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Rodina pecujici o dité s tézkym kombinovanym postizenim.

Anotace

V Dbakalarské praci se zabyvdm rodinami pecujicimi o své tézce
kombinované postizené déti v dlisledku détské mozkové obrny.
V praci jsou popsdny moznosti déti s détskou mozkovou obrnou, mozZna
komplexni pomoc pe¢ujicim rodindm. Cast je vénovana vysvétleni postizeni
détskou mozkovou obrnou a dalsim provazejicim zdravotnim komplikacim,
¢ast prace se zabyva ndrocnou situaci pecovateld, jejich moZznou socialni izolaci,
postoji a pristupy odborné i laické vefejnosti. Popsanim potizi provazejici péci
otéZce kombinované postizeného jedince jsem chtéla pfispét k vétsi

informovanosti zac¢inajicich pecovatelll a vefejnosti v dané problematice.

Klicova slova: détskd mozkovéa obrna - postiZeni - rodice

Family taking care of multihandicaped child.

Annotation

In bachelor thesis I'm dealing with issue of families taking care of
multihandicaped childern as a consequence of Celebral Palsy.

In the present thesis are described opportuniteies of childern with Celebral Palsy
and possible complex help to caretaking families. One part of thesis is dedicated to
discription of Celebral Palsy and further accompanying medical complications,
and other part of present thesis deal with difficult situation of caretakers their
possible social seclusion and attitude of professional and common population
alike. By describing complications accompanying caretaking of multihandicaped
individual, I wanted to contribute to wider awareness of starting caretakers and

public alike on given issue.

Key words: Celebral Palsy- infliction - parents
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Motto:

Kulhavy poutnik, jakkoli jde Zivotem o néco haf a pomaleji nezli
jini, pravé diky své vrozené vadé pocituje véci zivota a svéta hloubéji

a silngji.

Josef Capek

1 Uvod:

Téma své bakalarské prace - ,Rodina pecujici o dité s tézkym
kombinovanym postizenim” jsem si vybrala zejména proto, Ze jsem matkou
jiz dospélé dcery s téZkym kombinovanym postiZenim a také proto, Ze se
ive svém pracovnim zivoté setkdvdm srodinami, které pecuji o své
handicapované rodinné pfislusniky. Zndm rodice, ktefi proZivaji stejné
problémy. Je nutno zminit, Ze ne vSichni se s touto situaci vyrovnavaji
stejné. Jsou takovi, ktefi tuto naro¢nou situaci obdivuhodné zvladaji,
ale i spousta takovych, ktefi nejsou schopni se s danou situaci vyrovnat
sami a proto potfebuji specializovanou odbornou pomoc. Neéktefi rodice
bohuzel voli krajni moznost a dité umisti do tstavu. Zde neni mozno zcela
objektivné hodnotit, do jaké miry je tento postup spravny, ale je nutno fici,

ze ne vsichni rodi¢e maji moznost se o takto postizené dité starat.!

Svou bakalafskou praci bych chtéla upozornit na pretrvavajici
nedostatky v pomoci rodindm pecujicich o své blizké, na nékdy nevhodny
pristup zdravotnického persondlu (jejich laxni pfistup), ale také na ochotu
odbornikt pfi posileni upadajicitho sebevédomi, nabidky vhodného slova
v ten nejvhodnéjsi ¢as, i na nezistnou pomoc okoli. Rdda bych rodi¢iam,
ktefi hledaji pomoc z krizové situace spojené s narozenim ditéte s tézkym

postizenim, poskytla ndvod ¢i informace o tom, jak se da Zzit s mentalné

! www.evalabusova.cz/clanky/postizene.php



retardovanym, smyslové i télesné postizenym jedincem. Protoze ,vSechno

jde, jenom tak trochu jinak.”

Pfi narozeni postizeného ditéte, se zméni Zivot vSech lidi
kolem ného. Ne vsichni rodice se mohou radovat znarozeni svého
miminka, neusly$i od lékate, Ze je vSe v naprostém poradku a jak krasné
prospiva. Naopak se dozvi, Ze vyvoj jejich ditéte neprobiha tak, jak by mél,
ze bude mit trvalé nésledky, které se nedaji dopfedu odhadnout. A tak
rodina, kterd do té doby méla béZné starosti, je nucena pfijmout skutecnost,
ze jejich dité nebude jako ostatni déti, Ze si nebude hrat na pisku
s vrstevniky, Ze nikdy nebude studovat, ba ani navstévovat béZznou
zékladni skolu, Ze se nebudou radovat z jeho tspéchd, Ze bude potiebovat
neustdlou pomoc druhého. Musi fesit jiné situace a problémy, které jim
do cesty stavi péce o postiZené dité a na které neni nikdy ¢lovék dostate¢né
pripraven. Na nékteré situace neni pfipraven ani zdatny, otrly rodic
¢i pecovatel, vzdy se najde prekadzka, kterd ho, byt jen na omezenou dobu
srazi na kolena. Kazdy ¢lovék je jiny a ne kazdy dlouhodobou péci o dité
s tézkym postizenim unese. Nékdo po pocatecnich vycitkdch, pocitech
zoufalstvi pfijme situaci jako vyzvu a vydd se na nekone¢ny a velice

narocny boj, jiny ranu osudu neunese a vse vzdava.

Vim velice dobfe, Ze je to situace obzvl4sté naro¢na nejenom
pro rodice, ale i pro blizké okoli. Rodi¢e jsou nuceni se orientovat
a vyrovnavat se spletitymi vztahy a rtznorodymi pocity, je nutné fesit
starosti kazdodennitho béZzného Zivota. Paradoxné vsak postizeni ditéte
prinasi radosti, ziskani nového pohledu na svét, nové kontakty a kvalitngjsi
préatele. Rodina se dokaze radovat z uspéchu svého ditéte, nebot si je
védoma, ze je vykoupen tvrdou systematickou praci. Pravé takovymto
rodi¢iim bych chtéla vénovat svou praci, protoze v samém pocatku nové
situace jim nejvice chybi informace, vypovidani se ze svych problémi,
zjisténi, ze na své trdpeni nejsou sami. Chtéla bych pecujicim rodindm
nabidnout zdkladni informace o postizeni détskou mozkovou obrnou,
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o kompenzacnich a rehabilita¢nich pomtckach, nabidce odborné pomoci,
rehabilitacnich moZnostech a také pribéhy rodin stéZce postizenym
ditétem, pfistupu kjejich vychové, vyrovnavani se s diagnézou, reakci

okoli.

Cilem mé bakalarské prace je snaha o podrobnéjsi prozkoumani
problematiky péce o téZce postizené dité, popis vyvoje a vychovy takového
ditéte, déle konkrétnéjsi popis metod a principt, které napomdhaji
vybudovat jistou schopnost rodinné obrany a zachovat harmonii

a rovnovahu v rodiné

V praktické casti jsem si zvolila metodu pripadové studie, ve které
bych rada vyuzila své poznatky z péce o tézce postiZeného jedince a zjistila
moznosti péce o handicapovaného ¢lena rodiny, socidlni a institucionalni
podporu rodi¢t v péci o postizeného jedince, schopnost rodiny vyrovnat se

s timto postiZenim a naslednym zvladani tézké Zivotni situace.

Rada bych ve své bakalaiské praci poskytla budoucim
rodicim ¢i pecovateldim o své nejblizsi alespont zdkladni informace
o odborné pomoci, nutnych kompenzac¢nich a rehabilita¢nich pomtckach
i o moznostech socidlni pomoci. Pro pecujici rodinu je také nesmirné
dilezité poznani, jak mtize byt zivot s clovékem s tézkym kombinovanym
postiZzenim bohaty; Ze starost o takového c¢lovéka neni jen o zoufalstvi,
smutku a sebeobviitiovani, ale také o touze po Zivoté bézného clovéka

ajejim naplhovani, o vdécnosti lidem, ktefi pomohli, ¢i pomdhaji.



2 Definice mozkové obrny

Détska mozkova obrna je pojem, ktery zahrnuje oznaceni pro
skupinu chronickych onemocnéni, které jsou charakteristické poruchou
kontroly hybnosti. Tato porucha se objevuje v prvnich letech Zzivota
avétsinou se vdals$im pribéhu nezhorSuje. Jeji oznaceni détska
je oznacenim obdobi, ve kterém vznikd. Pojem mozkova vyjadiuje fakt,
Ze jeji pricina je v mozku a pojem obrna vyjadiuje skute¢nost, zZe se jedna
o nemoc, kdy je zasazen mozek, tim je zplisobena porucha hybnosti téla.
Pod tento pojem neni mozno zafadit poruchy hybnosti, zptisobené
onemocnénim svaltl ani perifernich nerva.

Pokud bych zminila pfiznaky DMO, je nutno uvést, ze se
jedna o velmi Siroké spektrum postizeni. Problémy se objevuji u jemnych
pohybovych aktivit, zejména psani, nebo prace s jemnym predmeéty, jako
napfiklad ntzkami. Néktefi nemocni mohou mit problémy s udrzenim
rovnovdhy a chtzi obecné, absentuje schopnost ovlddat jemné krouZivé
pohyby rukou, néktefi nejsou schopni ovladnout pohyby tst. Tato fakta
nelze v zadném piipadé globalizovat, protoze se 1lisi u danych jedincti.
Je nutno zminit i fakt, Ze nékteti lidé s diagnézou DMO jsou ¢asto postiZeni
i epilepsii a poruchami zdkladnich mentélnich funkci. Pfestoze je tato
diagnéza spojovana sjistymi obtizemi, nemusi to nutné znamenat, Zze
je tento jedinec zcela vyfazen z normdlniho zptisobu Zivota. Zde je nutno
odlisit miru postizeni. Dité s tézkou formou DMO je v mnoha piipadech
zcela neschopné chtize a vyZaduje naro¢nou, stalou a celozivotni péci, dité
s lehkou formou mtize byt mit jen problémy s orientaci v prostoru (mtze
se jevit jako lehce neohrabané a nemotorné), ale obejde se bez specialni
pomoci. I kdyZ tento nazor stale jesté prevldda, je nutno uvést, Ze tato
nemoc neni nakazlivd (na rozdil od poliomyelitidy, kterou zname pod

pojmem détskéd obrna) a nejedna se ani o nemoc dédi¢nou. I pfes podrobny
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vyzkum této nemoci ji neni mozno vylécit a ani nelze pouzivat spolehlivou
prevenci. Soucasnd medicina piesto nabizi témto postizenym jedincim
alespon ¢astecné zmirnéni nékterych projevt, diky kterym se mtze kvalita
jejich zivota zlepsit.

Jedinci s touto chorobou mohou mit odlisné typy postiZeni. Jedna

se predevsim o:

. somatické postizeni (télesné)

. zrakové postizeni

J poruchy CNS - jako poruchy senzomotorické integrity
J mentalni a vyvojova retardace

J poruchy chovani.

Protoze se domnivam, Ze toto téma je natolik zadvazné, chtéla
bych se mu vénovat podrobnéji a popsat zdkladni tdaje o vzniku téchto

postiZzeni a o nasledném Zzivoté takto postizenych jedinct.

2.1 Faktory, které mohou zpusobit postiZeni ditéte

Vitéto casti bych se rada vénovala vzniku postiZzeni
a faktortim, které toto mohou zptsobit. Je tedy nutno zminit vSechny vlivy,

které mohou mit zdsadni vyznam pro vyvoj plodu.

Nechci zde specifikovat, zda se jedna o poskozeni plodu
béhem téhotenstvi nebo nasledné pfi porodu. Nerada bych konkretizovala
trazy, prodélané nemoci, psychicky stav béhem téhotenstvi. Zde je nutno
si uvédomit, Ze v prenatalnim ¢i perinatalnim obdobi (nejcitlivéjsi obdobi
ve vyvoji ¢lovéka) miize vzniknout mnoho neurologickych poruch, které
davaji zdklad rlznym nerovovym poruchdm v dospélosti. Nejcastéjsi
chorobou je détskd mozkova obrna, kterd vznika v disledku nezralého

mozku jedince.
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Mezi rizikové faktory pro vznik détské mozkové obrny patii
pfedcasny porod a nizkd porodni vaha ditéte, vicecetné téhotenstvi, porodni
asfyxie 2, neurologické onemocnéni v rodiné, hyperbilirubinemie 3 atd.
AZ polovina postizenych déti ma vyznamny kognitivni deficit, poruchu
intelektu a tvofi az 50 % populace déti s téZkou mentalni retardaci (J. Kraus,
DMO, str. 35). Zvysené riziko vzniku DMO predstavuje také porod
po 32 tydnu téhotenstvi, spojeny s nizkou porodni hmotnosti novorozence
anéslednou hypoxii (nedostatek kysliku pro Zivotaschopnost tkani).
V soucasnosti je jiz péce o predcasné narozené dité na vysoké trovni, ale
i pres tuto kvalitni péci existuje spojitost vyskytu mezi moZnym postizenim
v souvislosti s pfed¢asnym narozenim ditéte. Pred¢asny porod ma tzkou
spojitost s vyskytem détské mozkové obrny, avsak je nutné poznamenat,
Ze ne kazdé predcasné narozené dité trpi neurologickou chorobou. I toto
dité ma az 100% Sanci na pfeziti za pomoci specializovaného pracovisté
atymu odborniki. Nedonosené dit¢ by meélo byt pfipojeno na plicni
ventilaci, aby se zamezilo vzniku dal$ich neurologickych problémf.
Nicméné je nutno konstatovat, ze se i u zdravych donosenych déti ¢asto
setkdvdme s hyperbilubiemii. = (zvySend  koncentrace  bilirubinu).
Pro nedonosené dité pfinasi tato nemoc velké riziko a s tim se poji
i moZnost vzniku détské mozkové obrny. K zavaznému poskozeni mozku
muze vést i encefalitida, nebo meningitida. Dalsi postizeni mozku miiZe byt
zpusobeno i komplikacemi pfi porodu, riznymi neonatdlnimi pfithodami,
které zejména v tomto véku mohou vyvoj ditéte ovlivnit. Dalsimi faktory
mohou byt ischemické cévni piipady v téhotenstvi nebo po narozeni.
Vyznamnym faktorem je také infekce matky, ktera se v kone¢ném diisledku

pfendsi na placentu.

Dale mohou vznik této nemoci ovlivnit i rtzné zanéty,

téhotenské krvaceni, problémy s placentou, uzivani toxickych latek matkou,

2 nedostatek kysliku (O2) organim, tkanim organismu
3 www.slovnik-cizich-slov.net/hyperbilirubinemie/

12


http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/organ
http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/organizmus-organismus

kardiovaskularni choroby matky. Z psychologického pohledu se mtze
jednat i o metabolické poruchy a téhotenska traumata (trazy apod.). Pokud
bych zmitiovala stav nedonosenych déti, dochdzi u nich jiz v prvnim roce
zivota kporuchdm tonusu (snizené svalové napéti), které mohou
v pozdéjsim véku zcela vymizet. Jedna-li se o diagnézu détské mozkové
obrny, je nutno provést neurologické vysetfeni - encefalograf, vySetfeni
pomoci pocitacové tomografie a dale ultrazvukové vySetfeni. Témito

vySetfenimi se da vyloucit genetické postizeni ditéte nebo metabolické

poruchy.

Détskd mozkova obrna je poskozenim hybnosti c¢lovéka
v diisledku nezralého mozku a je trvald. Jeji projevy jsou rtizné a jsou
zavislé na mife a zplisobu poskozeni mozku a tedy na jeho zralosti.
Diagnostiku détské mozkové obrny lze provést na zakladé projevii daného
pohybového postiZeni, jeho rozsahu a povaze a zejména na mife poruchy
svalového tonusu. Vétsinou dochézi u takto postizeného ditéte ke kumulaci
vice druhli postizeni - mohou se objevit i pfidruzené poruchy, jako jsou
smyslové poruchy, mentdlni retardace a nasledné problémy s chovanim
isucenim a casté jsou i emocéni poruchy. Jak jsem jiz uvedla, mtize byt

téchto poruch vice (J. Kraus, DMO, str.26).

2.2 Nejcastéjsi formy DMO
Nyni bych se zminila o nejc¢astéjsich formach DMO. Patii k nim:

- hemiparetickd forma 4 je poruchou hybnosti na jedné strané téla,
vétsinou je spastického charakteru. Tato forma détské mozkové obrny mtze
byt také ziskand traumatem, cévnim onemocnénim a muZe se objevit
v kazdém véku. Tento druh mozkové obrny ssebou nese také mentdalni

retardaci a vétSinou se u ditéte projevuje i epilepsie. Tato anamnéza

4 http:/ / cs.wikipedia.org/wiki/D % C4%9Btsk % C3 % A1l_mozkov % C3%A1_obrna
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se vyskytuje asi jen v poloviné pfipada (postizenych DMO), ale nelze

ji nezminit.

