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1 UVOD

Mozkova obrna je kombinované postizeni, které se projevuje nejvice naruSenou
motorikou, ale objevuji se i1 dalsi potize, napt. problémy s artikulaci, smyslové postizeni
aj. Ztohoto divodu je tedy nutné, aby se k ditéti s mozkovou obrnou pfistupovalo
multidisciplinarné a péce o né¢j byla tak co nejvice koordinovana a komplexni. Kolem
ditéte by se m¢l vytvorit tym odbornikli, jehoz nedilnou soucasti je rodina ditéte a

predevsim dité samotné.

Ptredpokladem funkéniho multidisciplinarniho tymu je vzajemna komunikace odborniki a
ochota spolupracovat. Pfinosem takového multidisciplinarniho pfistupu je predevsim to,
ze se prace jednotlivych specialistli neopakuje, ale naopak na sebe navazuje a doplituje
se. Vysledkem je pak prace, kterd mifi k jednotnému cili. V pomahajicich profesich by
mélo byt samoziejmé, ze pti pomoci jedinci s postizenim si kolegové vzajemné predavaji
své poznatky a stanovuji spole¢ny cil. AvSak v praxi nardazime na mnozstvi aspektt, které

zpusobuji, Ze tento zplsob prace je jen téZce realizovatelny.

Duvodem vybéru tohoto tématu byla motivace zjistit, zda v soucasné dobé& z pohledu
participantek funguje a jakym zptsobem multidisciplinarni ptistup k détem s mozkovou
obrnou. Zajimalo nas, zda odbornici mezi sebou vzajemné komunikuji a na zakladé
jakych aspektii participantky hodnoti spolupraci jako efektivni ¢i neefektivni. Hlavnim
cilem této prace je tedy zmapovani zkuSenosti rodi¢i déti s mozkovou obrnou

s multidisciplinarnim ptistupem k jejich ditéti.

Prace je rozdélena na teoretickou aempirickou ¢ast. Bude zde teoreticky popsana
mozkova obrna, jeji klasifikace, etiologie a symptomatologie. Déle zde budou popsany
psychomotorické zvlastnosti u déti s mozkovou obrnou a systém ucelené rehabilitace.
Teoretickou ¢ast zakonli kapitola, jeZ pojedndva o samotném multidisciplindrnim
pfistupu. Empiricka ¢ast pak uvede kategorizaci vysledkl kvalitativniho vyzkumu, které
byly zpracovany na zakladé¢ otevieného kodovani. K ziskdni dat bylo vyuZito
polostrukturovanych rozhovori s rodi¢i déti s mozkovou obrnou. Vysledky jsou
rozClenény do 7 oblasti, které mapuji zkuSenosti participantek v riznych casovych

usecich.



TEORETICKA CAST
2 MOZKOVA OBRNA

Vlivem zdokonalujici se neonatologické péce, kterd dokéaze zachranit zivot déti pfi
extrémné nizké porodni hmotnosti a predCasném porodu, vzrista za posledni roky pocet
déti s mozkovou obrnou. V odborné literatufe se uvadi, ze mozkova obrna postihuje 2-5
z 1000 narozenych déti. V soucasné dobé se v Ceské republice uvadi, Ze zde pfiblizné
zije az 20 000 déti (do 18 let) s mozkovou obrnou. Kudlacek (2012) vsak uvadi, Ze se
jednéd o hrubé odhady a skute¢ny pocet mize byt mnohem vyssi. Toto neurovyvojové
postizeni vzniklé poskozenim nezralé CNS se projevuje zejména v motorické oblasti, ale
ma i dal§i projevy, napf. byva pfidruzena mentéalni retardace, smyslové postizeni C¢i
epilepsie. Mozkova obrna je tedy komplexni postiZeni, které vyzaduje multidisciplinarni

péci (Kraus, 2005).

2.1 Terminologické vymezeni

Prvni zminky o mozkové obrné vznikly jiz pted vice nez 150 lety. Kolem roku 1840 ji
poprvé popsal anglicky chirurg J. Little, podle kterého byla také pojmenovana jako tzv.
Littleova choroba. Pfi¢inu vzniku Little spatfoval v komplikovaném porodu (Slowik,
2007). Stimto tvrzenim vSak nesouhlasil Sigmund Freud. Oznacoval komplikovany
porod spiSe za indikator vazné poruchy, ktera mé pivod jiz v obdobi téhotenstvi.
K tomuto tvrzeni se v pozdé¢jSich letech ptiklonili 1 jini odbornici a dokonce bylo

potvrzeno neurofyziologickymi vyzkumy (Kudlacek, 2012).

Mozkovéa obrna je odborniky definovana jako neurovyvojové neprogresivni postiZeni
motorického vyvoje ditéte vzniklé poSkozenim mozku ptfed ukoncenim jeho vyvoje.
V literature se miizeme vSak setkat s riznym nejednotnym oznacenim. V roce 1952 lvan
Lesny zavedl termin perinatdlni encefalopatie, ktery oznacuje blize nespecifikované
poskozeni mozku (Kudlacek, 2012). Toto oznaeni vychazejici z francouzské literatury
neni Upln€ vhodné, jelikoz pivod mozkové obrny neni pouze perinatilni, ale také
postnatéalni a prenatalni. V roce 1959 se zacal uzivat termin rand détskd mozkova obrna,
ktery byl srovnatelny s vzitymi nazvy v zahrani¢i. Pozdéji byl zkrdcen na termin détska
mozkova obrna a ujal se natolik, Ze ani termin infantilni cerebralni paréza (v prekladu

totéZ co DMO) uzity profesorem Vojtou ho nevytlacil (Milichovsky, 2010).

7



Termin détska mozkovéa obrna se viak setkal s nesouhlasem n&kolika odbornikil. Slapal
(in Jankovsky, 2006) uvadi, Ze tento termin je dosti nepiesny, jelikoz ne vSechny
motorické projevy maji charakter obrny. Lesny (1985) ve své publikaci uvadi, ze se
nejednd pouze o obrnu, nybrz o Sirokou $kéalu poruch riznych mozkovych funkei.
K tomuto nazoru se také priklani Kotagal (1996), ktery uvadi termin stacionarni
encefalopatie, ktera je vyvolana poSkozenim nezralého mozku V prenatalnim,
perinatalnim nebo postnatalnim obdobi a muze se projevit nejen motorickym, ale i

mentalnim a smyslovym postizenim.

Kraus (2005) oznacuje mozkovou obrnu za nejcetnéjsi neurovyvojové onemocnéni, které
je sice neprogresivni, ale s vyvijejicim mozkem dochazi ke zménam v jeho projevech.
Fischer a Skoda (2008) ve své publikaci uvadi, Ze mozkova obrna je zastfeSujici pojem
pro chronickd onemocnéni, ktera jsou charakteristickd poruchou centralni kontroly

hybnosti objevujici se v prvnich letech Zivota a zpravidla se v dal§im vyvoji nezhorSuje.

V soucasné dobé se dle aktualizace MKN-10 (Mezinarodni klasifikace nemoci) misto
pojmu détskd mozkova obrna uzivd pouze pojmu mozkova obrna. Pfesto se v soucasné
literatute stale setkdvame s uzitim obou pojmu nebo zkratky DMO. V zahranici anglické
literatute se pro pojem mozkova obrna uziva termin cerebral palsy, v némecké je to pak

oznaceni zerebralparese (Valenta a kol., 2014).

V prvnim roce zivota se klinicky obraz mozkové obrny teprve utvaii a diagndza je jasna
az ke konci 1. roku nebo 1 déle. Po narozeni nemusi byt totiZ snadné diagnostikovat
pfiznaky mozkové obrny a je nutné si uvédomit, Ze u vSech déti s budouci mozkovou
obrnou nelze mozkovou obrnu diagnostikovat diive nez ve 3-4 mésici (Kraus, 2005).
Z tohoto ditvodu se také setkdvame s diagnézou centralni koordinaéni porucha, ktera se

pozdéji miZe pfeménit v obraz mozkové obrny.

2.2 Etiologie

Pficiny vzniku mozkové obrny jsou velmi rozmanité a velmi Casto se vzijemné rizné
kombinuji. Papez (2015) wuvadi, Ze nejcastéj§i pfi¢inou je hypoxicko-ischemicka
encefalopatie, ¢i pfedcasny porod s nizkou porodni hmotnosti a nezralosti novorozence.

Ptestoze dle Jankovského (2006) je asi ve 20% - 30% pfipadii nejasna etiologie, rozdéluje



pficiny vzniku mozkové obrny do tii zdkladnich skupin, a to na skupinu prenatalnich pficin,

perinatalnich a postnatalnich.

e prenatalni pri¢iny — mezi nejCastéjsi prenatdlni pfiiny patii riizné nitrodélozni
infekce (rubeola, toxoplazmoéza, herpeticka infekce), dale metabolické poruchy matky,
uzivani riznych Skodlivin matkou v dobé téhotenstvi (alkohol, drogy, nikotin),
fyzikélni inzulty (Grazy, zareni), nedonoSenost a nizkd porodni hmotnost, tézka

psychicka traumata, vyvojové anomalie (Milichovsky, 2010).

e perinatalni pri¢iny — jelikoz se jedna o poSkozeni vznikla v pribéhu porodu, tak se
do této skupiny tadi predevsim abnormalni porody. Za abnormalni porod se povazuje
predevsim porod protrahovany, ptfedcasny, piekotny, cisafsky fez ¢i porod koncem
panevnim, v jejichz disledku mize vzniknout ischémie, hypoxie nebo nitrolebni
krvaceni (Kraus, 2005). Vlivem hypoxie tedy nedostatecného okysli¢eni byvaji
poskozeny jednotlivé struktury mozku. Jankovsky jeSt¢ zminuje v Kategorii
perinatalnich inzulti novorozeneckou zloutenku, kterd vznika vlivem zvySené
koncentrace bilirubinu v krvi na zakladé inkompatibility Rh-faktoru (Komarek a kol.,
2008).

e postnatalni pri¢iny — mezi postnatalni pfi¢iny patii zdvazné poranéni lebky a mozku,
zdvazn¢ poruchy endokrinniho systému, poruchy metabolismu, bakteridlni

meningoencefalitida, ¢i virova encefalitida (Jankovsky, 2006).

Kraus (2005) pticiny mozkové obrny nerozd€luje do jednotlivych obdobi, ale uvadi nékolik
rizikovych faktort, které mohou determinovat mozkovou obrnu. Jedna se o nizkou porodni
hmotnost, mnohocetna té¢hotenstvi, pfed¢asny porod, porodni asfyxii, deficit hormoni Stitné
zlazy a pusobeni toxinl. Etiologické inzulty se vSak v prubéhu let méni. Jiz Lesny (1985)
zminoval proménu Ciniteld. Nejdiive byla dulezitym etiologickym Cinitelem Rh-
inkompatibilita, pozd&ji to byla poporodni hypoxie a v soucasné dobé¢ ma nejvice prelevanci
pfedCasny porod. Zahrani¢ni studie uvadéji spojeni 30% piipadi mozkové obrny
s pred¢asnym porodem, 10% s mnohocCetnym te€hotenstvim, 10% postnatalni inzulty (Grazy) a
10% s hypoxicko-ischemickou encefalopatii donoSenych. Lesny s KuliSem ve svém vyzkumu
zase uvedli, Zze u diparetické a kvadruparetické formy mozkové obrny pievlada jako
determinujici faktor nedonoSenost. U hemiparetické formy jsou pak jednotlivé faktory

pomérné vyrovnané. Kudlacek (2012) ve své publikaci zase vyvraci nazor, ze komplikovany
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porod je jednou z nejcastéjSich pti¢in mozkové obrny. Poukazuje na statistické studie, které
ukazuji procentudlni zastoupeni v jednotlivych obdobich, z nichz vyplyva, ze 75-80% ptipada
mozkové obrny spadéd do prenatdlniho vyvoje a pouze 10-15% piipadil je zptisobeno hypoxii
mozku, kterd vznikd komplikovanym porodem. Je vSak dulezité si uvédomit, Ze mozkova
obrna vznikd kombinaci né€kolika pfi¢in, nikoliv tedy jednim etiologickym inzultem. Kraus
(2005) popisuje, ze jeden etiologicky Cinitel vyvola situaci, na jejimz podkladé dalsi Cinitel

vyvola trvalé poskozeni mozku.

2.3 Formy mozkové obrny

Pti klasifikaci mozkové obrny se vychédzi zejména z klinického obrazu a dle typu hybného
postizeni se pak rozliSuji jednotlivé formy mozkové obrny. VétSina autorti uvadi déleni na
formu spastickou a nespastickou. Spastickd forma se pak déli na formu diparetickou,
hemiparetickou a kvadruparetickou. Klasifikaci mozkové obrny vSak najdeme nckolik. Je
nesporné, ze S ohledem na mnozstvi a rliznorodost projevil je mozné ke klasifikaci forem
mozkové obrny pfistupovat z riiznych pohledi. Koméarek (2008) a Kotagal (1996) ve svych
publikacich rozliSuji ¢tyfi zdkladni formy mozkové obrny, a to formu spastickou,
dyskineticko-dystonickou, cerebellarni a smiSenou. Dle charakteru hybné poruchy klasifikuje
také Zivny (2000) mozkovou obrnu do étyfech Sirsich kategorii, a to na forma spastickou,

athetoidni, ataktickou a smiSena.

Sankar (2005) se ve své publikaci ptiklani k ostatnim zahrani¢nim autoriim a klasifikuje rané
mozkové léze dle ctyr kategorii. Témi jsou lokalizace mozkové 1éze (napf. poSkozeni
mozkové kuary, pyramidovych drah), typ pohybové poruchy (spastickd, dyskineticka,
ataktickd, smiSend), lokalizace postizeni na koncCetindich (forma hemiparetikd,
kvadrupaerticka, diparetickd) a stupeit zdvaznosti (funkéni schopnosti). Pravé ze stupné
zavaznosti vychdzi klasifikaéni Skala hrub&é motorickych funkci Gross Motor Function
Classification Sytem for Cerebral Palsy, ktera byla navrZena pro posouzeni motoriky u déti
s mozkovou obrnou. Tento klasifikacni systém byl vyuZit jako standardizovany nastroj v fadé
vyzkumil a je mezindrodné velmi roziifeny (Valenta a kol.,, 2014). Skala ma kritéria
hodnoceni pro 5 vékovych kategorii a pouziva rozdéleni do péti stupnd. S tim, ze se

zvySujicim se stupném roste také funkéni omezeni. Stupen 1. tedy oznaCuje nejmirnéjsi

N4
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2.3.1 Spastické formy

Opatiilova (2006) uvadi, ze az 80% osob s mozkovou obrnou postihuje pravé spasticka
forma. Obecné pro spastické formy mozkové obrny je charakteristickd zvySena drazdivost
svalu a zvySeny svalovy tonus. Svaly postizené koncetiny jsou napjaté a pii pasivnim ohybu
kladou odpor. Mezi spastické formy mozkové obrny tedy fadime formu diparetickou,

hemiparetickou a kvadruparetickou.

Spasticka diparéza v soucasné dob¢ tvori nejcastejsi formu mozkové obrny. Prvni pfiznaky se
mohou objevit jiz kolem 6. meésice, kdy ma dité¢ problém s pietdCenim na bficho a
vzptimovanim do sedu. Etiologie diparetické formy je spojovana ptredevSim s nedonosenosti,
nizkou porodni vahou, tedy nezralosti novorozence (Kraus, 2005). Charakteristicka je
spasticita na dolnich koncetinach, ale mize se v mens$i mife a méné Casto objevit také
postizeni hornich koncetin. U diparetické formy se objevuje specifickd ntzkovita chiize,
jelikoz dit€ s timto typem mozkové obrny se pohybuje piedevsim po Spickach. Pti takové
chiizi dochazi ke tfeni kolen a stehen o sebe. Celkovy postoj neni zcela napiimen a je mozné
pozorovat predsunuti ramen a vnitini rotaci dolnich koncetin. Intelektové schopnosti byvaji
zachovany, Montau (2014) uvadi, ze u 2/3 je intelekt normalni nebo hranicni. Epilepsie se
vyskytuje pomérné ziidka, asi u 20%. Velmi casto se u diparetické formy vyskytuje

pfidruzené postizeni zraku, nejvice strabismus a dale refrakéni vady (Jankovsky, 2006).

Dalsi formou mozkové obrny je hemipareticka forma, ktera se projevuje postizenim jedné
poloviny téla. Vyraznégji se projevuje na horni konceting, kterda ma charakteristické flek¢ni
drzeni. Jankovsky (2006) toto typické drZeni ruky pfirovnava ke sloZzenému ptacimu kiidlu.
Hemipareticka forma postihuje vZdy jednu z mozkovych hemisfér a plati tzv. kiizové
pravidlo, coZ znamend, ze pii poskozeni pravé hemisféry je zasahnuta leva horni a dolni
koncetina. Autofi uvadéji jako nejCastéjsi pficinu vzniku prenatalni faktory a to az u 75%
ptipadl (Oslejskova, 2018). Ze statistickych dat vyplyva vyssi vyskyt hemiparetické formy u
chlapcti nez u dévcat a také se udava prevaha pravostrannych hemiparéz. Z ptidruzenych
postizeni se nejvice objevuje epilepsie a zrakové postizeni. Mentalni retardace se objevuje u

této formy ziidka.

Poslednim typem spastické mozkové obrny je kvadruparetickd forma, pro kterou je

Vv

mozkové obrny snejméné piiznivou prognézou (Slapal, 2002). Postizeny jsou nejen

koncetiny, ale 1 hlava a krk. U jednotlivych koncetin se mize jednat o rizny stupen jejich

11



postizeni. Komarek (2008) uvadi, Ze kvadruparéza mtize byt dvojiho typu. V prvnim piipadé
se miiZze jednat o diparetickou formu, pfi které je rozSifena spasticita i na horni koncetiny. Ve
druhém piipad¢ se jedna o oboustranné malacie, kdy jsou vyraznéji postizeny horni koncetiny

a postizeni dolnich koncetin je o néco méné vyrazné.

U kvadruparetické formy je typické tézké mentalni postizeni a objevuji se ve zvySené miie
epileptické zachvaty. Vaznou komplikaci jsou také tézké kontraktrury, které mimo jiné
zpusobuji omezenou pohyblivost (Oslejskova, 2018). U tézké kvadruparetické formy chybi
primarni reflexy, coz zpusobuje problémy pii pfijimani stravy, Zvykani a polykani. S tim tzce
souvisi velmi Casta pridruzena porucha feci a to dysartrie. NaruSena oromotorika je zptisobena
predevsim v disledku opistotonického drzeni hlavy a vysokého napéti obli¢ejovych svalt.
Usta byvaji asto oteviena a daji se zaviit pouze snamahou. Disledkem byva zvysena

salivace a odtékani slin z ust (Opatiilova, 2006).

2.3.2 Dyskinetické formy

Dyskineticka nebo-li dystonicko-dyskineticka forma mozkové obrny tvofi asi 20% vsSech
pfipadi mozkové obrny. Dle star$i terminologie byla oznaCovdna jako forma
extrapyramidova. Jankovsky (2006) ji ve své klasifikaci fadi do nespastickych forem
mozkové obrny. Dyskineticka forma je zplsobena piedevsim poruchou bazalnich ganglii a
extrapyramidovych drah, coz ma za nésledek nestabilitu téla. U této formy mozkové obrny
jsou typické nepotlacitelné mimovolni pohyby, které mohou byt riizného druhu. Muze se
jednat o pohyby atetoické tedy pohyby vlnivé, hadovité, nebo o prudké trhavé pohyby
mensiho rozsahu, ale znacné intenzity (Komarek, 2008). Takové pohyby nazyvame
choreatické. Objevovat se vSak mohou také pohyby myoklonické, coz jsou drobné trhaveé
zaSkuby svalstva nebo pohyby balistické, coz jsou rychlé pohyby celych koncetin (Vitek,
2007).

U tohoto typu mozkové obrny je velmi Casté opistotonické drzeni hlavy s obloukovvitym
prohnutim dozadu. PostiZzeny jsou nejen vSechny ctyii koncetiny a trup, ale také oblicej a
orofacialni svalstvo (Slapal, 2002). Disledkem toho pak jsou poruchy fedi a zvysena salivace
(slinéni). Mentalni postizeni nebyva Casté, vétSina déti ma mentalni schopnosti normalni nebo
lehce snizené. Vyskyt epilepsie u tohoto typu je velmi nizky, ale naopak velmi casté jsou

zrakové obtize — strabismus.
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Kraus (2005) rozliSuje dva typy dyskinetické formy mozkové obrny, a to formu
hyperkinetickou a dystonickou. Kazdd znich ma odliSnou etiologii i1 progndzu.
Hyperkineticky typ se vyznacuje pfedevS§im masivnimi, neuc¢elnymi, mimovolnimi pohyby,
kter¢é mohou mit podobu atetdozy, ale mohou byt i choreatické. U dystonického typu se
objevuji abnormalni pohyby v mensi mite, spiSe jsou pro tuto podskupinu charakteristické
nahlé abnormalni zmény svalového tonu (Montau, 2014). Ze statistického zastoupeni

prevazuji dystonické ptipady, které tvoii 2/3 a hyperkinetické pak 1/3.

2.3.3 Cerebellarni (mozeckova) forma

Dalsim typem je forma mozeckova, nazyvana také jako atakticka forma, ktera tvoii pouze asi
7% vsech ptipadi mozkové obrny. Dominantnim znakem je centralni hypotonie a opozdéni
lokomo¢niho vyvoje. Jankovsky (2006) ve své klasifikaci uvadi, ze se jedna viceméné o
formu hypotonickou. Svalovy tonus trupu a koncetin je oslabeny. Mozeckova forma se
nejcastéji rozviji v kojeneckém veéku z hypotonického syndromu, ktery patii mezi nejcastéjsi
syndromy kojeneckého véku. Manifestace tohoto typu mozkové obrny je zfejma mezi 1. a 2.
rokem, ndstup ptfiznakll je vSak u této formy pomémé plizivy a pfiznaky jsou znacné
variabilni (Kudlacek, 2012). Mozeckova forma jako samostatna jednotka je pomérné vzacna.
S vyvojem zralosti mozkovych struktur se postupné objevuji jednotlivé ptiznaky postizeni
mozecku. Pfidruzené byva mentélni postizeni. Komarek (2005) uvadi, Ze se také objevuji
poruchy PAS ¢i epilepsie. U mozeckové formy byva také pfitomen tes a obtiZe pii koordinaci
pohybu. Prognéza je variabilni, chlize neni stabilni a je o Siroké bazi. Nekteré déti se vSak

nenauci samostatné chodit vubec.

2.3.4 SmiSené formy

Jak jiz samotny nazev vypovidd, smiSend forma mozkové obrny vznikd kombinaci vySe
zminénych forem. U dyskinetickych forem mozkové obrny se miize vyskytovat spasticita a
naopak u spastickych forem jsou v mensi mife pfitomné dyskinetické projevy. Kraus (2005)
uvadi, Ze pocet pripadi, které jsou oznacované, jako smisené formy mozkové obrny se méni
podle kritérii pouzitych definic. Nekteti autoii vSak smiSené formy ve svém dé€leni ani
neuvadéji. Neni totiz zdsadni zaradit daného jedince do dané formy, ale je podstatné

provedeni funk¢ni analyzy, kterd je pro GspéSnou terapii zakladem (Kolat, 2009).
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2.4 Pridruzena postiZzeni

Mozkova obrna je fazena mezi té€lesné postizeni, ale velmi Casto byvéd spojena s dalSim
pridruzenym postizenim. Hlavni projevem je porucha hybnosti, ale objevuje se také snizeni
rozumovych schopnosti, poruchy feci, epileptické zachvaty a smyslové postizeni (Zikl, 2011).
Mozkova obrna je spojena s vyraznym opozdénim ve vyvoji hybnosti a uréitym zpisobem

ovlivituje veskeré psychické projevy i chovani.

retardace. V literatuie je také oznaCovana za nejéastéjsi pfidruzené postizeni mozkové obrny.
Jankovsky (2006) charakterizuje mentalni retardaci jako stav, ktery je charakteristicky
snizenim intelektovych schopnosti a je doprovazeny poruchami adaptace, coz zptisobuje nizsi
schopnost orientovat se v daném prostiedi. Takovy stav vznika nasledkem organického
poskozeni mozku, které je vrozené nebo ran¢ ziskané v pritbéhu vyvoje jedince asi do 2 let.
V pomérovém zastoupeni se v literatuie uvadi, ze 1/3 déti s MO ma intelekt v pasmu lehké
mentalni retardace, dal$i 1/3 vykazuje intelekt v pasmu stfedni az t¢zké mentalni retardace a
posledni 1/3 ma normalni intelekt (Opattilova, 2006). Tézké mentalni postizeni je predevsim
spojovano s kvadruparetickou a hypotonicko formou mozkové obrny. Leh¢i mentalni

postiZeni se objevuje u diparetické, hemiparetické a dyskineticko-dystonické formy MO.

Dalsi c¢astou zavaznou pfidruzenou poruchou byva epilepsie. Jeji vyskyt se vSak dle
jednotlivych odbornikli a studii pomérné lisi, nejcastéji je uvadén 40%-50% vyskyt. Kraus
(2005) uvadi, ze vyskyt epilepsie se zvySuje pii soucasné pritomnosti mentalni retardace. DéEti
s MO a pridruzenou mentalni retardaci vykazuji ptidruzenost epilepsie az v 70% ptipadi. Dle
Slapala (2002) je nejvice piidruzena epilepsie u kvadruparetické formy, poté u hemiparetické

a nejméné u diparetické a dyskinetické formy.

O epilepsii jako nemoci muzeme hovofit v piipad¢, Ze dochazi k opakovanym epileptickym
zachvatum. Zachvat je vysledkem rytmického vyboje v uréité ¢asti korovych neurond, ktera je
zpusobena geneticky, ale 1 vlivem dalSich faktorti. Jedna se o mozkova postizeni rtizného
puvodu, provazena zachvaty, ktera maji velmi rozmanité ptiznaky (Oslejskova, 2018). Mezi
pfiznaky patfi poruchy védomi, motorické ptiznaky (kiece, ztrata svalového napéti),
somatosenzorické projevy (svételné zablesky, zvonéni v usich), vegetativni (zvraceni, poceni,

zména barvy kiize) a projevy psychické tedy riizné subjektivni pocity.
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Projevy u déti byvaji velmi specifické, objevuji se vrizném véku a rizné mife. Dle
Jankovského (2006) pievazuji zachvaty myoklonické, které se projevuji zaskuby o rizné
intenzité. Dale se u Skolnich déti velmi Casto objevuji tzv. absence nebo-li zahledéni, u nichz
je typicky vyskyt v sériich. Zavaznou situaci je zachvat oznaCovany jako status epilepticus.
Jedna se o protahovany zachvat nebo sérii zachvatl, kdy se pacient neprobird k plnému
védomi, a to déle nez 2 hodiny. Dle vysledkii odbornikd az v 80% pftipadli se v ramci

komplexnosti 1€cby dafi zachvaty kompenzovat (Komarek, 2008).

Velmi casto se také k MO ptidruzuji smyslové poruchy. Az polovina déti s riznymi formami
mozkové obrny ma néjakou zrakovou vadu. NejCastéji se objevuje strabismus (Silhavost),
amblyopie (tupozrakost), refrakéni vady a nystagmus (rychlé mimovolni pohyby o¢i).
Silhavost spo¢iva v neschopnosti fidit sou¢asné pohyby obou o&i, ztohoto déivodu pak
dochazi k tomu, ze ob¢ o¢i nesméiuji k jednomu objektu (Kolat, 2009). At uz konvergentni
nebo divergentni strabismus lze korigovat pomtickami, ¢i upravit chirurgickou cestou. Pokud
vSak nedojde k Casné upravé, Silhavé oko miize sldbnout a dojit ke vzniku tupozrakosti a

retinopatie nedonosenych. Nejvice se strabismus vyskytuje o formy diparetické.

K mozkové obrné¢ muze byt také ptidruzeno sluchové postizeni, které se vyskytuje zejména u
dyskinetické formy. Sluchové postizeni ma negativni disledky na socializaci, coz se projevi
ve vychovné vzdélavaci ¢innosti. Se sluchovym postiZzenim Uzce souvisi poruchy feci. Ty
mohou byt centradlniho plivodu, napi. vyvojova dysfazie nebo afazie. Z expresivni slozky
velmi Castou poruchou byva dyslalie, kterd se projevuje Spatnou artikulaci hlasek (Vitkova,
2006). Do 5. roku véku ditéte se vSak mluvi o tzv. fyziologické dyslalii (napf. problém
neschopnost artikulovat jednotlivé hlasky, nebo dysatrie, pii které je artikulace zcela
nesrozumitelna. Dysatrie se Casto vyskytuje u déti s mozkovou obrnou, které trpi dalSim
pfidruZzenym postiZzenim, a to pfedevS§im mentalni retardaci. Lechta (2002) zdiraziiuje, Ze
progndza u déti s MO a dysartrii je velmi nepfizniva a to u déti s pfidruzenou mentalni

retardaci, ale dokonce i u déti bez mentalni retardace.

Poruchy te¢i se vyskytuji u vice nez poloviny déti s diagn6zou mozkové obrny. Stupeii
poruchy feci je velmi riiznorody, od lehkych poruch artikulace az po uplnou neschopnost
artikulace. S narusenou feci tzce souvisi narusend oromotorika, jelikoz mozkova obrna
postihuje pravé svalstvo mluvnich orgdnti (oromotoriku), ale také jednotlivé slozky teci —

dychani, fonaci, melodii, plynulost a rytmus. Poruchy fe¢i se objevuji asi u 80% déti
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s mozkovou obrnou (Lechta, 2002). Vyvoj fe¢i byva abnormalni jiz od narozeni. Ve vétSing
ptipadl je vyvoj fec¢i omezeny, nebo v lep$im piipad¢ opozdény. Slovni zdsoba byva chudsi a

byva narusena i schopnost vyjadfovani a porozuméni feci (Milichovsky, 2010).

D¢ti s téz8imi formami mozkové obrny, predevsim s kvadruparetickou formou somaticky
neprospivaji a mulZe se objevovat atrofie konCetin na postizené casti téla. Poruchy
somatického rlstu se vSak objevuji i u lehéich forem mozkové obrny, napf. u formy
hemiparetické a diparetické. Papez (2015) uvadi, ze az 30% déti s leh¢imi formami mozkové
obrny trpi podvyzivou. U déti s mozkovou obrnou se vyskytuje také veétSi incidence
respiraénich onemocnéni, kterymi mnoho déti trpi jiz bezprostfedné po narozeni. Casté jsou
také onemocnéni spojend s uropoetickym traktem. Obecné se v literatufe uvadi, ze déti
s mozkovou obrnou jsou vystaveny vétSimu nebezpeci riznych onemocnéni, néz zdravé déti

(Muchova, 2011).

Dalsimi pfidruzenymi komplikacemi jsou ortopedické komplikace. Nejéastéjsi ortopedickou
komplikaci je zkraceni kolennich §lach a Achillovy Slachy, coz zamezuje chiizi a je nutné
tento stav fesSit chirurgickym zékrokem — prolongaci Slach. Vyjimkou vSak nejsou ani rizné
deformity kycelnich kloubti, které vznikaji vlivem nevhodné kontrahovanych svali (Kraus,
2005). Asymetrické kontrakce paraspinalnich svali muze také zpusobit skolidozu, nebo-li
vychyleni patete do strany. V ptipadé ortopedickych komplikaci je nutnéd ortopedicka péce,

ktera zajiSt'uje nejen 1écbu, ale 1 kompenzacni pomiicky (napf. ortézy, korzety).

2.5 Psychomotorické zvlastnosti

V nasledujici kapitole budou popsany jednotlivé zvlastnosti v psychomotorickém vyvoji u
déti s mozkovou obrnou. Je vSak nutné vzit v potaz, ze jednotlivé zvlastnosti se nedaji

zevSeobecnit, jelikoz déti s MO vykazuji velké individudlni rozdily.

Opatiilova (2006) uvadi, ze mozkova obrna ma negativni dopad na psychicky vyvoj ditéte.
Aby byl psychicky vyvoj spravny, je nutné uspokojovat zékladni psychické potieby.
V ptipadé, Ze k tomu nedochazi v dostatecné mire, mlze dojit az k psychické deprivaci. U
déti s mozkovou obrnou byva pravé ptekazkou omezeni motorického vyvoje, coz ma za
nasledek vznik zkuSenostni a podnétové deprivace. Je obecné znamé, Ze motorika a psychika

spolu vzijemné souvisi a ovliviiuji se. Je tedy zfejmé, Ze deprivace zplisobena nedostatkem
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pohybovych moznosti, miiZze negativné ovlivnit spravny vyvoj celé osobnosti. Vyvoji

motoriky u déti s mozkovou obrnou se podrobnéji budeme vénovat v nésledujici kapitole.

U déti s mozkovou obrnou se vyskytuji také zvlastnosti v percepci, tedy vnimani okolniho
svéta. Pro vnimani okoli je podstatné, aby dité mélo moznost a schopnost pohybovat se
Z jednoho mista na druhé a rozsifovat tak moznosti poznani (Kolaf, 2009). Déti s mozkovou
obrnou maji tuto moznost vice nebo méné snizenou. Obtize v percepci se projevuji napf.
narusenim vizuomotorické koordinace (strabismus), zrakové percepce (deficit ve vnimani
prostorovych vztahi, deficit ve vnimani velikosti pfedmétti aj.), poruchy sluchové
defirenciace, sluchové analyzy a syntézy. Nékdy se také mohou objevit u déti s MO problémy

s poruchou citlivosti, kdy hmatem nedokdzi rozeznat jednotlivé predméty (Kudlacek, 2012).

U jakéhokoliv postizeni mozku se objevuji poruchy pozornosti, tedy i u mozkové obrny.
Poruchy pozornosti jsou dle Jankovského (2006) velmi rozmanité a projevuji se napf.
narus$enou schopnosti pozornost rozdélovat, odklonit nebo naopak koncentrovat. Na kratsi
pozornosti se podili také faktor snadnéjSi unavitelnosti déti s mozkovou obrnou. Nésledkem
poruch pozornosti mohou byt i poruchy paméti, jelikoz dité se u¢i ndhodné v zéavislosti na
kvalit¢ momentalni pozornosti (Vitkova, 2006). Pievazuje tedy pamét mechanickd a

konkrétni.

Neobvyklé nejsou u déti s mozkovou obrnou ani problémy v oblasti vnimani a predstavivosti.
To se muze projevit pfi tfizeni a porovnavani ur€itych jevu, ale i pii rozliSovani tvart a barev.
Znacny problém témto détem také Cini orientovat se v Casovych vztazich a urovani polohy

pfedmétu ke své osobé.

V zavislosti na typu mozkové obrny se objevuje také naruseny rozumovy vyvoj a to az u 50%
vSech pripadi MO. Rozumovy vyvoj vSak mutze byt i naruSen vlivem deprivace v oblasti
stimulace, socialni zkuSenosti a uceni. Negativné tedy cely psychicky vyvoj mohou ovlivnit i
samotni rodi¢e nedostatecnym zdjmem k jejich potfebam. Jakobova (2007) uvadi, Ze
Vv piipadé zlepSeni lokomoce se dité stane samostatnéjSim a tim se rozvinou i jeho poznavaci

schopnosti.

Mimo sniZeny intelekt se objevuje 1 fada dalSich poruch u kognitivnich funkci. NaruSeno je
také usuzovani, analyticko syntetickd Cinnost a abstrakce. MySleni je vétSinou ulpivavé
zajimajici se o nepodstatné detaily a rigidni. Spole¢né s mySlenim se rozviji fe¢, ve které

mohou pfetrvavat agramatismy a dysgramatismy, coZ se projevuje naruSenim gramatické
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skladby vét a komolenim jednotlivych slov. Vyjimkou nebyvaji ani pfidruzené poruchy uceni

napf. dyslexie, dysgrafie, dyskalkulie aj.

V literatufe se popisuje citova oblast déti s mozkovou obrnou jako nevyspéla. Typické je
labilni jednani, ale 1 impulzivita, agresivita a neschopnost kontrolovat své emoce. S takovymi
emoc¢nimi projevy muze dojit u ditéte ke zvySené spasticité svalti nebo mimovolnych pohybt.

Prah frustracni tolerance mize byt také zietelné snizeny (Opatiilova, 2010).

Neptehlédnutelné jsou také zvlastnosti v socidlnim vyvoji a osobnostnich rysech. Velmi c¢asto
se u téchto déti projevuje negativismus nebo dokonce poruchy chovani. Projevy daného ditéte
mohou mit také charakter infantilnosti. Je tedy ziejmé, ze problémy spojené s mozkovou
obrnou se promitaji i do socializace a integrace jedince. Jelikoz u déti s mozkovou obrnou
nejsou dostateéné uspokojovany nékteré potieby (potfeba pohybu, pozndvani sebe a okoli)
dohazi k naruSeni sebepojeti a sebereflexe. Dit¢ je pak frustrované a neurotické. Jankovsky

(2006) také uvadi, ze Casté jsou i hypochondrické reakce.

