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Zivot s diagnézou Hydrocephalus
Abstrakt

Tato bakalafska prace, se zabyva zivotni historii jedince s diagnézou hydrocefalus. Je
napsana v designu deskriptivni ptipadové studie. Dil¢im cilem této bakalaiské prace, je
popsat a nasledné analyzovat, eduka¢ni historii jedince s diagndézou hydrocefalus, se
zamé&fenim na jednotlivé Cinitele inkluzivniho vzdélavaciho procesu. Ke sbéru dat, jsem
vyuzila informace ze zdravotni karty, s pfilozenim CT snimkd uloZeni shuntu a
poskytnuti osobnich informaci jedince, s obstrukénim hydrocefalem. Kromé sbéru dat ze
zdravotni karty, jsem vyuzila techniky narativniho rozhovoru s rodi¢i. Ma vybérova
studie, je zamétfena na mou osobu, s ohledem na velice nizky vyskyt tohoto onemocnéni,
bez dalSich pfidruzenych diagnéz a bez mentdlniho ¢i fyzického postizeni. Na zavér
ptipadové studie, jsem zhodnotila edukacéni proces, kde jsem popsala ndzor mé matky na
ptistup pedagogii a také mij pohled. V ndzorech jsme se shodly. I pfestoze rodic¢e podali
pedagogtim, co nejvice informaci, néktefi z nich, se rozhodli skute¢nost ignorovat a
rozhodli se m¢ povazovat za simulanta a mij zdravotni stav zleh¢ovat. Nakonec jsem
shrnula svou ptipadovou studii. Veskeré informace uvedené v bakalaiské praci, mohou
byt dopliikovym podkladem pro studenty studijnich obori, zaméfenych na praci s lidmi
se zdravotnim postizenim. Zaroven bakalafska prace mize slouzit 1 jako pomitcka, pro

pedagogy, ktefi maji ve svych tfidach integrované dité, s obstrukénim hydrocefalem.
Kli¢ova slova

Hydrocefalus; Kvalita zivota; Ucelena rehabilitace; Vojtova terapie reflexniho plazeni;
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Life with Hydrocephalus diagnosis
Abstract

This bachelor thesis deals with the life history of an individual diagnosed with
hydrocephalus. It is written in the design of a descriptive case study. A partial goal of this
bachelor thesis is to describe and subsequently analyze the educational history of an
individual diagnosed with hydrocephalus, focusing on individual factors of the inclusive
educational process. To collect the data, | used the information from the health card,
attaching CT images to save the shunt and providing personal information to the
individual, with obstructive hydrocephalus. In addition to collecting data from the health
card, | used the technique of narrative conversation with parents. My sample study is
focused on my person, given the very low incidence of this disease, without other
associated diagnoses and without mental or physical disabilities. At the end of the case
study, | evaluated the educational process, where I described my mother's opinion on the
approach of teachers and also my view. We agreed on the opinions. Although my parents
gave educators as much information as possible, some of them chose to ignore the fact
and decided to consider me a simulant and downplay my health. Finally, | summarized
my case study. All the information provided in the bachelor's thesis can be an additional
basis for students of study fields focused on working with people with disabilities. At the
same time, the bachelor's thesis can also serve as an aid for teachers who have an

integrated child in their classes with obstructive hydrocephalus.
Key words

Hydrocephalus; Quality of life; Comprehensive rehabilitation; Vojt's therapy of reflex

crawling; Education
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1. Uvod

Hydrocefalus je onemocnéni, které mé bude provazet celym mym Zivotem, a o kterém
stale sbirdm nové informace. Toto onemocnéni mi bylo zjisténo v 5 mésicich. V tomto
obdobi, mi byl diagnostikovan obstruk¢ni hydrocefalus, ktery byl u mé feSen chirurgicky,
zavedenim ventrikulo-peritonedlniho shuntu, ktery mi je zaveden do dutiny bfiSni.
Termin hydrocefalus, pochazi z feckého slova hydro, které znamena voda, a od slova
kefale, které znamena hlava. Dohromady celé slovo hydrocefalus znamena voda
V nitrolebe¢ni dutiné. Hydrocefalus oznacuje stav, kdy vlivem zvySeného mnozstvi
mozkomisniho moku, v mozkovych komorach dochazi k utlaku a redukci mozkové
tkané. Jedna se o chorobné meéstnani mozkomisSniho moku v komorach, ¢i dutinach
mozku. Pfi¢inou tohoto méstnani, je porucha obéhu mozkomisniho moku. Mozkomi$ni
mok, se Vv nedostateéné mife vstiebava zpét do krve a hromadi se v centralni nervové
soustaveé. Hydrocefalus ovliviiuje jedince v kognitivnim, psychomotorickém vyvoji a
kvalité¢ zivota. Hydrocefalus je 1éCen snizenim nitrolebniho tlaku, sniZenim objemu
mozkomi$niho moku a u obstruk¢éniho hydrocefalu je moznost chirurgického odstranéni

blokady.

Teoreticka cast, mé bakalarské prace je rozdélena na 2 ¢asti. Na ¢ast medicinskou a
specialné-pedagogickou. V teoretické casti medicinské, se zabyvam popsanim této
diagnozy, jeji historii, pfi¢inami, typy, specifikaci v riznych veékovych obdobich,
diagnostikou, lécbou, implantaci shuntu, prognézou a péci o nemocné, po operaci
hydrocefalu. V teoretické c&asti specialné-pedagogické, se zabyvam kvalitou Zzivota
jedinct s touto diagnézou. Na kvalitu zZivota jedince s hydrocefalem jsem se zaméfila,
protoze toto onemocnéni zatézuje jak jedince samotného, tak i jeho rodinu v oblasti
psychosocialni. Dale se v této ¢asti vénuji ucelené rehabilitaci u lidi s hydrocefalem. Svou
pozornost jsem zaméfila na vSechny ¢asti ucelené rehabilitace, protoze kazda cast, je pro
jedince s diagnézou hydrocefalus dilezita. U 1é¢ebné rehabilitace, jsem se zaméfila na
1é¢bu jedince s touto diagndézou, na jeji formy a na terapii, pomoci Vojtovy metody
reflexniho plazeni a na jeji pribéh. Mou pozornost jsem také vénovala, motorickému
vyvoji jedince do 1 roku. Vétsi pozornost jsem vénovala pedagogické rehabilitaci,
protoze do této rehabilitace patii vychova a vzdélavani jedince, které nds provazi celym
Béhem této rehabilitace, je jedincim poskytovano vzdelavani vSeobecné, ale 1 odborné.

V ramci tohoto typu rehabilitace, jsou jedinci pfipravovani na své budouci povolani.
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Pedagogickou rehabilitaci poskytuji pedagogicti pracovnici, kteti pracuji ve specidlnich
Skoléach ¢i zatizenich. Pedagogicka rehabilitace se zabyva jedinci, ktefi se diky svému
zdravotnimu postizeni, nemohou vzdélavat v bézném skolském systému. Dale v tomto
typu rehabilitace rozebiram odborniky, ktefi se ucCastni této rehabilitace. Mou pozornost
jsem dale vénovala socialni rehabilitaci, kterd je také pro jedince se zdravotnim
postizenim velmi dtlezitd. Béhem této rehabilitace ziskava jedince s touto diagndzou
dovednosti, které potfebuje k dosazeni, co nejvétsi mozné nezavislosti a samostatnosti.
Na zavér jsem se vénovala pracovni rehabilitaci, jejimz tkolem je naplnéni potieby

pracovat, u jedincii se zdravotnim postizenim.

V praktické ¢ésti se zabyvam cilem mé bakalarské prace. Prakticka Cast je zaméfena na
kvalitativni vyzkum, kdy jsem zpracovala deskriptivni pfipadovou studii jedince
s diagn6zou hydrocefalus, bez mentdlniho a fyzického postizeni, se zaméfenim na
edukaci jedince. Primarnim cilem mé préace, bylo vypracovat mou Zivotni historii,
v designu deskriptivni ptipadové studie. V souladu s timto primarnim cilem, jsem si
stanovila dil¢i cil, kterym bylo popsat a nasledné analyzovat mou edukacni historii, se
zaméfenim na jednotlivé Cinitele inkluzivniho vzdélavaciho procesu. Jiz od matefské
Skoly jsem se vzdélavala dle béZzného Skolského systému. Nevzdélavala jsem se dle IVP.
Vyvijela jsem se po vSech strankach normalné. V ni¢em jsem nezaostavala, a z tohoto
divodu mé rodice umistili, do bézné matetské skoly a nasledné do bézné zékladni Skoly.
Vzdy se radili s mym oSetfujicim 1ékafem. Maj oSetiujici 1€kar, také nevidél diivod, proc¢
bych se neméla vzdélavat, v béZzném Skolském systému. Rodice vS§em pedagoglim vzdy
podali Gplné informace a snazili se jim zodpovédét na vSechny jejich dotazy. Pristup
pedagogt byl velmi odlisny. Néktefi mé onemocnéni tolerovali a snazili se mi vyjit vstfic,
a jini ignorovali informace, které jim moji rodi¢e podali a brali m¢ za simulanta. Ma
bakalarska prace je zaméfena na kvalitativni vyzkum. V praktické ¢asti jsem vypracovala
deskriptivni piipadovou studii, ktera se tyka mé osoby. Ke sbéru dat jsem vyuzila
informace ze své zdravotni karty, a krom& sbéru dat, jsem vyuzila dal§i techniky

narativniho rozhovoru s mymi rodici.



2. Teoreticka Cast
2.1. Cast medicinskd
2.1.1. Historie hydrocefalu

Slovo hydrocefalus mé ptivod od feckého slova hydro, které znamena voda, a od slova
kefale, které znamena hlava. Dohromady celé slovo hydrocefalus znamena voda
slavného 1ékafe Hippokrata (Lipina, Palecek, 2004). Hippokrates se zabyval
hydrocefalem a pftisel s teorii, ze hydrocefalus je komplikaci epilepsie. Hippokrates se
domnival, ze diky zachvatim pfi epilepsii se méni mozkova tkan na vodu. Lidem takto
nemocnym, doporucoval konzumaci zeleniny a vdechovani latek, které mély vyvolavat
kychani. Pokud byly tyto postupy netspésné, navrhoval trepanaci lebky blizko fontanely
(Kala, 2005).

Dalsim znamym Iékafem, ktery se zabyval hydrocefalem byl Galén. Galén zkoumal
mozkové komory a byl presvédcen, ze naSe duse bude ocisténa hypofyzou. Patologii
hydrocefalu, se zabyval zakladatel patologické anatomie Giovanni Battista Morgagni.
Dal$im 1ékaf, jenz se vénoval hydrocefalu byl Robert Whytt, ktery v roce 1768 dokazal

rozeznat vnitini a vnéjsi hydrocefalus (Cartwright, Wallace, 2017).

V némeckém mésté Seeburgu, byly nalezeny ¢asti kosti asi Sestiletého chlapce, u které¢ho
byl diagnostikovan hydrocefalus, a které pochéazely jiz z neolitického obdobi. Lebky lidi
s hydrocefalem, byly nalezeny i v egyptském mésté Saqqafe a stafi téchto lebek se
zatazuje do vlady prvni dynastie. Dokonce byly nalezeny ostatky chlapce s hydrocefalem,
které jsou zafazeny jiz do keltského obdobi (Kala, 2005). Prvni operace pro lécbu
hydrocefalu jsou datovany koncem 19. a zacatkem 20. stoleti. Doposud neni hydrocefalus
lé¢en pomoci 1éki, ale pouze pomoci chirurgickych zakroka (Preiss, Kucerova et al.

2006).

Do 16. stoleti nebylo zcela jasné, kde se v téle nachazi mozkomisni mok. Lékafti si
mysleli, ze se mozkomisni mok naléza pod kuzi (Preiss, Kucerova et al., 2006). V 16.
stoleti 1ékai Vesalius, jako prvni popsal hydrocefalus jako hromadéni mozkomisniho
moku Vv komorovém systému (Kala, 2005). Prvni ventily, které se pouzivaly pfi
chirurgické 1é¢bé hydrocefalu, vynalezli 1¢kati Nulsen a Spitz. Tyto ventily byly kulové

a vyrobené z pruziny a oceli. Prvni shunty odvadély mozkomisni mok z mozkovych
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komor do podkoznich ¢i subduralnich prostor. V poslednich ¢tyfech desetiletich doslo

k vylepSeni shuntt (Cartwright, Wallace, 2017).
2.1.2. Hydrocefalus

Hydrocefalus neni povazovan za nemoc, ale za syndrom, ktery je zptisoben nékolika
pti¢inami (Seidl, 2008). Je to porucha centralniho nervového systému (Aygok, Rekate,
2010). Je to stav, ktery vyplyva znerovnovahy mezi produkci a vstiebavanim
mozkomisniho moku. Tato nerovnovaha zpiisobuje zvySeny objem mozkomisniho moku,
roz$ifeni komorového systému a velmi Casto zvySeny intrakranialni tlak (Cartwright,
Wallace, 2017). Hydrocefalus je onemocnéni, které je heterogenni a mtize byt zpisoben

mnoha moznymi ptic¢inami (Rigamonti, 2014).

Hydrocefalus miize vzniknout v jakémkoliv véku. V détském véku je hydrocefalus
vétSinou spojen i s jinymi vrozenymi vadami a v dospélém veéku vznika hydrocefalus
nasledkem urazu mozku, krvacenim do mozku, infekce ¢i nadoru mozku (Kala, 2005).
Hydrocefalus se mize vyskytovat samostatn¢ anebo muiize byt spojen s jinymi vadami ¢i
nemocemi. Hydrocefalus mulze vzniknout bud’ akutné nebo chronicky. Akutni
hydrocefalus se projevi béhem nékolika hodin, maximalné dnt. Chronicky hydrocefalus
se muze projevit béhem nékolika mésici ¢i let. Hydrocefalus se mize vyskytovat jako
samostatnd diagnoéza, ale miize byt spojen 1 s jinymi neurologickymi stavy ¢i nemocemi

(Cartwright, Wallace, 2017).
2.1.3. Pii¢iny hydrocefalu

Existuje cela fada pti¢in, které zpisobuji hydrocefalus (Klima et al., 2016). Pficiny, které
zpusobuji hydrocefalus u déti, mohou byt vrozené ¢i ziskané. Do vrozenych pficin
fadime: stenozu Sylvijského mokovodu, cévni malformace, arachnoideélni cysty, Dandy-
Walker malformace (Lipina, Palecek, 2004). Primarni pfi¢inou hydrocefalu je ucpani
cirkulace €1 vstiebavani mozkomiSniho moku. U kojenct a déti mtize byt hydrocefalus
bud’ vrozeny anebo je spojen s jinymi vadami. Hydrocefalus miize byt spojen s infekcemi
centralniho nervového systému, krvacenim, nadory, ¢i cystami (Cartwright, Wallace,
2017).
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2.1.4. Typy hydrocefalu

Hydrocefalus je rozdélen do nékolika riznych kategorii. Nejcastéji se hydrocefalus
rozdéluje na komunikujici a nekomunikujici. Tyto dva typy byly diive zaménovany za
hydrocefalus obstrukéni a nestrukturalni (Cartwright, Wallace, 2017). Tyto dva typy se
od sebe lisi lokalizaci piekazky. Pii nekomunikujicim hydrocefalu, se piekazka nachazi
vV komorovém systému naseho mozku. A pti komunikujicim hydrocefalu, se tato prekazka
nachazi v Zilnim nebo subarachnoidealnim prostoru (Lipina, Pale¢ek, 2004). Mezi dalsi
zakladni typy hydrocefalu patfi: hydrocefalus obstruk¢ni, hyporesorpcni, hypersekrecni.
Obstrukéni hydrocefalus vznika, pokud se utvoii piekazka, ktera zabranuje ob¢hu
mozkomisniho moku v komorovém systému mozku. Hyporesorpcni hydrocefalus
spociva v piekdzce nedostatecného vstiebavani mozkomisniho moku. Hypersekrecni
hydrocefalus vznika, pokud se vytvati nadmérné mnozstvi mozkomisniho moku (Lipina,
Palecek, 2004). Tento typ hydrocefalu se vyskytuje vzacné (Seidl, 2008). Hydrocefalus
Ize jesté délit na vnitini a zevni. U vnitiniho hydrocefalu se mozkomi$ni mok hromadi
v mozkovych komorach. U zevniho hydrocefalu se mozkomisni mok méstna pouze okolo

mozku (Fendrychova, Borek et al., 2007).
2.1.5. Specifikace hydrocefalu v riiznych vékovych obdobich
2.1.5.1. Hydrocefalus u novorozencii

Vrozeny hydrocefalus je zavaznym medicinskym problémem, nejen s ohledem na
nakladnost 1€cby a celozZivotni péci, ale je to také 1 eticky problém, protoze je asto spojen
s fyzickym nebo psychickym postizenim (Kala, 2005). Lécba hydrocefalu u novorozenci
se 1isi od 1é¢by dospélych jedinct s hydrocefalem. Je to z dtivodu nedostateéné zralého
mozku u déti, u kterého teprve zapocina myelinizace. Dal§im divodem je, ze déti na
rozdil od dospélého jesté rostou. Mezi dalsi davody, patii fragilita mekkych tkani, ¢i
pfic¢ina vzniku hydrocefalu (Lipina, Palecek, 2004). Hydrocefalus u novorozenct lze fesit
punkci komor, zevni komorovou drenaZzi, lumbalni punkci nebo také implantaci shuntu
(Kala, 2005). Rozhodnuti o vhodném IéCebném postupu muze byt velmi obtizné.
Hydrocefalus u novorozencii mad mnoho pfi¢in a miiZze byt spojen s vrozenymi vadami
srdce, traviciho Ustroji, byvaji 1 nachdzeny chromosomalni abnormality. Mezi pfiznaky
hydrocefalu u novorozenct patfi: vyklenuti velké fontanely, rozestup lebe¢nich $vii, rlst
obvodu hlavicky, staceni téla do opistotonu, 0¢ni ptiznak ,,zapadajiciho slunce®, kiece,

zvraceni, apnoe Ci letargie (Kala, 2005).
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2.1.5.2. Hydrocefalus u déti

Hydrocefalus miize dité natrvalo poskodit a negativné ovlivnit jeho celkovy vyvoj. Velmi
dalezité je véasné odhaleni této diagnozy. Pti rychlém zasahu a vhodné 1€¢bé, se mize
dité vyvijet zcela normaln¢. Pfiznaky hydrocefalu se 1isi podle véku. U déti jsou Casté
tyto projevy: bolest hlavy, zvraceni, podrazdénost, poruchy védomi a dalSim piiznakem
muze byt tzv. pohled ,,zapadajiciho slunce®, kdy se pti pohledu doli objevi bélmo a oci

ditéte vypadaji, jako kdyby se divaly na spodni vicka (Vacek, 2016).
2.1.5.3. Hydrocefalus u dospélych

U dospélych jedinct se ve vétsin€ piipadi vyskytuje ziskany hydrocefalus. Vrozeny
hydrocefalus se u této skupiny vyskytuje velmi vzacn€. Mezi nejvice vyskytované typy
hydrocefalu u dospélych patii: posthemoragicky hydrocefalus, nasledek
subarachnoidalniho krvéaceni nebo krvaceni do mozkovych komor. Hydrocefalus
posttraumaticky, je dal§im typem a vznikd velmi Casto jako komplikace pifi poranéni
mozku. Daéle sem fadime: postinfekéni hydrocefalus, idiopaticky normotenzni
hydrocefalus, kdy tento typ se objevuje hlavné u jedincii starSich 60let. U dospélych se

muzeme setkat i S obstrukénim hydrocefalem (Lipina, Krej¢i, 2016).
2.1.6. Diagnostika hydrocefalu

V dnesni dobé, se ke zjisténi hydrocefalu, pouzivaji nej€astéji zobrazovaci metody CT a
MR. Tyto zobrazovaci metody dokazi ukazat, ptipadnou dilataci komorového systému
(Seidl, 2015). U malych déti je provadén ultrazvuk pies velkou fontanelu (Kala, 2005).
Zobrazovaci metoda CT je v soucasné dobé nejrychlejSim screeningovym nastrojem,
ktery trva jen nékolik minut. CT snimky dokézi pfesné zobrazit velikost a tvar komory,
pfitomnost krve, kalcifikaci, cysty a shunt. U diagn6zy hydrocefalu byva obvykle vidén
zvétSeny ventrikuldrni systém a obvykle se poprvé vyskytuje v lateralnich komorach. CT
skenovani ma niz8i rozliSeni neZ MRI skenovani a pouZiva se hlavné pii vySetieni axialni
roviny (Cartwright, Wallace, 2017). MR dokaze 1épe nez CT vySetieni zobrazit zmény,
které probihaji pfi diagnoze hydrocefalu (Kala, 2005). MR vysetieni trva déle nez CT
vySetieni. Jeho délka je 45 minut a déle. U déti davame jednoznacné piednost MR

vySetieni (Cartwright, Wallace, 2017).
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2.1.7. Lécba hydrocefalu

V soucasné dobé& neexistuje zadna 1écebna terapie, ktera by ucinné vylécila hydrocefalus
(Cartwright, Wallace, 2017). Existuje n¢kolik druht chirurgickych zakroku, které jsou
vyuzité k 1é¢bé hydrocefalu. Podle typu hydrocefalu se rozhoduje, jaky druh operace
bude nutny k1é¢bé a zohlednuje se také veék jedince (Ammar, 2017). Nejcastéji
vyuzivanymi chirurgickymi zakroky pfti 1é€bé hydrocefalu jsou tyto: oteviena operace,

zkratova operace a endoskopicka operace.

Oteviené¢ operace slouzi hlavné k1é€bé obstrukéniho hydrocefalu. Blokddu u
obstrukéniho hydrocefalu mohou zplsobit utvary nadorové i nenadorové povahy. Do
nadorovych utvart zptsobujicich blokddu fadime hlavné: ependymom, plexus papilom,
meningeom, astrocytom, kraniofaryngeom, teratom, meduloblastom ¢i nadory pinealni
krajiny. Do nenddorovych ttvard, které zptsobuji blokadu, fadime: arachnoidalni cysty,
koloidni cysty ¢i cévni malformace (Lipina, Krej¢i, 2016). Obstruk¢ni hydrocefalus je
mozné vyléc€it chirurgickym odstranénim blokady, kterd hydrocefalus zptisobuje. Pokud
neni zjiSténa pticina blokady, zavadi se ventrikulo-peritonealni shunt, ktery je veden do

dutiny bfi$ni nebo ventrikulo-atrialni shunt vedeny do srde¢ni siné (Seidl, 2015).

Nejcastéji pouzivanou chirurgickou 1écbou je zkratova operace. Zkratova operace spociva
vV odvadéni mozkomisniho moku z komor mozku do télnich dutin. Pfi této operaci je
nejcastéji zavadén do téla ventrikulo-peritonedlni shunt, ktery vytvaii spojeni centralni
nervové soustavy a dutiny bfiSni, kdy je mok drénovan katetrem do dutiny bfisni.
Mozkomis$ni mok je mozné kromé& do dutiny bfisni odvadét do pravé srdecni siné, kdy je
pouzit ventrikulo-atridlni shunt. Dal§i moZnosti odvodu mozkomiSniho moku je do dutiny
hrudni, kdy je pouzit ventrikulo-pleuralni shunt. Ventrikulo-pleuralni shunt se zavadi u

komunikujiciho hydrocefalu.

