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Abstrakt

Problematika rodin s diagnd6zou DMO a jeji dopad na socidlni podminky, zvladani
udrZeni dosavadniho standartu kvality zivota rodin a déti s touto diagndzou za pfispéni
statu a dalSich nestatnich organizaci, sdruzeni a jinych instituci se stalo ustiedni otazkou

této bakalarskeé prace.

I kdyZ je v soucasné dob¢ prikladan této problematice velky vyznam, hodné véci
se zlepsilo véetné socialni podpory statu, stale vSak neni tato péce na takové trovni, jak
by bylo =zapotiebi. Rezervy jsou =zejména v soucinnost statu, Skolnich
a ptredSkolnich zafizeni a informovanosti rodin o moznostech, které jim mohou byt

v této souvislosti poskytnuty a na co maji narok.

V empirické casti bakalarské prace bude vyzit kvalitativni vyzkum, metoda
dotazovani, technika bude polostandardizovany rozhovor, jehoZ soucésti bude dotaznik
pro rodic¢e déti. Prace bude rozdélena na ¢ast teoretickou a ¢ast praktickou. Cil mé BP
prace bude akcentovat aspekt zivota rodin pecujicich o déti s DMO. Zmapovat moznosti
a socialni pomoc statu pfi integraci téchto déti do ptedskolni pfipravy a pozdéji
do povinné Skolni dochédzky, vybér rehabilitacnich a bezprahovych center, které se
nabizeji a jsou dostupna pro cilové rodiny. Je nutné vénovat pozornost tomu, co mize
poskytnout $kola a stat pro usnadnéni dochazky do ZS a specialnich $kol. Vybérovy
soubor: Cilova vyzkumnd skupina je pét rodin s détmi sDMO
s rliiznym typem a rozsahem postizeni v ramci celé CR. Pfedpokladany p¥inos pro praxi:
Vystupy mé prace mohou poslouZit jako informace, poptipadé studijni material, jednak

pro studenty ptislusnych obort, ale 1 pro rodi¢e déti se zdravotnim postizenim.

Klicova slova: Détskd mozkova obrna, integrace, socializace, rana péce, détska

centra, socialni ptispévky statu, rehabilitacni centra, kompenzacni pomicky.



Abstract

The issue of families with diagnosis of cerebral palsy and their effects on social
conditions, coping with maintaining the existing standard life quality of families and
their children with this diagnosis with the assistance of the state and other non-
governmental organizations, associations and other institutions has become a central

issue of this thesis.

While it is in the present period attached to great importance to this issue,
a lot of things to improve the state including social support, but still this is not care
at such a level as would be required. Reserve are mainly in cooperation government,
school and primary school and family information’s about possibilities, which can use

to provide them.

In the empirical part of the thesis will be use the qualitative research, questions
method, semi-structured interview and here will be include questionnaire for parents
of children with cerebral palsy. The thesis will be divided on theoretical parts
and practical parts. Purposes my thesis will be accentuate aspect family life caring
of children with cerebral palsy. How can map possibilities of state social help
with integration this children in to the primary school prepare and then in to the required
of school attendance, selection of rehabilitation centers, which are to available
for families with children with cerebral palsy. It is necessary to pay attention, what can
to make the school and state provide to facilitate attendance in primary schools
and special schools. Sample: Target Research Group's five families with children
with cerebral palsy with different type and extent of disability in the whole country.
Expected benefits for practice: outputs of my work can serve as information or learning
material, both for students of relevant disciplines, but also for parents of children

with disabilities.

Key words: Cerebral palsy, integration, socialization, early care, children's centers,

social state contributions, rehabilitation centers, mobility aids.
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Seznam pouzitych zkratek

RTG radiodiagnostika

osvC osoba samostatn¢ vydéle¢né ¢inna

UP urad prace

0SSz okresni sprava socialniho zabezpeceni

DMO détskd mozkova obrna

MPSV ministerstvo prace a socialnich véci

SPC specialné pedagogické centrum

ZTP/P zdravotng télesné postizeny/pruvodce

IVP individualni vyukovy plan

CT computet tomography (vypocetni tomografie)

EMRI nuklearni magneticka rezonance

EEG elektroencefalografie

VA zékladni Skola

DKK dolni koncetiny

DPH dan z ptidané hodnoty

JIP jednotka intenzivni péce

VS vysoka Skola

SS stiedni Skola

RDS respiratory distress syndrom (syndrom dechové tisng)

CPAP continuous positive airway pressure (umeéla plicni ventilace - rezim
s maskou)

VZP vSeobecné zdravotni pojistovna

DC détské centrum

LPS 1ékatska posudkova sluzba

ZVSs zékladni zvlastni Skola

MS matetska Skola

tt tyden t€hotenstvi

KODYVERT kosumberska dynamicka vertikalizace

ZPS zménéna pracovni schopnost
TZP tézké zdravotni postizeni
CR Ceska republika

[0) inteligen¢ni kvocient



Uvod

O tématu mé bakalaiské prace jsem méla jasno uz od prvniho ro¢niku. Pouze jsem
se rozhodovala z jaké strany celou problematiku uchopit a na co soustiedit.
Problematika déti s Détskou mozkovou obrnou (dale jen DMO) je mi velmi blizka,
nebot’ jsem se setkala a setkavam velmi blizce s rodinami téchto déti. Zaujalo m¢, jak
se rodiny dokazali s postizenim vyrovnat, a jak dokazi fungovat, vyuzivat sluzeb
v misté jejich bydlisté. M¢la jsem moznost po dobu deseti let byt v tzkém vztahu
s rodinou ditéte s DMO, ktera za tuto dobu usla velmi dlouhou cestu od integrace
do MS, rehabilitaci v riiznych zafizenich, aZ po vyuZivani sluZeb dennich stacionaid.
Travili vSechny mésice \% Rehabilita¢nich zafizenich \ Arpide,
v Klimkovicich a jinde. Podstoupili fadu operaci, at’ uz v pfimé nebo nepiimé
souvislosti s DMO. Za pomoci maminky, vstficného feditele skoly a individualniho
vzdélavaciho planu. Zivotni cesta této a Gtyi dal§ich rodin mi byla velkym piinosem

a hlavni inspiraci pro sepsani této prace.

Mym cilem je nastinit zde zivotni situace, zivotni Groven, nové hodnoty v zivoté
téchto rodin, jez se nemoc ditéte dotyka ve vSech aspektech jejich Zivota a socialniho
fungovani. Nebot’ pravé rodi¢e maji nejzdsadngjsi vliv na spravny vyvoj ditéte, a diky
SirSim vztahim s okolim, pfijimani jejich situace a spravného postoje k nim, maji
za nasledek spravny vyvoj déti s DMO a jejich pozdé¢jsi socializaci a integraci
do spole¢nosti. Rada bych zde za pomoci respondentii rozklicovala vSechny moznosti
svépomoci a moznost vyuzivat dostupnou pomoc at’ uZ statni, nebo neziskovych

organizaci a jinych zafizeni.

Cilem empirické c¢asti mé prace bude porovnani situaci jednotlivych rodin
z riznych ¢asti nasi republiky, s riznou socialni urovni, a s riiznym rozsahem DMO.
Cilem srovnani bude, jak efektivné vyuZivaji pomoci statu, rtiznych druhti zafizeni
v misté jejich bydlisté¢ a nakolik jsou ochotni vyuzivat zatizeni vzdalené. Jak moc
ovlivnila DMO jejich socialni postaveni a nakolik se jim dafi zaclenovat dité¢ a sami
sebe do b&zného Zzivota. Jak tyto déti zvladaji zaClenéni do kolektivu déti v MS
a pozd¢ji na Zakladnich skolach. Jak moc je realné studium na praktickych stiednich

Skolach, Gymnéziich nebo specializovanych Skolach.
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Svoji bakalafskou praci jsem rozdélila na ¢ast teoretickou a praktickou.
V teoretické Casti jsem jednotliva témata rozd¢lila do Ctyf kapitol, ¢ast praktickou, tedy
samotny vyzkum do kapitoly paté a Sesté. V prvni teoretické Casti prace, se zaméfim
na definice pojmil vztahujici se k tomuto onemocnéni. Jejich definice a rozd¢€leni. Dale
pfiiny a souvislosti, které jsou védecky podlozeny se vznikem DMO. Zminim zde
i DMO dle zafazeni podle stupiii postizeni, tak jak jsou zakotveny v zakoné
¢. 108/2006 Sb. O socidlnich sluzbach.

Cilem druhé kapitoly je nastinit situaci rodin s postizenym ditétem nebo détmi.
Véetn¢ jednotlivych fazi, kterymi si museli od prvniho dne projit, véetné uvédomovani
si nastalé situace a rtiznych stadii feSeni a szivani se. Druha kapitola se bude vénovat
také komplexni rehabilitaci, rané péci, a v€asnou intervenci u déti Skolniho vé&ku tak, jak

uklada SPC a MPSV. Jeji dulezitosti pro dalsi spravny vyvoj jedince s DMO.

Tteti kapitola obsahuje popis jednotlivych zatfizeni, kterd jsou dostupna pro rodice
téchto déti, véetné specialni $kol na zakladnim stupni a dal§im stupni vzdélavani, je-li to
vzhledem ke stupni postizeni mozné. Ve C¢Ctvrté kapitole jsem uvedla vybrana

rehabilita¢ni centra.

Pata a Sesta kapitola se bude zabyvat samotnym kasuistikim jednotlivych déti
s DMO a jejich rodinam. Tato ¢ast obsahuje zucastnéné pozorovani vcetné hodnoceni
ttech chlapcli a dvou divek a to ve véku od 6-ti do 15 let. Ke kazdé rodiné mam k
dispozici rodinnou anamnézu, vcetné¢ vyjadfeni zainteresovanych odbornikll k
jednotlivym ptipadim. Soucasti podrobné analyzy vSech respondentii jsou dotazy ve
form& polostandardizovaného rozhovoru. Cast kladena rodi¢tim je zAmémné totozna,
otazky pro déti byly upraveny dle véku a stupné postizeni. V jednom ptipadé vzhledem

k t€zkému kombinovanému postizeni u posledniho respondenta tato ¢ast chybi zcela.
V zavéru Sesté kapitoly bude uvedeno zrekapitulovani celé prace, vcetné

vyzkumnych otazek a metod. A pokusim se je zde analyzovat. Soucasti Sesté kapitoly

bude zavér prace.
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Zamysleni

Na zavér si dovolim vlozit sem malé zamysleni nad problematikou, kterou se budu

zabyvat.

Napadlo vas nékdy piremyslet o tom, jak se vybiraji matky pro postiZené déti?
Ja si to predstavuji asi tak, 7e Buh dava instrukce andélim a ti si je zapisuji
do ohromné matriky. "Armstrongova Beth, syn. Patronem bude Matous." "Forestovd
Marjorie, dcera. Patronkou bude Cecilie." "Rutledgova Cariie, dvojcata. Patronem
bude.... tieba Gerhard, ten je zvykly na mdlo zboiné lidi." AZ andélim nadiktuje
jedno jméno, pii kterém se usméje: "Téhle dame postiZené dité". Andél se zvédavé
pta: "BoZe, pro¢ pravé ji. Vidyt je tak $tastnd."” '"Pravé proto,” odpovi Biih
s usmévem. "'Copak bych mohl svéiit postiiené dité Zené, ktera neznd radost?
To by bylo kruté.” "Ale je trpéliva?' pta se andél. ""Nechci, aby byla p¥ili§ trpéliva,
jinak se utopi v sebelitosti a bolesti. Az se vipamatuje 7 té rany a zdarmutku, urcité
to zvladne." "Ale, Pane, myslim, Ze ta 7ena v Tebe ani nevéii." Bith se usméje:
"Na tom nesejde, o to se miiu postarat. Ta Zena je dokonald. Ma spravnou davku
egoismu." Andélovi to vzalo dech: "Egoismus? Copak to je néjakd ctnost?' Biih
piikyvne: "Jestli se od syna nedokaZe Cas od casu oddélit, nikdy to nedokaZe pieZit.
To je Zena, které poZehndam ne zcela dokonalym ditétem. Jesté to nevi, ale budou ji mit
co zdvidét. Nikdy nebude nic brdt jako samoziejmost. Zidny kriiGek pro ni nebude
nécim obycejnym. AZ jeji dité poprvé rekne mama, bude svédkem zazraku a bude
to védeét. AZ bude svému slepému ditéti popisovat strom nebo zdpad slunce, uvidi je,
jako to dokadZe mdaloktery clovék. Dam ji, aby vidéla jasné véci, které vidim-
lhostejnost, krutost, predsudky - a dam ji, aby se prFes né prenesla. Nikdy nebude
sama. Budu po jejim boku kaZdou minutu kaZdého dne jejiho Zivota, protoZe bude
vykondvat mou prdci tak neomylné, jak bych tam byl ja." ' A kdo bude patronem?"
pta se andél pripraveny k zdpisu do matriky. Bith se usmadl: "Bude ji stacit zrcadlo."

(Bombeckova, E., 2006)
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1. Uvod do tématu

1.1 VSeobecné vymezeni pojmi DMO

K 1. 1. 2010 v navaznosti na Mezinarodni klasifikaci nemoci do$lo ke zméné

terminu détska mozkova obrna (DMO) na termin mozkova obrna (Www.uzis.cz).

Jiz od pocatku vzniku lidské spolecnosti se rodili neduzive, slabé a pohybové
vazneji poStizené déti. V nejstarsim obdobi bylo zvykem se téchto novorozencu bud’
zbavovat, tak jak tomu bylo napriklad ve spartském systému, nebo je vylucovat z tohoto
ditvodu, aby nezatezovali spolecnost. Pristup k témto jednotlivciim se v pritbehu vyvoje
lidské spolecnosti postupné ménil, nicméné az do soucaSnosti je ziustavda otevienym

a ne uspokojivé doresenym problémem (Monatova, 1998).

Uvadi se, ze na 1000 zZivé narozenych déti je 2 — 5 pripadii mozkové obrny.
Z celkového poctu pohybovych vad predstavuji osoby s mozkovou obrnou 50-60%
(Vitkova, 2006). Vyskyt mozkové obrny se stdle pozvolna zvysuje. Pricinou je stdle
se zlepsujici péce o nezralé Ci jinak ohrozené novorozence, ktera dava moznost prezit

nedonosenym ¢i jinak vizné ohrozenym novorozencum (Www.neurocentrum.cz).

Détska mozkova obrna se tedy stavd jednou z nejcastejsich telesnych postizeni
v détstvi. Stale castéji se tedy snazime zachytit a eliminovat co nejmensi dopad postizeni
na zivot ditéte a jeho rodiny, a priblizit tak kvalitu Zivota deéti bez zdravotniho

handicapu (Davis a kol., 2011).

Klinickeé priznaky DMO v casném détstvi postupné zraji. V podstaté byly uvedeny
jiz vyse. Zde jen doplnim, Ze vyvojova retardace byva zpravidla patrna ve tretim
a ctvrtém trimenonU. V zasadeé vsak plati, ze urceni formy DMO je s jistotou mozné
az po ukonceni raného vyvoje ditéte, tedy kolem tii let veku. V ramci psychomotorického
vyvoje ditéte se objevuje odchylny vyvoj hybnosti, a to ve vzprimovani, lokomoci
a ve vyvoji jemné motoriky. Napriklad velka cast deti se zavaznéjsi formou DMO zacina
samostatné chodit az kolem 5 — 6 let, pricemz je mechanizmus jejich chiize hrubé
narusen. Zavaznym problémem jsou dale poruchy polykani a slineni (salivace),

v dusledku cehoz muze dojit k aspiracnim prihodam pri jidle (Jankovsky, 2006).
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Deétska mozkova obrna (DMO) je bezné neurologické onemocnéni, které vznika
v raném detstvi, ale postihuje jedince po celou dobu jejich Zivota. Pri spravné péci vsak

zustava po celou dobu konstantni (Stevenson a kol., 2006).

Obrazek €. 1: DMO a jeji vliv na vyvoj ditéte

DMO
poruchy feci mentalni epileptické poruchy
retardace [«  zachvaty vnimani
A
[ Pohybové poruchy }
socialn¢ komunikacni emocionalni ortopedické
poruchy poruchy vady

Zdroj: DAVIES, G. Integrativni specialni pedagogika: integrace Skolni a socidlni. 2. roz§. a pteprac. vyd. Editor
Marie Vitkova. Brno: Paido, 2004, 463 s. ISBN 80-731-5071-9.

Rozeznavame t¥i zakladni formy DMO:
1) Spasticke
2) nespastické

3) smisené — sdruzené s DMO

Formy spastické
a) forma dipareticka
b) forma diparetickéd paukospasticka
¢) forma hemipareticka
d) forma oboustranné hemipareticka

e) forma kvadrupareticka
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Pri DMO mohou byt postizeny ctyri Koncetiny (kvadruparéza — plégie), dolni

koncetiny (diparéza — plégie) nebo polovina téla (hemiparéza — plégie)

Tabulka 1: Procentualni vyjadieni pomérného vyskytu u jednotlivych forem DMO

Forma DMO Tézka Mental. Ret.| St.t. Mental.ret. | Lehka Mental. ret.
dipareticka 5,3% 16,7% 26,7%
hemiparetickda  |1,2% 13,7% 20,0%
kvadrupareticka | 8,3% 25,0% 33,3%
dyskineticka 0,0% 19,5% 21,9%
hypotonicka 6,2% 31,2% 37,5%

Zdroj: Fisher, S., Skoda,J., Specidlni pedagogika: Edukace a rozvoj osob se somatickym, psychickym a socidlnim
znevyhodnénim. Praha Triton 2008, str.48

1) Spastické formy DMO:

Kvadruparéza / plégie zde byva postizeno celé télo, patri k nejtézsi varianté DMO,
hlava, trup, a vsechny ctyri koncetiny. Hlava opistotonus, trup je ohnuty dozadu
v dusledku zvyseného svalového napéti. Paze jsou prevainé ohnuté, v postaveni
pronace, tzn. ruka je jednostranné natocena, jsou zataty v pést. Nohy jsou natazené
nebo ohnuté, vnitini rotace nohou a jejich chybné postaveni. Znaky kvadruparézy
pri nadmeérném zvySeném tonusu existuje mala moznost dostat se do vyssi polohy.
Je velmi postizena hrubd a jemnda motorika, vidy jsou pritomné ortopedické vady

(Vitkové, 2004).

U této formy mozkové obrny se casto objevuje postizeni intelektu, veétsinou jde
0 tezké mentalni postizeni. Ddle je tato forma doprovdazena zvysenym vyskytem

epileptickych zachvati (srov. Kraus, J. et al. 2005, Slapal, R. 2007).

Diparéza / plégie, lokalizaci postizeni se stavaji zpravidla dolni koncetiny. Nohy —
flexe kycli a kolen, nebo ve vnitini rotaci, chybné drzeni nohou. Znakem u diparézy
temer vzdy ortopedicka vada, volna chiize nebo chiize s pomiickami se rozviji pozdéji,

ale je v zasadé moznd, stejné jako vzprimeni se do vyssich pozic (Vitkova, 2004).
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V 50. a 60. letech 19. stoleti popsal diparetickou formu skotsky porodnik James
Little. Proto se o ni mluvi také jako o Litteové syndromu nebo Littleove forme (Lesny, 1.,
1959).

Hemiparéza / plégie, postizend je polovina téla. Horni koncetiny jsou vétsinou vice
poskozeny nez dolni. Paze v abdukci (pohyb od téla) nebo addukci (pohyb k télu), flexe
lokte a ruky, ruka v pronaci. Nohy vnitini rotace, casto vzor v natazeni, chybné drZeni
nohou. Mezi znaky Hemiparézy patii casto nemozna jemna motorika prstii, ¢innost
obéma rukama soucasné je ztizend nebo nemozna. Volna chiize je mozna, ale byva

narusena rovnovaha spolu s ortopedickymi vadami v pozdeéjsim veku (Vitkova, 2004).

Pokud je postizena prava hemisféra je kognitivni kapacita déti nejcastéji lehce
subnormalni (pramerné 1Q 90) s prevahou verbalni slozky. Pri postizeni levé hemisféery
asi polovina déti nejevi znamky kognitivni poruchy, u druhé se inteligence nejcastéji
nachdzi v pasmu lehké mentdlni retardace (prumérné IQ 65), vétsinou opét s prevahou

verbalni slozky (Ri¢an, P, Krej¢itova, D. et al., 2006).

2) Nespastické formy DMO:

Dle Pfeiffera a kol. (1996) do této skupiny ndlezi forma hypotonicka,
kdy je dominantni oslabeni svalového tonu trupu i koncetin, a to centralniho puvodu.
Z diagnostického hlediska je dilezité vénovat pozornost porucham intelektu
a epileptickym paroxymium, které slozi jako rozlisujici znameni k odliseni této formy
DMO od hypotonie periferniho typu. Hypotonicky syndrom je samostatnym typem
onemocnéni, ale jeho vyklad neni jednoznacny. Nekdy jde zjevné o mozeckovou
poruchu, ktera se miZe do znacné miry postupné kompenzovat, jindy prechazi

hypotonicka forma spise v hypertonus a casto byvd provazena znacnym sniZenim

intelektu (Pfeiffer a kol., 1996).

Dalsi formou, jak uvadi Pfeiffer a kol. (1996) je extrapyramidova DMO, kterd
se projevuje atetoidnimi dyskinézemi, grimasovanim a hadovitymi hyperkinézemi hlavy,
trupu a koncetin. Casté je opistotonické drzeni hlavy s obloukovitym prohnutim dozadu.
Hyperkineticky syndrom atetéza je typickym syndromem perinatalniho obdobi,
v pozdeéjsim veku jiz nemiize vzniknout. Na vzniku se podili poporodni Zloutenka, ktera

Jje nasledkem inkompantibility Rh-faktoru mezi matkou a plodem (Pfeiffer a kol., 1996).
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Pro atetozu je priznacné stridavée napéti svalii. PoSkozeni zde spociva
v extrapyramidovém systému. V klidu je svalové napeti nizké. Nahlé impulzy vedou
k pohybu koncetin. Casto je mimika postizena mimovolnymi grimasami. Zejména
priznacné jsou ztizena kontrola hlavy, coz zabranuje détem pri vzprimovani a obtize
Pri prijimant potravy a pri artikulaci. Dale omezena kontrola rovnovahy. Chiuize jen pri
lehcich formach a je mozna teprve pozdeji. V pozdejsim veku se témer vidy vyvijeji

ortopedickeé vady (Vitkova, 2004).

Cerebrdlni pohybové poruchy se daji rozdélit do tri vyrazovych forem, které
se Casto objevuji jako formy smiSené: spasitcita, atetoza, ataxie. Obecné znaky jSOU
abnormalni svalové napéti a narusena koordinace pohybovych dejii. Pri spastické forme
détské mozkové obrny je svalové napéeti zvysené (hypertonie). Mozkové poskozeni
se tyka pyramidového systému zodpovédného za volnou motoriku. Je narusend
vzdjemna souhra svalit mezi napétim a uvolnénim. Svalstvo je ztuhlé a existuje zvysenda
reflexni pohotovost. Mezi patrné znaky onemocnéni patii omezend motorickd schopnost
pohybu, stereotypni pohybové vzory, strnulé drieni téla, narusena rovnovaha a obtize

v jemné motorice (Vitkova, 2004).

Ataxie se pricita poskozeni mozecku. Vyznacuje se nedostatkem schopnosti
provadet cilené pohyby. Chiize je nejista, pri provadeni jemné motOriky nastupuje silny
tres. Zakladnimi znaky Ataxie jsou nedostatek v koordinaci pohybii, podstatné poruchy
rovnovahy, omezend jemnd motOrika, rec¢ napadna disartrii, i kdyz chiize byva vétsinou

mozna, vyviji se ortopedické vady (Vitkova, 2004).