- diparetickd 5 je dalsi formou détské mozkové obrny, pfi niZ dochazi
kvyraznému  postizeni  dolnich  koncetin a  byva  znatelnd
jiz v novorozeneckém véku. Pri téz8im postizeni diparetickou formou
zustdva dolni &ast koncetin a svald na novorozenecké urovni, dité
se neposadi, nemusi zac¢it samostatné chodit ani s pomoci pomftcek. Pii této
formé se mnohem castéji setkdvame s vySe zmirfiovanou mentélni retardaci
i epilepsii. Je zde i vyrazna dysartie (zhor$end, mnohdy nesrozumitelna

rec).

- spasticki forma postihuje asi 70 - 80 procent nemocnych.
Je charakteristicka ztuhlymi a trvale stazenymi spastickymi svaly. P¥i tomto
onemocnéni se setkdvame se dvéma zdsadnimi problémy. S parézou
(oslabeni) a aplegii (ochrnuti). Podle poctu postizenych koncetin miiZeme
indikovat spastickou diparézu -diplegii (postiZeni obou dolnich koncetin)
nebo triparézu-triplegii (postizeni obou dolnich koncetin a jedné horni
koncetiny) nebo quadruparézu (quadruplegii), které postihuje vSechny
koncetiny. Kombinaci vSech téchto druht mtZze vzniknout smiSena forma

DMO.

Pfiznaky této nemoci se mohou projevit az do tfettho roku
zivota ditéte. Lze si vSimnout nenormalniho nebo retardovaného vyvoje
pohybovych dovednosti, zejména u pietaceni se, lezeni, sezeni, ale i stani

a chtze.

Lze pozorovat i abnormalni svalovy tonus. Setkavame
se s dvéma typy svalového napéti. Hypotonie - je stav, kdy je svalovy tonus
snizeny a dité ptisobi unavenym a ochablym dojmem. Naopak hypertonie
je zvySeny svalovy tonus. Hypotonie zptisobuje sniZeni svalového tonusu

a dité ptisobi ochablym dojmem. Naopak hypertonie se projevuje zvysenym

5 www.dmo.cz/index.php?option=com_content&view...id=2...
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svalovym tonusem a zpusobuje topornost, tuhost a ndslednou neohebnost
ditéte. Déti s diagnézou détskd mozkova obrna mohou mit i abnormalni
postoj (tzv. postiru) ¢ nebo mohou nevédomky uprednostiiovat jednu

polovinu téla (tzv.predilekce).

Prognéza déti postizenych tézkou formou détské mozkové
obrny je velice nepfiznivd a vétSinou takové dité zistdvd na drovni
novorozeného ditéte. Setkavame se i s odlisnymi formami. Jednou z nich
je diskineticka  forma  (extrapyramidova dystonicko - kinetickd) 7.
Ta se projevuje abnormdalnimi pohyby postizeného, ktery neni schopen
koordinovat své pohyby. U hyperkinetického typu se setkdvame se zcela
nedcelnymi, zfetelné mimovolnimi pohyby. U dystonického typu jsou
zteteIné mimovolni svalové pohyby az zaskuby. Mize se pripojit porucha
polykani, silné slinéni, potize s vyslovnosti, lehkd mentélni retardace
i zrakové potize. U pacientd stouto formou DMO je tézké je odlisit
od postizenych, ktefi trpi kvadruparetickou formou?. P¥i této formeé se velmi
¢asto objevuje dysartie (poruchy feci), ktera je charakterizovana Spatnou

vyslovnosti.

3 Narozeni zdravého ditéte

3.1 Etapy vyvoje zdravého ditéte

Tento piehled uvadim jen z dtvodié nasledného srovnani
s ditétem postizenym. Rozdélila jsem etapy vyvoje tak, jak by mély

probihat. Pokud hovoiime o zdravém ditéti, probih4 jeho vyvoj takto:

6 http:/ /cs.wikiversity.org/wiki/Postura
7 nemoci.vitalion.cz/detska-mozkova-obrna/
8 http:/ /rodina-deti.doktorka.cz/ detska-mozkova-obrna/
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V proni trimenonu (1. - 3. mésic) se dité adaptuje na nové
prostiedi. Vnima vlastni hlas i hlasy svého okoli a reaguje na né. V tomto
obdobi zac¢ind ovladat vlastni ruce a nohy a na konci tohoto obdobi
je schopno udrzet hlavi¢ku. Na konci tfettho mésice dokdze zvednout hlavu

nad podlozku, opfit se o predlokti a otacet hlavou do stran.

V tomto obdobi dité velmi rychle roste, jeho télesny systém
se stabilizuje, ustaluje se télesna teplota. S posilenim svalovych schopnosti

ziskava dité postupné kontrolu nad svou motorikou.

Béhem stéle castéjsich obdobi bdélého stavu probiha u ditéte
jeho osobnostné-socidlni vyvoj. Na déni kolem sebe za¢ina reagovat a rozviji
se u ngj socidlni védomi, nartistd dévéra viaci rodicim ¢i pecovateliim
a vytvari se emoc¢ni vazba. Objevuje se i ndpodoba feci a gest lidi ve svém
okoli. Zde je nutno ale pfipomenout fakt, ze béhem prvnich mésicti Zivota je
jeho percepcni, kognitivni a motoricky vyvoj natolik propojen, Ze je velmi
obtizné oddélit jednotlivé slozky vyvoje. Ve druhém trinomenu (4 - 6. mésic)
jiz dité pozndva matcin hlas a je schopno na néj reagovat. Ovlada jiz své
ruce, saha na hracky a dokaze si je pfendat zjedné ruky do druhé.
Je schopno si sdhnout na nohy a zac¢ind se otacet z boku na zada a naopak

a umi si lehnout i na b¥isko. Casto pouziva natazené paze a umi si sdhnout

na pfedmét. Na konci 3. mésice je jiz tento tchop cileny a aktivni.

Koncem 3. mésice jiz dité chce samo hracku a umi ji jiz kratkou
dobu udrzet vruce. Vtéto dobé se jiz projevuji schopnosti nasledné
komunikace. Kojenec jiz dokdze pouZivat nékteré samohlasky a nasledné
se z nich stavaji zcela védomé zvuky pro vyjadfeni kladnych ¢i zadpornych

emoci.
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Ve tietim trinomenu (7. - 9. mésic) zacind byt dité aktivnéjsi
pfi pohybech. Dokaze se otacet kolem své osy, pfetacet se ze zad na bfisko
a zpét. V tomto obdobi si nékteré déti zacinaji sedat a zac¢ind aktivni lezeni
po ¢tyfech. U nékterych déti se setkdvame jen s lezenim po vsech ctyfech,
jiné se plazi a tim nahrazuji pohyb. V sedmi meésicich se jiz dité umi
postavit, zejména za pomoci prstl dospélych, protoze jeho noZzky uz jsou

dost pevné na to, aby unesly vahu téla.

Vsechny tyto dovednosti se vyvijeji postupné a jejich vyvoj
je umoznén diky té ¢asti mozku, ktera kontroluje pohyby a motoriku ditéte.
V tomto obdobi se setkdvame s aktivnim pouzivanim prstii a jejich stisk sili.
Jiz mGZzeme posadit dité do vlastni Zidlicky. V této dobé se také setkavame
s tim, Ze dité zac¢ne preferovat levou ¢i pravou ruku. Definitivni podoba této
orientace nastava az kolem dvou let véku ditéte. Dité jiz zcela védomeé
reaguje na svoje jméno a otaci se za hlasem. Zac¢ina Zvatlat a vydava zvuky,
které jiz maji podobu samohldsek a souhldsek. Dokaze jiz ménit i vysku
tonu hlasu, je schopno opakovat jednotliva slova, zcela védomé se sméje

i place.

V tomto obdobi se vyrazné zlepSuje zrak. PrestoZe jesté
pretrvava kratkozrakost, zacind vidét jasné jako dospély clovék. Pamatuje
si znamé tvare, casto si hraje na schovavanou a s oblibou hleda hracky.
Vyrazny posun nastdvd i ve vnimédni okoli. Dité si uvédomuje existenci

druhé osoby, i kdyZ ji néjakou dobu nevidi

Ve ¢turtém trinomenu ( 10. - 12. mésic) jiz déti bez problémt
lezou po ctyrech, aktivné si sedaji a udrzuji rovnovahu. DokéaZi se dostat
i do vzpfimeného kleku. Pomoci opory se postavi a délaji své prvni kroky.
Tato aktivita je pro déti velmi dtilezita. Motorické vzory jsou podminéné

geneticky podle tzv. motorickych vzorct. Tyto vzory jsou v podstaté

jednoduché reflexy, které se realizuji v prabéhu zrani a vyvoje CNS
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(J. Kraus, DMO, str.99). V rozpéti 8 - 12 mésict se dité zacind pfipravovat
na dvé zakladni nejdtilezit&jsi véci - na chiizi a na fe¢. Casovym meznikem,
kdy dité za¢ind mluvit a chodit byvaji vétsinou 1. narozeniny. Jedinec

si osvojuje zachdzeni s malymi prfedméty, které bere do rukou a hraje
sisnimi a umi je pouzivat. Specifikuje jejich urceni - rozliSuje hracky,
zac¢ind pozndvat barvy. Dité je v tomto obdobi velmi spolecenské a dobre
komunikuje s okolim. Zdokonaluje se i schopnost napodoby, kterd slouZzi
ke dvéma ucellim-rozsifuje socidlni interakci ditéte a pomaha mu ucit
se novym dovednostem a osvojovat si nové vzorce chovani (Matéjcek, Z.,

Rodi¢im mentalné postizenych déti, str.17).

2.2 Vyvoj ditéte postizeného DMO

Ptiznaky DMO jsou velmi rozsahlé a v nékterych pripadech
i obtizné diagnostikovatelné. Prvni zndmky tohoto postizeni se projevuji
vétsinou pred 3. rokem véku ditéte. Pokud bych ve struc¢nosti popsala
prvni pfiznaky, je nutno uvést, Ze se vétsina z nich objevuje pomérné pozde,
tedy kolem 3. roku Zivota. Zde je mozno pozorovat, Ze dité je ve srovnani
s vrstevniky méné vyvinuté pfi pohybovych dovednostech. Ve srovnani
sesvymi zdravymi vrstevniky pomalu leze a pieta¢i se. Objevuji
se u néj problémy s jemnou motorikou - psani, ruéni prace - napt. stithani

ntzkami.

Dalsim zfetelnym pfiznakem mohou byt i neovladatelné
mimovolni pohyby. MZeme zaznamenat i abnormalni svalovy tonus nebo
celkové napéti vsech svald. U téchto déti se miizeme setkat i neobvyklym
postavenim téla nebo preferenci jen jedné jeho poloviny. K témto obtizim
se mohou pfidat i dalsi zdravotni problémy. PostiZeni mozku mftize

vyvolavat epileptické zachvaty, dale intelektudlni zaostavani daného
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jedince, k dal$im problémtm patii i problémy s chovanim, poruchy zraku

(silhavost) nebo sluchu (¢astecnd nedoslychavost).

V pronim trinomenu (1. - 3. mésic) nedokaze dité pti poloZeni
na brisko ani na malou chvili zvednout hlavicku a nesleduje oblicej - pokud
ho priblizite k jeho obliceji na vzdalenost 20 centimetr{i. Na konci 2. mésice
neodpovidd na tsmév svym Gsmévem a nereaguje na predmét drzeny
ve vzdélenosti 15 cm nad jeho obli¢ejem. Neni schopno reagovat na hlasity
zvuk (reakci byva zpravidla jen leknuti a nédsledny plac). Nevydava jiny
zvuk, nez stdle stejny plac. Ve tfetim mésici ma stale zatnuté pésticky
a nebere do rukou zadné predmeéty, které jsou mu podavany. Pokud lezi

4

na bfisku, neni schopno zvednout hlavicku v thlu 45 stupnd.

Ve druhém trinomenu (4-6 mésicii) se zvedani hlavicky nelepsi.
Dité neni schopno ji zvednout alespor v thlu 90 stupiiti. Nereaguje na hlas.
Predméty ve vzdélenosti 15 centimetri nesleduje a nevsimda si malych
pfedméti. Na predméty kolem sebe nereaguje, nebere je do ruky a nesnazi
se na né dosdhnout. Typickd je i absence spontdnniho smichu. V Sestém
mésici neudrzi ve vzptimené poloze hlavicku a nevzepte se. Neni schopno
se otocit alespon z jedné strany na druhou. Hlavicku neudrZi vzptimenou,

i kdyz jej nékdo ptitdhne do sedu.

Treti trinomenu (7 - 9 mésicii) je charakteristicky tim, ze dité
nevyslovuje prvni slabiky nebo shluky samohlasek. NedokéaZe snist samo
jidlo, které si ma drzet v ruce (piskot, kfupku a apod.) Ani v tomto véku
si nepfendd véci zruky do ruky. Neni schopno uchopit maly predmét
(alespont dlaniovym tchopem) a neotaci se za hlasem. Na konci tohoto
trinomenu nesedi bez opory. Nema tendenci dostat se k pfedmétu, ktery

je mimo jeho dosah a nesnaZi se o pohyb.

Ve ctortém trimenonu (10 - 12 mésicii) neni schopno udrzet vahu
svého téla, i kdyZ je pridrzovano. Neumi se z polohy na bfisku dostat
do sedu. Nedokaze udrzet vahu vlastniho téla. Neni schopno odporu,
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ikdyz by se mélo vzdat néjakého oblibeného predmétu. Jeho motorika
je na takové drovni, Ze maly predmét nedokaze wuchopit palcem
a ukazovackem. Pfi verbdlni komunikaci nerozumi slovu ,ne”. Jeho
schopnosti pohybovat se kolem nabytku jsou nedostacujici. Vyslovnost
zdvojenych slabik je pro néj obtizna a i pfes opakovani ze strany dospélého

nebo sourozence se to mnohdy neni schopno naucit.

Zde neni na misté srovnéavat jednotliva vyvojova obdobi u zdravych
a postizenych déti. Rozdily byly popsdny a neni nutno je konfrontovat.
Vyvoj postizeného ditéte je retardovany a i pres sebevétsi péci se nikdy
nedokaze vyrovnat zdravym jedinctim. V nékterych piipadech si dité své
postizeni neuvédomuje, ale pro rodice je tento fakt stresujici, citi
se ménécenni a v mnoha pripadech maji i obavy z kontaktti s okolim. Pokud
vyhledavaji néjaké kontakty, orientuji se vétsinou na rodinu s podobnymi
problémy. Tento zptisob neni moZno povazovat za dobry, protoZze i toto dité
by se mélo stykat ¢i poznavat s détmi svého véku. V mnoha ptfipadech to
nahrazuji sourozenci nebo blizci pratelé, ale ti nedokdZou nahradit kolektiv
déti. Je pravda, Ze vétSina rodi¢ii téchto déti se takovému kontaktu vyhyba,

Yz

ale tento pfistup vede jedince kjesté veétsi separaci a pocitu vylouceni
z kolektivu. Zde samoziejmé =zalezi na mife postizeni, ale pokud
to zdravotni a duSevni stav ditéte umoznuje, neméli by se rodice styku
sjinymi détmi vyhybat. Je ale pravda, Ze je tfeba pro takové dité vybrat

vhodného kamarada (pokud je dité ve stddiu, kdy kamarada miiZe mit).

V této kapitole jsem se pokusila vysvétlit rozdil ve vyvoji zdravého
ditéte a ditéte postizeného DMO. Dale bych chtéla ozfejmit, jak se rodice
vyrovnavaji s touto diagnézou a jak jsou schopni s timto problémem Zit.
Je pravdou, ze mnozi rodic¢e tuto nemoc nesou tézce a neni mozno se jim

divit nebo to povazovat za néco neptirozeného.
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4 Sdéleni diagnozy a reakce rodica

Pro rodice, ktefi ocekavaji radostnou udalost a na své novorozené dité
se nesmirné tési, je sdéleni diagnézy ditéte velkou zatézi. Nejsou pfipraveni
na takovou zkousku Zzivota a vétsinou nemaji ani moznost p¥ipravy. Musi
zaujmout novou zivotni roli a chopit se povinnosti, které z nové situace
vyplyvaji. Rodi¢e netusi, jakd bude prognéza postizeni, o jak zavazné

postiZeni se jedna a jaké mohou byt dalsi komplikace.

Celkova nejistota a chybéjici zdkladni informovanost
je stresujici a ma velky vliv na zivotni krizi, kterou rodice prochézeji. Ti jsou
po sdéleni zdvazné diagnoézy v soku, nejsou schopni rozumného uvazovani,
nevédi, co maji udélat, pocituji zklaméni, beznadéj, bezmocnost a zejména

si neuméji predstavit, co je ¢ekd a jak a kde maji tento problém fesit.

