospitalizovana z preventivnich divodu, ve 34. tydnu provedena sekce. Patrik se narodil

jako prvni z dvojcat, ptiduseny, bez srde¢ni akce, resuscitovan na sale, nasledné dychaci
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problémy pro nedostate¢né vyvinuté plice. Druhé z dvojcat, zenského pohlavi, porozeno
bez problémi, zdravotné zcela v potadku. Po porodu Patrik v inkubatoru, matce podéna
informace, Ze vSechny problémy byly spojené s pfed¢asnym porodem, Ze by nemél byt
zadny dalsi problém a Patrik vSe dozene. Patrik s matkou nésledné hospitalizovan dva
meésice, pro pretrvavajici problémy s krmenim, Spatné pil, nepfibyval na vaze. Pii
propusténi z nemocnice matka opét informovéna ve smyslu, vSe v poraddku, bude
opozdény, ale v§e doZene.

Stanoveni diagnozy - Diagnoza byla u Patrika stanovena az témét ve dvou letech, a byla
stanovena v Novych lazni v Teplicich. Do lazenské 1é¢ebny se Patrik dostal na zakladé
doporuceni klinického psychologa, na kterého se obratila respondentka v dobé, kdy
dvojcatim bylo 13 mésici a rozdily ve vyvoji byly jiz vyrazné a matka jiz
neakceptovala uklidiiovani obvodniho détského 1¢kate, ze je Patrik zpomaleny na
zaklad¢ toho, ze byl nedonoseny. Obvodni pediatr odeslal dvojcata ve véku 6 mésict do
rehabilitacniho stacionaie, divodem byla opozdénost ve vyvoji Patrika, stav nebyl nijak
diagnostikovan Od 6.mésice v evidenci détského neurologa.

Informovanost rodi¢ii - Respondentka uvedla, ze az do 13 mésict byl stav Patrika
obvodnim Iékafem hodnocen jako opozdéni na zaklad¢ pred¢asného porodu. Obvodni
Iékai dle respondentky jiné informace rodi¢im neposkytl, rovnéz informace od
neurologa mély spiSe obecny charakter a nesmétovaly k pozdéji stanovené diagnodze.
S pojmem, détska mozkova obrna, se poprvé setkali az v détské lazenské 1écebné, zde
byla diagn6za stanovena a potvrzena, rodice byli informovani o charakteru, rozsahu a
prognéze postizeni Patrika. Na zéklad¢ tohoto sdé€leni respondentka zmeénila jak
obvodniho pediatra, tak détského neurologa. V sou€asné dobé dojizdi za neurologem do
Mostu, zde rovnéz bylo doporuceno specidlni vySetfeni v Praze, Gdajné k potvrzeni
metabolického syndromu a k potvrzeni diagnézy autismus, tato diagndéza potvrzena
nebyla, rovnéz metabolicky syndrom nebyl potvrzen. Zasadni ptehodnoceni provedl
neurolog v oblasti antiepileptické 1é¢by, dosavadni 1é¢ba byla vysazena, nova medikace
nékolikrat zmeénéna, aZz se podatilo dosdhnout stavajiciho stavu, kdy posledni zachvat
byl zachycen pted 2 roky

Rehabilitacni péce - Od 6. mésice zivota rehabilitovan, pouzitaVojtova metoda.
Nejprve do stacionafe matka 3x vtydnu dochazela na cviceni. Pod vedenim
rehabilitaéni pracovnice matka zaucena, rehabilituje i doma, cviceni zvladala, Patrik
snasel velmi tézce, plakal. Na zaklad¢ rehabilitace patrné pokroky, dohanél jakoby

dvojce Klaru, sice byl vzdy pozadu, naucil se posadit, 1ézt, postupovalo 1 vzpfimovani.
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V 18 mésicich zacal s dopomoci chodit, v chiizi se osamostatnil kolem 20. mésice. V
necelych 2 letech oba sourozenci nastupuji do stacionafe na celé dopoledne, Patrik je i
nadale vénovana intenzivni rehabilitacni péce, nasledné ve stacionari zac¢ina navstévovat
1 specialni mateiskou Skolku, Klara nastupuje dochazku do standardni matetské skolky.
Soucasnd rehabilitacni péce - Rehabilitacni péce je realizovana v rdmci vyuky ve
specialni zakladni skole, kterou Patrik navstévuje. Od roku 2003 si pravidelné zadaji o
ambulantni lazenskou 1é¢bu, jejiz hlavni soucasti je rehabilitacni péce, v oblasti
fyzioterapie se jednd o posilovani jednotlivych svalovych partii a trénovani koordinace
hrubé a jemné motoriky, nacvik sebeobsluznych ¢innosti.

Nemocnost v détstvi - \/ tomto sméru byli oba sourozenci bez vyraznych problému.
Patrik prodélal bézné détské infekty. Oba sourozenci byli operovani pro oboustranny
strabismus.

V ptipadé hospitalizace respondentka vzdy postizeného syna doprovazela. Ze strany
osetfovatelského persondlu byla vzdy jeji hospitalizace s dité¢tem vitdna, ze strany
respondentky pozitivné hodnocen pfistup zdravotnického personélu.

Kontakt s obvodnim pediatrem byl z pozice respondentky vazan zejména na vypisovani
doporuceni, posudkii, jimiz jsou doplnovany zadosti sméfujici na socialni odbor,
specializovana péce byla zajistovana jednotlivymi specialisty.

Dalsi soucasti lécby - Jednak je to jiz zminénd lazeniska 1écba, na niz ma klient
s diagn6zou DMO jedenkrat ro¢né narok. Lazenskou lécbu realizuje pravidelné od roku
2003v Novych laznich v Teplicich, od roku 2008 probihd 1écba ambulantné, coZ je pro
Patrika vyhodné. Dopoledne se ucastni vyuky ve Skole, po obéd¢ sam odchazi do
lazetiského komplexu na jednotlivé procedury. Dokonald znalost prostfedi 1 personalu
mu vyhovuje, vZdy to je pro néj nesmirné zpestieni Z dalSich 1é¢ebnych metod se Patrik
ucastni hipoterapie, kterou svym zakim zajist'uje specialni zakladni Skola, kam dochazi,
zde se také mezi détmi pohybuyji terapeuticti psi.

Problémy v oblasti zdravotni péce 7 pohledu matky - Respondentka je se zdravotni péci
spokojend, pouze vykazuje urCité obavy v souvislosti se zménou détského 1€kate po 18.
roce Zivota. V dobé&, kdy byl Patrik maly a zejména po jeho narozeni by ze strany
obvodniho lékatfe oCekavala vice pomoci ve smyslu informaci o progndze, narocich ve

vztahu ke zdravotni pojistovné.
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Problematika vzdélavani

PiedSkolni vzdélavani - Ve trech letech nastupuje do Specidlni mateiské Skolky a
specidlni zakladni Skoly pii lazeniské 1écebné Nové lazn¢ v Teplicich. Informace o
specidlni mateiské Skole ziskala respondentka v laznich od ostatnich matek, dale si
informaci ovéfila a uptesnila u klinického psychologa ptsobiciho v 1écebné. Matka
osobn¢ navstivila feditelku dané Skoly, byly ji poskytnuty vS§echny dostupné informace,
rovnéz byla poucena, jak ma zazadat o odklad povinné skolni dochazky.

Povinna Skolni dochazka byla celkem odlozZena 3x, pficemz v tomto obdobi navstévuje
tiidu predskolni pfipravy Specidlni zakladni Skoly pifi lazenské 1écebné Nové lazné
Vv Teplicich. Na zédkladé posudku psychologa a zhodnoceni vychovné vzdé€lavacich
moznosti byla Patrikovi doporucena Specidlni zakladni Skola pii Arkadii.

Skolni dochdzka — V roce 2001 Patrik nastupuje do 1. tiidy a v sou¢asné dobé je zdkem
9. tiidy. Skola dle matky zcela vyhovuje Patrikovym mozZnostem, je zde $tastny, do
Skoly chodi rad, skola rozhodné pfispiva k jeho alespon caste¢né socializaci, napomaha
rozvijet kontakty s vrstevniky. Pro matku se navstévou do Skoly nic zdsadniho neméni,
dopoledni ¢as vénuje péc¢i o domacnost, odpoledne se vénuje opét Patrikovi.

Skolni vysledky Patrika jsou nad o&ekavani rodi¢a. Je schopen opsat piedepsand slova,
pokud mu budou slova diktovana, snazi se slova napsat, pokousi se o psaci pismo, pfi
diktovani se dopousti chyb. Zakladni matematické operace zvlada jen velmi obtizné,
Vv soucasné dobé& se pohybuje ve s¢itdni a od¢itani do 10. Umi ¢ist ze slabikare, pokud se
jedna o text mimo slabikaf, zpravidla nechape vyznam ¢Eteného, Cetba je zamétfena na
détské Casopisy. Rodice se vénuji domaci piiprave, dohlizeji na plnéni domécich ukoli.
Patrik je schopen v zakladnich ukonech zvladat PC, je schopen pfipojit se k internetu a
dostat se do urcitych oblasti.

MimoSkolni aktivity Patrika — Nabidka aktivit dané specialni zdkladni Skoly je pomé&rné
Sirokd, tfada krouzkl je vSak kapacitn¢ limitovana. Patrik v souCasné dobé navstévuje
krouzek sportovnich her, rodi¢e zvaZovali zaclenéni Patrika do sportovniho oddilu TJ
NOLA, ale Patrik odmit4, dostal by se do kolektivu neznamych déti a to je pro n¢j
vyrazné negativni faktor. Naopak zijem by mél o krouzek keramiky, ale do tohoto
krouzku jsou pfijimany déti bez vyraznych koordinacnich problémi. Pokud se rodice
snazili zprosttedkovat Patrikovi nabidku mimoskolnich aktivit mimo jeho Skolu,
narazili na nezdjem a nechut’ Patrika. Zakladnim problémem je neschopnost Patrika

pfizpusobit se novému kolektivu, novym kamaradiim, spoluzakiim.
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Problematika socidlniho zajiSténi

ZkusSenosti s odborem socidlnich véci - Zkusenosti respondentky s odborem socidlnich
veci jsou ponc¢kud ambivalentni. Odbor socialnich véci se dle jejiho sdéleni predevsim
zaobira feSenim ptiznavani jednotlivych socialnich ptispévki, pracovnice vsak nejsou
obeznameny se zdravotni problematikou, orientuji se pouze v piispévcich, o kterych
rozhoduji. Jako ptiklad uvéadi respondentkas své zkuSenosti, s zddosti o pfiznani
prikazky mimotadnych vyhod. O moznosti zazddat si o prikazku se respondentka
dovédéla v lazenské 1écebné, kde rovnéz dostala informace, kde a jak ma zazadat.
Prikazka, kterou vSak obdrzeli, byla ZTP, Iékat v laznich je informoval, Zze
s Patrikovym postizenim maji narok na prukazku ZTP/P, matka se odvolala, probéhlo
nové Setfeni a Patrikovi byla pfizndna prikazka mimotddnych vyhod ZTP/P.
Respondentka uvadi, ze veskeré zdsadni informace o tom, na co ma nérok, jak si o dané
prispévky ma zazadat, obdrzela pravé v détské lazenské 1é¢ebné v Teplicich. Pivodni
stupen zavislosti Patrika opraviioval pouzivat prikazku ZTP/P, pti zadosti o vystaveni
prikazky na dal$i obdobi, doSlo ke zméné a ptiznani vyhod bylo zménéno na ZTP.
Respondentka se proti tomuto rozhodnuti odvolala, Patrik byl pfedvoldn pted
posudkovou komisi do Usti nad Labem, nasledné do Prahy ke kompletnimu vysetieni
vcetné genetického vySetfeni a na zakladé vysledktt mu bylo prikazka ZTP/P vracena.
Respondentka na zaklad¢ této zkuSenosti nabyla dojmu, Ze pokud byl Patrik posuzovan
posudkovou komisi daného odboru socidlnich véci, bylo vSe pfedem rozhodnuto, nikdo
se nezaobiral tim, co Patrik skute¢né umi ¢i neumi, kde jsou jeho moznosti skutecné
limitovany.

Respondentka déle uvadi, Ze v poslednich letech pfece jenom doslo k posunu v jednani
se socidlnim odborem. Komunikuje sjednou maximalné dvéma socidlnimi
pracovnicemi, které maji pfehled o co a kdy mé rodina Zadat, kterému rozhodnuti kon¢i
platnost, upozorni klienta.

Pobirané prispévky statni socidalni péce - Ptispévek na péci, naposledy respondentka
zadala v lofiském roce v zafi, piispévek je stanoven na dobu jednoho roku, po roce
probéhne pieSetieni socidlni situace. Posledni socidlni Setieni probéhlo v domécim
prostiedi, socialni pracovnice provedla Setfeni, spocivajici v dotazovani co Patrik umi,
co neumi. Respondentka uvadi, Ze toto Setfeni v ni vzdy vyvolava rozporuplné pocity,
protoze Patrik se umi obléknout, umyje se, je schopen se najist, ale vS§echno mu matka
musi pfipravit, rovnézZ musi kontrolovat provedeni ukonu. Boji se sdélit vSechna

pozitiva, neb by doslo ke zméné stupné zavislosti a vysi finan¢niho pfispévku, na druhé
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stran¢ Patrik s nezndmou osobou naprosto odmita komunikovat, jeho dopovédi jsou
jednoslovné a infantilni. Respondentka uvadi, ze oproti diivéjsi zkuSenosti, dnes
nemusi s Patrikem ptedstupovat pted komisi, coz pro ni vzdy bylo trauma, Patrik je
vysoky, §tihly, vypada, jak uvadi matka dobte, dokud nepromluvi, je to normalni dité,
ale jeho je 1Q 45.

Z dalsich socidlnich ptispévkid rodina Cerpala piispévek na pofizeni motorového
vozidla. O piispeévek respondentka zddala na socidlnim odboru magistratu, zadost
nemusela dokladat fadou doporuceni, posudkii nebot’ 2 mésice pred touto zadosti zadala
o obnoveni platnosti prikazky ZTP/P a socialni pracovnice tyto dokumenty pouzila i
pro druhou zadost, ¢imz respondentce odpadlo tzv. kolecko.

Ptispévek na bezbariérové Upravy v byté nebyl zadan, provedené upravy nevyzadovaly
vyrazné finan¢ni vstupy, rodina zajistila bez zdsadnich problémd.

VyuZiti prispévki — Piispévek na péci je soucasti rodinného rozpoctu, ze kterého jsou
hrazeny vSechny néklady rodiny, tedy i specidlni potieby Patrika. Zakladnim zdrojem
financi je vSak pfijem Patrikova otce, ktery rodinu hmotné zajistuje. Pokud by si mél
Patrik z pfispévku hradit potfebné sluzby jako osobniho asistenta, rehabilitaci,
financovat chranéné bydleni, respondentka si nedovede ptedstavit, jak by se
s ptispévkem dalo vystacit. Vzhledem k véku Patrika si je respondentka védoma i
dalsiho faktu a to je jeho plnoletost. Po dosazeni 18 roku Zivota, bude Patrik zadat o
pfispévek na péci, samoziejmé veSkeré jednani s ufadem bude muset zafidit matka,
rovnéz bude jeho finance spravovat. Respondentka zatim nema jasno, jak se dale bude
odvijet zivot Patrika v pozici dospé€lého jedince, jak postupovat pii shanéni zaméstnani
Vv chranénych dilnach nebo Zadat o invalidni dichod. V tomto sméru je informovanost
rodi¢l prozatim nedostatecna.

Nedostatky v socidlni oblasti - Jako zasadni problém respondentka vidi
neinformovanost rodi¢ll v socialni oblasti. V&né vyplnovani Zadosti pro piiznani
jednotlivych prispévki, rovnéz Casté zmény v legislativé prispivaji k chaotické situaci,
rodi¢ si nemlze byt jisty, jestli za dalSich 6 mésici nebude situace zcela jina. Jako
problém vnim4 mozZnosti vzdélavani po zékladni Skole, uplatnéni a zaclenéni do

spole€nosti a finan¢ni zajiSténi budoucnosti po dosaZeni plnoletosti.
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Piipadova studie ¢. 11  ANDREA

Ptipadova studie sestavena na zékladé¢ odpoveédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v bieznu 2010, délka rozhovoru 2,43 hodin, rozhovor byl
veden s matkou, pfitomna byla i babicka, ktera se do hovoru aktivné zapojovala.

V piipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dité zenského pohlavi ve véku 15 let se stanovenou diagnozou:

Perinatdlni encefalopatie- DMO kvadrupareza, vice akcentovand vlevo, axidlni
hypotonie, lokomocni stadium — 5, mentdlni subnorma, stav po tenotomii adduktoru
1/2001, aplikace BTX  10/1005, dyslalie s dysartrickou sloZkou, strabismus
konvergentni . sin.

DKK- hypotrofie, spasticita, Slachova hyperreflexie, vyrazné omezeni abdukce
V kycelnich kloubech, plné rozvinuté flekéni kontraktury kolennich kloubli, HK
semiflekéni postaveni bilateralné, spasticita, §lachova hyperreflexie, hybnost omezena
ve vSech segmentech, postizeni vyrazngji manifestovano na LHK, koncetina drzena
Vv typickém flekénim postaveni v lokti, pronacni postaveni ptedlokti, flexe zéapésti,
extenze metakarpophalangealnich kloubtli, palec v addukénim postaveni. PHK zde
semiflek¢ni postaveni loketniho kloubu, pohyblivost dkra zachovana.

Motorické schopnosti- Andrea neni schopna samostatného pohybu, pohybuje se pouze
na voziku (pohyb obtizny, nesouhra HK pfi manuédlnim obsluze voziku), neni schopna
postavit se, vertikalizace je omezena maximalné na klek s oporou horni poloviny téla,
neni schopna aktivniho sedu, sedi pouze v polohovaci zidli.

Jemna motorika- LHK pro vyrazné postizeni neni uZzivéna, postizeni PHK ménég
vyrazné, umoziuje zakladni sebeobsluhu, PHK vyuZivana pro obsluhu PC.

V sebeobsluznych cinnostech odkazana zcela na pomoc druhé osoby, vyzaduje piipravu
jidla, s dopomoci je schopna necist¢ se najist, hygienickd péfe zajiStovana v celém
rozsahu matkou. Oblast vyprazdnovani- zachovava osobni cistotu, je vSak zcela
odkéazana na pomoc druhé osoby.

Mentalni oblast- na zakladé psychologického vySetfeni mentalni vykon hodnocen
v pasmu lehké mentalni retardace, na doporuceni SPC, navstévuje zakladni Skolu
praktickou- vyuka realizovana podle vzdélavaciho programu zakladni Skoly praktické
¢.J.22980/97-22

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 35 let, s ukonenym stiedogkolskym

vzdélanim, pracovala jen kratce, ve dvaceti letech otéhotnéla, narodila se postiZzena
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dcera, do prace se jiz nevratila, zajiStuje péci o osobu blizkou. Andrea se narodila

v roce 1995 z prvni chténé gravidity.

Rodina je tplna citajici 4 ¢leny. Kromé matky, otce, postizené Andrey, je v rodiné
druhd dcera, zdrava, ve véku 13 let. Otec ve véku 38 let, vyucen, pracuje jako fidi¢
dalkové dopravy, pln¢ zajistuje rodinu po finan¢ni strance. V dob¢ konéni rozhovoru
byl jiz dva mésice bez zaméstnani. Matka pracovala pfed narozenim prvorozené dcery
dva roky, v sou¢asné dobé pecuje o postizenou dceru.

Prarodice ze strany matky, jsou zastoupeni pouze babickou, ktera pomaha matce a celé
rodin€, pomoc je orientovana zejména na pomoc psychickou. Réda by poméhala vice,
chtéla by dcefi umoznit odpocinek, Andrea v§ak pomoc od vSech krom¢ matky odmita.
Babicka bydli vjiném mésté, pravidelné rodinu navstévuje, predstavuje zejména
psychickou podporu. Prarodice ze strany otce bydli v jiném mésté, neudrzuji prakticky
zadny kontakt, rodina s jejich pomoci nikdy nepocitala, pomoc ani nezadala, Andrea na
jejich pfitomnost reaguje odmitave.

Pidtelé — Rodina v misté nového bydlisté neudrzuje zadné pratelské kontakty, zije spise
jako uzaviend socidlni jednotka. Matka v dfivéjSim bydlisti udrzovala kontakty
S podobné postizenymi rodici. Pro kontakty byl vyuzivan kazdodenni odvoz dcery do
vzdélavaciho zafizeni. V novém bydliSti rodina vyuzivd centrdlni svoz déti do
Skolského zafizeni., ¢imZ je matka vyvazana z piivodnich kontakti. Matka uvadi, ze na
udrzovani pratelskych kontakti nema c¢as, veskery ¢as vénuje péci o postizenou dceru a
rodinu. Andrea je na matku siln€¢ fixovana, odmita péci jiné osoby, ¢imZ je matka
K dcefi trvale vazana, prakticky se od dcery mize vzdalit na dobu 12 hodin. Jakmile je
nepifitomnost protazena na del§i cas, Andrea piestdvd komunikovat s okolim, je
neklidna, psychicky labilni, nespolupracuje, odmitd jidlo, piti.

Kontakty s rodi¢i obdobné postiZenych déti v misté nového bydlisté rodina neudrzuje.
Dtivodem, jak uvadi respondentka, je nedostatek ¢asu, dale ji to neumoznuje soucasna
situace rodiny, ztrata zamé&stnani manzela. Dal§im divodem, jak uvadi, je dostupnost
informaci na internetu.

Vliv postizeni na vztahy mezi partnery — Respondentka uvadi, Ze postizeni prvni dcery
neovlivnilo jejich partnersky vztah ani pozitivné ani negativné, vztah obou partnerti
posilil az s narozenim druhé zdravé dcery, z vypovedi respondentky vSak vyplyva, Ze
partner travil hodné ¢asu mimo rodinu, coZ bylo déno jeho zaméstndnim. S postizenim

prvorozené dcery se rodina vyrovnavala postupné, nejlépe reagovala babicka z matciny
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strany, dle vypovédi matky ,,babicka brala vzdy Andrejku jako by byla Gipln€¢ normélni a
také se k ni tak chovala“. Respondentka sama uvadi, ze stav dcery bere takovy jaky je,
osobné ji pomohlo narozeni druhé zdravé dcery

Vztahy mezi sourozenci — Soucasti rodiny je i druha dcera ve véku 13 let. Veronika je
naprosto zdrava, v soucasné dobé je zakyni zakladni Skoly, navstévuje 7. tiidu. Sestry si
rozumi, Veronika je zvykla star$i sestfe pomahat, velmi rdda by ji rovnéz vychovévala a
poucovala, tyto tendence samoziejmé vedou k vzajemnym stietim. Z pohledu matky,
nikdy nebyly ve vychové dévcat zasadni problémy, mladsi dcera si obcCas stézuje, Ze je
Andrea rodi¢i protéZzovana, snazi se zaujmout pozici rebelky, ale akceptuje autoritu
rodi¢li a je schopna se ptizplsobit potfebam ostatnich. Rodice se snazili vést v ramci
moznosti normalni zivot, dopfat dceram béZzné rodinné aktivity, spoleéné jezdili
Sdcerami do zahrani¢i za poznanim, v soucasné dobé jsou tyto rodinné aktivity
poznamendny nepfiznivou socialni situaci.

Piedstava o budoucnosti - Respondentka o budoucnosti rodiny neuvazuje, zije
pfitomnosti, nezabyva se myslenkami, co bude dale. Svoji budoucnost vidi pouze ve
spojitosti s pé¢i o postizenou dceru, neuvazuje v jinych relacich. Hlavnim cilem je
Vv soucasné dob¢ zajisténi odpovidajici rehabilitacni péce pro postizenou dceru.

Bytové podminky — Rodina piivodné bydlela v Usti nad Labem, pred 2 roky se
ptest¢hovali do Krupky, divodem ke st€hovani bylo nalezeni vhodné Skoly pro Andreu,
snaha po zlep3eni rehabilitaéni péée o dceru a problémy s pronajatym bytem v Usti nad
Labem Soucasny byt v nové lokalité, v panelovém domé o velikosti 3+1, rodiné
vyhovuje, byt je situovan do druhého patra, vdomé je vytah. Byt se nachazi
v piijemném prostiedi podhorské obce Krupky, coz umozZiuje rodin€ realizovat
S postizenou dcerou na invalidnim vozicku vychazky do pfirody. Byt vyzadoval
zakladni Upravy pro pohyb divky na voziku, odstranéni prahii, rodina planuje do
budoucna stavebni Upravu koupelny a toalety. Pfi moznosti ziskani financ¢nich
prostiedkili ze socidlnich davek, rodina pro vysi spolutiCasti prozatim Gpravy nerealizuje.
Dostupnost vzdélavaciho zatizeni je zajiStovana centralnim svozem Arkadie.
Dostupnost zdravotnich a vzdéldavacich zaiizeni — Se zménou bydliSt¢ doSlo
k zasadnim zménam v dostupnosti jednotlivych zafizeni. Matka zménila obvodniho
détského 1ékate, v soucasné dobé navstévuje s Andreou ordinaci v misté soucasného
bydlisté, za neurologem nadale dojizdi do Usti, dale absolvuje kontroly v Praze ve FN
Motol, kontroly u ortopeda opét v Usti nad Labem. Rodina vlastni automobil, ktery je

vyuzivan pro piepravu Andrey, pohyb po byte je zajistovan pomoci invalidniho voziku.
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Problematika zdravotni

Téhotenstvi — Andrea se narodila z prvniho t€hotenstvi, jednalo se o chténé t€hotenstvi,
které probihalo z pohledu respondentky zcela bez problémd, netrpéla ani t€hotenskou
nevolnosti. K porodu doslo ve 30. tydnu, byla piijata do nemocnice pro krvaceni, i pies
snahu 1ékafti zadrzet porod, spontanné porodila pfirozenou cestou. Dit¢ Zenského
pohlavi o vaze 1,98 kg bylo dle matky kiiSeno jednak na porodnim séle, nasledné jeste
V poporodnim obdobi, vtomto obdobi matka popisuje dechové obtize a celkovou
infekci. Dle zdravotnich zaznamii byla Andrea hospitalizovana do véku 2 mésict, byla
kojena pouze kratce, matka mléko odstiikdvala, podavala kojeneckou lahvi, pred
propusténim z nemocnice pievedena na umélou stravu. Pii odchodu z nemocnice matka
informovéna o zdravotnim stavu dcery, diagnéza DMO vyslovena nebyla, respondentka
upozornéna na problémy, které patrné budou doprovazet vyvoj dcery. PotiZze nebyly
nijak specifikovany, respondentka doporu¢ena do rehabilita¢niho stacionaie v Usti nad
Labem (v dob& narozeni Andrey, rodina Zila v Usti)

Stanoveni diagnozy- diagnoza byla stanovena aZ na konci 1. roku Zivota, stanovena
neurologem z détského rehabilitacniho oddéleni, kam respondentka dochazela od 3.
meésice zivota Andrey cviéit. V prabéhu let se ukazalo, ze postiZzeni, zejména v oblasti
pohybu bude rozsahlé a tézké, s ¢imz respondentka nepocitala. Informace o postizeni,
které obdrzela v porodnici, byly dle minéni respondentky nedostate¢né, nikdo ji stav
dcery podrobné nevysvétlil, z pohledu zdravotnického personalu byla povazovana za
neschopnou matku. Informace o stavu dcery a zejména o jeji budoucnosti ziskala od
neurologa V rehabilitatnim stacionafi, informace od obvodniho Iékafe byly
nedostate¢né. Obvodni lékat se soustfedil na véhové pfiriistky Andrey, pouze se
dotazoval, zda matka dochézi cvicit. V soucasné dobg, po presteéhovani do jiné lokality,
doslo ke zméné obvodniho détského 1ékare, nyni matka s péci spokojena, dostava se ji
vSech formaci, které pozaduje.

Rehabilitacni péce — Od 3. mésice zivota respondentka dojizdéla s dcerou do soukromé
rehabilita¢ni ordinace, dojizdéla do zafizeni 2x tydné, rovnéz cvicila s dcerou doma, az
5x denné. Byla pouzita Vojtova metoda, matka byla zauc¢ena, metodiku pod vedenim
fyzioterapeuta zvladala, nikdo jiny z rodiny se do rehabilitace nezapojoval. Pti cviceni
Andrea reagovala placem, ze zacatku nespolupracovala, V pribéhu Casu se situace
zlep$ila, rovnéz byly zaznamenany viditelné tuspéchy. Od dvou let piesla do
soukromého zafizeni Démosthenes v Usti nad Labem. Andrea rehabilitaéni stacionat

navstévovala v dopolednich hodinach, pobyt zde vsak snasela $patné, proto byla
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rehabilitaéni péce realizovana pouze pifi ambulantnich navstévach daného zafizeni.
Dosazené vysledky v rehabilita¢ni péci — z hlediska lokomoce, byla schopna dosahnout
vysokého kleku s oporou horni ¢asti trupu, v soucasné¢ dobé vSak jiz tohoto neni
schopna pro flek¢ni kontraktury, rovnéz neni schopna aktivniho sedu, sedi pouze
Vv polohovaci zidli. V hybnosti HK dlouho pietrvavalo flekéni drzeni, vyrazné horsi bylo
vzdy drzeni LHK, na pravé ruce se podatilo postupné uvolnit sevieni v pést, pro tichop
hracky pouzivala pouze PHK. V soucasné dobé se nachazi LHK ve spastickém drzeni,
konc¢etina neni vyuzivana k sebeobsluze, koncetinu pouziva pouze k piidrzovani
klavesnice PC. Pohyb PHK je omezen na loketni kloub, pronaci a supinaci predlokti,
v oblasti ruky a prsta je schopna zvladnout valcovy tichop, pomoci pravé ruky ovladat
klasickou klavesnici PC. Z hlediska celkového hodnoceni motoriky je pfitomen souhyb
pohybu hornich koncetin s dolnimi koncetinami, coz znemoziiuje ovladani pohybu
invalidniho voziku na mechanicky pohon. V pribéhu poslednich dvou let doslo
k vyznamnému patologickému zakfiveni patete ve smyslu rozvoje tézké kyfoskoliozy,
korigovano korzetem, coz pfispiva k dalsimu omezeni spontanni jiz tak oslabené
hybnosti.

Soucasna rehabilitacni péce — Dle respondentky je vtomto sméru péce naprosto
nedostate¢na, rodina se za ucelem rehabilitace piestéhovala z Usti do Teplic. Matka
pfedpokladala, Ze zde ji bude vénovana individudlni rehabilitaéni péce, ovSem Skola
klade diraz zejména na vzdélavaci aktivity. Rehabilitacni péce v ramci 1x rocné
uskutecnované lazenské 1éCby, je rovnéz z pohledu matky nedostatecna.

Dalsi soucdasti lécby- Od dvou let veku pravidelné kazdym rokem absolvuje
Vv doprovodu matky lazenskou 1écbu, posledni 1éta je to ambulantni 1éCba, které vyjde na
dva mésice, ovSem lécbu zpravidla musi pferusit nebo ukoncit pro onemocnéni. Po
lazeniské 1ébé se stav zlepsi, posledni dva roky lazeniska 1écba bez efektu. VyzkouSena
terapie botoxem, poprvé BTX aplikovan ve 3 letech do spastickych flexort, nasledovala
lazeniska 1éCba, aplikace opakovana po 4 letech, tentokrat bezprostiedné nenavazovala
rehabilitace (dle respondentky v laznich nebyla v daném obdobi volna kapacita)
pozadovany efekt se jiz nedostavil. Chirurgickou 1écbu nepodstoupila, pro nejednotné
nazory lékar.

Nemocnost a hospitalizace v priibéhu dosavadniho Zivota - Vy$$i nemocnost dcery
respondentka uvedla az v obdobi dochazky do zadkladni Skoly. Andrea byla nachylna

k ¢astym infektim jednak v oblasti dychacich cest a v oblasti vylucovaciho tstroji.
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Hospitalizace zejména v piedskolnim véku byly vzdy v doprovodu matky a z pohledu
respondentky bez jakychkoli pfipominek.

Piipominky k poskytované zdravotni péci — Respondentka poukazuje na nedostatky
V souvislosti se zajiSténim adekvatni rehabilitacni péCe. PéCe poskytovana v ramci
pobytu ve Skole je dle jejiho ndzoru nedostatecnd, skola se orientuje na vykon v oblasti
vzdélavani, rehabilitacni péfe je okrajovou zalezitosti. Domaéci piiprava do Skoly
Andreu vysiluje, rovnéz je ¢asové narocna, ¢imz se zmensSuje prostor pro rehabilitaci.
Respondentka dale uvedla, ze je problém sehnat vhodné rehabilita¢ni zatfizeni, kam by

mohla s dcerou v odpolednich hodinach dojizdét.

Problematika vzdélavani

PiedSkolni vzdélavani — Néstup do predskolniho zafizeni byl vdzan na rehabilita¢ni
péci, ve dvou letech Andrea zaCala navstévovat matefskou Skolku pii Demosthenu-
soukromé zafizeni zabyvajici se komplexni péci o postizené déti, dle respondentky zde
pouze rehabilitovala a jinak zde byla détem vénovana péce spiSe opatrovnicka, Andrea
pobyt Spatné snéasela. Matka na vlastni Zadost ukoncila dochazku, do 5 let nedéavala
dceru do Zadného zafizeni, pouze se vénovala rehabilitaci v ambulantnich zatizenich.
V5 letech nastupuje do specialni mateiské $kolky v Usti nad Labem, déti byly
rozd€leny podle postizeni. Andrea navstévuje oddé€leni, kde se soustfedili na rozvoj feci
a mluveni, vté dobé byl patrny opozdény a problematicky rozvoj feci. 1 pres
logopedickou péci fe¢ zustala zpomalena, v soucasné dobé mluvi Spatné€, obtizna
artikulace, porozuméni feci v pofadku.

Zikladni Skolni dochdzka- v 6. letech na doporuceni psychologa, respondentka
zazadala o odklad povinné S$kolni dochazky, Zzadosti bylo vyhovéno, Andrea
pokratovala v dochazce do $kolského zafizeni v tzv. pfipravné t¥idé ZS, naslednd
nastoupila do zakladni Skoly pomocné, posledni dva roky chodila do zvlastni zakladni
Skoly. V té dobé rodina planovala prest€éhovani do Teplic, respondentce byla pracovniky
doporucena Zakladni Skola a specidlni zdkladni Skola pii Arkadii v Teplicich, s
moznosti navazat nasledné na jednoletou ¢i dvouletou Skolu praktickou. V roce 2009
navstévoval 8. rocnik zékladni Skoly praktické jako Zakyné& s tézkym télesnym
postizenim, vyuka probiha podle vzdélavaciho programu zéakladni skoly praktické ¢. j.
22980/97-22. Skola je soudasti Arkadie, o.p.s (piiloha ¢&. 14), dochazka do kolského
zafizeni je spojena s urcitymi finanénimi naklady. V ptipadé¢ Andrey je to 1200K¢

poplatek za mési¢ni svoz do Skoly, dal$i polozku ¢ini platba za obédy a poplatek,
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celkem rodina mési¢né uhradi 2600K¢ za Skolni dochézku do tohoto zatfizeni. Pfi
vybéru vhodného vzdélavaciho zatizeni bylo vychazeno ze zavéra posudku Klinického
psychologa- inteligence v pasmu na rozhranni mezi lehkym a téZkym mentalnim
postizenim.

Problémy v oblasti vzdélavani - Matka vnima vyrazny rozpor mezi moznostmi Andrey
a pozadavky Skoly, dala by piednost rad&ji intenzivni rehabilitani péci nez rozvoji v
oblasti vzdélavani. Pro Andreu je pobyt ve Skole fyzicky vyCerpavajici az stresujici, po
navratu domu se citi vysilend, nez se naobédva a odpocine, nezbyva piili§ Casu, navic
by se méla odpoledne vénovat piipravé do Skoly na druhy den. Vyrazny pohybovy
handicap je v souc¢asné dobé umocnén i postupujicimi kontrakturami v oblasti hornich i
dolnich koncetin, coz divce umoZziuje samostatny pohyb pouze na klavesnici PC, coZ je
i dominantni aktivita pro Andreu. Pomoci PC udrZuje kontakt s vrstevniky, zasadné Si
hledd kamarady mezi zdravou populaci, v kontaktech na rznych socialnich sitich své
tézké télesné¢ postizeni taji. V obsluze PC dosahuje ptes sviij handicap znaénych
uspéchli, je naprosto orientovana v zakladnim ovladani PC, praci s internetem.
Mimoskolni aktivity nabizené Skolou nevyuziva, byla snaha zaclenit ji do sportovniho
oddilu TJ NOLA, kde by se mohla vénovat hie — Boccia, ale po n¢kolika navstévach
odmitla tuto aktivitu nadale provozovat. Matka uvadi, ze dfive v ramci mimoskolnich
aktivit jezdila se Skolou na hipoterapii, v soucasné dobé tato aktivita odpadla, protoze
by musela mit svého osobniho asistenta, coZ v soucasné dobé neni pro rodinu

akceptovatelné z finan¢nich divoda.

Problematika socialniho zajiSténi

Informovanost v socidlni oblasti — Prvotni informace vztahujici se k oblasti socialniho
zajiSténi a pomoci pii péci o postizené dité ziskala v rehabilitacnim stacionari, nasledné
ve specialni matefské Skolce, dale prostiednictvim kontaktd srodi¢i obdobné
postizenych déti, v soucasné dobé si veSkeré informace obstaravd prosttednictvim
internetu. Se socidlnim odborem magistratu nema dobré zkuSenosti, potiebné rady se
zde nedockala, s odborem je v kontaktu pouze pii odevzdani zadosti o prislusny
piispévek.