Endoskopické operace hydrocefalu spocivaji v 1écbé mozkovych komor pomoci

endoskopu (Lipina, Krej¢i, 2016).
2.1.8. Implantace shuntu

Kazdym rokem je v celém svété implantovano vice nez 200 000 shuntli, které jsou
pouzity na lécbu hydrocefalu. V dnesni dobé existuje vice nez 200 typi ventilll, rizné
stavby a rtznych vlastnosti (Kala, 2005). Nejcastéji je zavadén ventrikulo-peritonealni

shunt. Hlavnimi soucastmi, ze kterého je vyroben ventrikulo-peritonealni shunt jsou:
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komorovy katétr, ventil, peritonealni katétr (Lipina, Palecek, 2004). Shunty a ventily jsou
vyrabény ze silikonu. T¢lo silikon dobie snasi a silikon nevyvolava systémovou imunitni
reakci. Material ventilti, ktery pifichazi do kontaktu s tkanémi nebo likvorem, je tedy
silikon v riznych podobach nebo synteticka guma, polysulfon, polypropylen a tantal.
Implantovany shunt mize v optimalnich ptipadech ptedstavovat ptechodny zplsob
terapie. ,,Stale vice se ukazuje, zZe cilem lécby hydrocefalu neni implantace dobre
fungujiciho drendzniho systému, ale Ze shunt by mél byt pouhym docasnym lécebnym
prostiedkem * (Kala, 2005, s. 91). V posledni dobé je hlavni snahou neurochirurgti zbavit

lidi s hydrocefalem jejich zavislosti na shuntu (Kala, 2005).
2.1.9. Rizika implantace shuntu

Implantovany shunt ohrozuje fada rizik. Pokud je shunt nefunkéni, byvaji velmi Casto
ptitomny tyto ptiznaky: nevolnost, zvraceni, bolest hlavy, iritabilita, ztrata jiz ziskanych
schopnosti a dovednosti, bolest bficha, zvétSovani bricha z divodu hromadéni moku,
zvySeni télesné teploty. Asi nejcastéjSim divodem, pro¢ implantovany shunt selze, je
obstrukce neboli neprichodnost komorového katétru (Kala, 2005). Mezi dalsi rizika patii:
predrénovani, infekce drendzniho systému, selhani ventilu, zlomeni shuntu, rozpojeni
drenaze, migrace odpojeného katétru (Vacek, 2016). Dalsi nejcastéjsi pri¢inou problému
s implantovanym shuntem, je télesny rtist malych déti, kdy v jeho dasledku dochazi
k vytazeni shuntu z mista zavedeni, a to nejcastéji zpusobuje komplikace ¢i jeho
nefunkénost. S ohledem na nedostatecnou délku shuntu, je u malych déti, vzdy planovana

revize shuntu (Kala, 2005).
2.1.10. Prognoza hydrocefalu

Prognodza déti s hydrocefalem se celkoveé zlepSuje, diky lepsi zdravotnické péci. Déti,

které jsou spravné 1éCeny s touto diagndzou, dosahuji vyrazné lepSich vysledkii. Celkova

vrwe

souvisi s komplikacemi, které mohou postihnout shunt. Aby bylo dosaZeno co nejlepsich

vysledku, je dulezita vEasna 1é¢ba hydrocefalu (Cartwright, Wallace, 2017).
2.1.11. Péce o nemocné po operaci hydrocefalu

Péce o0 nemocné po operaci hydrocefalu, musi byt soustavna a u vétSiny piipadu i trvala.
Kazdy ¢lovék s hydrocefalem s implantovanym shuntem, by mél mit u sebe doklad, ve

kterém budou obsazeny tdaje o jeho diagndze, mél by tam byt uveden typ ventilu, ktery
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ma dany ¢loveék implantovan, dale by tam méla byt hodnota nastaveni programovatelného
ventilu, adresa nemocného a telefonni ¢islo nemocnice, kterd o nemocného pecuje.
Kromé¢ pravidelnych kontrol u Iékate, by mélo byt provadéno, i pii klidném pribéhu
nemoci, vySetfeni pomoci zobrazovacich metod, a to hlavné¢ u déti. Jedinci
S implantovanym programovatelnym ventilem, by se méli vyhnout kontaktu ucha, za

kterym je ventil umistén a magnetu (Kala, 2005).
2.2. Cdst specidlné-pedagogickd
2.2.1. Kvalita Zivota

Kvalita zivota je zaméfena na lidskou populaci (Mi¢ankova, 2012). Cilem kvality zivota
je hodnoceni zivota ur¢itého jedince, ale miize byt hodnocena i u skupiny lidi, spole¢nosti
¢i celé populace lidi. Na zivot jedince je pohliZeno z komplexniho hlediska. To znamena,
ze hodnoceni, neni zaméfeno jen na biologickou ¢ast Zivota jedince, ale také na vSechny
ostatni slozky jeho zivota, které zahrnuji naptiklad rodinny zivot ¢i spolecensky zivot a

je zde zahrnuto i emo¢ni prozivani jedince (Gurkova, 2011).

Termin kvalita zivota je pouzit v mnoha oborech. Tento termin se muze pouZzivat
napiiklad v oSetfovatelstvi, v sociologii, v psychologii, ekologii ... (Fatunova, 2007).
V kazdém oboru pfistupuji, k tomuto terminu, jinym zplsobem. Kvalitou zivota se

zabyva mnoho odbornikti z odlisnych obord (Mi¢ankova, 2012).

Hodnoceni Zivota jedince, je zalozeno na srovnavani Zivota daného jedince s zivoty
druhych lidi a s tim co je ocekavaného. Kvalita Zivota se v odborné literatute rozdéluje
na objektivni a subjektivni (Gurkova, 2011). Objektivni se zaméfuje hlavné na materialni
a socialni zajisténi jedince a na jeho zdravotni stav. Na rozdil od objektivni, se subjektivni
zamétuje hlavné na citovou stranku jedince a na jeho spokojenost se svym Zivotem
(Hnilicova in Payne et al., 2005). Termin kvality Zivota je velmi téZké definovat, je to
termin, ktery je multidimenzionalni a zabyvaji se s nim védni obory jako jsou naptiklad:
medicina, oSetfovatelstvi, sociologie, psychologie, ekonomie a dalsi. Jejich poznatky a
pochopeni se v nékterych oblastech zasadné 1isi. Z tohoto diivodu kvalita Zivota nema

doposud vseobecnou definici, ktera by byla piijatelna (Gurkova, 2011).
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2.2.1.1. Historie kvality Zivota

Historie kvality zivota je pomérné dlouhou zalezitosti (Mare§ in Mares$ et al., 2006).
Avsak v oblasti psychologie a mediciny se tento pojem vyskytl az v pozdéjsich letech
(Hrachovinova, Kebza in Gillernova, Kebza et al., 2011). Kvalita zivota se vyvijela podle
3 souvislosti. Mezi tyto souvislosti patfi socidlné-ekonomické védy, zdravotnické a
psychologické souvislosti. K zahdjeni vyzkumu kvality zivota doslo koncem Sedesatych

a pocatkem sedmdesatych let 20. stoleti (Gurkova, 2011).

Ve 20. letech se kvalita zivota zabyvala hlavné vyvojem ekonomie a roli statu v oblasti
materialniho zabezpeceni chudsich vrstev obyvatelstva (Hnilicova in Payne et al., 2005).
Vyzkum byl provadén za pomoci socidlnich véd. Hodnoceni kvality Zivota bylo diive

zamétovano spise na spole¢nost (Gurkova, 2011).

Znovu se termin kvality Zivota zacal objevovat po 2. svétové valce (Fatunova, 2007).
V této dob¢ se objevila ve spojitosti s politickou udalosti v USA. Pii této udalosti si
americky prezident Johnson urcil za sviij cil, zvySovat kvalitu zivota americkych
obyvatel. Tato udalost prob&hla v 60. letech. Prezident Johnson tim chtél poukazat na to,
ze pro blaho spole¢nosti, je dilezité hodnotit, jak se lidem zije v ur€itych podminkéch.
Doslo ke zjisténi, ze nariist ekonomiky nevede k uspokojeni obyvatelstva, ale vede to
spiSe k nartistu pozadavku lidi, které nemohou byt vzdy naplnény (Hnilicova in Payne et
al., 2005). V této dob¢ se pojem kvality zivota uchytil mezi lidmi a stal se pouzivanym a
oblibenym pojmem nejen mezi lidmi, ale i ve svété politickém a novinaiském (Mare$ in
Mare$ et al., 2006). Stal se i feSenym tématem v OSN. Diky OSN doslo ke zméné
v ptistupu ke kvalité zivota. OSN vytvortila Sirsi definici tykajici se zdravi a diky tomu

doslo k zméné v ptistupu ke kvalit€ Zivota.

V 60. a 70. letech se zacala kvalita zivota tesit v oblasti sociologie (Fatunova, 2007).
Kvalita zivota byla rozvijena celkem ve tfech smérech. Mezi tyto sméry patii sméry
objektivni, subjektivni a kombinace obou téchto sméri (Mares in Mares et al., 2006).
V oblasti mediciny se pojem kvality Zivota zacal vyskytovat v 70. letech. V 80. letech se
stala v oblasti mediciny ¢astéjsi soucasti klinickych studii. Lékati se musi zabyvat i tim,
jakou kvalitu zivota maji jejich pacienti s onemocnénim ¢i jakym zplsobem na Zivot
pacienta pusobi stanovena 1écba, ¢i terapie. Jak bude plisobit stanovena 1écba ¢i terapie
na kvalitu Zivota daného jedince. Za duasledek kvality zZivota je povazovano vzajemné

plisobeni mnoha faktord (Hnilicové in Payne et al., 2005).
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2.2.1.2. Kvalita Zivota ve vitahu ke zdravi

Oblast kvality Zivota ve vztahu ke zdravi ma anglickou zkratku HRQOL, coz znamena
health-related quality of life (Hrachovinova, Kebza in Gillernova, Kebza et al., 2011).
Kvalita Zivota predstavuje Sirsi koncept nez kvalita Zivota ve vztahu ke zdravi. Neexistuje
jednotnd definice pro kvalitu zivota ve vztahu ke zdravi (Mares, Maresova in Blatny et
al., 2008). Kvalita zivota ve vztahu ke zdravi se zabyva dopady nemoci, 1écby a nasledky
1é¢by a subjektivnim prozivanim Zivota jedince. Kvalita zivota vztahujici se ke zdravi se
zamétuje na fyzicky, psychicky, socialni stav jedince, dale na jeho celkovy Zivot a na

dopady, ktera ma nemoc na jeho celkovy stav (Fatunova, 2007).

Medicina se kromé& léceni pacientii, zabyva i kvalitou Zivota lidi s nemoci. ,, Kvalita
Zivota, kterd se zaméruje na zdravi se tyka predevsim profesionalné poskytované péce a
stava se dulezitym indikatorem vysledku poskytované péce‘ (Mare§, MareSova in Blatny
et al., 2008, s. 6). Medicina je v dne$ni dobé& postavena na dikazech a postup 1écby
vyplyva zriznych studijnich vysledkd. Lékati se snazi pouZzivat provéfené lécebné
metody, které vedou k uzitku. PouZivaji jednozna¢né terminy a nékterym z nich se
s pojmem kvality Zivota vztahujici se ke zdravi pracuje Spatn€. Jsou navykli pracovat
s objektivnimi daty a nékterym Iékafim déla problém zaméfovat se i na subjektivni
prozivani jedince, které se z historického hlediska nehodnoti pfili§ dlouho (Fatunova,
2007). Diive byla pozornost zaméfovana hlavné na vysledky laboratorni a klinické.
V dne$ni dobé€ je pozornost zaméfena jak na vysledky laboratorni a klinické, tak na

subjektivni prozivani nemoci a zivota jedince (Fatunova, 2007).

Pfedmétem kvality Zivota ve vztahu ke zdravi je pacient, jeho prozivani konkrétni nemoci
a péce, ktera je jedinci poskytovana. V ramci kvality zdravi vztahujici se ke zdravi jsou
vymezeny 2 teoretické postoje. Postoje subjektivni a normativni. Podle subjektivniho
postoje, se kvalita zivota jedincl s riznymi druhy onemocnéni od sebe néjak zasadné
nelisi, pro tyto jedince je nejdilezitéjsi jejich zivot po strance psychologické a socidlni.
Normativni postoj se od toho subjektivniho liSi. Podle normativniho postoje, souvisi

kvalita Zivota se zdravotnim stavem jedince. A ¢im horsi je zdravotni stav jedince, tim

Cvwr
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2.2.1.2.1. Mé¥eni kvality Zivota vitahujici se ke zdravi

Mezi hlavni metody, které se pouzivaji k méteni kvality Zivota vztahujici se ke zdravi
patii rozhovor a dotaznik. Rozhovor je fazen pod metody klinické a je dale délen na
strukturovany a nestrukturovany. Dotaznik je zafazen pod metody testové. DalSimi
metodami, které slouzi k méteni kvality zivota vztahujici se ke zdravi jsou pozorovani ¢i

uzivani stupnic slouzici k posuzovani.

Testové metody méfici kvalitu Zivota vztahujici se ke zdravi musi splinovat urcita kritéria.
Mezi tato kritéria patii: objektivnost, reliabilita, validita, sensitivnost ¢i standardizace
testovych metod. VSechny testové metody, tato kritéria nespliuji a v tomto piipadé je

dualezité zvazit, jestli je vhodné tyto metody pouzit.

K méteni kvality Zivota vztahujici se ke zdravi, se nejvice vyuziva dotaznikové metody.
Dotaznik mtze vyplilovat pifimo pacient, kterého se tykd nebo ¢len jeho rodiny.
Dotazniky by mély byt konstruovany srozumitelné a nemély by byt pfili§ dlouhé
(Fatunova, 2007). Dotazniky méfici kvalitu zivota vztahujici se ke zdravi, se nejcastéji
déli do dvou skupin. Na dotazniky obecné, které¢ se tykaji méfeni obecné kvality Zivota

jedinct vztahujici se ke zdravi a na dotazniky, které se tykaji méteni kvality Zivota u

jedincti s danym typem onemocnéni.

Ke sledovani kvality Zivota dochazi vice u lidi se somatickym ¢i chronickym
onemocnénim. Metody méteni kvality Zivota vztahujici se ke zdravi jsou déleny i podle
véku jedince. Jiné metody méfeni se pouzivaji u déti, dospivajicich jedinct, ¢i u seniorti

(Hrachovinova, Kebza in Gillernova, Kebza et al., 2011).
2.2.1.3. Kvalita Zivota nemocnych s hydrocefalem

Hydrocefalus zatézuje jedince stimto onemocnénim a jeho rodinu i v oblasti
psychosocialni. Diagndza je jedinci a jeho rodiné sdélena v ramci hospitalizace a po
provedeni potiebnych vysetteni (Kramatova, 2007). ,, Normalni psychomotoricky vyvoj
[ze ocekavat sotva u necelé tietiny deti s hydrocefalem* (KALA, 2005, s. 125). I pfes
vSechny terapeutické moznosti, zlistavd hydrocefalus zdvaznym onemocnénim a u
vétsiny déti s hydrocefalem dochazi k mentdlnimu i fyzickému postizeni. Jen ve
vyjimeénych piipadech, jsou jak fyzické, tak i mentalni kvality ¢lovéka zachovany. (Kala,
2005). U tohoto onemocnéni je dulezité, aby se ke kazdému ditéti pristupovalo

individualné a dulezita je spoluprace 1ékaia s rodinou jedince (Kramaiova, 2007). Pii
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nékterych druzich hydrocefalu maji jedinci horsi vysledky a nasledky nez u jinych druhii
hydrocefalu (Mohanty, 2011).

Zivot jedinci s hydrocefalem nejvice ohrozuji komplikace v podobé infekci, které vzdy
ve vSech ptipadech zhorSuji zdravotni stav, protoze provedena drenaz je pfimou cestou
do mozku. Hydrocefalus mize byt komplikovan epilepsii. Jen desetina nemocnych
S hydrocefalem je schopna plnohodnotného Zivota. U onemocnéni hydrocefalu, je vzdy
dualezité pticina, nasledek a veék pacienta. Jedinci s hydrocefalem maji mnoho problémti,
jak po strance zdravotni, tak i psychosocidlni. T€hotenstvi u Zen s hydrocefalem se
zavedenym ventrikulo-peritonealnim shuntem, muze probihat bez komplikaci. Ale
téhotné zeny s hydrocefalem musi byt pod odbornym dohledem porodnika a
neurochirurga, z divodu mozného vzniku malfunkce shuntu, pii kterém je nutny

okamzity zésah.

Clovék s diagnézou hydrocefalu je vétsinou fyzicky omezen. Clovék je omezen
v ¢innostech s velkou fyzickou namahou. Tato omezeni jsou individualni, podle Siie
postiZeni, typu hydrocefalu. Problémy muze zptisobovat tlak vody pii potapéni a fyzické
aktivity zpuasobujici pretlak v téle. Problémy mohou zpiisobovat i aktivity spojené
S béhanim, skakanim, aktivity, kdy je télo v poloze hlavou dolii. Nevhodné jsou kotouly,
vysoka zatéz na btisni svalstvo ¢i kréni svalstvo. Je nutné se vyvarovat uderim do hlavy
a do bficha. Podle druhu ventilu je nebezpecné se pfiblizovat k magnetickému zdroji.
Velmi nebezpecné jsou pro jedince s hydrocefalem veskeré navykové latky, predevsim

alkohol a drogy (Kala, 2005).
2.2.2. Ucelenda rehabilitace u lidi s hydrocefalem

Slovo rehabilitace ma sviij pivod zakotveny v latin€. V latiné znamena piedpona re
znovu a slovo habilitas schopnost. Po ptelozeni celého slova rehabilitace, zjistime, ze
vyznamem je znovu-uschopnéni jedince (Grguricova, 2006). Do anglického jazyka je
ucelend rehabilitace prelozena jako comprehensive rehabilitation. Slovo comprehensive

znamena celkovy (Bulova, 2006).

Poprvé byla rehabilitace vyuzivana ve Spojenych statech americkych v pribéhu 1.
svetove valky. Za této valky bylo mnoho vojaka vazné poranéno. Po navratu domu

pottebovali vojaci pomoci s navracenim do jejich zivota.
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Rehabilitace ma Siroky vyznam. Pii rehabilitacnim procesu jsou feSeny problémy jedince,
které se tykaji mnoha oblasti jeho zivota. Muze se to tykat oblasti zdravotni, akademické,
socialni, technické, kulturni, legislativni, ekonomické, organizacni, politické a mnoha
dalsich. Jedinec ziskava problémy v téchto oblastech, diky svému zdravotnimu postizeni

(Kolat et al., 2013).

Rehabilitace je vyuzivana u jedinct, ktefi své zdravotni postizeni ziskali az béhem svého
zivota, nasledkem néjakého tirazu ¢i onemocnéni. Se svym zdravotnim postizenim se tedy
nenarodili. U jedinct, ktefi se se svym zdravotnim postizenim narodili, by se mél pouzivat
pojem habilitace nikoliv rehabilitace. Termin habilitace, se ale u nas v Ceské republice
nevyuzivad. Z tohoto divodu je rehabilitace délend na kratkodobou a dlouhodobou.
Kratkodoba rehabilitace je zaméfovana na navraceni jedince do jeho bézného Zivota.
Dlouhodoba rehabilitace je soucasti ucelené rehabilitace. Pti rehabilitaci by se mélo
Cerpat z vlastnosti jedince se zdravotnim postizenim, které jsou pozitivni nikoliv
negativni a dale by se méla zamétovat i na hodnoty daného jedince a na moznosti, které

jsou pro jedince realné a dosazitelné.

Rehabilitace je vyuzivana a feSena v mnoha oborech a z tohoto divodu je o rehabilitaci
hovofeno jako o interdisciplinarnim oboru. Do rehabilitatniho procesu jedince, je
zapojeno mnoho odbornikil z riiznych obort. Je dilezité, aby spolu vSichni odbornici
spolupracovali. Diraz je také kladen i na komunikaci a spolupraci odbornikl s rodici
jedince se zdravotnim postizenim. Komunikace s rodi€i, je velmi dulezita pro cely
rehabilitacni proces. Ucelena rehabilitace se zabyva jedinci se vSemi druhy zdravotniho
postizeni. Ucelend rehabilitace je délena na rehabilitaci 1é€ebnou, pedagogickou,

pracovni a socidlni (Grguricova, 2006).

Ucelena rehabilitace je provadéna u lidi vSech vékovych kategorii. Je to proces, ktery je
navzajem provazany, koordinovany a specificky (Kolaf et al., 2013). Jejim primarnim
cilem je, zmens$it nasledky zdravotniho postizeni u jedincli a pomoci témto jedinciim,
zaClenit se, co nejvice do jejich spolecenského Zivota a poskytnout jim, co nejveétsi
moznou nezavislost na pomoci ostatnich lidi. Diky jejim slozkam, Cerpd ucelena
rehabilitace CR ze zdkonu o zdravi, zékonu o socidlnim zabezpedeni, ze $kolského

zakonu a zékoniku prace (Grguricova, 2006).
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2.2.2.1. Lécebna rehabilitace

Lécebna rehabilitace je velmi dileZitou soucasti zdravotni péce (Kolat et al., 2013).
Z ucelené rehabilitace je tento typ poskytovan jedinci jako prvni (Bulova, 2006).
Diagnéza hydrocefalus ovlivituje jedinci zivot a jeho zdravi. Jedinec s timto
onemocnénim se pii hospitalizaci dostdva do pozice pacienta a je mu poskytovana
rehabilitace 1écebna. Tato rehabilitace je mu poskytovana persondlem v nemocnici. Pfi
1écebné rehabilitaci je u jedince proveden operacni vykon, pii kterém se 1ékaii snazi
odstranit ¢i zmensit nasledky, které mize zdravotni postizeni jedinci zplsobit. Dale je
jedinec v nemocnici oSetfen, jsou mu podany potfebné Iéky, a nakonec je z nemocnice
propustén. Jedinec dochazi i po propusténi z nemocnice, na kontroly k neurologovi a na

o¢ni (Nesporova, 2011).

Lécebna rehabilitace se déli na vertikdlni a horizontalni. Vertikdlni 1écebné rehabilitace
je kratkodobéjsi zalezitosti nez horizontalni 1é¢ebna rehabilitace. Cilem vertikalni je
navratit jedinci jeho piivodni zdravotni stav. Horizontalni se zaméfuje na jedince, jejichz

zdravotni postizeni je téz§iho rozsahu ¢i chronické.

V ramci lécebné rehabilitace, pracuji s jedincem se zdravotnim postiZenim, kromé Iékartii
i ergoterapeuti ¢i fyzioterapeuti a dalsi odbornici, se kterymi je nutné pii této rehabilitaci
spolupracovat. Lécebna rehabilitace se déli na n¢kolik forem. Kromé samotného osetieni
pacienta 1ékafi a podani potfebnych 1ékii, mize byt u jedince v ramci 1é¢ebné rehabilitace
provedena fyzikalni terapie, ergoterapie, lécebna télesnd vychova, animoterapie,
arteterapie, muzikoterapie ¢i psychoterapie. Do fyzikdlni terapie spadaji masaze,
elektrolécba, magnetoterapie, vodolécba a dalsi. Dale do tohoto druhu terapie fadime

lécbu za pomoci svétla, tepla, ultrazvuku ¢i laserového zateni.

Ergoterapie je 1écba zalozena na praci a smysluplnych ¢innostech. Je velmi dalezité
neplést si ergoterapii s pracovni rehabilitaci. Zamétuje se na jedince s riiznymi druhy
zdravotniho postizeni. Uéinek ergoterapie je jak 1é¢ebny, tak i resocializaéni. Jedinec se
zdravotnim postizenim kond vradmci ergoterapie mnoho aktivit, které maji
interdisciplinarni charakter. Ergoterapie je jedinci doporucena lékafem a pro kazdého je
sestavena individudlné. Ergoterapie se déli na: kondi¢ni, cilenou na oblast postizeni,
zaméfenou na pracovni zaclenéni a zamétenou na vychovu k sobéstacnosti. Kondi¢ni
ergoterapie se zabyva psychickou strankou jedince se zdravotnim postizenim. Pii

ergoterapii, kterd je cilena na oblast postiZeni, se provadi zamérné pohyby této oblasti. U
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dalsiho typu, ktery je zaméfen na pracovni zaclenéni, se sleduje, jak se jedinec dokaze
zaclenit do pracovniho kolektivu. A u posledniho typu, ktery je zaméten na sobéstacnost,
je sledovano, jak se jedinec dokdze sadm o sebe postarat. U déti probihd ergoterapie
formou her. Je diilezité, aby détsky ergoterapeut respektoval vyvoj daného ditéte. V ramci
tohoto typu ergoterapie, se pozoruje celkovy rozvoj ditéte po vSech strankach, uci dité

samostatnosti a ke kazdému ditéti je pristupovano individualné.

Animoterapie je 1é€ba za pomoci zvitat. Nejcastéji vyuzivanymi zvifaty pii animoterapii
jsou koné a psi. Terapie, kterd je provadéna pomoci koni se nazyva hipoterapie. Aby
jedinec se zdravotnim postizenim mohl podstupovat hipoterapii, musi mu ji piedepsat
1€kat a provadét fyzioterapeut, ktery je na to specialné proskolen. V ramci hipoterapie, ¢i
hiporehabilitace muze byt provadéna hipoterapie, 1éCebné pedagogické jezdéni ci
canisterapie. Uéinek této terapie je psychologicky. Cilem canisterapie je hlavné rozvinout
komunikacni a pohybové schopnosti jedince, zlepsit jedinci naladu a podpofit emocni

zrani (Bulova, 2006).

Pti 1éCebné télesné vychove, je nejvice pouzivanou metodou, Vramci fyzioterapie
Vojtova metoda reflexniho plazeni, ¢i metodika dle manzelit Bobathovych a dalsi
metody. Tyto metody 1écebné télesné vychovy musi vykondvat fyzioterapeut. Lécebna
télesnd vychova muze byt provadéna ve formé individualni ¢i skupinové. Arteterapie
vyuziva pii 1é¢be kresleni. Muzikoterapie pouziva k 1é¢bé muziku a psychoterapie je

zaloZena na psychologickych prostiedcich (Grguri¢ova, 2006).