3) SmiSené poruchy sdruzené s DMO
sdruzenou poruchou u déti s DMO mentalni retardace. Mentalni retardace viastné
neni ani tak chorobou, jako spise trvalym stavem, pro ktery je charakteristickeé celkoveé
snizeni intelektovych schopnosti, které jsou vrozené, resp. vznikda v priitbéhu vyvoje
Jjedince, a je obvykle doprovazeno poruchami adaptace, tedy nizsi schopnosti orientovat
se v daném prostiedi. Vyvoj je opozdeny a trvale zaostavd, coz je provazeno omezenymi
moznostmi vzdélavani a socidlni prizpiisobivosti, s c¢imz pak samoziejmé souviseji

problémy pri socializaci takto postizeného jedince (Jankovsky, 2006).
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Epilepsie se vyskytuje asi u 15 — 55% jedincit s mozkovou obrnou. Vyskyt epilepsie
u jednotlivych forem je rozdilny. U kvadruparetické (zde se radi i triparéza) (50 — 94%),
hemipareticka (33 — 50%), diparéza (16 — 27%), dyskineticka (25%) (Kraus, J. et al.,
2005).

Epilepsie dle Jankovského (2006), provazi DMO pomérné casto a nékdy miize byt
hlavni prekazkou pri zapojeni cloveka s postizenim do aktivniho Zivota. Hovorime
o ni jako o nemoci tehdy, dochazi-li k opakovanym epileptickym zachvatim. Zachvatem
se rozumi klinicky projev, ktery je vysledkem paroxysmalniho, rytmického
a synchronizovaného vyboje urcité casti korovych neuronu. Zasadni roli tedy hraje
vytvoreni epileptického ohniska, jehoz aktivitu vyznamné ovliviiuje zdachvatovita
pohotovost mozku, ktera je zpiisobena jednak geneticky, ale i viivem dalSich faktoru.
Na modulaci zdachvatovité aktivity ma ovsem vliv také podkori, zejména thalamus.
V' pribéhu zdachvatii se zpravidla kombinuje nékolik klinickych priznakii. Jsou
to poruchy vedomi (kvalitativni a kvantitativni), priznaky motorické (krece, ztrdta
svalového napéti, automatismy), somatosenzorické (parastézie, zvonéni v usich, svételné
zablesky, atp.), vegetativni (zménéna reakce zornic, zména barvy kiize, zvraceni, poceni,
bolest hlavy, zavraté) a psychické (rizné subjektivni prozitky spojené se zménénym
stavem vedomi). U déti se projevuji epileptické zachvaty v rizném véku ruznymi
zpusoby. Jinymi Slovy jsou zavislé na ontogenetickém véku (stupni zralosti mozku)

(Jankovsky, 2006).

Dle Klofatové (2010), kterd uvadi ve své praci klasifikace mentalniho postiZeni,
se rozliSuji ¢tyfi kategorie mentalni retardace — lehka, stiedné tézka, tézka a hluboka.

(Klofatova, 2010).

Lehka mentalni retardace — 1Q 50 — 60. Dite lehce mentadlné retardované dokdze
uzivat re¢ ucelné a udrzovat konverzaci. Vetsina déti dosahne uplné nezavislosti
v osobni péci a V praktickych dovednostech, i kdyz je vyvoj o néco pomalejsi. Vychovné
piisobeni a rodinné prostredi maji velky vyznam pro socializaci. Mnoho jedincu

Jje v dospélosti schopno prace a udrzovani socialnich vztahu (Klofatova, 2010).

Stiedné téika mentdlni retardace — 1Q 35 — 49. U téchto jedincii je vyrazné

opozdeény vyvoj mysleni a uzZivani veci, které casto pretrvava az do dospélosti. Také
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schopnost sebeobsluhy a zrucnosti je pouze castecna. Pokroky ve skole jsou limitované,
nekteri jedinci si dokazi osvojit zaklady ctent, psani a pocitani. V dospélosti jsou stredné
mentdalné retardovani schopni vykonavat jednoduchou manualni praci, pokud jsou ukoly
peclivée strukturovany a je zajistéen dohled. Postizeni jsou vsak v dospélosti zridka
schopni uplne samostatného zZivota. Takto retardovani lidé umi navazovat kontakt,
komunikovat s druhymi a podilet se na jednoduchych socidalnich aktivitach (Klofatova,
2010).

Hluboka mentdalni retardace — 1Q nizsi nez 20. Jedinec je tézce omezen ve své
schopnosti porozumét nebo vyhovét pozadavkiim ¢i instrukcim. Casto se zde objevuje
imobilita nebo vyrazné omezeni pohybu. Ve vétsiné pripadit nejsou schopni sebeobsluhy
ani udrZovani osobni hygieny. Projevuji se nonverbalni komunikaci (vykriky, grimasy).
Moznosti jejich vychovy a vzdélani jsou velice omezené. Svarcova (2003) uvadi, ze
jejich 1Q nelze presné zmérit. Casto je pridruzeno i postizeni zraku, sluchu a tézké

neurologické poruchy (Klofatova, 2010).

1.2Vyvoj déti s DMO, pri¢iny

Détska mozkova obrna, nekdy nazyvand celebralni détska obrna, infantilni
cerebralni pareéza, perinatalni encefalopatie ¢i nemoc Littelova, je stavem ziskanym
pred narozenim, behem porodu, nebo zahy po ném. Pri jejim vzniku pusobi ne vidy
poznané vlivy poSkozujici mozek a nervovy systéem ditéte (mechanicka poskozeni, RTG
zdreni, drogy vietne nekterych léku, stradani plodu viivem nedostatku kysliku pred

porodem ¢i pri ném, po narozeni, napriklad zdnéty mozkovych blan) (Chvatalova,

2001).

DMO predstavuje jisté zdravotni zmevyhodnéni, kterym myslime nejen ujmu
na zdravi, ale celkovou poruchu funkce organizmu dotykajici se postaveni ditete
ve spolechosti. DMO postihuje celou osobnost clovéka. I tak malé dite, jakym je jedinec
do t/ 7 let veku, si své znevyhodnéni uvédomuje a proZiva. Znamend pro dite kromé
zatéze organizmu i zménénou Zzivotni situaci, s niz se musi vyrovnat. Mnoho zalezi
na prozivani stavu ditéte jeho nejblizsim socidalnim okolim. Je velmi diilezité, aby tento
vliv prostiedi znevyhodnéné dité nezatézoval, ale naopak mu prindsel uklidneni,

povzbuzeni a diveru v lécebné postupy (Matéjéek, Dunovsky a kol., 1999).
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Piic¢iny DMO jsou prenatalni - v prvnich mésicich jsou to vSechny infekce v téle
matky, v pokrocilych fazich téhotenstvi jsou to obéhové poruchy matky, které maji za
nasledek nedostatecné okyslicovani plodu, zejména jeho mozku (fetalni hypoxie),
perinatalni — porodni asfyxie, nedonosenost, prenosenost, tezké komplikované
protahované porody, postnatdlni — vsechny infekce zejména do Sesti mésicii veku, vzdy

se jednd o postizeni nezralého mozku.(Kolektiv autoru, 2006).

V' priibéhu prvniho roku se klinicky obraz DMO teprve utvari a neurologicky
se diagnostikuje jako centrdlni koordinacni porucha (CKP) a centrdlni tonusova

porucha (CTP) (Kolektiv autord, 2006).

Poskozeni miize zasahnout mozek a prislusna pohybova a koordinacni centra nebo
nervové drahy periferniho nervového systéemu — napriklad pri postizeni michy. Jadro
potizi thvi ve vice ¢i méné vyjadienych motorickych poruchach. Dité je pak postizeno

obrnou uplnou, cili plegii nebo cdstecnou — parézou (Chvatalova, 2001).

Velkym vyznamem pri vyvoji ditéte postizeného DMO je samotny rozvoj jemné
motoriky. Zahrnujici vyvoj uchopovani malych predmeétii, drzeni tuzky, pohybu
pri psani. Ani ¢teni by nemohlo nalezité probihat, kdyby nebylo jemné souhry ohybnych
svalii (Chvatalova, 2001).

Slozitym systémem jemnych motorickych ukonu je 7ec a tak neni divu, Ze jeji vyvoj
byva u techto déti casto opozden a narusen, ac dité treba dobre rozumi reci druhych
lidi, tézka porucha artikulace 7veci s deétskou obrnou souvisejici. V tomto pripadé
je treba jesté poukazat na nesmirny vyznam motoriky pro tyto déti. Da se vieobecné Fici,
Ze pro dité je co do intelektového potencidalu dobre vybavené, predstavuje ochromeni
jemné motoriky vyrazné omezeni na cesté napliovani vyvojovych mozZnosti intelektu

(Chvatalova, 2001).
Uvadi se, ze deéti s DMO tvori vice jak polovinu z celkového poctu vSech télesné

postizenych. Na tisic zZivé narozenych deti pripada 2 az 5 deti s DMO (Chvatalova,
2001).
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Poskozeni mozku miize samoziejmée piisobit jeste dalsi komplikace, a tak u deti
s DMO nachazime casteji mentalni retardaci, smyslova postizeni nebo zdchvatovité
onemocneni — hovorime pak o kombinovanych postizenich. Vedle toho zjistujeme
u techto deti dosti casto nerovnomérny vyvoj schopnosti a osobnosti, neklid

a nesoustredenost, obtize ve vnimani a predstavivosti, Kolisani ve vykonnosti a nadlad

i zbrklé reakce (Chvatalova, 2001).

Détska mozkova obrna je casto kombinovana s poruchami duSevniho vyvoje
a snizenym intelektem (asi 66%), s poruchami reci (pres 50%), s poruchami chovani
(cca. 50%), s epileptickymi zdachvaty (0od 15% do 70%). Vyjimkou nejsou ani smyslova
postizeni, at’ se jednd o vadu zraku (tupozrakost, Silhavost, ale i slabozrakost rizného
stupné) nebo vady sluchu riizného stupné nedoslychavosti.  Vzhledem k tomu,
Ze se jednd o casté pohybové postizeni, je velmi pravdépodobné, Ze se setkame s détmi
trpicimi riiznymi formami DMO v béznych materskych skolkdach a zakladnich skolach.

Ddale pak ve skolach praktickych a specialnich (Kolektiv autort, 2006).

Détskou mozkovou obrnu bychom neméli zaménovat s dalSim onemocnénim
podobného nazvu détska obrna (poliomyelitis anterior acuta). Jednd se o infekcni
onemocneni, které postihovalo nejcastéji deti predskolniho véku a zanechavalo trvalé
nasledky. Détska obrna probihala ve dvou fazich: prvni pripominala chiipkovou infekci,
po jejim odezneni nastoupila druhd faze, ktera se vyznacovala horecnatym
onemocnénim s priznaky podrazdeni mozkovych blan. Nasledkem onemocnéni, které
vyvolavalo poskozeni motorickych bunék na prednich korenech misnich, bylo ochrnuti
svalu na koncetinach. Intelekt ziistaval nepoSkozen. Od roku 1958 jsou vSechny déti
ockovany Sabinovou vakcinou a nové pripady tohoto onemocnéni nebyly u nds

zaznamenany (Kolektiv autoru, 2006).

K podstatné charakteristice DMO patii porucha vyvazenosti zdkladnich nervovych
Procesit podrazdeni a utlumu. U vetsiny deti byva svalové napéti trvale zvyseno
(hyxpertonie). Jejich pohyby jsou nejen neusporadané, ale predevsim kiecovité a ztuhlé.
U nékterych naproti tomu prevazuje chronicky utlum, nedostatek napéti (hypotonie).
Nekdy maji pohyby rukou a nohou napadné kroutivy charakter (jde o atetozu) nebo maji
pohyby nekoordinovany, chaoticky, vravoravy vyraz (hovorime o ataxii). Casto dochdzi

ke kombinacim (Chvatalova, 2001).
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Dle Vitkové (2004) jsou v pfimé souvislosti s mozkovou pohybovou poruchou,
také poruchy nervii a nervovych drah, které se podileji na procesech utvaieni feci
(dysartrie nebo anaretie). V izkém vztahu k DMO je mozné rovnéz spatiovat poruchy
v oblasti socidlniho, komunikacniho a emocniho vyvoje ditéte. V zasade plati,
Ze zvlastnosti vnimani, paméti a inteligence u deti s télesnym postizenim, zejména
s DMO se nedaji zevseobecnit, ale objevuji se u nich velmi individualné (Vitkova,

2004).

U tezsich forem je postizena hruba a jemnd motorika, gestikulace, mimika a rec,
Malovani, kresleni, tvoreni, prace. Je to mimoradné Zivotni Ztizeni, protoze nelze toho
tolik vyjadrit, sdelit, nebot nejsou kdispozici diferencované vyrazové moznosti

(Vitkova, 1999).

1.3 Proces zvladani rodicu ditéte s DMO

Telesné postizeni je nezridka spojeno s naruSenymi vztahy. K tomu muzZe dojit
Jjednak v disledku zmeéneného chovani ditéte, které vznikda na zakladé jeho postizeni,
jednak ze strany interakcniho partnera (Vitkova, 1992). Postizeno je prijimani
a Vytvareni vztahii zaloZemych na spolecenskych predsudcich o poskozeni mozku,
o télesném poskozeni, které na jednotlivce piisobi. Podcenovat se nedaji zkuSenosti
ze ztizenych vztahii, které ma mnoho déti s télesnym postizenim jiz od raného véku
(Vitkova, 1992). Mohou negativné ovliviiovat jeho celkovy emociondlni a socidlni
vyvoj. To vSe jsou zkusSenosti, ve kterych dité proZivd, ze neni pochopeno, Ze neni
akceptovano takové, jaké je. Pokud jsou takové situace casté a jejich piisobeni je tak
intenzivni, Ze je dité uz nemuze zpracovat, vyviji se u neho negativni sebekoncepce
s nepriznivym dopadem na citlivost, na jeho celkové uceni a socidalni chovani. Dité
zbavené odvahy se zmeénénym chovanim pri uceni byva casto povazovano za dité

s mentalnim postizenim. To pro né v dusledku miize byt osudové (Vitkova, 2004).
Rodinné vztahy, spolecna ucast celé rodiny na spolecenskych aktivitach spolecne

s ditétem jsou povazovany za diilezité faktory v zaclenovani a spravné socializaci deti

s postizenim (Khang, a kol., 2010).
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Je také diilezité si uvedomit, ze péce o dité s DMO nema stejny vliv na vSechny
rodice. Existuji rodiny, které si dokazi velmi dobre poradit i pres neprizen osudu,
a se situaci se velmi rychle vyrovnaji, ale stejné tak existuji i rodiny, kterym trva velmi
dlouhou dobu, nez se jim podari situaci zvidadnout, dokonce je tu procento rodin, kterym
se toto nepodari nikdy. Jaké potencialni faktory se podileji na tom, ze nékteré rodiny

vyrovnavaji primérené, zatimco jiné maji velké potize v této situaci (Nieto, a kol., 2012).

Kazdy nastavajici rodi¢ od prvnich chvil téhotenstvi je pln o¢ekavani, radosti, cili
a snu, které v nenarozené dit¢ vkladd. Narozenim ditéte s diagndézou vSim otfese
a novopecenym rodi¢iim se vSe rozplyne. Definitivné ztraci vysnény obraz svého ditéte
a v ofekavani velkych problémi spojenych s péc¢i o takovéto dité piichdzi deziluze,

pocit bezvychodnosti a zklamani.

Dle Vagnerové (2004) mizeme rozdélit faze, kterymi rodice prochézi na: fdze soku
a popreni, faze bezmocnosti, faze postupné adaptace a vyrovndni s problémem, faze

smlouvani a faze realistického postoje. (Vagnerova, 2004).

Docent Jankovsky (2006) uvadi celkem Sest stadii, poc¢inaje inicialnim Sokem, pies
popfeni, smlouvani, agresi (zlost), depresi (pocit viny), aZ po rovnovdhu a pfijeti

postizeni svého ditéte jako vyzvy a ukolu. (Jankovsky, 2006).

Pocatecni (inicidalni) Sok je viastné silnou emocni, tedy raciondlni, reakci rodicii
na sdéleni, ze se jim narodilo dité s postizenim. Rodice se ocitnou tvari v tvar naprosto
neocekavané realite, prozZivaji deziluzi a hluboké zklamani. Namisto vysnéného naplnéni
ocekavani hledaji zoufale odpoved na otazku, proc¢ pravé je postihl tento ,, tajemny los “,
Ze se jim narodilo dité s postizenim. Snaha nalézt uspokojivou odpovéd je v této fazi
patrné marna a reakce mohou byt tedy zcela neprimérené. Je totiz zapotiebi
si uvédomit, ze se Sokem je spojen pocit strasné ztraty, ztraty dokonalého ditéte, na které

se tolik tesili, ztraty vSech nadeéji a snii s nim spojenych (Jankovsky 2006).

Dalsi etapou dle Jankovského (2006) byva popreni této skuteCnosti. Rodice vse
vnimaji jako omyl, ktery nemuize byt pravda a jiste se vse vysvétli. Musi preci existovat
lék, ktery prinese v celé veci obrat. Jde o taktiku, ktera ma za cil nepripustit
si to. Rodice hledaji v této fazi jiné odborniky az v kiecovité nadéji, ze dostanou

22



vevr

si veskerych relevantnich informaci. V této fazi se zoufali rodice priklanéji k ezoterickym
pristupum, pripadné zaujimaji ndaboZenské postoje, pocinaje infantilnimi pokusy
smlouvat s Bohem, az po tendence smérujici k mystice. Etapu smlouvani stiida etapa
agrese — lépe Feceno zloby. Jedna se o neprehlédnutelnou fazi, nebot rodice obvinuji
bud’ sebe navzajem — autoagrese, pripadné ventiluji své agresivni pocity
na zdravotnickém personalu, a to zejména setkaji-li se s néjakou nevhodnou poznamkou
nebo pristupem. Casto je agrese namiiena proti lékari, ktery nepiiznivou diagnézu
stanovil. Dale byva priznacné, Ze je tato zloba namirena proti lidem z nejblizsiho okoli
(partner), a pokud se jedna o zdravotnicky persondl, tak proti tém, kteri jsou
nejobétavéjsi a nejvnimavejsi. Snad to Ize psychologicky vysveétlit tim, Ze rodice vnimaji
celou situaci jako velkou nespravedlnost, kterou mohou zddanlivé eliminovat tim, Ze sami
udeélaji nespravedinost jinou. Samozrejme, predmétem agrese miize byt i samo dite

s postizenim (Jankovsky, 20006).

Agrese casto vyusti do stadia deprese a uzkosti. Rodice zpravidla zasahne hluboky
smutek, ktery se misi s pocity viny a naprostého selhani. Vyjimkou neni ani
sebeobviniovani. Vznikaji tak situace, kdy si rodice mysli, Ze narozeni ditéte s postizenim
je jim uloZeno jako trest, napriklad za nejriznejsi prohiesky v jejich Zivoté. Pocity
selhani mohou vyustit ve stud za své dité a v tendence Zit kdesi v ustrani, ¢imz se ovSem

dostava rodina do neZadouci socialni izolace (Jankovsky, 2006).

Prave v této etape velmi zdlezZi nejen na odborné erudici lékare, ci jiného
odborného pracovnika, ale také na porozumeéni, schopnosti naslouchat bolesti, uzkosti
a zklamani rodicii. VyZaduje to nejen takt, ale také dostatek casu, kterého je v nasi
hekticke dobé takovy nedostatek. Zdravotnicky personal by mél byt ochotny dat v takové
situaci k dispozici i sovu sféru prozZivani. Poskytnutd pomoc pak vedle Zadouci vysoké
odbornosti nepostrdada ani tolik potrebnou lidskou dimenzi poskytované péce v duchu
humanistické psychoterapie C. R. Rogerse, kdy terapeut dosahuje konstruktivnich zmeén
v osobnosti a projevu klienta tim, Ze jej bez vyhrad a vstFicné akceptuje, projevuje
se vuci nemu empaticky a autenticky. Na zdkladeé techto skutecnosti se pak vytvari
hodnotny vztah cloveka k c¢lovéku, ¢imz se prave rogersovska psychoterapie stava velmi

ucinnou, veskrze dialogickou a vztahovou (Jankovsky, 2006, Vymétal, 1996).
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Na stadium deprese navazuje faze vyrovndvdani se, kdy dochazi k postupnému
snizovani deprese, uzkosti a napéti, az posléze ndsleduje stadium akceptace. Rodice
se vyrovnavaji s tim, Ze maji dité s postizenim, prijmou jej takové, jaké je a hledaji
dostupna reseni do budoucna. Pri téchto aktivitach vyhledavaji kontakty s jinymi rodici,
kteri jsou ve stejné situaci, snazi se Jim pOmoci a zacnou se tak otevirat vici svétu. Tento
proces vSak neni snadny, je spojen s reorganizaci hodnotového systéemu rodiny,
s vytvorenim novych specifickych interakcnich dovednosti ve vztahu k okoli a v dosazeni
celkové rovnovahy pri védomi, Ze prijeti ditéte s postizenim je pro né nejenom vyzvou,

ale predevsim ukolem (Jankovsky, 2006).

Samozrejmé vySe je zndzornén viceméné optimdlni pribéh. Skutecnost je vsak
takova, ze stadia akceptace nedosahnou zdaleka vsichni rodice, kterym se narodilo dité
s postizenim, pripadné, pokud jim dité vazné onemocnélo. Pretrvavajici rozcarovani
a smutek, ale i zloba, mohou vést k ambivalentnimu vztahu vuci ditéti, ¢imz je dite
trvale frustrovdno, nebot se mu nedostava péce, které ke svému vyvoji potrebuje.
Konecné v takové situaci nelze ani vyloucit odmitnuti ditéte s postizenim. V takovém
pripadeé se rodice svého ditete vzdaji a mohou jej umistit do ustavni péce. Pro takovy
krok, ackoliv imponuje jako uték od problému, lze vidy nalézt potiebné racionalni
argumenty, jako napriklad zajisténi komplexni odborné péce, coz v domacim prostiedi
neni mozné. V jiném pripade se dité muze stat tercem agresivity rodicii, kterou je tieba
chdpat jako bolestnou reakci na deziluzi z narozeni ditéte, které je jiné, a neni schopno
naplnit ta ocekdvani, jakd do néj rodice vkladali. Castéji u otcii se miizeme setkat také
s velmi intenzivnim nutkdnim opustit rodinu, respektive vztah, ktery je poznamendn
narozenim ditéte s postizenim, coz vlastné opét neni nic jiného, nez dalsi forma uteku od

problému (Jankovsky, 2006).

1.4 Vztah ditéte ke svému postiZeni

Se svym postizenim se musi vyrovnat i samo dité. Je ziejmé, Ze se nejednd 0 tak
naléhavy problém do obdobi, nez si dit¢é zacne wuvedomovat svou identitu,
a to i ve vztahu k ostatnim lidem, v tomto pripadé zejména viici svym vrstevnikum. Jind
Je vsak situace pri vytvareni mezilidskych vztahu. Z hlediska ontogenetické psychologie
jsou tedy pro vyrovndvani se s hendikepem bezproblémova pocatecni obdobi, tedy

obdobi novorozence a kojence. Ovsem tato obdobi jsou vrcholné diilezita pro vytvareni
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lidskych vztahu, tedy emocniho vztahu viici matce (rodicum). Pravé kvalitou tohoto
vztahu, tedy jakousi citovou investici je urcovana mira budouciho pozitivniho vztahu
Jjedince vici okoli a prijeti svéta vitbec. Nejedna se o nic mensiho nez o vytvoreni jakési

praduvery v lidi (Maté€jcek, 2000).

Obdobi prvnich tii let Zivota hraje zdsadni roli v Zivoté ditéte. Pro vsechny, kteri
se na péci o dite podileji je to obdobi zaroven nejzodpovédnéjsi. Rozhoduje se o celéem
zaméreni dalstho vyvoje. U deéti s DMO to plati nékolikandasobne. Dite s DMO
prekonava od prvni chvile mnohé prekazky jako kazdy jiny novorozenec, navic se vsak
v pribéhu dalsiho vyvoje musi naucit vyuzZivat kompenzacni mechanismy, které
by alespon castecné nahradily deficit zpiisobeny vétsinou mnohocetnym znevyhodnénim.
Musi prekonat prvni zkuSenosti, aby ty dalsi v pokrocilém vyvoji dokdzal lépe zpracovat
a reagovat na né. Pozndava samo sebe pomoci rozumu, citu a viile. Proto je kazdeé dité
jiné, jinak se vyviji, ma jiné zdjmy a postoje. Vsichni lidé na této planeté by méli
prijimat kazdé dité takové, jaké je a hledat v ném jen to dobré a krasné. Mnohondsobne

to plati u déti s DMO. Potrebuji vice péce i ohledu (Danickova, 2011).

