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Abstrakt

Bakalatska prace je soucasti celonarodniho prizkumu, ktery se snazi adaptovat na
¢eské podminky australsky dotaznik CP QOL — CHILD. Cilem mé prace je zjistit, jak
vidi rodice kvalitu Zivota svych déti, které trpi détskou mozkovou obrnou. Teoreticka ¢ast
je zamé&fena na postizeni samotné — etiologii a déleni détské mozkové obrny, ptfidruzené
poruchy a zptisoby 1écby. Praktickd cast obsahuje kazuistiky déti a rozhovory s jejich

rodici.
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spastické formy, nespastické formy, kvalita zivota

Abstract

The bachelor thesis is apart of anationwide survey, which tries to adapt
the CP QOL — CHILD Australian questionnaire to Czech conditions. The aim of my work
is to find out how parents see the quality of life of their children who suffer from Cerebral
Palsy. The theoretical part focuses on the affection itself — the etiology and division of
cerebral palsy, associated disorders and treatment modalities. The practical part contains

case studies of children and interviews with their parents.
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Uvod

Tématem bakalétské prace je zmapovani kvality zivota u déti s détskou mozkovou
obrnou z pohledu jejich rodict. V teoretické ¢asti je rozebrano onemocnéni samotné.
Jeho priciny vzniku, déleni jednotlivych obrn, pfidruzend postiZzeni a v posledni ¢asti
je rozebrana lécba a rehabilitace. V praktické ¢asti je vyuzit kvalitativni vyzkum, pfesnéji
rozhovor s rodic¢i a kazuistiky jejich déti. Rodi¢tiim byly pokladany otdzky z australského
dotazniku CP QOL — CHILD zamétené na kvalitu zivota a pocity jejich déti. Zejména na
oblast socidlniho zaclenéni, zdravi a sebeobsluhy ditéte, oblast poskytovanych sluzeb
a ucast na zivote.

Téma jsem si zvolila ¢astecné kvili osobni zkuSenosti s timto onemocnénim.
Ma nevlastni sestfenice trpi détskou mozkovou obrnou a v minulosti navstévovala
mateiskou §kolu v centrum Arpida v Ceskych Budé&jovicich. V sou¢asnosti je integrovana
do zdkladni Skoly v hlavnim vzdélavacim proudu a ma k dispozici asistenta pedagoga.
Druhym divodem, pro¢ jsem zvolila toto téma bakalarské prace je, Ze s détmi s détskou
mozkovou obrnou jsem se setkala v ramci pedagogickych praxi béhem studia na vysoké
Skole, kdy jsem dochézela do matetské skoly v centru Arpida. Praci s t€émito détmi jsem
si zamilovala a vzbudila ve mné z4jem o problematiku détské mozkové obrny a dala mi

prilezitost dozvédét se o ni podrobnéjsi informace.



TEORETICKA CAST

1 Détska mozkova obrna

DMO jako prvni popsal kolem roku 1840 anglicky chirurg J. Little, ¢imz ji propijcil
nazev Littleova choroba, ktery se pouzival az do konce Ctyficatych let 20. stoleti
(Kudlacek, 2012, s. 27). Little byl presvédéen, Ze obrna vznikd po komplikovaném
porodu. Oponoval mu Sigmund Freud, ktery je spiSe znamy jako psycholog a zakladatel
psychoanalyzy. Ten tvrdil, Ze obrna ma sviij pivod jiz v t€¢hotenstvi. U nas pojem détska
mozkova obrna poprvé pouzil détsky neurolog Ivan Lesny v roce 1959, ktery ji definoval
jako: ,,rané vzniklé postizeni mozku projevujici se prevazné v poruchdach hybnosti
a vyvoje hybnosti“ (Lesny, 1972, s. 10). Do tohoto roku byla DMO oznacovana jako
perinatalni encefalopatie. Lesny uvadi (1972, s. 14), Ze v minulosti trpéli détskou
mozkovou obrnou napiiklad cisai Claudius, kral Richard III., nebo znamy anglicky
basnik George Georges Noel, lord Byron — ten mél podle Lesného diparetickou formou.

Détska mozkova obrna je neprogresivni poSkozeni mozku, avSak projevy se mohou
¢asem meénit. Jedna se o nejcastejs$i neurovyvojové onemocnéni (Kraus et al, 2005, s. 21).
Dle Slapala (2002, s. 24) je oznadeni détska mozkovéa obrna nepfesné, protoze nékteré
projevy nemaji charakter obrny, nybrz dochdzi i k postizeni misnich ¢i perifernich nervi.
Proto kromé ozna¢eni DMO miizeme najit i oznaceni encefalopatie, tedy nespecifické
poskozeni mozku, nebo infantilni cerebralni paréza (ICP), coz po ptekladu z latiny
znamena to samé jako détskd mozkova obrna. Mezi klinické ptiznaky patii (Kotagal in
Opatiilova, 2010, s. 12) zpozdéni motorického vyvoje (vyvojova retardace), odlisny
vyvoj hybnosti, problémy télesného ristu, ortopedické deformity (poSkozeni Achillovych
Slach, kycelnich a kolennich kloubt aj.), reflexologické odchylky a odlisnosti svalového
tonu.