Lécebna rehabilitace mize probihat formou tstavni nebo ambulantni péce ¢i poskytovani
specialni péée v 1éCebnych zatizenich (Kolaf et al., 2013). Lécebna rehabilitace muze byt
realizovana v téchto zafizenich: rehabilitacni kliniky, rehabilitacni centra, rehabilitani
ustavy, lazeniské 1écebny, na lizkovych oddé€lenich v nemocnici, denni rehabilitani
stacionafe, aj. Rehabilita¢ni kliniky se pfedev§im zamétfuji na 1écbu osob, které maji
nasledky po n¢jakém urazu €1 onemocnéni a osoby, které maji trvalé zdravotni postiZeni.
Rehabilitacni ustavy se zabyvaji jedinci s neurologickymi ¢i ortopedickymi
onemocnénimi, ktefi maji svllj zdravotni stav v subakutni ¢&i chronické fazi.
V rehabilitacnich centrech podstupuji 1écebnou rehabilitaci jedinci, ktefi mayji
dlouhodobé ¢i trvalé zdravotni postizeni. V téchto centrech se snazi, aby mél jedinec

Vv disledku svého zdravotni postiZzeni, co nejméné omezeni, ktera by mu komplikovala
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zivot a pomahaji jedinci zafadit se do Zivota spoleCnosti. V lazenskych lécebnéch
podstupuji rtizné procedury lidé s akutnimi onemocnénimi a lidé, kteti maji néjaké
omezeni pohybového aparatu z divodu nemoci. Na luzkovych oddélenich v nemocnici
probiha navazna péCe, po oSetfeni pacienta, ¢i po operaci a podani medikamentu.
Rehabilitace je zde provadéna subakutné. V dennich rehabilitacnich stacionafich, je
poskytovana diagnosticka, 1écebna a rehabilitatni péce jedincim, kteti kvili svému
zdravotnimu stavu, potiebuji jesSté naslednou péci, ale jejich stav jiz nevyzaduje jejich

pfitomnost v nemocnici (Bulova, 2006).
2.2.2.1.1. Vojtova metoda reflexniho plazeni

Vojtova metoda neboli celym ndzvem Vojtova metoda reflexni lokomoce je metoda,
kterou vymyslel ¢esky neurolog profesor MUDr. Vaclav Vojta. V anglickém piekladu
Vojta method of reflex locomotion. Jedna se o metodu, ktera je v Ceské republice velmi
pouzivana. Je to metoda, kterd je vyuzivana v oboru fyzioterapie (Kroupova, 2016).
Vojtova metoda se pouziva hlavné u déti s DMO, ale i1 u lidi s riznymi ortopedickymi
vadami &i hybnymi obtizemi a u lidi po nahlé mozkové piihodé (Svestkova, Angerova et

al., 2017).

Tato metoda je zaloZena na tiech zdkladnich modelech, na reflexnim plazeni a otaCeni a
reflexni pozici. U reflexniho plazeni se vychazi z polohy na biise (Skopova, 2018). Pfi
reflexnim plazeni, ma jedinec hlavu danou na jednu stranu. Koncetiny jedince, které se
nachazi u obliceje, jsou v této pozici, oznaovany jako oblicejové koncetiny a koncetiny,
které jsou u tylu, se oznaluji jako tylni koncetiny (Pfeiffer, Svestkova, 2017). Reflexni
plazeni je zaméfené na celé t€lo jedince. U reflexniho plazeni je pozornost zaméfena na
drzeni téla svalstvem, které je velmi diilezité pro lokomoci ditéte. DrZeni téla a pohyb
jsou navzajem pro sebe velmi dilezité. U reflexniho otaceni se vychazi z polohy na
zadech, dal$i polohou je poloha na boku a je to zakonceno polohou na ctyfech a
naslednym lezenim. Reflexni pozice je zaloZena na poloze na bércich a piedloktich. Tato
poloha je dilezita pro vstavani ditéte. Reflexni pozice muze byt provadéna az od 8.
mesice zivota ditéte, a to z divodu, Ze dit€ do 8. mésict neni jeste¢ dostateéné vyvinuté po

t&lesné strance k tomuto pohybu (Skopova, 2018).

Vojtova metoda mulze byt pouzivana jiz od nejutlejSiho véku, protoze nevyzaduje
prilisnou spolupraci od pacienta (Kroupova et al., 2016). U kojencti se Vojtova metoda

pouziva velmi dobte, protoze jesSté nemaji zralou centralni nervovou soustavu. Z divodu
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nezralé centralni soustavy, 1ze u kojencii dobie zménit jejich Spatné¢ naucené pohybové
vzorce. U déti predSkolniho a Skolniho véku a u dospivajicich jedinct se Vojtova metoda
zamétuje na zrani a rast jedince. V téchto obdobich Ize se zranim a riistem jesté pracovat.
A u dospélych jedinci se tato metoda zaméfuje na obnoveni pohybovych funkei, které
byly poskozeny. Vojtova metoda je zaméfena na CNS a celkovou koordinaci jedince.
Tato metoda je i velmi diilezitou soucasti 1é¢by v nékterych medicinskych oborech, mezi
nez patii: ortopedie, chirurgie ¢i détské 1ékarstvi. Abychom spravné pochopili Vojtovu
metodu reflexni lokomoce, musime se zaméiit na pochopeni lokomoc¢niho systému
jedince a na jeho neurofyziologickou podstatu. Lokomo¢ni pohyby jsou pro ¢loveka
automatické. Pti lokomoci jedinec mysli na svij cil, ke kterému se chce dostat, nikoliv
na své pohyby. Diky Vojtové metod¢ dochazi pti lokomoci k pouzivani svald, které jinak
dit¢ nedokaze védomé zapojit do svého pohybu (Skopova, 2018). Vojtova metoda se
zaméfuje hlavné na motoricky vyvoj ditéte v 1. roce jeho Zivota, na diagnostiku
zamétenou hlavné na dité¢ do 3. mésictl a na terapii zaméfenou hlavné na dité do 6. mésice

(Skiivankova, 2015).
2.2.2.1.1.1. Motoricky vyvoj ditéte do 1. roku

K nejvétsimu motorickému vyvoji v zivoté ditéte, dochdzi do jeho 1. roku Zzivota,
nejpozdéji do jeho 18. mésicii. Dité se po vSech strankach, vcetné t€ motorické, rozviji
jiz od svého narozeni. Do 1. roku zivota se dité uci zdkladnim motorickym schopnostem,
zamétuje na motoricky vyvoj ditéte, se jmenuje vyvojova kineziologie. Tento obor se
zabyva tim, co by v jakém véku, mélo byt dité¢ schopné po motorické strance vykonat

(Sktivankova, 2015).
2.2.2.1.1.2. Motoricky vyvoj ditéte v prvnich tiech mésicich — 1. trimenon

V prvnim trimenonu neboli v prvnich tfech mésicich ditéte, si dit¢ zacind uvédomovat
sve télo a také jej pouzivat. Dité se uci zdkladnim motorickym schopnostem, které bude
dale vyuzivat (Illnar, 2014). Mezi zakladni dovednosti, které dité¢ v tomto obdobi ziska
patfi: navazovani o¢niho kontaktu, pohyb o¢i smérem, kterym potiebuji, bez otafeni
hlavy. Dokéaze koordinovat své pohyby, co se ty€e vztahu ruky a Gsta. V tomto obdobi se
nauci pohybovat hlavi¢kou a svymi koncetinami, jak hornimi, tak i dolnimi. Kdyz jsou

Vv poloze na biisku, dokazou zdvihat hlavicku a ,,past koniky* aj (Skiivankova, 2015).
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2.2.2.1.1.3. Motoricky vyvoj ditéte v druhych tifech mésicich ditéte — 2. trimenon

V druhém trimenonu dochdzi ke zménam, které se tykaji drzeni téla kojence. V tomto
obdobi provadi kojenec své pohyby s cilem, kterého chce dosahnout. V tomto obdobi, by
mélo dit¢ zvladnout uchopovat jednou rukou na stejné strané téla. Dulezité pro to, aby
dité mohlo uchopit predmét, je kiiZeni stfedu téla. Kiizeni stiedu téla by mélo dité v tomto
obdobi zvladat. Dale by dit¢ mélo byt schopné pouzivat stiidavé obé strany svého téla.
Dité by mélo byt schopné koordinovat své pohyby, které se tykaji vztahu ruky, nohy a
ust. Pro toto obdobi je typické, uchopovani nohy, pomoci ruky kojence a jeji nasledné
strkani do ust kojence. Ve 2. trimenonu se zacina vytvaret opozice palce. Kdyz je kojenec
V poloze na btisku, ma oporu na jednom lokti (Illnar, 2014). Dité by mélo byt v tomto

obdobi schopné pretocit se ze zad na bok (Skiivankova, 2015).
2.2.2.1.1.4. Motoricky vyvoj ve ti‘etich ti‘ech mésicich ditéte — 3. trimenon

Ve 3. trimenomu dochazi k tomu, Ze se dit¢ za¢ind vzpiimovat. V tomto obdobi, by dité
mélo byt schopné, koordinovat své pohyby, které se tykaji vztahu, ruky, nohy, ust a oka.
Dité by si mélo hrat v poloze na zadech se svymi nohami a registrovat je pomoci zraku
(Hlinar, 2014). Dité si za¢ina v§imat i toho, co se nachazi nad jeho hlavou (Skiivankova,
2015). Mezi 7-8. mé&sicem, by mélo byt dité schopné, se otocit z polohy na bfiSe, ptes
polohu na boku, do nasledné polohy na zédech a z druhého boku se otocit zpét na bticho.
Dité¢ se zafinad postupné plazit. Nejdiive se plazi smé€rem dozadu a pozdéji smérem
doptedu. V 7. mésici se dité stavi na Ctyfi. V 8. mésici se dité¢ postavi u nabytku a pfi
drzeni ve stoji zlstane. V tomto mésici se u ditéte zac¢ind vyskytovat pinzetovy uchop

prsti. V 9. mésici by se dit€¢ mélo umét samo posadit a v sedu vydrzet (Illnar, 2014).
2.2.2.1.1.5. Motoricky vyvoj ve étvrtych tiech mésicich ditéte — 4. trimenon

V tomto obdobi dité vice prozkoumava a poznava svét okolo sebe (Illnar, 2014). Dité je
Jiz schopné samostatného pohybu, pomoci lezeni, dokaze se samo postavit, sezeni je jisté,
pfidrZuje se ve stoje o nabytek a pomalymi kriicky se pohybuje do stran. Mezi 12.-18.

meésicem dochazi k prvnim samostatnym kriucktm ditéte (Skfivankova, 2015).
2.2.2.1.1.6. Priibéh Vojtovy metody reflexniho plazeni

Ke cviceni Vojtovy metody dochazi na oddéleni fyzioterapie. Tuto metodu musi provadét

fyzioterapeut, ktery je ktomu dostatecné proskolen. Vojtova metoda je jedinci
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doporucena na zaklad¢ riznych vySetteni, které probihaji u ortopeda, neurologa ¢i u
dalSich specializovanych Iékait. Po diikkladném vySetieni jedince je uréen konkrétni plan
a cil, kterého chceme, aby jedinec dosdhl. U Vojtovy metody je velmi dilezita
pravidelnost cviceni a je doporuceno, aby se s jedincem cvicilo 5x denné. Jedinec, ktery
bude s klientem Vojtovu metodu reflexniho plazeni cviéit, musi byt diikladné proskolen.
Pti navstévach fyzioterapeuta dochazi ke kontrole spravnosti provadénych cviki a jejich

ucinnosti a stanoveni dalSich cviki (Bitman, 2012).
2.2.2.2. Pedagogicka rehabilitace

Do pedagogické rehabilitace fadime vychovu a vzdélavani jedince, které provazi kazdého
dospivani (GrguriCova, 2006). V ramci pedagogické rehabilitace, je jedincim se
zdravotnim postizenim poskytovano vzdélavani vSeobecné, ale i odborné. Dale do tohoto
druhu rehabilitace patfi i pfiprava na budouci povolani a vychovné poradenstvi. Tento
druh rehabilitace zajist'uji pedagogicti pracovnici, ktefi pracuji ve specialnich Skoléach ¢i

zafizenich.

Jako prvni pomoc pro déti se zdravotnim postiZzenim a jejich rodiny zajiSt'uje rana péce.
Ranou péci poskytuji ve sttediscich rané péce Ci ve specialné pedagogickych centrech.
Rana péce se zamétuje na déti, které jsou ohrozené ve svém biologickém, psychickém ¢i
socialnim vyvoji. Ddle pomaha détem se zdravotnim postiZenim a jejich rodindm, zmirnit
¢1 odstranit nasledky, které zdravotni postiZzeni pfinaSi a napomoci rodiné ziskat co
nejvice moznosti, jak své dité integrovat do spole¢nosti. Prvni roky zivota ditéte, jsou pro
jeho vyvoj velmi dilezité. Je dobré procvicovat schopnosti ditéte, které jsou diky jeho
zdravotnimu postizeni, n€¢jakym zpiisobem ovlivnéné. V tomto obdobi je mozek ditéte
velmi plasticky. Diky plasticité mozku je centralni nervovy systém schopen nahradit
nekteré¢ své funkce, které jsou poskozeny v disledku néjakého tirazu ¢i onemocnéni

(Nesporova, 2011).

Pedagogicka rehabilitace je zaméfena na jedince, ktefi se diky svému zdravotnimu
postizeni nemohou vzdélavat v bézném Skolském systému. Cilem této rehabilitace je
poskytnout jedinci se zdravotnim postizenim dostatecné vzdélani. V ramci této
rehabilitace se jedinci u¢i samostatnosti a zaroven se zapojuji do kolektivu. Pti vychové
a vzdélavani jedincti se zdravotnim postizenim je vyuZzivano prostfedkli, metod a postupt,

které jsou specialni a jsou specidlné€ upravené pro jedince se zdravotnim postizenim.
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Do pedagogické rehabilitace, jsou zapojeni specialni pedagogové, dalsi pedagogové,
vychovatelé, rodie. Je dilezité, aby spolu vSichni komunikovali a spolupracovali.
Specialni pedagogové pracuji v matetskych skolach a skolach. Plni Gllohu pedagoga, ale
zaroven poradenského pracovnika, ktery pomahd rodi¢im, ostatnim pedagoglim a
zajemctim, dava jim potfebné informace a v piipadée potteby jim poskytne radu. Specialni
pedagogové se déli dle toho, s jakym typem zdravotniho postizeni pracuji. Specidlnim
pedagogem mtize byt: psychoped, somatoped, oftalmoped, surdoped, logoped ¢i etoped.
Psychoped se zabyva jedinci s mentalnim postizenim. Somatoped se zamétuje na jedince
s télesnym zdravotnim postizenim ¢i s chronickymi nemocemi. Oftalmoped pracuje
s jedinci se zrakovym postizenim a surdoped s jedinci se sluchovym postizenim. Logoped
se zase vénuje jedincim s vadami feci a etoped jedincim, ktefi maji problémové chovani.
Kromé specialnich pedagogii, by méli i ostatni pedagogové mit piehled o zdravotnich
postizenich a méli by byt pfipraveni na moznou integraci jedince se zdravotnim
postizenim, ktery ma specialni vzdélavaci potfeby do bézného Skolského systému.
Vychovatelé pracuji sjedinci se zdravotnim postizenim ve Skolnich druzinach,
internatech, domovech mladeze, aj. Vychovatelé poskytuji témto jedinciim rehabilitaci
pedagogickou, ale i socialni ¢i 1é¢ebnou. Cilem vychovatelll je pomoci détem zvladnout
bézné denni ¢innosti, pii kterych potiebuji pomoci a vypracovat s nimi domaci tukoly.
Zaroven potadaji pro jedince se zdravotnim postizenim i volno€asové krouzky, kterych
se mohou Ucastnit. Rodice jsou pro pedagogickou rehabilitaci velmi diileZiti. Rodice diky
pedagogické rehabilitaci ziskavaji sami nové a potiebné informace, které¢ nasledné
vyuZzivaji pti praci se svym ditétem. Je dlilezité, aby rodice respektovali vyvoj svého ditéte

a podporovali ho (Bulova, 2006).

Dité po nastupu do matetské Skoly, tedy pfi plnéni pfedSkolniho vzdélavani, je zafazeno
do Skolniho vzdélavaciho procesu. Déti s riznym druhem zdravotniho postiZeni, véetné
jedinct s hydrocefalem mohou dochazet do bézné mateiské Skoly, specialni tfidy
v mateiské Skole, specidlni matefské Skoly ¢i détského rehabilitacniho stacionéte.
Ptedskolni vzdé€lavani je pro dité dilezité. V ramci predSkolniho vyvoje je dité rozvijeno
po vsech strankéach. V matefské Skole se dité u¢i zékladnim pravidlim v oblasti chovani
a vytvafi si zdkladni Zivotni hodnoty, ¢i se u¢i mezilidskym vztahtim. Matei'ska Skola
pfipravuje dité na nastup do Skoly. Détem se zdravotnim postiZenim je v matefské Skole
poskytovana specialné pedagogicka péce. Po mateiské Skole nastupuji vSechny déti do

zakladni Skoly. Jedinci se zdravotnim postiZenim mohou byt integrovani do bézného
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Skolského systému. Pfi integraci zalezi na schopnostech jedince, a také na zaméstnancich
Vv dané skole. Pokud je do skoly integrovano dité se zdravotnim postizenim, musi byt pro
to zajistény podminky (NeSporova, 2011). Integrace do $kol muze byt individualni nebo
skupinova. V pfipad¢ individudlni integrace, je jedinec se zdravotnim postizenim
vzdélavan ve tfidé bézného typu. Pfi skupinové integraci, je jedinec se zdravotnim
postizenim vzdélavan ve tfide s ostatnimi détmi, které maji specialni vzdélavaci potieby.
Tato tfida je zfizena v bézné zékladni Skole. Pro jedince se zdravotnim postizenim jsou
také ziizovany specialni zakladni $koly (Utedni¢kova, 2012). Po zakladni $kole nasleduje
dalsi stupenn vzdélavani a tim jsou stiedni Skoly. Jedinci se zdravotnim postizenim se
mohou rozhodnout, zda chtéji ve svém studiu pokracovat. Sttedni Skolu si vSichni vybiraji
podle svych moznosti a limitd. Jedinci se specidlnimi vzdélavacimi potfebami si mohou
vybrat $kolu, kterd je zakoncena stfednim vzdélanim, stfednim vzdélanim s vyucnim
listem ¢i stfednim vzdélanim s maturitni zkouskou. Na stfedni Skole jsou jedinci
pfipravovani na jejich budouci povolani. Jedinec se zdravotnim postizenim se rozhodne,
zda bude studovat na stfedni Skole bézného typu ¢i na stfedni Skole, kterd je urcend pro
zaky s riznymi druhy zdravotniho postizeni. Poslednim stupném Skolského vzdélavaciho
systému jsou vysoké skoly ¢i vyssi odborné skoly. Jedinci se zdravotnim postizenim
mohou také studovat na vysokych ¢i vyssich odbornych Skolach, pokud se pro to

rozhodnou. (Nesporova, 2011).
2.2.2.3. Socidlni rehabilitace

Pfi socialni rehabilitaci prochazi jedinec s dlouhodobym ¢i dozivotnim zdravotnim
postizenim cvi€enimi, béhem kterych ziskava dovednosti, které jsou pro n¢j potfebné,
aby dosahl, co nejvétsi mozné nezéavislosti na ostatnich a dokazal se o sebe postarat.
Béhem vSech cviceni je diiraz kladen na zdravotni stav jedince a na jeho limity (Kolar et
al., 2013). Socialni rehabilitace se zaméfuje na vSechny jedince se zdravotnim
postizenim. V¢k jedincii neni vymezen. Socidlni rehabilitace je provadéna jiz u déti od
jejich raného veéku, a 1 u seniord. Tento typ rehabilitace provazi jedince se zdravotnim

postizenim béhem celého zivota.

V oblasti socialni rehabilitace jsou feSeny tyto pojmy: socidlni integrace, samostatnost a
sobé&stacnost jedince se zdravotnim postizenim, osobni asistence, socialni sluzby, aj. Pfi
socialni integraci dochazi k zafazovani jedinct do Zivota spole¢nosti. Je velmi dualezité

podporovat rodinu jedince se zdravotnim postiZenim a brat ji jako zaklad. Aby integrace
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probihala dobfe, je také dobré informovat vetejnost o zdravotnich postizenich a s nimi
spojenymi nasledky a limity. Samostatnost a sobéstacnost je pro jedince dulezita. Jedinci
se zdravotnim postizenim, by méli mit moznost, rozhodovat o svém Zzivot¢, uplatiovat
sva prava, nebyt plné zavisly na pomoci ostatnich, uspokojovat své potieby, vénovat se
svym z4jmum. V dnesni dobé pomaha jedinciim v ramci ziskdvani informaci internet. Pti
osobni asistenci je jedinci pomahéno, pokud to potfebuje a dosahuje tim vétsi
samostatnosti. Jedinec se sam rozhoduje o tom, zda osobni asistenci vyuzije. Socidlni
sluzby mé na starost Ministerstvo prace a socidlnich véci. Je mnoho mist, kde jsou
socialni sluzby vyuzivany. Mezi tato mista patii: Gstavy socialni péce, podporované

bydleni, chranéné bydleni, azylové domy, ambulantni domy socialni péce, aj.

Cilem socialni rehabilitace je pomoci jedincim se zdravotnim postizenim po strance
ekonomické. Jedinci se zdravotnim postizenim maji mnohem vyssi naklady neZ jedinci
bez zdravotniho postizeni. Socidlni rehabilitaci provadi hlavné socidlni pracovnici.
Sociélni pracovnici pomahaji jedinciim, kteti pottebuji pomoc a péci. Socidlni pracovnik
musi spolupracovat a komunikovat s ostatnimi odborniky, ktefi se také podileji na
socialni rehabilitaci jedince (Bulova, 2006). K rozkvétu socidlni rehabilitace doslo
v Ceské republice hlavné po roce 1989. Na rozvoji socidlni rehabilitace se podileli
nefederalni, neziskové organizace. Z téchto organizaci se zapojovala obCanskd sdruzeni
osob se zdravotnim postizenim, dale zdravotnickd zafizeni ¢i nadace. Nadace zacala
zakladat centra, ve kterych se jedinci se zdravotnim postizenim, mohli ucit riznym
dovednostem, péci o sebe, samostatnost aj. V téchto centrech byly jedincim se
zdravotnim postizenim poskytovany i poradenské sluzby, v piipadé potieby téchto

jedinctu (Kolaf et al., 2013).
2.2.2.4. Pracovni rehabilitace

Pracovni rehabilitace se zamétuje na jedince se zdravotnim postiZenim a snazi se jim
pomoci ziskat vhodnou pracovni pozici a zachovat si ji (NeSporova, 2011). Pracovni
rehabilitace se snazi, aby u jedinct se zdravotnim postizenim byla naplnéna jejich potieba

pracovat.

Mezi odborniky, ktefi vykonavaji pracovni rehabilitaci patii: posudkovy lékat, pracovnici
na ufadu prace, zaméstnavatel jedincli se zdravotnim postizenim, ergonomové.
Posudkovy lékaf posuzuje, dle urcitych kritérii, zda ma jedinec narok na plny nebo

invalidni dichod, na ptispevky, které jsou jednorazové a na vyhody. Dle téchto vyhod
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posudkovy lékai vyda jedinci se zdravotnim postizenim pritkkaz, na kterém bude mit
jedinec bud’ TP, ZTP ¢i ZTP-P. Zkratka TP oznacuje jedince s tézkym zdravotnim
postizenim. ZTP znamena, ze jedinec je zvlast’ té¢Zce postizeny a ZTP-P vyznacuje, ze
jedinec se zdravotnim postizenim ma jesté s sebou pravodce. Pracovnici na Gradu prace,
se zam¢tuji také na jedince se zdravotnim postizenim a snazi se jim pomoci, pfi hledani
vhodného pracovniho mista. Jedinci se zdravotnim postizenim nejsou mnohdy
zameéstnani, z jinych divodi nez kviili svému zdravotnimu stavu. Do téchto divodu spada
1 nedostatecna motivace jedince k vykonu prace, nedostateCna kvalifikace, ¢i kvuli
n&jakym zdravotnim obtizim, které komplikuji jeho pfijeti do zaméstnani. Ukolem
ergonomu je upravit pracovni podminky, prostfedi, ¢i ¢asové rozvrzeni prace jedincim

se zdravotnim postizenim.