Totéz plati i pro dalsi obdobi batolete, kdy si dité vytvari védomi soundlezZitosti
ke svému rodinnému spolecenstvi, védomi domova a rodinné identity. Navic zde
nastupuje u starsiho batolete ve veku 2-3 let velmi vyznamny fenomén jastvi, ktery
souvisi se stanovenim limitii jeho chovani a spontanelity. U ditéte se stdile vice projevuje
potieba autonomie, ktera ma uzkou vazbu na moznosti jeho mobility. Pradve
v této souvislosti mohou vznikat ve vztahu k vrstevnikiim pocity nejistoty a jinakosti, jez

maji primou vazbu na miru handicapu (Jankovsky, 2006).

V predskolnim véku se dostava do popredi stale naléhavejsi potieba rozumét
okolnimu svétu, ale i svému vlastnimu télesnému schématu a funkcim. Mysleni je znacné
ovlivnéno fantazii. Vedle pocitii uzkosti se mohou objevovat i pocity ménécennosti
a z toho vyplyvajici pocity viny. V predskolnim veéku miize dité intenzivne vnimat svou
odlisnost ve vztahu k vrstevnikum. Vrstevnici mu pomohou vytvadret socialni nastaveni
respektive postoje. U zavaznych kombinovanych postiZeni je vsak dite zpravidla o tento
kontakt s vrstevniky ochuzeno. Samoziejme, je-li navic pritomno postizeni mentalni,
vyvoj ditéte je retardovan podle stupné jeho mentalniho postizeni, a tomu pak

odpovidaji i jeho kognitivai a socialni potreby (Jankovsky, 2006).
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Mladsi Skolni vék je prirozené limitovan zejména Skolni dochazkou. Dominantnim
se stava vykon ditete ve skole ale i mimo ni, a to prave ve vztahu ke spoluzakum. Vykon
ditéte, pochvala ucitele a pozitivni odezva u rodicit jsou velmi dilezité faktory pro
harmonicky vyvoj ditete, a jejich absence navozuje silné pocity ménécennosti, které
mohou pretrvavat v pritbéhu celého Zivota. Je ziejmé, Ze toto nebezpeci hrozi zejména
detem s postizenim, které musi o svou pozici bojovat v pro né casto velmi nevyhodné
pozici. Toto obdobi byva téz oznacovano ve vyvojové psychologii jako obdobi realismu.
Dite lze vhodnymi zpiisoby motivovat. Navic ma dite v tomto véku silnou potiebu
s nekym se identifikovat, vytvari si svij vzor, kterym muze byt ucitel, ale ovsem také
lékar ci terapeut. Identifikace se tyka nejriznéjsich socidlnich roli, vietné roli
sexudlnich. Dité si neuvédomuje svou vlastni sexudlni identitu a jaksi podveédomé se uci

byt muzem a otcem, respektive zZenou a matkou (Jankovsky, 2006).

Dle Piihody (1972), byva kritickym obdobim puberta, kdy dochazi
k neurohumoralni prestavbé organismu. Toto obdobi charakterizuje mnozZstvi rozporii,
které vyplyvaji z pocitit dospélosti na jedné strané a ze zrejmé nezralosti psychické
a socialni na strane druhé. V disledku této diskrepance se miize rozvinout
tzv. Pubescentni krize, vyznacujici se mnoZstvim podob, vcetné negativnich nasledkit pro
socializaci daného jedince. Prdave v tomto obdobi se do popredi dostiva otdazka
telesného schématu. Pubescent je velmi citlivy, az precitlively na to, jak vypada.
Jakékoliv odchylky od normy jsou pro néj zdrojem mnohych psychotraumat, ktera
ohrozuji jeho dalsi vyvoj. Reakce pubescenta pak mohou byt neprimérené, impulzivni
a zkratkovité, pricemz nelze vyloucit ani moznost suicidalniho chovani (Ptihoda, 1972).
OhroZena je téz potieba prirozeného odpoutdvani od rodiny a vytvareni pratelstvi, které
mad v tomto obdobi vyznamnou seberegulacni a terapeutickou funkci. Tato dominantni
potieba nemiize v diisledku zavislosti dopivajiciho ditéte s postizenim na rodiné
odpovidajicim zpiisobem saturovana. Stdale naléhavejsi se stava také otdzka
uspokojovani sexudlnich potreb, které z mnoha duvodii pubescentovi se zavaznym

postizenim velmi komplikuji Zivot (Jankovsky, 2006).

Naléhavost tohoto problému je dominantni i v nasledujicim obdobi, tedy v obdobi
adolescence. Sexudlni problematika je prirozenym stredem zdajmu adolescenta.

Opakované frustrace a stres, vyplyvajici z trvalého neuspokojovani sexudlnich potreb,
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Jje nutno tesit mimoradné citlivym zpiisobem. Objevuje se ovSem jesté problém, ktery
muze byt zdrojem intenzivnich pocitii ménécennosti. Je jim profesionalni orientace
adolescentii, ktera je v pripadé zdravotniho postizeni znacné omezena. Tedy také
v tomto obdobi se miizeme setkat s mnoha zavaznymi problémy, které jsou oznacovany

jako adolescentni krize (Jankovsky, 2006).

1.5 Sourozenecky vztah ditéte s DMO

Narozenim nebo 1 adopci postizeného ditéte do rodiny, kde uz je jedno nebo vice
zdravych déti je nanejvySe zadouci. Vzdy se 1épe vyrustd i zdravym détem
v sourozeneckém vztahu, nez jako jedinackim. Od malicka tak dostavaji lepsi
socializaci a lepSi vzorec chovéani, mohou-li vyristat s vrstevnikem. Dvojnasob toto
plati v piipadé ditéte s DMO. Cim zavaznéj§i formou trpi, tim zasadn&j$i ma pro ngj

sourozenecky vztah vyznam, nebot’ tim mensi ma moznost kontakt s vrstevniky.

Na rodicich zistane nutnost, kdy a jakou formou seznami zdravého sourozence
se zdravotnim stavem postizeného. Je uz pak na sourozencich, jaky vztah si mezi sebou
utvoii a jak se zdravy sourozenec vyrovna se situaci. Ve vétSin€ ptipadi, ptijme zdravy

sourozenec ochranitelskou pozici, kdy se snazi postizenému sourozenci pomdhat.

Ze strany rodicu ptfipadaji ve vztahu k détem v rodiné v tvahu dvé extrémni
situace, ke kterym mize dojit, a obé jsou patologické. V prvnim piipadé mize dojit
k upozadéni zdravého sourozence a upfednostnéni postizené¢ho. Divodii k tomuto jevu
je nékolik, rodie vénuji vétSinu energie a casu péci o postizeného sourozence, a pro
zdravé ,,bezproblémoveého* sourozence uz se pfili§ nezajimaji, neuvédomuyji si pii tom,
jak zdravé dit€ jejich nezdymem trpi. Rodic¢e se domnivaji, Ze zdravé dité pochopi, proc¢
se tak chovaji, a akceptuje to. U zdravého sourozence se tak pozvolna vyviji pocit
ménécennosti a pocitu provinéni, ze on je zdrav a tak se snazi strhnout na sebe
pozornost jakymkoliv zplisobem, bohuzel brzy ptijde na to, Zze ¢im nevhodnéjSim

zpusobem, tim lépe.
V druhém piipad€¢ jde o pravy opak prvni varianty. Rodi¢e soustfedi veSkerou
pozornost na zdravé dit€. Do néj vkladaji veSkeré sny, pozadavky a cile. U zdravého

ditéte se snazi kompenzovat si to, co jim nemiize dat postizené dité. Zdravé dite
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se dostava do velmi vypjaté situace, kdy citi tlak ze strany rodict, a zarovei vi, Ze napor
neni schopno samo svymi silami zvladnout. Dle Vagnerové (1999) mohou pak svymi
pozadavky zna¢né zkomplikovat socializaci i rozvoj identity zdravého potomka

(Vagnerova, 1999).

1.6 Financ¢ni podpora statu rodi¢im ditéte s DMO
Ztrata standardu se vaze na zvyseni nakladu rodiny, tedy na postizené dité ci jinou
dotcéenou osobu. Prijmovou urovni je vsak tireba rozsah podpory korigovat a pomdhat

vice tém, kteri by toto zvySeni svych nakladii sami nezvladli (Kapkova, 1997).

Socialni a financni pomoc osobam se zdravotnim znevyhodnénim je soucdsti zde jiz
zminované ucelené rehabilitace, neboli komprehenzivni rehabilitace (Motava a kol.,
2005).

Dle \otavy a kol. (2005) definujeme rehabilitaci jako vcasné, plynulé
postizenim do vSech obvyklych aktivit Zivota spolecnosti s vyuzitim lécebnych,

socialnich, pedagogickych a pracovnich prostredki (Motava a kol., 2005).

Pod pojmem Socialni rehabilitace dle Votavy a kol. (2005) je nazyvan proces, pri
nemz osoba se zdravotnim postizenim dosahuje maximalni mozné samostatnosti
a sobestacnosti za ucelem dosaZeni nejvysSsiho stupné socialni integrace
si predstavujeme snahu o komplexni zaclenéni osob s postizenim do spolecnosti tak, aby

jim byla zachovana dosavadni kvalita Zivota at socialni, tak materialni a ekonomické

(Votava a kol., 2005).

Ptichodem postizeného ditéte se od zakladi meéni situace celé rodiny.
O psychickém zvladani situace a s jejim vyrovndvanim jsem se zde uz zminovala, nova
situace je pro rodinu velkou z4tézi 1 z hlediska socialniho a ekonomického. Postizené
dité pfinasi pro rodinu spoustu zmén a narokt, které doposud neméla a tedy nemusela

ani vynakladat.
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Pomineme-li aspekt, ze byva dosti ¢astym jevem, témét ve 100% je tento problém
na strané otce, ktery z riznych diivodi nezvlada péci a souziti s rodinou, kde se narodilo
dit¢ s postizenim. At uz je na viné pocit vlastniho selhdni, neochota podfidit
se naro¢nému dennimu stereotypu a omezeni, které s sebou postizeni nese. V neposledni

rad¢€ neni otec Casto ochoten se podilet ani finan¢né.
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z hlavnich pfi¢in je ¢asova narocnost. Vzhledem k faktu, ze zavaznéjsi formy postizeni
vyzaduji neptetrzitou péci po celych 24 hodin, je béznd praxe, ze matka zlstava
s ditétem doma a stara se o n¢j. Nemuze tedy jiz vykonavat svoje ptivodni povolani
a tim pfichazi rodina o polovinu pfijmd. Timto se dostdvame k druhému velkému

problému, ktery se dotyka vSech rodin s postizenym ditétem, a to jsou finance.

V rodinném rozpoctu schazi jeden plat rodiCe, ktery se stard o postizené dité. Ten
je castecné kompenzovan socidlnimi davkami, na které ma rodina ndrok. Pro rodinu,
pecujici o postizené dit¢ mimo jiné 1 s DMO pfipadaji v Gvahu davky dle vyhlasky

MPSYV ¢islo ¢. 182/1991 Sb.

Jednorazové prispévky na opatfeni zvlastnich pomucek poskytované tézice
zdravotné postizenym osobam. Jedna se o jednorazové poskytnuti prostiedki nutnych
k odstranéni, zmirnéni nebo piekonani dopadu télesného posSkozeni na postizeného.
U ditéte s DMO se to tykd zdravotnich pomutcek do pomahajici K sob&stacnosti
v sebeobsluze, chlzi, sezeni, nebo lezeni, popifipadé pomicky nutni k uchovani
zdravotniho stavu postizeného. Ddle jednorazova davka ndrokovatelna je prispévek

na pomicku (Www.mpsv.cz).

Prispévek na upravu bytu je urCen na stavebni Upravy nebo jiné Gpravy v byté
postizeného ditéte tak, aby mu byl umoznén nebo usnadnén zivot v ném. To znamena
napiiklad bezbariérovy vstup do domu, nebo bytu, uprava Sife dveinich zarubni,

odstranéni ptechodu mezi nimi a podobné (Www.mpsv.cz).

Prispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvlaStni upravu motorového
vozidla je poskytovan rodi¢tim postizeného ditéte starsiho tii let, s tézZkym pohybovym,

zrakovym nebo mentalnim poskozenim, nebo zletilému postizenému se zavaznou vadou
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pohybového aparatu. Narok na davku a jeho vysi vznika po prostudovani majetkovych
pomeéria rodiny. Dale se k tomuto vaze jest¢ Prispévek na provoz motorového vozidla,
platny vzdy po dobu jednoho roku. A to pouze osobam s postizenim II. a Ill. Stupné,

kteti vozidlo pravidelné uzivaji pro svoji nutnou potiebu (WWw.mpsv.cz).

Dale jsou osobam dle zatazeni do stupné postizeni 1. az III. pfiznavany mimotadné
vyhody, podrobné¢ popsané ve Vyhlasce 182/1991 Sb., dostupné na strankach
MPSV (www.mpsv.cz).

Piispévek na mobilitu je ndrokova davka s mési¢ni periodicitou, a to ve vysi 400,-

K¢ (www.mpsv.cz).

Dulezitym ptispévkem, o ktery je nutné si pozadat, neplyne tudiz automaticky,
je Prispévek na péci, ktery se vyplaci osobé pecujici celodenné o dité star$i jednoho
roku. Piispévek samotny je uren osobé zavislé na pomoci jiné fyzické osoby, v tomto
pfipad¢ rodie. Stupen zavislosti je opét v klasifikaci 1. az III. nebo IV, ktery
je determinovan ukony péce o vlastni osobu, na zaklad¢ jejich vyhodnoceni zvladani
nebo nezvladani v souvislosti s vékovou hranici je pfiznan stupen postizeni. Dale se zde
hodnoti ukony sobéstacnosti, tedy schopnost osoby ucastnit se socidlniho Zivota

(Kralova, Razova, 2007).

Vyse prispévku je s mési¢ni periodou a jeho vySe je rozdélena do dvou skupin
podle véku ditéte a to do 18 let, ve vysi 3, 6, 9 a 12 tisic korun. Pro druhou skupinu
je cilova skupina osob s vékem 18 a vice let, té naleZi pfispévek na péci ve vysi 800

korun pro |. stupeii a dale pak 4, 8 a 12 tisic korun (Www.mpsv.cz).

Socialni priplatek — vyplaci se osobdm s piijmy niZ§imi neZz je 2,0 néasobek
zivotniho minima rodiny. Patii mezi testované davky a je urcena na péci o nezaopatiené
dité¢ a zabezpeceni jejich potieb. Zvysuje se v ptipadech, kdy je dité té¢zce zdravotné
postizen¢ nebo dlouhodobé nemocné. Je zde =zohlednéna osamélost rodice

(Www.mpsv.cz).
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2. Kategorizace poskytovatelii komplexni péce

2.1 Rana péce
Vzhledem k demografickéemu vyvoji je nutné vychazet ze skutecnosti, ktera vyrazné
ovliviiuje oblast socidalnich sluzeb, a to je vyrazné starnuti obyvatelstva, které

se projevilo na pocatku devadesatych let. A s tim spojena nabidka sluzeb (Kozlova

2005).

Rana péce je urcena pro déti od narozeni do sedmi let v€ku. Pocatky rané péce
v Ceské republice se objevuji v osmdesatych letech minulého stoleti. V soucasnosti
je rand péce zarazena jako sluzba socidlni prevence. Po vice jak dvaceti letech
fungovani se sit’ poskytovatelii rané péce stale utvafi, je vSak registrovanou sluzbou
v legislative statu s jasné formulovanou metodikou prace. Od pocatku se stala dilezitym
meznikem v komplexni péci o dité€ s diagn6zou DMO, vzhledem Kk jeho stizené integraci
do spolecnosti, mezi vrstevniky a pozdé€ji do skupinovych zafizeni Skolského
i volnocasového typu. Systém rané péce se stava zcela nepostradatelnou slozkou

pii socializaci a integraci ditéte s postizenim.

(1) Rand péce je poskytovana organizacemi dle zdakona ¢. 108/2006 Sb., O socidlnich
sluzbach § 54, ktery rika: Rana péce je terénni sluzba, popripade doplnéna ambulantni
formou sluzby, poskytované ditéti a rodicim ve véku do 7 let, které je zdravotné
postizené, nebo jehoZ vyvoj je ohrozen v diisledku nepriznivého zdravotniho stavu.

Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specifické potireby (Zakon €. 108/2006 Sb., O socialnich sluzbach).

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni cinnosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,

b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

¢) socialné terapeutické cinnosti

d) pomoc pri uplatnovani prav, opravnénych zajmu a pri obstardvani osobnich

zalezitosti (Zékon ¢. 108/2006 Sb., O socialnich sluzbach).
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2.2 Poskytovani sluZeb rané intervence

Sluzby rané intervence maji byt poskytovany od zjisténi rizika postizeni tak,
aby zvysovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou postizenim ohrozZeny,
do doby nez je dite zarazeno do nékterého typu Skolského zarizeni. Ranou podporou
ditéte se rozumi vsechna odborné pouZita opatieni (intervence, aktivity, specidlni
edukace), ktera slouzi ke zlepseni organickych funkci, vybudovani primerenych zpuisobii
chovani a k vyvoji osobnosti. Jsou riizné oznacovana podle toho, se kterym oborem jsou
spojena a kde maji zpravidla svoje teziste. Tak se v medicinské terminologii hovori
0 véasné terapii a v pedagogickém smyslu o rané vychove, podpore nebo viasné

intervenci (Kolektiv autord, 2006).

Za timto ucelem se buduji ve vSech vyspélych zemich centra pro déti s vyvojovymi
poruchami nebo se vytvari sit poraden, ktera zajistuje véasnou diagnostiku a komplexni
péci o dite, medicinsko-terapeutickou,  pedagogicko-psychologickou  vcetné
poradenskych sluzeb pro rodice postizeného ditéte. Cilem vcasné intervence je jeji
dostupnost pro vSechny deti, které ji potrebuji. A plosné pokryti celé zemé. Funkcnost
podpory zavisi predevsim na uzké spolupraci vsech zainteresovanych odbornikii (lékaru,
psychologii, specialnich pedagogii, terapeutii) s rodici postizeného ditéte. Téziste jejich
prdce spociva v poradenstvi rodicum a podpore ditéte. Tyto dvé roviny jsou vzajemné
propojeny. Kompetence rodicii jako prirozenych vychovatelii svého ditéte je pritom
treba zachovat a vhodnym smérem posilit. Viastni realizace rané podpory je v riiznych
zemich rizna, obvykle se vSak jednd o dva typy pracoviste, které se na diagnostice,
terapii i poradenstvi podileji. Nekdy jsou oba typy soustredény na jednom pracovisti,
castéji jsou ale od sebe oddéleny. Zduraznéna vsak zustava uzkda spoluprdace obou

subjektii (Kolektiv autori, 2006).

2.3 Rana podpora déti s vyvojovymi poruchami v CR

V' Ceské republice je zpravidla pri vcasné intervenci od sebe oddélena cast
medicinskd, obsahujici lécebnou rehabilitaci a cast pedagogickda. Pedagogické
poradenstvi se poskytuje deétem s télesnym postizenym prostiednictvim Specidlné
pedagogickych center (SPC) zrizovanych pri SpecCidlnich materskych Skoldch
a specialnich Skolach zpravidla pro deéti od véku tri let az do doby ukonceni Skolni

dochazky (Vyhlaska ¢.72/20058b.) Odborni pracovnici SPC si velice dobre uvedomuji
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diilezitost véasné intervence a svoje sluzby poskytuji i detem mladsim tii let, takze praxe
zde predbiha legislativu. O legislativnim zajisténi se u nas neustdle jedna ve prospech

péce o mladsi deti (Kolektiv autort, 2006).

Organizace sluzeb rané podpory je jakkoli siroké spektrum sluzeb, snahou
je pristupnost, decentralizace, pozadavek dobré koordinace a organizovanost riznymi
autoritami. Rozmanitost sluzeb je vyhodou pro dité a jeho rodinu, sniZuje riziko
rozptyleni sluzeb a rozpaky rodicii. Nejbéznéjsi jsou sluzby poskytované v oblasti
socidlni a v oblasti zdravotnictvi. Do popredi se vice dostdiva vzdélavani (Opattilova,

2006).

Shrneme-/i soucasné trendy ve véasné intervenci u deti s vyvojovymi poruchami,
pak je treba na prvnim misté uvést pozadavek plosného pokryti celého vizemi daného
statu. Dale kladeni dirazu na uzkou mezioborovou spoluprdci vsech odbornikii, kteri
o dité pecuji, a nezastupitelnou vilohu rodiny v rané podpore. V Ceské republice hraji
vyznamnou ulohu v tomto sméru nové zrizend specialné pedagogicka centra, je vSak
treba doresit jejich kompetence v péci o deti mladsi tri let. SPC jsou clenéna podle
druhu postizeni, pri blizsim rozboru skladby klientely u nizkych vékovych skupin
Ize vsak tézko od sebe odlisit postizeni cisté somatické od somatického a pridruzeného
mentalniho, jako je tomu napriklad u détské mozkové obrny, nebot v casném raném
veku se vzdy jedna o psychomotorické opozdéni vyvoje a prognosticky je obtizné urcit,
jak se bude dité dale vyvijet, jestlize se bude toto opozdeéni pozdéeji manifestovat
poruchou hybnosti nebo piijde a pohybové postizeni s pridruzenou mentdlni retardaci

anebo se dite bude vyvijet v normé event. dg. lehké mozkové dysfunkce (Kolektiv autort,

2006).
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3.  Skolska zafizeni a integrace ditéte s DMO

3.1 Funkce materské Skoly pro déti s DMO

Obdobi predskolniho véku je predevsim dobou rozvoje v oblasti poznavacich
procesii a socializace. U pohybové postizenych déti byva prekazkou jejich adekvatniho
vyvoje podnétova a zkuSenostni deprivace. Obvyklym byva snizeni rozumovych
schopnosti. V nékterych pripadech se jedna o pridruzené mentalni postizeni, nekdy
k opozdeni dochazi na zaklade nedostatku podnétii zavinenym malou pohyblivosti ditéte.
Casto staci, kdyz se zlepsi lokomoce, ndsledné pak dojde ke zlepseni po strdnce
psychické. U deti s organickym poskozenim mozku se vyskytuji poruchy pozornosti —
slabsi koncentrace, pameét byvd ovlivnéna snadnou unavitelnosti ditéte a snizenou
aktivacni urovni. Problémy se objevuji ve vybavovani a reprodukci. Neéekdy byva
postizeno zrakové a sluchové vnimani primo, v lehcich pripadech se jednda o obtize
V oblasti zrakové a sluchové diferenciace, analyzy a syntézy. Rozvoj vnimani a predstav
je zaroven predpokladem pro priznivy rozvoj mysleni. Déti s DMO mivaji potize
v rozlisSovani tvarii predmeétii i nékterych dalsich vlastnosti, napriklad barvy, mnozstvi,
velikosti, maji-li predméty srovnavat, radit, tridit, vytvaret soubory podle urcitého
pravidla, chapat mnozstvi nebo pocet prvkii. Pro toto onemocnént je typickd i vada reci
— dysartrii a infantilni citové prozivani. Citové reakce nemivaji vidy adekvatni odezvu.
Déti casto nejsou schopny své reakce kontrolovat. Citovy prozitek miZe u téchto deti
zpusobit ztuhnuti svali nebo zvySeni mimovolnych pohybii (hyperkinéze) (Kolektiv
autort, 2006).