Rodice reaguji na zpravu rozdilné, matky se mohou zacit obvirovat
z narozeni postizeného ditéte, stale uvaZzuji nad tim, zda vSechno probihalo
spravné a nebyl zanedban néjaky dtlezity aspekt pfi téhotenstvi nebo
pfi porodu. Stres, ktery je spojeny sfaktem, ze dité bude postizené,
néasledné hledani pomoci i celkova zatéz, kterou pfinasi péce o postizené
dité, ovliviiuje manzelsky vztah a zasahuje do celkové funkce rodiny.
To, jakym zptsobem budou rodi¢e zvladdat tuto rodi¢ovskou krizi, zavisi
samozfejmé i na zdvaznosti postizeni a jeho typu. Pokud bude dité zcela
zavislé na péci druhého, nebude schopno se pohybovat, komunikovat,

nebude moci srozumitelné sdélit své pocity, nebude ovladdat své chovani,
je vyrovnavani se s novou situaci naro¢néjsi.

Prijeti sdéleni o tézkém postizeného jedince je znac¢né
frustrujici a kazdy zrodi¢tt ji proziva a hodnoti jinak. Neéktefi rodice
posuzuji situaci prilis negativné, i kdyZz nemusi byt tak zdvazna.
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Optimisticky uvazujici rodi¢e dokdzou lépe negativni stres zpracovat
a vyrovnat se tak se zdvaZnou krizi i pfesto, Ze je prognéza budouciho
zivota jejich ditéte velice vazna. Zdravotni postiZzeni potomka pfedstavuje
pro rodice distres (zatéz) a p¥inasi s sebou pocity strachu, smutku z dalsiho
vyvoje a obavy ze Zzivota stakto postizenym jedincem. Casto se stava,

ze rodi¢e nejsou v mnoha pfipadech schopni pfijmout dité jako c¢lena

rodiny.

Smifeni se s diagnézou o postiZzeni ditéte je zavislé na mnoha
faktorech. K nejdtilezitéjsi patfi vhodna forma i doba, kdy je tato diagnéza
sdélena, ale zejména typ postizeni a mira jeho viditeInych projevii. Neméné
dulezita je i pfi¢ina vzniku postiZeni (zejména v pripadé, Ze rodina planuje
jesté dalsi dit€). Zalezi také na subjektivnim prozivani a v tomto pripadé
ina postojich rodi¢t a nemalou roli sehrava i reakce a nazory okoli
a spolec¢nosti v obecné roviné (Vagnerova, Naro¢né matetstvi, str.43). Doba,
kdy zdravotnici sdéli zpravu o postizeni ditéte, byva rizna. Jde o proces,
ktery probihd v rdmci komunikace mezi lékafem a postiZenou rodinou a
jednd se o proces, ktery je ovlivnén mnoha osobnostnimi a situa¢nimi
faktory. Sdéleni této diagnézy by meélo probihat jen v rdmci komunikace
mezi rodici a lékafem. Ten je v soucasné situaci jedinou osobou, ktera je
schopna tento problém vysvétlit a navrhnout nejvhodnéjsi feseni vzhledem
ke stavu postizeni ditéte. Je tedy na lékafi, aby zhodnotil vSechny
osobnostni a situacni faktory. Zde by byla na misté i pfitomnost klinického

psychologa, ktery mtize rodiné v prvotnim zaziti faktu pomoci.
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4.1 Reakce rodiny a zvladani zatéze

Zdravotni postizeni potomka predstavuje pro rodice distres
(zatéz) a prinadsi s sebou pocity strachu, smutku, ohroZeni, zlost. Néktefi
rodice se i ¢asto vini za vzniklou situaci a je pro né obtizné se s ni smifit.”
Je v8ak nutné zmeénit styl zivota a prizplisobit se potfebam ditéte. Nékteti
rodi¢e méni svou hierarchii hodnot i vlastni chovani vci jinym osobam,
které maji obdobné problémy. Tito lidé se navzajem vyhledavaji, néktefi
maji i své stranky na socidlnich sitich a jejich jedinym cilem je snaha podélit

se o tento problém, ziskat doporucenti jak se chovat, co dale délat.

JistéZe tato moznost je velmi dobr4, jen se mtZe stat, Ze nékdy
vede k tomu, Ze rodice srovnavaji své dité s tspéchy ¢i netispéchy jiného,
podobné postizeného jedince. Tento zptasob neni piilis§ doporucovan.
Nazory rodi¢i jsou mnohdy velmi emociondlni a jejich snaha pomoci
nékomu, kdo ma stejné problémy, miize vést i k tomu, Ze néktery rodic¢
nabude pfesvédceni, ze néco opomnél nebo déla Spatné. Pokud bych
srovnala rodinu se zdravym ditétem s rodinou, kterd se stard o postizené
dité, je mozno uvést, Ze u rodin, které fesi zdravotni problémy svého ditéte,
se dost vyrazné zménil ndzor na feSeni a prozivani béZnych Zivotnich
problémii a potiZi. Je mozno konstatovat, Ze se u nich zménil celkovy
pristup k zivotu. Dokdzou se radovat z malickosti a kazdy tspéch jejich

ditéte povazuji za vitézstvi v boji s touto nemoci. V diisledku toho je mozno

vvvvv

Zvladnuti zatéze, ktera nastava starosti o postizené dit¢,
je proces psychicky velmi ndroény a zejména dlouhodoby. Rodina
zdravotné postiZeného se 1isi od béZznych rodin, proziva odlisné problémy.

Zde je dulezité, aby si rodice uvédomili vSechny dtsledky Zivota

9 http:// www.dobromysl.cz /scripts/detail. php?id=531
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postizeného ditéte. Mdm na mysli désledky nejen v kontextu domdcnosti,
ale i béZného okoli. Jsou rodiny, kde se dafi skloubit tyto problémy a rodina
funguje bez problémi. Nicméné nejobtiznéjsi je v této situaci vnitfni smifeni
se s problémem a jeho akceptace. Teprve potom se z béznych rodi¢ti zméni
na rodice ditéte s tézkym zdravotnim postizenym. Dojde ke zméné identity
osobnosti rodi¢ti a zdroven se zméni i jejich zdkladni socidlni orientace
i identita. Za¢nou Zit zcela jiny Zivot a uznavat jiné priority a vzorce chovani
nez bézna rodina. Je pravda, Ze tito rodice se castéji orientuji na rodice
se stejnymi nebo obdobnymi problémy a vytvareji si jistou komunitu.
Tato komunita se ale nasledné velice tézko zacleriuje do béZné spolecnosti,
ai kdyz to jisté nebylo zdmérem - rodina se miZe dostat do jisté socidlni

izolace.

Narozeni postizeného ditéte je jednim nejzavaznéjsich obdobi
v zivoté. Postizeni muZe byt diagnostikovdno jiz v téhotenstvi nebo
je zjisténo az pii porodu. Nékteré vady se mohou objevit az v priibéhu
prvnich dna ¢i mésictt dalsiho vyvoje ditéte, nebo jsou diagnostikovany
v pribéhu Zzivota. Pro rodice je obdobi do stanoveni diagnézy nepiijemné,
uvédomuji si, Ze néco neni v pofddku, Ze se jejich dité néjakym zpilisobem
odlisuje a tak potvrzeni diagnézy mizZe byt nékdy tlevou. Je fakt, Ze rodice
se stouto diagnézou musi smifit a vyrovnat se sni. Pfi zpracovavani
informace o postiZeni a vyrovnavani se s timto faktem zalezi také na tom,
jakym zptsobem je diagnéza sdélena a jaké jsou jim podéany informace
o charakteru postizeni, dal$ich moznych zdravotnich potizi a jaka
je prognéza do budoucnosti. Reakce rodic¢t na sdéleni diagnozy je zalozena
na emoc¢nim prociténi, néktefi nejsou schopni dostate¢né chépat to, co jim
lékat vysvétluje, a nabyvaji dojmu, Ze nebyli dostatecné informovani

0 zdravotnim stavu.

Mnohé matky akcentovaly jako nedostate¢né informace
o prognoze i o tom, jak se bude toto postizeni nadale vyvijet a jak se bude
mozZno tento problém dale resSit. Je fakt, Ze jsou i matky, které byly
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z nemocnice propustény s tim, ze dité ma néjaky problém, ale jeho rozsah
sivdané chvili nebyly schopny uvédomit. V této souvislosti dochazi
iktomu, Ze za viniky tohoto stavu povazuji lékare, ktefi neodhadli

komplikace, které nastaly.

I vtomto zplsobu interpretace se projevuje bézny piistup
laikti, ktefi jsou pfesvédceni o tom, Ze soucasnd medicina dokédze vylécit
a vyftesit jakékoliv problémy. Nicméné zde je nutno zminit (sice sporadickeé)
nesetrné chovani lékatt i zdravotnického personélu, kdy absentuje projev
empatie a psychické podpory. Vysledkem tohoto je nutné obrovské
zklamani rodi¢d nad samotnym faktem o postizeni ditéte, ale v mnoha
pfipadech i obavy o dalsi vyvoj situace. Fakt o postizeni ditéte v nich
vyvolava obavy, zklamani a jistou bezradnost a bezmoc. Jsou sice
informovani i o mife postizeni a omezeni ditéte, ale vétsSina z nich netus;,
jak na tuto situaci reagovat dale, kam by se mohli obrétit o pomoc a radu.
V tomto pripadé by zcela jisté bylo namisté navazat na fakt dané diagnozy
a doplnit ji informacemi o tom, kam se mohou dale obratit. Emoc¢ni
podpora, kterd by méla v ramci psychologické terapie fungovat, by jim
pomohla se snadnéji s timto problémem vyrovnat. Kazdy rodi¢ se s danou
situaci ¢asem smifi, ale bylo by vhodné jim poskytovat priibéZzné informace
o tom, jak je mozno o dité co nejlépe pecovat, jakd je v tomto stavu
nejvhodnéjsi motivace. DuleZity je i vybér vhodnych hracek, rehabilita¢nich
pomtcek. Péce o takto postiZené dité je natolik ¢asové narocnd, ze by kazdy

rodi¢ uvital vhodné rehabilitacni zatizeni i 1é¢ebné pobyty.

Rodi¢e musi v dané situaci fesit, jak vytvofit co nejlepsi
a nejoptimalnéjsi podminky pro dalsi vyvoj ditéte. Obavaji se moznych
dalsich zdravotnich komplikaci, které mohou nastat. V tomto je nutno
zminit jisté nedostatky v informovanosti a nasledné orientaci v problému.
Vétsina déti meéla problémy jiz od narozeni, ale seznameni rodi¢t
s problémem nebylo dostacujici. Sice se vétSinou pfi propusténi
znemocnice dozvédéli, Ze ma jejich dité zdravotni problémy, ale presto
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néktefi rodice netusili, o jaké problémy se jedna. Pokud se tyto problémy
a mozné komplikace ozfejmi, je nutno konstatovat, Ze ani rodi¢e nereaguji
vzdy stejné. Casto je mozno se setkat s tvrzenim, Ze 1é¢ba byla nedostate¢na
¢i dokonce zanedbana. Z tohoto stavu jsou casto obvitiovéani lékafi. Toto
je pochopitelné moZzno omluvit i tim, Ze nasledny Sok z této diagnézy byl
takovy, Ze matka nebyla v mnoha pfipadech schopna realné uvazovat.
Neékteré matky uvadéji, Ze jejich dité mélo jisté obtiZze hned od pocatku.
Nicméné matky netusily, Ze tyto obtiZe mohou byt projevem trvalejsiho
postizeni. Pokud bylo ihned po narozeni ditéte jasné, ze nebude zcela
zdravé, dokdzaly by se matky na tuto situaci postupné adaptovat a jejich
vyrovnani se stimto problémem by vedlo k tomu, Ze by byly schopny
se s touto diagnézou samy seznamit a védély, jaké maji do budoucna
moznosti. Pravdou je, Ze spousta matek se sama zac¢ne obracet
k odbornym publikacim i ¢lankéim a snaZzi se zjistit dostupné informace.
Toto alevobecné roviné nelze povazovat za nejvhodnéjsi, protoze
,neznald” matka mtize mit potiZe se v této problematice orientovat a nékdy
jeji laicky pfistup kodbornym c¢lankéiim ¢i publikacim mitize vést
k vytvoreni §patného nazoru na tento problém a jeho naslednému feseni.

Je nutno zminit i fakt, Ze néktefi pediatfi nebrali jejich
pochybnosti na védomi, bagatelizovali jejich vyznam nebo je dokonce
presvédcovali, Ze je v8e v naprostém porddku a dité se vyviji normdlné.
Toto chovani musime povazovat za velmi neprofesionalni. Matky v tomto
pfipadé zjistovaly potfebné informace samy a nasledné hledaly jiné

moZznosti a vysetfeni nebo poradu se specialistou.
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5 Vyvoj zdravého ditéte v porovnani s
vyvojem ditéte s postiZenim

V pfedchozi kapitole jsem se snaZila objasnit, jak se vyviji
postizené dité, jaké problémy nastavaji a jak je moZno je eliminovat.

Nyni bych se tato fakta pokusila porovnat s vyvojem zdravého ditéte

5.1 Etapy vyvoje zdravého ditéte

U zdravého ditéte se v batolecim véku (obdobi od jednoho roku do
tf1 let Zivota) vyrazné rozviji jeho osobnost. V tomto obdobi si dité jiz zac¢ina
byt védomo svych moznosti, svého vlastniho ja, stava se samostatnéjsim.
Vyrazné se vyviji pohybové aktivity, dité je neustdle opakuje a zdokonaluje,
jsou pro ného nejenom velice zajimavé, ale jsou také prostfedkem
k uspokojeni jeho vlastnich potfeb (zkouméni bezprostfedniho okoli).
Mohutny rozvoj vSech pohybovych aktivit vede dité k uvédomovani
si svého téla, svych vlastnich dovednosti, dokaze je ovladat ke splnéni
svého tkolu - dopravit se k hrac¢ce. Rozviji se samostatny pohyb a dité
je schopno se samostatné dopravit (dolézt nebo dojit) k pfedmétu, ktery
jej zajima. Z dosaZeni svého cile a zejména z pohybu ma radost a dava
ji najevo. Tato moZnost samostatného pohybu ho motivuje k samostatnému
jednani a wuspokojovani svych vlastnich potfeb. Nachazi spoustu
motivujicich ~ podnétd,  prozkoumédvd  své  okolni  prostfedi.

K samostatnému uspokojovani si dité vybira podnéty pro ného
nejvhodnéjsi, které jsou pro ného srozumitelné, nepresycuji ho svou
intenzitou, dale aktivity, které ho nenudi a vybira si také dobu k jejich
uspokojovani. Samostatny pohyb je také dtlezity ze socidlniho hlediska.

Najednou zde neni kojenec, ale dité, které je vyvojové o stupen vys, ma
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vy$si socialni statut. Dochazi ke zméné v chovani rodi¢ti a v jejich
ocekavani ve vykonnost ditéte. Na ditéti je viditelny markantni vyvoj hrubé
motoriky. Ve véku jednoho roku dité zac¢ind délat prvni kroky, kolem
patnactého mésice chodi samostatné, umi se zastavit a néceho se pfichytit,
ve véku dvou let jiz dokaze dobre béhat, s dopomoci dobte zvlddne chiizi
do schodd, je schopno se vyrovnat snerovnostmi terénu, prekazkami,
a v této dobé jiZ minimalné pada. Chiize je nyni nejdilezitéjsim zptsobem
lokomoce. V batolecim obdobi se rychle zdokonaluje jemna motorika.
Na pocatku druhého roku dité umi uchopit predmét, ale piesné a cilené
umistit a pustit pfedmét je pro ného obtiZzny tkol. Kolem osmnacti mésict
jiz predmét dokaze zacilit a upusténi pfedmeétu nacasovat, takze je schopno
postavit na sebe dvé kostky, ve dvou letech jiZ postavi na sebe nékolik
kostek a tfileté dité dokdze navlékat vétsi koralky. Posun v jemné motorice
pozorujeme v pokusech o kresbu. Na pocatku batolictho obdobi jde o prvni
tahy tuZzkou na papite, kolem osmnacti mésicti je to snaha o napodobeni car,
ve dvou letech jde o napodobeni kresby kruhu a dité je schopno

vertikdlniho tahu tuzkou po papife.