Ve Spojenych statech americkych se narodi 2-3 déti z 1000, které maji détskou
mozkovou obrnu (Bjorklund, 2006 s. 11). Slapal (2002, s. 23) udava vyskyt détské
mozkové obrny ve vyspélych zemich v rozmezi 0,1 — 0,2 %. V Ceské republice nejsou
radné statistiky dostupné, avsak se da predpokladat, ze pocet jedincii s DMO do budoucna
poroste. Je to dano pokrokem v neonatologické péci, kdy preziva stale vétsi pocet
nedonoSenych, nebo ohroZenych déti. Mnoho téchto déti nasledné trpi vyvojovymi
problémy — napiiklad poruchami nervového systému, nebo poruchami dychani

(https://neurocentrum.cz/DMO _info.htm). Kraus et al (2005, s. 53) ve své knize udava,

ze v rozvojovych zemich klesla novorozenecka umrtnost pod 3%o.
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Détskd mozkova obrna ma vliv na celkovy rozvoj ditéte. Motoricky vyvoj probiha
opozdén¢, nebo dokonce i omezené. Opozdéni je zpluisobeno pomalejsim dozravanim
centralni nervové soustavy, nebo postizenim dané oblasti mozku. Kviili omezené
hybnosti neziskavaji déti s DMO tolik zkuSenosti jako déti intaktni. Zdravé déti diky
pohybovéani se po prostoru ahife mohou ziskavat potfebné informace o tvarech,
vzdalenostech a smyslovych odlisnostech predmétl, zatimco dit¢ s DMO takovéto
moznosti nema a je ¢asto odkézano na informace o vécech, které mu poskytuji dospéli.
Kraus et al (2005, s. 239) uvadi zakladni schopnosti, které jsou u ditéte s détskou
mozkovou obrnou naruseny. Jedna se o schopnost ziskavat potiebné informace o véci
za pomoci hmatu, moznosti orientace v prostoru a o orientaci v poloze vlastniho téla,
odhadovani vzdalenosti a polohy, ziskavani informaci o objektu za pomoci zraku,
moznosti naplanovat pohyby umérné k situaci, nebo zaméteni se na predmét, kdy ostatni
pfedméty vytésitujeme (selektivni pozornost). Proto se u déti s détskou mozkovou obrnou
objevuje snizena pozornost, poruchy paméti a rychleji se unavi. Dit¢ piebiha od jedné
¢innosti ke druhé, nesoustiedi se na zadany ukol aj. V ptipad¢ postizeni hornich koncetin
se setkavame s poskozenim jak jemné, tak hrubé motoriky. PostiZeni jemné motoriky ma
za nasledek naptiklad problémy se sebeobsluhou, grafomotorikou, nebo s kreslenim
a psanim. Dal$i mize byt poskozeni pohybu cCelisti, jazyka a mimickych svald, coz miize
mit za nasledek Spatny piijem potravy. Setkat se mizeme i s ¢astym slinénim a vytékanim
slin z Gst, které postihuje 50 % jedincii s touto diagnozou (Kraus et al, 2005, s. 26). Détska
mozkova obrna miize mit vliv i na psychiku ditéte. Podminkou pro fadny psychicky vyvoj
je uspokojovani zakladnich lidskych potieb (fyziologickych, bezpeci, soundlezitosti,
uznani a seberealizace). Jestlize dlouhodobé nedochazi k jejich uspokojovani, mize dojit
k psychické deprivaci. S tim souvisi i zmény chovéni. Pokud nedochdzi k naplnéni
potieb, mlZe se jedinec snazit tyto potfeby naplnit i za pomoci agresivity. Dité s détskou
mozkovou obrnou miize navitévovat specialni skoly (MS, ZS, SS), tak diky inkluzi miize
dochazet do skol v hlavnim vzdélavacim proudu. Ve velkém mnozstvi ptipadi je u téchto
déti odklad skolni dochazky.

Pojem détska mozkova obrna bychom neméli zaméiovat za ndzev Détska obrna
(Poliomyelitis anterior acuta), ktera je téZ oznacovana jako Heineova — Medinova nemoc.
Détskad obrna je na rozdil od DMO zplisobena viry a pfendSena kapankovou infeket,
nakazenou vodou a potravinami. Dfive byla détskd obrna cCastym a obavanym

onemocnénim, ale diky o¢kovani v nékterych zemich zcela vymizela.
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1.1 Etiologie

Etiologie détské mozkové obrny je spojend predev§im s obdobim kolem porodu.
Jak uvadi Slapal (2002, 5.23) pfi¢iny vzniku u détské mozkové obrny jsou rozsahlé, a ne
vzdy prokazatelné. Casto se mohou i kombinovat. Etiologii détské mozkové obrny
muZeme rozdélit do tfech skupin podle obdobi jejich vzniku na prenatalni, perinatalni

a postnatalni.

1.1.1 Prenatalni

Jedna se o priCiny, které jsou zptisobeny béhem tehotenstvi, tedy pied narozenim
ditéte. Jde o vyvojové anomalie, Rh — inkompatibilitu, krvaceni matky, anomalie délohy
a placenty, anoxie, traumata, chromozomové aberace, vicecetna téhotenstvi, nutri¢ni
deficit — do této kategorie spadad pfedevS§im Spatné stravovani matky, pifevazné nizky
ptijem jodu, ktery ma za nasledek poSkozeni mozku ditéte béhem téhotenstvi.

Pfi¢inou muze byt i vicecCetné téhotenstvi, kdy je zvySené riziko neurologickych
poskozeni a téz se zvysuje riziko, pokud jedno z déti v déloze zemie. VEtsi riziko ke
vzniku détské mozkové obrny maji jednovajecna dvojcata nez ta dvouvajecna.

Dalsi prenatalni pfi¢inou je hypertenze v t€hotenstvi, nebo hypotrofie plodu.
Kraus et al (2005 s. 37) v pripad¢ hypertenze uvadi: ,, Systémova hypertenze v gravidité
zvySuje riziko vzniku DMO u novorozencit narozenych po 32. tydnu, a naopak redukuje
riziko u déti narozenmych v mladsim gestacnim véku.“ Lécba hypertenze se provadi
za pomoci diuretik, nebo antitrombotickymi lé¢ivy. U hypertrofie plodu jsou rizikové déti
s porodni vahou 2500 gramt a niz$i narozenych po 32. tydnu téhotenstvi. Téz hraje roli
hypoxie a nitrodélozni podvyziva.