3.2 Proces integrace do Skolského zarizeni
Zakonem oSetfujicim vzdélavani v Ceské republice je zakon & 561/2004 Sb.
o predskolnim, zékladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani nebo-li

Skolsky zékon.

1). Vzdélavanim déti, Zaka a studenti se specialnimi vzdélavacimi potifebami
se zabyva § 16. ,, Ditétem, Zakem a studentem Se Specialnimi vzdeélavacimi potiebami
je osoba se zdravotnim postizenim, zdravotnim znevyhodnenim nebo socidlnim
znevyhodnénim* (§ 16, odst. 1). ,, Zdravotnim postizenim je pro ucely tohoto zdkona

mentdalni, télesné, zrakové nebo sluchové postizeni, vady reci, soubézné postizeni vice
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vadami, autismus a vyvojové poruchy uceni nebo chovani* (§ 16, odst. 2).

2). Zaci a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami ,,maji pravo
na vzdeélavani, jehoz obsah, formy a metody odpovidaji jejich vzdélavacim potrebam
a moznostem, na vytvoreni nezbytnych podminek, které toto vzdélavani umozni,

a na poradenskou pomoc skoly a Skolského poradenského zarizeni.* (§ 16, odst. 6).

Usili o humanizaci nasi $koly se projevuje predevsim citlivosti k potiebam
handicapovanych deti a snahou o jejich vzdeélavani v ramci béznych tiid a skol —
integract a inkluzi, mini Cerna (1997). Prospéch z tohoto pristupu maji i zdravé déti,
které se tak uci vétsi toleranci a respektovini potieb druhych. Zeny v didaktickém
pristupu spojené s integraci zaroven umoznuji uciteli respektovat jedinecnost osobnosti

kazdého, i nehandicapovaného ditéte (Cerna, 1997).

K problematice integrace Klofatova (2010) zminuje, Ze rodice a rodina maji
vysadni postaveni v péci o dité s postizenim. Ve vztahu Kk integraci je dulezitd fize
vyrovndni se s postizenim ditéte. Skola by méla pro dité s postizenim vytvorit urcité
sociokulturni zazemi. Je treba zajistit bezproblémové prijeti ditéte s postizenim
ostatnimi detmi, aby s nim nebylo zachdazeno se soucitem, a aby neziistalo socialné
izolovano. Neméne dulezity je ucitel a jeho role. Proto musi byt zajistény persondalni
podminky, a to i po strance odborné. Rovnéz situace, kdy se pedagog vénuje pouze ditéti
s postizenim a na praci s ostatnimi deétmi mu zbyvda malo Casu, je nevyhovujici.
Poradenstvi a metodickou podporu poskytuje materské Skole Specialné pedagogickeé
centrum. Integrace muize probihat formou individudlniho zarazeni ditéte s postizenim
do bézné tridy materské Skoly nebo zarazenim do specialni tiidy takové skoly. Mezi
prostiedky specialné pedagogické podpory se radi zejména mozZnosti vyuziti asistenta
pedagoga ci osobniho asistenta, zapiijceni Ci porizeni specidlnich kompenzacnich,
rehabilitacnich a ucebnich pomiicek a jejich vyuziti. Potrebnd je uprava vzdeélavacich
podminek — sniZzené pocty deti ve tride, ve skupiné, dalsi mozné upravy dle IVP.
Architektonické bariéry jsou problémem vétsiny Skol a Skolskych zarizeni, hlavné
v mensich méstech a obcich, kde jsou tato zarizeni majetkem obci a ty musi upravy
hradit ze svého rozpoctu. Nahradnim resenim v téchto pripadech byvaji schodolezy.
Socialné psychologické mechanismy vyjadruji postoje, soudy, stanoviska, opatieni

a reSeni, kterd se tykaji nejen integrace, ale déti s postizenim obecné. Organizace
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zdravotné  postizenych — sehravaji  dulezitou ulohu pri  vytvareni podminek
pro integrované vzdéldavani deti s postizenim. Podminky edukace — integrace jsou
multidimenzionalni. Vyznamnou mérou se zde uplatiuji osobnostni a charakterové
viastnosti ditéte, vlohy a dispozice, zdravotni stav — druh postizeni. Jak jiz bylo uvedeno
vySe, edukaci oviliviiuje i vnejsi prostredi, v nemz edukacni proces probiha. Materialni,
spolecenské a prirodni prostredi piisobi vice ¢i méné svymi podnéty. Jak jiz bylo
uvedeno vyse, déti s postizenim se mohou vzdélavat formou individudlni integrace
v bezné materské Skole. Tento zpiisob vzdélavani je uprednostiiovan, pokud ma skola
vytvoreny optimalni podminky a pokud to odpovida potrebam a mozZnostem ditete.
Existuji i dalsi moznosti vzdelavani déti s postizenim. Ve zviastnich pripadech miize
individualni integrace probihat i ve specialni Skole urcené pro déti s jinym druhem
zdravotniho postizeni. Vzdeldvani formou skupinové integrace probihd ve tride ziizené
pro deti se zdravotnim postizenim v bézné skole nebo ve specialni Skole urcené pro déti
s jinym druhem zdravotniho postizeni. Do nékterych aktivit jsou déti ze specialné
zrizené tridy v ramci svych moznosti zapojeny spolecné s ostatnimi spoluzaky. Vedle
integrovaného vzdeélavani se déti s postizenim mohou vzdélavat ve specidlnich Skolach,
kam by mély byt zarazovany vyhradné v pripade, kdy je to v jejich nejlepSim zajmu
(Klofatova, 2010).

3.3 Integrace ditéte s postiZenim do stiedni Skoly

Whlaska 147/2011 Sb., o vzdeélavani deéti, Zdku a studentii se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, Zaki a studentic mimoradné nadanych, blize definuje
vyrovadvaci a podpiirna opatreni: Vyrovndvacimi opatienimi se rozumi vyuZivani
pedagogickych, popripadé specialné pedagogickych metod a postupii, které odpovidaji
vzdeélavacim potrebam Zakii, poskytovani individudlni podpory v ramci vyuky a pripravy
na vyuku, vyuzivani poradenskych sluzeb Skoly a Skolskych poradenskych zarizeni,
individualniho vzdélavaciho planu a sluzeb asistenta pedagoga. Podpitrnymi
opatienimi se rozumi vyuzivani specialnich metod, postupii, forem a prostredkii
vzdeélavani, kompenzacnich, rehabilitacnich a ucebnich pomiicek, specidlnich ucebnic
a didaktickych materialii, zarazeni predmeétii specialné pedagogické péce, poskytovani

pedagogicko-psychologickych sluzeb (Opatiilova, D. 2012).
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Dulezitymi faktory pfi zvladani ditéte s postizenim zaradit se do vyuky na stiedni
Skole a nejenom tam, ale uz pfi zafazeni na zékladni skole, jdou ruku v ruce individualni
plan a pomoc osobniho asistenta. Individudlni plan je zakotven v § 6 vyhlasky

147/2011 Sb. (Vyhlaska &. 147/2011).

Individualni vzdélavaci plan, ktery upravuje vyhlaska ¢. 73/2005 Sb. respektive
62/2007Sb, se vypracovava zpravidla pfed nastupem zaka do Skoly, nejpozdéji 1 mésic
po jeho nastupu a mize byt v prubéhu skolniho roku dopliiovan a upravovan podle
potieby. Za zpracovani individualniho vzdéldvaciho planu odpovida fteditel Skoly.
Vypracovava se ve spolupraci se Skolskym poradenskym zafizenim a zadkonnym
zastupcem nebo zletilym Zdkem, kte¥i tuto skuteénost potvrdi svym podpisem. Skolské
poradenské zafizeni sleduje a dvakrat roéné vyhodnocuje dodrzovani individudlniho

vzdélavaciho planu (www.msmt.cz).

Na Osobni asistenci podle Vitkové (2004) je legislativné nahlizeno jako
na sociadlni péci, tedy osoba vykonavajici osobni asistenci je socidlnim pracovnikem.
Dle zakona 108/2006 Sb. A podle vykladu § 39 ve znéni pozdéjsich predpisi miize
osoba s télesnym postizenim vyuzivat osobni asistence. Osobni asistence je terénni
sluzba poskytovand osobam, které maji snizenou sobéstanost z divodu véku,
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc
jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez ¢asového omezeni, v pfirozeném socialnim

prostiedi osob a pii ¢innostech, které osoba potiebuje (Vitkova, 2004).

Sluzba obsahuje zejména tyto zakladni ¢innosti:

. a) pomoc pii zvladani béznych tikont péce o vlastni osobu,

. b) pomoc pii osobni hygieng,

. C) pomoc pii zajisténi stravy,

. d) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,

. e) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

. f) zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim,

. g) pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich
zalezitosti.

Asistent pedagoga jeho hlavni naplni prace je pomoc pedagogickym pracovnikim
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Skoly pfi vychovné a vzdélavaci ¢innosti, pomoc pii komunikaci se zaky a zdkonnymi
zastupci zakt a komunitou, ze které zak pochéazi, pomoc zakiim pfi vyuce a pii ptriprave
na vyuku, nezbytnd pomoc zdkiim s tézkym zdravotnim postizenim pii sebeobsluze
a pohybu béhem vyucovani a pii akcich poradanych Skolou mimo misto, kde Skola

v souladu se zapisem do Skolského rejstiiku uskutecnuje vzdélavani (Vitkova, 2004).

4.  Rehabilitac¢ni zaiizeni

Nize jsem vybrala nejveétsi rehabilitacni ustavy, které se zabyvaji 1éCebnou
rehabilitaci a maji pozitivni vysledky na tomto poli a za nimi stoji fada Gspéchu
v podobé déti s DMO, které po pobytu v téchto zatizenich dosahly vyrazného zlepSeni

jejich zdravotniho stavu.

4.1 Rehabilita¢ni Gstav Kladruby

Poslanim Rehabilitacniho ustavu Kladruby, ktery je odbornym lécebnym ustavem,
je poskytnout ustavni celodenni komplexni rehabilitacni péci pacientiim po urazech
a operacich pohybového a nervového systému. Poskytujeme péci, kterd je zajistovana
prostrednictvim kvalifikovaného persondlu s vysokou profesni urovni, v prijemném
prostredi s vyuZitim nejmodernéjsich rehabilitacnich metod, prostredkii a zarizeni. Snazi
se prostiednictvim rehabilitace o zlepSeni zdravotniho stavu, obnovu pracovnich
schopnosti, sobéstacnosti a o uspésny ndvrat pacientii do jejich domdciho prostredi

a k jejich béznému zpuisobu Zivota (rehabilitace.cz, 2014).

4.2 Détské centrum ARPIDA Ceské Budéjovice

Je odbornym centrem Arpidy, spolecnosti pro rehabilitaci déti a mladeze
se zdravotnim postizenim, které vzniklo za ucelem poskytovani denni odborné péce
détem s télesnym a kombinovanym postizenim. Spolecnost Arpida je obcanskym
sdruzenim vzniklym podle zdkona ¢.83/1990 Sb. o sdruzovani obcanii. Détské centrum

Arpida ma pravni subjektivitu (Jankovsky, 2000).

Areal deétského centra byl vybudovan bez financni ucasti statu v letech 1990-93
v Ceskych Budéjovicich. Vytvorilo se zde modelové zarizeni v ramci CR, které na bazi
nestatni neziskoveé organizace poskytuje komplexni péci, tedy tak zvanou ucelenou

rehabilitaci détem s télesnym nebo kombinovanym postizenim (Jankovsky, 2006).

38



Je zde kladen diiraz na dodrzovani kiestanské etiky, avsak nejedna se o nabozenské
zarizeni. Je zde kladen velky diiraz na vysokou odbornost, ktera vsak nepostrada lidsky
rozmeér poskytované péce. DiileZitym faktorem je ucinna spoluprdce s rodici klienti.,
ktera prostupuje vSemi oblastmi cinnosti centra, a to do té miry, Ze se rodice stavaji
¢leny pracovniho tymu. Pro zakladni koncepci cinnosti centra je charakteristické ucelné
propojeni péce v oblasti socialni, zdravotni a vychovné vzdélavaci, a to v jednom
zarizeni. Tuto odbornou cinnost zajistuji v centru specialni skoly a Skolska zarizeni,

nestatni zdravotnické zarizeni a zarizeni socialni péce (Jankovsky, 2006).

V centru Arpida funguje Denni rehabilitacni staciondi pro deti s tézkym
kombinovanym postizenim, které zde ma dominantni postaveni. Tento staciondr vznikl
z inciativy rodicu téchto deti. Pracovnikem stacionare je specialni pedagog a dve
pecovatelky. Sluzby denniho staciondare vyuzivaji rodice, kteri nemaji zdjem o trvalou
ustavni péci, ale chtéji o své dité pecovat v domdacim prostiedi. Dale zde najdeme
Chranénd pracovni mista pro mladé lidi se zménénou pracovni schopnosti (ZPS)
a s tezsim zdravotnim poskozenim (TZP), tito absolvovali pomocnou, pripadné zviastni
Skolu a byl jim prizndn cdstecny nebo plny invalidni diichod. Dale klienti vyuzivaji 14-ti
denni rehabilitacni pobyty pro deti s rodici, hyppoterapii a canisterapii, arteterapii. Pod
centrem také funguji soukromé specialni skoly a Skolska zarizeni, véetné materinky pro

telesné postizené (Jankovsky, 2006).

4.3 Sanatoria Klimkovice

Komplex lazenskych domu poskytujici lazenskou péci dospélym, ale hlavné détem
s omnemocnénim pohybového ustroji, obéhové soustavy, nervovym onemocnénim,
gynekologickym problémiim a jiné. V moderné zarizeném sanatoriu uzivaji novych
metod v lécbé teéchto onemocneni, jako jsou postuldarni terapie, Bobath koncept, Klim
Therapy, Kabdtova metoda, Vojtova metoda, Kenny stimulace a jiné jsou cilené
procedury zamérené specidlné mimo jiné na deti s DMO. Maji za kol zmirnéni
spasticity, zlepseni mobility a stability, urychleni psychomotorického vyvoje, posileni
imunity, nacvik zakladnich pohybovych mechanismii, zlepseni jemné a hrubé motoriky

pacienta (www.sanatoria -klimkovice.cz, 2014).
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Specialné Klim Therapy je ur¢ena pro déti od 2 do 17 let. Takto sestaveny terapeuticky
plan prispiva ke zlepSeni nejen fyzickych, ale také mentalnich schopnosti ditéte, ke
zlepseni sobéstacnosti, ke zméné schopnosti koordinace téla v prostoru, zméné
patologickych reflexti, obnoveni spravnych pohybovych nadvykul a posileni svalové sily.
Pro 1écbu détské mozkové obrny (DMO) byl specidlné vyskolen cely tym
fyzioterapeutii. Vzajemna spoluprice terapeutického tymu, jejich individualni
pristup ke kazdému ditéti a uzka spoluprace s rodic¢i predstavuje neoddélitelnou
soucast celého programu pii lécbé détské mozkové obrny (DMO). Po ukonceni 1é¢by
détské mozkové obrny (DMO) jsme s klienty v neustdlém kontaktu a dale sledujeme

pokroky a vyvoj stavu ditéte(www.sanatoria -Klimkovice.cz, 2014).

Obrazek ¢. 2: Klim therapy
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Vlivem nékolikahodinové denni terapie dochdzi u ditete k preruseni poskozeného
nervoveho okruhu (leva cast obrazku ¢. 2) a vytvorenim okruhu “nového” (prava cast
obrazku ¢. 2). Wtvoreni nového okruhu spravnych informaci je zaloZeno
na opakovaném cviceni konkrétniho pohybu. Pocet opakovanych cviceni je u kazdého

ditete individualni (www.sanatoria -klimkovice.cz, 2014).

Cela procedura v zatizeni Klimkovice je velmi finan¢né ndkladna. Lécebny pobyt
pro samoplatce se pohybuje kolem sto tisic korun, coZ je pro rodiny, jejichZ rozpocty,

které jsou jiz sami o sob¢ diky vice ndkladiim spojenym s péci o postizené dit€ velmi
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napjaté, je toto téméf nedostupny nadstandard. Reseni se nabizi ve spolufinancovani
diky sponzortim, pfispévku od neziskovych organizaci, od zdravotnich pojistoven

a nadaci.

4.4 ADELI Medical Center — Slovenska Republika

Stredobodem ADELI je neurorehabilitace déti — predevsim s poskozenimi
po porodnich traumatech, jakoz i s poskozenimi mozku v pozdéjsim détskéem veéku.
ADELI Centrum ma velké zkuSenosti v péci o malé déti a déti v kojeneckém véku. Cim
drive se budou lécit neurologické poruchy, tim lépe se da vyuzit plasticita détského

mozku. Diky tomu jsou Sance na zlepSeni velmi dobré (Www.adeli-center.com).

Terapie pro malé pacienty se vykonava 6 dni v tydnu a trva pokazdé 4-5 hodin.
Terapeuticky tym vede neurolog, ktery pozoruje pacienty, koriguje nespravny postoj
a stara se o vysokou kvalitu léceni. Individualni terapie podporuje vyvoj ditéte s cilem

umoznit mu co moznd nejnormdlnéjsi, sobéstacny zivot (Www.adeli-center.com).

4.5 Hamzova lécebna, Luze - KoSumberk
»Posadit - postavit - udélat krok“. To je hlavnim cilem lécby v Hamzové odborné
lécebneé v Luzi-Kosumberku pro vSechny pacienty s ruznym poskozenim pohybového

systéemu (Volejnik, www.hamzova-lecebna.cz).

V rehabilitaci détskych pacientit mimo plné vybaveni nyni vyuzivaji i novou metodu
KODYVERT (Kosumberska dynamicka vertikalizace), kterou lécebna sama rozvinula.
Metoda urychluje a zkvalitinuje lécbu détskych pacientu, predevsim diky zajisténi
casného rizeného postavovani dosud lezicich deti. Tuto metodu zarazuji u indikovanych
pacientit primo do lécebného planu. Postup je proto plné hrazen z verejného
zdravotniho pojisteni, bez financni ndrocnosti na rodinu détského pacienta

(www.hamzova-lecebna.cz).
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5. Vyzkum rodin s détmi s DMO

5.1 Déti s DMO a jejich rodiny

Pro praktickou ¢ast svoji prace jsem si vybrala Sest rodin, které maji dité postizené
DMO, u nékterych rodin jsou k DMO pfidruzeny jesté dalsi postizeni. Jedna se o vzorek
rodin z celého uzemi Ceské republiky, z riznych socidlnich vrstev, z Uplnych rodin,
nékteré déti maji sourozence, nékde je postizené dit¢ jedinacek. Détem je od 6-ti
do 15-ti let. S rodinami jsem stravila s kazdou z nich jedno odpoledne. Vyjimkou
je rodina Natalky, diky které piSu tuto praci. Natalku i jeji rodinu zndm témét deset let.
Jsme v kazdodennim kontaktu. Paradoxné popsat kazuistiku pravé Natalky bylo pro mé

daleko téz§i, nez kterdkoliv jind zde uvedena.

Metodika vyzkumu

Pro potteby mého vyzkumu jsem vyuzila metody kvalitativniho vyzkumu, jehoz
cilem bylo utvotfeni novych hypotéz a cilt v této oblasti. Pilifem této metody byl mnou
zvolen ptipraveny polostandardizovany rozhovor s dotazovanim se na deset stejnych
otazek pro rodi¢e déti a Sest tématickych otazek upravenych s ohledem na rozsah
posSkozeni a podle véku pro déti. Déle jsem vyuzila analyzu poskytnutych dokumentd,

pozorovani a rozhovor.

Piimé pozorovani bylo realizovano v domacim prostfedi. Zaméfila jsem se zejména
na reakce dit€¢ na rizné podnéty, na chovani ditéte v navaznosti na péci ¢lend rodiny
a socidlni pracovnice, terapeutil nebo rehabilitacnich pracovnikl. Srovnani reakci ditéte
v domdacim prostiedi anebo prostiedi stfediska rané péce, ¢i denniho stacionéaie nebo

pii 1écebné rehabilitaci.

Polostandardizovany rozhovor je v mém piipadé¢ zdkladnim nastrojem ziskavani
informaci. Byl veden zasadn¢ v domacim prostfedi déti a rodicl. S rodi¢i jsem stravila
od jedné hodiny do tii hodin. S détmi jsem pro lep$i udrzeni pozornosti intenzivngé

pracovala od patnacti do tficeti minut. Je soucasti ptilohy €. 1 bakalaiské prace.
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Analyza dokumentii jednotlivym kazuistikdm je nedilnou soucasti vyzkumu.
Je podloZena rodinnymi anamnézami, 1ékafskymi zpravami a chorobopisy. Ze kterych

jsem Cerpala informace.

6.  Socialni aspekty rodin déti s DMO

6.1 Cile vyzkumného Setreni

Hlavnim cilem mé prace bylo zmapovat socialni aspekty rodin spojené s ditétem
s DMO. Jaky vliv na jejich dosavadni zivot mél ptichod postizeného, co vSe se muselo
zmenit a prizpusobit. Jaky socidlni dopad toto mélo na né samotné, véetné socialni
a ekonomické situace rodiny. Jaké statni podpory vyuzivaji, a co jim diky nové pravni
upravé schazi. Jakych zafizeni vyuZivaji ve svém okoli, a jaké podstoupili 1écebné
rehabilitacni pobyty. Jakou formou je hradili. Bylo jim to prospésné? Dilc¢i otazky
patfily zdravotnimu stavu ditéte, prvnim letim vyvoje a srovnani, jaké byly progndzy
lékait na zacatku a ¢eho dosahli do této chvile. Jakou roli v tom hrala kvalita, pestrost
nabizené 1é¢ebné rehabilitaéni péce v okoli i v ramci celé CR. U déti mné& zajimalo,
jak se jim libi ve Skolce, Skole ¢i jiném druhu zafizeni. Jaké navstévuji volnocasové
zafizeni. Jak se jim tam libi, a co tam d¢€laji? Co se naucili nového a co sami dokazi.
Jaké maji sny a pfedstavy o budoucnosti. Otazky byly kladeny a volné pozménény

dle véku a rozsahu poskozeni ditcte.
Pro zachovéani anonymity jednotlivych déti a jejich blizkych, byla jejich jména
zménéna. V piipadé Ze je jejich bydlist€¢ na vesnici, nebo na malém mésté, bude

v kazuistice jmenovano pouze misté ptislusné okresni mésto.

Vsechny rodiny souhlasi se zvefejnénim nize uvedené kazuistiky a snim spojeného

vyzkumného Setfeni.
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6.2 Jednotlivé kazuistiky déti a jejich rodin

Jméno: Radek

Rok narozeni: 2001, veék 13 let

Diagnoza: DMO, spastickd kvadruparetickd forma, relativné kompenzovana, lehké

mentalni postizeni, strabizmus.

Rodinna anamnéza: Radek Zije s matkou (1977), otcem (1975) a star$i sestrou (1997)
v méstysu pobliz Brna. Matka vyucend s maturitou, nyni v domdcnosti, otec vyucen
jako klempit, pracuje jako OSVC. Sestra studuje na viceletém francouzském Lyceu.
Pies tyden je na internaté, na vikend se vraci domii. Matka, otec i sestra jsou zdravi.
V rodin€ se objevuje diabetes druhého typu, rakovina a onemocnéni srdce a ob&hové

soustavy.

