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Anotace

Diplomova prace se ve své teoretické Casti zabyva formami a aspekty rané péce
poskytované détem postizenym détskou mozkovou obrnou. Mapuje détskou mozkovou
obrnu jako kombinované postiZzeni, moznosti asné intervence po strance medicinske,
psychoterapeutické i pedagogické a zarover systém rané péce v Ceské republice.
Prakticka c¢ast pfinasi na zakladé informaci ziskanych z rozhovor( s pracovnicemi
center rané pécCe a dotaznikl,, jejichz respondenty byli rodi¢e postizenych déti,
odpovédi na otazky tykajici dostupnosti této péce pro rodiny postizenych déti, miry

vyuziti poskytovanych sluzeb a informovanosti rodin.

Klicové pojmy

Cilova skupina, ¢asna intervence, détska mozkova obrna (DMO), dyskineze,
hypotonie, kombinované postizeni, paréza, plegie, poradenstvi, porucha hybnosti, rana

péce (RP), spasticita, stimulace.



Anotation

This thesis, in its theoretical part deals with forms and aspects of early care provided to
children affected by cerebral palsy. It surveys cerebral palsy as a combined disability,
early intervention options for the medical, psychotherapeutic and educational at the
same time a system of early care in the Czech Republic. The practical part presents
the information obtained from interviews with workers of centers of early care and
guestionnaires, the respondents were parents of disabled children, answers to
guestions about the availability of care for families of children with disabilities, level of

utilization of services and information for families.

Key worlds

Target group, early intervention, cerebral palsy (CP), dyskinesia, hypotension,
combined disability, paresis, plegia, counseling, movement disorder, early care (RP),

spasticity, stimulation.
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Uvod

Vychozim bodem pro volbu tématu této diplomové prace ,Rané péce u déti s détskou
mozkovou obrnou“ byla moje bakalaiska prace na téma ,Télesny rast a vyvoj
nedonoSenych déti“. Jiz v pribéhu zpracovavani této prace jsem se s problematikou
déti postizenych détskou mozkovou obrnou seznamila a v této diplomové praci bych na
ni rada navazala. Jelikoz toto téma je v kontextu celého Zivota postizenych velmi
rozsahlé, vymezila jsem se na obdobi a problematiku rané péce u déti s détskou
mozkovou obrnou, tedy na konkrétni aspekty a péci od narozeni do véku 6 (maximalné
7) let. DalSim divodem pro volbu toho tématu byl okamzik, kdy jsem se v odborné
literatufe docletla, ze pfes vSechna prenatalni, perinatalni a postnatalni preventivni
opatieni a prudky rozvoj mediciny se vyskyt postizeni détskou mozkovou obrnou za
poslednich nékolik desitek let neméni. V posledni dob& zaznamenal dokonce velmi
lehky narlist. Rané péce je jednou z cest, jak se naSe spolecnost s timto problémem
snazi vyrovnat. Nabizi rodindm s postizenymi détmi Zivot v pfirozeném prostfedi,
umoznuje jim zaclenit se do kazdodenniho Zivota a neodsuzuje postizené déti k Zivotu

v Ustavech.

Prace je rozdélena do péti hlavnich kapitol, které jsou dale rozpracovany do dalSich
podkapitol. Prvni kapitola je vénovana détské mozkové obrné v jejich v historickych
souvislostech. Hlavnimi tématy jsou proces jejiho objevovani a definovani symptomu,
vyvoj terminologie a zminény jsou zde rovnéz osobnosti z historie lidstva, které byly

touto chorobou postizeny.

Druha kapitola je ¢asti popisnou. Pro lepSi orientaci v problému je zde vymezena
détska mozkova obrna prostfednictvim definic nékolika autort. Dale pak tato kapitola
seznamuje ¢tenare s etiologii, prevalenci a jednotlivymi formami détské mozkové obrny
v pojeti nékolika odbornikd. V Sir§i souvislosti jsou nastinény zpuUsoby diagnostiky,
prevence a moznosti IéCby této nemoci. JelikoZ se détska mozkova obrna velice ¢asto
vyskytuje v kombinaci s dalSimi zdravotnimi obtizemi, nej¢astéji s mentalnim
postizenim, je posledni Cast této kapitoly vénovana détské mozkové obrné jako

kombinovanému postizeni.

Treti kapitola mapuje vSechny funkéni oblasti a sou€asné moznosti rané péce a
podpory, tedy podpory vyvoje postizenych déti od narozeni do véka 3 az 7 let, jak po

strance medicinské intervence, tak v oblasti psychoterapeutické a pedagogické. Tato



kapitola informuje o mozZnostech moderni mediciny, formach psychologické a
pedagogické intervence, ktera maji za ukol zlepSit kvalitu Zivota postizenych déti a
jejich rodin.

Ctvrta kapitola pfimo navazuje na kapitolu pfedchozi a zaobira se jednotlivymi aspekty
narozeni postizeného ditéte. Zplisobem, jakym se rodi¢e vyrovnavaji s novou zivotni
situaci, jakym zplsobem pfichod postizeného ditéte muze ovlivnit funkce rodiny a jaké
maji rodiCe postiZzeného ditéte potfeby.

Posledni, pata kapitola je jiz jakymsi teoretickym ,odrazovym mustkem® praktické ¢asti
této prace. Vymezuje legislativni zakotveni rané péce coby socialni sluzby, popisuje
funkéni systém rané péée v CR, cile a principy jeji ¢innosti.
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TEORETICKA CAST

1. Historie DMO

Rana détska mozkova obrna, jakozto onemocnéni projevujici se poruchou hybnosti a
vyvoje hybnosti byla znama jiz ve starovéku. Z historickych dokumentu vyplyva, timto
onemocnénim byly postiZzeny i znamé osobnosti, jako napfiklad fimsky cisaf Claudius,
anglicky kral Richard lll., basnik Byron a dalSi. Prvni zminky o détské mozkové obrné
se datuji od prvni poloviny 18. stoleti a Ize najit v dilech italského anatoma G.
Morgagniho (1682 — 1771). Jako dalsi se timto onemocnénim zabyval francouzsky
psychiatr J. B. D. Esquirol (1772 — 1840). Pomérné pfesné popsal vroce 1827

hemiparetickou formu onemocnéni Cazanvielle. (Lesny, 1959)

Jako prvni popsal DMO kolem roku 1840 londynsky porodnik James Little, a to velmi
pfesné a podrobné diparetickou formu tohoto postizeni. Little ji povazoval za
samostatné onemocnéni vznikajici vyluéné v disledku tézkého a komplikovaného
porodu a nazval je ,diplegia spastica infantilis“. (Kudlacek, 2012). Formu
extrapyramidovou popsal jako prvni v roce 1895 Anton. VS8echny dosavadni védomosti
o0 rané mozkové obrné shrnul v roce 1897 Sigmund Freud v Nothnagelové ucebnici.
Z roku 1905 pochazi Lewandovského popis hemiparetické formy. Hypotonickou formu
DMO popsal jako prvni O. Foester vroce 1909, ktery ji oznacoval jako ,atonicky-
astaticky typ détské mozkové obrny“. (Lesny, 1959). S. Freud, vystudovany neurolog,
vyvraci ve své studii z roku 1916 domnénku o tom, ze hlavni pfi€¢inou DMO je porodni
potvrzena, ze komplikovany porod je spiSe indikatorem vazné poruchy vzniklé jiz
v dobé téhotenstvi. (Kudlacek, 2012).

V naS$i odborné literatufe se prvni zminky o této chorobé vyskytuji od konce 19. stoleti

v publikacich Heverocha a Haskovce. (Lesny, 1959)

Diky nejasné dobé vzniku poskozeni mozku se obornici pomérné dlouho neshodovali v
terminologii. V mnoha zemich se az do konce 40. let 20. stoleti pouzivalo oznaceni
Littleova choroba, v anglosaskych zemich nazev mozkova obrna a ve Francii infantilni
encefalopatie. Po roce 1950 byla tato choroba v naSich zemich oznacovana jako
perinatalni encefalopatie. Paralelné se postupem doby zacal pouzivat pojem rana

détska mozkova obrna, jakoZto popisny a pfesny nazev onemocnéni. (Lesny, 1959)
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2. Détska mozkova obrna (DMO)

2.1 Definice DMO

o DMO je neprogresivnim, le¢ ve svych projevech nikoli neménnym postiZzenim
vyvijejiciho se mozku. Postihuje motoricky systém, descendentni nervova
vlakna z motorické kiry a ¢asto se spojuje s neuro-kognitivnimi, senzorickymi a
senzitivnimi Iézemi. (Kraus, 2005)

o DMO je rané vzniklé poskozeni mozku (prenatalng, perinatalné nebo
postnatalné) projevujici se pfevazné v poruchach hybnosti a vyvoje hybnosti
(Lesny, 1985).

o DMO je perzistujici (pfetrvavaijici), ale neménné postizeni hybnosti a postury,
zpusobené neprogresivnim poskozenim nezralého mozku v pre-, peri - nebo
postnatalnim obdobi (Chmelova, 2003).

o DMO je zastfeSujici pojem pro oznaceni skupiny chronickych onemocnéni
charakterizovanych poruchou centralni kontroly hybnosti, ktera se objevuje v
nékolika prvnich letech ZzZivota a ktera se zpravidla v dalSim pribéhu
nezhorSuje. OznaCeni détska vyjadfuje obdobi, kdy nemoc vznika, pojem
mozkova vyjadfuje skuteCnost, ze pfi€ina poruchy je v mozku, pojem obrna
vyjadfuje, Ze jde o nemoc zpusobuijici poruchu hybnosti téla. Pod pojem DMO
nepatfi poruchy hybnosti zplisobené onemocnénim svall ani perifernich nervu.
PFicinou Spatné kontroly hybnosti a vadné postury (drzeni) trupu a koncetin je u
DMO porucha vyvoje nebo poskozeni motorickych (hybnych) oblasti mozku
(Zivny — neurocentrum.cz, 2013).

o Zoban (in Kraus, 2005) uvadi, ze détska mozkova obrna je termin pouzivany
k popisu stavu ditéte s postizenim mozku, které je zjevné v Casném détstvi
(typicky do tfi let véku), je neprogresivni a vede k neschopnosti vykonavat

motorické funkce v pfiméfeném rozsahu.
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2.2 Etiologie DMO

Lesny (1959) zminuje nazor pediatra Crotherse, ktery uvadi, Ze ,dité ma mozkovou
obrnu, kdyz utrpi poSkozeni mozku v dobé od pocleti do 3 let extrauterinniho véku a

toto poSkozeni vede k poruseni normalniho vyvoje a abnormalni kontrole hybné®.

Pojem DMO zahrnuje Sirokou Skalu poruch rizné etiopatogeneze. Vlastni oznaceni
DMO je dosti nepfesné, nebot’ vdechny motorické projevy maji charakter obrny. Proto
byva pro toto onemocnéni nékdy pouzZivano oznacéeni encefalopatie, coz je blize
nespecifikované poskozeni mozku. Encefalopatie je v navaznosti na dobu vzniku
poskozeni diferencovana na pre-, peri- a asné postnatalni. Pojem DMO nevytlailo ani
oznaceni infantilni cerebralni paréza, jez pouZzival profesor Vojta. (Jankovsky, 2006)
Kotagal (1996, in Jankovsky, 2006) definuje toto onemocnéni jako stacionamni
encefalopatii vyvolanou poSkozenim nezralého mozku v pre-, peri- a postnatalnim

obdobi, ktera se mlze projevit motorickym, mentalnim nebo smyslovym handicapem.

Spoleénym jmenovatelem vSech projevi DMO je vznik na podkladé poskozeni
nezralého mozku — podle platné mezinarodni konvence od 12. tydne gravidity do 1.

roku postnatalniho zivota. (Ondriova et al, 2013)

Podle statistickych studii a analyz, zabyvajicich se procentualnim zastoupenim vzniku
DMO v jednotlivych obdobich, spada 75 — 80 % pfipadl do obdobi prenatalniho vyvoje

(coz potvrzuje Freudovu hypotézu zroku 1916) a pouze 10 — 15 % pfipadl je

vrwe

DMO patfi do skupiny vyvojovych onemocnéni. Vznika na zakladé Sirokého spektra

abnormalit vyvijejiciho se CNS. Jeji rozmanitou etiologii ani patogenezi nelze
v soucasnosti pfesné urcit. Rizné etiologie pusobici na rizna vyvojova stadia mohou
vést ke stejnému klinickému obrazu a naopak obdobna etiologie mize vyvolat odlisné
nasledky. Klinicka klasifikace tak dava jen znacné omezeny nahled na etiologii a
patogenezi DMO. Porozumét patogeneze této statické léze znacéné pomohl vyvoj
zobrazeni magnetickou rezonanci. Umoznuje identifikaci strukturalnich zmén mozku.
Poskytuje informace o topografii, 0 rozsahu a 0 mozné dobé vzniku pfi¢inné léze. Typ
poskozeni vétSinou odpovida obdobi vzniku l1éze. V prvnim a druhém trimestru vznikaji

poruchy vyvoje. Na zaCatku tfetiho trimestru to je periventrikularni leukomalacie (PVL)
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a intraventrikularni hemoragie (IVH). Ke konci tfetiho trimestru vznikaji 1éze kortikalni,
subkortikalni a 1éze hluboké mozkové Sedi.

Pfi popisu nalezu je hodnocena forma (spasticka, dyskineticka nebo atakticka),
distribuce (bilateralni — diparéza, kvardu-, unilateralni — hemi-), mira postizeni,
pridruzena postizeni (epilepsie, mentalni retardace, smyslové poruchy). Vyvoj formy
DMO c¢asto probiha postupné. Prikladem je rozvoj spastické diparézy z puvodniho
stadia hypotonie &i rozvoj jasného obrazu dyskinetické formy. Uplného nalezu dité
dosahne az ve véku dvou &i ¢tyr rokl. (Kraus, 2011)

Lesny (1959) uvadi, Ze diparetické formy jsou Castéji nasledkem pfed€asného porodu,
formy hemiplegické a triplegické se vyskytuji spiSe po porodnich traumatech.
Diparetickou formou DMO jsou také vice postizena dév€ata a hemiparetickou formou

naopak Castéji chlapci.

Predisponujici faktory vzniku DMO

Mezi rizikové nebo predisponujici faktory (faktory usnadnujici vznik tohoto postizeni)
patfi chromozomalni aktivity (aneuploidie, polyploidie), infekce — CMV, HSV, TORCH,
pohlavné prfenosné choroby, enteroviry apod., uzivani drog/lékl (kokain, opiaty,
alkohol apod.), trauma in utero (poranéni bficha nebo panve — havarie), nitrodélozni
retardace rustu (vyskyt ve 4-8%), vrozené metabolické poruchy (napf. fenylketonurie
matky), hypoxie — ischemie (napf. kardiovaskularni onemocnéni matky, preeklapsie,
placentarni insuficience, porodni kolize apod.) a tézka prematurita (spojena

s anatomickou a funkéni nezralosti CNS). (Zoban, 2002 in Kraus 2005).

Etiologie DMO (Kotagal, 1996 in Jankovsky, 2006) zustava pfriblizné ve 20 — 30%

nejasna, v ostatnich pfipadech Ize rozdélit pficiny do tfech skupin:

a) Prenatalni pfi¢iny — napf. nitrodélozni infekce, fyzikalni a toxické vlivy a
metabolické poruchy u matky)

b) Perinatalni pfi¢iny — poSkozeni v pribéhu porodu, v jehoz disledku maze doijit
k rozvoji hypoxicko-ischemické encefalopatie, nitrolebni krvaceni, metabolické
encefalopatie, bilirubinova encefalopatie a bakterialni meningoencefalitida.

c) Postnatalni pficiny v kojeneckém obdobi — zavazné poranéni lebky a mozku,
tézka novorozenecka Zloutenka, bakteridlni meningoencefalitida, virova

encefalitida a nasledky toxickych a metabolickych encefalopatii.
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"Z naSich vyzkumu vyplyva, Ze navzdory zvySeni preventivni péCe a zavedeni
modemich preventivnich opatfeni, jako napfiklad monitorovani plodu, se incidence
DMO se nesnizila," fekl David Ledbetter, vedouci védecky pracovnik, Geisinger Health
System. "Dale jsme zjistili pétinasobny narast poctu cisarskych rezl, které byly
Castecné provedeny jako preventivni opatfeni pfed vznikem komplikovaného porodu.
Ale i presto zlstavaji pocty pfipadd DMO neménné. Tato zjisténi nas vedou k
domnénce, Ze genetika hraje mnohem vétsi roli, nez bylo pivodné predpokladano."

(www.cpirf.org, 2013)

2.3 Prevalence DMO

Tato choroba se vyskytovala jiz v davné historii. Byla vSak patrn mylné oznacovan jako
nemoc vyvolenych, protozZe ji byli postizeni néktefi vladafi. Ve skute€nosti v3ak tito lidé
méli k dispozici daleko lepsi péci po narozeni, proto méli lepsi vyhlidky na pfeziti. To
doklada relativné nedavna historie, kdy Titzl pfi popisu spektra diagnéz postizenych
déti v Jedlickové ustavu (20. Iéta 20. stoleti) uvadi: ,Dnes nejcastéjsi télesné postizeni,
détska mozkova obrna — tehdy oznacovana jako Littleova choroba — se vyskytovala,
ale pocet déti ji postizenych byl nizky. Medicina détem s timto syndromem jesté
neuméla kvalifikované pomoci, a proto jich hodné v nejranéj§im véku umiralo.”
(Kudlacek, 2012)

Podle poslednich populaénich studii prevalence DMO kolisa mezi 2-3 pfipady na 1000
zivé narozenych déti. U donosenych déti se uvadi okolo 1,5/1000 zivé narozenych.
V populaci déti s porodni vahou pod 1500 g se vyskyt DMO pohybuje mezi 5 — 10%, ve
skupiné déti pod 1000 g v rozmezi 12-23%. V Ceské republice se vyskyt DMO u déti
pod 1500g narozenych v letech 1997 - 1999 pohybuje kolem 14%, u déti s porodni
vahou pod 1000 g kolem 25% (Zoban 2002, in Kraus 2005). Prfetrvava trend zavislosti
na gestacnim véku, pfiemz se vyskyt zvySuje se stupném prematurity (mirou
nedonosenosti). Zijici déti narozené s nizkou porodni hmotnosti (mensi nez 2500 g)
tvofi 50% pfipadd DMO. 50% déti s DMO narozenych s nizkou porodni vahou ale
nejsou déti rozené kolem 24. tydne, ale déti narozené mezi 32. a 38. tydnem
téhotenstvi. (Kraus, 2005) Ze studie realizované v letech 1980-1990 vzeSly nasledujici
poznatky: z 1000 zivé narozenych déti bylo 2,08 postizeno DMO, u jednoho z péti

postizenych déti byl navic zjistén zavazny intelektualni deficit a toto dité soucasné
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nebylo schopné samostatné chlize. Mezi détmi narozenymi s porodni vahou nizsi nez
1500g byl zaznamenan vyskyt DMO vice nez 70x Castéjdi nez mezi détmi s porodni
vahou 2500g a vysSi. (SCPE, 2002)

Cilené prenatalni a perinatalni intervence snizuji incidenci a prevalenci nékterych
syndrom0, ale u jinych naopak dochazi k neoCekavanému rustu. Tyto vykyvy jsou
disledkem vlastnich zmén v prevalenci, ¢asnéjSi diagnostiky, zmén v diagnostickych
kritériich nebo povédomi o diagnéze. Mezi dalsi pfiiny patfi pfed€asné ukon€ovani
gravidit, 1éCba infertility a mnoho&etna téhotenstvi ve vyS$8im véku, zvySené preziti
novorozencl s t&Zkou prematuritou vyZaduijici intenzivni pé&i. Cetnost vyskytu DMO u
déti narozenych v terminu v8ak zlstava stejna i pfi strategiich redukujicich asfyxii
(Kraus, 2005).

Z francouzské prospektivni studie vyplynulo, Ze déti narozené pfed 33. gestacnim
tydnem maiji po dosazeném patém roce zivota zhorSeny kognitivni a neuromotoricky
vyvoj. Autofi sledovali celkem 2901 déti narozenych v roce 1997 ve 22. az 32.
gestacnim tydnu a porovnavali je se skupinou 667 donoSenych novorozencu. V péti
letech véku byly déti komplexné vySetfeny. Mozkovou obrnou trpélo 9 % pfedCasné
narozenych déti. TéZkym postiZzenim télesnym ¢i mentalnim trpélo 5 %, stfedné téZkym
9 % a lehkym 25 % velmi pfed€asné narozenych déti. Nejhufe byly postizeny déti
narozené mezi 24. a 28. gestacnim tydnem, avsak celkové nejvétsi pocet postizenych
déti byl ve skupiné narozenych mezi 29. a 32. tydnem. Zatimco specializovanou pédi
vyzadovalo jen 16 % dono$enych déti, u déti narozenych ve 24. az 28. tydnu to bylo 42
% a u déti narozenych ve 29. az 32. tydnu 31 % (Lancet, 2008).

Tabulka 1: Vyskyt DMO u dvouletych, perinatalné ohrozenych déti v CR (%)

Obdobi/kategorie | <1 000 g 1000 -1499 g | 1500-2499g | S NHIE
2000 - 2002 20 10 6 31
2003 — 2005 15 7 7 27
2006 - 2007 12 4 5 23

Zdroj: Neurol. pro praxi 2011; 12(4): 225-229

(Vztazeno k celkovym poc&tim novorozenc(, propusténych do domaci pece)
Komentar: — NHIE = novorozenecka hypoxicko-ischemicka encefalopatie
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2.4 Formy DMO

Klasifikace DMO se v podani jednotlivych autort zna¢né rizni. Onemocnéni je €asto

kombinaci vice forem DMO.

Ztrata motorickych funkci mize byt podle stupné ¢aste€na (paréza) nebo uplna

(plegie), napf. kvadruparéza/kvadruplegie.

Podle Lesného (1985) Ize détskou mozkovou obrnu definovat jako rané vzniklé
poskozeni mozku, k némuz doslo pfed porodem, za porodu nebo kratce po ném a
které je charakteristické zejména poruchou vyvoje hybnosti. Patologicko-anatomicky
obraz DMO je vSak rizny, avSak odpovida pusobeni patogennich Ciniteld na CNS

v riznych vyvojovych stupnich vyvoje plodu/jedince. Podle klinického hlediska Lesny
rozliSuje DMO na formu spastickou, nespastickou a lehkou mozkovou dysfunkci.

(Lesny, Kapounek in Opatfilova, 2003)

Spasticita se projevuje zvySenym svalovym tonem a hyperreflexivitou, jez omezuiji

nebo trvale znemozriuji pohybovou aktivitu jedince.

Hypotonie znamena snizené svalové napéti, je provazena hyporeflexivitou az
areflexivitou a Casto také hyposenzitivitou. Hypotonie je typicka pro kojenecky vék déti

s DMO, pozdéiji (okolo 3. roku zivota) se méni na syndrom spasticky nebo dyskineticky.

Dyskineze se projevuji nepotlacitelnymi mimovolnimi pohyby, jez jsou zplsobeny

poskozenim specifickych oblasti mozku. (Vancova, 2001)
Formy, jimiz se dyskineze projevuiji, specifikuje Vitkova (in Ludikova, 2005) jako:

o Hypokineticky syndrom — hypomimie az amimie (emoce nejsou doprovazeny
obvyklymi mimickymi pohyby).

o Atetoticky syndrom — vinité, hadovité nebo cCervovité pohyby vzbuzované
kazdym malym podnétem, ale i spontanné (rusi a znesnadnuji volni pohybovou
¢innost).

o Chereaticky syndrom — prudké neuspofadané pohyby znaéné intenzity, ale
malého rozsahu (rusi a znesnadnuji volni pohybovou &innost).

o Balisticky syndrom — rychlé pohyby obvykle celych koncetin

o Myoklonicky syndrom — drobné zaskuby svalstva
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Tabulka 2: Klasifikace DMO podle charakteru tonusové a hybné poruchy (podle Lesného

1985

KLASIFIKACE DMO PODLE CHARAKTERU TONUSOVE A HYBNE PORUCHY

SPASTICKE FORMY NESPASTICKE FORMY
- dipareticka (parapareticka) - hypotonicka
- hemipareticka - dyskineticka (extrapyramidova)

- kvadrupareticka

Zdroj: Pipekova, 2010

Komarek (2002) rozliduje v ,Doporucenych postupech pro praktické Iékare” zakladni

formy onemocnéni nasledovné:

o Spasticka infantilni hemiparéza, diparéza, kvadruparéza
o Dystonicko-dyskineticka forma (dfive atetoicky syndrom)
o Mozeckova forma

o SmiSena forma
Kraus (2005) definuje formy DMO:

A. Hemiparetické formy DMO — Hemiparéza je jednostranna porucha hybnosti,
nejCastéji spastického typu.
Kongenitalni hemiparéza (U 75 % pfipadu je pfedpokladana prenatalni

etiologie, jeji incidence ma klesajici tendenci.)

Nejcastéjsi forma DMO. K manifestaci onemocnéni dochazi mezi 4. — 5.

o

meésicem, kdy jsou zjistény jednostranné pokusy o uchop. Diagnostikovana je
obvykle pozdéiji, jen u poloviny déti ve véku 10 — 18 mésica.
o Jedna se o jednostrannou poruchu hybnosti obvykle spastického typu.
o Témér vzdy je vice postizena horni konCetina, typicke jej jeji postaveni
v abdukci a vnitfni rotaci, predlokti v semiflexi a zapésti ve flexi. Prsty jsou
v extenzi s addukénim drzenim palce.

o Na dolni koncCetiné pfevazuje extencni drzeni a equinus nohy
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Oslabeni postiZzenych konéetin je mirné, zpravidla prekryté spasticitou a
asociovanymi pohyby.

Miru hemiparézy Ize posoudit podle hybnosti: u mirné je pinzetovy uchop a
izolované pohyby prst(, u stfedni je pouze pohyb celé ruky a u tézké postizeny
ruku nepouziva.

Smyslové poruchy se vyskytuji u 68 % pfipadl. Jedna se o defekty zrakového
pole, poruchy v oblasti okulomotoriky, €asty je strabizmus a nékdy atrofie
optického nervu.

Epilepsie postihuje 27 — 44 % déti s hemiplegii. Mentalni retardaci Ize najit u 18
—50% pacientd a ma znac¢nou souvislost s vyskytem epilepsie. Pfi mentalni
retardaci je epilepsie 5x Casté&jSi a témeéF %4 déti s epilepsii ma mentalni

retardaci. Vyskyt mentalni retardace koreluje s mirou hemiparézy.

Obrazek 1: Charakteristické drzeni pfi hemiparetické formé& DMO. Zdroj: Kraus (2005)

Zdroj: Kraus, 2005
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B. Bilateralni spastické formy — postizeny jsou obé poloviny téla

Dipareticka forma DMO (NejCasté&jSi pfiinou je prematurita a relativné vysoka

frekvence perinatalnich faktoru.)

o Jedna se o symetrické postizeni obou dolnich koncetin s charakteristicky
zvySenym svalovym tonem, dolni koncetiny jsou slab&i (méné vyvinuté).

o Napadny je nepomér mezi vzrastem trupu a dolnich koncetin.

o Dochazi ke zkraceni svall, vadnému drzeni dolnich koncetin i panve (flexe),
vnitfni rotaci kolen. PFi t&€z8im postizeni dité neni schopno chize. Svalstvo
trupu je hypotonické.

o Jemna motorika byva méné postizena nez lokomoce, obvykle je zménéna
koordinace rychlych pohyb.

o Epilepsie se vyskytuje zfidka (16 — 27%), Casty je strabismus a obtize
S vizualni percepci.

o U vétSiny jsou intelektové schopnosti relativné zachované, normalni nebo
hraniéni intelekt je u 2/3 pfipadu. Vyraznéjsi postizeni hornich koncetin je
vétSinou spojeno vétSinou snizS§i Udrovni intelektu a tim i horSimi

schopnostmi motoriky.