V posledni fad¢ se v piipad¢ prenatdlnich pficin mizeme setkat s toxiny, nebo
kongenitalnimi infekcemi. V piipadé toxinl se jedna o zvySenou konzumaci alkoholu
béhem gravidity, kterd miize zapticinit poskozeni nervové soustavy. Dal§im vyznamnym
faktorem miiZze byt drogova zavislost matky, nebo otrava rtuti, ktera zptisobuje poSkozeni
plodu. Do kongenitalnich infekci spada naptiklad toxoplazmoza, ze Spatn€ zpracovaného
syrového masa. Velkou roli hraji i bakteridlni infekce matky, rubeola, cytomegalovirus
a nesmime zapominat na HIV, které zapticinuje mnoho neurologickych syndromt. (srov.

Kraus et al. a Opatiilova).
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1.1.2 Perinatalni

Tyto pficiny jsou zplsobeny béhem porodu. Mize jit o protahované, piekotné
porody, porod koncem panevnim, porod klestovy, nebo porod cisaiskym fezem.
Dle Krause et al (2005, s. 39) je pfedcasny porod nejpevnéji spojeny se vznikem détské
mozkové obrny avSak 80-90 % déti predCasné narozenych détskd mozkova obrna
nepostihne. Dale mtize byt pficina détské mozkové obrny pied¢asny odtok plodové vody,
meningoencefalitidy (zanétlivé postizeni mozkovych obali a mozku), nebo asfyxie
novorozence, kterd zapficinuje vznik détské mozkové obrny v 10-30 % (srovnani

Opattilova a Kraus et al).

1.1.3 Postnatalni

Jde o pficiny, které jsou zpiisobeny jak tésné po porodu, tak v obdobi prvniho roku
ditéte. Jedna se o nejrizné€j$i infekéni onemocnéni — napiiklad o meningitidu
(onemocnéni mekkych mozkovych plen), nebo encefalitidu (zanétlivé onemocnéni
mozku). Ty u novorozencii, nebo u déti do prvniho roku mohou vést k poskozeni nervové
soustavy. Dale jde pak o intrakranidlni traumata, stfevni a plicni infekce, nebo vady
metabolismu (Opatiilova D. 2010, s. 11). Kaus et al (s.41, 2005) zafazuje do postnatalnich
pricin i Hyperbilirubinemii, kdy jde o zvySenou hladinu bilirubinu v krvi ditéte, diky niz

muze dojit k poranéni mozku.
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1.2 Klasifikace

Urceni klasifikace je zalozeno na ureni pohybového postizeni, posouzeni miry
poruchy svalového napéti a na anatomické distribuci postizeni (Kraus et al, 2005, s. 62).
Avsak klasifikaci détské mozkové obrny je vicero. Divodem jsou rozdilné¢ piistupy
klinik a terapeutd, ktefi se danou problematikou zabyvali. Naptiklad Kraus et al (2005)
deli détskou mozkovou obrnu na hemiparetickou, kterou rozdéluje na kongenitalni
a ziskanou, déale pak na bilaterdlni spastick¢é formy, kam fadi formu diparetickou,
ataktickou, triparetickou a kvadruparetickou. Posledni uvadi formy dyskinetické,
cerebelarni, smiSené a neobvyklé obrazy. Naopak De Luca (in Schejbalova, Tr¢, 2008,
s. 12) uvadi dva zakladni typy DMO. Typ anatomicky, kam fadi hemiparézu, diparézu,
kvadruparéza, monoparézu, paraparézu, triparézu a dvojitou hemiparézu. Druhy typ
DMO je fyziologicky, kam De Luca tadi typy pyramidové, extrapyramidové a smisené.

V diagnostice se vychazi z klinického obrazu a prvotni diagnostika détské mozkové
obrny se provadi okolo prvniho roku zivota, protoze do té doby se klinicky obraz teprve
utvari. Jak ale uvadi Kraus et al (2005, s. 67) ptiznaky DMO nejsou neménné. Méni se
zejména muskuloskeletalni ¢ast — svalovy tonus a pohybové funkce v kojeneckém
aranném véku, aproto by se s diagnézou mélo pockat az do véku 3-4 let. Pred
diagnostikou détské mozkové obrny se porucha oznacuje jako centralni koordinaéni
porucha (CKP), nebo jako centrdlni tonusova porucha (CTP). Kraus et al (2005, s. 68)
uvadi jako nejcastéjsi typ DMO spastickou diparézu (0,41-0,90/1000) a hemiparézu
(0,55-0,79/1000). Mén¢ cCastejsi je kvadrupareticka forma (0,07-0,16/1000).

Tab. 1: Klasifikace détské mozkové obrny dle mezindrodni klasifikace nemoci (MKN)

Kod dle MKN - 10 Slovni oznaceni typu DMO

G80.0 Spastickd kvadruplegicka mozkova obrna
G80. 1 Spastické diplegickd mozkova obrna
G80. 2 Spastick4 hemiplegickd mozkova obrna
G80. 3 Dyskineticka mozkova obrna

G80. 4 Ataktickd mozkova obrna

G80. 8 Jind mozkova obrna

G80.9 Mozkové obrna NS

Zdroj: http://www.uzis.cz/cz/mkn/G80-G83.html, cit. 22.5.2018
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Pro ucely této bakalaiské prace vyuzijeme déleni dle Lesného. Ten rozdéluje
détskou mozkovou obrnu na dvé skupiny — spastickou a nespastickou. Do spastickych
forem fadi diparetickou, hemiparetickou a kvadruparetickou formu a do nespastickych
spadaji dle Lesného formy dyskinetické a hypotonické. V klasifikaci je potieba rozliSovat

1 pojmy paréza a plegie. Paréza je ¢astecné ochrnuti. Plegie je tplné ochrnuti.