Pro jedince se zdravotnim postizenim jsou také ziizend specidlni mista, kde mohou
pracovat. Mezi tato mista patii: chranéné dilny, podporovand zaméstnani, aj. Do
chranénych dilen dochazi hlavné jedinci s mentalni retardaci ¢i kombinovanym
postizenim. Jedinci mivaji problémy pii komunikaci s ostatnimi lidmi. V téchto dilnach
jsou jedinci chranéni pied nékterymi vlivy, kterym by se v praci jinak nevyhnuli.
V chréanénych dilnach je jedinci pomédhano i1 ptfi komunikaci s jejich nadfizenymi ¢i
S riznymi ufady. Jedinci nejdiive zacinaji s praci jednoduchou a az postupem €asu s praci
slozitejsi. Podporované zaméstnani je pro jedince se zdravotnim postizenim, kteti maji
néjaké problémy, které vyplyvaji z jejich zdravotniho postiZzeni. Mezi tyto problémy se
muze fadit: komunikace s ostatnimi lidmi, neumi fesit vzniklé konflikty, ¢i nemaji zaZzité

pracovni navyky, aj (Bulova, 2006).
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3. Empiricka ¢ast
3.1. Charakteristika vyzkumné priace

V této Casti bakalaiské prace jsem se zaméfila na kvalitativni vyzkum. Pfi kvalitativnim
vyzkumu je vyuzivana metoda rozhovoru, konkrétné¢ hloubkového rozhovoru. Metoda
rozhovoru muze byt pouzita i v kvantitativnim vyzkumu. V kvantitativnim vyzkumu se
vyuziva rozhovoru, ktery je standardizovany a strukturovany a ma jasn¢ stanovené
otazky, na které vyzaduje odpovéd (Svaiiek, Sed’ova et al., 2007). Zpracovala jsem
deskriptivni piipadovou studii jedince s diagnézou obstrukéni hydrocefalus, bez

mentalniho a fyzického postizeni, se zaméfenim na edukaci jedince.
3.2. Charakteristika vyzkumného souboru

Ma vybérova studie je zaméfena pouze na mou osobu, s ohledem na velice nizky vyskyt
tohoto onemocnéni, bez dalSich ptidruZzenych diagndz. Je mi 22 let. Studuji na Zdravotné
socialni fakulté Jihogeské univerzity v Ceskych Budg&jovicich, obor: specialni pedagogika
— vychovatelstvi. Mam diagnostikovany obstrukéni hydrocefalus. Obstrukéni

hydrocefalus mi byl diagnostikovéan v 5 mésicich.
3.3. Cil prace
3.3.1. Hlavni cil prace

Hlavnim cilem mé bakalaiské prace je zpracovat, na podklad¢ aktudlniho poznéni

vymezeného tématu, zivotni historii jedince s diagnozou hydrocefalus.
3.3.2. Dil¢i cil prace

Dil¢im cilem mé bakalafské prace je popsat a nasledné analyzovat edukacni historii
jedince s diagnozou hydrocefalus, se zaméfenim na jednotlivé Cinitele inkluzivniho

vzdé¢lavaciho procesu.
3.4. Metody sbéru dat

Svou empirickou ¢ast, jsem vypracovala pomoci metody deskriptivni piipadové studie.
Tuto metodu jsem si vybrala z divodu svého cile, kterym bylo zpracovat zivotni historii
jedince s diagnézou hydrocefalus a zaméfit se, popsat a analyzovat eduka¢ni historii

jedince s diagnézou hydrocefalus, se zaméfenim na jednotlivé Einitele inkluzivniho
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vzdélavaciho procesu. Ke sbéru dat jsem vyuzila informace ze zdravotni Kkarty,
s ptilozenim CT snimkii ulozeni shuntu a poskytnuti osobnich informaci jedince
s obstruk¢nim hydrocefalem. Kromé sbéru dat jsem vyuzila techniky narativniho

rozhovoru s rodiéi.

Cilem deskriptivni piipadové studie je zaméfit se na piib¢h, Zivotni udalost, situaci do
hloubky. Druhy pfipadovych studii se odliSuji svym zaméfenim a také vystupy.
Deskriptivni pfipadova studie vyuziva informaci, které jsou ziskdny narativné.
V piipadové studii je nutné, aby jedinec vysvétlil, z jakého diivodu si tuto metodu zvolil.
Vysvétleni, zjakého divodu tuto metodu jedinec zvolil, je dulezité pro celou préci.

V empirické ¢asti zamé&tuji osobni pripadovou studii pouze na mou 0sobu.

Dalsi metodu, kterou jsem pouzila byl rozhovor s mymi rodici, konkrétn€ narativni
rozhovor. Narativni rozhovor probihal v domacim prostfedi. Rozhovor patii mezi
nejcastej$i metodu, kterd je pouzivana v kvalitativnim vyzkumu. Rozhovor, ktery je
vyuzivan v kvalitativnim vyzkumu, je oznacovén jako hloubkovy rozhovor. Pii tomto
typu rozhovoru probih4 nestandardizované dotazovani, které je zaméfeno na jednoho
ucastnika, ktery je dopfedu vybran a rozhovor vede zpravidla jeden jedinec, ktery se
ucastnika dotazuje. Diky hloubkovému rozhovoru mize jedinec ziskat odpovédi, které
by v metodé dotazniku neziskal. V hloubkovém rozhovoru, mohou jedinci vyjadrit své
emoce, postoje, nazory, které by v dotazniku nevyjadiili (Svaticek, Sed’ova et al., 2007).
Narativni rozhovor je ftazen pod hloubkovy rozhovor, ktery je dale délen na
polostrukturovany a nestrukturovany rozhovor. Narativni rozhovor patti do toho
nestrukturovaného. A jedna se o vypravéni konkrétniho jedince o situaci, Zivotni udalosti,
tématu, o kterém chce vypravét. Vypravéni na sebe navazuje (Majerova, 2013). Pti
narativnim rozhovoru, se miiZze jedinec zeptat jednou otdzkou dotazované¢ho. A na
zdklad¢ ziskanych informaci, se mize dale doptavat. Jedinec, ktery tento narativni
rozhovor vede, by mél piihlizet k neverbalnim projeviim dotazovaného jedince, mél by
empaticky pfistupovat k jedinci, se kterym narativni rozhovor probiha (Svaticek, Sed’'ova

et al., 2007).
Hlavni otazky, které jsem polozila svym rodic¢tim:

1) Otazka na mou matku: Jak probihalo tvé téhotenstvi, mé narozeni a nasledna péce?

2) Jak jsem se vyvijela v nasledujicich letech po operaci?
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3) Jaké zkusenosti, jste jako rodice, méli s pedagogy, S ohledem na mou diagnézu a
drobna omezeni?
4) Jak byste shrnuli pedagogicky pfistup, Kk mému zdravotnimu stavu, po celou dobu mé

Skolni dochazky?

Otazky nam napomohly, k rozvinuti narativniho rozhovoru a zamysleni se nad hlubSimi

detaily.

Pti zpracovani mé empirické Casti jsem postupovala dle téchto fazi: piipravna faze, plan
vyzkumu, provedeni studie a konecna zprava o vysledcich prace. V ptipravné fazi jsem
se rozhodla, co bude cilem mé bakalaiské prace. A vybrala jsem si konkrétni metodu,
tedy metodu piipadové studie. V dalsi fazi, plan vyzkumu, jsem se rozhodla, Ze svou
vybérovou studii budu zaméfovat pouze na mou osobu. Po této fazi jsem provedla studii,
zpracovala jsem osobni ptipadovou studii. Zaméfila jsem se na svij vyvoj, od mého
narozeni a nasledné¢ na edukacni proces. A v posledni fazi, jsem provedla analyzu

edukaéniho procesu a shrnula svou piipadovou studii (Majerova, 2013).
3.5. Analyza dat v pFipadové studii

Pti analyze dat, se v ptipadové studii zpracovavaji ziskana data a to zpisobem, aby
odpovidaly cilim ¢i otazkam, které jsou stanoveny. Analyza dat souvisi s t¢ématem dané
préace a s cili, je s nimi provazana. V rdmci analyzy dat jsou €asto vyuZzivané postupy,
které jsou vyuzity v etnografickém designu ¢i interpretativni techniky, které jsou pouzity
v zakotvené teorii. Je nékolik pristupli, které jsou pii analyze dat doporucovany. Jeden
Z pfistupll, je zaméfen na kvalitativni kategorizace, kdy ziskand data jsou c¢lenéna do
kategorii. Dal3i pfistup se zamé&fuje na celistvost ptipadu, ktery je zkouman. (Svaficek,

Sed’ova et al., 2007).
3.6. Etika vyzkumného Seti‘eni

Béhem kazdého vyzkumu je dilezité zabyvat se 1 otazkou etiky. Jedinci, provadéjici
vyzkum, by se m¢li zamyslet nad svym vyzkumem a disledky, které mohou zvefejnéné
informace pfinést. Mezi zakladni principy, které je vhodné pti vyzkumech dodrZovat
patii: diivérnost, pouceny souhlas, zpfistupnéni prace ucastnikiim vyzkumu. Divérnosti
se mysli, ze ve vyzkumu nebudou zvetejnéné takové informace, které¢ by mohly ukazat
na identitu zkoumaného jedince. V piipadé, kdy tato diivérnost nebude dodrzena, nemé¢l

byl jedinec, ktery vyzkum vede, tento vyzkum zvefejnit. Pouc¢eny souhlas, je souhlas,
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ktery musi byt ziskan od jedinct, ktefi se ucastni vyzkumu (Svaticek, Sedova et al.,
2007). My rodice se narativniho rozhovoru ucastnili v domacim prostiedi a dobrovolngé.
Zaroven souhlasili, ze informace, které béhem narativniho rozhovoru ziskdm, pouziji ve
své bakalaiské praci. Muj détsky neurolog, mi zapuj¢il mou zdravotni dokumentaci, ze
které jsem Cerpala data do své pripadové studie. Do pfiloh, jsem ptilozila své CT snimky,
které jsem ziskala v nemocnici v Ceskych Bud&jovicich, kde jsem CT podstupovala. Ve
své praci nezvefejnuji zadna jména ani informace, podle kterych by bylo zietelné, 0 koho

se jedna.
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3.7. Pripadova studie
3.7.1. Rodinnd anamnéza

Oba rodi¢e dokoncili stfedoSkolské vzdélani zakoncené maturitni zkouSkou. Matka
pracuje 30 let ve statni spravé jako odborna referentka, otec podnikal a v souc¢asné dobé
je zamé&stnan v montazni firm¢ a ¢asteén¢ podnikd v automobilovém primyslu. Ma matka
je, kromé prod€lanych béznych onemocnéni, zdrava. V piimé rodin€ nejsou z jeji strany
zadna vazna onemocnéni. Mij otec je zdrav, ale v jeho rodiné je vysoky vyskyt rakoviny,
jeho prarodi¢e z matciny i otcovy strany i jeho oba rodice zemieli na rakovinu. Otec
absolvoval genetické testy, které byly vyhodnoceny jako velice rizikové a mél by, dle
doporuceni lékatti, podstupovat pravidelna odbornd vysetfeni. Otcova mladsi sestra,
Vv uplynulych letech, podstoupila operativni zakroky s naslednym 1é¢enim, s ohledem na
nalez rakovinotvorného bujeni. Ani z matiny a otcovy strany nebyl zaznamenan
vV rodinné¢ anamnéze vyskyt obstrukéniho hydrocefalu. M4 matka byla 3x t¢hotnd. Ja
pochazim z 3. té¢hotenstvi. Mé matce bylo v dobé mého porodu 27 let. VSechna matcina
téhotenstvi byla planovand. Mijj otec je o rok a pil starS$i nez matka. V soucasné dobé¢
mam 2 sourozence. Mou stars$i sestru a mladsiho bratra z otcova 2. manzelstvi. M4 sestra
je starsi o 7 let, je ji 29 let, ma stfedoskolské vzdélani zakonéené maturitni zkouskou.
V détstvi prodélavala béznéd détskd onemocnéni, v obdobi puberty zacala mit problémy
s nedostateCnou Cinnosti S§titné Zlazy. V soucasné dobé jiz neni pod dohledem
endokrinologa. Nebere zadné medikamenty na podporu funkce §titné zlazy. V roce 2019
zaCala mit zdravotni problémy, které se projevovaly zvySenou unavitelnosti, pocity
znecitlivéni a brnéni levé ¢asti obliceje s vyraznym zhorSenim zraku, jeji levé oko mélo
vyrazné problémy s perifernim vidénim. Na zakladé téchto zdravotnich problémi,
podstoupila fadu odbornych vySetieni, mezi ktera patfila lumbalni punkce, magneticka
rezonance a byla ji diagnostikovana roztrousena skler6za. Vyskyt této diagnozy nebyl
V nasi rodinné anamnéze zaznamenan ze strany matky ani otce. V soucasné dobé dochazi
na pravidelné kontroly na neurologické oddéleni v nemocnici. Sestra je v souc¢asné dobé
bez medikace, jeji stav je stabilizovany. Mému bratrovi jsou 3 roky, je zdrav. V roce 2020
mj otec ocekdva narozeni dalSiho potomka. Dle ultrazvukového vySetieni, jeho soucasné

partnerky se s nejvétsi pravdépodobnosti jedna o dévce.
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3.7.2. Téhotenstvi mé matky

Ma matka byla 3x gravidni. Pfi prvnim téhotenstvi byla m4d matka od 7. mésice
hospitalizovana na gynekologickém oddéleni, z divodu rizika pfed¢asného porodu.
V ramci hospitalizace ji byl zjistén, na zaklad¢ testti, gestacni diabetes, ktery je oznaCovan
jako t€hotenska cukrovka. Dle 1ékait se jednalo o diabetes, ktery byl spojeny s graviditou
a po porodu odeznél. Diabetes byl feSen dietou matky s omezenym piijmem cukri,
protoze podle laboratornich vysledki mé matky, nebyla hladina cukru v krvi pfilis
zvysena. Do porodu byla v nemocnici pod dohledem I¢kaiti a pod medikaci zabranujici
piredCasnému porodu. Porod probehl ptfirozené v 38. tydnu téhotenstvi. Ma sestra se

narodila zdrava.

Druhé téhotenstvi mé matky, skoncilo samovolnym potratem ve 4. mésici gravidity.
Jednalo se o tzv. zamlkly potrat. K zamlklému potratu doslo z divodu odumfieni plodu,
kdy se vytvofila tzv. mola, ktera ji byla diagnostikovana na zaklad¢ histologického
vySeteni. Vzorek byl mé matce odebran pii kyretazi d€lohy. Ke kyretazi délohy doslo
z divodu silného krvaceni, pfi kterém byla ma matka hospitalizovana v nemocnici a na
zaklad¢ vysetieni bylo zjisténo, ze plod nebyl zcela vypuzen z t¢la. M4 matka musela
dodrzet Sestinedéli, bylo ji doporuceno odlozit dalsi t€hotenstvi minimalné o 1 rok a po
cely tento rok byla kontrolovana na gynekologickém oddéleni v nemocnici, kdy ji byla

délana vySetieni a odebirana krev na provéfeni pritomnosti t€hotenského hormonu.

J& jsem se narodila z 3. planované gravidity mé matky. Gravidita probihala do 7. mésice
bez komplikaci. V 7. mésici tchotenstvi, byla ma matka hospitalizovdna na
gynekologickém oddéleni, s rizikem pfedCasného porodu a tvrdnuti bficha. V ramci
hospitalizace, ji byl proveden zatézovy test na pfitomnost gestacniho diabetu a byl
potvrzen. Jednalo se pouze o lehce zvySené hodnoty, které byly v ramci hospitalizace

kontrolovany. Gesta¢ni diabetes byl feSen dietou a po porodu odeznél.

Po mém narozeni se ma matka rozhodla, ze jiz zadné dalsi déti mit nebude. Bala se dalsich
mozZnych komplikaci. Svéfila se, Zze aZ s mym narozenim a pfichodem zdravotnich
komplikaci, zacala vazné premyslet o matkéach Cekajicich déti se zdravotnim postizenim,

které toto védomi maji jest€ pred porodem samotného ditéte.
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3.7.3. Obdobi mého narozeni a po mém narozeni

Narodila jsem se v terminu. Porod vyvolan protrzenim vaku blan a podanim infuze
s hormonem pro urychlovani stahti oxytocinem. Béhem porodu byla odebrana mé matce
moc, ve které byla zjisténa piitomnost Streptokoka. Nebylo zcela ziejmé, zda byl
streptokok v mo¢i mé matky jiz pied porodem, nebo se dostal do moci v priabéhu porodu.
Pro novorozence, je vyskyt streptokoka v téle matky rizikovym faktorem, protoze jeho
imunitni systém neni dostatecné vyvinut pro boj s bakteriemi. Dité¢ se miZze infikovat
porodni cestou a tato infekce mlze zptisobovat meningitidy. Po porodu jsem byla zdrava.
Nevykazovala jsem zadné projevy nemoci a podle Apgar skore jsem méla reakce, které
odpovidaly stavu zdravého novorozence. Apgar skore se méti u kazdého novorozence

hned po porodu a vykazuje o zivotaschopnosti a schopnosti adaptace novorozence.

3. den po porodu byla ma matka se mnou pievezena z novorozeneckého oddéleni na
neonatologické oddéleni s tim, ze je pro mé nutna aplikace antibiotik po dobu 7 dni, jako
zaléceni mozné infekce. V této dobé jsem nejevila zndmky infekce. Byla jsem plné
kojena, matka se mnou byla hospitalizovana jako mij doprovod. Po dobu prvnich 3 dni,
mi byla podavana zilni aplikace antibiotik, na jednotce intenzivni péce na
neonatologickém oddéleni. Zpisob aplikace antibiotik, mi byl v pribéhu hospitalizace
nckolikradt pozménén. Léky mi byly aplikovany zilnim katetrem do hornich koncetin,
dalsi aplikace byla provedena do dolnich koncetin. ProtoZe pifi vSech uvedenych
zpusobech, nastaly komplikace, byla mi v posledni varianté vpravena antibiotika injek¢né
do hyzdi. V dob¢ podavani antibiotik, se u mé vyskytla kojenecka zloutenka, a z tohoto
divodu jsem byla umisténa na neonatologickém oddéleni do inkubatoru. Po 7 dnech
zaléCeni antibiotiky a po sonograficko-ultrazvukové kontrole mozku pies fontanelu a po

ustupu kojenecké Zloutenky, jsem byla propusténa domii, bez potiZzi.
3.7.4. Obdobi do 5. mésice véku

Byla jsem klidné dité a vyvijela jsem se zcela normalné. Jen po motorické strance, jsem
zaostavala. Navstévovala jsem pravidelné détskou I¢karku v misté bydliste. U détské
1ékatky, jsem byla pravidelné¢ vaZena, méfena, véetné pravidelného méteni mé hlavy.
S ohledem na mtij motoricky vyvoj jsem byla zpo¢atku povazovana za ,,lenivé dité*. Mou
nezlepSujici se motoriku, zacala ma oSetfujici 1ékaika intenzivné sledovat okolo 3.
mésice, kdy mou matku upozornila, Ze v ptipad€ nezlepSeni stavu a vyvojového opozdéni

mych pohybovych schopnosti, by doporucila neurologické vySetieni, ptipadné vyuziti
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rehabilitaéniho cviceni pro novorozence. Méla jsem problém s udrzenim hlavicky, které

se jen pomalu zlepsovalo.

Ve 4. mésici jsem stale nezvladala ,,paseni konik(“ a nejevila snahu o ptetaceni se ze
strany na stranu a zacala jsem mit problémy s dechem. Pti nadechovani v ramci emoc¢nich
projevi, jsem se zacala zajikat, vétSinou pii smichu a pfi pokusech vydavat zvuky. Ma
matka tento stav popisovala, jako neschopnost popadnout dech, kdy se tento stav zacal
projevovat mym strachem a vyraznym tlumenim emocnich projevii. Ve 4 mésicich byla

ma télesna hmotnost a obvod mé hlavy v normé.

Muj problém se zajikdnim se zacal velice rychle zhorSovat. Z tohoto divodu, m¢ ma
matka vzala, na pted¢asnou kontrolu k mé détské 1ékaice. V této dobé mi bylo 5 mésicu.
Nem¢éla jsem zadné onemocnéni, trpéla jsem pouze Opozdénym motorickym vyvojem,
ktery se projevoval napiiklad tim, Ze jsem neudrzela hlavicku pfii tzv. ,,paseni konika®,
ale dokézala jsem se otocit ze zad na bficho. Nejevila jsem znamky neklidu ¢i nervozity.
Pii mé predcasné kontrole u détské 1ékatky mi byl, od posledni kontroly, zjistén velky
nariist hlavy. DoSlo k nartistu hlavy o 4 centimetry. Byla jsem drobné dité, s ndpadné
velkou hlavou a vyklenutou fontanelou a bledou kuzi. Détska lékatka okamzité
kontaktovala neonatologické oddéleni v nemocnici. Byla vyzddana konzultace.
V nemocnici, mi bylo provedeno sonograficko-ultrazvukové vySetieni mozku pies
fontanelu. Pfi ultrazvuku mi byla zjiSténa diagnéza obstrukéni hydrocefalus.
Pravdépodobné se jednalo o vrozenou vyvojovou vadu. Okamzité jsem byla odeslana na
détské oddeleni k dalsimu vysetfeni a feSeni stavu. V nemocnici mi potvrdili lehkou
svalovou hypotonii, nezvedala jsem hlavu, ale otacela jsem se na biicho. Podle 1ékatu,
jsem méla typicky hydrocefalicky tvar lebky s Siroce rozevienou pulzujici fontanelou.
Byl u mé zpozorovan ptiznak tzv. ,,zapadajicitho slunce®, ktery je typicky pro
hydrocefalus. Veskeré ostatni nalezy byly pfiméfené mému véku. Vazila jsem 8 kg,

mefila 69 centimetri a obvod hlavy jsem méla 47,5 cm.

Pti 1. ultrazvukovém vySetfeni mozku, mi byla zjisténa extrémni dilatace 3. mozkové
komory, odpovidalo to obrazu obstrukéniho hydrocefalu. Nésledovalo CT vySetteni,
které potvrdilo diagnézu obstrukéni hydrocefalus, kdy obstrukce nebyla zfejma a byla
zjisténa vyrazna redukce mozkové tkané. Na zéklad¢ téchto vySetteni, mi byla provedena
operace, pii které mi byl zaveden shunt z 3. mozkové komory, podkozné veden pies

hrudnik do bfi$ni dutiny. Zavedeny shunt, mi odvadi do souc¢asné doby, mozkomisni mok
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z mozkovych komor, pfes jednocestny ventil do dutiny bfi$ni. Operacni vykon spocival
Vv tom, ze mi byl proveden navrt lebky v oblasti hranice ¢ela na pravé stran¢ hlavy,
nasledovalo zavedeni katetru do komorového systému, ktery byl dale veden pod kiizi za
pravé ucho, kde byl podkozné umistén jednocestny ventil. Katetr z ventilu pokracuje
podkozim pies oblast krku, mezi prsy a do dutiny bfisni, kde je volné¢ ulozen a
mozkomis$ni mok se zde vstiebava. Ma operace obstrukéniho hydrocefalu, pomoci shuntu
s magnetickym ventilem, jako u kojence byla prvni, ktera byla provedena v nemocnici na
neurochirurgickém oddéleni v Ceskych Bud&jovicich. Do této doby, byly veskeré détské

ptipady odesilany do nemocnice v Praze, na specializované pracoviste.

Podle matc¢ina vypravéni, jsem byla po operaci velice citliva na fyzicky kontakt, matka
byla v nemocnici se mnou, po celou dobu, jako mtij doprovod, protoze jsem byla plné
kojena. Lékai mé matce doporuéil mé nechovat, nezvedat, manipulovat se mnou velice
opatrné, jen v akutnich pfipadech. Po opera¢nim vykonu, jsem zvracela pti jakémkoliv
pohybu a pfi kojeni jsem nebyla schopnd pfijmout matetské mléko. Lékai doporucil
podavat mi po kavovych 1zi¢kach originalni Coca colu zbavenou bublinek. Moje matka
byla velice ptekvapend, ze u kojence 1ékat doporucuje Coca colu, ktera obsahuje kofein
a vysoké mnozstvi cukru. Bylo to poprvé, kdy dostala takovouto informaci. Byly mi
indikovany léky proti bolesti a dle vyjadfeni mé matky mi poméhala i zminéna Coca cola,
dodavala mi energii diky obsahu cukru a kofeinu a zamezovala mému zvraceni. Diky
tomuto doporuceni lékafe uzivam Coca colu vzdy pfi nevolnostech, jen v minimalnim
mnozstvi a bez bublinek, jako formu pomoci. 2. den po operaci jsem jiz nezvracela a moje
matka mé pfi opatrné manipulaci kojila. V pravidelnych intervalech, byly u mé provadény
kontroly stavu védomi, postup hojeni ran a sledovaly se funkce mych organti dutiny biisni
se zamé&renim na funkci sttev. Mé reakce na drenaz, byly pozitivni a milj zdravotni stav
se postupné zlepSoval a po 7 dnech od operace, mi bylo provedeno znovu CT vySetteni,
pfi kterém pretrvaval obraz obstrukéniho hydrocefalu. Na CT snimku byl zfetelny
zavedeny shunt a obraz byl celkové lepsi neZ pii CT vySetieni provedeném pied operaci.
Po tomto vysetfeni, jsem byla propusténa domii s diagndézou obstrukéniho hydrocefalu
Snejasnym piivodem. PropuSténa jsem byla bez nésledné terapie, s doporucenim
pravidelnych kontrol u neurologa, kontrolnim CT vySetfenim a upozornénim na dalsi
nastaveni shuntu, dle vyvoje hydrocefalu nebo ptipadnych vysledki CT vySetieni.
9.7.1998 mi bylo provedeno kontrolni vySetfeni mozku, na kterém byla zobrazena

ventrikularni drendz. Na snimcich nebyly patrny loziskové zmény v mozkové tkani.
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Ctvrtad mozkova komora byla prostornéjsi a postupné dochazelo ke zmensSeni komorového

systému.