Obrazek 2: Charakteristické drzeni trupu a konCetin ditéte s diparetickou formou DMO.

Zdroj: Kraus, 2005

20



Atakticka diparéza (spasticko- atakticka diparéza)

o Tvofi 5 — 7% vSech pfipadd DMO. P¥iciny jsou vétSinou prenatalni, ale také
perinatalni asfyxie nebo porodni hmotnost mensi nez 2 500g.

o Projevuje se nejprve hypotonii, ktera pozdéji prechazi ve spasticitu
s nadmérnou vybavnosti reflexnich pohyba.

o V. druhém roce Zivota se vyskytuje tremor (neumysiny, rytmicky svalovy pohyb)
a titubace (vravorani) znemozniujici stoj nebo chizi.

o Muze byt naruSena jemna motorika a fe€. Intelekt zUstava ve 2/3 pfipadu

nenarusen.

Tripareticka forma

o Etiologicky spada do obdobi perinatalniho s vyraznou prematuritou.
o V 80% se projevuje vyraznym motorickym postizenim, mentalni retardaci Ize

najit u 2/3 pfipadl a epilepsii u poloviny postizenych déti.

Kvadrupareticka forma

o Jeji etiologie se opira o prematuritu, hypotrofii a perinatalni zatéz.
DMO.

o Problematicka je vyziva a prevence pred aspiraci. Déti jsou zcela zavislé na
pomoci a jejich progndza je nepfizniva — pfi nejtézSim postizeni neopusti
neonatalni vyvoj.

o Témér vzdy se projevuje tézkou mentalni retardaci a mikrocefalii.

o Postizeni viech 4 koncetin, stejny stupen postiZzeni hornich i dolnich koncetin
vS8ak je méné Casty. Charakteristicka je pro ni oboustranna spasticita pfevazné

hornich konc¢etin.
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Obrazek 3: Dité se spastickou kvadruparézou s moznosti asistovaného stoje.

Zdroj: Kraus, 2005

Obrazek 4: Rozsah postizeni Casti téla pfi spastickych forem DMO.

OBE NOHY
RUKA A NOHA NA (PARAPLEGIE) OBE RUCE
JEDNE STRANE NEBO MIRNE ANOHY
(HEMIPLEGIE) POSTIZENE | JINDE (KVADRUPLEGIE)
(DIPLEGIE)
Pfi chizi se
Ohnuta paze, spasticka =" o,
nebo visici ruka, Tato strana i 'felo ob/vy lfle. e hlava'I usta
nepHis . v normalu s mirnymi n L krouti

priznaky Déti se &tyFmi
postizenymi
konéetinami maji

pouzivana

se mohou Casto poskozeny
vyvinout i mozek a nikdy
Chiize na $pi¢kach kol:‘tra"(lztlry se nenaudf chodit.
nebo na vnéjsi hrané otn|. 5 Kolena se
a chodidel.

tisknou k sobé.

Nohy

a chodila se
staceji k vnitrni
strané.

chodidla postizené
strany

Zdroj: Kudlacek, 2012
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C. Dyskineticka forma DMO (dystonicko-dyskineticka nebo atetdzni)

Tvofi kolem 10% vsSech pfipadd DMO. 2/3 pfipadd maji v anamnéze
perinatalni faktory, 1/5 prenatalni a ostatni bud postnatalni, nebo
nezjistitelné.

U hyperkinetické formy pfevazuje prematurita, novorozenecka Zloutenka
Casti v kombinaci s hypoxii.

Je charakterizovana dominujicim abnormalnimi pohyby nebo posturami,
které vznikajici poruchou koordinace pohybu nebo regulace svalového
tonu.

PFfinasi s sebou obtize s artikulaci, slinénim a poruchy polykani. Nékdy
poruchy sluchu.

Chuze je obtizna, pfi kazdém pokusu o pohyb se projevuje grimasovani

a neudelné kontrakce.

D. Cerebelarni forma (atakticka forma)

O

Tvofi 7-15% pfipadl, manifestuje se az mezi 1. a 2. rokem zivota, kdy
dité zacina chodit.

Nejvyznamné&jsi podil v etiologii maji prenatalni faktory.

Manifestuje se velmi plizivé. Hypotonii, apatii, poruchou koordinace
ocnich bulbl a postupnym prohlubovanim psychomotorické retardace.
Problémem je kontrola posturalniho tonu, ataxie trupu a porucha
koordinace, jez s sebou pfinaseji Casté pady ditéte.

Casté jsou kreSe, mikrocefalie a u vétSiny pfipadd urgity stupefi

mentalni retardace. Tézka retardace je ale vzacna.

E. Smisené formy DMO

Casté jsou kombinace dystonie a atetdzy u kongenitalni hemiplegie, nebo

dyskineze a dystonie u diparetické formy DMO v postasfyktickych pfipadech.

Cerebellarni znaky se mohou kombinovat se v§emi formami DMO.
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Klasifikace DMO podle_Bobathovych (in Hajkova, 2009) obsahuje &tyfi hlavni skupiny

s nékolika podskupinami, které jsou voditkem pro volbu jednotlivych terapeutickych
technik:

- spastické formy (lehke, stfedni, t&€zké)

- hypotonické formy

- atetoidni formy (Cisté atetdzy, choreoatetdzy, atetézy s dystonickymi
spasmy, atetdzy se spasticitou)

- ataktické formy: se spasticitou, bez spasticity, s atetézou, bez atetdzy)

Obrazek 5: Lokalizace postizeni podle typu détské mozkové obrny

TYPY MOZKOVE OBRNY

SPASTICKA — napéti
a kontrakce ve svalech
(nejcastéjsi forma DMO)

ATHETOIDNI - neustslé
a nekontrolované pohyby
konéetin, hlavy a odi.

RIDIDITA - zataté svaly, které
odolavaji snaze jimi hybat

ATAXIE - naruseny smysl pro
rovnovahu zplisobujici ¢asté

pady a zakopavani
TREMOR - nekontrolovany

tres narusujici koordinaci

Zdroj: Kudlacek, 2012
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Graf 1: Pomérné zastoupeni jednotlivych forem DMO v celkovém vyskytu

Pomérné zastoupeni jednotlivych forem DMO v
celkovém vyskytu

M spaticka diparéza

B hemipareticka forma
M atakticka forma

B dyskinetickd forma

m kvadrupareticka forma

Zdroj: Zoban, 2002 in Kraus 2005

Nejcastéjsi formou DMO je spasticka diparéza (0,79/1000) a hemiparéza (0,59/1000).

Dale se fadi forma dyskineticka a atakticka se stejnou Cetnosti vyskytu (0,13/1000) a
nejméné Casta je kvadrupareticka forma (0,13/1000). (Zoban, 2002 in Kraus, 2005).
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2.5 Diagnostika DMO

Kapounek (1989 in Pipekova, 2010) charakterizuje DMO jako onemocnéni, pro které je
typické hybné postiZeni, télesna neobratnost zejména v jemné motorice, nerovhomérny
vyvoj, zvySena pohyblivost a neklid, nesoustfedénost, tékavost, nedokonalost vnimani
a nedostatecna predstavivost, opozdény vyvoj feci a vady fe€i. Tyto znaky se vyskytuji
také u détské mozkové dysfunkce, nejsou vSak tak napadné, jako u DMO.

PosSkozeni mozku, ktera zpusobuji vznik DMO, jsou rozmanita a manifestuji se rdznymi
syndromy. ZpUsob poskozeni mozku zavisi na stupni nezralosti ditéte v obdobi jeho
vzniku. V obdobi pfed 20. gestacnim tydnem dochazi k malformacim mozku. Mezi 26.
- 30. tydnem vznikaji 1éze bilé hmoty mozkové, které vedou k rozvoji periventrikularni
leukomalacie. U déti narozenych v terminu dochazi k inzultu na konci prvniho trimestru
a tim k poskozeni mozkové kury a bazalnich ganglii.

Klinické pfiznaky DMO jsou neménné, zmény vSak nastavaji v muskuloskeletarni
oblasti. Diagnéza DMO je klinicka, opira se o anamnézu a fyzikalni vySetfeni.
Stanoveni diagnézy béhem prvniho roku Zzivota ditéte neni snadné pro znacénou
kvalitativni a kvantitativni variabilitu neuromotorickych projevl. (Zoban, 2011). Jelikoz
se v tomto obdobi klinicky obraz DMO teprve utvafi, je neurology diagnostikovan jako
centralni koordina¢ni porucha (CKP) nebo centralni tonusova porucha (CTP).
(Pipekova, 2010)

Jednou z nejjednodusSich a také nejCastéjSich metod, které mohou signalizovat
poskozeni mozku, je tzv. Apgar skore, které slouzi ke zhodnoceni vitality a poporodni
adaptace novorozence. Novorozenec je posuzovan ve tfech etapach - po 1, 5 a 10
minutach po porodu. Hodnoti se 5 kritérii (vzhled a barva klze, srdeéni akce, dychani,
reakce na podrazdéni, svalovy tonus), kazdé 0-2 body. Maximum je 10 boda.
Prognosticky dulezita je hodnota skére v 5 minutach zivota (8—-10 bodu — normalni
novorozenec, 7-4 body — lehka porodni asfyxie, <3 — tézka porodni asfyxie). (Muntau,
2009)

Zobrazovacimi metodami je mozné prokazat poSkozeni bilé hmoty mozkové ve 31 % a
kortikalni nebo subkortikalni 1éze ve 29 % pfipadd DMO. Specialni laboratorni
vySetieni a testy pfichazeji na fadu pfi atypické anamnéze a nespecifickych klinickych
projevech. (Zoban, 2011).
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V obdobi kojeneckého a raného détského véku se projevuji zmény svalového tonu a
pohybovych funkci. Proto je €asto tfeba s uréenim formy DMO vycCkat az do 3 - 4 let
véku ditéte. Nékdy je do této doby potieba vycCkat i se stanovenim vlastni diagnézy
DMO, jelikoz k manifestaci nékterych poskozeni mozku muze dojit az v dobé, kdy se
dana ¢ast mozku stava funkéni. Napfiklad postizeni horni konCetiny pfi kongenitalni
hemiplegii je patrné az od véku 4 - 5 mésicu, kdy normalné vyviji volni uchop. (Zoban
2002, in Kraus 2005).

V novorozeneckém véku ma klinicky obraz poSkozeni mozku podobu centralniho
hypotonického nebo hypertonického syndromu. Klinicky obraz hypoxicko-ischemické
encefalopatie se vyskytuje v novorozeneckém véku pouze u 10 % déti. Postupem
vyvoje pretrvavaji novorozenecké reflexy, neonatalni nebo abnormalni postury,
opozdéné vzpfimovani. Objevuji se patologické odpovédi v polohovych testech a rizna

zavaznost psychomotorické retardace. (Zoban 2002, in Kraus 2005)

Kudlagek (2012) uvadi, Zze stanoveni diagnézy hned po objeveni prvnich pfiznakl je
velmi obtizné, protoze symptomy DMO se v pribéhu prvnich 18 mésicl zivota ditéte

vyvijeji a nékteré pfiznacné reflexy nastupuji pozd8iji.
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2.6 Prevence a lécba

V souCasné dobé neexistuje zadny ovéfeny a ucinny zplsob |écby cerebralniho
postizeni vCetné DMO. Znamé nejsou ani moznosti ovlivnéni jiz vzniklého
patologického procesu. Jedinou moznosti je prevence vzniku mozkovych postizeni
plodu a novorozence. (Kraus, 2005)

Primarni prevenci  zajistuje  gynekolog, porodnik a neonatolog v ramci

perinatologickych a neonatologickych programi (pée o matku a dité, zejména

Z hlediska péce o déti nedonodené a déti s nizkou porodni hmotnosti).

Sekundarni_prevence spociva predevsim v predchazeni komplikacim zakladniho

onemocnéni v dusledku pozdni nebo chybné diagnostiky nebo nespravné vedeného
[é€ebného postupu. Vzhledem k vysokému riziku rozvoje epilepsie je nezbytné

konzultovat o¢kovani déti s DMO s détskym neurologem. (Komarek, 2002)

V prenatalnim obdobi se veSkeré usili soustiedi na prevenci nitrodélozni tisné plodu
(hypoxie), na redukci viceCetnych téhotenstvi souvisejicich s IVF technologiemi nebo
na dusledné provadénou prenatalni indukci plicni zralosti u hrozicich pfed¢asnych
porodl pfed 35. tydnem téhotenstvi, na v€asny zachyt hroziciho pfedéasného porodu,
nitrodélozni retardace rustu plodu a matefské a fetalni infekce. Rizikova téhotenstvi
jsou soustiedéna do perinatologickych center, kde je zajist€éna komplexni péce
v pfipadé predCasného porodu specializovanymi porodnickymi a neonatologickymi
tymy. Tato centra disponuji odpovidajicim technickym vybavenim a dokonalym

zazemim konsiliarnich, diagnostickych a laboratornich sluzeb (Kraus, 2005).

Na komplexni porodnickou péci navazuje péce neonatologicka, ktera spociva zejména
v racionalné indikované a spravné vedené mechanické ventilaci plic rizikovych
novorozencu, ktera je predpokladem prevence zavaznych cerebralnich postizeni.
Pretrvavajici hypoxemie ohrozZuje mozek novorozencl poskozenim neurond a bilé
hmoty. Nebezpecna v8ak mlze byt i hyperoxemie, ktera sebou nese riziko poSkozeni
neurond novorozence a navic zvysSuje riziko rozvoje retinopatie nedonosSenych déti
(ROP).
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Prevenci pfed poSkozenim mozku nezralych novorozencu ischemii nebo krvacenim je
péce o odpovidajici perfuzi mozku. Ta spociva v udrzovani normalniho krevniho tlaku,
coz snizuje riziko selhani autoregulace cerebraini perfuze. DalSi poloZzkou neonatalni
péce je udrzovani normoglykemie. V pfipadé hypoglykemie hrozi nebezpeci posSkozeni
neuront a hyperglykemie sebou nese riziko vzniku krvaceni. Zasadnim ohrozenim
vyvoje CNS novorozencl jsou v postnatalnim obdobi kfee. Ty jsou spojeny s vyrazné
prudkym obratem metabolismu mozku s prudkym poklesem glukézy. Podavani glukozy
vede k zachovani energetické rovnovahy v mozkové tkani. Pfi prvnich projevech kireci
byva zahajena preventivni antikonvulzivni |é¢ba a opakované provadéno EEG

vySetfeni.

Diky pokroku perinatologie a neonatologie zejména v 90. letech 20. stoleti vyrazné
klesla perinatalni a neonatalni amrtnost, vyskyt neonatalni morbidity vdak od druhé
poloviny devadesatych let neklesa. Incidence zavaznych forem postizeni v oblasti
neuromotorického, senzorického a mentalniho vyvoje rizikovych déti ma stabilni nebo
mirné klesaijici trend (Zoban 2002, in Kraus 2005).

DMO je choroba, ktera se neda vylécdit. Da se vSak pomoci l1éCby dosahnout zlepSeni
zivotnich moznosti ditéte, coz vétSinou pfiznivé ovliviiuje kvalitu jeho Zivota. Pfestoze
ani dnes jesté neexistuje urcita standardni Iécba, ktera by byla u vS8ech pacientu
dostate¢né ucinna, je jist€é vhodné zminit, ze probiha nékolik klinickych studii, ve
kterych odbornici zjistuji moznosti a efektivhost aplikace kmenovych bunék z

pupecnikové krve. (Wikiskripta, 2013)

Nasledna péce v soucasnosti zahrnuje kvalitni primarni zdravotni péci, respektujici
individualni potfeby ditéte (nejlépe pfimo v domacim prostiedi) a specializovanou péci
v centrech pro perinatalné ohrozené déti. Soucasti komplexni pece je rehabilitace
lokomoce podle povahy motorického handicapu, specializovana péCe a korekce
pfidruzenych deficitl (oftalmologicka, audiologicka, logopedicka), v&. nutriénich
nedostatku. (Zoban, 2011)

Primarnim projevem DMO neni bolest, ale pfedevSim télesna nepohoda. V dal§im
vyvoji vSak miUze dochazet ke vzniku deformit, které sebou pfinaseji nepfijemné stavy,
popfipadé i bolest. (Kudlacek, 2012) Dulezita je proto prevence bolestivych stavi a
v€asna korekce ortopedickych komplikaci. (Zoban, 2011) V rdmci komplexné pojimané
terapie DMO je potfeba zabyvat se léCbou pfidruzenych poruch a hledat optimalni

pristup k rozvoji kazdého postizeného jedince. (Odriova el al, 2013)
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2.7 Progn6za DMO

Prognoza zavisi na formé DMO a jeji tizi. Déti by mély byt zafazovany do béznych
matefskych, zakladnich i stfednich 3kol v souladu s doporu¢enim klinického
psychologa a détského neurologa. Samoziejmosti by méla byt zajisténi
bezbariérového pfistupu. Détsky Iékaf nebo détsky neurolog by méli byt mezi prvnimi,
kdo rodi¢e ditéte postizeného DMO upozorni, Ze jiz v jednom roce véku ditéte vznika
narok na finanéni podporu pfi pé¢i o chronicky nemocné dité, narok na prodlouzeni
matefského prispévku do 7 let véku ditéte a Ize ziskat prikaz ZTP.

Pacienty postizené DMO je tfeba dispenzarizovat i v dospélém véku, a to vzhledem
k celozZivotni potfebé rehabilitace a lazeniské péce, Castému vyskytu epileptickych
zachvati a jinych komplikaci vyzadujicich trvalou péci. Déti, dospivajici a dospéli
s DMO maji (podle zavaznosti postizeni — schopnosti sebeobsluhy a lokomoce) narok
na osobni asistenci. Rodiny s détmi postizenymi DMO maiji narok na veSkerou socialni
pomoc, v&etné respitni péce. (Kudlacek, 2012)

2.8 DMO jako kombinované postizeni

Zoban (in Kraus, 2005) uvadi, ze DMO se ¢asto vyskytuje v kombinaci s fadou dalSich
obtizi:

= mentalni retardace (az 2/3 déti s DMO) poruchy uceni, poruchu visu
(strabismus, amblyopie, nystagmus, refrakéni vady), poruchy sluchu,

= komunikaéni problémy, kieCe (1/3 déti s DMO),

= neprospivani,

= gastroesofagealni reflux nebo behavioralni a emoc¢ni problémy.

Ludikova (2005) specifikuje pfidruzena postizeni u déti s DMO nasledovné:

- Mentalni postizeni (cca u 2/3 déti, pficemz u 1/3 se jedna o lehkou mentaini
retardaci a 1/3 o stfedné téZzkou az téZzkou mentalni retardaci). Mentalni
postizeni u déti s DMO je nejCastéji spojeno s diagndézou spasticka
kvadrupareticka forma DMO.
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- Epilepsie (pfiblizné u poloviny déti s DMO byly diagnostikovany parcialni nebo
generalizované epileptické zachvaty).

- Hydrocefalus (abnormalini rust lebky v disledku méstnani mozkomisniho moku,
muze dale zhorSovat funkce motorickych oblasti mozku a nepfiznivé ovliviiovat
klinicky obraz DMO).

- Rdastové problémy — projevuji se zejména u spastickych kvadruparetickych déti
v dusledku poskozeni mozkovych center, které fidi rist a vyvoj organismu).

- Poruchy zraku (strabismus, hemianopsie -vypadek poloviny zorného pole obou
oci)

- Poruchy sluchu (nej¢astéji u dyskinetickych forem DMO /1:14-31/, dUsledek
poskozeni sluchové drahy nebo mozkové kury spankového laloku).

- Poruchy feci (dysartrie, anartrie — narusena respirace, fonace i artikulace).

- Abnormalni pocity a poruchy citlivosti.

o Mentalni postizeni v kombinaci s télesnym postizenim

DMO patii mezi diagnézy, které do urlité miry preduruji vyskyt vicenasobného
postizeni. Mentalni retardace je podle fady autorl nejCastéji pfitomna v kombinaci

Vv,

a somatického postizeni je pomérné Casty.

Priblizné 1/3 déti s DMO ma mentalni dispozice odpovidajici pasmu stfedné tézké az
tézké mentalni retardace, 1/3 v pasmu lehké mentalni retardace a u 1/3 se intelekt
pohybuje v pasmu normalu. Zavazna mentalni postizeni provazeji zejména
kvadruparetické a hypotonické formy DMO. Naopak nejmensi procento déti
s poskozenym intelektem je mezi détmi s dyskineticko-dystonickou a hemiparetickou
(diparetickou) formou DMO.

U osob skombinovanymi vadami musi byt komplexni pfistup zalozen na
multifaktorialnim plsobeni prostfednictvim fady odbornikd z riznych oborl, aby byla
dosazena maximalni mozna mira socializace a kvality Zivota postiZzené osoby.
(Ludikova, 2005)
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o Epilepsie

Jednou z pfidruzenych onemocnéni DMO je epilepsie. Cetnost vyskytu epilepsie

v populaci se pohybuje kolem 2-3%. Vysledky Cetnych studii se ve vyskytu epilepsie u
déti a dospélych s DMO znacné lisi — pohybuji se mezi 15 -55 %. Diagnostika epilepsie
ve spojeni s mimovolnimi pohyby doprovazejicimi DMO je velmi obtizna. Tonické,
atonické a myoklonické zachvaty Ize zaménit za dyskinezi, dystonie nebo stereotypni

pohyby, které mohou byt sou€asti uréitého chovani nebo tzkosti. (Kraus, 2005)

U déti s hemiparetickou formou DMO jsou nejCastéjSim typem parcialni zachvaty (69-
73%). Casté jsou také sekundarné generalizované tonicko-klonické zachvaty. U
kvadruparetické formy DMO jsou nejCastéjSi generalizované tonicko-klonické zachvaty,
dale pak parcialni zachvaty a absence. U vice nez poloviny diparetikl se vyskytuji
generalizované tonicko-klonické zachvaty (54%), parcidlnimi zachvaty trpi Ctvrtina
téchto déti. Déti s DMO rovnéz prodélavaji stavy s apnoi, reflexni anoxické ataky,
synkopy, srdeCni arytmie, poruchy chovani a jiné stavy, které patfi do diferencialni

diagnostiky epilepsie. (Kraus, 2005)

Tabulka 3: Vyskyt epilepsie u jednotlivych forem DMO

Forma epilepsie Epilepsie (%)
kvadru- a tripareticka 50-94
hemipareticka 33-50
diparéza spasticka Ci atakticka 16-27
dyskineticka 25

Cista ataxie vzacna

Zdroj: Kraus, 2005

Lécba epilepsie u déti s DMO spociva zejména v podavani antiepileptik na zakladé
typu zachvatu nebo druhu epilepsie. U téchto Iéku je nutné sledovat jejich nezadouci
ucinky, jelikoz déti s DMO nejsou vétSinou pfesné schopny sdélovat své pocity. Dali
moznosti je ketogenni dieta nebo neurochirurgicky vykon. Ten se provadi zejména u

déti s hemiparetickou formou DMO, kde ma epilepsie devastujici ucinky. (Kraus, 2005)
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o Kombinace sluchového a télesného postizeni

pfitomnost této vady je zdrojem dalSich obtizi, mimo jiné i v rozvoji psychiky.
Surdopedicka intervence v souCasné dobé& ma moznost aplikovat a rozvijet rizné
komunikacéni zpusoby. Oralni, kdy je vyuzivana mluvena fe¢ ve slozce receptivni i
expresivni. DalSim funkénim nastrojem je sytém Totalni komunikace, dale bilingvalni
pristup, fada alternativnich komunikacnich zpusobU, které jsou upraveny a nastaveny
tak, aby co nejpfesnéji odpovidaly potfebam a moznostem ditéte.

Zakladnim pFedpokladem je v€asnost diagnostiky sluchové vady a nasledné jeji
kompenzace v podobé spravné technické pomucky (zpravidla sluchadla) a zahajeni
specialné pedagogické intervence podle individualnich pozadavkil a potfeb ditéte.
(Ludikova, 2005)

o Kombinace zrakového a télesného postizeni

Kombinace postizeni zraku (rizného stupné) s DMO nebo epilepsii patfi mezi
nejCastéjSi typy kombinovanych vad. Oralni komunikace osob se s télesnym i
zrakovym postizenim je zpravidla shodna u jedincl se zrakovym postizenim, pokud
nedoslo k paréze licnich svali. Obtize vS8ak pfinasi komunikace pisemna v pfipadé
télesného postizeni hornich koncetin. Pokud dité nema moznost Cist Braillovo pismo
konecky prstu, Ize vyuzivat dalSi citlivé ¢asti téla (pahyl, Spi¢ka nosu, jazyk). Pfi rozvoiji
hmatového vnimani je nutné peclivé dbat na volbu materiald (obzvlasté u déti
s mentalnim postizenim), protoze kazdy material nemusi byt ditéti na dotyk pfijemny a
misto pokroku by se tim mohlo vratit zpét. (Ludikova, 2005)

o Komunikace osob s kombinovanym postizenim

Komunikace pro kazdého Cclovéka jednou z nejdulezitéjSich zivotnich potfeb, je
nezastupitelna pfi rozvoji osobnosti a socializaci a edukaci jedince. Kombinovana
postiZzeni (senzorické, mentalni a télesné) jsou pro jedince limitujicim faktorem, ktery je
pfic¢inou naruSeni (az znemoznéni) jeho komunika¢nich schopnosti v dusledku
senzorickych nebo kognitivnich bariér, nebo diky nedostatkim v oblasti hrubé i jemné
motoriky a emocné-volni oblasti. V kombinaci s DMO se nej¢astéji vyskytuji rizné
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formy dysartrie, dale pak vzhledem k nedostate¢né urovni motorické koordinace a
omezené fonematické diferenciaci dyslalie, huhriavost a breptavost.

PFiCiny jsou vétdinou nasledujici:

-V rozvoji fonematického sluchu — dité hlasky slySi, ale nerozliSuje nebo je
rozliSuje nedostatecné.

-V artikulaci — pfi€inou jsou slabé spoje center jemné motoriky.

- Vobsahu sdéleni — nedostateéna schopnost rozuméni, hodnoceni,
rozhodovani a programovani fe€i v analyzatoru fatickych funkci.

V komunikaci s osobami s kombinovanymi vadami (s vyrazné& naruSenou expresni
slozkou feli) jsou vyuzivany jako nahrada bézné komunikace alternativni a
augmentativni komunikaéni systémy (AAK). Mezi né patfi piktogramy, Makaton,
systém, Bliss, znak do fe€i, znakovy jazyk, Lormova abeceda aj. Tyto systémy
umozAuji rozvoj osobnosti postizenych osob a jejich zalenéni do spolecnosti. K jejich
vyraznéj$imu rozvoji a aplikaci dochazi v CR aZ od. 90. let minulého stoleti. (Ludikova,
2005)

o Problematicky vyvoj re€i u déti s DMO

Poruchy hybnosti Uzce souvisi i s vyvojem fFe€i. V leh&ich pfipadech dochazi
k opozdéni vyvoje a v tézSich pfipadech je vyvoj fe€i omezen. Vyvoj feCi zavisi na
postizeni motorickych drah, na celkovém télesném stavu, na Urovni IQ a na prostredi,

ve kterém dité vyrusta. (Klenkova, 2000)
Etiologie naruseni komunikaénich schopnosti u déti s DMO podle Lechty (1996):

1) Primarni postizeni zpusobi dominantni postizeni — DMO s typickou,
symptomatickou poruchou feci — dysartrii, popf. anartrii.