Anamnéza Radka: Hoch je narozeny ze tfetiho t¢hotenstvi matky, z prvniho v roce
1997 je dcera, druhé tehotenstvi bylo diagnostikovdno jako mimodélozni a muselo byt
pfed¢asn¢ ukonceno v osmém tt. Matka byla diky druhému t€hotenstvi od zacatku
tretiho téhotenstvi vedena jako rizikova. Byla tedy pod bedlivéjSim dohledem
gynekologa, postoupila veskeré screeningy véetné testu plodové vody. Ve s negativnim
vysledkem. Po ¢as téhotenstvi neprodélala Zddné onemocnéni, ani ji nebyla nasazena
jakéakoliv medikace. V diisledku prodélaného Soku z utoku psa, na prvorozenou dceru,
doslo k samovolnému odtoku plodové vody a k nastupu pravidelnych kontrakci. Zena
byla v tuto chvili v probihajicim 34.tt. Okamzit¢ byla piijata na gynekologicko-
porodnickém oddéleni fakultni nemocnice. Porod nastal v pfiStich dvanacti hodinach.
Pfi porodu doslo k asfyxii, tedy plod prodélal kyslikovy deficit. Vaha novorozeného
ditéte byla 2130gramil a délka 44cm. U Radka byla hodinu po porodu diagnostikovana
cyanosa, tedy syndrom nedostatku surfaktantu. Byl umistén na neonatologii a prod¢lal
oxygenterapii. V inkubatoru stravil Sest tydnd. Posledni dva tydny jiz s volngjsim
rezimem pouze s regulaci teploty, bez medikace. Matka byla dva tydny s Radkem
na neonatologii. Kojeni nebylo mozné z divodu terapie a nedonoSenecké vahy. Byla

proto propusténa a do nemocnice se vratila tyden pfed pldnovanym propusténim.
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Mezitim Radek dosahl propoustéci vahy 2 640 gramd, jelikoz matka nebyla poucena
persondlem jak si udrzet laktaci, Radek byl od prvnich dnii na umélé mlécné vyzive.

Prvni dceru kojila Sest mésicti.

Prvni stanoveni diagnézy: matce pii propousténi sdélila Iékatka, ze Radek bude mit
s nejveétsi pravdépodobnosti nasledky, diky prodélané kyslikové nedostatecnosti
pii pied¢asném porodu a bezprostiedné po ném. Ale blizsi ureni diagnozy je zatim
predCasné. Postupem casu si matka vSimala, Ze Radek se nevyviji stejné jako
prvorozend dcera, Zze je v mnoha ohledech zaostalejsi. Ve srovnani s ni se v sedmi
mésicich nedokézal sam prevratit na bifisSko, neumé¢l uchopit hracku do rukou
a nedokazal se sam pfitdhnout za rucicky do sedu, ani s oporou sedét. Presto jesSté
doufali, Ze maji doma pteci jen dvé zdravé déti. Prvni diagnoézu jim sdélil neurolog
ve FN v Brné. Radek trpél DMO, konkrétné¢ kvadruparetickou formou, doprovazenou
lehkym mentéalnim postizenim. V poc¢atecnim inicializa¢nim Soku vzali v tvahu v§echna
mozna feSeni, vCetné lékarkou zminované ustavni péCe. Prvotni informace ohledné
DMO a konkrétni formy postizeni nebyly od lékatky pfili§ vstiicné a uz ne vibec
ne podrobné. Veskeré informace rodice ziskali na internetu a z odborné literatury.
Na internetu také nasla kontakt na sdruzeni rodi¢t déti s DMO v blizkosti jejich
bydlisté. Kam zacali pravidelné¢ dochéazet, Radek zde mél moZnost navézat socidlni

kontakt s vrstevniky, ktetfi maji t€lesné nebo mentalni postizeni, nejéastéji formu DMO.

Vyvojova stadia Radka: od Sest¢ho mésice, tedy mésic pred uréenim diagnozy, byla
rodicim Radka doporucena kaZdodenni rehabilitace reflexni terapii podle Vojty.
Nejprve maminka dochédzela na rehabilitace v misté bydlisté, po €ase uz cvicili doma
sami. Cviceni je velmi naro¢né nejen na cCas, je nutné cvicit tfikrat denné, ale 1 fyzicky
jak pro matku tak hlavné pro dité. Vojtova metoda je velmi bolestiva a tak
se kazdodenn¢ ozyval détsky plac. Coz velmi Spatné nesla matka, ale zaroven
si uvédomovala, Ze nesmi ptestat. Od prvnich dnll je Radek evidovan v rizikové

poradné¢ pro nedonosené déti, kam dochézi jednou za dva mésice na kontrolu.

Radek se vyvijel velmi pomalu, denné cvicili, chodili do DC v misté bydlisté. Jednou
za rok zacali pravideln¢ jezdit do ldzni, na ozdravny pobyt v ldznich Teplice,
po absolvovani bylo vidét drobné zlepSeni hybnosti a rozsahu pohybti. Ve tech letech

se Radek naucil sedét, a rozvijela se u néj fe¢ v podob¢ jednoduchych vét. O rok pozdéji
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dokézal docela dobie 1ézt po &étyfech a v kleku se narovnat na kratkou chvili. Re¢
se dale vyvijela normalné, diky péci rodici a sestry mél Radek celkem velkou slovni
zasobu a bez problému komunikoval, pfesto ze v fe¢i byla patrnd lehka mentalni
retardace. V péti letech byl zatazen do specialni MS. Zde dostal intenzivni komplexni
péci, v podobé¢ reflexni terapie, ergoterapie, vodolécby, akupunktura jedenkrat tydné,

dale hippoterapie a canisterapie.

V roce 2007 podstoupil ortopedickou operaci na prodlouzeni Achillovych §lach a luxaci
kycelnich kloubti. O rok pozdéji byla provedend operativné korekce strabismu. V roce
2008 zkusil vypracovat testy potiebné ke zjisténi, zda bude zvladat dochazku do bézné
zakladni Skoly. Diky mentdlni retardaci, bylo rodi¢im doporuceno détskou
psycholozkou navstévovat radéji zvlastni Skolu, kde bude l1épe ucivo zvladat a nebude
vystaven zbyteCnému stresu. Z vysetfeni vyplynulo, Ze osobnostni vyvoj Radka
je opozdény, a tadi se do pasma lehké mentalni retardace. Diky retardaci je verbalni
projev obsahové jednodussi, avSak slovni zasoba je vzhledem k postizeni nadprimérna.
Zvlastni Skola byla dosti daleko od mista bydlisté, bylo proto nezbytné piijmout
variantu ubytovani na internaté pii ZvS. Od roku 2009 tedy navitévuje ZvS, udivo
zvlada, je vsak nutné Radka neustdle aktivizovat. Ve tiidé je Radkovi k dispozici
asistent. Ve $kole i na internaté se velmi rychle aklimatizoval, naSel si kamarada, ktery

bydli pobliz, tedy se rodiny v dojizdéni do internatu stfidaji.

Soucasny stav: Radkiv zdravotni stav se diky velké péc¢i obou rodict oproti piivodnim
progn6zam neurologi velmi zlep$il. Samo obsluznost zvlada mozna i diky pobytu
na internat¢ velmi dobfe. Jak matka sama uvadi, je dobfe, ze Radek zvladl odlouceni
a je pfes tyden an internaté, diky tomu se mu podafilo dobfe se socializovat a odloucit
se od rodiny a osamostatnit se ve spousté véci. Kdyby ztstal doma, méla by tendence
spoustu veéci za Radka vykonavat a uleh¢ovat mu. Radek se zvladne sdm obléct se,
najist, zvlada dobie i osobni hygienu. Po domé se pohybuje diky ¢tytbodovym berlim,
venku na ruénim invalidnim voziku. Radek je zatazen do III. stupné postiZzeni a je mu

pfiznan piispévek na péci ve vysi 9 000,- K¢. Je drzitelem prukazky ZTP/P.

Zajmy, cile: Radek moc rad chodi do kina, ma rad sci-fi. Rad ¢te. V televizi sleduje rad
nekonecné seridly a potfady o vafeni. Mezi jeho nejvétsi konicky vSak patii pocitac,

v ramci détského centra absolvoval pocitacovy kurz uréeny pro osoby s postizenim.

46



Diky pocitaci je ve spojeni s celym svétem. Velmi rada cestuje, a diky pocitaci
si planuje, které mista by rad vidél. Jeho snem je postavit si dim, koupit auto a cestovat.
Vzhledem k tomu, ze diky mentélni retardaci nezna hodnotu penéz, nebude lehké tyto
sny realizovat. VVzhledem k okolnostem Radek v soucasnosti proziva realitné spokojeny

a plnohodnotny Zivot.

Socialni péce: Diky Radkovu postizeni se zmény nemohly vyhnout ani Zivotu,
zivotnimu stylu a ekonomické situaci jeho rodiny. Postupem ¢asu musela rodina feSit
nejprve vyménu rodinného automobilu. Do pivodniho se neveSel invalidni vozik.
Musela tedy poftidit vétsi rodinny viiz, a pozadala o vraceni DPH. Dale, jelikoz rodina
Radka bydli v patrovém rodinném domé, postupné vyvstal problém, jak dostat Radka
do patra, kde jsou loZnice v¢etné¢ Radkova pokoje. Jako jediné feSeni bylo vybudovani
sedackové ploSiny podél schodisté, ktera bez problému Radka do patra dopravila.
Upravou taktéZz musela projit koupelna, nebot’ postupem &¢asu je pro Radka lepsi
sprchovy kout se sedatkem nez vana, ve sprchovém kout¢ je plné sobéstacny. Z menSich
kompenzacnich pomucek rodina pofidila invalidni vozik, choditko, zvedatko do vany,
nebo napiiklad elektronicky bidet. Diky kterému je Radek prakticky, co se tyka osobni
hygieny zcela sobéstacny. Informace na co vSe ma rodina narok ziskala z nékolika
zdroji. Nejdiive z rozhovorl s ostatnimi rodinami postizenych DMO v DC, dale pak
na internetu a v posledni fadé si vie ovéfili na OSSZ a na UP v misté bydlisté. Radek
na zaklad¢ svého postizeni a Setfeni LPS spada do III. stupné zavislosti, tedy je odkézan

na dopomoc druhé osoby s osmi ukony zakladnich Zivotnich potieb.

Na zaklad¢ tohoto je Radkovi pfiznan piispévek na péci, jednorazovy ptispevek
na koupi a provoz motorového vozidla, déale ptispévek na upravu bytu, piispévek
na specidlni kompenzacni pomucky. Dale prispévek na mobilitu, na ktery mél

az do konce roku 2011 narok, mu byl diky novelizaci odebran.

Dopad postizeni na Zivot rodiny: Diky Radkovu postiZzeni se rodina vice stmelila
a naucila se byt si ndpomocna. Sestra velmi rychle dospé€la a naucila se matce s péci
o bratra pomahat. I kdyz diky postizeni byla rodina omezena ve spousté Cinnostech,
at’ uz je to cestovani, vybér typu dovolené, vybér vhodnych zajmovych €innosti, které
mohli vykonavat jako rodina spolecné. Naopak v socidlni oblasti diky zafazeni

se do ¢innosti obCanského sdruZeni je velmi obohatilo blizké pratelstvi s lidmi, ktefi
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méli stejny nebo podobny zivotni piibéh, jako oni. A ziskali tak v nich spoustu
opravdovych pratel, jejichz pratelstvi trva do soucasnosti, kdy uz potfeby a denni
harmonogram Radka jsou jiné. Rodice si velmi piali jeSté tieti dité, aby Radkovi
vyhlidky na plnohodnotny Zivot v dosp€losti byly jesté lepsi, ale diky zazitku s druhym
a tfetim téhotenstvim, matka na dalsi riziko s problematickym t¢hotenstvim moznosti
opakovani se situace jiz nepristoupila. Z divodu zajisténi stalé péfe o syna Radka,

opustila matka svoje dosavadni zaméstnani.

Cast druha: polostandardizovany rozhovor s rodici:

1) Jsou pro rodiny déti s DMO snadno dostupné relevantni informace o socidlni

pomoci statu pri zacleriovani ditéte do predskolniho a Skolniho kolektivu?

Matka: ,, Clovék je postaven pfed hotovou véc, a v prvnich chvilich, kdyz jsem
se dozvédela, o jaké postizeni se jednd, jsem nebyla schopnd vstiebat jakékoliv
informace a racionalné uvazovat. Pouze jsem hledala na internetu informace k DMO,
ale moc jsem nékterym nerozuméla, a nevédéla jsem presné¢ ¢eho se chytit. Prvni
relevantni informaci a konkrétni rady, co, kde, s kym a jak mi poskytla nase pediatricka.
Dala mi letacek, a kontakt na détské centrum, denni stacionar a napsala ndm zadanky
na vySetieni a doporucila ihned zacit s rehabilitaci®.

2) Vite co nabizeji pro tyto déti bezprahova centra, rehabilitacni zarizeni, anebo

popripade denni staciondre?

Matka: ,, O ¢innosti détské centra mi fekla pani doktorka, to jsem ihned kontaktovala
a dal$i den jsme ho s Radkem poprvé navstivili. Setkala jsem se zde s velmi milym
pfistupem, a Radek zde naSel spoustu kamaradi. Zarovein jsem tu dostala dalsi kontakty
na denni stacionai v misté¢ naSeho bydlisté a také na obcanské sdruZeni rodict déti
s timto a podobnym postiZzenim. Jak uz jsem uvedla, ziskali jsme zde fadu pratel, diky
kterym se nas i Radkiv zivot stal plnohodnotnym a vynahradil nam, to o co jsme diky
postizeni pfisli. O bezprahovém zatizeni asi vim, ale jeho sluzeb jsem nikdy nevyuzila®.

3) Jak zvlddate jako rodice péci o vase dité touto diagnozou s prispénim stdtu?

Otec:* Nestézujeme si, i kdyz manzelka pfisla o praci, aby mohla zistat se synem doma,
a starSi dcera studuje, pofad to néjak zvladame. Od statu pobirame piispévek na péci,
mohli jsme si koupit auto, udélali nutné stavebni upravy v domé, aby byl Radek
co nejvic sobéstacny. Plus nam pftispéli jednorazove na rtizné pomuicky*

4) Moyslite si, Ze vyuzivate tuto pomoc efektivne?

Otec: ,, Doufam, ze ano“.
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5) Uvitali byste lepsi a ucelenéjsi informace k této problematice?

Matka: ,, Ono je to slozité, ja politice viibec nerozumim, a socialni politice uz viibec ne.
Na ufady se mnou chodil vZdy manzel, abychom si to pak spolu doma probrali, Ze jsme
to pochopili stejné. Na tom asi my nic nezménime*.

6) V cem si myslite, Ze je pomoc nebo financni prispévek statu zcela nedostacujici?

Matka: ,, Jako hlavni nedostatek vidim v kompenzaci vydélku osoby, ktera pecuje
o postizené¢ho. Ja jsem se musela vzdat zaméstnani a pfisli jsme tak o jeden piijem,
1 s kompenzaci od statu nam potad mésiéné do vySe mého piivodniho platu chybi vice
jak jedna tfetina. Coz je pomérné dost, kdyz vezmeme v tvahu, kolik vSechno stoji.
Jenom benzinu za kolik projezdime a to jsme diky novelizaci od ledna 2012, pfisli
0 400,- korun. Coz sice nebylo mnoho, ale potad lepsi néco, nez nic. Rada bych tieba
synovi doprdala kvalitni lazefiskou péci, véetné novych terapii, ale ty pojistovna nehradi
a jsou velmi, velmi drahé a na ty opravdu nemame penize. Vim, Ze mnoho rodin to fesi
sbirdnim plastovych vic¢ek, nebo Zzddostmi v riznych nadacich o piispévek, zakladaji
rizné sbirky, ale na tohle j4 asi neméam tu spravnou povahu®.

7) Kolik kompenzacnich pomiicek nebo nadstandartni péce, ktera neni hrazena

statem jste svemu ditéti doprali?

Matka: ,,Bohuzel je toho dost, co jsme museli kupovat a nevztahuje se na to piispévek
ani z ¢asti to nehradi VZP. Naptiklad jen za drazsi 1éky, za kvalitni ortopedickou obuv*.

8) Jak si myslite, Ze se zménil vas Zivot s prichodem postizeného ditéte?

Matka: ,,Zménil se ve vSem, nic uzZ nebylo jako diiv, ale myslim, Ze z néds ud¢lal lepsi
lidi. DokaZzeme si vic vazit véci, nic nebereme jako samoziejmost, radujeme
se 1 z mali¢kosti. Nespéchame, mame ¢as povidat si.*

9) Jakou mate vizi pro nejblizsi dva roky?

Otec: ,, My nic neplanujeme, moc bychom si ptali, abychom byli potad takhle vSichni

spolu, a byli jsme v ramci moznosti na tom zdravotné¢ tak, jako dnes*.

10)  Cim vds syn/dcera v posledni dobé nejvice potésil?

Matka: ,,Asi vysvédcenim®.

Cast tieti - rozhovor s ditétem s DMO:

1) Radku, jak Ti to jde ve skole?

»Jde mi to docela dobfe, Skolu mam moc rad. Uz se té¢§im na konec prazdnin, Ze zase

uvidim kamarady ze Skoly*.
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2) Co Té ve skole nejvic bavi?

,»Nejvic mn¢ bavi pocitate a matematika, taky mam moc rad zemeépis, a prestavky*.

3) A co kamaradi, mas néjaké doma i ve skole?

,» Ve Skole mam kamardda Honzu a Tomase, jsou fajn a je s nima legrace. Taky mam
moc rad Terezku a Hanku, ty jsou taky ze Skoly. Hanka je moje asistentka, pomaha
mi se psanim, abych mohl dévat pozor, co fika pan ucitel*.

4) Co delas, kdyz prijdes ze skoly?

,» 10 nevim, ted’ jsou prazdniny. Asi si ¢tu, nebo hraju na pocitaci hru®.

5) Co se Ti v posledni dobé povedlo, z ceho mas nejvétsi radost?

»Vcera se mi povedlo najit dal$i misto, kam bychom mohli jet s naSima na vylet, davaji
tam turistické zndmky. Vzdycky, kdyZz tam pfijedes, si znamku koupit, nebo se dostane,
to nevim? Ale mam jich uz spoustu. Podle nich vim, kde vSude jsem byl*.

6) Co bys jesté rad stihnul o letosnich letnich prazdninach?

»No pravé bych chtél jesté stihnout ty turistické znamky, podle téch mist, co nejvic,
abych je mél do sbirky. A taky bych chtél do kina na Herkulese, ¢etl jsem o ném

v knizce*.

Shrnuti: Radek i jeho rodice na mné pisobili velmi harmonickym dojmem. Méla jsem
moznost si prohlédnout dim, kde Radek bydli a jak rodie wvyfesili Upravy
ke zkvalitnéni a zjednoduSeni péce o n¢j. Radek je vzhledem k véku a pobytu
na internat¢ velmi samostatny. Po dobu mé navstévy Vv rodiné byl Radek po cely cas
Snami v mistnosti a hrdl hru na pocitaci. Pfi rozhovoru s matkou se obcas vyjadril

K tématu a zapojil se do rozhovoru.
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Jméno: Natalie

Rok narozeni: 2001, vék 13 let

Diagnoza: DMO, triparetickd forma, mentalné v potadku, strabismus, oboustranny

fronatlni hygrom, astma, alergie.

Rodinna anamnéza: Natalka Zije s matkou (1980), otcem (1979) a mladSim bratrem
(2008) na vesnici nedaleko Pisku. Matka je vyu¢ena, nyni pracuje jako OSVC na par
hodin tydné, otec SS vzdélani s maturitou, velmi pracovné vytizen. Mladsi bratr Marek,
Sest let, nastupuje v zaii do prvni tfidy v misté bydlisté. Matka alergik, astma, otec zcela
zdrév, bratr zdrdv, dochédzi na logopedii. V rodin€ nejsou zadnd zdvaznad onemocnéni,

dlouhovékost.

Anamnéza Natialky: Divka se narodila pfedcasné¢ z prvniho rizikového téhotenstvi
matky. Z druhého taktéz rizikového téhotenstvi se narodil zdravy syn, stejné jako
pii prvnim tehotenstvi, pfedcasné¢ v 36tt. Celé tehotenstvi probihalo bez problémii.
Porod vsak probéhl spontanné ve 32tt, oblicejovou Casti, vdha novorozence byla
2060graml a 45cm. lhned po porodu rozvoj RDS (kyslikové nedostatecnosti), iplna
absence plicnich sklipkli. Byla intubovana, poddn Alveofact a napojena na umélou
plicni ventilaci (extubovana pies CPAP). Dale tézka novorozeneckd Zloutenka
s naslednou fototerapii. Na neonatologii byla hospitalizovana tfi tydny spolu s matkou.
Natalka byla diky Spatné péci sester a Spatné informovanosti pediatra kojena do tfech

mésict, dale pak na umélé mlécné vyzive.

Prvni stanoveni diagnézy: UZ v nemocnici byla pediatrickou upozornéna na vysokou
pravdépodobnost postizeni. Jiz v inkubatoru zacali stimulovat Reflexni terapii podle
Vojty. V Sesti mésicich byla u Natalky diagnostikovana Triparetickd forma DMO.
Na CT mozku byl dale zjistén oboustranny frontalni hygrom (rozSifené mozkové
komory, tedy vice mozkomiSniho moku). Jako nedonoSena byla automaticky sledovana
v rizikové poradné. Jeji motoricky vyvoj se viditeln¢ zpozd'oval. Nedokazala se otocit,
jako miminko byla matkou polohovana. Dale rehabilitovali Vojtovou metodou. V roce
a pul zacala 1ézt po ctyfech. Ve dvou a pil letech s dopomoci choditka nebo druhé

osoby se dokazala sama vertikalizovat. Mentalni vyvoj zcela odpovidal véku, fecové
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schopnosti vyborné, véetné vyslovnosti, ve tfech letech velka slovni zasoba. Dochézeli
na pravidelné rehabilitace, dale dojizdéli do krajského mésta za komplexni péci
do centra Arpida. Kde taktéZz pobyvaji pravidelné¢ dvakrat rocné na 14 dennich

intenzivnich rehabilitacnich pobytech doposud.

Ve tfech letech podstoupila Natalka prvni operaci Achillovych $lach, které ji byly
prodlouzeny. Nasledovala operace uvolnéného lytkového svalu. Diky spastickému
drzeni téla byly nezbytné ortopedické operace nohou. Pro zborcenou klenbu na pravém
chodidle podstoupila tieti operaci, kdy ji byl odebran $t€p z holenni kosti a vlozen
do chodidla. Tato operace byla velmi bolestiva, zvlasté pak naslednd rehabilitace.
Korekce Strabismu byla na levém oku provedena celkem ctyfikrat, avSak vzdy ve velmi
kratkém case doslo opétovné k navratu do ptivodniho stavu. Po posledni operaci si drzi

sval v oku relativné v normé, je-li vSak Natalka unavena, je strabismus opé&t patrny.

Vyvojova stadia Natalky: od narozeni Natélky je s ni kazdodenné 4-5 rehabilitovano.
Od pil roku dochéazi na rehabilitace do okresni nemocnice. Jedenkrat tydn¢ dochazi
na ergoterapii. Ve tfech letech nastoupila do kiestanské matetské Skoly. Osobni
asistence byla zajiSténa pracovnikem o.s. Mesada Pisek na dobu ctyfech hodin denné.
Osobni asistence byla hrazena rodi¢i individudlné. Do Skoly Sla s roénim odkladem.
Na zakladé psychotestli a posudku pedagogického psychologa, bude zvladat prvni
stupefi ZS bez problémil. Vzhledem k postizeni DMO, trpi Natalka disgrafii, dislexii
a je diskalkul. TudiZz na zaklad¢ vypracovaného IVP, bylo doporuceno nezapojovat
do rychlotestd, pétiminutovek a pisemnych praci. Misto toho je vhodné&jsi Ustni
zkouseni. Na prvni stupent ZS v mist& bydlisté byla doprovazena vzdy maminkou, poté
si ji prevzal tfidni ucitel, aby ji pomohl s taskou a podobné. Na prvnim stupni nebylo
potieba osobni asistence. Natdlka ve volném c¢ase chodi 2x tydné plavat,
na Anglictinu, na elektronické varhany a na canis i hypo a magnetoterapii. Po téchto
terapiich doslo ke zhorSeni astmatu, byla nutna hospitalizace a také k silné alergické
reakci. Na zdklad¢ alergologickych testi byla stanovena silna alergie na koiiskou
a koGi¢i srst, pyly, sena a obili. Je nadale sledovana v Arpidé v Ceskych Budg&jovicich
a na ortopedii v Prachaticich, a neurologii v misté bydlisté. Opakované v zimé a v 1été
jezdi s matkou na mésicni lazenské pobyty do Lézni KoSumberk, 14zn€ jsou plné
hrazeny zdravotni pojiStovnou na zakladé¢ doporuceni oSetfujici lékarky. S mirnym

motorickym zlepSenim.
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Natalka se pohybuje venku pomoci francouzskych holi, je v mirném piedklonu,
paraparetickd, uzavira se v kolenou, pii chizi zatézuje vnitini hrany, flekéni postaveni
zejména v kolenou. Pfi chuzi je vyrazna spasticita, hyperreflexe, ob¢ dolni koncetiny
v ky¢lich ve vnitini rotaci. Sed samostatny s lehkou kyfotizaci s pfedsunutym drzenim

hlavy. V kleku nestabilni, do stoje se pfes vyraznou spasticitu nedostane.