K velkému pokroku v tomto obdobi dochazi v fecové oblasti.
Na pocétku batolectho obdobi jiz dité rozumi lidské feci, na vyzvu dokéaze
provést tkon (napf. paci, paci), vyslovuje jiz prvni sltvka. V jednom a ptl
roce dojde u vétsiny déti k prudkému zvratu, kdy zac¢ne chapat vyznam
slov, rozumi vétsimu poctu slov a zacina je aktivné pouzivat. Pokroky
dosahované v motorické oblasti a schopnost komunikovat s okolim maji
velky vliv na rozvijeni se socidlnich dovednosti. Velkych pokrokt dosahuje
v sebeobsluze - kolem jednoho a pil roku jiz aktivhé pomaha pfi svém
oblékani, samo se napije z hrnicku, dokédZe se najist 1zickou a za¢ina aktivné
udrzovat télesnou Cdcistotu. Ve tifech letech se dokdze samo obléknout,
nebryndé, ddva najevo svou samostatnost. Toto je obdobi, kdy dité nechce,

aby mu nékdo pomadhal, a snaZzi se vSechny véci délat samostatné.
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Vjeho po¢indni by mu rodi¢e neméli brédnit, jen by ho méli vhodnym

zpusobem kontrolovat a nasledné usmérnovat.

V oblasti socializace je batoleci vék pro dité jesté znamenim
zavislosti na matce, ale okruh socidlnich vztahti je v rdmci $irsi rodiny stéle
roste. Kolem druhého roku zac¢ina dité navazovat vztahy se svym détskymi
vrstevniky. Vtomto obdobi jiz ziskalo mnoho dovednosti, zna¢né
se osamostatnilo a zapojuje se do spolecenského prostiedi. Dité si tuto
skute¢nost uvédomuje a muZe dochédzet k reakcim nasilného vymahani
si svého, nebo odmitani nabizeného. Toto obdobi se oznacuje jako obdobi

vzdoru, obdobi negativismu.

U ditéte s tézkym kombinovanym postizenim (tézka forma
DMO) dochazi k vyraznému naruSeni motoriky jiz v kojeneckém véku.
V batolecim véku ma postizeni motoriky vazné nésledky. Neschopnost
se samostatné pohybové rozvijet zpomali vyvoj ditéte ve vSech ostatnich
oblastech. Je omezeno jeho samostatné pohybovani, nema moZnost se zacit
osamostatiiovat, chybi mu uvédomovani svého vlastniho téla. V zavislosti
na mife postizeni mtZze byt poruseno vnimani vlastni polohy, riznych ¢asti
téla, vlastniho pohybu. Dité miize mit télo zcela nehybné, nebo ho miize
jenom castecné ovladat. Vlastni télo ditéti neslouZi jako prostfedek
k pohybu, ale jako zdroj zakladnich potieb - teplo, potfeba potravy.
Takto postizené, pohybové nesamostatné dité je omezeno také v prisunu
daleZitych podnétd, je odkazadno na pecujici osobu a na jeji ochoté mu tyto
informace dodavat. Pro postizené batole by mély byt informace kvalitni
a podavané v rozumné a ¢asové mife tak, aby je mélo moznost zpracovat.
V tomto obdobi si dité stale vice uvédomuje své zatfazeni do rodiny,
zna svlj domov a lidi v ném a uvédomuje si, Ze nékam a k nékomu patii.
Zejména z téchto divoda je velmi dulezity vztah mezi ditétem a pecujici
osobou. Ditéti by mélo byt podle jeho schopnosti vysvétleno, pro¢ je jeho
zdravotni stav takovy a jakd je moznost a nadéje na jeho zlepseni. Toto
jemozno ale az v dobé, kdy je dité schopno toto vnimat. Kazdé dité
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by se rado zacalo osamostatiiovat, ale pro své pohybové znevyhodnéni
to neni mozné, je stale zavislé na rodicich, pecujici osobé. V socidlni oblasti
dochazi kizolaci, dité je odlouc¢eno od svych vrstevniki. U déti s DMO
je k motorickému postiZeni také naruseno vnimani, objevuji se zrakové
a sluchové potize, pridruzuji se dalsi komplikace - epilepsie, ortopedické
vady, velice ¢asto dochazi k vyraznému snizeni intelektu, je poskozeno
usuzovani i schopnosti abstraktniho mysleni. Dochazi k poruchdm paméti,

mysleni je ulpivavé, rigidni.

Rodic¢e vnimaji, Ze je jejich dité odlisné od svych vrstevnikd, nicméné
si neuvédomuji, Ze se jednd o projevy postiZeni ditéte. Naplno si situaci
uvédomi az po sdéleni diagnézy. Pfi zpétném hodnoceni chovani ditéte
ajeho vyvoji pfiznédvaji, ze si v8imli ndpadnosti, ale nechtéli si pfipustit,
Zzenéco neni v poradku. Po pocatecnim Soku otec i matka chépou,
Ze popirani skute¢ného stavu nikam nevede, Ze je tfeba na danou situaci
patfi¢né reagovat. Pro matku postizeného ditéte je nejobtiznéjsi se s timto

faktem vyrovnat a pfijmout tuto skute¢nost.

Pokud se stouto skute¢nosti smifi, prestane ulpivat
na naivnich predstavach o zdravém ditéti, miZe volit vhodnou strategii
jednani vedouci k celkové pohodé v rodiné a ke zlepsSeni jejtho Zivota.
Smifeni se vaznym postizenim ditéte je naro¢ny proces, ktery zahrnuje také
pfijeti vSech dtisledkt zivota s handicapem ditéte. U nékterych matek mtze
dojit k pfetrvavani nadéje na zlepSeni zdravotniho stavu ditéte, stale jsou
v ocekavani zasadniho vyvojového pokroku. Néktera matka se s postizenim
svého ditéte nesmifi a nenauci se s faktem postizeni ditéte zit a zvladat
situaci tak, aby minimalné narusovala Zivot jejich rodiny. Pokud by tato
situace nastala, mtze tento fakt vést k zasadnim problémim a neshoddm
v rodiné. Vzhledem k tomu, Ze naroky na pecujici matku jsou veliké a musi
se vyrovnavat s mnoha povinnostmi, ktery Zivot s takto postizenym ditétem
nese, presto by méla zabezpecit chod celé rodiny a péci o dalsi déti. Tento

problém je ryze individudlni, protoZe neni mozno u détské mozkové obrny
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definovat jeji zadvaznost, rozsah ani vyhledovou prognézu. Vétsina matek
akcentuje potfebu se o takové dité starat co nejlépe a to mhze vést nékdy
k velice komplikovanym vztahtm v rodiné. Matka chape dité jako
osobnost, kterd ma svou vlastni psychiku a vyviji se vzhledem ke svym
moznostem a omezenim. U ditéte, které je postiZeno od narozeni, mnohdy
neni mozno splnit vSechny podminky pro jeho vyvoj a i pfes sebelepsi péci
nelze dosdhnout s optimalniho stavu vyvoje. Toto postizeni (od narozeni)
neumoziuje ditéti pfijimani zdkladnich podnétd, které jsou nutné pro jeho
vyvoj. Je zcela logické, ze kazda matka takto postizeného ditéte se snazi
o zlepSeni ¢i korekci daného stavu a je tedy presvédcéena, ze spravnym

pristupem a péci miize zdravotni stav néjak zdsadné zmeénit.

Pro rodice, specidlné pro matku je velkou motivaci fakt,
Ze se musi k problému postavit a v této situaci zac¢ne prehodnocovat svij
zivot a zejména Zivotni priority a v mnoha pfipadech dojde ktomu,
ze vSechny ostatni problémy fesi jen okrajové a jeji prvotni starosti je péce
o dité. Sousttedi se na svého postizeného potomka a mnohdy si ani
neuvédomuje fadu rizik, kterou tato orientace provéazi. Miize nastat
zhorSeni vztahu sotcem ditéte, dalsimi détmi v rodiné, miize dojit
k naruseni vazeb s ostatnimi lidmi a k naruseni celkového budouciho zivota

rodiny.

Béhem prvnich let Zivota postizeného ditéte se méni pfistup
rodi¢tt k nému. Pro rodi¢e mtize byt demotivujici fakt, Ze jejich dité se chova
jinak, nestimuluje aktivitu rodi¢t. Projevy takového ditéte jsou odlisné

od zdravych déti a také jsou jiné reakce a ocekdvani rodicti.

Dité je nepohyblivé, neusmiva se, nenavazuje ocni kontakt,
nemluvi, je apatické, spavé, plactivé, zvysené podradzdéné, muize nabyt
nevzhledného zevnéjsku a miize ve svych rodic¢ich vyvolavat i zapornou

reakci.
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Protoze neni znam rozsah postizeni a mozné diisledky zmén
ve vyvoji, mnohdy rodi¢e nevédi, jak se maji k takovému ditéti chovat,
jak knému pfistupovat, jak snim pracovat. Dité se projevuje jinym
zplisobem a rodi¢im se mize zdat, Ze svému ditéti nerozumi a Ze jejich
péce neni adekvatni. V mnoha ptipadech rodice mohou dojit k nazoru,
ze jejich prace nemd zadny smysl, protoze se dité nevyviji podle jejich
predstav. Vytvoreni citové vazby k ditéti byva nékdy sloZity proces a muze
dochézet k extrémnim reakcim ze strany rodi¢ti. Na jedné strané si mazou
k ditéti vytvorit pfilis velkou citovou vazbu a zahrnuji zhostnou pédi,
na strané druhé mohou byt déti zavrhovany, citova vazba je malda nebo
chybi aplné. Jiz prvni kontakt mezi ditétem a matkou déava ditéti jistotu
a pocit sounaleZitosti. Mezi postiZenym ditétem a rodici se mnohdy vytvari
vztah, na ktery dopadd zavaznost postizeni (Vagnerova a kol., str. 58-59).
Rodi¢e svymi postoji tak mohou situaci svého ditéte zhorsovat. Obavy
a pocity viny, které dité intuitivné vyciti, mohou pro né& byt nékdy
i na zavadu. Jednak dité citi, Ze s nim néco neni v porddku, a navic omezuji
jeho pfirozeny vyvoj. Tato péce vede casto i k tomu, ze dité nemd dostatek
vlastnich podnétt. Je tedy mozno Fici, Zze bud’ tyto podnéty zcela absentuji,
nebo jsou nevhodné. Pokud rodice takto na své dité ptisobi, miizeme ¥ici,
Ze tento stav mnohdy vede az jistym patologickym zménam v jeho
osobnosti. Je tfeba uvést, Ze matky postizenych déti maji ponékud jiné
preference, vétSinou ocenuji vlastnosti a projevy, které se tykaji vztahu
postizeného ditéte krodiné a zejména kni. V souvislosti sjakoukoliv
nemoci se setkdvdme s terminem ,pozitivni ladéni”. Jako nejdtleZité;jsi
povazovaly matky u svych déti jisty dar pfistupovat k Zivotu state¢né
asjistou houZevnatosti pfi prekondvadni problémt. Je tifeba dodat,
ze nékteré déti toto nedélaji védomé, protoze toho nejsou schopny, ale spise
intuitivné, protoZe se snazi prizplisobit matciné emotivnimu ladéni.
Pozitivni emoc¢ni ladéni v détském véku prevazuje a je nutno pfiznat,
ze matky zdravych déti je povazuji za samoziejmost. U matek postizenych

déti ziskava tento faktor trochu jiné dimenze. Kazda matka vi o zdravotnich
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potizich a proto povazuje jeho zivot za méné radostny, a v této souvislosti
ocekava, ze jej také dité bude téZce snaSet nebo se jim trapit. Dité své
postizeni neproziva jako matka, mnohdy si jej ani neuvédomuje. Tim, Ze
dité svym postizenim netrpi, umoznuje matce vkladat vice energie do péce
o jeho osobu. V nékterych pfipadech dokéze pfistup ditéte k jeho nemoci
matku nebo rodic¢e motivovat k tomu, aby své tsili a snahu starat se takto

o postizené dité nevzdavali.

Je tfeba uvést, Ze tyto déti jsou velmi citlivé a empatické
A pravé tyto vlastnosti by v nich jejich okoli mélo posilovat, protoze jsou
do budoucna zdkladem rozvoje vSech pozitivnich vztaht s lidmi. Pokud
u ditéte prevlada komunikativnost a spolecenskost, je to snazsi. Pokud jsou
v ditéti tyto jeho pfirozené vlastnosti podporovany, je jeho zivot nasledné
snazsi. Vétsina matek je si védoma faktu, ze navazat kontakt s ostatnimi
lidmi je pro dité mnohem téz8i, protoze musi prekondvat celou fadu

obtizi - verbalnich, vzhledovych, pohybovych.

Pokud jsem se zminila o tom, jak na takového jedince reaguje okoli
ajak ono miiZe reagovat na néj, nelze nezminit vztah, kterd je v jistém
¢asovém obdobi pro dité i jeho rodice ¢asty a nutny je vztah klékartim

a zdravotnickému personalu obecné.

5.2 Postoj odborného a zdravotnického personalu.

Vsechna jednani ¢lovéka jsou zaloZena na vzdjemné komunikaci
a interpersondlnich vztazich. Jak jiz bylo uvedeno, je lékarsky persondl,
specidlné lékat, prvnim clovékem, ktery prichdzi do styku s matkou
nemocného ditéte. Kazdy lékai musi vychazet z faktu rozc¢arovani matky
a jejtho prvotniho Soku nad danou situaci. Lékafovou snahou je tento stav
¢asteéné eliminovat nabidkou pomoci a nasledného feSeni této situace.

Zde zalezi na rodic¢ich, aby dokézali - podle véku ditéte - vybudovat stav
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vzdjemné davéry mezi lékafem a ditétem. Rodi¢ tam vzdy bude fungovat
jako jisty zprostfedkovatel, coz je vjistych pfipadech nezbytné nutné.
Tyto déti jsou vétSinou silné fixovany na rodice a proto kvalitni vztah mezi
lékatem (ktery mohou rodi¢e velmi ovlivnit), je velmi dilezity zejména
potud, Ze mtze ovlivnit cely 1é¢ebny proces. Zde byva vétsinou problémem
fakt, ze rodice se upinaji na lékate. Je zcela logické, Ze v jejich situaci
se snazi najit davéru v néjakou autoritu, ktera s nimi bude schopna jejich
problém fesit. Rodice ocekavaji pochopeni pro svou nelehkou situaci
a v podstaté od lékate ocekavaji osobni zajem na 1é¢bé jejich ditéte a rychlou

a kvalitni pomoc.

Lékari, ke kterému si rodice postizeného ditéte nasli pozitivni
vztah, se stavaji v mnoha pfipadech jedinym dévéryhodnym c¢lovékem.
Rodic¢e vSak mnohdy vkladaji do tohoto vztahu zcela neadekvatni nadéje.
Lékat ma cil poskytnou co nejkvalitnéjsi péci a pomoc, ale rodice si v mnoha
pfipadech neuvédomuji moznosti sou¢asné mediciny a tudiz i omezené
moznosti 1ékart. Ocekavaji od néj podporu, podrobnou informovanost
o jejich problému a moZnostech 1é¢by, priibéh rehabilitace. Zaroveni trvaji
na zachovani lékarského tajemstvi. Lékai od rodi¢i postizeného ditéte
ocekdva vzajemnou spolupraci, dodrzovani 1é¢ebného procesu a divéru.
Spoluprace mezi rodi¢i a lékafem by méla zahrnovat informace rodict
oSetfujicimu lékati s potizemi u jejich ditéte. Je potfebné, aby podrobné
a v€as popsali 1ékafi vSechny projevy ditéte (at jiz zlepSeni ¢i zhorSeni
zdravotniho stavu), jak dité na svou nemoc reaguje a jak rodic¢e dodrzuj
vSechny lékatska doporuceni. Zde situaci mtze komplikovat fakt, Ze néktef{
rodice nemaji v lékafe odpovidajici divéru a mnohdy se s potizemi
nesvéfuji. Toto je zcela logické, protoze mnozi rodice jsou pfesvédceni

i o tom, Ze jejich dité mohlo byt 1é¢eno jinak nebo nékym jinym.