2) Primarni pfi¢ina zplUsobi dominantni postizeni — DMO a soucasné
paralelni postizeni — napf. sluchovou vadu, coz ma za dusledek
naruseni komunikacni schopnosti.

3) Existence dvou nebo tfech primarnich pfi¢in, DMO a dalSi postizeni se
svoji primarni pfi¢inou (napf. nevhodné postoje pecujicich osob) —
vysledkem je symptomaticka porucha reci.
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Kabele (1998) uvadi, ze pfi€inou opozdéného nebo omezeného vyvoje feci je u déti
s DMO porucha centralnich feCovych oblasti v mozku, sniZzeni rozumovych oblasti,
porucha hybnosti mluvnich organu a porucha sluchu.

Nejproblemati¢téjsi je u déti s DMO vyvoj feci ve foneticko-fonologické roviné. Porucha
motoriky se odrazi i ve vyvoji motoriky mluvnich organu. Spasticita nebo nepotlacitelné
pohyby jazyka, rtll nebo dolni &elisti znemozfiuji spravné tvoreni hlasek. Casto je
narusena automatizace feCi a vytvafeni mluvnich celk(. Nedostatky se projevuji také
v roviné fonematické diferenciace, jelikoz si dité v dusledku poruSené hybnosti obtizné
vytvafi asociace zvuku a jeho zdroje (napf. oto€enim hlavy jako reakci na slySeny
zvuk). Lexikalné-sématicka rovina je ovlivnéna nedostate¢nym ziskavanim zkuSenosti
z prostfedi. Dité se diky pohybovému omezeni nepfesné se seznamuje s pfedméty
v okoli. Morfologicko-syntakticka rovina je nejCastéji naruSena u déti s DMO
s pridruzenou mentalni retardaci. (Klenkova, 2000)

Tabulka 4: Pfehled poruch fedi u déti s DMO (Kloss, 1992)

Reéové poruchy Cetnost v %
Dysartrie 20,97
Anartrie 3,69
Dyslalie (sigmatismus) 9,13
Agramatismus 5,24
Opozdény vyvoj feCi 4,47
Koktavost 2,14
Huhnavost 0,19

Zdroj: Klenkova, 2000
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V dusledku postizeni svalstva feCovych organu jsou postizeny i jednotlivé slozky
mluvniho projevu — dychani, fonace, artikulace, plynulost a koordinace mluvniho
projevu.

= Poruchy dychani (respirace) se vyskytuji u spastickych i nespastickych forem
DMO. Nevytvafi se znéla fe€, vydech nestali k vytvofeni delSich mluvnich
celkad.

= Poruchy tvorby hlasu (fonace) se vyskytuje u vétSiny t&€zsich forem DMO. Hlas
byva tichy, nevyrazny, pfi zvySeném usili tlaCeny a nadmérné hlasity.

»  Poruchy modulaénich faktor( (dysprozédie) — narusené tempo, sila, vySka a
pfizvuk znaéné omezuji srozumitelnost feci.

= Poruchy artikulace (Clankovani) — artikulace vétSiny hlasek je nespravna
v dusledku poSkozeni svalstva vSech artikulacnich organu. (Klenkova, 2000)

Ve vétsiné pfipadl déti s DMO je vyvoj feci vazné naruseny, coz ma nepfiznivy dopad
na celkovy psychicky vyvoj. (Klenkova, 2000)

o Poruchy polykani

Diky naruseni polykaciho reflexu je u déti s DMO naru$eno polykani a tim zvySeny
slinotok. VétSina déti ma chybnou klidovou polohu jazyka, kdy jej tlaci na predni zuby
nebo mezi zuby a sliny pak vytékaji volné z ust. Pfi cviCeni orofacialni motoriky je tfeba
zaméfit se na odstranéni naruSeného polykani, pfi¢emz je nutna spoluprace logopeda

s fyzioterapeutem. (Klenkova, 2000)
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3. Rana péce a podpora

Ve v8ech vyspélych zemich je uz v8eobecné uznavano presvédceni, Ze pro optimalni
vyvoj postizeného nebo ohroZzeného ditéte je rozhodujici v€asné rozpoznani jeho
nedostatkii a neprodlené zahajeni cilené 1éCby a terapie. Proto byla v téchto zemich
vybudovana sit poraden nebo center pro vyvojové postizené déti, které zaijistuji
v€asnou diagnostiku a komplexni péci o dité, pomoc medicinsko-terapeutickou i
pedagogicko-psychologickou a zarovenn pomoc poradenské sluzby pro rodiCe
postizeného ditéte. (Hruska, 1995)

Rana podpora ditéte zahrnuje v8echna odborné pouzita opatfeni (intervence, aktivity,
specialni edukace), ktera slouzi ke zlepSeni organickych funkci, vybudovani
pfimé&fenych zptisobtl chovani a k vyvoji osobnosti.(Kvétoriova - Svecova, 2004)

Vyznam v€asné (rané) péce (intervence) je nezastupitelny. Jedna se o funkéni systém
sluzeb, ktery ma nejenom détem (zpravidla ve véku 0-3 roky, max. vSak do 7 let), ale
zejména jejich rodinam umoznit jednak prevenci vzniku postiZeni, resp. jeho dusledka,
pfipadné je zmirnit nebo dokonce zcela eliminovat, a dosahnout tak bezproblémového
spole€enského zaclenéni. (Jankovsky, 2006)

U déti s DMO hraji zasadni roli ve vyvoji prvni tii roky zivota. Pravé v obdobi do tfi
let je mozek ditéte nejvice tvarny, coz umoznuje rozvoj nahradnich mechanisma i u
téch déti, které maji v nékteré oblasti vyvoje vazny handicap. Pokud se pravé toto
obdobi zanedba, moznosti vyvoje ditéte se mohou velmi omezit. Aby se tedy co
nejvice zmirnily, popf. eliminovaly duasledky postizeni DMO, je dulezité zacit s
rehabilitaci ditéte co nejdfive. Jiz prvni dny & mésice mohou zabranit vzniku vyvojové
poruchy nebo ji podstatné zmirnit. Podle zkuSenosti dochazi u 50 % kojencl pfi
provadéni pravidelné rehabilitace k upravé motorického vyvoje do jednoho

roku. (www.dmoinfo.cz, 2013)

V&asna aplikace komplexni péce (v ramci ucelené rehabilitace) vyznamné ovliviiuje
uspéch v oblasti terapeutické, tak i edukaéni, nebot mozek malého ditéte je velmi
plasticky, a je tedy schopen regenerace, ale také kompenzace vzniklého poskozeni
(Kotagal, 1997 in Jankovsky, 2006)
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Vitkova (1999) v této souvislosti pfipomina, Ze rana podpora by méla byt poskytovana
od zjiSténi rizika €i postizeni az do doby, kdy je dité zafazeno do nékterého typu Skolky
&i 8koly. Casna intervence ma nezbytné interdisciplinarni charakter.

Vyznamnym ¢&lenem tohoto multidisciplinarniho tymu jsou rodi€e postizeného ditéte.
Jejich role spociva vtom, aby se naudili se svym ditétem pracovat obdobnym
zpusobem jako odborni terapeuti (fyzio-, ergo-, arte-, muziko-, atd.) a zaroven jako
specialni pedagogové. Odborné organizovanou supervizi jim poskytuji odbornici z
pfislusnych pracovist (détskych center, center rané péce, v€asné intervence, v€asné
podpory a specialné pedagogické centra). (Jankovsky, 2006)

3.1 Moznosti terapie

Chirurgicka lécba

DMO je u déti diagnostikovana obvykle v 2. poloviné prvniho roku zivota. Zakladem
uspésnosti terapie u déti s DMO je komplexni spoluprace neurologa, rehabilitaéniho
Iékare, fyzioterapeuta, rehabilitacniho pracovnika a ortopeda, ktery by mél vyseffit dité
do 2 let véku. Tam, kde se dité dale nezlepSuje rehabilitaci, je tfeba zvazit dalsi postup
s ohledem i na lokomoc¢ni vyvoj. (Kraus et al., 2005).

Ortopedické léceni nastupuje tam, kde se jiz pacient dale nezlepSuje rehabilitaci.
Zakladni terapii pro DMO zustane vzdy lé€eni neurologické a rehabilitacni (Kraus,
2005; Schejbalova a Tr¢, 2008). Operacni ortopedicka terapie je nejCastéji indikovana
u spastického typu DMO, velice opatrné je tfeba indikovat operacni ortopedickou lécbu
u smiSenych forem, kdy nesmi pFevladnout dyskineticka forma nad spasticitou
(Schejbalova, 2011).

Ortopedicka operaéni intervence by az na vyjimky by méla byt zahajena az od 3 let
véku. Pro uspésnost ortopedické operacni intervence s predpokladem vertikalizace
ditéte je dulezité urCovani tzv. retardac¢niho kvocientu. Coz je pomér mezi aktualnim
vékem motorického vyvoje s vékem kalendarnim. Operacni intervence je indikovanai s
pfihlédnutim k lokomoé&nim stadiim dle Vojty (Kraus et al., 2005).

Ortopedické operace je mozné rozdélit na operace na svalech a Slachach, na
kloubech, na kostech. Operacni vykony na svalech zustanou vzdy zakladnimi vykony

pro vyrovnani svalové rovnovahy pfi spastické formé DMO. (Kraus et al., 2005)
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METODA ULZIBAT®

Metoda postupné fibrotomie dle profesora Ulzibata, odstranuje lokalni svalové
kontraktury (jizvy) a bolestivy syndrom. Probiha v nékolika fazich a v kazdé je
odstranéno 10 az 16 svalovych kontraktur v narkéze, nebo 4 az 6 kontraktur v lokalni

anestézii, a to rozfiznutim jizev ve svalech specialnim skalpelem.

Kazdoro¢né se podrobi operaci v priméru 3500 pacientd. Jejim cilem je zmirnéni
bolesti, zlepSeni hybnych funkci — (zvétSeni rozsahu aktivnich pohybd, vznik novych
pohybovych navyku). Optimalni je provést operativni zasah ve stadiu, kdy svalové
kontraktury vznikaji, dfive nez dojde k trvalym kontrakturam a deformaci kloubu.
Operativni 1&éCbu je dobré uskutecnit v utlém véku (do 3-5 let), aby bylo dosaZzeno co

nejrychlejSiho a nejtrvalej$iho vysledku s minimalnim poctem operaci.

Vyhodami této metody jsou nizka traumatizace, po operaci neni nutné sadrovani,
operaci je mozné provadét na jakémkoli povrchovém kosternim svalu hlavy, Sije, trupu,

koncetin. (www.ulzibat.cz, 2013)

Neurochirurgické operace

Klinicky obraz pacienta s DMO mohou zménit také neurochirurgické operace. V nasi
republice je v poslednich 8 letech provadéna selektivni dorzalni rizotomie (SDR).
(Schejbalova, 2011)

Principem selektivni dorzalni rizotomie (SDR) je selektivni pferuseni dostfedivych
(aferentnich) vlaken oblouku patologického napinaciho (myotatického) reflexu. SDR
ma v prvé fadé vliv na spasticitu dolnich koncetin a malo vyznamny vliv na tonus
hornich koné&etin, nema vliv na redukci dystonie. SDR je nejvhodnéjsi Ié¢bou pro tfi az
osmileté chodici déti se spastickou diparézou a malym nalezem na hornich
koncetinach. (Steinbok, 2007 in Liby et al, 2011).

39


http://www.ulzibat.cz/index.php?i=metoda
http://www.ulzibat.cz/

Pomocné ortopedické prostiedky

Ukolem pomocnych prostfedk je profylaxe chybného drzeni a postaveni, stabilizace
popf. fixace paretickych kloubl, zlepSeni svalové rovnovahy mezi antagonisty
svalovych skupin, ovlivnéni nezadoucich pohybu, zlepSeni komunikace ve vsech

urovnich, nékdy mohou byt i testem pro pozdéjsi uspésnost operace.

Mezi pomocné ortopedické prostfedky patfi ortézy, které by mély nahrazovat ztracenou
nebo oslabenou funkci, mély by ovliviiovat ziskané zmény rdstu (skoliézy, kloubni
zmény atd.) i svalové a vazivové hypertonie a hypotonie. VyuZivany jsou zejména

ortézy koncetinové, ortézy patefe a ortopedické viozky.

Do této oblasti pé€e o postizené DMO patii také kompenzacni pomucky, které jsou
ur€eny pro vyuzivani v bézném zivoté postizenych déti. Téchto pomicek existuje
nékolik druhu podle Gcelu jejich vyuziti: pro lokomoci, sebeobsluhu, vzdélani a praci a
socialni &innosti. Pfikladem jsou opérné pomlcky (berle, hole), choditka, détské
zdravotni ko&arky, voziky, specialni zapinani oble€eni na suchy zip, Izice se specialni
uchopovou ¢asti. Dale pak prostfedky pro usnadnéni Cteni, psani a usnadnéni dalSich
spole¢enskych kontaktl, provozovani sportd a polohovaci zafizeni (vertikalizaéni

stojany). (Schejbalova in Kraus, 2005)
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Farmakoterapie

Farmakologicka léCba ma v1écbé DMO své misto. Pouzivaji se léky ke snizeni
svalového napéti, ke zvySeni prokrveni svall a preparatli, které omezuji a tlumi
nepotlacitelné pohyby. Nékteré Iéky zlepSuji pfevod nervovych vzruchl v nervovém
systému. VSechna tato léCiva se podavaji dlouhodobé pribézné nebo Casto téz
jednorazové vzdy v urCitou dobu pfed cviCenim, aby se cviCeni konalo v dobé
maximalniho uginku Iéku. Tomuto zplsobu podavani 1€kl se fika premedikace.
Premedikace uginn& pomaha ve zlepSovani vysledkd pohybové reedukace. Casto se
také ordinuji vitaminové kury. Déti s epileptickymi zachvaty musi uzivat
protizachvatové Iéky a dodrZovat protizachvatovou dietu a zivotospravu. Pomérné
dobré zkuSenosti jsou s implantaci teleci hypofyzy. Tato Zlaza se vklada pod kuzi
bficha. Je to jednoduchy chirurgicky vykon provadény ambulantné. V nékterych

pfipadech je po implantaci zjiSténo urychleni psychomotorického vyvoje.

Asi u 30 % déti, zejména u hemiparetickych forem, se mohou objevit epileptické zachvaty -
obvykle parcialni se sekundarni generalizaci nebo bez ni. V téchto pfipadech se zahajuje
antiepilepticka terapie vzdy, a to i po prvnim zachvatu. Dobré vysledky u kojencu a batolat
jsou vykazovany pfi 1é¢bé s primidonem, u starSich déti jsou aplikovany Iéky méné

ovlivaujici kognitivni funkce. (Komarek, 2000)

Aplikace Botulinum toxinu A

Prikopnikem terapeutického uziti Botulinum Toxinu A (BTX-A) u pacientd s DMO
v osmdesatych a devadesatych letech 20. stoleti byli zejména Andrew Koman v USA
a Aidan Cosgrove v Evropé (Svehlik, 2011).

Jednim ze zakladnich principt konzervativni i chirurgické l1é&by pacientl se spastickou
formou DMO je bud udrzeni, nebo znovu obnoveni délky spastického svalu. Spasticky
sval zaostava ve svém rulstu za rlstem kosti, a tim dochazi ke vzniku kontraktury. Po
aplikaci do svalu je BTX-A selektivné vychytavan nervovymi zakon€enimi, a blokuje
pfenos signalu na nervosvalové ploténce. ZapfiCinuje tak docCasné snizeni
nervosvalové aktivity a oslabeni vybraného svalu. (Heinen et al., 2009 in Svehlik,
2011)

Publikované vyzkumy ukazuji, Ze kombinace BTX-A s dalSimi konzervativnimi zplsoby

léCby (fyzioterapie, redresni sadrovani, ortézy) a Casna lécba spasticity ma vétsi
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potencial k dosazeni lepSiho funkéniho vysledku zavedeni BTX-A a analyzy chuze
vede nejen k oddaleni operacnich intervenci, ale i ke snizeni jejich poctu (Molenaers et
al., 2006 in Svehlik, 2011). V8eobecné& navic plati, ze pokud je to mozné, mélo by se s
operacemi déti s DMO vyckat do doby, nez se stabilizuje stereotyp chlze, tedy kolem
8. roku véku (Schwartz et al., 2004 in Svehlik, 2011).

Aplikace BTX-A u déti s DMO je vyznamnym terapeutickym nastrojem pro sniZeni
svalového tonu, ale nikdy by neméla byt pouzivana jako jedina léCebna metoda
(Heinen et al., 2009 in Svehlik, 2011)

Intratekalni aplikace baclofenu

Intratekalni baclofen (ITB) je ovéfenou metodou v léCbé té€Zzké spasticity s dystonii
nebo bez dystonie u déti s détskou mozkovou obrnou od 3 let véku. ITB byl poprvé
pouzit v [éEbé& misni spasticity u chronického miSniho poranéni v roce 1984 (Penn and
Kroin, 1984) a v Ié¢bé cerebralni spasticity u DMO v roce 1985. (Hoving et al., 2009).
Kontinualni intratekalni baklofen je obecné uréen pacientim s DMO se spastickou
kvadruparézou, u kterych selhal peroralni baclofen, injekce botulotoxinu a u kterych
narlstajici spasticita vede k funkénimu zhorSeni, bolestivym spazmim,
muskuloskeletalnim deformitam a celkové tak vyznamné zhorSuje kvalitu zZivota
pacienta. (Albright, 2007).

Redukce spasticity vede k vyrazné redukci bolesti. ITB zlepSuje kvalitu Zivota pacientt

s tézkym pohybovym postizenim a usnadnuje péci rodi¢im. (Liby, 2011)
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3.2 Rehabilitace

J. Piaget (1997) pfipomina tésnou souhru mezi pohybem, vnimanim kognici. Dité si
bé&hem svého psychického vyvoje osvojuje kognitivni struktury pronikanim do prostredi.
Dité se tedy uci pohybu a pohybem. Ziskané zkuSenosti pak slouzi jako vychodisko
pro dalSi u€eni. Déti s pohybovym postiZzenim jsou obecné omezeny v moznostech
ziskavat vlastni zkuSenosti ze svého prostfedi a optimalné se rozvijet. U déti
s mozkovym poskozenim vedou omezené pohybové zkuSenosti ke zménam v oblasti

vnimani. (Neumann, 1997 in Kvétoriova - Svecova, 2004)

Ucelenou (komprehenzivni) rehabilitaci €leni Jesensky (2006) podle zaméfeni a podle
zainteresovanych instituci a aplikovanych prostfedkd na &tyfi hlavni slozky: 1é¢ebnou,
pracovni, socialni a pedagogickou. Jejim vysledkem by mélo byt zaclenéni osob

s postizenim do aktivniho zivota.

3.2.1 Lééebna rehabilitace

Rehabilitace je, jak uz bylo uvedeno, pro osoby s DMO zakladnim Ié€ebnym postupem
a v mnoha pfipadech rozhodujici. Proto musi byt provadéna pravidelné a peclivé. To
samoziejmé zasahuje do kazdodenniho Zzivota rodiny. Napfiklad u Vojtovy metody je
nezbytné provadét cvi¢eni minimalné 20 minut dvakrat denné. Pravé u této metody je
bézné, ze déti béhem cvieni Casto a intenzivné placou, coz je pro rodi¢e emocionalné

velmi naroéné.

Kromé metody prof. Vojty a manzeld Bobathovych, existuji jesté dalSi metody:
metodiky podle Tardieua, Petd koncept, canisterapie, hipoterapie, synergicka terapie a
dalSi. (Kudlacek, 2012)

Moznosti terapie jsou pestré, je vSak nutné provést racionalni vybér optimalnich
postupl. Kazdé dité je individualni bytost po strance télesné i psychické, a proto by
rehabilitace méla byt ,Sita na miru“. Pokud je to mozné, méla by byt nejen u¢inna, ale i
pfilemna a rodi¢e ani déti by neméla stresovat. (Brauner in Kraus, 2005)
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Prof. Lesny formuloval neurologické zasady pohybové vychovy déti s DMO a F. Kabele

je doplnil o pedagogicky aspekt. Jsou to tyto zasady:

1. zasada vyvojovosti — nacvik pohybovych dovednosti od nejjednodussich

2. zasada reflexnosti — vyuziti reflext a pfi nacviku vychazet z polohy, které se dité
udrzi bez namahy a obtizi,

3. zasada rytmizace — pravidelné stfidani pohybovych podnétl, napéti a uvolnéni,
vzruchu a utlumu,

4. zasada komplexnosti — posilovani motorickych a kinetickych podnéta dalSimi
podméty zrakovymi, sluchovymi,

5. zasada kolektivnosti — veSkera pohybova lé¢ba i vychova by méla byt provadéna
v kolektivu,

6. zasada pfiméfenosti — respektovani individualnich schopnosti a moznosti kazdého
ditéte. (Kabele, 1998)

Vojtav princip (metoda reflexni lokomoce)

Vojtova metoda je diagnosticky a terapeuticky princip, jehoz zaklady polozil Cesky
neurolog Vaclav Vojta v 50. letech 20. stoleti na zakladé vlastniho pozorovani a
empirickych zkuSenosti. Koncept vychazi z pfedpokladu, ze se dité rodi s hybnymi
programy, které jsou poskozeny az v prubéhu vzniku DMO. Prof. Voijta pfisel s tezi, ze
pomoci reflexnich impulz na téle ditéte muzeme tyto vrozené pohybové vzory
aktivovat, a umoznit tak ditéti tyto vrozené pohybové vzorce vyuzivat. (Orth, 2009 in
Kudlacek, 2012)

Jako horni vékovou hranici pro zapoceti terapie je podle Vojty 8. mésic. V tomto véku
se 50 % zdravych déti pokousi dostat vzharu, pfevladd snaha o ovladnuti
trojrozmérného prostoru. Motoricky ohrozené dité, které je mentalné cilé, se také snazi
vytahovat vzhiru, ale k dispozici ma jen primitivni vzpérnou reakci. Tato primitivni
vzpérna reakce je negativnim milnikem, perzistujicim béhem vyvoje. Hrozi nebezpeci,
Ze se stane kone¢nym stavem. Na zakladé téchto zkuSenosti dospél Vojta k zavéru, ze

zalatek terapie ma byt stanoven pied zvratem k patologickému vyvoji. Cim déle dité
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navrat k normalnim pohybovym vzorim. Vojta statisticky prokazal zavislost v€asné

terapie na jeji délce. (Markova, 2011)

Princip lokomoce

Lokomoce je automaticky, cyklicky a reciproCni pohyb vpfed probihajici podle pravidel.
U lidi je, stejné jako wvyvoj v 1. roce Zivota, dan predispoziCné.

Reflexni lokomoce je terapeuticky model reflexniho plazeni a reflexniho otaceni.

U ditéte stetraparézou se vzpfimovaci mechanismy osového organu, ramenniho a
panevniho pletence se nachazeji, v€etné stavl reflexniho vybaveni, na Urovni prvnich
Sesti tydnu Zivota. PFisluSnou propriorecepci jsou u zdravého novorozence aktivovany
ty svalové skupiny, které uskute€huji lokomoci. Tim vznika reflexni lokomoce. Dité,
které dosahlo ur€itého stupné vzpfimovani, posturalni zralosti a akralni hybnosti,
nemusi byt k lezeni nebo bipedalni lokomoci nuceno, protoZze se pohybuje z vlastni

vule. Dité motoricky nebo mentalné postizeni se chova odlisné. (Vojta, 2010)

Cvi€enim je ovliviiovana budouci hruba a jemna motorika ditéte. Mimo né ovlivni tento

zpusob cvi€eni i dalSi systémy:

o dychaci (koordinace dechovych pohybl hrudniku s vyvojovymi polohami a
pohyby),

o travici (v€etné uchopu, polykani a zpracovani potravy),

o vyluCovaci (stfevni peristaltika, Uprava vyprazdnovani),

o vegetativni (emoc¢ni projevy, poceni, prokrveni),

o orofacialni hybnost (vokalizace, artikulace, vyvoj fe€i). (Zounkova, 2005)

Vedle zakladniho onemocnéni ovliviiuje zasadnim zpUisobem efektivitu, a tim i uspéch
terapie, intenzita cvi€eni, frekvence a presnost. Terapie mlze trvat tydny az mésice —
ve zvlastnich pfipadech i roky. Program terapie je vzdy nutné pfizpasobit vyvoji

pacienta. (www.vojta.com, 2013)
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Bobath koncept (BK) - aktivni senzomotorické uéeni

Bobath koncept - NDT (neurodevelopmental treatment) — je terapeuticky IéCebny
postup uréeny pro pacienty s patofyziologii CNS, nejCastéji vyuzivany v terapii osob
postizenych DMO. Elizabeth Kong a Mary Quinton jej rozpracovaly pro vyuziti jiz u
velmi malych rizikovych kojencd s dirazem na €asnou terapeutickou intervenci. Lze jej
tedy aplikovat u kojencu, starSich déti i dospélych. Tento koncept nepfedklada urcitou
fadu cviku. Zakladem BK dudkladna analyza pohybovych vzorl jednotlivych aktivit a
analyza jejich souvislosti s pohybem a konkrétni funkci. V soucasnosti zahrnuje i
nejnoveéjSi poznatky o fizeni motoriky. PFi 1éEbé déti s DMO jsou aplikovany poznatky

z vyvoje zdravého ditéte.

Bobathovi pohlizeji na cely vyvoj ditéte komplexné a zdlraznuji jeho kognitivni a
percepéni schopnosti jako nezbytnou soucéast vyvojového procesu. Velky daraz je
kladen vycvik rodi€l a pecujicich osob. Nezbytnym predpokladem je feSeni vSech

problém( pacienta. (Kraus, 2005)

Baby Bobath vychazi z neurofyziologického zakladu. Mechanismus posturalni kontroly
obsahuje fadu dynamickych posturalnich reakci, které pracuji spole¢né, a maji za ukol
udrzet rovnovahu a pfizpUsobit posturu pfed, béhem a po dokon&eni pohybu. (Kraus,
2005) Tento mechanismus je ovliviiovan: normalnim posturalnim tonem, recipro¢ni
inervaci, riznorodosti pohybovych vzor( a automatickymi reakcemi - vzpfimovacimi
rovnovaznymi, obrannymi. Motoricka kontrola je kontrola postury, kontrola pohybu,
stadium percepce, bez néhoz neni dobra kontrola rovnovahy a kognitivni funkce,
pozornost, motivace, emoce atd. S témito prfedpoklady spravného psychomotorického

vyvoje se dité rodi. (Cervenkova, 2006)

Vyvoj déti ve vSech aspektech (motoricky, emocni, socialni, komunikaéni) zavisi na
schopnosti ditéte pohybovat se. Své geneticky dané pohybové vzory dité modifikuje a
pfizpUusobuje vlivem podnétl zevniho prostfedi. Bobathovi nepohlizeni na vyvoj ditéte
jako na stfidani milnikd, ale jako na vyvoj a kombinaci koordina¢nich pohybovych
vzoru. Bobathovi zdUraznuji, Ze milnikové aktivity jsou uméle izolované a vytrzené
z celkového kontextu, a ze v kazdém vyvojovém stadiu se dité zaroveni u€i mnoha
dalSim a stejné dualezitym dovednostem, které k danému stadiu patfi. Nékterym

vyvojovym stadiim vSak pfikladaji zvlastni dudlezitost, protoze v nich déti dosahuji
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uréitych dovednosti, které déti pfipravuji na novou komplexnéjsi aktivitu. Jedna se o

aktivity dosazené ve véku 3, 5, 7 az 9 mésica.