2.6 Motorika a mozkova obrna

Zdravé dité v prvnim roce déla vyrazné pokroky v hrubé motorice. Z polohy vleze se dostava
do polohy vzpiimené a dochazi tak k tzv. vertikalizaci. V dalsich letech se v této vertikalni
poloze ptedevsim zdokonaluje napt. v chiizi po roving, chiizi do schodl a ze schodii. Kolem
tretiho roku si je dité plné jisté v chizi i béhu po rovin€ i nerovném terénu, umi jezdit na
tiikolce, kopat do mice a pfi chlizi do schodii a ze schodil stfidd nohy (Vagnerova, 2010).
V dalSich letech se troven hrubé motoriky vice zdokonaluje a dochézi k vétsi koordinovanosti
pohybu. Motoricky vyvoj u déti s mozkovou obrnou je casto odliSny, omezeny nebo
zpomaleny. Omezeni nebo znemoznéni pohybu zplsobené mozkovou obrnou se projevi
v somatickych, psychickych ale i socidlnich aspektech. Rozsah a stupen pohybového omezeni
vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota, kdy rozhodujicim faktorem se stdva troven sobé&stacnosti

(Opattilova, 2008).

Kazdou formu mozkové obrny provazi v motorickém vyvoji odlisné znaky. U spastickych
forem je typicka svalové hypertonie, porucha volni hybnosti a stereotypni pohyby. Pro
nespastické formy je zase charakteristickd absence svalového napéti, motoricky ties a

mimovolni pohyby (Kraus, 2005). Détem s mozkovou obrnou je nutné vytvaret dostatek
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podminek pro samostatné experimentovani a uc¢eni a od raného véku je dostatecné stimulovat.

Jedin¢ tak zabranime vzniku podnétové a zkuSenostni deprivace.

Pti praci s dité¢tem s mozkovou obrnou je diilezité znat jednotlivé vyvojové faze a ptihlizet
k nim. Kazdy nacvi¢eny pohyb musi dité¢ nejdiive bezpetné zvladnout, nez pokroci dale
(Opattilova, Zamecnikova, 2008). Motoricky vyvoj je také uzce spojen s rozumovym
vyvojem. V piipadé tézké mentédlni retardace se déti nemohou v€as nebo vibec naucit
vykonavat nékteré pohyby, protoze nemaji schopnost pohybové projekce ani schopnost

analyticko-syntetickou.

Omezeni motorického vyvoje se u déti s mozkovou obrnou objevuje jiz v prvnich mésicich
zivota. Dle Krause (2005) pohybové reflexy novorozenct a kojenct jsou snizeny nebo chybi
uplné. Stejné tak se objevuje i snizena reakce na podnéty. U déti s diparetickou formou
mozkové obrny v prvnich mésicich je jedinou ndpadnosti snizeni pohyblivosti, pohyby hlavy
a hornich koncetin Casto odpovidaji véku ditéte a nevykazuji tedy znatelné opozdéni. Do 4.
meésice motoricky vyvoj dolnich koncetin zlistava na irovni zdravého ditéte, od 6. mésice jsou
viditelné odliSnosti. Jakmile se zacne dité s diparetickou formou mozkové obrny pievalovat,
muzeme pozorovat tzv. Sroubovité prevalovani (télo nasleduje hlavu a ramena) a je tedy
mozné jiz diagnostikovat dipareticky vyvoj. Vitkova (2006) uvadi, ze s terapii je vhodné zacit

v 6. mésici, aby progndéza byla co nejpfiznivéjsi. Pokud se s terapii zacne v obdobi

vertikalizace (9.-12. mé&sic) zamezuje se spise zhorSovani stavu.

Tézs1 formy kvadruparetické mozkové obrny jsou viditelné jiZz v novorozeneckém véku. Je
pro n¢ charakteristickd absence primarnich reflexli, natazené¢ dolni konletiny, ohnuté ruce,
opistotonické drzeni hlavy a hypertonie u spontdnni pohyblivosti. U stfedné tézSich forem
kvadruparetické mozkové obrny dochézi k odliSnostem kolem 4. mésice. V tomto obdobi se
predpoklada, Ze dit¢ je schopné vzporu na piedlokti a pevného drZeni hlavicky (Kraus, 2005).
Dité s timto typem mozkové obrny vSak hlavu nezvedne a ruce jsou pfitlateny K télu a
natazeny dozadu. Pii pokusech vzptimovani dité udrzuje opistotonické drzZeni hlavy a dochazi
Kk pfepinani pfimych zadovych svali a fixaci chybného drzeni téla. Ve 12. mésici dité

Vv pasivnim sedu neni stale schopné aktivné drzet hlavu (Oslejskova, 2018).

WV v

Poruchy hybnosti maji bezesporu negativni dopad na socialni prostiedi ditéte. U tézSich forem
mozkové obrny mé dit¢ omezeny pohyb at’ uz v domdcim nebo Skolnim prostiedi, hiie
poznava SirSi okoli a ziskava nové poznatky. Svobodova (2018) vsak uvadi, ze poruchy

hybnosti (hrubou motoriku) 1ze kompenzovat riznymi kompenza¢nimi pomickami, ale co se
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tykd jemné motoriky, je tfeba roding v€as poradit, aby vyuzila tzv. funkéni obdobi ruky.
Svobodova (2018) toto obdobi popisuje jako ¢as, kdy samostatnd funkéni ruka pomahé ditéti
samostatné ziskavat zkuSenosti, podnécovat rozvoj mysleni a fe¢i a pronikat do SirSich
socidlnich vztaht. Je tedy dilezit¢ détem umoznit dostatek piilezitosti k jakémukoliv

vytvarnému projevu, aby nebyla vynechana diilezitd faze pohybového vyvoje.

Z hrubé motoriky vychdzi jemné motorika a z té nasledné¢ oromotorika. Je tedy zfejmé, ze
pokroky v hrubé motorice mohou pozitivné ovlivnit motoriku jemnou, ¢i motoriku mluvidel.
Kraus (2005) uvadi, Zze pro rozvoj hybnosti je zakladnim terapeutickym postupem télesné
cviceni, predevSim tedy Vojtova reflexni lokomoce a Bobath koncept. Zaroven vsak
neopomiji pozitivni vliv dal§ich terapii na rozvoj motoriky napf. synergeticka reflexni terapie,
fyzikalni terapie, akupunktura, vodolécba aj. Velmi pfinosnou terapii pro rozvoj jemné
motoriky je ergoterapie, pii které se procvicuji drobné svaly ruky, nacviCuje se koordinace
prstl, posiluji se svaly ruky a to vSe prostiednictvim hry nebo kazdodennich cinnosti

(Klusonova, 2011).

2.7 Terapie

Mozkova obrna ptedstavuje poskozeni mozkovych struktur, které je nevratné, je tedy ziejmé,
ze lécba a terapie je spiSe zaméfena na zmirnéni projevi mozkové obrny. Nezbytnym
pfedpokladem efektivni 1écby je v€asnd a kvalitni diagnostika, jejiz pomoci mohou byt
realizovany vc€asné piisluSné terapeutické postupy. Kraus (2005) vSak uvadi, Ze rana
diagnostika mozkové obrny neni vZdy lehkym ukolem, jelikoZ n&které déti v prvnich mésicich
po narozeni nemaji Zadné nebo jen nezfetelné neurologické ptiznaky, které nemaji

dostate¢nou senzitivu ani specifi¢nost (Komarek, 2008).

Jankovsky (2006) klade diraz na ucelenost, propojenost a komplexnost 1écby, jediné tak
muze byt skuteén¢ efektivni. Multidisciplinarni terapie vyzaduje tymovou spolupraci vSech
odbornikii, ktefi se ucastni na 1écbé daného ditéte. Mezi odborniky patfi odborni lékafi,
fyzioterapeuti, specialni pedagogové, psychologové, socidlni pracovnici a neméli by byt
vynechavani ani rodi¢e déti. V terapii mozkové obrny maji rozhodujici tlohu nejen lécebné

prostiedky rehabilitace, ale 1 dalsi prostfedky systému ucelené rehabilitace (Votava, 2003).
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V 1écbeé mozkové obrny se také vyuziva medikamentdzni 1éCba, kterd je vSak spiSe doplitkova
a je vyuzivana spiSe k 1é¢bé pridruzenych onemocnéni, néz vlastni mozkové obrny. Do
medikamentozni 1écby se fadi, napf. antiepileptika na 1écbu epilepsie, myorelaxancia ke
zmirnéni spasmil a botulotoxin k 1écbé spastickych forem MO (Kraus, 2005). V ptipade
ptidruzenych ortopedickych komplikacich mize 1écba spocivat v chirurgickych zasazich na
svalech, §lachéch, ale i kloubech a kostech. Miize se jednat napt. o prolongaci $lach nebo o

uvolnéni flexoru kyc¢le a kontraktur (Poul, 2009).

Soucasti 1éCby by méla byt také psychoterapie, coz je interdisciplinarni obor, ktery spoc¢iva
Vintervenci uskutecnované rozmanitymi psychologickymi prostfedky. Miize probihat
individudlné nebo skupinové a miize obsahovat i specifické formy jako napf. muzikoterapii,
arteterapii aj. Komarek (2008) také zminuje, ze soucasti péce by méla byt socialni vypomoc,
respitni péce a rodinna psychoterapie. Jak jiz bylo zminéno, terapie by méla byt komplexni a
vytvofena ditéti na miru. Cilem terapie neni vlacet dit€ vSemi dostupnymi procedurami, ale
vybrat nejoptimalnéjs$i postupy, které odpovidaji jeho individualité¢ (Kratochvil, 2017).
Terapie by neméla byt pro dité stresujici a vyjma své ucinnosti by méla byt také pro dité

prijemna. O jednotlivych terapiich budu pojednavat v nasledujici kapitole.
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3 SYSTEM UCELENE REHABILITACE

Termin rehabilitace je velmi ¢asto chapan jako soucast 1é¢ebného programu, tedy jako
vyhradné zdravotnicka aktivita ve smyslu fyzioterapie. V soucasném pojeti rehabilitace
se vSak spiSe jednd o interdisciplinarni obor, ktery zahrnuje nejen péci zdravotnickou, ale
i pedagogickou, psychologickou, socialné pravni a v dospélém véku pracovni. Votava
(2003) uvadi, ze oznaceni ucelena vyjadiuje pravé to, Ze rehabilitace zasahuje kromé

zdravotni péce 1 dalsi oblasti.

Pojem rehabilitace definovala také Svétova zdravotnickd organizace (WHO) a to jiz
v roce 1969. Definice se vSak Vv prib¢hu let nékolikrat zménila az do soucasné podoby.
WHO definuje rehabilitaci jako proces, ktery osobdm s postizenim pomaha rozvinout a
posilit fyzické, mentalni a socidlni dovednosti (Jankovsky, 2006). V zahrani¢i je
rehabilitace automaticky vniméana jako multioborovy proces a neni tak potieba

zdarazinovat jeji ucelenost.

Ve starsi literatufe se miizeme setkat s pojmem komprehensivni rehabilitace, ktery uziva
ve své publikaci Jesensky (1995). Rehabilitaci pak cleni na ¢tyfi hlavni slozky, a to
rehabilitaci 1é¢ebnou, socialni, pracovni a pedagogickou. Jankovsky (2006) vsak uvadi,
ze toto déleni neodpovidd souc¢asnému pojeti rehabilitace, jelikoZ by méla byt vnimana
bez rtznych atributi a meéli bychom hovofit pouze o jednotlivych prostiedcich

rehabilitace.

Uplatnéni ucelené rehabilitace predpoklada holisticky pfistup k jedinci, tedy nahlizeni na
¢loveka jako na bio-psycho-socialni jednotu. To si vyzaduje multidisciplinarni ptistup a
tymovou spolupraci odbornikli z riznych oborG (Neubauerova, Javorskd, Neubauer,
2012). Ucelenou rehabilitaci mizeme chéapat jako snahu o propojeni jednotlivych
nastrojii odborné podpory s cilem pozitivné ovlivnit socialni fungovani jedince a tim i

zlepsit kvalitu Zivota.

3.1 Lécebné prostiedky rehabilitace

Vyznamnou slozkou systému ucelené rehabilitace jsou pravé 1écebné prostiedky, které
jsou zaméteny jednak na eliminaci ndsledki daného zdravotniho postizeni a také na

odstranéni funkcénich poruch (Jankovsky, 2006). Lécebna rehabilitace je zajiStovana
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pfedevSim zdravotnickymi zafizenimi a podili se na ni celd fada odbornikti. Témi jsou

napf. fyzioterapeuti, ergoterapeuti, rehabilitacni 1ékat, ale i logopedi a psychologové.

U prostiedkti 1é¢ebné rehabilitace je dulezitd v€asnost, ¢im difive se 1é¢ebné prostiredky
za¢nou uplatiiovat, tim lepsi mohou byt vysledky. LéCebné prostiedky rehabilitace by
mély byt poskytovany soubézné s ostatnimi prostfedky ucelené rehabilitace, nebo by na
né mély plynule a koordinované navazovat. Pfestoze prostfedky 1écebné rehabilitace jsou
pfedev§im doménou zdravotnictvi, nachazime v ramci 1é¢ebné rehabilitace fadu terapii,
které maji interdisciplinarni charakter. Miize se jednat napf. o ergoterapii, arteterapii,

muzikoterapii a psychoterapii.

Hlavnim lé¢ebnym prostfedkem fyzioterapie je 1é¢ebna télesna vychova, coz je souhrnné
oznaceni pro télesné cvi€eni. Jankovsky (2006) oznacuje 1é¢ebnou télesnou vychovu jako
nejucinngjsi metodu 1ééebné rehabilitace a to zejména u déti s mozkovou obrnou.
Zakladem je tedy télesné cviCeni, které je realizovano piedevSim individualng, ale i
skupinové. Pii aplikaci LTV se rozliSuji dva zékladni pfistupy, a to pfistup analyticky a
synteticky (Votava, 2003). V piipad¢ analyticky zaméteného ptistupu terapeuticky vykon
ovliviiuje pouze jeden konkrétni symptom poruchy. Ovlivituje tedy jednotlivé segmenty,
kdezto ptistup synteticky reprezentuje propracované a ucelené systémy s teoretickym
neurofyziologickym zdkladem a slozitou soustavou edukace pohybu (Neubauerova,
Javorskd, Neubauer, 2012). Zvladnuti tohoto pfistupu vyzaduje podrobnou znalost o

souboru fad¢ symptomu daného stavu a zkuSenost pii aplikaci dané metodiky.

Mezi analyticky zamétfené postupy patii napi. progresivni odporové cviceni dle Lorma,
cviceni podle svalového testu, izometrické posilovaci cviceni zaméfené na posileni
nejcastéji oslabovanych svalovych skupin a kondi¢ni cvi€eni. Synteticky ptistup zahrnuje
ucelené fyzioterapeutické metodiky napt. Vojtovu reflexni lokomoci, Bobath koncept,
Kabatovu metodu, synergetickou reflexni terapii, metodu sestry Kenny, metodu dle
Briiggera, metodiku Poteho aj. (Votava, 2003). Cilem této prace neni popsat podrobné

jednotlivé terapie, proto se podrobnéji zminim tedy jen o nékterych z nich.

Bezesporu nejznaméjsi a nejvice vyuZzivanou metodou je Vojtova reflexni lokomoce,
ktera u nas vznikla zasluhou profesora Vojty v 50.-60. letech. Zakladem jsou dva globalni
pohybové komplexy a to reflexni plazeni a reflexni otd€eni. V ramci Vojtovy metody se

vyuziva reflexi, které vyvolavaji stah ochrnutych svalli a dochazi tak k aktivaci CNS, jez
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vychazi z vrozeného programu CNS, ktery je u déti s mozkovou obrnou blokovan.

Zaroven dochézi také k potlaceni patologicky zménéné hybnosti (Orth, 2012).

Dalsi metodou je metodika manzeld Bobathovych. Tato metoda je jednim
Z nejrozsifenéjSich zplisobi terapie, ktera je uzivana jak u détskych pacientt s mozkovou
obrnou tak 1 u dospélych s poruchami vzniklymi nasledkem cévni mozkové piihody ¢i
jiného poskozeni mozku. Principem této metody je inhibice patologickych reflexti a
vybudovani zakladnich pohybovych vzorcii v motorice ditéte (Navratil, 2019).
Bobathova metoda pracuje s charakteristickymi prvky a totzv. kliCovymi body,
handlingem (opora nebo napomoc vedeni pohybu), tappingem (poklepavani, natfasani,
které slouzi k ovliviiovani tonusu). Hlavni zasadou této metody je, Ze pacient a jeho
rodina je motivovana k maximalni spolupraci (Jandova, Mixa, 2018). Dit¢ je pak

rehabilitovano prakticky 24 hodin denné ve svém piirozeném prostiedi.

Dalsi metodou je proprioceptivni neuromuskularni facilitace, téz oznacovana jako
Kabatova metoda. Tato metoda pracuje s diagonalami, kdy je pohyb veden diagonalné
souCasn¢ s rotaci proti maximalnimu odporu. Jankovsky (2006) se zmiinuje také o
komplexni metodice profesora Tardieu, kterd vyuziva pedagogicko-psychologicky
ptistup, vyuziti kompenzacnich pomucek a faktorového hodnoceni. Ve 26 polozkach se

peclivé hodnoti a posuzuje dité napt. v Grovni chlize, etiologii onemocnéni aj.

Dalsi podskupinou lécebné rehabilitace je fyzikalni terapie. Do této podskupiny spadaji
ruzné masaze (klasické, reflexni), 1écba ultrazvukem, magnetoterapie, 1écba svétlem
(ultrafialove, infracervené) a 1écba teplem (termoterapie). Velmi Casto je vyuzivana pro
rehabilitaci déti s mozkovou obrnou také vodolécba napt. rizné perlickové koupele,
vifivé 1adzn€, ¢i vyuziti rehabilitacniho bazénu. Navratil (2019) také zminuje
balneoterapii, jejiz kofeny sahaji do starého Rima. Podstatou balneoterapie je vyuziti

ptirodnich 1éCivych prostiedki (bahna, raseliny, siranové vody aj).

Jak jsem jiz zminiovala, do 1écebné rehabilitace se fadi né€kolik aktivit, které maji
interdisciplinarni charakter. Dal$i podskupinu 1éCebné rehabilitace tedy tvoti ergoterapie,
coz je zdravotnicky obor, ktery se zabyva podporou zdravi a duSevni pohody
prostiednictvim smysluplné c¢innosti. Cilem je zlepSeni psychickych i1 somatickych
funkci, zlepSeni kvality Zivota a zapojeni jedince do spolecnosti (Votava, 2003).
Ergoterapii indikuje 1ékat a mél by byt vypracovan individudlni 1é¢ebny program, ktery

uzptsobuje terapii na miru. Nékdy byva ergoterapie oznaCovana jako pracovni
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rehabilitace, coZ je chybné oznacenti, jelikoz pracovni rehabilitace je samostatnou slozkou
systému ucelené rehabilitace. Na rozdil od pracovni rehabilitace vystupuje zaméstnavani
Vv ergoterapii nejen jako cil, ale predev§im jako prostiedek 1écby. Ergoterapie ma Ctyfi
zékladni oblasti, a to ergoterapii zaméfenou na bézné denni Cinnosti, ergoterapii cilenou
na postizenou oblast, ergoterapii zaméfenou na pracovni zaclenéni a kondi¢ni ergoterapii.
Své specifika ma détska ergoterapie, kterd probihd predevsim formou hry (Klusonova,
2011). Aby byla détska ergoterapie efektivni, je nutné respektovat individudlni ptistup

k jednotlivym détem a zapojit do procesu rodice.

Dalsi podskupinou 1écebné rehabilitace je animoterapie, tedy terapie pomoci zvitat, ktera
zahrnuje péci o né&, dotykani, hlazeni a kontakt s nimi. Veleminsky (2007) uvadi, zZe
animoterapie je vyuzivana k 1é¢bé psychiky a ke stimulaci socialni a emo¢ni komunikace.
Animoterapie je délena dle n€kolika kritérii napt. dle zvifeci druhu na hiporehabilitaci,
canisterapii, delfinoterapii, felinoterapii aj. Mezi nejznamé&j$i a nevyuzivanéjs$i pro déti
s mozkovou obrnou patii hiporehabilitace a canisterapie (Miller a kol., 2014).
Hiporehabilitace k 1écebnym ucelim vyuziva koné a je fazena mezi tzv. neuromuskularni
facilitaéni metody. Konkrétné vyuziva pasobeni nespecifickych prvki jako je vliv tepla
kong¢, taktilni podnéty a specifickych prvki, které jsou podminény plisobenim koné a jeho
kroku. Hiporehabilitace je zastfeSujici pojem pro c¢innosti s koném pii 1é€bé klienta,
prestoze je chapana komplexné, tak se oficialné Cleni na hipoterapii, aktivity s vyuzitim
kon¢, terapie s vyuzitim koni pomoci psychologickych prostiedkii a parajezdectvi
(Jiskrova, Caskova, Dvotakova, 2012). Na hiporehabilitaci se podili cely tym odbornik?.
Indikaci k hipoterapii posuzuje odborny lékat, prakticky ji vede vyskoleny fyzioterapeut

a za ptipravu koné je odpoveédny hipolog.

Druhou velmi vyuzivanou metodou je canisterapie. Jednd se o podpirnou formu
psychoterapie, ktera je zalozena na kontaktu ¢lovéka se psem a vzdjemné pozitivni
interakci. Dle Valenty (2003) je -canisterapie dulezitd pro zlepSeni neverbalni
komunikace, zlepSuje moZnosti empatie, odbourava agresivitu a strach a predevSim
rozviji hrubou i jemnou motoriku. Canisterapie ma opét né€kolik dalSich forem. U déti
s mozkovou obrnou se vSak nejvice uziva tzv. individudlni canisterapie (polohovani).
Této formy canisterapie se tedy Ucastni pouze jeden jedinec a je zaloZena na pfimém
fyzickém kontaktu klienta a psa. Polohovani miiZze probihat na boku, vklece nebo na
zadech pod vedenim canisterapeuta. Pti této metod¢ je vyuzito pienaseni tepla na klienta

a tim je klient uvddén do pozitivniho psychického a fyzického stavu. Dochdazi
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Kk prohiivani koncetin a jejich lepSimu prokrveni, coz pozitivné piisobi na uvolnéni

spasmu (Miiller a kol., 2014).

Do lécebné rehabilitace dale fadime dal$i specifické terapie napt. arteterapii,
muzikoterapii a psychoterapii. Jankovsky (2006) také do léCebnych prostiedkl
rehabilitace zafazuje 1éCbu prostiednictvim chirurgickych zakrokt, kompenzacéni

pomucky a farmakoterapii.

3.2 Socialni prostiedky rehabilitace

Kvalita Zivota osob s postizenim zdvisi mimo jiné na tom, jak je jedinec s postizenim
spole¢nosti piijiman, jakou socidlni roli ve spole¢nosti zaujima a jaké je jeho spole¢enské
postaveni. Votava (2003) uvadi, Ze tkolem rehabilitace je, aby dany jedinec byl schopen
pfijmout své postizeni a v maximalni mozné mife se integrovat do spolec¢nosti. Socialni
prostiedky ucelené rehabilitace jsou oznacovany také jako zakladni pilif v souvislosti

S prevenci vyclenéni jedince s postiZzenim ze spole¢nosti.

Socialni, pedagogické, 1écebné a pracovni prostfedky rehabilitace se vzajemn¢ prolinaji a
nelze socidlni prostfedky od ostatnich izolovat. Jankovsky (2006) uvadi, Ze socialni
prostfedky maji permanentni charakter a jsou tedy celoZivotnim procesem. To miiZeme
povazovat za jedinou odliSnost od ostatnich slozek systému ucelené rehabilitace.
Jakobova (2007) oznacuje socidlni rehabilitaci jako pokracovani 1é€ebné rehabilitace,
ktera ma za cil integraci osob s postizenim a to jak do kulturniho, tak i socialniho

prosttedi a zaroven podporuje rozvoj dovednosti k tomu potiebnych.

Socialni rehabilitace méa nékolik cili. Jednim z nich je vytvareni ekonomickych jistot a
podminek pro samostatny zivot. Sem naleZi rizné ptispévky na kompenzacni pomucky,
finan¢ni pfispévky, které upravuje zdkon o statni socialni podpofe, pfiznani invalidniho
dichodu a vyuzivini mimofadnych vyhod L-III. stupné. DalSim cilem sociélni
rehabilitace je také podpora zajml a konicki, kde se osoby s postizenim mohou nejen
ucit novym vécem, ale také se sdruzovat (Horecky, 2009). V dospélém veku je dulezité,
aby jedinec se zdravotnim postizenim byl schopen uplatiovat svd prava, napliovat své

poticby a prosazovat své zajmy. Ktomu je Samoziejmé zapotiebi dostate¢na
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informovanost. Nelze tedy opomijet dllezitost socidlniho poradenstvi, které je také

soudasti socialni rehabilitace.

Do socialni rehabilitace patii také systém socidlnich sluzeb, které jsou tizeny MPSV.
Socialni sluzby jsou zaméfeny nejen na osoby se zdravotnim postizenim, ale také na
seniory, etnické minority ¢i drogove zavisli. Zakon o socidlnich sluzbach 108/2006 Sb.
Vv platném znéni dé€li socidlni sluzby na sluzby socialni péce, sluzby socialni prevence a
socidlni poradenstvi. Socidlni sluzby jsou kli¢ovym ndastrojem pravé i pro rodiny
s ditétem s postizenim. Pro dé€ti s mozkovou obrnou a jejich rodice je relevantni sluzba
socialni prevence a to rand péce. Cilem je predchazet socidlnimu vylouceni a poméahat
celé rodin¢ ditéte s postizenim piekonat neptiznivou zivotni situaci. Rana péce vytvari
podminky pro Gspésnou socidlni integraci a posiluje rodinu ve zvladani narocné péce o
jejich dité. Dillezitym cilem rané péce je také podpora senzomotorického, emocionalniho
a socidlniho vyvoje ditéte. Ranéd péce je pfevdzné poskytovana v pfirozeném prostiedi,
tedy v domacnosti dané rodiny (Sandorova, 2015). Dulezitym predpokladem kvalitni

sluzby je interdisciplindrni tym s ptisobnosti mezi jednotlivymi resorty.

3.3 Pedagogické prostiedky rehabilitace

Prostfedky pedagogické rehabilitace jsou piedevSim orientovany na oblast vzdélavani,
vychovy a piipravy na Zivot dan¢ho jedince. Jankovsky (2006) oznacuje prostredky
pedagogické rehabilitace jako pedagogicky jev, piestoze se pedagogické prostiedky velmi
uzce prolinaji s lé€ebnymi, socidlnimi a pracovnimi prostfedky rehabilitace. Pti socializaci
jedince hraje vzdélavani a vychova vyznamnou roli a to ptfedev§im v obdobi détstvi a
dospivani. Nelze v§ak opomenout, Ze vzdélavani je celozivotni proces a je nutné ho chépat

jako otevieny systém.

Hlavnim cilem pedagogické rehabilitace je optimalni rozvoj osobnosti daného jedince, coz
vyznamn¢ usnadni socidlni integraci a ovlivni budouci kvalitu zivota. Votava (2003) za hlavni
cil poklada dosazeni co nejvyssiho stupné vzdélani s piihlédnutim na individualni moznosti a
stupeil postizeni dané¢ho ditéte. Jedna se tedy o zdmérné plsobeni pedagogickych a

psychologickych prosttedkll ve smyslu reedukace.

Pedagogické prostiedky maji Siroky zabér a je tedy zifejmé, Ze je nutnd mezioborova

spoluprace vSech zainteresovanych odbornikl. V pedagogické rehabilitaci je nepostradatelna
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specidlni pedagogika, kterd vyuZziva specidlni metody respektujici dany stupen postizeni a
zajima se predevsim o véasnou intervenci, Skolni edukaci a profesni ptipravu (Neubauerova,
Javorska, Neubauer, 2012). Své misto v pedagogické rehabilitaci ma vSak i psychoterapie,

jejimz hlavnim cilem je znovuobnoveni integrity osobnosti ¢loveka.

V ramci legislativy této oblasti ucelené rehabilitace je vhodné zminit nékolik dulezitych
zakoni a vyhlasek. Zasadnim zdkonem je skolsky zakon €. 561/2004 Sb. ve znéni pozdé&jsich
predpist, dale pak zadkon o pedagogickych pracovnicich €. 563/2004 Sb. ve znéni pozdéjSich
predpisi. Je také nutné zminit vyhlasku o vzdélavani zakt se specidlnimi vzdélavacimi
poticbami a zakd nadanych ¢. 248/2019 Sb. ve znéni pozdéjsich piedpist. Déti s mozkovou
obrnou se mohou vzd¢lavat v jakychkoliv matetskych, zakladnich, stfednich a vysSich
odbornych Skolach s vyuzitim podpirnych opatfeni, ¢i ve Skolach zfizenych dle 16 odst. 9

Skolského zakona.

Nedilnou soucasti skolského systému tvoii pedagogicko psychologické poradenstvi, které je
legislativné upraveno vyhlaskou o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a skolskych
poradenskych zafizenich €. 197/2016 Sb. ve znéni pozd&jSich predpisi. Ze Skolskych
poradenskych zafizeni rodiny s détmi s mozkovou obrnou pfijdou do styku predevsim se
specialné pedagogickymi centry pro télesn¢ postizené ¢i SPC pro kombinované vady a
s pedagogicko-psychologickymi poradnami (Kantor a kol., 2013). Poradenské sluzby jsou

poskytovany nejen ditéti a jeho rodictim, ale také Skolam.

Mezi standardni ¢innosti center patii napf. komplexni specidlné pedagogicka a psychologicka
diagnostika, doporuceni podplirnych opatfeni, vymezeni specialné interven¢nich postupi,
kariérové poradenstvi, poskytovani informaci o kompenzacnich a didaktickych pomuckach,

posuzovani Skolni zralosti aj. (Ludikova, Kozakova a kol., 2012).

3.4 Pracovni prostiedky rehabilitace

Pracovni rehabilitace je Siroky proces, ktery si neklade za cil pouze pracovni piipravu ve
smyslu ziskéani potfebnych védomosti, dovednosti a kvalifikace, ale moznost jedince se viibec
uplatnit v pracovni Cinnosti. Pfedpokladem uplatnéni na trhu prace je obnoveni pracovniho
potencialu. Prace je jednou z primarnich potieb ¢lovéka v dospélém véku (Votava, 2003).
Pokud neni tato potieba uspokojena, dochézi ke stresové situaci ¢i dokonce frustraci dané¢ho

jedince. Ukol pracovni rehabilitace spociva pravé v predchazeni tohoto stavu.
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Zaméstnani Clovéku poskytuje nejen ekonomickou nezavislost a vyssi Zivotni standard, ale
také pozitivné ovliviiuje sebeurceni ¢loveka a jeho seberealizaci. Nezanedbatelnym pozitivem
zamestnani je vytvareni socidlnich interakci a dostatek socialniho kontaktu, kterého mohou
mit lidé s postizenim nedostatek. Prvnim momentem, kdy se jedinec s postizenim setka
S problémem svého budouciho pracovniho uplatnéni, je Skola. Pro tyto ptipady je vhodny
tranzitni program, ktery muize byt urCitou oporou. Jedna se o systém piipravy a podpory
mladych osob se zdravotnim postizenim pii piechodu ze Skolniho prostiedi do pracovniho
procesu (Kantor a kol., 2013). Tranzitni program se zabyva nejen dalSim studiem a
zaméstnanim, ale také aktivitami ve volném Case, samostatnosti a sobésta¢nosti v dennich

¢innostech.

Po legislativni strance je nutné zminit zdkon o zameéstnanosti ¢. 435/2004 Sb. ve znéni
pozd¢jsich predpisi. V tomto zdkoné je vymezena povinnost pro zaméstnavatele, ktefi maji
vice jak 25 zaméstnancl, zaméstndvat osoby se zdravotnim postizenim ve vysi povinného
podilu. Tento povinny podil ¢ini 4% z celkového poctu zaméstnancli. Pokud zaméstnavatel
neplni povinnost zaméstnavat osoby se zdravotnim postizenim, tak ma na vybér ze dvou
variant alternativniho plnéni této povinnosti. Jednou z ni jsou odvody do statniho rozpoctu,
nebo odebirani vyrobki ¢i sluzeb od zaméstnavatelll, ktefi zaméstnavaji vice, néz 50% osob

se zdravotnim postizenim (Jankovsky, 2006).

Osoby s télesnym nebo jakymkoliv postizenim mohou vyuzit také chranénych pracovnich
mist, které jsou zfizovany zaméstnavatelem pro osoby se zdravotnim postizenim na zaklade
pisemné dohody s ufadem préace. Tito zaméstnavatelé mohou Cerpat ptispévky na ziizeni
pracovniho mista pro osobu se zdravotnim postiZenim a pfispévek na thradu provoznich

nakladil v souvislosti se zaméstnavanim osob se zdravotnim postizenim.
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4 MULTIDISCIPLINARNI PRISTUP

Multidisciplinarni pfistup mizeme chapat jako moznost, jak danému jedinci poskytnout
komplexni podporu, ve které se jedinec orientuje a chape jeji smysl. PéCe se stava
ucelengj$i a komplexnéjsi vlivem spoluprace mezi jednotlivymi odborniky, a to v ramci
rezorti nebo mezi jednotlivymi rezorty. Jednotlivé postupy by se vSak nemély
duplikovat, ale vzajemné dopliovat a podporovat. Jedin¢ tak nemusi mit dany jedinec

obavy, ze by se jednotliva doporuceni od odbornikili vzajemné vylucovala.

V soucasné dob€ v zahranicni 1 Ceské literatufe miZeme najit nckolik definic
multidisciplinarniho pfistupu, je vSak na misté zminit, ze definice nejsou jednotné. Stejné
tak se s nejednotnosti setkavame u pouziti pojmt multidisciplinarita, interdisciplinarita a
transdiciplinarita. Kandk a kol. (2018) ve své publikaci nahlizi na tyto pojmy jako na
vyznamov¢ velice podobné az shodné. Oproti tomu Robertson (2020) chape
transdisciplinaritu jako dal$i stupen spoluprace v tymu, pii které nemaji jednotlivi
¢lenové vymezené piesné role a tak se Casto vzdjemné prekryvaji. Kuznikova (2007)
pracuje pouze s pojmy interdisciplinarita a multidisciplinarita a pojem transdiciplinarita

vibec ve své publikaci neuziva.

Jankovsky (2006) vnima mezi pojmem multidisciplinarni a interdisciplindrni jen velmi
maly rozdil. Interdisciplindrni piistup povazuje za mezioborovou spolupraci, pii které je
jasné€ vymezeny cil. Interdisciplinarni tym vnima jako vice provazany, ktery funguje diky
uzsi spolupréci €lend tymid. Na multidisciplindrni pfistup nahliZi jako na spolupraci
odbornikll pfi rozhodovani o daném jedinci s cilem co nejvice komplexnéjsi péce o
jedince. V literatufe se také uvadi, Ze interdisciplinarni pfistup se objevuje nejcastéji ve

zdravotnictvi a jedna se o spolupraci nejméné dvou odbornik.

Choi a Pak (2008) spatiuji rozdil mezi témito dvéma pojmy piedevs§im v ne/piekratovani
hranic mezi jednotlivymi obory a v Gc¢asti dalSich ¢lent (rodina) na dosahovani spolecné
nastavenych cild. Multidisciplinaritu tedy oznacuji za proces, kdy jednotlivi odbornici
poskytuji péci v navaznosti na sobé, ale bez prekracovani hranic. KdeZzto
interdisciplinaritu chdpou jako propojeni dvou a vice odborniki, ktefi se na urovani
postupti a v dosahovani cile mohou podilet stejnou mérou. Tito autofi pracuji také
S pojmem transdisciplinarita, ktery oznacuji za situaci, ve které odbornici piekracuji
hranice své profese, sdili své role v ramci tymu a rozviji své znalosti i dovednosti nad

ramec své odbornosti.
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Jessup (2007) poukazuje, Zze kazdy odbornik nahlizi na daného jedince ze své vlastni
profesni perspektivy a oznacuje tedy multidisciplinarni pfistup jako pfistup jednotlivych
odborniki z riiznych obort, pii kterém se vyuziva jejich riiznych poznatki. Clenové tymu
si pak pfi pravidelnych spole¢nych setkani mezi sebou predavaji své poznatky a mohou
hledat spole¢nymi silami smér, jakym by se méla vyvijet péce o dané¢ho jedince. Jessup
také zdaraziuje, ze je dulezité danou osobu, poptipad¢ zakonné zastupce ditéte seznamit

se vSemi stanovenymi kroky a cili.