1.2.1 Spastické formy

Jedna se o duasledek postizeni centralnich motorickych neuronii — pyramidové
drahy. U spastickych forem détské mozkové obrny jsou charakteristické stereotypni
pohyby, zvySeny svalovy tonus a porucha volni hybnosti. Tyto formy tvoii 60 %
z celkového poétu détskych mozkovych obrn (Fischer a Skoda, 2008, s. 40). Déli se podle
postizeni jednotlivych koncetin na diparetickou, hemiparetickou a kvadruparetickou

formu.

1.2.1.1 Dipareticka forma

Jde o nejcastéjsi formu détské mozkové obrny. Vznikd diky poSkozeni v oblasti
temenniho laloku a ¢im vétSi je zasazend oblast, tim vEétSi je nasledné diparéza
rozsifenéjsi. Poskozeni temenniho laloku nejcastéji vznika béhem ptedcasného porodu,
nebo v disledku krvaceni do mozku (Fischer a Skoda, 2008, s. 41)

U diparetické formy byvaji postizeny koncetiny — ob& horni koncetiny, nebo dolni
konletiny, které jsou postizeny CcCastéji. Jankovsky (2006, s. 40) piisuzuje Castéjsi
poskozeni dolnich koncetin tomu, Ze pfi poranéni mozku nejsou koncetiny vyvojoveé
vyzralé. Chlize byva velmi €asto nlizkovita (nohy do X, kolena u sebe), nebo chiize po
Spickéch. Dité€ je v chiizi opozdéné, zacina chodit az kolem 3. — 5. roku Zivota a je ¢asto
moznda pouze za pouziti berli, nebo jiné osoby. Je zde typické hrbeni, ramena predsunuta
dopiedu. Diparetickou formu mizeme poprvé sledovat kolem 6. mésice ditéte. V tomto
véku se dité zacina poprvé prevalovat a jsou snadno rozpoznatelné nevhodné pohyby —
diparetické dité€ se otaci celym télem najednou, pfes hlavu a ramena. Pozdé&ji, kdyz zacina
diparetické dité 1ézt, nevyuziva vSechny kondetiny (Fischer a Skoda, 2008, s. 41-42).
Dle Krause et al (2005, s. 74) se diparetickda forma DMO objevuje u 4/5 predcasné
narozenych a 5-10 % d¢éti, které po narozeni mély porodni vahu pod 1500 g. U tohoto
typu nebyva Castd mentalni retardace a epileptické zachvaty se téZ objevuji pouze ziidka.

Naopak velmi casté jsou problémy s kycelnimi klouby.
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1.2.1.2 Hemipareticka forma

U tohoto typu DMO se v75 % predpokldda pii¢ina vzniku postizeni pted
narozenim. 25 % déti se s touto diagnézou rodi predcasné. U Ctvrtiny piipada je piic¢ina
vzniku hemiparetické formy détské mozkové obrny neobjasnénd. Zaroven timto typem
trpi vice chlapci a je u nich Castéj$i postizeni pravé strany. Vyskyt je o 3-8 % castéjsi
(Kraus et al, 2005, s. 72). Postizeny jsou horni i dolni koncCetiny, ale zasazena je vzdy
jedna polovina téla (levd ruka anoha, nebo pravd horni koncetina aprava dolni
koncetina). Vice postizeny byvaji ruce. Inteligence je u41l % osob s hemiparetickou
formou DMO nizsi nez 70 a pouze u 33 % je inteligen¢ni kvocient vyS$si nez 85 (Ingram
in Schejbalova, Tr¢). Hemiparéza se velmi ¢asto da rozpoznat mezi 4.-5. mésicem, kdy
se dité snazi o iichop. Ur¢it tento typ u novorozencti je velmi vzacné, jde to pouze u 10 %
déti (Kraus et al, 2005, s. 70).

Nejcastéjsi pridruzenou poruchou je epilepsie (27-44 %), nasledné pak mentalni
retardace (18-50 %). Tyto dvé€ postiZzeni spolu uzce souvisi, protoze pokud se u jedince
objevi mentalni retardace, je epilepsie pfiblizné pétkrat silnéjsi a pfiblizné 75 % jedinct
s epilepsii ma ptidruzenou i mentalni retardaci. Jedincii s mentalni retardaci bez epilepsie

je 28,6 % (Kraus et al, 2005, s. 75).

1.2.1.3 Kvadrupareticka forma

formy rozeznavame dal$i 2 subformy. Prvni, pfi které jsou vice postizeny dolni koncetiny
a horni koncetiny jsou zasazeny minimalné, je zpusobena poskozenim mozkového
kmene. Druhd je zapfi¢inéna poSkozenim hemisfér pfedniho mozku. U této subformy
charakteristickd spasticita vSech ctyfech koncetin. Kraus et al uvadi (2005, s. 79),
ze kvadrupareticka forma DMO tvoii 5 % vSech piipadi. Tyto jedinci jsou odkazani na
pomoc druhych. Tézka forma kvadruparetické DMO je rozeznatelna uz od narozeni —
u déti je problematickd vyziva, Casto je naruSeno sani a polykani, proto nékteré déti
museji byt vyzivovany sondou. Velmi Casté je pridruzené tézké mentdlni postiZeni,
porodni hmotnosti. Odhaduje se, ze 33 % jedinct ma tuto formu zpisobenou prenatalng,
béhem porodu je kvadruparéza zpiisobena u 16 % a postnatalni pficiny jsou u 18 %

jedincti. U zbylych 12 % je etiologie nezndma. (Kraus et al, 2005, s. 79)
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1.2.2 Nespastické formy
U téchto forem neni pfitomny zvySeny svalovy tonus, naopak je zde
charakteristickd nepfitomnost svalového napéti — svalova hypotonie. Do nespastickych

forem fadime hypotonickou a dyskinetickou formu.