3. mésic — orientace ve stfedni ¢are

5. mésic — vyviji se vzory extenéné-abdukéni, pokracuje vyvoj asymetrie

7.- 8. mésic - flek&né abdukéni vzory se kombinuji s rotaci trupu.

9.-.10. mésic — dité zalina lézt po Ctyfech se stfidanim nohou, v sedu saha po

hrackach a zacina obchazet kolem nabytku.

Manzelé Bobathovi pfedpokladali, Zze déti se stejnym typem parézy vyuzivaji az na
drobné odchylky podobné patologické vzorce motoriky a drzeni téla. Diky znalosti
téchto pohybovych vzorcl je terapeut schopen celit zautomatizovani téchto
patologickych vzorcl: patologicka schémata jsou potlatovana, aby bylo umoznéno
vytvareni normalnich schémat. Navic je s détmi mozné cviCit jiné pohybové vzorce
potfebné pro provadéni takovych aktivit, které jsou zatim neproveditelné, ale zadouci

nebo v daném vyvojovém stadiu smysluplné. (Kudlacek, 2012)

Vychozi body Bobath konceptu

Neuroplasticita - schopnost CNS pfizplsobit se zménam, které budou odpovédi na
zménu podminek daného prostfedi. (Cervenkova, 2006) Po narozeni evoluéni,
adaptaéni i reparacni plasticita postupné klesaji. Evoluéni plasticita je nejvétsi v
prvnich mésicich zivota (kojenci, batolata). Rapidné se snizuje mezi 3. a 6. rokem a po

12. roce je jiz na Urovni dospélého Clovéka. (Kolar et al., 2009).

Posturalni tonus - spravné posturalni napéti musi byt tak vysoke, aby pfekonalo

gravitaci, ale zase tak nizké, aby umoznilo pohyb.

Senzomotorické uéeni - nové dovednosti jsou modifikacemi nebo adaptacemi jiz

existujicich pohybovych vzoru. (Cervenkova, 2006)

Terapie Baby Bohath

U rizikovych novorozencu je nutna v€asna rehabilitace, aby bylo zabranéno vzniku

nezadoucich pohybovych navyku, které vedou k asymetrii posturalni i motorické.
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Terapie je provadéna v ramci tzv. handlingu. Berta Bobath fika ,,...IéCeni je handling a
handling je Ié€eni...“ Béhem handlingu dostava pacient jen tolik dopomoci, kolik ji
nezbytné potfebuje a cely proces sméfuje k samostatnému pohybu. Dlsledny a

2006)

Terapie v ramci handlingu pfipravuje dité na funkéni dovednosti (oblékani, krmeni, piti,
chuze, psani aj.). Do handlingu patfi zvedani ditéte z podlozky, pokladani, chovani,
ukladani ditéte do postylky ukladani ditéte do sedacky (kde by dité nemélo byt déle
nez 1 hodinu denné), pokud je dité ve flekénim vzoru, veSkeré aktivity provadi s
gravitaci - je vsakovano do podlozky (nepracuje proti gravitaci). Handling napomaha
antigravitacnimu vzpfimeni, budovani Body schématu, zkraceni a prodlouZeni strany,
disociaci, praci vestibularniho aparatu, taktilnimu d&iti, oénimu kontaktu, zvukové

integraci, motorické aktivit&, stimulaci véech smysla. (Cervenkova, 2006)

Doplriikem terapie je vhodny vybér kompenzacnich pomucek. Jejich cilem je: regulace
svalového napéti, vzajemné nastaveni télesnych segmentt do osy, zvySeni mobility a
aktivity ditéte, fyziologicky pohyb, zména senzomotorické zkuSenosti, zlepSeni
télesného schématu. Jsou to: kliny, valce, gymnastické mice, rlzné labilni plochy,
pfiméreny cviCebni nabytek. U tézSich postizeni pak podplrné funkéni dlahy, cvicebni
,sadry”, cviCebni ,tejpy“, lokomoé&ni pomdcky - vozik, kozi¢ky, berle, obuv, trupové
korzety apod. Vzdy jsou pfizplsobeny vyvojovému véku a fyzickému rustu ditéte.
(Zounkova, 2005)

Jak uz bylo zminéno, specifickym rysem BK je tymovy pfistup. Nezbytnym &lenem
tymu je vedle fyzioterapeutl logoped, ktery musi byt schopen vysetfit distribuci
posturalniho tonu a to jak tonus ovliviuje oralni motoriku, dychani, vokalizaci a ostatni
komunikacni aspekty. Logoped kromé koordinace pohybu sleduje také poruchy Citi a
tonu oralni krajiny. Pfipadné patologie ovliviiuje prostfednictvim stimulacnich,
inhibiénich a facilitanich technik. DalSim ¢lenem tymu je ergoterapeut, ktery analyzuje
posturalni tonus a pohybové vzory ve vztahu k jemné motorice ruky a koordinaci ruka-
oko. DalSim ukolem ergoterapeuta je stimulace senzomotorického vnimani a vnimani
vlastniho téla. VEasné zahajeni fyzioterapeutické, logopedické i ergoterapeutické
intervence v Uzké spolupraci s rodinou ma pro dalSi vyvoj ditéte velky vyznam.
(Brauner in Kraus, 2005)
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Metodika profesora Tardieu

Profesor Tardieu rozdéloval postizené déti na infirmité motorice cérébrale (IMC) a
encephalopahie (EP) a podle toho zaujimal odlisny Ié€ebny postup. Déti s IMC jsou
podle ného vzdélavatelné a mohou se aktivné zaclenit do Zivota. Déti s EP maji
naopak natolik postizeny intelekt, Ze by pro né byla intenzivni terapie neuéinna a déti
by se spiSe trapily. Jeho metodika se zaobira terapii po strance intelektové. Pokud po
zjisténi anamnézy a podrobném psychologickém vySetfeni zjisti, Ze nadé&je na integraci
je minimalni, vénuje pozornost rodi¢um. Poskytuje jim zejména rady jak s ditétem
pracovat, aby byl Zivot rodiny limitovan co nejméné a dité bylo spokojené. Prof. Tardieu
pouziva v praxi faktorové hodnoceni, pfiemz kazdému z 26 faktord vénuje
proporcionalni pozornost. Mezi hodnotici faktory patfi napf.: vySetfeni inteligence,
socialni faktor, funkéni vék, stupen sobéstacnosti, stoj, chize, smyslové deficity
vySetfeni motoriky atd. Tadrieu analyzuje jednotlivé faktory a na zakladé této analyzy
stanovuje pomérné presny kratkodoby a dlouhodoby rehabilitaéni program. Kratkodoby
reaguje na aktualni zdravotni stav a komplikace, dlouhodoby je stanoven s vyhledem
na mésice a roky (lazné, zaclenéni dllezitych Zzivotnich Cinnosti, vzdélavani, vyuziti
volného €asu atd.). (Brauner in Kraus, 2005).

Petoho metoda (metodika konduktivni pohybové pedagogiky)

Zakladatel této metody — Andras Pet6 (Iékaf a pedagog) — zalozil na pocatku 50. let v
Budapesti Institut pro konduktivni pedagogiku. Teoretické poznatky svého systému
v8ak nezanechal v pisemné formé. Jeho nazor byl, ze adaptacni a ucebni proces
postizenych déti je poruSen a tato porucha uceni je zakladem poruchy pohybové.
Zakladem je, ze dité svym problémim rozumi a snazi se je prekonat — tedy aktivita
ditéte. Naucené aktivity a pohyby pak nutné do aktivit vSedniho dne. Petd nepracuje na
jedné urcité dysfunkci. Cilem je dosazeni co mozna nejvétSi nezavislosti ditéte na
pomocnych prostfedcich a osobach ve smyslu zakladni Petdvy myslenky: ,Neptej se,
co mohu ja udélat, abych postizenému ditéti pomohl, ptej se, co mlze dité udélat, aby
si samo pomohlo.”

Charakteristické znaky konduktivni pedagogiky: skupina, nabytek, rytmické pasobeni,
ucebni plany, terapeut — kondukteér.

Skupina: Pracuje se pfevazné ve skupinach 6-8 déti ve véku 3 — 7let s rdznymi
poruchami. Déti bez ohledu na své postizeni maji vSe totéz pro mé jakymkoliv moznym
zpusobem. Pro nékteré déti stoji v popfedi ulohy kognitivni podil, pro jiné podil
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motoricky. Skupiny pusobi motivacné v souladu se smysluplnou nabidkou aktivit. Déti
se uCi jeden od druhého a zaroven vznikaji socialni vztahy a pratelstvi.

Nabytek: Ma aktivizujici charakter, zlepSuje kvalitu pohybu, ulehluje aktivni
uchopovani, drZzeni, opirani.

Rytmické pusobeni: Rytmus, pfi némz déti musi spolupracovat, napomaha propojeni

mezi vnimanim - ¢innosti — mluvenim — vyvojem uvédoméni. Nékteré faze pohybu jsou
rozpracovany vV tzv. motorickych zakladnich cvicich. Jejich stalym opakovani a
s doprovodem rytmickych rymud dochazi k automatizaci.

Uc€ebni plany: uebni obsahy jsou stanoveny v mési¢nich planech a detailné jsou
rozpracovany v dennich planech. Smyslem je cilevédomé prenaset nau¢ené pohyby
do €innosti vdedniho dne.

Konduktér: osoba, ktera je souCasné pomocny lékafskym personalem, pedagogem,
fyzioterapeutem, logopedem, psychologem a opatrovatelem. Diplom terapeuta lze
ziskat po absolvovani 4letého kurzu. (Hromadkova, 1999)
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3.2.2 Doplinkové metody Iécebné rehabilitace

Synergicka reflexni terapie

Jedna se o komplex [éCebnych metod vyvinuty W. Pfaffenrotem, jehoz efekt se promita
zejména do oblasti IéCby a prevence nasledkd DMO a dalSich neuro-ortopedickych
poruch u déti i dospélych osob. Zakladem této terapie jsou cilené mechanicky vyvolané
reflexy. Tato metoda je kombinaci rdznych reflexné terapeutickych metod, jejichz

soucasna aplikace umocriuje celkovou ucinnost.

Mezi uzité techniky patfi myofascialni technika, akupresura, masaz reflexnich zén,

chiroterapie, korekce patologického postaveni patefe a extremit.

Uginky této metody jsou celkové — zlepSeni reakci pfi Vojtové terapii, zlep$eni
pohybového vzoru, sniZzeni svalového napéti, u hypotonickych déti naopak celkova

tonizace svalstva a zlepSeni psychiky.

Lokalni u€inky se projevuji v rozvoji jemné motoriky, zlepSeni funkce uchopu a opory,
zmirnéni kontraktur, v lepsi stabilité patefe, ve zlepSeni kloubni motility aj. (Brauner in
Kraus, 2005)

Cviceni na mici

Gymnastické mice jsou v terapii déti s DMO hojné vyuzivany. U malych a tézce
postizenych déti k polohovani, u vétSich a spoluprace schopnych déti k balanénimu
cviCeni vedoucimu k zasadni stimulaci svalovych skupin, které se pfi béznych
aktivitach nezapojuji. Mi¢e navic pfitahuji pozornost déti svym tvarem i barevnosti.
(Brauner in Kraus, 2005)

Vodolécebné procedury

Voda je pro déti s DMO vitanym prostfedim, které jim pfinasi mnoho novych podnéta a

umoznuje takové pohybové aktivity, kterych na suchu nejsou schopny.

Vifiva vodni lazehn zvySuje prokrveni koncetin, lokalni metabolismus a aktivuje kozni
receptory. (Kraus, 2005)
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Lazenska péce

Lazenska IéCba je intenzivni forma IéCebné rehabilitace, které je kombinaci nejen
IéCebné télesné vychovy a fyzikalni terapie, ale klimatoterapie, ergoterapie a pfipadné i
psychoterapie. Lazefiskou lé&bu détem postizenym DMO v CR zaijistuji Janské Lazné,
Hamzova léebna v Luzi - KoSumberku, lé8ebna v Zeleznici u Jigina, lécebna

v Teplicich, Ié€ebna v Boskovicich a dalsi. Je vhodné, aby lazerisky pobyt absolvovaly

déti s DMO alespon jednou ro¢né. (Kraus, 2005)
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3.2.3 Ergoterapie

Lécba praci a u déti lécba hrou je dllezitou soucasti fyzioterapie. Je zaméfena na
nacvik samostatnosti a sobéstaénosti v béZnych dennich ukonech. V ramci ergoterapie
je vyuzivana fada kompenzacnich pomdcek, je rozvijena osobnost ditéte, jeho
v8eobecné dovednosti a zahrnuje také pfipravu na povolani a prakticky Zivot. (Brauner
in Kraus, 2005)

Neéktefi autofi rozliSuji v ergoterapii Ctyfi hlavni oblasti, které se navzajem dopliuji a
prolinaji. Prvni oblasti je kondi¢ni ergoterapie, které je zaméfena na psychickou
rovnovahu nemocného. DalSi oblasti je ergoterapie cilena na postizenou oblast, poté
oblast zaméfena na pracovni za€lenéni. Posledni oblasti je ergoterapie zaméfena na
vychovu k sobéstaCnosti. Détska ergoterapie ma sva specifika. Dité nema zadné
zkuSenosti z minulosti, pohybové stereotypy si teprve vytvafi. Proto je nezbytné
zohlednovat vyvojové hledisko. Zakladni metodou détské ergoterapie je hra. Typ hry je
tfeba pfizpusobit dosazenému stupni psychomotorického vyvoje ditéte a zaroven je
nutné dodrZzovat individualni pfistup. Obecnym cilem je dosazeni maximalni
samostatnosti (sobéstacnosti) ditéte. Vyznamny podil na uspéchu této metody maiji
rodiCe, ktefi musi danou aktivitu dikladné pfipravit a dité pro ni nadchnout. To
vyzaduje velkou trpélivost, duslednosti a viru v pfiznivy vysledek. (Jankovsky, 2006)

Arteterapie a muzikoterapie

Obé tyto metody stoji na pomezi ergoterapie a psychorehabilitace. Plsobi v oblasti
duSevni i pohybové. Déti za pomoci arteterapeuta projevuji svoji tvofivost, maji
moznost sebevyjadfeni, komunikace a interakce. Arteterapie je dulezitym léCebnym
prvkem v oblasti jemné i hrubé motoriky. Psychické uvolnéni pfi této ¢innosti zmirfiuje
spasticitu a pUsobi i motivaéné. Pomulcky a techniky voli arteterapeut podle druhu
postizeni ditéte. NejCastéji pouzivanymi pomuckami je papir a tuzka, ale tam kde dité
neni schopno tuzku drzet, voli takové alternativy, jako napf. prstové barvy nebo
specialni nastavce a tuzky umoznujici kresleni i détem s postizenim rukou. Velmi
oblibenou €innosti je modelovani z hliny a prace na hrcifském kruhu, kdy je vyrazné
stimulovana jemna motorika ditéte. U malych déti je popularni plastelina a malba na
sklo. (Brauner in Kraus, 2005)
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Muzikoterapie je u nas pomérné malo rozSifena, ve svété je tomu ale naopak. U déti
postizenych DMO je jejim hlavnim pfinosem uvolnéni, sniZzeni spasticity a celkova
harmonizace organismu. V muzikoterapii je vyuzivana hudba, rytmus, nejruzné;si
zvuky a tony, ale zpév. Napfiklad zpév a dechové aktivity maji vliv na télesné a
psychické procesy. Hudba ma relaxacni uc€inky a i stimulacni efekt. (Jankovsky, 2006)

3.2.4 Animoterapie

Canisterapie

Pocatky vyuziti pst v rehabilitaci postizenych osob sahaji do 40. let 20. stoleti, kdy
slouzili pro rehabilitaci valeénych zranénych. V ramci terapeutického programu je
mozné vyuzivat psy jak v oblasti fyzioterapie, tak ergoterapie. (Brauner in Kraus, 2005)

Pozitivni pasobeni psa na zdravi ¢lovéka se uplatriuje pfedevsim tam, kde jiné metody
selhavaji nebo je nelze pouzit, napf. pfi navazovani kontaktu s obtizné komunikujicimi
pacienty a pfi praci s jedinci se zdravotnim postizenim (zejména télesnym, mentalnim,
autismem), socialnim znevyhodnénim, s citové deprivovanymi détmi, u nékterych
psychiatrickych diagnéz, dale v logopedické a rehabilitaéni praxi, u nemocnych déti ve
zdravotnickych zafizenich a také jako soucast komplexni terapie v geriatrii (Galajdova,
1999 in Lej¢arova, Skalova, 2009)

Canisterapie je realizovana bud jako jednorazova aktivita ve formé letnich taboru,
vikendovych rekondi¢nich pobyti se zaméfenim na zooterapii, ambulantné ve
Skolskych zafizenich a v zafizenich socialni péce pro déti intaktni i déti se zdravotnim
postizenim, socialnim a zdravotnim znevyhodnénim, nebo v podobé celorocnich
navstévnich programu v zafizenich i kdekoliv jinde. U nas existuje specificky Ceska
metodika, ktera ma jiz Siroké uplatnéni v praxi — tzv. polohovani se psy. Jedna se o
podplrnou formu individualni terapie, ktera je zalozena na pfimém fyzickém kontaktu
klienta a psa (psu), kdy jsou tito ukladani do rozliénych relaxacnich poloh (napf. leh na
zadech — nohy pfes psa nebo horni ¢asti pres psa; leh na bfiSe — télem pfes psa; leh
na boku — lezet u psa nebo Iépe mezi dvéma ¢i tfemi psy) a zustavaji v nich témér
nehybné po nékolik desitek minut. Polohovani vede k prohloubeni dychani a tim k
lepSimu prokrveni, k uvolfiovani svalovych spazmu, snizeni krevniho tlaku, zmirnéni
salivace pfi jejim zvySeni, oziveni mimiky, ke sniZzeni agrese apod. (Pinkrova, 2008;

Veleminsky et al., 2007 in LejCarova, Skalova, 2009) Diky plsobeni psa je uvolnéni
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klienta vyraznéjsi nez za pomoci rehabilitaCnich cvikd, pficemz je k prohfati a uvolnéni

ditéte vyuzivano vyssi télesné teploty psu (38 °C). U déti s kombinovanymi vadami je

nutna spoluprace s odbornymi pracovniky (rehabilitacni sestra, fyzioterapeut). VyuZiti

polohovani a plsobeni biotepla je velmi dobrym zakladem pro naslednou fyzioterapii,

masaz nebo logopedickou intervenci (Crawford, Pomerinke, 2003 in Lej¢arova,

Skalova, 2009).

Pes ma pro postizeného také velky
socialni vyznam. Pes jakymsi Sestym
smyslem rozpozna invaliditu Clovéka, je
bezprostfedni a komunikativni, rad
oplaci jakoukoliv pozornost, umi si hrat
a nekritizuje a nepodléha konvencim.
V pfitomnosti psa jsou i bolestivé
procedury lépe snaseny, jelikoz
pratelské zvife pozitivné ovliviiuje
vnimani stresu a umocriuje ucinek
regenerace. (Brauner in Kraus, 2005)

V souCasné dobé existuji na podkladé
zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, tendence k profesionalizaci
canisterapie (pfedevS§im metody AAT1)
a k zaclenéni tohoto druhu terapie mezi
socialni sluzby. (LejCarova, Skalova,
2009)

Obrazek 6: llustraéni obr.

Zdroj: www.psiprozivot.cz
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Hipoterapie Obrazek 7: llustraéni obr.

Pfi této rehabilitacni metodé jsou
vyuzivany koné. Je zafazovana mezi
proprioceptivni a neuromuskularni
facilitaéni metody. Vyuziva plsobeni
nespecifickych prvka (vliv tepla zvifete,
taktilni podnéty, podplrné a obranné
reakce) a specifickych prvka, které jsou
podminény plsobenim koné a jeho
kroku, ktery je jedine¢ny a ni¢im
nenahraditelny. Rehabilitace pomoci
koné propojuje oblast medicinskou,
pedagogicko-psychologickou a
sportovni. Hipoterapie je rozdélovana
na 3 slozky: hipoterapie, 1éCebné
pedagogické jezdéni a sportovni a

vvvvvv

Indikaci k hiporerapii provadi odborny

IékarF (neurolog, rehabilitacni 1€kar).
(Jankovsky, 2006)

Zdroj: www.dorado-hipoterapie.com
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3.2.5 Bazalni stimulace

Bazalni stimulace® je komunikaéni, interakéni a vyvoj podporujici stimulaéni koncept,
ktery se orientuje na v8echny oblasti lidskych potfeb. Elementy konceptu integrované
do péCe maji vyznam jak napf. v neonatologické intenzivni péci u déti pfedCasné
narozenych, tak v pécCi o déti i dospélé s vrozenym intelektovym a somatickym
postizenim, u lidi s riznymi akutnimi a chronickymi onemocnénimi, po Urazech mozku
a také klientd s demenci. Pomoci bazalnich (nejzakladné&jSich) podnétd muzeme
jedince alespori ¢aste¢né vyvést z izolace. Stimulace znamena zajiStovani podnétu
v situacich, kdy se jedinec vzhledem ke svému postiZzeni neni schopen sam o

dostatecny pfisun podnétu potfebnych pro svuj vyvoj postarat. (Vitkova, 2006)

Tento koncept vyvinul v 70. letech 20. stoleti specialni pedagog profesor dr. Andreas
Frohlich. Bazalni stimulace podporuje vyvoj jedinci s omezenim komunikace, vnimani i
pohybu. Cilem je podpora uvédoméni si vlastni identity, orientace na svém vlastnim
téle a poté i v jeho okoli a zprostfedkovat komunikaci s okolnim svétem. Ve snaze o
zlepSeni kvality Zivota postiZzenych je jejich osobnost rozvijena pomoci somatickych,
vibraénich, vestibularnich podnétd a také rozvijenim d&ichového, chutového,

sluchového a zrakového vnimani. (Hajkova, 2009)

Pojem bazalni stimulace znamena elementarni nabidku podnétt v jejich nejjednodussi
podobé, a to podnétll dulezitych pro dalsi vyvoj osobnosti v takovych situacich, kde si
je postizeny jedinec neni schopen sam zaijistit. Zakladni myslenkou tohoto konceptu je
celistvost, coz znamena, ze jednotlivymi metodami a pfistupy Ize ovliviiovat celého
Clovéka. Prostfednictvim pohybu a vnimani jsou vytvarfeny télesné zkuSenosti, které
jsou neoddélitené od osoby a jsou neoddélitelné spojeny s lidskou interakci. Jedinec
se soubéznym nebo téZkym postizenim je znacné omezen v ramci svych aktivit, svét
kolem ného téméf neexistuje, nemuze vyvijet kontakty s okolim a ani svét ho neni
schopen pfiméfené akceptovat. Pomoci zakladnich podnétd je mozné docilit alespon

¢astecného otevreni této individualni izolace. (Frohlich, 1990 in Pipekova 2006)

Pokud je okolni prostfedi ¢lovéka z jakychkoli divodi malo podnétné, dochazi k
senzorické deprivaci. Pfi sou€asné nedostatku pohybu hovofime o senzomotorické
deprivaci. Prof. A. Fréhlich hovofi v této souvislosti 0 vzniku sekundarniho poskozeni

intelektu na zakladé masivni podnétové a pohybové deprivace (Friedlova, 2012).

57



Prvky zakladni stimulace:

Somatické podnéty

Celé télo a zejména kuze je vymezeni osoby a zarover mistem kontaktl se svétem.
Razné diferencovany obraz téla je vniman na zakladé zkuSenosti. Vysoka spasticita
nebo hypotonie u déti s DMO vS8ak neumozhuje vznik diferenciace a obraz o vlastnim
téle je nediferencovany s vyjimkou nékolik Casti Casto s negativnimi zkuSenostmi
(bolest, neoblibené lékarské Ukony apod.). Pomoci somatickych podnétu Ize docilit
pozitivni zkuSenosti s vlastnim télem, s jeho hranicemi jako mistem kontaktu s vnéjSim
svétem. Primarni zkuSenost je vyvijena na zakladé dotyku, ktery vychazi ze stfedu téla
(trupu) pfes koncetiny az k prstiim rukou a nohou. Vhodné jsou indické baby masaze.
(Frohlich, 1990)

Vibracéni podnéty

Kostra je somatickou stimulaci (dotykem a tlakem) zasahovana pouze nepatrné.
Intenzivni pocit v nosnych &astech téla a kloubech navozuji vibrace. Vibratory jsou
umistovany tak, aby si jedinec uvédomoval jednu Cast téla, napfiklad nohu od kycle az
po kotnik. Tyto zkuSenost zdravy Clovék ziskava pfi stani a chizi a uklada si je do

paméti. Postizeni toto lidem neumoznuje. (Hajkova, 2009)

Vestibularni podnéty

Orientace definovana gravitaci ma koreny jiz v dobé téhotenstvi a pfi nenaruseném
vyvoji je dulezita v prvnim roce Zivota ditéte, pfi jeho vertikalizaci. Vestibularni podnét
poskytuje €lovéku informaci o poloze téla a jeho pohybu v prostoru. Pusobi na jeho
stabilitu, drzeni téla a v optimalnim pfipadé normalizuje svalovy tonus. V ramci bazalni
stimulace jsou vyuzivany pomalé kolébavé pohyby podél a napfi¢ osou téla, nejCastéji

na terapeutickém valci nebo velkém mici. (Frohlich, 1990, Vitkova, 2006)
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Nastavbova stimulace:

Opticka a auditivni stimulace

SlySeni a vidéni jsou naSimi dalkovymi smysly. Pfi zpracovani sluchovych a zvlasté
zrakovych faktor(l je nezbytné zapojovat védomi. Pro téZce postizené jedince je ale
v oblasti vidéni a slySeni aktualni jen rovina kontrastl (svétly x tmavy, vyrazné rytmy).

Zrakové podnéty jsou vyuzivany pro stimulaci prostfednictvim hry (vizualni ¢lenéni).

Taktilné-hapticka stimulace

Schopnost lidské ruky rozpoznavat pfedméty nam umoziuje béhem zivota ziskavat
zkuSenosti, které uchovavame v paméti. Pro tuto stimulaci jsou vyuzivany razné

materialy rozli¢né struktury, konzistence a tvaru.

Olfaktoricka a oralni stimulace

Cichat a chutnat je schopen jiz plod v dobé& t&hotenstvi. Tyto smysly vlastné predstavuiji
moznost komunikace a interakce s matkou. Déti s t&ézkym postizenim pfijimaji Cichové
podméty s velkou radosti. Je tfeba vyuzivat vyrazné pachové i chutové podnéty, které

se liSi od podnétl vnimanych béhem bézného dne. (Hajkova, 2009)

Komunikaéni a socialné-emocionalni podnéty

Rané formy komunikace maiji charakter stimulace. Dospély stimuluje svou mimikou a
zabarvenim hlasu. Dité stimuluje svym vzhledem a mimikou dospélého ke specifické
formé& komunikace tzv. ,baby-talk®. (Klenkova, 2006) Postizené dité ale tuto formu

komunikace neni schopné postfehnout a interpretovat.