Na zaklad¢ dalsiho vySetfeni psycholozkou je Natalce doporuceno pokracovat na druhy
stupent zdkladni Skoly do pét kilometri vzdaleného okresniho mésta. Za podminky
osobni asistence k vybranym predmétim. Natalka je zcela samostatnd divka. Dopomoc
maminky potiebuje pouze pii vstupu do vany. S vybornymi vysledky ve Skole.

Ve volném cCase navstévuje pévecky krouzek a hraje na elektronické varhany.

V roce 2013 absolvovala Natalka mési¢ni rehabilitaéni pobyt véetné Klim terapie
a to s vybornymi vysledky. Tento pobyt opakovala opét letos. Matka uvadi, ze doslo
opravdu k vyraznému zlepSeni chiize, drZeni téla a rozsahu provadénych pohybt levé

horni koncetiny a dolnich koncetin.

Soucasny stav: Natdl¢in soucCasny stav se diky opravdu disledné pé¢i matky velmi
zlepsil. Natalka je prakticky samostatna divka, kterd je schopnd se plné zapojit
do bézného Zivota a mezi své zdravé vrstevniky. Velmi dobfe se uci, i diky tomu,
ze na druhém stupni vyborné spolupracuji a dodrzuji postupy vyplyvajici z IVP. Nema
problém s osobni hygienou, se samoobsluhou pii oblékani, nebo ptipravé jednoduché

svaciny. Doma se pohybuje bez ft. holi, venku s holemi.

Zajmy, cile: Natalka prochdzi momentalné obdobim puberty, ma své pévecké a herecké
idoly, o kterych rada sbird informace na internetu a v ¢asopisech. Ma rada kino a rada
s rodic¢i cestuje. S bratrem ma v ramci moznosti normdlni vztah, tak jako v kterékoliv
jiné roding. Po ukonceni zékladni Skolni dochdzky by rada pokrac¢ovala na stfedni Skole,
pravdépodobné gymnazialniho typu, nebot’ studijni vysledky jsou velmi dobré. I kdyz
da Natalce vétsi praci diky disleksii a disgrafii se naucit a porozumét latce, s pomoci
rodict vSak vSe zvlada bez problémii. Ve Skole i1 v soukromi ma hodné kamaradd,
je oblibend. V budoucnosti by se rdda osamostatnila a Zila samostatny Zivot se svoji
rodinou, diky odpovédnému pfiistupu ji samotné a zvlasté¢ jeji matky ma k tomuto

ty nejlepsi predpoklady.
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Socidlni péce: Natalcino postizeni nevyzadovalo nikdy pohyb na invalidnim voziku,
tudiz nebylo nezbytné v byté provadét zasadni stavebni upravy. Natal¢ina rodina bydli
v novostavb¢ pfizemniho rodinného domu, ktery jiz byl koncipovan s ohledem
na postizeného clovéka. Rodina tedy vyuzila pouze jednorazovych piispévka
na kompenzacni ortopedické pomticky, ddle na invalidni specidln€¢ upraveny kocarek

a francouzské hole. Natalka je zatazena do II1. stupné zavislosti.

Na zakladé toho je Natélce piiznan prispévek na péci ve vysi 9 000,-K¢&, dale vyuzili
jednorazového piispévku na zakoupeni motorového vozidla a vyse zminéné
kompenza¢ni pomicky. Natalka je drzitelem prikazky ZTP/P (pravodce).
M4 ptiznaného osobniho asistenta hrazeného méstskym odborem. Dostala piispévek
na zakoupeni trojkolky, nebot’ vzhledem ke $patné rovnovaze na bézném kole jezdit

nemuze.

Dopad postiZeni na Zivot rodiny: Rodina Natélky je dobfe fungujici. Maminka vyuZila
moznosti péci o osobu blizkou a byla s Natalkou doma az do roku 2012. Do tohoto
obdobi spada narozeni bratra, a tak matka ptesla na matetskou dovolenou. Otec rodiny
je velmi pracovné vytizen, coz je ovSem kompenzovano nadmiru ochotnymi pra
a praprarodi€i, ktefi matce vyrazné s péci o Natalku pomahaji a jsou matce velkou
oporou. U matky se v roce 2013 diky velkému nervovému vypjeti rozvinul syndrom
vyhoteni, se kterym se diky pomoci psychologa a navratu do svého pivodniho

zaméstnani alespon na ¢aste¢ny uvazek velmi dobie vyrovnala.

Natalka aktudlné nevyuziva diky velkému vytiZeni ve Skole a stalé rehabilitaci zddného
détského nebo bezprahového centra. V piedskolnim v&ku navstévovala s matkou
Centrum Pomnénka v Ceskych Budgjovicich, které sdruzuje jak zdravé, tak postizené
déti a jejich cilem je integrace postizenych do skupinky zdravych déti. Je zde také
poskytovano poradenstvi v oblasti vychovy a psychicky déti, jejich vyvoje a posouzeni

Skolni zralosti.
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Cast druha: polostandardizovany rozhovor s rodiéi:

1) Jsou pro rodiny déti s DMO snadno dostupné relevantni_informace o socialni

pomoci statu pri zacleriovani ditéte do predskolniho a Skolniho kolektivu?

Matka: ,, Tézko fici, ja jsem si vSechno naSla na internetu, i kdyz jsem viceméné
nechodila s Naty do zddného détského centra ani stacionare. Hodné informaci jsem
dostala od socidlni pracovnice v bud€jovické Arpide*.

2) Vite co nabizeji pro tyto déti bezprahova centra, rehabilitacni zarizeni, anebo

popripadé denni stacionare?

Matka: ,, Tusim, ale jelikoz jsme tam opravdu nechodili, tak jsem program jednotlivych
sdruzeni, détskych center nebo jinych organizaci moc neprostudovavala®.

3) Jak zvlddate jako rodice péci o vase dité touto diagndzou s prispénim stdatu?

Matka:*“ My se na pomoc stditu moc nespoléhame. Mensi kompenzaéni pomticky jsme
asi vyuzili pfispévek, ale jinak naStésti nebylo tfeba. Natdlka je v ramci moznosti
v pohodé¢. Jsou na tom déti daleko hiif. A na to, co bychom radi vyuzili za ptispévek,
tteba lazné v Klimkovicich, nebo specialni operace doktora Ulzibata, tak na to stat bud’
nepfispiva vibec, nebo jen ¢astené. .

4) Myslite si, Ze vyuzivdte tuto pomoc efektivne?

Matka: ,,Asi nevyuzivame, ale jsou potiebnéjsi déti, nez je Natalka“.

5) Uvitali by jste lepsi a ucelenéjsi informace k této problematice?

Matka: ,Ja co jsem potiebovala, to jsem si bez problémi nasla. Ono kdyz se vas
ta problematika tyka, tak cilen¢ hledate a najdete, jen chvilku trvd, nez se
v té problematice zorientujete a byt fidite si informace, protoze na internetu jsou toho
spousty a ne vSechno je pravda, a nebo se mezitim zménily zdkony a uz to neni jako
pred tim*.

6) V cem si myslite, Ze je pomoc nebo financni prispévek statu zcela nedostacujici?

Matka: ,,Pfijde mi to celé zkostnatélé, tak mozna by to feSil n€jaky budget pro dité
podle jeho miry postizeni a bylo by na rodi€i, jak penize investuje. Samoziejme
investuje je transparentné do néjaké formy pomoci nebo rehabilitace. Ale ne vSechno,
co je dulezité pro nékoho je dulezité i pro me&. Kazdé dite je specifické. Takze tfeba
ja radsi, nez abych si potidila zbyte¢né n¢jakou kompenzacni pomiicku, kterou Natalka
nevyuzije jenom proto, Ze mam na ni narok, radé€ji bych si uSetfené penize ptidala
na lazensky pobyt, ktery ndm pomaha a na ten stat nepfispiva, nebo jen minimalné. Pak
vidite v televizi, jak maminky zoufale shan€ji sponzory, mecenase a sbiraji vicka a proc,

protoze stat je nepruzny.
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7) Kolik kompenzacnich pomiicek nebo nadstandartni péce, ktera neni hrazena

statem jste svemu ditéti doprali?

Matka: ,,No o tom jsem asi uz mluvila, vyuzili jsme asi jen upravenou ortopedickou
obuv s dlahami v prvnich letech Zivota, berle a specidlni kocarek. Na pobyt v laznich,
ktery stoji na mésic padesat tisic, jsme usporadali sbirku a na ¢ast jsem oslovila velké
firmy jako je Agrofert a nadaci Olgy Havlové. Diky nimz jsem penize proto tento rok

sehnala. Ale jak to bude pfisti rok, to nevim.

8) Jak si myslite, Ze se zménil vas Zivot s prichodem postizeného ditéte?

Matka: ,,Kdyz se narodila Natalka, bylo mi 21 let, pofadn¢ jsem si ani neuvédomovala
zavaznost situace. A mozna diky tomu jsme vSechno zvladli a dostali tam, kde jsme
dnes. Tim Ze jsem si nepfipoustéla, jak moc zdvazné onemocnéni DMO je. To jsem
pocitila az v druhém téhotenstvi, kdy jsem byla uz starsi a védéla jsem vic nez vi bézna

maminka, kterd ma doma zdravé dite. Jak moc velkeé riziko to je.

9) Jakou mate vizi pro nejblizsi dva roky?

Matka: ,, Moc bych byla rada, kdyby se mi podafilo sehnat penize na pldnovanou
operaci profesora Ulzibata, a v 1ét¢ zase rada Klimkovice. JenZe to je dohromady sto
tisic. No a jezdime potad do Arpidy na dva tydny, tam je to taky fajn. Natalka se hodn¢

zlepsila, véfim, ze pokud nam to vyjde, mohla by na zékladni Skole nechat 1 berlicky.

10)  Cim vds syn/dcera v posledni dobé nejvice potésil?

Matka: ,, Naty méla dvé dvojky na vysvédceni, takze si myslim, ze urcité tim, no a pak

mam radost, jak se zlepsila od pobytu v laznich.

Cast tieti - rozhovor s ditétem s DMO:

1) Natdalko, jak Ti to jde ve Skole?

,, Jde to. Jen mé to vubec nebavi.”

2) Co Té ve Skole nejvic bavi?

,, Ve Skole mn¢ bavi asi zemépis a d¢jepis, nesnaSim matematiku a fyziku®.

3) A co kamaradi, mas néjaké doma i ve Skole?

»~Kamarddi méam spoustu, jen mi mamka nedovoli si je pozvat domil. TakZe
si chatujeme. Casto mné¢ navstévuje moje sestienice s bratrancem, mam je moc rada.*.

4) Co delas, kdyz prijdes ze skoly?

,»INo nic, odpocivam, je to docela narocné pro me. Uvédomuju si, jak moc mi dé praci,
abych ve Skole stihala. Jsem rdda za asistentku, kterd za mé alespoii pise. U¢im se vecer

s tatkou, mamka je moc nervozni, kdyz néco nechapu, ale jinak je v pohod¢ .
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5) Co se Ti v posledni dobé povedlo, z ceho mas nejvétsi radost?

,Nejvetsi radost mam ze setkdni s Luckou Vondrackovou, byla jsem s tatou v Praze
na autogramiadé. Mam ji moc rada, fandim ji. Znam vSechny jeji texty nazpameét.
Vystiihuju si o ni ¢lanky z novin a lepim si je do knizky. Tak z toho mam asi nejvetsi
radost.*

6) Co bys jeste rada stihla o letosnich letnich prazdninach?

,»Rada bych, aby tata kone¢né¢ udélal na zahradé ten bazén. Uz nam to slibuje tfi roky
a porad nic. Mame jen ten nafukovaci, a do toho se mi Spatn¢ leze. Tamten bude v zemi,
zakryty a budu v ném moc plavat od jara do podzimu. JenZe tata je porad v praci,

a tak si myslim, Ze to zase letos nestihne*

Shrnuti: Rodinu Natalky znam deset let, jsem s nimi v dennim kontaktu. Pfi rozhovoru
byla pfitomna maminka Natalka i jeji bratr Marek. Natalka je velmi upovidana, neustéle
matku dopliiovala o vlastni postfehy a upfesniovala n¢kterd fakta. Pozorovala jsem vztah
mezi Natalkou a jejim bratrem, je naprosto stejny jako kazdy jiny. Po dobu naseho
rozhovoru se n¢kolikrat pohadali, Marek si sestru udobioval, na ¢e§ Natalka reagovala
podrazdéné. Mé€la pocit, ze jsem tam tentokrat jen kvili ni a chtéla si to uzit bez

sourozence.

57



Jméno: Lukas

Rok narozeni: 2008, vék 6 let

Diagnéza: Psychomotrickd retardace s rozvojem triparetické, spastické formy DMO,
Epilepsie — Westiv syndrom, stav po Periventrikularni leukomalacii, tézka
nedoslychavost, Tesitis migrans, konglutinace ptredkozky, konvergentni strabismus,
klinicky pfitomné kontraktury adduktori oboustranné, Abduktovalgozita obou nohou,
deformace chodidel, hypersensivita v stech — davici reflex od poloviny jazyka, tézka

mentalni retardace.

Rodinna anamnéza: Luka$ bydli s matkou (1983), otcem (1978) v Praze. Matka, VS
vzdélani, profesorka fyziky a matematiky na SS, otec advokat se soukromou praxi.
Matka zdrava, alergie na pyl, otec psoriatik, jinak zdrav. V rodiné cévni onemocnéni,

Ischemicka choroba srde¢ni, Diabetes melitus.

Anamnéza LukaSe: Narodil se v 27. tt z tfetiho a posledniho te¢hotenstvi matky. Prvni
téhotenstvi bylo ukonfeno samovolnym potratem v jedenactém tydnu, matka
podstoupila revizi délohy. Druhé téhotenstvi bylo ukonéeno ve sedmnactém tt, plod
se prestal vyvijet a odumfel, bylo nutné t€hotenstvi ihned ukoncit. V dobé téhotenstvi
byla matka sledovéna jako rizikové t&hotenstvi. Trpéla hypertenzi, téhotenskou
cukrovkou a Preeklampsii. Po dobu téhotenstvi byla dvakrat hospitalizovana pro vysoky
obsah bilkoviny v mo¢i v dusledku Preeklampsie. K piedéasnému porodu doslo diky
zanedbanému zanétu v téle matky. Miminko se narodilo s diagnézou tézkéa hypoxicko-
ischemicka encefalopatie, s vahou 1260 g a 35 centimetrii. Okamzit€ byl umistén na JIP
na neonatologii, dechové nestabilni, s téZkou novorozeneckou zloutenkou, podstoupil
fototerapii a oxygenterapii, byl n€kolikrat resuscitovan a pfipojen na plicni ventilaci.
Na neonatologii jest¢ prode€lal prechodnou hyperglykémii, absces jater, hematom
sleziny a anemii. Pozdé&ji pak dvakrat transfazi cervenych krvinek. Na nedonoseneckém
JIP oddéleni Lukas stravil s matkou osm tydnii, domt odchazel s propoustéci vahou

2655 gramd.

Prvni stanoveni diagnoézy: V prvnim roce Zivota byl Luka$ sledovan na kardiologii,

diky neuzaviené srde¢ni piepazce. Dochazeli také na ocni na kontrolu strabismu,

58



a na foniatrii se sluchem. Samozfejmé byl sledovan v poradné pro rizikové
novorozence, dochazeli na neurologii a na rehabilitace. V prvnich mésicich se zdalo byt
vSe v poradku, avSak kolem sedmého nekorigovaného mésice se Lukasuv vyvoj zcela
zastavil. Na neurologii rodi¢tim sdé¢lili diagndézu tonusovou a koordinac¢ni poruchu.
Prvni verdikt znél, ze Lukas bude nepohyblivy. V tomto obdobi Lukésovi i matce velmi
pomohlo Stiedisko rané péce, které bezplatn¢ poskytlo pracovnici, ktera piijela
do domu a provedla rehabilitaci, dale poradkyné zajistili poradenstvi v oblastech vyvoje
ditéte, socialnich davek, psychomotoriky, zapuj¢ili Lukasovi didaktické pomucky, které
by jinak rodice nemohli zakoupit. A stiedisko Rané péce pomaha Lukésovi dodnes, patii
sem déti do sedmi let, takze jesté rok. LukaSova matka ze stiediska poznala nové lidi,

odborniky od kterych ziskala pomoc a informace, které jinde nedostala.

Vyvojova stadia LukaSe: ve ¢trnacti mésicich podstoupil Lukds vySetteni
na magnetické rezonanci s podezienim na DMO, vySetfeni podezieni potvrdilo a urcilo
Psychomotorickou retardaci s rozvojem triparetické DMO, jako nésledek poSkozeni bilé
hmoty na mozku s nervovymi drdhami — tedy prodélanou Periventrikularni
luekomalécii. Jeho psychicky vyvoj znacné komplikuje Lukasova nedoslychavost, diky
které se mentalné velmi opozd’'uje, momentalné je na tirovni zhruba ro¢niho ditéte.
Ovlada zhruba pét slov, a ostatni jsou jen jednotlivé slabiky, které ale nemaji pro néj
zadny konkrétni vyznam nebo pojmenovani. Pohybuje se po mistnosti plazenim
se po bfiSe, obCas zapoji 1 nohy. Matka navstévuje s Patrikem centrum rané péce
v Praze. Dochazeji na canisterapii a hippoterapii v ramci mateiského centra, do jehoz
¢innosti se zapojili. Od dvou let pridali k ostatnim rehabilitaénim cvienim jesté
Bodovou metodu, kde se stlacuji ur¢itd mista na svalech a po minuté se uvoliuji,
svalstvo se stimuluje a aktivuje, a dale jeSt¢ Bobath koncept, kde se do cviceni zapojuji
rizné hracky a pomticky, takze je rehabilitace pro LukaSe i zabava. Ve dvou a pul roce
se rodi¢e Lukase rozhodli popofad€ s neurologem na aplikaci botulotoxinovych injekci
do svalt, které Gcinkuji tak, ze sval se uvolni od spasticity a dovoleni ditéti posunout
se dale ve vyvoji dopfedu a nacvicit nové dovednosti. Bohuzel ucinek injekci je pouze
docasny, cca. po tfech mésicich je nutné aplikaci opakovat. Diky obcanskému sdruzeni
a dobrovolnym darcim podstoupil Lukasek ve tfech letech operaci, na které doslo
k uvolnéni addukéni kontraktury v kyclich, diky které se Lukasovi uvolnila spasticita
v DKK a mohl se po nasledné rehabilitaci 1épe vertiaklizovat, operace neni hrazena

pojistovnou. Dale od ¢ty let ma naslouchatko, aby mohl 1épe trénovat fec
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z odposlechu, v péti letech podstoupil operaci nosnich mandli, diky které se snazi 1épe
artikulovat. I pfes to je jeho momentalni mentalni vyvoj na Grovni dvouletého ditéte,
tedy spada do pasma tézké mentalni retardace. Potrava diky zvySené citlivosti jazyku

se stale podava mixovana.

V péti letech absolvoval tfi pobyty v Janskych Laznich a jedenkridt byl Lukas

v Klimkovicich a podstoupil tam Klim terapii.

Soucasny stav: Momentaln¢ Lukas navstévuje specidlni matetskou Skolku v misté
bydlisté, kterd pfimo navazuje na specidlni zakladni Skolu. Luka$ od loniského roku
navstévuje také pfipravny ro¢nik této skoly. JelikoZ je ze zdkona Lukas Skolou povinny,
bylo nutné¢ k lednovému zapisu oznamit ve spadové Skole, ze Luka$ nebude Skolu
navstévovat. Dle vyjadieni pedagogicko-psychologického pracovnika je zadouci
minimalné ro¢ni skolni odklad, aby mohl i pfisti rok navstévovat piipravny ro¢nik
specialni skoly. K zapisu do prvni tfidy bude Luka$ pottebovat vyjadieni Specialniho
pedagogického centra a détského 1ékafe o vhodnosti odkladu. Odklad skolni dochazky
znamend pro LukaSe nepravidelnou nepovinnou dochézku, hrazenou pomoc

pedagogického asistenta.

Zajmy, cile: Vzhledem k rozsahu poskozeni a tézké mentalni retardaci 1ze jen tézko
hovofit v souvislosti s LukaSem na toto téma. Lukas$ je navzdory svému postiZzeni velmi
pozitivné naladéné dité, s usmévem na rtech vitd kazdy novy den, ma rad spolecnost
déti 1 dospélych a v zajeti svého idealniho svéta nema s ni¢im problém, je trpélivy

a usmévavy.

Socialni péce: Luka$ je drzitelem prukazu ZTP/P, ktera se pravidelné prodluzuje
a je zarazen do tietiho stupné postizeni. Pobira ptispévek na péci ve vysi 9 000,-K¢.
Dle §9 Zakona ¢€.329/2011Sb., vyuziva Pfispévku na zvlaStni pomicku od krajské
pobocky Utadu prace a to konkrétné na Vojtiv still, otoénou specialni jidelni sedacku
a prispévek 50% na cyklovozik, naslouchatka pro neslySici, autosedacku, rehabilita¢ni
7idli, polohovaci ECKO, lehatko do vany, lezitko, plovaci vestu, svételny stiil Light Box
a stropni zvedaci systém Erlines v celkové ¢astce 310 tisic korun, z toho rodina uhradila
10% z ceny, ¢astkou 35 tisic pfispéla méstska ast Prahy 6, zbytek byl uhrazen UP HI.

mésta Prahy na zdklad¢é zadosti o pfispévek na kompenzacni pomticku. Dale Lukasovi
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nalezi inkontinen¢ni pomticky a to od veku tii let maximaln¢ 150ks mési¢né v hodnoté
1 400,-K¢&. Matka téz vyuzila moznosti prodlouzeni rodi¢ovské dovolené do sedmi let
veéku ditéte. A to v etapach do 4 let, do 5 a v posledni do sedmi let véku, s podminkou
vyplaceni rodi¢ovského piispévku pii umisténi ditéte na 6 hodin denné do Skolky.
Rodicovsky prispévek rodic¢e vzhledem k vysi pfijmu a testované davce nepobiraji. Dale
rodice vyuzili pfispévku na zakoupeni motorového vozidla ve vySi 100 tisic K¢
a prispévek na jeho Upravu. V této souvislosti pozadali Finan¢ni Gfad o vraceni DPH

z potizovaci ceny vozu. Dale pozadali o specialni oznaceni auta O7.

Dopad postiZeni na Zivot rodiny: Matka je se synem na zaklad¢ zadosti o prodlouzeni
stale na matetské dovolené. Otec je velmi pracovné vytizen. Luka$§ navstévuje tiikrat
v tydnu pfipravny ro¢nik specialni zdkladni Skoly. Matka se tak pomalu po Sesti letech
vraci na polovi¢ni iivazek do prace a je to pro ni velkd psychicka uleva a také ptinos
financi do rodinného rozpoctu. Postizeni ovlivnilo Zivot rodiny ve vSech smérech. Diky
pomoci a podpofe zejména stiediska rané péce a poskytnuti kompenzacnich pomticek

s pfispénim statu je zZivot Lukase a jeho rodiny o néco snesitelnéjsi.