1.2.2.1 Hypotonicka forma

V literatufe miizeme téz najit oznaCeni cerebelarni nebo ataktickd forma.
Charakteristické je zde sniZzené svalové napéti, které byva vyrazngj$i na dolnich
koncetinach. PoSkozen byva mozecek a dochdzi k naruseni vnimani rovnovahy.

Jedinci s touto formou maji problém s koordinaci pohybu. Castd je pohybova
pasivita a od narozeni maji problémy s vyzivou — kvili hypotonii chybi pottebné reflexy
pro krmeni, a tak déti byvaji vyZzivovany sondou. Chiize je opozdénd a objevuje se kolem
3.-7. roku (Fischer a Skoda, 2008, s. 47-48). Tento typ se méni diky zrani mozku, a proto
je oznacovan jako vyvojovy. Diky tomu se mize diagn6za kolem 3. roku zménit, at’ uz
na jednu ze spastickych forem, nebo na formu dyskinetickou. Pokud hypotonickd forma
pretrvava i po 4. roku Zivota oznacujeme ji jako hypotonicky syndrom. Opét je zde Casta

tézka mentalni retardace. Vyskyt této formy je pouze 6 % ze vSech typi DMO.

1.2.2.2 Dyskinetické forma

V literatufe se muzeme setkat i sodliSnym oznacenim — extrapyramidova,
dystonicko-dyskineticka, atetdoza, nebo atetoidni forma. Jedna se o samovolné
nepotlacitelné pohyby. Tato forma je zpisobena poskozenim bazalnich ganglii, ktera jsou
soucasti extrapyramidové drahy, jejiz ulohou je fizeni lidskych pohybtl, a pravé bazalni
ganglia zajist'uji plynulost téchto pohybii. Pohyby mohou byt rizného druhu — atetotické,
choreatické, balistické, nebo myoklonické. Atetotické pohyby jsou vInité, pomalé pohyby
pii préci, nebo pfii relaxaci. u choreatickych pohybii se jedna o drobné rychlé zaSkuby.
Balistické pohyby jsou prudké a u myoklonickych se jedna o drobné pohyby svalovych
vldken (Vitkova in Opatiilova, 2010, s. 15). Tato forma détské mozkové obrny tvoii
priblizn¢ 10 % piipadt (Kraus et al, 2005, s. 81). Jsou zde velmi ¢asté poruchy feci —
naptiklad dysartrie, naopak mentalni retardace se vyskytuje jen v malé mife. Tato forma
se vyskytuje ptiblizné v 10 % z celkového poctu DMO. U 2/3 se milzeme setkat
s perinatalnimi pfi¢inami (napiiklad asfyxie), prenatdlni pficiny se vyskytuji v 1/5 a malé
procento ma postnatalni pficiny, ¢i pfi¢iny nezjisténé.
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2 Détska mozkova obrna jako kombinované postiZeni
Hlavni poruchou u DMO je narusSeni hybnosti a svalového tonu, avSak velmi ¢asto
se k témto vadam ptidavaji i dalsi.
Pipekova (2006, s. 172) uvadi mezi ptidruzené poruchy — epilepsii (od 15 do 70 %),
poruchy intelektu (asi 66 %), logopedické problémy (vice jak 50 %) a jind smyslova
postizeni (sluchové, nebo zrakové postizeni). Mlizeme sem zaradit 1 problémy s pfijmem

potravy, emoc¢ni problémy, nebo poruchami uceni.

2.1 Mentalni retardace

Pipekova (2006, s. 269) vidi mentalni retardaci jako vyvojovou poruchu integrace
vSech psychickych funkei, které zasahuji do vSech slozek osobnosti daného jedince, a to
od télesné, dusevni az po socidlni stranku osobnosti. Také dodava, ze mentalni retardace
je trvaly stav, ktery je dan od narozeni, nebo jej jedinec mohl ziskat ranném détstvi.

Svarcova (2000, s. 25) definuje mentalni retardaci: ,, Mentdlnim postizenim, nebo
mentalni retardaci nazyvame tedy trvalé snizeni rozumovych schopnosti, které vzniklo
v diisledku organického poskozeni mozku. Mentalni postizeni neni nemoc, je to trvaly
stav, zpiisobeny neodstranitelnou nedostatecnosti nebo poskozenim mozku. “

Fisher a Skoda (2008, s. 91-92) uvadi mezi hlavni znaky mentalni retardace:
sniZzenou uroven rozumovych schopnosti (IQ pod 70), nésledné Ze postiZeni je trvalé
(muze dojit ke zlepSeni — coz zavisi na etiologii MR, ale nikdy nedojde k jejimu
»vyléceni) a jako posledni uvadi, Ze postizeni je vrozené — postizeni je uz od narozeni
a dochazi k opozdénému vyvoji.