Protichidny nazor na multidisciplinarni pfistup méa Kuznikova (2011), kterd sice
oznacuje multidisciplinarni tym jako seskupeni odbornikii, ktefi maji svou dilezitou a
nezastupitelnou roli, ale zaroven nejsou spolecné schopni az takové kooperace, jelikoz
kazdy z nich ma odlisné cile v péci o daného jedince. Robertson (2020) viceméné o
multidisciplindrnim pfistupu smysli stejné. Zminuje vetsi riziko vzniku konfliktlh mezi

jednotlivymi ¢leny, jelikoz cile kazdého jsou jiné, nezavislé na sobé.

S pojmy multidisciplinarni pfistup, multidisciplindrni tym nebo multidisciplinarita se
mizeme setkat v Umluvé o pravech osob se zdravotnim postizenim, konkrétng v ¢lanku
¢. 26. Tento ¢lanek pojednava o rehabilitaci a habilitaci a nabada staty, které tuto imluvu
prijaly, aby aktivné rozsifovaly a posilovaly komplexni sluzby pro osoby se zdravotnim
postiZzenim v oblasti socidlni, zdravotnické a socialni sféry. VSechny sluzby by podle této
Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim mély byt zaloZeny na

multidisciplindrnim posouzenim potieb kazdého jedince a také na v€asnosti.

Swientozielskyj a kol. (2015) multidisciplindrnim pfistupem chape propojenost
jednotlivych poskytovatell socialni, zdravotnické a Skolské péce. VSichni odbornici se
diky vzajemné spolupréaci, hledani spole¢ného uhlu pohledu, predavani a Cerpani
informaci z jednotlivych oborl se snazi dosahnout komplexni péce o daného jedince.
Spole¢na prace odbornikii umoziuje to, aby jednotlivé slozky z rznych rezort se nijak
nevylucovaly a péce o jedince byla potad odborna a propojujici. Cilem tedy je komplexni
porozuméni potiebam daného jedince v ramci socidlni, zdravotnické a pedagogické péce.
Jessup také uvadi, Ze je dllezité myslet i na budoucnost jedince, aby byly zajiStény
vSechny jeho potieby a citil se komfortné. Vlivem spole¢ného usili odbornikli je mozné

postupné predavani informaci o daném jedinci a tedy i zajiSténi potfeb v budoucnosti.

Na toto pojeti navazuje také organizace Nase rovnovaha z.s., ktera se zabyva vzajemnou

spolupraci mezi jednotlivymi odborniky a pfedavanim informaci mezi nimi. Cilem této
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organizace je motivovat a podpofit pracovniky k feSeni problémi danych jedinct
prostfednictvim multidisciplindrniho tymu. Multidisciplindrni tym povazuje NaSe
rovnovaha za vysoce efektivni nastroj pro dosazeni dané¢ho cile. Tato organizace také
aplikovala na cCeské podminky metodu Tym okolo ditéte, ktera je pavodem z Velké

Britanie. O této problematice se v§ak podrobné&ji budu zminovat v kapitole 4.2.

Multidisciplinarni spoluprdce ma sva jista pozitiva, ale také urcita rizika nebo bariéry,
které mohou nastat. Hrda (2018) mezi pozitiva uvadi napt. zrychleni a zefektivnéni
pomoci jedinci, pfedavani dulezitych informaci, rodina muZe pocitovat pocit jistoty,
profesni obohaceni odborniki a zlepSeni kvality péce o jedince. Mezi mozné bariéry
multidisciplinarniho pfistupu fadi napt. nedostate¢né mnozstvi ¢asu k vybudovani divéry
mezi jednotlivymi odborniky a danym jedincem, nejednotna terminologie v jednotlivych
rezortech, nerespektovani profesionality jinych odbornikl, ¢asova nérocnost a domluva

vSech odbornikil na setkavani a nelegislativni ukotveni multidisciplinarnich tymu.

Z vy$e uvedeného je ziejmé, ze zakladem efektivniho multidisciplinarniho pfistupu je
spoluprace jednotlivych odbornikd. Bronstein (2003) za zdkladni prvky takoveé

mezioborové spoluprace povazuje komunikaci, koordinaci, kooperaci a partnerstvi ¢lenti

4

tymu.

4.1 Multidisciplinarni tym

U déti s mozkovou obrnou je nutné, aby se multidisciplinarni tym skladal z riznych
odbornikil napfi¢ jednotlivymi rezorty. Kazdy z nich ma v tymu svou nezastupitelnou roli
a diky svym profesnim znalostem mohou na problematiku dané¢ho jedince nabidnout jiny

vvvvv

S postiZzenim a s nim i jeho rodina.

Dle Svestkové (2005) je multidisciplinarni tym skupina odbornikti, kteii maji spole¢ny cil
a vzajemné se podporuji. Kazdy ¢len zastdva svou nepostradatelnou roli, v ne€kterych
pfipadech i1 vicero a za napliiovani spolecnych cili nesou vSichni ¢lenové spole¢nou
odpovédnost. Mezi sebou by c¢lenové méli mit rozvinuté vztahy a cely tym musi mit

rozvinutou strukturu ptfedavani informaci, coz zahrnuje pravidelné setkavani.
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Jankovsky do multidisciplinarniho tymu, ktery pecuje o dit€ s mozkovou obrnou, fadi
1ékate, socidlni pracovniky, specialni pedagogy, klinické logopedy, fyzioterapeuty,
psychology, ergoterapeuty, ale také asistenta pedagoga, osobniho asistenta a dalsi
terapeuty specifickych terapii. Kazdy ¢len multidisciplinarniho tymu ma vymezenou svou
roli. Odborny lékai se predevsim zaméfuje na zlepSeni stavu a stabilizaci pacienta,
dlouhodobé sleduje jeho zdravotni stav a 1é€ebné by mél plisobit na symptomy daného
postizeni ¢i nemoci. Fyzioterapeut, ergoterapeut a rehabilitatni lékar provadéji
diagnostiku, navrhuji a realizuji rehabilitacni plan, jehoz cilem je obnoveni, ziskani a
udrzeni maximalni irovné sobéstacnosti. Specidlni pedagog predevsim podporuje rozvoj
jedince se zdravotnim postizenim, zlepSuje jeho komunikacni dovednosti, vytvaii a
upeviiyje socidlni dovednosti a navrhuje individualni vzdélavaci plan. Informace ohledné
socialnich sluzeb, socialnich davek osob& se zdravotnim postizenim poskytuje socidlni
pracovnik. Jeho dilezitym ukolem také je vytvareni a stabilizace pfijatelnych Zivotnich
podminek. A neposledni v fadé je psycholog, jehoz tikolem je diagnostika piipadnych
psychickych odchylek a problému a pomoc pii feSeni problémi v mezilidskych vztazich.
Jankovsky také zdlraziuje, Ze pokud ma byt prace multidisciplindrniho tymu efektivni,
tak vyznamnym clenem se musi stat také rodiCe ditéte se zdravotnim postizenim.
Neexistuje vSak univerzalni slozeni tymu, jelikoz kazdé dit¢ a jeho rodina potiebuji

odlisné sluzby.

U vSech ¢lentt multidisciplinarniho tymu se piedpoklada vysoka troven profesionality,
odbornosti, ale také lidského ptistupu. Jitickovad (2010) zdaraziluje, Ze efektivni
spoluprace vyzaduje od vSech zainteresovanych osob dispozice pro tymovou spolupraci.
Mezi tyto dispozice uvadi kreativitu, otevienost, flexibilitu, empatii, spolehlivost,
vysokou miru frustracni tolerance a odpovédnost. Nékteii autofi také rozdéluji nutné
podminky efektivniho mezilidského vztahu na nékolik urovni, a to komunikaci, tymovou
praci a seberozvoj. Vyznam komunikace pro Uspé€ch multidisciplinarniho tymu je
nezpochybnitelny. Jifi€¢kova (2010) ji fadi mezi tzv. mékké manaZerské dovednosti a
definuje ji jako proces, pii kterém komunikator a komunikant si vzajemné vysilaji a
pfijimaji vzkazy.

Dalsi vySe zminovanou podminkou je tymova spoluprace. Dle Miihleisena (2008) se
jedna o spolupraci n¢kolika odborniki, ktefi maji odliSné role, ale pracuji na stejném cili.
Velmi zalezi na povahovych predpokladech daného odbornika a na schopnosti a ochoté

ucit se. Charvat (2006) upozoriiuje na rozdil mezi tymovou praci a skupinovou praci. Ta
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je nekdy oznafovana za podobnou, ale je vykondvana nékolika osobami nezévislymi na
sobé, kdezto u tymové prace je predpokladem spoleény cil. Piestoze se v ramci
multidisciplinarni péce pocita s tymovou spolupraci, musi byt také garantovana osobni
zodpovédnost kazdého odbornika za jeho usek odborné intervence. V pribéhu péce se
totiz mohou objevovat rtizné spory napi. kvili vymezeni kompetenci jednotlivych

odbornik1, ale vzdy by mély byt na prvnim misté sledovany zdjmy daného ditéte.

Seberozvoj je v odborné literatuie oznacovan jako cyklicky proces uceni, ktery podporuje
schopnost pievzit odpovédnost za vlastni osobni odborny rozvoj. Jedna se tedy o piistup,
ktery se zaméfuje na celozivotni uceni a pfinasi odpoveédnost za proces uceni na daného
jedince. Predpokladem uspésného seberozvoje jsou urcité mezniky napi. vira
Vv seberozvoj, oteviena mysl vici novym myslenkam, pfipravenost ke zméné a zaméteni

se na osobni vliv k prosazeni zmény.

Organizace Nase rovnovaha vymezuje multidisciplinarni tym jako spolupraci odbornikti
Z riznych oborl nad problematikou daného jedince. Oproti nekoordinované péci plné
protichiidnych oc¢ekévanich, nabizi multidisciplinarni spoluprace komplexnost a efektivni
vyuziti sluzeb. Multidisciplinarni tym se muze setkat jednak kvuli ditéti, ale také kvili
dospélému cloveéku. Nase rovnovaha uvadi nejznaméjsi koncepce, mezi které patii Tym

okolo ditéte, Otevieny dialog a Anticipa¢ni rozhovory.

4.2 Tym okolo ditéte

Tym okolo ditéte je metoda multidisciplinarni préce, jejimz autorem je Peter Limbrick. Tato

metoda pochdzi z Velké Britanie a byva také oznacovana zkratkou TAC, ktera vychazi

z anglického nadzvu Team around the child. Jedna se o metodu zaméfenou piedevSim na rany

vék. V CR tuto metodu odstartovalo v roce 2017 Stfedisko rané péée EDUCO Zlin.

Tym okolo ditéte mizeme chapat jako vyvijejici se tym nékolika ucastnikli, ktefi se

pravidelné setkavaji s dit€tem a jeho rodinou s t¢elem poskytnuti podpory ve vzdélani a

1écbé. Setkani probihd v domécim prostiedi rodiny za pfitomnosti rodict i ditéte a celého

tymu, ktery miva 5-6 osob. Cela tato metoda stoji na profesi tzv. klicového pracovnika. Jeho

ukolem je dochazet ptimo do dané rodiny a navazat s ni blizky, podplirny vztah a pomaha
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péci integrovat ve smysluplny, funkéni celek. Klicovy pracovnik se tedy k rodiné€ pfipojuje

s ucelem lepsi koordinace sluzeb, aby vyuzivané sluzby byly efektivni a propojené.

Kli¢ovy pracovnik zaujima také roli prostiednika, ktery rodiné zptistupniuje dalsi sluzby a dba
na jejich efektivni vyuzivani. Dilezité je také zminit, ze klicovy pracovnik je zaroven zdrojem
podpory (emocionalni podpora, informace o sluzbach, koordinace sluzeb, informace o
postizeni ditéte) pro rodiny déti s postizenim. V ¢eském prostiedi vSak neni pracovnik, ktery
by zastaval obdobnou funkci. V ptipad€ rané péce tuto roli miize prevzit poradce, ale to neni
primarnim posldnim rané péce. Z tohoto diivodu se v ¢eském prostiedi Setkdni okolo ditéte

pojima jako soucinnost dvou novych roli — koordinatora a facilitatora.

Dalsim dtlezitym pilifem této metody je prace v horizontdlni rovin€é. To znamena, Ze vSichni
&lenové jsou si rovni a kazdy ma stejné slovo. Clenové se berou rovnocenné, vytvaieji
spole¢nou silu a nehledaji zptisob, jak si nad ostatnimi udrzet moc. Pro vétSinu ¢lenti miize
byt horizontalita nova a tak si postupné na ni zvykaji. Ukolem kliového pracovnika je

horizontalitu mezi jednotlivymi ¢leny udrzovat.

Limbrick (2017) vymezil model TAC péti zakladnimi principy. Prvnim z nich je souhlas
klicovych odbornikt ditéte s blizkou spolupraci a individudlnim tymem. Klicovy pracovnik se
musi napojit na rodinu a zjistit, kdo jiz rodinu podporuje a co dani odbornici dé€laji. Samotné
zjisténi existujici sit€ sluzeb a priblizeni toho, co odbornici s ditétem dé€laji, pfindsi ndhled na
moznou podporu. Dilezitym krokem prvniho principu je také propojeni intervenci do
promysleného celku, aby nedochézelo ke vzniku protichlidnych a nesouvisejicich intervenci.
Prvni princip se tedy orientuje na sestaveni spolecného pohledu na zdroje a potteby dan¢ho

ditéte a rodiny.

Druhym principem je rovnocenné postaveni rodi¢li v tymu, coZ je jeden z hlavnich tkolt
vedouciho tymu — neustale dbat na rovnocennost rodi¢ti. Rodice jsou aktivné zapojovani do
diskuzi a maji stejnou moc jako ostatni odbornici, s ¢imz souvisi také urcité prebrani
zodpové&dnosti za sva rozhodnuti. Rovnocennym postavenim rodicti v tymu piedchdzime
obtiZim s nespolupraci rodicl a odbornikil a vzriistd vnitini motivace k podpofe dalSich kroki
vlastnim vychovnym pusobenim rodic¢ti. Prostor v tymu okolo ditéte je vSak otevien také Sirsi

rodin€, coz je uzitecné v predchazeni obtizi v nejednotném vychovném piisobeni.

Jak jiz bylo fec¢eno, tym vede klicovy pracovnik, ktery nezastava Zadnou jinou roli a mize se

tak vénovat pouze komunikaci zucastnénych osob. S tim se poji tieti princip této metody —
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tym okolo ditéte facilituje klicovy pracovnik. Vlivem pfipojeni vedouciho tymu odpada
dal$im clentim starost s organizaci (kdo co povede, jak dlouho tym bude trvat, na které kroky

se navaze atd.) a znacn¢ se zvysuje efektivita diskuze.

Jako nejucinngjsi faktor této metody je vnimana snaha o maximalni miru propojenosti vSech
sluzeb napfi¢ vSemi resorty. O tom pojedndva Ctvrty princip, tedy vSechny sluzby, 1éCby a
programy jsou integrovany tak, jak je to jen mozné. V Ceském prostiedi MPSV vytvorilo
projekt (Sitovani sluzeb), pfi kterém doslo ke spolecnému setkani odborniki, ktefi vytvareji
vzajemné povédomi o poskytovanych sluzbach. Vyhodou modelu TAC je vytvaieni jakési

sit€ odborniku nad konkrétnim dité€tem a rodinou.

Poslednim principem této metody je aktivni snaha k zajisténi toho, aby se tym okolo ditéte
nachdzel v efektivni siti vztahli. Aby byl sytém naplno funk¢ni, musela by jednotliva zafizeni
(zdravotni, socialni, pedagogickych pracovist) o sobé védét a vzijemné mezi sebou
spolupracovat nad kazdym jednotlivym pfipadem a sdilet informace mezi sebou. Prestoze
tedy mame néckterd kvalitni zafizeni napfi¢ resorty, neznamena to, ze se jedna o efektivni sit’
vztahil, pokud nebude dodrzené vySe zminéné. Jednim ze zplisobii napliiovani efektivni
spoluprace muze byt i zptisob predani doporuceni k dalsi sluzbé. Dany odbornik miize pouze
rodin¢ predat kontakt na ranou péci, nebo na dalsi setkani pozvat poradce rané péce. Takovym

ptistupem dochazi k posilovani divéry mezi rodi¢i a odborniky.

Tato metoda zastavd hodnotu empatie, respektu, rodinnosti a divéru vSech ¢lent. Vedouci
tymu by mél tyto hodnoty stfeZit a diskusi sméfovat tak, aby byla odrazem téchto hodnot,

jelikoz ne vSichni odbornici povazuji tyto hodnoty za vlastni.
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EMPIRICKA CAST
5 CILE A VYZKUMNE OTAZKY

5.1 Cile prace

Hlavnim cilem prace je zmapovat zkuSenosti rodicti déti s détskou mozkovou obrnou

s multidisciplinarnim ptistupem k jejich ditéti. Dil¢imi cili pak bude:

- zjistit jakym zpGsobem probiha spoluprace mezi jednotlivymi odborniky z pohledu
rodica
- zjistit, jakym zpiisobem miize multidisciplinarni tym ovliviiovat rozvoj motoriky u

déti s MO

5.2 Vyzkumné otazky

V1: Jak jsou v multidisciplinarnim tymu rozdéleny kompetence v péci o dité¢ s MO?
V2: Kdo a z jaké pozice o dité pecuje?
V3: Na zaklad¢ ¢eho rodi¢e hodnoti informace ziskané od odborniki?

V4: Jaké projevy odbornikli jsou pro rodice dulezité z hlediska hodnoceni uspokojivé

vzajemné spoluprace?
V5: Jaké aspekty ptispivaji dle rodici k efektivnimu fungovani multidisciplindrniho tymu?

V6: Za jakych okolnosti nebo v jakych situacich se rodi¢e vnimaji jako soucast tymu

odborniku?
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6 METODIKA

6.1 Pouzité metody a techniky sbéru dat

Pro sbér a nasledné zpracovani a analyzu dat byla vyuzita kvalitativni forma vyzkumu. Sbér
dat probihal prostfednictvim polostrukturovanych rozhovorti srodi¢i déti, které maji

mozkovou obrnu.

Vyzkumny soubor byl vybran technikou zdmérného vybéru. Kritériem pro vybér byla rodina s
Vékova hranice byla nastavena z diivodu, aby rodina méla jiz néjakou zkusenost s 1ékaiskou a
socialni péci, poptipadé vzdélavaci instituci. Rodiny byly osloveny s zadosti o spolupraci na
mém vyzkumu na zéklad€¢ privodniho dopisu nebo osobni Zadosti. Privodni dopisy byly
pfedany rodindm v ramci SPC Jihlava, popiipadé byly kontaktovany telefonicky na zakladé

doporuceni od jiné rodiny, ktera se vyzkumu také ti¢astnila.

Rozhovory byly realizovany na misté zvoleném participanty. Kazdy participant byl piedem
informovan o tc¢elu rozhovoru a seznamen s jeho pribéhem. Od kazdého participanta byl také
ziskan pisemny souhlas s rozhovorem a byl dostate¢n¢ informovan o zabezpeceni anonymity
sebranych dat a jejich vyuziti pouze pro ucely diplomové prace. Rozhovor byl rozdélen do
nékolika okruhti, které byly participantim poskytnuty s casovym predstihem k nahledu.
Béhem rozhovori byla vyuzita zpétna vazba ke zjisténi, zda participanti rozumi pokladanym

otazkam.

Rozhovory byly nahravany na diktafon a poté byly prepsany. Casové nebyly rozhovory
omezeny, prumérna doba rozhovoru byla asi 90 minut. Otazky k rozhovoru byly rozdéleny do
n&kolika okruhti, viz piiloha ¢. 1. Uvodni okruh otazek slouZi k ziskani zakladnich informaci
o ditéti a jeho rodin€ jako je naptiklad vek, pfesna diagndza, rodinnd anamnéza. DalSsi ¢ast se
zam¢tuje na obdobi t€hotenstvi matky a porodu, vyvoj ditéte, stanoveni diagnézy a péce do té
doby. Tieti ¢ast se zamétuje na hodnoceni miry informovanosti a posloupnost péce. Posledni
cast se pak zaméfuje na samostatnou spolupraci mezi jednotlivymi odborniky a konkrétni

terapie, které rodina podstupuje.

Vysledky setfeni byly zpracovany metodou otevieného kdédovani formou tuzka a papir.
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6.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofilo 5 rodin sditétem s mozkovou obrnou, které byly ochotné

poskytnout rozhovor tykajici se multidisciplinarniho pfistupu k jejich ditéti. Rozhovory byly

vedeny u kazdé rodiny s matkou, jelikoz se o dité staraji témét 24 hodin denné¢ a podrobnéji

znaji vSechny okolnosti a ze strany otcli nebyl evidovan zdjem o vedeni rozhovoru.

Vyzkumny soubor tedy tvotily participantky ve véku od 28 do 40 let z kraje Vysocina. Jejich

déti pak byly ve véku od 3 do 6 let. Pro lepsi piehlednost jsou uvedeny zakladni tidaje o

participantkach a jejich détech v tabulce 1. Participantky ze skupiny rodi¢t jsou v textu

oznacovany jako R1 — R5.

Tabulka 1 Identifika¢ni idaje participantek a jejich déti

Participantka | VEék participantky | Pohlavi ditéte | VEk ditéte | Diagnéza ditéte
R1 37 let Divka 6 let Spasticka diparéza
R2 26 let Chlapec 4 roky Spasticka kvadruparéza
R3 40 let Chlapec 6 let Spasticka kvadruparéza
R4 38 let Divka 6 let Dipareticka forma
R5 29 let Chlapec 5 let Hemipareticka forma
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7 VYSLEDKY

7.1 Kategorizace vysledkii

Analyzou ziskanych dat bylo stanoveno 7 oblasti, které mapuji jednotlivé casové obdobi a

nasledné byly stanoveny jednotlivé kategorie.

1. Téhotenstvi, poporodni péce

- nedostatek primarnich informaci o porodu a stavu déti
- nevhodny zptisob komunikace

- pocity strachu

- pocity nejistoty

- nedostatek empatie ze strany zdravotnického personalu

- rozhodnuti 1ékaii bez spoluprace participantek

2. Informovanost rodic¢i

- jednostranné zamétené primarni informace
- ndhodna doporuceni

- vlastni vyhled4vani informaci

-poskytnuti komplexnich informaci

3. Stanoveni diagnézy
- vlastni pozorovani

- nedvéra v odborniky
- vyhledani neurologa

- piidruzena postizeni

- pocatecni bezradnost
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- roz$ifeni péce po stanoveni diagnozy

4. Reakce rodicu na narozeni ditéte s DMO
- faze Soku

- zklamani a smutek

- pocit ulevy

- Spatny psychicky stav

- odborna psychologicka pomoc

- sdileni pocitt s ostatnimi rodici

- pomoc nadac¢nich fondi

5. Multidisciplinarni tym

- specialisté

- ziskani kontakta

- lidsky pfistup a upfimnost
- ptizvani k feSeni problému

- rodi¢ v roli koordinatora

6. Spoluprace odborniki

- nezdjem odbornikl o spolupraci a nedostate¢na vzajemnd komunikace
- provazanost péce

- duplikace a nejednotnost informaci

- pfedavani informaci mezi odborniky

- interni spoluprace

7. Multidisciplinarni pristup

- nadfazenost 1é¢ebné rehabilitace

41



- ptistup odborniki a rychla komunikace
- v€asna informovanost
- piesah spoluprace skrze resort

- klicovy pracovnik

7.1.1 Téhotenstvi

Prvni oblast se zabyvala ¢asovym tUsekem v dob¢ téhotenstvi, porodu a poporodni péce u
rodi¢ek a jejich déti. Tato oblast popisuje zkuSenosti participantek, na jejichz zaklade
hodnotily spolupraci jako efektivni, ¢i nikoliv. Participantky se v tomto obdobi necitily byt
souCasti tymu a rovnocennym partnerem odborniklti. Na ziklad¢ analyzovanych dat se
domnivame, Ze nejvétsi vliv na tuto skuteCnost mé nevhodna komunikace ze strany
zdravotnického persondlu a nedostatek informaci poskytnutych jednotlivym participantkdm.
Vsechny participantky prevazné hodnotily spolupraci s odborniky v tomto obdobi negativnim
zpusobem. Participantkami bylo toto obdobi popisované jako emoc¢né naroné a
k pozitivnimu hodnoceni spoluprace by urcité ptispéla vyssi mira empatie a pochopeni ze

strany zdravotnického personalu.

Nedostatek primarnich informaci o porodu a stavu déti

Mélo by byt samoziejmosti, aby zdravotnicky personal dostatecné a vhodnym zplisobem
informoval rodicky o postupu porodu a o stavu jejich déti v co nejkrats$i dobé po porodu.
Participantky vSak vypovidaly, Ze jim nebyly podany dostatecné informace o rozhodnutich
vztahujicich se k porodu, ktera l1ékafi uéinili, napf. (podani oxytocinu, oddalovani porodu a
nasledné vyvolavani, indikace porodu cisafskym fezem aj.). Tato skute¢nost v participantkach

vyvolala pocity strachu, nejistoty a nedivéry v odborniky.

R2: ,Ne to se semlelo tak rychle, Ze mé ani v tu chvili nedochazelo, ze viastné rodim o
néjakejch 10 tydnii driv...Doktori mi jen rekli, Ze musi rychle ven, takze bude cisar, ale dal
nic.. az na sdle po moji neodbytnosti mi rekli, Ze v pupecniku je nizsi pritok krve, ale nikdo mi

uz nevysvetlil, co to znamend.. *
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R5: ,,..No spis hodnotim i Spatné, Ze mé nikdo prosté neinformoval o tom porodu, nikdo se mé
neptal, jak se citim, nikoho nezajimal miyj ndzor..prosté sice mi odtekla plodovad voda a ty
bolesti byly, ale jen mi oznamili rodit budete zitra a nic jako, nikdo mi nevysveétlil, proc to tak
je.. No a pak ze vlastné to vyvoldavali jakou dobu, az to teda vzdali a rozhodli se pro cisar. Ja
to beru jako selhani a davam za vinu doktorum, zZe se Davidkovi tohle stalo. Takovy jednani

mi prijde sileny.. "

Participantky také popsaly nespokojenost s nedostatecnou informovanosti o stavu jejich déti
po porodu. U vétSiny participantek doSlo pifi porodu nebo kratce po ném k n¢jakym
stavu ditéte. Participantky také uvadély, ze se musely dozadovat a opakované doptévat, aby
alesponl né¢jaké informace ziskaly. Participantce R4 bylo doporuc¢eno vyhledat neurologa, ale

jiz ji nebylo vysvétleno z jakého divodu.

R1: ,,..Kdyz pominu to, Ze nam nebyl nikdo schopnej rict jaké to krviceni do mozku miize mit
nasledky.. Tak snad jesté horsi bylo, Ze mi nikdo poradné nic nerekl, proc to krvaceni zacalo,
Jjak se ji dari, celkové ty informace o porodu a o stavu dvojcat byly minimdlni..clovek se musel
porad dokola ptat, aby se néco vitbec dozvédel. Chapu zZe maji na starost x rodicek a miminek,

ale chtélo by to trochu lidskosti. “

R3: ,,No kratce po tom porodu mi nikdo nechtél zrovna nic moc ¥ict. Vyndali ho celyho
modryho a okamzite ho oZivovali, ale se mnou o tom nikdo nemluvil, jen doktorka na mée
zarvala, at’ se uklidnim, Ze takhle jim zrovna nepomdhdm.....A pak dlouho se nic nedélo az
teda na pokoj za mnou prisel na moji Zadost pan primar a na rovinu mi teda vekl, Ze mi
nemiuize rict, Ze Vojta bude bez nasledku. Zaroven ale nevyloucil, ze by to mohlo dopadnout
dobie. Rekl, Ze se uvidi casem a rovnou mi doporucil svou kolegyni neurolozku tak to clovéku

‘

na jistoté taky moc nepridalo.

R4: ,,Nikdo mi nerekl co to tieba ta lekomalacie je a co to miize zpuisobit. Az zpétné jsem si to
vyhledala sama na internetu...No hriza, za mé lékari strasné selhali. Kdyz vam nevysvetli co
vasemu ditéti je, nereknou vam, jaké by to mohlo mit nasledky, tak to je prosté spatné. Ani

nam nerekli, pro¢ mame navstivit toho neurologa, prosté to na néej prehodili.
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Nevhodny zpiisob komunikace

Jak jiz bylo zminéno v ptfedeslé kategorii, participantky negativné¢ hodnotily nedostatek
ziskanych informaci od 1ékaii ohledn€ porodu a stavu jejich déti. Pokud participantkdm byly
piece jen sdéleny néjaké informace, tak Casto velmi nevhodnym zplsobem. Rodicky byly
Casto odbyté stru¢nou odpovédi, komunikace neprobihala na trovni partnerstvi, nckteré
participantky se setkaly svelmi arogantnim pfistupem ¢i neochotou personalu. Jedna
z participantek R4 popsala, Zze se setkala také s ,,pfehazovanim* zodpovédnosti na jin¢ho

odbornika a ziskala tak pocit, Ze s nimi nebylo jednano upiimné.

Participantka R2 uvedla, ze byla odbytd stru¢nou odpovédi ze strany zdravotnického
persondlu, coz v ni vyvolalo strach se domahat dalSich informaci a ziskala pocit, ze personal
obtézuje. Participantka R3 se zase setkala s hrubym zpisobem komunikace, pii kterém

1ékatka nebrala v potaz praveé prozivané emoce rodicky.

R2: ,,No cely to bylo teda strasné rychly, ale bez néjakejch probléemii. Kubika mi teda ani
neukadzali a hned ho nesli pryc. Pak jsem ho vidéla viastné az kdyz mi ho donesla sestra na
krmeni .... Kdyz jsem se ptala pro¢ Kubika hned odnesli jestli se néco stalo tak mé sestra
razné odbyla, Ze je vSechno v poradku, ze takhle to po cisari prosté je, Ze mi ho pak prinesou
na pokoj... No ani jsem nijak neodporovala, protoze u porodu nikdo se mnou nebyl, jak to
bylo na rychlo a taky nikdy pred tim jsem nerodila, takze jsem viitbec nevedela.. a nechtéla

Jjsem si delat problémy a otravovat.

R3: ,,No kratce po tom porodu mi nikdo nechtél zrovna nic moc ¥ict. Vyndali ho celyho
modryho a okamzité ho oZivovali, ale se mnou o tom nikdo nemluvil, jen doktorka na mé

¢

zarvala, at se uklidnim, Ze takhle jim zrovna nepomdham..."

R4: ,, ...Z neonatologie jsme prosté odchazeli s tim, Ze mdme zdravou holcicku. Jediny
doporuceni, ktery jsme dostali bylo, Ze by mozna bylo dobré zajit za neurologem. Nikdo ale

nerekl proc.. V tu dobu jsem zazivala teda Sileny pocity...clovek se prosté bal..

R1,, Zadlezelo jaky doktor tam zrovmna byl. Narazili jsme na velmi prijemny personal, ale
bohuzel i velmi neprijemny a neochotny..od toho se to pak odvijelo. Nekdo s vami

komunikoval, udélal si ten cas a nékteri vas uplné odbyli.
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Pocity strachu

V pribéhu rozhovorti participantky popisovaly, ze prozivaly pocity strachu, které byly
zpusobené z riznych divodd, a to uz v dobé pred porodem nebo kratce po ném. Participantky
R2 a R3 prozivaly pocity strachu spojené se vznikem komplikaci pii porodu a nejasné
budoucnosti zdravotniho stavu déti. Tyto pocity strachu z ¢asti vyvolala nedostate¢na, Ci
nevhodna komunikace 1ékait s rodickami, které nevédely, jaky je zdravotni stav jejich déti.
Dalsi pocity strachu u participantky R4 byly spojené s néavstévou neurologie. Ze
zdravotnického personalu nikdo participantce nevysvétlil, pro¢ ji navstévu specialisty

doporucuji.

R2: ,,No jd uz ani nevim, byla jsem uplné na dné takze na to clovék ani moc vzpominat
nechce. No ale kdyz mu praskly ty plice a mél ten otok tak jako se nevedélo jestli viibec bude

Zit.. no bylo to strasny...strasné jsme se bali jestli preZije a pokud jo tak co bude dal. *

R3: ,,Tak komplikaci uz jednak bylo to krvaceni, kterym porod zacal a pak samozrejmé to, Ze
byl porod velmi protahovany. Kdyz konecné Vojtu vyndali tak vitbec nekricel, nebrecel, byl

‘

celej modrej. Hned mnou probehla Silend panika, Ze ztratime dalsi dité... "

R4:,,...Jediny doporuceni, ktery jsme dostali bylo, Ze by moznd bylo dobré zajit za
neurologem. Nikdo ale nerekl proc.. V tu dobu jsem zaZivala teda Sileny pocity...clovek se

prosté bal a vitbec jsme nevedeli proc¢ nas tam jako posilaj.. *

Pocity nejistoty

Participantky shodn& popisovaly, Ze prozivaly pocity nejistoty spojené s nevédomosti o
budoucim zdravotnim stavu jejich déti. VétSina participantek dostala od lékarti nejasné
informace. Participantky si byly védomy, Ze diagn6za mozkové obrny nelze diagnostikovat
thned po porodu, ale vypoveédely, Ze by ocenily, kdyby je odbornici informovali alespon o
moznych nasledcich, které pramenily ze vzniklych komplikaci pfi porodu nebo kratce po

ném, coZ se nestalo.

R1: ,,Uprimné vsechno mi to tak trochu splyva a uz si moc nepamatuji, jak to celé bylo. Byla
jsem v Soku, nevédeli jsme, jestli Eliska viibec prezije. Vim jenom, Ze doktori rekli, Ze musime

cekat. Ze nikdo nevi, co bude. “
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R1: ,,Ne nikdo nam nic nerekl, nikdo nam nebyl schopny rict, co bude nasledovat...V Praze na
neonatologii nam doktori rekli, Ze nejspis z toho néco bude, ale nevi co. Prosté rekli jen, Ze
musime Cekat. Jediné co nam doporucili, bylo cvicit Vojtovu metodu s obéma dvojcaty, ale
V tu dobu nam nikdo nerekl, ze by Eliska mohla mit DMO. Z porodnice jsme tedy odchdazeli

S velkou nejistotou, co nds ceka dal. “

R3: ,,No jak jsem fikala, pan primai nam zadnou diagnozu nepotvrdil ani nevyvratil. Takze

¢

Jjsme uplné jasné informace nemeéli, ale moc jsme doufali, ze to dobre dopadne... "

R2: ,, ..Ty doktori jako taky moc nevédeli, cekali co bude..pritom mé by to pomohlo kdybych
V tu dobu uz trochu tusila..nebyl by to pak takovej Sok. Pak ale podstupoval rizny vySetreni a
na tom EEG se nasly néjaky ndlezy na mozku no a na zdkladé toho mu jakoby predcasné uz

¢

diagnostikovali tu mozkovou obrnu.

RS5: ..To, Ze nam nerekli ze Davidek bude mit DMO to beru, protoze to nejde diagnostikovat

«

V tak nizkym véku, ale stejné aspon treba zminka o neurologovi padnout mohla.. *

Nedostatek empatie ze strany zdravotnického personalu

Participantky také vypovédély, Ze se setkaly s nedostatecnym pochopenim a vciténim se do
jejich situace ze strany zdravotnického persondlu. Participantky se vlivem nedostate¢né

empatie citily odmitnuté a nepochopené.

R1: ,..clovék se musel porad dokola ptat, aby se néco viibec dozvédeél. Chapu Ze maji na

I3

starost x rodicek a miminek, ale chtélo by to trochu lidskosti.

R5: ,,Nemiizu Fict, Ze by na mé nékdo byl vylozené hnusnej nebo zlej, ale ten pristup.. nechali
mé celou noc v bolestech, nerekli mi k tomu nic vic.. kdyby aspon treba mi vysvetlili, proc to
tak je, nebo se mé nekdo zeptal jestli souhlasim.. aspon ty sestry se jako Zensky mohly vcitit do

‘

my situace, kdyz ne doktor..*
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Rozhodnuti 1ékafi bez spoluprace participantek

Z vypovédi participantek R2 a R5 vyplynulo, Ze se citily pfi samotném porodu jako
ménccenné ¢i nedulezité. Lékati rozhodli o pribéhu porodu, indikovali dalsi postupy, které
vSak s nimi nebyly fadn¢ probrany a piedev§im nebylo vibec dbano na pocity danych
rodicek. Je tedy zifejmé, Ze vtomto piipad¢ si participantky nemohly piipadat jako

rovnocenny partner odbornik.

R2: ,, Doktori mi jen rekli, Ze musi rychle ven, takzZe bude cisar, ale dal nic.. az na sale po moji
neodbytnosti mi rekli, Ze v pupecniku je nizsi pritok krve, ale nikdo mi uz nevysvetlil, co to

znamend..