Cast druha: polostandardizovany rozhovor s rodici:

1) Jsou pro rodiny déti s DMO snadno dostupné relevantni informace o socidlni

pomaoci stdtu pii zallenovani ditéte do piredskolniho a Skolniho kolektivu?

Matka: ,Jakmile jsem zlstala s LukdSem doma, travila jsem noci u pocitace
a vyhledavala velké mnozstvi informaci na riznych serverech, diskuzich. Pfes den pak
diky centru rané péce také od poradcii anebo jednotlivych maminek, které byly sdilné.

2) Vite co nabizeji pro tyto déti bezprahova centra, rehabilitacni zarizeni, anebo

popripade denni staciondre?

Matka: ,,V ramci komplexni péce jsem rada vyuzila sluzeb centra rané péce, tak jak
uz jsem fikala. Jsem moc vdécna Ze tu s nami jsou a denné ndm pomahaji s péci o syna,
vzdy nejen poradi, ale i pomohou. Za rehabilitacni zafizeni bych jmenovala Arpidu,
jakoZto nestatni, a dale pak vyuzivame rehabilitacni sanatorium v Janskych Léaznich.

3) Jak zvladate jako rodice péci o vase dité touto diagnozou s prispénim statu?

Matka: ,,Nikdy se asi ¢lovek nedokaze GipIné vyrovnat s tim, ze se mu narodi postizené
dité¢, a ze nikdy nedosdhne toho, co zdravé déti. Ale jeSté téZ§i je vyrovnat
se s kazdodenni nikdy nekoncici praci. VSichni kolem vam radi poradi, jak a co,

ale ve skutec¢nosti jste na vSechno sami. Od narozeni Lukése jsem potad Cekala az se
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poprvé otoci, az se posadi, az zacne 1ézt. Pofad jsem se hnala za vidinou az, to nastane,
tak ta prace skonci a ja si odpocinu. Trvalo mi pét let, nez mi doslo, Ze je to do konce
zivota. Ale ta prace ma smysl, musim tomu véfit.

4) Moyslite si, Ze vyuzivate tuto pomoc efektivne?

Matka: ,,Myslim, Ze jsem vyuzila v§echno, co se nabizi a na co mame néarok*.

5) Uvitali by jste lepsi a ucelenéjsi informace k této problematice?

Matka: ,,Vite je to obrovsky zmatek, alesponl ze zacatku. Ze vseho je nejtézsi je vybrat
tu spravnou lé¢ebnou terapii. Cim vic specialistdl navtivite, tim vic se v tom topite,
protoze kazdy véii tomu svému. A nikdy si nejste jisti, ze volite spravné, kdyz se pro
néco rozhodujete, musite jen doufat a véfit ve sviij Sesty smysl®.

6) V cem si myslite, Ze je pomoc nebo financni prispevek statu zcela nedostacujici?

Matka: ,, Nékteré pomucky nebo terapie jsou opravdu pro zachovani standartni kvality
mého syna nezbytné a stat je presto nehradi, nebot je vidi jako nadstandartni
a nepottebné. Naposledy jsme bojovali o invalidni vozik s nutnou upravou, ktery 1épe
vyhovoval, ale pojistovna mi ho zamitla, jako Ze je drahy. Museli jsme se proti
rozhodnuti odvolat a opét dolozit nckolika I1ékafskymi zpravami a posudky,
aby pojistovna své stanovisko nakonec piehodnotila a dostali jsme tento vozik, sice
repasovany, ale ten, co jsme potiebovali.

7) Kolik kompenzacnich pomiicek nebo nadstandartni péce, ktera neni hrazena

statem jste svému ditéti doprali?

Matka: ,,UZ jsem je zminovala. Nékteré jsou hrazeny Casteéné a na ty jsme zbytek

doplatili ze svého a na nékteré jsme vyuzili darce, nadace a sbirky.

8) Jak si myslite, Ze se zménil vas Zivot s prichodem postizeného ditete?

Matka: ,,Mij syn mné obohatil ve spousté véci. Nejen v tom jakym zpusobem dokaze
vracet lasku, kterou mu davame, tak jako to leckdy nedé€laji ani zdravé déti svym
rodi¢iim, protoZze jim na to nezbyva Cas, ale také v tom, jak si diky nému dokazu
vychutnavat kazdou krasnou chvilku, kterou mi zivot pfinasi. UZivam si krasné ranni
prochazky, kdy se den probouzi z ranni mlhy, nebo naopak kdy se na trave tipyti prvni
jinovatka. Obycejné chvilky rodinného stésti, kdy jsme celd rodina pohromadé. Citim,
jak moc se mame radi, jak si rozumime a pomahame si. Stravili jsme se synem Cast
Zivota po nemocnicich, rodinné §tésti pro nikoho z nas neni fraze.

9) Jakou mdte vizi pro nejblizsi dva roky?

Matka: ,,Pokraovat v komplexni péc€i, rehabilitovat. V 1ét¢ bychom radi zase vyrazili

do Klimkovic. Ten vlak, ktery nam ujizdél smér zdravé déti, jsme uz davno prestali
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honit, ndm momentalné sta¢i, ze jedeme vyhlidkovou rychlosti, mdme v kupé fajn lidi
kolem sebe a spolecné se tésime z krasné krajiny, kterou pomalu projizdime.

10)  Cim vds syn/dcera v posledni dobé nejvice potésil?

Matka: ,, T¢sim se z kazdého dne, kdy jsme vSichni spolu a je nam dobie*.

Cast tieti - rozhovor s ditétem s DMO:
Luka$ neni schopen verbalni komunikace. Ovlada pouze nékolik slov, nespojuje
do jednotlivych vét a neumi ke sloviim pfifadit vyznam. V této ¢asti jsem k rozhovoru

s ditétem nepftistoupila z vyse uvedenych divodi.

Shrnuti: Pfi rozhovoru byla pfitomna matka a Lukas, ktery po celou dobu sedé¢l
v zidli¢ce vedle matky. Hlavu mél zvracenou dozadu a natocenou na mné¢ a usmival se.
Na nékteré véty matky reagoval zvuky a kyvanim hlavy. Bylo vidét, ze vi o ¢em je fec

a ze ho situace pobavila, nebo se k ni vdzou piijemné vzpominky.
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Jméno: Katefina

Rok narozeni: 2001, vék 13 let

Diagno6za: DMO, spastickd diparéza, mentalné v pofadku,

Rodinna anamnéza: Katefina zije s matkou (1972), otcem (1969) a mladsim bratrem
(2008) v malé vesnici v okrese Trutnov. Matka ma stiedoskolské vzdélani s maturitou
a pracuje v rodinné firmé jako widetni, otec pracuje jako OSVC v své firmé na tézbu
a zpracovani dieva. Mladsi bratr ma Sest let, nastupuje v zati do prvni tiidy v misté
bydlisté. Matka, otec 1 mladsi bratr jsou zcela zdravi. V rodin€ nejsou Zadna zavazna

onemocnéni.

Anamnéza Katefiny: Divka se narodila pfedCasné¢ z prvniho téhotenstvi matky.
Z druhého rizikového téhotenstvi se narodil zdravy syn. Celé t€¢hotenstvi probihalo bez
problému. Porod vSak probé&hl spontanné bez zdravotni nebo jiné pticiny ve 26tt, vaha
novorozence byla 950 grami a 33cm. lhned po porodu diky téZké nezralosti
novorozence a nezralosti celého cévniho systému dosSlo k prasknuti cévy v mozku
a naslednému masivnimu krvaceni do mozkové komory, které doséhlo 4. stupné. Krevni
srazenina, kterd se diky krvaceni vytvofila, ucpala odtokové kanilky mozkomiSniho
moku a doslo tim ke vzniku hydrocefalu. Postupné punkce a odsdvani moku pomahaly
udrzovat mozkovou komoru pied narlistinim. Byla naplanovand operace podkozniho
shuntu, ke které vSak nedoslo, protoze se krevni srazenina velmi dobie vstiebala a mok
odchazel samovolné. I pfes to v§ak doslo k menSimu rozpadu mozkové tkanég, diky které
byla pozdé¢ji stanovena diagnoza DMO - spasticka diparéza s lokalizaci na DKK.

Katetina byla na neonatologii hospitalizovana devét tydna spolu s matkou.

Prvni stanoveni diagnozy: I pfes svou nizkou porodni vdhu byla Katefina plné€ kojena
od svého prvniho mésice do jednoho roku. Ihned na neonatologii zacali cvicit Vojtovu
metodu 5x denné jednu hodinu. Diagnéza byla Katefin€ neurologickym vySetfenim
stanovena v patnacti mésicich. Do této doby dochazeli na rehabilitace do nemocnice
v Trutnové, cvicili Vojtovu metodu, Bobath koncept, mickovani, taktéz dochazeli
na perlickové koupele. Od tfech mésici do roka provadéli sadrovani DKK, vzdy

na 14 dni a pak nasledovala mésic rehabilitace. Mentélni vyvoj byl zcela v potadku,
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Katefina ve vSech mentalnich dovednostech odpovidala korigovanému véku svych
vrstevnik. Od dvandcti mésict sedi a leze po Ctyfech. Od 18 mésict s oporou stoji

a posunuje se kolem nabytku.

Vyvojova stadia Katefriny: od narozeni Katetiny je s ni kazdodenné 5 rehabilitovano.
Od tfech mésici dochazi na rehabilitace. Dvakrat tydné dochazi na ergoterapii.
Ve Ctytech letech nastoupila do bézné mateiské Skoly. Osobni asistenci neméla. Dvakrat
do roka vyuzila doporuceni détské I¢karky a jela s matkou do lazni Luze-KoSumberk
na komplexni rehabilitaci. Matka vyuzila sluzeb rané péce, kterd zajistovala v obdobi,
kdy matka neméla moznost dojizdét na rehabilitaci do nemocnice terénni sluzbu.
Katefina dochazela do détského centra, kde méla moznost rozvijet jemnou motoriku
diky ergoterapii, tamtéz se zapojila v ptfedskolnim véku do Cinnosti keramické dilny
a Sperkatské dilny. Na zakladé psychotestti a posudku pedagogického psychologa, bez
problémi zvladne prvni stupeti ZS. Vzhledem k postizeni DMO, trpi Katefina disgrafii
a dislexii. Jelikoz je Katefina mentaln¢ zcela zdrava a je na Grovni ditéte svého véku,
neni potieba IVP ani sluZzbu pedagogického asistenta. Katefina méla rok odklad,
a do prvni tiidy ZS nastoupila v sedmi letech. Katefina ve svém volném &ase chodi 2x
tydné plavat, na Angliétinu a na Spanélstinu, na canis i hippoterapii. Katefina krasné
maluje tuzkou a Stétcem, rada batikuje a vySivd. Opakované v zimé a v 1été jezdi
s matkou na mésicni lazeiiské pobyty do Lazni KoSumberk, 14zn€ jsou pln€ hrazeny
zdravotni pojiStovnou na zakladé doporuceni oSettujici Iékatky. S mirnym motorickym
zlepSenim. V roce 2007 podstoupila Katetfina operaci Achillovych §lach na obou DKK,

v roce 2009 podstoupila reoperaci na levé DKK.

Katefina se pohybuje doma i venku bez francouzskych holi, uzavira se mirn€ v kolenou,
chodidla DKK ma v postaveni Pes Equinovarus. Patef neni idealn¢ zaktivena. V kleku
je stabilni, je schopna se z kleku bez opory vertikalizovat. Rovnovahu udrzi v ramci

moznosti dobfe, naucila se jezdit bez opory na kole.

Katetina nyni pokracuje doporuceno pokratovat na druhy stupen zakladni skoly
do deseti kilometrGi vzdaleného okresniho mésta, kam se dokaze v piipadé nutnosti
pfepravit sama autobusovou dopravou. Ani na druhém stupni nemé pedagogického
asistenta, psycholog pouze vypracoval vzhledem k disleksii a disgrafii IVP pro druhy

stupei ZS. Katefina v roce 2013 a 2014 absolvovala mési¢ni rehabilitaéni pobyt
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v laznich Klimkovice v¢etné¢ Klim Therapy. Po prvnim pobytu zacala Katefina tancit
Street dance v tane¢ni skupin€, coz bylo jejim snem. Po pobytu doslo K vyraznému
zlepseni postaveni a chiize u dolnich koncetin. Leto$ni pobyt piinesl opét drobné

zlepseni.

Soucasny stav: Katefinin souCasny stav se diky péci matky velmi zlepsil. Katefina
je samostatnd divka, kterd je schopnd se pln€ zapojit do bézného Zivota a mezi
své zdravé vrstevniky. Velmi dobfe se uci, i diky tomu, ze na druhém stupni vyborné
spolupracuji a dodrzuji postupy vyplyvajici z IVP. Nema problém s osobni hygienou,

se samoobsluhou pfi oblékani, nebo piipraveé jednoduché svaciny.

Zajmy, cile: Katefina prochazi obdobim puberty, miluje tanec a hudbu a koné, které
maji doma a ma moznost denn¢ jezdit. S bratrem ma velmi hezky sourozenecky vztah,
tak jako v kterékoliv jiné¢ rodin€. Po ukonceni zékladni Skolni dochazky by rada
pokracovala na stfedni veterindrni Skole a poté by rdda studovala veterinu v Brné.
Kateting trosku komplikuje studium jeji disleksie a disgrafie. S ostatnim, diky poctivé
a dobfe odvedené praci matky, 1ékaii a rehabilitacnich pracovnikii neméa nejmensi
problém. Ve skole i v soukromi ma hodn¢ kamaradu, je oblibena. V budoucnosti by se

rdda osamostatnila, ale ziistala bydlet s rodi¢i v samostatné bytové jednotce.

Socialni péce: Katefina nikdy nepotiebovala diky mensimu rozsahu poskozeni DMO
invalidni vozik. Po absolvovéni reoperace Achillovych $lach a nasledné rehabilitace je

schopna chiize doma i v terénu bez francouzskych holi.

Rodina tedy vyuzila pouze jednordzovych piispévkll na kompenzaéni ortopedické
pomucky, dale na invalidni specialné upraveny kocarek a francouzské hole. Katefina je

zatazena do I1. stupné zavislosti.

Na zakladé toho je Katefiné pfiznan ptispévek na péci ve vysi 6 000,-K¢, dale vyuzili
jednordazového piispévku na zakoupeni motorového vozidla vcéetné¢ vraceni DPH

a na kompenzacni pomucky. Katefina je drzitelem prukazky ZTP.

Dopad postiZeni na Zivot rodiny: Rodina Katefiny je dobfe fungujici. Maminka

vyuzila moznosti pé¢i o osobu blizkou a byla s Katefinou doma az do roku 2012.
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Do tohoto obdobi spada narozeni bratra, a tak matka pfesla na matetfskou dovolenou.
Matka pracuje na zkraceny uvazek od konce mateiské dovolené s druhorozenym synem

v rodinné firmé.

Katefina momentalné nevyuziva diky velkému vytizeni ve Skole a stalé rehabilitaci

zadného détského nebo bezprahového centra.

Cast druha: polostandardizovany rozhovor s rodici:

1) Jsou pro rodiny déti s DMO snadno dostupné relevantni informace o socidlni

pomoci statu pri zacleriovani ditéte do predskolniho a Skolniho kolektivu?

Matka: ,, No snadno asi ne, ja jsem informace ziskdvala od kamaradek stejné
postizenych déti, a az na jejich doporuceni jsem $la zadat na Grad®.

2) Vite co nabizeji pro tyto déti bezprahovd centra, rehabilitacni zarizeni, anebo

popripade denni staciondare?

Matka: ,,Vzhledem ke Katéinu poskozeni jsme vyuzivali jen ranou péci — terénni sluzbu
a détské centrum. A to bylo fajn, Katka tam méla spoustu aktivit, které rozvijeli jeji
motoriku a hrali podstatnou roli ve spravné socializaci a spravnych socialnich
navycich®.

3) Jak zvlddate jako rodice péci o vase dité touto diagnozou s prispénim stdatu?

Matka:* Nepatifime mezi socialné slabé rodiny, nastésti, z okoli vim o spousté rodin,
které jsou na tom podstatné hif neZ my. Proto se spiS snaZzime pomahat my jim, nez
bychom my ¢ekali, co od koho dostaneme. Ale je pravda, ze tfeba pobyt v Klimkovicih
je finan¢ni trhlina i1 pro nas rozpocet, moc by ndm pomohlo, kdyby stat zacal podobné
pobyty vice hradit, neZ doposud. Stat hradi padesat procent na mésic, a 1écba zacina
ucinkovat po dvacatém osmém dni, takze kdyz budeme chtit ziistat pfisti rok Sest tydnt,
budeme dva tydny hradit ve sto procentech pobytu jako samoplatci a pobyt se tak

vy$plha na devadesat tisic korun®.

4) Moyslite si, Ze vyuzivdte tuto pomoc efektivne?

Matka: ,,Vyuzivame jen to, co jsme opravdu nutné potiebovali, zbytek jsme si zajistili
sami a v té kvalité, jakou jsme pozadovali®.

5) Uvitali by jste lepSi a ucelenéjsi informace k této problematice?

Matka: ,,Ucelenéjsi asi jo, je toho straSn¢ moc*.
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6) V cem si myslite, Ze je pomoc nebo financni prispévek statu zcela nedostacujici?

Matka: ,,Zcela nedostacujici v naSem ptipad¢ asi v nicem. Ale jsou rodiny, kde je rozsah
poskozeni opravdu znacny, matka je tfeba samozivitelka, a uhradit leckdy nakladnou
kazdodenni pé¢i o postizené dit€¢ prost€ neni v jejich silach. Stat by se mél o tyto
ptipady postarat tak, jakoby pec¢oval sam, tedy ve sto procentech®.

7) Kolik kompenzacnich pomiicek nebo nadstandartni péce, ktera neni hrazena

statem jste svému ditéti doprali?

Matka: ,, Katka je sobéstacna ve vSech Cinnostech, dnes déla vse, co zdravé déti, takze
dnes uz kompenza¢ni pomucky zaddné nevyuzivame, jen snad aktudlné¢ naptiklad

ortopedickou obuv s vlozkou.*

8) Jak si myslite, Ze se zménil vas Zivot s prichodem postizeného ditéte?
Matka: ,,Zacala jsem se bat, a bojim se dodnes. Vic pfredvidam a domyslim,

€O by se vSechno mohlo stat. Nic neberu jako samoziejmost.*

9) Jakou mate vizi pro nejblizsi dva roky?

Matka: ,Katku cekd posledni operace Dr. Ulzibata. Uz necekdm zazraky,
ty nepfichazeji, i1 tak si myslim, Ze je na tom Katka velmi dobfe v ramci moZnosti, ale
pteci jen. Porad je co zlepSovat.*

10)  Cim vds syn/dcera v posledni dobé nejvice potésil?

Matka: ,, Byla jsem na jejim prvnim vetejném vystoupeni Se Street dancem, jen jsem tak
stala a pfed o€ima se mi odehravaly okamziky od narozeni, vSechny ty dny plné bolesti,
zarmutku a vzteku, dny beznadéje, a dny euforie z nepatrného kracku k lep§im zittkim.
A najednou tu vidim dceru, jak tanéi, to jsem si nikdy nedokazala predstavit. A kdyby

me to n¢kdo fekl pred deseti lety, povazovala bych to za Spatny vtip.*

Cast tieti - rozhovor s ditétem s DMO:

1) Katko, jak Ti to jde ve Skole?

» Moc mi to nejde, hlavné CeStina a sloh. M¢la jsem na vysvédCeni letos dvé trojky,
to myslim neni nic moc*

2) Co Té ve Skole nejvic bavi?

., Vytvarna vychova, kreslit to mé moc bavi, taky hudebni vychova a biologie, rdda bych
Sla po zakladni Skole na veterinu®.

3) A co kamaradi, mas néjaké doma i ve Skole?

,»J0, jsme ve Skole dobra parta, drzime pfi sob&, mame i fajn ucitele, teda samoziejme

az na vyjimky, ale do Skoly chodim rdda. Doma uZ tolik kamaradii nemém, bydlime
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tady na samot¢. Je tu hodné prace s konima a tak,, takZe ¢asu na chozeni ven moc neni.
Brécha se ale umi nepozorovan¢ vytratit.*

4) Co delas, kdyz prijdes ze skoly?

,,Krmim, ¢istim, uklizim kon¢ a pak se za odménu svezu, kdyz zbyde ¢as. Anebo
pomahdm mamce, u nas je porad co délat. Mam jeste po Skole krouzky, chodim
na jazyky a do Street dancu, a taky na keramiku, to uz od $kolky, ta mé¢ moc bavi.*

5) Co se Ti v posledni dobé povedlo, z eho mads nejvétsi radost?

,»No nic moc velkyho to nebylo, méli jsme prvni vystoupeni s tanecni skupinou. M¢la
jsem hroznej strach, jak to dopadne, abych néco nepokazila a taky, jak budou lidi
reagovat, pfeci jen vim, ze nemam nohy Upln¢ v potadku, ale dobry, povedlo se to,
hrozné se mi ulevilo. Jo a dostala jsem k narozenindm nové kolo, celé bilé, to jsem
si prala, tak jesté to mi udélalo velkou radost.*

6) Co bys jesSté rada stihla o letosnich letnich prazdninach?

»No mamka s tatkou mi slibili, Ze kdyz se bratr nauci potfadné jezdit na kole,
tak vyrazime na tyden je$té né&kam na kola do jiznich Cech, spali bychom u kamaradky,

zname se od mala, jezdime spolu do 14zni, mé s nohama to samé co ja*.

Shrnuti: u rozhovoru byla matka sdcerou. Obé jsou velmi milé a sympatické.
Na Katefin€ je patrné postizeni pouze vizualné na DKK. Jinak je naprosto stejna, jako
jeji vrstevnici. Po dobu naseho rozhovoru neustale odbihala, telefonovala s kamaradkou.

Uvartila nam kavu a vypravila bratra na krouzek, tak aby matka méla ¢as se mi vénovat.
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Jméno: Filip

Rok narozeni: 1999, vék 15 let

Diagnoza: DMO, spasticka kvadruparéza, Epilepsie, Hypersensivita v stech — davici

reflex, Strabismus.

Rodinna anamnéza: Filip zije s matkou (1969), otcem (1965), starsi sestrou (1990)
a starSim bratrem (1994) na Vysocing, pobliz krajského mésta. Matka je vyuclena
prodavacka, prodavala v drogerii, otec vyuden pokryvaéem, pracuje jako OSVC.
VSichni v roding jsou zdravi, v rodiné se vyskytuje tupozrakost, Epilepsie a Diabetes

Melitus.

Anamnéza Filipa: Filip se narodil v 39tt, koncem panevnim, z tfetiho t¢hotenstvi
matky. Vazil 2900 gramil a méfil 47 centimetrii. Z prvniho t€hotenstvi je dcera (1990),
studuje na VS v Brng, a z druhého syn (1994), vyuéen v oboru kuchai-¢isnik, pracuje
v Krkonosich. VsSechna tfi téhotenstvi byla v naprostém poradku, vcetné vsSech

vySetieni. Filip se v prvnich tfech mésicich jevil jako naprosto zdravé dite.

Prvni stanoveni diagnézy: Na pocatku ctvrtého mésice se vSak zacal vyvoj Filipa
opozd’ovat, m¢l stale zat'até ruce v pést, na vnéj$i podméty reagoval jako nedonoSené
dit¢ rozhozenim rucicek za hlavicku. Pt bézné kontrole na pediatrii byla matka
doporucena na vysetfeni na neurologii. VySetieni u Filipa diagnostikovalo hypertonus,
tedy zvySené svalové napéti u hornich i dolnich koncetin. Matka zacala rehabilitovat
podle Vojty. Zpocatku matka dojizdéla na cviceni se synem do kojeneckého ustavu
v okresnim mésté, kde s Filipem cvicila rehabilitacni sestra. Do roka véku podstoupil
Filip CT vysetfeni, MRI a EEG mozku, geneticka vySetieni. Byla zjiSténa Epilepsie.
Do této chvile matka u Filipa nezaznamenala jediny zachvat, pfesto od roku do péti let

pobiral antiepileptika. DMO byla u Filipa poprvé diagnostikovana ve dvanacti mésicich.