U jedincil s mentalni retardaci se miizeme setkat s odliSnostmi v feci, kdy fe¢ byva
nepiesnd, hlife srozumitelnd, jednoduchd, objevuji se agramatismy a obsahova stranka je
téz chudd. Vyuzivani spiSe jednoduchych vét nez souvéti. Dale mizeme pozorovat
odliSnosti v mysleni, které je zjednodusené, omezené a stereotypni. Téz je tizce svazano
s konkrétnimi pfedstavami, nebot’ maji problémy s abstraktnim mysSlenim. Setkavame se
s Castym afektivnim chovdnim auceni u jedinct s mentdlni retardaci je prevazné
mechanické. V minulosti se pouzivalo mnoho oznaceni (oligofrenie, slabomyslnost),

které jsou nyni povazovany za zastaralé.

17



Etiologii mentalni retardace lze rozd¢lit na prenatalni, perinatalni a postnatalni.
Do prenatalnich pfi¢in fadime Urazy, Spatnou vyZivu a infekce matky, fyzikalni, nebo
chemické vlivy, anomalie chromozomti. Velkou roli v etiologii hraje také genetika rodicu
— tedy dédicnost. Do perinatalnich pficin fadime hypoxii ditéte, abnormalni porody aj.
Postnatalnich pfic¢iny jsou infekce, zancty, nebo urazy ditéte. (srovnani Pipekova
a Svarcova)

Klasifikace mentalni retardace se nejcastéji uruje podle inteligen¢niho kvocientu
(IQ), ktery urcuje rozumové schopnosti clovéka za pomoci standardizovanych testt.
Dolejsi (in Svarcové, 2000, s. 31) ale uvadi, Ze nelze posuzovat mentalni retardaci pouze
za pomoci inteligencniho kvocientu, ale je potieba posuzovat i jind psychologicka
kritéria. Napiiklad posouzeni vyvoje feCi, citovy vyvoj achovani, somaticke,
psychologické ¢i neurologické vySetfeni, zamétfeni se na vysledky subtestd, nebo
zhodnoceni testll zamétené na osobnost jedince a jeho psychické funkce.

V Mezinarodni klasifikaci nemoci dle 10. revize, kterou vydava Svétova
zdravotnicka organizace (WHO) je mentélni retardace délena do Sesti kategorii (viz.

Tabulka ¢. 2)

Tab. 2: Déleni mentalni retardace dle mezinarodni klasifikace nemoci

Kod dle MKN - 10 Slovni oznaceni typu MR

F70 Lehka mentalni retardace

F71 Stfedné tézka mentalni retardace
F72 Tézka mentalni retardace

F73 Hluboké mentélni retardace

F78 Jind mentalni retardace

F79 Neurcend mentalni retardace

Zdroj: http://www.uzis.cz/cz/mkn/F70-F79.html, cit. 22.5.2018

V minulosti bylo vyuzivano téz oznaceni debilita (pro lehkou mentalni retardaci),
imbecilita (pro stfedn¢ téZkou mentdlni retardaci) aidiocie (pro téZkou a hlubokou
mentalni retardaci). Tyto pojmy se jiz v soucasnosti nevyuzivaji, protoze mely pejorativni

vyznam.

18


http://www.uzis.cz/cz/mkn/F70-F79.html

2.1.1 Lehka mentalni retardace

Inteligenéni pasmo se ulehké mentdlni retardace pohybuje v rozmezi 50-69.
Vétsina jedinct s LMR je samostatnd, jejich uvaZzovani je mozné ptirovnat k mysleni déti
sttedniho Skolniho veéku. u déti do tii let je opozdény psychomotoricky vyvoj a slovni
zasoba je omezena. Problémy nastavaji s nastupem do Skoly — pii konkrétnim mysleni,
problémy s paméti a koordinaci, nebo pii ¢teni a psani.

V dospélosti je Clovek s LMR schopen samostatného Zivota, nebo si najit a udrzet
praci. Lehka mentalni retardace je nejcastéjsim typem — tvofi ptiblizné 80 % z celkového

poé¢tu mentalné retardovanych. (srovnani Fisher, Skoda,)

2.1.2 Stiedné tézka mentalni retardace

U stfedné t¢zké mentalni retardace si inteligence pohybuje v rozmezi 35-49. Je zde
znaéné omezena fe¢ a mysleni. Red je obsahové chuda, agramaticka a pouZivaji se spise
jednoduché véty. Mysleni lze pfirovnat k mysleni predskolniho ditéte. Omezeni je
1 v osobni roving, kdy jedinci maji problémy postarat se samy o sebe.

Vzdélavani studentil se sttedni mentélni retardaci je velmi omezené, za spravného
vedeni je Ize naucit zaklady Cteni, psani a pocitani. K zapamatovani si ¢ehokoliv potiebuji
jedinci s timto typem mentalni retardace velmi Casté opakovani dané véci. V dospélosti
vykonavaji spiSe jednoduchou manualni praci, ale pod pohledem, néktefi potiebuji

kazdodenni dohled.

2.1.3 Tézka mentalni retardace

Mysleni u tohoto typu lze ptirovnat k uvazovani batolete. Intelekt je v rozmezi
20-34 bodi. Jedinci s tézkou mentalni retardaci maji minimalni feCové schopnosti a je
zde pfitomna porucha motoriky. Jsou zde vyrazné¢ omezené moznosti vychovy

a vzdeélavani. u osob s té¢zkou mentélni retardaci je potteba neustalé péce.
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2.1.4 Hluboka mentalni retardace

Inteligenci u téchto jedincl nelze pfesné zméfit, a proto se pouze odhaduje, avSak
pro tento typ se inteligence pohybuje nejvyse do 20 bodi. Je zde vyrazné omezena jemna
1 hruba motorika, komunikace je skoro nemozna — spise jde jen vykiiky, nebo grimasy.
Poznavaci schopnosti se téméf nerozvijeji. Jedinci stimto typem retardace jsou
nesamostatni, vyzaduji pomoc jak s pohybem, komunikaci, stravovanim, tak i s hygienou.