Jednim z hlavnich prostfedkd komunikace tézce postizenych je dotek. Dotek poskytuje
jistotu, teplo a bezpedi. Dotek ale mlze i ublizovat a zrafiovat. Dllezity je prvni tzv.
inicialni dotyk. Podle ného postiZzeny poznava, Ze s nim bude nékdo komunikovat, néco
délat a pfipadné také kdo. Vlastnimi dotyky také ziskava postizeny informace o

vlastnim téle. (Hajkova, 2009)
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3.2.6 Senzomotoricka stimulace

Senzomotoricka stimulace je specialni stimulace, ktera vyuziva aktivaci
somatosenzorického systému. Pfedstavuje soubor aktivit s cilem podnécovat a
podporovat pozitivni vyvojové zmény také v procesu uc€eni, rozvoje emocionality a
socializace, které jsou prlivodnim znakem rozvoje osobnosti. Zakladem je budovani a
pfizplsobovani prostfedi aktualnimu dosazenému stavu jedince s cilem iniciovat

proces jeho aktivniho u€eni. Tato metoda vyuziva:

- Poznatki z obdobi intra- a extrauterinniho obdobi. Vyvoj smyslli u jedincu
lidského druhu probiha v pofadi: citlivost koZnich nervovych zakon&eni —
hmatova, tepelna, citlivost proprioreceptivni, chutova, c&ichova, sluchova,
zrakova.

- Senzomotorické vnimani - je jednim ze zakladnich pfedpokladu fungovani
organismu a budovani vztaht ,ja a okoli“ a ,okoli a ja“.

- Soucasti stimulace je hra — &innost spojena s dotykem, vnimanim predméta,
uchopovani, pohybem spojenym s vibracemi pfenasenymi na télo b&hem
vytvareni polohy a jeji stabilizaci (MatejiCkova, Zemkova, 2009 in Hajkova,
2009).

Masazni technika senzomotorické stimulace

Tuto techniku zalozZila v 70. letech v USA dr. R.D.Riceova. Jedna se kombinaci détské
indické, Svédské masaze a masaze chodidla vychazejici z reflexnich technik. Tyto
techniky jsou vhodné pro handicapované ale i zdravé déti od narozeni az po $kolni
vék. (Opatfilova, 2008)

Aktivace senzomotorického systému je kliCovym aspektem mnoha diagnostickych a

terapeutickych konceptu vyuzivanych ve specialni pedagogice. Napfiklad:

- metodika podle Frohlicha a Hauptové (Frohlich, Haupt, 1998),

- funkcionalni diagnostika a soubor cvi¢eni pro déti raného véku a déti
s nerovhomérnym vyvojem a déti handicapované podle Strasmeiera
(Strasmeier, 1996 in Hajkova, 2009)

- metodika diagnostikovani a hodnoceni podle Schafferové (Schaffer, 1994),
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- funkcionalni diagnostika - Marcquarie Program®© (Pieterse, Cairnas, Treolar,
1996 in Hajkova, 2009)
- funkcionalni diagnostika v Neuromotorické vyvojové terapii a Orofacialni

regulacni terapii dle Castillo Moralese (Castillo Morales, 2006 in Hajkova, 2009)

K vyuzivani specialni stimulace a vyuzivani somatosenzorickych podnétu ve vychoveé a
vzdélavani déti s t&éZkym a hlubokym postizenim Vitkova (2003) dodava, Ze vzdy je
nutné volit pfisné individualni formu vychovy s vysokymi naroky na péci a dohled. Dale
pak Hato$ (2002) pfipomina nutnost pfizpusobeni okoli vnitfnim potfebam jedince s

postizenim, dosazeni dobré nalady, coz pfinasi motivaci k dal8im aktivitam.

Turbiniova (1999) fika: ,Stimulace, ktera postrada vyuzivani aktivit spojenych s hrou, je
malo ucinna, zdlouhava a vyCerpavajici jak pro dité, tak pro samotné pedagogy i
rodiCe. Hra a zabava je pro dité nejvy3Sim stupném rozvoje. Dité, které si hraje
z vlastni vule, klidné a vytrvale az do fyzické unavy, vyroste ve smélého, vyrovnaného,

vytrvalého Clovéka.”

Mickovani

Autorkou mickovani je Z. Jebava. Pro rizna onemocnéni vyvinula fadu metod vedeni
softtenisovych mickl, a to dvéma zpusoby: koulenim a vytiranim. Mi¢kovani neni
pouze dalS§i metodou povrchové masaze, jedna se soucasné o reflexni plsobeni na

vnitini organy a tim ke zlep$eni celkového zdravotniho stavu. (Opatfilova, 2008)
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3.3.1 Pedagogicka podpora

Détsky vyvoj muze vyijit ven jen ze samotného zuCastnéného ditéte, nemize byt ditéti
vnucen. Tato zasada, ktera plati pro v8echny profese zainteresované v rané pédi.
Pedagogicka oblast rané péce vychazi z kooperace pedagogl, psychologu a
vychovatell, ktefi maji za Ukol pfipravovat ditéti podminky, aby mohlo sledovat své
Zivotni pohyby a vyvojové impulzy. To znamena, Ze ve spravném okamziku, kdy se
ukaze stopa pfipravenosti, je potfeba zajistit adekvatni podnét zvendi. V opaéném
pfipadé se dit& opét stahne do sebe a jeho aktivita vyhasina.(Kvétoriova — Svecova,
2004)

Specialné pedagogické ukoly vramci rané péCe jsou vymezeny do C&tyf oblasti
(Wagner - Stolp, 1999 in Kvétoriova - Svecova, 2004):

1. prispévek k objasnéni diagnézy v ramci interdisciplinarni diagnostiky,
péce o atmosféru a vyvoj vztahu,

3. podpora schopnosti komunikace, socialniho chovani a schopnosti koncentrace
ve hre,

4. pomoc pfi ¢innosti a aktivaci smysll, pfi rozvoji télesnych pocitt, pfi
emocionalnim a kognitivnim rozvoji, pfi ziskavani praktickych Zzivotnich
schopnosti.

Pedagogicka podpora v prvni oblasti je zaméfena na pedagogickou diagnostiku ve
shaze o stanoveni prognézy — odhadu moznosti edukace ditéte na zakladé ziskanych
poznatkl(. Nedilnou soucasti je podplrna diagnostika, coz je procesni, neustalé a
pribézné hodnoceni, které by meélo odhalit obtize v chovani a ve vyvoji postizeného
ditéte, a na zakladé toho odvodit pedagogicka (a kooperativnhé socialni) opatfeni.
Diagnostika télesné postizeného a chronicky nemocného ditéte v prfedskolnim véku
slouzi také ke zjisténi specialné pedagogickych podplrnych potreb.

V ramci vysSetfeni schopnosti postizenych déti, na zakladé kterych je mozné vytvorit
podpulrny koncept, Ize izolovat nasledujici oblasti:

e psychomotorika,

e senzoricka integrace a koncentrace,
e kognice a pamét,

e emoce/motivace a sebepojeti,

e jazyk a komunikace,

o diagnostika vyvoje.
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Podpurné diagnosticky posudek feSi nejprve otazku jak podporovat, a teprve poté
misto podpory. Druha oblast je zaméfena na vztah k ditéti a jeho okoli a je téZistém
pedagogického snazeni. Kontakt k ditéti je definovan jako utvofeni ,doteku na periferii*
s pfesnym vymezenim vzdalenosti a dominance. (Kvétoriova - Svecova, 2004)

Pokud ale déti v disledku patologického napéti svalll reaguji neCekanym zplsobem,
muze byt vytvoreni adekvatniho télesné kontaktu pro rodi¢e i odborniky velmi obtizné.
(Haupt, 1996 in Kvétoriova - Svecova, 2004) Prostym soustfedénym dotekem je ale
mozné na urcitou dobu zklidnit i velmi neklidné dité. Je vSak otadzkou, kdy u déti
télesné postizenych a rizikovych ranou intervenci zahajit. S ohledem na plasticitu
nervovych struktur by k tomu mélo dojit co nejdfive, ale je tfeba zohlednit také aspekty
motivace a vztahovych kvalit malého ditéte. Provadéna fyzioterapeuticka cviceni, ktera
jsou cilena na zahajeni Ci predjimani krokl vyvoje mohou u pfed&asné narozeného
ditéte narusit jeho jesté labilni zdravotni stav a zablokovat jeho jesté slabé rozvinutou
emocionalni a motorickou vlastni iniciativu* (Aly, 1998 in Kvétorfiova - Svecova, 2004).

Cilovym aspektem tfeti oblasti pedagogické prace je podpora hrovych impulzt ditéte
v tésném sepéti s ukoly fyzioterapie a ergoterapie. Ranna péce formou pfipravené hry
probiha v domacim prostfedi, v centrech rané péce nebo v matefské Skole.

Podpora rozvoje prostfednictvim hry se déje na tfech urovnich:

- uceni a cvieni funkci (trénink a koncentrace),
- podpora rozvoje v jednani (zména reality),
- hra jako smyslupina ¢innost (projekce ditéte do herni situace).

V prvnich letech zivota ditéte se rozviji nejprve hra funkéni nebo senzomotoricka, poté
konstrukéni, tlohova hra a nakonec hra s pravidly.

Ukolem pedagogické prace ve &tvrté oblasti je podpora prizkumnych a hledacich
aktivit ditéte pomoci pfipravenych moznosti k zapojeni vSech jeho smysll, a to opét
v tésném sepéti se hrou v pfipraveném prostredi. Pro postizené déti jsou zakladem
zkuSenosti ziskané prostfednictvim propriorecepce pomoci vibraci, vestibularni
podnéty a psychomotorické podnéty, exterocepce prostfednictvim taktilné-
kinestetickych podnétd, vizualni, auditivni a gusto-olfaktorické podnéty. Podpora
senzomotorické integrace spociva ve vytvafeni kazdodennich situaci, situaci
pokusného pozorovani a pokusného zasahovani a ve vytvareni situaci oteviené a
cilené vedené kooperace s détmi. (Jetter, 1984 in Kvétoriova - Svecova, 2004)
Nezbytné je také vytvoreni kazdodennich zvyklosti: oblékani, pfijem potravy, vychova
k sebeaobsluze.

63



Jak vyplyva ze zavéru evaluacni studie ,uc€innosti“ rané péce je skuteCnost, ze se
jedna o ,spletenec vzajemnych i nepfimych Gginkd. Ze je tfeba vénovat vyvojové
ohrozenym a postizenym détem v raném véku a jejich rodinam vétSi pozornost a
posilovat jejich sebevédomi, coz pro né pfedstavuje podpurny potencial, ktery zahrnuje
akceptaci ditéte takového, jaké je. (Weis, 1995 in Kvétorfiova - Svecova, 2004)

Edukace déti s DMO v raném a predskolnim véku

Odchylky vyvoje vnimani, paméti a inteligence u déti s DMO nelze zevSeobecnit, jsou
velmi individualni. Jsou dasledkem cerebralnich postizeni a zaroven odrazem vlivu
zménénych senzomotorickych podminek. Déti pfijimaji smyslové podnéty, ale nejsou
schopny rozliSovat mezi podstatnym a nepodstatnym (Casty je deficit ,figura-pozadi). U
déti s mozkovym postizenim dochazi také ke zménam ve struktufe inteligence. Nejsou
pohotové pfi feSeni abstraktnich tkold, struktura inteligence je ovlivnéna nedostatkem
zkuSenosti a tyto déti se pfi kognitivhich vykonech velmi snadno unavi. Tyto déti
potfebuji k u€eni vice €asu a kapacita k u€eni se rychle vyCerpava (Kvétorova -
Svecova, 2004) U déti s DMO se &asté poruchy funkci vnimani, popt. integrace
vnimani a motoriky manifestuji ve Skolnim véku jako specifické vyvojové poruchy

uceni. (Vitkova, 1993 in Kvétonova - Svecova, 2004)

3.3.2 Uloha logopeda v rané podpore

Logopedicka péce pfi rané podpofe ma za cil zlepSit komunikaéni kompetence ditéte
Z hlediska riiznych aspektd. Pro déti s naruSenym vyvojem feci je nutné hledat vhodné
komunikacni moznosti co nejdfive, dfive nez okolo ¢tvrtého roku, kdy je logopedicka
intervence bézné zahajovana. Z tohoto dlvodu je nezbytna poradenska péce pro
rodiCe a ostatni pecujici osoby, aby byly napadnosti ve vyvoji ditéte co nejdfive
odhaleny a zahajena odpovidajici terapie (napf. stimulace orofacialni oblasti). Prace
logopeda s détmi v raném véku je naro¢na i po té strance, Ze musi podporovat a
doprovazet rodiCe v procesu vyrovnani se s postizenim ditéte. Logoped nemuze
provadét klasickou feCovou terapii, musi podporovat rozvoj preverbalnich aktivit ditéte
a ve spolupraci s ostatnimi odborniky se zaméfuje na vSeobecnou podporu feci.
(Klenkova, 2000)
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U malého ditéte jsou vnimani, motorika, kognice, pamét a feC, zajmy a interakce
jednotlivymi komponenty jeho moznosti, které vstupuji do interakce ditéte a prostredi.
(Hauptova in Klenkova, 2000) uvadi model celistvosti, kterym znazornuje, ze zadna
osobnostni oblast se nemlze vyvijet bez druhé, ze kazda pusobi na dalSi a vSechny
oblasti zajistuji jednotu.

Graf 2: Vyvojové a osobnostni oblasti ¢lovéka

Socidln{i zkuSenost

Kognice Vnimdni

Komunikace

Pohyb Pocity

Télesné zkuSenosti
- Pyvojové a osobnosini oblasti cloveka

Zdroj: Klenkova, 2002

Pokud vSak existuji v jedné oblasti specifické obtize, musi byt nabidnuta specialni
pomoc. Nesmi se jednat o izolované opatfeni, ale o moznost zazit smyslovou
zkuSenost a zaZitek z Cinnosti, ktery je mozné zapojit do bézného Zivota ditéte.
(Klenkova, 2000)

NejCastéjSim projevem pfi détské mozkové obrné, jak vyplyva z celkové poruchy
centralni regulace hybnosti, je vyskyt postiZzeni vSech motorickych feCovych slozek
(vyvojova dysartrie); vyskyt u déti s DMO se odhaduje na 60-90%. Vyvojova dysartrie
se vyskytuje Casto v ramci kombinovanych vad spolu s mentalnim postizenim,

zrakovou a/nebo sluchovou vadou aj. Jde o poruchu motorické realizace feCi na
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zakladé organického poskozeni centralni nervové soustavy. Pfi dysartrii jsou v razné
mife a v ruzném rozsahu postizeny zakladni aspekty motorické realizace feli -

respirace (dychani), fonace (hlas), rezonance a artikulace (vyslovnost).

Logopedicka péce pfi dysartrii se zaméfuje na:

- uvolfhiovani svalového tonu (napéti), relaxaci, rehabilitaci orofacialni oblasti,
odstranéni nebo zmirnéni slinéni - (zde je vhodna spoluprace s fyzioterapeutem),
- dechova cvi€eni - zvySeni kapacity plic, zlepSeni koordinace dychacich svall,
spravny dechovy vzorec,

- fonagni (hlasova) cvi€eni - sila, hlasovy zagatek, koordinace s dechem,

- rezonan¢ni cviceni (zejména funkce mékkého patra),

- cvi€eni hybnosti mluvidel,

- artikulaéni cvieni - podle moznosti spravné vyvozeni jednotlivych hlasek a jejich
uzivani,

- cviCeni prozodie (intonacni cviceni),

- rytmizaéni cvieni, ovliviiovani srozumitelnosti feCového projevu.

Logopedicka péce mlze byt komplikovana dalSimi moznymi pfitomnymi vadami -
mentalnim postizenim, poruchami motoriky, poruchami sluchu a zraku, epilepsii,
poruchami chovani (emo¢ni nestabilita), tj. tzv. kombinovanymi vadami. (Bernreiterova

in Zivny, neurocentrum, cit. 10.8.2013)

Ulohou logopeda vramci rané podpory je logopedicka péd&e podporujici rozvoj
v dalSich oblastech, jako je podpora motorickych schopnosti, kognitivnich procesl a
vytvareni socialniho chovani, vysledkem které by méla byt schopnost ditéte ucastnit se
komunikaéniho procesu. (Klenkova, 2000)
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4. Rodina s postizenym ditétem

4.1 Rodina a dité s diagnézou DMO

Rodi¢e predstavuji v Zivoté ditéte s diagnézou DMO kli€ovy moment. Po prvotnim
Soku, kdy jsou nuceni pfijmout fakt, Ze se jejich dit& nebude vyvijet zcela optimalnég,
nastupuje riizné dlouho trvajici obdobi oznacované jako krize rodi€ovské identity. Prvni
faze po oznameni diagnézy je fazi Soku a popfeni. Dochazi k rychlému rozvoji
obrannych mechanismui, mezi které patfi: popfeni problému, zdanliva apatie a
Ihostejnost, zpochybrovani vysledkd vysSetfeni, agresivita, asto smérem k Iékarim,
hledani vinika a intenzivni pocity viny. Po této fazi nastupuje obdobi vyrovnavani se s
postiZzenim vlastniho ditéte. Faze bezmocnosti je typicka stfidanim pocitu zklamani s
pocitem bezmocnosti, rodiCe jsou citlivi k chovani svého okoli, oCekavaji pomoc, na
druhé strané se boji zavrzeni. Faze postupné adaptace je zavisla na emocionalnich a
racionalnich faktorech, rodiCe se snazi ziskat co nejvice informaci, jejich racionalnimu
zpracovani se vSak Casto brani. Charakteristickym psychickym stavem rodic¢l je
deprese, zoufalstvi a hnév. Vyrovnani s realitou zavisi na zralosti osobnosti rodi¢l, na
jejich zivotnich zkuSenostech, citovém zazemi, somatickém i psychickém stavu.
Strategie zvladani situace mohou mit dvoji charakter — aktivni i pasivni. Mezi aktivni
strategie patfi zejména utok, co by tendence s nepfiznivou situaci bojovat, hledani
pfi¢iny, eventualné nahradniho vinika. Mezi pasivnimi strategiemi dominuje zejména
uték. RodiCe si postizeni nepfipoustéji, chovaji se tak, jako by dité bylo zdraveé,

nepfijemné pocity vytlacuji ze svého védomi. (Ondriova, 2013)

Faze vyrovnani a prijeti skuteCnosti je charakterizovana akceptaci ditéte takového,
jaké je, a snahou o jeho rozvoj v ramci danych moznosti. Jankovsky (2006) konstatuje,
ze ,pokud tato faze nenastane, vznika nebezpeci zafixovani nékterého z
neadekvatnich obrannych postoju, coz se negativné odrazi v dalSim vyvoji ditéte, bud’
ve smyslu ochranarského, hyperprotektivniho, nebo naopak v podobé ambiciéznich a
nepriméfené narocnych poZadavk( na dité“. V novém prostfedi se méni plany a
zameéry rodiny, méni se systém hodnot, vzajemné vztahy rodinnych pfislusSnika
prochazeji krizi. Postizené dité zasadnim zpusobem ovliviiuje vztahy mezi jednotlivymi
Cleny rodiny. Ve vztahu mezi sourozenci si zdravé dité v€as uvédomi rozdily v pfistupu

rodi€h. Postizeny sourozenec muze byt rodi€i vice privilegovany, jeho projevy byvaji
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tolerované, i kdyz nesouvisi s handicapem, od kazdého ditéte jsou oCekavany jiné

vysledky, jsou nastavena odliSna kritéria hodnoceni. Zdravy sourozenec se muze citit

znevyhodnény. (Jankovsky, 2006)

4.2 Potreby rodi¢u déti s détskou mozkovou obrnou
(Ku&ova, Sikorova, 2012)

Vyzkum realizovany na |ékafské fakulté Ostravské univerzity pfinesl| identifikaci devét

oblasti, které souvisi s potfebami rodi€¢t déti postizenych DMO. Nize uvedena zjisténi

by mohla byt uzite€na pfi optimalizaci péce o rodiny s handicapem i pfi volbé vhodné

intervenéni strategie, edukace a poradenstvi.

a.

Potfeba podpory zdravi. PéCe o dité s postizenim mize mit negativni
dopad na zdravi pecujicich osob. U matek déti s DMO byla potvrzena
zhor8ena celkova kvalita Zivota. Vyskyt chronické nemoci nebo Spatny
zdravotni stav byl u této skupiny osob dvakrat ¢astéjSi nez u skupiny
osob pedujicich o zdravé déti. U rodici déti s DMO se také cCasté
vyskytuji znamky stresu, deprese a napéti.

Potfeba podpory okoli. Z vyzkumu vyplyva, Ze zapojeni otcll do péce o
postizené dité zasadnim zpUsobem neovliviiuje stres matek, nékdy
muaze pomoc partnera stres matek zvysit, jelikoz je tim narusena rutina
péce o dité. Rodiny s postizenymi détmi by vSak pfivitaly emocionalni
podporu ze strany profesionall, které je v souCasnosti nedostatek.
Socialni podpora ovliviiuje funkénost rodiny, a tim psychické zdravi
pecovatell.

Potfeba kladnych rodinnych vztahu. Vyzkumna zprava uvadi, ze 22,5%
matek je Cleny rodiny obvifiovano z postizeni ditéte a vice nez polovina
téchto obvinéni je vznesena otcem ditéte. DalSim faktorem ovliviujicim
atmosféru uvnitf rodiny je pocit sourozence postizeného ditéte, ze se
mu kvali naro€nosti péée o postizeného rodi¢e malo vénuiji.

Potfeba sluzeb. Tretina rodi€d ma potfeby tykajici se podpory a
komunitnich sluzeb. Nej¢astéji sluzeb rekreacnich, potfeby péce o déti a
sluzeb respitnich.

Potfeba komunikace a informaci. Pro rodiny s postizenym ditétem je
jednani s prateli i se zdravotnickym personalem €asto velmi stresujici.
Stresujici jsou zejména situace pfi vysvétlovani postizeni ditéte okoli.
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f.

Potfeba managementu nemoci. Jen mala ¢ast rodi€u by stala o pomoc
pfi koordinaci sluZeb. Rodi¢e by v8ak uvitali, kdyby byli v péc¢i o dité
béhem hospitalizace povaZovani za partnery.

Potfeba financi. VétSina matek postizeného ditéte je nezaméstnana
(93%). Naopak otcové negativni dopad postizeného ditéte na svoji
kariéru nepocituji. Nedostatek financnich prostfedki muze ovlivnit
pfistup ke sluzbam, ale také potfebu komunitni sluzby vyuZivat.

Potfeba Casové managementu. Z dlivodu ¢asové naroc¢nosti by vice nez
polovina matek postizeného ditéte uvitala podporu v domaci péci.
Potfeba adaptace rodiny. Adaptaci rodiny ovliviiuje postoj rodiny
k onemocnéni a duchovni podpora. NejCastéjSi formou zvladani nemoci
je akceptace, aktivni vyrovnani se, planovani a potlaCovani
neslucitelnych aktivit. V komunikaci s okolim je povaZzovana za efektivni
strategie vysvétlovani, skryvani postizeni ditéte je naopak cestou
vedouci k dalSimu stresu.
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5. Systém rané péée v CR

5.1 Historie rané péce u nas

Vychozim bodem byl vznik poradenské sluzby v USA v 60. letech 20. stoleti pod
nazvem Early Intervention. V souCasné dobé se muzeme setkavat s pojmy rana
podpora, rana intervence, v€asna terapie, jejichz spole€nym cilem je ale vzdy podpora
rodiny a déti raného véku se specialnimi potfebami za u¢elem minimalizovat disledky

postizeni v socialni, biologické a psychické oblasti vyvoje ditéte a zajistit postizenému

.....

Postoje spolecnosti k osobam s postizenim se v pribéhu &asu vyvijely. Socialni
systém vétsiny evropskych zemi dfive problematiku rodin s postizenymi détmi feSila
zfizenim specializovanych zafizeni (Ustavll). Rodi¢e se postupem &asu zacali ozyvat,
protoze se nechtéli vzdat vychovy svych déti kvdli jejich handicapu. V 70. a 80. letech
20. stoleti se v nékolika zemich zapadni Evropy formovaly rodiCovské skupiny, jejichZz
cilem bylo iniciovat zmény, které by jim umoznily a vychovavat své dité doma.
Vyznamnou roli pfitom sehrali zejména rodi¢e déti se zrakovym postizenim. (Sance
détem, cit. 1.12.13)

Rovnéz u nds jsou nejstarSimi pracovisti rané péce stfediska v Praze (puvodné
Poradna pro rodiCe pfedSkolnich zrakové postizenych déti, pozdéji Stfedisko rané
péCe Praha SPRP a nyni Rana péce EDA, o. p. s.) a Brno (puvodné Tyflopedicka
poradna, nyni Stfedisko rané péce Brno SPRP). Jejich historie saha hluboko pfed rok
1989. Prvnimi aktéry dobrovolnickych aktivit pro rodiny déti se zrakovym postizenim
byli jiz kolem roku 1984 prevazné studenti specialni pedagogiky a pracovnikl kol pro
nevidomé. Prvni pobytové akce pro rodiny byly organizovany pod hlavickou Komise
rodicl a pratel zrakové postizenych déti pfi Svazu invalidi (Sl). (Rana péce.eu, cit
1.12.2013)

Rok 1994 je vyznamny tim, Ze stfediska pro rodiny déti s postizenim zraku prestala byt
jedinymi pracovisti rané péce v CR — v Diakonii CCE vznikla z iniciativy nékolika
pracovnic Poradna &asné péce (PCP). Pracovnice této poradny jiz na podzim 1994
pracovaly s prvnimi rodinami déti s kombinovanym postiZzenim; zpocCatku se vék déti

Casto blizil Sesti letdm. To se v8ak brzy srovnalo a pracovisté Diakonie (nyni Rana
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péce Diakonie Stodulky) a dalSi pracovisté rané péce pro rodiny déti s postizenim
sluchu Tamtam (postupné vznikajici od roku 1990 na pidé Federace rodiCu a pratel
neslySicich déti, zalozené v roce 2001 patfilo v roce 2004 spolu se Spole¢nosti pro
ranou péci k aktivnim spoluzakladatelim Asociace pracovnikl v rané péci - APRP.
Od roku 2004 funguje v CR celostatni Asociace pracovniki sdruzujici poskytovatele
rané péde. Cleny APRP jsou organizace hlasici se k dohodnutym standarddm kvality
sluzby rané péce. Mezi daldi Cinnosti této asociace patfi poskytovani vzajemné
odborné podpory, vzdélavani pracovniki vrané péci, odborna publikaéni cinnost,
Sifeni informaci, mezinarodni spoluprace. V sou€asné dobé ma APRP jiz vice nez 20

Clenskych pracovist. (Opatfilova, 2010)

5.2 Cile a principy rané péce

Rana podpora je poskytovana do doby pfed zafazenim ditéte do nékterého typu
Skolského zafizeni. Jeji souCasny stav neni zejména po strdnce propojeni
zdravotnickych a Skolskych sluzeb uspokoijivé legislativné vyfesen. (Ludikova, 2005)

Legislativné je zakotvena v zakoné o socialnich sluzbach 108/2006 Sb., ktery byl
aktualizovan posledni novelou z 1. 7. 2009. Tato novela pfinesla mimo jiné i novou

definici rané péce:
§ 54 - Rana péce

(1) Rana péce je terénni sluzba, popfipadé dopinéna ambulantni formou sluzby,
poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo
jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena

na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby.
(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni ¢innosti:

a. vychovne, vzdélavaci a aktivizaCni ¢innosti,

b. zprostfedkovani kontaktu se spole¢enskym prostredim,

C. socialné terapeutické ¢innosti,
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d. pomoc pri uplatriovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani osobnich

zalezitosti. (portal vefejné zpravy, citovano 31.8.2013)

Sluzby rané péce se poskytuji rodicim ditéte ve véku do 7 let, které je osobou se
zdravotnim postizenim nebo jehoZz vyvoj je ohrozen v dusledku nepfiznivého socialniho
prostfedi. SluZba je zamé&fena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na
jeho specifické potfeby. Sluzba obsahuje vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,
zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, terapeutické Cinnosti a pomoc

pfi prosazovani prav a zajmu. Sluzba se poskytuje bezuplatné. (www.mpsv.cz/cs/9)

Rana péce je sluzba socialni prevence, jejimz cilem je:

o podpora vyvoje ditéte s postizenim &i s vyvojovym ohroZzenim, poskytovani
podpory jeho rodiné jako celku — KLIENTEM JE RODINA,

o poskytovani sluzeb v prirozeném prostredi doma, v komunité (neformalni),

o dité je v raném véku ( 0-7 let),

o spoluprace se systémem zdravotni péce,

o socialni integrace. (Matyasova, TusSlova — SRP)

Cilem sluzby je tedy snizit negativni vliv postizeni na rodinu ditéte a na jeho vyvoj a
posilit kompetence rodiny Rana péce ma terénni charakter, j. je poskytovana pfevazné
v domacim prostfedi rodiny. Existuje ovSem i rana péce, poskytujici sluzby rodinam s
détmi ohroZenymi socialnim prostfedim (tj. odebranim z rodiny). Poradce rodi¢im radi,
jak spravné s ditétem cvicit, jak ho drzet, hrat si s nim, také jak pfizpUsobit prostredi
doma potfebam ditéte a jaké pofidit kompenzacni pomucky pro dité. Rodie maiji
moznost vyuzit sluzby pujéovani hracek a stimulaénich pomicek pro rozvoj ditéte a
jeho smysli. Dale je poskytovano odborné socialni poradenstvi a psychologicka
podpora. Je-li potfeba, mohou rodi¢e vyuzit doprovody k lékafum, popf. pomoc pfi
vyjednavani s ufady. V neposledni fadé maiji rodiCe moznost setkavat se s dalSimi
rodinami, které maji dité s podobnym postizenim, mohou si vzajemné vyménit
zkusenosti, podpofit se nebo Si jen tak popovidat.
Rana péce skyta rodi€im moznost ziskat komplexni podporu od odbornikl a nebyt pfi

pédi o dité s postizenim sam. (www.dmoinfo.cz)
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Rana péce by méla byt poskytovana na zakladé téchto principu:

o havaznost na Iékafskou péci,

o respektovani individuality ditéte a kulturni, socialni a vychovné zvlastnosti
rodiny,

o komplexni pfistup

o orientace na rodinu (za¢lenéni rodic¢t do tymu spolupracovniku),

o zajisténi sluzeb v pfirozeném prostfedi ditéte — v jeho roding,

o podporovat socialni integraci déti s postizenim s jejich rodin,

o pravo rodiny sluzbu si vybrat, nebo ji odmitnout,

o standardizace statem garantovanych sluzeb — zajisténi odbornosti,

o vefejna kontrola — akreditace poskytovatelu sluzeb. (Klenkova, 2000)

5.3 Stiediska rané péce

Strediska rané péce poskytuji sluzby celé roding, nejsou zaméfeny pouze na dité s
postizenim. V sougasné dobé poskytuje v CR ranou péci pomérné velké fada center, jejich
seznam je dostupna na strankach MPSV pod zalozkou registr poskytovatell socialnich
sluzeb. Nabidka jejich sluzeb se odliSuje zaméfenim na urcity typ postiZzeni ditéte nebo
ohrozeni rodiny, ale princip sluzby rané péce je vzdy stejny: 75% sluzeb pfedstavuji

navstévy poradce rané péce v rodiné ditéte.