Tyto postizené déti travi mnohdy delsi c¢as pfi hospitalizaci
v nemocnici. Je pravdou, Ze mnohdy se jedna jen o kratkodoby pobyt, ktery
sméfuje k hledani optimalnich lécebnych metod a nasledného zahajeni
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lécby. Proto je idedlnim stavem, pokud nékdo zrodi¢dh mtze byt
pfi hospitalizaci s nim, protoZe stanoveni diagnézy a absence doméciho
prostfedi, resp. rodi¢ti, mhze zpusobovat i zdvazné komplikace. Zejména
u této choroby mtize vétsi nervové vypéti zplisobovat zhorSeni stavu,
nékdy i spastické kifece. Tento fakt zminuji i v souvislosti s tim,
ze se vmnoha piipadech pfistupuje koperativnim zdkrokiim. Zde
je pritomnost rodi¢ti, resp. matky velice dulezita. Dité ma zcela
opodstatnény strach a matka je jediny ¢loveék, ktery toto dokaze eliminovat.
Pobyt takového ditéte v nemocnici je vzdy spojen s traumatem a velkou
zatézi pro maminky, které jsou podle véku ditéte casto hospitalizovany
spole¢né s ditétem. Rodice se musi vyrovndavat s téZkou situaci a s bezmoci
svému ditéti pomoci, ale také by neméli byt stresovani a sv{ij stres prenéset
na dité. Pokud bych zminila chovani a postoj zdravotnického personalu
k takto postizenému ditéti, je zcela profesiondlni a je nutno dodat, ze se
odbyva vétsinou bez néjakych emocnich vazeb. Jedinec postizeny DMO,
si je v pozdéjsim véku svého stavu védom a jakykoliv projevovany soucit by
mu mohl uskodit. Lékat, i sttedni zdravotnicky personal musi k pacientim
ijejich rodinnym piislusnikiim pristupovat vécné a hlavné musi zdravotni

stav vysvétlit tak, aby nedochézelo k néjakym zavadéjicim nadé&jim.

Pokud se takové dité dostane do nemocni¢niho zatizeni, mélo
by to jim byt chapano tak, Ze mu bude pomoZeno. Navic déti jsou
do nemocnic pfijimany az tehdy, pokud byly vycerpany vSechny moZznosti
ambulantni 1é¢by a pobyt vnemocnici - zejména néktera vySetfeni -
by mohl pfinést nové moZznosti v 1é¢bé. Navic je nutno konstatovat, ze péci,
kterou ma dité v nemocnici, nemtize zadné ambulantni zafizeni suplovat.
Dit¢ zde ma veskeré Ilékarské oSetfeni i moZnosti rehabilitace.
V ptipadé hospitalizace je nutno zdaraznit lepsi psychicky stav pacienta.
Neni totiz denné vystaven mnohdy hektickému prostfedi v rodiné. Chovani
lékaitt i sester poskytuji ditéti pocit zdzemi, klidu a jistoty, Ze mohou

byt jeho problémy feSeny okamzité.
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Vijistych pifipadech se muze stat, ze matka nemfize byt
hospitalizovéna s ditétem. Kazdé dité, které je odlouceno od matky, miize
trpét pocity strachu nebo stisnénosti. Jejich intenzita zavisi predevsim
na dosavadnich vztazich v rodiné. Tento stav je mozno zménit nahradni
péci- tedy chovanim persondlu. Nicméné ¢asto dochédzi k porucham chovani
i kvyvojovému regresu (sestupu). Muze se stat, ze tento pocit jistého

ohroZeni pfetrvava a muizZe se objevit pti vétsiné stresovych situacich.

5.3 Postoj vefejnosti a pratel rodic¢ti postiZeného ditéte

Postoj vefejnosti k postizenému ditéti mize byt razny a v mnoha
pfipadech nevhodny. Je nutno konstatovat, ze vétsina lidi ma velice mélo
informaci o problému, netusi, co mohou od takového ditéte oc¢ekavat, a jak

se k nému maji chovat.

Vétsinou zastdvaji odmitajici postoj. Néktefi dospéli mohou
zaujmout k téZce postizenému ditéti soucitny postoj, néktefi mohou
pocitovat dokonce odpor nebo hrtizu, protoze takové dité predstavuje
pro mnohé lidi symbol né¢eho nepékného, defektniho. Casta je i tendence
se témto setkanim vyhybat. Postoje se u clovéka postupné utvéari,
jsou vysledkem vlivli prostfedi, ve kterém se c¢lovék pohybuje. Prijeti
urc¢itych  postoji  spolecnost toleruje, posiluje, nékteré odmita.
Jednim z nejvyraznéjsSich postojit vhc¢i téZkému postizeni je tendence
k eliminaci ze spole¢nosti, ktera nevidi individualitu daného ditéte
a neni schopna akceptovat nebo alespori pochopit, ze i takové dité ma své

hodnoty.

Tyto nazory a minimdlni ochota je zménit mohou byt
vysledkem nedostatku informaci nebo obranou v pfistupu k postizenému,
& uréitym stereotypem jejich Zivotniho stylu. Clovék je v kontaktu
s postizenou osobou nejisty, nebot si najednou uvédomuje svou moznost

zranitelnosti, je postaven pred skute¢nost, Ze zdravi neni stoprocentni.
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Tézké postizeni je spolecnosti chapano jako spolecensky nevhodné, jako
stigma. Okoli nevi, jak se ktakovému jedinci ma chovat, jak snim
komunikovat a vétsinou nejsou zvoleny nejidealnéjsi ptistupy. Je logické,
ze k postizenému se musime chovat s vétsi ohleduplnosti i pozornosti
ajistou davkou tolerance k nékterym projeviim jedince. Zde je nutno
konstatovat, ze zejména rodice téchto déti nesou tézce projevovany soucit.
Jak jiz bylo uvedeno vySe, na zdkladé tohoto chovani spole¢nosti
vyhledavaji rodice stejné postiZenou rodinu a své styky s okolim omezuji

na minimum.

V dobé vzestupu mediciny a celkové informovanosti se postoje
verejnosti méni. Vefejnost ma moZznost ziskat vice informaci o urcitém
druhu postizeni, ma moznost c¢astéjsiho styku s ¢lovékem s raznymi druhy
postiZeni. Diky této informovanosti jiZ neodchéazi k tomu, Ze by se vefejnost
od jedinciti na invalidnim voziku distancovala, naopak se objevuje stéle vétsi
snaha a ochota pomadahat postizenému c¢lovéku. Tento prfiklad je mozno
dokumentovat na celé fadé nadaci, které vznikly jako pomocna instituce pro
tyto lidi a vykonavaji mnoho pfinosné prace. Umoziiuji postizenym
jedincim 1ijejich rodi¢dm navstévovat zajimavé kulturni akce, navazat
kontakty sjinymi lidmi. Zde je ale nutno zminit, Ze ani tyto akce nejsou
urceny vSem. Pro nékteré tézce postizené déti by ani nemély smysl, nékteré
je nemohou absolvovat viibec. Nicméné jejich rodi¢tim staci fakt, Ze existuji
lidé, kteti jsou ochotni néco udélat a neseparuji tuto skupinu (Vagnerova
a kol., str.44). Vétsina rodi¢ti se snazi navazovat nové styky nebo vyuzivat
téch starsich. Je sice pravdou, Ze moZnosti na navazani néjakého kontaktu
nejsou velké, ale presto se rodice sezndmi pfi navstévé lékare, rehabilitace ¢i
lazni. Tyto nové vztahy jsou pro né velkym piinosem. Uvédomuji si, Ze
nejsou jedini, kdo ma takovy problém a mohou si vymeénit zkuSenosti
i rady. Zivot téchto rodi¢ti je pomérné dosti osamély. Hlavné z déivodd, ze

se boji toho, aby sejejich dité nestalo pfedmétem nevhodného zijmu
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aiproto, ze se jiz dostali do jisté spolecenské separace a komunikace

v Z ¥

s rodici zdravych déti jim nic nepfinasi.
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5.4 Poznatky rodict o Zivoté a vyvoji ditéte s DMO

Nazory, které bych zde rdda uvedla, jsem ziskala rozhovory
s matkami stejné postizenych déti. Jejich informace vypovidaji o vsech
tézkostech se kterymi se setkali.

Krozhovorim jsem vybrala zamérny vzorek osob pecujicich o
vétsinou dnes jiz dospélé déti, navstévujici a dlouhodobé vyuzivajici sluzeb
Détského centra Arpida v Ceskych Budgjovicich. Jednalo se o rodice
ochotné svéfit se svymi nazory, starostmi, ale i radostmi. Rozhovory
probihaly v prabéhu $kolnitho roku 2011 - 2012, v prostordch Détského
centra Arpida. Kazdy rozhovor trval 1-2 hodiny a panovala pii
nich pratelskd a klidnd atmosféra. Pohovory jsem zaznamendvala na
diktafon a v mé préci je pouzita jejich doslovna citace.

Rozhovor ¢islo 1: Rozhovor probihal s matkou patnéctileté dcery, ktera je

postiZzena téZkou formou DMO, pti vSech tikonech z&visla na pomoci druhé
osoby (silnd- kompenzovana epilepsie, inkontinence, vazna zrakova vada,
tézka mentdlni retardace). Divka od svych 7 let navstévuje Détské centrum
Arpida, rehabilita¢ni tfidu pomocné skoly pii zakladni 8kole. Pohovor trval
1 hod, 45 min., zaznamenan na diktafon, pouZit doslovny ptepis. Rozhovor
probihal ve velmi pfijemné atmosféte, matka ochotné spolupracovala.

Rozhovor ¢islo 2: Rozhovoru se zacastnil otec dvacetiletého chlapce, ktery

se synem travi vétsSinu casu, doprovazi ho Détského centra Arpida, kde
hoch navstévuje rehabilitacni tfidu pomocné skoly pii zdkladni Skole.
Chlapec ma tézké mentdlni postizeni, dokdze se sdm najist, ochoten ke
spolupréci, chodici. Rozhovor trval asi lhod, 35 min, zaznamenin na
diktafon, pouzit doslovny prepis. Otec spolupracoval.

Rozhovor ¢&islo 3: Rozhovor probihal s matkou dvaceti dvouleté divky,

navstévujici denné staciondr Détského centra Arpida. Divka je postizena
tézkou formou DMO, nesamostatnd, inkontinentni, prakticky nevidoma4,
epilepsie, zavisld na celodenni péci. Matka byla krozhovoru velice
pfistupnd, vSe probihalo v milém a pratelském prostiedi. Rozhovor trval
1hod., 55 min., zaznamendn na diktafon, pouzit doslovny piepis.

Rozhovor ¢islo 4: Rozhovoru se ztcastnila matka tficetileté dcery tézkou

formou DMO. Divka je c¢aste¢né samostatna, dokéZe se najist, pozada o
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toaletu. Dnes jiz Détské centrum Arpida nenavstévuje, ukoncila povinnou
Skolni dochdzku a prekrocila vék pro umisténi v centru. Presto byla
maminka ochotna zacastnit se pohovoru. Rozhovor probihal v centru
Arpida v prijemné a klidné atmosféte, matka byla ochotna ke spolupréci.
Trval 1 hod., 40 min., zaznamenan byl na diktafon, pouzit doslovny piepis.

Rozhovor ¢islo 5: Rozhovor probihal sotcem chlapce, jehoz dostal do

vlastni péce. Hoch nasledkem domaciho tyrani utrpél krvaceni do mozku a
jeho prognéza na vyléceni byla minimdlni. Détské centrum Arpida
nenavstévuje pravidelné, dochazi zde na zajmové krouzky a rehabilitaci.
Hoch je dnes caste¢né samostatny, pomoc druhé osoby potiebuje jen pii
urcitych sebeobsluznych c¢innostech. Navstévoval béznou zdkladni skolu.
S jeho otcem byla velice dobra spoluprace, byl ochoten hovofit o potizich
nejen o potizich syna, ale i svych. Rozhovor trval 2 hodiny, zaznamenan na
diktafon, pouzit doslovny pfepis.

Rozhovor ¢&islo 6: Probihal s babi¢ckou mentalné postizené dcery, tézké

epilepticky, caste¢né inkontinentni, chodici. Divka navstévovala Détské
centrum Arpida pomocnou skolu, poté byla zaméstnana v chranéné dilné
pfi Détském centru, dnes jiz toto zafizeni nenavstévuje. Babicka byla
ochotna k pohovoru, ze zdravotnich d@ivodh babicky probihal v misté jejich
bydlisté. Rozhovor trval 1 hod., 25 minut, zaznamenan byl na diktafon,
pouzit doslovny pfepis.

Rozhovor ¢islo jedna: Matka dnes patndctileté dcery s DMO:

Kdyz jsem cekala své druhé dité, s manZelem jsme si velice prali
holcicku. Mé proni téhotenstvi probihalo v naprostém poradku, syn se narodil
donoseny, v terminu. Od zacatku druhého téhotenstvi byly neustalé potiZe, krvicela
jsem, stidalo se obdobi hospitalizace a pobyt doma. Dcera se narodila v ukonceném
tricitém tretim tydnu téhotenstvi. Porod probihal wvelice rychle. Vzhledem
k rychlosti porodu nebyla na operacnim sdle pritomna lékarka, kterd by porod vedla.
Holcicka pf#i prichodu na svét neplakala, nevidéla jsem ji, tésné po porodu jsem
nevédéla, zda viibec Zije, nebo kam ji odnesli. V silku vedle porodniho salu panoval
ruch a jd tusila, Ze je to kolem mého ditéte. O tom, Ze je v inkubdtoru na oddéleni
pro predcasné narozené déti jsem se dozvédéla pti prevozu na pokoj. Ndsledujici den

mi détskd lékatka ozndmila, kdy mohu za dcerou chodit a pripravila mne na
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pripadné komplikace béhem nekolika budoucich dni a na jeji mozné vmrti. Na
dcerku jsem se sla podivat hned, jak to bylo mozné. Byla krdsna, viZila dvé kila
amérila 49 cm. Spocitala jsem ji prsticky, prohlédla noZicky, zjistila jsem,
ze md dlouhé tasy, tmavé vlisky a oboci a byla jsem spokojena, Ze ji nic nechybi.
Ze ji chybi to nejdiilezitéjsi k Zivotu — neposkozeny, funguijici mozek mne ani ve snu
nepadlo. Béhem svého pobytu na Zenském oddéleni jsem za dcerkou chodila na JIP,
po ctrndcti dnech byla pfijata na oddéleni nedonosencii a dcerka jiZ neméla nutny
pobyt v inkubdtoru. Po mésicnim pobytu nds propustili domii a dcera po prohlidce
neurologem odchdzela zdravd. Po tfech mésicich v domdci péci jsme byly
predvoliny na preventivni prohlidku k détské Iékarce, kterd také pracovala
v nemocnici na oddéleni pro nedonosené déti. Po prohlidce jsme odchdzeli domil
se sdélenim, Ze mdme preventivné cvicit, Ze se mnic nedéje, ale Ze je to
u nedonosenych déti bézné a cviceni miiZe zlepsit zdravotni stav. V jeji ordinaci
jsem se s ostatnimi matkami naucila dva zdikladni cviky Vojtovy metody a zahdjila
jsem 5-6x denni tyrdani ditéte. Na kontrolu jsme sli za t7i mésice, dceri byly necelé
ctyri. V mistnosti nds bylo asi 8§ maminek a kontrola stavu ditéte a jejich spravné
rehabilitace spocivala v tom, Ze lékarka chodila od jedné maminky ke druhé, zbézné
dité vysettila a pri cviceni tekla, Ze cviceni probihd spravné a doporucila dalsi
pokracovani. Maminky i déti byly zkontrolovany béhem 1 hodiny a byla provedena
i kontrola rehabilitace. Po vysetieni dcery mi sdélila, Ze je mirné hypotonickd.
Jak jsem se posléze dozvédéla, jednalo se svalovy tonus a k jeho odstranéni melo
pomdhat cviceni. Kontrola byla urcena za tfi mésice. Béhem té doby se dcera
zacinala pomalu opoZdovat ve vyvoji za ostatnimi vrstevniky, smdla se, broukala,
reagovala na podnéty, ale nezvedala hlavicku, neotdicela se, nelezla, nesedéla,
neprojevovala se jako dité kolem devitého mésice. Na kontrole jsem se lékarky
zeptala, proc¢ se takto projevuje. Pani doktorka mnejprve vysvétlovala,
Ze se nedonosené déti mohou opozdit ve vyvoji i o nékolik mésicii. ProtozZe jsem byla
asi neodbytnd a stdle jsem se doZadovala informaci s tim, Ze nemdm proni dité a své
matce jsem pomdhala s péci o nékolik let mladsi sourozence, a tedy vim, jak vypada
dité tohoto veku. Zddala jsem taky o radu v mmoZnosti rehabilitace, ale bylo
mi teceno, Ze vysledek je nejisty a v daném pripadé by zrejmé nebyl vysledny efekt
takovy, jaky bych si predstavovala. Lékatka mi opravdu velmi nesetrnym zpiisobem
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sdelila diagnozu. Rozhodla jsem se tedy vyhledat jinou lékatku, zmeénit rehabilitacni
pracovnici a vyhledat informace o dostupnych organizacich nabizejici pomoc
postiZenym détem a jejich rodiciim. Situace se i trochu zkomplikovala doma.
Psychicky stav manZela taky nebyl dobry a veskerou zodpovédnost za svou dceru
prendsel na mne. Vinil mé z celé tady faktii, jakymi bylo napf. nedodrZovini
lécebnyjch procesii béhem mé hospitalizace v dobé téhotenstvi. Jako vinu mi pocital
i prodélanou chripku, piti kavy i kouteni, prestoZe védel, Ze jsem v dobé téhotenstvi
nic z toho, z ceho mné obvirioval, nedélala. Objevilo se i obvinéni z toho, Ze jsem
Spatnd matka a doporucil mi ndvstévu psychiatra nebo psychologa. Tato vysetieni
jsem absolvovala a prokdzalo se, Ze nic z toho, co mi manzel klade za vinu, neni
pravda.  Dostalo se mi podpory, po které jsem tak touZila a povzbuzeni
do budoucna. Lékatka mi vysvétlila, Ze manZelovy projevy jsou reakci na danou
situaci, se kterou se jesté nedokdzal smitit a Ze je to zdileZitost dlouhodobd. Dostala
jsem kontakty na ocni lékartku a jiného neurologa. Od ocni lékarky jsem dostala
kontakt na odborné ocni pracovisté do Prahy, kde ndm poskytli ucelenou péci -
lékatskou, socidlni i rehabilitacni. Na cviceni jsme jezdili kazdy mésic do Prahy, ze
Strediska rané péce pro nevidomé a kombinované postiZené déti jezdili kazdy mésic
k nam do rodiny. S pracovniky stiediska prichdizela odbornd pomoc - rady, jak
s dcerou pracovat, ¢im ji motivovat, ale také povzbuzeni, pochvaly a obrovska

podpora.
Rozhovor ¢islo dvé: Otec, dnes dvacetiletého syna.