Piispévky socidlniho zajisténi - Finan¢ni situace rodiny, je zajiStovana piijmem
manzela. Respondentka pied narozenim dcery pracovala, v soucasné dob¢ vzhledem ke
zdravotnimu stavu dcery a naroc¢nosti na péci, kterou vyzaduje, jiz do zaméstnani

nenastoupila. Postizena dcera je zafazena ve 4. Stupni - Uplna zavislost, pfispévek na
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péci ¢ini 11000K¢ mésicné, je drzitelem prikazky ZTP/P. Z dalsich moznych piispévki
rodina v pribéhu let vyuzila ptispévek na zakoupeni motorového vozidla k prepravé
postizené dcery, jednou ro¢né je jim pfiznan piispévek na pohonné hmoty, o piispévek
pro piestavbu bezbariérové koupelny nezadali, divodem je spolutcast zadatele a
souCasnd finan¢ni situace rodiny neumoznuje vydaje timto smérem, pfestavbu vSak
bude nutno realizovat, vzhledem k nartstajicim problémtm s nepohyblivosti Andrey.
Kompenzacni pomiicky - V oblasti pouzivani kompenzacnich pomiticek rodina ziskala
2x ptispévek na zakoupeni specialniho invalidniho koc¢éarku, v soucasné dob¢é pouziva
Andrea Kk pohybu invalidni vozik, ktery ziskala pfed 6 mésici, ovSem cekala na jeho
realizaci 3 mésice, kdy jiz pfedchozi vozik naprosto nevyhovoval. V domacim prostredi
dale vyuziva polohovaci zidli, kterd ji umoziiuje pasivni sed, polohovaci luzko,
polohovaci dlahy, korzet, ortopedickou obuv. Respondentka potiebné informace o
kompenzaénich pomtickach ziskdva prostiednictvim Internetu, informace konzultuje
s ptislusnym odbornikem, s vyplnénou zadosti se obraci na odbor socidlnich véci.
Problémy v oblasti socidlniho zajisténi — Z pohledu respondenky se jako nejvice
zatézujici jevi neustdlé vypliovani Zadosti a jejich dokladovani Ilékatskymi
doporucenimi a stanovisky, coz pfedstavuje navstévu u obvodniho 1ékafe, vyzvednuti a
vyplnéni a odevzdani ptislusného formulafe na odboru socidlnich véci prislusného
magistratu  Problém spoc¢ivd v razné¢ dlouhé platnosti rozhodnuti k jednotlivym
zadostem, coz fakticky znamena sledovat platnost jednotlivych rozhodnuti a vcasné
podani opakované zadosti. Jako ptiklad respondentka uvedla koncici prikazku ZTP/P,
za 2 meésice koncici platnost ptispévku na péci, podani Zadosti o prispévek na pohonné
hmoty atd. Vyfizovani téchto zaleZitosti pfichazi v Gvahu pouze v dopolednich
hodinach, v dobé&, kdy je dcera ve Skole. Respondentka rovnéz vnima jako nedostatek
problematickou situaci pii hrazeni kompenzacnich pomucek, né€které pomicky hrazeny
odborem socidlnich véci, na jiné pomicky lze ziskat piispévek od zdravotni pojistovny.
Orientace v dané problematice vyzaduje z pozice rodi¢e znac¢né usili a ubira zbytecné

sily.
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Pripadova studie ¢. 12 MATYAS F

Ptipadova studie sestavena na zakladé¢ odpoveédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v dubnu 2010, délka rozhovoru 2,27 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dité muzského pohlavi ve véku 15 let se stanovenou diagnozou:

DMO kvadrupareticka forma, mentdlni retardace ve stiednim pasmu

Motorické schopnosti- neschopen stoje, chiize, sed pouze pasivni v polohovaci zidli,
nekoordinované pohyby hornich a dolnich koncetin.

Jemnd motorika- funkéné pouzitelnd pouze levd horni koncetina, zvlada vélcovy
uchop, je schopen najist se 1Zici, jidlo musi mit pfipravené.

V sebeobsluinych cinnostech- nesobéstacny, v urcitych cinnostech casteéné
samostatny, pln¢ odkazan na pomoc druhé osoby, udrzuje zakladni hygienu.

Mentdlni oblast — retardace v pasmu stfedné té€zkého postizeni, nemluvi, rozumi
anglicky, Cesky a arabsky, komunikace vedena pomoci alternativni komunikace —

Makaton.

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 49 let, sukondenym stfedoikolskym
vzdélanim, soukromd podnikatelka. Matyase vyvdala siatkem s cizim statnim
pfisluSnikem. Chlapec narozen v Saudské Arabii v roce 1995.

Rodinné prostifedi - Rodina je po formalni strance tplna, fakticky vSak matka, ktera
chlapce vyvdala siatkem s cizim statnim piislusnikem, Zije v CR samostatné, partner
finan¢né zajistuje péci o Matyase, za manzelkou dojizdi v urcitych intervalech. Matyas
pochézi z dalSich 9 déti, biologicka matka je druhou manZelkou partnera respondentky.
Respondentka Zije v rodinném domé s vlastnim jiZ dospélym synem z prvniho
manzelstvi, druhy syn zije mimo republiku. Matyas v soufasné dobé& zcela v péci
respondentky, kterd se o néj stard od 6 let. Matyas odmita ndvrat do vlasti a péci své
biologické matky. Respondentka pracovala v oblasti cestovniho ruchu, kde se také
seznamila se svym budoucim partnerem. Pii jeho nahlém navratu do Arabskych
emiratl, kdy s sebou nemohl vzit postizen¢ho syna, byla pozadana, zda by se o Matyase
po dobu nepfitomnosti otce nepostarala. Po navratu biologického otce, se Matyas odmitl
s otcem vratit domt a chtél nadéle zlstat v péci respondentky. Respondentka pozvana

do Saudské Arabie, zde se sezndmila s rodinou budouciho partnera, po Case svilj vztah
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legalizovali. Manzel pochazi z movité rodiny, je dobfe financné situovany, ale zptsob
Zivota 1 souziti je naprosto odlisné od evropského zplisobu. Respondentka uvadi, ze pti
svych pobytech v SA se zpravidla vénuje 1 péci o dalSich 9 déti, realizuje aktivity,
kterych se arabskd Zena neucastni, coz déti ptijimaji s povdékem a vSech téchto aktivit
se ucastni i Matyas.

Rodice ze strany respondentky jiz neziji, ze strany partnera je piibuzenstvo velmi
Siroké, pro pééi o Matyase v CR nema Zadny pfinos.

Prdatelé - Dle vyjadieni respondentky, pfijeti Matyase za vlastniho byla zékladni
zkouska pro jeji piatele a zname. Rada pratel a znamych s respondentkou prerusila
kontakty, zlstala pouze Cast plvodnich pratel, kamaradi. Respondentka rozhodné
nelituje, kdo chee s ni udrzovat piatelsky vztah, musi si nejprve najit cestu k Matyasovi.
Vyrovndni se s postiZenim - Respondentka poznala Matyase v dobé, kdy mu bylo 6 let,
byl lezici nekomunikujici. Budouci partner, stav svého syna, povazoval za neménny,
neuvazoval, ze by se dalo néco délat, nebo Ze by se o to alespon mohli pokusit.
Rehabilitacni péc¢i nebyla vénovana prakticky zadna pozornost. Tento stav respondentku
roz¢iloval a rozhodla se pokusit se 0 zménu. Matyase piijala bez problému takového,
jaky je. Vlastni synové respondentky potifebovali urcity cas, aby poc¢indni matky
akceptovali. Biologicky otec, nyni i partner respondentky, nerad hovofil o postizeni
chlapce, ke kterému doSlo v pribéhu porodu a ve dvou letech byl stav komplikovan
padem z vysky, kdy jej vlastni matka neohlidala. Problémy vyrovnat se S jeho
postizenim mélo spiSe okoli, ptatelé respondentky.

Vztahy mezi sourozenci - Matyas ma v Saudské Arabii dalSich 8 sourozencl, dvé
matky, zde v Cechich matku tfeti. Vlastni sourozenci se o Matyasovo postizeni
nezajimaji, byl odloZen mimo hlavni déni Siroké rodiny, diky své nepohyblivosti travil
veskery Cas pouze v domécim prostiedi v péci sluzky. Vztah s nevlastnimi, jiz
dospélymi sourozenci, zde v Cechach, je naprosto bezproblémovy, oba synové
Postup ve vychové - Respondentka vsadila na pfesny rezim a dislednost v pisobeni na
Matyase. Matyas rozumi arabsky, ¢esky i anglicky, neni schopen verbalni komunikace,
ve Skole je snim rozvijena komunikace prostiednictvim alternativnich zpiisobu
komunikace, konkrétn¢ pomoci Makatonu.

Bytové podminky rodiny - Respondentka zije v rodinném domé¢ se zahradou na vesnici.

Dim je po kompletni ptfestavbé uzplsoben pro pohyb Matyase na invalidnim voziku.
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Dostupnost zdravotnickych a vzdélavacich zatfizeni je vazana na pouziti motorového
vozidla, pro respondentku neptedstavuje problém.

Piedstava o budoucnosti - Respondentka nefesi, nema obavy, prvofadym zajmem je
naucit Matyase co se d4, rozvinout schopnosti, které zlstaly nedotceny. Budoucnost
nefesi, pokud by vztah s partnerem skoncil, je rozhodnuta o Matyase nadale pecovat.
Pivodni zdmér manzelt pocital s jejich definitivnim piesidlenim do SA, respondentka
v§ak volila pobyt uréité obdobi v CR a uréité obdobi v Saudské Arabii. Vzhledem k
1é¢ebnym vysledkim i vzdélavacim moznostem v CR, viak travi vétsinu Gasu zde, na
Blizky vychod odjizdi s Matyasem o prazdninach. Pfistup respondentky k Matyasovi je
obdivuhodny, i pfes jeho tézky handicap se snazi umoznit mu poznat co nejvice

¢innosti, aktivit béZného Zivota.

Problematika zdravotni

Téhotenstvi, porod- Informace z této oblasti jsou nedostupné, respondentka nebyla
informovana, co se délo v te¢hotenstvi a pii porodu. Kontakty s biologickou matkou
udrzuje Cisté na spolecenské tirovni. Ob¢ zeny v hierarchii rodiny a manzelstvi zastavaji
presné vymezené postaveni. Respondentka vSak vyjadiila vyrazné pochybnosti nad
péci, ktera byla Matyasovi vénovana v détstvi. Ve dvou letech vypadl ze druhého patra
na beton, doslo k tézkému poranéni lebky, nasledujicich 15 dni byl v komatu,
rekonvalescence byla velmi pomald. Pozistatkem trazu je dalsi komplikace v podobé
tézkych epileptickych zachvati. Pivodni rodinou stale drzen doma, dle respondentky
mu nebyla vénovana zadna péce v oblasti vzdeélavani, 1€ky nespravné podavany, rovnéz
strava nebyla pfizpiisobena jeho moZnostem. V dobé kdy se péce ujala respondentka,
vazil Matyas pouhych 15 kilogrami, neumél ve v€ku 6 let pfijimat pevnou stravu, mél
zasadni problémy s pitim, absolutné nekomunikoval, byl nehybny. JiZ v Ardbii Matyas
pozitivné reagoval na jeji pritomnost, k nelibosti vlastni matky, rodina se rozhodla, ze
Matyas muze odletét s novou matkou do Cech a ta se zde postara o jeho pé¢i. Na
zaklade rehabilitace zacal vykazovat vyrazné zlepSeni, naucil se sam posadit, pohybovat
po zemi lezenim, horni koncetiny ovladd natolik, aby se zvladl najist, manipulovat
hrackami. Respondentka popisuje péci o Matyase a snahu dosdhnout motorického
zlepSeni jako kazdodenni boj, ktery spolu svadéli, neustalé¢ kontrolovani a opravovani
pohybu dle spravného vzorce. V pozdé€jsim véku se respondentce podatilo naucit
Matyase jizd€ na specialnim jizdnim kole. Dnes je pro néj jizda na kole zdrojem radosti.

Pohybové postizeni Matyase je vedeno jako spastickd kvadrupareza, samostatné chlize
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schopen nebude. Kolem 10. roku zivota byl schopen chlize v choditku, pozdéji doslo
Kk oboustranné luxaci kycelniho kloubu. Chirurgické feSeni patologického postaveni
pravého kycelniho kloubu jiz bylo provedeno, ¢eka se na chirurgicky zakrok levého
kycelniho kloubu.

Informovanost- Primarn¢ si respondentka informace o diagnéze zjistovala samostatné,
po legalizaci pobytu je veden v péci obvodniho pediatra, détského neurologa, ortopeda.
Nadale si zjistuje informace z dostupnych zdroji, zada lékate o doporuceni ¢i
predepsani urcité kompenzacni pomucky.

Rehabilita¢ni péce - Intenzivni rehabilitace v podstaté zahajena aZ pii pobytu v Ceské
republice, 2x tydné respondentka s Matyasem dojizdéla do rehabilita¢niho zafizeni v
Lovosicich. Zde rehabilitovan Vojtovou metodou, rehabilitace doplnéna pobyty v
détské lazenské 1écebné v Teplicich. V soucasné dobé rehabilituje v ramci pobytu ve
Skole, intenzivni rehabilitace pii pobytu v laznich, narok vznikd jedenkrat rocné, délka
pobytu maximaln¢ 2 meésice. Respondentka si dale dojednala rehabilitaci v détském
rehabilitaénim stacionafi v Teplicich, zvazuje moZnost navs$tévovat soukromou
rehabilitacni praxi.

Hospitalizace postiZeného ditéte - ZkuSenosti respondentky s hospitalizaci byly vazany
zejména na pobyt Matyase v FN Motol, pfi ortopedické operaci. Prvni zakrok byl
provadén v dobé, kdy jeho pobyt nebyl jesté plné legalizovan, rodice veskeré finanéni
naklady hradili, s hospitalizaci matky nebyl problém. Po legalizaci pobytu, pfed druhou
operaci matka nardzi na odmitavy postoj zdravotnického zafizeni k jejimu pobytu u
postizeného syna na daném oddéleni. Respondentka povazuje svoji hospitalizaci s
Matyasem za nezbytnou, nékolikrat za noc ho polohuje, personal se s nim nedomluvi a
nebude schopny zajistit péci obvyklym zplisobem, na coz Matyas muze reagovat
radikadlni zmeénou chovani, pfijmu potravy atd. Respondentka v tomto smyslu
zduraziiuje, Ze zdravotnicky persondl neni informovan o pravech klienta s prikazkou
ZTP/P, dle personalu ma narok na hospitalizaci pouze rodic¢ ditéte do véku 7 let.

VyuZiti kompenzacnich pomiicek - S pofizovdnim a  shanénim  vhodnych
kompenzacnich pomiicek ma respondentka bohaté zkuSenosti. Zakladnim
predpokladem pro tspéch v této oblasti je opét orientace rodi¢e v dané problematice,
sam si pomucku vyhleda, musi pfesvédcCit 1€kate, aby danou pomucku predepsal, pokud
je v tomto sméru netspésnd, obraci se na odbor socidlnich véci. Dle respondentky je
jesté mozno po prvnim netspéchu u lékare odjet do jiného mésta a objednat se zde ke

specialistovi a pozadat zde o piedepsani dané pomucky. V kazdém piipadé€ je zapotiebi
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jednak trpélivosti, jednak vysokého osobniho nasazeni. V piipadé respondentky a jejiho
syna se jednd o pouzivani invalidniho voziku. Jeden vozik respondentka hradila zcela ze
svych prostiedkti, u druhého voziku zadala ptispévek pies pojisStovnu. Pozadavek
vztahujici se k poiizeni specidlniho kola byl zamitnut, kolo si nechala dovézt ze
Saudské Arabie. Dalsi pozadavek na potizeni parapodia pro Matyase do Skoly byl opét
zamitnut, jak lékafem, tak socidlnim odborem. Respondentka se nevzdala, obihala,
vysvétlovala a nakonec prispévek 50000K¢ od pojistovny na pofizeni této pomiticky
ziskala. Respondentka uvadi, Zze v tomto sméru je situace skute¢né svizelna a ne vSichni
rodice jsou schopni ziskat dany ptispévek.

Nidzor na poskytovanou zdravotni péci - Uroven zdravotni péée v CR, ktera je
vénovana postizenym détem, je dle respondentky ve srovnani s péci poskytovanou v SA
kvalitngjsi. Materialni vybaveni v SA pfed¢i vybavenost zafizeni v CR, ale co se tyka
prace s postizenym ditétem, to je nesrovnatelné. Pokud by Matys nadale ztstaval ve své
rodné zemi, patrné by se nikdy sdm neposadil a nebyl by schopen ¢aste¢né sebeobsluhy.
Jediné co vnima jako problém je aktivita, kterou musi jako rodi¢ postizené¢ho ditéte
vyvijet ve vztahu k obvodnimu lékafi, neustdle se musi dozadovat, sam hledat jaké
kompenzacni pomucky by byly vhodné, kde a jak je sehnat. Nejprve si musi vse
dohledat na internetu, pokud se jedna o pomucku spadajici do kritérii VZP, zada 1ékare
o predepsani pomicky, pokud pomicku VZP nehradi, je mozno zadat o pfispévek na

socialnim odboru, pokud zadatel splituje kritéria.

Oblast vzdélavani

Piedskolni vzdélavani- Respondentka se o Matyase zacala starat v 6 letech, kdy se
poprvé objevil v Ceské republice. V Saudské Arabii nenavitévoval zadné predskolni
zafizeni, byl doma, prakticky bez kontaktu s okolim. V CR po legalizaci pobytu
respondentka kontaktovala specialni zakladni Skolu sehnala, si veSkeré informace, jak
ma postupovat.

Povinnd Skolni dochdzka - Matyas zacal navstévovat Specialni zdkladni Skolu v
Teplicich, navstévuje rehabilitacni tfidu a je zde spokojen. Ucitelka, kterd s nim pracuje,
rozviji komunikaci pomoci metody alternativni komunikace Makaton Ptikladem vztahu
ke skole je i ndvrat Matyase ze SA jenom proto, aby se mohl spolecné s matkou ucastnit

tydenniho pobytu skoly v rekrea¢nim stfedisku ve Sloupu, kam Skola spole¢né s rodici a
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détmi na konci Skolniho roku vyrazi. Otazkou je, co bude déle po absolvovani zdkladni
Skoly, v tomto sméru nema respondentka zcela dostatecné informace.

Piinos Skolni dochazky - Z pohledu respondentky naprosto jedine¢ny, pozitivni a to
nejen pro Matyase, ale 1 pro ni, jako rodice postizeného ditéte. Matyas prostiednictvim
Skoly poznava lidi, déti mimo okruh své rodiny, u¢i se komunikovat prostfednictvim
Makatonu, musi akceptovat jinou autoritu nez je matka. Respondentka ziskava ¢as na
svlj kolobeh po ufadech a na své podnikatelské aktivity, rovnéz jsou pro ni i podstatné
kontakty s rodi¢i v podobné situaci. Respondentka S$kolské zatizeni hodnoti naprosto
pozitivné.

Mimoskolni aktivity - Pro tézce zdravotné postizené je nabidka mimoskolnich aktivit
uzka, respondentka zatim nenasla moZnost, kterd by Matyasovi vyhovovala. Je ¢lenkou
sdruzeni rodict zdravotné handicapovanych déti, se synem se Gcastni potadanych aket,

pri kterych se setkavaji postizené déti se zdravymi a navzajem uci.

Oblast socialni

Informovanost - Respondentka ziskava informace naprosto samostatné, nespoléha na
odbor socialnich sluzeb. V pribéhu legalizace pobytu Matyase potiebovala tadu
informaci, ale jejich zdrojem nebyl socidlni odbor. Na socialni odbor se obraci zcela
vyjimecné.

Spoluprace s odborem socidalnich véci - Na odbor socidlnich véci se respondentka
obraci pouze v ptipad¢ vytizeni Zadosti. Frekvence navstév je opét vazana na podani
zadosti

Konkrétni socidlni prispévky - Ptispévek na péci, byl pfiznan IV. stupenn zavislosti.
Dany finan¢ni pfispévek jednoznacné vyuzivd ve prospéch syna, pravidelné s nim
navitévuje Bad Gottleuba- 1azné v SRN, ¢asto s Matyasem cestuje po Cechach, ale i v
zahraniCi, aby vid¢l a prozil co nejvice.

Piispévek na bezbariérovou Upravu koupelny nezadala, rekonstrukci koupelny
zafizovala pfi rekonstrukei celého rodinného domu. Vyuziva piispévek na zakoupeni
pohonnych hmot v hodnoté¢ 7000K¢ na rok. Pii dopravé Matyase do Skoly, k 1ékaiim
atd. se pohybuje platba za pohonné hmoty minimélné 4000K¢ na mésic.

Respondentka déle uvadi, ze je fada moznosti, které by rodindm s postizenymi détmi
situaci ulehcily, ale zdkladnim problémem je nedostupnost dané informace. Bez téchto

znalosti je situace znaéné svizelna.

256



Pripadova studie ¢. 13 LUCIE

Ptipadova studie sestavena na zékladé odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor prob¢hl v kvétnu 2010, délka rozhovoru 2,32 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dité zenského pohlavi ve véku 6 se stanovenou diagnoézou:

DMO - pravostranna hemiparéza, mentalni retardace v pdasmu lehkého
postiZeni,dysartrie, konvergentni strabismus

Motorické schopnosti- pro tézké spastické postizeni pravostrannych koncetin, schopna
samostatné chiize na kratkou vzdalenost, po operacnich zakrocich na DK urcitou dobu
imobilni, zvlada stabilni sed.

Jemnda motorika- koordina¢ni schopnost hornich koncetin omezena, PHK pouziva
vyjimecné, koncetina ve spastickém drzeni, v praktickych c¢innostech je ve vztahu
K postizeni pomérné samostatna.

V sebeobsluznych cinnostech- zavisla na pomoci druhé osoby, je schopna se samostatné
najist, jidlo musi byt pfipraveno, zvlada manipulaci se 1zici, vidlickou. Udrzuje osobni
Cistotu, v pooperacnim obdobi zcela odkazana na péci matky.

Mentalni oblast- dle klinického psychologa mentalni uroveni lehce sniZzena, opozdéni
oproti fyziologickému vyvoji maximalné 6 mésic. Omezené fecové schopnosti ve

vazbé na motorické postiZeni.

Ugastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 26 let, vyudena, v soucasné dobé pecuje o
postizenou dceru. Pfed téhotenstvim pracovala jako servirka, prodavacka v cukrarné.
Lucie se narodila v roce 2004.

Rodinné zazemi

Rodina je neuplna, tvofena respondentkou a postizenou dcerou ve veéku 6 let, otec
Lucinky s rodinou nezije, cizi statni ptislusnik, byvalou partnerku s dcerou finanéné
podporuje, kontakty srodinou udrzuje sporadicky. Respondentka zije s dcerou
v rodinném domku na vesnici, rodinu dopliiuje piitel respondentky.

Rodice respondentky - Respondentka je v kontaktu pouze se svoji matkou, otec
v rodiné nefiguruje. Matka respondentky Zije sama ve MstiSové v rodinném domé.
Respondentce poméha ptredevsim psychickou podporou, vzhledem ke svému

zdravotnimu stavu se vice neangazuje. Je-li vSak zapotiebi, je schopna pohlidat

257



Lucinku, bud’ ji respondentka dceru pfiveze, nebo je babi¢ka schopna piijet za
Lucinkou.

Pidtelé - Pratelé samoziejmé tvofi pevnou soucast zivota respondentky, po narozeni
postizené dcery se vSak okruh piatel vyrazné zazil, v pfipadé¢ nouze se ma na koho
obratit. Je vSak zvykld spoléhat se sama na sebe. Zcela zdsadni vyznam pro
respondentku maji kontakty s rodi¢i podobné postizenych déti. Je to jeden ze
zékladnich zplsobi, jak ziskat informace ze vSech potiebnych oblasti, moznost navazat
nové kontakty.

Vyrovndani se s postiZenim - Respondentka uvedla, Ze vyrovnat se s postizenim
vlastniho ditéte pfili§ nejde, je to rozhodné dlouhodoba zélezitost, kterd vyzaduje hodné
sil i pomoc nejblizsich. Situace byla komplikovana i rozpadem manzelstvi a odchodem
partnera, nicméné respondentka nic¢eho, co ji potkalo, nelituje a dcera Lucinka je pro ni
v§im, zivot si bez ni jiz nedovede predstavit.

VIiv postieni na partnersky vztah - Partner respondentky neunesl tizi situace, po
narozeni Lucinky Zzil s respondentkou ve spole¢né domécnosti do veku tii let dcery, poté
od rodiny odesel, byvalou manzelku s dcerou financné ¢aste¢né podporuje, sporadicky
navitévuje. V soucasné dobé Zije mimo CR. Soucasny pfitel respondentky s rodinou
nezije, pravideln¢ vSak matku s Lucinkou navstévuje. Respondentka prozatim
neuvazuje, jak se bude vztah dale vyvijet, jejim hlavni zajem ptredstavuje Lucinka a jeji
zdravotni stav a této priorité podfizuje i vlastni soukromi.

Piedstava o budoucnosti rodiny, postiZeného ditéte — Pro respondentku piedstavuje
téma, o kterém rad¢ji neuvazuje, z budoucnosti ma strach a nechce se timto smérem ve
svych mysSlenkach ubirat. Snazila se jiz ziskat informace o mozZnostech vzdélavani
postizenych déti po ukonceni zékladni Skoly, ale nabidka ji pfili§ neuspokojila. Ve svém
vlastnim Zivoté v§emu nadfazuje zivot dcery Lucinky, o druhém ditéti neuvazuje.
MoZnosti odpocinku ma respondentka omezené, tim Ze Zije s Lucinkou sama
v rodinném domku, je prakticky po cely den vytizena péci a kontaktem s dcerou.
V ptipad¢ potieby dceru ohlidd matka respondentky, ovSem vzhledem k jejimu
zdravotnimu stavu respondentka pouzivd pomoc babicky sporadicky. Nedostatek
odpocinku pocit'uje v obdobi, kdy je Lucinka po provedené operaci, je imobilni a matka
Ji v podstaté po byté pienasi v naruci.

Bytové podminky rodiny jsou plné vyhovujici, respondentka Zije s dcerou na vesnici
vV rodinném domku se zahradou. Vybaveni interiéru pfizptsobila pohybu Lucinky, byly

provedeny zékladni bezbariérové tpravy. Do budoucna bude nutné zajistit i obdobnou
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upravu koupelny a socidlniho zafizeni. Lucinka pohyb po domé zvlada, v obdobi po
operaci dolni koncetiny, pfemistovani zajisStuje matka pomoci starého kocarku nebo
dceru prenasi. Zivot na vesnici respondentce s dcerou vyhovuje, jedinym problémem je
zavislost na motorovém vozidle, respondentka denné dceru vozi do Teplic do Skolky,
rovnéz prostiednictvim auta realizuje vSechny navstévy a kontroly u jednotlivych
1¢kaiq.

VyuZiti kompenzacnich pomiicek povazuje respondentka za pomérné problematickou
oblast. Zdrojem informaci jsou jednak rodice s obdobnymi problémy, spoluprace
s personalem v détské lazenské 1é¢ebné, nemalou c¢ast informaci si obstardva
samostatné. Respondentka uvadi ponékud problematickou spolupraci s obvodni
I¢katkou v oblasti vyuziti a opatfovani kompenzac¢nich pomtcek. Spornym bodem mezi
respondentkou a obvodni 1ékatkou v péci o Lucinku je moznost ptedepisovani plen, coz
by respondentka uvitala, ale 1ékatka nepovazuje za nutné. S pofizenim kompenzacnich
pomucek jako byl invalidni kocérek, jizdni kolo neméla respondentka potize. Na
zaklad¢ informaci od ostatnich matek, pfed pofizenim kocarku spolupracuje piimo
s technikem dané firmy, coz pifinédsi zefektivnéni vybéru a nasledného vyuziti, véetné
dokupovani pfidatnych zatizeni. Na kocarek i jizdni kolo ziskala financni pfispévek,
v soucasné dobé bude potfizovat chodici pas, zcela na své naklady, bez finan¢niho

pfispéni zdravotni pojistovny.

Oblast zdravotni

Téhotenstvi, porod - Jednalo se o prvni, ne pfili$ chténou graviditu, respondentce bylo
necelych 20 let. T&hotenstvi probihalo zcela bez problémi, rodila v terminu, do
porodnice se dostavila s kontrakcemi po 5 minutdch. Po vySetfeni lékafem ji bylo
sd€leno, Ze je vSe v potadku, pfi nasledném vysetfeni okamzité odeslana na operacni
sal, provedena sekce. Dité resuscitovano, pfevezeno do krajské nemocnice. Matka
informovédna o zdravotnim stavu a pravdépodobném postizeni dcery. Po propusténi
z porodnice, hospitalizovana v krajské nemocnici na détském oddéleni s dcerou do veku
2 mésict, v prubehu daného obdobi doslo k vyskytu epileptickych zachvati.

Stanoveni diagnozy - Respondentka byla od poc¢atku informovéna o postizeni ditéte, po
propusténi z nemocnice byla odeslana do ordinace détského neurologa v Teplicich, zde
stanovena vlastni diagnéza kolem 6. mésice Zivota V pribéhu druhého roku Zivota
respondentka zménila détského neurologa, zacala dojizdét do Mostu. Divodem zmény

dle respondentky byl pfistup lékatky k epileptickym zachvatim, popis stavu matkou
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nebyl lékatkou akceptovan, zachvaty spojovéany s febrilnimi kie¢emi. Respondentka
kontaktovala jiného neurologa, zde provedena fada vySetfeni, potvrzena diagn6za DMO
s epilepsii, nasazena prislusna lécba.

Srozumitelnost informaci o diagnoze - Respondentka uvedla, Ze v pocatku podanym
informacim nerozuméla, nechdpala plny rozsah toho, co ji bylo Iékati sd¢lovano.
Prvotni informace tedy pfili§ neregistrovala, informace od neurologa jiz byla schopna
racionalné zpracovat, v nasledném obdobi vitala kazdou informaci, jak od 1ékafd, jinych
rodi¢d, tak informace z internetu.

Prithéh postiZeni- Od narozeni dité vyrazné plactivé, méné pohyblivé, neklidny spanek.
Ke zlepseni téchto projevlii doslo dle matky kolem 6. mésice. V oblasti motorického
vyvoje Lucinka ve tfech mésicich zvladla otdeni ze zad na bfisko, intenzivné
rehabilitovala, ale motoricky vyvoj se dale opozd’oval. Sed samostatné zvladla ve tfech
letech, zacala chodit v 5 letech. V soucasné dob¢ chlize omezena z diivodl operativniho
zakroku na Slachovém aparatu. Postizeni pravé horni koncetiny, piretrvava spastické
drzeni, koncetinu ¢aste¢né po upozornéni pouziva, zvlada valcovy uchop.

Péce obvodniho pediatra- Respondentka uvedla nesoulad s Iékaikou, zejména v oblasti
poskytovani ulev vazanych na doporuceni lékare. Konkrétné se dle repondentky jednalo
o tzv. doklad cestovnich vyloh v souvislosti s navstévou ortopeda v Semilech, 1ékatka
odmitla vypliovat s doporucenim, at’ ji cestovni ptikaz vypisuje l1ékat, ktery si zve
dceru na kontrolu. Rovnéz v predepisovani nékterych pomucek, konkrétné plen, 1ékarka
respondentce nevyhovéla a odkéazala ji na prodejnu zdravotnickych potteb, kde by si je
mohla zakoupit, ov§em bez finan¢niho ptispevku.

Rehabilitacni péce- byla zahajena jiz pii hospitalizaci na détském oddéleni v raném
obdobi, po propusténi do domadciho prostfedi respondentka navs§tévovala Détsky
rehabilitacni stacionaf v Teplicich, zpoc€atku byla rehabilitace realizovana 3x tydné,
posléze 2x tydné. Respondentka zaucena v metodice, s Lucinkou cvicila az 5x denné v
pozdé&j$im obdobi 3x. PouzZita Vojtova metoda, matka metodiku zvladala. Rehabilitace
se ucastni pouze matka, pfitel se nezapojuje.

Reakce a spoluprdce ditéte pii rehabilitaci — Lucinka cvieni snésela s velkymi
obtizemi, do tfech let neustale plakala. Respondentka si vSak byla védoma duleZitosti
rehabilitace, pfi cviceni se snazi byt maximalné dislednd, ptesna, dodrzuje stanoveny
denni rezim. V prib¢hu let se Lucinka zklidnila, avSak pfi hledani pfedskolniho zatizeni

respondentce klinicky psycholog doporucil jiné zatizeni.
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Soucasna rehabilitacni péce- Od tfetiho roku navstévuji rehabilitacni stacionat jednou
tydné, rovnéz rehabilituje ve specidlni matefské Skolce, kam od tietiho roku dochdzi.
Respondentka dale na zakladé doporuceni lékafe zvazuje navstévy v soukromé
rehabilitacni ordinaci. Divodem je tézké spastické postizeni paretickych koncetin,
zejména pravé dolni koncetiny i pfes korekéni zasahy na Slachovém i svalovém aparatu
postizené koncetiny.

UZiti dalsich lécebnych metod- Krom¢ rehabilitace zastoupené Vojtovou metodou,
se motorické dovednosti. Jedenkrat ro¢né respondentka ndrokuje 1écebny pobyt
Vv laznich. Navstévuji détskou lazeiiskou 1écebnu Nové 1dzné v Teplicich. Ortopedicka
1écba spocivajici v korekénich operacnich vykonech na Slachovém a svalovém aparatu
PDK. Prvni operace byla realizovana ve 3 letech a jednalo se o prodlouzeni Achilovy
Slachy PDK, po roce provedena korekce v oblasti svali nartu, posledni operace
probéhla v prosinci 2009 a jednalo se opét o korekci Achilovy Slachy a pietoceni
ptislusnych svalovych Uponii. Respondentka se zajimala o moZznost aplikace BTX do
postizenych svalli, nikdo z 1ékai se vSak k této terapii pozitivné nevyjadiil. Z dalSich
metod byla respondentce doporucena hipoterapie.V 1été by méla Lucie absolvovat pobyt
spojeny s hipoterapii. Respondentka si jiz také pro dceru dojednala na podzim
hipoterapii v soukromém zatizeni nedaleko od mista bydlisté.

Problémy v oblasti lécby — Jako velky problém respondentka vniméa nedostatek
odbornikt, kteti by se vénovali dané problematice, coz potom vede k tomu, ze musi za
danym specialistou, ktery opusti region, dojizdét do Casto vzdalenych lokalit nebo voli
péci na soukromé klinice, coz rodinu déle finan¢né zatéZuje.

Nemocnost Vv priabéhu dosavadniho Zivota- Respondentka uvedla, Ze dcera byla
Vv pribéhu dosavadniho Zivota ¢asto nemocnd, jednalo se nejcastéji o infekty hornich
dychacich cest, v poslednim roce prodélala mononukleozu.

Hospitalizace v nemocnici-byla vzdy véazana na operativni zakroky na pohybovém
aparatu, matka byla s dcerou hospitalizaci pfitomna, ta probihala bez problému

Osobni ndazor respondentky na uroveii poskytované zdravotni péce — Z pohledu
respondentky se jevi jako nejvice problematické poskytovani informaci lékarem.
Informace nejsou vzdy poskytovany v takovém rozsahu, aby uspokojily pozadavky
rodice, nedostatecnd informace komplikuje rodi¢im dalsi orientaci ve zdravotni

problematice.
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Oblast vzdélani

PiedSkolni vzdélavani - Ve tfech letech respondentka vznesla dotaz ke klinickému
psychologovi, zda by byla vhodna navstéva ptedskolniho vzdélavaciho zafizeni. Na
zéklad¢ doporuceni zacala Lucinka navstévovat Specialni mateiskou Skolu v Teplicich.
Dochazka byla komplikovana opakovanymi chirurgickymi zékroky na dolni konceting s
naslednou absenci ve Skolnim zafizeni. Na pobyt ve Skolce adaptovand, i kdyz pfi
odchodu matky ze Skolky dcera reagovala placem. V pribé¢hu dne se zapojovala do
aktivit, dobfe spolupracovala. V novém Skolnim roce 2010 - 2011 by me¢la Lucinka
zaCit navstévovat pripravnou tiidu Specialni a zakladni Skoly Arkadie, kam by
V nésledujicim roce méla nastoupit do prvni tfidy. Respondentka spolupracuje
s ucitelkou z pfipravné tiidy, v dob&, kdy dcera nemulze Skolku navs$tévovat, matka
pracuje doma s dcerou dle instrukci ucitelky, jedna se o piipravu na zapis do zakladni
skoly. Dale dochazi s dcerou do krouzku jedenkrat tydng. Cinnost krouZku je opét
zameétena na pripravu déti s handicapem pro vstup do Skolského zatizeni. Lucie aktivity
zvlada, v ptipravé na Skolni Cinnosti se jevi jako velmi Sikovnd, velmi rychle vSak
zapomina, je nutné neustale procvi¢ovat a upeviiovat poznatky.

P¥#inos predskolniho zavizeni — Jednozna¢nym piinosem pro Lucinku i respondentku je
pozvolné uvolnovani tésné vazby matky a dcery. Lucinka se seznamuje s novymi lidmi,
u¢i se pohybovat v kolektivu déti, poznava jinou autoritu, nez je matka. Z hlediska
rozumového rozvoje respondentka rovnéz uvadi vyznamny pokrok, ktery v projevech
dcery zaznamenala. Zejména se Lucinka zlepSila ve verbalni komunikaci. Rovnéz
spoluprace se specialnim pedagogem napomaha respondentce pii vedeni jednotlivych
aktivit, napfiklad psani, kresleni jednotlivych tvart a podobné.

Charakteristika piredskolniho zaiizeni — Specialni mateiska skolka v Teplicich je statni
zafizeni, finan¢ni néklady se dotykaly pouze bézného poplatku ve Skolce. Specialni a
zékladni Skola Arkédie je zafizeni nestatniho charakteru, pfipravna tfida nebyla spojena
S finan¢ni hradou. Nastup do prvni tfidy v zafi 2010 vSak bude spojen s finan¢ni
uhradou tzv. Skolného. Respondentka vSak finan¢ni Ghradu nepovazuje za limitujici
faktor, je pro ni stéZejni spokojenost dcery v daném zafizeni a zvladnuti naroku Skolni
dochazky.

Zdroj informaci o zakladnim ¢i predskolnim zarizeni — Vsechny dostupné informace
respondentka ziskala od klinického psychologa pusobiciho v détské lazenské 1écebné
Nové lazné v Teplicich. Léazensky pobyt Lucinka absolvovala na zékladé doporuceni

obvodniho lékafe jedenkrat rocn€. V ramci komplexni pée je provedeno i vySetfeni
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psychologem vcetné poskytnuti vazby na Special pedagogické centrum v Teplicich
nebo zprostfedkovani kontaktu na nestatni vzdélavaci zatizeni Arkéadie Teplice.
MoZnosti vzdélavani postieného ditéte do budoucna — Timto smérem respondentka
zatim neuvazuje, prioritou v dané chvili je zvladnuti nastupu do prvni tiidy specidlni
zakladni skoly a teprve pozdéji se uvidi, jakym smérem se bude vzdélavani Lucinky
dale odvijet. Jak uvedla respondentka, Lucinka je velmi snaziva, zvidava, je schopna
fadu véci pochopit, ale pietrvavaji potize s feci 1 pies intenzivni logopedickou péci a
cviceni orofacidlni oblasti. V soucasné dobé se s matkou uci abecedu, je velkym
ptiznivcem détskych knizek, méd snahu naucdit se rozpoznavat pismena a skladat je ve
veétsi celky. Dle respondentky vSak potiebuje daleko vice ¢asu ke zvladnuti jednotlivych
dovednosti.