Osetfujicim détskym 1ékafem na détském oddéleni v nemocnici, byla ma matka
upozornéna, ze operace, ktera je pifimym zasahem do mozku a jeho center, mize mit vliv
na nasledné chovani ditéte. Operované dité miize reagovat na podnéty okoli jinym
zpusobem nez doposud. Déle Iékat rodice upozornil, Ze je dilezité sledovat veskeré mé
détské jak fyzické, tak mentalni projevy tak, aby odpovidaly mému veku. Jen sledovanim
meého celkového vyvoje, 1ze postupné vyloucit mentélni ¢i fyzické postizeni, které miize
byt s obstrukénim hydrocefalem spojeno. Moje matka si v nemocnici vyzadala od
primare neurochirurgie pfesny popis operacniho vykonu. A uvédomovala si, Ze i pfestoze
détsky mozek je hodné plasticky a diky tomu se dokaze s opera¢nim vykonem vyrovnat
1épe nez mozek dospélého jedince, jednd se o operaci velice rizikovou, po které mulze
dojit k pfimé infekci mozku, k poSkozeni zivotné dulezitych center v mozku,

K mentalnim a fyzickym zménam.

V dobé mého narozeni moji rodice nevlastnili doméci pocita¢ s pfipojenim k internetové
siti. Byli odkdzani na pfim¢ informace od 1ékaid. V nemocnici nebyli informovani o
vSech komplikacich, ktera jednotliva vysetieni vcetné opera¢niho vykonu piindseji ani
jaké nésledky onemocnéni obstrukénim hydrocefalem mulze mit. Tyto informace
ziskavaly postupné po mém propusténi z nemocnice. Rodice vyhledavali odbornou
literaturu a snazili se najit rodice S ditétem, S onemocnénim obstrukénim hydrocefalem.
M4 matka dnes vyslovuje, Ze je v podstaté rdda, Ze se ke vSem informacim dostavala
postupné a tim méla moZnost se s informacemi o rizicich postupné vyrovnat. Kazdy
okamzik mého Zivota, dostdvali nové a nové informace k onemocnéni obstrukénim
hydrocefalem. Zivot s diagnézou obstrukéniho hydrocefalu ptinasi otazky a odpovédi
Vv pribehu celého Zivota, nikdo nedostane v§echny informace v jeden dany moment, vzdy

je feSen jen momentalni stav.
3.7.5. Vyvoj do 1 roku

Po mé operaci, v doméacim zotavovani, mi bylo doporuceno reflexni cviceni, které jsem
pravidelné, 4x mesicné, absolvovala v centru Arpida pod dohledem fyzioterapeuta. A
nasledné mezi jednotlivymi kontrolami doma. Jednalo se o Vojtovu metodu. V ramci
Vojtovy metody u mé probihalo cviceni, za pomoci reflexniho plazeni a reflexniho

otaceni. Pfi nadcviku reflexniho plazeni dochazi k posileni svalstva celého téla, tento
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nacvik byl pro mé tedy dilezity, pro celkovy pohyb téla. V ramci reflexniho otaceni u mé
byla nacvi¢ovana poloha na zadech a na boku. Diky pravidelnému cviceni Vojtovy
metody, jsem se zlepSovala pii noSeni v naruéi v drzeni hlavicky, postupné jsem se zacala
pritahovat pomoci né¢i ruky, zacala jsem ,,past koniky*“. Z vypravéni rodicli, mi bylo
cvi¢eni Vojtovy metody nepiijemné, plakala jsem pifi ném, protoze jsem cviky byla
donucena jit do poloh, které mi nebyly pohodIné. Pro mé rodice bylo velmi nepiijemné,
zpusobovat mi cvi¢enim urcity diskomfort. Jako vétsSina rodict me po prodélané operaci
a predchozich omezenich, vcetné bolesti, kterou si uvédomovali, zZe jsem prozila, chtéli
hyckat. Nicmén¢ museli zstat diisledni, nepolevit v doporuc¢eném cvi¢ebném planu a
jeho cili, protoze si pln€ uvédomovali, ze je dulezité, abych v motorickém vyvoji dohnala
své vrstevniky. Protoze kazdy posun v mém celkovém vyvoji pro n€¢ znamenal, Ze
existuje realna Sance, Ze se vyvijim fyzicky a psychicky bez problémi. U takto malého
ditéte se nedd urcit, zda nedoslo k néjakému fyzickému nebo mentalnimu postizeni
v dtsledku obstrukéniho hydrocefalu a zasahu do mozkovych center v rdmci operac¢niho

vykonu.

V nasledujicim 6. mésici mého zivota, rodie zaznamenali vyrazny posun v mych
pohybovych schopnostech, dokézala jsem zvednout noZi¢ky v poloze na btiSe az k hlavé,
uvolnéné a beze strachu jsem projevovala své emoce. A byla na mné€ vidét vyrazna snaha

o jakykoliv pohyb. V pravidelnych intervalech jsem byla sledovana svym neurologem.

V 9. mésici mi bylo v narkéze provedeno kontrolni CT mozku, jehoZ zavérem bylo
zlepseni celkového stavu, Site tieti mozkoveé komory se podstatné nezménila a postranni

komory byly méné rozsitené. Bylo zfetelné rozliSeni bilé a Sedé mozkové hmoty.

V 10. mésici véku, jsem drzela hlavicku, bez pomoci jsem se otacela, sedéla a zacala se
pfesouvat z mista na misto, pomoci lezeni po ¢tyfech. Zacala jsem vyslovovat jednotliva
slova. Byla jsem schopna sestavit kostky podle velikosti na sebe, dokédzala jsem umistit
geometrické tvary do hraci kostky. Stale jsem navs§tévovala centrum Arpida, za Gcelem
rehabilitace a doma rodice pokracovali s Vojtovou metodou. Détskym neurologem byl

muj stav hodnocen jako pfiznivy.

V mém 1. roce v€ku jsem prodélala zanét dolnich cest dychacich, s hospitalizaci na
détském oddeleni v nemocnici v doprovodu matky. K hospitalizaci bylo pfistoupeno

z diivodu castého sahani na hlavu a na usi. Bylo k ni pfikroceno za Gcelem vylouceni
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jakéhokoliv zdravotniho problému, ktery by souvisel s obstrukénim hydrocefalem. Na

zaklad¢ vysetieni mi byla nasazena antibiotika a byla jsem propusténa do domaci 1éCby.
3.7.6. Vyvoj do 3 let

Samostatnou chiizi bez pomoci jsem zvladla ve 14. mésicich. Moje motorika se
pravidelnym cvi¢enim velmi rychle zdokonalovala. Kdyz mi byl 1 rok a 6 mésici, byl
mulj motoricky a psychicky vyvoj zcela adekvatni mému véku. Bylo mozno ukondit
rehabilitaci, v€etné cvi¢eni Vojtovy metody doma. Neurologem bylo povoleno ockovani,
dle ockovaciho planu détského I€kate. Byla jsem komunikativni, projevovala jsem se
slovy. Neurologicky nalez jsem méla v normé. Bylo mi doporuceno o¢ni vysetieni. O¢ni

vySetfeni bylo bez nalezu.

Ve 2 letech jsem spojovala slova, fekla jednoduchou vétu. Motoricky jsem byla naprosto
v potadku. Odpovidala jsem vyvojové normé. Bylo mi doporuceno kontrolni CT mozku,
které bylo opét provedeno v narkdze. Na CT snimcich bylo ziejmé, ze v disledku drenaze
doslo ke zmenseni postrannich komor mozkovych i u 3. komory mozkové k névratu k
normalu. A mozkové tkané neprokazovaly Zadné zmény. Od dvou let jsem prodé¢lavala
bézné détské virdzy, které byly vzdy pro mé rodice dramatické, protoZze se projevovaly
vyraznymi bolestmi hlavy pii teplotach a zvracenim. Bolest hlavy a zvraceni mizou byt

prvnim signalem nefunk¢éniho shuntu.

V mych 2 letech a 7 mésicich, v horkych letnich dnech, v rozmezi od 2.8-4.8.2000 u mé
nastalo opakované zvraceni s bolesti, kterd se 1 pfes podani paralenu nezlepSovala.
Postupné se mi zhorSovaly motorické funkce, ma chlize ztracela stabilitu, zakopavala
jsem. V prubéhu noci bolest hlavy dosahovala nesnesitelného maxima, kdy dle vypravéni
mych rodict, jsem chvilemi kficela bolesti, a tak se rozhodli k okamzité navstéve
nemocnice. Matka mi vypravéla, Ze s ohledem na mij v€k a komunikaéni schopnosti,
bylo doslova zoufalé rozeznat, zda se jedna pouze o klasickou détskou virdzu se silnymi
projevy, anebo stav ohroZujici zdravi a Zivot spojeny s obstrukénim hydrocefalem.
V takovy okamzik se v rodi¢ich objevuje nejistota a zoufalstvi, kdy nejsou schopni ditéti
ulevit a podlehnou strachu spojeného s diagndzou ditéte. V nemocnici, jsem byla
hospitalizovana na détském oddéleni, byl mi proveden lumbdlni infuzni test, poté
nasledovalo ultrazvukové vySetfeni mozku. Byl mi zjistén silny tlak mozkomiSniho
moku. Nasledovalo CT vySetieni pfi celkové narkdze, kdy mi byly aplikovany kontrastni

latky, které pronikaji do komorového systému mozku i do bfisni dutiny. Dale mi provedl
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neurochirurg punkci shuntu a zkousSku pruchodnosti. Pfi¢inou mych obtizi, bylo
pfechodné uzavieni mého ventrikulo-peritonealniho shuntu, coz zptsobilo neustupujici a
zvysujici se bolest hlavy se zvracenim a motorické problémy. Po terapii, ktera mi uvolnila
pratok mozkomisniho moku shuntem, bolesti hlavy ustoupily, zvraceni odeznélo,
motorické funkce se stabilizovaly a byla jsem propusténa do domaci péce. Pii obdobnych
obtizich byla doporuc¢ena odlehcovaci punkce. Néasledovaly pravidelné kontroly u

détského neurologa.
3.7.7. Predskolni obdobi

V mych 3 letech jsem nastoupila do bézné matetské skoly v misté mého bydlisté. Rodice
spole¢né s détskou 1ékarkou a neurologem vyhodnotili mij zdravotni stav jako ustaleny,
bez vyraznych potizi, kdy jsem mentalné i fyzicky odpovidala détem bez zdravotniho
postizeni. Z tohoto divodu, nebylo nutné fesit, moje umisténi do specialni matetské
Skoly. Velmi jsem se do mateiské Skoly tésila. Byla jsem pfipravena na kontakt s détmi.
V tomto véku jsem byla plné socializovand. Ale jiz v prubéhu obdobi prvniho tydne
»Zvykani®, jsem jako dité byla velmi zklamand, plactivd a neochotnd toto zafizeni
nav§tévovat. Rodi¢e na zdkladé mého psychického stavu pfistoupili na rezim

vyzvedavani po obéde.

S néastupem do mateiské Skoly, se zvysila ma nemocnost a zacalo se u mé opakované
objevovat pobolivani bficha v misté¢ shuntu. Détskou lékaikou jsem byla posldna na
alergologické vySetfeni, které ukézalo nepfitomnost alergie. Dle informaci rodict,
dochazelo ze strany pedagozky v matefské Skole, k neustalému srovnavani mého chovani
S mou sestrou, ktera diive tuto matetskou skolu navstévovala. Rodice museli pedagogiim
v mateiské Skole, vysvétlit diikladn€ mij zdravotni stav a ma omezeni. Zaroven pedagogy
pozédali o zvySeny dozor v ramci her, sportovnich aktivit a socidlnich vztahti mezi détmi.
Rodice vysvétlili pedagogiim, Ze si nesmim hrat s magnety ¢i s magnetickou tabuli,
z diivodu mého magnetického ventilu umisténého za levym uchem, ktery nesmi pfijit do
kontaktu se silnym magnetickym polem. Kdyby pfiSel do kontaktu se
silnym magnetickym polem, mohlo by dojit k pfenastaveni hodnot, pro odvod celkového
mnozstvi mozkomiSniho moku z mého mozku. Pti hrach s magnety nelze dité uhlidat,
aby magnet nepfiblizilo k hlavé. S magnety jsem si nehrdla ani doma, pod dozorem mych
rodi¢l. V socidlnich interakcich mezi détmi hrozi dale poranéni hlavy ¢i bficha. U

micovych her miiZze dojit ke kontaktu mice s hlavou ¢i bfichem.
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Vzdy zalezelo na pfistupu pedagoga k informacim, které dostaval od mych rodici, nékdy
dochazelo z nevédomosti k pochybam a dohadiim, co smim a nesmim délat. Jednotlivi
pedagogové Casto zpochybnovali mtij zdravotni stav a obavy rodic¢a braly jako pftilis
dramatické. Poskytovali pouze strohé informace o déni v mateiské Skole, v souvislosti
S mym umistnénim v jejich tfidé a mé socializaci. Ze své nevédomosti dané diagndzy
nedokézali posoudit ani vyhodnotit mozna rizika a s tim spojené dasledky. Nejednalo se,
ale o vSechny pedagogy. N¢ktefi byli vstficni ke vSem informacim, velice tolerantni,
ochotni a spolehlivi. Vénovali mi zvySeny zdjem, ktery ale nenaruSoval jejich vztah
S ostatnimi détmi a bézny chod v matetské skole. Informovali rodi¢e o mém psychickém

1 fyzickém stavu v mateiské Skole a zaroven i o mych vztazich s ostatnimi détmi.

Jiz v matetské Skole se projevily mé dovednosti a schopnosti. Pohybové jsem odpovidala
svému veku, plné€ jsem stacila svym vrstevnikiim a plnila pohybové pozadavky matetské
Skoly. M4 osobni hygiena, byla na velice dobré irovni, sama jsem se zvladla oblékat a
svlékat, vyjadtit své pozadavky, komunikovala jsem bez obtizi jak s pedagogy, tak
s mymi vrstevniky. Mezi svymi vrstevniky jsem si nasla kamarady, se kterymi jsem si
hréala. Postupn€ jsem se ucila zavazovat si tkanicky u bot. V matetské skole, bylo vice
viditelné, Ze nejsem manudlné zrucnd, kresleni zadaného tématu jsem splnila, ale bylo
viditelné, Ze mam problémy s pfesnosti a Gpravou obrazku. Byla jsem schopna odiikat
jednoduché tikanky, zazpivat jednoduché pisnicky. Ucila jsem se bruslit na ledé. Ke
sportovnim aktivitam, pii kterych bylo zvySené riziko moznosti poranéni hlavy, jsem

nosila ochrannou univerzalni helmu.

| vtomto détském veku, jsem trpéla na obcasné bolesti hlavy, pobolivani mista okolo
umisténého shuntu nebo ventilu za uchem. S ohledem na milj v€k a neschopnost
dostate¢né posoudit miru bolesti, byli moji rodice nuceni fesit tento stav vzdy s 1€kafem.
JiZ v ptedskolnim véku, 1 pfestoZze o mém onemocnéni védela pouze rodina a uzky okruh
zndmych, rodice jiz zaznamenali velké rozdily mezi lidmi v pfijeti ditéte s omezenim.
Vizualné jsem pisobila jako zdravé dit¢ a veSkeré obavy mych rodict, byly nékterymi
lidmi brany, jako projevy zbyte¢né hysterie a nékterd mé omezeni byla pfijimana jako
rozmazlovani. Lidé nejsou ochotni premyslet o diisledcich svych ¢inti a maji tendenci vSe
posuzovat a hodnotit bez dostatecnych informaci. Nikdy jsem neméla pocit, ani jako
velmi malé dit¢, kam méa pamét’ sahd, Ze bych byla rozmazlovéana, naopak jsem méla
pocit, ze jsou rodi¢e k mé osob¢ velice diisledni a pfipravovali mé vzdy na to, Zze mij

zivot bude spojen s uritymi omezenimi a neni tieba se pro né trapit. Prekazkam je tteba
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celit, ne se schovavat za nemoc. Taky mé ucili pfijimat bolest, jako souc¢ast mého zivota,

kterd by neméla byt pro mé omezujici.

Do 4 let véku jsem pravideln€, 1x ro¢né, podstupovala CT vySetieni mozku v celkové
narkoze. Od 5. roku mi bylo CT vysetfeni provadéno jednou za 2 roky, bez narkozy a
nasledné hospitalizace. CT vySetieni, bylo provadéno za pfitomnosti mé matky. Pii
vySetieni jsem byla klidna. Navstévovala jsem 2X ro¢né svého détského neurologa. Mij

motoricky a psychicky vyvoj byl v normé.

V 5 letech, jsem také navstévovala klinického logopeda, z divodu mé $patné vyslovnosti
hlasek r, 1, 1. Klinicka logopedka se mnou délala riizné cviceni, abych se naucila spravné
hlasky vyslovovat. Od klinické logopedky, jsem vzdy dostala ukoly i na doma, které jsem
spolu s matkou plnila. Kazdy den, jsme si vzdy s mou matkou sedly a procvi¢ovaly mou
vyslovnost. Doma mi matka fikala riizna slova, ve kterych se vyskytovaly hlasky r, f, 1 a
jé je po ni opakovala a matka kontrolovala mou vyslovnost. Svou vyslovnost, jsem také
procvicovala diky pohadkam, ve kterych se tyto hlasky pocetné vyskytovaly a ja si je
s mou matkou vypravéla. Rychleji jsem se naucila spravné vyslovovat hlasky r a . U
hlasky 1 mi trvalo del$i dobu, nez jsem si jeji spravnou vyslovnost zafixovala. Po
pravidelnych kontrolach klinické logopedky a po pilném domacim procvi¢ovani, jsem si
nakonec osvojila spravnou vyslovnost téchto hlasek, jest¢ predtim, nez jsem nastoupila

do 1. tridy.
3.7.8. Mladsi Skolni obdobi

Na zakladé¢ mého mentalniho a fyzického vyvoje, odpovidajiciho veéku ditéte, jsem §la
s rodici k zapisu do 1. tfidy ve véku 6 let. Uméla jsem se podepsat tiskacimi pismeny,
rozeznavala jsem barvy, napocitala jsem do 10, rozliSovala jsem geometrické tvary a
svym osobitym zptisobem jsem kreslila. V textu jsem rozeznala néktera pismena, Cist
jsem neumeéla. Moji rodi¢e mé v predskolnim véku zdmérné Eist neucili. Nesouhlasili
S postupem nékterych rodicl, ktefi ambiciézne nauci dité Cist jiz v predSkolnim véku a
dit€ se ve trid€ s ostatnimi détmi, které se uci Cist, nudi. Zaroven se rodi¢e domnivali, Ze
tento stav mezi Zaky vytvafi nezdravou soutézivost a tim vznika propast mezi nimi. Jejich
nazorem bylo, ze kdyZz samo dit¢ neprojevuje z4jem o samostatné ¢teni v predskolnim
veku, ma vyvojoveé narok pockat na vhodny cas, Cas studia ve Skolnim zafizeni. Na
zaklad¢ zapisu a absolvovani testl, jsem byla pfijata do 1. tfidy zakladni Skoly bez

odkladu. Podle vyhodnoceni testii provedenych v ramci zapisu do Skoly a rozhovoru
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s pedagogy jsem byla dostate¢né zrala pro piijeti ke studiu. Jednalo se o zakladni §kolu
vV misté mého bydlisté, kterd je mensi Skolou rodinného typu, disponujici pouze prvnim
stupném. Do této Skoly se mnou nastoupily i1 n¢které déti z matetské Skoly, kterou jsem
navstévovala. Byla jsem tedy rada, ze do skoly nastupuji i se svymi kamarady. Necitila
jsem se osamocend. S mymi spoluzédky z matefské Skoly jsme se postupné seznamili
s ostatnimi détmi. VétSina déti ze tfidy bydlela v blizkosti nasi skoly a mnoho z nich jsem
znala od vidéni. Po ukonéeni 5. t¥idy, rodi¢e obycejné své déti ptihlasuji, ke studiu 2.
stupn¢ zakladni Skoly v nasem mésté a ptilehlém okoli, dle svého rozhodnuti a kapacity

skol.

Moji rodice pied nastupem do Skolského zatizeni, informovali jak feditelku Skoly, tak
tfidni ucitelku, kterd mi byla pro 1. tfidu navstévované Skoly pfidélena, o mém
zdravotnim stavu. Pedagogové neznali mé onemocnéni, nikdy nepfiSli do kontaktu
s nikym, kdo onemocnél obstrukénim hydrocefalem. Nevédéli, o jakou nemoc se jedna,
neznali ani moznd rizika a omezeni, spojend s timto onemocnénim. Moje matka se
snazila podat dostate¢né informace, jak Ustng, tak v pisemné formé. Reditelka §koly, na
zakladé svoleni mych rodict, kontaktovala mou détskou Iékatku o poskytnuti zpétné
informacni vazby. U détského neurologa bylo konzultovano Iékatské potvrzeni, které me
osvobozovalo z hodin télesné vychovy. Osvobozeni z télesné vychovy, bylo vydano také
z diivodu obavy, ze v détském kolektivu neni mozné zajistit dostate¢ny dohled mé osoby,
a tim nelze zabranit zbyte¢nym uraztim, které by mohly zptsobit zdravotni komplikace.
Kazdy stupen Skolni dochdzky musi naplnit urcita stanovena kritéria a limity, a to se tyka
1 télesné vychovy, kdy jednotlivé sportovni vykony a dovednosti se hodnoti. Vydanim
osvobozeni z tcasti na predmétu t€lesné vychovy, chtéli rodice osvobodit pedagoga od
zodpoveédnosti v ramci télesné vychovy a zamezit mému zbyte¢nému trazu. 1. rok Skolni

dochazky, jsem neabsolvovala télesnou vychovu viibec.

Byla jsem klidné a spiSe tiché dité. Ucila jsem se s vybornymi vysledky. Pfi vy$Sim
psychickém vypéti spojeném se Skolnimi povinnostmi a pii Unavé, jsem pocitovala
obcasné bolesti hlavy. Pfi sportovnich aktivitich s mou rodinou, jsem poznavala své
hranice a naucila jsem se vyhodnotit, které aktivity mi zptsobuji bolesti. V rdmci 1. tfidy
jsem absolvovala, na zakladé¢ souhlasu tfidni ucitelky, a pfedev§im na zéklad¢ jeji ochoty
ke zvySenému dozoru, plavecky kurz, pofddany Skolou. V plavéni jsem byla velmi

zdatna. V ramci plaveckych aktivit, nemam povolené pouze skdkani do vody a potapéni
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se do hloubky vody vice nez 2 metry kvuli tlaku vody. Od 1. tfidy jsem po vyucovani

chodila do skolni druziny, kam chodila i vétSina mych spoluzak.

V obdobi 7 let jsem pocitovala ptl roku usni Selesty, tyto Selesty zacinaly vzdy v mém
pravém uchu, za kterym mam umistény magneticky ventil. Pocit'ovala jsem foukani do
ucha. Pii bézném déni nebyl pocit tak intenzivni, ale v klidu a v tichu byl Selest vyrazny,
velmi mé rozptyloval a znervéznoval. Podstoupila jsem vySetfeni na ORL. V ramci

tohoto vysetfeni mi byl diagnostikovan tinnitus.