R5: ,,..takze mé prevezli do nemocnice s neonatologii a i presto, zZe jsem méla Sileny bolesti
tak lékari rekli, Ze budu rodit az dalsi den. Druhy den lékari teda propichli zbytek plodové
vody a aplikovali mi oxytocin na vyvolini porodu. Jenze porod se nijak nerozbihal tak

nakonec se doktori rozhodli pro porod cisarem. “

R5: ,,...kdyby aspon treba mi vysvétlili proc¢ to tak je, nebo se mé nékdo zeptal jestli

«

souhlasim..*

7.1.2 Informovanost rodiéu

Tato oblast se zaobirala hodnocenim ziskanych informaci od odbornikli. Po¢atecni doporuceni
byla orientovdna piedevSim na cvi¢eni Vojtovy reflexni terapie, coz participantky hodnotily
negativné z diivodu jednostranného zaméieni. Naopak si pochvalovaly doporuceni ziskana od
rané péce nebo z rehabilitacnich pobytil, na kterych si pfedevs§im cenily komplexné;si zabér.
Informace o moznostech terapii ziskavaly participantky také v nemalé mife vlastnim

vyhledavanim nebo vlivem ndhodnych doporuceni.

Jednostranné zamérené primarni doporuceni

U vsech dotazovanych participantek doslo k pfed¢asnému porodu, proto vSechny byly v prvé
fad¢ obklopeny tymem neonatologli. Dvé participantky dostaly doporuceni zacit se svymi
détmi cviéit Vojtovu reflexni terapii ptimo od tymu neonatologi. Jedna z nich vSak nevédéla

Z jakého dtuvodu, informace tedy nebyla kompletni. Dals$i participantky dostaly doporuceni ke
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cviceni Vojtovy metody na zakladé navstévy neurologa. Participantky tedy hodnotily ziskané
informace v prvnich mésicich zivota ditéte pon€kud jednostranné zamétené, ptitom prave
VvV prvnich mésicich by participantky ocenily navaznost na ranou péc¢i. VSechna doporuceni
byla orientovana piedevsim na cvi¢eni Vojtovy reflexni lokomoce 1 po stanoveni diagnozy a

navaznost na dal$i socidlni sluzby ¢i terapie schazela.

R1: ,,Ne..jediné doporuceni, které jsme dostali bylo ohledné Vojtovy metody... nic jiny, prosté
orientovany jen na tu fyzioterapii no..A viastné primar z neonatologie v Praze nds napojil na
nadacni fond pro predcasné narozené deti a jejich rodiny.. N0 a S détskou lékarkou jsme resili
vyvoj Elisky, zdravotni stav, ale Zadna doporuceni jsme nedostali, takzZe od té jsme neziskali
téemer zadné informace.

R2: ,Hm... No ja jako premejslim, co jsme za informace viibec dostali... Hmm jediny co nam
vlastné bylo doporuceny byla ta Vojtovka...nic vic. Zménilo se to az vlastné trochu v ty rany
péci.

R3: ,,Lékari nam doporucili predevsim fyzioterapii — Vojtovu metodu a neurolozka nam

doporucila kontaktovat ranou péci. Jinak nic..hodné jsme si toho vyhledali i sami. *

R4: ,,..takze na neonatologii jsme dostali pouze informaci o navstévé neurologa.. Ohledné
terapii nic.. Az pan neurolog nam doporucil cvicit Vojtovku a v 15. mésici nam doporucil

navstivit ocniho lékare. Ale jako ty pocatecni informace byly opravdu strohy. *

R5: ,,Tak jako nam odbornici nedoporucili témer nic. NeurolozZku jsme vyhledali z nasi

I3

iniciativy a ta nam jako doporucila cvicit Vojtovu metodu, tot vse.

Nahodna doporuceni

V pribéhu rozhovoru vsechny dotazované participantky uvedly, Zze jim byla opakované
doporucena terapie, specializované zatizeni nebo dal$i odbornik na zakladé nahodného
doporuceni. Informace vétSinou ziskaly od svych zndmych nebo jinych rodi€l napt. z rané

péce.

Participantka R1 v rozhovoru uvadi: ,,No ty prvni pobyty jeste nez Eliska méla danou

diagnozu, byly vlastné pres znamost. Moje blizka kamaradka pracuje v Arpide a prave se nds
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ptala, jestli nekde cvicime, tak tam jsme podstoupili prvni rehabilitacni pobyt. A jesteé
k hiporehabilitaci v Bohuslavicich jsme se dostali taky uplnou nahodou. Kdyz jsme byli na
wleté s détmi z détskeho domova, prave v Bohuslavicich, tak jsem se dala do reci s pani od

koni a néjak jsme se k tomu dostali, Ze se tam vlastné poradaji tyhle pobyty...

R2: ,,..ale jinak jsme si vétsinu vyhledali sami nebo jsme dostali doporuceni od jinych rodicii

Z ty rany péce treba... "

R4: ,, Na setkani rodicii jsem dostala kontakt na asociaci rodicu deéti s DMO, kde jsem nasla
opét zase informace o moznostech riznych terapii..“ Jediné co mé mrzi, ze Gabka vsechno
podstupovala pozde. Kdyby treba podstoupila rizné terapie driv, byl by jeji stav lepsi, ale

vS§echno se clovek dozvedeél az tak néjak postupné, nahodou, od znamych.. *

Vlastni vyhledavani informaci

Participantky v prubéhu rozhovoru také zminovaly ziskavani informaci formou vlastniho

vyhledéavani, a to ptfedevs§im na internetu ¢i riznych diskuznich férech.

R1: ,No tak v podstaté jsem si vSechny vyhledala sama nebo jsem dostala doporuceni treba
od kamaradek a znamych. Hodné jsem hledala taky na internetu, jaké jsou moznosti ..tam

«

Jjsem nasla kliniku Axon.

R2:,, Ale jinak jsme si vetsinu vyhledali sami nebo jsme dostali doporuceni od jinych rodicu

Z ty rany péce treba...

R3: ,, Od rané péce jsme dostali riizné informace, ale samozrejmé jsem si hodné vyhledavala i

na internetu. “

R5: ,,..no a pak z rany péce uz to bylo lepsi, ale my to ani moc uz nepotiebovali, protoze jsme

si vyhledavali véci na internetu, v ruznych diskuzich, manzel ma kamarada lékare v USA takze

‘

jsme se zajimali i 0 mozZnosti v zahranici..

Poskytnuti komplexnich informaci

Mnohem lépe hodnotily participantky informace, které jim byly poskytnuty prostfednictvim

rané péce. Informace byly ohodnoceny kladné piedev§im diky komplexnéj§imu zéabéru.
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Informace nebyly zaméfené¢ pouze na Vojtovu metodu, ale na Siroké spektrum moznych
terapii, moznosti rehabilitacnich pobyt, ale také participantky ziskaly informace o socidlnim
poradenstvi a ziskaly kontakty na dalS$i odborniky. Velmi kladné byly také hodnoceny
informace ziskané zrehabilitatnich pobytt. Participantky ziskané informace hodnotily
kladn€, protoze jim bylo dikladné vysvétleno, k ¢emu jsou terapie vhodné a opét mely

komplexni zabér.

R3: ,,..poradkyné nam ukazala, jak s Vojtou pracovat, zapujcili nam i riizné didaktické hracky.
Meé osobné rané péce hodné pomahala i po psychické strance, poradkyné je i takova vrba,
ktera vyslechne, poradi nic vam, ale nevnucuje.. Hodné jsme se zamérovali na rozvoj reci,
informovali nds o vhodnosti vyhledat logopeda.. Pak také v oblasti riznych prispevkii a dalsi
péce SPC...

R4: ,,..No takze ten zlom byl, kdyz k nam zacala jezdit ta rana péce, ziskali jsme kontakty na
dalsi odborniky, poradkyné mé sezndamila s tim co vlastné centrum Arpida vSechno nabizi a
bylo by pro Gabinku vhodné..do té doby jsem o Arpidé samoziejmé slysela, ale neméla jsem

‘

moc tuSeni co tam vSechno je... "

7.1.3 Stanoveni diagnozy

Tato oblast byla zaméfena na obdobi, kdy byla ditéti stanovena diagnoza. Jednotlivé kategorie
popisuji, jakym odbornikem, za jakych okolnosti a zplisobem byla diagnoza stanovena. U
vétsiny participantek doslo zpocatku k poklesu davéry v odborniky, zejména v neonatology a
pediatry. Participantky zdtirazitovaly potfebu upfimné komunikace pfi stanoveni diagnozy a
nepiehazovani kompetenci pii sdéleni diagnézy na jiné odborniky. Po stanoveni diagnozy
participantky vétSinou rozsifily péci o jejich dite, respektive zacaly vyuZivat vice sluzeb a

terapii.

Vlastni pozorovani

Pouze u jedné participantky bylo jeji dité sledovano pod obrazem mozného vzniku mozkové
obrny. Ostatni participantky odchazely z neonatologického oddg€leni se ,,zdravymi détmi*
nebo s nejasnymi informacemi o budoucim zdravotnim stavu déti. VSechny participantky

uvadély, Ze si u svych déti v pribehu prvnich mésicti zivota v§imaly pomalejSiho vyvoje,
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napadnosti v motorickém vyvoji nebo nékteré déti se neprojevovaly motoricky vubec.

Z tohoto diivodu participantky aktivne vyvoj déti fesily s pediatry a nasledné neurology.

R1: ,, Nikdo ndm nikoho nedoporucil...To, ze EliSku zdravotni problémy neminou, mi bylo

jasné uz v prvnich mésicich. Vsechno délala déle nez jeji braska...

R3: ,,Nam uz ale bylo také jasné, Ze nds asi néco nemine, protoze Vojta se téemér viibec

nepohyboval, nepretacel se, nepasl konicky..
R4: ,,..Kolem 6 mésice jsem si zacala vsimat, Ze se Gdbince stdci nozicky a tresou se.

R5: ,,..ale my jsme si uz doma samoziejmé vsimali, Ze ten Davidek je prosté pomalejsi nez

Elenka. “

Nediivéra v odborniky

Vétsina participantek zazila negativni zkuSenost s odborniky v obdobi po porodu, zejména se
jednalo 0 nedostate¢nou informovanost. Je tedy zfejmé, Zze participantky v tyto odborniky
nemély dostatecnou divéru a déle byly vice obezietné. Participantky uvadély, Zze stav déti
aktivné feSily se svymi pediatry, ktefi vesmés participantky ujistovali, ze je vSe v poradku.

Duivéra v né vSak postupné klesala a proto vyhledaly pomoc neurologti.

R1: ,,NasSe détska lékarka nds sice stale ujistovala, Ze Eliska vSechno dozZene..Pediatricce
jsem verila, brala jsem ji jako autoritu, ktera prece vi, co deld. Ale postupem casu moje
divéra klesala a vyhledali jsme neurologa a s pediatrickou jsme uZ resili jen aktudlni
zdravotni stav, ockovani a tak, ale zZadna doporuceni jsme od ni nedostali. Celkové jsme od ni

«

neziskali temér Zadné informace. ‘

R3:,,.. Nase pediatricka nam nejdrive porad rikala, zZe je Vojtik jen liny, ale pak sama uznala,
Ze vyvoj neprobiha, jak by mél, ale to uz jsme byli objednany na neurologii. Vyckavalo se tedy

na diagnozu od pani neurolozky, to pro nds bylo podstatnéjsi.

RS5: ,,No pan neurolog... Ale my jsme si uz doma samoziejmeé vsimali, Ze ten Davidek je proste
pomalejsi nez Elenka. Takze jsme to hodné resili i s nasi pediatrickou a ta rikala, Ze to tak je
V poradku Ze neurolog je zbytecnej, ale na miij natlak nas tam teda poslala a tam byla skvéla

pani doktorka...
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Vyhledani neurologa

V pé¢i neurologli se ocitly vSechny dotazované participantky. Neurologa vyhledaly na
zaklad¢€ svého rozhodnuti, které pramenilo z nedivéry v pediatra, nebo na zakladé doporuceni
jiného odbornika (neonatolog, pediatr). VSechny participantky uvedly, ze jejich détem byla
stanovena diagndza pravé neurologem, a to mezi 5. az 20. mésicem. U Ctyi déti byl urcen
ptesny typ MO asi po 4-6 mésicich po urceni diagnézy, u jednoho ditéte byl uréen ptesny typ

soubézné s diagndézou MO.

R2: ,,Ehmm..no v ¢y Praze uz jakoby nam tu diagnozu predbéznou rekli na zaklade toho EEG,
Jjak tam nasli ten ndlez. No a nase detska doktorka teda vikala, Ze to vypada, Ze to jako bude,
ale doporucila nam toho neurologa. No a pak v roce a piil jsme teda dostali od neurologa
verdikt, ze je to DMO a o piil roku pozdéjc nam bylo urceny, Ze se jedna o spastickou

«

kvadruparézu.*

R3: ,,No definitivne nam diagnozu stanovila pravé ta nase pani neurolozka asi v 7. mésici

Vojtika...

R5: ,, TakzZe jsme to hodné resili i s nasi pediatrickou a ta rikala, Ze to tak je v poradku Ze
neurolog je zbytecnej, ale na miij natlak nas tam teda poslala a tam byla skvéla pani
doktorka. Mluvila s ndma na primo, rekla ze prosté se uvidi casem, ale ani ndam netvrdila, Ze

Davidek je zdravej.. No a v 5. mésici nam byla diagnostikovana hemipareticka forma DMO.. *

PridruZena postiZeni

Participantky také vypovidaly, Ze od stanoveni diagnoézy déti jim postupné byla
diagnostikovana dalsi pfidruZzend postiZeni. Participantky a jejich déti tak pfiSly do kontaktu
s dalsimi odborniky napt. (o¢ni I¢kaf, psycholog, logoped aj.). VétSina dotazovanych
participantek v rozhovorech popisovala strach z mentalniho postizeni, které bylo
diagnostikovéano u tfech déti. Mentalni postiZeni participantky vnimaji jako nejvice limitujici
s ohledem na socialni disledky. Dva chlapci maji mentalni retardaci ve stiedné t€zkém pasmu
a jeden chlapec ma lehké mentalni postizeni. Dal§im pfidruzenym postizenim, které se
objevilo u Ctyf déti z péti, byl strabismus. Déle to byla epilepsie, dysartrie a podezieni na

PAS.
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R1: ,,No tak po mentalni strance je Eliska uplné v poradku toho jsme se bali asi nejvic. Jeji
Jjediny problém je motorika a od 4 let nosi bryle, byl ji diagnostikovan strabismus a snizena

zrakova ostrost, takze pravidelné dochdazime i na ocni. “

R2: ,Ma strabismus a vloni mu psycholozka diagnostikovala stredne tézké mentalni

postizeni..no a ted’ se resi, ze by mohl mit i autismus, jakoby toho uz nebylo dost.. “

R3: ,,..n0 a ve dvou letech dostal Vojtik poprvé zachvat a byla mu diagnostikovina epilepsie.
Nyni je vsak dobre kompenzovana od 4 let diky bohu nemél Zadny zdachvat. No a také nam

«

pani psycholozka diagnostikovala mentalni postizeni ve stiedné tézkém pasmu.

R4: ,,..no takze pan neurolog nam doporucil to ocni a tam viastné v 18. mésicich ji bylo

3

diagnostikovano ocni postizeni, konvergentni strabismus..

Pocateéni bezradnost

Participantky kratce po stanoveni diagndézy zazivaly pocity bezradnosti z nastalé situace.
Nejvétsi potize mély participantky se zacvicenim Vojtovy metody. Na zacvik dochéazely do
specializovanych center, nebo v jednom piipadé dochazela fyzioterapeutka ke klientim do
domaciho prostiedi. Participantka R2 uvedla, Ze nevédéla na koho se obratit, chybél ji tedy
kli¢ovy pracovnik, ktery by ji nasméroval a seznamil by ji s danymi moznostmi. Tato
participnatka také vypoveédela zkusenost s neptijemnou komunikaci dané fyzioterapeutky pfti

zacviku Vojtovy metody, ¢imZ se bezradnost participantky jesté vice prohloubila.

R1. ,,..Nejvetsi potize jsme méli, kdyz jsme zacinali cvicit Vojtovku..prece jen néco je tém
miminkum hodné neprijemné a ten plac je zase hrozny pro toho rodice, bojite se, ze tomu
diteti néjak ublizujete..

R2: ,,Uprimné to bylo strasny..ja to vibec nezvladala. Psychicky jsem na tom byla celkem
dost blbé a hlavné my jsme nevedéli vitbec co délat, za kym jit... kdybychom uz byli v ty rany
péci tak by to bylo taky jiny. Na rehabilitaci v Brodé jsem se nic nenaucila, ta fyzioterapeutka
byla strasné neprijemna, jednou mé servala, Ze takhle se stav Kubika nezlepsi, kdyz to budu
délat porad spatné, takze ja ani neuméla s tim Kubou poradne doma cvicit, az v ty Jihlavé se

I3

to zlepsilo.. *
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R3: ,,No tak ty zacatky byly krusné. Clovék byl ve velkém stresu, bylo to ohromné trapeni..

Cekate co prijde..

R4: ,, ...prece jen to bylo druhé dite, ¢lovek néjaké zkusenosti uz ma.. S Vojtovou metodou byl

ze zacatku problém, ale v tom centru mi vSechno ukdzali takze to bylo pak uz dobry.. *

R5: ,,Ja vitbec nic o tom netusila.. chodili jsme na zacviceni do détského centra a pak
dochazela k nam pani fyzioterapeutka i domu, coz bylo pomérné financné narocné, ale mohli

jsme si to dovolit..

Rozsifeni péce o dité po stanoveni diagnozy

Jak jiz bylo vySe zminéno pied stanovenim diagndzy byla péce jednostranné orientovana na
cviteni Vojtovy reflexni terapie. Po stanoveni diagndzy participantky u Vojtovy metody
setrvaly, ale zaroven zacaly se svymi détmi podstupovat vétsi spektrum 1é¢ebnych terapii a
vyuzivat rehabilitacnich pobyti a socialnich sluzeb, a to zejména sluzby rané péce. Jedna
participantka R2 vSak se svym ditétem pfestala cvicit Vojtovu metodu a vymeénila ji za

Bobathiv koncept.

R1: ,,Kdyz uz clovek vedel tu diagnozu tak jsme mohli zacit jednat. Zacali jsme intenzivnéji
cvicit Vojtovku, protahovat zkrdacené slachy. Ja se stale ucila od odbornikii nové cviky
zVojtovky. No ta nam ale pak uz tolik nepomdhala... Zacali jsme jezdit na rehabilitacni

pobyty na kliniku Axon v Praze..

R2: ,,..spis jsme zacali se pidit po vice moznostech, no a taky jsme zacali jezdit do ty rany
péce v Trebici az se na nds dostala Fada, nebo jako oni pak jezdili k nam domai no.. A od 3 let
Jjsme prestali cvicit Vojtovku a zacali jsme cvicit Bobathovu metodu. Doporucili nam to v té

Jihlavé prave a myslime si, Ze to Kubikovi zabira vic nez Vojtovka. A pak jsme zacali jezdit na

ty riizny pobyty.

R3: ,,..n0 ve Vojtovée terapii jsme pokracovali i po vyrceni diagnozy... Samoziejmé se
navazala spoluprdce s dalsimi odborniky, ranou péci pak i SPC..Nejvice jsem zménila pristup
K Vojtovi, kdyz jsem se dozvédéla dalsi pridruzené postizeni.. cvicime hodné mluveni, vytvorili
jsme si komunikacni sesit, udélala jsem mu piktogramy a délame spolecné aktivity, ktery

I3

odpovidaji té jeho mentalni urovni.. "
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R4: ,...Do toho jednoho roku jsme tak spis cekali, co bude. Vsechno se tocilo spis kolem té
Vojtovy metody. Nejvétsi zlom ale nastal pravé po mém ndvratu z psychiatrie, to se tak
uklidnil ten stres kolem a zacala jsem se s tim, zZe je Gadbinka postizena vyrovnavat. Pak nas
vlastné pan neurolog poslal na ocni a tam jsme ziskali napojeni na ranou péci. V tu dobu

¢

zacala Gabinka dostavat takovou péci, kterou potiebovala.

R5: ,,..po vyiceni diagnozy jsme zacali objizdeét riizné rehabilitacni pobyty a terapie.. *

7.1.4 Reakce rodi¢i na postiZeni ditéte MO

Tato oblast popisuje, jaké pocity rodi¢e prozivaly pfi sdéleni diagnozy u jejich ditéte a jakeé
aspekty pfispély v tomto obdobi, aby si rodic¢e ptipadali jako Clenové tymu ¢i nikoliv. Pii
sd¢lovani diagnozy participantky popisovaly opét potfebu podani dostatku informaci
empatickym zpisobem. Ve druhé ¢ésti této oblasti jsou také zminény potieby rodict, které

pomohly se rodi¢tim se sdélenim diagnézy 1épe vyrovnat.

Faze Soku

Sdéleni diagnézy je pro rodinu bezesporu velmi tézkou zivotni zkouskou a hlubokym
otfesem. VSechny participantky tedy dle oc¢ekavani uvedly, ze sdéleni diagndzy pro né bylo

velkym Sokem a dale negativnim zpiisobem ovlivnilo jejich psychicky stav.

R1: ,,..Po vyrceni diagnozy jsme vsichni byli urcité trochu v Soku, protoZe se rozplyne ta

nadeéje, ze viastné Eliska vSechno doZene.

R2: ,, No kdyz nam to rekli jesté v ty nemocnici tak to jsem rozhodné v soku byla. Ja jsem byla
uplné na dnée, nevédéla jsem co budu délat, co na to rekne okoli..To si clovéek nedovede

predstavit, kdyz to nezazil..

R3: ,,No to samoziejmée byl hrozny Sok. Prozivali jsme velkou bolest. Nejdiive nas postihlo
nestesti S prvnim miminkem, které se nenarodilo, takZe to druhé je takové vymodlené a

3

nakonec je pomérné tézce postizené. S tim se horko tézko smiruje.

R4: ,,..Urcité jsem byla v Soku, rikala jsem si proc¢ zrovna mé se tohle déje.. bylo toho na mé

moc a dostala jsem se v tu dobu do velkych psychickych problémai. **
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RS5: ,,No byl to hlavné veliky sok, protoze jsme z neonatologie odchdzeli se zdravymi détmi,

‘

ale ja mela uz néjaky takovy tuseni vnitrni, Ze néco neni prosté v poradku....

ZKklamani a smutek

Participantky R1 a R2 krom¢ prvotniho Soku také popisovaly pocity zklamani a smutku.
Participantka R2 popsala, Ze toto zklamani pramenilo piedevsim z velké nadégje, kterou jim
1ékari dali. Pfi odchodu z neonatologie rodi¢e dostali informaci o moznosti rozcviceni ditéte
prostiednictvim Vojtovy metody, rodina tak ziskala vidinu zdravého ditéte, na kterou se

upnula. Po stanoveni diagndzy neurologem tedy matka prozivala velké zklamani.

¢

R1: ,,..protoze se rozplyne ta nadéje, ze viastné Eliska vSechno doZene.

R2: ,..to si ¢lovéek nedovede predstavit, kdyz to nezazil..Od toho neurologa uz to nebyl Sok,
ale spis pocit zklamani a smutku. UZ to prosté bylo cerny na bilym a Zadnej zazrak se

nekonal..
Pocit dlevy

Participantka R1 pfes pocity Soku a zklamani nakonec pocitovala také ulevu, ktera pramenila

Z urcité jistoty po nékolikamésicnim ¢ekani na kone¢né vyiceni diagnozy.

R1:,,Ale na druhou stranu to pro nas byla spise uleva. Celou dobu jsme cekali, co bude. Bylo
ubijejici videt, Ze Eliska neni evidentné zdrava holcicka, protoze oproti Honzikovi byla
strasné pozadu, ale clovek ji nemohl Zadnym zpiisobem pomoct, protoze jsme nevedéli jak. Po

«

vyiceni diagnozy jsme konecné védeli, na cem jsme.
Spatny psychicky stav

Participantky zaZzivaly po vyiceni diagndzy spoustu pocitl. Nejvice vSak popisovaly, Ze
pocitovaly pocity beznadéje, vzteku, smutku, stresu a viny a to bezprostfedné nékolik mésici
po sdéleni diagnézy, v nékterych ptipadech uz po porodu pii vzniku komplikaci u jejich
ditéte. Tyto pocity negativnim zpusobem ovlivnily psychicky stav participantek. Nekolik
z nich také uvedlo, Ze jejich psychicky stav vyzadoval uzivani antidepresiv, v jednom piipadé

musela byt participantka hospitalizovana na psychiatrii.
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R2: ,,..ale ten zacatek byl nejhorsi, ta psychika hodné pracovala a jesté dlouho jsem se z toho

vyhrabavala..

R3: ,,.no takze my jsme dostali takovy dve tezky Zivotni zkousky..to nejde jako ani
popsat. jesté ted’ je mi z toho na nic. To md ¢lovék viyty v hlavé uz naporad. Casem to trosku

prebolelo, jak se Fika ..ale na to se prosté zapomenout neda. “

R4: ,,..bylo toho na mé moc a dostala jsem se v tu dobu do velkych psychickych problémai...
Nakonec to skoncilo moji tritydenni hospitalizaci na psychiatrii.. Bylo to strasny, ale pomohlo

¢

mi to.. "

Spatny psychicky stav se pak odrazel také na pééi o dité. Participantka R4 popisuje situaci
takto: ,,..Jediné co mé mrzi, ze Gabka vsechno podstupovala pozdé. Kdyby treba podstoupila

riizné terapie driv, byl by jeji stav lepsi.. Ale bohuzel muj psychicky stav to zbrzdil.

Odborna psychologickda pomoc

Vsechny dotazované participantky se setkaly surcitou formou odborné psychologické
pomoci. Bezprosttedn¢ po sdéleni diagnézy psychologickou pomoc vyhledaly dvé
participantky. V jednom ptipadé na zakladé doporuceni od svych rodinnych piislusnikt a ve
druhém se jednalo o doporuceni nadacniho fondu pro piedCasné narozené déti. Dalsi
participantky se s psychologickou pomoci setkaly az po néjakém case v ramci rehabilitaénich
pobytl, napf. v centru Arpida. Participantky si psychologickou pomoc spiSe pochvalovaly,
nejlépe hodnotily psychologickou pomoc, kterd jim byla poskytnuta v ramci rehabilitaénich
pobyti se skupinou dalSich rodi¢t. Participantka R2 kladn€ hodnotila psychologickou pomoc,
jelikoz psycholozka meéla obdobnou osobni zkuSenost a participantka si tak pftiSla vice
pochopena: ,,Ona byla fakt dobra ta psycholozka, navic sama méla osobni zkusSenost s ditétem

S postizenim, takze mi prislo, Ze se vic dokdzala vzit do moji situace.

Dilezita je také dle participantky R1 a R3 véasnost psychologické pomoci. U participantky
R1 byla psychologickd pomoc zprostiedkovana NF pro piedCasné narozené déti, ale
participantka uvedla, Zze by pomoc pftivitala diive: ,, Nadacni fond pro predcasné narozené
deti a jejich rodiny nam zaridil setkani s jednou pani psycholozkou, ale to bylo dvojcatum uz
skoro 1 rok... pro mé nejhorsi obdobi bylo tésné po tom porodu, plny stresu a bolesti.. takze

‘

V tu dobu mozna by clovek tu pomoc potreboval asi vic.. *
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Participantka R3 se domniva, ze jeji hospitalizaci na psychiatrii mohla v¢asnou odbornou
pomoci ptedejit. V rozhovoru uvedla: ,,Prdvé ze mi nic takové doporuceno nebylo, ani ja jsem
nikoho nevyhledala. Nakonec to skoncilo moji tritydenni hospitalizaci na psychiatrii.. Bylo to
strasny, ale pomohlo mi to.. pozdéji jsem se ale uz s psychologickou pomoci setkavala na téch

pobytech.. "

Sdileni pociti s ostatnimi rodici

Jak jiz bylo vySe zminéno participantky si nejvice pochvalovaly psychologickou pomoc, ktera
jim byla poskytnuta v ramci rehabilitatnich pobytl se skupinou dalSich rodi¢. Tuto formu
psychologické pomoci hodnotily kladn¢, protoze participantkam pomohlo, Ze mohly sdilet své
zkuSenosti s dalSimi rodici, kteti se umi vcitit do jejich situace a hodnotily takovy druh terapie

jako pfinosnéjsi zejména v ziskani novych zkuSenosti, které by mohly uplatnit u svych déti.

R3: ,,Tak to byla spisSe takova terapie pro celou skupinu rodicu.. bylo to celkové takové

‘

prijemné, sdilet s nekym své zkuSenosti a védet, ze nekdo opravdu chape jaké to je..*

R2: ,,Taky nam pujcili riizny hracky a pomiicky na rozvoj ty reci.. Schdzeli jsme se i treba

S OStatnima rodicema, to bylo super

Pomoc nadaé¢nich fondu

VSechny dotazované participantky v rozhovorech uvadély, Ze pravidelné podstupuji se svymi
détmi rehabilitacni pobyty, které jsou finan¢né velmi naro¢né. VétSina participantek se potyka
s financnimi problémy, pravé kvili finanéni naro¢nosti jednotlivych pobytl, které nejsou
hrazeny z vetejného zdravotniho pojisténi. Nékteré participantky vsak také spolupracovaly
s nékolika nadaénimi fondy (Sance détem, Rafael détem, NF pro piedéasné narozené déti),
které¢ samy oslovily nebo na né byly napojeny prostfednictvim neonatologie. Shodné pak
vypoveédély, ze jim nadacni fond poskytl nejen finan¢ni pfispévek, ale také rtzné rady.
Participantka R1 uvedla: ,.,V téch zacatcich nam strasne pomohl nadacni fond predcasné
narozenych deti, pomohli nam nejenom financnim prispévkem, ale také nam poskytli rizné

«

rady a doporuceni. Domluvili nam také psychologa..*
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7.1.5 Multidisciplinarni tym

Tato oblast popisuje slozeni multidisciplinarniho tymu u jednotlivych participantek, tedy
s jakymi specialisty se participantky v priabéhu péce setkaly a také popisuje vzajemnou
spolupraci. Participantky uvadély, Ze rovnocennymi partnery specialistl si ptipadaly zejména,
kdyz je odbornici ptizvaly k feSeni daného problému, byli ochotni participantkdm naslouchat
a volily vstiicny zptisob komunikace. Mezi atributy, které mély za nasledek pocit nepfijeti do
tymu odbornikli, patfila pravé nevhodnd komunikace, uzivani odborné terminologie a
nedostate¢né vysvétleni dané situace. Participantky ve vétsi mife popisovaly, Ze veskerou péci
napfic¢ resorty si koordinovaly samy, chybéla jim vSak klicova osoba, ktera by rodin¢ pomohla
péci koordinovat. V nekterych ptipadech jim v koordinaci péce byla nadpomocna poradkyné

ran¢ péce.

Specialisté

Péce o dité s jakymkoliv postizenim vyzaduje navstévu a spolupraci s fadou specialistl, aby
byla zajisténa komplexni péce, tedy i1 dit¢ s mozkovou obrnou. VSechny dotazované
participantky uvedly spolupraci hned s n¢kolika specialisty. V prvé fad¢ vSechny uvadély
neurologa, fyzioterapeuty, a pediatra. PfestoZze vSechny participantky spolupracovaly
s neonatology, pouze dvé je uvedly do tymu odbornikd. To patrné€ prameni ze
ziskané negativni zkuSenosti s neonatology. Dale pak vSechny participantky uvadély
spolupraci s logopedy a odborniky pro jednotlivé terapie (ergoterapeut aj.), se kterymi se
setkaly v péci o své dité€ v rizném Casovém obdobi. Participantky dale navazaly spolupraci se
specidlnim pedagogem, poradkyni rané péce, psychologem, ortopedem, plicnim lékafem ¢i

o¢nim lékarem.

R1: ,,Hmm.. urcité pediatricka, neurolog, ortoped, ocni lékar, pak pani logopedka z Axonu a
pani logopedka z Jihlavy. No a vsichni fyzioterapeuti z Kliniky Axon, z Arpidy v Ceskych
Budéjovicich, ze Znojma...pracovnici z hiporehabilitacniho pobytu z centra Miraklon. Uplné
na zacdtku to byl tym na neonatologii. A taky nam nadacni fond pro predcasné narozené deti
zajistil psychologickou pomoc. To bylo ale spis takové jednordazové. No a v posledni dobé

spolupracujeme se specialni pedagozkou z SPC. “

R2: ,,Tak na prvnim miste neurolog, pediatricka, lékari z plicniho a ocniho, fyzioterapeuti,

3

psycholog, specialni pedagozka, logopedka a viastné ta poradkyné z rany péce... "
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R5: ,,No.. nase pediatricka, neurolozka, ocni lékar, fyzioterapeuti, socialni pracovnice,

logopedka, psycholozka a pak vilastné vsichni specialisti pres ty jednotlivé terapie..

Ziskani kontaktu

Participantky v rozhovorech uvadély, ze doporuceni navstivit dané odborniky ziskaly jednak
od jinych specialistli, ale také uvedly, ze vétSinu odbornikli vyhledaly samy pfes internet,

nebo dostaly doporuceni od svych znamych.

R1: ,,No tak v podstaté jsem si vSechny vyhledala sama nebo jsem dostala doporuceni treba
od kamaradek a znamych. Hodné jsem hledala taky na internetu, jaké jsou moznosti ..tam
jsem nasla kliniku Axon. Také jsme dostali nejaké tipy od lékaru ..treba pan neurolog nam

doporucil svého kolegu ortopeda...

R2: ,,No tak od pediatricky jsme dostali doporuceni vyhledat logopeda, neurologa a
fyzioterapii v Jihlavé.. z rany péce jsme zase dostali doporuceni na to SPC.. a Arpidu a

Klimkovice jsme si vyhledali sami.

R3: ,,...od rané péce zase na SPC, kde nam bylo doporuceno vyhledat logopedku. Takze

vsichni odbornici nam byli v podstaté doporuceni. “

RS5: ,,Nekdo nam byl doporucen, ale veétsinu spise sami.. tireba psycholozku.. méli jsme

problém se Sikanou, takze jsme pak chtéli, aby Davidek si s ni promluvil.. *

Pouzivani odborné terminologie a neprijemna komunikace

Béhem péce o své déti se v rizném casovém obdobi participantky setkaly s nedostatkem
informaci, neochotou od jednotlivych odborniki, ¢i nevhodnym stylem komunikace. Ptitom
praveé vhodna komunikace je dle participantek jednim z faktort, diky kterym si ptipadaji jako
soucast tymu odborniki. Participantka R5 také uvedla, Ze pfi vyuzivani odborné terminologie

specialisty, bez fadného vysvétleni, vyvolava v participantce pocity ménécennosti.

R2: ,,No tak jsme chodili do toho Brodu, ale ta fyzioterapeutka byla strasné neprijemnad,
jednou mé seivala, zZe takhle se stav Kubika nezlepsi, kdyz to budu délat porad Spatne, tak

I3

S tou jsem si jako partner fakt nepripadala..

60



R4: ,..jako jo..je to v lidech. Kazdej je prosté néjakej..on byl fakt dobrej po profesni strance o
tom jsem ani nikdy nepochybovala, ale prosté tou jeho komunikaci to strasné kazil. U néj

nebyl prostor pro nejakou diskuzi..

R5: ,,...a ta byla uz asi vyhorela, jako pracuje s détma, ale vztah k nim nema a to je Spatnée.
Porad mluvila tak, Ze jsem tomu vitbec nerozuméla, takze si pak clovek pripadal jak natvrdlej,

tak uz jsme k ni radsi nesli. *

Lidsky pristup a upfimnost

Mezi faktory, které participantky kladn€ hodnotily ve vztahu k této oblasti, patfil lidsky
pristup ze strany odbornikd a upfimnost v komunikaci. Cenily si podani redlnych informaci,
které je zbytecné neudrzovaly v nadéji. Tyto faktory participantkdm pomohly citit se partnery
danych specialisti a posilily k nim davéru. Participantka R3 také zmitluje dilezitost uméni
daného specialisty naslouchat. Situaci popsala takto: ,,..fo se pak clovek citi lip, kdyz vas

nékdo poslouchd a je ochotny s vami resit problém a vite, Ze jste na jedny lodi.. *

R1: ,,No tak pan neurolog byl skvélej. Chodili jsme k nemu od té doby, kdyz Elisce byl rok a 4
meésice, ale presnou diagnozu nam rekl pred 2. narozeninami dvojcat. Vénoval se nam vidy
bez ohledu na cas, vsechno nam vysvetlil, rekl nam na rovinu prognézu Elisky a doporucil
nam navstevu jeho kolegy ortopeda. Taky nam doporucil riizny ty terapie v Klimkovicich a

Arpide.

R2: ,Hm.. jo, chodili jsme do toho Brodu tam to bylo jako strasny, takze pak nam ta
pediatricka nase doporucila jezdit do ty Jihlavy. No a tom to bylo uplné o nécem jinym. Ten
personal byl strasné milej, naucila jsem se tam, jak viastné poradné s Kubikem cvicit, ta

¢

fyzioterapeutka ndam vsechno vysvetlila, takze tam jsme byli fakt spokojeni.