PrestoZze respondentka uvedla, ze timto smérem zatim neuvazuje, snazila se jiZ zjistit
moznosti vzdélavani po ukonceni zakladni Skoly a v tomto sméru vidi dal$i moznosti

dcery velmi omezené.

Oblast socialni

Informace z oblasti socidlniho zabezpeceni - Informace o moznostech socialni pomoci,
socialnich ptispévcich respondentka ziskava z internetu a kontaktu s rodi¢i v podobné
situaci. Socidlni odbor nepouziva jako zdroj informaci, informaci dostane, ale rady se
nedocka. S odborem socialnich véci spolupracuje pouze pii odevzdani vyplnéné zadosti.
Kriticky se rovnéz vyjadifuje k neustalému vypliovani pozadovanych tiskopist,
dokladani 1€katskych zprav, naslednému zamitnuti zddosti, odvolani proti rozhodnuti,
¢ekani a naslednému dalSimu obihani a dokladani doporuceni.

ZkuSenosti respondentky s odborem socidlnich véci — Na zacatku své komunikace
s odborem socidlnich véci respondentka spolupracovala pouze s jednou ufednici, ktera
méla ptehled o celé §ifi problematiky. Tato ufednice vSak jiz na odboru nepracuje,
respondentka musi komunikovat s nékolika pracovnicemi, které mezi sebou maji
rozdélenou agendu podle jednotlivych ptispévkl. Vysledkem je, Ze Zadatel o socidlni
pomoc musi pfesné védét, co po konkrétni Gfednici pozaduje, navic se musi zorientovat
Vv jejich kompetencich, zde jeho Zadost opravdu pfislusi k dané uiednici. Navic ufednice
se orientuji pouze v problematice tizce vymezené, celkovy piehled chybi.

Poskytované informace na odboru socidalnich véci — V tomto sméru respondentka
uvadi, ze se jedna o informace typu, do kdy musi podat danou zddost, jakd doporuceni
ma k zadosti ptilozit.
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Frekvence kontaktu respondentky s odborem socidlnich véci — Nebyla ze strany
respondentky nijak blize specifikovana. Respondentka zde neziskd Zzadné nové
informace, které by ji vjeji slozité situaci pomohly, proto navstévuje pouze
v souvislosti s podanim potiebnych zadosti o socialni prispévky.

VyuZivané konkrétni socidlni piispévky — Respondentka uvedla jako prvni piispévek na
péci, ktery byl pfiznan ve III. stupni, na zaklad€ vySetfeni psychologa byl podan navrh
na snizeni ze IIl. stupné na stupenn II. Divodem ke sniZzeni byla samostatna chuize
Lucinky, respondentka vSak uvadi, ze to bylo v dob¢ pted korekcni operaci postizené
dolni koncetiny. Po operaci nastdva 6 mesi¢ni obdobi, kdy je nepohybliva, probiha
dlahovani postizené koncetiny a veskerd péce je zcela na matce. V tomto sméru
respondentka uvadi ,;roz€arovani“ ze zplisobu posuzovani, ale nechce se k dané
tématice vice vyjadfovat.

Prispévek na péci je soucasti finan¢nich pfijma respondentky, neoddéluje jej od
ostatnich financi. Je zvykla z danych finan¢nich prostfedkd v prvni fad¢ zajistit potieby
a zajmy Lucinky.

Prispévek na zakoupeni motorového vozidla — Respondentka vyuZzila moznosti zazadat
o ptispévek na zakoupeni motorového vozidla. Bez dopravniho prostiedku by byla jeji
situace vyrazn¢ komplikovéna, nejen v oblasti pievazeni dcery do vzdé€lavaciho
zafizeni, ale 1 v dostupnosti zdravotnickych sluzeb. Odborem socialnich sluZeb ji byla
pfiznana castka 40000K¢, vySe piispévku je pfiznavand na zdékladé vySe piijmi.
Automobil respondentka zakoupila z pfispévku a ptjéky 150000 K¢&. V souvislosti
S provozem motorového vozidla respondentka vyuziva moZznost pozadat jedenkrat roéné
o prispévek na pofizeni pohonnych hmot. Vyse ptispévku je samoziejmé pii porovnani
vydajii za pohonné hmoty spotfebované v souvislosti s dopravou za zdravotni péci
naprosto nedostatec¢nd, pro respondentku je to vSak v kazdém ptipad€ pomoc.

Déle respondentka Zddala prispévek na bezbariérovou upravu koupelny, byl ji pfiznan
ve vysi 40000 K¢, stavebni upravy realizovala v letosSnim roce. Duvodem jsou
opakované operace dolni koncetiny a nasledna nepohyblivost dcery. Respondentka
rovnéZ uvazuje o bezbariérovych upravach, které bude nutno provést v interiéru domu.
Informace o moZnosti ¢erpani mimotfadnych vyhod spojenych s drzenim prikazky ZTP
respondentka ziskala zcela nahodné, pii setkani se zndmou pracujici na odboru
socialnich véci, kterd ji informovala a s obstaranim prikazu ZTP pomohla.

MoZnost zaméstndni respondentky — Do zaméstnani respondentka nedochazi, pred

téhotenstvim pracovala v soukromé cukrarné. Vzhledem k péci o dceru, by mohla do
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zaméstnani dochazet pouze v dopolednich hodindch, coz je vSak problém pro
zameéstnavatele. Respondentka je zcela vytizena péci o dceru, zaméstnani na zkraceny
uvazek prozatim neshané¢la. Nedovede si predstavit, jak by skloubila s péc¢i o dceru, jeji
nastup a dojizdéni do Skoly s pfipadnym zaméstnanim. Jako dal$i problém vidi
planované¢ budouci operace Lucinky, néslednou rekonvalescenci, kdy je na
respondentku zcela odkazand a bude problém se zvladdnutim i Skolnich povinnosti.
Respondentka uvadi, ze najit zaméstnavatele, ktery by akceptoval jeji sloZitou situaci a
absence v zaméstnani, bude patrné naro¢né. Pti dotazani na moznost prace u byvalého
zaméstnavatele byla respondentka odmitnuta.

Piedstava budoucnosti postieného ditéte — Respondentka se nad budoucnosti rad&ji
nezamysli, védomé vytésituje myslenky na budoucnost. UvaZuje a planuje pouze
Vv kratkodobém horizontu.

Nazor respondentky na pristup spolecnosti k télesné ¢i mentdalné postiZenym jedincitm
— Respondentka se dommiva, Ze situace je v soucasné dob¢ jiz priznivejsi, presto vsak
ma pocit, ze vEtsi €ast spolecnosti dand problematika nezajimé, protoze se jich
bezprostfedné nedotyka.

Nazor respondentky na problémy v oblasti socidlni péce zajist’ované stitem -
Respondentka si je védoma slozité situace, kterou zaujima spole¢nost pti poskytovani
socialni pomoci, na stran¢ druhé vSak souCasny systém povazuje za znacné
byrokraticky, ktery casto situaci rodi¢i postizen¢ho ditéte komplikuje. Rovnéz
pfiznavani piispévku vnima jako znacné problematické az nespravedlivé. Pti kontaktu
s matkami obdobné postizenych déti se setkava s rozlicnymi zkuSenostmi pii socidlnim
Setfeni. Vlastni zkuSenosti se Setfenim shrnuje jako neobjektivni hodnoceni, kdy byla
Lucinka dotdzana socialni pracovnici, jestli se umi napit. Neni vSak jizZ zhodnoceno, Ze
si pro piti sama nedojde a hrnecek samostatné nepfenese na stiil. Je pouze hodnoceno,

ze je schopna vzit do rukou lehky hrnecek a napit se.
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Piipadova studie ¢. 14 DANIEL

Ptipadova studie sestavena na zékladé¢ odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v ¢ervnu 2010, délka rozhovoru 2,23 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V piipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dité¢ muzského pohlavi ve véku 3 let se stanovenou diagndzou:

DMO - spasticka triparéza, mentdlni retardace, dité nemluvi, pouze vydava hrdelni
zvuky, v soucasné dobé ve véku 3 roky 3mésicu zvlada otaceni na b¥isko, vzepie se na
hornich koncetinach, dominantni je LHK, zacina podsazovat dolni koncetiny.

Jemna motorika- vV hybnosti HKK se jako dominantni jevi LHK, zvlada vélcovy uchop,
PHK paretickd, vazne otevieni pésti, ichopy nezvlada, je-li donucen, zacileni koncetiny
k hracce zvladne, obtizné zvladne i valcovy tchop, vazne koordinace ruka, oko.

V sebeobsluznych cinnostech- vzhledem Kk véku zavisly na druhé osobé, veden
k samostatnosti, je schopen 1zi¢kou se najist, napije se samostatné.

Mentalni oblast — dle vySetfeni psychologa mentdlni retardace, komunikacni
schopnosti- verbalni komunikace vazne, vydava pouze hrdelni zvuky, mluvenému slovu

rozumi.

Utastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 23 let, sukonenym stiedoskolskym
vzdélanim, v soucasné dob¢ pracuje na CasteCny uvazek. Pred téhotenstvim kratce
pracovala jako ucetni. Daniel se narodil jako prvni z dvojcat v roce 2007.

Rodina je uplna citajici 4 ¢leny. Matka vek 23 let, zije s ptitelem, otcem svych déti ve
véku 30 let, vrodin¢ 2 déti muzského pohlavi — jednovajecnd dvojcata, zdravotné
postizeny Daniel a jeho sourozenec zcela zdravy. V soucasné dobé matka na matetské
dovolen¢, zacCala pracovat jako brigddnice na CasteCny Uvazek. Partner stfedoSkolské
vzdélani, finanén€ zajisStuje rodinu. Mlady par bydli v Proseticich ve staré zastavbe,
V prvnim patie bez vytahu. Byt o velikosti 3+1 je pro rodinu vyhovujici. V byté se
pohybuje Danicek na vozicku, rodi¢e odstranili prahy a koberce, které plvodné
zakryvaly podlahy v dobé, kdy se déti nejvice pohybovaly na zemi.

Rodice respondentky Ziji v nedaleké vesnici, zejména matka chtéla mladému paru po
narozeni déti pomdhat. Respondentka vSak pomoc maminky vyuZivala pouze ve
vyjimecnych situacich, neméla problémy se zvladnutim péce o dvojCata. Partner se

aktivné zapojil a podilel se na pé¢i o déti. V soucasné dobé, kdy respondentka zacala
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pracovat na ¢astecny pracovni Uvazek, je pomoc babicky vitana. V dobé¢, kdy je matka
V zamé&stnani ostatni ¢lenové rodiny se podileji na hlidani dvojcat. PrarodiCe ze strany
pritele ziji v Praze, rodinu podporuji spise finan¢né, fyzické pomoci pii hlidani dvojcat
se neucastni.

Pidtelé - Mlady par udrzuje fadu pratelskych kontaktl, po narozeni déti se skladba
ptatel pozménila, nektera pratelstvi zanikla, jind se naopak upevnila a vznikla fada
novych. Zakladnim piedpokladem byla ochota znamych a pratel akceptovat postizeni
Daniela. Kontakty s rodi¢i podobné postizenych déti mlady par neudrzuje, respondentka
uvedla, ze zatim nepoznala nikoho, kdo by ji natolik zaujal, aby bézny spolecensky
kontakt prerostl v pratelstvi. Pii kontaktu srodi¢i postizenych déti se obava
respondentka hovoru vedeného kolem postizeni ditéte a neustalého feSeni dané
problematiky.

Vyrovnani se s postiZenim - Respondentka od vlastniho porodu védéla, ze zdravotni
stav jednoho z chlapci neni dobry. Sance na preziti, kterou mu lékati davali, byla
miziva, takze preziti Daniela povazovala za zazrak a nasledné postizeni vzala v podstaté
jako samoziejmou véc. Respondentka uvedla, Ze postizeni Danicka nebere jako
problém, vi, Ze situace bude t€z8i nez za normalnich okolnosti, ale nikdy nelitovala.
Pritel respondetky, biologicky otec chlapcii, rovnéz situaci a stav Danicka pfijal takovy
jaky je, naopak Daniel se stal pro n¢j prioritou, sjeho postizenim nemé dle
respondentky nejmensi problém. Rovnéz rodi¢e obou partnerti piijali Danielovo
postizeni bez nejmensich problémd, vyrovnali se velmi rychle. Jedin¢ prababic¢ky ze
strany obou partneri nedokazaly postizeni Daniela pfijmout, chlapce oznacuji za
»chudacka®, soustavné ho lituji, maji tendenci v§e mu odpoustét a chlapce rozmazlovat.
Vliv postiZeni na vztah partnerii - Postizeni jednoho z dvojcat dle sdéleni respondentky
vztah s partnerem nijak zasadné neovlivnilo ani negativné ¢i pozitivné. Respondentka
uvadi, ze dany stav jako problém neberou, stalo se, co se stalo, jdou Zivotem.
Nejdulezitéjsi pro rodice je Stésti a spokojenost déti, klidné rodinné prostiedi pro jejich
vychovu. Respondentka Zije s otcem déti ve volném svazku, ani narozeni postizeného
ditéte pro ni neni divodem legalizovat vztah s partnerem.

Vztahy mezi sourozenci - Daniel a Lukas jsou jednovaje¢na dvojcata, rodice je oznacuji
jako ,.silnou dvojku“. Rozhodné jsou na sebe chlapci velmi vazani, vychazeji spolu
dobte, samoziejm¢e probihaji sourozenecké Sarvatky, kdy je nucen Daniel bréanit se jak
se da. Na stran¢ druhé jsou vSak chlapci schopni si spolu hrat, vzajemné se dopliuji,

tam kde Daniel fyzicky nezvlada, Lukasek hledd zpusob jak mu pomoci, jak ho
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»dopravit“ k zajimavému objektu, ktery maji zdjem prozkoumat. Danicek se snazi délat
stejné véci jako braSka, hrat si se stejnymi hrackami, dostat se na stejné misto jako on.
Lukasek predstavuje pro bratra ohromny stimul, ktery jej v oblasti psychomotorického
vyvoje tahne vpred.

Postup ve vychové - Zakladnim motivem vychovného piisobeni respondentky a jejiho
partnera je snaha déti vychovavat stejné, neCinit mezi nimi zasadni rozdily. Je
samoziejmé, ze pii vychové Danicka bude nutné pfizptisobit pozadavky jeho redlnym
moznostem. Respondentka jako ptiklad uvedla pravé aktualné probihajici obdobi
vzdoru a vztekani, kdy se snazi pristupovat k dvojéatim stejné. Tady obcas dochazi
k drobnym rozporiim mezi rodi¢i, kdy otec by rad Danielovi ,, nadrzoval®, matka vsak
nechce jakoukoli litost a slabost vii¢i Danielovi pfipustit.

MoZnosti odpocinku - Respondentka uvadi, ze je schopna najit si ¢as pro sebe, i kdyz je
péce o dvojcata naroc¢na. Stiida se v péci s partnerem, pokud by rodi¢e chtéli travit
volny Cas bez déti, rodi¢e respondentky se o déti postaraji. V letoSnim roce zacala
respondentka pracovat na zkraceny uvazek, a jak sama uvadi, prace se pro ni stala
odpocinkem. Za zaméstnanim dojizdi do Usti nad Labem, pouziva motorové vozidlo a
po ttech letech kazdodenni péce o déti vnima praci jako vyrazné zpestieni, dostava se
do kontaktu se spolupracovniky, lidmi, domua se vraci klidna, psychicky vyrovnana a
spokojend. V dobé¢, kdy je v zaméstnani, péc¢i o sourozence zajist'uje partner nebo rodice
respondentky, cela rodina funguje jako jedno spolecenstvi ke spokojenosti vSech.
Dostupnost zdravotnich sluZeb, vzdélavaciho zaiizeni - Obvodni l1ékatka dvojcat sidli
Vv Teplicich, respondentka vSak v soucasné dobé uvaZuje o zméné obvodniho lékate,
nemuze se s lékatkou dohodnout v urcitych oblastech péce. Détsky neurolog, majici
v péci Danic¢ka sidli v Usti nad Labem, respondentka dojizdi automobilem. Kontroly na
détské neurologii se opakuji po 6 mésicich, 4x do roka dojizdi respondentka se synem
do Prahy do fakultni nemocnice na kontroly k onimu 1€kafi. Ortopéd, v jehoz péci se
nachdzi Daniel, ptesidlil z Teplic do Semil, takZe pfibylo cestovani minimalné 2x do
roka do Semil. Navstéva logopeda sidliciho v Praze je realizovana 1x mésicné a
momentalné respondentka shani odbornika, ktery se vénuje alternativnim zptisobim
komunikace, nebot’ logopedie 1x mésicné je naprosto nedostatecna.

UZiti kompenzacnich pomiicek - \V souCasné dob¢ pouziva rodina invalidni kocarek,
pro doma specidlni zidlicku. Jiné pomtcky v oblasti lokomoce zatim rodina nevyuziva,
do budoucna bude vhodné vyuziti kompenzacnich pomicek pro nacvik sebeobsluznych

¢innosti a zejména pomicky v oblasti specialné pedagogického puisobeni. Respondentka
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ziskani pomucky za pfispéni zdravotni pojistovny nebo finan¢niho piispévku socidlniho

odboru dokaze zajistit.

Oblast zdravotni

Téhotenstvi, porod - Dvojcata se narodila z prvniho, chténého te¢hotenstvi. Pivodné
respondentka nebyla informovana o vicecetném téhotenstvi, po sd€leni noviny byla
ponckud zaskocena, ale nic se nezménilo na jejim a partnerovym postojem ke gravidite.
T&hotenstvi probihalo standardné, po celou dobu se respondentka citila dobie,
zdravotné v potfadku, rovnéz chodila az do odchodu na matetskou dovolenou do prace,
pracovala jako ucetni

Rodila sekci v 27. tydnu pro pred€asné odlu¢ovani placenty na podkladé infektu. Byla
pfijata k hospitalizaci do Usti nad Labem, po piedchozi kontrole 1ékafem v Teplicich,
kam ji odvezla zichranka pro nevolnost, krvaceni. Situace kolem pfijeti byla pro
respondentku, jak uvadi, velmi nepfijemna. Byla domluvena, Ze bude rodit v Usti nad
Labem, ale zachranka respondentku odvezla do nemocnice pfislusné spadové oblasti.
Zde byla vysetiena, lékat naiidil akutni pfevoz do krajské nemocnice v Usti nad Labem.
Zde provedena akutné sekce, na svét byl jako prvni pfiveden Daniel s porodni vahou
1070g, kiiSen jiz na séale, opakované resuscitovan jeSté¢ v prubéhu prvniho mésice
zivota. Jako druhy se narodil Lukas, s porodni vahou 1100g. Kromé nizké porodni vahy
byl chlapec zdravotné v potadku. Oba sourozenci nasledné obdobi v pé¢i neonatologt,
u Daniela doslo v prvnim mésici opét kzastave Zivotnich funkci, resuscitovan, v tomto
obdobi mu byla davana pouze 5% Sance na preziti. Matka pol0 dnech propusténa do
domaciho oSetfeni, po mésici piijata do nemocnice ke dvojcatim, zde byli dale
hospitalizovani dva mésice. V prub&éhu prvniho mésice respondentka denné za dvojcaty
dojizd¢la, ptivazela odstiikané matetské mléko, béhem 3 tydni doslo k zastave laktace,
déti postupné prevedeny na umélou stravu, Daniel krmen po celou dobu hospitalizace
sondou. Jiz v prib&éhu hospitalizace bylo respondentce jasné, ze u Daniela doslo
k poskozeni, zatim nebyla informovéana o rozsahu a budouci manifestaci postizeni. Po
navratu do domaciho prostiedi, ve tfech méesicich véku, respondentka uvedla, ze to bylo
fantastické obdobi. Dvojfata byla naprosto klidna, neplakala, pouze s Danielem
pokracovaly problémy s pfijmem potravy, které v podstaté pietrvavaji az do dnesni

doby. Potize s pfijmem potravy se projevuji obdobim, kdy naprosto odmita potravu
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pfijimat. Pevna strava mu €ini jisté obtize, ale jak respondentka uvadi, ji stejnou stravu
jako bratr, pouze potifebuje mechanickou upravu.

Informovanost o diagnoze - Respondentka uvedla, ze od obvodni Iékaiky prakticky
nedostala zadné informace o stavu déti, pouze to, ze jsou oba nedonoseni, a ze s nimi
bude mit problémy. Ptfi ukonCeni hospitalizace byla doporucena k détskému
neurologovi do Usti nad Labem a v pé¢i détského neurologa jsou oba chlapci i nadale.
Zde se respondentka dovédéla o DMO u Daniela, 1¢katka vysvétlila podstatu postizeni,
matka byla rovnéz upozornéna, Ze zavaznost a charakter postizeni se teprve v pribchu
¢asu ozfejmi. Informace byla pro respondentku nedostatec¢na, zacala se sama zajimat o
podstatu, charakter, typy postizeni, 1é¢ebné moznosti. Uvadi, ze pro ni v tomto obdobi
byly informace velmi dilezité, potfebovala znét, co se bude dit do budoucna, jak a na co
se ma predevsim piipravit.

Prithéh postiZeni - Ob¢ déti byly predcasné narozené, vedené a sledované jako rizikovi
novorozenci. LukaSek po strance neurologické bez patologického nalezu, v prib&hu
prvnich mésict zivota vykazoval zndmky mirného opozdéni. Respondentka poucena o
projevech déti v jednotlivych obdobich, sledovala psychomotoricky vyvoj, u obvodni
1ékatky, se dle vlastnich slov, neustdle dozadovala dalSich informaci, co by méli v
daném mésici délat atd. Informace v tomto obdobi pro matku nesmirné dulezité, dosud
neméla s vyvojem ditéte zadné zkuSenosti, neméla porovnani, byla mladd. Nesoulad
s obvodni Iékatkou se v tomto obdobi nadale prohluboval, respondentka méla pocit, Ze
Ji svymi dotazy vice mén¢ obtézuje. Na doporuceni détského neurologa zacala s obéma
chlapci navstévovat détsky rehabilitacni stacionat v Teplicich a pod vedenim
fyzioterapeutky zacala s chlapci cvi¢it Vojtovu metodu. Lukasek na rehabilitaci velmi
dobte reagoval, vyvojové opozdéni zdhy vyrovnal, psychomotoricky vyvoj byl od 6.
mésice jiz zcela v normé¢, Danic¢ek reagoval vyrazné pomaleji, pfetdceni do polohy na
btisku zvladl teprve v 1. roce Zivota. Ve tfech letech je schopen vzepiit se na vsechny
¢tyf1 koncetiny, pravou horni koncetinu ma tendenci pfili§ nevyuzivat, je schopen
uvolnit sevieni ru¢icky v pést.

ZkuSenosti s péci obvodniho lékaie - Ze sdéleni respondentky vyplynulo, Ze od samého
pocatku si navzijem nerozumi, respondentka ocekéavala vét§i pomoc a rady v tizivé
situaci, ve které¢ se ocitla. Uvedla, ze se fadu potfebnych informaci dovéd€la zcela
nahodné od jinych rodici. Jako ptiklad uvedla moZnost naroku na ptedepsani plen, coz
by respondentce pomohlo po finan¢ni strance. Déle se jednalo o vypsani cestovniho

piikazu pti dojiZzdéni za specialisty napfiklad do Prahy. Respondentka ziskala informaci
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od ostatnich rodicli, 0 moznosti finan¢ni uhrady za spottebované pohonné hmoty od
zdravotni pojistovny, coZ je vazano na vypsani cestovniho piikazu, ale s obvodni
Iékatkou se v tomto sméru nedohodne, 1ékarka odmita vypsat ptislusny tiskopis. Pii
dovolani u revizniho Iékafe dané zdravotni pojistovny je matce sdé€leno, Ze je zcela
v kompetenci obvodniho 1€kate, zda ptikaz vypise ¢i ne. Obdobnou zkuSenost ucinila i
pfi pozadani o napsani poukazu na lazenskou 1é€bu na doporuceni ortopéda, ktery sdm
respondentku upozornil, ze ma skuteCné¢ syn ndrok, 1x rocné¢ absolvovat pobyt
V laznich. Poprvé se jim podaftilo absolvovat lazensky pobyt v roce 2009.

Rehabilitac¢ni péce - Rehabilitace probihala podle Vojtovy metody, Daniel cviceni
snasel velmi S$patné, plakal, branil se. Do stacionafe respondentka s détmi jezdila
Na Vojtovu metodu Danicek reagoval nejprve intenzivnim placem, odmital
spolupracovat, v pozd¢jsim obdobi, kdy si jiz na pravidelné cvieni zvykl, reagoval na
matéino vedeni smichem a nesoustfedénosti, protoze pochopil, Ze tim matku
znervoziuje a ona se Spatn¢ soustfedi na provedeni cviku. Respondentka uvadi, ze ze
zacatku bylo cviceni ndro¢né nejen pro syna, ale i pro ni samotnou. Vé&d¢la vsak, ze
nesmi polevit. Ptitel se cviceni zic¢astnil ve smyslu psychické podpory respondentky, do
vlastniho cviceni se nezapojoval, nedokézal by byt tak disledny jak matka. Po dosazeni
urcité vyvojoveé urovné zacali cvicit jesté dle Bobathova konceptu, toto cviceni jiz bylo
pro Daniela pifijemnéjsi. V soucasné dobé respondentka v rehabilitaci pokracuje nejen
v rehabilitanim stacionari, ale také v soukromém rehabilitaénim zafizeni. Ve stacionari
chlapci dochazeji do oddéleni pro predskolni pfipravu na 4 hodiny dopoledne, matka
vSak neni zcela spokojena, pochybuje o dostatecné provadéné rehabilitaci, proto zde
déti nechava pouze dopoledne a v odpolednich hodinéach se jejich péci vénuje sama. Dle
respondentky jsou chlapci spokojeni, respondentka vSak usiluje o intenzivnéjsi
rehabilitaci, navic si je védoma, ze Luka$ pro svij rozvoj potiebuje kontakt nejen
s détmi postizenymi, ale predevSim s détmi bez zdravotnich handicapd. V zafi oba
chlapci patrné nastoupi do matetskych Skolek, Lukas do bézné matetské Skolky a Daniel
do specialni matetské Skolky.

Handicap 7 pohledu rodicii - Daniel je jednoznacné tézce télesné postizeny, neda se
prili§ pfedpokladat, Ze dosdhne samostatné lokomoce, ale ma zna¢nou vili a ve vyvoji
je taZzen zdravym sourozencem. Respondentka stile véii, Ze se rehabilitaci podaii i
nadale motorické schopnosti Danicka zlepSovat. V oblasti postizené PHK se rovnéz

domniva, ze jeSt¢ muze dojit k castecné upravé stavu a Daniel by mohl koncetinu
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pouzivat pii béznych kazdodennich cinnostech. Dal§i handicap ztéZujici rozvoj
Danielka je porucha zraku korigovana 10 dioptriemi, vada diagnostikovana v Praze.
Obvodni I€katka na upozornéni respondentky, Ze nereaguje na podnéty, reagovala
zaveérem, ze je mentaln¢ retardovany a proto nevnima a na podnéty nereaguje. Ve tiech
letech nemluvi, umi kficet, plakat a smat se, matka vSak projevy v oblasti rozumové
hodnoti jako zlepSujici se. Reaguje na vSechny podnéty kolem sebe, odmita lezet,
neustdle se snazi dostat dosedu, aby mohl sledovat bratra, s ¢im si hraje, co déla.
Dvojcata spolu bézné¢ komunikuji, zdravy sourozenec verbaln¢, Daniel rozumi,
odpovida neverbalné. Komunikace rozvijena v ramci logopedické péce, respondentka
dojizdi jedenkrat do mésice za logopedem do Prahy. Zde se u¢i komunikovat
prostfednictvim obrazki, dle logopeda Daniel velmi rychle chépe, v tomto sméru ma
znacny potencial, je vSak nutno komunikaci rozvijet intenzivné pravé timto smérem.
V misté svého bydlisté¢ ma vSak respondentka problém sehnat odbornika, ktery by se
zabyval timto alternativnim zptsobem komunikace.

MoZnosti lécby - Hlavni soucasti 1écby je samoziejmé rehabilitace Vojtovou metodou a
uziti Bobath konceptu. Pro snizeni spasticky na dolnich koncetindch, byla matka na
zaklad¢é doporuceni ortopéda nasmérovana do FN Motol, kde byla vyzkousena aplikace
Botoxu. Prvni aplikace byla podana v roce 2009, v ¢ervnu 2010 po kontrole u ortopéda
bude zvazovana dalsi aplikace BTX. Na aplikaci BTX navazovala intenzivni
rehabilitace v lazenské 1é¢ebné v Teplicich, rozhodné bylo dosazeno vyrazného
zlepSeni, béhem néasledujiciho roku se podatilo dostat Daniela do pozice na vSechny
Ctyfi koncetiny, zlepSila se lokomoce po zemi.

Nazor na zdravotni péci - Z pohledu respondentky zdravotni péce dobrd, bez kvalitni
péce by jeji syn Daniel neptezil svlij tézky ptichod na svét. Za vse, ¢eho se podaftilo u
Danicka dosadhnout, vdéci détské neuroloZce, ktera se o stav jejiho ditéte vzdy zajimala,
pomohla zajistit ostatni odborniky. Jako urcité nedostatky vnima systém doporuceni,
kdy se rodi¢ neustale pohybuje mezi obvodnim Iékafem a specialistou. Rovnéz z pozice
rodi¢e upozorituje na nedostupnost nékterych odbornikd v daném regionu, coz nuti

rodice k absolvovani n€kdy i dlouhych cest za 1ékafem.

Oblast vzdélavani
PiedSkolni vzdélavani - Pted tretim rokem Zivota dvojcat se zacala respondentka
intenzivné zajimat o moznost navstévy piedskolniho zafizeni. Vybrala si specidlni

matefskou Skolku, dojednala pfijeti syna s vedenim Skolky, ¢eka na rozhodnuti o ptijeti.
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Druhy, zdravy syn, bude navs$tévovat nedalekou matetskou Skolu bézného typu.
Dochazka déti do predSkolniho zatfizeni bude pro matku jednoznacné tlevou v péci,

jediné ¢eho se obava, je té€sna vazba sourozenct.

Oblast socialni

Informovanost - Spoluprace s odborem socialnich sluzeb zcela bez problému.
Respondentka zde obdrzi vSechny potfebné informace a rady. V soucasné dob¢ si
socialni odbor vyzada pfislusné zpravy od obvodniho lékate, respondentka nemusi
absolvovat kolecko mezi odborem, lékafem a opét odborem socidlnich véci,
komunikuje se dvéma pracovnicemi, jedna zajiStuje vyfizovani prikazky ZTP/P a
ptispévek na pohonné hmoty, druhéd tfednice mé na starosti vyfizovani piispévku na
péci.

Konkrétni prispévky - Respondentka vyuziva prispévek na péci, Danielovi je pfiznan
III. stupeni, dale je mu pfiznana prukazka mimotfadnych vyhod ZTP/P, ptispévek na
zakoupeni motorového vozidla, pfispévek na zakoupeni pohonnych hmot. Déle zadala
zdravotni pojiStovnu o zakoupeni invalidniho kocarku, specidlni zidli. Socialni odbor
magistratu zajistil respondentce autosedacku a ptispévek na potizeni tiikolky. Piispévek
na péci v hodnoté 9000 K¢ mésicné je soucasti rozpoctu rodiny, ze kterého jsou hrazeny
vSechny potfeby. Znacnd cast je spotfebovdna na zajiSténi financovani cest za
odborniky, Praha, Semily, Usti.

Zaméstnani matky — Respondentka po dosaZzeni veéku tii let dvojCat zacala pracovat.
Vrétila se ke své pivodni profesi mzdové ucetni, pracuje 80 hodin v mésici, pracovni
dobu si planuje dle svych moznosti, za praci dojizdi do Usti nad Labem. Zaméstnavatel
ji vychazi vstfic s rozvrZzenim pracovnich smén a pohyblivou pracovni dobou. V dobé,
kdy je respondentka v zaméstnani, détem se vénuje partner nebo rodice respondentky.
Nastup do zaméstnani mél pro respondentku nesmirny vyznam, jednak piedstavuje
vylepSeni finan¢ni situace rodiny, déale byl pro rerspondentku mozZnosti jak si
odpocinout od kazdodenniho stereotypu.

Socidlni zajisténi do budoucna - Respondentka timto smérem neuvazuje, fesi aktualni
problémy. S pfitelem chtéji udé€lat vSe pro St'astny zivot obou chlapct. Je si védoma, ze
je s Danickem ¢eka nelehka cesta neustalého obihani ufadti a dozadovani se toho na co
ma narok.

Priistup spolecnosti k postiZenym - Dle nazoru respondentky, spoleCnost se o

problematiku postizenych jedincii piili§ nezajima. Mé pocit, Ze je to pfedevSim problém
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postizené rodiny a piistup spolecnosti ve smyslu“ co je ndm do toho, hlavnég, Ze se nas

to netyka“

Piipadova studie ¢. 15 VERONIKA

Ptipadova studie sestavena na zdkladé odpovédi ziskanych ze strukturovaného
rozhovoru. Rozhovor probéhl v ¢ervnu 2010, délka rozhovoru 2,34 hodin, rozhovor byl
veden s matkou.

V ptipadové studii zachycena zdravotni, vzdélavaci a socidlni situace rodiny zajist'ujici
péci o dité zenského pohlavi ve véku 5 let se stanovenou diagndzou:

Dg. DMO pravostrannd hemiparéza s vyraznéjSim postiZenim PDK, bez
mentalniho ¢i smyslového defektu

Ucastnikem rozhovoru byla matka, ve véku 30 let, sukondenym stfedoikolskym
vzdélanim, V soucasné dobé zajiStuje péfi o postizenou dceru. Pred téhotenstvim
pracovala jako ufednice. Veronika se narodila z prvni gravidity v roce 2005

Rodina je netplna, matka Zije sama s postizenou dcerou ve véku 5 let, je rozvedena s
otcem ditéte kontakt neudrzuje, bydli v rodinném domé u svych rodi¢ii. Byvaly manzel
ji poprvé opustil jiz v Sestinedé¢li, diivodem dle respondentky nebyly zdravotni obtize
dcery, ale souziti s jinou partnerkou. Po tfech letech neustadlych konflikti bylo
manzelstvi na Zadost respondentky soudné ukonceno.

Rodiée respondentky, u nichz Zije i se svoji dcerou, ji po vSech strankach pomahaji,
rodice ze strany byvalého partnera neprojevuji Zadny zdjem o matku ani vnucku
Veroniku.

Pratelé v Zivoté respondentky tvoii podstatnou soucast, nema o ptatele nouzi, v ptipadé
potieby se vZdy n€kdo najde, kdo ji pfispécha na pomoc, ale je zvyklad poradit si sama,
nechce se na nikoho véazat a také byt nékomu zavazana. Pratele, mezi rodi¢i zdravotné
postizenych déti, si naSla zpravidla pfi névstévach zdravotnickych zatizeni. Tyto
kontakty jsou pro ni ur€itym pfirozenym zdrojem poznatkil, zaroven pii setkani s vice
postizenymi détmi, porovnava stav vlastni dcery a uvédomuje si, ze postizeni mohlo byt
daleko teZsi.

Vyrovndni se s postiZenim - Situaci vzala od samého pocatku takovou, jaké byla, nikdy

neuvazovala, co by mohlo byt nebo pro¢ se stalo to, co se stalo. Préla si dité, dit€ ma,
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Veroniku bere jako zdravou, snazi se ji naucit vSe, co bude v zivoté potiebovat. Nevidi
V jejim télesném postizeni problém, ktery by ji mél v zivoté néjak zdsadné ovliviiovat.
Respondentka sama piiznava, Ze na ni tize postizeni dcery mozna dolehne, az nastoupi
do skoly a bude muset fesit n¢jaky problém. Jistou roli ve vyrovnani se s nepfizni osudu
pti narozeni Veroniky sehraly i problémy s partnerem, respondentka musela v dobé
ran¢ho détstvi fesit jejich vzajemny vztah, coz ¢asteéné odpoutavalo jeji pozornost od
postizeni dcery

Piedstava o budoucnosti rodiny - O budoucnosti absolutné neuvazuje, v soucasné dobé
zZije s ptitelem, pokud bude vztah fungovat, bude to jeden z pozitivnich faktord jejiho
zivota. Pritel ma Veroniku rad, bere ji jako vlastni, starost o ni je pro n¢j samoziejmosti.
Na stran¢ druhé vSak respondentka nepovazuje vztah s novym partnerem za stézejni
faktor pro vychovu dcery. Prioritou jejiho Zivota je Veronika a veSkerd budoucnost jeji
a eventueln€ nové rodiny bude sméfovat k jejimu zajisténi.

MoZnosti odpocinku - Respondentka Zije v rodinném domé se svymi rodi¢i, nema tedy
problémy se zajisténim péce o dcerku v dobé svého odpocinku, do hlidani se dle
potteby zapojuji i jeji sourozenci.

Bytové podminky - Bytové podminky respondentce s dcerou zcela vyhovuji. Zije v
rodinném domé svych rodicl, obyvaji pfizemi, byt rodi¢t se nachazi v patfe. Veronika
se bez problémil pohybuje po celém domé, naudila se zvladat schody, pti chizi po
schodech se musi pfidrZzovat zébradli, které bylo nutno na schodisté ptidélat:
Dostupnost zdravotnickych sluZeb, vzdélavaciho zafizeni - Respondentka Zije na
konci mésta, ordinace obvodniho pediatra je vzdalena necely kilometr od bydlisté,
zastdvka méstské hromadné dopravy je rovné€z ve vzdalenosti necelého kilometru.
Pokud respondentka navstévuje ordinace 1€kaiti, pijcuje si automobil od rodicu, diive,
pokud vozila Veroniku v ko¢arku, nebyl problém cestu zvladnout pésky, pro Veroniku
jsou vsak tyto vzdalenosti zna¢né a zatim neptfekonatelné. RovnéZ kazdodenni cestu do
matefské Skolky vzdalené 3km od bydlisté, fesi automobilem. Pokud nemd auto
k dispozici, je odkazana na autobus meéstské hromadné dopravy, coz je ovSem cestovani
naro¢né a problematické.