Ve velké mife je zde kombinace s jinym postizenim (srovnani Fisher, Skoda).

2.1.5 Jina mentalni retardace
Do této kategorie spadaji jedinci, u kterych nejde za pomoci béznych testl urcit
inteligenci. Uziti testd brani dalsi pfidruZzené postiZzeni. Napiiklad u osob neslySicich,

nevidomych, nebo u osob s poruchou autistického spektra.

2.1.6 Neurcena mentalni retardace
Do této kategorie spadaji osoby, u kterych byla diagnostikovana mentalni retardace,

ale kvili nedostatku informaci jej nejde zaradit do presné kategorie

2.1.7 Détska mozkova obrna a mentalni retardace

Jedna se o jednu z nejcastéjSich pridruzenych poruch k détské mozkové obrné.
Jankovsky (2006, s. 43) uvadi, ze 1/3 dé¢ti s détskou mozkovou obrnou ma lehkou
mentalni retardaci, dal$i 1/3 je postizena stfedni a tézkou mentalni retardaci a u 1/3 neni

intelekt zasazen.

Tab. 3: Vyskyt jednotlivych forem DMO s typem mentalni retardace.

Forma DMO Lehka MR Stiredné tézka Tézka MR
MR
Dipareticka 26,7 % 16,7 % 5,3 %
Hemipareticka 20 % 13,7 % 1,2 %
Kvadrupareticka 33,3% 25 % 8,3 %
Dyskineticka 21,9% 19,5 % 0%
Hypotonicka 37,5 % 31,2 % 6,2 %

Zdroj: Kabele in Fisher, Skoda, 2008 s. 48
20



2.2 Epilepsie

Stehlikovd a Modra (2016, s. 4) definuji epilepsii: ,Jedna se o rozsahlou skupinu
neurologickych onemocneéni, jejichz spolecnym rysem je vyskyt opakovanych
nevyprovokovanych epileptickych zachvati. Kazdé z nich ma vsak jiny pribeh, priciny,
vyhlidky i zpusob léchy.

U epileptickych zachvatii mizeme rozeznat 5 zékladnich pfiznakii — poruchy
védomi (kvantitativni ¢i kvalitativni), motorické (kfece, automatismy — oroalimentarni,
mimické, verbalni, hyperkinetické, gestické, nebo ambulatorni), somatosenzorické
(Parestézie, rizné smyslové jevy — zvonéni v uSich, svételné zéblesky, brnéni, himot,
kovova pachut’ v ustech), vegetativni (zvraceni, zména kiize, poceni, zavraté) a psychické
ptiznaky - prozitky spojené s kvalitativni poruchou védomi, dysmnézie (srovnani Slapal,
Jankovsky, Pipekova).

Zvl1astni pozornost bychom méli vénovat stavu status epilepticus. Jedna se o jeden
zachvat, nebo vice zachvatii za sebou, které trvaji déle nez 5 minut. ,,Velké* zachvaty
(tonicko-klonické, diive grand mal) trvajici déle nez 5 minut ohrozuji Zivot jedince a je
potteba zavolat zdchrannou sluzbu. ,Malé*“ zachvaty nejsou zivot ohrozujici a bez

1ékatského oSetieni mohou trvat hodiny, ale 1 tydny (Stehlikovéa, Modra, 2016, s.12).

2.2.1 Etiologie

Pticiny vzniku epilepsie jsou vnéjsi (exogenni) a vnitini (endogenni). Do vnéjsich
pficin patii traumata lebky, infekce, obéhové poruchy, hypoxie, tumory, vlivy klimatu,
hypoglykémie, nebo vliv pohlavi. Genetika je jedinou wvnitini pfi¢inou. Jednd se
o chromozomové aberace, metabolické poruchy dysfunkce iontovych kanald, migracni
poruchy, nebo poruchy transmiter.

Dle etiologie mizeme epilepsii rozdélit na tfi druhy. Prvnim druhem jsou
Idiopatické (priméarni) epilepsie, které byvaji geneticky podminéné (nejsou patrné zmény
na mozku, nebo na jinych organech). Dale jde o Symptomatické (sekundarni) epilepsie.
Vznik této epilepsie je zaptiCinén napiiklad poSkozenim mozku — krvacenim, nadory,
zanéty, nebo vrozenymi odli$nosti. Poslednim druhem dle etiologie je kryptogenni

epilepsie, u které neni pfic¢ina zjevna.
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2.2.2 Klasifikace

Mezinarodni klasifikace epileptickych zachvatl dle ILAE (International League
against Epilepsy) urcuje tfi zakladni typy zachvati. Jednd se o loziskové zachvaty — tam
spadaji zachvaty loziskové jednoduché, loziskové komplexni, anakonec zachvaty
loziskové se sekundarni generalizaci. Dalsi skupinu tvofi generalizované zachvaty, které
se déli na absence (ty jsou bud’ typické, nebo atypické), myoklonické, tonické, tonicko-
klonické a atonické. Posledni skupinu tvoii zdchvaty neklasifikované.