Nis syn se po pohybové strance vyvijel, jako kazdé jiné dité, proni
kriicky udélal v 11 meésicich. Po jeho prunich narozenindch jsme si zacali vSimat
riznych odlisnosti v mentalnim vyvoji. Vypadalo to, jako by se zastavil
ve 14 mésicich a dile nepostupoval. Nebyl schopen s ndmi spolupracovat, prestal
vyhleddvat ocni kontakt, nehrdl si a neucil se novym vécem, jako jiné déti.
Po navstévé a vysetreni u lékare jsme se dozvédeli, Ze trpi urcitou formou DMO,
fyzicky je v poridku, ale mentilni stranka velice zaostdvala. Navstivili jsme nékolik
jinych lékatii, ale diagnéza byla stejnd - téZkd mentdlni retardace. Zacal
navstévovat rehabilitacni jesle, poté détsky staciondr a pak rehabilitacni tridu

pomocné skoly. V rehabilitacnich jeslich mél vice podnétii, nez jsme mu byli schopni
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poskytnout a tak byly vidét urcité pokroky. Avsak dodnes nemluvi, neni schopen
se sam zabavit, sam si pohrdat, casto je mimo realitu. Presto kolektivni viychovu
ve specidlnim zatizeni mu byla velice prospésnd, naucil se dovednostem, které
dodnes vyuziva. Nds syn md stésti na prarodice, kteri se snaZi udélat vse,
¢im by mu pomohli. Jsou schopni jej pohlidat i nékolik dni, berou si ho na svou
chatu, ja (otec) s nim chodim rybarit. I pres jeho postiZeni jsem rdd, Ze ho mame

a1 kdyz je s nim hodné prace, déla nam svymi pokroky radost.

Rozhovor ¢islo tii: Matka, dnes dvaceti dvouleté dcery.

S lékati a pristupem zdravotnického persondlu mdam dobré i spatné
zkusenosti. Dcera byla do jejich dvou let casto nemocnd, trpéla na tézké priiduskové
onemocnéni. Tyto dychaci potiZe, spojené s dusnosti a vysokou horeckou obycejné
koncily v nemocnicnim zafizeni. Pfi jednom z pobytii v léebné jsme diky téZkému
zanétu plic byly hospitalizoviny v malé nemocnici v Chrudimi. Zdejsi pani
primdrka byla velice vstficnd, k nemocnym détem moc hodnd. Dcera byla prijata
na JIP, ale abych mohla byt pfijata s ni, umistili nds na samostatny pokoj.
Dceru ptipojili na infuze, pfivdzali rucicky a ja tii dny a t#i noci sedéla u jeji
postylky. Dcera byla z castych pobytit v nemocnicich tak vystrasend, Ze nesnesla,
abych se byt o metr vzdalila. A ja v zdjmu dobrého pritbéhu 1écby sedéla u postylky
a povidala pohddky. Po tfech dnech pani primdrka zaridila, Ze jsem mohla s dcerou
sdilet svou postel. Byla jsem neskonale stastnd, Ze je dcerka konecné v klidu
a spokojend u mdamy a Ze jd se konecné vyspim. Pani primdrka byla rdda, Ze se takto
situace vyresila a Ze se dcerce ulehcila lécba. Méla k nam, ale jak jsem pak zjistila i k
jinym détem z lécebny zvlastni, nadherny pristup a vzdy ji slo o spokojenost ditéte i

jeho rodice.

Na druhou stranu mdm i Spatné zkuSenosti se zdravotnickym
persondlem. Ve véku asi 7 let dcery jsme byli u pribuznych na chalupé pobliz
Pelhtimova. Dcera v té dobé zacala byt alergickd na zviteci srst, ale to jsme jesté
netusili. Dostala tézky astmaticky zdchvat a byla jsem nucena zavolat rychlou
zdachrannou sluzbu. Pti ndstupu do sanitky a uddvini véku a vihy dcery jsem se
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zeptala, co ji ddvaji za infuzi. Ochotné mé informovali o medikaci a jd nic netusic
odjizdela s dcerou do nemocnice vzddlené asi 20 kilometrii. Pfi pfijmu na oddéleni
mi sluzbu konajici pan primar sdelil, jaké jsme méli velké stésti, Ze jsme nejeli do
néjaké vzdalenéjsi nemocnice. Vysvétil mi, Ze dcerku preddavkovali (vazila 30kg)
a Ze by to pro ni mohlo mit velké ndsledky. Zdiiraznil, Ze toto opomenuti by mohlo
z mé strany vést az k podani trestniho oznameni. Toto jsem se vzdala, presvédcend,
Ze trestnim ozndmenim si jen zkomplikuji Zivot. Navic jsem nemeéla silu na boj
s utady a také si nebyla jistd kladnym vysledkem. S odstupem casu lituji odmitnuti
podpory a ndsledného feseni tohoto problému, tak jak mi bylo navrhovdino, protoze
se domnivam, Ze by to mohlo spousté rodiciim ulehcit pozndni toho,

jak se v nemocnici mnohdy jednalo a jak by se jednat mélo jednat.

Z lécby mam jesté jeden negativni zdaZitek. Dcera, rok po operaci kycelniho
kloubu byla objednana do Prahy na odejmuti kovovijch podpér pro lepsi postaveni
kycli. TéZce snasela anestézii, po operaci ji bylo velmi zle, dostala také teplotu.
Rano, pred prichodem lékarské vizity pribéhly zdravotni sestry a i pres mé vyhrady
prevlékali pod dcerkou prostéradlo. Avsak neopatrnou manipulaci se dcerce zlomila
noha v fezu po puvodni operaci. Sluzbu konajici lékate jsem informovala o tom,
Ze md dcera nohu stdle vice oteklou a Ze si ztéZuje na bolesti. Na mé upozornéni
nikdo nereagoval, nebyla provedena Zddnd kontrolni vysetieni. Byly jsme s dcerou
4. den po operaci propustény domii s tim, Ze kdyby nastaly néjaké problémy, mame
prijit na kontrolu diive nezZ za tyden (jak byla piivodné plinovino). Pfi kontrole
jsem upozoriovala na stdle pretrvdvajici teploty a bolesti kycli. Ty byly tak silné, Ze

nebylo mozno na nohu ani sahnout.

Dcerka byla osetrena aZ po celodennim cekini v cekarné, kdy jiz
i maminky, prichazejici dvé hodiny po nds, ddavno odesli. Osetrujici lékar dceti
neprovedl kontrolni rentgenovy snimek ani jiné diikladné vysetieni, pfikdzal
pouzivini ortéz a kontrolu za tyden. Za tyden byla situace obdobna, jenom dcera jiZ
nemeéla teploty a celkové byla trochu klidnéjsi. Ovsem manipulace s ni byla stile
ndrocnd, pti kaZdém doteku, ¢i pohybu s télem plakala a stéZovala si na bolest.
Opét jsme situaci hldsili 1ékari a ve probihalo stejné. Zddny rentgenovy snimek,
ani Zdadné podrobné vysetieni, opét doporuceni nasazovat ortézy a kontrola
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za tyden. Za tyden jsme jeli do Prahy s pfesvédcenim, Ze z ordinace neodejdeme
a kategoricky budeme trvat na kontrolnim snimku. Kdyz jsme se konecné dockali
rentgenového snimku, i laik by vidél, Ze nozka je zlamand v fezu po privodni operaci
a Ze se jiz zacina sama zapouzdrovat. Nasledoval vidiv Iékare, Ze takovou komplikaci
jesté nevidel a ndsledné byla dcera prijata na oddéleni. Probehlo lékarské konzilium,
kde se rozhodovalo, zda budou i spatné srostlou nohu znovu lamat, ¢i zda dceru daji
do dlah. Nebyl to prijemny zaZitek a védomi, Ze ji lékari nechali svou liknavosti ti
tydny bez pomoci, ve mne jesté dnes zanechdvd negativni pocit a trochu i nediivéru
viici 1ékariim. Casem jsem zjistila, Ze jsme s takovymto zdZitkem rozhodné nebyli
sami, Ze takovouto zkusenosti proslo vice déti z denniho centra, s jejichZ rodici jsem

v kontaktu.
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6 Zmény v rodiné v souvislosti se Zivotem
s ditétem postiZzenym DMO

Tézké postizeni ditéte od zdkladu meéni Zivot rodiny, jeji vyhlidky do
budoucna. Péce vyzaduje nejen velké casové a fyzické ndroky na rodice, ale
také silné emocni zatizeni. Toto velké psychické zatizeni mtZze v nékterych
pfipadech vést az krozpadu rodiny, kdy otec nevydrzi obrovsky tlak

a odchazi od rodiny.

Krozpadu rodiny mitize také prispét ekonomickd situace
rodiny, kdy matka diky péc¢i o dité nenastupuje zpét do zaméstnani

a veskeré ekonomické zabezpeceni zlistava na otci.

Otec se nemusi citit jako rovnocenny partner, proziva sviij smutek
a zoufalstvi a nedokaze byt své manzelce v dulezité chvili ocekdvanou
oporou. Zvysenou psychickou zatéz, rodinné komplikace, ekonomické
zatizeni, mozné socidlni odlouceni a ztrata pratel mtize vést oba rodice

k rozhodnuti umistit své tézce postizené dité do tstavni péce.

Péci o tézce postizené dité vétsinou byvaji poznamendni také
sourozenci ditéte. Rodi¢e jsou zaméstnani starostmi o jejich sestru, ¢i bratra

2z 4

a na vychovu, - ,obycejné” détské problémy neni vénovana dostate¢na
pozornost. Sourozenci jsou soucasti rodiny s postizenym ditétem a jejich
vyvoj je zavisly také na tom, jak probiha cely proces se zvladnutim zavazné
rodinné situace. I sourozenec vnima nepfijemnou situaci (zvlaste, je-li starsi)
a uvédomuje si situaci, kterd panuje v rodiné. V téchto pfipadech se u
zdravého sourozence muZe objevit jisté zaostdvani a nékdy i zasadni
vyvojové vady, které mohou v adolescenci vést k prozivani jisté krize, ktera

je vétsinou zptsobena nedostatkem citu. Zdravy sourozenec ma vétSinou

pocit, Ze je opomijen a neni mu vénovédna patficnd pozornost. Tento fakt
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nelze nez potvrdit, protoze péce rodic¢i je zaméfena na péci o postizené dité.
Casto se stava, Ze se u tohoto ditéte mohou dostavit i jisté pocity nenavisti
k postizenému sourozenci. Casto se stdvd, Ze se toto dité stane citové
retardované, protoze mu nebyla poskytovana takova mira citu, jakou by
v daném vyvojovém stadiu potteboval. Toto ale neni mozno pojimat obecné
a nemusi to byt nasledkem zvysené rodicovské péce o jejich sourozence.
Zde sehravaji vyznamnou roli vztahy v rodiné a piistup rodic¢t. Ideélni je,
pokud se rodi¢tim podafi skloubit péci o obé déti a vramci jejich
zdravotniho stavu a mentdlni drovné. Zde je nutno zminit, ze takovéto
problémy lépe fesi funkéni rodiny, kde jsou si jeji ¢lenové vzijemnou
oporou. Velkou vyhodou je i to, pokud se zdravy sourozenec nauci chapat
problémy postiZzeného jedince vrodiné asnazi se mu situaci ulehdit

(spole¢né aktivity, pochopeni chovani a celkova snaha pomoci).
Rozhovor ¢islo ¢tyti: Matka tiicetileté dcery.

Jsem matkou tézZce télesné a mentalné postiZené dospelé dcery. Dcera
md diagnézu détski mozkovd obrna - kvadruparéza, tézkd mentdlni retardace
a zrakové postiZeni, epilepsie. Za dobu své péce o dcerku jsem se setkala s mnoha
rodici. Nékdy ziistaly matky na vychovu zdravych déti a postizeného ditéte samy,
nékteré ziistaly sami na vychovu svého jediného postizeného ditéte, dalsi volily
radéji zachovini kompletni rodiny a svého téZce postizeného potomka svéfily
do tistavni péce. KdyzZ jsem se s matkou, kterd své dité odloZila, setkala pred nékolika
lety, nemohla jsem pochopit, Ze je nékdo schopny, nebo tak silny dit své dité a tim
i veskeré starosti a péci do opatrovdni stdtni instituci. VZdyt prece dité, které
potrebuje vice casu, price, trpélivosti, pozornosti, péce a v proni tadé své blizké
timto krokem mnejvice trpi, ztrdci moznost vyriistat se svou rodinou i moznost
navdazat vhodné socidlni kontakty. Nechdpala jsem tento pristup, jak je mozZno
vlastni dité odloZit a nestarat se o né nebo jen omezené v case navstév. Chdpala jsem
sice mnohé diivody, které matky k tomuto razantnimu kroku vedou, ale nedokdzala
jsem se s timto faktem smitit. 1 pres vsechny tyto potiZe bylo mozZno zachovat

uplnou rodinu a manZelstvi a zejména jistou diistojnost pro postizené dité
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ioostatni déti a vlastné o diistojnost celé rodiny. Vidéla jsem déti umisténé
v ustavni péci, které si berou maminky na tydenni prazdniny. Déti byly vyjvojové
na jiné tirovni, reagovali v mnoha pripadech na urcité véci stejné, ale byla to reakce
nesoumeéritelnd s ditétem, vychovdvanym v rodiné. Z rozhovorii s maminkami jsem
si uvédomila, Ze i ony citi tuto retardaci a stagnaci ditéte a vnitiné tim trpély
a moznd jiZ nekteré i litovaly, Ze se k tomuto kroku odhodlaly. Dnes, po témér triceti
letech péce o dceru se miij ndzor nezménil. Vim, jak obtiZnd a ndrocnd je péce
0 téZce postiZzené dospélé dité. Nikdy bych vsak dceru nedala do tistavni péce proto,
abych si trochu ulehcila Zivot. I nase rodina a nase manZelstvi proslo a prochdizi
krizemi, avsak vZdy slo ndm rodiciim o jednu véc: o spokojenost nasich déti, véetné

postiZené dcery.

6.1 Moznosti lécby a lécebnych pobytt a navstéva
rehabilita¢nich zafizeni

Pro déti s diagnézou détska mozkova obrna v soucasnosti zatim neni
lécba, kterd vede k tplnému vyléceni. Lze zabranit jejimu rozvoji v oblasti
epilepsie, nékteré zrakové vady lze odstranit operativné, rozvijet zbytky
zraku, refrakéni vady je mozno kompenzovat brylemi. U pohybového
ustroji a prevenci defektdi, zkracovdni svalt u dolnich nebo hornich
koncetin je potieba zvolit vhodné 1é¢ebné a rehabilita¢ni postupy vedouci
k minimalizaci budoucich defektim v diisledku détské mozkové obrny.
U déti s détskou mozkovou obrnou miZe dochdzet k potizim s pffjmem
potravy. V zdvaznych situacich déti nemaji polykaci reflex, nedojde
k pfijimani tuhé potravy a dité musi byt krmeno sondou. Ve vétsiné
pfipadtt je polykaci pohyb zapii¢inén nevhodnym polohovanim ditéte,
které porusuje tyto dilezité pohyby a brani rozvoji kousani tuhé potravy.
Pfi procvicovani prace ustniho svalstva je zapotfebi zapojit indcvik
pouzivani hornich koncetin a sprdvného udchopu. Dité by meélo byt
pohodIné usazeno v sedacce s dostate¢nou oporou zad a hlavy. Spravnym,
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postupnym a trpélivym ndacvikem Ize dosdahnout alesponl castec¢né
samostatného nasyceni ditéte. PfestoZe jsou rodi¢e o téchto nutnostech
informovéni, nemusi byt vzdy schopni plnit je tak, aby byly pro dité

opravdovym pfinosem.