R3: ,,Musim Fict, Ze jsme se potom nastesti setkali uz jen s velmi prijemnymi odborniky, byli
lidsti takze mozna i proto si ¢lovek pripadal jako soucast.. ale nerekla bych soucdst tymu, ale
spise partner daného odbornika. Tym odbornikii, kteri mezi sebou vzajemné spolupracovali,

mame v SPC a Skole nebo pak na pobytu v Arpide..

3

R4: ,,S neurologem jsme byli vcelku spokojeny, mluvil s nama na rovinu.
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Ptizvani k FeSeni problémii

Z vypoveédi participantek vyplynulo, Ze si rovnocennymi partnery specialisti pfipadaly
pfedevsim v rdmci rehabilitacnich pobytl a specializovanych rehabilitacnich zatfizeni. Tomu
tak bylo nejen kvuli vhodné komunikaci a ochoté naslouchat, ale také diky pfizvani
participantek Kk feSeni veSkerych problémi a situaci vztahujicich se Kjejich ditéti.
Participantka R2 situaci popsala takto: ,,Nejvic jako na tom pobytu, tam s vdama vsechno
probrali a na cokoliv jsem se zeptala tak prostée mi odpovedeéli. A taky je tam skveély, kdyz
treba néco resila fyzioterapeutka néjakou zmenu, tak to resila nejen s neurologem, kterej ma

pod zastitou ty pobyty, ale taky prizvali nas a ptali se, jakej na to mame nazor..

R1: ,, V Axonu, Arpidé a na té hiporehabilitaci v Bohuslavicich urcitée. Tam vas nikdo
neobchdzi a resi se vse s vami.. ale co se tyce lékarii, jako tieba z té neonatologie tak to tak
na pul, tam hodné zalezelo, jaky doktor tam zrovna byl. Nekdo s vami komunikoval, udélal si

ten cas a nékteri vas uplné odbyli.

Ve vypoveédi participantky RS je pak patrné, ze jeji obchazeni v feseni situace tykajici se ji,

ma za nasledek, Ze si neptipadé byti rovhocennym partnerem.

R5: ,,Na neonatologii urcité ne. Tam mi nalajnovali, kdy budu rodit a jak a nikdo se vas na

3

nic neptd...."

Rodic¢ v roli koordinatora

Participantky uvadély, Ze se Casto ocitly v jakémsi koloto¢i vS§ech moznych terapii a sluzeb,
nebo naopak nemély dostatek informaci o moznostech jednotlivych sluzeb a terapii.
Jednotlivd doporu€eni od rliznych specialistil se stavala protichlidnd a tak bylo nutné, aby
samy participantky zaujmuly roli koordinatora a koordinovaly si péci napfic resorty. VétSina
participantek uvedla, ze si v§e koordinovaly samy, ale v ptipad¢ participantky R3 a R4 z&asti
roli koordinatora v péci o jejich dité s postupem casu ¢astecné prevzala poradkyné rané péce.
VSechny participantky vSak popisovaly, Ze postradaly zejména v pocatcich osobu, kterd by

jim pomohla lépe se orientovat v nabizenych sluzbach a terapiich.

RI: ,,Ne... do dvou let jsme v podstaté nevédeli nic, litali jsme od jednoho odbornika
K druhymu, pak se pridal koloto¢ rehabilitaci a terapii.. Prosté nam chybély ty prvotni

informace, aby nam nekdo rekl jaky jsou nase moznosti, co je dobry a trosku nds
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nasmeroval... aby si i ty odbornici treba ty informace i mezi sebou rekli..VSechno si spis

koordinujeme sami.

R2: ,,..kazdej nam rekl néco, nékoho nam doporucil... ted’ v tom SPC bych rekla, ze jako ta
specialni pedagozka nas tak jako trochu vede, ale ta provazanost tam chybi.. a Vv Arpide to byl

asi neurolog nebo socialni pracovnice, jenze to je jen po dobu toho pobytu no.. “

R3: ,,..ale ono to nebylo jako zase az tak dobry, protoze cim vic moznosti bylo, tak to bylo
daleko tézsi pro nas. TakzZe jeden cas jsme fakt litali tam a tam, ale jako efekt zZadnej. To az

pak ta Dana z ty rany péce mi poradila a pomohla nam to tak cely nastavit.. *

R4: ,,..n0 V ramci reSeni prijeté do béiné skolky to byla poradkyné z rané péce, ta zaridila
sezeni i s dalSima odbornikama a rekla mi prosté co je potieba udélat.. Celkoveé ta rané péce

‘

mi byla porad po boku a dost jsem se s ni radila... "

7.1.6 Spoluprace odborniki

Jak jiz bylo zminovano, vsechny dotazované participantky spolupracovaly s velkym
mnozstvim odbornikid. V této oblasti bylo tedy popsano za jakych okolnosti spoluprace mezi
odborniky z pohledu participante byla efektivni ¢i naopak neefektivni. Participantky
zminovaly pfedevSim dilezitost pieddavani informaci mezi jednotlivymi odborniky a
provéazanost péce napii¢ jednotlivymi resorty. Negativné pak popisovaly duplikovani nebo
nejasnost v ziskanych informacich. Na zéaklad¢ téchto atributl participantky hodnotily

spolupraci zaporné.

Nezajem odbornikii o spolupraci a nedostatecna vzajemna komunikace

Nékteré participantky popsaly, ze se setkaly s odborniky, ktefi nebyli z jejich pohledu ani
ochotni s jinymi odborniky komunikovat. Participantky tak ziskaly dojem, ze odbornici o

vzajemnou spolupraci nemaji zajem.

R1: ,, Pani logopedka z Axonu se snazZila navazat spoluprdci s nasi stalou logopedkou, ale bez

«

uspechu... Takze ona sama rika, Ze to piisobeni pak neni jednotné..

RS5: ,,ona si délala hlavné papiry, ale kdyby aspon zvedla ten telefon a domluvila se s ni sama,

tak bych treba nemusela litat porad tam a zpatky..
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Provazanost péce

Participantky se v prubéhu péce o své dité setkaly s riznymi moznostmi rehabilitace napiic
jednotlivymi resorty. Jak jiz bylo zminéno vySe, zpocatku participantky postradaly osobu,
ktera by jim pomohla se v jednotlivych mozZnostech zorientovat a péce se tak stala z pohledu
participantek neprovazanou. Participantka R2 na péci jako provazanou nahlizela v piipadé, ze
jednotlivy odbornici méli stejny cil, na kterém se spolecné i s rodi¢i domluvili. Participantka
R3 zase zminila dulezitost role poradkyné rané péce, kterd ji pomohla se v systému sluzeb
1épe orientovat a ukotvit: R3: ..To az pak ta Dana z ty rany péce mi poradila a pomohla nam

to tak cely nastavit..

R2:,,A vtom centru to jako funguje, protoze tam si vsichni ti odbornici na zacatku rekli, Co a
jak a prosté vzajemné spolupracovali na stejnym cili.. jenze tam jsme byli jen tejden to maj
pak vyhodu ty déti, co tam chodi i do té Skolky a skoly, Ze to maji v§e po kupé a ma to cely

«

néjakou hlavu a patu.

R3: ... Jednou ndm nechteli schvalit pobyt v laznich, musela jsem obihat pediatricku,
neurolozku, pojistovnu, zdaroven jsem se radila se socidlni pracovnici z rané péce. Pediatricka
mé s papirem posilala k neuroloZce, ta zase jinam.. Takze tohle treba v téhle konkrétni situaci

chybélo ta propojenost mezi odborniky navzajem.

R4: ,,..poradkyné mé seznamila s tim, co vlastne t0 centrum vsechno nabizi a bylo by pro
Gabinku vhodné. ..a to mé dost pomohlo. A taky diky ni jsme dostali kontakt na skvélou pani

logopedku..”

Duplikace a nejednotnost informaci

Participantky R1 a R2 se také zminovaly o problému nejednotnych ziskanych informaci, ¢i

jejich prekryvani. To pak v participantkach vyvolavalo pocity zmatku, nejistoty a ztraty Casu.

R1: , Taky si myslim, Ze trochu vazne spoluprdce mezi nasimi logopedkami. Pani logopedka
Z Axonu se snazila navazat spoluprdci s nasi stalou logopedkou, ale bez uspéchu...TakzZe ona
sama rika, Ze to piisobeni pak neni jednotné. Je casove narocny objizdet vsechny odborniky a

pak se ve finale dozvite néco, co uz vam rekl néekdo jinej.
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R2: ,No ta spoluprace tam moc neni.. spis jsme jako litali od jednoho specialisty k druhymu..
ted’ kazdymu musite zase pretlumocit, co vam rekl ten druhej, ten vam zase rekne, zZe by to

udeélal uplné jinak a pak jste z toho akorat jesté vic zmateny. “

Piedavani informaci mezi odborniky

Vzijemna komunikace mezi odborniky a piedavani si informaci v participantkéch vzbuzovalo
pocit vzajemné spoluprace. Ve vétsi mife participantky popisovaly, Ze k pfeddvani informaci
mezi specialisty dochdzelo spiSe na rehabilitatnich pobytech, nebo v ramci jednotlivych

zafizeni.

R1: ,,vSichni se spolecné sesli i s nami a domluvilo se, co bude ..Treba pan neurolog celkem
uzce spolupracoval se svym kolegou ortopedem, spolecné domlouvali tu Elisky operaci, takze

¢

bylo super, Ze uz jako spoustu informaci mél od toho neurologa.*

R2: ,,Ted’ se to uz trochu uklidnilo, jak jsme v tom SPC tam je totiz i fyzioterapie, logopedka a

‘

ty informace si tam mezi sebou reknou.

R3: ,,..a celkem funguje spoluprace mezi ucitelkou z té montesorri skolky, poradkyni z rané
péce a nasi osobni asistentkou, kterou jsme sami Davidkovi zajistili. Komunikuji i mezi sebou

I3

vzajemné, takze se to tak hezky dopliuje.

Interni spoluprace

Participantky se v prubéhu rozhovori stile vracely k rehabilitanim pobytim, které si
pochvalovaly, diky provazanosti sluzeb a vhodné komunikaci ze strany personalu. Na zakladé
toho pak kladné¢ hodnotily spolupraci mezi jednotlivymi odborniky v daném zatizeni.
Spoluprace odbornikil vSak dle participantek neptfesahovala mimo zafizeni, jednalo se tedy o

interni spolupraci.

R1: ,,My jsme tifeba moc spokojeny s prdaci na Axonu, tam jsme se vsichni sesli a dal se resilo,

ale pak prijedeme zase domii a vratime se k tomu stejnymu kolotoci. *

R2: ,,A na tom pobytu to jako funguje, protoze tam si vsichni ti odbornici na zacatku rekli, cO

a jak a prosté vzdajemné spolupracovali na stejnym cili.. jenze tam jsme byli jen tejden to maj
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pak vyhodu ty deéti, co tam chodi i do té skolky a skoly, Ze to maji v§e po kupé a ma to cely

«

néjakou hlavu a patu.*

R5: a celkem funguje spoluprdice mezi ucitelkou z té montesorri Skolky, poradkyni z rané péce

a nasi osobni asistentkou, kterou jsme sami Davidkovi zajistili.

7.1.7 Multidisciplinarni pristup

Posledni oblast se zaméfuje na aspekty, které z pohledu participantek negativné ovlivnily
efektivnost multidisciplindrniho tymu a aspekty, které participantky vnimaji jako dilezité pro
spravnou funkénost multidisciplinarniho tymu. Hlavnim problémem z pohledu participantek

je pozdni
Nadrazenost 1écebné rehabilitace

Participantky popisovaly, Ze se zejména v prvnich mésicich terapie orientovala predev§im na
Vojtovu reflexni lokomoci. Postupem ¢asu pifibyvaly rlizné terapii a vyuzivané sluzby, ptesto

participantky popisuji, ze vzdy byla patrna nadiazenost resortu zdravotnictvi.

R2: ,,..od zacatku vam neurolog vika, jak je diilezita véasna fyzioterapie, ale to nestaci..
Najednou zacnete zjistovat, Ze to neni jen o néjakym cviceni Vojtovky, je toho daleko vic.

Takze mé treba vadi, ze na zacatku dostanete uplné jednostranné zaméreny informace..

Piistup odborniki a rychla komunikace

Velmi dilezitym aspektem efektivniho multidisciplindrniho pfistupu je dle participantek
samotny pfistup jednotlivych odbornikli, a to at’ uZz vhodnd komunikace nebo ochota

odbornikii mezi sebou vzajemné komunikovat.

R3: ,Jinak si myslim, Ze je to o lidech, kdo chce tak hleda prileZitosti, kdo nechce hledd

vymluvy..

R5: ,,Myslim si, Ze samotnej ten pristup lidi... vsechno je to o lidech..”
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V<iasna informovanost

VétSina participantek uvadéla, ze spoustu informaci ziskala pozdé€, proto by vSechny uvitaly
v¢asné€jsi podani informaci, predevS§im pak o rané péci. Jedna z participantek R4 dokonce
v rozhovoru uvedla, ze by uvitala, kdyby napojeni na ranou péci bylo automatické, jiz pfi

vyfceni pochybnosti o dal§im vyvoji ditéte, nebo na zaklad¢ vyiceni diagndzy od neurologa.

R4: ,No tak ja vidim problem v té prvotni informovanosti. Mé by treba pomohlo kdyby na
zacatku nam na rovinu rekli co nas muze potkat..za meé by bylo taky super kdyby navazani na
ranou péci bylo uplné automatickou véci.. prosté hned od neurologa na ranou péci, kde by

vam rekli co je potreba, jaké jsou moznosti..

R2: ,,..clovék pak tak néjak na vsechno asi prijde, ale kdyby se zacalo se v§im driv tak prosté

‘

ten Kubik mohl uz bejt taky jinde, Ze jo. TakzZe zménit prosté tu véasnou péci.. *

Pi‘esah spoluprace skrze resort

Jak jiz bylo zminéno v oblasti 7.1.7, participantky ¢asto hodnotily spolupraci odborniki, jako
interni tzn., Ze z jejich pohledu je spoluprdce mezi odborniky funkéni pouze na daném
pracovisti. Nejlépe hodnotily participantky spolupréci jednotlivych odbornikli v rdmeci
rehabilita¢nich pobyti. Mimo né vSak spatiuji spolupraci funkéni pouze v ramei jednotlivych

resortu.

Kli¢ovy pracovnik

Kratce po stanoveni diagndzy participantky popisovaly potize s orientaci v jednotlivych
terapiich a sluzbach. Nékterym tyto zakladni informace zcela schézely. Participantky by tedy
uvitaly osobu, kterd by jim po stanoveni diagnézy u jejich déti pomohla se vice ukotvit

Vv systému rehabilitace.

R2: ,,Tak asi by bylo dobry, kdyby prosté ty odbornici mezi sebou néjak vic komunikovali,
hlavné me osobné chybél nékdo v téech prvnich mésicich, kdo by vam prosteé rekl, jaky jsou

moznosti, co je dobry, na co se zamérit.
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R3: ,,Tak ze svych zkuSenosti vim, Ze lékari jsou opravdu casové velmi vytiZzeni, zejména
nekteri odbornici.. to bude asi problém cislo 1. Jinak si myslim, Ze je to o lidech, kdo chce tak
hleda prilezitosti, kdo nechce hleda vymluvy.. A také by to chtélo asi nejakého toho

koordinatora...
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8 DISKUZE

Hlavnim cilem této prace bylo zmapovat zkuSenosti rodict s multidisciplinarnim pfistupem
k jejich ditéti s mozkovou obrnou. Vyzkumné otazky pak zkoumaly, za jakych okolnosti se
rodice citi byt soucasti tymu odbornikii a jaké aspekty vedou k pozitivnimu hodnoceni

multidisciplinarniho pfistupu.

Zékladem multidisciplinarniho piistupu je dle Svestkové (2009) multidisciplinarni tym
slozeny dle individualnich potfeb daného jedince, ktery klade diiraz na vCasné zahajeni
ucelené rehabilitace s cilem dosdhnout v co nejkrat$im Case optimalni kvality Zivota. Vyzkum
v této praci ukazuje, ze tento vyrok zcela neodpovida. Participantky uvadély, ze prave
véasnost v zahdjeni komplexni rehabilitaci jim schézela. Jednim z atributii nezahajeni véasné
rehabilitace je dle participantek nedostate¢na informovanost o zdravotnim stavu ditéte a

nevhodny zptisob komunikace.

Pravé v komunikaci Jankovsky (2006) vyjadiuje potiebu lidského piistupu a empatie ze
strany odbornikl. S timto vyrokem se ztotoziiuje i vyzkum v této praci. Dle participantek
velmi zélezi na stylu komunikace a pravé empati¢nost a lidsky pfistup mnohdy odbornikiim

schazel. To ma pak za nésledek, ze participantky si nepfipadaji jako soucast tymu odbornikii.

V roce 2012 organizace Alfa Human Service uskute¢nila kvantitativni vyzkum, kterého se
zucastnilo 100 rodicl s détmi se zdravotnim postizenim. Z vysledkli vyzkumt vyplynulo, ze
75 % rodici v péci o své dité zastava roli kliCové osoby, kterd péci nejen zajistuje, ale také
koordinuje. Greco vroce 2006 ve svém kvantitativnim vyzkumu se 159 rodi¢i déti
S postizenim uvedla, Ze mén¢ neZ tfetina rodin ma svého klicového pracovnika. Polovina
rodin, ale zaroveinl uvedla, Ze o ¢lovéka, ktery by plnil pozici kli¢ového pracovnika ani nestoji.
Vyzkum v této praci uvadi, ze participantky ve vétsSing pripadu také zastavaji roli kliCové
osoby, ale naopak by uvitaly, kdyby roli kli¢ového pracovnika zastaval nékdo jiny a pomohl

jim se orientovat v systému ucelené rehabilitace.

Rodi¢ by m¢l byt ¢lenem multidisciplindrniho tymu a nemélo by se tedy zapominat ani na
jeho potieby, proto se domnivame, Ze v€asna psychologickd pomoc by méla byt automaticka.
Schuengel a kol. (2009) se ve svém kvantitativnim vyzkumu zaméfili pravé na reakce rodict
po sdéleni diagn6zy mozkové obrny. Vyzkumnici zkoumali potieby rodicl ithned po sdé€leni
diagnozy a potfeby rodicli s odstupem casu od sd€leni diagnozy. Vyzkumny vzorek tvofilo

255 rodica déti s mozkovou obrnou. Autofi dosli K vysledku, ze v pocatcich pii sdéleni
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diagnézy rodice potiebovali pfedevsim dostatek informaci a psychologickou pomoc, ktera by
jim pomohla vyrovnat se s touto tézkou situaci. U 81 % respondentti vSak nebyla poskytnuta
psychologicka pomoc, ¢i doporuceni na jeji vyhledani, ani respondenti nebyli dostate¢né
informovéni. S odstupem cCasu po sdéleni diagndzy rodi¢e spatiovali potiebu piedevSim
Vv konkrétnich terapeutickych postupech a psychologickd pomoc jiz pro né nebyla primarni.
Vyzkum v téhle praci se stimto zavérem ztotoziuje, jelikoz participantky uvadely, ze

psychologickou pomoc by uvitaly mnohem dfive, nez jim byla poskytnuta.

Domnivame se, ze efektivnost multidisciplinarniho pfistupu by byla mnohem efektivng;jsi,
kdyby aktivné fungovala pozice klicového pracovnika, ktery by byl pro rodinu urcitou
oporou. Efektivnost by se také zlepsila vlivem vcéasné a dostate¢né informovanosti rodi¢t a

vstiicnéj$im piistupem specialistii k ochoté mezi sebou vzajemné komunikovat.
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9 SOUHRN

Hlavnim cilem prace bylo zmapovat zkuSenosti rodi¢t s multidisciplinarnim pfistupem
k jejich ditéti. Dil¢éim cilem pak bylo zjistit, jakym zpisobem probiha spoluprace mezi
jednotlivymi odborniky z pohledu rodict. Vyzkumné otazky se pak zamétovaly na okolnosti,
dle kterych participantky hodnoti spolupraci jako efektivni a citi se byt soucasti tymu
odbornikli. Vyzkum byl proveden kvalitativni formou prostfednictvim polostruktorovanych
rozhovorti s péti participantkami. Data pak byla analyzovdna prostfednictvim otevieného

koédovani.

Vysledky vyzkumné ¢asti byly rozdéleny do 7 oblasti, které mapuji multidisciplinarni ptistup

v riiznych ¢asovych usecich. V ramci vyzkumu byly stanoveny tyto vyzkumné otazky:
V1: Jak jsou v multidisciplinarnim tymu rozdéleny kompetence v péci o dité¢ s MO?
V2: Kdo a z jaké pozice o dité pecuje?

V3: Na zéklad¢ ¢eho rodice hodnoti informace ziskané od odbornikti?

V4: Jaké projevy odbornikli jsou pro rodice dulezité z hlediska hodnoceni uspokojivé

vzajemné spoluprace?
V5: Jaké aspekty piispivaji dle rodi¢a k efektivnimu fungovani multidisciplinarniho tymu?

V6: Za jakych okolnosti nebo v jakych situacich se rodi¢e vnimaji jako soucast tymu

odborniku?

Prvni oblast byla zamétena na téhotenstvi a poporodni péci. Participantky uvadély, Ze prave
V tomto obdobi jim nejvice chybéla dostatecna primérni informovanost o porodu a zdravotnim
stavu déti, coZ v participantkach vyvolavalo pocity strachu a nejistoty. Participantky se také
setkaly s nevhodnou komunikaci (napf. nedostatek empatie, ¢i arogantni jednani). Negativné
také hodnotily jejich vynechavani v ptipad¢ feSeni problému. VSechny tyto aspekty vedly
K tomu, ze participantky hodnotily multidisciplinarni pfistup v tomto ¢asovém useku velmi

negativné.

Druha oblast byla zaméfena na informovanost rodi¢i. Hodnocenim informovanosti se
zabyvala také vyzkumnd otazka V3. Vysledky ukézaly, ze participantky nebyly spokojené
S poskytnutymi informacemi od odborniki, jelikoZ byly pfedev§im jednostranné zamétené

pouze na Vojtovu reflexni terapii. Naopak s informacemi poskytnutymi od rané péce byly

71



spokojené, jelikoz mély komplexngjsi zabér. Informace vSak nejvice participantky ziskévaly
vlivem ndhodnych doporuceni nebo vlastnim vyhledavanim. Muzeme tedy odpovédét na
vyzkumnou otazku V3, Ze participantky hodnoti informace na zakladé¢ komplexnosti a
samotného zplsobu predani informace. Negativné participantky hodnoti predev§im predavani
informaci nepfijemnou komunikaci (aroganci, pfilisSné vyuzivani odborné terminologie).
Participantky vSak také popsaly hodnoceni informaci na zdkladé vcasnosti. VEasnou
informovanost povazuji za velmi dulezity aspekt pro efektivnost multidisciplinarniho

pristupu.

Na vyzkumnou otazku V2 muizeme odpovédét, ze slozeni multidisciplinarniho tymu, tedy
tymu, ktery o dané dit¢ pecuje, je velmi individualni. Ve vSech ptipadech vSak participantky
uvadély neurologa, pediatra, poradkyni rané péce, fyzioterapeuty, specialniho pedagoga. Dale
participantky uvadély také terapeuty specifickych terapii, ¢i psychologa. S touto vyzkumnou
otazkou se velmi Uzce poji i vyzkumna otdzka V1. Dle vysledki mizeme fici, Ze kazdy
specialista si zastaval svou kompetenci. V né€kterych ptipadech doslo ze strany specialistl ke
zpochybniovani kompetenci jiného odbornika, nebo kjejich vzijemnému piekryvani.
Nejdulezitéjsi roli v péci o dité zastavaly vSak samy participantky, které plnily roli

koordinatora celého systému rehabilitace.

Treti a Ctvrtd oblast se zaméfily na stanoveni diagnézy a reakci rodic¢h na jeji sdéleni.
Z vysledkd vyzkumu je patrné, ze diagnoza byla stanovena ve vSech piipadech neurologem.
Z vysledkl je patrné, ze participantky ztratily divéru v odborniky (zejména neonatology a
pediatry) vlivem nedostate¢nych a nerealnych informaci. Po stanoveni diagnozy participantky
byly v Soku a prozivaly pocity zklamani, smutku, ale i pocity tlevy. Vétsina z nich se ocitla
ve $patném psychickém stavu a vyhledala odbornou psychologickou pomoc. Z vysledkd je
patrné, Ze participantkdm velmi pomohlo sdileni pociti s dalSimi rodici, kteti se umi 1épe

vcitit do jejich situace.

Pata oblast se zabyvala samotnym multidisciplindrnim tymem, ktery mél u vSech
participantek velmi podobné slozeni. Z vysledkti vyplynulo, Ze participantky se citily byt
soucasti tymu odbornikll pouze v ramci rehabilitacnich pobytl na specializovanych zatizeni.
Prispéla k tomu vhodna, upifimna komunikace a pfizvani rodic¢t k feSeni problému. Naopak
mimo tato zafizeni se participantky jako ¢leny tymu spiSe necitily, na coz méla vliv pravé
nevhodnéd komunikace a pfilisSné vyuzivani odborné terminologie ze strany specialistli, coz

v participantkach vyvolavalo pocity ménécennosti. VSechny tyto aspekty dle participantek
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ovliviuji, zda si pfijdou soucasti tymu odbornikli, ¢imz tedy odpoviddme na vyzkumnou

otazku V6.

Sesta oblast se zabyvala vzajemnou spolupraci odbornikt. Timto se také zabyvala vyzkumna
otazka V4, na kterou se pokusime odpovédét. Z vysledku je patrné, ze dle participantek je
spoluprace funkéni pouze v danych zafizenich mezi internimi pracovniky. Spoluprace
jednotlivych specialisti napfi¢ resorty dle participantek neni funkéni a to zejména kviili
neochoté danych specialistl spolupracovat s jinymi odborniky a neptfedavani si informaci
mezi sebou. To pak dle participantek vedlo k duplikaci, ¢i nejednotnosti ziskanych informaci.
Pro hodnoceni spoluprace odborniku jako efektivni by tedy méli jednotlivé specialisté zménit
svlj pristup, byt ochotni spolupracovat s jinymi odborniky a vzajemné mezi sebou

komunikovat a pfedévat si informace.

Posledni oblast se zabyvala multidisciplinarnim pfistupem, ktery dle participantek neni
efektivni. Z jejich pohledu by k funkénosti multidisciplinarniho tymu pfispéla vcasna a
dostate¢na informovanost a pfitomnost kli¢ového pracovnika. Negativné multidisciplinarni
ptistup dle participantek také ovliviiuje samotny piistup specialisti. Ve vysledcich také
negativné participantky hodnotily nadfazenost 1é¢ebné rehabilitace, pfitom samy participantky
spocivaji velky vyznam v dalSich prostfedcich ucelené rehabilitace. Na vyzkumnou otazku V5
mizeme tedy odpoveédét, ze k efektivni spolupraci dle participantek pfispivaji aspekty
zejména v€asné a dostatecné informovanosti, pfitomnost kli¢ového pracovnika a samotny

ptistup odbornikd.
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10 ZAVER

Tato prace se zabyvala multidisciplinarnim pfistupem u déti s mozkovou obrnou, jak je jiz ze
samotného nazvu patrné. Teoreticka cast se skladala ze tii kapitol. Prvni kapitola pojednévala
0 mozkové obrné, jeji terminologii, etiologii, klasifikaci a symptomatologii a také o
psychomotorickych zvlastnostech u déti s mozkovou obrnou. Druha kapitola se zabyva
ucelenym systém rehabilitace a popisuje jednotlivé prostiedky ucelené rehabilitace, a to
prostiedky pedagogické, zdravotnické, socialni a pracovni. Posledni kapitola pojednava o
samotném multidisciplindrnim pfistupu. V této kapitole jsme se snazili vymezit pojem
multidiscilinarita, multidisciplinarni tym a také jsme se zde zabyvali mezioborovou metodou

spoluprace tzv. Metodou okolo ditéte.

Na teoretickou ¢ast navazuje Cast praktickd, kterd je zpracovana kvalitativni metodou. S péti
participantkami byly vedeny polostruktorované rozhovory, jejichz prostiednictvim bylo
zjistovano, zda a za jakych okolnosti participantky hodnoti spolupraci s odborniky jako
efektivni. Hlavnim cilem této prace bylo zmapovat zkuSenosti jednotlivych participantek

s multidisciplinarnim ptistupem k jejich ditéti. Dle naSeho nazoru cil prace byl naplnén.

Vyzkumné otazky pak zjiStovaly, na zaklad¢ jakych okolnosti, hodnoti participantky
spolupraci odbornikti jako efektivni a citi se byt jako soucést tymu odborniki. Zjistili jsme, ze
participantky hodnoti spolupraci odborniki jako efektivni zejména ve specializovanych
zafizenich a centrech, kterd nav$tévuji v ramci rehabilitatnich pobyti. Aspekty, které
pfispivaji k hodnoceni spoluprace, jako efektivni je napf. v€asnd informovanost, vhodna a
rychld komunikace ze strany odbornikli a ochota spolupracovat. V ramci vyzkumného Setieni
vSak bylo také zjiSténo, Ze na spolupraci mimo dana zatizeni participantky nahliZeji, jako na
zcela nefunkéni. Dle participantek si odbornici z jednotlivych resortl mezi sebou
nedostate¢né predavaji informace a nejsou ochotni spolupracovat s jinymi odborniky v rdmci

jiného resortu.

Dilezitym atributem, diky kterému by se mohl multidisciplinarni ptistup z pohledu
participantek zlep$it by byla pfitomnost klicového pracovnika, ktery by rodiné pomohl
zorientovat se v systému rehabilitace a zefektivnit spolupraci s jinymi odborniky. Dle naseho

nazoru toto téma bylo velmi zajimavé a aktudlni, na které je potieba se vice zaméfit.
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Priloha €. 1 - Seznam otazek k rozhovoru

1. Oblast — téhotenstvi, porod a poporodni péce

e Jak probihalo vase t€hotenstvi? (o kolikaté téhotenstvi se jednalo? Nastaly néjaké
komplikace? V kolikatém tydnu jste porodila?)
e Jak probihala néasledna poporodni péce?

2. Oblast — Informovanost rodici

e Jak byste zhodnotila miru informovanosti ze strany odbornikii?
e Jaka dalsi doporuceni jste dostala?

3. Oblast — Stanoveni diagnozy

e Kdo a kdy diagnostikoval vasemu ditéti MO?

e (o se vlivem stanoveni diagnézy zménilo?

e Zmeénilo se vase postaveni ve spolecnosti?

e Zmeénila se péce o vase dite vlivem stanoveni diagnozy?

4. Oblast — Reakce rodi¢a na postizeni MO

e Jakeé byly vaSe pocity pfi stanoveni diagnézy?
e Kdo nebo co vam pomohlo se s takto naro¢nou situaci vyrovnat?

5. Oblast — Multidisciplinarni tym

e Kdo tvoti vas§ multidisciplinarni tym?

e Kdo se zaujima vedeni multidisciplinarniho tymu?
e Pripadate si jako soucast tymu odbornikii?

e Jaké atributy pozitivné hodnotite

6. Oblast — Spoluprace odborniku

e Jak probihala spoluprace mezi jednotlivymi odborniky?
e Co hodnotite kladné na spolupraci odbornika?
e (o by bylo potteba zménit, aby spoluprace byla efektivnéjsi?

7. Oblast — Multidisciplinarni p¥ristup

e Jaké terapie jste se svym ditétem podstupovali?

e Vnimate vyznam fyzioterapie jako primarni z pohledu rozvoje motoriky?

e Setkala jste se s metodou Tym okolo ditéte?

e V Cem by se pristup odbornikii mél zmenit, aby spoluprace byla co nejvice efektivni?

82



SEZNAM ZKRATEK

DMO — détska mozkové obrna
MO — mozkové obrna

TOD — tym okolo ditcte

MP — multidisciplinarni pfistup

ZP — zdravotni postizeni
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PRILOHY NEVAZANE V PRACI

Piiloha ¢. 1 Piepisy rozhovori s participantkami
ROZHOVOR 1

A: Dobry den, jest¢ jednou vam dekuji, Ze se rozhovoru zucastnite a vénujete mi svij €as a
pokud nemate néjaké dotazy tak bychom rovnou mohly pfejit k otdzkdm. Budeme tedy
postupovat zhruba podle osnovy, kterou jsem vam posilala na email. Pokud by vas néco
napadlo i mimo okruh budu rada, kdyZz mé doplnite nebo naopak pokud by jste néco chtéla
preskocit staci fici.

R1: Dobry den, ano okruhy jsem si procetla a trochu jsem se na né pripravila..mam tu néco i
pro jistotu sepsané (smich,).

A: Tak presto, ze va$i dcerku zndm tak bych zacala zdkladnimi Udaji jako je jméno, vek,
diagnodza..

R1: Dobre. Takze dcera se jmenuje Eliska, je ji cerstve 6 let a mame diagnostikovanou DMO
spastickou diparézu s postizenim dolnich koncetin.

A: Hmm tak ted” bychom mohly pfiejit k otazkam z druhého okruhu, tedy o vasi rodiné.
Muzete mi struéné fici zdkladni informace o vas, manzelovi a bratiickovi Elisky?

R1: Tak ja se jmenuji Véra B. Je mi 37 let. Bydlime v rodinném domku v Hodicich a pracuji
V détském domové v Telci, kam jsem se pred vice nez rokem mohla vratit diky zlepseni stavu
Elisky a velke vypomoci babicek a dédeckii. Po zdravotni strance jsem zdrdava, nemam zadné
obtize. Manzelovi letos bude 39 let a pracuje jako truhlar, ma svoji dilnu. Eliska je z dvojcat,
ma brasku Honzika. Honzik je zdravy, ale ve 3 letech mu byla diagnostikovana amblyopie. Od
3 let nosi bryle a musel cvicit s okluzorem, ted uz ho vsak nenosi.

A: Muzete jesté¢ zminit dosaZzené vzdélani? Pro rozhovor to sice neni podstatné, ale zaujalo
mé, kdyz jste se v konverzaci po emailu zminila, Ze studujete dalkové VS...

R1: Ano urcité..manzel je vyuceny ve svém oboru. Ja mam stredni pedagogickou Skolu a ted’
dokoncuji posledni rocnik VS V Ceskych Budéjovicich — specidlni pedagogiku vychovatelstvi.

A: To musi byt naro¢né studovat vysokou Skolu pfi tolika starostech co mate..

R1: Ano casové jsem velmi vytizend, ale moji motivaci ke studiu byly predevsim moje
deti..hlavne Eliska. Chtéla jsem se dozvédet co nmejvice informaci, které by mohly dceri
pomoci. Ted mé jesté napadad, zZe jsem zapomnéla rict, Ze obé déti navstévuji materskou Skolu
u nas na vesnici a jelikoz maji oba odklad skolni dochdzky, budou tam dochazet i pristi rok.

A: Hmm dé€kuji za doplnéni.. mizeme ted’ prejit k otazkam, které se tykaji vaSeho té¢hotenstvi
a porodu?



R1: Ano...
A: Kolikaté téhotenstvi to bylo?

R1: Bylo to mé prvni téhotenstvi. Snazila jsem se sice otehotnét diive, ale néjak nam to neslo,
tak jsme tomu nechali volny prubéh, az se nakonec zadarilo.. a to dvojnasobné (smich). Navic
Jjak jsem zminovala, pracuji v détském domoveé, kde mam takovou dalsi svou rodinu. Nez jsem
se stala maminkou, tak jsem se detem z domova vice vénovala i nad ramec svych povinnosti.
Nyni samoziejmé toho casu navic uz tolik neni, ale i tak jsem v domoveé kazdou chvili i treba
jen na kratkou navstévu s dvojcaty.

A: Jak vnimate vaSe t€hotenstvi? Jak probihalo? M¢la jste néjaké komplikace?

R1: Tak bylo to moje prvni tehotenstvi, jak uz jsem vikala, takze clovék nevi do ceho jde, nema
to s ¢im porovnat. Zpocatku jsem ale Zadné komplikace neméla, vyhnuly se mi téhotenské
nevolnosti a vsechny neduhy s téhotenstvim spojené.. neméla jsem ani Zadné zdravotni
komplikace ty zacaly az v 19. tydnu téhotenstvi. TakzZe téhotenstvi probihalo tak néjak
normalné. Prvni Sok byl teda, kdyz nam oznamili, Ze budeme mit dvojcata (smich) clovék se
bal, aby to zvladnul.. vzpominam si, ze pan doktor mé upozornoval na radu rizik spojenych
S vicecetnym téhotenstvim, ale nijak jsme si nepripousteéli, Ze by se néco mohlo stat.