Kompenzacéni pomiicky - Pii péci o Veroniku respondentka vyuzivala pro dopravu
specialni kocarek, dlahy v pooperacnim obdobi po ortopedické operaci, ortopedickou

obuv. Jiné pomticky zatim nejsou zapotiebi.
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Zdravotni oblast

Téhotenstvi, porod - Jednalo se o prvni chténé téhotenstvi, Vvjeho prubéhu se
respondentka citila velmi dobfe. Byla sledovana pro t€hotensky diabetes, ptfevedena do
specializované téhotenské poradny v Usti nad Labem, rovnéZ planovan porod v krajské
nemocnici. Rodila v terminu, bez problémi pfirozenou cestou za pritomnosti manzela,
rovnéz dcera po porodu naprosto v poradku. Komplikace zdravotniho stavu nastaly jiz
V porodnici, kdy se objevily problémy s kojenim. Veronika kojeni odmitala, prs
nepfijala, nepila, plakala, nepomohly ani rady lakta¢niho specialisty. Po dvou dnech
soustavného place, doSlo pii koupani novorozence sestrou k ndhlému kolapsu,
respondentka uvedla, ze nasledujici ¢tyfi hodiny nevédéla co se s dcerou déje. Posléze ji
byla dcera ukazana v inkubdtoru napojend na pfistrojich, 1 naddle ji nebyly podany
informace, co se stalo, k ¢emu a pro¢ doslo. Po stabilizaci stavu respondentka na vlastni
zadost opustila zdravotnické zafizeni a odeSla do domaci péce. Pied odchodem
Z nemocnice se fesila vyziva Veroniky, stdle odmitala kojeni, byla ptfevedena na umélou
vyzivu podavanou kojeneckou lahvi a respondentka byla propusSténa. V dal$im obdobi
navstévovala pravideln€ poradnu u obvodniho pediatra, z jeho pohledu nebyly shledany
zadné znamky patologie, Veronika dobie prospivala, hodnocena jako zdravy kojenec. V
5. mésici pfi ndhodném setkani s prateli, jehoz se ucastnil i Iékaf neurolog, bylo
respondentce doporuceno, at’ se obrati na obvodniho pediatra s zadosti o doporuceni pro
détského neurologa. Obvodni 1ékarka nevidéla diivod, pro¢ by méla Veroniku odesilat
ke specialistovi, razantnimu naléhani ze strany matky nakonec vyhovéla. Neurolog
stanovil diagnézu — DMO hemipareticka forma. Respondentka si obstarala kontakt do
FN v Motole, zde byla diagnéza jednoznaéné potvrzena, doporuCena intenzivni
rehabilitace. Zde se matka rovnéz dovédéla potiebné informace vztahujici se
k diagndze, pribéhu postizeni, 1é¢bé. V dispenzarizacni péci FN Motol zUstala i nadale,
respondentka nebyla spokojena s péci détského neurologa v misté bydlisté, méla pocit,
ze je diagnoza Veroniky z pohledu I¢karky zleh¢ovana. Do Prahy dojizdi zpravidla 1x
do roka, v ptipadé potieby se mize obratit kdykoli. Zde také byla Veronice provedena
hodinovd monitorace EEG, pro podezieni na aktivitu epileptického loZiska, dle
respondentky na tomto vySetfeni prokazan n¢jaky nalez, byla nasazena antiepilepticka
1écba.

Pribéh postiZeni - Do 5. mésice nerehabilitovala, na rehabilitaéni péci velmi dobie
reagovala, opozdéni v motorickém vyvoji brzy dostihla, kolem 9. mésice se zacala

samostatné stavét na DK, kolem 10. mésice zacala chodit podél stény. Chiize byla
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dlouho nejistd, neustdle se musela pfidrzovat, samostatné¢ zacala chodit az kolem 16.
mésice.

Informovanost - Respondentka jednozna¢né preferovala pfistup zdravotniki ve FN
V Motole, veSkeré informace vztahujici se K postizeni ziskala pravé zde. Piistup
obvodni Iékaiky 1 informovanost zjeji strany povazuje respondentka za zcela
nedostatené, pediatra vSak nezménila. V soucasné dob¢ v tomto sméru bez problémd,
1ékarka napisSe vse, co repondentka pozaduje, informace respondentka ziskava z jinych
zdrojt

Rehabilitacni péce - Po stanoveni diagndzy détskym neurologem odeslany do détského
rehabilitaéniho stacionare k intenzivni rehabilitaci. Nejprve dojizdéla 1-2x tydné do
staciondfe, kde byla dcera rehabilitovana, respondentka byla postupné zaucovana do
cviceni, doma pokracuje v rehabilitaci, cviCila n¢kolikrat denné. Navstévy détského
rehabilita¢niho stacionare pokracovaly v pribéhu prvnich dvou let zivota, do doby, nez
Veronika zacala samostatné chodit. Veronika byla rehabilitovana prostfednictvim
Vojtovy metody, reagovala placem, postupné piivykla a situace pfi cviceni se zklidnila.
Do dvou let matka dojizdéla do rehabilitacniho staciondfe na cviceni, ndsledné
navstévuje na 4 hodiny dopoledne oddéleni matefské Skoly v daném rehabilitaénim
stacionafi. Respondentka se snazi Veronice umoznit vSestranny pohyb, ovlada jizdu na
ttikolce, kolobéZce, uci se pozvolna jizdé¢ na kole. Rozvoj jemné motoriky a posileni
koordinace obou hornich realizuji navstévou krouzk.

Nejvétsi handicap - Z pohledu respondentky nejvétsim problémem nebude pohyb, ale
spiSe jeji hyperaktivita, je nesoustiedénd, nevydrzi chvili v klidu sedét, Zadna ¢innost ji
na dlouho nezaujme. Matka se lehce zac¢ind obdvat Skolni dochazky, pokud se situace
radikalné nezlepsi.

Dal§i lécebné metody - V ptipadé Veroniky byla stéZejni metodou pohybova
rehabilitace, kombinace Vojtovy metody a Bobath koncept s naslednym posilovanim
celého téla a rozvojem koordinace. V roce 2008 byla provedena operace eguinovary
vpravo s naslednym dlahovanim, do budoucna se predpoklada jesté dalsi ortopedicky
zakrok na abduktorech, rovnéz se zvaZzuje opakovani zakroku v oblasti Achilovy Slachy,
1 pies radikalni feSeni stdle dochazi ke staceni planty dovnitf. Zvazovéana je 1 operace
pravé horni koncetiny. Respondentka dojizdi s dcerou do Vysokého nad Jizerou, kam
byla doporucena ortopedem, ktery fesi problematiku patologického postaveni chodidla
PDK. Lékarka ve Vysokém nad Jizerou sleduje rozvoj PHK, ptipadné zvazuje operacni

zasah na mékkych tkanich horni koncetiny. Dle respondentky rucicka jakoby ptepada,
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je ,neohraband“, neni schopna postizenou rucickou uchopit rozlicné piedméty a
samoziejme Casteji pouziva ruku zdravou.

Lazeriskou lécbu absolvovala pro operaci Achilovy Slachy, ve druhém tydnu pobytu v
lazeniské 1écCebné onemocnéla a do lazni se jiz nevratila. Respondentka se obava, ze
vzhledem k cCasté nemocnosti by dalsi lazenska 1écba dopadla stejné, proto zatim o
1é¢bu nezada.

Nemocnost vV pritbéhu Zivota - Do ctvrtého roku Zivota Casté zanéty stiedousi, S
naslednym oslabenim imunity, coz ovlivnilo i opera¢ni zakroky na postizené dolni
koncetiné. Ve dvou letech se po fyzické ndmaze objevil astmaticky zachvat, byla
hospitalizovana, nasazena ptislusna farmakoterapie. Pii hospitalizaci respondentka vzdy
dceru doprovazi.

ZkuSenosti se zdravotni pé¢i - K poskytované zdravotni péfi nema respondentka
zasadni pripominky, pé¢i povazuje za velmi dobrou, ale ¢lovek si k ni musi sdm najit
cestu. Radu vyhrad respondentka uvedla na adresu chovani zdravotnickych pracovniki
V jednotlivych zdravotnickych zafizenich, na zplsoby komunikace s rodi¢em, na

informovanost o stavu ditéte.

Oblast vzdélavani

Piedskolni zarizeni - Ve 4 letech zacala navStévovat matefskou Skolku piimo
Vv rehabilitaénim stacionafi, dochdzela na dopoledni program., rychle se adaptovala.
V zéti roku 2010 dovrsi 6 let, za rok by méla nastoupit do prvni tfidy, nebo bude matka
zadat o odklad. Klinicky psycholog se domniva, Ze odklad néstupu by nebyl vhodny,
protoze by do prvni tfidy nastupovala v 7 letech a deseti mésicich. Pro respondentku je
vSak zcela zisadni, aby byla schopna zvladnout nastup do Skoly. Pokud Veronika
nezvlada n¢jakou Cinnost, reaguje placem, je litostiva, nebo se vztekd a je az agresivni.
Piinos navstévy piedskolniho zaiizeni — Respondentka hodnoti jednozna¢né pozitivné.
Veronika se dostala do kolektivu déti, coz pro ni byla zcela nova zkuSenost, v ramci
navstévy Skolky absolvovala i rehabilitaéni cviceni, takZe respondentka nemusela
shangt dalsi rehabilitac¢ni péci.

Skolni dochdzka - Respondentka chce rozhodné zkusit zapsat dceru do b&zného typu
zakladni Skoly, pokud by dochazku nezvladala, potom by hledala dal$i moznosti. Je
presvédcena, Ze jeji rozumové schopnosti nejsou postizeny, velmi dobfe ve svém veéku

zvlada cizi jazyky a to by mohla byt pro ni cesta do budoucnosti. Respondentka je
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presvédcena, ze musi rozvijet rozumové schopnosti dcery, kdyz uz bude mit v zivoté

problém s pohybem.

Oblast socialni

Informace - Prvotnim zdrojem byla pro respondenku ptibuzna, ktera se stara o svého
20letého mentalné postizené¢ho syna a predavala ji informace. Respondentka uvedla, ze
tyto rady byly pro ni cenné, informace o téchto moznostech socialni pomoci ve
zdravotnickych zafizenich nedostala. Po prvnim kontaktu se socialnim odborem
ocekavala, Ze by se informace mohla dovédét zde, ale tady byla odpoveéd’ vzdy vazana
na presné specifikovany dotaz. Informaci o moznosti pfiznani prikazu mimotadnych
vyhod ZTP se opét dovédéla od piibuzné, byt v t¢ dobé s odborem socidlnich véci
jednala v jiné zalezitosti, nebyla na moznost pozadat o prukaz upozornéna. Obdobnou
zkuSenost méla 1 s moznosti ziskani pifispévku na pohonné hmoty. Ze strany
respondentky zazn€ly rovnéz vyhrady k jednani posudkové Iékarky pftislusného
socialniho odboru pii piehodnocovani stupné zavislosti. V loniském roce doslo ke
snizeni stupn¢ zavislosti, respondentka se odvolala proti rozhodnuti, s dcerou, ktera v té
dob¢ byla po operaci dolni koncetiny a nepohyblivd, byla pfedvolana k posudkové
Iékaice. Jednani lékarky dle sdéleni respondentky bylo naprosto neprofesionalni, melo
udajn¢ dojit 1 na utoky vici lékaiim, kteti zajiStuji péci o Veroniku, respondentka
podala stiznost na danou lékarku, od té doby kontaktuje socialni odbor minimalné.
Cerpani piispévkii - Respondentka Gerpd piispévek na pééi, v soucasné dobé je
Veronika zatazena ve stupni III, vySe piispevku ¢ini 5000 K¢, pii prvni zadosti byl
ptispévek pifiznan na dobu 3 let, v soucasné dob¢ je respondentka nucena Zadat kazdym
rokem.

Zadost o piispévek na zakoupeni motorového vozidla byl respondentce zamitnut, z
divodu, Ze dcera je schopna samostatné chize. V soucasné dob¢, co je Veronika
zatazena ve IIl. stupni zavislosti, respondentka jiz zadat o ptispévek nebude, nemélo by
to dle jejiho vyjadieni smysl, zbytecné by vybéhavala zase vSechny papiry, co jsou na
socialnim odboru pozadovany k jednotlivym Zadostem. Pobira ,,pfispévek na benzin“od
zdravotni pojistovny. Informaci o této moznosti se dovédéla od maminky postizené¢ho
ditéte, se kterou se setkala pii Iékaiské kontrole dcery ve Vysokém nad Jizerou. Jednalo
se o proplaceni cestovného, v hodnoté 4K¢ na kilometr. Respondentka se dotazovala u
své obvodni 1ékarky, zda tato moZnost skute¢né existuje. Jak se doveédéla, existuje, ale

jde z pozice lékafe o limitovany vydaj. Respondentka se tedy v nasledujicim obdobi
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dozadovala vystaveni tohoto pifikazu pfi delSich cestdich napf. Praha, Vysoké nad
Jizerou. V soucasné dobé je respondentce cestovni piikaz vystavovan pro kazdodenni
cestu do rehabilita¢niho stacionare tam a zpét.

Kompenzacéni pomiicky - V dobé kdy Veronika nechodila, pouzivala respondentka
specidlni kocarek, informaci opét ziskala od své piibuzné. Z dal§ich kompenzacnich
pomtucek vyuziva ortopedickou obuv.

Znalost legislativy - Dle respondentky je zcela zbyte¢né zabyvat se prisluSnym
zékonem, vyklad se rtizni, navic se neustale znéni opravuje, dopliiuje, méni. Informace
si hleda ptes jednotlivé portaly na internetu. Problém, na ktery vSak narazi, je, ze fada
véci spadd do oblasti socidlnich véci a jiné zalezitosti do oblasti zdravotnictvi. Pro
rodic¢e potom vzniké dost nepichledna situace.

Zaméstndni respondentky - Respondentka je oficialné na matefské dovolené,
privydélava si brigddami. Zaméstnani zlepSuje finan¢ni situaci respondentky a
umoznuje odreagovani od stereotypu kazdodenni péce o dceru. Zajistuje péci o dva
star¢ jedince, jejichz piibuzni ji za pecovatelské sluzby plati. Vyhodou pro
respondentku je nepravidelna pracovni doba, coZ ji umoziuje sladit svoji nepfitomnost

S moznostmi ostatnich rodinnych ptislusniki, kteti se v té dob¢ staraji o Veroniku.

Nedostatky v zajisténi socialni péce - Dle respondentky jsou to zcela urcité nedostatky
v informovanosti, byrokracie spo€ivajici v neustalém vypliiovani Zadosti a dokladani
1ékaiskych posudk.

Pristup spolecnosti - Dle vyjadfeni respondentky je situace lep$i, ovSem neustéle

vvvvv
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4.5

Zakladni grafy

Graf 1: Pohlavi respondenti
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Na tomto grafu je znazornéno pohlavi respondenti. Z celkového pocétu 15 (100%)
respondentti bylo 15 (100%) Zen a 0 (0%) muzu.

Graf 2: VEék respondenti
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Graf prezentuje vék respondentek daného vyzkumu. Primérny vék respondentek v dobé

realizace

strukturovanych rozhovort byl 35 let. Primérny vék respondentek

sledovaného souboru, v dob& narozeni postizenych déti, byl 27 let. Respondentky jsou

oznaceny v rozmezi od R1-R15, v€k respondentek v tomto poradi dosahl nésledujicich

hodnot: 40, 34, 29, 29, 33, 43, 29, 42, 38, 50, 35, 48, 26, 23, 30.
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Graf 3: Vzdélani respondenti
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Graf schematicky znazoriiuje dosazené vzdélani respondentek. Z celkového poctu 15
respondentek, 1 ukoncila pouze zékladni vzdélani, 2 respondentky byly vyuceny, 10

respondentek ziskalo stfedni vzdélani, 2 disponovaly vysokoskolskym vzdélani.

Graf 4 : Pohlavi déti respondentek ze sledovaného souboru
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Graf prezentuje pocet a pohlavi postizenych déti u sledovaného souboru respondentek.
Z celkového poctu 15 déti (100%) je 12 (80%) chlapct a 3 (20%) diveky.
Celkovy pocet déti byl 15.
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Graf 5: VEék postiZzenych déti
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Graf zachycuje vék postizenych déti respondentek z daného vyzkumu. Primérny veék
postizenych déti je 10 let. Dé&ti jsou oznacené v rozmezi od DI1-D15 a jejich vek

dosahuje nasledujicich hodnot: 6, 17, 15, 8, 6, 5, 15, 15,7, 3, 6, 13, 10, 14 a 10 let.

Graf 6: Typy DMO postiZzenych déti
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M Tripareza

Graf prezentuje formy DMO vyskytujici se u déti ze sledovaného souboru
respondentek.

Z celkového poctu 15 (100%) déti, je u 3 (20%) déti diagnostikovana hemipareticka
forma, u dalSich 3 déti (20%) forma hypotonickad, u 5 (33,3%) kvadruparetickd forma,
diparetickd forma je diagnostikovéna u 3 déti (20%) a u 1 (6,7 %) ditéte jde o formu

triparetickou.
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4.6 Kategorizace dat v tabulkdch a grafech
Seznam kategorizacnich skupin

Uloha vlastnich rodi¢ v rodiné respondentky

pfi zajiSténi péce o postizené dité

Uloha rodi¢t partnera v rodiné respondentky

pii zajisténi péce o postizené dité

Vyznam pratel v zivoté rodiny

Vliv postizeni ditéte na vztah partneri

Vyrovnani se s postizenim ditéte z pohledu respondentek
Vyrovnani se s postizenim v ramci Sirsi rodiny

Moznost odpocinku rodicii

Cile, budoucnost, perspektiva rodiny s postizenym ditétem
Potadi t¢hotenstvi

Pribéh téhotenstvi z pohledu respondentky

Pribéh porodu z pohledu respondentky

Objeveni prvnich projevi spojenych s budoucim postizenim

Casovy priibéh stanoveni diagnozy

Informovanost rodict ve vztahu k diagnoze

Dostupnost ordinace obvodniho pediatra

Spokojenost respondentek s ptistupem obvodniho pediatra
Spokojenost respondentek s ptistupem détského neurologa
Zahdjeni rehabilitacni 1éCby

Dostupnost rehabilitacni 1écby

Pouzitd metodika fyzioterapie

Pohybova rehabilitace v soucasné dobé

Vyuziti dalSich 1é¢ebnych metod

Zdroj informaci o 1é¢ebnych moznostech

Nedostatky v poskytované zdravotni péci z pohledu resp.
Nemocnost v détstvi

Hospitalizace postizeného ditéte

Navstéva ditéte v predskolnim zatizeni

Vyznam piedskolniho vzdélavani

Dostupnost informace o piedskolnim zatizeni
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(tabulka 33)

(tabulka 34)

(tabulka 35)
(tabulka 36)
(tabulka 37)
(tabulka 38)
(tabulka 39)
(tabulka 40)
(tabulka 41)
(tabulka 42)
(tabulka 43)
(tabulka 44)
(tabulka 45)
(tabulka 46)
(tabulka 47)
(tabulka 48)
(tabulka 49)
(tabulka 50)
(tabulka 51)
(tabulka 52)
(tabulka 53)
(tabulka 54)
(tabulka 55)
(tabulka 56)
(tabulka 57)
(tabulka 58)
(tabulka 59)
(tabulka 60)
(tabulka 61)



Informace o moznosti odkladu povinné skolni dochazky
Rozhodujici métitko respondentek pro vybér zakladni skoly
Typ skolského zatizeni

Moznosti zapojeni do mimoskolnich aktivit

Ptinos skolni dochazky pro rodice

Obavy rodi¢t v oblasti vzdélavani ditéte s DMO

Zdroje informaci ze socialni oblasti

Zkusenosti respondentek se socialnim odborem

Cetnost kontaktd respondentek s pracovniky soc. odboru
Orientace respondentek v legislativnich ptedpisech soc. oblasti
Respondentkami nejcastéji vyuzivané socidlni ptispévky
Dostupnost informaci o kompenzacnich pomuckach

Ptiznany stupen zavislosti

Pozitiva a negativa ve vztahu rodi€ a soc. odbor

Zkusenosti respondentek ze Setfeni provadéného soc. odborem
MozZnosti zaméstnani respondentek

Obavy respondentek spojené se soc. zajisténim déti

Zhodnoceni kategorizovanych dat jednotlivych respondentek ve vztahu k dg.-

terapeutickému standardu

Zhodnoceni kategorizovanych dat jednotlivych respondentek ve vztahu k sluzbdm

poskytovanym v ramci rané péce
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(tabulka 62)
(tabulka 63)
(tabulka 64)
(tabulka 65)
(tabulka 66)
(tabulka 67)
(tabulka 68)
(tabulka 69)
(tabulka 70)
(tabulka 71)
(tabulka 72)
(tabulka 73)
(tabulka 74)
(tabulka 75)
(tabulka 76)
(tabulka 77)
(tabulka 78)

(tabulka 79)

(tabulka 80)



Tabulka 33: Uloha vlastnich rodi¢i v rodiné respondentky pii pé¢i o postiZené dité

R=respondent | Soudet | R1 |R2 [R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 [R10|R11 |R12 |R13 |R14 [R15

Psychicka

opora 8 1|1 11111 1 1 1
Materialni

pomoc 3 1|11

Pravidelna

pomoc 5 1111 1 1
Obcasna

vypomoc 4 1 1 1 1

Neplni zadnou

ulohu 3 1 1 1

Celkovy vyskyt| 53 o o 11|12 3211|221 ]1]1]2

Tabulka prezentuje v kategorizované formé& odpovédi respondentti na otazku: Jakou
tlohu plni rodice respondentky pri zajisténi chodu rodiny s postizenym ditétem?
Kategorie odpovédi, pravidelna vypomoc prarodicii, byla uvedena 5 krat, kategorie
odpovédi, materidlni pomoc, byla zaznamenana celkem 3 krat, kategorie, obcasnd
pomoc, prarodict v rodiné respondentek byla uvedena 4 krat, kategorie odpovédi,
pomoc psychicka, byla zminéna 8§ krat, kategorie odpovédi, rodice neplni Zadnou ulohu,
se vyskytla 3 krat, ztoho u dvou respondentek rodi¢e zemieli ptred narozenim
postizen¢ho ditéte, jedna respondentka udrzuje se svoji matkou pouze piibuzenské
vtahy bez vazby na jakoukoli pomoc. Respondentka ¢. 7 odpovédéla ve 3 kategoriich
odpovédi, tzn. celkem 3 krat. Respondentky €. 1, 2, 6, 8, 11 a 15 odpoveédély ve 2
kategoriich odpovédi, tzn. celkem 2 krat. Respondentky ¢. 3, 4, 5, 9, 10, 12, 13 a 14
odpovédéli v jediné kategorii odpovédi, tzn. 1 krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych
odpovédi respondentek 23.
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Tabulka 34: Uloha rodi¢i partnera v rodiné respondentky pii zajisténi péce o

postiZené dité

Rerespondent | ¢ uget |R1 |R2 | R3 | R4 [R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12|R13 |R14 |R15
Psychicka

opora 2 11

Materialni

pomoc 2 1 1
Pravidelna

pomoc 0

Obcasna pomoc 4 11111 1

Neplni zadnou

ulohu 9 1111 1 it !
Celkovywyskyt| 17 11|12 |1 1|2 |21|2|2]2 |2 |1]|1|1]2

Tabulka prezentuje v kategorizované podobé odpovédi respondentek na otazku: Jakou

ulohu plni rodice partneri respondentek pri pomoci rodine?

Nejcastéji se vyskytujici kategorie odpovédi, rodice partnerit respondentek neplni

zadnou ulohu, byla uvedena celkem 9 krat. Kategorie odpovédi, obcasna dopomoc

rodici, se vyskytla 4 krat, kategorie odpovédi, zajistuji zejména psychickou oporu, se

objevila 2 krat. Kategorie odpovédi, materidalni pomoc, byla zaznamenana celkem 2

krat.

Respondentky €. 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7, 10, 11,12,13,14,15 odpovedély v jediné kategorii,

tzn. 1 krat. Respondentky ¢. 8 a 9 odpovedély v kategoriich celkem 2 krat.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi respondentek je 17.
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Tabulka 35: Vyznam pratel v Zivoté rodiny pecujici o postizené dité

R=respondent

Soucet |R1 |R2 |R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 [R12 |R13 |R14 |[R15
Kvalita pratel je
nadfazena kvantité 7 1 1 1|1 1 1|1
Prételé-rodice
S podobnymi 6 1 1 111 1 1
problémy
Preferuje pratelé
mimo okruh rodica
S podob.problémy 4 1 1l 1
Ptevazuje spoléhdni
na vlastni 0sobu, 8 1 1 1 1 111 1 1
rodinu
Pratelské kontakty -
sporadické 4 1 1 1)1
Celkovywyskyt | 59 |2 |1 |2 |2 (1|2 |2|2|3|2|2|1]|2|2]3

Tabulka prezentuje v kategorizované podobé odpovédi respondentek na otazku: Jaky
vyznam maji v Zivoté rodiny pratelé? Ve vysledné kategorizaci doslo k vyskytu celkem
dvou subkategorii, a to diilezitd tloha ptatel, nepodstatnd tloha ptatelstvi.

Do subkategorie dilezita uloha pratel fadime kategorie odpovédi, kvalita pratel je
nadrazena kvantite pratel, pratelé mezi rodici s podobnymi problémy, pratelé mimo
okruh rodicu s podobnymi problémy. Celkem jsou do této subkategorie zahrnuty 3
kategorie odpovédi, o celkovém poctu uvedeni 17krat. V této subkategorii se nejcastéji
vyskytovala kategorie odpovédi kvalita pratel nadrazena kvantité, byla zachycena
celkem 7krat. Kategorie odpovédi orientace na prdtelé s podobnymi problémy byla
uvedena celkem 6krat a kategorie odpoveédi orientace na pratelé mimo okruh rodicu
s podobnymi problémy, byla uvedena celkem 4krat.

Do subkategorie nepodstatna loha pratelstvi fadime kategorie odpovédi spoléhani na
viastni osobu, rodinu, pratelské kontakty sporadické, ktera byla uvedena celkem 12krat.
V této subkategorii se nejcastéji vyskytovala kategorie odpovédi spoléhani na viastni
osobu, rodinu, byla uvedena celkem 8krat. Kategorie odpovédi, prdtelské kontakty

Udrzovany sporadicky, byla prezentovana celkem 4krat.
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Respondentky €. 2, 5 a 12 odpovedély v jediné kategorii, tzn. 1 krat. Respondentky €. 1,
3,4,6,7,8,10, 11, 13 a 14 odpovédely v kategoriich celkem 2 krat. Respondentky ¢. 9
a 15 odpovédély v kategoriich celkem 3 krat.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi je 29.

Tabulka 36: Vliv postiZeni ditéte na vztah partneri

R=respondent Soucet | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 [R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |R13 [R14 |R15
Pozitivni vliv S 1 1 1)1 1

Negativni vliv 2 1 1
Neovlivnilo 5 1|1 111 1
gaviditos | 3 |11 1
Celkovy vyskyt 15 1,111 (1(1}1}1 ;11111 1]|1

Tato tabulka prezentuje v kategorizované podobé odpovédi respondentek na otazku:
Ovlivnilo postizeni ditéte Vas vztah s partnerem?

Kategorie odpovédi, pozitivni vliv na vztah partnerii, se objevila 5 krat, stejnym poctem
se prezentovala kategorie odpovédi, postizeni ditéte neovlivnilo vztah partneril.
Kategorie odpovédi, postiZeni ditéte mélo jednoznacné negativni vliv na vztah partnerii,
se objevila celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, ve vztahu partneru byly problémy jiz
pred narozenim postizeného ditéte, se objevila celkem 3 krat.

Vsechny respondentky odpovédely pouze v jediné kategorii, tzn. 1krat. Celkovy vyskyt

kategorizovanych odpovédi respondentek je 15.
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Tabulka 37: Vyrovnani se s postizenim ditéte z pohledu respondentek

R=respondent
Sou¢et | R1 |R2 |R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Nelze se vyrovnat 2 1 1
Dlouhodoba
zélezitost 5 1|1 1 1 1

Ptijeti jako rany
osudu 5 1 1 1 11

Vyrovnani vazané
na partnera, rodinu 3 1 1 1

Celkovyvyskyt | 15 |1 |1 |12 |2 |2 |2 |22 |22 |2|1|1]1

Tabulka prezentuje v kategorizované podobé odpovéd’ na otazku: Jak jste se vyrovnala
s postizenim vilastniho ditéte?

Nejcastéji uvedena kategorie odpovédi, jednalo se o dlouhodobou zdlezitost, byla
uvedena Skrat. Kategorie odpovédi, vyrovnani se s postizenim ditéte prijato jako rdana
osudu, byla zaznamenana celkem Skrat. Kategorie odpovédi, vyrovmdni vizané na
pomoc partnera ¢i rodiny, byla zachycena rovnéz 3 krat. Kategorie odpovédi,
S postizenim ditéte se nelze vyrovnat, byla zaznamendna 2 krat. Celkovy pocet odpovédi

byl 15, v§echny respondentky odpovédély pouze v jedné kategorii odpovédi, tzn. 1 krat.
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Tabulka 38: Vyrovnani se s postizenim ditéte v ramci §irsi rodiny respondentek

R=respondent Soudet
R1 |R2 |R3| R4 |R5 |R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Vyrovnani, ptijeti

zestramymatky | 15 |1 (1|1 (1|11 (1|1 (111 /1|1]|1]|1

Vyrovnani, ptijeti

ze strany otce 6 11111 111 1
Nepiijeti,

nezajem o dité ze

strany otce 4 - - 1 1

Akceptace stavu,
litost \Ze vztahu 2 1 1
k rodi¢tim

Celkovyvyskyt | o7 o> o |2 2|22 (322|121 ]1|1|2

Tabulka prezentuje v kategorizované podobé odpovéd’ na otazku: Jak se s postizenim
ditete vyrovnavali ¢lenové sirsi rodiny z vasi strany a ze strany partnera?

Nejcastéji uvedena kategorie odpovédi, clenove rodiny ze strany matky se s postizenim
vyrovnali, dité prijali, byla uvedena celkem 14 krat. Kategorie odpovédi, clenové rodiny
ze strany otce se s postizenim vyrovnali, dité prijali, byla uvedena celkem 6 krat.
Kategorie odpovédi, ze strany pribuznych otce dité nebylo prijato, neprojevovali zdjem
o dite, byla zaznamenana celkem 4krat. Kategorie odpovédi, postizeni ditéte bylo
akceptovano, viici rodiciim vyjadiovana litost, byla zaznamenéna celkem 2 krat.
Respondentky €. 1, 2, 3,4, 5,6, 8,9, 11 a 15 odpovedély ve dvou kategoriich odpovéedi.
Respondentka €. 7 odpovédela ve tiech kategoriich, tzn. celkem 3 krat. Respondentky ¢.

10, 12, 13 a 14 odpovédély v jediné kategorii, tzn. celkem 1 krat.

291




Tabulka 39: Moznost odpocinku rodici

R=respondent Soucet |R1 |R2 |R3 |R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 [R10|R11 [R12 |R13 |R14 |R15
Omezené moznosti

odpocinku 5 1 1 111 1
Odpociva v dobé ,

kdy se stara nékdo 7 111 111 1 11
jiny

Odpotinkemje | 1 1
zameéstnani

Relaxuje, tam, kde to

ostatni nepovazuji za 2 1 1

odpocinek

Celkovy vyskyt 6 j12(|1}j1}1}1}1}1}1(1(1(12,111,2]|1

Tabulka v kategorizované podob¢ prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Mate
moznosti odpocinku po ndrocné péci o postizené dité?

Nejcastéjsi kategorie odpoveédi odpociva V dobé, kdy je zajisténa péce jinym clenem
rodiny, byla celkem uvedena 7krat. Kategorie odpovédi moznosti odpocinku jsou
omezené, byla uvedena celkem Skrat. Kategorie odpovédi odpocinkem je zaméstnani
respondentky, byla prezentovana 2krat, rovnéz kategorie odpovédi relaxuje tam, kde to
ostatni nepovazuji za odpocinek, byla uvedena rovnéz 2krat. Respondentky ¢. 1, 2, 3, 4,
5,6,7,8,9,10, 11, 12, 13 a 15 odpovédély v jedné kategorii, tzn. 1 krat. Respondentka
¢. 14 odpovédéla v kategoriich celkem 2 krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych
odpovédi respondentek je 16.
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Tabulka 40: Cile, budoucnost, perspektiva rodiny s postiZenym ditétem

R:respondent Soucet |R1 |[R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |[R11 |R12 |[R13 |R14 |R15
Nepremysli, | g 1(1]1]1 11 11 1
neplanuje, obava se
Ekonomické
coux 1 1
zaj1Steni
Umoznit max. 6 11 1 111
mozné vzdélani
Vichovaa | 3 1 1 1
materialni zajisténi
EJ,cmlt’dlte 1 1
Stastnym
Jasna predstava- 1 1
chranéné bydleni
Celkovy vyskyt 21 |1}j1}|2|2|11(1(2 12|12 2|1/ 1

Tabulka v kategorizované podob¢ prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jakou

mdte predstavu o budoucnosti Vasi rodiny, jaké perspektivy, cile?

Nejcastéjsi kategorie odpoveédi o budoucnosti nepremysli, neplanuje, obava se, byla

zachycena celkem 9 krat. Druhou nejcastéji uvedenou byla kategorie odpoveédi umoznit

maximalne mozné vzdeélani, byla uvedena celkem 6 krat. Kategorie odpovéedi

ekonomické zajisténi rodiny, byla uvedena 1 krat.

Kategorie odpovédi, vychova a

materidlni zajisténi deti, byla prezentovana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, snaha

ucinit dite stastnym, byla uvedena 1 krat, rovnéz tak kategorie odpovédi, jasna

predstava-chranéné bydleni a zaméstndni byla uvedena celkem 1 krat.

Respondentky ¢. 1, 2, 5, 6, 7, 9, 11, 14 a 15 odpovédély v jediné kategorii.

Respondentky €. 3, 4, 8, 10, 12 a 13 odpovédély v kategoriich celkem 2 krat. Celkovy

vyskyt kategorizovanych odpovédi respondentek je 21.

293




Tabulka 41: Poradi téhotenstvi

R=respondent Soutet
R1 | R2 |[R3 |R4 |R5 |R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |[R13 |R14 |R15
Prvni gravidita 10 11111 1 11111 1|11
Druhé gravidita 2 1 1
Tteti gravidita 2 1 1
Vicecetna gravidita 2 1 1
Gravidita po
umélém oplodnéni 1 !
Nedostupna
informace 1 1
Celkovy vyskyt 18 1111|1112 212]12|3|1|1/12]1

Tabulka v kategorizované podobé& prezentuje odpovédi respondentek na otazku: O
kolikaté tehotenstvi se jednalo pri narozeni Vaseho postizeného ditéte?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, prvni gravidita, byla uvedena celkem 10 krat. Kategorie
odpovédi, druha gravidita, byla prezentovana celkem 2 krat, rovnéz tak kategorie
odpovédi, treti gravidita, byla zaznamenana 2 krat. Kategorie odpovédi, vicecetnd
gravidita, byla zaznamenana 2 krat, kategorie odpovédi, gravidita po umélém
oplodnéni, byla zachycena lkrat. V jednom ptipad¢ byla uvedena kategorie odpovedi
nedostupna informace.

Respondentky ¢. 1, 2,3, 4,5,6,7,8,9, 11, 12, 13 a 15 odpovédely v jediné kategorii,
tzn. 1 krat. Respondentka ¢.10 odpovédéla v kategoriich celkem 3 krat, respondentka
¢.14 celkem 2 krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 18.
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Tabulka 42: Téhotenstvi a jeho prubéh z pohledu respondentky

R=respondent Soucet | R1 |R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 [R12 |R13 |R14 |R15
Pribéh bez

problémi 12 11 11 1111111 111
BéZné téhotenské

potize 1 1

Vyrazné obtize 1 1

V prubéhu

hospitalizovana 5 1 1)1 1 1
Informace

nedostupna 1 1

Celkovy vyskyt 20 1121122112 (1]|1]|1]|2]1

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak

Z jejich pohledu probihalo dané tehotenstvi, jaké se vyskytovaly obtize?

Nejvétsi zastoupeni méla kategorie odpovédi, tehotenstvi probihalo bez problémai,

kategorie byla uvedena celkem 12 krat. Kategorie odpovédi, bézné téhotenské potize,

byla zastoupena celkem 1 krat. Kategorie odpovédi, vyrazné obtize, byla uvedena

rovnéz 1 krat. Kategorie odpovédi, v prubéhu gravidity byla hospitalizovana, se

vyskytla celkem 5 krat. U jedné respondentky se nepodafilo odpovéd’ ziskat, uvedena

v kategorii odpovédi informace nedostupna.

Respondentky ¢. 1, 2, 4, 5, 8, 9, 11, 12, 13 a 15 odpovedély v jediné kategorii, tzn.

lkrat. Respondentky €. 3, 6, 7 a 10 odpovédely v kategoriich celkem 2 krat. Celkovy

vyskyt kategorizovanych odpovédi respondentek byl 20.
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Tabulka 43: Priubéh porodu z pohledu respondentek

R:respondent Soucet |R1 |R2 |R3 [R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15
Porod v terminu 8 1 111 11111 1 1
Predcasny porod 5 1 1 111 1
Porod po terminu 1 1

Pfirozena cesta 6 1 1 111 1 1
Porod sekcei 8 1111111 1 1 11
Celkovyvyskyt | 58 (2 |2 |2 (2|2 2|2 |2|2|2 ]2 21212

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak
Z Vaseho pohledu probihal porod daného téhotenstvi, rodila jste v terminu, prirozenou
cestou?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, porod Vv terminu, byla uvedena 8 krat. Kategorie
odpovédi, predcasny porod, byla uvedena celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, porod po
terminu, byla uvedena 1 krat. Kategorie odpovédi, porod prirozenou cestou, byla
uvedena celkem 6 krat. Kategorie odpovédi, porod sekci, byla zachycena celkem 8 krat.
VSechny respondentky odpovédély v kategoriich celkem 2 krat. Celkovy vyskyt
kategorizovanych odpovédi respondentek byl 28.
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Tabulka 44: Objeveni prvnich projevi spojenych s budoucim postiZenim

R=respondent | Souéet
R1 |R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Vv Sestinedéli 7 1 111 1 1 111

v obdobi

3. — 4. mésic 2 1 1

v obdobi

5.-6.msic | o | L 1 1
v obdobi

12.- 13, msic| 2 1 1

Celkovy

vyskyt 14 171111 ,1(1}1}1|1]1 111

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Kdy se
objevily z Vaseho pohledu prvni projevy budouciho postizeni?

Nejcastéjsi kategorie odpovedi, V obdobi Sestinedeli, byla zastoupena celkem 7 krét.
Kategorie odpovédi, mezi 3. - 4. mésicem, byla zastoupena celkem 2 krat. Kategorie
odpovédi, V obdobi mezi 5. - 6. mésicem, byla zastoupena celkem 3 krat. Kategorie
odpovédi, V obdobi mezi 12. - 13. mésicem byla zastoupena 2 krat.