Existuji také pracovisté, ktera nabizeji komplexni péci o déti raného véku s pohybovym
postizenim. Mezi né patfi napf. détské rehabilitacni stacionafe (Brno, Labska, atd.),
détské 1azné pro déti s pohybovymi poruchami (LuZe - KoSumberk, Teplice v Cechach,
Janské Lazné ad.) Kratkodobé pobyty pro matky s handicapovanym ditétem
s intenzivnim individualnim programem spojené s poradenstvim a konzultacemi
v oblasti zdravotni, pedagogické, psychologickeé, logopedické a socialni nabizi napf.
Ustav socialni péée pro télesné postizenou mladez v Bré. (Kvétoriova — Svecova,
2004)
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PRAKTICKA CAST

6. Sluzby center rané péce v regionu Praha a Stredo€esky kraj

6.1 Vymezeni vyzkumného cile

Hlavnim cilem diplomové prace bylo zmapovani sluzeb rané péce v regionu Praha a
StfedoCesky kraj. Zjisténi jejich kapacity a rozsahu sluZeb poskytovanych détem s
DMO. Pfedmétem prvni faze tohoto vyzkumu se zamé&fuje na samotné poradkyné rané
péce, na jejich nazory a kvalifikaci, na rozsah plsobeni centra (podle typu postizeni
ditéte, regionu, kapacity centra), na pomér rodin s détmi postizenymi DMO z celkového
poCtu klientd. Jelikoz se jedna o sluzbu bezplatnou, dulezitou otazkou také je
financovani téchto center. V dalSi fazi bylo cilem zjistit zajem rodin o poskytované
sluzby, o zpusob, jakym se o existenci téchto center dozvédéli. Zda jsou dostate¢né
informovany ze strany détskych Iékaft a specialisti. V jakém véku ditéte zacaly se
sluzbou rané péce spolupracovat, jelikoz Casné zahajeni vhodné intervence a pomoci

je nejdulezitéjSim faktorem ovliviiujicim dalSi vyvoj ditéte s jakymkoliv postizenim.

Hlavnim cilem tedy je zmapovat dostupnost sluzeb rané péce pro rodiny s détmi
postizenymi DMO (z pohledu kapacity center), obsah Cinnosti center rané péce a o
jaké sluzby maiji rodiny s détmi postizenym DMO nejvétsi zajem. Velmi dulezitou
otazkou je mechanismus, jakym rodiny i Siroka vefejnost ziskava informace o existenci

center rané péce a o rozsahu jejich sluzeb.

6.2 Vyzkumny problém

Diplomova prace je zaméfena charakter sluzeb poskytovanych centry rané péce, na
zjisténi kapacity center rané péce v regionu Praha a StfedoCesky kraj a srovnani jejich
kapacity se statistickymi udaji o poctu déti postizenych DMO, narozenych v letech
2009 — 2012. Tato skupina déti byla zvolena proto, ze v péci center rané péce jsou ve
valné veétSiné rodiny s détmi do 4 let (maximalné do 7 let v pfipadé kombinovaného

postizeni). V tomto véku jsou totiz zafazovany do Skolskych zafizeni nebo dennich
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stacionafl a poradenskou péci prebiraji specialné pedagogicka centra. DalSim
zameérem bylo zjistit, jakym zpUusobem se rodiny s postizenymi détmi o existenci téchto

center dozvidaji a o jaké sluzby maji nejvétsi zajem.

Skute€nost, Ze centra rané péce skytaji rodi€im s postizenymi détmi moznost feSit
nastalou situaci jinym zplsobem, nez je ustavni péce, je velmi povznasejici. Na druhé
strané ale stoji otazka, zda rodiCe maji $anci se o této moznosti dozvédét, a pokud se
o ni dozvédi, zda maji moznost ji vyuzit. Neméné dullezita je ale informovanost Siroké

vefejnosti, ktera maze této socialni sluzbé nabidnout pomocnou ruku.

6.3 Stanoveni vyzkumnych otazek a hypotéz

Z vyzkumnych cild vyplyvaji nasledujici vyzkumné otazky:

1. Jaka je kapacita center rané péce v regionu Praha a Stfedolesky kraj a jejich
cilova skupina?
Toto téma zahrnuje fadu otazek zaméfenych na princip financovani provozu
center ze strany statni spravy, samospravy centra a jeho vlastni &innosti.
Otazkou je také, zda se a jakym zplsobem podileji na zajiStovani sluzeb rané
péce klientské rodiny. Na kapacitu center ma vliv také potfebny pocet personalu
s odpovidajici kvalifikaci.

2. Jakym zpusobem probiha spoluprace center s klientskymi rodinami a jakym
zpusobem je ukoncovana?
Tato otazka je dale rozvedena doplfiujicimi otazkami ve smyslu ¢asové
organizace, charakteru a rozsahu poskytovanych sluzeb v zavislosti na typu
postizeni a na potfebach rodiny.

3. Jak je zajiStovana informovanost vefejnosti o sluzbach rané péce?
Velmi vyznamnou otazkou je informovanost Siroké vefejnosti o existenci center
rané péce. V prvni fadé rodin s postizenymi détmi.
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Stanoveni hypotéz

Hypotéza ¢. 1:

Kapacita center rané péce v regionu Praha a StfedoCesky kraj neni pro rodiny

s détmi postizenymi DMO dostateéna.

Hypotéza ¢. 2:

Ze sluZzeb nabizenych centry rané péce vyuZivaji rodiny s détmi postizenym
DMO nejCastéji sluzbu podpory motorického vyvoje ditéte a setkavani rodin

s détmi se stejnym postizenim.

Hypotéza €. 3:

Informaci o existenci sluzeb rané péce ziskavaji rodiCe postizenych déti

nejméneé Casto od détskych a odbornych Iékart.

6.4 Popis vzorku

,V kvalitativnim vyzkumu je nejvhodnéjsi vybér takovych osob, skupin &i produktt
Clovéka, které poskytuji bohaté a autentické udaje k vytvofeni nové teorie nebo novych
otazek. Pocet osob nemusi byt velky, ale musi byt dobre vybran, aby poskytl
poZadované informace.” (Skutil, 2011)

V souladu s vy$e uvedenou citaci byly pro polostrukturovany rozhovor vybrany vedouci
center rané péce, ktera nabizeji své sluzby rodinam s détmi postizenymi DMO
v regionu Praha a StfedocCesky kra;.

V regionu Praha a StfedoCesky kraj plsobi podle zjisténi pouze tfi centra rané péce,
ktera nabizeji své sluzby také rodinam s détmi postizenymi détskou mozkovou obrnou.
Existenci centra rané péce, které by poskytovalo sluzby vyhradné rodinam s détmi
s DMO, se nepodafilo zjistit. Prakticky vSechna centra se zaméfuji v prvni fadé na

nékteré ze smyslovych postizeni popf. v kombinaci s dalSim postizenim nebo na
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konkrétni onemocnéni (napf. spinalni muskularni atrofie, poruchy autistického spektra,
mentalni postizeni aj.). Samoziejmé se i mezi klienty tako vymezenych center najdou
rodiny s détmi postizenymi DMO, jelikoz se Casto jednd o kombinované postiZeni.
V regionu Praha a StfedoCesky kraj plsobi celkem 8 registrovanych poskytovatel(

rané péce:
o Stiedisko pomoci ohroZzenym détem ROSA (Rimskéa 2846, 272 04 Kladno)

o Stfedisko rané péce pfi Oblastni charité Kutna Hora (Palackého namésti 320,
Kutna Hora-Vnitfni Mésto, 284 01 Kutna Hora)

o Centrum socidlnich sluZzeb Tloskov (Tloskov 2, 257 56 Neveklov)
o Stfedisko rané péce Slany (U Zamku 5, 273 05 Smecno)

o Asociace pomahajici lidem s autismem - APLA Praha, Stfedni Cechy, o.s.
(Brunnerova 1011/3, Repy, 163 00 Praha)

o Diakonie CCE - sttedisko v Praze 5 - Stodiilkach (Vlachova 1502/20, Stodilky,
155 00 Praha)

o Stfedisko rané péce Tamtam Praha (Habova 1571/22, Stodulky, 155 00 Praha)

o Rana péce EDA, o.p.s. (Trojicka 387/2, Nové Mésto, 128 00 Praha)

Pouze ale ve 3 znich maji vcilové skupiné klientl své misto rodiny s détmi
postizenymi DMO. Je to Diakonie CCE — stfedisko Ratolest v Praze 10, Diakonie CCE
— stfedisko v Praze 5 — Stodulkach, Centrum rané péce EDA v Praze 2. VSechna tato
centra byla navstivena za ucelem zjisténi skutecné situace v této oblasti. ZjiStovany
byly informace tykajici se kapacity center, struktury klientskych rodin podle typu
postizeni déti, délky vyuzivani této sluzby klientskymi rodinami a formy zapojovani

rodin s postizenymi détmi do bézného zivota.

Telefonicky jsem tedy kontaktovala vedouci sluzby rané péce Diakonie Praha 5 —
Stodalky Mgr. Kunovou, vedouci rané péce centra Ratolest Bc. Kunzmannovou a
metodiCku centra rané péce EDA PaedDr. Vachulovou a pozadala je o rozhovor. Velmi
ochotné mé pfijaly a poskytly mi odpovédi na pfipravené otazky. VSechny oslovené

poradkyné pracuji na pozici poradkyné rané péce velmi dlouhou dobu a jsou skute¢né
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fundovanymi odbornicemi. Jejich odpovédi na poloZené otazky Casto pfechazely do

SirSich souvislosti, a tim lépe objasnovaly aktualni stav v socialnich sluzbach tohoto

typu.

Daldi fazi vyzkumu byla metoda dotaznikova, pro kterou byli jako cilova skupina
vybrani rodi¢e nebo zakonni zastupci postizenych déti, ktefi v soucasné dobé s centry
rané péce spolupracuji. Oslovena byla opét Mgr. Kunova a Bc. Kunzannovou
s zadosti, zda by byly ochotné predlozit pfipravené dotazniky rodi€¢im nebo zastupcim
postizenych déti pfi svych navstévach vrodiné. Obé& ochotné vyhovély a z 35
odeslanych dotaznikGl se vratilo 23 spravné vyplnénych. Navratnost dotazniki tedy
byla 65,71 %. Tento vyzkumny vzorek vSak neni zcela reprezentativni pro cilovou ¢ast
populace, na kterou je tato prace zamérena (tedy pro rodiny s détmi DMO). Dotazniky
vyplnili i rodiCe déti s jinym typem postizeni. Zavéry této €asti vyzkumu tedy plati

obecné pro celou klientelu center rané péce.

Posledni fazi vyzkumu byla obsahova analyza. Gavora (2000) v souvislosti
s vymezenim zakladniho souboru pro obsahovou analyzu uvadi, ze ,zakladni soubor
tvofi vSechny texty, které se tykaji vymezené problematiky. Nékdy jde jen o jeden text,

jJindy o soubor textd.”

Vramci tohoto vyzkumu byly jako zakladni soubor vymezeny statistické udaje
vydavané Ustavem zdravotnickych informaci a statistky CR Praha - Narozeni a
zemreli do 1 roku zpracované v letech 2009 — 2012. Z této statistiky byly pouzity udaje
0 zivé narozenych détech v regionu Praha a StfedoCesky kraj v letech 2009 - 2012.
DalSim vyuzitym statistickym uUdajem je prevalence postizeni DMO v populaci
narozenych déti — 2,08/1000.
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6.5 Vyzkumné metody a realizace vyzkumu

Prizkum byl veden prostfednictvim kombinace kvalitativni a kvantitativni vyzkumné

metody.

Kvalitativni vyzkum oznaCuje vyzkum, ktery se zaméfuje na to, jak jednotlivci
a skupiny nahlizeji, chapou a interpretuji svét. Vyuzivan je podrobny popis
kazdodennich situaci. Jde o porozuméni akcim a vyznamim v jejich socialnim
kontextu. Ukolem kvalitativniho vyzkumu je vytvofeni holistického obrazu zkoumaného
prfedmétu, zachyceni toho, jak uc€astnici procesl situace interpretuji, a o zachyceni

interpretaci téchto interpretaci. (Hendl, 2008)

Pro realizaci kvalitativni &asti vyzkumu byla zvolena metoda polostrukturovaného
rozhovoru. Vlastni rozhovor (interview) definuje Skalkova (1983 in Gavora, 2000) jako
.--. Vyzkumnou metodu, ktera umozriuje zachytit nejen fakta, ale i hloubé&ji proniknout
do motivd a postoju respondentd. U interview muZeme sledovat i nékteré vnéjsi reakce
respondenta a podle nich potom pohotové usmérriovat dalsi pribéh kladeni otazek.*.
Zvolena metoda — polostrukturovany rozhovor - je nejroz§ifenéjsi formou rozhovoru a
je kompromisem mezi strukturovanym a nestrukturovanym rozhovorem. Tazatel se drzi
pfedem pfipravenych otazek, avSak pribézné mlze reagovat na podnéty pfichazejici
ze strany respondenta. Tazatel ma moznost zjiStovat dalsi informace souvisejici
s danym tématem. (Skutil, 2011)

Pfi realizaci prazkumu byly pouzity otazky oteviené, které jsou nastrojem relativné
svobodnym, pouze stanovuji problém. Dale pak otazky poloteviené, které zachovavaiji

kategorizovanou odpovéd, ale umoznuji i dalSi vyjadieni respondenta.

K rozhovorim bylo pfipraveno 11 otevienych otazek (viz nize), které byly polozeny
v§em respondentlim. Otazky byly formulovany tak, aby respondentim v pfipadé zajmu

(a ochoty) skytaly prostor pro co nejSirSi odpovéd.
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Otazky pro realizaci rozhovoru:

7.
8.
9.

Jaka je kapacita centra a cilova skupina klientskych rodin?

Pocet pracovnikl centra a jejich kvalifikace?

Jakym zplsobem rodiCe ziskavaji prvni informaci o existenci sluzeb rané
péce?

Socialni uroven rodin a dosazené vzdélani rodict vyuzivajicich sluzby rané
péce?

Diagn6za postizenych déti, charakter poskytované péce v zavislosti na
konkrétni diagnoze?

Kam/komu se rodiny pfedavaji a kdy je spoluprace s centrem rané péce
zpravidla ukoncovana?

Vék déti pfi zahajeni spoluprace s centrem rané péce?

Existuje propracovany systém ukon(?

Zpusob financovani provozu rané péce?

10. Prabéh prvni schlizky?

11. Kterou z Vami nabizenych sluzeb vyuZivaji klienti nejCastéji?

Metoda rozhovoru je doplnéna metodou dotaznikovou. Dotaznik Chraska (2006)

definuje jako ,soustavu pfedem pfipravenych a peclivé formulovanych otazek, které

jsou promyslené sefazeny a na které dotazovana osoba (respondent) odpovida

pisemné. Nejvétsi vyhodou dotazniku je moznost osloveni vétSiho poctu respondent

a jeho pomérné snadna administrace (Skutil, 2011). Dotaznik pouzity v této vyzkumné

¢asti byl vytvofen tak, aby zjisténé Udaje doplnily a zpfesnily informace vyplyvajici

z rozhovor(i. Dotazniky byly pfedany do centra rané péce Diakonie CCE Stodllky a

centra Ratolest v Praze 10. Poradkyné rané péce po domluvé pozadaly zakonné

zastupce déti pfi navstéve v rodiné nebo pfi navstévé centra o jejich vyplnéni. Dotaznik

byl konstruovan velmi jednoduse a obsahoval pouze Ctyfi otazky. Polozeny byly otazky

polouzaviené a Skalové. (viz Pfiloha I.)
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Kvantitativni vyzkum je oznaceni pouzivané pro pfistup, jehoZ zdrojem ma byt pouze
objektivni a co mozna nejpfesnéjsi zkoumani edukacni reality. (Skutil, Kfovackova,
2007 in Skutil, 2011)

,Kvantitativni obsahova analyza je vyzkumna metoda, ktera umoZriuje objektivni,
systematicky a kvantitativni popis zjevného obsahu textu. Je vhodnym néstrojem na
ovérovani zjisténi uskutecnénych pomoci jinych vyzkumnych metod.“ (Gavora, 2000)
Zde byla vyuzita obsahova analyza statistickych Gdaju ,Narozeni a zemfeli do 1 roku®
vydavanych UZIS 2008 - 2012 (PFiloha 2). Jelikoz piesna statistika podtu déti
postizenych DMO neexistuje, byla tato analyza vyuzita pro stanoveni pfiblizného poctu
takto postizenych déti narozenych v uvedeném obdobi v regionu Praha a StfedoCesky
kraj. Vysledny pocet byl srovnan s aktualni zjist€nou kapacitou center rané péce

pusobicich v tomto regionu.

6.6 Casova organizace

Prvni fazi prizkumu byla obsahova analyza statistickych udaja UZIS ,Narozeni a
zemreli do 1 roku“ v letech 2009 — 2012. Tato analyza byla provedena v prubéhu zafi
2013 a vysledky byly pfipraveny pro srovnani s vysledky dal$i vyzkumné metody —
polostrukturovaného rozhovoru. Soucasti této prvni faze byla také obsahova analyza
registru poskytovatelll sluzeb rané péce v definovaném regionu a vymezeni téch

center, ktera se zaméfuji také na rodiny s détmi postizenymi DMO.

Druhou fazi byla realizace polostrukturovanych rozhovor(. Ty byly realizovany
v obdobi zafi 2013 — prosinec 2013. V tomto obdobi byly osloveny 3 vedouci center
rané péce s pusobnosti v uvedeném regionu, které po predchozi telefonické domluvé
s rozhovorem souhlasily. Po transkripci pisemného zaznamu rozhovorl, bylo
provedeno oteviené a axialni kddovani obsahu textu a nasledné analyza ziskanych

informaci.

Treti fazi byla realizace dotaznikové metody, jejiz cilovou skupinou byly rodiny Zijici
v regionu Praha a StfedocCesky kraj, které v sou€asné dobé spolupracuji s centry rané

péce. Tato ¢ast vyzkumu probihala v obdobi 3.1. — 20.1. 2014.
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6.7 Interpretace a diskuse vysledkt

6.7.1 Interpretace vysledku 1. faze - analyza statistickych udajt

Prvnim pfedmétem obsahové analyzy byly statistické roéenky ,,Narozeni a zemreli
do 1 roku“ vydavané UZIS v letech 2009 — 2012. Zvolila jsem pravé tyto roky,
protoZze podle pfedchozich zjisténi spolupracuji centra rané pécée s rodinami
postizenych déti do doby nastupu do Skolského zafizeni, nejpozdéji do 7 let. V téchto
statistickych prehledech byl zdrojem pozZadovanych informaci idaj o po€tu narozenych

a zemrelych do 1 roku/ celkem/ Praha a StfedoCesky kraj (viz Pfiloha I).

Tabulka 5: PocCet narozenych déti v regionech Praha a StfedoCesky kraj v letech 2009 —
2012

2009 14 488 15 219 29 707
2010 14 792 15 212 30 004
2011 13 968 14 531 28 499
2012 14 176 14 428 28 604
Soucet 116 814

Zdroj: Autor prace

Dal$im predmétem analyzy byl registr Ministerstva prace a socialni véci CR (MPSV
CR), kde byly nejprve vyhledany vSechny organizace poskytujici sluzby rané péde
v regionu Praha a StfedoCesky kraj. Poté bylo postupné zjistovano jejich zaméreni
(pokud bylo v registru jasné uvedeno). V pfipadech, kdy nebylo podle udaju v registru
jasné, jaka je jejich cilova skupina klientl (na jaky typ postizeni se zamérfuiji), byly tyto
organizace kontaktovany a tento fakt byl ovéfen. Vysledkem Setfeni bylo zjisténi, ze v
regionu Praha a StfedoCesky kraj plisobi pouze tfi centra rané péce, ktera nabizeji své
sluzby také rodinam s détmi postizenymi détskou mozkovou obrnou. Existenci centra
rané péce, které by poskytovalo sluzby vyhradné rodinam s détmi s DMO, se
nepodafilo zjistit. Prakticky vSechna centra se zaméfuji v prvni fadé na nékteré ze
smyslovych postizeni popf. v kombinaci s dalSim postizenim nebo na konkrétni
onemocnéni (napf. spinalni muskularni atrofie, poruchy autistického spektra, mentalni

postiZzeni aj.). Samoziejmé se i mezi klienty tako vymezenych center najdou i rodiny
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s détmi postizenymi DMO, jelikoZ se Casto jedna o kombinaci télesného a smyslového
postizeni. V regionu Praha a StfedoCesky kraj, na ktery jsem se zaméfila, plsobi
celkem 8 registrovanych poskytovatell rané péce. Pouze 3 centra rané péce maiji ale
mezi svymi klienty rodiny s d&tmi postizenymi DMO: Diakonie CCE — stfedisko Ratolest
v Praze 10, Diakonie CCE - stfedisko v Praze 5 — Stodllkach, Centrum rané péée
EDA v Praze 2. (viz Popis vzorku)

6.7.2 Intepretace vysledku 2. faze — polostrukturovany rozhovor

Transkripce polostrukturovanych rozhovoru:

A) Rana péée Diakonie CCE Stodiilky, rozhovor s p. Mar. Alena Kunovou,

vedouci pracovisté rané péce (3.12.2013).

1. Toto centrum ma 7 detaSovanych pracovist s plsobnosti na Uzemi Prahy,

Stredodeského, Plzeriského a Usteckého kraje.
Cilovymi klienty jsou rodiny s détmi se specialnimi potfebami od 0 do 7 let
s diagnostikovanym mentalnim, pohybovym nebo kombinovanym postizenim
(napt. genetickym nebo neurologickym, s pervazivni vyvojovou poruchou), se
zavaznym opozdovanim ve vyvoji, s détmi, které jsou ohrozeny vznikem
postizeni (napf. v dusledku perinatalnich rizik). Celkova kapacita je 155 rodin ve
v8ech pokrytych regionech, pro uzemi hl. mésta Prahy disponuje centrum
kapacitou 60 rodin a pro StfedoCesky kraj 37 rodin. Pani Kunova fika, ze ,z
tohoto poctu (97) je odhadem 15 rodin s ditétem postizenym DMO. Lze to ale
pouze odhadovat na zakladé naSich zkuSenosti, protoZze uz jsem zminila, Ze
rana péce jakoZzto socialni sluZzba nema opravnéni zjistovat a evidovat diagnozy
klientd“. Bohuzel stale vSak centrum neni schopno uspokojit vSechny zadatele.
V regionu Prahy je registrovano zpravidla 5 ¢ekatel( a stejna situace je v ramci
StfedocCeského kraje, kde seznam &ekatelu &ita pramérné 5 rodin.

2. V pfimé péci tohoto centra plsobi 7 pracovnic, dal§i zaméstnanci plsobi ve
vedeni a zajiStovani servisnich sluzeb centra. Poradkyné raného centra jsou
vysokoSkolsky vzdélané pracovnice s minimalné na urovni Bc. v oboru socialni
prace, psychologie, specialni pedagogika. Kazda z nich se vyjma Sirokého

zabéru komplexnich sluzeb specializuje na urcitou oblast (pohybovy vyvoj,
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rozvoj komunikace, smyslové postizeni atd.). VSechny pracovnice maji pfehled
o osveédCenych pracovistich odbornych lékafl, logopedld a jinych odbornikd
v daném regionu a v pfipadé potfeby jsou rodinam schopny poskytnout také
potfebné kontakty.

Centrum rané péce nezjistuje zadné informace o vzdélani rodi€u (nema k tomu
opravnéni ani to pro jeho praci nema zadny vyznam). Proto nelze provést
Zadné srovnani zavislosti urovné vzdélani se zajmem o sluzby RP. Jedinym
aspektem ovliviiujicim zajem o sluzby rané péce je motivace (ruzné druhy)
rodicu.

Financovani centra je jako v celé sféfe socialnich sluzeb velmi bolestivou
otazkou. Podle zakona 108/2006 § 54 je rana péce bezuhradovou sluzbou.
Centrum je financovano ze statni spravy — z dotaci MPSV a z grant( krajskych
Ufadl, dale pak vyuziva prispévkl obci podle mista bydlisté rodiny. DalSi
polozkou jsou zdroje samospravy centra a sponzorské dary.