Vyvojova stadia Filipa: V prvnim roce Zivota Filip nezvladl sed ani lezeni po Ctyfech.
Zvladl se prevratit na bok. Na doporuceni rehabilitacni sestry jsme zacali nav§tévovat
denni stacionai v misté bydlisté. Zde zacal Filip kromé Vojtovy metody cvicit i Bobath

koncept. Stale urgentnéjSim problémem se pii prechodu z tekuté na pevnou stravu
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stavala konzumace jidla diky Hypersensitivé v ustech a davicimu reflexu. Filip tak mohl
pfijimat pouze mixovanou stravu. Zadné kousky v jidle bohuzel Filip netoleroval
a ihned vyzvratil. Ve tfech letech zacal Filip pravidelné navstévovat na dopoledne
rehabilitacni stacionai v misté¢ bydlisté. Z pohybovych dovednosti zvladal sed s oporou,
plazeni po bfiSe s vyuzitim jedné dolni a jedné horni koncetiny, druhé dvé koncetiny
v pohybu vynechdval. Verbalni projev se zatim nedostavil, veSkerd komunikace byla
pouze pomoci gest a mimiky. V patém roce Filipa doslo k prvnimu zachvatu Epilepsie
i pfes podavana antiepileptika, a to v souvislosti s prodélanou vir6zou doprovazenou
vysokymi teplotami. Po upraveni medikace se zadchvaty opakovaly zhruba jednou nebo
dvakrat do mésice, generalizované zachvaty jsou vazany na spanek, kdy se dostavuje
v kratkém casovém useku po usnuti. Motoricky je Filip v tomto veéku stale bez vétSich
pokroki, zhruba na trovni devitimésicniho ditéte. Sedi bez opory, plazi se po zemi.
Filip v tomto roce absolvoval prvni 1é¢ebné rehabilitacni pobyt Hamzové Lécebné
Luze-Kosumberk. V roce 2003 podstoupil korekci strabismu. O rok pozdé&ji se poprvé
dokazal vertikalizovat a s dopomoci dokazal ud¢lat par krokti. V dennim stacionafi, kam
dochazi na dopoledne od svych tiech let, se pod vedenim terapeutii velmi zlepsil. Diky
intenzivni terapii a procvicovani hrubé i jemné motoriky se sdm postavi na Ctyfi
a pomoci malych skokli se pohybuje. Verbalni projev je vSak stale nulovy, Usta jsou
ochabla, slini, matka provadi orofacialni terapeutické masaze. Smyslu slov a vét rozumi
velmi dobte. Filip na zaklad¢ vySetfeni v SPC a doporuceni neurologa a pediatra dostal
odklad Skolni dochazky postupné o dva roky. Do prvni tfidy specialni zakladni Skoly
pro déti s kombinovanym postizenim zacal dochazet v deset kilometrd vzdaleném
krajském mé&sté, nastoupil v osmi letech. Na doporuCeni a vySetfeni SPC, ktera
pro Filipa vyhotovila VP, matka spolu s Filipem absolvovali nejdiive kurz AAA
komunikace Makaton, tedy znakovou fe¢ urcenou pro nemluvici. Filip se na kurzu
naucil pouzivat jednoduché znaky a piktogramy, diky kterym bude moct komunikovat
s vyucujicim. Filip mé ve Skole k dispozici pedagogického asistenta. V ramci moZnosti
se uci velmi dobte. V dalSich ro¢nicich se Filip velmi zdokonalil v praci na dotykovém
monitoru a vyuzivd znaky Makatonu. Pfi pravidelnych vySetfenich psychologem
ze SPC ma nadale k dispozici IVP a pedagogického asistenta. Spolupracuje velmi dobie
s pedagogem a nema problém udrzet pozornost na vyuku.

Matka s Filipem nadéle poctivé rehabilituji, jedenkrat ro¢né jezdi do lazni Luze -
KoSumberk. V roce 2013 matka na zaklad€ vetejné sbirky Srdce pro Tomase potradanou

nadnarodnim obchodnim fetézcem Lidl dokazala nashromazdit potfebnou c¢astku
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a zaplati pobyt v laznich Klimkovice, kde Filip podstoupil Klim terapii.

Soucasny stav: Filip je stifedné t€Zce mentalné retardovan, 1 kdyz se velmi lepsil, diky
vyborné péci terapeut a hlavné diky rodinnému zdzemi, je stile pln¢ odkazan
na dopomoc druhé osoby. Dochéazi do osmé tiidy soukromé specialni zakladni Skoly.
Ma velmi rad kolektiv i personal ve Skole i v SPC kam dochazi. Dorozumiva

se nonverbalni komunikaci.

Zajmy, cile: Filip je navzdory svému postizeni velmi spolecenské dité, ma rad hodné
lidi kolem sebe, miluje oslavy. Rad maluje a sklada obrazky, rdd chodi do ptirody
s matkou a sourozenci. Vzhledem k jeho rozsahu postiZeni je SirSi socializace velmi
obtizna. Cil je pro Filipa dokoncit zdkladni Skolu a zatim rodice pfesné netusi, co dal,

mozna jesté zvoli stfedni Skolu s knihovnickym zamétrenim.

Socialni péce: Filip vzhledem ke svému rozsahu poskozeni potiebuje fadu
kompenzacnich a rehabilitacnich pomtcek. Filip je zatazen do III. stupné zavislosti
a je mu tedy ptiznan prispévek na pééi ve vysi 9 000,-K¢ a je drzitelem prikazky
ZTP/P. Jako rodina postizeného ditéte vyuzili jednordzového piispévku na zakoupeni
motorového vozidla a jeho naslednou Upravu pro vozickafe se zvedaci ploSinou
pro vozik a oto¢nou sedackou, vyuzili moznosti vraceni DPH. Déle z kompenzac¢nich
pomticek je to rehabilitatni stojan, invalidni vozik, choditko, nebo lycrova ortéza.
Ze SPC vyuzili moznosti zaptjceni raznych didaktickych pomticek. Rodina pobira

rodicovsky piispévek, socialni ptispévek a ptispévek na bydleni.

Dopad postiZeni na Zivot rodiny: Vzhledem k péci o postizeného syna, zlistala matka
v domacnosti. Vzhledem k socialné slabé rodiné je casto velky problém vyjit
s finan¢nim rozpoctem jen za bézné véci a uz vliibec nezbyva na n¢jakou nadstandartni
péci o Filipa. Nicméné i tak se matka snazi diky mravenci praci na poli darct a nadaci

doptat Filipovi pokud mozno vse co, je dostupné.
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Cast druha: polostandardizovany rozhovor s rodici:

1) Jsou pro rodiny déti s DMO snadno dostupné relevantni_informace o socialni

pomoci statu pri zacleriovani ditéte do predskolniho a Skolniho kolektivu?

Matka: ,,Veskeré informace jsem se dozvédéla ve SPC a pak na ufadech. VétSinou byly
pani ochotné a milé, umély poradit™

2) Vite co nabizeji pro tyto déeti bezprahovad centra, rehabilitacni zarizeni, anebo

popripadé denni stacionare?

Matka: ,,My jsme vyuzili denniho stacionafe a to od tfi do osmi let, pak Sel Filip
do specialni soukromé zakladni $koly, do stacionafe dochazel nejdiive ambulantné
a pak asi od péti let pravidelné na ctyfi hodiny denné s osobnim asistentem.
Rehabilitacni zafizeni jsem vyuzila u nas v kojeneckém ustavu a pak lazné¢ Luze
KosSumberk a Klimkovice*.

3) Jak zvladate jako rodice péci o vase dité touto diagnozou s prispénim statu?

Matka: “Velmi velmi té€zko, ja jsem doma a Zijeme vlastné jen z platu manzela. Starsi
syn s nami uz nebydli a star$i dcera studuje vysokou skolu, pies tyden je na koleji,
coz také spolkne nemalou ¢éastku z rodinného rozpoctu. Ale je chytré, takze jsme radi,
ze studuje. Abych mohla Filipovi zajistit péci a standart, ktery potiebuje, neustale
oslovuji nadace, jako jsou Konto bariéry, Vize 97, nebo rizna obcanska sdruzeni
a také usporadame dobrocinné sbirky na Filipa®.

4) Myslite si, Ze vyuzivdte tuto pomoc efektivné?

Matka: ,,.Doufam, ze ano. Ted’ od roku 2012 je tam hodné zmén, a uz se mi stalo,

Ze ani na ufadé neveédéli, jak a co mohu pobirat, a co ne.*

5) Uvitali byste lepsi a ucelenéjsi informace k této problematice?
Matka: ,,To vite, ze ano, mn¢ déla problém vyplnit i formulaf a zase se nechci porad
ptat, abych nevypadala hloupé*.

6) V cem si myslite, Ze je pomoc nebo financni prispévek statu zcela nedostacujici?

Matka: ,,Ve vSem, pokud nemtzu synovi dopiat to, co potiebuje, je to Spatné, stat
by mél 1épe ohodnotit rodiny, které pecuji o takovéto deti.

7) Kolik kompenzacnich pomiicek nebo nadstandartni péce, kterd neni hrazena

statem jste svéemu ditéti doprali?

Matka: ,,Nékteré kompenzacni pomucky nejsou zcela hrazeny, takze ty jsme museli
doplatit, pobyt v laznich Klimkovice také neni na poukaz, a pojiStovna ho hradi jen

z Gasti.“
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8) Jak si myslite, Ze se zménil vds Zivot s prichodem postizeného ditéte?

Matka: ,,Zacala jsem hodnoty vidét Giplné v néfem jiném, to co jsem diive povazovala
za nezbytné, najednou ztratilo na vaze a to co jsem opomijela jako nedulezité naopak
je pro me¢ stézejni. Také jsem diky Filipovu postizeni poznala opravdové pratele,
ty radoby ptatelé uz tu davno nejsou, a to bych jinak asi nikdy nepoznala.*

9) Jakou mdate vizi pro nejblizsi dva roky?

Matka: ,,Nemam zadnou vizi, my Zijeme pfitomnosti, to se asi nezménilo, nikdy jsme
nic neplanovali, bereme zivot, jak ptichazi*

10)  Cim vds syn/dcera v posledni dobé nejvice potésil?

Matka: ,,Filip pfinesl na vysvédceni opét samé jednicky, takze asi vysvédcenim*

Cast tieti - rozhovor s ditétem s DMO:
Filip neni schopen verbalni komunikace. Ovldda pouze nonverbalni komunikaci
pro nemluvici. V této ¢asti jsem k rozhovoru s ditétem nepftistoupila z vyse uvedenych

davodu.

Shrnuti: U rozhovoru byla pfitomna matka a Filip, ktery po celou dobu sedél u stolu
a kreslil obrazek anebo si hral na tabletu hru. Do rozhovoru nevstupoval,
ani se gesty k nicemu nevyjadioval. I kdyz byl matky tazan. Po dobu naseho rozhovoru
s pomoci matky snédl svacinu — détskou piesnidavku. Udivilo mé, Ze mu ji matka
ohtivala v mikrovinné troubé. Pii krmeni mél Lukas bryndak kolem krku. Po svacing si

pro LukaSe pfisla asistentka, se kterou odeSel na ergoterapii.
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6.3 Shrnuti vyzkumnych otazek — diskuze

Z vyzkumného Setfeni vyplyva nésledujici. Pomoc statu neni vzdy jednoznacna
a dostate¢na. Nedokaze pln¢ kompenzovat vydaje, které rodin¢ narozenim ditéte s po-
stizenim vznikly. Z péti respondentli vSechny rodiny obétovali jeden pfijem rodice
na to, aby mohl zlstat doma a pln¢ pecovat o dité. V dusledku toho se dostali na nizsi

uroven v socialnim Zebti¢ku a zhorsila se kvalita a standart jejich Zivota.

Oproti tomu Setfeni také ukazalo, ze ne vSechny rodice maji na stat stejné naroky
a ne vsechny rodiny vyuzivaji v§eho, co jim nabizi. V rdmci solidarity s ostatnimi
si nékteré kompenzacni pomucky nendrokuji, i kdyz by je mohli ziskat. Tam kde
je kompenzacénich pomticek potieba vice vzhledem k rozsahu postizeni, jich je dobie
vyuzito, stejné jako nutnych stavebnich Gprav v byté ¢i rodinném domé tak, aby byla
péce o postizené dité a udrzeni jeho kvality zivota co nejlepsi a nejucinné;jsi.

Vsechny rodiny se shodly na tom, Ze by velmi uvitali vét$i pruznost socialni sféry
staitu ve financovani riznych nadstandartnich pobytli, nebo nehrazenych lékaiskych
zakrokt, které si musi hradit sami, nebo diky riznym nadacim, dobrovolnym darcim
a sponzorum. K této problematice se také vztahuje komplexni informovanost o stavaji-
cich moznostech pomoci a podpory statnich i nestatnich organizaci, nebo statni socialni
podpory. Respondenti vcelku jednotné odpovédéli, Ze systém statni podpory je velmi
slozity a malo transparentni. Uvitali by ucelenéjSi informace o moznostech, které

by témto rodinam zvlasté¢ v zafatku po narozeni ditéte s postizenim pomohla vratit

se co nejdiive do normalu.

Ti1 z péti respondentt uvedlo, jako nezastupitelnou tlohu ve spravném vyvoji a so-
cializaci jejich ditéte centra rané péce v misté jejich bydlisté. Ktera jim poskytla v t&z-
kych chvilich pomocnou ruku ve formé terénni sluzby, poradenské nebo psychologické
pomoci. Dokéazala jim poskytnout ucelené informace k otdzkdm socidlnich sluzeb 1 pe-
dagogicko psychologické porady. Dale respondenti uvadéji, ze pravé diky rané péci
se dozvedéli informace, které nedostali od 1€kait ani pracovnikil socidlni zpravy a ufadu
prace v misté jejich bydlisté. AZ na zakladé jejich doporuceni zadali o konkrétni sluzbu,

narokovou nebo testovanou davku ¢i piispévek.
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Na otazku, jak se zménil jejich Zivot po narozeni postizené¢ho ditéte, odpovédéeli
vSichni respondenti velmi podobn¢. Hodnotili, Ze doslo k velké zméné, co se tyka zpu-
sobu zivota, a jeho dosavadnich zvyklosti, vybéru volnocasovych aktivit a podobné¢.
Které nyni museli nadale koncipovat s maximalnim ohledem na postizné dit¢, a v mno-
ha smérech od nich museli upustit zcela. Tato ijma jim vSak byla plné vykompenzovana
velikou laskou spojenou s péci o postizené dité, které je plné odkazano na jejich pomoc,
ale zejména zménou nahlizeni na svét jako takovy, tedy piehodnocenim dosavadnich

zivotnich hodnot a cilu.

V otéazce cilt a vizi do budoucna se odpovédi rozdelili do né€kolika sméri, podle
toho jak rozsahlé poskozeni ditéte dotazovana rodina ma. Z otazek vyplynulo, ze ¢im
je rozsah DMO vétsi, tim méné maji rodi¢e chut’ a zdjem cokoliv planovat a uzivaji
si pouze piitomnost. U stfedné tézkého postizeni je patrna snaha o udrzZeni stavajiciho
stavu a udrZeni zivotniho standartu rodiny v Sir§im ¢asovém horizontu. Tam kde je po-
stizeni v malém rozsahu se plany a cile rodi¢t nijak nelisi od cilti a pland béznych ro-

din.

V druhé c¢asti jsem méla ptipraveny polostandardizovany rozhovor pro samotné déti
s DMO v téchto rodinach, vzhledem k postiZeni u dvou z péti respondentii bylo od roz-
hovoru upusténo. A vyzkum jsem soustiedila pouze na pozorovani chovani ditéte v in-
terakcei s rodi¢i nebo rehabilitacnimi pracovniky a v jednom ptipad€ s osobnim asisten-

tem ditéte.

Piekvapilo mé, s jakou otevienosti déti hovofili a jak malo se 1isi jejich bézné sta-
rosti, sny a prani od téch, které maji zdravé déti. Pouze v jednom piipadé uvedl détsky

respondent, ze si uvédomuje omezeni, které mu nemoc pfinasi. V ostatnich ptipadech

déti diskomfort a prekézky spojené s onemocnénim nevnimaly.

Posledni vyuZitou metodou pii mém kvalitativnim vyzkumu byla metoda pozoro-
vani, kterou jsem provadéla vzdy pod dohledem alesponi jednoho s rodi¢ti a v jednom

piipadé byl pfitomen 1 osobni asistent ditéte.

Tato metoda mi potvrdila mlj predpoklad, jak silné pouto je mezi rodici a jejich

postizenymi détmi o které pecuji v domécim prostiedi, a které se v zadném piipadé ne-
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muze rovnat ani piiblizit kvalita ustavni péce. I kdyzZ je jeden s respondentl v celoty-
dennim stacionafi pii Skolni dochéazce a je tedy do urcité miry jiz samostatny, je jeho

vztah s rodi¢i velmi intenzivni.

Pfi pozorovani jsem sledovala, v jaké interakci je matka se svym ditétem.
Jak si rozumi leckdy i beze slov. Bylo pro mé velkym piinosem sledovat s jakou lehkos-
ti a samoziejmosti zvladaji bezpocet nikdy nekoncicich ukonl kolem ditéte. A z kazdé-

ho pohybu, pohledu a slova byla citit velika laska a pochopeni.

U déti které nemohou komunikovat, diky rozsahu poskozeni, jsem sledovala,
jak srozumitelné i pro mé¢, jako nezucastnéného pozorovatele dokazi dat najevo svoje
potieby a pfani. Jak dokazi projevit radost, a nejednou jsem si v§imla, jak se cilené po-

kusili udélat vtip, ktery presn¢ korespondoval s momentalni situaci.

V rodinach jsem meéla moznost prohlédnout si stavebni Upravy, které provadéli

a také veskeré kompenzacni pomiicky, které maji k dispozici.

Znovu jsem se utvrdila v presvédceni, ze to, jak se dokazou rodice postarat o svoje
postizené dité, v jaké kvalité a s jakou laskou a peclivosti, toto neni mozZné nikde nahra-
dit. Ve finalnim souctu rodiny toto ¢ini za zlomek ceny, kterou by podobna nikoliv stej-
na péCe co do kvality stala statni pokladnu, kdyby ditéti poskytoval komplexni péci

pouze stat.
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Zavér

Jak uz tu bylo zminéno uplné na zacatku mé prace, narozeni potomka je vzdy velmi
ocekavanym okamzikem. Nepfijde-li do rodiny touzebné ocekavané miminko uplné
presné takové, jaké si ho vysnily, dochdzi k velké deziluzi a zklamani, se kterym
se kazda rodina musi vyrovnat po svém. A 1 kdyz ¢asem dojde ke smifeni a s uchopenim
zivota s postizenym ditétem tak jak plyne, zhosti se situace tak, jakoby plnili Zivotni

ukol. I pfes to jsou v mnoha smérech znevyhodnéni a ovlivnény.

Diky stale dokonalejsi péci neonatologli se posouva hranice pieziti predcasné
narozen¢ho ditéte stile blize k dvacatému tydnu tchotenstvi, na svét tak ptichazeji
¢lovickové, které se vejdou do dlané, a jejich pfipravenost na zivot je velmi mala. I ptes
vynikajici péci odbornikl je stale velké riziko trvalého poskozeni, diky pred¢asnému
prichodu na svét. Déti, které pred dvaceti lety nemély Sanci na preziti, dnes
bez problému pocatecni potize piekonaji, ale nesou si s sebou do Zzivota udél

postizeného ditéte.

Paradoxné stejné tak jak, roste procento prezivsich siln€¢ nedonosenych déti, které
se rodi, roste stejn¢ tak i pocet rodin, které maji doma dité s postizenim. Diky ¢emuz
musi rodina nutné projit fadou zmén a neustalou potiebou ptizpiisobit se. Stat se podili
nezastupitelnou mérou na pomoci témto rodindm. VEtsi Cast zivota vsak je dité plné
odkdzano na pomoc a pé¢i matky a rodiny. A je jen na roding€, jaké mu bude schopna
poskytnout zazemi a pomoc. Zde by stat m¢l maximalné podpofit a pomoc témto
rodindm v duchu zasad subsidiarity, a podporovat co nejlépe péci o tyto déti v rodinném

kruhu s minimalnim vyuZitim ustavni péce.
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Shrnuti

Bakalatskéd prace se zabyva socialnimi otdzkami rodin déti s mozkovou obrnou,
jak se zmenil jejich piistup k socialnim otazkam. Cilem této prace bylo analyzovat,
jak rodina vyuzivd podpory stitu a toho co se ji nabizi v soukromém sektoru

pro plnohodnotny zivot ditéte s t€lesnym postizenim.

Prvni ¢tyfi kapitoly charakterizuji teoretické pojmy, jako je télesné postizeni,
mozkova obrna a poradenské sluzby. Prvni kapitoly definuji mozkovou obrnu. Zabyvaji
se jeji etiologii, charakteristikou jednotlivych forem a pfidruzenymi vadami, které
se s mozkovou obrnou nejéastéji vyskytuji. Nakonec jsou zminény davky pro osoby
se zdravotnim postiZenim, které rodina miiZze vyuzit. A zafizeni, které poskytuji

komplexni péci o déti s DMO.

Pata a Sesta kapitola méa empiricky charakter a zkouma, do jaké miry jsou zajistény
odpovidajici podminky pro Zzivot rodiny s postizenym ditétem, jak vyuzivaji toho,

€O jim poskytuje stat, a jak se zménil jejich Zivot a nazirani na néj.

Summary

This thesis deals with the integration of a childrens with cerebral palsy to a oregular
life all aroud. The aim of this work was to analyse the progress the social aspects
to family and people around a childrens with cerebral palsy. How much parents can
to using a help from state and all corporatinos and evaluate the conditions of integration
to a mother school, secondary school and High school.

The first fourth chapters characterize theoretical terms such as physical disability,
cerebral palsy, inclusion and integration, educating since a first time of thier life till
end to their school education, and last time consulting services. The first part defines
the cerebral palsy. It deals with the etiology, characteristics of individual forms
and the associated disabilities which often occur with the cerebral palsy. Finally in this
part is it mentions the benefits for people with disabilities which can be used. With main

bath house and rehabilitation places in our country.
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The fifth and sixth chapters have the empirical character. It explores to what extent
the appropriate conditions for a childrens with cerebral palsy and their family. Here are
analyse of physical health, medicine messidge and story from each children. Sixth
chapte has a sumarry all question and answer between me and parents fo children with

celebral phalsy.
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Prilohy
Priloha €. 1 — Vyzkumné otazky

Cast prvni:

Jsou pro rodiny déti s DMO snadno dostupné relevantni informace o socialni

pomoci statu pii zaclenovani ditéte do predskolniho a Skolniho kolektivu?

Vite co nabizeji pro tyto déti bezprahova centra, rehabilitani zafizeni, anebo

popiipad¢ denni stacionaie?

Jak zvladate jako rodiCe péci o vase dité touto diagndzou s prispénim statu?

Myslite si, Ze vyuzivate tuto pomoc efektivné?

Uvitali byste lepsi a ucelenéjsi informace k této problematice?

V ¢em si myslite, Ze je pomoc nebo finan¢ni piispévek statu zcela nedostacujici?

Kolik kompenzacnich pomicek nebo nadstandartni péce, kterd neni hrazena

statem, jste svému ditcti doprali?
Jak si myslite, Ze se zménil vas Zivot s pfichodem postiZzeného ditéte?

A4

Jakou mate vizi pro nejblizsi dva roky?

10. Cim vas syn/dcera v posledni dobé nejvice potésil?

I1. Cast druh - rozhovor s ditétem s DMO:

1.

2.

Jak Ti to jde ve skole?

Co T¢ ve skole nejvic bavi?
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. A co kamaradi, mas néjaké doma i ve skole?

. Co d¢las, kdyz ptijdes ze skoly?

. Co se Ti v posledni dobé povedlo, z ceho mas nejvétsi radost?

. Co bys jesté rada stihla o letosnich letnich prazdninach?
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