Vsechny respondentky odpovédély v jediné kategorii. Respondentka €. 12 se k dané
otazce nevyjadfila, dit€ adoptovala ve véku 6 let.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi respondentek je 14.
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Tabulka 45: Casovy pritbéh stanoveni diagnozy

R=respondent Soucet
R1 |R2 |R3 |R4 |R5 |R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |R13 |R14 |R15

ve 3.mésici

v 6.mésici

v 9.mésici

ve 12.mésici

N | BP0
[

vice jak 18mésict

Celkovy vyskyt 14 (1|11 ]1 21|21 ]1|1]1 11111

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Kdy
byla stanovena diagnoza — détska mozkova obrna?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, vV obdobi kolem 6. mésice Zivota, byla uvedena celkem 5
krat. Kategorie odpovédi, kolem 12. mésice Zivota, byla zastoupena celkem 4 krat.
Kategorie odpovédi, kolem 3. mésice Zivota, se objevila celkem 2 krat. Kategorie
odpovédi kolem 9. mésice Zivota, byla zaznamenana 1 krat. Kategorie odpovédi, vice jak
vI8 mésicich Zivota, byla zaznamenana celkem 2 krat. Respondentka ¢. 12 se k dané
otazce nevyjadtila, dité adoptovala ve véku 6 let, informace vysSe uvedeného charakteru
ji nebyly znamy. VSechny respondentky odpovédély v jedné kategorii. Celkovy vyskyt
kategorizovanych odpovédi respondentek byl 14.
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Tabulka 46: Informovanost rodic¢i ve vztahu k diagnoze

R=respondent Souéet
R1 |R2 |R3|R4 |R5 |R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15
Pediatr
nedost.informace 8 1 1|1 1 1|1 1
Pediatr dostate¢na
informace 2 1 1
Neurolog-
dostat.informace 5 1)1 1 1|1

Dostate¢na inf. -
Mot(:)l,LaZIle 6 1 1 1 1 1
Teplice

Informace z jinych
zdrojt 5 1 11111

Informace Iékaie
nepochopena 1 1

Celkovyvyskyt | 77 3 /1|2 2|1 2|2 |1]1|1]2|1]2|3

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovedi respondentek na otdzku: Jakd
byla informovanost rodicii o diagnoze ze strany zdravotnikii.

Nejcastéji uvedend kategorie odpovédi, informace od obvodniho pediatra byly
nedostatecné, se vyskytla celkem 8 krat. Kategorie odpovédi, dostatecna informace
poskytnutda ve FN Motol, Lazné Teplice, se vyskytla celkem 6 krat. Kategorie odpovédi,
dostatecna informace od neurologa, byla zaznamendna celkem 5 krat. Kategorie
odpovédi, informace z jinych zdroju — ostatni rodice, internet, byla uvedena celkem 5
krat. Kategorie odpovédi, dostatecnd informace od obvodniho pediatra, byla zachycena
pouze 2 krat. Kategorie odpovédi, informace ziskany zjinych zdrojii, zaznamenana
celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, informace od lékare nepochopena, byla uvedena 1
krat.

Respondentky €. 2, 5, 8, 9, 10 a 12 odpovedély v jediné kategorii odpovédi, tedy 1 krat.
Respondentky €. 3, 4, 6, 7, 11 a 13 odpovédely ve dvou kategoriich odpovédi, celkem 2
krat. Respondentky €. 1, 14 a 15 odpovédély ve tiech kategoriich odpovédi, celkem 3
krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 27.
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Tabulka 47: Dostupnost ordinace obvodniho pediatra

R=respondent | Souéet

Rl1 | R2 |R3 | R4 |R5 |R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |[R13 |R14 |R15
Pediatr v misté
bydliste 9 1111 11 1711 1
Pediatr mimo
bydliste 6 1 1 1 11 1
Pouziva
vefejnou 1 1
dopravu
Pouziva
automobil 14 |1 (1)1 1 17111111111
Celkovy
vyskyt 0 |2(2 (2|22 |2 |2|2|2|2|2|2|2|2]|2

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak je
pro Vas dostupny obvodni pediatr, jste odkdzdana na dopravni prostredky?

Nejcastéji se vyskytujici kategorie odpovédi, dostupnost zajistéena pouzitim automobilu,
byla zaznamenana celkem 14 krat. Druha nejcastéji se vyskytujici kategorie odpovédi,
pediatr se nachdzi v misté bydliste, byla zaznamenana celkem 9 krat. Kategorie
odpovédi, pediatr se nachdzi mimo misto bydlisté, byla zachycena celkem 6 krat.
Kategorie odpovédi, dostupnost zajisténa prostiednictvim verejné hromadné dopravy,
byla prezentovana pouze 1 krat.

Vsechny respondentky odpovédély ve dvou kategoriich odpovédi. Celkovy vyskyt
kategorizovanych odpovédi respondentek byl 30.
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Tabulka 48: Spokojenost respondentek s pristupem obvodniho pediatra

R15

R=respondent Soudet
R1 |R2 |[R3 |R4 |R5 |R6 |R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |R13 |R14
Spokojena
S pristupem, 2 1 1
S informacemi, péci
Spokojena
S pfistupem, péci, 4 1 1 1 1

informace postrada

Pediatr oporou pro

rodinu 1 1

Nespokojena

S poskytnutymi 3 1 1 1
informacemi,

Pediatr pasivni-splni

pozadavek rodict,

postradaji aktivitu 6 1 1 1 1 1 1
Nespokojena

S pristupem a péci- 4 1 111 1
zména lékare, nesoulad

Celkovy vyskyt 20 |22 1212111111 |21|1]2

Tabulka v kategorizované podob¢ prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak jste
spokojena s péci a pristupem obvodniho lékare?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, pediatr pasivni- spini pozadavek rodicu, ti vsak
postradaji aktivitu, byla uvedena celkem 6 krat. Kategorie odpovédi, spokojena
S pristupem, péci, postrada vSak adekvatni informace, byla zaznamendna celkem 4 krat.
Kategorie odpovédi, nespokojena s pristupem a péci - zména obvodniho pediatra, byla
uvedena celkem 4 krat. Kategorie odpovédi, nespokojena s poskytnutymi informacemi,
byla zachycena celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, spokojena s pristupem, péci,
poskytnutymi informacemi, byla uvedena celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, pediatr je
Jjednoznacnou oporou rodiny, byla zachycena pouze 1 krat. Respondentky ¢. 1,2, 4, 6 a
15 odpovedély v kategoriich celkem 2 krat. Respondentky €. 3, 5, 7, 8,9, 10, 11, 12, 13
a 14 odpovédély v jediné kategorii, tzn. 1 krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych
odpovédi respondentek byl 20.
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Tabulka 49: Spokojenost respondentek s pristupem détského neurologa

R=respondent Soudet
R1|R2 |R3 | R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |[R10 |R11 |R12 |R13 |R14

R15

Spokojena
® ISP, 7 111 111 101 1

S informacemi, péci

Spokojena s péci,
chybi vice informaci a 1 1
zajem

Neurolog.pécev FN
spokojenost

Nespokojena

S pfistupem a péci- 4 1 1 1
zména neurologa

Celkovy vyskyt 17 1 1 1 1 1 1 2 1 1 1 1 1 1 1

Tabulka v kategorizované podob¢ prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak jste
spokojena s péci a pristupem détského neurologa?

Nejcastéji uvadéna kategorie odpovédi, s pristupem neurologa je spokojena, byla
uvedena celkem 7 krat. Kategorie odpovédi, vyrazné spokojena s neurologickou péci ve
FN Motol, byla zaznamenana celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, s pristupem neurologa
nespokojena a neurolog zménén, byla zaznamenana celkem 4 krat. Kategorie odpovédi,
v celku spokojena - chybi vsak vice informaci a aktivni zdjem lékare, byla uvedena
celkem 1 krat. Respondentky €. 1, 2, 3, 4, 5, 6, 8, 9, 10, 11, 12, 13 a 14 odpovédély v
jediné kategorii, tzn. 1 krat. Respondentky €. 7 a 15 odpovedély v kategoriich celkem 2
krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi respondentek byl 17.
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Tabulka 50: Zahajeni rehabilita¢ni 1é¢by

R=respondent
Soutet | R1 |[R2 |R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11|R12 |R13 |R14 |R15

Lazenska 1é¢ebna

Teplice 1 1

Rehabilit. stacionaf

Teplice 6 1 1 1 1111
Rehabilit.pracovisté

Demosthenes Usti 3 1 1 1

Soukroma

rehabilitacni praxe 5 1 1 1 1 1

Rhb.péce zahajena

do 3. mésice 4 1 1 1 1
Rhb.péce zahdjena

od 3.- 6. mésice 4 1 1 1 1

Rhb.péce zahdjena

od 6.—9. mésice 3 1 1 1
Rhb.péce zahdjena

od 9.- 12. mésice 1 1

Rhb. péce zahajena
po 12.mésici zivota 3 1 1 1

Celkovyviskyt| 30 |2 |2 |2 |2 |2|2|2]2|2|2|2|2|2|2]2

Tabulka v kategorizované podobé¢ prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Kdy a
kde byla zahdjena rehabilitacni lécha? Kategorie odpovédi, rhb. lécha zahdjena do 3.
mésic, byla zaznamenana celkem 4 krat. Kategorie odpovédi, rhb .lécha zahdjena od 3.
— 6. mésice, byla uvedena celkem 4 krat. Kategorie odpovédi, rhb. Lécba zahdjena od 6.
— 9. mésice Zivota, byla zaznamenana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, rhb. lécha
zahdjena od 9. - 12. mésice byla zaznamenana 1 krat. Kategorie odpovédi, rhb. lécha
byla zahdjena po 12. mésici zivota zaznamenana celkem 3 krat.

Kategorie odpovédi zachycujici zatizeni, kde byla realizovéna rehabilitani 1écba, byly
rozloZzeny nasledovné. Kategorie odpoveédi, Rehabilitacni stacionar Teplice, byla
zaznamenana celkem 6 krat. Kategorie odpoveédi, soukromad rehabilitacni praxe, byla
prezentovana celkem Skrat. Kategorie odpovédi, rehabilitacni pracoviste Démosthenes
v Usti nad Labem, byla zaznamenana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, Nové Ldzné
Teplice, byla zachycena 1 krat. VSechny respondenky odpovédély ve dvou kategoriich
odpovédi. Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl 30.
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Tabulka 51: Dostupnost rehabilita¢niho zaiizeni

R=respondent
Soudet |R1 |R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |[R14 |R15

Rhb.zafizeni

vV misté bydlisté 6 1 1 1 1 1 1
Rhb.zafizeni
jiné mésto
Celkovy
vyskyt 5 Jj1)j1(1¢(2 2121|1112 }1}|1]111/11]1

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovedi respondentek na otdzku: Jakd
byla dostupnost rehabilitacniho zarizeni?

Kategorie odpovédi, rehabilitacni zarizeni se nachdzelo v misté bydliste, byla
zachycena celkem 6 krat. Kategorie odpovédi, rehabilitacni zarizeni se nachdzelo mimo
bydlisté respondentek, byla zachycena celkem 9 krat. Respondentky odpovédély v jedné
kategorii odpovédi. Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl 15.
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Tabulka 52 Pouzita metodika fyzioterapie

R=respondent | Soucet
R1 |R2 | R3|R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Vojtovametoda | 14 | 1 |1 |1 |1 O T T O I O R
Bobath koncept 0
Kombinace
obou metodik 7 1|1 11 11111
Respondentka
nezna nazev
metodiky 1 1

Celkovy

vyskyt 2 111221111211 1|12 |22

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovedi respondentek na otdzku: Jakd

metodika byla pouZita v rehabilitacni péci?

Nejcastéji se vyskytujici kategorie odpovédi, Vojtova metoda, byla zachycena celkem14

krat. Kategorie odpovédi, Bobath koncept, byla zaznamenana celkem 0 krat. Kategorie

odpovédi, kombinace obou metodik, se vyskytovala celkem 7 krat. Kategorie odpovédi,

respondentka neznd nazev metodik, byla rovnéz zachycena 1 krat.

Respondentky €. 1,2, 5,6,7,9, 10, 11 a 12odpovédély v jedné kategorii odpovedi, tzn.

1 krat. Respondentky €. 3, 4, 8, 13,14 a 15 odpovédély ve dvou kategoriich odpovédi.

Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl 22.
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Tabulka 53: Pohybova rehabilitace v sou¢asné dobé

R=respondent
Souget | R1 [ R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 [R14 |R15

Cvic¢i sami doma 4 1 1 1 1
Rehabilituje ve

vzdé&l.zafizeni 7 1 1 111111111

Rehabilituje ve

stavt’mmr rhb. 4 1 1 1 1
zafizeni

Rehabilituje-

soukromé

rhb.zafizeni 6 1 1 1 1 1 1
Rehabilitace

v' {amm lazenské 7 1 1 1 1 1 1 1

lécby

Celkovy vyskyt 28 21312211221 |1|2|1|3|383|2|1

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak je
zajistovana rehabilitacni péce v soucasné dobe?

Nejcastéji se vyskytujici kategorie odpovédi, rehabilitace zajistovana v ramci
vzdélavaciho zarizeni, byla zaznamenana celkem 7 krat. Kategorie odpovédi,
rehabilitacni péce zajistovand v ramci lazenské lécby, byla zaznamenana celkem rovnéz
7 krat. Kategorie odpovédi, rehabilitace zajistovana v soukromém rehabilitacnim
zarizeni, byla zachycena celkem 6 krat. Kategorie odpovédi, rehabilitace zajistovina ve
statnim rehabilitacnim zarizeni, byla uvedena celkem 4 krat. Kategorie odpovédi, cvici
sami doma, byla zachycena celkem 4 krat. Respondentky ¢. 2, 12 a 13, odpovédély ve
ttech kategoriich odpovédi. Respondentky €. 1, 3, 4, 6, 7, 10 a 14 odpovédély ve dvou
kategoriich odpovédi. Respondentky €. 5, 8, 9, 11 a 15 odpovédély v jedné kategorii
odpovédi. Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl 28.
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Tabulka 54: Dalsi 1é¢ebné metody

R=respondent
Souget | R1 [ R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Oigpesli <) 7 101 1 1 1
1é¢ba

Aplikace BTX

Komplexni
lazenska lécba

Ambulantni
lazenska 1é¢ba

© || ©|o
[EEN
[EEN
H
[EEN
H
H
[EEN
H
N
H
N
e

Logopedicka
péce

EPI-
medikament. 6 1 1 111 1 1
terapie

Lécba
sluchového 1 1
postiZeni

Lécba
zrakovych vad

Hipoterapie

Celkovy

, 51 |2 |53 (33|42 |2 |2|3|3|5|7/|4]3
vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jaké
dalsi lécebné metody byly v pripadé Vaseho ditéte pouzity? NejCastéji se vyskytujici
kategorie odpovédi, komplexni ldzenska péce, byla zaznamenana celkem 14 krat.
Kategorie odpovédi, ortopedicka lécha, byla uvedena celkem 9 krat. Kategorie
odpovédi, aplikace BTX, byla zaznamenana celkem 6 krat. Kategorie, logopedicka péce,
byla zachycena celkem 9 krat. Kategorie odpovédi, medikamenzozni terapie EPI, byla
uvedena celkem 6 krat. Kategorie odpovédi, hipoterapie, byla uvedena celkem 3 krat.
Kategorie odpovédi, lécha sluchové vady, byla uvedena 1 krat. Kategorie odpovédi,
lécba zrakové vady, byla zaznamenana celkem 2 krat. Respondentky ¢. 1,7, 8 a 9
odpovédély pouze ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2krat. Respondentky €. 3, 4, 5, 10,
11 a 15 odpovédély ve tiech kategoriich odpovédi, tzn. 3 krat. Respondentky ¢. 6 a 14
odpoveédéely ve Ctyfech kategoriich odpovédi, tzn. 4krat. Respondentky €. 13 odpovédela
v 7 kategoriich odpovédi.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 51.
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Tabulka 55: Zdroj informaci o 1é¢ebnych mozZnostech

R=respondent | Soudet
R1 |R2 |R3 | R4 |R5 |R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |R13 |R14 |R15

FN Motol 3 1 1 1

détsky specialista

— neurolog, 9 111111 1 1 1
ortopéd

obvodni 1ékat 1 1

Viastni 1 1
iniciativa rodice

lazeniska péce 2 1 1

Celkovy

: 7 Jj1;1}|2(1;1}j1f(1}j1|1(1}]1|1(2]1]|1
vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Kde
Jjste ziskdavaly informace o dalsich mozZnostech lécby?

Nejcastéjsi  kategorie odpovédi, détsky specialista - neurolog, ortoped, byla
zaznamenana celkem 9 krat. Kategorie odpovédi, odbornici ve FN Motol, byla uvedena
celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, pri pobytu v lazenske lécebné, byla zaznamendna
celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, na zdkladé viastni iniciativy rodicii, byla uvedena
rovnéz 2 krat. Kategorie odpovédi, od obvodniho lékare, byla uvedena pouze 1 krat.
Respondentky €. 3 a 13 odpovedély ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat. Ostatni
respondentky odpovédély v jedné kategorii odpovedi, tzn. 1 krat. Celkovy pocet
kategorizovanych odpovédi byl 17.
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Tabulka 56: Nedostatky v poskytované zdravotni péci z pohledu respondentek

R=respondent
Soucet | R1 | R2 | R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 | R14 |R15

Nedostatecné

informace 9 |1 111 1111 11111

poskytované
rodi¢im

Nedostupnost
rehabilitacni péce | 2 1 1

Nedostatecné

informace na 4 11111 1

zacatku

Aktivita zejména
rodic 3 1 11

Postoj obvodniho

pediatra 2 1 1

k poskytovani tlev-
cestovni piikaz

Aktivita rodice
v oblasti

kompenz. 2 1 1
pomticek

S nedostatky se
nesetkali, naprosta 3 1 1 1
spokojenost

Nedostupnost
specialistil 3 1 1|1
V daném regionu

28 2|12 (21|12 |21 |1]|2|2 |3 |4]|2

Celkovy vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otdzku: Vidite
ze svého pohledu rodice postizeného ditéte nedostatky v poskytované zdravotni péci?

Nejcastéjsi kategorie odpoveédi, nedostatecné informace poskytované rodiciim v priubéhu
let, byla uvedena celkem 9 krat. Kategorie odpovédi, nedostatecna informace pro
rodice zejména na zacatku postizeni, byla zaznamenana celkem 4 krat. Kategorie
odpovédi, aktivitu musi projevovat predevsim rodic, byla uvedena celkem 3 krat.
Kategorie odpovédi, V dané oblasti nepocituje nedostatky, byla zaznamenana celkem 3
krat. Kategorie odpovédi, nedostupnost specialistit v daném regionu, byla uvedena
celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, nedostupnost rehabilitacni péce, byla zaznamenana
celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, osobni postoj obvodniho lékare k poskytovani ulev —
cestovni prikaz, predepisovani urcitych pomicek, byla zachycena celkem 2 krat.
Kategorie odpoveédi, aktivita rodice pri shanéni kompenzacnich pomiicek, byla uvedena
celkem 2 krat. Respondentky €. 2, 5, 6, 9 a 10 odpovédély v jediné kategorii odpovédi,
tzn. 1 krat. Respondentky ¢. 1, 3, 4, 7, 8, 11, 12, 13 a 15 odpovédely ve dvou
kategoriich odpovédi, tzn. celkem 2 krat. Respondentka ¢. 14 odpovédéla v kategoriich

odpovédi celkem 4 krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi by 28.
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Tabulka 57: Nemocnost v détstvi

R=respondent Soucet

R1 | R2 |R3 | R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |[R10 |R11|R12 |[R13 |R14 |R15
Srovnatelna 7
S ostatni populaci 1 1 1 1 1 1 1
Cast&j§i nemocnost 5 1 111 1 1
Casta nemocnost 1

spojena s hospitalizaci

Castgj§i nemocnost
S nastupem 2 1 1
skol.vzdélavani

Celkovy vyskyt 15 112/ 1/1112/1/1212!11211211112111'11

Tabulka v kategorizované podob¢é prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Bylo
vase dité casteji nemocné v priubéhu dosavadniho Zivota?

Nejcastéji se vyskytujici kategorie odpovédi, nemocnost byla srovnatelnd s ostatni
populaci, byla uvedena celkem 7 krat. Kategorie odpovédi, diteé bylo casteji nemocné,
byla uvedena celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, castejsi nemocnost v souvislosti
S nastupem do vzdélavaciho zarizeni, byla uvedena celkem 2 krat. Kategorie odpovédi,
casta nemocnost spojend s hospitalizaci, byla zaznamendna celkem 1 krat. VSechny
respondentky odpovédéli pouze vjedné kategorii odpovédi. Celkovy vyskyt
kategorizovanych odpovédi byl 15.
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Tabulka 58: Hospitalizace postiZeného ditéte

R=respondent Soucet |R1 |R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11|R12 |R13 |R14 |R15
Matka vzdy

hospitalizovana s 11 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
ditétem

Ptitomnost matky

pri hospitalizaci- 2 1 1

problematicka

Dité

hospitalizovano bez 1 1

matky

Dité nebylo 1 1
hospitalizovano
Celkovy’vy’skyt15111111111111111

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Pri
hospitalizaci postizeného ditéte, mohly jste po celou dobu dité doprovazet?

Nejcastéji uvedena kategorie odpovédi, matka byla vzdy hospitalizovana s ditétem, byla
uvedena celkem 11 krat. Kategorie odpovédi, pritomnost matky p7i hospitalizaci-
problematickad,byla zachycena celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, dité hospitalizovano
bez matky, byla uvedena celkem 1 krat. Kategorie odpovédi, dité nebylo
hospitalizovano, byla uvedena celkem 1 krat. Respondentky odpovédély v jediné

kategorii odpovédi. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 15.
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Tabulka 59: Navstéva ditéte v pired§kolnim zarizeni

R=respondent | Soudet | R1 | R2 |R3 [R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 [R12 |R13 |R14 |R15

Bézny typ MS

Bézny typ se
specidlni tfidou

Specialni MS

lazenské 1é¢ebné

MS dité
nenavstévovalo

2
7

Specialni MS pii 3 1 1 1
1

Tiida MS
V rehabilitaénim 2 1 1
stacionari

7 2114112 }1(1|1}|1}j1(1|1|1]1

Celkovy vyskyt

Tabulka v kategorizované podob¢ prezentuje odpovédi respondentek na otazku:
Navstévovalo vase dité predskolni zarizeni?

Nejcastéjsi kategorii odpovédi, specialni materska Skola, byla uvedena celkem 7 krét.
Kategorie odpovédi, specidlni MS pii détské lizerniské lécebné, byla zaznamenana
celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, hézny typ MS, byla uvedena celkem 2 krat.
Kategorie odpovédi, bezny typ MS se specidlni tiidou pro zdravotné postizené déti, byla
zaznamenédna celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, tiida MS v rehabilitacnim staciondri,
byla uvedena celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, MS dité nenavitévovalo, byla
zaznamenana celkem 1 krat.

Respondentky ¢. 1 a 6 odpovédély celkem ve dvou kategoriich odpovédi, ostatni
respondentky  odpovédély v jediné kategorii  odpovédi. Celkovy  vyskyt
kategorizovanych odpovédi byl 17.
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Tabulka 60: Vyznam piedskolniho vzdélavani pro dité z pohledu rodice

R=respondent Soucet | R1 |R2 | R3 |R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Nacvik ¢innosti
spojenych s nastupem 6 1 1 1 1 1 1
do ZS

Kontakt se
zdravymi détmi

Kontakt s postizenymi
détmi

Zlepseni
komunik.dovednosti

Zlepseni pohybovych
schopnosti

Zmenseni vazby na
matku, nové prostiedi

WO w| oW
[N
[N
[N
[EEN

Rozvoj rozumovych
schopnosti

Celkovy vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jaky
prinos plnilo predskolni zarizeni pro vase dité?

Nejcastejsi kategorii odpovédi, ndcvik cinnosti spojenych s ndstupem do ZS,byla
uvedena celkem 6 krat. Stejnym poctem, 6 krat, byla zastoupena kategorie odpovédi
zmenseni vazby na matku, adaptace na nové prostiedi. Kategorie odpovédi, zlepseni
komunikacnich dovednosti, byla zaznamenana celkem 4 krat. Kategorie odpovédi,
kontakt se zdravymi détmi, byla zaznamenana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi,
zlepSeni pohybovych schopnosti, byla uvedena celkem 3 krat. Kategorie odpovédi,
rozvoj rozumovych schopnosti, byla zaznamenana celkem 3 krat. Respondentky ¢. 2, 3
a 15 odpovédély celkem ve trech kategoriich odpovédi, tzn. 3krat. Respondentky €. 4, 5,
6, 7, 8,9, 10 a 11 odpovedély celkem ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat.
Respondentky €. 1 a 14 odpoveédély pouze v jedné kategorii odpovédi, tzn. lkrat.
Respondentka ¢. 12 na otdzku nezvolila Zadnou kategorii odpovédi, syna pievzala do
své péce az v dob¢ Skolni dochazky. Informace z piedskolniho obdobi ji nebyla zndma.

Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl 31.
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Tabulka 61: Dostupnost informace o predskolnim zaiizeni

R=respondent . Soucet | R1 [R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11|R12 |R13 |R14 |R15
Respocentiast 4 |1 ] |1 1 1
Kontakty s rodi¢i 3 1 1 1

Info poskytlo SPC 1 1

Info od psychologa 2 1 1
o | INRRBRE

Celkovy vyskyt 15 11111111121 11111

Tabulka v kategorizované podobé& prezentuje odpoveédi respondentek na otazku: Jak
nebo kde jste ziskala informace o predskolnim zarizeni, které vase dité navstévovalo,
navstevuje?

Nejcastéjsi kategorii odpovédi, informace byla ziskdana prostiednictvim rehabilitacniho
zarizeni, byla uvedena celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, respondentka si informace
zjistila sama, byla zaznamenana celkem 4 krat. Kategorie odpovédi, kontakty s rodici,
byla uvedena celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, informace od klinického psychologa,
byla prezentovana celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, informaci poskytlo SPC, byla
zachycena 1 krat. Respondentka ¢. 10 odpovédéla ve dvou kategoriich odpovédi.
Respondentka €. 12 neodpovédéla v zadné kategorii odpovedi (dité pievzala do své péce
aZ v pozd¢jSim obdobi, informace o pfedskolni dochadzce ji nebyly zndmy). Ostatni
respondentky odpovédély pouze v jedné kategorii odpovedi, tzn. 1krat. Celkovy pocet
kategorizovanych odpovédi byl 15.
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Tabulka 62: Informace o moznosti odkladu povinné $kolni dochazky

R=respondent | Soudet | R1 | R2 [R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15
Spoluprace s SPC 5 1 1 1 1 1
Spoluprace s

pedag.psychol.pora 9 111111 1111 1 1
dnou

Spoluprace

s obvodnim 1 1

Ié¢kafem

Dité v predskolnim

veku 1 1
Bez odkladu skolni

dochézky 3 1 1 1
Celkovy vyskyt 19 1112|112 (1111|112 |1]|2

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak jste
ziskala informace o moznosti odlozeni skolni dochdzky?

Nejcastéjsi  kategorie odpovédi, informace ziskané na zakladé spoluprace
s pedagogicko-psychologickou poradnou, byla zaznamenana celkem 9 krat. Kategorie
odpoveédi, informace ziskané od specialné pedagogického centra, byla uvedena celkem
5 krat. Kategorie odpovédi, dité bez odkladu povinné Skolni dochazky, byla
zaznamenana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, informace ziskany od obvodniho
lékare, byla uvedena celkem 1 krat. Kategorie odpovédi, dité se nachazi v predskolnim
veku, byla zaznamendna celkem 1 krat.

Respondentky €. 3, 6, 13 a 15 odpovédely ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat.
Respondentky ¢. 1, 2, 4, 5, 7, 8, 9, 10, 11, 12 a 14 odpoveédély v jedné kategorii
odpovédi, tzn 1 krat. Celkovy pocet kategorizovanych odpoveédi byl 19.
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Tabulka 63: Rozhodujici méritko respondentek pro vybér zakladni $koly

R=respondent | Soucet | R1 |R2 | R3 | R4 [R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |[R15

Spokojenost ditéte,

bez ohledu na uroven 10 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

vzdélani

Dobry zaklad pro

dal$i moznosti 6 1 1 1 1 1 1
vzdélani

Pristup personalu, 3 1 1 1

spoluprace s rodici

Celkovy viskyt 9 |11 (1 112|222 ,2|1]1|1|1 1

Tabulka v kategorizované podob¢ prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Podle
Jjakych kriterii jste volili zakladni Skolu?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, spokojenost ditéte bez ohledu na uroven vzdeélani, byla
zaznamenana celkem 10 krat. Kategorie odpovédi, dobry zdklad pro dalsi vzdélavani,
byla zachycena celkem 6 krat. Kategorie odpovédi, pristup persondalu a spoluprace
s rodici, byla uvedena celkem 3 krat. Respondentky €. 5, 6, 7, 8 a 9 odpovédély ve dvou
kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat. Respondentky ¢. 1, 2, 3, 4, 10, 11, 12, 13 a 15
odpovédély v jedné kategorii odpovédi, tzn. 1 krat. Respondentky ¢. 14 neodpovédéla,
dit¢ se nachazi v predskolnim véku, zahajuje dochazku do specialni matetské Skoly.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 19.
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Tabulka 64: Typ Skolského zarizeni

R=respondent Soucet

R1 |R2 |[R3 | R4 |R5 |R6 |R7 | R8 | R9 |R10 |[R11 |[R12 |R13 |R14 |R15
Bézny typ zékladni
skoly 4 11111 1

Specialni zakladni

skola 11 11|11 }1}1/1]1}1]1 /1

Odklad, do skoly
jesté nechodi 4 1 11111

Cekowywyskyt | >0 |1 |1 |21 |11 (1|1 |1 |1 1 |L1|2]2]2

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jaky
typ zakladni skoly vase dité navstévuje nebo si prejete, aby v budoucnu navstévovalo?
Nejcastéjsi kategorie odpovédi, specidlni zakladni Skola, byla zaznamendna celkem 11
krat. Kategorie odpovédi, bezny typ zdkladni skoly, byla uvedena celkem 4 krat.
Kategorie odpovédi, skolu jeste nenavstévuje, byla zaznamendna celkem 4 krat.
Respondentky €. 3, 13, 14 a 15 odpovédely ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. celkem 2
krat. Respondentky ¢. 1, 2, 4, 5, 6, 7, 8,9, 10, 11 a 12 odpovédely v jedné kategorii
odpovédi, tzn. 1 krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 20.
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Tabulka 65: MozZnosti zapojeni do mimoskolnich aktivit

R=respondent
Soucet |R1 |R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Vyuka ciziho
jazyka 1 1

Zajem o sportovni
aktivity, ale neni 1 1
kde realizovat

Na mimoskolni
aktivity nezbyva

sila, nelze 3 1 1 1
realizovat

Nabidka aktivit pro
téZce postizené je 1 1
omezena

Navstéva
predskolniho 5 1)1 1111

zarizeni

Mimoskolni

aktivity pofadané 5 1 1 1 1 1
Skolou

Z4dné aktivity —
problémy s 1 1
dojizdénim

Pro danou aktivitu
nebylo nalezeno 1 1
vhodné zafizeni

Mimoskolni
aktivity pofadané 2 1 1
sdruzenimi

20 12|11 (241|2}1}1(1|1|1}12 1]2

Celkovy vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpoveédi respondentek na otazku:
V prubehu skolni dochdzky realizovalo vase dite nejaké mimoskolni aktivity — navstéva
riznych krouzku apod.?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, mimoskolni aktivity realizované skolou, byla uvedena
celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, dité v soucasné dobé navstévuje predskolni zarizeni,
byla zaznamendna celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, na mimoSkolni aktivity nezbyva
silda, nelze realizovat, byla uvedena celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, mimoskolni
aktivity poradané dobrovolnymi sdruzenimi, byla zachycena celkem 2 krat. Kategorie
odpovédi, vyuka ciziho jazyka, byla uvedena 1 krat, rovnéZ kategorie odpovédi, zajem o
sportovni aktivity, ale neni kde realizovat, byla také uvedena 1 krat. Kategorie
odpovédi, nabidka aktivit pro tézce postizené je omezend, byla zaznamenana celkem 1
krat. Kategorie odpovédi, nejsou realizovany Zadné aktivity — problémy s dojizdenim,
byla zachycena rovnéz 1 krat. Kategorie odpovédi, pro danou aktivitu nebylo nalezeno

vhodné zarizeni, byla také uvedena pouze 1 krat. Respondentky ¢. 1, 4, 6, 13 a 15
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odpovédély ve dvou kategoriich, tzn. celkem 2 krat. Respondentky €. 2, 3,5, 7, 8, 9, 10,

11, 12 a 14 odpoveédély v jediné kategorii odpovédi, tzn. lkrat. Celkovy vyskyt

kategorizovanych odpovédi byl 20.

Tabulka 66: Prinos $kolni dochazky pro rodice

R=respondent
Soucet | R1 |R2 |R3 |R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15
Moznost navratu do
zaméstnani 5 1 1 1 1|1
Z hlediska ¢asu —
74dné zasadni zmény 5 1 1 1 11
Dité zatim ve $kolce —
nic zasadniho se
nezmeéni 5 1 1 1 1 1
Cas pro vyfizovani
na ufadech bez
ditéte 3 1 1 1
Caste¢na tleva-
odpoutani od matky 4 1 1 1 1
Celkovy vyskyt 22 |2 1121|221 |1|1|2|1|2|1|2]2

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpoveédi respondentek na otazku:

Znamenal pro vas ndstup ditéte do zakladni Skoly urcity prinos?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, moZnost navratu do zaméstnani, byla uvedena celkem 5

krat. Rovnéz kategorie odpovédi, z hlediska casu nedoslo k zdsadnim zménam, byla

zaznamenana celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, dité je v predskolnim zarizeni,

neocekavam zasadni zmeny, byla rovnéz zachycena 5 krat. Kategorie odpovédi,

castecna uleva — odpoutani od matky, byla uvedena celkem 4 krat. Kategorie odpovédi,

ziskani casu pro vyrizovani na uradech bez ditéte, byla zaznamendna celkem 3 krat.

Respondentky €. 2, 3,5, 7, 8,9, 11 a 13 odpovédé€ly v jediné kategorii odpovédi, tzn. 1

krat. Respondentky €. 1, 4, 6, 10, 12, 14 a 15 odpovédély ve dvou kategoriich odpovédi,

tzn. celkem 2 krat. Celkovy pocet kategorizovanych odpovéedi byl 22.
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Tabulka 67: Obavy respondentek v oblasti vzdélavani ditéte s DMO

R=respondent Soucet
R1 |R2 |[R3 | R4 |R5 |R6 |R7 | R8 | R9 |R10 |[R11 |[R12 |R13 |R14 |R15

Nedostatek moznosti

vzdélavani po
zakladni Skole 3 1 1 1

Nemoznost uplatnéni

na trhu prace pro 5 1 1 1 1 1

dosazené vzdélani

Nedostatecna kapacita
chranéného 1 1
zamestnavani

Zatim neuvazuje —dité

ve skolce 4 1 1 1 1

Vi, ze si svoji cestu
najde, za maximalni 2 1 1
pomoci rodict

Celkovywyskyt | 15 |1 |11 [1[2]2 1011 |1]1|1]1

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jaké
mate obavy Vv oblasti vzdélavani vaseho ditéte?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, nemoznost uplatnéni na trhu prdace pro dosazené
vzdelani, byla zaznamenana celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, zatim neuvazuji- dité je
V materské Skolce, se objevila rovnéz 4 krat. Kategorie odpovédi, nedostatek moznosti
vzdélani po zakladni Skole, byla uvedena celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, véri, Ze si
svoji cestu zZivotem najde, za maximdlni pomoci rodicu, byla zaznamenana celkem 2
krat. Kategorie odpovédi, nedostatecnd kapacita chranéného zaméstnavani, byla
zachycena celkem 1 krat.

Respondentky €. 5, 6 odpoveédély ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat.
Respondentky ¢. 7 a 8 na danou otdzku neodpovédély, téZké postizeni ditéte a jeho
uplnd zavislost ¢ini danou otazku u respondentek naprosto bezpfedmétnou. Celkovy

pocet kategorizovanych odpovédi byl 15.
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Tabulka 68: Zdroj informaci ze socialni oblasti

R=respondent
Soucet |R1 |R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11|R12 |R13 |R14 |R15

Pracovnice
socialniho odboru 3 1 1 1

Socialni odbor v

krajnim ptipadé 7 1 1 1 1 1 1 1

Rodice

AL LA 9 |1]1]1|1]1 1 1 1 1
problémy

Lazenské
zafizeni, rehab. 3 1
zafizeni

Centrum rané

péce 2 1 1

Aktivita rodice 5 111 1 1 1
Internetové

zdroje 5 1 1 11111

Celkovyvyskyt | 34 4 14|13 |2 |1]21/1|2|3|3|3|1/3

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Kde
Jste ziskavaly prvotni informace ze socialni oblasti?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, rodice s podobnymi problémy, byla uvedena celkem 9
krat, kategorie odpovédi, socialni odbor jako zdroj informaci pouze v krajnim pripadé,
byla zaznamenéana celkem 7 krat. Kategorie odpovédi, pri ziskavani informaci je to
predevsim aktivita rodice, byla uvedena celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, zdrojem
informaci predevsim internet, byla zaznamenana celkem 5 krat. Kategorie odpovédi,
zdrojem informaci pracovnice odboru socidalnich véc, byla uvedena celkem 3 krat.
Kategorie odpovédi, zdrojem informaci bylo ldzerniské zarizeni, rehabilitacni zarizeni,
byla zaznamenana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, zdrojem informaci — centrum ¢i
stredisko rané péce, byla uvedena celkem 2 krat. Respondentky ¢. 1, 2 odpovédély
celkem ve Ctyfech kategoriich odpovédi, tzn. celkem 4 krat. Respondentky ¢. 4, 11, 12,
13, a 15 odpovédely ve trech kategoriich odpovédi, tzn. celkem 3 krat. Respondentky €.
5, 7 a 10 odpoveédély celkem ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. celkem 2 krat. Celkovy
pocet kategorii odpovedi byl 34.
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Tabulka 69: ZkusSenost respondentek s pomoci socialniho odboru

R=respondent | Soudet

R1 |R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11|R12|R13 |R14 |R15
Zkusenost
jednozna¢né 4
pozitivni 1 1 1 1
Zkusenost 4
negativni 1 1 1 1
Pozitivni —rodi¢
spolupracuje s 1 2 111
pracovnici
Nejednoznaéné 6
stanovisko 171 1)1 1 1
Cekovywyskyt | 16 |9 |9 |9 |1 |1 |2 2|22 |2 |a|2|1]1]1

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jakeé
mdte zkuSenosti s odborem socidlnich véci pri zajistovani péce o své postizené dite?
Nejcastéjsi kategorie odpovédi, nejednoznacné stanovisko- ani jednoznacné pozitivni
ani jednoznacné negativni zkusenost, byla uvedena celkem 6 krat. Kategorie odpovédi,
zkuSenosti jednoznacné pozitivni, byla uvedena celkem 4 krat. Kategorie odpovédi,
zkusSenosti negativni, byla zaznamenéna rovnéz celkem 4 krat. Kategorie odpovédi,
pozitivni zkuSenost, pokud rodi¢ spolupracuje pouze s jednou pracovnici socidlniho
odboru, byla zaznamenana celkem 2 krat.