Lokomoce a jeji rozvoj je =zavisly na odborném lékafi,
fyzioterapeutovi ale i rodic¢ich, ktefi diisledné dodrzuji instrukce dohodnuté

pfi postupu lécby.

Pokud bych se zminila o moZznostech terapeutickych praktik

a rehabilitacnich cviceni, jevi se stdle jako nejoptimalnéjsi a nejprospésnéjsi

cvi¢eni manzelt Bobathovych a Vojtv reflexni systém cviceni.

Bobath cviceni je technika, kterd ve své podstaté vychdazi
z pozorného pozorovani motorického vyvoje déti postizené détskou
mozkovou obrnou a jejich vyvojovych odchylek od zdravého ditéte.
Cilem rehabilitacniho cviceni je potlacovat vyvojové rozdily postizenych
a zdravych déti, vclenit postizené dité do rehabilita¢niho procesu a podpotit
tak hybnost pohybového aparatu. Je zpracovana i kazdodenni c¢innost
tohoto ditéte, které by meély vést k osvojeni si vykonavani dennich
povinnosti a jistych ritudla, které maji pro tyto déti velky vyznam.

Dochazi tim k jisté integraci postizeného ditéte do spole¢nosti.

Bobath cvieni neni mozno srovndvat s Vojtovou metodou
(J. Kraus, DMO, str. 28). Vojtova metoda systému reflexniho rehabilita¢niho
cviceni se zakldda na drazdéni reflexnich bodti, které ptlisobi na nervové
centrum. Metoda je precizné propracovdna a spravné cvieni vede
k ndpravé lehkého poskozeni mozku, u zavaznych pfipadt
k minimalizovédni deformaci pohybového aparatu, zvysovani svalového
tonusu. Je ale nutno dodat, Ze tato metoda vyZaduje disciplinu a dostatek
¢asu. V rehabilita¢nich centech jsou obé tyto moznosti vyuzivany a vedou
ke zlepSovani zdravotniho stavu. Lze zde zamezit nebo podstatné zmirnit

nésledky této nemoci. Casto se setkdvame i sfaktem, Ze neni mozno
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zdravotni stav fesit jinak, nez operativné. Tato moznost ale nespada
do kompetence rehabilitacnich zafizeni, tak je moZno pouze a zakladé

cvi¢eni a zhodnoceni miry postizeni indikovat vhodnou operaci.

Pokud je rodi¢ sditétem poslan do takovéhoto rehabilita¢niho
zafizeni, mél by si v prvé fadé uvédomit, Ze zde bude rehabilitace probihat
zcela jinak a nékdy je budou jak déti tak i dospéli zvladat s obtizemi.
Pokud se rodi¢e nemohou takového pobytu tcastnit, je jim nabizen i pobyt
v zafizenich, které nabizeji neziskové organizace. Zde se setkaji také
s odbornym personalem, avsak pfistup neni tak prisné lékaisky, ale mirné
domacky, coz mnohym rodi¢im vyhovuje a neodrazuje je jako pobyt
v lé¢ebném zafizeni. Pobyty ditéte s doprovazejicim rodi¢em by se mély
v rdmci moznosti rodiny, finanéniho zabezpeceni a zajisténi dalsich déti
v rodiné co nejc¢astéji absolvovat. Pobyty s rodic¢i by mély byt v atlém véku
ditéte, pozdé&ji, s pfichodem puberty by mélo mit dité moznost
samostatného, kratkodobého pobytu, napf. na rehabilita¢nim tébofte.
Rodi¢e pro samostatny pobyt ditéte maji moZnost vyuZzit wGcast
na rehabilita¢nim tabore. Béhem této doby by méli nacerpat novou energii,
kterou budou pottebovat po navratu ditéte a ofi jeho aklimatizaci

a domacim prostiedi a realizaci vSech doporuceni, které dité ziska.

V nésledujici ¢asti bych rdda vyuzila zkuSenosti otce, ktery se synem
i¢astnil pobytu v takovém zafizeni. Uvadim je zamérné, protoze jsou na

rozdil od Zenskych zazitkti méné emotivni a 1épe vystihuji dany problém.
Rozhovor ¢islo pét: Otec, dnes dvaceti Sestiletého chlapce:

Miij a Pepickiiv proni pobyt v lécebné byl po jeho trimésicnim
pobytu v nemocnici, kdy proZil t¥i tydny v umélém spdnku. Po rozvodu s mou
byvalou manZelkou (hochovi byly asi dva roky) byl svéfen do péce matky. Zacal Zit
s matkou a jejim pritelem, diky kterému jsme se rozvedli. Jd mél soudem urcenou

dobu, kdy jsem si syna mohl 2x za mésic vzit na vikend domii. Po roce od rozvodu
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jsem si vsiml, Ze md syn na téle pohmoZdéniny. Kdyz jsem se zeptal, odkud to md,
mlcel, matka vysvétlovala modré skvrny idery fotbalového mice pti tréninku,
padem ze schodii. Poté jsem si Sel pro syna na vikendovou ndvstévu a zjistil jsem,
Ze syn je hospitalizovdn. Jako ditvod mi byl uveden pdd a nutnost pozorovini
po tomto pddu a Ze je na pozorovdni. Miij syn byl zbit pritelem mé byvalé manZelky
tak, Ze dostal vazné krvdceni do mozku a lékati bojovali o jeho Zivot. Nastésti béhem
lécebného pobytu syna v nemocnici byly soudy schopny rychle reagovat na mou
Zadost dostat syna do péce a rozhodnout v miij prospéch. Ihned po ukonceni pobytu
jsme nastupovali na dlouhodoby lécebny pobyt Luze - Kosumberk. Synovi byla
urcena lécebnd kiira — intenzivni rehabilitacni cviceni, vodolécba, magnetickd 1écba,
mél lékati urceno navstévovat i zdejsi materskou skolu. Pri ndvstévich v nemocnici
mne lékari pfipravovali na tu nejhorsi variantu. KdyZ se syn dostal
do stabilizovaného stavu, kdy jd jsem byl rdd, Ze jsme tyto problémy prekonali,
upozornili mé na moznost jeho dalsiho postiZeni. Nas krasny, zdravy, skoro ctyrlety
chlape najednou lezel jako miminko, neschopen samostatného pohybu, neschopen se
najist, pit se mu davalo po IZickdich. Nastésti pro mne se syn probral, ja ho dostal do
péce a odjeli jsme na proni lécebnyj pobyt, ktery jsme opakovali nékolikrdt v priibéhu
let. Miij proni pobyt na oddéleni pro matky s détmi byl rozhodné vyjjimecny — byl
jsem snad jediny otec s ditétem na léceni za piisobeni Hamzovy lécebny. Dostalo
nam laskavé péce od zdejsiho zdravotnického persondlu, nddherného pristupu
maminek ke mné a k Pepickovi a velice vdécim milé, odborné psychologické péci
zdejsi pani doktorky. Vim, Ze jsme se synem byli trochu atrakci ve zdejsim zatizent,
ale diky tomuto pristupu a skvélé lékarské péci se syniv stav zacal vyrazné
zlepsovat Lékari a odborny persondl pfistupovali k synovi taktné, s citem, tak, Ze
ztratil zdbrany, a pani psycholozka mne vytihla z té nejvétsi hriizy, kterd mne
svazovala - neni to moje vina, neni to ndsledek naseho rozvodu. I pfes varovini
lékati je dnes Pepa dospély, okaty, samostatny kluk s minimdlnimi ndsledky svého

nechténého virazu.
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Citlivéjsi rodice delsi odluku od svého postizeného ditéte nevydrzi
a radéji svého potomka uzaviou ve svém rodi¢ovském svété. Neuvédomuji
si, ze timto piistupem ohroZzuji socidlni vyvoj jejich ditéte, které je jiz svym
postizenim omezeno v kontaktu se svymi vrstevniky i s ostatnim okolim.
Pro vyvoj tézce kombinované postizeného ditéte je moZnost kontaktu
se svym okolim velice dtlezita. Dité se samo nemiize pohybovat ve svém
okoli, ma omezenou moznost komunikovat s prateli, z velké ¢asti je zavislé
na pomoci druhé osoby. TéZce postizenému ditéti je potfeba od narozeni
davat co nejvice pozornosti, lasky, informaci, pozdéji s nim absolvovat
comozna nejvice lécebnych pobyti, spole¢né srodinou se ucastnit
rehabilitacnich pobyt(i, v dobé puberty nechat ditéti moznost si vyzkouset
samostatny pobyt a v dospélosti mu nechat, pokud je to moZzné, ziskat pocit
samostatnosti. I pro téZce kombinované postizené dité, zvlasté v dospélém
véku je tato moznost velice dtilezita. Dité si samo uvédomuje svou zavislost
na rodicich, ¢i jinych osobach, ale moZnost byt s nékym jinym chvili sam,
mit moznost si vyzkouset dovednost bez pfitomnosti rodicd, je pro ného
nenahraditelnd. Stavéa se, Ze rodice - vétsinou matky svému potomkovi
takovou moZznost nedaji. V obavach o zdravi ditéte ho zahrnuji pfehnanou
péci. Neuvédomuiji si, Ze obétava péce je sice pro veiejnost obdivuhodna,
ale pro jejich dité a jeho vyvoj nevhodnd. Obétava matka neni schopné pfti
péci o své dité upustit od svych nazord, neda si poradit odborniky,
neuvédomuje si, Ze odmitani jakékoliv rady, ¢i pomoci $kodi hlavné jejimu
ditéti. Je presvédcéend, Ze jeji péce je ta nejlepsi a v rdmci zachovani zdravi
nespolupracuje se $kolskym zafizenim. Rehabilita¢ni cviceni je od pocatku
zjisténi diagndzy rodici negatizovano, rodice jsou presvédcéeni o své pravdé
a dité radéji nebudou nijak aktivizovat. Dité, které by se vcasnou
rehabilitacni 1é¢bou, vhodnym piistupem rodi¢t a vybérem vhodnych
aktivit mohlo rozvijet, zlistane mnohdy na dwrovni batolete, krmeno
mlécénou tekutou stravou, bez moZnosti minimélniho samostatného pobytu.
Protikladem pfilisné péce miuze byt pfili§ naro¢na vychova. Rodice své
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postizené dité zahrnuji velkymi naroky, dochdazi ke zklamani rodi¢t i ditéte,
kdyz tkol neni splnén. V takovém pripadé si rodice neuvédomuji moznosti
svého ditéte a dochazi k roz¢arovani na obou stranach. Dité se citi provinile,
ze nebylo schopno splnit tkol a rodi¢e uvazuji nad tim, zda néco pti
vychové neopomenuli. Rodi¢e maji stdle tendenci své téZce postizené dité
srovnavat s vrstevniky a chtéji docilit stejného vysledku. Pti nedosazeni
ocekavanych vysledkt dochazi ke zklamani rodi¢ti, v jeho dasledku mtize
dojit z pecujici strany koslabeni vychovné péce, knedostate¢cnému
dodavani vhodnych informaci. Oba pfistupy jsou extrémni, rodice by se

méli snazit o intenzivni, ale optimalni pfistup k ditéti.

6.2 Zahajeni povinné skolni dochazky, jeji ukonceni

Pro zahdjeni povinné skolni dochdzky je potieba
spolupracovat s odbornymi lékafi - neurologem, psychologem a spole¢né
s rodi¢i dohodnout vhodny nastup do skoly a zvazit, zda dité integrovat
do bézné zédkladni Skoly nebo zda zacit s ditétem navstévovat specidlni
zafizeni pro téZce postizené déti. Pro rodice mtze byt obdobi zahdjeni
Skolni dochéazky opét kritické. Mohou se definitivné dozvédét fakt, ze jejich
dité neni schopné zahdjit skolni dochazku v bézné skole a to ani s pomoci
specidlntho pracovnika a vytvofeni podminek pro jeho pobyt.
Dité by ndroky spojené svyukou v bézné zakladni Skole nemuselo
zvladnout, mohlo by dojit kjeho stagnaci, spoluzaci maji tendenci dité
marginalizovat a také pro ucitele je velice ndro¢nd individudlni vyuka
integrovaného ditéte. Néktefi rodice se vsak s touto situaci nechtéji smitit
a trvaji na integraci do bézného skolniho zatizeni. Po zvazeni edukacnich
schopnosti a dohodé sodborniky, byva dité vétSinou umisténo
do specialnich zatizeni, kterd budou vice vyhovovat specidlnim pottebam.
Jednd se o odborna centra, kam mohou byt déti umistény na nékolik hodin
denné a tam vykonavaji povinnou Skolni dochazku s vyukou

ptizptisobenou jejich moznostem a schopnostem. V rdmci tohoto zafizeni
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je jim poskytnuta pravidelna rehabilita¢ni, logopedicka, psychologicka péce,
mohou zde zarovernn navstévovat réizné druhy zajmovych krouzkd.
Dité neni stresovdano vysokymi néroky, které by na ného byly kladeny
v bézné skole, ma vytvofeny svidj vlastni individudlni plan, ktery
se po splnéni upravuje. Po zac¢atku skolni dochazky a ukonceni 1 - 5 roéniku
zékladni skoly za optimdlnich podminek byva dité integrovano do bézné
Skoly. Déti, které zlistavaji v péci specialnich zafizeni, mohou dokoncit
povinnou skolni dochazku zde. Ur¢itym problémem pro rodi¢e mtize nastat
v prazdninovém obdobi. Pokud matka neztistava s ditétem v domaéci péci
a nastoupi zpét do zaméstnani, otec pracuje a nejsou prarodice, ktefi by byli
ochotni se o dité postarat béhem pracovni doby rodi¢di, vyvstava otazka,
jak zabezpecit péci dité v prazdninovych meésicich. Vétsina zaméstnanych
rodi¢tt tuto nemilou situaci fesi vycerpanim jejich dovolenych

Lp3

na zotavenou, ovSem za tu cenu, Ze nemaji zadny spoleény cas, ktery
by mohli travit jako kompletni rodina. Ke spravné vychové a vyuce
ve Skolském zafizeni je vzdy potfeba spoluprace odbornika s rodici

a vzajemny respekt obou spolupracujicich stran.

Vychova tézce télesné i mentalné postizeného ditéte je znacné
naroc¢nd. Rodice pfi vychové takového ditéte musi fesit bézné kazdodenni
zalezitosti, ale i mozné potize, které vyplyvaji z tézkého postizeni ditéte.
Je tfeba vzit v tvahu problémy s riznym omezenim a rodice se musi naucit
je  pomoci vhodnych kompenzacnich pomtcek minimalizovat.
Tézce postizené dité vyzaduje od rodica zvlastni pfistup, jejich trpélivost,
optimismus. Pro rodice takového ditéte mtze byt velice obtiZzné neustale
vyhledavat nové vychovné postupy, ale u nékterych je mtze tato situace
stimulovat a aktivizovat k dalsi ¢innosti. Ti, ktefi se vyrovnali a smifili
s postizenim ditéte, by se méli snazit podporovat jeho prednosti, dodavat
mu optimizmus a naucit se na svém ditéti objevovat dobré vlastnosti.
Vychova ditéte s tézZkou formou détské mozkové obrny je velice stresujici

zalezitost, mlize v8ak pfindset i pocity spokojenosti se zvladdnim narocné
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péce, vyjadieni lasky ditéte ke svym rodi¢tim. Vychova tézce postizeného
ditéte se v prabéhu let méni podle véku, jeho mife fyzického postiZeni,
dosazeni vyvojové durovné. Zavaznéjsi postizeni ovliviiuje moZznost
vzdélavani a vychovy v kazdé oblasti. Péce o takové dité je zavisla na jeho
moznosti komunikovat a rozumeét sdélenym informacim, mife snizené
rozumové schopnosti, na dovednostech v socialni oblasti, na chovani ditéte.
Dité nemusi reagovat podle ocekdvéni rodic¢d, rodi¢e nerozumi projeviim
jejich potomka, ¢i vyrazné potiZe v chovéani ditéte mohou vést ke Spatné
socializaci ditéte, k jeho zaclenéni do skolni tfidy, specidlniho zatizeni, do
spolecnosti. Déti s jakoukoliv formou détské mozkové obrny jsou v mnoha
smérech svou nemoci omezovany. I takové déti se vsak dozivaji dospélosti
i stafi a je potfeba vyresit otazky tykajici se budouciho Zivota. U dospélych
déti sleh¢i formou détské mozkové obrny je moznost uplatnéni
v chranénych dilndch, kde jsou pro né zfizeny pracovni mista. Vétsinou se
jednd o mladistvé, ktefi ukoncili pomocnou 8kolu a jiz jsou poZivateli
pIného nebo ¢aste¢ného invalidniho déichodu. Tito mladistvi po ukonceni
povinné skolni dochdzky nenasli moznost pracovniho uplatnéni na trhu
prace. Vtakovém pifipadé nastdvd umladistvého pfili§ volného
nevyplnéného ¢asu a je potom na rodicich, aby dité vhodnym zptsobem
zameéstnali. Pokud se podafi najit néjaky obor, kde se jedinec muze
realizovat a nasledné ma moznost umisténi v chranéném bydleni, je to pro
néj moznost vlastni realizace. Mladistvi touto moznosti ziskavaji potiebné
dovednosti a zkuSenosti pro jejich dalsi, co nejvice samostatny zptsob

Zivota.