A: Zminila jste, ze od 19. tydne zacaly zdravotni komplikace, o jaké komplikace se jednalo?

R1: Na konci 19. tydne mi na prohlidce u pana doktora bylo zjisténo velké zkraceni délozniho
Cipku, musela jsem tedy v nemocnici podstoupit zakrok - cerklaz, to je jakoby zastehovani
Cipku. Od té doby jsem az do predcasného porodu lezela. Nejdrive mésic v nemocnici a pak
mésic doma. Bylo to hrozné obdobi, snazila jsem se nestresovat, ale badla jsem se co bude

dal...
A: V kolikatém tydnu jste nakonec porodila?

R1: Porodila jsem uz v Sestém mésici (27+5). Porod zacal prasknutim plodové vody. Nejdiive
se narodil Honzik, ten mél 1005 g a pak Eliska, ktera méla 905g.

A: To je opravdu velmi malo, nastaly n¢jaké komplikace béhem porodu nebo kratce po
porodu?

R1: Porod byl opravdu velmi rychly, obé dvojcata samoziejmé musely po porodu do
inkubdtoru. Honzik byl napojeny na dychaci pristroje, ty Eliska nepotiebovala. Vypadalo to,
Ze se vSe bude ubirat spravnym smérem, pan doktor ndas tehdy ujistoval, Ze dvojcata jsou sice
nedonosena, ale zZe to zvladnou. Jenze druhy den zacala Eliska krvacet do mozku, konkrétnée
do mozecku.

A: Rekli vam 1ékafi, co to pro Elisku znamena?

R1: Uprimné vSechno mi to tak trochu splyva a uz si moc nepamatuji, jak to celé bylo. Byla
jsem v Soku, nevédeli jsme, jestli Eliska vitbec prezije. Vim jenom, Ze doktori rekli, Ze musime
cekat. Ze nikdo nevi, co bude.



A: Jak dlouho jste byla s novorozenci v nemocnici?

R1: Nejdrive jsme byli na neonatologii v Praze myslim, Ze asi dva mésice a pak dalsi mésic
V jihlavské nemocnici. Domii jsme sli zrovna v dobé, kdy mél byt prvni termin porodu.

A: V tu dobu vam nékdo tekl, jaké bude mit Eliska nasledky?

R1: Ne nikdo nam nic nerekl, nikdo nam nebyl schopny rict, co bude nasledovat...V Praze na
neonatologii nam doktori rekli, Ze nejspis z toho néco bude, ale nevi co. Prosté rekli jen, Ze
musime Cekat. Jediné co nam doporucili, bylo cvicit Vojtovu metodu s obéma dvojcaty, ale
V tu dobu nam nikdo nerekl, ze by Eliska mohla mit DMO. Z porodnice jsme tedy odchdzeli
s velkou nejistotou, co nas ceka dal.

A:Jak byste zhodnotila miru informovanosti od odborniki? Byla dostacujici?

R1: Hm.. asi nebyla. Zdlezelo jaky doktor tam zrovna byl. Narazili jsme na velmi prijemny
personal, ale bohuzel i velmi neprijemny a neochotny..od toho se to pak odvijelo. Kdyz
pominu to, Ze nam nebyl nikdo schopnej Fict jaké to krvaceni do mozku miize mit
nasledky.. Tak snad jesté horsi bylo, Ze mi nikdo poradné nic nerekl proc to krvaceni zacalo,
Jjak se ji dari, celkoveé ty informace o porodu a o stavu miminek byly minimalni..clovek se
musel porad dokola ptat, aby se néco vitbec dozvédel. Chapu Ze maji na starost x rodicek a
miminek, ale chtélo by to trochu lidskosti.

A: Jak tedy probihala naslednd pée v doméacim prostiedi? Rikala jste, Ze lékafi vam
doporucili cvicit Vojtovu metodu..

R1: Ano..lhned po prijezdu 7 nemocnice jsme zacali s Eliskou i Honzikem cvicit trikrat denné
po 45 minutach Vojtovu metodu. S manzelem jsme dojizdéli do Jihlavy a do Znojma, abychom
se co nejvice naucili od odbornikii. Elisce Vojtova metoda velmi pomahala, kdyz to zpétné
zhodnotim, myslim si, Ze ji ve vyvoji dala nejvétsi zaklady.

A: Dali vam Iékaii n¢jaké dalsi informace, rady nebo doporuceni, popiipadé na koho se
obratit?

R1: Ne..jediné doporuceni, které jsme dostali bylo ohledné Vojtovy metody... A vlastné
primaf z neonatologie v Praze nas napojil na nadac¢ni fond pro pfed¢asné narozené déti a
jejich rodiny..

A: Kdo vés upozornil, Ze ve vyvoji Elisky neni néco v poradku?

R1: Nikdo...To, zZe Elisku zdravotni problémy neminou mi bylo jasné uz v prvnich mésicich.
Vsechno deélala déle nez jeji braska. Déle se otacela, pasla konicky, stavéla na noZicky.. Nase
detska lékarka nas sice stdle ujistovala, ze Eliska vSechno dozene.. No ale hlavné uz od toho
krvaceni do mozku jsme cekali, co se objevi...v podvédomi jsme védeéli, ze to bude mit asi
nejaky nasledky, jen si to clovek nechce prosté pripustit. Vlastné uz v té Praze nam vekli, Ze
musime cekat, ale nikdo nerekl naprimo vase dcera bude mit DMO....

A: Mé¢la jste v ni presto ditvéru? Nevyhledala jste jiného odbornika?



R1: Pediatricce jsem vérila, brala jsem ji jako autoritu, kterd prece vi, co déla. Ale postupem
casu moje ditvera klesala a vyhledali jsme neurologa, coz nam vlastné ona sama nakonec
doporucila.

A: Kdy a kdo tedy diagnostikoval Elisce DMO?

R1: Diagnozu jsme se dozvédeli az od neurologa. Bylo to tésné pred druhymi narozeninami
dvojcat. Konkrétné se jedna o spastickou diparézu..postizeni dolnich koncetin. V jeho péci
Jsme sice byli asi od doby, kdy byl Elisce rok a 4 mésice, ale ta diagnoza nam byla recena az
pozdéji..

A: Bylo sdéleni diagnozy pro vas velkym Sokem?

R1: No .. Po vyiceni diagndzy jsme vsichni byli urcité trochu v Soku, protoze se rozplyne ta
nadeje, ze viastné Eliska vSechno dozZene. Ale na druhou stranu to pro nas byla spise uleva.
Celou dobu jsme cekali, co bude. Bylo ubijejici vidét, Zze Eliska neni evidentné zdrava
holcicka, protoze oproti Honzikovi byla strasné pozadu, ale clovek ji nemohl Zadnym
zpiisobem pomoct, protoze jsme nevédeli jak. Po vyiceni diagnozy jsme konecné védeéli na cem
jsme. Cela rodina vcetné prarodicu se jesté vice semkla a rozhodli jsme se udélat vsechno pro
to, aby Eliska mohla fungovat stejné jako ostatni deéti.

A: Vyhledali jste néjakou odbornou pomoc? Myslim tim tfeba psychologa..

R1: Sami jsme nikoho nevyhledali.. Nadacni fond pro predcasné narozené deti a jejich rodiny
nam zaridil setkani s jednou pani psycholozkou, ale to bylo dvojcatium uz skoro I rok... Byla
to takovd jednordzova zaleZitost na dalsi terapie jsme pak uz nechodili.

A: Byla vam terapie piinosna?

R1: Uprimné ja ani nevim.. nejhorsi obdobi bylo tésné po tom porodu. To mam prosté do dnes
uplné v mize, bylo to obdobi strasny bolesti a stresu. TakzZe v tu dobu mozna by clovék tu
pomoc potieboval asi vic.. VSechno se pak zlepsilo, kdyz jsme Sli po téch trech mésicich
Z nemocnice domii. VSechnu energii jsme vénovali do zlepSeni stavu Elisky, takze tam se to
néejak zlomilo a jakoby jsme se s tim srovnali.

A: Zménilo se vlivem sdéleni diagn6zy vaSe postaveni ve spolecnosti?

R1: Hm asi myslite kamarady, praci a tak.. No ja se do mé milované prdace vratila asi pred
vice nez rokem, to bylo tésné pred 5. narozeninami dvojcat. Mohla jsem si dovolit vratit do
prace, protoze Eliska zacala také dochazet do Skolky a s hlidanim nam velmi pomahaji
prarodice. Navic mam velkeé Stésti, ze manzel se zvladne o obé déti postarat sam. N cem ale
pocituji velky rozdil, je ubytek kontaktu treba s kamardadkami. Od stanoveni diagnozy jsme
V jednom kole ..rehabilitace, pobyty, cviceni...ikdyz na pobyty jsme jezdili uz predtim..

A: Vsechny pobyty jsou urcité nakladné, zmenila se néjak vyrazné vase financni situace?

R1: No s penézi jsme bojovali a bojujeme celou dobu. Vsechno co jsme méli nasetieny, jsme
vydali na Elisky pobyty, pomicky a operaci. Ty neurorehabiliatcni pobyty na klinice Axon a



hiporehabilitacni pobyty v Bohuslavicich ji strasné pomahaji. Bohuzel ani jedno neni placené
Z verejného zdravotniho pojisténi. Intenzivni neurorehabilitace Eliska podstupuje alespon
dvakrat do roka nekdy i trikrat nebo ctyrikrat, zalezi kolik se nam sejde penéz. Jeden takovej
pobyt stoji i s ubytovanim 60 — 75 000 K¢ zalezi na délce toho pobytu. No a hiporehabilotace
S centrem Mirakl stoji i s ubytovanim 22 000 K¢.

Casto nam nase finance nestacily, ale mame velké §tésti, Ze tolik viastné tipIné cizich lidi se
nam rozhodlo pomoct. Velkou castkou nam prispél nadacni fond pro predcasné narozené deéti
a jejich rodiny, dale nadace Sance détem, nadacni fond KlaPeto, nadacni fond Rafael détem.
Lidé z nasi a okolnich vesnic pro Elisku usporadali nékolik beneficnich koncertii a zabav,
na Axonu. Dale nam financné prispéely deéti a pani ucitelky ze zakladni skoly v Hodicich
sberem vicek. Nas pribeh probehl také tiskem a lidé nas financné podporili na transparentnim
uctu, mistni motoklub pro nas usporadal beneficni odpoledne, jihlavské fitcentrum pro nds
vybralo krdasnou cdstku ze vstupného, automobilka Kia nam pomohla, wourkoutova skupina
Spartan Jihlava.. pomoci bylo opravdu hodné, doufam, zZe jsem nikoho nevynechala, protoze
Si té pomoci nesmirné vdzime. Bez ni by Eliska nemohla podstoupit vsechny ty
neurorehabilotace a nebyla by tam, kde ted’ je..

A: Je hezké, Ze se tolik lidé rozhodlo vam pomoci.. oslovovala jste vSechny ty nada¢ni fondy
sama nebo si vas nasli?

R1: Nekolik nadacnim fondum jsem napsala a oni se rozhodli nam pomoci. Veétsina pomoci
vSak prisla ze strany lidi ...

A: Byli jste dostatecné informovani od odbornikd o moznostech terapie?

R1: No tak pan neurolog byl skvélej. Chodili jsme k nému od té doby, kdyz Elisce byl rok a 4
meésice, ale presnou diagnozu nam rekl pred 2. narozeninami dvojcat. Venoval se nam vzdy
bez ohledu na cas, vSechno nam vysvetlil, rekl nam na rovinu prognozu Elisky a doporucil
nam navstévu jeho kolegy ortopeda. Taky nam doporucil riizny ty terapie V Klimkovicich a
Arpidé. Nejvic jsme si stejné ale hledali moznosti svépomoci, hodné pres internet. V tech
zacatcich nam strasné pomohl nadacni fond predcasné narozenych deti, pomohli nam
nejenom financnim prispévkem, ale také nam poskytli riuzné rady a doporuceni. No a
S détskou lékarkou jsme resili vyvoj Elisky, zdravotni stav, ale Zadna doporuceni jsme

(A4

nedostali, takze od t¢ jsme neziskali témét zadné informace.

A Pied stanovenim diagnozy jste tedy cvicili pouze Vojtovu metodu? Zminila jste se totiz, Ze
pted stanovenim diagndzy jste jezdili také na rehabilitacni pobyty...

R1: No cvi¢ili jsme vojtovku a jezdili jsme na rehabilitaéni pobyty do Arpidy v Ceskych
Bud¢jovicich a ve Znojme. V Arpidé jsem se intenzivné udila i ja... razné nové cviky,
abychom mohli cvicit doma.

A: Kdo vam pobyty doporucil?



R1: No ty prvni pobyty jesté nez Eliska mela danou diagnozu byly viastné pres znamost. Moje
blizka kamarddka pracuje v Arpidé a prave se nas ptala jestli nékde cvicime tak tam jsme
podstoupili prvni rehabilitacni pobyt. Arpidu nam pak vlastne doporucil i pan neurolog a
jeste Klimkovice, ale tam jsme nebyli. No a v tom Znojmé zase pracuje manzelova pribuzna
takze ta nas tam taky dostala, kdyz se jim uvolnilo misto... No a neurorehabilitace v Axonu ty
jsme si nasli sami, ale slyseli jsme doporuceni i od znamych. A jesté hiporehabilitace
V Bohuslavicich kté jsme se dostali uplnou nahodou. Kdyz jsme byli na vyleté s detmi
Z deétskeho domova prave v Bohuslavicich tak jsem se dala do reci s pani od koni a néjak jsme
se k tomu dostali, ze se tam vlastné poradaji tyhle pobyty...

A: Védéla jste jak s Eliskou dale pracovat?

R1: No néjak to tak samo vyplynulo, asi je to takovej materskej instinkt.. Nejvetsi potize jsme
meéli, kdyz jsme zacinali cvicit Vojtovku..prece jen néco je tém miminkim hodné neprijemné a
ten plac je zase hrozmny pro toho rodice, bojite se, ze tomu ditéti néjak ublizujete.. No a také
vas to nékdo musi nejdriv naucit ty cviky.. takze to pro mé bylo celkem narocné, protoze nikdy
driv jsem to samozrrejmé nedélala, ale zvladli jsme to.

A: Zmeénila se néjak vase péce o EliSku po stanoveni diagn6zy?

R1: Ano rozhodné. Kdyz uz clovek védel tu diagnozu tak jsme mohli zacit jednat. Zacali jsme
intenzivnéji cvicit vojtovku, protahovat zkrdcené slachy. Ja se stale ucila od odbornikii nové
cviky z vojtovky. No ta nam pak uz tolik nepomdhala. Zacali jsme jezdit na rehabilitacni
pobyty na kliniku Axon v Praze. tam po prvnich 14 dnech Eliska udélala prvni kricky, to ji
tehda bylo asi 2 a pul roku..To bylo tak krdsny, byl to nas nejhezci zazitek. Taky jsme zacali
spolupracovat s pani logopedkou, protoze Eliska vitbec nemluvila a pak dalsi a dalsi terapie..
treba s centrem Miraklon jsme zacali jezdit na ty hiporehabilitacni pobyty.

A: M4 Eliska néjakeé pfidruzené postizeni v ramci DMO?

R1: No tak po mentalni strance je Eliska uplné v poradku toho jsme se bali asi nejvic. Jeji
jediny problém je motorika a od 4 let nosi bryle, byl ji diagnostikovan strabismus a sniZend
zrakova ostrost. To ma vlastné i Honzik.. No a taky méla opozdény vyvoj reci, protoze do 3 let
vitbec nemluvila.

A: Jaka byla prognoza po stanoveni diagn6zy?

R1: No pan neurolog nam dal vlastné velkou nadéji. Tehdy nam vekl, Ze pri spravné
rehabilitaci ma Eliska sanci se vyrovnat ostatnim détem. TakZe prognoza byla dobrd, nam to
sice pak tak vitbec neprislo, ale ten posun za posledni rok je neskutecnej. Jsme strasné
Stastny, Ze to usili k necemu bylo a bude.

A: Pro¢ vam nepfislo, ze by progndza byla opravdu dobra? Nastaly néjaké komplikace?

R1: Hm.. no tak ta motorika byla celkové opozdeéna..prvni kriicky udélala ve 2,5 letech, ve 4
letech usla jenom asi 100 metrii, ale to bylo zpusobeny hlavné téma kiecema. No ale méla
taky velmi opozdeny vyvoj reci, do 3 let vitbec nemluvila. Spis vydavala jen slabiky a obcas



rekla néjaké slovicko. Prestoze je Elka mentadlné v porddku tak ve 4 letech byla jeste plné na
plenach, méla problémy se samostatnym sedem po chvilce spadla.. takze vitbec to nevypadalo
dobre..

A: Zminila jste se o kieCich...o jaké kiecCe se jednalo?

R1: Jednalo se o krece - kontraktury, které se objevovaly nékolikrat denné. Elisce piisobily
veliky problém pri chiizi, nemohla doslapovat na paty a vyticela nozicky do stran. Pan
ortoped i viastné s panem neurologem nam doporucili, aby Eliska podstoupila botox nozicek.
To tenkrat dostala asi 16 vpichii do obou koncetin.

A: Jaky je aktudlni stav vasi dcery?

R1: No jak jsem rikala za posledni rok udélala strasné velkej posun. Hodné ji pomohla
operace Ulzibat, to prestala uplné vytacet nohy, zacala doslapovat na paty a vymizely kiece z
nozicek. Ale nejvétsi posun je urcite kviili intenzivnimu cviceni. Hodné ji pomaha cviceni
V tom kosmickém obleku na klinice Axon a taky hiporehabilitace v Bohuslavicich. Udrzi se
V sedu uz bez problému, chodit miize v domdcim prostredi a na hristi také bez problému, je Si
vice jista, ale néjaké delsi prochazky jsou jesté nad jeji sily..v ty motorice je fakt ohromny
posun. No a Vv 7eci si troufam rici, Ze predbiha brasku, Ze ta intenzivni rehabilitace a ten jeji
rozvoj Vv pohybu je tak komplexni, zZe ji to strasné moc pomohlo i v ty Feci.

A: Ted bych se rada presunula k té€ spolupraci mezi jednotlivymi odborniky..zminila jste uz
nckolik specialistil.. s kym v§im jste tedy spolupracovali a spolupracujete?

R1: Tak urcité pediatricka, neurolog, ortoped... Kdyz zacal Honzik Silhat, tak Elisku jsme
vzali na ocni také a byl ji diagnostikovan také strabismus a snizena zrakova ostrost, takze
ocni lékar, pak pani logopedka 7 Axonu a pani logopedka z Jihlavy. No a vsichni
fyzioterapeuti z kliniky Axon a z Arpidy v Ceskych Budéjovicich, ze Znojma.. pak
fyzioterapeutka z Jihlavy, ke ktery jsme chodili na vojtovku..pracovnici z hiporehabilitacniho
pobytu z centra Miraklon. Uplné na zacdtku to byl tym na neonatologii. A taky nam nadacni
fond pro predcasné narozené deti zajistil psychologickou pomoc. To bylo ale spis takové
Jjednorazové. No a v posledni dobé spolupracujeme se specidlni pedagozkou z SPC.

A: Spolupracovali jste s velkym mnozstvim odbornikii, jak jste se k nim dostala? Vyhledala
jste je sama nebo vam je n€kdo doporucil? Vynechte jednotlivé fyzioterapeuty o téch jsme se
JiZ bavili..

R1: No tak v podstaté jsem si vSechny vyhledala sama nebo jsem dostala doporuceni treba od
kamaradek a znamych. Hodné jsem hledala taky na internetu, jaké jsou moznosti ..tam jsem
nasla kliniku Axon. Také jsme dostali néjaké tipy od lékaru ..Pan primdr z neonatologie nas
napojil na nadacni fond pro predcasné narozené déti, ten nam zase poskytl pani psycholozku..
Pan neurolog nam doporucil svého kolegu ortopeda...

A: Jaké jednotlivé terapie jste jiz podstoupili?



R1: Tak primdarné je to fyzioterapie, neurorehabilitace, hydroterapie, ergoterapie,
hipoterapie, muzikoterapie, nejakd logopedickda péce.. Nejvic se ale vsechno toci kolem té
fyzioterapie.

A: Mate zkuSenost s ranou péci? Vyuzili jste jeji sluzby?

R1: Ne.. ja se o rany péci dozvédeéla az od mé kamaradky prave z ty Arpidy...pred tim nas
nikdo neinformoval, Ze neco takovyho je. No pak uz jsme ji nevyuzili, protoze jsme méli
koloto¢ samych terapii a rehabilitact..

A: Setkala jste se s n¢jakou formou socialniho poradenstvi?

R1: No akorat asi pri tech rehabilitacnich pobytech v Arpidé.. a tam jsem se dozvedéla
spoustu informaci od socialni pracovnice na co mame narok na jaké prispévky..to nam do té
doby nikdo nerekl..

A: Spolupracovali jednotlivi odbornici mezi sebou?

R1: No Vv rdamci toho daného zarizeni ano... Tieba pan neurolog celkem tizce spolupracoval se
svym kolegou ortopedem, spolecné domlouvali tu Elisky operaci..No a neonatologie v Praze
uizce spolupracuje s nadacnim fondem pro predcasné narozené déti a jejich rodiny, tam to jde
néjak pres pana primdre a ty zase tieba poskytuji psychologickou pomoc. No a co se tyce
kliniky Axon tak tam samoziejmé spolupracuji vsichni fyzioterapeuti mezi sebou spolecné
S logopedy a ergoterapeuty. To samé v Arpidé a ve Znojme.. Ale aby treba neurolog pracoval
S odborniky z Axonu to ne... Taky si myslim, Ze trochu vdzne spoluprdce mezi naSimi
logopedkami. Pani logopedka z Axonu se snazila navazat spolupraci s nasi stalou
logopedkou, ale bez uspéchu...Takze ona sama rikd, Ze to piisobeni pak neni jednotné..

A: Pochopila jsem spravné, ze EliSka chodi tedy na dvé logopedie?

R1: Ano, jednu logopedku mdame v Jihlave, tam chodime asi tak jednou za mésic az za
dva..zalezi, jak se na nas dostane. No a druhou pani logopedku mame v Axonu.. tam viastné
tomu diteti udélaji ty terapie na miru.. sami zhodnoti co je potreba.

A: SlySela jste nebo setkala jste se nékdy s metodou tym okolo ditéte?

R1: Hm... myslim, Ze v ramci studia ano ...Vzpominam si jen, Ze se tou metodou néjak vic
zabyva rana péce ve Zliné..ale jinak nevim..

A: Pustim vam ted’ kratké video prave o této metode. ..
A: Mizete Fici, ze jste se s touto metodou setkala?

R1: Hmm.. no tak to tak krasné vypada, vsechno by to bylo jednodussi. Bohuzel z nasi
zkusSenosti si myslim, Ze tohle tady takhle nefunguje. Urcité jsme nezazili, ze by se vSichni
odbornici sesli a resili tu nasi situaci.

A: Mizete se pokusit tedy néjak zhodnotit tiroven té spoluprace?



R1: Z myho pohledu teda funguje ta spoluprace jen v tech danych zarizenich, ale uz ne mezi
sebou. My jsme treba moc spokojeny s prdci na Axonu tam nam hned na zacdtku sestavili na
miru plan, jaké terapie Eliska podstoupt, vSichni ti odbornici se spolecné sesli i s nami a
domluvilo se, co bude.

A: Citili jste se jako soucast tymu odbornikti?

R1: V Axonu, Arpidé a na té hiporehabilitaci v Bohuslavicich urcite. Tam vas nikdo
neobchazi a resi se vse s vami.. ale co se tyce lékaru tak to moc ne..

A: Eliska tedy chodi do mateiské Skoly?

R1: ano chodi s Honzikem spolu do tridy a oba maji odklad skolni dochazky, takze rok tam
jesté budou dochazet..

A: Mate pocit, Ze nékdo koordinoval tu péci? Pokud ano kdo?

R1: Ne... do dvou let jsme v podstaté nevédé€li nic, litali jsme od jednoho odbornika
k druhymu, pak se pfidal koloto¢ rehabilitaci a terapii.. Prost¢ nam chybély ty prvotni
informace, aby nam nékdo fekl jaky jsou naSe moznosti, co je dobry... aby si i ty odbornici
treba ty informace 1 mezi sebou fekli..VSechno si spi§ koordinujeme sami.

A: A ten nadac¢ni fond pro pfedCasné narozené déti a jejich rodiny, neprovazel vas po celou
dobu?

R1: No na ten nds napojil pan primai z neonatologie.. 4 oni nam poskytli néjaké rady,
financéni pomoc, pak i psychologickou pomoc, ale vSechno bylo spis narazové. Nebylo 10 tak,
Ze by se nas ujali a celou dobu nds provazeli..

A: Vnimate néjakou terapii, kterd EliSce nejvice pomohla v jejim rozvoji spiSe z pohledu té
motoriky?

R1: Nejvice Elisce urcité pomahaji k pokrokiim intenzivni neurorehabilitace, hlavné cviceni v
tom kosmickém obleku a hipoterapeutické pobyty s centrem Mirakl. Z pocdtku nam hodné
pomahala vojtova metoda, ale to pak uz nezabiralo.. Vsem bych tedy viele doporucila kliniku
Axon maji nejen skvelé vysledky, ale i super pristup..sestavi vam terapie na miru, mdte tam
nejen tu fyzioterapii, ale i logopedii a ergoterapii..navic Eliska tam jezdi velmi rada. Podobnée
to ma viastné Arpida ta poskytuje podle mé jeste vic komplexni sluzby maji tam i Skolku a
Skolu, SPC...

A: Myslite si, Ze pro rozvoj motoriky jsou dulezité i jiné terapie nez fyzioteraapie?

R1: Ja si myslim Ze to néjak vSechno spolecné souvisi.. jak se EliSce hodné zlepsila ta hruba
motorika tak se i rozmluvila.. no a na jemnou motoriku nam zase treba zabrala hrozné
ergoterapie navic Eliska byla po ni vzdy pozitivne naladéna a mohla tak alespon na chvili
zapomenout tieba na ty krece..

A: Myslite si tedy, Ze multidisciplinarni pfistup ma vliv na rozvoj motoriky?



R1: Myslim si Ze ano.. my jsme se vtom sami utvrdili. Pani logopedka z Axonu nam
vysvetlovala, Ze ta motorika mluvidel se odviji od celkovy motoriky..

ROZHOVOR 2

A: Dobry den, jest¢ jednou vam d€kuji, Ze se rozhovoru zucastnite a vénujete mi svij Cas a
pokud nemate néjaké dotazy tak bychom rovnou mohly piejit k otazkam. Budeme tedy
postupovat zhruba podle téch okruht, které jsem vam ukazovala.. Pokud by vas néco napadlo
nebo jste méla n¢jakou piipominku klidn¢ se ozvéte. Stejné tak pokud by vam néco bylo
nepiijemné..

R2: Dobry den, ano samoziejmé. Doufam Ze si na vSechno vzpomenu a bude to mit aspon
trochu hlavu a patu..

A: Tak zacala bych tedy néjakymi zakladnimi 0daji jako je jméno, vek, diagnoza..

R2: Hmm ano, takze mame syna Kubika, jsou mu 4 roky a ma diagnostikovanou tu mozkovou
obrnu a presny typ je to spasticka kvadruparéza.

A: Tak ted’ bychom pftesli k otdzkdm o vasi rodiné. Mizete mi strucné fici zédkladni informace
0 vas, partnerovi..?

R2: Tak ja se jmenuji Andrea K. Je mi 26 let. Ted’ teda nepracuji, ale pred Kubikem jsem
pracovala na recepci V jedné firmé v Havlickove Brodé. Pritel se jmenuje Jakub a je mu 30
let. Pracuje jako mechanik v autoservise. Pritel ma jesté jedno dité z predeslyho vztahu. Ma
holku, ta ma 8 rokii. No po zdravotni strance jsme vSichni v poradku

A: Mizete jesté zminit dosazené vzdelani? Pro rozhovor to sice neni podstatné

R2: No tak pritel je vyucenej a ja mam maturitu z ekonomky v Jiklave..

A: Dékuji.. tak ted’ bych se vas potiebovala zeptat na néjaké otazky z t¢hotenstvi a porodu..
A: Kolikaté t€hotenstvi to bylo?

R2: No bylo to mé prvni tehotenstvi, ale nebylo to teda planovany. Po stredni jsem dva roky
cestovala pak jsem se chtéla prihlasit na vejsku, ale to jsem uz zjistila, Ze jsem téhotna.. Za
Kubika jsem ale jako rada a nelituju toho, Ze jsme si ho nechali.

A: Jak vnimate vaSe t€hotenstvi? Jak probihalo? M¢la jste néjaké komplikace?

R2:No ze zacatku to byl teda trochu Sok, protoze jsme to neplanovali. No ale pak jsme viastné
byli radi a tesili jsme se. Podstoupila jsem tenkrat i ty geneticky vySetieni néjaky, protozZe
sestrenici od pritele se viastné narodila holcicka s tim Downovym syndromem. No tak z toho
jsem mela jako fakt strach, ale dopadly vsechny testy dobre. No a jako téhotenstvi bylo
V pohode, neméla jsem Zadny problémy. No az teda pak néjak kolem toho 24. tydne se mi



zacal zkracovat delozni cipek...tak mé doktor poslal do nemocnice no a tam mi rekli, Zze by
Z toho mohl bejt predcasnej porod a poslali mé jeste ten den do Prahy a tam jsem uz ziistala.

AV kolikatém tydnu jste nakonec porodila?

R2: Bylo to ve 29. tydnu (29+5) cisarem. Doktori zjistili, Ze tou pupecni Snurou Spatné
protyka krev takze se rozhodli ukoncit tehotenstvi cisarskym rezem.

A: Uvédomovala jste si, Zze se néco muze stat nebo vam lékafi fekli, ze to bude mit nasledky?

R2: Ne to se semlelo tak rychle, ze mé ani v tu chvili nedochazelo, Ze vlastné rodim o
nejakejch 10 tydnit driv...Doktori mi jen rekli, Ze musi rychle ven kvilli tomu Spatnymu
prutoku krve pupecni sniirou, ale dal nic.. takze az po tom porodu mi zacalo dochazet co se
stalo a jestli to bude mit néjakou dohru..

A: Nastaly n&jaké komplikace béhem porodu nebo kratce po porodu?

R2: No cely to bylo teda strasné rychly, ale bez néjakejch problémi. Kubika mi teda ani
neukdzali a hned ho nesli pry¢. Pak jsem ho vidéla Vlastné az kdyz mi ho donesla sestra na
krmeni .... Kdyz jsem se ptala pro¢ Kubika hned odnesli jestli se néco stalo tak mi mé sestry
odbily, ze je vsechno v poradku, Ze takhle to po cisari prosté je, Ze mi ho pak prinesou na
pokoj. No ani jsem nijak neodporovala, protoze u porodu nikdo se mnou nebyl, jak to bylo na
rychlo a taky nikdy pred tim jsem nerodila, takze jsem vitbec nevédela.. a nechtela jsem si
délat problémy. Takze béhem toho porodu i po ném bylo v§echno dobry.

No a treti den po porodu Kubikovi praskly obé plice a mél otok mozku a hlavy, protoze nejak
neodtykal mozkomisni mok. No takze musel podstoupit riizny vysSetieni a byl na plicni
ventilaci. Taky podstoupil zdkrok, kdy mu mezi Zebra dali néjakou trubku, kterd jakoby
odstranovala ten prebytecnej vzduch, co tam vznikl kvuli tomu prasknuti plic. V tu chvili jsem
byla teda rada, zZe jsme v ty Praze, Ze nas to nezastihlo v tom Brode..

A: Rekli vam 1ékafi, co to pro Kubika znamena?

R2: No ja uz ani nevim, byla jsem uplné na dné takze na to clovék ani moc vzpominat nechce.
No ale kdyz mu praskly ty plice a mél ten otok tak jako se nevédelo jestli vitbec bude Zit.. no
bylo to strasny...strasné jsme se bali co bude. Ty doktori jako taky moc nevedéli, cekali co
bude. Nakonec teda ten otok splaskl a ty plice se lepsily, po mésici uz Kubik ani nebyl na ty
plicni ventilaci, takze z nejhorsiho byl venku. Pak podstupoval rizny vySetieni a na tom EEG
se nasly néjaky ndlezy na mozku no a na zakladé toho mu jakoby predcasné uz
diagnostikovali tu mozkovou obrnu.

A: Jak dlouho byl tedy Kubik hospitalizovan na neonatologii?
R2: No odchazeli jsme vlastné po 3 mésicich....

A: Vtu dobu vas tedy lékati seznamili s prognézou Kubika? Nebo jste odchazeli bez
informaci?



R2: No to pri tom odchodu nam dali hroznou nadéji. Rekli nam, Ze jako mame chodit cvicit tu
Vojtovu metodu, ze se Kubik tim rozcvici a bude zdravej, ale zaroven nam rekli, Ze se mame
pripravit na to, zZe bude Kubik tézce postizenej. No takze jsme odchazeli s tim, Ze jako nevime
co bude, jak moc je to vazny...

A: Jak tedy probihala naslednd pée v doméacim prostiedi? Rikala jste, Ze lékafi vam
doporucili cvicit Vojtovu metodu..

R2: Uprimne to bylo strasny..ja to vitbec nezvladala. Psychicky jsem na tom byla celkem dost
blbé a hlavne my jsme nevedeli vitbec co délat, za kym jit... Hodné mi pomdhala moje mamka
teda. No tu vojtovku ndm doporucili, takze jsme jezdili do Havlickova Brodu tam na tu
polikliniku cvicit..no a pak jsme teda zkouseli cvicit doma. No jinak jsme museli teda dochdzet
na plicni taky a pak normalné za pediatrickou.

A:Jak byste zhodnotila miru informovanosti od odbornikl v tu dobu, o které pravé mluvime
tedy asi do Kubikovych 5 mésicti? Byla dostacujici?

R2: Hm... No jd jako premejslim, co jsme za informace vitbec dostali... ProtoZe z Prahy jsme
odjizdéli s 50% Sanci, Ze Kubik bude uplné zdravej nebo tézce postizenej, takze jsme viastné
ve findle nevedéli nic..

A: A jak byste zhodnotila miru informovanosti pravé o moznostech terapie? Dali vam 1ékari
né¢jaké dalsi rady, doporuceni na koho se obratit?

R2: No jediny co nam rekli, bylo, cvicte Vojtovu metodu nic vic. No tak jsme chodili do toho
Brodu, ale ta fyzioterapeutka byla strasné neprijemnd, jednou mé servala, ze takhle se stav
Kubika nezlepsi, kdyz to budu délat porad Spatné. Ta nam jako nedoporucila viibec nic. No a
pak nase deétska lékarka, kdyz jsem se ji zminila o ty vojtovce a Ze nejsme s touhle spokojeny,
tak nam doporucila détské centrum v Jihlavé at jezdime cvicit tam, Ze tam md zndmou...a tam
teda jezdime do dnes, ale uz ne na vojtovku ale na bobatha. No a jeste nam nase detska
doktorka teda doporucila neurologa, aby teda potvrdil nebo vyvratil tu predbéznou diagnozu
Z ty Prahy.

A: Kdo a kdy diagnostikoval Kubikovi DMO?

R2: Ehmm..no v ¢y Praze uz jakoby nam tu diagnozu predbéznou rekli na zakladé toho EEG,
jak tam nasli ten ndlez. No a nase détska doktorka teda rikala, Ze to vypada Ze to jako bude,
ale doporucila nam toho neurologa. No a pak v roce a piil jsme teda dostali od neurologa
verdikt, ze je to DMO a o piil roku pozdéjc nam bylo urceny, Ze se jednda o spastickou
kvadruparézu.

A: Bylo sdéleni diagndzy pro vas velkym Sokem?

R2: No kdyz nam to rekli jeste v ty nemocnici tak to jsem rozhodné v soku byla. Ja jsem byla
uplne na dne, nevédéla jsem co budu délat, co na to rekne okoli..To si clovek nedovede
predstavit, kdyz to nezazil..Od toho neurologa uz to nebyl Sok, ale spis pocit zklamani a
smutku. Uz to prosté bylo cerny na bilym a Zadnej zdzrak se nekonal..



A: Vyhledali jste néjakou odbornou pomoc? Myslim tim tfeba psychologa..

R2: No ja nechtéla, ale pak mi mamka nékoho domluvila pres kamaradku a chodila jsem tam
nakonec snad 3 roky.

A: Byla vam terapie piinosna?

R2: Jo ja si myslim, Ze asi jo. Ona byla fakt dobra ta psycholozka, navic sama méla osobni
zkuSenost s ditétem s postizenim, takze mi prislo, ze se vic dokazala vzit do moji situace. NO
pomohla mi se divat na tu celou situaci uplné z jinyho uhlu a od ty doby se asi vic soustiedim
na ty pokroky Kubika, bereme ho prosté takovyho jakej je.

A: Zménilo se vlivem sdé€leni diagndzy vaSe postaveni ve spolecnosti? Myslim tim socialni
kontakty, finan¢ni situace...