Respondentka ¢. 6 odpovédéla ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat, ostatni
respondentky odpoveédély pouze v jedné kategorii odpovédi, tzn 1 krat. Celkovy pocet
kategorizovanych odpovédi byl 16.
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Tabulka 70: Cetnost kontakti respondentek s pracovniky socialniho odboru

R=respondent Soucet | R1 |[R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15
Pouze pri

odevzdani 8 111 1 11111 1
zadosti

Pouze v nutném

pripadé 3 1 1 1

Vzdy, kdy

potiebuje 1 1
pomoc Vv soc.oblasti

Kontaktu

neudrzuje 1 1

1-2x do roka 3 1 1)1

Celkoviviskye | 16 |2 |1 |11 ]L 1|11 |11 1|1 |1|1]1L

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak
casto v prubehu jednoho kalendarniho roku navsteévujete odbor socidlnich veci?
Nejcastéjsi kategorie odpoveédi, pouze pri odevzdani prislusné Zadosti, byla uvedena 8
krat.

Kategorie odpovédi, 1-2 krdt do roka, byla zachycena celkem 3 krat. Kategorie
odpovédi, pouze v nutném pripade, byla uvedena rovnéz 3 krat. Kategorie odpovédi,
vzdy, kdy potrebuje pomoc v socialni oblasti, byla zachycena 1 krat. Kategorie
odpovédi, kontakt se socidlnim odborem neudrzuje, byla uvedena 1 krat. Respondentka
¢. 1 odpovédéla ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat, ostatni respondentky
odpovéd€ly pouze vjedné kategorii odpovédi, tzn. 1 krat. Celkovy pocet

kategorizovanych odpovédi byl 16.
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Tabulka 71: Orientace respondentek v legislativnich predpisech socialni oblasti

R=respondent
Soucet | R1 |R2 |R3 |R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 [R12 |R13 |R14 |R15

Neorientuji,
obracim se na 1 1
odbor soc. véci

Snazim se orientovat,

ale legislat. je 7 1111111 1 1 1

neprehledna

Zakony a vyhlasky

se neustale méni 9 1 1 11 1 (111 1
Sleduje stranky

MPSV 7 11111 1 1111

Celkovy vyskyt 24 2111211111212 1112121211121112

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku:
Orientujete se Vv zdakladnich legislativnich predpisech socidlni oblasti - napr. zdakon
108/2006 Sh.?

Nejcastéji uvedenad kategorie odpoveédi, snazim se, ale zakony a vyhlasky se neustdle
meni, byla zachycena celkem 9 krat. Kategorie odpovédi, snazim se, sleduji webové
stranky MPSV,byla uvedena celkem 7 krat. Kategorie odpovédi, snazim se orientovat,
ale legislativa je neprehledna, byla zachycena rovnéz 7 krat. Kategorie odpovédi,
neorientuji se, obracim se na odbor socialnich véci, byla zachycena 1krat.
Respondentky €. 1, 3, 6, 7, 9, 10, 11, 13 a 15 odpovédely ve 2 kategoriich odpovédi,
celkem 2 krat. Respondentky €. 2, 4, 5, 8, 12 a 14 odpovédély pouze v jedné kategorii
odpovédi, tedy 1 krat. Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl 24.
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Tabulka 72: Respondentkami nejéastéji vyuzivané socialni prispévky

R=respondent Soucet | R1 |R2 |R3 |R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Ptispévek

na pedi 4 1111111 |1]1 11111 ]1]1
Prispévek na

zakoupeni 12 1(1(1]1 1111 1711 |1]1
vozidla

Prispévek na

ey | 11 [1] 111 1011 1111
Prispévek zamitnut-

opalr()ované 2aid£not 3 1 1 1
Prispévek na

stavebni Gpravy v 3 1 1 1

byt&

Zadost pro finanéni 3 1 1 1

spoluucast odlozena

46 |4 |4 (3|3 (24144 2 14|13 |4]3]2

Celkovy vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Které
konkrétni prispévky poskytované socidalnim odborem cerpate?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, prispévek na péci o osobu blizkou, byla uvedena celkem
14 krat. Kategorie odpovédi, prispévek na zakoupeni motorového vozidla, byla
zaznamenana celkem 12 krat. Kategorie odpovédi, prispévek na zakoupeni pohonnych
hmot, byla uvedena celkem 11 krat. Kategorie odpovédi, prispévek zamitnut- opakované
Zadano o jeho priznani, byla uvedena celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, prispévek na
stavebni upravy v byté, byla zaznamenana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, Zddost
pro financni spoluucast odloZena, byla zaznamenana celkem 3 krat.

Respondentka ¢. 9 na danou otazku neodpovédéla, o Zadny piispévek nikdy nezadala.
Respondentky €. 5, 10 a 15 odpovédély ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat.
Respondentky €. 3, 4, 12 a 14 odpovéd€ly ve trech kategoriich odpovédi, tzn. 3 krat.
Respondentky €. 1,2, 6, 7, 8, 11, a 13 odpoveédély ve Ctyfech kategoriich odpovédi, tzn.
4 krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 46.
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Tabulka 73: Dostupnost informaci 0 kompenzaé¢nich pomiickach

R=respondent | Soudet | R1 | R2 |R3 [R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 [R12 |R13 |R14 |R15

Doporuceni
specialisty 2 1 1

Informace od
obvodniho lékafe

Informace od
ostatnich rodi¢u

Pocit'uje nedostatek
informaci v dané
oblasti

a| W | o |k
[EEN
[EEN
[EEN

Informace z
internetu

Informace
prostednictvim 1 1
rané péce

Nepotiebuje
kompenz. pomiicky 2 1 1

Informace na
odboru socialnich 2 1 1
sluzeb

Informace SPC

24 111|131 |1|2|2(1|1|2]2 (3 |2]|1

Celkovy vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jak
ziskavate informace o kompenzacnich pomiickdach?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, na zdklade informaci od ostatnich rodicii postizenych
deti, byla uvedena celkem 6 krat. Kategorie odpovédi, prostrednictvim informaci z
Internetu, byla zaznamenana celkem 5 krat. Kategorie odpovédi, pocituje nedostatek
informaci Vdané oblasti, byla zaznamenana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi,
informace ziskané na podkladé doporuceni specialisty, byla uvedena celkem 2 krat.
Kategorie odpovédi, informace ziskané prostrednictvim odboru socidlnich veci, byla
zaznamenana celkem 2 krat. Kategorie odpovédi, informace ziskané prostrednictvim
specialné pedagogického centra (SPC), byla uvedena celkem 2 krat. Kategorie
odpovédi, dité nepotiebuje kompenzacni pomucky, byla zaznamenana celkem 2 krat.
Kategorie odpovédi, informace ziskané prostirednictvim obvodniho lékare, byla uvedena
pouze 1 krat. Kategorie odpoveédi, informace ziskané prostiednictvim poradenstvi rané
péce, byla rovnéz uvedena pouze 1 krat.

Respondentky €. 4 a 13 odpovédely ve trech kategoriich odpovédi, tzn. celkem 3 krat.
Respondentky ¢. 7, 8, 11, 12 a 14 odpovédély ve dvou kategoriich odpovédi, tzn.
celkem 2 krat. Respondentky €. 1, 2, 1, 5, 6, 9, 10 a 15 odpovédély v jediné kategorii
odpovédi, tzn. celkem 1 krat. Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 24.
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Tabulka 74

: PFiznany stupen zavislosti

R:respondent Soucet |R1 |R2 |R3 | R4 |R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |[R12 |R13 |R14 |R15
II. stupen

zavislosti 2 1 1

111 stupef 7 1)1 11 10111
zavislosti

IV. stupen 6 1 1 1 1 1 1

zavislosti

Celkovy

, 5 j1j1(1(1/1}1]1 /|1 1 |1(112]|1]1
vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku: Jaky

stupen zavislosti byl priznan vasemu postizenému ditéti?

Nejcastéjsi kategorie odpoveédi, priznany stupen zavislosti 111, byla uvedena celkem 7

krat. Kategorie odpovédi, priznany stupen zavislosti 1V, byla zaznamenana celkem 6

krat. Kategorie odpovédi, priznany stupen zavislosti 1, byla zaznamenana celkem 2

krat.

Respondentka ¢. 9 na danou otdzku neodpovédéla, o socidlni pomoc nezadala,

pfispévek nikdy nepobirala. Respondentka ¢. 13 odpovédéla ve dvou kategoriich

odpovédi, ¢imz vyjadiila zménu v pfiznani piispévku v daném obdobi. Ostatni

respondentky odpovédély v jedné kategorii odpovédi, tzn. 1 krat.

Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 15.
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Tabulka 75: Pozitiva a negativa ve vztahu rodice a socialni odbor

R=respondent Soucet | R1 |R2 |R3 |R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10|R11 |R12 |R13 |R14 |R15

komunikace s 1-2
ufednicemi,
upozornéni na

ukonceni platnosti 3 1 1 1
prispévku, omezeni
ztv. kolecka

opakované

vypliovani zadosti,
dokladani posudkd, | 11 17111 11111 11111 1
absolvovani
koleCka*

nespolupracuji 1 1
se soc. odborem

(Lol 15 {12222 )22l l2l2]1]1
vyskyt

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazky
dotykajici se problémi a tézkosti pii podavani zadosti o pfispévek na péci a dalsi
jednorazové piispévky.

Kategorie odpovédi ,pozitivneé vnimam komunikaci s 1-2 socidalnimi pracovnicemi,
upozornéni socialni pracovnice na koncici platnost prispévku, zaslani prislusnych
formularu poStou, omezeni kontaktii mezi lékarem, socialnim odborem, posudkovym
lékarem byla uvedena celkem 3 krat.

Kategorie odpovédi ,,za negativni povazuji opakované vypliovani Zadosti, dokladani
zdravotnich posudkii, pobihdani mezi lékari a socidlnim odborem “byla uvedena celkem
11 krat. Kategorie odpovédi“nespolupracuji se socialnim odborem® byla uvedena 1
krat.

Vsechny respondentky odpovédély pouze v jediné kategorii odpovédi, tzn. 1 krat.
Celkovy vyskyt kategorizovanych odpovédi byl 15.
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Tabulka 76: ZkuSenosti respondentek ze Seti‘eni provadéného pracovniky
socialniho odboru

R=respondent Soucet | R1 |R2 | R3 |R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 |R10 |R11 |R12 |R13 |R14 |R15

Pozitivné hodnoti
navstévu soc. 6 1 1 1 1 1 1

pracovnice doma

Dotazovani ditéte
nepovazuji za
nejvhodng;jsi 4 1 1 1 1
metodu pro
posouzeni

nezazila, doposud
navitévovala 5 111 1 1
komisi

nezazila, ale pfed
komisi nemusi- 3 1 1 1
pouze vyplni papiry

Ci 18 1(1)11}(2]|1(2|1]1 211 (11211

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku
dotykajici se zkuSenosti se socidlnim Setfenim realizovanym v domacim prostiedi.
Kategorie odpovédi“ navstévu socialni pracovnice pri Setreni v domdcim prostiedi
hodnotim pozitivné“ byla uvedena 6 krat. Kategorie odpovédi® ndvstévu socidalni
pracovnice pri socidlnim Setreni v domdcim prostredi jesté nezazila“byla uvedena
celkem 5 krat. Kategorie odpoveédi* socidlni Setreni v domdcim prostiedi nezazila, pred
komisi nemusim, pouze vyplnim potrebné dokumenty“byla uvedena celkem 3 krat.
Kategorie odpovédi“dotazovani ditéte socialni pracovnici nepovazuji za nejlepsi zpiisob
vedeni socialniho Setreni v domdcim prostredi “byla uvedena celkem 3 krat.
Respondentky €. 4, 6, 10 a 13 odpovédely ve dvou kategoriich odpovédi, tzn. 2 krat.
Respondentky €. 1,2, 3,5, 7,8, 11, 12, 14 a 15 odpovédély v jedné kategorii odpovédi,
tzn. 1 krat. Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl 18.

329




Tabulka 77

: MoZnosti zaméstnani respondentek

R=respondent

Soucet

R1

R2

R3

R4

R5

R6

R7

R8

R9

R10

R11

R12

R13

R14

R15

Je zaméstnana na
castecny uvazek

Pracuje na plny
uvazek

Brigady,
prilezitostna
prace

Péce o dité -
zkousSela hledat
zaméstnani na
Casteny uvazek

Matetska
dovolena

Péce o dite-
neuvazovala o
zameéstnani

Celkovy vyskyt

15

Tabulka v kategorizované podobé prezentuje odpovédi respondentek na otazku:

Uvazovala jste o pripadném navratu do zaméstnani?

Nejcastéjsi kategorie odpoveédi, pri péci o dité neuvazovala o navratu do zaméstnani,

byla uvedena celkem 7 krat. Kategorie odpovédi, pracuje na plny uvazek, byla

zaznamenana celkem 3 krat. Kategorie odpovédi, je zaméstnana na cdstecny uvazek,

byla uvedena 2 krat. Kategorie odpovédi, pracuje prileZitostné formou brigady, byla

uvedena pouze 1 krat. Kategorie odpovedi, pokousela se hledat zaméstnani na castecny

uvazek, byla zaznamenana celkem 1 krat. Kategorie odpovédi, je vV soucasné dobé na

materské dovolené, byla uvedena celkem 1 krat. VSechny respondentky odpovédély

v jedné kategorii odpovédi, tzn. lkrat. Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl

15.
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Tabulka 78: Obavy rodici spojené se socialnim zajisténim postiZenych déti

R=respondent

Soucet

R1

R2

R3

R4

R5 | R6

R7

R8

R9

R10

R11

R12

R13

R14

R15

Radgji
nepremysli o
budoucnosti a
soc.zajisténi

Neptemysli, ale
veri, Ze bude
schopno
samostatného
Zivota

Nechtéji si
pripustit, ale jsou
si védomi
umisténi do
ustavu socialni
péce

Snazi se dité
zajistit pro
alespon Castecné
samostatny Zivot

Celkovy vyskyt

15

Tabulka v kategorizované podobé& prezentuje odpoveédi respondentek na otazku: Jak

vidite budoucnost postizeného ditéte v sSouvislosti se socialnim zajisténim?

Nejcastéjsi kategorie odpovédi, radeji nepremysli o budoucnosti a socialnim zajisteni

postizeného ditéte, byla uvedena celkem 9 krat. Kategorie odpovédi, nepremysli, ale

Vveri, Ze dité bude schopno samostatného Zivota, byla zaznamenana celkem 3 krat.

Kategorie odpovédi, nechtéji si pripustit, ale jsou si védomi umisténi potomka do ustavu

socidlni péce, byla uvedena, celkem lkrat. Kategorie odpovédi, snazi se dité zajistit

alespon pro castecné samostatny zivot, byla zachycena celkem 2 krat. VSechny

respondentky odpovédé€ly pouze v jediné kategorii odpovédi, tzn. 1 krat.

Celkovy pocet kategorizovanych odpovédi byl 15.
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Tabulka 79 Zhodnoceni kategorizovanych dat jednotlivych respondentek ve vztahu k diagnosticko-terapeutickému standardu

Diagnosticko-

terapeut standard Kategoriz.data | celkem |R1 |R2 |R3| R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 | R10 | R11 | R12 | R13 | R14 | R15
. . Prubéh
Yeasna identiilace | tgnotenstvi bez 12 |11 -1 -1 1|1 ]|-]1]1]1
Y problémi
-téhotenstvi Pvroblerny nzv 2 - - 1 - - 1 - - - - - - - - -
téhotenstvi
14
-porod Porod v terminu 8 1| - -1 1) -11]1]1 - - - 1 - 1
Porod piedcasny 5 - 1 - - - 1 - - - 1 1 - - 1 -
Porod po terminu 1 - - 1 - - - - - - - - - - - -
celkem 14
Porod ptirozenou
cestou 6 1 - - - - 1 - 1 1 - 1 - - - 1
Porod sekci 8 - 1 1 1 1 - 1 - - 1 - - 1 1 -
celkem 14
Vicecetny porod 2 - - - - - - - - - 1 - - - 1 -
Porod jednoho
plodu 12 1 1 1 1 1 1 1 1 1 - 1 - 1 - 1
celkem 14
-poporodni obdobi- | Identifikace potizi
Sestinedéli jiz v porodnici 6 i i i i BER R i 1 i 1 1 i
Bez obtizi hodnocen
jako — rizikovy 1 - 1 - - - - - - - - - - - - -
novorozenec
Ef danerB ’Odebl 7 1 ) 1 1 1 ) ) 1 ) 1 ) ) ) ) 1
€Z potizi
celkem 14
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Diagnosticko- Kategoriz.data | celkem |R1 |R2 |R3 | R4 | R5 | R6 | R7 | R8 | R9 | R10 | R11 | R12 | R13 | R14 | R15
terapeut.standard
Identifikace poruch Objeveni piiznakt
hybnosti a postury- poruchy hybnosti- 7 - 1 - - - 1 1 1 - - 1 - 1 1 -
do 3. mésice
screening . do 6. mésice 3 - - - - 1 - - - 1 - - - - - 1
psychomotor.vyvoje
do 9. mésice 0 - - - - - - - - - - - - - - -
po 9. mesici 4 1 - 1 1 - - - - - 1 - - - - -
celkem 14
Sledovani a hodnoceni v péci détského
détskym neurologem- neurologa od 6 - 1 - - - 1 1 - - - 1 - 1 1 -
narozeni
screening posturalniho v péci neurologa od 3 ) ) ) ) 1 ) ) 1 1 ) ) ) ) ) )
vyvoje podle Vojty 3. mésice Zivota
v péci neurologa od
5 mesice ¥ 1 - - - - - - - - - - - - - - 1
. mésice Zivota
v péci neurologa od
6. mésice 0 ] ) ] ) ] ) j j ) j ) ) j ) )
\9/ pééi I}eurologa od 2 ) ) 1 1 ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) )
. mésice
v péci neurologa od 1 1 ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) )
10. mésice
v péci az po 12. ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) ) )
mesici zZivota 1 1
celkem 14
Stanoveni diferencialni  |Stanoveni DMO 2 1 1
diagnozy do 9.mésice do 3.mé&sice - B - B - - - B - B B - B
do 6.mé&sice 5 - - - - 1 - 1 - 1 - - - 1 - 1
do 9.mésice 1 - - - - - - - 1 - - - - - - -
po 12.mésici 6 1 |11 1 - - - - - 1 1 - - - -
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Diagnosticko- Kategoriz.data | "¢ |R1|R2 | R3 |R4 |R5 |R6 |R7 |R8 |R9 | R10 | R11|R12 | R13| R14 | R15
terapeut.standard m
Stanoveni definit.dg a Zahajeni
dlouhodobého 1é¢ebného |fyzioterapie do 3. 4 - - - - - 1 1 - - - - - 1 1 -
programu do 15. mésice |mé&sice
od 3. - 6. mésice 4 - 1 - - - - - 1 1 - 1 - - - -
od 6. - 9. mésice 3 - - - - 1 - - - - 1 - - - - 1
0d 9. -12. mésice 1 1 - - - - - - - - - - - - - -
po 12. mésici 1 - - 1 - - - - - - - - - - - -
po 15. mésici 2 - - - 1 - - - - - - - 1 - -
15
metoda fyzioterapie metoda reflexni
lokomoce dle 15 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
Vojty
Bobath koncept 0 - - - - - - - - - - - - - - -
kombinace obou
metod 7 - - 1 1 - - - 1 1 - - - 1 1 1
22
Soudasti dlouhodobého  |Ergoterapie jako
l1é¢ebného programu soucast 1é¢.progr. 6 1 j 1 1 } ) B B ) B ) ) 1 1 1
Brgoterapie vramet |yl gl a {1111 - (11| -] 11| 1] -
azenské 1écby
Farmakoterapie-ve
spojeni s epilepsii 6 - 1 - B 1 - 1 1 - - - 1 - - 1
Ortopedicka 1écba- 7 } 1 1 ) ) 1 ) ) 1 ) ) 1 1 ) 1

korekéni operace
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Ortoped. 1é¢ba-
konservativni

Komplexni
lazeniska 1écba

©

Ambulantni
lazeniska 1é¢ba

Aplikace BTX

Logopedie

o | O | ©

Péce
psychologa

Psychosocialni
aspekty dané diagnézy

Hipoterapie

Mateiska skola
bézného typu

-zafazeni do piedskolniho
vzdélavaciho zatizeni

MS bézného typu
se specialni tfidou

-zatazeni ke vzdélavani
v zakladni $kole

Specialni MS

Odklad zakladni
Skolni dochéazky o
rok a vice

Integrace do
zékladni Skoly
bézného typu

Specialni zakladni
skola
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Tabulka 79 prezentuje kategorizovand data jednotlivych respondentek ve vztahu
k doporuc¢enému DMO diagnosticko-terapeutickému standardu.
Pozadavky standardu:

V¢asna identifikace rizikovych déti — zachycen ve vztahu Kk priabéhu t€hotenstvi,
terminu porodu, pribéhu porodu, poporodniho obdobi.
Ze 14 R — 12 R uvedlo tchotenstvi bez problému, 2 problémy v téhotenstvi. Z 15
respondentek odpovédélo 14, 1 respondentka neodpovédéla, dité adoptovala ve véku 6 let.
Porod v terminu — uvedlo 8 respondentek, pfed¢asny porod — 5 respondentek, 1 uvedla porod
po terminu, 1 neodpovédéla (adoptované dite).
Porod ptirozenou cestou — ze souboru 14 respondentek uvedlo 6 respondentek, 8 uvedlo
porod sekci, u 12 respondentek se jednalo o porod jednoho plodu, u 2 respondentek se jednalo
o porod dvojcat.
V raném poporodnim obdobi byly zachyceny prvni potize u 6 déti, jako rizikovy novorozenec
bylo hodnoceno 1 dité, 7 déti v daném obdobi bez potizi.

Identifikace poruch hybnosti a postury — zachycena v obdobi do 3., 6., 9. a po
9. mésici.

Ze sledovaného souboru 14 repondentek ( R15 adoptovala dité¢ ve véku 6 let), 7 uvedlo
zachyceni prvnich poruch do 3. mésice, 3 respondentky uvedly do 6. mésice, po 9. mésici
byly potize zachyceny u déti 4 respondentek.

Ve sledovaném souboru - 6 respondentek uvedlo, ze dité je v pé¢i neurologa od narozeni, 3
déti se dostaly do péce neurologa od 3. meésice, 1 dité€ od 5. mésice, od 9. mésice 4d¢ti.

Stanoveni diagnézy DMO — z dan¢ho souboru 2 respondentky uvedly ¢asové obdobi
do3. mésice Zivota ditéte, do 6. mésice byla diagndza stanovena u 5 déti, do 9. mésice bylo
diagnostikovano 1 dité, u 6 déti byla diagnéza stanovena po 12. mésici.

Stanoveni dlouhodobého 1écebného programu - ze sledovaného souboru 15
respondentek, byla fyzioterapie zah4jena u 4 déti do 3. mésice Zivota, do 6. mésice rovnéz u 4
déti, do 9. mésice u 3 déti, po 12. mésici u 2 déti, po 15. mésici rovnéz u 2 deti.

Vojtova metoda reflexni lokomoce byla dle sdéleni respondentek pouZzita u vSech 15 déti, u 7
déti byla kombinovana s Bobath konceptem.

DalSi soucasti dlouhodobého lééebného programu byly zastoupeny ortopedickou
1é€bou — v 7 pripadech, farmakoterapie ve spojeni s epilepsii byla prezentovana u 6 déti,
ergoterapie pouzita u 6 déti, ergoterapie v ramci lazeniské 1éCby realizovana u 12 déti.
Komplexni lazenské 1€cbé se podrobilo 9 déti ze souboru, u 5 déti se jednalo o 1écbu

ambulantni.
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Aplikace BTX byla poskytnuta 6 détem z daného souboru. Logopedickéd terapie byla

prezentovana u 9 déti z 15.

Pozadavky standardu ve vztahu k psychosocialnim aspektim DMO:

Predskolni vzdélavani - V tabulce prezentovana kategorizovana data vztahujici se
Kk problematice vzdélavani. Ze sledovaného souboru 15 respondentek, 11 uvedlo zafazeni
ditéte do specialni mateiské Skoly, 5 respondentek uvedlo zafazeni ditéte do bézného typu
MS, 1 respondentka neodpovédéla (dité adoptovala v 6 letech), 2 respondentky odpovédély ve
dvou kategoriich.

Vzdélavani v zakladni Skole — V tabulce jsou zachycena kategorizovana data ve
vztahu nastupu ditéte do zakladni Skoly. Ve sledovaném souboru 15 déti, 11 plnilo povinnou
Skolni dochézku, 4 déti navstévovaly predSkolni zafizeni. Z 11 déti 9 déti navstévovalo

specidlni zakladni Skolu, 2 déti byly integrovany do bézného typu zakladni Skoly.
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Tabulka 80 Zhodnoceni kategorizovanych dat jednotlivych respondentek ve vztahu ke komplexu sluZeb poskytovanych v ramci

rané iéée -

Sluzby rané péce
realizovany

ano

Rana péce
zahijena

po stanoveni dg. DMO
do 6.mésice

Kontakt na
sluzby rané
péce

péce nezahajena

FN Motol

Sluzby rané péce
poskytovany

bez kontaktu

v domacim prostiedi

pfi konzultacich v
centru

sluzby po telefonu

Charakter sluzeb
poskytovanych
ranou péci

stimulace vyvoje
(prostiedi,hracky,special
ni metodiky)

sluzby neposkytovany
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podpora interakce s

ditétem 1 B R ) i i ) ) )
poskytovani obecnych i 1 _ _ ) ) _ ) 1 ) ) ) ) ) _

specialnich informaci B B
vazba na dalsi

odborniky- kontakty 1 } B j j B ) 1 B B B ) ) B B B
poradenstvi v oblasti

socidlnich sluzeb 1 o e I I N S S I N A N R I R
poradenstvi v oblasti 1 1

vzdélavani
Respondentky problémy interakce
bez sluzeb rané | s ditétem (neporozuméni 9 1 - 1 - - - 1 - 1 1 1 1 1 -
péce projevum ditéte)
nedostatek obecnych i 9
specialnich informaci
chybi kontakty na dalsi 7
odborniky
nedostateéné poradenstvi

porademsvil 9 a1 | - - - -] -1 |-

0

V socialni oblasti

nedostate¢né poradenstvi
v vzdélavani

*rodi¢e bez problému v danych oblastech poté, co se navazali kontakt s FN Motol
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Tabulka 80 prezentuje zhodnoceni kategorizovanych dat jednotlivych respondentek ve
vztahu ke komplexu sluzeb poskytovanych v ramci rané péce.

Vyuziti sluzeb rané péce - ve sledovaném souboru 15 respondentek byly sluzby
realizovana pouze u 1 respondentky.

Zahijeni poskytovani sluZeb rané péce v — u respondentky R10 byla rana péce
poskytovana od 6. mésice do 7. Roku Zivota postizené¢ho ditéte.

Kontakt na sluzby rané péce respondentka ziskala prostfednictvim FN Motol,
ostatnich 14 respondentek bez kontaktu.

Rozsah poskytovanych sluZzeb — u 11 respondentek nebyla sluzba rané péce
realizovana, 3 respondentky se k dané otazce nevyjadrily, 1 respondentka vyuzivala
sluzeb jak v domécim prostiedi, tak sluzeb po telefonu i konzultaci v centru rané péce.
V tabulce sumarizovany nedostatky uvadéné respondentkami v souvislosti se
zajisténim péce o postizené dité. Z 15 respondentek 8 uvedlo problémy v interakci
s ditétem — nedostate¢né porozumeéni projevim ditéte. Ze stejného poctu respondentek
9 prezentovalo nedostatek obecnych i1 specidlnich informaci vztahujicich se ke
zdravotnimu stavu ditéte, 7 respondentek uvedlo nedostatek kontakti na dalsi
odborniky, 9 respondentek rovnéz uvedlo nedostatecné poradenstvi v socialni oblasti.

Poradenstvi v oblasti vzdélavani bylo u vSech 15 respondentek hodnoceno pozitivng.
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5. Diskuse

Predmétem vyzkumu bylo zjistovani urovné poskytované péce détskému
klientovi s diagnozou détska mozkova obrna z hlediska holistického, celostniho pojeti.
Vysledky vyzkumu vychazeji z provedenych rozhovort s matkami postizenych déti,
tedy z jejich subjektivniho hlediska, dale z provedeného dotaznikového Setieni mezi
obvodnimi lékafi a analyzy dat ziskanych ve spolupraci se Specidlnim pedagogickym
centrem V Teplicich, Specialni zakladni Skolou a Specidlni matefskou Skolou
Trnovanska, Teplice, Zakladni skolou a praktickou skolou Arkadii, 0.p.s. Teplice.
jak prozivaly a stale prozivaji kazdodenni starost a péci o své postizené dité, s jakymi
problémy a uskalimi se musi neustidle vyrovnavat v konfrontaci s nastavenym
syst¢émem poskytované péce v jednotlivych oblastech. Podstatné, sumarizované
vysledky jsou obsazeny v kategorizovanych skupinach v kapitole Vysledky vyzkumu.
V nésledujici diskusi bude pracovano zejména s vysledky zpracovanymi pomoci
ramcové analyzy (kategorizovanych skupin) a diskuse bude vztazena ke tfem
zékladnim oblastem, zdravotni, vzdé€lavaci a socidlni, které se Vv prubéhu vyzkumu
vyprofilovaly jako stéZejni pro budoucnost jedince postizeného DMO a piedstavuji
dominantni oblasti pro holistické pojeti péce o takto postizené dité.

Pro vyzkum byla zvolena lokalitu okresu Teplice, coz piedstavuje aglomeraci o
100 000 obyvatelich a jak ukazaly vysledky vyzkumu, v dal§im Setfeni by bylo vhodné
vyzkumny zamér rozsifit na oblast celého Usteckého kraje. V pritbéhu vyzkumu byly
zaznamenany odlisnosti v dostupnosti a komplexnosti poskytované péce v ramci
jednotlivych okrest Usteckého regionu a jak se da predpokladat, odlisnosti
Vv poskytované péci se budou vyskytovat i v ramci jednotlivych kraji.

Jak vyplynulo ze studia odborné literatury naSich ¢i zahrani¢nich autord, DMO
je po staleti soucasti existence lidského rodu. Procentualni zastoupeni v populaci se
vyrazné¢ nemeéni, meéni se vSak etiologie, castecné dochdzi ke zménam v zastoupeni
jednotlivych typi DMO v populaci. V Ceské republice jsou data vztahujici se
k vyskytu DMO v détské populaci ziskavana z rocnich vykazii obvodnich détskych
1ékait, takze ve statistickych tidajich UZIV je mozno dohledat informace o poétu
dispenzarizovanych déti konkrétné s diagnozou DMO. Pii konfrontaci s udaji

zjistovanych od détskych pediatri ve sledovaném okrese a tudaji zjiStovanymi

341



z databaze détského neurologa okresu Teplice, byl vSak zjistén nesoulad, zplsobeny
moznosti volby obvodniho pediatra ¢i prislusného specialisty dle ptani rodice.
V databazi détského neurologa se vyskytovaly déti s DMO z jinych okresti a naopak,
déti z ordinaci obvodnich pediatri okresu Teplice dojizdély za neurologem do jiného
okresu, ¢i kraje. Ve sledovaném souboru 15 matek byly zastoupeny matky z okresu

Teplice, Usti nad Labem a okresu D&Gin.

1. Zdravotni problematika holistického pristupu k DMO

Oblast zdravotni problematiky byla posuzovéna ze dvou hledisek. Prvnim
hlediskem byly zkuSenosti obvodnich pediatrti, 1ékatt prvni linie zajist'ujicich realizaci
péce v souladu s DMO - diagnosticko terapeutickym standardem a druhym hlediskem
byly subjektivni zkuSenosti matek ziskané¢ v semistrukturovanych rozhovorech,
zpracovanych do piipadovych studii.

DMO - Diagnosticky a terapeuticky standard schvaleny vyborem Ceské
spole¢nosti  détské neurologie dne 5. 3. 1997 nastavuje =zakladni parametry
obvodniho Iékafe, ktery v systému zdravotni péce predstavuje prvni linii zachytu
nefyziologického vyvoje jedince, jednak na oblast primarni prevence zajiStované ve
spolupraci gynekolog, porodnik a neonatolog.

Rizikové faktory vzniku DMO se dé€li na prae- peri a postnatdlni, pficemz v
pribéhu vyvoje dochazi k prehodnocovani uplatnéni jednotlivych faktor. Soucasné
epidemiologické analyzy uvadéji nize uvedené rizikové faktory, které mohou vyvolat
DMO. Jedna se pfedev§sim o nizkou porodni hmotnost, pfed¢asny termin porodu,
mnohocetnd téhotenstvi, tyreopatie matky a jeji 1é¢ba v priibéhu gravidity, hypotrofii
placenty, chorioamnionitis, porodni asfyxii a neonatalni hyperbilirubinemii (Krauz,
2005). Prevalenci vyraznéji ovliviiuji intrauterinni 1éze a nasledky pfed€asnych porodu.
Cilem daného vyzkumu nebylo posuzovat, sledovat ¢i vyhodnocovat pilisobeni
jednotlivych etiopatogenetickych Cinitell, nebylo pracovano se zdravotni dokumentaci
a v fadé piipadu pri¢ina postizeni ani nebyla uspokojivé identifikovana. Piesto kratce
v diskusi tuto oblast zminim.

Ve sledovaném souboru 14 respondentek (15. respondentka dit¢ s DMO
adoptovala), 5 respondentek v rozhovoru uvedlo pfed¢asny porod, pied 36. tydnem

(tabulka 79), u 2 respondentek se jednalo o vicecetné t€hotenstvi. Vyznamné zdravotni
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potize v prabéhu gravidity ¢i hospitalizace koreluji ve vztahu k pfed¢asnému porodu
pouze u 3 respondentek (tabulky 79, 43). Respondentky bez potizi a hospitalizace
Vv prubéhu te€hotenstvi v poctu 9, predCasné porodily ve 2 piipadech.

Prematurita pod 32 tydny véku nebo hmotnost pod 1500g je povazovana za poméerné
Castou pficinu postizeni DMO (Kraus, 2005). Ve sledovaném souboru respondentek
byly zaznamenany piedcasné porody ve 30., 31., 31., 34. a 27. tydnu. U dvou
respondentek se jednalo o piedCasny porod dvojéat, v obou piipadech byl DMO
postizen plod muzského pohlavi.

Materno-fetalni infekce je v poslednich letech povazovédna za vyznamny
rizikovy faktor (Hermansen a Hermansen 2006, Gilstrap a Ramin 2000). Casné
intraovularni infekce vznikajici na podkladé hematogenni propagace, které se projevuji
jako embryo a fetopatie, ¢i intrauterinni retardace rastu, predstavuji znacné riziko
postizeni CNS. Pozdni infekce se projevuji jako parenchymatoézni zanét placenty,
intrauterinni retardace rastu. Klinické projevy infekce plodu (Veleminsky, 2005)
jednoznacné souvisi s pfed¢asnym odtokem plodové vody, pfedCasnym porodem a
zéasadné ovliviiuji perinatalni morbiditu a mortalitu.

V souboru respondentek byl zachycen vztah Kk pusobeni infekénich agens u 2
respondentek, v obou piipadech doslo k pfed¢asnému porodu a to ve 27. tydnu a 30.
tydnu, ob¢ déti byly postizeny téZkou kvadruparetickou formou DMO.

Hypoxicko-ischemické  insulty,  posthypoxicka  reperfize a  nadsledna
vystupiniovana zanétliva odpovéd’ jsou dnes povazovany za hlavni patofyziologické
mechanizmy vzniku poskozeni CNS (Zoban, Cerny, 2001). Vysledny stupefi postizeni
zavisi jednak na trvani hypoxického inzultu, dobé, kdy k epizodé€ doslo a na schopnosti
plodu ¢i novorozence vyrovnat se s postizenim. Hypoxicko-ischemicka encefalopatie u
donoSenych jedincii pfedstavuje v 10-30% piipadi pficinu DMO. Prevence porodni
asfyxie predstavuje jednu z cest vedouci ke snizeni vyskytu DMO, ovSem jak se
ukazuje, hodnoty fetdlniho monitoringu ve vztahu k predikci déji vedoucich
k rozvinuti DMO se jevi jako nejisté (Kraus, 2005). Ischemické insulty byly
nepochybné zastoupeny jako faktory podilejici se na vzniku DMO v daném souboru, k
¢emuz vedla sdéleni jednotlivych respondentek. Samoziejmé jedna se o informace
zprosttedkované, nikoli doloZzené zdravotnimi zdznamy. Ze sledovaného souboru 14
respondentek, 8 Zen uvedlo porod sekci jako urgentni vykon pro ohrozeni plodu, ve
ttech pfipadech se jednalo o porod v pfedasném terminu — krvaceni, vicecetné

téhotenstvi (tabulka 79, 41). Diivodem provedeni sekce u zbyvajicich 5 respondentek —
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nepostupujici porodni mechanizmus, zkalend plodova voda, zastava pohybi plodu,
poruchy srdecni akce. Pii sledovani pribehu téhotenstvi téchto 5 respondentek, u nichz
byla provedena sekce v terminu porodu, 4 uvadély prubéh té€hotenstvi naprosto bez
problémd, pouze 1 zminila zdravotni obtiZe v gravidité spojené s Rh negativitou matky.