U déti stézkou kombinovanou formou détské mozkové obrny
je situace po ukonceni povinné zdkladni skolni dochazky je situace odlisna.
Déti vétSinou zlstavaji s rodi¢i v domaci péci, bez moznosti dochazeni
do strediska poskytujici péci dospélym tézce kombinované postizenym
détem. Péce o dospélého potomka byva jiz i fyzicky naro¢nd, také nastava

problém sumisténim ditéte do specidlniho zafizeni v okoli bydlisté.
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Tézce télesné i mentdlné postizeny mladistvi nemusi spliiovat pozadavky
daného zafizeni, je takfka neumistitelny. AvSak i mladez tézce
kombinované postizend ma potteby byt se svymi vrstevniky, i oni se chtéji
anéktefi mohou (vrdmci svych moZnost)i déale rozvijet. Pro rodice
po dlouholeté naro¢né péc¢i o svého potomka je také duleZité moZznost
uvolnéni, odreagovani, odpoc¢inku a nacerpani novych sil. O tuto moznost
ovSem prichédzeji, pokud nenajdou moZznost dité na nékolik hodin denné

déle dovazet do specialniho strediska.

S dospélosti ditéte se jeho tézky stav k lepsimu stavu rozhodné
nezméni. Neméni se ani =zakladni problémy spojené s téZkym
kombinovanym postizenim - vZdy jsou to problémy v oblasti zdravotni,
socidlni a finan¢ni. S dospélosti ditéte se dostavuji dalsi zdravotni
komplikace - vyrazné bolesti kloubti dolnich koncetin, deformace pétete,
tézka inkontinence, dysartrie aj. Rodi¢e dospélého ditéte mohou byt
ve svém véku jiz unaveni stalou péci, nemaji dostatek sily na pfemistovani
ditéte z ldzka na vozik, jsou po psychické strance vycerpani. S ditétem,
které nenajde néslednou c¢aste¢nou respitni péci, zistdvd unaveny rodic¢
doma, pro svou vycerpanost jiz nemusi ditéti dat dostatek kvalitni péce,
socidlnich kontaktli a podnéti pro zamezeni jeho stagnace, ¢i ztréaty
jiz nabytych dovednosti. Dité stakovym rodi¢em ztstdva doma, nebo
je umisténo do tstavu socialni péce, kde se viak mtize ocitnout v podobné
situaci. Starnouci rodi¢ ditéte s tézkou formou kombinovaného postizeni
nema mnoho moznosti s vyfeSenim dalsi budoucnosti svého potomka.
Vzdy je potifeba pfistupovat k dané situaci realisticky, zvazit, jak jesté
dlouho rodic¢e dokédzou zajistit kvalitni péci sami, zda a jak dalece se mohou
spolehnout na pomoc okolni rodiny, kolik jesté¢ budou mit sil. Otazky
na umisténi ditéte ve specidlnim zafizeni ¢i diagnostického pobytu je
vhodné konzultovat s odborniky. Lidé ve stfednim véku se bézné zabyvaji
otazkami své budoucnosti, budoucnosti svych déti, ze v jejich véku

je moznost jesté na svém Zivoté néco zménit a pfipravit si podminky
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na stafi. Rodice postizenych déti maji moznosti na néjakou vyraznéjsi
zménu znacné omezené, jejich myslenky se vétSinou vénuji zabezpeceni
budoucnosti na nich zavislého ditéte, uvédomuji si i moznost preziti svého
potomka. Maji strach o své dité, trapi se otdzkami, kdo se o ného jednou
postara, az zestarnou, popfipadé sami onemocni. Nejvétsim pranim rodi¢t
postizenych dospélych déti je dosahnout co nejvétsi samostatnosti ditéte,
mit jistotu, Ze se sim dokaze sam o sebe, nebo s ¢aste¢nou pomoci druhé
osoby, postarat. Védi vsak, Ze je to jenom piani. Védi, Ze jejich leZici,
nechodici, nesedici a nekomunikujici potomek jejich pfani nikdy nesplni
a oni rozhodnuti, jak s péci o dité pokracovat dale, budou muset jednou

vyresit.

Pokud bych méla ve zkratce shrnout problémy vétsiny, ktefi pecuji
o postizeného jedince, pouZila bych slova babicky, ktera se stard o vnucku,

které je 25 let.
Rozhovor ¢islo Sest: Babicka, kterd mad v péci vnucku 25 let.

Ma dcera byla rozvedend a starala se o svou jedinou, mentalné postiZenou, castecné
chodici dceru. Pred 8 lety dcera podlehla zdvazné chorobé a ja si vybojovala péci o
svou, tehdy 17letou vnucku. Po smrti jeji matky dostal vnucku do péce jeji otec,
ktery ji chtél ihned umistit v nékterém z tistavii socidlni péce. ProtoZe jsem
se s umisténim do tistavu nemohla smifit, ziistala jsem na péci dospivajici divky
sama. Vnucka je chodici, trpi castymi epileptickymi zichvaty, je téZce mentilné
retardovand, nekomunikuje. Kontakt se snaZi navdzat, cdistecné rozumi feci
a jednoduchym sdélenim. Do doby povinné skolni dochdzky navstévovala deétské
centrum v misté bydlisté, po jejim ukonceni ziistala v domdci péci. Méla jsem snahu
vnucku umistit alespori na nékolik hodin tydné do zatizeni pro postiZené dospélé
deti, ale neuspeéla jsem. Vnucka nebyla schopnd splnit pozadavky specidlniho
zarizeni a v nasem okoli moZnost vybéru jiného stvediska neni. Vnucka je hodnd,
nendrocnd na péci. Chybi ji vsak kontakt s ostatnimi détmi, s okolim a nase ne prilis
Casté domdci ndvstévy jeji rozvoj nestaci. Vnucka zacala mit problémy
s inkontinenci, prestivala vykondvat cinnosti, které pred tim zcela bézné delala.
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Vyhledala jsem pomoc asistentii, ktefi si ji berou na pdr hodin na prochdzku,
povidaji si s ni a znovu ji uci ztracenym dovednostem. Ja mam nékolik hodin tydné
pro sebe, mohu si odpocinout, nebo si sama dojit na prochdzku. Je mi jiz 69 let a
sama jsem unavena, jiz nezvladam vykonat tolik veéci, jako drive, zacinaji mne
trapit zdravotni potiZe. Zvednout vnucku, nebo ji prebalit je pro mne samotnou
velice fyzicky ndrocné. SnazZim se to vsak zvlddnout. Chtéla bych své vnucce
poskytnout domov, co nejdéle to bude mozné. Désim se myslenky, Ze budu muset
udélat jednou osudné rozhodnuti a doufim, Ze to bude rozhodnuti pfijatelné pro nds
obé, Ze budeme mit mozZnost se od sebe neodloucit. Co nastane, co na ni cekd, pokud

odejdu z tohoto svéta difve neZ ona, zatim nevim.

7 Moznosti socialni pomoci

U rodin, které pecuji o tézce handicapované dité dochdzi nejenom
k socidlnimu znevyhodnéni, ale také k znevyhodnéni finanénimu. Pokud
je rodina Gplnd, vétsinou otec déle vykondva své povolani, matka zastava
s ditétem doma. Péce o postizeného potomka je finanéné nérocnd,
v nékterych pripadech mnohem vice, nez péce o zdravé dité. Ztratu jednoho
platu do rodinného rozpoctu ¢aste¢né rfesi socidlni davky, ovsem jejich vyse
neni pfi péci o leziciho pacienta dostate¢na. Pro tézce postizené dité je nutno
je pottfeba zajistit dostatek zdravotnickych pomicek, dile kompenzacni
a rehabilitacni pomfticky pro zvladani péce o dité, i vhodné didaktické
pomiuicky. Na nékteré duleZité pomticky muze prispét zdravotni pojistovna,
na nékteré statni sprava, vétsinu doplnka k pomtickdm a rehabilita¢nich
pomticek si musi uhradit rodice sami. O jakykoliv pfispévek si musi rodice
zazéadat a vlastni proces Zadosti neni byt pro rodice pffjemnym zazitkem.
Je potfeba dokladovat opravnénost své zadosti, dolozit lékatskou
dokumentaci, pfijem rodiny, majetkové poméry. Nékdy mohou byt rodice

Spatné nebo malo informovéni a piijit tak o moZnost socidlnich davek,
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¢asto sami nevédi, kde a o jakou davku mohou zadat. V nékterych
pfipadech je pro rodi¢e nepfijemné jednani pracovniki na ufadech,
jejich netaktni pristup k Zadajicim rodi¢m. Pro rodi¢e vsak jind moZznost
finanéniho zabezpeceni neni, matka zdstava doma s ditétem a citi se velice
dotéena takovymto piistupem socidlnich pracovniki, miize se citit
nedocenéna za svou praci. Samotnd navstéva prislusného tfadu s ditétem
byva komplikovana zdavodt dopravy kpfislusnému tufadu, jeho

nedostatecné bezbariérovosti.

7.1 Piehled dostupnych kompenzacnich pomicek

V ptipadé tézkého zdravotniho postizeni musi ¢lovék pouzivat
vhodné kompenza¢ni pomticky. Tyto vyrovndvaji nedostate¢né vyvinuté
nebo narusené funkce ¢asti téla. Je mozno je rozdélit na nékolik podskupin.
Jednd se o pomtcky pro mobilitu (lokomoci), dédle pomticky pro zvedani
a presun postizenych lidi. Této problematiky se tykaji zejména pomtcky
pro domaci pé¢i. Tim méame na mysli pomicky do koupelny-
napft. protiskluzové podlozky, madla a méla by byt k dispozici i specidlné
upravena vana.

Vybér pomtcek zalezi samoziejmé na mife postizeni. V p¥ipadé
nejleh¢itho postizeni je u déti nutny vybér kvalitnich berli ¢i choditka,
aby se dité s jeho pomoci citilo jisté a bezpecné.

V pfipadé, ze jedinec jiz neni schopen samostatné chiize, je tfeba fesit
vybér vhodného invalidniho voziku. Ty se pochopitelné také lisi, mohou
byt mechanické nebo elektrické. Vzhledem k tomu, Ze je v této praci feSena
problematika détskych pacientti, bylo by asi vhodné vyuzivat standardni,
mechanické voziky, protoze zde neni predpoklad samostatného presunu
ditéte. Ceny zdkladnich typh vozikiéi se pohybuji v ¢astce kolem 15 tisic
korun a jsou 1x za pét let plné hrazeny ze zdravotniho pojisténi. Pro jedince,
ktefi jsou odkadzédni na invalidni vozik a specidlné pro jejich blizké jsou

ur¢eny zvedaci systémy, schodolezy aj. Jejich cena se pohybuje podle
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kvality a dodavatele kolem zédkladni typ 30 - 100 tisic. Existuje vSak celd
fada véci, bez kterych je péce o téZce postizené dité takika nemozna - tim
jsou naptiklad podlozky do vany, podlozky pod inkontinentni pacienty
a hygienické potteby, jejichz spotfeba je vysokd. Prispévek je pomérné
nizky, zaleZi na mife postiZeni, u nejtézsiho se pohybuje ve vysi kolem tfech
tisic za mésic. Matka si sice mtize pozadat o doplatek na socidlnim odboru,

ale je otazkou, zda bude pfiznan.

Ma bakalatskd prace byla zaméfena na kvalitu Zivota osob
pecujicich o své dospélé tézce postizené déti, na pristup odborné a laické
verejnosti. Z vypovédi rodi¢a téchto dospélych déti vyplyva, Ze se v péci
o kombinované postizené dité stale setkavaji s negativnim pristupem
zdravotniho personélu, vefejnosti ¢i pracovnikdi riznych aradd. Pro takové
rodice je problematickd doprava, nedostatecna bezbariérovost vefejnych
budov, obchodli, vozidel méstské hromadné dopravy, vlakové a
autobusové dopravy. Pfesto v jejich vypovédich je patrny fakt, ze nase
spole¢nost zna¢né piistup k téZce zdravotné postizenym obcantm a jejich
blizkym a Ze se témto rodi¢im dostdva patficnd péce umoznujici jim

prozivat dtstojny a kvalitni zivot.

60



8 Zavér:

Pfi psani této prace jsme si zvolila jako cil zjistit, jaké jsou
moznosti pro déti s DMO a zejména jak je mozno pomoci rodi¢tim v této
situaci.

Na zakladé rozhovoru srodic¢i, jak je uvedeno v jednotlivych
kasuistikach, jsem nabyla dojmu, Ze pomoc pro tyto déti a zejména
prorodi¢e neni na tak odpovidajici trovni, jakou by si tato nemoc
zaslouzila.

Snazila jsem se zjistit, zejména z uvedenych kasuistik, zda
je mozny jednotny pristup k lé¢eni a nasledné rehabilitaci takto postiZenych
jedincd.

Jak vyplyva zvyse uvedeného, tento fakt neni mozny. V mnoha
pripadech jsem se setkala s tim, Ze bylo rodi¢im ozndmeno, Ze tato nemoc
neni lécitelnd (coz jisté kazdy rodi¢ vi). Nékterym pecovateldim vsak nebyl
ani navrzen konkrétni zptisob 1éc¢eni ¢i rehabilitace.

Pristupy jednotlivych lékart se rozchéazeji a neni tedy mozno
znich vychéazet tak, aby je bylo mozno provadét cilené a kontinudlné,
zejména a v ndvaznosti na nemocni¢ni 1é¢bu nebo rehabilitaci v souvislosti
s pobytem doma.

Chtéla jsem touto praci dat rodicim jistou miru nadéje
a optimizmu. I kdyZ tato nemoc ptsobi zcela bezutésné, stdle je mozno
nachdzet formy a metody, jak postupovat.

Snazila jsem se také zminit nutné rehabilita¢ni pomtcky a jejich
cenové relace. I v tomto pripadé pocituji nedostatecnou péci zdravotnich
pojistoven, které hradi jen malou c¢ast. Je nutno si uvédomit, ze rodiny
s takto postizenym jedincem jsou finanéné omezeny a jeji moZnosti
na ndkup pomtcek, které by zna¢né usnadnili Zivot jim i détem nejsou

v takové vysi, aby si toto mohli dovolit.
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Jak uvadim ve své préci, je spousta rodin, kde péc¢i o takto
postiZeného jedince prebiraji prarodice. Zejména takovym rodindm
by mélo byt umoZnéno plné vyuzivani vSech moznych prostfedki.
Jen malokdo si totiz uvédomuje, Ze jejich péce o nemocné dité minimalné
zatéZzuje statni rozpocet (v souvislosti s faktem, Ze by bylo dité umisténo
v 1é¢ebném zatizeni natrvalo).

Jako metodu jsem si zvolila formu rozhovoru, kterd se mi jevila
jako nejkomplexnéjsi. Ziskané tdaje mi daly pfedstavu o vSech problémech,
se kterymi jsem se pfi péc¢i o mé dité nesetkala. Domnivam se, Ze vysledky
lékarské péce v mnoha piipadech nesplnuji ocekdvani rodi¢t. Zde bych
zminila §patnou informovanost o této nemoci, kdy chybi komplexni manual
pro rodice. Jak ve své praci uvadim, nékteré informace jsou ziskdvany
samotnymi rodi¢i, coz muze vést ke zkreslenému chapani daného

problému.
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11SEZNAM ZKRATEK.

DMO - détska mozkova obrna
mj. — mimo jiné

aj. —ajiné

atd. - atak dale

CNS - centralni nervovy systém
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