R2: No tak mé se Zivot obratil uplné vzhiiru nohama. Driiv jsem byla denne v kontaktu
S prateli, ted’ si uz ani nepamatuju, kdy jsem naposled néekde byla.. jako nejde o to, Ze by pritel
se o Kubika nepostaral nebo moje rodina, kterd je skvéla a hodné mi pomdhd, ale ono jako
ani clovék na to nema naladu, ma uplné jiny starosti. Do prdce zatim nehodim a ani se uz do
stejné prace vracet nechci. Chci se uplatnit nékde, kde si budu pripadat vic uZitecna..no ale to
je otdzka, kdy se viitbec do prdce dostanu. A financni stranka se samoziejmé taky zménila,
Jjezdime na pobyty do Klimkovic a to neni vitbec levna zalezitost.

A: Nevyhledali jste pomoc nada¢nich fondii nebo rtiznych organizaci?

R2: Ne to nds ani nikdy jako nenapadlo.. Hodné ndam financné pomohli pribuzni, jinak si
vSechno platime sami no..

A: M4 Kubik néjaké ptidruzené postiZzeni v ramci DMO?

R2: Ma strabismus a vioni mu psycholozka diagnostikovala stredné tézké mentalni
postizeni..no a ted se resi, ze by mohl mit i autismus..

A: MiZete mi popsat stru¢né vyvoj Kubika? Kdy se zacal plazit, 1ézt atd?

R2: No tak v 18 mésicich se zacal teprve plazit a lézt zacal az ve dvou letech, ale prvné u toho
vitbec nestridal nohy, tu jednu jakoby za sebou tahal. No a jako dovede si sam stopnout, kdyz
se rukama vytahne o nabytek. Sedi sam ale s oporou bez ni se neudrzi.. No a jako do 3 let
nemluvil viibec, kdyz vydal nakou slabiku tak to byl uspech a prislo nam, zZe jako ani néjak na
tu re¢ nereaguje. No a ted’ teda rozumi dobre si myslim to jo.. jo Ze treba mu reknu ukaz
auticko a on ukazuje.. ale nemluvi, Fekne jenom par slovicek a to dost nesrozumitelné, ale jde
tam videt ten posun sice malej ale je tam.

A: Jaka je prognoza?

R2: No neurolog nam vekl, zZe je jako velka Sance, Ze proste bude chodit..takZze my v to vérime.
Ty pokroky jsou teda pomaly, ale jsou.. A to mentalni postizeni to byl jako dalsi takovej sok.
No ale v tom SPC nas ta psycholozka i specialni pedagozka pripravili na to, jak ten vyvoj asi
bude..ceho bude schopnej a ceho ne..



A: Pfed definitivnim stanovenim diagnézy jste tedy cvicili pouze Vojtovu metodu?

R2: Hm.. jo, chodili jsme do toho Brodu tam to bylo jako strasny, takze pak nam ta
pediatricka nase doporucila jezdit do ty Jihlavy. No a tom to bylo uplné o nécem jinym. Ten
personal byl strasné milej, naucila jsem se tam, jak vlastne poradné s Kubikem cvicit, ta
fyzioterapeutka nam vsechno vysvetlila takze tam jsme byli fakt spokojen.

A: Védéla jste tedy v tuto dobu jak s Kubikem dale pracovat?

M: No tak jak jsem uz rikala po tom porodu ja vitbec nevédeéla...z toho Brodu jsem se
poradné nic nenaucila, takze ja ani neuméla s tim Kubou prosté poradné doma cvicit. Ale
pak to bylo uz dobry v ty Jihlave nam jako hodné pomohli s tim cvicenim.

A: Zménila se n¢jak vase péce o Kubika po stanoveni definitivni diagn6zy neurologem?

R2: No jako porad jsme cvicili tu vojtovku a asi jako se vSechno délalo stejné. Spis jsme
zacali se pidit po vice moznostech, no a taky jsme zacali jezdit do ty rany péce v Trebici az se
na nds dostala rada nebo jako oni pak jezdili kK nam domii no.. A od 3 let jsme prestali cvicit
vojtovku a zacali jsme cvicit Bobathovu metodu. Doporucili nam to v té Jihlavé pravé a
myslime si, Ze to Kubikovi zabira vic nez vojtovka. A pak jsme zacali jezdit na ty rizny pobyty.

A: Kdo vam doporucil ranou péci?

R2: No to nam pravé rekli v ty Jihlavé v tom centru. Ja vitbec nevédéla v tu dobu co to je
nebo, zZe néco takovyho existuje...

A: Pomohla vam rana péce? Informovala vas o moznostech terapii?

R2: No my jsme s ranou péci zas tak dlouho nespolupracovali, byli jsme dlouho v poradniku a
pak uz jsme spis chtéli do toho SPC, protoze tam je u toho i ta skolka. No ale jako bylo to fajn
obecné nas tak informovali o dalsich zarizenich 0 SPC v Jihlavé o kterym jsme teda uz védéli
z internetu, stacionadri v Trebici..pak jeste nam docela poradili o téch riiznych prispévcich a
davkach na co mame narok a jak si o to zazadat.. Taky nam piijcili riuzny hracky a pomicky
na rozvoj ty reci.. Schazeli jsme se i tieba s ostatnima rodicema to bylo super. No a pak jsme
mohli jet na takovej pobyt,ale nakonec jsme ddali prednost ty Arpidé a jeli jsme tam...

A: Zkuste prosim shrnout posloupnost té péce.. Nejdrive jste tedy cvicili vojtovu metodu, poté
jste navazali spolupréci s ranou péci..

R2: No a mezi tim jsme teda hledali po internetu a nasli jsme centrum Arpida, ktery je prave
zaméreny na ty klienty s télesnym postizenim. TakzZe tam jsme jeli na prvni rehabilitacni
pobyt, to bylo Kubikovi néjak cerstve 2 roky no prosté to bylo krdtce po tom, co jsme se
dozvedeli presnej typ ty obrny. Tam jsme podstupovali riizny terapie.. jezdime tam dodnes
jednou za rok veétsinou pres léto. No a od tii let jezdime do Klimkovic u Ostravy. Tam deélaji
takovou specidlni terapii, Klim therapy a diky tomu Kubik déld asi nejvétsi pokroky. Tam teda
Jjezdime jednou rocné, protoze je to strasné drahy no.



No a od 3 let chodime do SPC do Jihlavy, tam prave psycholozka diagnostikovala vioni
Kubikovi to stredné tezky mentalni postizeni a ted’ se jesteé teda resi ten autismus no. Pri tom
SPC je i Skolka a skola takze od zari tam chodi Kubik do skolky. Jinak chodime na to ocni

kviili tomu strabismu tam ndas poslala pediatricka.. A od 3 let chodime k pani logopedce
v Jihlave.

A: Byli jste dostatecné informovani od odbornikit o moznostech terapie?

R2: No na to se tezko odpovida. Jako do toho prvniho roku Kubika asi ne. To jsme byli uplné
bezradny, ale pak se to zlepsilo, hodné nam na ty vojtovce v Jihlavé radili, tak jsme se viastné
dostali k #y rany péci.. Ale jinak jsme si vétsinu vyhledali sami nebo jsme dostali doporuceni
od jinych rodicu z ty rany péce tieba. Pak nam teda pediatricka doporucila jeste zacit chodit
na logopedii..No a na Arpidé tam teda jsme byli hodné spokojeny, protoze je to vSechno na
jednom miste. Kazdej den meél Kubicek jinou terapii od bazénu az po koné..byla tam i
logopedka, kazdej ten odbornik vam rekl na co je dobry tohle a tamto.. ta péce byla takova
Jjakoby kompletni a nebylo to jednostranny. Byl tam i neurolog a rehabilitacni lékar ty viastné
Kubika na zacatku prohlédli a rekli co a jak se snim bude cvicit..

A: Ted bych se rdda ptresunula k té spoluprdci mezi jednotlivymi odborniky..s jakymi
odborniky jste doposud spolupracovali nebo stale spolupracujete?

R2: Tak na prvnim misté neurolog, pediatricka, lékari z plicniho a ocniho, fyzioterapeuti,
psycholog, specialni pedagozka, logopedka a viastné ta poradkyné z rany péce...

A: Spolupracovali jste s velkym mnozstvim odborniki, jak jste se k nim dostala? Vyhledala
jste je sama nebo vam je nékdo doporucil?

R2: No tak od pediatricky jsme dostali doporuceni vyhledat logopeda, neurologa a
fyzioterapii v Jihlavé.. z rany péce jsme zase dostali doporuceni na to SPC.. a Arpidu a
Klimkovice jsme si vyhledali sami

A: Jaké jednotlivé terapie jste jiZ podstoupili?

R2: No tu Vojtovu metodu jsme teda cvicili, ted’ cvicime Bobathovu metodu, pak teda tu
specialni terapii v Klimkovicich, logopedii no a v ty Arpidé viastné uplné vsechno ..koné —
hiporehabilitaci, fyzioterapii, cviceni v bazénu, snoezelen, muzikoterapii, ergoterapii,
magnetoterapii..

A: Setkala jste se s n¢jakou formou socialniho poradenstvi?
R2: Ano v ramci té rané péce a pak vlastné i v Arpide

A: Spolupracovali jednotlivi odbornici mezi sebou? Ted’ vynechte Arpidu... zkuste se zaméfit
na pediatri¢ku, neurologa, ranou péci..



R2: No spis ne.. spis jsme jako litali od jednoho specialisty k druhymu..Ted’ se to uz trochu
uklidnilo, jak jsme v tom SPC tam je totiz i fyzioterapie, logopedka a ty informace si tam mezi
sebou reknou.

A: Slysela jste nebo setkala jste se nékdy s metodou tym okolo ditéte?
R2: Hm... ne to viibec ..

A: Pustim vam ted’ kratké video prave o této metodé. ..

A: Mizete Fici, ze jste se s touto metodou setkala?

R2: Nesetkala. Ani si nedovedu predstavit, Ze tieba ten neurolog, kterej nam diagnostikoval
DMO by se jako nekde sesel jeste treba s logopedkou, fyzioterapeutem a treba pani z SPC a
resili naseho Kubika..Ne Ze by jako byli Spatni to vibec, ale kdyz vite jak jsou casové vytizeny
a je probléem sehnat logopedku, u neurologa vécné plno... tak jako zZe by se jeste nékde
schazeli a Fesili to dané dité..to nevim teda. Pro nds by to samoziejmé bylo super.. Ale zase
V té Arpide svym zpiisobem jo, protoze tam byli v podstaté vsichni ti odbornici a na zacatku si
Fekli co a jak a prosté vzdjemné spolupracovali..jenze tam jsme byli jen tejden to maj pak
vwhodu ty déti co tam chodi i do té Skolky a Skoly, Ze to maji v§e po kupé. No a SPC v Jihlave
jako taky asi pracuje trochu v tom duchu.. ale sejde se jen tym co tam pracuje, nikdo jakoby
Z venci.

A: Muzete se pokusit tedy néjak zhodnotit uroven té spoluprace?

R2: No tak ta spoluprdce vtom jihlavskym SPC jako je, stejné tak jako vty Arpidé a
Klimkovicich. Ale prosté spolupracujou mezi sebou jen ty lidi, co tam pracujou.

A: Citili jste se jako soucast tymu odbornikt?

R2: Jak kdy no. Na ty fyzioterapii vV Havlickové Brodé urcité ne. Jinak vsude asi spis
jo..Nejvic jako v ty Arpide.

A: Zminila jste se, Ze Kubik dochazi od zafi do matetské Skoly?

R2: ano chodi teda zatim jen na dopoledne, ale zvykl si rychle. Pro nas je to sice dojizdeni,
ale jsme radi, ze tam miize dochdzet.

A: Mate pocit, Ze nékdo koordinoval tu péci? Pokud ano kdo?

R2: To asi uplné ne.. Kazdej nam rekl néco, nékoho nam doporucil... ted’ vtom SPC bych
rekla, ze jako ta specialni pedagozka nas tak jako vede.. a v Arpidé asi neurolog nebo ta
specialni pedagozka nebo socialni pracovnice..

A: Co by se muselo dle vaseho ndzoru zménit, aby ten multidisciplindrni pfistup fungoval?

R2: Tak asi by bylo dobry kdyby prosté ty odbornici mezi sebou néjak vic komunikovali,
halvne mé osobne chybel nékdo Vv téech prvnich mésicich, kdo by vam prosté rekl jaky jsou
moznosti, co je dobry, na co se zamérit. Clovék pak tak néjak na viechno asi prijde, ale kdyby



se zacalo se vsim driv tak prosté ten Kubik mohl uz bejt taky jinde ze jo. Takze zménit proste
tu véasnou péci..A taky kdyby bylo téch pracovnikii vic tak by to asi bylo i redlny tohle
praktikovat, aby se ty odbornici spolu sesli..

A: Vnimate néjakou terapii, kterd Kubikovi nejvice pomohla v jeho rozvoji spise z pohledu té
motoriky?

R2: Me prijde, Ze se to asi jako prolina, ale hodné mu teda pomdaha Bobathova metoda a ty
terapie v Klimkovicich tomu se prosté nic asi nevyrovnd je tam ta neurorehabilitace a zdaroven
lazne. To cviceni je tak intenzivni, Ze po 14 dennim cviceni prosté vidite rozdily.

A: Myslite si, ze pro rozvoj motoriky jsou dulezité i jiné terapie nez fyzioterapie?
R2: Jako asi urcité, jen nam to ze zacatku nikdo nerekl takze jsme jeli prosté jen vojtovku..
A: Myslite si tedy, ze multidisciplinarni pfistup ma vliv na rozvoj motoriky?

R2: Myslim si Ze jo, protoze clovek vidi problém jen v tom, Ze jako to dite nechodi, neleze..ale
ono zaroven ani nemluvi, takze ho prosté potrebujete rozvijet po vsech smeérech..

ROZHOVOR 3

A: Dobry den, nejdiive bych vam chtéla jesté jednou podekovat, Ze se rozhovoru zucastnite a
vénujete mi svlj Cas. Pokud nemate né&jaké dotazy tak bychom mohly hned zacit otazkami
z prvniho okruhu...

R3: Dobry den, ano v poradku.
A: Tak zacala bych tedy n&jakymi zakladnimi udaji jako je jméno, vk, diagnoza..

R3: Tak ja se jmenuji Monika, mam teda 8 letého syna Vojtu, kterej ma diagnostikovanou
spastickou kvadruparézu. A pak mam jeste dceru Adélku, které jsou 3 roky a ta je teda
nasteésti uplné zdrava.

A: Hmm dekuji, ted’ bych se vas zeptala na vasi rodinu... Mlzete mi stru¢né fici né¢jaké
zékladni informace o vas, partnerovi a sourozencich Vojty? (napt. vas vék, povolani..)

R3: Tak jak jsem uz Fikala, ja jsem Monika S., je mi 40 let a jsem rozvedend. Se soucasnym
partnerem bydlime v byté v Fadovkach na Klavirce v Jihlave. Bydlime v prizemi, aby to pro
nas bylo co nejsnadnéjsi, kdyz je Vojta na vozicku.. Ted’ od zari se budu vracet do prace do
nemocnice, ale pouze na polovicni uvazek. Pracuji jako sanitarka na detském oddéleni. Mam
vystudovanou ekonomku, ale v tomhle oboru jsem dlouho neziistala. Potom jsem si dodélala
sanitarsky kurz. S otcem Vojty a Adélky jsem pomeérné Cerstve rozvedend. Tomu je 45 let a
pracuje u policie CR. Miij soucasny pritel pracuje jako obchodni zastupce a je mu 43 let.

A: Dékuji. Tak ted’ bychom ptesly k otdzkam tykajicich se t€hotenstvi a porodu..



A: Kolikaté vase t€¢hotenstvi to bylo?

R3: No tak Vojtik je z druhého téhotenstvi. Prvni tehotenstvi bohuzel nedopadlo, skoncilo v 6.
mésici samovolnym potratem. No pak asi po 7 mésicich jsem znovu otéhotnéla a byl z toho
Vojta..

A: Jak vnimate vase t€hotenstvi? Jak probihalo? M¢la jste néjaké komplikace?

R3: No tak ja jsem byla od zacatku hodné opatrna, vzhledem k udalostem z toho predeslého
tehotenstvi. Bala jsem se, aby to neskoncilo zase stejné...i z prace jsem Sla na materskou driv,
protoze moje prdace je pomerné fyzicky narocna. Muj gynekolog je takovej podstivka a cely to
tehotenstvi opravdu diikladné monitoroval, ale vsechno bylo v poradku. Plod se vyvijel
spravne, zadné komplikace se neobjevily. Od 5. mésice jsem ale zacala mit probléemy
S tvrdnutim bricha, takze jsem chodila na monitory a kontroly.

AV kolikatém tydnu jste nakonec porodila?

R3: Porodila jsem nakonec ve 33 tydnu (33+2). Zacala jsem silné krvacet a po prevozu do
nemocnice témér okamzité zacal porod prirozenou cestou. Na zacatku to vypadalo, Ze to
pujde rychle. Nakonec byl ale porod protahovany.

A: Nastaly n&jaké komplikace béhem porodu nebo kratce po porodu?

R3: Tak komplikaci uz jednak bylo to krvaceni, kterym porod zacal a pak samoziejmé to, zZe
byl porod velmi protahovany. Kdyz konecné Vojtu vyndali tak vitbec nekricel, nebrecel, byl
celej modrej. Hned mnou probéhla Silend panika, zZe ztratime dalsi dité...No tak Vojtu si
samozrejmé hned vzali a krisili ho. To byla takova uleva, kdyz byl slyset ten jeho krik a plac..
Dalsi 4 dny byl na umélé plicni ventilaci a asi 14 dni v inkubatoru.

A: Rekli vam 1ékaii, zda bude mit Vojta n&jaké nasledky?

R3: No kratce po tom porodu mi nikdo nechtél zrovna nic moc Fict. Jelikoz pracuju na
détskem oddéleni, tak se s vétsinou personalu znam.. No tak pak za mnou prisel na moji
Zdadost pan primdar a na rovinu mi rvekl, Ze nemiize mi Fict, Zze Vojta bude bez nasledkui.
Zaroven ale nevyloucil, Ze by to mohlo dopadnout dobre. Rekl Ze se uvidi casem a rovnou mi
doporucil svou kolegyni neurolozku.

: Po jaké dobé jste tedy odchazeli z porodnice?
R3: No v nemocnici jsem s Vojtikem byla asi 2 mésice..

A: Vtu dobu vas tedy I€kafi seznamili s progndézou Vojty? Nebo jste odchazeli bez
informaci?

R3: No jak jsem vikala, pan primar nam zZadnou diagnozu nepotvrdil ani nevyvratil. Takze
Jjsme uplné jasné informace neméli, ale moc jsme doufali, Ze to dobre dopadne... Od pana
primdre jsem dostala kontakt na pani neurolozku, s tou se pak vsechno resilo dal. Chodili



jsme k ni asi od Vojtovych necelych 3 mésicit a jako prvni co nam doporucila, bylo cvicit
Vojtovu metodu.

A: Jak tedy probihala nasledné péce v domacim prostiedi? Cvicili jste Vojtovu metodu?

R3: No tak ty zacdtky byly krusné. Clovek byl ve velkém stresu, bylo to ohromné trapeni..
Cekate co prijde.. Kratce po propusténi jsme zacali chodit k pani neurolozce, kterda nam
doporucila cvicit Vojtovu metodu. Zacali jsme chodit cvicit do détského centra v Jihlavé a
jeste jsme dochazeli asi 3 krat tydne na rehabilitacni oddéleni u nds v nemocnici, kde mam
kamaradku a znamé kolegyné. Na rehabilitacnim oddéleni jsem se hodné naucila jednotlivé
cviky a pak jsme zacali cvicit hlavne doma. Ta péce o Vojtu asi pro me nebyla nic tezkého,
V tu dobu byl prosté normalni miminko..a s Vojtovou metodou jsme si poradili vcelku dobre.

A: Kdo a kdy diagnostikoval Kubikovi DMO?

R3: No definitivne nam diagnozu stanovila pravé ta nase pani neurolozka asi v 7. mésici
Vojtika. Nam uz ale bylo také jasné, Ze nas asi néco nemine, protoze Vojta se témér viibec
nepohyboval, nepretdcel se, nepdsl konicky.. NaSe pediatricka nam nejdiive porad rikala, Ze
je Vojtik jen liny, ale pak sama uznala, Ze vyvoj neprobiha, jak by mél. Vyckdvalo se tedy na
diagnozu od pani neurolozky, to pro nas bylo podstatnéjsi.

A: Bylo sdéleni diagndzy pro vas velkym Sokem?

R3: No to samoziejmé byl hrozny Sok. Prozivali jsme velkou bolest. Nejdiive nds postihlo
nestésti s prvnim miminkem, které se mnenarodilo, takZe to druhé je takové vymodlené a
nakonec je pomérné tézce postizené. S tim se horko tézko smiruje. Rikdte si, pro¢ zrovna vy
mate takovou smiilu... Manzel to celé nesl snad jesté hur, v té tezké chvili mi nebyl viibec
zadnou oporou, naopak jako by mé spise z toho celého obvinioval. Myslim Ze do dnesniho dne
se s tim viibec nevyrovnal, syna témer nevida a nezajimd se o néj.

A: Vyhledali jste néjakou odbornou pomoc? Myslim tim tfeba psychologa..

R3: Primo sami jsme nikoho nevyhledali.. Setkala jsem se s psychologickou pomoci az
Vv ramci rehabilitacniho pobytu v Arpide.

A: Byla vam terapie piinosna?

R3: Tak to byla spise takova terapie pro celou skupinu rodicii.. bylo to celkove takové
prijemné, sdilet s nekym své zkusSenosti a védet, Ze nekdo opravdu chape jaké to je..

A: Zménilo se vlivem sdéleni diagndzy vase postaveni ve spolenosti? Myslim tim socidlni
kontakty, finan¢ni situace...

R3: Tak u nads nejvyraznejsi zména urcité probéhla v tom partnerském Zivoté. S ted uz
byvalym manzelem jsme se rozvedli, mam nového pritele, ktery mi je neskutecnou podporu a
Vojtu prijal takového jaky je, ma s nim moc pekny vztah. Co se tyce socialnich kontaktii...
urcité nemam cas chodit casto nékam s prateli, ale jednou za cas vyrazim..pritel se zvladne o



deti postarat sam. Mozna se mé socialni kontakty trochu obmeénili.. jsme vice v kontaktu
po financni strance bylo v dobé rozvodu. To jsem méla opravdu velké financni potize, ale
rodina mi pomohla.

A: Nevyhledali jste pomoc nada¢nich fondii nebo rtiznych organizaci?

R3: Ne sama ne.. ale v dobé, kdy jsme se rozvadeéli a Vojta potieboval nutné novy vozicek a
stolicku tak my pratelé a kolegové z nemocnice usporadali sbirku a vybrali na pomiicky pro
Vojtiska dostatek penez, coz byla pro nas samoziejme obrovska pomoc.

A: M4 Vojta néjaké ptidruzené postizeni v ramci DMO?

R3: Ano, od 1 roku chodime na ocni tam Vojtovi diagnostikovali strabismus. Ve dvou letech
dostal Vojtik poprvé zachvat a byla mu diagnostikovana epilepsie. Nyni je vSak dobre
kompenzovana od 4 let diky bohu nemél zZadny zachvat. No a také nam pani psycholozZka
diagnostikovala mentdlni postizeni ve stredné tezkém pasmu. Jesté bych zapomnéla na
dysartrii...

A: Zmeénila se néjak vase péce o Vojtu po sdéleni diagndzy?

R3: No my jsme se tu diagnozu dozvédeéli, kdyz bylo Vojtovi 7 mésicii, takze pomérné brzy. Do
té doby jsme cvicili hlavnée Vojtovu metodu, v cemz jsme pokracovali i po vyirceni diagnozy...
Samozirejmé se navdzala spoluprace s dalsimi odborniky, ranou péci pak i SPC..Nejvice jsem
zménila pristup k Vojtovi, kdyz jsem se dozvédéla dalsi pridruzené postizeni.. cvicime hodné
mluveni, vytvorili jsme si komunikacni sesit, udélala jsem mu piktogramy a délame spolecné
aktivity, ktery odpovidaji té jeho mentalni urovni..

A: Muzete mi popsat stru¢n¢ vyvoj Vojty? Z hlediska motorického vyvoje, vyvoje feci atd..?

R3: Do 8 mesicui se Vojta témér nepohyboval, nepretacel se natoz neco vic. Kolem 10. mésice
se teprve zacal pretacet a kolem roku trochu plazit. Momentalné vyuziva mechanicky vozicek,
V sedu je stabilngjsi, ale sam v ném vydrzi jen malou chvili. Doma se pohybuje bez vozicku
lezenim, spiSe se tak néjak pritahuje rukama. V reci byl velmi opozZdény do 4 let spise jen
napodoboval riizné zvuky. Od 4. roku a intenzivni logopedické péci jsme zaznamenali
pokroky. V soucasnosti rekne par slov nebo slovnich spojeni, problém mu vsak cini spasticita.
Logopedkou nam byla diagnostikovana také dysartrie. Rekla bych, Ze vice rozumi, neZ mluvi.
V sebeobsluze je téemer plné zavisly na pomoci jinych, zvlddne se pouze najist za pomoci

vidlicky.
A: Jaka je prognoza?

R3: Ohledneé motoriky neni prognoza prilis dobra. Pani neurolozka nam rekla, Ze nejspis
nikdy Vojta chodit samostatné nebude. Jediné v cem miizeme dosdahnout pokrokii je zpevnéni
sedu, pak v tom lezeni a rozvinout jesté vice motoriku téch prsti, rukou.. Po logopedické
strance se dle logopedky miize Vojta dal zlepsovat, rozsirovat slovni zasobu, ale spasticita
mluvidel samoziejmé nezmizi...



A: Zkuste prosim shrnout posloupnost té péce.. zminila jste se o rané péci a SPC, kdo vam
tato zatizeni doporucil?

R3: No tak ranou péci nam doporucila pani neurolozka, konkrétné Portimo, popripade
Trebic. Z Portima to bylo ale rychlejsi takze asi od 8 mésicii k nam dojizdéla socialni
pracovnice z rané péce. V rané péci jsme byli asi do 3 a piil let Vojtika a pak jsme presli pod
SPC v Jihlave. Od 4 let chodi Vojta do specidlni materské skoly, dostal odklad skolni
dochazky takze ted prvnim rokem chodi do specialni zdkladni Skoly ta je taky u toho SPC..
Jinak jsme byli nekolikrat v Janskych laznich a dvakrat na rehabilitacnim pobytu od centra
Arpida. Také jsme zacali spolupracovat s jinymi odborniky — ortoped, ocni lékar, logopedka.

A: Pomohla vam rané péce? Ziskali jste dostatek informaci?

R3: Ano je to urcita podpora. Jezdili k nam vétsinou dvakrat do mésice, poradkyné nam
ukazala, jak s Vojtou pracovat, zapijcili nam i rizné didaktické hracky. Meé osobné rané péce
hodné pomdahala i po psychické strance, poradkyné je i takova vrba, ktera vyslechne, poradi
nic vam, ale nevnucuje.. Hodné jsme se zamérovali na rozvoj reci, informovali nds o
vhodnosti vyhledat logopeda.. Pak také v oblasti riiznych prispévkii a dalsi péce SPC...

A: Jak byste zhodnotila miru po¢atecni informovanosti od odbornikii?

R3: Tak ja si myslim, ze to bylo asi tak adekvatni.. V tu dobu nam opravdu nikdo nemohl rict
verdikt. Ikdyz jako rodice jsme si samoziejmé prali védet na cem jsme. Informace od pani
neurolozky pak byly klicové. Informovala nds pri kazdé navstéeve a doporucila nam cvicit
Vojtovu metodu. Také nam po sdéleni diagnozy rekla realnou prognozu..Od neurolozky jsme
pak dostali doporuceni vyhledat ortopeda a také kontakt na ranou péci.

A: A jak byste zhodnotila miru informovanosti o moznostech terapie? Dali vam lékati n&jaké
dalsi rady, doporuceni na koho se obratit?

R3: Lékari nam doporucili predevsim fyzioterapii — Vojtovu metodu a od ortopeda jsme
dostali doporuceni na pobyty v Arpide. Také nam pediatricka doporucila pobyt v laznich. O
jinych terapii nas prilisS neinformovali to az spiSe fyzioterapeuti, rané péce, SPC, nebo
V Arpide..

A: Byli jste dostate¢né informovani od odbornikt 0 moZnostech terapie?

R3: Pomérneé ano. Od rané péce jsme dostali riizné informace, ale samozrejmé jsem si hodné
vyhledavala i na internetu. O vyznamu terapii jsme se dozvédéli hlavné v Arpidé. Nyni jsme
dostali od specialni pedagozky tip na neurorehabilitacni pobyt na klinice Axon takze
doufame, ze se tam v nejblizsi dobé dostaneme.

A: Ted bych se rada prfesunula ke spolupraci mezi jednotlivymi odborniky a
multidisciplindrnimu pfistupu..s jakymi odborniky jste doposud spolupracovali nebo stéle
spolupracujete?



R3: Kdyz pominu tym z porodnice, tak na prvnim misté urcité neurolozka, pak pediatricka,
ortoped, ocni lékar, fyzioterapeuti, psycholog, specialni pedagozka, logopedka, socialni
pracovnice z rané péce..

A: Jak jste se k jednotlivym odbornikiim dostala? Vyhledala jste je sama nebo vam je nékdo
doporucil?

R3: Hmm myslim, Ze jsem se o tom uz trochu zminovala... neurolozka nam byla doporucena
hned par tydnit po porodu. Ta nam doporucila cvicit Vojtovu metodu a poskytla nam kontakt
na ranou péci. Pediatricka nam doporucila vyhledat ocniho lékare a neurolozka nam jeste
doporucila ortopeda. Od ortopeda jsme dostali zase doporuceni na Arpidu.. Od rané péce
zase na SPC, kde nam bylo doporuceno vyhledat logopedku. Takze vsichni odbornici nam byli
V podstaté doporuceni.

A: Jaké jednotlivé terapie jste se synem jiz podstoupili?

R3: Tak celé spektrum fyzioterapie — vojtovu metodu, hydroterapii, ted se zkousi Bobathova
metoda, magnetoterapii, terapii pomoci svétla, redcord, akupresuru, snoezelen, ergoterapii,
hipoterapii, logopedii a v ramci ni terapii oralni pozice, orofacidalni stimulaci, canesterapii a
nyni se chystame na neurorehabilitacni pobyt therasuit.

A: Setkala jste se s n¢jakou formou socialniho poradenstvi?

R3: Pokud tim myslite poradenstvi ohledne davek tak ano.. nejvice asi od poradkyné z rané
péce.

A: Spolupracovali jednotlivi odbornici mezi sebou?

R3: To se mi tézko objektivné hodnoti.. doporuceni na dalsi odborniky a zarizeni jsme
dostali.. Mdme treba bdjecnou logopedku a ta spolupracuje velmi uzce s logopedkou z SPC,
ke které také Vojta dochazi. Dokonce ho prisla navstivit do skoly a pobavit se s ucitelkou,
doporucit ji na co se zamérit, jak reC podporit.. Jinak urcité velmi kladné hodnotim
spolupraci tymu prave v SPC Jihlava. Péce je provazadna, vétsina odbornikii a vseho je na
jednom misté. Jesté o néco lépe je na tom centrum Arpida, kde je opravdu vSechno. Péce je
tam provdzand a koordinovana, déti tam maji vsechno, co jim pomaha k jejich celkovému
rozvoji.. Z tohoto divvodu jsme zvaZovali a stile zvaZujeme prestéhovani blize Ceskym
Budeéjovicim.

A: SlySela jste nebo setkala jste se nékdy s metodou tym okolo ditéte?

R3: Tak z ndzvu si trochu dokdzu predstavit o co by se mohlo jednat, ale myslim si Ze
nesetkala. Respektive nikdo mi nikdy nerekl pouzivame tuto metodu, leda by ji nékdo pouzival
aniz bych védéla, ze to ma takovy nazev..

A: Pustim vam ted’ kratké video prave o této metodé. ..

A: Mizete Fici, ze jste se s touto metodou setkala?



R3: Aha, tak ted’ se mi to trochu ujasnilo. Mohu rici, Ze jsem se s touto metodou Vv takovém
rozsahu nesetkala.

A: Mizete se pokusit tedy néjak zhodnotit uroven té spoluprace vSech odborniku kolem
vaseho syna?

R3: No tak ja musim Fici, Ze v takovéto mire jsme se s tim nesetkali, spise ojedinéle. Jednou
nam nechteli schvalit pobyt v laznich, musela jsem obihat pediatricku, neurolozku, pojistovnu,
zaroven jsem se radila se socialni pracovnici z rané péce. Pediatricka mé s papirem posilala
k neurolozce, ta zase jinam.. Takze tohle treba v téhle konkrétni situaci chybélo ta spoluprace
mezi odborniky navzdjem. Na druhou stranu mame skvélou pani logopedku, ktera se zajima o
deni i mimo jeji kancelar. Prisla navstivit Vojtu tehdy jesté do skolky, ted’ kdyz nastupoval od
zari do Skoly tak i tam.. Pani ucitelky seznamila s tim, co Vojta zviada, co je dobré
procvicovat, na co dbat, jaké volit aktivity.. a také uzce spolupracuje s mistni logopedkou, ke
které Vojta také dochazi.

A: Citili jste se jako soucast tymu odbornikt?

R3: Musim rict, Ze jsme se nastésti setkali jen s velmi prijemnymi odborniky, byli lidsti takze
mozna i proto si clovek pripadal jako soucast.. ale nerekla bych soucast tymu, ale spise
partner daného odbornika. Tym odborniku, kteri mezi sebou vzdjemné spolupracovali, mame
V SPC a Skole nebo pak na pobytu v Arpide..

A: Mate pocit, Ze nékdo koordinuje péci? Pokud ano kdo?

R3: To asi ne. Prijde mi, Ze v urcitém casovém obdobi se nds nékdo vzdy ujal, respektive
urcité casové obdobi byla primarni neurolozka, pak jsme byli v péci rané péce, takze dané
socialni poradkyné, ted' v péci SPC a nasi specialni pedagozky...tak asi mam takovy pocit, Ze
Jjsme trochu prece jen vedeni.

A: Co by se muselo dle vaseho ndzoru zménit, aby ten multidisciplinarni pfistup fungoval?

R3: Tak ze svych zkusenosti vim, ze lékari jsou opravdu casoveé velmi vytizeni, zejmena nékteri
odbornici.. to bude asi problém cislo 1. Jinak si myslim, Ze je to o lidech, kdo chce tak hleda
prilezitosti, kdo nechce hledda vymluvy.. A také by to chtélo asi néjakého toho koordinatora,
coz si myslim, Ze by mohla z pocatku plnit rana péce...

A: Vnimate n&jakou terapii, kterd Vojtovi nejvice pomohla v jeho rozvoji spiSe z pohledu té
motoriky?

R3: Ja to vnimam vsechno jako celek. Hodne nam pomdaha ergoterapie na jemnou motoriku,
celkove motoriku téch hornich koncetin. V posledni dobé se nam také moc osvédcila
canisterapie a hiporehabilitace Vojtovi to pomdaha na tu kiecovitost, je pak vice uvolnény.Ale
je jasné, ze zakladem je prave intenzivni fyzioterapie. Po prijezdu z Arpidy nebo lazni je vidy
videt zlepSeni jak po fyzické tak i psychickeé strance. Ted se velmi tésime na tu kliniku Axon,
na které jsou samé dobré ohlasy a maji za sebou skvelé vysledky..

A: Myslite si tedy, Ze pro rozvoj motoriky jsou dilleZité i jiné terapie nez fyzioterapie?



R3: Ano urcite.. jak jsem zminila ergoterapie je prave vybornd na jemnou motoriku..
A: Myslite si tedy, ze multidisciplinarni pfistup ma vliv na rozvoj motoriky?

R3: Urcite ano, fyzioterapie jako takova nam nezlepsila tak zdasadné motoriku rukou, za to
vdecime ergoterapii.. a zase hiporehabilitace Vojtovi pomaha se uvolnit a sniZit tu spasticitu,
coz je take velmi diilezité, protoze ta spasticita zase ovliviiuje motoriku mluvidel takze je to
celé propojené.

ROZHOVOR 4

A: Dobry den, dékuji vam Zze jste si nasla ¢as pro rozhovor a pokud nemate néjaké otazky tak
bychom piesli hned k prvni otazce..

R4: Dobry den, ano miizeme...

A: Tak zacala bych tedy n&jakymi zdkladnimi udaji o vasem ditéti jako je jméno, vek,
diagnoza..

R4: Dobre. Dcera se jmenuje Gabriela tedka ji je 6 let a ma diparetickou formu DMO
S prevahou spis na tu levou stranu..