Jedna se o sluzbu nizkoprahovou — rodina o ni mize zadat hned po narozeni
ditéte, do 1 roku véku ditéte nema rodina narok na zadné jiné pfispévky.

V posledni dobé se vék déti v okamziku zahajeni péce snizuje, zpravidla mezi 4
— 12 mésicem véku ditéte (jedna se o déti s tzv. ohrozenym vyvojem).

Na prvni schlzku pfichazeji 2 pracovnice, jedna z nich si hraje s ditétem a
ZjiStuje jeho funkénost. Druha predstavi rodi¢lim sluzbu jako takovou a nabidku
jednotlivych sluzeb. Pokud se rodi€e pro spolupraci s ranou péci rozhodnou,
podepiSi Souhlas s podminkami poskytovani rané péce (pfiloha 1), je jim
oznameno jméno poradkyné a domluvena dalSi schiuzka. Jakmile nastane
situace, kdy je navstéva poradkyné v rodiné realizovana pouze 2x ro¢né, je
navrzeno ukonéeni spoluprace. Rodina si pak mulze kdykoliv vyzadat
jednorazovou konzultaci.

Na otazku tykajici se rozmanitosti diagndz déti pani Kunova odpovida obdobné
jako u predchozi otazky. Rana péce je socialni sluzba a jako takova nema
opravnéni pro zjistovani diagnoz déti. Jedinym a hlavnim voditkem pro praci je
stupen psychomotorického vyvoje ditéte, mira smyslového postizeni a
schopnost komunikace. Zakladni filozofie sluzby rané péce vychazi z informaci
od rodi¢a a funk&nosti ditéte v daném okamziku, cile, kterého by rodi¢e chtéli
dosahnout. Casto ani nemaji zajem o pfimou préaci s ditétem, Zadaji o radu po
strance socialniho zajisténi, psychologickou podporu, o rady pfi vychové

zdravého i postizeného ditéte.

84



10.

11.

Ustalené postupy prace v rané péci neexistuji, jak uz pani Kunova zminila,
vychozim bodem je stupen vyvoje ditéte a jeho hry a schopnosti ,ucit se”,
osobni nahled poradce, cil rodi€u. Na zakladé téchto skutecnosti je vypracovan
»nhavrh podpory ditéte a jeho rodiny*“.

Zadny propracovany systém Ukol0 neexistuje, centrum mé& propracovanou
metodiku pro praci s rodinou, podle které jsou vSechny poradkyné zaskolovany.
Sluzby, které klienti potfebuji, se odvijeji od typu postizeni ditéte. Da se vSak
fici, Ze pokud se jedna o rodinu s télesné postizenym ditétem, nejCastéji
vyuzivanou sluzbou je podpora motorického vyvoje ditéte a poradenstvi pfi
vyuzivani rehabilitacnich pomucek. Velmi oblibené je setkavani rodin pfi
riznych kulturnich pfilezitostech nebo na pobytovych akcich. Rodice
s mentalné postizenym ditétem rovnéz nejCastéji vyuzivaji poradenstvi v ramci
rozvoje svého ditéte, pomoc pfi komunikaci, ale hlavné sluzbu naslouchani a
provazeni. Snazime se jim poskytnout pocit, ze ,v tom nejsou sami*.

Detailni rodinné planovani sluzeb (plan prace s rodinou) rané péce je
vypracovavano vzdy na 1 rok. Podle dosavadnich zkuSenosti je to optimalni
doba, aby rodina necerpala sluzby zbyte¢né dlouho a naucila se orientovat se
v dané situaci sama. Spoluprace je zpravidla ukoncovana v dobé nastupu ditéte
do matefské Skoly nebo jiného Skolského zafizeni (Casto okolo 4 roku) a
souCasné je rodina kontaktovana se spadovym specialné pedagogickym
centrem. RodiCe na konci spoluprace s ranou péci také zadaji o kontakty na
organizace poskytujici osobni asistenci, odlehCovaci sluzby apod. (napf.
Hornomlynska, Stranc¢ice, Dum rodin Smec¢no).

Prvotni informace rodiCe ziskavaji jiz v porodnicich, dale pak v ordinacich
neurologa, na rehabilitaénich pracovistich v podobé informacénich letak(. DalSi
zdrojem, typickym pro naSi dobu, jsou webové stranky centra, a také zkuSenosti
ostatnich rodi¢l postizenych déti, se kterymi ,nové pfichozi rodi¢e® setkavaji

v Cekarnach odbornych lékard.

Pani Mgr. Alena Kunova mé velmi zasvécené a obétavé stru¢né provedla sluZzbou

rané péce. Je to skutec¢né fundovana a obétava odbornice, které stala u zrodu

sluzeb rané péce a dodnes s plnym nasazenim bojuje za jeji lepSi existenci. Rada

bych ji jesté touto cestou podékovala za vstficnost, se kterou mé pfijala a obétovala

svuj €as. Setkani bylo pro velkym pfinosem.
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Rana péée Diakonie CCE stiedisko Ratolest Praha 10, rozhovor s p. Bc. Renatou

Kunzmannovou, vedouci sluzby rané péce, fyzioterapeutkou a specialni
pedagozkou (5. 12. 2013).

1. Cilovou skupinou tohoto centra jsou rodiny s détmi, u kterych bylo zjisténo
mentalni, pohybové nebo kombinované postiZzeni nebo jeho vyvoj je postizenim
ohrozen. Oblast plUsobnosti je vyhradné uzemi hl. m. Prahy. Sluzby jsou
nabizeny rodindm od zjisténi rizika (ohrozeni v dobé prenatalniho véku) nebo
zjisténi postizeni ditéte do 7 let. Kapacita tohoto centra je 24 rodin, v sou€asné
dobé poskytuji sluzby 18 rodinam (z finanénich divodd neni mozné pfijmout
vice klientl) a eviduje 8 Cekatelll. Priblizné polovina sou€asné klientely tvofri
rodiny s détmi s DMO.

2. Sluzbu rané péce tohoto centra zajistuji 2 pracovnice. Obé poradkyné jsou
vysokosSkolsky vzdélané s titulem Bc. v oboru socialni prace, specialni
pedagogika a fyzioterapie. Kazda z nich se navic specializuje na urcitou oblast
(napf. pohybovy vyvoj). Spolupracuji s pracovisti odbornych lékaru, logopedl a
jinych odbornikl ve svém regionu a v pfipadé potfeby predavaji rodinam
potiebné  kontakty. Pani Kunzmannova je navic kvalifikovanym
fyzioterapeutem, takZe se pfi své praci navic zaméfuje na pohybovy vyvoj déti
a jeji prace sestava z80% vterénni praci a z20% zprace ambulantni
(fyzioterapeutické a specialné pedagogické). V terénu pracuji 2,5 dne z tydne
(pondéli az streda).

3. Vtéto otazce se centrum Ratolest naprosto shoduje s Diakonii Stodulky:
nezjistuje zadné informace o vzdélani rodi¢l (nema k tomu opravnéni ani to pro
jeho praci nema zadny vyznam). Takze ani zde neni mozné urcit zavislost mezi
stupném vzdélani a socialni Urovni rodi€l a zpusobem ziskavani prvotnich
informaci o sluzbach RP.

4. Financovani centra Ratolest je velmi podobné jako Centra Diakonie Stodllky —
hlavni podil tvofi dotace MPSV, dale pak pfispévek magistratu hl. mésta Prahy,
grant méstské &asti Praha 10 a ministerstva kultury CR. Vyznamnym dilem
jsou sponzorské dary a vynosy fondu.

5. V souc€asnosti je podpora rané péce rodinam s télesné postizenymi détmi
zahajovana mezi 6 — 9 mésicem véku ditéte, tedy v dobé&, kdy se jeho télesné
postizeni zacina pomérné jasné manifestovat. Termin zahajeni spoluprace

s ranou péci (nebo vibec zajem o tuto sluzbu) ale vzdy v prvni fadé zavisi na
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informovanosti, zajmu rodi¢l a dostupnosti této sluzby v regionu bydlisté dané
rodiny.

Prvni navstéva probihd podle standardizovaného dotazniku a rovnéz za
pfitomnosti 2 poradkyn. Rodi¢lim (peCovatellim) jsou predstaveny jednotlivé
polozky poskytované sluzby, a pokud dojde k podepsani Dohody a poskytovani
sluzeb rané péce, je dohodnut termin daldi schuzky. Konzultace probihaji
v domacim prostredi, ale je mozné realizovat prvni schiizku jiz v porodnici,
nemocnici nebo v centru Ratolest. Kazda konzultace trva obvykle 1,5 hodiny,
maximalni délka je 3 hodiny. Do rodiny s nejmlad$imi détmi (0 — 3 roky)
dochazi poradkyné zpravidla 1x za mésic. U déti zafazenych do MS je jiz jen
1X ro¢né provadéna kontrola stavu (v pfipadé zajmu rodiny).

Na dotaz miry zastoupeni jednotlivych diagn6z mezi postizenymi détmi, o které
se Ratolest ,stara“ mi pani Kunzmannova reaguje stejné jako pani Kunova
z Diakonie Stodulky - rana péce je socialni sluzba a jako takova nema
opravnéni pro zjiStovani diagnéz déti. Navic dodava, ze Casto nejsou ani
diagnozy stanoveny (zda se jedna o metabolickou, chromozomaini nebo jinou
pfiCinu). Opét je pro jeji praci vychozim bodem aktualni stupen
psychomotorického vyvoje ditéte, mira smyslového postizeni a schopnost
komunikace. Podle zajmu rodiny centrum poskytuje sluzby na podporu vyvoje
ditéte, podporu rodiny nebo podporu v krizi. Konzultace jsou zaméfeny na
poradenstvi s praktickymi navody pro podporu vyvoje ditéte, na pomoc pfi
vyhledavani informaci a provazeni rodiny v oblastech, které jsou pro ni dulezité,
na podporu v krizi a na pomoc pfi uplatiiovani prav a zajmu rodiny.

Kazdé centrum ma zpracovanou metodiku pro svoji praci. Vzdy se ale jedna o
poradenstvi s poskytovani praktickych navodl pro podporu rozvoje ditéte a
rodiny. Hlavnim cilem je vzdy snizeni negativniho vlivu postizeni na rodinu a
vyvoj ditéte a zafazeni rodiny do bézného (pfirozeného) socialniho prostredi.
Pracovnice centra rané pé€e maji navic v ramci zvySovani své kvalifikace 2 x
ro¢né povinnost absolvovat odborny kurz/exkurzy v rozsahu 24 hodin.

Na otazku tykajici se nejCastéji poptavanych sluzeb mi Mgr. Kunzmannova
odpovédéla, ze vzhledem k tomu, Ze ona sama je odbornosti fyzioterapeut,
mohlo by se zdat, ze pfevazuje poptavka po poradenstvi po strance
motorického vyvoje ditéte, posuzovani stupné vyvoje, zaputjCovani vhodnych

pomucek. Zaroven ale fika, Zze kazda z poradkyn ma trochu jinou specializaci a
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11.

podle toho je také rodina vedena. V prvni fazi je vSak rodina svéfena poradkyni
s nejvhodnéjsi specializaci.

Spoluprace s rodinou je smluvné dohodnuta vzdy na 1 rok. Ukon&ena je podle
zajmu rodiny nebo ukon&eni navrhuje poradkyné ve chvili, kdy je rodina
v nastalé situaci dostate¢né orientovana. Zpravidla k tomu dochazi pfi zafazeni
ditéte do Skolského zafizeni nebo denniho stacionafe (zpravidla mezi 4 — 5
rokem) a poradenskou a podpurnou sluzbu pFebira specialné pedagogické
centrum. Existuji pfipady, kdy dité pfechazeji z rezimu sluzby rané péce do
dennich stacionait. Pokud neni pfi zafazeni ditéte do MS zcela ukonéena,
prodluzuje se interval navstév poradkyné na 1x za 6 mésica.

Pani Kunzmannova uvadi, ze prvotni informace rodiCe ziskavaji z letaki
v lékafskych ordinacich, na socidlnich odborech a logopedickych ordinacich.
V dalsi fazi pak z webovych stranek centra. Rodiny s postizenym ditétem
nejsou nikym kontaktovany, prvni zajem je vzdy z jejich strany — zpravidla jako
,volani o pomoc* (po porodu, po vyneseni diagnézy). Obecné ale vedouci
centra Ratolest pfiznava, Zze informovanost verejnosti i odbornik(
zainteresovanych v této problematice je o sluzbach poskytovanych ranou péci

pomé&mé nizka. Casto ani lékafi tuto informaci rodiné nepodavaji.
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Navstéva centra rané péce EDA, rozhovor s PaedDr. Vachulovou, metodickou a

zastupkyni reditelky (20.12.2013)

Rana péce EDA, o.p.s. poskytuje péci

E
D
A

edukativni, efektivni, erudovanou, etickou, ekonomickou
dostupnou, dllezitou, diferencovanou, dlouhodobou, do domu, davéryhodnou

aktivizaéni, aktualni, akutni, adresnou

1. Stifedisko rané péte EDA ma 3 pracovisté, v Praze, Liberci a Plzni. Prazské

pracovi$té zajistuje pééi rodinam z Prahy, Stfedoeského, Usteckého a &asti
Pardubického kraje. Aktuaini kapacita centra je 166 rodin a v podstaté se da fFici,
Ze je schopno uspokojit vSechny Zadatele o tuto sluzbu. Na uzemi hl.m. Prahy
zajistuje sluzby pfiblizné 65 rodinam a v ramci StfedoCeského kraje také 60 — 65
rodinam. Cilovou skupinou jsou rodiny s détmi ve véku 0 — 7 let se zrakovym
nebo kombinovanym postizenim, z nichZ jedno je vzdy zrakové. Primarné je
tedy toto centrum orientovano na pomoc klientim se zrakovym postizenim. Mezi
takové rodiny patfi i ty, jejichz Celenem je dité postizené DMO a souclasné
zrakovou vadou. Z celkového poctu je pravé takovych zpravidla vice nez
polovina z uvedené kapacity centra. V roce 2012 centrum EDA pecovalo o 65
prazskych rodin a o 65 rodin ze StfedoCeského kraje. Pokud tedy je rodin
s détmi postizenymi DMO se zrakovym postizenim vice nez polovina, jedna se
odhadem o 35 déti z kazdého regionu, celkem 70 klientskych rodin.

Rana péce EDA zaméstnava 10 pracovnikl v pfimé péci (na 8 a ¥z uvazku).
Vsechny poradkyné jsou opét vysokoSkolsky vzdélané v oborech specialni
pedagogika, socialni prace, fyzioterapie, psychologie a vSechny absolvovaly
kurz poradcli rané péce.

Stejné jako ostatni dotazovana centra rané péce ani EDA nema opravnéni
k vedeni databaze takovych informaci, jako je dosazené vzdélani a socialni
uroven rodi¢l déti s postizenim, kterym toto centrum poskytuje svou pomocnou
ruku.

Financovani centra EDA ma podobnou strukturu jako vySe uvedena centra, rana
péle je bezplatna. Hlavni slozkou jsou dotace MPSV, dalSi vyznamnou
polozkou jsou pfispévky z charitativnich akci (vroce 2012 napf. Adventni
koncert CT1). Déle pak nadace a nadaéni fondy, individualni a firemni darci a

prispévky mést a obci (podle mista bydlisté rodiny).
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5. Doba zahajeni spoluprace mezi rodinou a centrem EDA zavisi také na faktu, zda
je postizeni ditéte ocCekavano jiz pfed jeho narozenim (u dédiCnych
onemocnéni), obvyklé zahajeni pé€e se pohybuje v dobé& mezi 3. a 6. mésicem
véku ditéte, v pfipadé kombinovaného postizeni ditéte pozdéji.

6. Priblizné do 1 tydne po prvnim kontaktovani centra ze strany rodiny (telefonicky,
mailem nebo osobné) kontaktuje pracovnice centra rodinu a domluvi termin
prvni schizky. Na té je pak rodina seznamena s nabidkou sluzeb rané péce,
zasadami jeji prace, a dochazi k podepsani Zadosti o sluzbu rané péée a
k Dohodé o poskytovani sluzeb. Bé&éhem prvnich dvou navstév je sestaven
individualni plan a domluveny sluzby podle potfeb rodiny nebo podle potfeb
ditéte.

7. O konkrétnich diagnézach centrum EDA také neni informovano, samoziejmé, ze
za celou dobu spoluprace pfislusna poradkyné ma pfedstavu o zdravotnim
stavu ditéte. Oficialni informaci v8ak od rodiny coby socialni pracovnice
vyzadovat nesmi. Jelikoz je toto centrum zaméfeno na zrakové postizeni, je pro
praci s ditétem dulezité, aby poradkyné byla seznamena s mirou a typem tohoto
smyslového postizeni, podle ¢ehoz svoji praci zaméfi k dosazeni pozadovaného
cile. Obecné Ize praci poradkyn vymezit nasledovné: konzultaéni navstévy v
domacnosti rodiny, konzultace v navazujicich zafizenich pro déti, napt. MS,
stacionafe, specialni 8koly, zdravotnicka zafizeni apod., podpora pfi
prosazovani zajmu klienta — doprovod klienta a konzultace napf. na ufadég, u
odbornych Iékafi. Béhem jednani se zajemci i v pribéhu poskytovani rané
péce se pracovnici fidi Etickym kodexem Rané péce EDA.

8. Ani centrum EDA nema zadny uceleny, pevné stanoveny plan prace podle
konkrétni diagndézy ditéte (pani Vachulova zdlrazriuje, Ze dité neni jen
diagndza), maji samoziejmé propracovanou interni metodiku. Na jejim zakladé
je po podepsani Dohody o poskytovani sluzeb béhem prvnich dvou konzultaci
spole¢né s rodinou vypracovan individualni plan, ktery sleduje cile, pfedstavy a
pfani rodiny, kterych by mélo byt dosazeno. | tyto cile se ale postupem Casu
meéni a upravuji v zavislosti na aktualnim stavu vyvoje ditéte a situaci v rodiné
(»...rodina je vzdy pojimana jako celek,” zdirazrfuje pani Vachulova). Tento plan
je vzdy koncipovan na dobu 1,5 roku.

9. V pfipadé déti se zrakovym postizenim jde vzdy v prvni fadé o stimulaci
postizeného zraku a o rozvoj kompenzacnich smyslu (sluch, hmat, ..), a to vzdy

podle stupné postizeni. Velky zajem je v tomto sméru o zapuUj¢ovani pomuicek
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10.

11.

pro rozvoj smysli. RodiCe maji také velky zajem o odbornou literaturu a
pobytové akce, kde si vzajemné pfedavaji zkudenosti a rady. Pfed ukon&enim
péCe je jednou z nejCastéjSich sluzeb vyhledavani a provazeni pfi vybéru
vhodného Skolského zafizeni, a zajisténi optimalni adaptace ditéte v novém
prostiedi.

Spoluprace centra a rodiny je zahajena na zakladé uzavieni Dohody o
poskytovani sluzeb rané péce, které je uzavirana zpravidla na dobu 1,5 roku a je
mozno ji prodluzovat, maximalné vSak do dosazeni 7 let véku ditéte a na
zakladé Individualniho planu prace. Pfed podpisem dohody jsou rodiCe vzdy
detailné seznameni se sluzbami i s podminkami a pravidly jejich poskytovani.
Spoluprace je jako v ostatnich centrech ukonfovana v okamziku, kdy je dité
dobfe ,zabydleno® v nékterém ze Skolskych zafizeni (3 - 5 let) nebo ve chvili,
kdy je rodina dostateéné orientovana v situaci postizeni ditéte a je schopna
zaclenit se do bézného Zivota. Podle slov pani Vachulové nastupuje pfiblizné
1/3 déti, o které bylo centrem peCovano, do bézné matefské Skoly.

Centrum EDA informuje laickou i odbornou vefejnost o poskytovanych sluzbach
propagaci své prace na odbornych konferencich (pro zdravotniky i socialni
pracovniky), dale pak pomoci letakl distribuovanymi do ordinaci a &ekaren
pediatrl, o¢nich lékarl, neurologu, fyzioterapeutl, do matefskych a rodinnych
center. Pani Vachulova poznamenava, ze neni neobvyklé, ze si rodiCe vyzadaiji
navstévu poradkyné jiz v porodnici, a to v pfipadé, Ze bylo jiz o€ekavano, ze dité

se narodi bud s geneticky podminénou, nebo vrozenou vadou zraku.
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Koédovani

Pro vyhodnoceni informaci ziskanych pomoci polostrukturovaného rozhovoru je

vyuZzito oteviené a axialni kédovani:

Pfi otevieném kodovani je text jako sekvence rozbit na jednotky, t€mto jednotkam jsou
pfidélena jmena a s takto nové pojmenovanymi (oznaenymi) fragmenty textu potom

vyzkumnik dale pracuje. (Gulova, Sip, 2013) Ve fazi otevfeného kédovéni bude text,
ktery je vysledkem transkripce rozhovort s poradkynémi rané péce, rozdélen na
jednotlivé &asti, kterym budou pfidéleny kody. Poté budou vytvofeny kategorie, do
kterych budou jednotlivé kody pfifazeny. Vysledkem by méla byt vétsi pfehlednost a
systematické roztfidéni informaci ziskanych béhem rozhovor(, a tim snazsi ziskani

odpovédi na otazky, které byly na poc¢atku vyzkumu stanoveny.

Ve fazi axialniho kédovani znovu a novym zplsobem kompletujeme data a vytvarime
vazby mezi kategoriemi a subkategoriemi. Vznika tak kompaktni pohled na sledovany
jev. (Strauss, Corbinova, 1999 in Gulova, él’p, 2013). Béhem axialniho kédovani budou
jednotlivé subkategorie uspofadany podle pfi€innych a kontextovych souvislosti, které

budou prfesnéji specifikovat charakter kategorii a jejich vzajemné vazby.

Kodovani bylo realizovano pomoci programu Atlas.ti.(bezplatné demo verze). (Pfiloha

IIl — pfehled definovanych kédu a kategorii)
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Diskuse vysledkua 2. faze -rozhovory

1. Jaka je kapacita center rané péde v regionu Praha a Stfedodesky kraj a jejich

cilova skupina?

VSechna tfi dotazovana centra rané péée (EDA Praha 2, Ratolest Praha 2 a Diakonie
Praha 5) maiji v regionu Praha a StfedoCesky kraj maximalni kapacitu 256 klientu

s riznym typem postizeni. Mezi jejich klientelu patfi i rodiny s détmi postizenymi DMO.

V souCasnosti pec€uji podle odhadu vedoucich téchto center celkem 0 94 rodin s détmi
postizenymi détskou mozkovou obrnou. Tato kapacita je v3ak limitovana finan&nimi
prostfedky, které ma tato socialni sluzba k dispozici. Tento pocet je ve vSech tfech
pfipadech vzdy jen odhadem skuteéného stavu, jelikoz rana péce je sluzbou socialni a
jako takova nemaiji centra rané péce opravnéni zjiStovat ani jakkoliv evidovat diagndzy

svych klientu.

Jak uvedla Bc. Kunzmannova z centra Ratolest, v sou¢asné dobé pecuji o 18 rodin
(bez ohledu na typ postizeni). Maximalni kapacita centra je vSak 24 klientll. Na takovy
pocet klientll vSak finanéni prostfedky nedostacuji. Z 18 klientskych rodin centra
Ratolest je podle odhadu Bc. Kunzmannové pfiblizné polovina s détmi postizenymi
DMO - tedy asi 9 rodin.

Podle odhadu Mgr. Kunové pecuje centrum rané péce Diakonie v Praze 5 z celkového
poctu 97 klientskych rodin (Praha + Stfedocesky kraj) pfiblizné o 15 rodin s détmi
postizenymi DMO.

Centrum rané péce EDA pecCovala v roce 2013 v uvedeném regionu o 130 rodin.
Z tohoto poctu bylo opét podle odhadu PaedDr. Vachulové vice nez polovina rodin
s ditétem postizenym DMO - pfiblizné 70 rodin.

V soucasné dobé tedy centra poskytuji v regionu Praha a StfedoCesky kraj sluzby rané
péce pfiblizné 94 rodinam s détmi postizenymi DMO.
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2. Jakym zpUsobem probiha spoluprace center s klientskymi rodinami a jakym

zpusobem je ukonéovana?

Podle poradkyné centra rané péce Diakonie v Praze 5 Ize fici, Ze v pfipadé rodin
s télesné postizenym ditétem je rovnéZz nejCastéji vyuzivanou sluzbou podpora
motorického vyvoje ditéte a poradenstvi pfi vyuzivani rehabilitacnich pomuacek. Velmi
oblibené je setkavani rodin pfi raznych kulturnich pfilezitostech nebo na pobytovych
akcich. Rodice s mentalné postizenym ditétem rovnéz nejcastéji vyuzivaji poradenstvi
v ramci rozvoje svého ditéte, pomoc pfi komunikaci, ale pfedevSim sluzbu naslouchani
a provazeni. Spoluprace s rodinami postizenych déti je podle Mgr. Kunové zahajovana
vyrazné dfive, neztomu bylo v minulosti. V sou€asnosti zpravidla mezi 6. a 9. mésicem
véku ditéte. UkoncCeni pécle probiha stejné jako v centru Ratolest s nastupem do
Skolského zafizeni nebo pfi dobré adaptaci rodiny.

Vedouci centra Ratolest v Praze 10 se domniva, Ze nejCastéji klienti vyuZivaji
poradenstvi v oblasti motorického vyvoje ditéte, posuzovani stupné vyvoje,
zapuUjcovani vhodnych pomucek a socialni poradenstvi. Spoluprace s rodinami je
zahajovana v dobé mezi 4. — 12. mésicem, podle typu postizeni ditéte a ukonCovana je
nastupem ditéte do Skolského zafizeni nebo zafazenim do denniho stacionare.
V pfipadech, kdy je rodina v nastalé situaci dobfe orientovana, byva spoluprace

ukondena i drive.

V pfipadé raného centra EDA je situace ponékud odlisna. Dlvodem je zaméfeni tohoto
centra, jejichz cilovou skupinou jsou v prvni fadé rodiny s détmi se zrakovym
postizenim a rodiny s ditétem s kombinovanym postizenim, pfiemz jedno z téchto
postizeni musi byt opét zrakové. Podle zastupkyné tohoto centra je v prvni fadé zajem
0 podporu pfi stimulaci postizeného zraku a o podporu rozvoje kompenzacnich smyslu
(sluch, hmat, ..), - podle stupné postizeni. Velky zajem je v tomto sméru o zapujcovani
pomucek pro rozvoj smysld. Rodi¢e maji také velky zajem o odbornou literaturu a
pobytové akce, kde si vzajemné predavaji zkusenosti a rady. Prfed ukonCenim
spoluprace rodiny s centrem rané péce je jednou z nejCastéji vyuzivanych sluzeb
vyhledavani a provazeni pfi vybéru vhodného Skolského zafizeni, a zajisténi optimalni
adaptace ditéte v novém prostiedi. Pro zahajeni spoluprace s ranou péci se rodiny se
zrakové postizenym nebo zrakové a télesné postizenym ditétem rozhoduji dfive.
Zpravidla mezi 3. a 6. mésicem véku ditéte. Existuji vSak pfipady, kdy poradkyné

navstivi rodie jiz v porodnici. Jedna se o pfipady, kdy je pfedpokladano narozeni
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zrakové postizeného ditéte v dusledku dédicné nebo metabolické poruchy. Ukonceni
spoluprace probiha az v pfipadé, kdy je pro dité vybrano vhodné Skolské zafizeni a

dité je v novém prostfedi dobfe adaptovano.