Kdyz jsem zacala navstévovat 3. tiidu zakladni Skoly, zménila se mi tfidni ucitelka. Moji
rodi¢e museli absolvovat opét konzultaci s touto pedagozkou a snazili se ji seznamit
s mym zdravotnim stavem. I pfes to, Zze jsem byla na zdklad¢ Z&dosti mych rodicu,
potvrzené¢ détskym neurologem a détskou lékatkou, z povinné télesné vychovy
osvobozena, prali si rodice o co nejveétsi zaclenéni mé osoby mezi vrstevniky. Nepiali si,
abych pocitovala néjaké zasadni rozdily se svymi vrstevniky. Pokouseli se rozumné
domluvit s tfidni uéitelkou na moznosti absolvovani télesné vychovy uréitou omezenou
formou bez klasifikace. Znala jsem své télo. Vypozorovala jsem, Ze mam silné bolesti
hlavy a pocity az na omdleni pii sportovnich aktivitach, které¢ byly spojené s béhem a
skakanim. Také jsem pocitovala diskomfort nebo bolest pii cvicich, pfi nichz dochazelo
k velkému napinani svalstva a ptredevsim kiize, pii propinacich cvicich se zapojenim
btiSniho svalstva a kréniho svalstva, kdy mi bolest zpiisoboval zavedeny shunt v podkozi.
Pti miCovych hrach zase hrozi ider mi¢em do bficha nebo hlavy. Byla jsem malé dité,
chtéla jsem délat sportovni aktivity jako ostatni déti, ale vZdy jsem pocitovala fyzicka
omezeni, které mi kladlo mé vlastni t€lo, formou bolesti. Pfirozené jsem se bolesti bala.
Védéla jsem, co zvladnu, abych si nezptlisobila bolest. S rodi¢i jsem byla plné aktivni.
Védeli, ze mizeme zavodit v béhu, ale jen na kratké vzdalenosti, uméla jsem skakat pies
Svihadlo. Jezdila jsem na bruslich, udila jsem se lyzovat, jezdila jsem na kole, zkousSela
jezdit na koni, ale vSechny tyto aktivity jsem vZdy absolvovala s helmou, kterd chranila
celou mou hlavu. Ochrana mozku, p#i vSech sportovnich aktivitich pro mé byla a vzdy
bude prioritou. S rodinou jsem absolvovala vSechny sportovni aktivity a vzdy jsem
poznala, kdy si musim odpocinout. Ve 3. tfidé jsem se, ale setkala s absolutnim
nepochopenim ze strany tfidni ucitelky. Bylo to mé prvni setkani s realitou, kdy jsem se
musela zacit vyrovnavat se skutecnosti, ze zdravotni omezeni, které neni vidét, je ¢asti
spolecnosti brano jako projev simulantstvi. Tiidni ucitelka souhlasila s mym zaclenénim,

na hodinu télesné vychovy bez klasifikace a nérokii splnit pohybové aktivity, dle
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pozadavkl osnov vyuky. Ale vznikaly neustdle dohady o zptisobu a mnozstvi cviki.
Rodice méli predstavu, ze kdyz budou déti cvicit, cvik si vyzkouSim a sama si stanovim
hranici, ptipadné cvik hned na zacatku zamitnu. Domnivam se, ze mySlenka mych rodica
byla dobra a pii vstiicnosti pedagoga, ktery by mél mit i urcité psychologické znalosti
nutné pii praci s détmi, realizovatelnd. Rodice byli z t¥idni ucitelky zoufali, protoze
akceptovala, Ze se zucastnim télesné vychovy, ale chtéla stanovovat mnozstvi mych
provadénych cvika formou tlaku, nechtéla akceptovat mou stanovenou hranici. V praxi
to vypadalo tak, Ze jsem mohla zkusit hrat n¢které micové hry, jako je tieba vybijena.
Déti plné akceptovaly, Ze budu vzdy ta za ¢arou, kterd chytd mi¢ a prihrava, ale nikdy
nebudu ve skolnim zafizeni v hfisti, mezi hraci, kteti jsou vybijeni. DalSim ptikladem byl
beh, ktery jsem mohla absolvovat urCitou ¢ast trasy, ale moji rodice chtéli a ja také, abych
v moment¢, kdy pocitim nevolnost nebo pobolivani hlavy, v béhu ustala a odpocinula si.
Dalsim piikladem byly cviky na bfisni svaly, jako jsou tzv. ,sklapovacky*, kdy jsem
Vv pribéhu cvikl zacala pocitovat silnou bolest kliize v mistech umisténi shuntu. Tidni
ucitelka me v hoding télesné vychovy, nutila délat cviky nebo pokracovat v aktivité 1 pies
to, Ze uz jsem se necitila dobfe a neustale se snaZzila presvédCovat rodiCe, Ze je nutné
zvySovat mi aktivitu a tlakem je nutila souhlasit s tim, Ze mé limity bude stanovovat ona
sama Vv ramci hodiny. Rodice ji tento souhlas nedali a postupné ustoupili ze zaméru mého
zaclenéni do hodiny télesné vychovy a trvali na dodrZeni uplného osvobozeni z hodin
télesné vychovy. Ttidni ucitelka svym postupem naopak vytvarela mezi mnou a mymi
spoluzéky propast. Svou snahou mi dokazat, Ze mi limity bude stanovovat ona sama, 1
pfes nasledky pfepinani, které se projevily mou nevolnosti a silnymi bolestmi hlavy,
vytvarela u ostatnich déti pocit, Ze jsem jen simulant, ktery neni fyzicky zdatny a hleda

ulevu s pomoci rodicu.

Az jako star$i dite, v 5. tfid¢ jsem se rodi¢lim svéfila, jakym zplisobem s détmi tato
pedagozka komunikovala a jak jeji pfistup k zaklim zvySoval mezi ndmi détmi Sikanu.
Zaméiovala se na déti s nadvdhou a zdaraziiovala jejich nadvahu pted vrstevniky.
Podobnych poznamek z st nasi tfidni ucitelky, jsme si vyslechli mnoho a nikdo nebyl
usetfen. Bylo ndm primérné 9 let a naSe téla se vyvijela, dnes vétSina z nas, kteti byli
vystaveni nevhodnym poznamkam a jednalo se jak o divky, tak chlapce, jsou §tihli a
zdravé vyhlizejici lidé. Piistup této pedagozky také zapticinil povolenou a jeji osobou
tolerovanou Sikanu ze strany spoluzaki, ktera s vékem u déti nabyvala vétSich rozméra.

I mojirodice v 5. tfid¢, museli fesit nevhodné pozndmky jednoho chlapce, které souvisely
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s tim, Ze jsem jen simulant. Postupné se také od ostatnich rodi¢t dozvidali, jakym
zpisobem pedagozka s détmi komunikuje, protoze star$i déti se dostavaly do puberty,
stavaly se otevienéjsi a védély, ze 5. tfidou tuto malou zakladni Skolu ukonc¢i a budou

navstévovat novou zékladni Skolu, pfestavaly se bat msty ze strany tfidni ucitelky.

Moji rodice méli celé mé détstvi problém s hlidanim mé osoby. VSichni se bali m¢ hlidat,
protoze za m¢ nechtéli pfijmout zodpovédnost. V dobé mého détstvi jsme neznali
internet, chytré telefony, pocitace nebyly dostupné v kazdé domacnosti. Ziskat informace,
nebylo tak jednoduché jako dnes a moje onemocnéni, bylo pro mnohé lidi okolo mé
neznamé nebo spojené s mnoha myty a piedsudky. Je pravdou, Ze moji rodice mé
neomezovali v zadné détské Cinnosti, proto jsem si prosla béznymi drobnymi urazy v
ramci mych aktivit, které koncily odfeninami a modfinami. Jen 1 z mych babicek, ktera
meéla moznost mé vidét kazdy den, byla ochotnd mé v mém Skolnim véku pohlidat v rdmci
letnich prazdnin, a to déle nez 1 den v kuse. JesSté dnes si pamatuji, jak stra$né se bala ona
1ja v den mého Urazu na kole. Ona se bala o mé, zda jsem v potadku a vy¢itala si, Ze na
mé hlidani pfistoupila a ja jsem se bala, ze uz mé nebude chtit hlidat. Jezdila jsem s
kamarady venku, po staré cesté na kole, bez helmy, bez dozoru. U¢ili jsme se vzajemné
jezdit na kole dva, jeden vzdy mezi sedackou a fiditky. Pfi jednom z padd, jsem
nekontrolovatelné pielitla pfes fiditka kola a dopadla do travy, ale bohuzel v misté, kde
zustal v travé schovany kus starého obrubniku, na ktery jsem dopadla tvafi. Ptisla jsem o

nekteré mlécné zuby.

V obdobi od 6 do 10 let mého veku, byl miij zdravotni stav stabilizovany, pravidelné jsem
navstévovala détského neurologa a podstupovala CT vySetfeni mozku. Na CT snimcich
mého mozku, byl zfetelny posun zavedeného shuntu ve 3. mozkové komote. K posunu
dochazelo smérem z mozkové komory smérem k névrtu v lebce. Po CT mozku, 1ékat
rodicim vysvétlil, Ze posouvajici se shunt, zanechava za sebou pfirodné vytvofenou
cestu, plynn€ navazujici na posunuty shunt a zajiSt'ujici pfirozeny odtok mozkomiSniho
moku. Ve 3. tfidé zakladni Skoly, jsem si zpisobila popaleninu 2. stupné celé dlané¢ mé
pravé ruky. Pfi navstéveé vanocnich trht, jsem se svou tetou kupovala horky caj a
vzhledem Kk tomu, ze plastovy kelimek, nebyl z kvalitniho plastu, ur¢eného k podavani
horkého népoje, ale jednalo se o mekky plast, kdyZ jsem jej vzala do ruky a lehce zmackla,
veskerd horka tekutina, se mi vylila na ruku, kterou jsem méla v latkové rukavici, ¢imz
vznikl horky obklad. Na ruce mi naskocily obrovské puchyie, béhem par minut byly po

celé dlani vCetné prsti. Musela jsem byt oSetfena v nemocnici, kde byla zvazovana
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hospitalizace, ale s ohledem na to, ze bydlim v dosahu nemocnice, jsem byla po osetieni
propusténa do domaci 1écby. Ruku mi rodice 1é¢ili, s pomoci 1€kait, vice jak 1 mésic.
S ohledem na silné bolesti, podavani 1éki na bolest a pravidelné kontroly v nemocnici,
pii kterych mi byla ruka oSetfena a provadény pievazy, jsem byla 14 dni v domaci 1écbé.
Po 14 dnech, kdy ustoupily bolesti, jsem zacala dochazet do Skoly. Po odstranéni obvazi,
mi rodice ruku promazavali a masirovali pomoci sadla. Vzhledem k pravidelné péci

nemam trvalé nasledky.

Ve 4. a 5. tfid¢ zakladni Skoly, se zvySovanymi naroky na soustfedéni a prodluzovani
vyucovaci doby, u me pravidelné zacaly silné bolesti hlavy spojené s pocitem na zvraceni
a na omdleni. Dostavala jsem se do stavu, ve kterém jsem nebyla schopna vnimat okoli,
ztracela jsem zrakové vjemy a pocitovala piskani v usich. Tyto stavy pro me¢ byly velmi
nepiijemné. Nechtéla jsem omdlit pfed svymi spoluzaky, potfebovala jsem si odpocinout
a velmi jsem se bdla, Ze se jednd o prvotni signaly nefunkénosti shuntu. Zajimavé bylo,
Ze tyto stavy prichéazely pravideln€ ve vyuc€ovaci dny, téméf ve stejny Cas, pii poslednich
vyucovacich hodinach. Ve dnech volna jsem tyto stavy zazivala jen velmi vyjimeéné.
Dnes jiz dokazu posoudit, Ze tento stav byl zpiisoben jednak vyraznym zkracenim shuntu,
z diivodu mého vzristu, méfila jsem témét 170 centimetrl a zarovei tento stav vznikal i
z mého intenzivniho soustfedéni v ramci hodiny. Z tohoto divodu, jsem podstupovala
¢asté kontroly u mého neurologa. Zacala jsem pravidelné uzivat magnesium. Lékati mi
vkladali nad¢ji, svymi tivahami, o tom, Ze mozna muj shunt jiz nefunguje a mozkomisni
mok odtéké pfirozenou cestou. Z diivodu postupného vyvoje jedince jsou ptipady, kdy
doslo k uvolnéni blokady, kterd zamezovala odtoku mozkomisniho moku pfirozenou
cestou. Koncem 5. tfidy jsem podstoupila CT vySetieni mozku, kdy kontrolni nalez byl
beze zmén, v mozkovych tkanich nebyly zjistény loZiskové zmény, u mého shuntu bylo

zjisté€no, Ze je ulozen mimo komorovy systém.
3.7.9. Starsi Skolni vék

2. stupeti zakladni $koly jsem navstévovala v centru mésta Ceskych Budéjovic. Opét jsem
se musela zaclenit do nového kolektivu, spolu s né€kterymi vrstevniky ze své pivodni
Skoly. Ptisli jsme do tfidy déti, které spolu Skolu navstévovaly od 1. tfidy a byly na sebe
zvyklé. Zpocatku bylo tézké se mezi né€ zaclenit. Se spoluzéky z pivodni skoly, jsme
tvofili partu a az postupem Casu jsme se seznamovali s ostatnimi détmi v nasi nové tiide.

Opét byli moji rodice nuceni sezndmit jak vedeni Skoly, tak tfidni ucitelku s mou
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diagnozou a omezenimi. Byla jsem nadéale osvobozena z hodin télesné vychovy. Na této
Skole byla komunikace s pedagogem vyucujicim télesnou vychovu zcela bez problémtl.
PInég akceptoval mé zdravotni omezeni, umoznil mi plnou Gc¢ast na hodiné bez klasifikace
a zapojeni se do provadénych cvikii. Pod jeho dozorem, v mezich, které umozioval miij
zdravotni stav, jsem mohla vyzkouset vSechny cviky. Vzdy, kdyz jsem jiz pocitila, ze mi
dany cvik ned¢la dobte, nechal mé vyucujici si odpocinout. Nenutil mé, abych ve cvicich
pokracovala. Mezi tyto cviky, se fadily rizné protahovaci cviky, béh, skédkani pres kozu,
zapojeni se do raznych skupinovych a tymovych her. Nelcastnila jsem se pouze
sportovnich aktivit, které vyzadovaly urcité ¢asové a vykonnostni rozpéti. Nebyla jsem
nucena Kk zadnym aktivitam, které by vyvolavaly bolesti hlavy a bolesti v mistech

zavedeni shuntu.

Na této zékladni skole, méla povédomost 0 mém onemocnéni pouze ma tiidni ucitelka,
ktera se s timto druhem onemocnéni setkala v rodin€. V 11 letech jsem prodélala ¢erny
kaSel, ktery m¢ vycCerpaval, pfi kaslani dochdzelo k silnému tlaku v mé hlave, ¢imz se

zvySovala ¢etnost migrén, pocitu na zvraceni.

V obdobi 7. tfidy, jsem zacala drzet rtizné diety. Chtéla jsem redukovat svou hmotnost.
Do 7. tfidy jsem byla dité s mirnou nadvahou. Toto hubnuti u mé dospélo do stadia, kdy
uz se nejednalo o zdravé hubnuti. Postupné jsem vytazovala vSechno jidlo a omezila ho
jen naminimum. V mé psychice v té dob¢ doslo ke zlomu vnimani sama sebe. Spole¢nost
neustdle povrchné posuzuje druhé. Jakmile nespliujete urcita kritéria, jste okamzité
negativné hodnoceni. Déti se ve Skolnich zafizenich vzdjemné ponizuji, zesmésiuji,
vyhrozuji si. Nesnesla jsem pozndmky na mé télo. M¢la jsem pocit, Ze jsem dokazala
hodné, kdyz jsem ztratila svych 10 kilo vahy. Déti ve Skole jsou ale kruti a snazi se na
sebe upozornit za jakoukoliv cenu, 1 za cenu vyuZiti zesmésnovani druhych. Mij plén,
snizit osobni hmotnost, zacal byt riskantni, hranicici s poruchou pfijmu potravy. Rodice
zacali kontrolovat vSe co jim, dohliZet, abych jiZ vice neztracela na vaze. SnaZili se se
mnou o problému diskutovat, vysvétlovali mi, jaké problémy si miiZu zplsobit a jak mizu
ke svému onemocnéni jesté vice zatizit svlij organismus. Od této doby se ma vaha ustalila,
nepfibirdm ani neztracim na véaze. Denné cvi¢im podle svych moznosti. Ale problém, jak
vnimam sama sebe, neustdle pietrvava. Je hluboce zakofenén v mé mysli a za to, Ze
nesklouznu Kkuplnému extrému, jakym je hladovéni, vdécim jen védomi, ze mam

obstrukéni hydrocefalus. Uvédomuyji si, Ze onemocnéni hydrocefalem je tak zavazné, Ze

52



si nemtzu dovolit devastovat své vlastni t€lo jest¢ hladovénim. Je to hranice, kterou

nesmim piekrocit.

V roce 2010 se zacaly stupniovat bolesti v misté vstupu shuntu. Nékolikrat tydné jsem
mivala migrenosni cefaleu. Navstévovala jsem pravidelné¢ mého neurologa, ktery mj
stav kontroloval. Byly mi ordinovany léky proti bolesti i formou krému Ibalginu, ktery
jsem pouzivala, jak na kizi v mist¢ vedeni shuntu, tak jsem jej aplikovala i na misto
vstupu shuntu. PotiZe neustupovaly. Bolesti se ndsobily, pfidalo se toceni hlavy. K 1ékiim
na bolest mi byl pfidan Neuromultivit. Byla jsem v 7. tfid¢ zakladni Skoly. Zavedeny
shunt v mém téle, do té doby nebyl prodlouzen. Byl zaveden do mého téla a mozku, bez
Iékatského zasahu, od mych 5 mésict véku, od mé 1. operace. Byla jsem vydéSena.
Védéla jsem, ze me urcité¢ ¢eka revize shuntu. Stale Castéji jsem byla nemocnd, od
prodélaného onemocnéni cerného kasle, jsem podléhala vSem sezonnim virézadm. Pii
nachlazenich jsem mivala vysoké horeCky spojené se zvracenim. ZvySovala se mi
absence ve Skole. Védéla jsem, co se déje, blizila se operace, kterd m¢ jako dité désila.
Byla jsem natolik zrald a sezndmena s mym onemocnénim, ze jsem si uvédomovala
mnoha rizika, kterd z operace plynula, ale absurdné¢ jsem se nejvice bala, ze mi bude
oholena hlava. Tato dost redlnd moznost, byla pro mé no¢ni murou. Strach z toho, Ze
pfijdu o vlasy byl nejvétsi, absurdné tento strach piekryl daleko vét§i hrozby, mozné
piimé infekce mozku, moznosti, ze mé télo nebude akceptovat novy shunt a bude
S materialem vsunutym pod kizi a do bficha bojovat. I kdyz jsem si uvédomovala, ze mi
mozné bude znovu zasouvan novy shunt do mozkové komory, mozné ztrata vlast byla
pro mé nejhorsi. M¢é soustfedéni ve Skole klesalo, byla jsem velice nervézni a spolu
S nervozitou stoupaly mé nevolnosti, spojené s pobolivanim hlavy, pocity na omdleni a

anavou.

Koncem roku 2010 jsem byla kvili vy$§imu napéti okolo shuntu a bolestivosti pii
prohmatavani, bolesti hlavy soustfedéné za uchem, kde mam pod kizi umistén
magneticky ventil a bolesti hlavy soustfedéné na Cele odeslana do nemocnice na
neurochirurgickou ambulanci. S 1ékafem na neurochirurgickém oddéleni byl konzultovan
mj zdravotni stav. Byla zvazovdna moZnost provedeni magnetické rezonance. Lékafti se
snazili najit nejSetrnéjsi zptsob diagnostiky problému. Od vzniku mého zdravotniho
problému, mi bylo pravidelné provadéno CT mozku. Nové byla Iékafi zvazovéana
magnetickd rezonance. S ohledem na mij magneticky ventil voperovany pod ktzi za

uchem, by bylo nutné provést pred magnetickou rezonanci rentgenové vysetfeni, kterym
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by byly zjistény nastavené hodnoty pratoku mozkomisniho moku na mém magnetickém
ventilu. Magnetickd rezonance tyto nastavené hodnoty muze ovlivnit, pieinstalovat. Po
provedeném vysetfeni magnetické rezonance, bych pak byla nucena podstoupit opétovné
nastaveni ptivodnich hodnot na mém magnetickém ventilu za uchem. Proto bylo I¢kaii
vyhodnoceno CT vySetfeni, i pfes radiani zatéz, jako Setrn&jsi. Zaroven mezi 1ékari
neurochirurgického odd¢€leni, fesicimi muj zdravotni stav, prevladal nazor, ze vzhledem
k dob¢ od prvni operace provedené v mych 5. mésicich az do roku 2010, kdy mi nebyla
provedena zadna vymeéna peritonealni ¢asti shuntu, neni zcela vylouceno, ze shunt je jiz
nefunk¢ni a mij organismus nasel pfirozenou cestu pro vsttebavani mozkomisniho moku
ve své prirozené draze. Stupiiujici se problémy, které muj organismus vysilal, byly

disledkem kratkého shuntu vrostlého do tkdni. V roce 2010 jsem méfila 173 cm.

Rodice ve skole fesili s pedagogy, jakym zplsobem bude feSena mé piipadna delsi
absence ve vyucovani. Informovali tfidni ucitelku o pldnované operaci a pozéadali o
moznost vytvofeni individualniho studijniho planu. Jiz pfed operaci, jsem pro Casté
bolesti hlavy a zvySenou nemocnost spojenou s virovymi onemocnénimi, méla vysokou
absenci. V 7. tfid¢ bylo nasi povinnosti vybrat si jeden z dobrovolnych ptedméti, ktery
chceme vramci 7. tfidy studovat. Moznosti byla hodina télesné vychovy, vytvarny
pfedmét a geometrie. Moji rodi¢e mi doporucili, abych absolvovala jako volitelny
predmét geometrii. Jejich doporuceni pramenilo z védomi, Ze rysovani, se svym dlirazem
na presnost, neni mou silnou strankou a tento volitelny predmét by mi mohl pomoci
Vv procvic¢ovani této dovednosti. Z diivodu vysoké absence v predmétu geometrie, jsem
v dobé pted planovanou operaci neméla zadnou Kklasifikaci. Tento ptredmét, byl
dobrovolné zvoleny, ktery vyzadoval jen nepatrny pocet hodin. Blizilo se pololetni
klasifikovani, a proto se mi pedagoZzka snaZzila dat alespon jednu znamku, ze které by mi
udélala celkovou klasifikaci daného predmétu. Rozhodla se klasifikovat mij pracovni
seSit. Nastal obrovsky problém, zaméfila se na mou presnost a graficky projev, nefesila
pochopeni vyucCované latky, ale pouze upravu sesitu. Byl to zptlisob, jak ziskat rychle
jednu znamku a z té vytvofit klasifikaci za 1. pololeti Skolniho roku. Patfila jsem mezi
zaky, ktefi se ucili dobfe. Ale mij graficky projev v sesité z hodiny geometrie patiil mezi
hor$i primér. Jsem introvert a jako dité jsem byla vzdy spiSe samotarska, placha a
nekonfliktni, v komunikaci s dospélymi uzaviend. Pedagozka na mé v hodiné zacala
kficet, protoze se ji uprava seSitu nelibila. Ud¢€lala velkou scénu pted celou tfidou, nedala

mi prostor pro obhajobu nebo podani dikazu o tom, ze jsem latku pochopila, Ze mym
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nedostatkem je pouze moje velice mala schopnost piesného grafického projevu. Chtéla
jsem ji vysvétlit, ze jsem si tento dobrovolny pfedmét zvolila, abych se procvicila, ze se
snazim tuto dovednost naucit. Nedostala jsem prostor, jakakoliv snaha byla brana jako
pokus o drzost, 1 pfes to, ze mi byla dana pouze moznost fict zacatek véty, kterou jsem
jiz nesméla dokoncit. V rdmci rodicovské schiizky, si vyucujici pozvala mou matku na
soukromy rozhovor. Dodnes moje matka tvrdi, Ze to byl nejhorsi stiet s pedagogem za
celé mé studium. Vzdy jsem byla plaché dité, ke kterému si pedagog musel najit cestu,
aby odboural nervozitu, nikdy jsem se neprojevovala drze. Ani v domacim prostiedi a
nikdy ve Skolnim zafizeni. Byla jsem pedagogy chvélena, brana ze studijniho hlediska a
z hlediska chovéani jako bystra, nekonfliktni, klidna a slusnd. Z mé strany byla vzdy k
ucitelim zachovavédna tUcta. Vilbec nebyl podstatny muj graficky projev, pochopeni
vykladané ucebni latky, ale selhdni pedagozky, kdy si nezajistila dostatecny pocet
znamek u mé osoby pro celkovou klasifikaci a snazila se své zanedbani svalit na dité.
Selhalo psychologické vzdélani pedagoga, kdy cilem by mélo byt, vytvotit diivéru mezi
zdkem a pedagogem. Pedagog by, podle mého nazoru, nemél zvySovat nejistotu a
vytvafet nefesitelny problém, naopak jeho ukol ma byt vzdy, Zdka motivovat, podporovat.
Pro dobré studijni podminky, je nezbytny i kladny vztah mezi ucitelem a zadkem. V ramci
tohoto rozhovoru se ma matka pokusila vyuzit ptilezitosti a promluvit si s pedagozkou 0
moznosti vytvoreni studijniho pldnu, v pifipadé mé delsi Skolni absence z divodu
planované operace. Pedagozka chtéla dopodrobna vysvétlit, o jakou operaci se jedna a co
je jejim cilem. Moje matka hodnoti tento rozhovor jako selhani pedagoga. Ze strany
pedagozky dochazelo k neustalému zlehCovani celé situace. Ze své zkuSenosti vim, Ze ma
matka je vécna a nikdy nevnasi své vnitini pocity a obavy do svého vyjadieni mého
zdravotniho stavu. VZdy vyhodnoti momentalni stav, ve kterém se nachazim a snaZzi se
najit feSeni danych situaci, které jsou s nékterymi zdravotnimi tkony spojené. Moje
matka se snaZila seznamit ucitelku s tim, jakym psychicky naro€nym obdobim
prochdzim. Byla jsem divka v pubertdlnim veku, ktera si hledala své misto mezi
vrstevniky. Vrstevniky, kterym stac¢ilo ukdzat sebemensi slabinu, a tim jim dat ptilezitost
k Sikang, kterd byla na mé Skole velmi rozsifend a bohuZzel jsem presvédcena, Ze se s
kazdym rokem, pifedevs§im na zakladnich Skolach stale stuptiuje. Vyhodnotila rozhovor s
pedagozkou jako s Clovékem, zahledénym do vlastniho rozumu, bez empatie, bez zajmu
vytvofeni dobrého vztahu mezi zaky a pedagogy, bez vielosti. Vyhodnotila pedagozku
jako pedagoga, ktery neni schopen otevfit se vnéj$im a vnitinim podnétim a napomoct

zaktm se s témito podnéty vyrovnat.
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Prikladem muze byt i vznikla diskuze mezi mou matkou a pedagozkou o mé piipadné
ztrat¢ vlast. Kdy pedagozka bez empatie nadnesla, ze jde pouze o vlasy, které zase
narostou. Je to pravdivé konstatovani. Bohuzel s timto konstatovanim, se nedokaze
vyrovnat zrald, dosp€ld, nemocnd Zena. Jak se s timto védomim mozné ztraty, muze
vyrovnat 13leta divka, kterd je denné konfrontovdna s vrstevniky. Rodi¢e se dlouho
snazili odradit mé od dlouhych vlasi, praveé z obavy, ze mé ¢ekaji operace, pii kterych mi
muze byt oholena hlava. Sami museli dospét k poznéni, ze jsou pfani, ktera je dobré
akceptovat 1 s pfipadnym rizikem. Pro Zenu neni podstatné, jak dlouhé vlasy ma,
podstatna je jejich Uplna ztrata. S matkou jsme o mych vlasech vedly ¢asté rozhovory a
ma matka mi parkrat fekla, Ze tieba, kdyzZ mam dlouhé vlasy, tak by mi je 1¢kaii nemusely
vSechny oholit. A mohli by oholit jen ¢ast. A j& jsem v to doufala. Nebylo to jen plané
uklidiiovani ze strany mé matky. Moje matka hledala informace, o pldnovaném
operativnim zakroku a nasla i popisované situace, kdy doslo k zékroku bez celkové ztraty
vlast u pacientt. Z tohoto divodu mi davala ur¢itou nadéji, ze ztratit vSechny vlasy kvuli
operaci neni nezbytné. Ztrata vlasi bude mym celozivotnim strachem. Myslim si, Zze u

Zeny je to strach zcela odivodnény.