Hledani souvislosti mezi ptisobenim jednotlivych pficin, faktort, Cinitelt, kteti
ovliviluji prenatalni, perinatalni i postnatalni vyvoj jedince v souvislosti s poSkozenim
centralniho systému je nesmirn¢ slozité. Jak uvadi Kraus (2005), rizné piiciny ptsobi
ve vzajemné interakci, piicemz tato souhra nepiiznivych faktort, které by samy o sobé
nebyly schopné vyvolat poskozeni nervového systému, vede k prekonani obrannych
mechanizmil jedince a v konecném diisledku vyvola ireversibilni mozkovou 1ézi.

Diusledna prenatalni péce, perinatalni a postnatalni péce, v souladu s poznanim

vSech patofyziologickych mechanizm vedoucich k poskozeni nezralého mozku,
predstavuje cestu jak v souCasnych sociokulturnich podminkach snizit, eventuelné
udrzet stavajici incidenci DMO v populaci.
V oblasti zdravotni problematiky vztahujici se k DMO byl zjistovan postup a
stanovisko détského pediatra k dané problematice. Vyhodnocené odpovédi 1€kaiti z
dotaznikli byly konfrontovany s informacemi ziskanymi v rozhovorech s
respondentkami a DMO — diagnosticko-terapeutickym standardem.

Jako zasadni je vnimdna otazka tykajici se véasného zachytu pocinajicich
poruch hybnosti, postury a odchylek od psychomotorického vyvoje. Zcela jednoznaéné
v tomto sméru postupuje doporuceny DMO - diagnosticko-terapeuticky standard
pozadujici v€asnou identifikaci rizikovych déti jiz na podkladé anamnestickych udaji
vztazenych k pribéhu téhotenstvi, porodu, casného poporodniho obdobi a naslednému
objektivnimu vySetfeni funkcniho stavu ditéte pediatrem, détskym neurologem pied
propusténim do doméciho prostiedi.

Ze sledovaného souboru 14 respondentek (15. respondentka dit¢ v 6 letech
adoptovala) byly u 6 déti potiZe identifikovany jiZ v porodnici, jeden novorozenec bez
obtizi byl hodnocen jako rizikovy (tabulka 79). Mezi témito 7 novorozenci se
vyskytovaly 4 ptredCasné narozeni, 2 novorozenci — pochézejici z bezproblémové
gravidity, porozeni sekci v terminu, 1 novorozenec pochézejici z bezproblémové
gravidity, porozeny pfirozenou cestou v terminu.

Pti dalSim vyhodnocovani odpovédi respondentek bylo zjisténo, ze z téchto 7 déti bylo
6 predano z porodnice pfimo do péce détského neurologa (tabulka 79). U sedmého

ditéte jak vyplynulo ze sdéleni matky, nastaly nesrovnalosti (kazuistika ¢. 9) mezi
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mistem porodu a pfedanim do péce obvodniho Iékafe a neurologa v jiném okrese
(tabulka 79). Pii sledovani objeveni prvnich obtizi spojenych s ndslednymi projevy
DMO bylo zajimavé sledovat ¢asové vztahy u ostatnich déti v souboru (tabulka 79, 44).
V 6. mésici se projevily priznaky spojené s poruchou hybnosti a postury u dalSich 3
déti (pozdéji diagnostikované DMO - 2x forma hemiparetickd a forma hypotonicka).
Objeveni ptiznakd po 9. mésici bylo v odpovédich matek zaznamenano ve 4 piipadech
(tabulka 45), pficemz ve 2 piipadech matka na nesrovnalosti ve vyvoji ditéte
upozornovala obvodniho pediatra. Ob¢ respondentky byly 1ékafem uklidnény, ze je vse
v potradku a neni diivod znepokojovat se (kazuistika ¢. 1 a 4).

Obvodni lékari, na dotaz vztahujici se k ¢asovému zachytu poruch hybnosti, ve
vétSiné pripadl volili odpovéd’ v 6 mésicich. Rovnéz byla zaznamendna odpovéd’ ve
trech mésicich a to u 4 pediatrit z 20 dotdzanych (tabulka 7). VSech 20 oslovenych
pediatri se shodlo v otdzce prvniho zachytu poruch hybnosti a postury, ve vétSiné
pfipadli je to pravé obvodni pediatr, ¢i jiny odbornik. Z dotazniku piedlozeného
obvodnim pediatrim jednozna¢né vyplynulo, Ze jsou si védomi svého tikolu v oblasti
véasné diagnostiky DMO (tabulka 7 a 8). Z hlediska respektovani doporu¢eného
diagnosticko-terapeutického standardu pfi identifikaci poruch hybnosti a postury, 10
déti ze 14 bylo zachyceno do 6. mésice zZivota, poruchy u 4 déti z naseho souboru byly
identifikovany po 9. mésici Zivota. Za velmi dulezité pro v€asnou identifikaci poruch
vyvoje (Kolaf, 2001) je moZno povazovat vazbu mezi obvodnim pediatrem a
specialistou détskym neurologem. Ze souboru bylo 6 déti predano do péce neurologa
po ukonceni hospitalizace po narozeni, dal$i 3 déti po 3. mésici Zivota, zbyvajici 4 déti
pfedany do péce v rozpéti od 6. aZ do 12. mésice (tabulka 79). Dlvody casového
posunu V odeslani ditéte ke specialistovi nemohly byt posuzovény, bylo vychazeno
pouze z vypovédi respondentek (kazuistika €. 1, 3 a 4). Ve dvou pfipadech matky
uvedly, Ze na vyvojové potize pediatra upozoriovaly, opakované se doZzadovaly dalSich
vySetieni, ktera nasledné vedla ke stanoveni dg. DMO (kazuistika ¢. 1 a 4). V jednom
piipadé se potiZe objevily aZ kolem 1. roku zivota (kazuistika €. 3), nasledné byla ve
FN Motol, kam pediatr matku odeslal, potvrzena diparetickd forma DMO.

V navaznosti na standard nastavujici ¢asové urceni diferencidlni diagnostiky do
9. mésice bylo sledovano, kdy byla u dé€ti z naseho souboru stanovena vlastni diagndza
DMO. U 8 déti byla stanovena do 9. mésice v€ku, u 7 déti byla stanovena po 12. mésici

zivota (tabulka 79 a 45).
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Vlastni identifikaci centralniho ohroZeni je vSak nutné stanovit mnohem diive,
nejpozdéji do druhého meésice zivota. Zasadni je, aby jiz v tomto raném obdobi byla
zahdjena rehabilitatni 1écba, zejména Vojtovou metodou reflexni lokomoce (Kolar
2001, 2005, Kolafova a Hanova, 2007, Severa 2009a). Za maximalni casovou hranici
v€asného zahajeni 1écby DMO je dle Vojty povazovany veék 5 mésict, kdy je mozné
zabranit rozvoji leh¢ich a stiedné tézkych spastickych forem DMO i atetdzy. U déti
s tézkym poskozenim mozku je mozné v¢asnou rehabilitaci alespont zmensit tizi jejich
postizeni (Vojta, 1993).

V souvislosti s vyse uvedenym je mozné povazovat do jisté miry za
znepokojujici fakt, ktery vyplynul z dotaznikového Setieni mezi pediatry. Vyjadieni
pediatrii;,, obCas rodice upozorni na odchylky od fyziologického vyvoje“(tabulka 9)
vedou k tivaham o jistych nedostatcich v pouceni rodicti, v komunikaénich problémech
mezi rodici a pediatrem. Pasivni tloha rodice v tomto sméru rozhodné neni na misté a
pro dalsi vyvoj ditéte je naprosto nepiijatelna.

Jisty nesoulad mezi rodici a obvodnimi pediatry je zachycen i v tabulkach 46 a
48, kde je prezentovana nespokojenost u 8 rodi¢l s poskytnutymi informacemi o stavu
a diagndze ditéte. Rovnéz v piipadé komunikace rodict s neurologem ve 2 piipadech
respondentky piimo oznacily informace od neurologa jako nedostatecné (tabulka 49).
Na druhé strané respondentky v rozhovorech vyzdvihly pfistup a informace poskytnuté
ve FN Motol, kam byly odeslany na zédklad€ doporuceni neurologa, (kazuistika €. 1, 3,
4 a 7), déle informace a pfistup personalu v détské lazenské 1écebné Nové lazné
v Teplicich (kazuistika 6 a 15).

Nesoulad mezi rodici a pediatry byl zachycen i pfi hodnoceni spoluprace mezi
rodi¢i a obvodnimi pediatry (tabulka 48). Ve 4 pfipadech byla pfimo vyjadiena
nespokojenost rodi¢l s pristupem a poskytovanou péci, v 6 piipadech je pediatr
hodnocen jako pasivni, plnici pozadavky rodi¢i. Kladné hodnoceni ze strany rodicl
bylo uvedeno pouze u 3 respondentek, coZ povazuji za zavazny problém, protoze
Vv systému zdravotni péCe pediatr zajistuje pééi o dité do véku 18 let. Z pozice
obvodnich Iékati bylo hodnoceni vii¢i rodi¢tim déti s DMO tolerantnéjsi (tabulka 20).
Ve vétsing piipadi byli rodice hodnoceni jako schopni zvladnout a zajistit péci o své
postizené dite.

Otazka dostupnosti informace z oblasti zdravotni a socidlni péce byla pediatry

pfevazné hodnocena pozitivné, sami lékafi jsou si vSak védomi pomérné slozité cesty k
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dosazeni potfebné informace (tabulka 21), 5 1€kaiti vyjadfilo nazor o rezervich v
oblasti informovanosti.

Pii sledovani spokojenosti rodicit daného souboru s poskytovdanim informaci a
péci détského neurologa, jsem narazila na obdobnou situaci jako pfi hodnoceni
spoluprace rodict s pediatrem (tabulka 49). Nespokojenost s pfistupem, péci a
informovanosti jednoznacné vyjadiily 4 respondentky, svoji situaci feSily zménou
specialisty.

Dalsim dulezitym aspektem, v péci o dit€ s vyvojovou poruchou hybnosti,
postury, je v souladu s doporu¢enym standardem dlouhodoby 1écebny plan, zahrnujici
Vv prvni fadé¢ rehabilitaci. Vybér vhodné metodiky probihd na zéklad¢ aktudlniho stavu
postiZzen¢ho ditéte. Pti volbé nejvhodnéjsi metody pro DMO je dilezité tidit se aspekty
nejen Cist¢ medicinskymi, ale 1 komplexni biopsychosocialni situaci kazdého
jednotlivého ditéte ve vztahu k jeho okolnimu prostiedi (Pavli, 2005). Terapie déti s
DMO predstavuje dlouhodoby, celozivotni proces. Pocatkem tohoto procesu je nejen
vCasna diagnostika, ale také v€asnd a optimalné zvolend forma terapie, zajiStovana
multidisciplindrnim tymem, vcetné aktivni spoluprace rodiny postizeného ditéte.
Nejvétsi uspechy 1écby jsou zaznamenany zejména v prvnich 2 letech véku, coz plné
koreluje s plasticitou CNS. VétSina autori se vSak shoduje v zakladnim predpokladu a
tim je zahdjeni 1écby do 6. mésice veku ditéte. Terapie reflexni lokomoci, je-li zahajena
Jiz v obdobi prvniho trimenonu, vyznamné piispivd k omezeni rozvoje a fixaci hybné
poruchy, cozZ se pozitivné odrazi v progndze ditéte s DMO (Kolatova, Hanova, 2007).

V souvislosti s vyse uvedenym bylo zajimavé sledovat, casové zahdjeni
rehabilitace u déti, zvolenou metodu, aktudini stav rehabilitacni péce v Soucasné dobé.
Jako velmi pozitivni je mozno hodnotit zahajeni rehabilitani péce u 8 déti ze souboru
do 6. mésice zivota (tabulky79 a 50), kde se objevily jednak déti odeslané
k neurologovi hned po propusténi do domaci péce a déti v pé¢i neurologa od 3. mésice
Zivota.

Z metod fyzioterapie jednozna¢né pievladla metoda reflexni lokomoce podle
Voijty (tabulka 15), byla pouzita u vSech 15 déti, 14 respondentek dokazalo metodu
spravné pojmenovat, 1 z respondentek neznala nazev, dle popisu provadénych
manipulaci se rovnéz jednalo o Vojtovu metodu (tabulky 79 a 52). Bobath koncept byl
pouzivan v kombinaci s reflexni lokomoci podle Vojty a to u 7 déti. Z rozhovorii
respondentek vyplynulo, Ze rehabilitace byla zahdjena Vojtovou metodou a v pribéhu

Casu byla tato kombinovdna s Bobath konceptem. TiZe rehabilitacni péce, v podobé
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pravidelné realizovaného cviceni, je pln€ v rukdch matky ¢i rodicl. Na jejich pili,
vytrvalosti, dislednosti zavisi do jisté miry dalsi vyvoj ditéte.

Ve sledovaném souboru vSechny respondentky dané oblasti vénovaly velkou
pozornost (kazuistiky), za rehabilitacni péci v 9 ptipadech dojizd€ly do jiného mésta,
pouze 6 respondentek mohlo vyuzivat rehabilita¢ni zatizeni v misté svého bydlisté. Ve
vétsSingé ptipadd byli rodiCe na pfislusné rehabilitaéni zafizeni nasmérovani pfimo
détskym neurologem. V okrese Teplice jednoznacné dominoval Détsky rehabilitacéni
stacionafr, kam respondentky nékolikrat tydné dochazely, zpravidla 2-3x tydné, zde
byly zauceny rehabilitatnim pracovnikem v ptislusné metodice a dale s ditétem
rehabilitovaly v domacim prostiedi. Jak bylo zji§téno, spadovou oblasti stacionaie neni
pouze okres Teplice, ale rehabilitaéni péce zde byla poskytovana i détem z jinych
okresti (Dé&Cin, Most). Zavéry z dotazniku obvodnich pediatrli, rovnéz do poptedi
vynesly toto zafizeni (tabulkal4), bylo uvedeno v odpovédich vSech 20 pediatri, u 8
pediatrd bylo doporuceno i jiné rehabilitaéni zafizeni v Teplicich. V tomto sméru je
mozno konstatovat, Ze vazba mezi pediatrem, neurologem a rehabilitaénim zatizenim je
funk¢ni, nevazne informovanost a je zajiSténa dostupnost.

Stejné tvrzeni vSak jiz nelze vyslovit o zpétné informovanosti pediatra o
pribehu a vysledcich rehabilitacni péce. Jak ukazuje tabulka 16, obvodni pediatr je
Vv tomto sméru odkazan na zprostiedkované informace rodict, pouze 1 1ékar uvedl, Ze
je informovan rehabilitatnim zafizenim, ¢i konkrétnim fyzioterapeutem s ditétem
pracujicim. Rehabilitacni péce je zajisStovana relativné bezproblémové do obdobi, kdy
dité¢ nastupuje do systému vzdélavani nebo se podaii dosdhnout plné vertikalizace a
nasledné lokomoce.

Pii sledovéani zajiSténi rehabilitatnich sluZzeb v nasledném obdobi byl vSak
objeven dalsi podstatny problém, ktery komplikuje jiz tak obtiznou situaci rodict
postizeného ditéte. Jedna se o dostupnost a rozsah poskytované rehabilitacni péce.
V tabulce 53 jsou shrnuta podstatnd data vztahujici se k zajiSténi rehabilitace
Vv soucasné dobé a vzhledem k vékovému sloZeni a typu DMO déti respondentek, jsou
to data pomérn¢ zajimava. Z celkového poctu 15 respondentek 7 uvedlo, ze dité
rehabilituje ve vzdélavacim zarizeni (tabulka 51) a v ramci ldzenské lécby (moznost
komplexni lazeiiské péce 1x v roce Vrozsahu 2 mési€niho 1écebného pobytu). Mezi
témito 7 détmi byly zastoupeny jak déti navstévujici speciadlni materské Skoly, tak déti
absolvujici povinnou skolni dochdzku na zékladnich Skolach a specialnich zakladnich

Skolach, rovnéz déti navstévujici Skolu praktickou (tabulka 59).
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Koncepce vzdelavacich programii specidalnich skol do svého programu
rehabilitacni péci v podobé fyzioterapie a ergoterapie v uréitém objemu zahrnuje, ale
zejména u zakladnich Skol se musi zafizeni soustfedit na svoji hlavni tlohu a tou je
vzdélavani jedince. Zalezi tedy na konkrétnim vzdélavacim zafizeni, jaké podminky
pro rehabilitaéni péci vytvori, jaky prostor v ramci daného vzdélavaciho programu
rehabilitaci nabidne, jak poskytovanou péci persondlné zajisti za stavajicich ponékud
napjatych finan¢nich podminek Skol. Pokud je dité integrovano do Skoly bézného typu,
rodiCe si zajist'uji rehabilitaci zcela samostatné.

Ze souboru 15 respondentek si 6 respondentek zajistilo rehabilitaci

V soukromych rehabilitacnich zarizenich, Z tohoto poc¢tu 4 rehabilitovaly s ditétem
samostatné v domacim prostiedi, v rehabilitatnim zafizeni v pravidelnych intervalech
s fyzioterapeuty konzultovaly dals§i zaméteni cviceni. Pii sledovani typu DMO u téchto
déti (kazuistika €. 2, 3, 4 a 7) se jednalo o dité s kvadruparetickym postizenim —
navitévuje specialni MS se zaméfenim na péci logopedickou, dité s diparetickym
postizenim - integrace do b&ného typu MS, dit¢ s hypotonickym syndromem
navitévujici specialni MS, dit¢ st&zkou kvadruparetickou formou navitévujici
rehabilitacni tfidu specidlni zakladni Skoly.
Rehabilitacni péce realizovand ve stdatnim zdravotnickém zarizeni byla uvedena 4
respondentkami a dle kazuistik se jednalo o déti v pfedskolnim véku navstévujici
predevS§im détsky rehabilitaéni stacionaf v Teplicich nebo specidlni matetské Skoly se
zam&fenim na rehabilitaci (kazuistika ¢. 6, 13, 14 a 15). U 3 respondentek byl
zaznamenan soub&h rehabilitatni péce realizované ve statnim zafizeni — détsky
rehabilitacni staciondf, péce poskytovana v ramci soukromé rehabilitacni ordinace a
rehabilita¢ni péce probihajici v ramci lazenské péce (tabulka 53, kazuistiky ¢. 12, 13 a
14). Z odpovédi respondentek jasné vyplynulo, ze s ndstupem ditéte do vzdélavaciho
zarizeni, je rehabilitace z hlediska institucionalizované péce lehce odsunuta do pozadi a
aktivita je v této oblasti zcela ponechana na rodi¢i. Situace rodi¢li je komplikovana
nedostatkem informaci o dostupnosti a zaméreni jednotlivych rehabilitacnich pracovist
(kazuistika ¢. 11, 13 a 14). Hlavnim zdrojem informaci jsou velmi ¢asto pouze rodice
nachazejici se v podobné situaci.

Pro dokresleni celkové situace byla ziskany a zpracovany informace o
zdravotnickych rehabilita¢nich zafizenich, v ramci daného okresu a posléze i1 kraje,
ktera mohou zajiSt'ovat rehabilitaéni péci o déti s diagn6zou DMO. Piehled konkrétnich

ambulantnich zdravotnickych zafizeni opravnénych realizovat Vojtovu metodu reflexni
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lokomoce a Bobath koncept je uveden v ptiloze ¢. 13. Piiloha jednoznac¢né ukazuje, ze
pro okres Teplice jsou k dispozici v podstaté 3 samostatnd ambulantni rehabilitaéni
zatizeni fyzioterapeutll a sdruzené ambulance 1¢katt specialistli a 1 lazenské zatizeni.
Zajimava byla 1 situace v okrese Dé&Cin, jelikoz v souboru byla pfitomna respondentka
z Déc¢ina, kterd dojizdéla do rehabilitaéniho stacionafe v Teplicich prave z divodu
absence prislusného zafizeni v D&Cin€. Z ptilohy vsak jasn¢ vyplynulo, ze konkrétné v
okrese Dé&cCin jsou k dispozici 3 pracovisté s odpovidajici specifikaci pro péci o klienty
s DMO. Otazkou potom zlstava, jaka informace, v jakém rozsahu a kym je
poskytovana rodi¢im.

Za zé&vaznd je mozno rovnéz povazovat sdéleni respondentek ve vztahu
K zajisténi intenzivni rehabilitace po korekcnich ortopedickych vykonech. Rodice jsou
upozornéni na nutnost zajiSténi nasledné intenzivni rehabilitacni 1écby, v nékterych
ptipadech byl i opera¢ni vykon odlozen pro nezajisténou rehabilitaci. Jak bylo zjisténo,
sladit ¢ekaci dobu na zakrok, vlastni termin realizace zakroku s aktualnim zdravotnim
stavem ditéte a navazujici volnou kapacitu v rehabilitaénim zafizeni eventualng s
navazujici lazefiskou péci, je skutecné v fad€ ptipadii velmi komplikované. Je nutno
pfiznat, ze toto zjisténi je velmi zarazejici, protoze svého casu byly Teplice
vyhledavanou lokalitou pro lécbu déti s DMO pro svlj propracovany systém
komplexné¢ pojaté 1é¢by, zahrnujici vSechny oblasti, které jsou dnes zpétné
propagovany, nicméné po uspéSné likvidaci na pocatku 21. stoleti opét slozité
budovany.

Pti vyctu lécebnych moznosti (tabulky 79 a 54) dominuje komplexni lazenska
1é¢ba, nasledovana ambulantné zajistovanou lazenskou péci. VSechny déti ze souboru
Vv pritbéhu dosavadniho Zivota lazeniskou 1é€bu absolvovaly, nékteré s v&t§im ¢i mensim
uspéchem. V nékolika pifipadech (tabulka 54), pro zavazné zdravotni problémy nebylo
mozn¢é realizovat komplexni lazenskou péci, ambulantni péce byla uskute¢néna pouze
Vv omezeném rozsahu. U jednoho ditéte s t€Zkou kvadruparetickou formou nemohla byt
pro vyrazny nariist epileptickych zachvatl realizovana ani ambulantni péce (kazuistika
9, tabulka 54).

Z dalSich lécebnych moznosti stoji v popiedi ortopedicka lécba, kterd se
soustiedi na provadéni uprav v oblasti kycelniho, kolenniho a hlezenného kloubu, méné
Casto jsou vyuzivany operativni vykony na horni koncetiné. Vykony jsou provadény
jednak v oblasti kosténého aparatu, dale v oblasti m&kkych tkani at’ jiz se jednd o

vykony provadéné na jednotlivych svalovych skupinach nebo na Slachovém aparatu.
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Cilem korekénich vykont je néprava patologického postaveni v disledku spastického
postizeni jednotlivych svalovych skupin za ucelem zlepSeni lokomocnich moznosti
postizeného jedince. U tézZkych spastickych forem s kontrakturami jsou v indikovanych
piipadech provadény paliativni vykony pfispivajici k eliminaci bolesti a zlepSeni
osetfovatelskych moznosti (Miller, 2005, Schejbalova, 2008).).

Ortopedicka 1écba je soucasti komplexniho ptistupu, musi byt vzdy indikovana
individualné v souladu s realnymi moznostmi ve vhodném véku a vzdy je doplnéna
naslednou rehabilitacni péci (Miller, 2005). Systém korekcnich vykont je v dnesni
dobé do znacné miry propracovan, vyzaduje vSak nejen zna¢né zkuSenosti ortopeda
v dané problematice, ale také uzkou spolupraci s neurologem, fyzioterapeutem. Vyse
zminéna komplexnost pfistupu ke klientovi s DMO vsak vykazovala jisté nedostatky.
Ze sledovaného souboru se korekcni ortopedické vykony dotykaly 7 déti (tabulka 79 a
54). Konzervativni zptisob ortopedické 1é¢by byl vyuzit u 4 déti, u jednoho ditéte byly
oba pfistupy kombinovany. V souboru ptevazovaly déti, u kterych se jednalo o
korekéni vykony v oblasti mékkych tkani, Slachového a svalového aparatu (kazuistika
¢.2,3,6,9, 13 a 15). Korekéni operace na kosténém aparatu byly zaznamenany u 1
ditéte (kazuistikac.12). Jako velmi problematickd se ukazala dostupnost ortopedickych
specialistii, kteti se problematice DMO ve své praxi vénuji. Rodic¢e s ditétem na
doporuceni neurologa absolvuji ortopedické vysetieni a dalsi péce v této oblasti je jiz
zcela v kompetenci tohoto specialisty. Déti ze sledovaného souboru pokud vyzadovaly
ortopedickou péci, navstévovaly ortopeda v détské lazenské 1éCebné, jednalo se o déti
z okresu Teplice, déti zjinych okresi byly v evidenci prazskych zdravotnickych
zafizeni, ortopedickd zafizeni krajské nemocnice v Usti nad Labem byla
respondentkami zminéna ve 2 ptipadech (kazuistika ¢. 6 a 9).

Operacni vykony u 4 déti, zcelkového poctu 7, byly provadény ve FN Motol
(kazuistika €. 2, 3, 12 a 15), u 2 déti byly operace na Slachovém a svalovém aparatu
provedeny v krajské nemocnici, 1 dit¢ bylo operovano v Semilech (kazuistika ¢. 13),
kam pftesidlil ortoped z détské lazenské lécebny v Teplicich. Je samoziejmé, Ze
odbornici specializujici se na urcitou problematiku budou vice soustiedéni ve velkych
meéstskych aglomeracich a klient pajde za specialistou. V tomto sméru je mozno dobrat
se stejného zavéru, nicméné byl objeven problém vztahujici se zajiSténi nasledné
rehabilitacni péce.

Provedeni zdakroku je vazano na zajisteni nasledné rehabilitacni péCe v misté bydlisté a

zde je iniciativa ponechéna na rodici, jak se domluvi, jak si zafidi. Opét zde plati
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narocnost sladéni casovych pozadavkl, aktualni zdravotni stav ditéte a kapacita
ptislusnych pracovist’ a ¢ekaci doba na vykon ve velkych centrech. V neposledni fadé
do hry vstupuje i1 dalsi faktor, o kterém bude vice pojednano V oblasti socialni
problematiky a to je finan¢ni nadro¢nost spojend s cestovanim za zdravotni péc¢i u rodin,
které se nachazeji v jiném socidlnim postaveni nez rodina pecujici o déti zdravé.

Obdobna situace byla zaznamenana pii pouziti dal$i lécebné moznosti jak

ovlivnit spasticitu postizenych svalovych skupin a tou je lokdlni aplikace Botulotoxinu
A (BTX A) (Severa, 2009d, Jarkovska 2003). BTX je vyuzivan zejména pii 1écbé
spastickych forem DMO, nachdzi vSak uplatnéni i u déti s atetézou. Aplikace je
zpravidla provadéna opakovang, intervaly mezi jednotlivymi aplikacemi se pohybuji 3
mésice aZ 2 roky. Je prokazano, Ze efekt je tim v&tsi a déletrvajici, ¢im je dit¢ s DMO
mladsi, ¢im vice svall je oSetfeno aplikaci BTX a déle na intenzité fyzioterapie,
zejména pouziti Vojtovy metody reflexni lokomoce (Severa, 2009d).
Tato 1écebna metoda byla ve sledovaném souboru pouzita u 7 déti, jednalo se o
opakované aplikace s navazujici lazefiskou komplexni ¢i ambulantni 1é€bou. Ve vSech
ptipadech, kdy byl BTX pouzit, byla aplikace provadéna ve FN Motol. Zajimavé bylo
sledovat, jak se rodiCe o této 1écebné metodé doveédeli, kde ziskali potiebné informace.
Z daného poctu déti, kterym byl Botulotoxin A aplikovan, pouze 2 repondentky uvedly,
ze byly odeslany obvodnim lékafem do specializovaného zatizeni FN Motol v Praze,
zbyvajici respondentky vyvinuly vlastni iniciativu. Na zéklad¢ informaci ziskanych od
jinych rodi¢t se v zafizeni respondentky bez doporuceni objednaly a pokud byl stav
ditéte indikovan pro tento zptsob 1é¢by, byla aplikace zajisténa (kazuistika €. 3, 13). Ve
vétsing piipadh byla aplikace po urcitém ¢asovém odstupu opakovana, postup rodici je
stejny, samostatné kontaktuji pracovisté, obvodniho Iékafe pouze informuji o
absolvovani terapie. Pro pozitivni efekt 1écby BTX je stéZejni naslednd intenzivni
rehabilitacni 1écba po aplikaci. Opét je na prvnim misté zprostiedkovana informace
ostatnich rodi¢ii a wvlastni iniciativa spocivajici v kontaktovani jednotlivych
zdravotnickych zafizeni s dotazem, zda by byli schopni zajistit odpovidajici
rehabilitacni péci.

Terapie DMO zahrnuje tadu léCebnych metod (tabulka ¢. 79). Vyuziti
kombinace lécebnych metod vzdy vyzaduje individualni pfistup, posouzeni stavu
z fady rtiznych thla pohledu, zhodnoceni nejen aktudlniho stavu, ale i moZnosti klienta
do budoucnosti. Je tieba mit stdle na paméti, Ze DMO je celoZivotnim problémem,

ktery nekon¢i dosazenim ve€ku plnoletosti, ale zcela zdsadnim zplsobem ovliviiuje
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zivot jedince 1 v dospélosti. Realizace ucelené (komprehenzivni) rehabilitace se vSemi
jejimi slozkami — lécebnou, pedagogickou, socidlni a pracovni rehabilitaci, vcetné
dispenzarizace na neurologickych pracovistich by méla byt samoziejmosti pro kazdého
klienta (Komarek, Zumrova, 2008).

Kapitolu diskuse vztahujici se ke zdravotni problematice je mozno uzaviit
zhodnocenim nedostatkii ve zdravotni oblasti tak, jak je vnimaly respondentky z dané¢ho
souboru (tabulka 56). Nedostatky Vv oblasti zdravotnickych sluzeb uvedlo 10
respondentek, pficemz 9 respondentek zminovalo pfedev§im nedostatky v oblasti
informovanosti rodict, 1 respondentka zdsadni nedostatek spatiovala predev§im v
aktivité¢ rodicd, kterou musi rodice vyvijet, aby ziskali vSe potiebné pro své dité.
Naprosta spokojenost v oblasti zdravotni péce byla vyjadiena pouze 2 respondentkami.
U 4 respondentek byly zminény problémy s dostupnosti specialistii, jednalo se zejména
o zminované ortopedy. Zasadni problém v souvislosti se zajisténim rehabilitacni péce
byl zaznamenan pouze u 1 respondentky (kazuistika 11). Vzhledem k tézkému
kvadruparetickému postizeni dcery respondentky, by bylo zapotiebi, pro objektivni
zhodnoceni, vyjadfeni vSech zainteresovanych stran.

Jak bylo pojednano v teoretické ¢asti prace, narozeni ditéte s DMO zcela
zasadnim zplisobem ovliviiuje zivot celé rodiny, méni jeji socioekonomicky statut,
méni se hodnoty, jednotlivi ¢lenové rodiny musi hledat cesty, jak se s nastalou situaci
vyrovnat a jak dale zit. DMO pfedstavuje postiZzeni trvalého charakteru, pficemz
proménlivé varianty pohybového postizeni mohou byt doprovazeny piidruZzenymi
postizenimi, v podob¢ epilepsie, mentalni retardace nebo smyslovych vad, které v fadé
ptipadi mohou predstavovat daleko vétSi omezeni nez vlastni pohybovy handicap.
Rodina je vzdy vystavena znatné psychické zatézi spojené s vyrovnanim se
S postizenim, se zmé&nou dosavadniho zplisobu Zivota, se zajiSténim dlouhodobé péce o
zavislého potomka. Hovofime-li o holistickém pojeti péce, nelze faktory ovliviujici
psychickeé stavy jednotlivych ¢lenil rodiny i1 celé rodiny ve vztahu k péci poskytované
postizenému ditéti opomenout. Celkova situace rodiny, vztahy mezi jednotlivymi
Cleny, emocni, duchovni, samoziejm¢ i materidlni zdzemi, které rodina pro diteé
predstavuje, se vyznamnou meérou podili na jeho celkovém rozvoji, na procesu
socializace i nasledném zaclenéni a uplatnéni ve spolecnosti. V daném vyzkumu byly
sledovany i tyto aspekty a v nasledujici ¢asti diskuze, budou rozeberany nejpodstatnéjsi

momenty dané problematiky.
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Za podstatné a pro optimalni fungovéani rodiny pecujici o postizené dité je
mozno povazovat otazky vztahujici se k partnerstvi a manZelstvi matek postizenych
déti. Kvalita tohoto vztahu a opora partnera je jednim z podstatnych socidlnich faktort,
které ovliviiuji zvladdani stresové zatéze spojené s narozenim postizeného ditéte
(Vagnerova a kol. 2009, Matéjcek 2003, Scorgie et al. 2001). Ze sledovaného souboru
15 respondentek (tabulka 34) pouze 2 respondentky vnimaly narozeni postizeného
ditéte jako pric¢inu vedouci k rozpadu partnerského vztahu (tabulka 34, kazuistika ¢. 7 a
13). V obou pfipadech partner rodinu opustil. V prvnim pfipad¢ se podili na financni
podpoie byvalé partnerky, v pfipadé druhé matky pecujici o syna s tézkym
kvadruparetickym postizenim, otec rodinu opustil po narozeni druhého zcela zdravého
syna a kontakty s rodinou vice neudrzuje (kazuistika 7). Dalsi 3 respondentky, jejichz
partnersky vztah ¢i manzelstvi nedopadlo v souvislosti s narozenim postizeného
potomka dobfe, tento nezdar nedavaly do ptimé souvislosti s narozenim ditéte. Zaklady
problémi spatfovaly v partnerském souziti jest¢ pred vlastnim t€hotenstvim. K naruseni
partnerského vztahu miize do jisté miry pfispét i nerovhomérné zatiZeni partnerii, kdy
vétSinu aktivit spojenych s péci o postizené dité zajiSt'uje matka, kterd rezignuje na své
pracovni ambice a zustdva v domécnosti. Partner se naopak pln¢ soustiedi na finan¢ni
zajisténi rodiny.

Zajimavé bylo rovnéz sledovat vyjadieni respondentek ve vztahu k vyrovndni
se s postizenim u vlastni osoby a u partnerii (tabulka 37, 38). V podstaté z 15
respondentek 13 uvedlo, Ze se s postizenim vyrovnaly. Jednalo se vSak o dlouhodobou
zélezitost, kterou zvladly za vydatné pomoci svych nejblizSich, at’ jiz partnerti nebo
¢lenl §irsi rodiny. Ve 2 ptipadech respondentky uvedly, Ze s postiZzenim vlastniho
ditéte se nelze vyrovnat (kazuistika ¢. 4 a 8), ale pouze stav akceptovat a naucit se s
danou realitou Zit. V obou ptipadech se jednalo o respondentky Zijici s partnery, jejichZ
vztah nebyl zdsadné narozenim postizené¢ho ditéte ovlivnén a v rodinach je pfitomno
druhé zdravé dité. U 5 respondentek byl zaznamenan néazor, Ze narozeni postizeného
ditéte manzelstvi prospélo, partnefi se stmelili, naucili se feSit problémy spolecné a
V podstaté jejich zivot se stal bohatsi.

Pro rodinu s postizenym ditétem, ma nezanedbatelny vyznam piisobeni
prarodicii. Jsou dileZitym zdrojem pomoci, emocni opory, mohou pfispivat k udrzeni
integrity manzelstvi a ke spokojenosti jednotlivych €leni rodiny. Zpravidla rodice
matky jsou schopni pfijmout postizené vnouce snadnéji a zaroven poskytnout rodi¢im

vice emoc¢ni podpory i1 praktické pomoci neZ rodie ze strany otce. Ve sledovaném
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souboru byly ziskany obdobné vysledky (tabulka 38). Z 15 respondentek 9 uvadélo
pomoc ze strany svych rodic¢d, at' jiz to byla pomoc ekonomickd nebo pomoc
emociondlni, 5 respondentek se o pomoci svych rodi¢l vyjadiovalo jako o pomoci
pravidelné (kazuistika ¢. 1, 2, 3, 7 a 15). Psychicka podpora respondentek ze strany
vlastnich rodi¢i byla zminovana u 8 respondentek. U 3 respondentek byla v tomto
smyslu zaznamenana negativni odpovéd, pficemz 2 odpoveédi byly spjaty s tmrtim
rodi¢ii respondentky a 1 respondentka (kazuistika ¢. 5) nevidéla davod, pro¢ by ji
matka méla s chodem vlastni rodiny pomahat.

Pti sledovani angaZzovanosti rodi¢ii ze strany partnera byly zaznamenany
vysledky odpovidajici obecné vzité piedstavé o mensim podilu na péci ze strany rodici
otce ditéte (tabulka 34). Z 15 respondentek 9 nezminovalo Zadnou pomoc ze strany
rodicl partnera, psychickd opora byla uvedena pouze 2 respondentkami, obcasna
vypomoc 4 respondentkami.

Zivot rodiny s postizenym ditétem se nevymyka b&zny pravidlom, je viak

znac¢né naroky na osobnostni kvality jednotlivych ¢lenii rodiny. Rodic¢e si uvédomuji
odli$nost svého potomka, méni postoje k ostatnim lidem, zvySuje se do jisté miry riziko
osamélosti ¢i zména socialni sit¢ dané rodiny (Vagnerova a kol., 2009).
V souboru byl rovnéz vyhodnocovany odpovédi vztahujici se k udriovdni kontaktii s
prateli, a jak byly tyto vztahy vniméany respondentkami (tabulka 35). Ve sdé¢leni 8
respondentek se objevil zcela jednoznaéné nédznak osamélosti rodin. Respondentky
preferovaly ptredev§im vztahy v roding, na ptatele nespoléhaji, nepovazuji kontakty s
prateli za podstatné a dulezité (kazuistiky 3, 4, 7, 9, 10, 11, 13 a 15). Ptatelé, z tad
podobné postizenych rodict, ve svych sdélenich uvedlo 6 respondentek (2, 4, 6,7, 13 a
15) hledani ptatel zcela mimo okruh podobné handicapovanych rodin uvedly 4
respondentky (kazuistika €. 1, 8, 9 a 14).

2. Oblast vzdélavani v holistickém pojeti péce o dité s DMO

Péce o dit€¢ se zdravotnim postizenim piedstavuje pro rodice znacnou zatéz a
nelze fici, Ze s pfibyvajicim vékem se tato zatéz sniZzuje, ba naopak zatizeni rodicii
umérné vzrstd sredlnymi moznostmi jejich potomka. V ptedskolnim obdobi je
zpravidla jasné, v jakém rozsahu bude t€lesné, mentalni nebo kombinované postizeni

ovlivitovat zivot ditéte. Pfed rodi¢i se otevira nova problematickd oblast a tou je
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vzdelavani ditéte na takové trovni, které odpovida jeho skutecnym moZznostem. Otazka
moznosti vzdélani pokud mozno rovnocenného jako u déti bézné populace je pro rodice
zcela zasadni a Casto predstavuje dalSi traumatizujici oblast, se kterou se musi
V pribé¢hu Casu vyrovnat, zejména neni-li mozno toto vzdélani realizovat. Na druhé
strané fada rodict preferuje pro své postizené dité predevsim spokojenost a radost ve
spojeni se Skolni dochazkou.