3. Jak je zajiStovana informovanost verejnosti o sluzbach rané péde?

Podle zkuSenosti Mgr. Kunové (Diakonie, Praha 5) rodie ziskavaji prvotni informace
jiz v porodnicich, dale pak v ordinacich neurologa, na rehabilitacnich pracovistich
v podobé informacnich letakd. DalSim informaénim zdrojem jsou zpravidla webové

stranky centra a zkuSenosti jinych rodicl postizenych déti.

Bc. Kunzmannova (Ratolest, Praha 10) uvadi, ze prvotni informace rodiCe ziskavaji
z letakd v lékafskych ordinacich, na socialnich odborech a logopedickych ordinacich.
V dalSi fazi pak z webovych stranek centra. Dale vedouci centra Ratolest zminila fakt,
ze informovanost vefejnosti i odbornikl zainteresovanych v této problematice je o
sluzbach poskytovanych ranou pééi pomérné nizka. Casto ani Iékafi tuto informaci
rodiné nepodavaji.

Centrum EDA (Praha 2) informuje laickou i odbornou vefejnost o poskytovanych
sluzbach propagaci své prace na odbornych konferencich (pro zdravotniky i socialni
pracovniky), dale pak pomoci letakd distribuovanymi do ordinaci a ¢ekaren pediatrq,

oCnich lékarl, neurologl, fyzioterapeutli, do matefskych a rodinnych center.
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6.7.3 Interpretace a diskuse vysledkt 3. faze - dotaznik

Otazka ¢. 1

Tabulka 6: Jsem rodi¢ ditéte s postizenim:

Jsem rodic¢ ditéte s postizenim: Cetnost Relativni cetnost
(%)
Télesnym 8 34,78
Mentalnim 4 17,39
Télesnym a mentalnim 7 30,44
Télesnym a zrakovym 1 4,35
Télesnym a sluchovym 0 0
Smyslovym 0 0
Autismem 3 13,04
Jinym 0 0
Celkem 23 100 %

Zdroj: autor prace

Graf 3: Pomérné zastoupeni respondentl podle typu postizeni

Pomérné zastoupeni respondenti podle typu postizeni

m Télesné postizeni

B Mentalni postiZeni

m Télesné a mentalni postizeni
B Autismus

m Télesné a zrakové

Zdroj: autor prace

Nevétsi podil respondentl, ktefi dotaznik vyplnili, jsou rodi¢e pecujici o dité s télesnym
postizenim - 34,78%, respondentu s détmi télesné i mentalné postizenymi odpovédélo
30,44%, podil respondentd s ditétem mentalné postizenym je 17,39%, rodiCu s détmi
s poruchou autistického spektra odpovédélo 13,04% a nejméné pocetna skupina

dotazovanych byli rodi¢e s détmi télesné a zrakové postizenymi — 4,35%.
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Otazka ¢. 2

Tabulka 7: Sluzbu rané péce vyuzivam od (véku ditéte)

Sluzbu rané péce vyuzivam od (véku Cetnost Relativni ¢etnost
ditéte) (%)

2 — 4 mésice 0 0

4 — 6 mésicl 8 34,78

6 — 9 mésicl 5 21,74

9 — 12 mésicu 5 21,74

12 — 18 mésicu 3 13,04

Starsi nez 18 mésicu 2 8,7

Celkem 23 100 %

Zdroj: autor prace

Graf 4: Zahajeni spoluprace s RP podle véku ditéte

Zahajeni spoluprace s RP podle véku ditéte

H 2 - 4 mésice
H 4 - 6 mésice
B 6 -9 mésich
m 9 - 12 mésict
m 12- 18 mésicl

m starsi 18 mésicl

Zdroj: autor prace

Nejvétsi podil respondentl (34,78%) odpovédélo, Ze s centrem rané péce spolupracuje
od 4. — 6. mésice véku ditéte. Rodin, které vyuzivaji sluzby rané péce od 6. — 9.
meésice véku ditéte je 21,74% a stejné velkou skupinu tvofi klienti, ktefi spolupracuji
s ranou péci od 9.- 12. mésice stafi ditéte. Nejméné pak bylo téch, ktefi vyuzivaji tyto
sluzby od 12. - 18. mésice (13,04%) a klientskych rodin, které jsou v péci centra rané

péce od 18 a vice mésicu stafi ditéte je jen 8,7%.
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Otazka ¢. 3

Tabulka 8: O sluzbach rané péce jsem se dozvédél:

O sluzbach rané péce jsem se Cetnost Relativni ¢etnost
dozvédél (%)

Z internetu 8 34,78
Z propagacnich letakl (u Iékare, na 4 17,39
Uradech aj.)

Od détského lékare, neurologa, ortopeda | 9 37,15
aj

Pfi nahodném setkani s rodici s 2 8,68
postizenym ditétem

Jinak 0 0
Celkem 23 100 %

Zdroj: autor prace

Graf 5: Zplsob ziskani informace o existenci sluzeb rané péce

Zpusob ziskani informace o existenci
sluzeb rané péce

M internet
M propagacni materialy

 od lékare (détského,
neurologa, ortopeda aj.)

B pii ndhodném setkdni's
rodici postiZzeného ditéte

M jinak

Zdroj: autor prace

NejCastéji se dotazované rodiny s postizenym ditétem dozvédély o existenci sluzeb
rané péce od détského |ékafe nebo lékafe specialisty (39,15%), velmi Casto pak
zinternetu a webovych stranek center rané péce (34,78), vyrazné méné rodin
(17,39%) v8ak ziskalo prvotni informace o téchto sluzbach z propagacnich letaku,
které centra vydavaji a distribuuji do ¢ekaren ordinaci Iékafu a na ufady socialni péce.
8,68% oslovenych rodi€u ziskalo prvni informaci od jinych rodin pecujicich o postizené
dité.

100



Otazka ¢. 4

Tabulka 9: Kterou ze sluzeb poskytovanych stfediskem rané péce vyuzivate nejcastéji?

1 2 3 4 5
nejcastéji | Casto obcas vyjimecné | Nikdy
Naslouchani a 4/17,4 11/47,8 8/34,8 0 0
provazeni
Posuzovani a podpora | 7/30,4 10/435 6/26,1 0 0
vyvoje ditéte
Poradenstvi pfi vyuziti | 9/ 39,1 10/43,5 3/13,0 1/44 0
rehabilitaCnich
pomucek
Socialné pravni 2187 1/4,4 8/34,8 12/52,1 0
poradenstvi
Podpora pfi 0 6/26,1 8/34,8 4/17,4 5/21,7
zafazovani ditéte do
Sk. zafizeni
Poradenstvi v pfipadé | 2/8,7 9/39,1 12 /52,0 0 0
mimoradnych potfeb
ditéte
Ziskavani uziteCnych 1/4,4 8/34,8 9/39,1 5/21,7 0
kontaktt
Prednasky/kurzy 0 6/23,1 8/34,8 9/39,1 0
Setkavani 4/17,4 71304 7/304 4/17,4 1/44
rodin/kratkodobé
pobyty
Celkem 23 100 %

Legenda: cetnost | relativni cetnost (%)

Zdroj: autor prace
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Graf 6: Mira vyuzivani jednotlivych sluZzeb rané péce

O nikdy

@ vyjimecné

O obcas

W Casto

M nejcastéji

Zdroj: autor prace

Z vy$e uvedeného grafu vyplyva, ze mezi nejastéji vyuzivané sluzby poskytované
centry rané péce patfi jednoznacné poradenstvi pfi vyuzivani rehabilitaénich pomcek,
dale pak posuzovani a podpora vyvoje ditéte a sluzby naslouchani a provazeni
(vystizné feCeno slovy Mgr. Kunové ,.... rodiCe ziskavaji pocit, Ze vtom nejsou sami®).
Velmi vyuzivanou sluzbou je také setkavani rodin/kratkodobé pobyty. Z grafu ale
naopak vyplyva, ze nejméné vyuzivana je sluzba podpora pfi zafazovani ditéte do
Skolského zafizeni. Tento fakt je ale podminén skute¢nosti, ze dotazani byli soucasni
klienti center rané péce, tedy rodiny s détmi mladSimi 4 (7) let, ktefi jesté se

zafazovanim ditéte do MS nebo jiného $kolského zafizeni nemaji Zadnou zkugenost.
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6.8 Shrnuti a vyhodnoceni vysledkl prazkumu

Cilem prizkumu bylo ziskat odpovéd na stanovené vyzkumné otazky a prostfednictvim

odpovédi na tyto otazky ovéfit platnost definovanych hypotéz.

1. Jaka je kapacita center rané péce v regionu Praha a StfedoCesky kraj a jejich
cilova skupina?

V prvni fazi prdzkumu bylo zjisténo, Zze v letech 2009 — 2012 se regionu Praha a
StfedoCesky kraj narodilo celkem 116 814 déti. Podle informaci uvedenych v ¢asti 2.3
této prace, je prevalence DMO v populaci novorozenych déti 2,08/1000. Jednoduchym
vypoctem tedy bylo zjisténo, Ze v uvedeném regionu se v letech 2009 — 2012 narodilo
pfiblizné 243 déti postizenych DMO (242,973). Dale pak bylo v této fazi zjisténo, Ze
v této oblasti pracuji tfi centra rané péce, jejichz klientelu tvofi také rodiny s détmi
postizenymi DMO. Jedna se o Centrum rané péce Diakonie Praha 5, Centrum Ratolest

Praha 10 a Centrum rané péce EDA Praha 2.

V druhé fazi prlizkumu, ve fazi rozhovor(, bylo zjisténo, ze v péci vySe uvedenych
center rané péce je v souCasné dobé odhadem 94 rodin s détmi postizenymi DMO. P¥i
porovnani poctu déti postizenych DMO v tomto regionu s poétem rodin se stejné
postizenym ditétem, které vyuzivaji sluzeb rané péce (243/94), bylo zjisténo, ze
pfiblizné 149 rodin s centry rané péce nespolupracuje. Otazkou je dlavod, pro¢ tyto
sluzby nevyuzivaji: dité trpi jen lehkou formou DMO, a proto rodina pomoc rané péce
nevyhledala, rodina nema zajem, neni o jeji existenci informovana, neni pro ni
dostupna bud' z dlvodu vzdalenosti od bydlisté, nebo nedostate¢né kapacity. Jednim
z poznatkd druhé faze vyzkumu byl fakt, ze jmenovana centra rané péce maji
napinénou kapacitu, a dokonce jesté eviduji pofadnik ¢ekatell. Finanéni situace jim ale
ani nedovoluje kapacitu navysit, pfestoze po strance personalni by pocet klientd mohl
byt navySen. Z vySe uvedeného tedy vyplyva, Ze kapacita center rané péce neni
dostate¢na.

Prostfednictvim této vyzkumné otazky byla do jisté miry ovéfena platnost hypotézy €.
1: ,Kapacita center rané péce v regionu Praha a Stredo¢esky kraj neni pro rodiny

s détmi postizenymi DMO dostate¢na.“ Je vSak potfeba vzit v potaz pfipadnou
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existenci dalSich organizaci a zdravotnickych zafizeni, ktera poskytuji rodinam
s postizenymi détmi podobné sluzby, avSak vyhradné& ambulantni formou, ktera je pro
fadu rodin limitujicim faktorem. Tyto aspekty by mohly byt podnétem k daldimu

zkoumani a upfesnéni skutec¢né situace.

2. Jakym zpUsobem probiha spoluprace center s klientskymi rodinami a jakym
zpusobem je ukoncovana?

Vysledkem druhé ¢asti prazkumu bylo zmapovani pribéhu spoluprace center rané
péce a rodin s postizenym ditétem a vyhodnoceni miry vyuzivani jednotlivych sluzeb
rané péce. Zrozhovord i vysledkl vyhodnoceni dotaznikG vyplyva, Ze rodiny
s postizenymi détmi zahajuji spolupraci s centry RP zpravidla mezi 4. — 9. mésicem
véku ditéte, v pfipadé zrakového smyslového postizeni uz od 3. mésice véku.
K ukonéeni spoluprace dochazi nejCastéji pfi zafazeni ditéte do Skolského zafizeni
(MS nebo denni stacionaf) nebo v okamziku, kdy se rodina dobfe orientuje v nové
vzniklé zivotni situaci. NejCastéji je tedy spoluprace ukonéovana mezi 3. — 4. (popf. 5.)

rokem Zzivota.

V ramci spoluprace rodin s centry RP jsou podle zjisténi plynoucich z rozhovor( i podle
vysledki dotaznikl nejvice vyuzivanymi sluzbami poradenstvi pfi vyuzivani
rehabilitacnich pomucek, posuzovani a podpora vyvoje ditéte, sluzby naslouchani a

provazeni a setkavani rodin pfi spole€enskych akcich a na kratkodobych pobytech.

Druha vyzkumna otazka pfinesla ovéreni hypotézy ¢. 2. ,Ze sluzeb nabizenych
centry rané péce vyuzivaji rodiny s détmi postizenym DMO nejcastéji sluzbu
podpory motorického vyvoje ditéte a setkavani rodin s détmi se stejnym
postizenim.“ Tato hypotéza byla podle pfedpokladu ovéfena, jelikoz je zfejmé, ze
rodiny s télesné postizenym ditétem maji zajem zejména o podporu jeho télesného

vyvoje a o s tim souvisejici sluzby.
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3. Jak je zajiStovana informovanost verejnosti o sluzbach rané pédée?

Rodiny s postiZzenymi détmi jsou o existenci sluzeb rané pécée informovany lékafem,
fyzioterapeutem nebo pracovnikem ufadu socialni péce. Timto zplisobem se o RP
dozvédélo necelych 40% rodin vyuzZivajicich v sou€asné dobé tyto sluzby. Témér
stejny pocet (35%) dotazanych rodin si informace ziskalo diky internetu a webovych
stranek center RP. Nejméné &asto (17,4 %) se rodiny dozvidaji o téchto sluzbach z
letakll a podobnych propagacnich material(i, které centra RP distribuuji do ¢ekaren

ordinaci détskych lékarl, neurologu, fyzioterapeutll apod. a na Urady socialni péce.

Odpovédi na tuto vyzkumnou otazku se platnost treti hypotézy ovérit nepodarilo.
Nelze tedy tvrdit, Ze ,Informaci o existenci sluzeb rané péce ziskavaji rodice
postizenych déti nejmén& &asto od détskych a odbornych Iékaf(.“ Setfeni vdak
dokazuje, Zze od l|ékafi se o sluzbach rané péce dozvida pouze 40% rodin
s postizenym ditétem, coz naznacduje, ze lékafi sami nejsou dostate¢né informovani a

nemaji zajem jakkoliv tuto informaci rodi¢im predavat.

Diky témto zjisténim se nabizi otazka, jak zlepSit informacnich mechanismy, které by
napomohly k rozSifeni informaci o existenci sluzeb rané pée do povédomi laické a
zejména odborné lékaiské verfejnosti. Pravdépodobné bylo vhodné détské Iékafe a
ostatni odborniky ze zdravotnické i socialni sféry informovat na jejich pravidelnych
konferencich a seminafich a odpovidajicim zplsobem je motivovat k pfedavani téchto
informaci rodiéum postizenych déti. Vezmeme-li ale v Uvahu, Ze jiz za soutasné
situace kapacita stavajicich center rané péce nedostaluje, vyvstava otazka, jakym
zpusobem by byla pfi zlepSeni informovanosti verejnosti zvySena poptavka po
sluzbach rané péce uspokojovana. Financénich prostfedkl je stale nedostatek a
zajisténi provozu téchto socialnich sluzeb neni pfi sou¢asném podilu statu na jejich

financovani snadnym ukolem.
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ZAVER

Tato prace pfinasi zmapovani systému rané péce poskytované détem postizenym
détskou mozkovou obrnou a jejich rodinam. Jedna se o péci, které je poskytovana
détem od okamziku zjisté€ni postizeni az do zafazeni ditéte do Skolského zafizeni, kdy
poradenskou péci prebira pfislusné specialné pedagogické centrum. Jednim ze
stézZejnich principu sluzeb rané péce je zlepSeni kvality Zivota postizenych déti a jejich
rodin a jejich bezproblémové zaclenéni do bézného Zivota. Pfedpokladem je v€asné
zahajeni odpovidajici terapie a intervence. Teoretickd Cast nabizi jakousi mapu
jednotlivych oblasti rané péce: medicinsko - zdravotnické, pedagogicko -
psychologické i poradenské. Prehledné popisuje tradi¢ni i ne zcela standardni
moznosti terapie a intervence vSech tfi oblasti rané péce. Tato &ast prace by mohla

slouzit jako studijni material.

Vyznamnym poznatkem ale je, Ze uvedené oblasti nejsou v systému rané péce dosud
optimalné propojeny, a to ani formalné (legislativnim zakotvenim), ani prakticky.
V pfipadé rané péce, kdy je naprosto nezbytné tymové a multidisciplinarni feseni
konkrétnich problémd, velmi limitujicim faktorem. Jasnym prikladem je systém
predavani informaci o sluzbach rané péce rodinam postizenych déti, ktery by mohl byt

pfedmétem dalSiho zkoumani.

Podle mych zji§téni, je systém rané péce v Ceské republice na vysoké Urovni,
zasadnim omezenim existence a &innosti center poskytujicich tuto socialni sluzbu je
jejich financovani. Paradoxem je, ze sluzba je ze zakona bezuhradova, to znamena, ze
rodiny za vyuzivani neplati. Stat se ale sou€asné na praci a existenci téchto center
finanéné podili jen Castec¢né. Financni prostfedky ziskavaji z dotaci MPSV, grant(
krajskych ufadd, malym podilem pfispivaji obecni Ufady podle mista bydlisté klientd.
Vyznamnou slozkou jsou vytéZky z charitativnich akci a vlastni ¢innosti center. Podle
vysledkl praktické ¢asti této prace, je zadouci zvySeni kapacity a rozSifeni sité téchto
center, jejich finanéni moznosti jim to vS8ak neumoznuji. Pfi nav§tévach center rané
péce a rozhovorech s jejich vedoucimi jsem setkala se skute¢né fundovanymi a vysoce
kvalifikovanymi odbornicemi, které svoji praci vykonavaji s maximalnim nasazenim a
nadSenim. Je velka Skoda, Ze znacnou ¢ast sveého usili, kterou by mohly vénovat

dalSim klientd, musi vénovat zajiSténi finan¢nich prostfedku pro provoz centra.
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Hlavnim impulsem pro vyhledani této sluzby ze strany rodi€u je ,volani o pomoc®. Ve
vétsiné pfipadu rodi¢lm nejvice pomaha védomi, Zze nejsou na cely problém sami, ze
vedle nich stoji nékdo, kdo jim pomaha rozhodnout se, poradi v riznych zivotnich
situacich, nabidne kontakty nebo je ochoten doprovodit je pomoci pfi jednani na
Ufadech nebo pfi navstévach odbornych lékafu. PFiznivé celou situaci rodiny ovliviiuje
také ucast na pobytovych a spoleCenskych akcich, kde se setkavaiji rodiny s podobnym
soudem a mohou vzajemné pfedavat zkuSenosti a svéfovat se svymi problémy. Diky
sluzbam poskytovanym ranou péci ziskavaji rodiny s postizenym détmi pocit, ze maiji

své misto ve spole¢nosti, coz je pro kazdého z nas velmi dulezité.
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PRILOHY

PRILOHA A

Dotaznik
Dobry den,
jsem studentka Univerzity J. A. Komenského, obor specialni pedagogika - ucitelstvi, a rada
bych Vas timto poZzadala o vyplnéni kratkého dotazniku, ktery poslouzi jako zdroj informaci pro
zpracovani vyzkumné ¢asti mé diplomové prace na téma ,Rana péce u déti postizenych
détskou mozkovou obrnou®.
Vhodnou odpovéd, prosim, zakrouzkujte.
1. Jsem rodi¢ ditéte s postizenim:
o télesnym
o mentalnim
o télesnym a mentalnim
o télesnym a zrakovym
o télesnym a sluchovym
o smyslovym (zrakovym nebo sluchovym)
o autismem
o jinym
2. Sluzbu rané péce vyuzivam od (véku ditéte):
o 2az4 mésice
o 4 az6mésice
o 6az9mésice
o 9az12mésice
o 12 az 18 mésice
o starSi nez 18 mésice

3. O sluzbach rané péce jsem se dozvédél:

o zinternetu

O

z propagacnich letakud (u Iékare, na ufadech apod.)
o od détského Iékafe, neurologa, ortopeda a;j.

pfi nahodném setkani s rodici s postizenym ditétem

O

o jinak



4. Kterou ze sluzeb poskytovanych strediskem rané péce vyuzivate
nejastéji?

1 - nejcCastéji, 2 - €asto, 3 - obcas, 4 - vyjimeéné, 5 - nikdy

Naslouchani a provazeni 1 2 3 4
Posuzovani a podpora vyvoje ditéte 1 2 3 4
Poradenstvi pfi vyuziti rehabilitaénich pomucek 1 2 3 4
Socialné pravni poradenstvi 1 2 3 4
Podpora pfi zafazovani ditéte do Skolskych zafizeni 1 2 3 4
Poradenstvi v pfipadé mimofadnych potfeb ditéte 1 2 3 4
Ziskavani uzite¢nych kontaktud 1 2 3 4
Prednasky/kurzy 1 2 3 4
Setkavani rodin/kratkodobé pobyty 1 2 3 4

Dékuji za Vase odpovédi a ¢as vénovany vypinéni tohoto dotazniku.



PRILOHA B

UZIS: Narozeni a zemieli do 1 roku (2009-1012)

Namzeni 2 zesfel do ol 2009

3. Zivé narozeni podle porodni hmotnosti, pohlavi a kraje bydlisté

Porodni hinotnost v grammech
ff:; 4;15;;9_ s000+ | nezjiténo | Celkern | 1000+ Zharodnost et k|
celkem

1160 124 [ - 14455 14 431 11,7 HI.m. Praha
1064 125 13 - 15214 15153 12,3 Stfedo fezky
440 54 4 - T027 7 oo4 11,0 Jhocesky
429 52 3 - E412 G 393 11,2 Plzefizky
148 M - - 3425 3305 11,1 Katoarsky
561 44 3 9626 | 9579 115 Usteck
an2 25 2 5206 5178 11,9 Liberecky
427 S 3 G261 24 11,3 Kralowdhradecky
T4 34 4 5644 5629 10,4 Pardubicky
451 1 4 5447 5 422 10,6 yzoding
996 108 [ 13145 13 097 11,4 Jhiomoraskr
532 62 ] 7134 1M 11,1 Olomoucky
452 0 5 E07E & 057 10,3 Zlinzky
1128 114 ] 13238 13185 10,6 hibo raneknslez shy
& 365 953 66 - MEdME| M7 "3 Ceshi republiha

Mamzeri 2 zes il do ok 2070

3. Zivé narozeni podle porodni hmotnosti, pohlavi a kraje bydlisté

Poradni hmothost wgramech
ﬂj;g ?;;9_ s000+ | nezjidténo | Celkerm | 1000+ Zharodnost eetrl, k|
celkern

1143 128 11 124 147492 14 GO0 11,8 HI. . Praha
1077 145 13 56 15212 15105 12,1 Stfedo cesky
440 58 4 32 433 21l 10,9 Jhocezky
342 a0 3 43 G242 G174 10,9 Plzefzky
158 17 3 27 3313 3263 10,8 Karowarzky
544 58 4 a0 9275 9152 11,1 l:,lsteckfr
3m 24 - 27 5120 5075 11,7 Liberecky
353 4 3 24 E021 54973 10,9 Kralovehradecky
401 24 3 22 5721 5675 11,1 Pardubicky
412 51 - 16 5357 5324 10,4 WyEnding
1036 113 12 74 13040 12 921 11,3 Jhormoraeky
a0z 58 3 7 Ea22 B 567 10,8 Clamoucky
474 B3 4 34 G106 G 042 10,3 Zlinzky
974 m 5 a0 13099 12 962 10,5 hibo ranvekodezshy
& 216 944 i 672 17133 1603 1.1 Ceshi republia



Namzeni 3 zemfel do droku 2071

3. Zivé narozeni podle porodni hmotnosti, pohlavi a kraje bydlisté

Porodni hinotnost v gramech
ff;q_ 4;15;;]3_ s000+ | nezjidéno | Celkern | 1000+ Zharonost eetrl, k|
celkern
1035 110 10 E5 13 965 13 856 11,3 HI.m. Praha
1024 126 11 34 14531 14 425 11,4 Sifedofezky
423 42 - 18 6374 G 335 10,0 Jhocesky
354 32 1 13 5 566 5525 q,7 Plzefzky
151 12 1 17 3014 2475 949 Fatmwareky
455 47 2 24 G645 § 580 10,4 l:Jsteckfr
27 20 4 16 4654 4615 10,6 Liberecky
396 32 1 ] 5437 5 408 9.8 Kralovéhrade chy
342 34 2 g 5312 5274 103 Pardubicky
394 7 q 21 5075 5032 9.9 yEnding
1014 108 E 42 12 404 12 14 10,7 Jho mora ek
410 51 3 20 B3N B 264 9.9 Cloroucky
41 44 4 36 5570 5514 9.4 Zlinzky
434 92 4 44 11807 11721 9,6 hio ravekoslez sk
T3 T90 is 3| 1673 | 107 H6 10,4 Cesha republia
Namzeni 2 zemiel do ok 2092
3. Zivé narozeni podle porodni hmotnosti, pohlavi a kraje bydligté
Parodni hirmotnost waramech
ff;; 4;15;;9_ S000+ | nezjidténo | Celkern | 1000+ Zharodnost e, Kl
celkerm

1093 123 4 it 14176 14035 11,4 HI.m. Praha

954 127 12 44 14425 14 321 11,2 Sifedo Gezky

404 44 3 51 GB5S B 553 10,5 Jhodezky

385 i 1 26 576G 5712 10,1 Plzefzky

151 4 2 23 2820 2783 43 Katowarzky

411 42 2 a0 5215 8125 94 l:Jsteckir

264 M 4 a0 45492 4533 10,5 Liberecky

352 43 2 19 5467 544 9.9 Kralovehradecky

326 v 3 26 5385 534 10,4 Pardubicky

407 42 2 16 5148 S112 1041 yEading

974 104 2 76 12334 12 21 10,6 Jhomora ek

402 45 4 40 G303 G 233 9.4 Olornoucky

407 51 5 30 5443 5 440 93 Zlinzky

735 a1 2 1] 11787 11 674 9,6 hio ravekodezsky

7310 &18 i3 54| 16376 | 107 559 10,3 Gesha republika




PRILOHA C

Prehled kategorii a kodu (Atlas.ti)

Network View: Systém a aspekty poskytovani sluzeb rané pécée na uzemi Prahy a
Stiredoceského kraje
Created by: Super 2014-01-24T16:40:59

Nodes count: 15

Code Families (3):

CF:Cilova skupina klient rané péce
CF:Casovy plan spoluprace klientskych rodin.
CF:Provoz center rané péce

Codes (12):

Cilova skupina podle typu postizeni {8-0}

Doba a zpusob ukonéeni spoluprace {4-0}
Financovani provozu center RP {3-0}

Kapacita centra {8-0}

Kvalifikace poradcti RP {5-0}

NejCastgji vyuzivané sluzby {3-0}

Plan prace poradcli RP {8-0}

Podil klientd na financovani RP {2-0}

Prabéh spoluprace centra RP s rodinou {8-0}
Socialni droven rodi¢u postizenych rodiny {3-0}

Veék déti pfi zahajeni spoluprace s centrem RP {3-0}
ZpUsob, jakym rodiny ziskavaji prvotni informace {4-0}
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