Dale m4 matka konstatovala, Ze pedagozku za jeji ptistup nebude hodnotit, protoze
dlouholeta praxe pedagoga, mlze zpisobit ztratu nadSeni, nechut’ a celkovou nedivéru
ve zlepSovani pedagogickych cili. Moje matka zacala feSit celou absenci v mé skole
vyhradné s tfidni ucitelkou. Sama piepracovala mij sesit z geometrie, za ktery jsem pak
byla klasifikovana vybornou znamkou, kterd mi byla dana i na pololetnim vysvédceni.

Ma geometricka presnost ve vykresech ani mij celkovy vytvarny projev se nezlepsil.

V lednu roku 2011 mi byla provedena vyména peritonedlni ¢asti shuntu pii celkové
anestezii. Pred operaci jsem byla vydéSend. Zmocnovala se me uzkost. VSechny tyto
pocity se nedaji dobfe popsat. Byla jsem mala holka, bala jsem se o sebe, ale 1 o rodice.
Nechtéla jsem, aby byli vydéseni vice, nez bylo nutné. Matka byla se mnou v nemocnici.
LeZela jsem na détském oddéleni. Snazila se se mnou vtipkovat, rozptylovat mé, ale jeji
nervozita byla velice dobie patrnd, nedokézala ji prede mnou schovat. Pfed operaci pro
m¢é prisla zdravotni sestra se zpravou, Ze jsou jiz na sale pfipraveni. Matka mi zapletla
vlasy do slozitého, utazeného copu, jako by je chtéla ochranit pfed odstfizenim a mé od
stresu z jejich ztraty. Rikala mi, Ze kdyz je stahne od ucha s umisténym ventilem do stiedu
hlavy, 1ékatfi vyhodnoti, Ze je neni tfeba stfihat, protoze je misto za uchem bez vlasi.

Chtéla jsem tomu véfit. Cely zivot si budu pamatovat vSechny pocity, kdyz jsem §la za
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zdravotni sestfi¢kou potichu na operacni sal. Tu dlouhou chodbu s um¢lym osvétlenim.
Sla jsem s myslenkou, Ze odchazim ,jako prase na porazku“. Rozéilena, zoufald,
vydéSend, nervozni, nekladla jsem si otazku ,,pro€ ja“, jen jsem se moc bala ztraty vlasu
a bolesti. Jako dit¢ si neuvédomujete vSechny aspekty. Myslim si, Ze 1 v soucasné dobé
bych se nejvice bala ztraty vlast. Pied opera¢nim sidlem jsem si musela odlozit své
obleceni a lehla jsem si na studeny kovovy stil. Srdce mi busilo jako zbésilé. Jesté pied
opera¢nim vykonem, lékafi uvazovali, ze mi provedou lokalni anestezii, pti které mi
umrtvi krk. A po umrtveni by mi shunt v oblasti krku piiskrtili a zjistili, zda mozkomisni
mok odtéka sam, nebo je stale nutné mi zavést novy shunt. Lékati mé s timto operacnim
navrhem seznamili a jejich navrh me vydésil. Nedokazala jsem si predstavit, ze bych
V ramci operace méla byt pii védomi. Ptéla jsem si, cely operacni vykon zaspat. Lékarti
byli velice vstiicni, respektovali mé obavy a akceptovali mdj strach z vykonu pii ¢aste¢né
anestezii. Konzultovali tento zamér s mymi rodici, kterymi bylo potvrzeno, Ze je lepsi
respektovat mé rozhodnuti. Lékati mi chvalili muj uces a slibili mi, Ze se pokusi provést
operaci tak, aby mi nemuseli ostfihat vlasy. Neuklidnilo mé to, d€lo se okolo mé mnoho
véci, strach zbystfil moje smysly. Nakonec se, domluvili, Ze u mé& provedou celkovou
anestezii. Byla mi zavedena intravendzni kanyla. Tréela mi z ruky a méla jsem zacit
pocitat. Posledni, co si pted operaci pamatuji, je, Ze jsem citila teplo. Myslela jsem na to,
Ze musim stale pocitat, ale vSe se se mnou houpalo a méla jsem pocit, ze odplouvam spolu
stim teplem, a pak uZ nic. Rezy pro vyménu shuntu, byly provedeny v pivodnim
zjizveni, které vzniklo pfi mém prvnim zakroku. Operaci bylo jednozna¢né prokazano,
ze mozkomisni mok je shuntem stile odvadeén, zadné pfirozena cesta zanikem blokady
nevznikla. Operativni vykon ani pooperacni pribéh nebyl komplikovany. Operace
odhalila uloZeni shuntu, ktery byl veden v mych 5. mésicich do dutiny bfi$ni a v dobé
provedené vymeény, v mych 13 letech véku, doslo k posunu z dutiny bfiSni pod kizi, pod
muj pravy prs, kde dochazelo k pfirozenému vsttebavani odvadéného mozkomisniho
moku. Kdyz m¢ 1ékafi vezli z operaéniho salu na JIP oddéleni, probouzeli mé. Volali na
mé jménem. Byl to zvlastni pocit, byla jsem zmatena a pomalu jsem si uvédomovala své
télo a stim pfichdzejici bolesti. Na JIP oddéleni jsem si bolest zacala v plné sile
uvédomovat. Nejvice mé bolel krk a otoceni hlavy mi délalo velky problém. VSude okolo
m¢é jsem slySela pipani monitorti. Méla jsem velkou Zizen. Chtéla jsem néco fict, ale
nedokézala jsem to. Vidéla jsem rodice, byli u mé, hladili mé po rukach. Vim, Ze mé ma
matka uklidiiovala, pofad opakovala, ze ted’ uz bude 1épe a ujistovala me¢, ze mam vlasy,

ze mi je lékafi neosttihali. Snazili se m¢ uklidnit, ujistit m& o své pfitomnosti a konci
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utrap. Byla jsem na JIP odd¢leni, probouzela se a usinala a méla jsem pocit, Ze to trva
nekonecné dlouho. Kdyz jsem procitla uplné a 1€kaii byl konzultovan mij pooperacni
stav jako uspokojivy, byla jsem pfevezena zpét na lizko na détské oddéleni, kde na mé
¢ekala moje matka. Byla se mnou v nemocnici cely den, odchazela pozd¢ vecer a brzy
rano jiz byla u mé. Pomahala mi se v§im. Moje matka se snazila celou situaci béhem
mého pobytu v nemocnici odleh¢it svym zptisobem humoru, ktery je mi blizky. I kdyz mi
tekly slzy bolesti, musela jsem se vSemu obc¢as zasmat. Po operaci, byla mista po celé
délce zavedeni nového shuntu, ktery mi byl opét veden pod ktizi do dutiny biisni, velice
bolestiva. Sebemensi pohyb vyzadoval piekonani nevolnosti z bolesti, kterd byla velice
intenzivni. Medikamenty proti bolest, mi byly podavany v malych davkach na zaklad¢
mého vlastniho rozhodnuti. Teprve, kdyZ vam fiznou do bficha a krku, si uvédomite,
kolik svalt vlastné denné pouZzivite a potiebujete. Posadit se, chodit, pro néco se
natdhnout anebo zakasSlat, zasmat se, kychnout si, to vSe zpusobuje Silenou bolest.
PresvédCovala jsem sama sebe, Ze bolest po operaci zvladnu i bez utiSujicich
medikamentl. Jsem si védoma toho, Ze 1 v soucasné dobé bych se snaZila bolest zvladnout
bez medikamentii proti bolesti. Po 2 hodinach po operacnim vykonu, jsem vstala
Z nemocnic¢niho lizka. Myslim si, ze jsem vSechny pifitomné Sokovala, protoze si vSichni
uvédomovali, jak velké bolesti musim mit. Nejvétsi motivaci pro mé bylo, dojit si sama
na toaletu. Psychicky mé jako divku deptalo, Ze musim jit na misu. Na toaletu, kterd byla
od mé postele par kroku, jsem §la ptl hodiny, to¢ila se mi hlava bolesti. Moje matka mi
poposunovala zidli, vzdy o 2 kroky, az k toaleté. 2 kroky, odpocinek, 2 kroky, odpocinek,
aZ na toaletu a pak zpét. Jit na toaletu znamenalo proces na hodinu a velkou bolest, ale
moje télo nepiekonalo blok s poddvanou misou. Jsem k sob¢ tvrda, fekla jsem si, ze ¢im
rychleji budu schopna zvladnout zakladni ukony, tim rychleji se uzdravim a budu moci
domu. Nenavidim stav bezmoci. Celkovou anestezii jsem zvladla dobfe, nebylo mi po ni
Spatné€, nezvracela jsem. Po operaci jsem trpéla uzkosti z pocatecni silné bolesti hlavy.
Bala jsem se, ze budu muset podstoupit dal$i operaci vymény shuntu v ¢asti od ucha do
mozku. Pfi tomto operacnim vykonu, by mi jiz byla oholena cela hlava. Kazdy den se
muj zdravotni stav lepS$il. Z nemocnice, kde jsem po operaci leZela na détském oddélent,

jsem byla propusténa po tydnu do doméciho oSetfovani s lehkou bolesti hlavy a biicha.

V ramci operace, nedoslo k oholeni mych vlast. Lékati byli velmi vstticni a chapavi.
Byla mi vyholena jen mala ¢ast vlasti za mym uchem, v misté umisténi magnetického

ventilu. K této alternativé bylo pfistoupeno z ditvodu, Ze doslo k vyméné shuntu, ktery
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vedl od ventilu za uchem pres krk, hrud az do dutiny bfisni. Shunt vedouci od
magnetického ventilu pod kiizi do Celni ¢asti hlavy, s navrtem lebky, byl ponechan
puvodni a vyhodnocen jako plné funkcni. Vyholené vlasy, v ¢asti za uchem, rostou velice
pomalu a myslim si, Ze jiz nikdy nedosahnou délky mych zbylych vlast. Jiz nékolik let
pozoruji, ze se jejich rust zastavil cca na 15 cm a do soucasné doby se neprodlouzil. Po
propusténi z nemocnice do doméciho osetfovani jsem byla jesté 3 tydny doma. Trpéla
jsem bolestmi biicha, v misté vedeni shuntu. Pohybovala jsem se pouze v doprovodu,
protoze se mi pii pohybu délalo nevolno z bolesti. Mij zdravotni stav vyzadoval Casty
odpocinek. Absolvovala jsem vyndani stehti pti kontrole v nemocnici, kde byl muj stav
kvalifikovan jako ptiznivy a vesker¢ potize vyhodnoceny jako pfirozeny pooperacni stav.
Byla jsem ubezpecena, Ze bolesti budou postupné odeznivat. V domaci péci jsem se za
pomoci nékterych mych spoluzaki a tfidni ucitelky doucovala latku, kterd byla probirana
ve Skole. Pfi nastupu do Skoly byli pedagogové piekvapeni, ze jsem nepotiebovala jiz
zadné ulevy a plynné jsem navazala na aktudlni latku probiranou ve Skole. Ze vSech
pfedméti jsem si doplnila testy a zkouSeni. Specidlni studijni plan jsem nepotiebovala,

vyucovanou latku me doucila ma matka, bez pomoci pedagogt.

Po nastupu do Skoly jsem si vS§imla, Ze se zménil pfistup nékterych pedagogt, kteti mé az
do doby mé operace povazovali za simulanta, ktery si ulehcuje studijni Zivot dramatizaci
svého zdravotniho stavu. Cely zivot nardzim na to, ze lidé jsou zcela nekompromisni a
bez empatie k lidem se zdravotnim omezenim, ¢i zdravotnim postizenim, které neni
viditelné. Témét u vétSiny je Clovek zatazen do skupiny simulantl, ktefi se pouze
vymlouvaji na svilj zdravotni stav. Prameni to z nechuti a nezdjmu ziskat informace o
daném problému, protoZe se jich zdravotni problém netyka. Casto tito lidé poloZi jen
zakladni otdzky, na které jedinec se zdravotnim postizenim odpovi, ale jakoby jeho
odpovéd’ ani nevnimali. Jsem vdécnd za skutecnost, Ze pisobim jako zdravy jedinec.
Sama ale citim, Ze nejsem zcela na Grovni mych zdravych vrstevnikil. Je pro mé dobré
dodrzovat pravidelny denni rezim a existuji pohybové aktivity, které mi zpusobuji
nevolnost. Branim se situacim, ve kterych jsem nucena vysvétlovat, pro¢ nékteré véci
nechci zkouset nebo podstupovat. Nepiji alkohol. Snazim se vzdy, co nejdéle na lidi

pusobit, jako bych neméla zddna omezeni.
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3.7.10. Obdobi adolescence

Dokoncila jsem 2. stupeni zakladni $koly S vyznamenanim. Poté jsem dochdzela na stiedni
zdravotnickou Skolu a studovala jsem obor zdravotnické lyceum. Muj vybér, ovlivnilo
rozhodnuti studovat v budoucnu medicinu. Jiz na zakladni Skole jsem studovala rada
knihy, které obsahovaly informace tykajici se anatomie lidského téla a sledovala jsem
nau¢né porady z lékatrského prostfedi. Mlj nejvétsi zajem vzbuzoval lidsky mozek.
Premyslela jsem o studiu neurologie nebo patologie. Po néastupu do 1. ro¢niku stiedni
Skoly, zacal opét proces seznamovani pedagogli s mym onemocnénim, z divodu
osvobozeni z hodin télesné vychovy. Moje matka informovala tfidni ucitelku o mém
zdravotnim stavu. I pfes to, Ze ani na zdravotni Skole vétSina pedagogli neméla informace
o onemocnéni hydrocefalem, hodnoti moje matka tyto pedagogy jako vstficné, oteviené
informacim. Trpéla jsem pravidelnymi bolestmi hlavy, které byly provazeny nevolnosti,
pocity na zvraceni, zavratémi, ztrdtou soustfedéni. M¢la jsem subjektivni pocit, Ze se
zadrhavam v fe€i. Mij oSetfujici neurolog mi provedl EEG vySetfeni. Jedna se o
neurofyziologické vysetfeni, které zaznamenava elektrickou aktivitu ¢asti mozku. Méteni
je provadéno na povrchu lebky za pomoci umisténych elektrod. Mezi jednotlivymi
nervovymi buiitkami, dochazi k pfenosiim nervovych vzruchii. Tento proces je provazen
zménami elektrického napéti, které zaznamenavaji elektrody umisténé na lebce.
Vysetieni se provadi ¢astecné s otevienyma, a pak se zavienyma oc¢ima. Pacient musi
hluboce dychat a je drdzdén svételnymi impulzy, fotostimulaci. EEG vySetfeni vyslo
negativni. Na neurochirurgické ambulanci, kam jsem byla pro ¢asté bolesti hlavy, pfed
usnutim odesldna ke konzultaci mym oSetfujicim neurologem, mi bylo doporuceno
vySetfeni o€niho pozadi. Zevni 1 nitroo¢ni nalez byl fyziologicky. VSechna lékatska
vySetieni se shodovala na tom, Ze bolesti hlavy nesouvisi s mou diagnézou. Cefalea mize

byt spojena s psychickym vypétim, ¢asto byva pienesena z oblasti kréni patete.

V roce 2014 mi bylo provedeno CT mozku z divodu pietrvavajicich, téméf dennich,
bolesti hlavy. CT vySetfeni nepotvrdilo malfunkci shuntu, ale z lékatského pohledu
nebylo mozné vyloucit vertebrogenni etiologii potizi. Jedna se o potize zplsobené
problémem v patefi. Byla mi doporucena rehabilitace patefe. Od provedené operace
vymény shuntu, jsem zacala mit problémy s prokrvovanim prstti na rukou. Vyrazn¢ se mi
zhor$ila mikrocirkulace, prokrveni. Zpocatku se potiZze objevovaly jen pii nizkych
zimnich teplotéach, ale postupné se stav zhorSoval a pietrvava dosud. Potize se objevuji 1

v letnich horkych dnech, kdy staci koupéani v chladné vodé nebo vitr. Prsty na obou rukou
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mi zbélaji, nasledné zmodraji nakonec jsou Cervené. Jakmile pocitim chlad, moje prsty
zméni barvu a jsou necitlivé, boli mé, s vyraznym pocitem brnéni. Ke zbéleni prsti
dochazi z divodu stazeni tepének na prstech. Zvlasté v zimnich mésicich pak dochazi k
jejich zmodrani. Dochdzi v nich ke zpomaleni krevniho proudu a ke zméné barvy dochazi
v disledku nedostatku kysliku v krvi. Nésledn¢ mi prsty zCervenaji. ZcCervenani je
zpisobeno roztazenim cév, a tim urychlenim krevniho proudu. Kizi na rukou mam
vyrazn¢ suchou, nehty se mi lamou a rostou pomalu. ZvIasté v zimnich mésicich dochazi
k tomu, Ze sucha kize na rukou praskd, tvofi se milimetrové trhlinky, které mé boli.
Krémy pro zvlacnéni klize nepomahaji, nepoméha ani noseni n¢kolika vrstev rukavic v
zimnich mésicich. Praktikuji doporucené techniky vkladani rukou nejprve do ledové a

pak teplé vody. Nepocit'uji zlepSeni.

V roce 2015 jsem prodélala mononukledézu. Jedna se o virové onemocnéni. Pii
onemocnéni mononukledzou dochazi ke zvétseni lymfatickych uzlin. Nemoc se projevuje
podobné jako angina. Je provazena vysokymi horeCkami, které jsou u me spoustéem
velkych bolesti hlavy. Dochazi k bolesti v krénich mandli, v disledku zvétSeni
lymfatickych uzlin na krku a zhorSeni jaternich testl. Dle krevnich testd jsem méla
zvySeny pocet bilych krvinek, které maji netypicky tvar, tzv. mononukleéry. Lécba trvala
ptiblizné pll roku. Pro zlepSeni jaternich testii jsem pila ¢aj s obsahem Ostropestice
marianského. Byla u mé vyloucena veskera sportovni aktivita. Citila jsem se velmi
unavend. Dodrzovala jsem dietu s vylouc¢enim zivocisnych tukd, ostrych jidel, ovoce s
obsahem zrnic¢ek a kavy. Pila jsem ovocné a zeleninové §t'dvy, snaZila se konzumovat
potraviny s vysokym obsahem minerald, vitamint a Zivin. Jedla jsem jen jidla ptipravena

v pare nebo vatfena ve vodé.

Mym oSetiujicim neurologem mi byl v roce 2016 diagnostikovan CC syndrom. Jedna se
o rotacni blok kréni patete. Byly mi doporueny masaze kréni patefe. Indikovan
Neuromultivit. Jedna se o podplrny piipravek, ktery podporuje spravnou funkci nervové
soustavy. Dodava télu potiebné vitaminy jako je B1, B6 a B12. Pro recidivy bolesti
V oblasti shuntu, mi byla doporu¢ena konzultace v nemocnici na neurologické ambulanci,
u lékare, ktery u mé provadél vyménu shuntu, z divodu obavy mozné malfunkce.
Lékatem, v ambulanci neurologie, v nemocnici, mi bylo vysvétleno, ze bolesti, které mé
cely miyj zivot provazi, a které jsou soustiedéné do oblasti zavedeni katetru pod kazi
vmém téle, jsou zplsobeny zjizvenim v mékkych tkdnich, v podkoZnich vrstvach.

Vysvétlil mi, Ze k uvolnéni a tlevé miize dojit za pomoci masazi s vyuzZitim meékkych
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technik. Druhou moznosti je operativni revize problematickych mist, kdy se provedou
drobné fezy v mistech bolesti a chirurgicky dojde k uvolnéni katetru v mistech srista ¢i
zjizvenych tkanich. Zaroven mi vysvétlil, ze urcitym typem bolesti budu trpét cely Zivot,
ze ji nelze zcela odstranit. Protoze jakykoliv zdsah do zavedeného aparatu, zajistujiciho
odvod mozkomiSniho moku z mozkovych komor zavedenym katetrem, je vzdy velmi
riskantni. Otevieni se stavd pfimou cestou pro moznou infekci mozku. Uvoliiovani
zavedeného Kkatetru v mékkych podkoznich tkanich chirurgickou cestou, je jen
kratkodobym feSenim odstranéni bolesti a neptijemnych pocitii. Po provedené revizi,
dojde postupné opét k vytvoreni, novych srusti v meékkych tkani podkozi. Navic tyto
mekké tkdné v podkozi, budou provedenou revizi zjizveny mnohem vice nez pied
provedenym uvolnénim katetru. Naprosto pfimym zptisobem mi Iékat vysvétlil, Ze mij
soucasny zdravotni stav je zdzrakem piirody a mediciny. Vysvétlil mi, Ze patfim mezi
velice malé procento lidi, ktefi se narodi s obstrukénim hydrocefalem a nemaji fyzické
nebo mentalni postizeni. Muj organismus zareagoval na provedenou operaci bez
komplikact, ptijal voperovany shunt i magneticky ventil, a i operativni vyména shuntu
byla provedena bez komplikaci a moznych infekci. Vysvétlil mi, Ze mam byt Stastnd a zit
naplno a snazit se smifit s ur¢itym diskomfortem, kterym jsou cast&jsi bolesti hlavy a
bolesti v oblasti shuntu. Vysvétlil mi, ze kazdy operativni zasah je pro m¢ vzdy smrtelné
nebezpecny. Shunt je pifimé cesta do mozku a kazd4 operace v sobé nese velka rizika
infekei. Infekce pfimo ptivedena do mozku, z velké vétSiny konéi smrti. Doporucil mi,
vyuzit v§ech moznosti, které¢ objevim, které¢ by mi mohly ulehcit od Castych bolesti a
nebudou obsahovat operativni zdkrok. Jako prvni moznost mi doporucil fyzioterapeutku,
ktera provadi masaze pomoci meékkych technik. Dostala jsem od néj 1ékatské doporucent,
nechat si provést masaze pomoci mekkych technik, v celé délce zavedeného katetru, a to
vcéetné oblasti s umisténym magnetickym ventilem, jizvy na bfiSe, jizvy za uchem a mista,
kde vstupuje shunt do mozku, v ¢elni ¢asti lebky. Po celé délce zavedeného katetru, jsem
pocit'ovala bolest, palivou bodajici bolest, ktera, dle vyjadieni I€kare, je prave zpisobena
drobnym zjizvenim a vytvofeni sristi v podkozni vrstvé po zavedeni katetru. Mékké
techniky se zamétuji na uvolnéni mékkych tkani, kam patii kiize, podkozi, svaly a tkané
jako je naptiklad blanité pouzdro svali. VSechny tyto vrstvy by mély po sobé¢ volné
klouzat. Byla mi provadéna odborna masaz po celé délce zavedeného katetru. Zpocatku
byl proces masaze bolestivy. Citila jsem v mistech okolo katetru paleni a bodavou bolest.

Postupné, po n€kolika masazich, zacaly nepiijemné pocity postupné odeznivat. A diky
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témto masazim mé okoli shuntu pfestalo bolet. Stfedni Skolu jsem dostudovala bez

problémi.
3.8. Shrnuti piipadové studie

Jsem si dobfe védoma, Ze ¢lovék nemiize myslet jen sdm na sebe. A to ani ¢lovek, ktery
je nemocny. Nejde to, protoze by potom podlehl sebelitosti a hriize. Naopak, ja jsem
zacala vice vnimat své okoli, pocity a emoce lidi okolo mé. Citila jsem vibrace lidi,
naucila se ¢ist mezi fadky, pochopila jsem vice véci, které se skryvaji uvniti mysli lidi a
nejsou vysloveny. Diky témto vécem se, podle mého nazoru, nauci cloveék byt vice
empaticky. Nemyslet na sebe, i pies svou vydéSenost, premyslet o tom, ze vas zdravotni
stav, pfinasi ostatnim lidem ve vasi blizkosti starosti a stres. Kdyz myslite na vSechna
rizika vaSeho onemocnéni, zaplavi vas nesnesitelny smutek a panika. Cely Zivot vas
provazi otazky a na né vlastni odpovédi. Tyto rozhovory probihaji jen ve vasi hlavé.
Nemoc vas celozivotné¢ ovliviiuje. Kdyz jste malé dité a jste vazn¢ nemocni, vérite
pochopitelné vS§emu, co fikaji lidé ve vasem okoli. VSichni se snazi, ve vas vidét silnou
divku, silnou osobnost. Nechtéji, abyste se citila jako chudinka, protoze jen silna divka,
dokaze se svou nemoci bojovat. Rodi¢e se snazi udélat v§echno na svété, jen abych se
citila dobte, dodat mi optimismus i v téch nejhorsich chvilich. Tento pfistup, je urcité
blahodarny a dodava vam pocit, Ze se vSe zvladne. V Zivoté, ale prichdzeji chvile, kdy
zUstanete s mySlenkami sami a musite zpracovat to, co skute¢né prozivate, vSechny série

udalosti vaSeho Zivota a nejhlubsi pocity.