A: Muzete mi struné néco fict o vas, partnerovi poptipad€ sourozencich Gabinky?

R4: Jo jasné.. tak ja se jmenuji Petra je mi 38 let. Mdam teda dvé déti, takze Gabinka ma
starsiho bratiicka Tondu, kterymu je 9 let a chodi do zakladni Skoly. Tonda je uplné zdravej a
mam pocit, ze pravé hodné tu Gabinku tahne dopredu, ona je teda na ném hrozné citové
zavisla... No jsem rozvedena. Manzel byl strasné Zarlivej méli jsme ¢im dal vic konfliktii.. i ten
predcasnej porod byl podle mé zpiisobenej tim. Méla jsem strasnéj stres a porad hadky, takze
je to dost mozny, Ze to néjak ten porod ovlivnilo.. No a od 3 let uz spolu nezijeme a pak jsme
se rozvedli. Otec o déti nejevi Zadnej zdjem, alimenty neplati... Driv jsme Zili nedaleko
Ceskych Budéjovic, ale ted’ jsme se prestéhovali za novym pritelem na Vysocinu. Momentalné
pracuji na zkrdcenej uvazek v obchode. Driv jsem pracovala ve Skolstvi, ale tam se ted vracet
nechci. Pritel je projektant..

A: MiZete jesté zminit dosaZené vzdelani? Pro rozhovor to sice neni podstatné

R4: Ja i pritel mame vysokoskolské vzdélani..

A: Dékuji.. tak ted’ bych se vas potiebovala zeptat na n¢jaké otazky z t€hotenstvi a porodu..
A: Kolikaté téhotenstvi to bylo?

R4: No Gabinka je z druhého téhotenstvi, které teda bylo planované, ale moc Sanci jsem tomu
nedavala vzhledem k tomu, Ze Tonik je z umé¢lého oplodnéni. Asi jsme si mysleli, Ze tim
zazehname tu krizi no..

A: Jak vnimate vaSe t€hotenstvi? Jak probihalo? M¢la jste néjaké komplikace?



R4: No tak ja jsem byla strasné prekvapena, zZe se mi povedlo viibec otéhotnét prirodni cestou,
kdyz predtim jsem byla na umeélém oplodneni.. Tak samozrejmé jsem byla Stastna, ale ta
situace kolem uz v pordadku nebyla. Manzel casto vyvolaval hadky, obvinoval mé z nevery,
bylo to pomérné stresujici no.... Tehotenstvi ale probihalo do 25. tydne uplné bézne,
fyziologicky. Az ve 26. tydnu teda doslo k odtoku plodové vody a abrupci placenty..

AV kolikatém tydnu jste nakonec porodila?

R4: Bylo to v tom 26. tydnu. Jak odtekla ta voda tak najednou se z toho stal az prekotny
porod, bylo to vSechno strasné rychly..

A: Nastaly néjaké komplikace béhem porodu nebo kratce po porodu?

R4: No tak uz to, Ze se Gabinka narodila ve 26. tydnu byla velka komplikace sama o sobé. Ale
bohuzel hned po porodu si ji doktori vzali, nastal Silenej Srumec a chaos, Gabka musela bejt
okamzité napojena na plicni ventilaci, byla intubovana kviili dechové nedostatecnosti. Po
ultrazvuku hlavicky zjistili, Ze ma rozvinutou leukomalacii, coz v té dobé jsem vitbec nevédeéla,
Ze je to nekroza mozku a miize to zpusobit treba DMO. No a ve 2. mésicich prodélala lehkou
bronchopneumonii..

A: Rekli vam 1ékafi, co to znamend, jaké nasledky bude Gabrielka mit?

R4: Ne, viibec. Nikdo mi nefekl co to tieba ta lekomalacie je a co to mlize zptsobit. AZ zpétné
jsem si to vyhledala sama na internetu... A diagnézu nam nikdo Zadnou nefekl, nés totiz
nikdo ani neupozornil na to, Ze by Gabka mohla tfeba mit néjaké potize.

A: Jak dlouho byla Gébinka na neonatologii?
R4: No skoro necelé 3 mésice..
AV tu dobu vas tedy 1€kafi seznamili s moznymi nésledky, které by Gabinka mohla mit?

R4: No néé. Z neonatologie jsme prosté odchdazeli s tim, ze mame zdravou holcicku. Jediny
doporuceni, ktery jsme dostali bylo, Ze by mozna bylo dobré zajit za neurologem. Nikdo ale
nerekl proc.. V tu dobu jsem zazivala teda Sileny pocity...clovek se prosté bal.. Ted zpétné si
myslim, Ze lékari urciteé vedeli, co Gabince bude, jen to prehodili na neurologa, ktery nam
driv nebo pozdeji oznami diagnozu..

A: Jaky byl tedy dalsi postup? Navstivili jste neurologa ihned?

R4: Ano asi do 3 tydnu od odchodu z neonatologie jsme navstivili poprvé neurologa. To jsme
se jen zapsali, Gabinku tak zbézne prohlédl a rekl, ze ma patologické polohové reakce, ale Ze
zatim na zavery je brzo, ze hodné ukaze cas. Doporucil nam zacit cvicit Vojtovu metodu, tak
Jsme zacali dochdzet pravé do Vojtova centra v Ceskych Budéjovicich. Asi za tejden jsme méli
dalsi navstévu a to jsme odchdazeli uz s neurologickym nalezem. Na ultrazvuku byly Gabince
nalezeny leukomalatické cysty.. diagnoza, ale stale nebyla urcend..

A:Jak byste zhodnotila zpétn€¢ miru pocatecni informovanosti od lékait a poptipadé
neurologa?



R4: No hriza, za mé lékari strasné selhali. Kdyz vam nevysvetli co vasemu ditéti je, nereknou
vam jaké by to mohlo mit nasledky tak to je prosté spatné. Ani nam nerekli pro¢ mame
navstivit toho neurologa, prosté to na néj prehodili. S neurologem jsme byli vcelku spokojeny,
mluvil s ndma na rovinu..

A: A jak byste zhodnotila miru informovanosti pravé o moznostech terapie? Dali vam lékafi
né&jaké dalsi rady, doporuceni na koho se obratit?

R4: Tak na neonatologii jsme dostali pouze informaci o navstéve neurologa.. Ohledné terapii
nic.. Az pan neurolog nam doporucil cvicit Vojtovku a v 15. mésici nam doporucil navstivit
ocniho lékare. Z ocniho jsme pak ziskali napojeni na ranou péci.

A: DMO byla tedy diagnostikovana neurologem?

R4: Ano. Kolem 6 mésice jsem si zacal vsimat, ze se Gabince staci nozicky a tresou se. To uz
nam pan neurolog rekl, Ze se nejspis bude jednat o DMO. Konecna diagnoza padla ve 12.
mesici.

A: Bylo sdéleni diagndzy pro vas velkym Sokem?

R4: No Vv tom 12. mésici se nam to uz jen potvrdilo. Pan neurolog nds na to trochu pripravil
uz v tom 6. meésici. A taky jsem si samozirejmé vSimala, Ze ten vyvoj je uplné jinej nez byl treba
u Tonika.. Myslim si, Ze pro manzela to bylo jeste horsi, kdyz byla vyslovena diagnoza tak od
nas odesel. Urcité jsem byla v Soku, rikala jsem si proc¢ zrovna mé se tohle déje.. bylo toho na
mé moc a dostala jsem se v tu dobu do velkych psychickych problémii.

A: Vyhledala jste n¢jakou odbornou pomoc? Myslim tim tfeba psychologa..

R4: Prave ze nevyhledala. Nakonec to skoncilo moji tritydenni hospitalizaci na psychiatrii..
Bylo to strasny, ale pomohlo mi to..

A: Zménilo se vlivem sdéleni diagndzy néjak vase postaveni ve spolecnosti? Ztratila jste
néjaké socialni kontakty?

R4: Hodné... skoro do 2 let Gabinky jsem byla uplné izolovand. Zména nastala po setkavani
S jinymi rodinami z rané péce, to mi tak trochu tu dusi uzdravilo. Ted jsem vlastné zménila i
prdci.. do skoly jsem se vrdtit uz nechtela, tak prodavam u nds v obchodé s oblecenim...
V partnerském Zivoté mé taky potkaly zmény.. rozvod, novej vztah..

A: Nevyhledali jste pomoc nada¢nich fondii nebo rtiznych organizaci?

R4: Od hodnych maminek z rané péce mi byla doporucend asociace rodicu deti s DMO
...takZe tam jsem nasla treba néjaké zajimavé informace. Financné nam prispél nemalou
sumou nadacni fond Rafael détem..

A: M4 Gabinka néjaké ptidruZzené postizeni k DMO?

R4: no takZe pan neurolog ndm doporucil to o¢ni a tam viastne v 18. mésicich ji bylo
diagnostikovano ocni postizeni, konvergentni strabismus..



A: MiZete mi popsat stru¢né vyvoj Gabinky? Kdy se zacal plazit, 1ézt atd?

R4: No do toho 12. mésice se pouze otaCela. V 18. mésicich se pak zacala plazit a snazila se
dostat na kolena, aby mohla 1ézt. To se ji ale povedlo az ve dvou letech, ale levou nohu spise
tahala za sebou. Kolem 3. roku zacala jakoby pérovat na nozi¢kach v choditku a vytahovat se
do stoje za pomoci pfitazeni k ndbytku. Do 2,5 let nemluvila jenom vyluzovala takové
neurcité zvuky. Pak pfestala vyvozovat i ty zvuky a po pul roce zacala tikat teda prvni slova..
Jesté ve 4 rokach byla pIné na plenkach, ale to se nam uz povedlo odbourat.

A: Jaka je prognoza?

R4: No pomeérnée dobra..zadné mentalni postizeni Gabinka nemd a jsme na dobré cesté
k tomu, aby normdlné chodila. Momentalné udéla par krokii, dokdze samostatné sedeét, ale
pokud by méla sedet dlouho prepadne na zada. Hodné se nam rozmluvila myslim si, Ze je na
tom podobné jako ostatni déti v jejim véku..

V 18. mésici diagnostikovana o¢ni vada — konvergentni strabismus. O¢ni 1ékatka doporucila
matce vyhledat ranou péci. Matka méla psychické problémy a byla hospitalizovana na
psychiatrii na dobu 14 dni. O dé&ti se starali prarodice od matky. Po navratu z psychiatrie,
matka navazala spolupraci s ranou péci. Ve 2 letech prvni rehabilitacni pobyt v centru Arpida.
Od 3 let divka nastoupila do MS v Arpidé, kde béhem denniho rezimu podstupovala nékolik
terapii. Matka pouze s divkou dochézela mimo zatizeni na logopedii. Poté si nasla nového
partnera a prestéhovala se za nim s détmi na Vyso€inu do mensiho mésta asi 30 km od
krajského mésta. Zpoc¢atku matka vozila divku do specialni MS pti SPC v Jihlavé. Ve 4 letech
znovu navazani spoluprace s ranou péci a zaroven SPC.

A: Pted definitivnim stanovenim diagndzy jste tedy cvicili pouze Vojtovu metodu?
R4: Vesmés ano... cvicili jsme 4x denné...
A: VéEdéla jste jak s Gabinkou pracovat?

R4: No jako veédeéla...prece jen to bylo druhé dité, clovek néjaké zkusSenosti uz ma..
S Vojtovkou byl ze zacatku problém, ale v tom centru mi vsechno ukazali takze to bylo pak uz
dobry.. Spis jsem si v§imala téch rozdilii, srovnavala s Tonikem, kdyz byl malej..

A: Zménila se n¢jak vase péce o Gabinku po stanoveni definitivni diagnozy?

R4: Zmenila ale ne hned po vyrceni diagnozy.. Do toho jednoho roku jsme tak spis cekali co
bude, vsechno se tocilo spis kolem té Vojtovy metody. Nejvetsi zlom ale nastal pravé po mém
ndvratu z psychiatrie, to se tak uklidnil ten stres kolem a zacala jsem se S tim, ze je Gabinka
postizend vyrovnavat. Pak nds vlastné pan neurolog poslal na ocni a tam jsme ziskali
napojeni na ranou péci. V tu dobu zacala Gabinka dostavat takovou péci, kterou potrebovala.
Poradkyné té rané péce mi hodné pomohla stejné tak jako dalsi rodiny. Zacala jsem hledat
v§echny mozny cesty, ktery povedou k lepsimu stavu Gabky.

A: Pomohla vadm rana péce? Informovala vds o moZnostech terapii?



R4: Ano pomohla, ziskali jsem kontakty na dalsi odborniky, poradkyné mé seznamila s tim co
Vlastné centrum Arpida vsechno nabizi a bylo by pro Gabinku vhodné..do té doby jsem o
Arpide samozirejmé slysela ale neméla jsem moc tuseni co tam vSechno je... Na setkani rodicii
Jjsem dostala kontakt na asociaci rodicu deti s DMO, kde jsem nasla opét zase informace 0
moznostech riznych terapii..

A: Zkuste prosim shrnout posloupnost té péce.. Nejdrive jste tedy cvicili vojtovu metodu, poté
jste navazali spolupraci s ranou péci..

R4: Hm ano.. Od rané péce jsme dostali kontakt na skvélou pani logopedku takze jsme zacali
chodit tam a kdyz bylo Gabince asi 2 a pul roku tak jsme absolvovali rehabilitacni pobyt
V Arpide. Tam od 3 let nastoupila také do Skolky.. nejdriv jsme méli problem trosku se
zvykanim si, ale pak se ji tam zacalo libit. V ramci dne Skolky podstupovala riizné terapie
takze bokem jsme dochdzeli jen do hyperbarické komory do nemocnice v Ceskych
Budeéjovicich a na tu logopedii a samoziejmé jsme cvicili dal doma. No po prestéhovani jsem
ihned hledala ranou péci a resili jsme nastup do Skolky tim jsme se dostali uz do kontaktu i
S SPC, protoze u ného je specialni materska skola. Tam teda chodila Gabinka rok a opét tam
byly riizné terapie takze super. Mezitim jsme na doporuceni neurologa podstoupili pobyt
V Klimkovicich, kam jsme méli teda problém se dostat, takze to Slo trosku pres znamost pana
neurologa.. A Gabinka konkrétné podstupovala terapii Thera suit. Tam viastné udeélala prvni
kriicky. No a kdyz bylo Gabce 5 tak jsme byli na pobytu v Kosumberku v Hamzové lécebné.
Letos se chystame do centra Arcada v Praze..

A: Byli jste dostatecné informovani od odbornikii o moznostech terapie?

R4: Tak vcelku ano. Rand péce nam doporucila Arpidu jako takovy komplex vsech terapii..
Jediné co mé mrzi, Ze Gabka vsechno podstupovala pozdeé. Kdyby treba podstoupila rizné
terapie driv, byl by jeji stav lepsi.. Ale bohuzel miij psychicky stav to zbrzdil. Viechno se
clovék dozvedel tak postupné, nahodou, od znamych..

A: Ted bych se rada pfesunula k té spolupraci mezi jednotlivymi odborniky..s jakymi
odborniky jste doposud spolupracovali nebo stale spolupracujete?

R4: Hm.. tak byl to pan neurolog, pediatr, logopedka, poradkyné rané péce, fyzioterapeuti,
psycholog, specialni pedagog, ocni lékar, plicni lékar..

A: Spolupracovali jste s velkym mnozstvim odborniki, jak jste se k nim dostala? Vyhledala
jste je sama nebo vam je nékdo doporucil?

R4: Neurologa nam doporucili na neonatologii uz a ten nam pozdeji doporucil ocniho lékare.
Pediatricka nam jesté doporucila dochazet na plicni vzhledem k velké nedonosenosti... Ranou
péci nam doporucila ocni lékarka a druhou ranou péci po prestehovani jsme si nasla sama.
No a psychologa to jsem jesté nezminovala, ale tam nas téemer donutila jit reditelka a ucitelka
materské Skoly.

A: Mizete néjak vice rozvést, pro¢ vas donutila feditelka matetské skoly jit k psycholozce?



R4: No rozhodli jsme se s pritelem, ze bychom chtéli dat Gabku do bézné skolky, abychom
nemuseli kazdy den jezdit skoro hodinu do Skolky a hodinu zase zpatky.. Navic jsem vidéla,
jak Gabku taha dopredu Tonik tak jsme chteli zkusit, aby byla i mezi zdravymi detmi a kdyz je
teda udajna inkluze tak proc ne... Jenze s nastupem byl strasny problem, reditelka se tomu
branila zuby nehty. Nakonec musela Gabku prijmout tim nam hodné pomohla specidlni
pedagozka a poradkyné z rané péce. To jsme méli sezeni a resilo se to. Nakonec teda Gabku
vzali no, ale chovali se k ni strasné bylo to na hrané az s psychickym tyranim. Za kazdou cenu
Ji to tam chtély znechutit, takze po mesici Gabka zmenila chovani, do skolky chodit nechtéla,
plakala, ucitelky si stezovali zZe cely den probuli... a Ze neni normalni, Ze musime jit za
psychologem. Psycholozka zZadné mentdlni postizeni, poruchy chovani nebo néco jiné
samozrejmé Gabince nediagnostikovala, spise ji pomohla po té psychické strance. Nakonec se
tedy cela situace resila i se starostou a na zaklade vypovédi asistentky pedagoga to doslo az
do takového stavu, zZe doslo k obmeéné persondlu véetné pani reditelky. Gabinku ale uz davam
do jiné bézné skolky, ktera je hned v sousednim mésté a tam nemél nikdo s prijetim Gabky
problém. Pani feditelka sice potiebovala poradit s papiry a zazadat o asistenta pedagoga, ale
Jjsme tam spokojeni. Gabka bude mit odklad takze tam jesté rok pobude.

A: Jaké jednotlivé terapie jste jiz podstoupili?

R4: Vojtovu metodu, canisterapii, Therasuit, bazdlni stimulaci, hyperbarickou komoru,
logopedii, ergoterapii..

A: Setkala jste se s n&jakou formou socialniho poradenstvi? Naptiklad ohledné prispévku na
péci, na proplaceni rehabilita¢nich pobytl, pomtcek..?

R4: Ano nejvice asi od rané péce..
A: Spolupracovali jednotlivi odbornici mezi sebou?

R4: Neékteri ano.. treba jak jsem ted’ zminovala specialni pedagozka z SPC a poradkyné z rané
péce...

A: SlySela jste nebo setkala jste se nékdy s metodou tym okolo ditéte?
R4: Ne

A: Pustim vam ted’ kratké video prave o této metodé. ..

A: Mizete Fici, ze jste se s touto metodou setkala?

R4: No zpocatku to tak urcité nebylo. Na vsechno jsme dosli tak néjak postupné, bud’ nahodou
nebo nam nékdo néco doporucil.. Jedina situace, kdy se ty odbornici nejak spojili a resili
moje dité bylo jak jsme resili tu Skolku.. poradkyné z rané péce vlastné nabidla, Ze zkusi
zorganizovat takové sezeni pri kterém by se situace mohla treba vyresit..takze ve Skolce byla
reditelka, ucitelky, my, specialni pedagozka a poradkyné z rané péce. A pisemné se k situaci
vyjadril pan starosta, ktery v nastupu Gabrielky nevidel problém... na coz se pani reditelka
porad odvolavala. Nakonec se teda doslo k zaveru, ze Gabinku prijmou..



A: Mizete se pokusit tedy né¢jak zhodnotit Groven té spoluprace?

R4: No to je tezké.. podle mé ta spoluprace fungovala tak jak md jen pri reseni toho ndstupu
Gabrielky do beézny skolky a pak viastne v ramci Arpidy..tam ty odbornici byli pokupé a tak
néjak spolu komunikovali..

A: Citili jste se jako souc¢ast tymu odbornika?
R4: Vetsinou ano, ale na neonatologii teda viibec
A: Mate pocit, Ze nékdo koordinoval tu péci? Pokud ano kdo?

R4: No v ramci reSeni prijeté do bézné skolky to byla poradkyné z rané péce. Celkové ta rané
péce mi byla porad po boku a dost jsem se sni radila... ale nikdo nic takhle nekoordinoval. To
az treba v ramci toho rehabilitacniho pobytu.

A: Co by se muselo dle vaseho ndzoru zménit, aby ten multidisciplinarni ptistup fungoval?

R4: No tak ja vidim problém v té prvotni informovanosti. Mé by treba pomohlo kdyby na
zacatku nam na rovinu rekli co nas miize potkat..za mé by bylo taky super kdyby navaizani na
ranou péci bylo uplné automatickou véci.. prosté hned od neurologa na ranou péci, kde by
vam rekli co je potreba, jaké jsou mozZnosti..

A: Vnimate néjakou terapii, ktera Gabince nejvice pomohla v jejim rozvoji spise z pohledu té
motoriky?

R4: Nemiizu asi rict co nejvice... jako prvni kriicky udélala viastne po terapii Thera suit, ale
taky velké pokroky udélala po pobytu v KoSumberku takze nemohu jmenovat jednu konkrétni.
Hodné vytahla Gabku i bezna skolka..

A: Myslite si, Ze pro rozvoj motoriky jsou diilezité i jiné terapie nez fyzioterapie?
R4: Rozhodné ano, nam hodné zabrala treba canisterapie na uvolnéni kreci...
A: Myslite si tedy, Ze multidisciplinarni ptistup ma vliv na rozvoj motoriky?

R4: Hm.. ur€ité ano. JelikoZ mam pedagogické vzdélani tak vim, Ze vSechno vychazi z hrubé
motoriky..a aji to na té Gabce pozoruju, kdyZ se vlastné zlepSila hrub4a motorika najednou se
vic rozemluvila..

ROZHOVOR 5

A: Dobry den, jest¢ vam chci jednou pod&kovat, Ze se rozhovoru ucastnite 1 za téchto
podminek a pokud nematé Zadné dotazy tak miizeme ihned ptejit k prvni otazce..

R5: Dobry den, ano rada pomuzu..miiZzeme zacit.



A: Tak zacala bych tedy n&jakymi zakladnimi udaji jako je jméno, vek, diagndza vaseho
syna..

R5: Takze nas syn se jmenuje Davidek ma dvojce sestru Elenku. Dvojcatiim je 5 let a Davidek
ma hemiparetickou formu DMO.

A: Dékuji.. tak ted’ bych se vas potiebovala zeptat na n¢jaké otazky z t€hotenstvi a porodu..
A: Kolikaté téhotenstvi to bylo?

R5: Dvojcata jsou z prvni gravidity.. a tehotenstvi bylo planované..

A: Jak vnimate vaSe t€hotenstvi? Jak probihalo? M¢la jste néjaké komplikace?

R5: No bylo to mé prvni tehotenstvi takze to nemdam s ¢im porovnat, ale neméla jsem néjakée
zasadni komplikace. Zpocatku jsem trpéla asi 2 tydny na nechutenstvi a pak jsem méla potize
S vahou. Misto nabirani jsem spise hubla a bylo podezieni na tehotenskou cukrovku, to se ale
nakonec nepotvrdilo.. No a pak az ve 24. tydnu se mi zacal zkracovat ten delozni Cipek a
musela jsem byt hospitalizovana. No a pri vysetieni v nemocnici bylo zjisténo, Ze narista
vahovy rozdil mezi plody a dochazi k utiskovani mensiho plodu..

AV kolikatém tydnu jste nakonec porodila?

R5: No od 24. tydnu jsem byla hospitalizovana, pak jsem ambulantné¢ dochdzela na EEG a
aplikaci Magnezia pro oddéleni porodu. No a pak na ultrazvuku pan doktor nalezl infarkty
placenty, takze jsem musela jit na méfeni pratoku krve pupecnikem, to ale bylo v potadku.
Presto jsem pak byla znova hospitalizovdna a v podvecer mi uz odtekla ¢ast plodové vody..
takze mé pievezli do nemocnice s neonatologii a i piesto, ze jsem méla Sileny bolesti tak
1¢kati fekli, ze budu rodit az dalsi den. Druhy den Iékafi teda propichli zbytek plodové vody a
aplikovali mi oxytocin na vyvolani porodu. JenZe porod se nijak nerozbihal tak nakonec se
doktofti rozhodli pro porod cisatem. Takze dvojCata se narodila ve 34. tydnu..

A: Ptali se 1ékafi na vase pocity? nebo s vami n¢jakym zplisobem fesili zda souhlasite s timhle
postupem?

RS: Ne nikdo se na nic neptal. Prosté o nds bez nés. ..
A: Jak byste tedy ohodnotila ten zdravotnicky personal?

R5: Nemuizu fict, Ze by na mé nékdo byl vylozené hnusnej nebo zlej, ale ten piistup.. nechali
mé celou noc v bolestech, nefekli mi k tomu nic vic.. kdyby aspon tfeba mi vysvétlili pro¢ to
tak je nebo se me n€kdo zeptal jestli souhlasim..

A: Uvédomovala jste si, Zze se néco muze stat nebo vam lékafi fekli, Ze to bude mit nasledky?

R5: No lekla jsem se co to jsou ty infarkty ty placenty, ale pan doktor mé ujistoval, Ze to nic
neni. Ze podsttané je aby pupecnikem spravné protékala krev.. No ale pak se mi to cely uz
nezdalo a davam za vinu doktoriim, ze se Davidkovi tohle stalo. Protoze prvné to zadrZujou co



to jde, pak zase porod naopak vyvolavaj...mezi tim byly navi strasny prostoje ...takze ten
porod si myslim, Ze enbyl zvladnutej.

A: Nastaly néjaké komplikace béhem porodu nebo kratce po porodu?

R5: No ten porod vlastné viibec se nechtél rozbéhnout ani po tom oxytocinu.. a prislo mi, Ze
strasné dlouho vyckavali a nakonec se teda rozhodli stejné pro cisar... Jinak po porodu mi
nikdo deti ani neukdzal, ale bylo mi Feceno, Ze jsou v pordadku a zdrave.

A: Jak dlouho byla teda dvojcata hospitalizovan na neonatologii?

R5: No odchazeli jsme asi po mésici. Mezitim prodélali snad 2 plicni infekce a viastné i do 1
roku jsme byli porad nemocni...

A:V tu dobu vés tedy l€kafi seznamili s prognézou dvojcat?

R5: Odchazeli jsme z neonatologie se zdravymi détmi... Nikdo nam nerekl, Ze Davidek by mohl
mit nebo zZe bude mit DMO..

A: Jak tedy probihala nasledna péce v domacim prostiedi?

R5: Upiné bézné..nedélali jsme nic specidlni. Vojtovu metodu jsme necvicili, protoze v tu
dobu jsme prosté nevedeéli, ze tomu Davadkovi néco je.. to jsme si zacali vSimat az pozdéji..

A:Jak byste zhodnotila poc¢ateni miru informovanosti od odbornikti?

R5: No urcité na velmi spatné urovni. To, Ze nam nerekli Ze Davidek bude mit DMO to beru,
protoze to nejde diagnostikovat v tak nizkym véku, ale stejné aspon treba zminka o
neurologovi padnout mohla.. No spis hodnotim i Spatné, Ze mé nikdo prosté neinformoval o
tom porodu, nikdo se mé neptal jak se citim..prosté sice mi odtekla pldovoa voda a ty bolesti
byli, ale jen mi oznamila rodit budete zitra a nic jako.. No a pak zZe vlastné to vyvolavali jakou
dobu az to teda vzdali a rozhodli se pro cisar... ja to beru jako selhani. Takovy ejdnani
V dnesni dobé mi prijde Sileny..

A: Kdo a kdy diagnostikoval Davidovi DMO?

R5: No definitivné az pan neurolog. Ale my jsme si uz doma samozrejmé vsimali, Ze ten
Fikala, Ze to tak je v porddku, ale na miy natlak nas teda poslala na neurologii a tam byla
skvela pani doktorka. Mluvila s nama na primo, rekla zZe prosté se uvidi casem, ale ani nam
netvrdila, ze Davidek je zdravej.. No a v 5. mésici nam byla diagnostikovana hemipareticka

forma DMO..
A: Bylo sdéleni diagnozy pro vas velkym Sokem?

R5: No bylo, protoze jsme z neonatologie odchazeli se zdravymi détmi, ale ja méla uz néjaky
takovy tuseni vnitini, Ze néco neni prosté v poradku.... zacatek byl tézkej, viitbec to néjkym
zpusobm vstrebat..clovek si Fika, Zze ma smulu, hleda pricinu, ale kdyz jsme veSkerou energii
presunuli do toho. aby to viastné fungovalo tak se to v§ehno zlepsilo..



A: Vyhledali jste néjakou odbornou pomoc? Myslim tim tfeba psychologa..

R5: Nevyhledali.. my jsme o tomhle s manzelem hodné mluvili jesté pred tim nez jsme se
rozhodli mit deti.. myslim si, Ze jsme tu situaci zvladli.Nerikam, Ze to enbylo tézky, ale ted’ je
to uz v pohode.

A: Zménilo se vlivem sdé€leni diagndzy vaSe postaveni ve spolecnosti? Myslim tim socialni
kontakty, finan¢ni situace...

R5: Nemyslim si, Ze néjak vyrazné. Ja jsem teda prestala pracovat, protoze si to financné
muzeme dovolit a venuju se co nejvice detem.. Obcas pomdaham manzelovi ve firme.. Ale
S prateli se schazime, jezdime na dovolené naopak jsme i ziskali nové pratele
z rehabilitacnich pobytii.. A financné jsou pobyty opravdu narocné, ale manzel ma pomérné
prosperujici firmu takZe pro nas to nebyl probléem.. Naopak jsme pomohli nékolika dalsim
rodinam, které na dalsi pobyty neméli dost pener..

A: Nevyhledali jste pomoc nada¢nich fondi nebo rtiznych organizaci?

R5: Ne, spise my jsme se snazili pomoci ostatnim..

A: M4 Davidek néjaké ptidruzené postizeni v rdmci DMO?

R5: Ano ma strabismus

A: Pted definitivnim stanovenim diagndzy jste tedy cvicili pouze Vojtovu metodu?

R5: No Kk neuroloZce jsme se dostali ve 3. mésici a ta nam hned doporucila cvicit Vojtovku od
5. mésice jsme znali diagnozu a zacali hledat rehabilita¢ni pobyty..

A: Védéla jste tedy v tuto dobu jak s Davidkem dale pracovat?

RS: Ja wviibec nic o tom netusila.. chodili jsme na zacviceni do détského centra a pak
dochdzela k nam pani fyzioterapeutka i domu, coz bylo pomérné financné ndarocné, ale mohli
jsme si to dovolit..

A: Zménila se n&jak vase péce o Davidka po stanoveni definitivni diagnézy neurologem?

RS5: To ani ne.. spis jsme zacali objizdet riizné rehabilitacni pobyty a terapie, takze v tomto
ohledu ano.

A: Kdo vam doporucil ranou péci?

R5: O rané péci jsem Cetla na internetu takze jsme ji vyhledali sami... uz v téch 3. mésicich,
kdy nam bylo receno, abychom cvicili Vojtovku..

A: Pomohla vam rané péce? Informovala vas o moznostech terapii?

R5: Ano wrcite, poradkyné nam davala ruzné tipy, dojizdéla k nam jednou za meésic,
ukazovala ndm prakticky véci i nam poradila jaké pomiicky jsou pro Davcéu vhodné atd..



A: Zkuste prosim shrnout posloupnost té péce.. Nejdiive jste tedy cvicili vojtovu metodu, poté
jste navazali spolupraci s ranou péci..

R5: Ano a pak jsme zacali jezdit do Piestan do Adeli center, kde jsme podstoupili dvakrat
rehabilitaci Baby med, prvni ve 13. mésici a druhou ve 22. mésici. Z rané péce nam byli
doporuceny Klimkovice, Axon, Arpida, Janské lazne... ale rozhodli jsme se pro ty Piestany a
nelitujeme. Hned po prvni rehabilitaci jsme zaznamenali ohromné pokroky. No a pak jsme
tam byli jeste nekolikrat, zkusili jsme i Klimkovice, Kinisi centrum a ted se chystame na
kmenove bunky do Bangoku do Better being hospital..

A: Byli jste dostate¢né informovani od odborniki o moznostech terapie?

R5: Tak z rané péce urcité ano, ale my to ani moc nepotrebovali, protoze jsme si vyhledavali
veci na internetu, v riznych diskuzich, manzel ma kamarada lékare v USA takzZe jsme se
zajimali i 0 moznosti v zahranici.. spoustu véci jsme se dozvédeéli od jinych roidcu.. Nejvic nas
ted’ zajima lécba témi kmenovymi bunkami..

A: Ted bych se rada presunula k té spolupraci mezi jednotlivymi odborniky..s jakymi
odborniky jste doposud spolupracovali nebo stale spolupracujete?

R5: Tak nase pediatricka, neurolozka, ocni lékar, fyzioterapeuti, socidlni pracovnice,
logopedka, psycholozka a pak vlastné vsichni specialisti pres ty jednotlivé terapie..

A: Spolupracovali jste s velkym mnozstvim odborniki, jak jste se k nim dostala? Vyhledala
jste je sama nebo vam je nékdo doporucil?

R5: Nékdo nam byl doporucen, ale vétsinu spise sami.. treba psycholozku.. méli jsme problém
se Sikanou, takze jsme pak chtéli, aby Davidek si s ni promluvil..

A: Jake jednotlivé terapie jste jiz podstoupili?

R5: Hm.. toho byla spousta .. vSechny mozné fyzioterapie — vojtovu metodu, akupunkuturu,
reflexni terapii, Klim therapy, Babymed, hydroterapii, magnetoterapii, hyperbarii,
muzikoterapii, snoezelen pak i hipoterapii, logopedii, pak jsme chodili cvicit o¢i — pleopticka
cviceni.. v ramci ty logopedie jsme vlasteé taky zkusili ruzné terapie..

A: Spolupracovali jednotlivi odbornici mezi sebou?

RS: No jak kdo... treba neonatologie a pediatricka to urcité ne.. spolupracovali vsichni
odbornici treba v tom Adeli centru.. a celkem funguje spoluprdace mezi ucitelkou ze skolky,
poradkyni z rané péce a nasi osobni asistentkou, kterou jsme sami zajistili Davidkovi do
Skolky.. spolupracujeme ted’' i s SPC, ale tam mam pocit, Ze jsme prosté jedni z mnoha,zadnej
osobni pristup nic.. pani se zajima tak, aby mohla si asi vypsat papiry, ale to je asi tak
vSechno..

A: SlySela jste nebo setkala jste se nékdy s metodou tym okolo ditéte?

R2: ne..



A: Pustim vam ted’ kratké video prave o této metode. ..
A: Mizete Fici, ze jste se s touto metodou setkala?

R5: No v Piestanech to takto nastavené maji.. ale jako obecné jsem se s tim spise nesetkala,
jen tak utrzkovite.. jak jsem uz Fikala funguje spoluprdce ucitelka, asistentka a poradkyné
Z rané péce..

A: Mizete se pokusit tedy néjak zhodnotit tiroven té spoluprace?

R5: Tak pro nds je momentalné aktudlni Skolka a tam ndam ta spoluprace funguje, takze jsme
spokojeni.. pobyty a ostatni rehabilitace si resime sami, u lékarii absolvujeme prohlidky a
SPC no to uvazujeme o zmeéné, protoze co nevidet se bude resit nastup do Skoly a tohle prosté
nejde..

A: Citili jste se jako soucast tymu odbornik?

R5: Na neonatologii urcite ne. Tam mi nalajnovali, kdy budu rodit a jak a nikdo se vas na nic
nepta..

A: Zminila jste se, ze Davidek dochazi do mateiské Skoly?

R5: ano, chodil do bézné materské skoly, mél samoziejmé asistentku pedagoga.. ale ze strany
deti doslo k Sikané a vedeni Skoly to nijak neresilo. Tak jsme se rozhodli dat Davidka do
montesori Skolky, zajistili jsme osobni asistentku, kterou si platime na celou dobu pobytu ve
skolce a jsme velmi spokojeni. Vedeni skolky nas prijalo, nehledali v prijeti Davidka problém,
spise heldali moznosti jak zajistit chod, aby to celé fungovalo..

A: Mate pocit, Ze nékdo koordinoval tu péci? Pokud ano kdo?

R5: Tak na Adeli centru je to neurolog... no a jinak ohledné té skolky treba ted je to asi ta
poradkyné z rané péce... ale tim nechci Fict, zZe to vlastné celé funguje, tak jak by nejspis
mélo..

A: Co by se muselo dle vaseho nadzoru zménit, aby ten multidisciplindrni pfistup fungoval?
R5: Myslim si, Ze samotnej ten pristup lidi... vSechno je to o lidech..

A: Myslite si, Ze pro rozvoj motoriky jsou dilezité i jiné terapie nez fyzioterapie?

RS5: Myslim Ze ur¢ité..

A: Myslite si tedy, ze multidisciplinarni pfistup ma vliv na rozvoj motoriky?

R5: Myslim si, Ze ano... jinak by to vSechna ta prestizni centra nedé€lala, Adeli centrum
poskytuje takovou komplexni péci a ta klinika v Bangoku taky vcetné individualniho pfistupu
Sitého na miru...