Jiz v predskolnim véku rodice usiluji o zafazeni ditéte zdravotné postizeného do
mateiské Skolky bézného typu, pokud toho neni schopné, alesponl pfijeti do matetské
Skolky specidlni. V daném souboru vSechny déti, s vyjimkou chlapce z pripadové
studie ¢. 12, navstévovaly predSkolni zafizeni, zcela jednoznacné prevladaly specidlni
matetské Skoly (tabulka 59). Ze 14 déti byly pouze 4 integrovany do vzdélavaciho
zafizeni hlavniho vzdélavaciho proudu, 2 déti navstévovaly bézny typ mateiské skolky,
2 déti navstévovaly specidlni tiidu v bézném typu mateiské skoly. Zbyvajicich 10 déti
navstévovalo specialni matei'ské Skoly.

Néavstéva mateiské Skolky z pozice rodi¢e byla vzdy hodnocena jako velky
ptinos (tabulka 60), at’ jiz pro kontakt s ostatnimi détmi a to zdravymi ¢i postizenymi,
zmenSeni zavislosti ditéte na matce nebo nacvik cinnosti spojenych s budouci
navstévou zakladni Skoly. Predskolni vzdélavani je dalSim pomérné vyznamnym
meznikem v procesu socializace, je to obdobi oznacované obecné jako faze iniciativy,
jejimz hlavnim motivem je potieba aktivity a sebeprosazeni. Vyvoj u ditéte s DMO v
tomto obdobi, na rozdil od zdravého jedince, neni plynuly, rovnéZ nedosahuje stejné
intenzity, coZ je limitovano vlastnim motorickym postiZzenim, nedostatkem zkusenosti a
socialni zavislosti na rodicich.

V souboru byla vyuzivana predSkolni vzdelavaci zarizeni jak statniho tak
soukromého charakteru, diivodem k navstév€é soukromého zafizeni byla zejména
nedostupnost jiného podobného zatizeni v dané lokalité (tabulka 59). Z pohledu rodict
poplatek v soukromém zafizeni neptedstavoval zatéz, ktera by ovlivnila Gcast ditéte
Vv této formé ptipravy. Rovnéz se v souboru objevily respondentky, které v pribéhu
dochazky ditéte do predskolniho zatizeni nevahaly Skolku meénit, aZ nalezly zafizeni
odpovidajici jejich pozadavkiim a predstavam (pfipadova studie ¢. 1, 7, 11). Zajimava,
pro ucely daného vyzkumu, byla 1 sd€leni respondentek tykajici se ziskani informaci o
vzdélavacim predskolnim zatizeni (tabulka 61). V uvedeném souboru 15 respondentek,
7 ziskalo informace zcela samostatné nebo od jinych rodi¢t podobné postizenych déti.

Jak se ukdzalo 1 v dalSich oblastech naSeho vyzkumu, pfedavani informaci mezi rodici
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navzajem je prevazujici zpusob, jak se rodice dovidaji o potfebnych skutecnostech, coz
vSak nelze povazovat za nejidealnéjsi zptisob informovanosti.

Dalsi oblasti vyzkumu bylo sledovani situace rodin s détmi postizenymi DMO
Vv dob¢ zahdjeni povinné Skolni dochazky a pribeh vzdeélavani na zakladni skole. Ze
souboru 15 déti, 5 déti navstévovalo matefskou Skolu (ptipadové studie €. 2, 3, 13, 14 a
15), 10 déti navstévovalo Skolu zakladni (pfipadové studie €. 1,4,5,6,7, 8,9, 10, 11 a
12). Z celkového poctu 15 déti, pouze 3 zahgjily (tabulka 62) nebo zahaji (pfipadova
studie ¢. 15) povinnou Skolni dochdzku ve véku 6 let, u ostatnich déti byl nastup do
zakladni Skoly odkladan =z divodu nezralosti, zpomaleni a opozdéni
psychomotorického vyvoje.

Jednoznacnou Ulohu v informovanosti o odkladu $kolni dochézky sehrava

pedagogicko - psychologicka poradna (tabulka 62), kam jsou rodi¢e nasmérovani
z daného piedSkolniho zafizeni. V tomto sméru se jako hlavni zdroj informaci
neobjevuji rodi¢e podobné postizenych déti, ale je to jiz profesiondl zabyvajici se
danou problematikou.
V souvislosti se zapisem ditéte do zakladni Skoly byla zaznamenana u matek tézce
postizenych déti (pfipadova studie ¢. 7) traumatizujici zkuSenost, kdy se matka
S postizenym ditétem musela dostavit k zapisu do zékladni skoly, i kdyz bylo evidentni,
ze dité pro t€zké postizeni neni schopno dochazku absolvovat. Nastésti, jak vyplynulo
z dalSich piipadovych studii, v poslednich letech je tento traumatizujici zazitek pro
rodi¢e eliminovan plisobenim specialné pedagogickych center (SPC). Pracovnici centra
rodicim s odkladem zakladni Skolni dochazky pomohou, vyfidi potiebné formality,
seznami rodice s nabidkou vzdé¢lavacich zatizeni vhodnych pro jejich dite.

V souvislosti s ndstupem ditéte do zakladni $koly bylo rovnéz zajimavé sledovat
kritéria, podle kterych rodi€e voli typ zakladni Skoly. Ze ziskanych odpovédi
respondentek zcela jednoznacné vyplynulo, Ze rodice preferuji predev§im spokojenost
ditéte v zafizeni, pfed dosazenou Urovni vzdélani (tabulka 63). Na druh¢ strané vSak
rodi¢e povazuji dobré vzdélani jako zaklad pro dal§i vzdélani a nasledné uplatnéni
ditéte ve spolecnosti. Do zakladni skoly bézného typu byly ze souboru integrovany 2
déti, pticemz u 2 déti, dosud navstévujicich matetskou skolu, usiluji rodice o integraci
do b&zného typu zakladni §koly, u daldich 2 déti z MS jsou rodie pfipraveni na
vzdélavani ve specidlni zdkladni Skole. Zbyvajicich 11 déti navstévuje specialni
zakladni Skoly (tabulka 64). Nastup postizeného ditéte do zakladni Skoly je dulezitym

socialnim meznikem, pro rodi¢e pifedstavuje Skolni dochézka jakési potvrzeni
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normality a umoznuje jim dal$i posun v oblasti vyrovnani se s postizenim (Vagnerova,
2003c).

Z hlediska ptinosu $kolni dochazky pro rodice, bylo v souboru zaznamenano 5
respondentek, které se v souvislosti s nastupem ditéte do vzd€lavaciho zafizeni, vratily
do zaméstnani (tabulka 66). DalSich 5 respondentek dochazku ditéte do Skoly
nevnimalo jako ¢asovou ulevu, 4 respondentky, Cas ditéte straveny ve vzdélavacim
zafizeni, pfijimaly jako ulevu, kdy se dit€¢ musi od matky na urcéity ¢as odpoutat a
matka ma Cas pro sebe.

Jak jiz bylo vyse uvedeno, vétsina déti ze sledovaného souboru navstévovala
specialni zakladni $koly na zdkladé doporuc¢eni PPP nebo doporuceni SPC. Rodice
doporuceni akceptovali, o jinych moZnostech vzdélavani neuvazovali.

V jednom piipad¢ (ptipadova studie €. 5) dit€¢ navstévuje specidlni zékladni Skolu a
rodice se domnivaji, ze by zvladlo integraci do bézného typu zakladni skoly, coz vSak
neni v souladu se stanoviskem PPP a SPC. Respondentka vnima navstévu ditéte ve
specialni zdkladni Skole do budoucnosti jako handicap pro dal$i mozZnosti vzdélavani,
situaci vSak doposud nefesila ani nekonzultovala s danym $kolskym zatizenim.

Je zcela pochopitelné, Ze rodi¢ postizeného ditéte hodnoti jeho vysledky dle vlastnich
m¢étitek, naptiklad v porovnani se zdravym sourozencem, neuvédomuje si, Ze tempo
vyuky v béZném typu zdkladni Skoly je odlisné, rovnéZ nevnima rozdil mezi
individudlnim ptistupem pedagoga specialni Skoly a poctem déti na pedagoga v béZném
typu Skoly. Rovnéz prace s ditétem v domécim prosttedi, jeji vysledky a vysledky
dosazené ve vzdelavacim zatizeni byvaji odlisné. Disledna a intenzivni komunikace
Skolského zatizeni, odbornych poradenskych zatizeni je zakladni podminkou vzdjemné
spoluprace a porozuméni s rodici postizeného ditéte. Nepochopeni, neporozuméni vede
k prohloubeni frustrace rodi¢u, k pocitu vSeobecné nespravedlnosti, nenaplnénosti
vlastniho zivot, coz zcela zdkonité¢ ovliviluje zpétné¢ 1 budouci zivot a zaclenéni
postizeného ditéte do spolecnosti.

V souvislosti se skolni dochézkou respondentky ve sledovaném souboru rovnéz
zcela jasné naznacily obavy o budoucnost déti po ukonceni zékladni Skoly (tabulka 67).
Z 15 respondentek 9 vnimalo dalsi vzdélani a uplatnéni vlastniho postizeného ditéte
jako problematické, 3 respondenteky uvedly nedostatek moznosti vzdélani po zékladni
Skole, 6 respondentek vnimalo dosazené vzdélani (absolvovani specialni zakladni Skoly
a nasledné vzdélani) jako zékladni problém pro uplatnéni na trhu prace. Pouhé 2

respondentky (pfipadova studie €. 1 a ¢. 3) véfily, ze s pomoci rodici se déti ve
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spole¢nosti uplatni, najdou si vlastni cestu. Respondentky 4 déti navstévujicich v dobé
vyzkumu ptedskolni zafizeni, zatim o jejich budoucnosti ve vztahu k dosazenému
vzdélani neuvazovaly.

Otazka integrace postizeného ditéte do Skolského zafizeni hlavniho
vzdelavaciho proudu nebo zatazeni do Skoly specidlni je tedy z hlediska piipravy na
budouci zivot zcela zasadni a vyzaduje individudlni a zodpovédny pfistup vSech
zainteresovanych stran. Moznosti vzdélavani ditéte po ukonceni zékladni Skoly, které je
realizovano mimo hlavni vzdé€lavaci proud, jsou omezené a podle typu postizeni
mnohdy vadzané na Skoly internatniho charakteru, coz s sebou pfinasi fadu negativnich i
pozitivnich zkuSenosti jak pro postizené dité, tak pro rodice. Pfednosti téchto zatizeni
je dostupnost didakticky pomilicek umoziujicich i1 téZzce postizenym Zakiim ucast na
edukacnim procesu, persondlni zajiSténi specidlnimi pedagogy, asistenty pedagogl a
ucast dalSich odbornikli podilejicich se pii realizaci ucelené¢ho systému rehabilitace. Za
negativa lze na druhé strané¢ povazovat izolaci, vytrzeni postizeného zaka z bézného
rodinného a spolecenského zivota, potize pifi adaptaci zaka na ,,normalni* prostiedi.
(Kocurova a kol., 2002).

V daném souboru se vyskytovaly déti a mladistvi do véku 17 let maximalné

(graf 5), ptficemz 3 déti ve veku 15 let plnily povinnou Skolni dochézku v zakladni
Skole specialni, 1 chlapec ve véku 17 let (kazuistika ¢. 9) dokoncoval dochazku do 10.
tiidy zakladni Skoly specidlni a rodi¢e ptedpokladali, Ze bude dale pokraCovat
Vv dochazce do jednolet¢ praktické Skoly, snéslednou moZnosti zaméstnani
Vv chranénych dilnach. Z respondentek, matek déti ve v€ku 15 let (kazuistiky€.10, 11 a
12), pouze jedna uvazovala o ndsledné dochazce do jednoleté ¢i dvouleté praktické
Skoly (kazuistika ¢. 10), dalsi 2 matky, pro téZké télesné a kombinované postiZeni,
situaci zatim nefeSily, dal$i moznosti vzdélani povazovaly za bezprfedmétné.
Ve spolupraci s SPC Teplice byly sledovany realné moznosti integrace a pocty déti
Vv dané lokalité integrovanych do hlavniho vzdélavaciho proudu. V dobé¢ spoluprace
s SCP Teplice se jednalo o 9 déti integrovanych do béZznych Skol. Ve vSech piipadech
se jednalo o integraci leh¢ich typli postizeni DMO.

Obavy o budoucnost postizenych déti se ve vypoveédich respondentek objevily
nejen v souvislosti se vzdélavanim (tabulka 67), ale také pii dotazovani na celkovou
situaci rodiny, perspektivy rodiny a planovanim budoucnosti rodiny (tabulka 40). Z 15
pfipadovych studii vyplynulo, Ze respondentky ve vétSin€ piipadlt budoucnost

neplanuji, 9 z 15 uvedlo obavy z budoucnosti rodiny. Hlavni cile byly soustfedény u 6

359



respondentek na dosazeni co mozna nejvysSiho vzdélani pro postizené dité, 4
respondentky preferovaly vychovu a materialni zajisténi ditéte. Respondentky, jejichz
déti byly v predskolnim veéku, feSily budoucnost pouze ve vztahu k zdkladni Skole,
dalsim vyvojem se ve svych tvahach védomé nezabyvaly. Respondentky, jejichz déti
se pohybovaly kolem 15. roku Zzivota, neskryvaly obavy z budoucnosti (piipadové
studie €. 9, 10), matky tézce postizenych déti (ptipadova studie 11 a 12) se budoucnosti

absolutné nezaobiraly, budoucnost ditéte jednoznacné spojovaly se svoji dozivotni péci

3. Oblast socialni péce jako nedilna soucast holistického pojeti péce o dité s DMO

Situace rodin pecujicich o postizené dit&, at’ jiz se jedna o zdravotni
postizeni, mentalni ¢i kombinované postizeni, je vzdy slozita a z hlediska
celospolecenského pohledu, ekonomické zatéze spolecnosti mimotadné dilezita a
zavazna. Nejen rodice, ale cela rodina jsou v souvislosti se zajisténim péce o postizené
dit¢ vystaveni celé fad€ traumatizujicich zazitkli, pocinaje vyrovnanim se s postizenim
vlastniho potomka, pfes partnerské krize aZz po zhorSeni finan¢ni situace rodiny
vyplyvajici jednak znéarokli na zajiStovanou péci a ztraitou zaméstnani péci
zajistujiciho rodice. Rodina v souvislosti s realizaci potfebné péce pro své postizené
dit¢ zcela méni zvyklosti, zdméry a cile, rovnéz se méni kvalita zivota nejen celé
rodiny, ale v podstaté kazdého ¢lena rodiny.

V socialni oblasti je moZno povaZovat ekonomicky dopad za jeden z hlavnich
faktorti neptiznivé ovlivityjici situaci rodiny, ¢i pecujici osoby. Finan¢ni davky sociélni
péce a podpory poskytované v podobé piispévku kryjictho zvySené nédklady rodiny
zabezpeCujici péci, zcela zakonité nemohou plné vykompenzovat zatéz, kterou plisobi
vynaloZené ndklady pecujici rodiny, coZ v kone¢ném disledku vede ke sniZovani
zivotniho standardu rodiny, pfipadné i1 balancovani na hranici hmotné nouze, ¢i
socialniho vylouceni.

Socidlni zazemi a nasledn€ socidlni postaveni piedstavuji vSak jedny z
dilezitych faktor ovlivilyjicich vlastni realizaci jedince v dané spolecnosti
(Vagnerova, 2010). Plnohodnotny rozvoj ditéte s DMO vyzaduje stejn¢ jako rozvoj
zdravého ditéte kvalitni rodinné zazemi, uspokojivou finan¢ni situaci, rovné piileZitosti
ve vzdélani, nasledné na trhu prace, celoZivotni zdravotni péfi omezujici progresi
zdravotniho stavu. Navic vSak Zivot jedince s DMO vyzaduje prostiedky umoznujici

kompenzaci jeho zdravotnich handicapt, v piipadé vzdélavani specificky pftistup
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umoziujici plné rozvinuti danych schopnosti. Pfi uplatnéni na trhu prace je nezbytné
akceptovat zdravotni odliSnost jedince s DMO ve vazbé na tupravu pracovniho
prostiedi, pfizpisobeni pracovniho vykonu optimalnim moznostem jedince. Clovék
postizeny DMO ma stejné pravo na proziti plnohodnotného samostatného nebo alespon
Castecn¢ samostatného zivota jako ostatni zdravotné nepostizeni jedinci dané
pomoc téch, ktefi nastavuji ekonomické, socidlni a zdravotni parametry dané
spolecnosti.

V daném vyzkumu byla jako posledni oblast vyznamné ovlivitujici holistické
pojeti péce o dite¢ s DMO sledovdna pravé socidlni problematika. V nasledujici casti
diskuse budou zhodnoceny a rozebrany vysledky zde ziskané.

Problematika socialni pomoci handicapovanym jedinctiim ¢i rodindm pecujicim
o postizené déti v CR spada do oblasti MPSV, opira se o legislativni ramec tvoreny
prislusnymi zdkonnymi a provadécimi piedpisy. Vlastni pomoc je realizovana
prostfednictvim orgént statni moci v pfenesené pusobnosti na povéfené obce, kam se
obCan se svymi poZadavky obraci. Vyzkum se v tomto sméru zabyval otazkou, jaké
jsou zkusenosti rodict déti postizenych DMO v kontaktu se socialnimi odbory pfi
zajistovani a zprostfedkovani socialni pomoci, pii poskytovani poradenskych sluzeb.

V teoretické casti prace byl zminén vyznam rané péce, jako sluzby socialni
prevence, definované v Zakoné o socidlnich sluzbach €. 108 /2006 Sb., v §54 ve znéni
pozdéjSich ptedpisti. Rand péce je zde charakterizovand jako terénni, poptipadé
ambulantni sluzba poskytovana ditéti a rodi¢im ditéte ve veéku do 7 let, které je
zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku nepfiznivé socialni
situace. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na
jeho specifické potieby. Pii sledovani cilil intervence, zajiStované poskytovateli rané
péce, at’ je to sniZeni negativniho vlivu postizeni nebo ohroZeni na rodinu ditéte a na
jeho vyvoj nebo zvySeni vyvojové trovné ditéte v oblastech, které jsou postizeny nebo
ohroZeny, ¢i posileni kompetenci rodiny a sniZeni jeji zavislosti na socidlnich
systémech nebo vytvoreni optimalnich podminek socialni integrace, nelze pochybovat
o vyznamu rané péce konkrétné pro rodiny pecujici o déti s DMO. V praxi je vSak
situace jina a pokryti sluzbami rané péce je zcela nedostatetné a v jednotlivych
regionech nevyvazené.

V souboru 15 respondentek pouze 1matka (tabulka 80, ptipadova studie ¢. 7)

vyuzivala sluzeb rané péce a dle vlastniho vyjadieni, byla to pro ni zcela zasadni
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zkuSenost. Jednalo se o respondentku, jejiz prvorozeny syn byl postizen tézkou
kvadruparetickou formou DMO, v dob¢ narozeni bylo respondentce 19 let a s péci o
dit€¢ neméla zadné zkusenosti, natoz s péci o dite tézce zdravotné postizené. Jednalo se
o respondentku zijici v okrese Teplice, sluzby rané péce ji byly zprosttedkovany pii
pobytu ve FN Motol, v dobé¢, kdy probihalo stanoveni diagndzy. Sluzeb rané péce
respondentka plné¢ vyuzivala az do véku 7 let chlapce (tabulka80) a jednoznacné je
hodnotila pozitivng, jako velkou a uc¢innou pomoc, které se ji dostalo.

Je nepochopitelné, pro¢ touto formou socidlni pomoci, kterd je zcela urcité
velkym piinosem pro rodice, neprosly i dalsi respondentky. Je sice pravdou, ze v
uvedeném ptipadé respondentky se jednalo o stav pted 10 lety a rand péce nebyla bézné
dostupnou sluzbou. Jak je vSak vidét, situace se radikaln€ nezménila, na Gzemi okresu
Teplice tato sluzba organizovand, at’ jiz socidlnim odborem nebo obecné prospésnou
spole¢nosti neni ani v soudasné dob&. O necelych 20 km dale, v Usti nad Labem, je
rand péce zajiStovana prostiednictvim obecné prospésné spolecnosti Demosthenes,
dostupnost informace je pro rodice prakticky nulova. Z dalSich organizaci poskytujicich
sluzby rané péce v Usteckém regionu je mozno uvést Diakonie CCE — stfedisko v
Praze 5 — Stodtilkach a Stredisko pro ranou péci o.p.s, Stiedisko Liberec, pfesto vSak
z4dna z dalSich respondentek sluzby rané péce nevyuzivala.

Vzdalenost jednotlivych aglomeraci, rozdéleni kompetenci, pravomoci a zejména
nedostatecnd informovanost by vSak v dnesni dobé nemély byt prekazkou tam, kde je
ucinna pomoc v dosahu.

Odbory socidlnich véci povéienych obci ve vztahu K poskytovanym sluzbam a
socidlni pomoci predstavuji hlavni kontaktni misto pro rodice pecujici o dit¢ s DMO.
Ukolem odborti socialnich véci a zdravotnictvi je zabezpetovat agendu davek pomoci v
hmotné nouzi, davek sociadlni péce a prfispévku na pé¢i pro rodiny s détmi,
nezameéstnané, seniory a obcany se zdravotnim postizenim. Ve vztahu k détem odbor
dale zajistuje socidlné - pravni ochranu déti a mladeze, vcetné kurately pro déti a
mladez, ndhradni rodinnou péci veetné vykonu socialni kurately. Nedilnou soucasti je
oblast poradenstvi v socidlni oblasti, sprava agendy dotaci nestdtnim neziskovym
organizacim z rozpo¢tu SMZ a planovani socialnich sluzeb v ptisobnosti povefené obce
(Wwww.mpsv.cz). Zhlediska spoluprace respondentek  sledovaného  souboru
s pracovniky socialnich odborti pfi ziskavani potiebnych informaci bylo vsak zjisténo,
ze tyto informace jsou ziskdvany zejména od rodi¢ii podobné postizenych déti (tabulka

68). Dokonce 9 respondentek se na odbor socialnich véci v souvislosti se ziskanim
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informaci ze socidlni oblasti obraci pouze v krajnim piipad€. Pozitivni postoj
respondentek k poskytovani potfebnych informaci pro rodi¢e postizenych déti jsme
VvV nasem souboru zachytili pouze ve 3 piipadech (ptfipadova studie 5,10 a 14).
Komplexni informace poskytované v ramci socialni sluzby — rané péce se dostaly
pouze 1 respondentce (tabulka 80). VySe uvedené koresponduje i s dalsi skutecnosti a
tou je aktivita rodice. Chce-li rodi¢ ziskat informace, musi byt jednoznacné aktivni,
sam zdroje vyhledavat, vyuzivat vice zdroju.

Vysledky vyzkumu rovnéz zachytily ponc¢kud ambivalentni zkusenosti
respondentek, matek postizenych déti s DMO, s odbory socidlni péce. Jednoznaénou
spokojenost vyjadiilo pouhych 5 respondentek, 4 se vyjadrily jednozna¢né negativné,
dalSich 6 respondentek nezaujalo jednoznac¢ny postoj, vyjadfovaly se zdrzenlive
(tabulka 69). V piipad¢, Ze rodi¢e na odboru socialni péce spolupracuji pouze s jednou
socidlni pracovnici, kterd zna v celé §ifi situaci rodiny, stav postizené¢ho ditéte, jeho
realné moznosti, vyjadiovaly respondentky ve svém hodnoceni vétsi spokojenost. Z
hlediska ucelnosti, objektivnosti posouzeni, efektivnosti spoluprace socialniho odboru
s rodici, se tato ,,pfislusnost ,, k jedné socialni pracovnici jevi jako vyhodné&jsi, v praxi
vSak byla zaznamenana pouze ve 2 piipadech. Vétsina respondentek uvadéla
komunikaci svice pracovnicemi socialniho odboru, v zavislosti na charakteru
konkrétniho pozadavku (napf. zadost o pfispévek na zakoupeni, celkovou opravu a
zvlastni upravu motorového vozidla, zadost o pfispévek na opatfeni zvlaStnich
pomiicek a podobng).

Zpusob vedeni Siroké agendy socidlnich zalezitosti se odviji od nastavené
organiza¢ni struktury Ministerstva prace a socialnich véci CR a organizaéni struktury
obci povétenych vykonem statni spravy. Z hlediska situace rodicl postizenych déti se

v

jako optimalnéjsi jevi spoluprace rodict s jednim pracovnikem, ktery vSak obsdhne
celou §if1 dané problematiky. V soucasné praxi je to patrné pro velké mnozstvi predpisi
a jejich neustalé zmény feseni pro vétSinu odborti socialni péce nerealné.

Pii zjiStovani Cetnosti kontaktii respondentek s pracovniky socialnich odbora
byla opét shledana znacnd nedivéra respondentek k danym wradim (tabulka 70).
VétSina respondentek (8 z 15) se odborem kontaktuje pouze v piipadé odevzdani
zéadosti, 3 respondentky (pfipadova studie €. 5, 6 a7) odbor navstivi pouze v krajnim
ptipad¢. Jedna respondentka, po své prvni navstéveé na odboru socidlni péce a negativni
zkuSenosti, jiz vice odbor nekontaktovala. Pouze jedna z respondentek se na odbor

sociadlnich véci obraci vzdy, kdyz potiebuje pomoc, at’ jiz jednd o penézité davky i
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potiebné informace (piipadova studie €. 5). Z ptipadovych studii rovnéz vyplynuly
divody, které vedly respondentky k ponékud distingovanému vztahu k danému odboru.
Jako velmi Casty divod se objevovala role Zadatele a dokazovani zdvaznosti postizeni
ditéte, neochota uredniki poskytnout potiebné informace. Respondentky velmi Casto
uvadeély, ze na socialni odbor pouze odnesou vyplnénou zadost, veskeré nalezitosti
k Zadosti si nejprve musi samostatné zjistit a obstarat, pokud by zadaly pomoc od
ufednika odboru, jsou odkazany na informace z internetu. Soucasny systém pomoci
V socialni oblasti, at’ jiz se jedna o davky ¢i socialni sluzby je vazan na fadu predpist,
Z pozice respondentek se tyto ptredpisy jevi jako slozité, nejasné, navic se pravidla
jejich pfiznavani neustale méni (tabulka 71).

Ze socialnich pfispévki respondentky cerpaly zejména piispévek na péci.
Prispévek na péci (vymezeny §7 zakona 108/2006 Sb.) je uréen osobam, které jsou
odkazany v ur¢ité mife na pomoc druhé osoby. Pro rodice pecujici o postizené dité
predstavuje ptispévek vyznamnou finan¢ni pomoc, kterou rodi¢e kompenzuji zvySené
naroky na péci i absentni pfijem pecujiciho rodi¢e (tabulka 72). Z 15 respondentek
sledovaného souboru vySe uvedeny piispévek vyuzivalo 14 matek postizenych déti, 1
respondentka (tabulka 72, ptipadova studie ¢. 10) o pfispévek nikdy nezadala a jak
sama uvedla ani zadat nebude. VySe pfispévku se odviji od stupné zavislosti,
stanovené¢ho na zdkladé provedeného socidlniho Setfeni, zpravy posudkového 1ékare a
nalezu oSetfujiciho lékare. Ve sledovaném souboru 15 respondentek, byly 2 déti
zatazeny do stupné zavislosti I (pfipadova studie €. 3 a 13), ve stupni III bylo zafazeno
7 déti, 6 déti ve stupni zavislosti IV (tabulka 74). Vyhodnocenim strukturovanych
rozhovorti bylo zaznamenano u nékolika respondentek nesouhlasné stanovisko se
zafazenim ditéte do piislusného stupné zavislosti, rovnéz piipominky k socialnimu
Setteni a Cinnosti posudkového lékafe. Respondentky upozorniovaly na
,hespravedlnosti pfi provadéném socidlnim Setfeni, kdy je ,,zlepSeni ditéte v podobé
jednorazové dovednosti, vede ke snizeni ptiznaného stupné zavislosti, aniz by byl stav
ditéte hodnocen v celkovém kontextu (Pfipadova studie €. 13). Rodice nabyvaji dojmu,
7e za svou intenzivni péci, kterou se jim podaii docilit dil¢iho uspéchu a posunu ve
vyvoji ditéte, jsou financné sankciovani. Rovnéz byly zaznamenany 1 situace opacného
charakteru. Dité¢ slehkou mentdlni retardaci, sobé&stacné, vyzadujici pouze dohled,
zatfazeno do IV stupné zavislosti, v dob& Setfeni nekomunikovalo se socialni

pracovnici, odmitlo provést jakykoliv tikon.
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Pouze 3 respondentky pozitivné hodnotily cely proces vztahujici se k pfiznani
ptispévku na péci (ptipadova studie ¢. 5 a 6). Komunikuji pouze s I maximalné 2
socidlnimi pracovnicemi, pfed koncem platnosti nékterého prispevky, jsou upozornény
socialnim odborem, piipadné jsou jim zaslany k vyplnéni piislusné formulafe. Ve 2
ptipadech si vyzada socidlni odbor posudek osettujiciho lékare, respondentky nemuseji
vykonavat kolecko — vyzvednuti zadosti, navstéva l€kare, podani zadosti. DalSich 11
respondentek vSak negativné hodnotilo v podstaté permanentni vyplnovani zadosti,
vyzadovani l1ékarskych posudkt, sledovani platnosti jednotlivych Zadosti atd. (tabulka
76). Otazkou tedy zastava, pro¢ nékteré obce s rozsifenou puisobnosti dokdzou sluzby
socialniho odboru zorganizovat skute¢né ve prospéch obcana potiebujictho pomoc a
pro¢ jiné davaji pfednost zbyteéné byrokracii zatézujici ob¢€ strany. Druhou otdzkou,
kterd se v dané oblasti nabizi, je socidlni pracovnice skutecné schopna maximalné
objektivné zhodnotit a posoudit problematiku posuzovaného jedince v celém Sirokém
kontextu?

Pomérné kritick¢é pfipominky byly zaznamendny ve vztahu ke slozitosti,
nejasnosti a zejména k Castym zménam piislusnych predpist, které by mély ptispét ke
zlepseni socidlnich sluzeb. Respondentky vnimaji ptedpisy jako komplikaci, ¢i dokonce
jakou umyslnou ptekazku prispivajici k redukci finan¢ni pomoci.

Z dalsich pomémé casto frekventovanych jednordzovych piispévki
Vv souvislosti se zajiStovanim péce o zdravotné postizené¢ho jedince je financni
prispevek na zakoupeni, celkovou opravu a zvidstni upravu motorového vozidla.
Osobni automobil je nedilnou soucasti domdcnosti zajist'ujicich péci o zdravotné
handicapované déti at’ jiz z hlediska zajisténi zdravotni péce — rehabilitace, kontroly u
jednotlivych lékatii, specialisti nebo z hlediska navstévy vzdelavaciho zatfizeni. Ze
sledovaného souboru vySe uvedeny pfispévek vyuZivalo 12 respondentek, 2
respondentky o pfispévek nezadaly, 1 respondentce prispévek nebyl ptiznan. Z naseho
sledovaného souboru vSak 9 respondentek za rehabilitaéni péci dojizdé€lo do jiné¢ho
mésta (tabulka 51), pro navstévu obvodniho pediatra 14 respondentek rovnéz uvedlo
pouziti motorového vozidla (tabulka 47). Vyznam pfispévku na potfizeni motorového
vozidla je zcela jednoznacny, rovnéz tak piispévek na zakoupeni pohonnych hmot
poskytovany na zaklad¢ zadosti jedenkrat ro¢né. Z hlediska ,,cestovani rodich
postizenych déti mezi jednotlivymi specialisty (v souboru byl zaznamenan soub&h
plsobeni fady specialistli, ovSem z rozli¢nych lokalit) je tento druh socialni pomoci

Z hlediska rodi¢t vitan, 1 kdyz samoziejmé nemize pokryt skute¢né ndklady spojené
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S témito cestami (tabulka 72). Z finan¢nich ptispévka, které byly v souboru relativné
malo vyuzivany, se jednalo zejména o prispévek na upravu bytu. Zaznamenano bylo
vyuziti daného piispévku pouze u 3 respondentek. Ostatni respondentky nemély zajem
o jeji vyuziti, coz odivovodiiovaly finan¢ni spolutcasti zadatele, ta vSak byla pro
respondentky v daném obdobi naprosto nepfiijatelna (ptipadova studie 11,14).

Dalsi oblast, kterd je pro rodice postizenych déti znacné komplikovana a
nepiehlednd, je dostupnost informaci o kompenzacnich pomiickach (tabulka 73).
Pomtcky jsou poskytovany jednak zdravotnimi pojistovnami a dale si mize zdravotné
handicapovany jedinec nebo jeho zdkonny zastupce zazadat ptislusny odbor socidlnich
vécl o jednorazovy prispévek na opatreni zvlastnich pomiicek. Dany prispévek,
poskytovany na zakladé vyhlaSky ¢.182/1991 Sb., vSak predstavuje fakultativni
(nenarokovou davku), vyse prispévku se tidi vysi, kterd umoziuje opatieni pomiicky
v zakladnim vybaveni, davka je poskytovana obecnim ufadem s rozsifenou plisobnosti
podle pobytu opravnéné osoby (Www.mpsv.cz). Seznam kompenzaénich pomucek, na
které poskytuje socialni odbor finan¢ni ptispévek, véetné maximalni vyse piispévku, je
soucasti pfilohy ¢. 4 vyhlasky €. 182/1991 Sb.

Vycet uvedenych pomuicek vSak v fad¢ pfipadt neobsahuje vhodné pomucky,
coz je dano rychlym technickym pokrokem v oblasti kompenzacnich pomucek a zde
nachazi uplatnéni doporu¢eni MPSV pro piislusné Gfady o uznévani srovnatelnych
pomiucek a ptfiznani daného ptispévku (dle § 33 v odst. 6 vyhlasky €.182/1991 Sb.).
V ptipadé srovnatelnych pomicek, které nejsou uvedeny ve vyhlasce, sehrava zasadni
ulohu komunikace rodic¢t s pfislusSnym socidlnim pracovnikem obce s rozsifenou
pusobnosti a jeho vstficnosti.

| vtéto oblasti je situace z hlediska informovanosti pon¢kud rozporuplna. Ve
sledovaném souboru, v oblasti ziskavani informaci, opét pfevazovala vlastni iniciativa
rodicl orientovana na kontaktovani rodi¢i s podobnymi problémy a internetové zdroje.
Pouze 3 respondentky (tabulka 73) uvedly jako zdroj informaci o kompenzacnich
pomuckach lékafe specialistu nebo obvodniho pediatra, informace poskytnuté
socialnim odborem se objevily ve sdéleni pouhych 2 respondentek. Pozitivni moment,
ktery byl zaznamenan zejména u tézce postizenych déti (piipadova studie ¢. 7 a 12)
byla aktivita pracovniki SPC, ktefi dokazali pomoci nejen v oblasti informovanosti,
ale 1 pfi vlastnim zajis$téni poZzadovanych kompenzacnich pomiicek. Systém zajiStovani
kompenzacnich pomicek ze dvou oblasti, zdravotni a socidlni je pon€kud neptehledny.

Rodi¢e musi vyvinout znacné usili, obratnost a trpélivost pfi jejich obstaravani, v fadé
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ptipadtl i schopnost obhdjit jejich potfebnost a nutnost pofizeni pro své dité (piipadova
studie ¢. 7 a 12).

MoZnost zaméstnani matky. Profesni realizace je dulezitou soucasti identity
jedince, ovliviiuje sebedivéru, slouzi jako zdroj sebepotvrzeni, v neposledni miie
ptispiva k zaclenéni jedince do urcité socialni vrstvy. Péce rodici o postizené dité, v
zavislosti na tizi postizeni, Casto vede matku k rezignaci na své profesni ambice, ta
zustava v domacnosti a pln€ se vénuje ditéti. Vlastni postoje Zen, pecujicich o postizené
déti, jsou vSak knavratu do zaméstnani ambivalentni. Vyznamnou roli sehrava
dosazené vzdélani, vztah k dané praci, rodinné zazemi celkova socidlni situace rodiny
(Vagnerova, 2009). V praxi je mozno se Setkat s matkami, které se svoji roli zeny
Vv domécnosti nejsou spokojeny, avSak navratu do zaméstnani brani fada divodu, které
jsou pro né& subjektivné zavaznéjSi nez potieba seberealizace. Urcitd skupina Zen
v doméacnosti si posléze zvykne na jiny zivotni rytmus, o zaméstnani spise uvazuji nez
by o n¢j skutecné usilovaly. Ur¢ité procento matek postizenych déti se do zaméstnani
vraci, prace pro né¢ predstavuje kromé¢ zdkladnich atributii i jakousi formu relaxace,
odreagovani od tizivé Zivotni situace.

Z pohledu zaméstnavatele je vSak Zena pecujici o postizené ditéte, rizikovym
zaméstnancem, potiebuje zkraceny uvazek, eventuelné upravenou pracovni dobu, je u
ni vy$$i riziko absenci z dlivodu nemoci ditéte, ¢1 lékafskych vySetfeni. Soucasna
situace na pracovnim trhu je pro rodi¢e s postizenymi détmi jednoznacné neptizniva,
coz op¢t prispiva k frustraci, zavislosti a piipadné izolaci postiZené rodiny.

Ze sledovaného souboru (tabulka 77) 15 respondentek, 5 v soucasné dobé
pracuje, 4 respondentky jsou zaméstnany na plny Gvazek, 1 na Gvazek ¢asteCny. VSech
5 respondentek uvedlo, Ze navrat do zaméstnani byl pro né nesmirné pozitivnim
krokem v jejich zivoté. Pé¢i o postizené dité v dobé€, kdy jsou v zaméstnani, piebiraji
prarodi¢e nebo ostatni ¢lenové rodiny, u 2 respondentek dité navstévuje vzdélavaci
zafizeni a matka ma prizpisobenou pracovni dobu (kazuistika ¢. 6, 8 a 12). Zbyvajicich
10 respondentek pfijalo roli Zeny v domdcnosti, o trvalém zaméstndni neuvazuji,
Vv pfipad€ navratu do zaméstnani by preferovaly pouze ¢aste¢né pracovni uvazky.

Naro¢na situace rodin pecujicich o zdravotné ¢i mentalné handicapované déti
ptedstavuje slozity komplex problémi, vztaht a spec