Pt1 vybéru studia, jsem pfemyslela o svych ptfanich a snech, o svych moznostech. Pouzila
jsem vyluéovaci metodu. Vyluovaci metodu na zakladé poznani sebe sama a poznani
okolniho svéta. Pochopila jsem, Ze nemiizu byt lékarkou. Toto povolani mé lakalo,
protoze mé zajima, jak funguje lidské télo, vSechny souvislosti a procesy, které cloveéku
zajiSt'uji kvalitni Zivot. Neurologie byla mym snem, protoZe jsem chtéla pochopit lidsky
mozek. Ale moje celoZivotni unava mi ukazuje, Ze toto povolani nejsem schopna
vykonavat pro fyzickou naro¢nost. Operace neni proces probihajici minuty, ale ¢asto se
jednd o hodinovy proces s maximalnim soustfedénim. To mi moje zodpovédnost
nedovoluje. Zndm své télo a vim, Ze potiebuji pravidelny denni rezim s pfestavkami, jen
tak funguji bez bolesti hlavy a jsem schopna se pln¢ sousttedit. Nemohu byt patologem,
vyzaduje to fyzickou zdatnost a také kontakt se smrti. Na zakladé mych zivotnich poznani

vim, ze potfebuji vidét urCity pozitivni posun v tom, co déldm, mit zpétnou pozitivni
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vazbu. Patologie vam nabizi, dle mého nazoru, zdokonalovdni se v morfologické

diagnostice. Ja pieci jen inklinuji k tomu, vidét za svou praci néco pozitivniho, zivého.

V priibéhu studia na stiedni Skole jsem zkousela rizné typy brigdd. Béhem téchto brigad
jsem zjist'ovala své limity. VyzkousSela jsem Si praci jako pokojska, servirka, operatorka
call centra, vedouci letniho piiméstského tabora. Jednoznaéné musim konstatovat, Ze
existuji prace, které mi nevyhovuji, a které neplsobi dobie na muj zdravotni stav.
Ptikladem je call centrum, kde jsem vydrzela pouze jeden den, protoze se jednalo o praci,
pii které jsem po celou dobu pracovniho vykonu musela mit sluchatka na obou usich.
Z 1€katskych konzultaci jsem byla poucena, ze sluchatko mohu nosit v uchu, za kterym
mam voperovan magneticky ventil, jen kratkou dobu. Jiny druh magnetu si k tomuto uchu
dat nemohu. Nikdy jsem si sluchatko na své ucho s ventilem nenasazovala. Nasazovala
jsem si ho ucho bez magnetického ventilu. V Call centru jsem si tedy poprvé zkusila
nasadit sluchatka na ob¢ usi, byla jsem z toho velmi nervézni. Byl to pro mé nezvyk a
Vv hlavé mi vifilo mnoho myslenek a strach, co se mlze stat, i kdyz jsem védéla, Ze na
malou chvili mi sluchéatka neuskodi. Nastésti, to byl jen prvni zkusebni den a ja jsem hned
po ném usoudila, Ze tato brigada pro mé neni. Diky tomu, ze jsem sluchatko méla na uchu,
na kterém ho smim mit pouze kratkou dobu, jsem se dostala do stavu tizkosti, ktera u mé
ptesla az v nevolnost. Uvédomovala jsem si, Ze tato méa nevolnost je zpiisobena pouze
mym psychickym stavem. Na vysoké skole jsem zacala brigadné délat v Autiscentru a
v odleh¢ovacim centru Stella. Na tyto brigady chodim i v soucasné dob¢ a zjistila jsem,

Ze mi to ze vSech druhil brigéd, co jsem zkusila, vyhovuje nejvice. Bavi mé to a napliuje.

Jiz od mého ptedSkolniho véku mé provazi uzkostné stavy, které se tykaji neustalého
kontrolovani véci, které se vyvojové méni. V predSkolnim véku, jsem byla vnitiné nucena
Kk neustalému srovnavani mych bot. Projevovalo se to tim, Ze jsem neusnula, kdyz jsem
neméla srovnané backory u mé postele. Béhem mého vyvoje se tyto tizkosti méni. Vékem
jsem se zaméfila na jiné véci, které kontroluji. Potfebuji ve svém zivoté pravidelny rad,
ktery mé& uklidiiuje. Jakékoliv vyboceni z pravidelného denniho rezimu u mé zpisobuje
nervozitu, ktera u mé prerasta v bolesti hlavy. V mém détstvi nutkava potieba
kontrolovat, nebyla tak viditelna, spiSe ptisobila na okoli, Ze jsem pichnanym zptisobem
pecliva. Dlouho to rodice pfijimali tak, ze se na mé mohou spolehnout. A nebylo potieba
mi jako ditéti vysvétlovat, pro€ je potifeba zamykat, ¢i vypinat spotiebice. Od rodici, na
mé nebyl nikdy vytvatfen natlak, Ze by mi véci neustale opakovali. Stacilo mi fict pouze

jednou, co je tieba udélat, kdyz opoustim dim. V piedskolnim a mladS$im Skolnim obdobi,
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mé provazel strach ze smrti mé matky. K tomuto strachu jsem neméla zadny diivod,
pfesto jsem si ho vytvoftila. Vzhledem k tomu, Ze jsem si uvédomovala, ze mij strach je
iracionalni, snazila jsem se mu branit. Z tohoto diivodu jsem si vytvofila své ritualy.
Té&chto ritudla jsem se drzela. Nékteré moje uzkostné stavy se zmirnily. Nékteré jsou silné
a pretrvavaji dodnes. Vim, Ze tyto mé stavy neodstranim sama a budu je muset zacit fesit
s odbornikem. Nedokazu fict, jestli byly zptisobeny operativnim zdsahem do mého

mozku nebo jsem si je vytvorila sama.

V soucasné dob¢ premyslim o letecké dovolené. Laka mé cestovani. Letadlem jsem jesté
nikam neletéla. Zjistila jsem si, ze let by nemél na mé onemocnéni mit negativni u¢inky.
Muzu ocekavat nevolnost, mizu pocitovat bolesti hlavy, ale témito obtizemi muize trpét
i naprosto zdravy Clovek. Zjistila jsem, zZe nemohu prochazet detek¢nim rdmem pfi
letistnim odbaveni, z divodu umistnéni magnetického ventilu za mym uchem. A z tohoto
divodu, pottebuji mit od Iékafe potvrzenou mou diagnoézu, vydanym Iékaiskym
dokumentem, a timto dokumentem se na letiStich musim prokazovat. Na letisti budu vzdy

muset, podstupovat individualni prohlidku.

Meéla jsem a mam S§tésti. Patfim mezi nadéjné pripady. Patfim mezi to malé procento
onemocnéni s hydrocefalem bez mentalniho a fyzického postizeni. I kdyz mé onemocnéni
neni vidét, uvédomuji si jej kazdy den. Uvédomuji si kiehkost lidského zdravi. Myslim
si, ze dokdZu porozumét lidem se zdravotnim postizenim. M4 nemoc mi nejen vzala
nekteré sny, ale také mi néco dala. Dala mi trpélivost, pokoru. Naucila mé¢ divat se na lidi
Se zdravotnim postiZenim, ne jako na prazvlastni ptirodni ukaz, ale jako na lidské bytosti
s bohatou mysli, ktera je uvéznéna v nefunkénim téle. Ta mysl se chece vyjadrit a projevit
a my jim nasim porozuménim a pomoci mizeme pomoci uleh¢it zivot. Naopak lidem s
fungujicim télem, a ne zcela fungujici mysli, pomadhame tim, Ze se jim snaZime vStipit
nckteré zakladni Zivotni postupy opakovanim tkonii. Mdme mnoho cest a moZnosti, a

sebemensi Gspéch pfinasi radost a naplnéni.
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3.9. Analyza edukacniho procesu

Rodice nikdy nevyuzili zddné odborné pomoci od specialistd, ani na mé necerpali zadné
ptispévky. Vychazeli z toho, ze muj celkovy vyvoj je normalni a ma omezeni lze vyftesit
domluvou s pedagogy. S ohledem na muj normalni vyvoj a minimum zdravotnich
omezeni, se rodi¢e rozhodli mé integrovat do bézného Skolského systému. Az v mém
vys$sim veku, se mi rodice ptiznali, ze trpéli velkymi obavami z mého normalniho vyvoje.
Kazdy posun a ndznak ptirozeného vyvoje, jak po fyzické, tak i po psychické strance
vV mém vyvoji, byl pro né vitézstvim. Moji rodi¢e neméli pfilis velkou divéru v pedagogy.
Ptedevsim na 1. stupni zékladni Skoly. Z diivodu absolutni neznalosti a neochoty vyjit
vstfic pozadavkim zdravotnim omezenim ditéte. Tato nediivéra vznikla na zaklade¢
nekonecnych diskuzi, které nebyly konstruktivni ze strany ucitelti. Dalo by se fict, Ze
Z pohledu mé matky na pedagogy 1. stupné zakladni Skoly, bylo na mé pohliZeno jako na
simulanta a na ni jako na zbyte¢né precitlivélou. Piestoze vzdy pusobi klidnym dojmem
a dokdze rozumn¢ argumentovat. Z mé strany, zpohledu ditéte, pii komunikaci
s pedagogy vzdy pusobila rozumné a mé vychovavala v duchu, Zze nemoc je omezeni, ale
nemusi byt ptekazkou v zivoté, ze ji pouze musim ptijmout, naucit se s ni zit a neklast si
otazku ,,pro€ zrovna ja*“. Na tuto otdzku nemohu nikdy najit odpovéd’ a z tohoto diivodu
je zbyte€na. Myslim si, Ze pedagogové na zékladni Skole, nemaji moznost se dostate¢né
pfipravit na vSechny mozné druhy zdravotnich komplikaci, zdravotnich postizeni. Na
téma hydrocefalus je velice mélo kniznich publikaci. Hydrocefalus bez mentéalniho a
fyzického postizeni je spiSe vzacny. Navod, jak pracovat s ditétem s hydrocefalem bez
mentalniho a fyzického postiZeni, tak aby bylo integrovano do bé&zného Skolského
systému, neexistuje. Zalezi pouze na individudlnim pfistupu jednotlivych pedagogh
k ditéti a ochoty pfijimat informace od rodi¢i bez jakéhokoliv negativniho posuzovani.
V matefské Skole a na 1. i 2. stupni zakladni $koly, jsem bohuZel narazila na pedagogy,
ktefi neméli zadné informace o mém onemocnéni. I pfestoze se rodi¢e snazili, poskytnout
jim dostateéné mnozstvi informaci, chybé&l jim zajem a spise celou situaci hodnotili jako
zbyte¢nou hysterii ze strany mych rodi¢ti a mé celou Skolni dochazku povazovali za
simulanta, tedy az do okamziku mé operace na 2. stupni zdkladni §koly. Béhem mé skolni
dochazky, bylo jen velmi malo pedagogi ochotnych ziskavat vice informaci o mém
onemocnéni, pfemyslet o nich a respektovat ta mala omezeni, ktera z nich pramenila.
BéZny skolsky systém mi z velké €asti ukazal, odmitavé postoje k drobnym odliSnostem

pramenicich z mého zdravotniho stavu. I kdyZ je nase spolecnost na vysokém stupni
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socialniho vyvoje, potad neni samoziejmosti vnimani lidskych rozmanitosti mezi lidmi.
Détstvi je zasadni pro socialni vyvoj jedince. Détsky kolektiv spoleéné v integraci
s dospélymi dava zaklady sebepojeti a vytvoieni vlastni identity. Jako dit€¢ jsem
nepotfebovala odlisSné pristupy v pedagogickém pisobeni. Potiebovala jsem jen
pochopeni, duvéru, toleranci, takt a respekt K mym individualnim potiebam. Kazdy z nas,
a predevsim v détském véku, potiebuje, aby u néj byla napliiovana hlavni potieba pocitu
uspesnosti a Stésti. JedineCnost by méla ptispivat k vzajemnému uceni, sounalezitosti.
Bohuzel mym hlavnim pocitem ze Skolstvi 1. a 2. stupné zékladni Skoly byl pocit
netolerance, zpochybnovani, psychicky tlak a snizovani mé hodnoty. Mezi détmi a
pedagogy je nutnd vzajemnd komunikace. Pedagog si z chovani a komunikace s zdkem
muze odvodit celou fadu sdéleni. Nikdo neocekavd u pedagoga zastupnou roli
psychologa, ale zdkladni psychologické znalosti jsou u pedagogii nutné. Nepovazuji
ptistup pedagogti zakladni Skoly ke mné za dobfe zvladnuty, i pfestoze jsem nebyla
narocné dité. Od pedagogli jsem nevyzadovala specialni pfistup, ktery by jim jejich praci
zt¢zoval. Mé zdravotni omezeni zahrnovala pouze télesnou vychovu a vstficnost
pedagogt pii mych nahlych bolestech hlavy ¢i nevolnosti spojené s inavou, kterymi jsem
na zakladni Skole celkem casto trpéla. Studium na zakladni Skole, bylo pro mé
traumatizujici, a to bohuzel diky né€kterym spoluzakiim i pedagogiim. Zékladni skola pro
mé bude vzdy spojend se Sikanou a nevstficnosti. Vstiicnych, chapajicich a otevienych
pedagogli zde bylo malo. Nechci tvrdit, Ze tento pfistup je na zakladnich Skolach bézny.
Je to jen ma Spatna zkusenost, ktera me ovlivitovala pomérné dlouhou Zivotni etapu, 9
let, 1 prestoze jsem byla nekonfliktni, klidné dité, zvladajici vyuku v bézném Skolském
systému. Na stfedni $kole byla situace lepsi. Ze strany mé tfidni ucitelky, jsem vzdy citila
podporu, spolupréaci. Pedagogicka Cinnost neni zaloZena pouze na uceni a zplsobu
vyucovani. Méla by byt zaloZena také na zakladech psychologie a vychovy. Dilezité je
poznavani a motivovani zakl, spravedlnost, lidsky pfistup. Jsem vdécna, Ze jsem se
mohla vzdélavat v bézném Skolském systému. Povazuji se vyslovené za studijni typ.
Studium mé napliuje, uklidituje. Kazdy posun ve vzdélani je pro mé velkym tspéchem.
Zaroven, vim, Ze studiem neustéale procvicuji mozek a posouvam jeho moznosti. Zvlaste
mozek, ktery byl narusen operativnim vykonem. Stfedni $kola byla jiz v tomto ohledu
lepsi, ptistup pedagogt byl otevienéjsi, vstiicnéjsi, ale nejlépe mi vyhovuje studium na

vysoké skole.
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4. Diskuze

Cilem mé bakalatské prace bylo zpracovat, na zédklad¢ aktualniho poznani vymezeného
tématu, Zivotni historii jedince s diagnézou hydrocefalus. Dil¢im cilem bylo, popsat a
nasledné analyzovat edukac¢ni historii jedince s diagndzou hydrocefalus, se zaméfenim na
jednotlivé Cinitele inkluzivniho vzdélavaciho procesu. Ve své praci jsem se zaméfila, na
deskriptivni ptipadovou studii. Deskriptivni ptipadova studie, byla zamétena pouze na
mou osobu. Pii zpracovavani této studie, jsem se snazila jit, co nejvice do hloubky.
Zam¢étila jsem se na svlj vyvoj a nejvice na edukacni proces. Vzdélavala jsem se
Vv bézném Skolském systému. Rodi¢e se rozhodli, ze se budu vzdélavat v bézném
Skolském systému dle mého vyvoje, ktery odpovidal normé a na zadklad¢ rozhovora
S mym oSetfujicim l¢katem. Vyuku jsem zvladala bez IVP bez problémt a byla jsem plné
socializovand. Nem¢éla jsem problém najit si kamarady. Pii zpracovavani této deskriptivni
ptipadové studie, jsem vyuzivala metody narativniho rozhovoru s mymi rodici, se
kterymi jsme rozebirali i nazory na edukacni proces. Shodli jsme se na tom, ze rodice
vzdy podali pedagogiim dostatek informaci a odpovidali jim na vSechny jejich dotazy.
Ale 1 pfesto, m¢ vétSina pedagogii povazovalo za simulanta a nechtéli tolerovat ma
omezeni, kterad vyplyvaji z mé diagnozy. Dle ndzoru mé matky, podstatou problémi u
pedagogu, kteti mé povazovali za simulanta a netolerovali ma omezeni, nebyla ani tak
neznalost mé diagndzy, ale jednalo se spiSe o projev urcitych charakterovych vlastnosti u
jednotlivych osob. Ja s timto ndzorem mé matky souhlasim. Ne vZdy, je ¢lovék schopen,
empatického vciténi a svym zplsobem i posunuti hranic svého vnimani, ptrekroceni
urcitého vzorce pohledu na jedince, bez viditelného zdravotniho postizeni. Podle nés,
prevlada v lidech spiSe povrchni pohled na véc, Ze co neni vidét, neexistuje. Velmi ¢asto
srodi¢i diskutuji, 0 problematice soucasné spole¢nosti, ktera piijima neskuteéné
mnozstvi informaci, bez ukladani do paméti a vétsina lidi vyrazné€ netouZi po proniknuti
do hlubsiho védéni a jenom opakuje, naucené véty, bez premysleni. Myslim si, ze ve
spolecnosti by si lidé méli vice uvédomovat, ze kazdy z nés, mize mit n&jaky problém,
at’ uz fyzicky ¢i psychicky. Mij zdravotni stav, byl vzdy doma feSen raciondlné, se snahou
ke konstruktivnim postupiim. Z mého pohledu, tento pfistup mych rodic¢t byl pro mé
zasadni a spravny. Naucil mé se nehroutit, posunul mé hranice pfijimani a vnimani
bolesti, zarovenn mé naucil, Ze téméf vSe ma néjaké feseni a jestlize se dostanu do bodu,
kdy si myslim, ze uz zZadné feSeni neexistuje, je 1épe nechat vSe, samovolné plynout.

Vétsinou v takovy moment feSeni vypluje na povrch. Dnes se mi rodice pfiznavaji, ze
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zaujmout tento postoj, pro né nebylo jednoduché. Mé zdravotni postizeni mi v zivoté
pomohlo v rozhodnuti. Pochopila jsem, co chci délat v budoucnu, ¢eho chei dosahnout.
A predev§im mé naucilo vniméani. Nevnimam lidi jen povrchné, zamyslim se, hledam
cestu a snazim se najit ditvody urcitych vzorcti chovani, protoze jak uz jsem zde napsala,

za kazdym z nas je néjaky zivotni ptib&h.
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5. Zavér

Svou bakaldiskou praci jsem pojmenovala "Zivot s diagndzou Hydrocephalus".
Teoretickou cast jsem rozdélila do 2 ¢asti. Medicinskou a specialné pedagogickou a kazda
Cast se sklada z kapitol a podkapitol. V praktické ¢asti, jsem se vénovala piipadové studii,
kterou jsem si rozdélila dle vyvojovych obdobich. V kazdém tomto obdobi, jsem probrala
matky a obdobi mého narozeni. V obdobi 5 mésictl, jsem se zaméfila na sviij vyvoj a
naslednou operaci obstruk¢niho hydrocefalu. Pii tomto operativnim vykonu, mi byl
voperovan ventrikulo-peritonealni shunt a nasledné jsem popsala stav po této operaci.
Poté jsem se zaméfila na vyvoj do 1 roku, kde jsem rozebirala i mé cviceni dle Vojtovy
metody reflexniho plazeni, které jsem podstupovala v centru Arpida. V dalsi kapitole
jsem se zamétila na vyvoj do 3 let. Poté jsem se jiz zaméfila 1 na edukacni proces, ktery
zapoc¢al mym nastupem do matetské Skoly, kam jsem nastoupila ve 3 letech. VVzhledem
k mému vyvoji, ktery odpovidal normé, jsem dochdzela do b&ézné mateiské Skoly.
V kapitole predskolni obdobi, jsem popsala primarné prabéh mého vzdélavani v matetské
Skole a ptistup pedagogl. Rodice, vzdy vSem pedagogiim, podali dostatek informaci a
vysvétlili jim ma omezeni. V této kapitole jsem se také zaméfila na mé navstévy u
klinické logopedky, kam jsem dochazela z diivodu Spatné vyslovnosti hlasek r, t, 1. Po
ptredskolnim obdobi, nasledovalo zpracovani mladsiho $kolniho obdobi, kde jsem také
hodnotila ptistup pedagogli. Dochéazela jsem do bézné zakladni Skoly a vzdélavala jsem
se bez IVP. Skolu jsem zvladala bez problémii. Neméla jsem ani problémy socialni. Bez
problémi jsem si naSla kamarady. Pristup pedagogi ke mnég, jsem pocitovala, jak
v matetské Skole, tak 1 na zadkladni Skole negativné. Nasli se pedagogové, ktefi ma
omezeni respektovali a nediskutovali s rodi¢i, o tom, co smim, ¢i nesmim. Nem¢li s ni¢im
problém, a naopak se mi snazili pomoci. Ale spiSe ptevazovali pedagogové, ktefi mé
diagndze nerozuméli a davali mi pocit, Ze jsem simulant, ktery svého zdravotniho stavu
jen vyuziva a mym rodi¢im davali pocit, ze jejich starost o mou osobu pfehanéji a
zveliCuji. V této kapitole jsem se zabyvala i télesnou vychovou na zakladni skole, se
kterou jsem méla nejvice potizi. Kromé eduka¢niho procesu, jsem v této kapitole
rozebrala muj zdravotni stav, vztahujici se k obstruk¢énimu hydrocefalu a mé trazy, které
se mi v tomto obdobi piihodily. Zaroven jsem zde popsala mé CT snimky, na kterych byl
Vv predskolnim obdobi, jasny posun mého shuntu. Tyto CT snimky, na kterych byl posun

zfetelny, jsou soucasti pfilohy. Nasledovala kapitola star$i Skolni vek, ve které jsem
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rozebirala pfistup pedagogii a muij piechod na 2. stupen zakladni Skoly, kam jsem
pfechézela do jiné Skoly a znovu se mi zménili pedagogové a tfidni kolektiv. V této
kapitole, jsem rozebrala i mou operaci, pii které byla provedena revize mého shuntu.
V ramci edukaéniho procesu, jsem zhodnotila i své studium na stiedni a vysoké Skole.
Cilem celé mé bakalatské prace bylo, zpracovat zivotni historii jedince s diagnézou
hydrocefalus a dil¢im cilem bylo, popsat a nasledné analyzovat edukacni historii jedince
s diagnozou hydrocefalus, se zaméfenim na jednotlivé Cinitele inkluzivniho vzdélavaciho
systému. Tyto dva cile, jsem splnila vypracovanim piipadové studie, ktera byla zaméiena
na kvalitativni vyzkum. V jednotlivych kapitolach, jsem se zabyvala jak historii jedince
s touto diagn6zou, tak edukacni historii a zaméfila jsem se 1 na jednotlivé Cinitele
inkluzivniho vzdé¢lavaciho systému. Nakonec jsem shrnula celou piipadovou studii a
provedla analyzu eduka¢niho procesu. Pti psani mé bakalaiské prace jsem si uvédomila,
jak velmi lhostejni jsou lidé k jedinciim se zdravotnim postizenim. Kdyz se nejedné o
opravdu blizkého ¢lovéka, jako je rodina, vétSinou si lidé ptibéh vyslechnou bez ulozeni
informace do své paméti. Provdzi mé to celym Zivotem, opakovani mého ptibéhu a
vysvétlovani, 1 kdyz vim, ze doty¢ny ¢lovek nevnima ma slova, nepiemysli o nich, dalsi

informace si nehleda a ma slova prochdazi jeho mysli, bez zapamatovani.
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Priloha & 1
Seznam otazek k rozhovoru s rodidi

1) Otazka na matku: Jak probihalo tvé t€hotenstvi, mé narozeni a nasledna péce?

2) Jak jsem se vyvijela v nasledujicich letech po operaci?

3) Jaké zkuSenosti jste jako rodi¢e méli s pedagogy, S ohledem na mou diagnozu a
drobna omezeni?

4) Jak byste shrnuli pedagogicky pfistup k mému zdravotnimu stavu po celou dobu mé

Skolni dochazky?
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Piiloha ¢. 2

CT mého mozku z roku 2004
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Piiloha ¢. 3

CT mého mozku z roku 2014
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