Loziskové zachvaty vznikaji na jednom misté (lozisku) v mozku. Jednoduché
loziskové zachvaty jsou bez poruch védomi a jsou u nich charakteristické kiece, zaskuby,
smyslové jevy, slinéni, zvraceni, halucinace aj. Komplexni zachvaty se projevuji
automatickymi pohyby (mrkanim, pohyby rukou). Tyto zachvaty jsou s poruchou védomi
— pacient si nic nepamatuje, nebo vnima pouze utrzkovité. Loziskové se sekundarni
generalizaci zacinaji v jedné Casti mozku anasledné se rozsifi do zbylych ¢asti.
Generalizované zachvaty vznikaji v obou mozkovych hemisférach najednou. Absence
(dfive oznafovany jako petit mal — maly zachvat) jsou zachvaty, které se projevuji
kratkymi vypadky védomi. DalSimi projevy jsou oteviené ocCi a soustfedény pohled.
u tonickych zachvati dochdzi k ztuhnuti téla pti svalové kieci. Miize dojit k natoCeni
koncetin a hlavy na jednu stranu. Pfi zdchvatu se mohou koncetiny dostat do nevSednich
poloh. Myoklonické zachvaty 1ze charakterizovat jako nepravidelné svalové zaskuby (na
obliceji, koncetinach), které jsou ¢asté po probuzeni, nebo v ospalosti. Klonické zachvaty
jsou trhavé zaskuby, které jsou v sérii. Trvani zachvatu neni del$i nez 2 minuty.
U atonické zachvatii dochdzi k ochabnuti svalstva (poklesld hlava, pad k zemi, pokles
celisti). Tonicko-klonické zachvaty, které byly diive oznacovany jako grand mal — velky
zachvat, netrvaji déle nez 3 minuty. Napied u nich dojde ke ztuhnuti téla jako u tonického
zachvatu a nasleduje zachvat klonicky, tedy zaskuby celého téla. U tohoto typu zachvatu
jsou typické vegetativni zmény.

Do poslednich neklasifikovanych epileptickych zachvati miizeme zatadit naptiklad

novorozenecké kiece. (srovnani Pipekova, Stehlikova a Modrd)
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2.2.1 Détska mozkova obrna a epilepsie

Epilepsie se jako pfidruzena porucha objevuje u déti a jedinci s DMO v rozmezi
15-55 %. Pokud je k détské mozkové obrné pfidruZena i mentdlni retardace, je vyskyt
epilepsie zvysen na 71 %. Epilepsie se u riznych forem projevuje v rizné mite.

U hemiparetické formy se objevuje ve 33-50 % ptipadi, u kvadrupareticka
a triparetické formy v 50-94 %, dyskinetické DMO v 25 %. V ptipad¢ Cisté ataxie je
vyskyt epilepsie velmi nizky, az vzacny. U diparézy spastické ¢i ataktické se epilepsie
objevuje v 16-27 % (Kraus et al, J. 2005, s. 129).

U diparetické formy se objevuje tonicko-klonicka (54 %) a parcialni (27 %)
epilepsie. Jiné typy nesou casté. Jedna se o absence (6 %), nebo myoklonicko-atonické
(5 %) epilepsie. U hemiparetickych forem se vyskytuji parcidlni zachvaty (69-73 %),
Cast¢ jsou 1 tonicko-klonické. V piipad€ kvadruparetickd formy jsou nejcastéjsi

tonicko-klonické zachvaty, které se objevuji u 50 % (Kraus et al 2005, s. 131).

2.3 Smyslové poruchy

2.3.1 Zrakové poruchy

K nejcastéjsim smyslovym porucham patii zrakové postizeni. U jedincii s détskou
mozkovou obrnou se nejcastéji piidruzuje Silhavost (strabismus), nebo stagmus (rychlé,
trhavé a nekontrolovatelné pohyby o¢i). Dale pak tupozrakost (amblyopie), slabozrakosti,
nevidomost, refrakéni poruchy (kratkozrakost, dalekozrakost, astigmatismus), nebo
hemianopsie, pti které dochazi k vypadku poloviny zorného pole (srovnani Jankovsky,

Opatiilova, Pipekova).

2.3.2 Sluchové poruchy

Dalsi velmi Casté byvaji sluchové vady. Ty se nejcastéji projevuji u dyskinetické
formy détské mozkové obrny. Velmi tizce souvisi s poruchami feci, zvlasté pokud se
sluchové vada projevi jesté v preverbalnim obdobi. Jedna se nejCastéji o riizné stupné
nedoslychavosti. To jsou: lehkd nedoslychavost, stfedné tézka nedoslychavost, tézka

nedoslychavost, prakticka hluchota a uplna hluchota (srov. Pipekova, Jankovsky).
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2.4 Reé

Vzhledem k tomu, Ze détskd mozkova obrna je porucha hybnosti, miize byt jeden
z nasledkl porucha fecovych organii. Dalsi pti¢inou vzniku logopedickych obtizi miize
byt poskozeni hlavovych nervii. Naptiklad poSkozeni IX. hlavového nervu (nervus
glossofaryngeus) ma za nasledek poSkozeni pohyblivosti jazyka a hltanového svalstva,
pii poskozeni V. hlavového nervu (nervus trigeminus) dochazi k postizeni artikulace
aovladani celisti — zvykani, otevirani a zavirani ust (Kraus et al, 2005, s. 245).
U déti s détskou mozkovou obrnou je vyvoj fe¢i omezeny, nebo pouze opozdény. Kraus
et al (2005, s. 30) uvadi, Ze u déti s DMO lze feCové schopnosti zjistit az okolo 4-5 roku.
Také uvadi (2005, s. 243), Ze problémy s komunikaci jsou ovlivnény uz od kojeneckého
véku, kdy ma dité problémy s dychanim a sanim matetského mléka. Pozdéji 1 problémy
se zvykanim, nebo pohybem celisti a jazyka. Naopak se minimaln¢ objevuje zvatlani,
nebo broukani. Pokud neni ordlni komunikace mozna, pfistupuje se k alternativnim
typim komunikace (Statické — komunikacni systém Bliss, piktogramy, symboly.
Dynamické — prstova abeceda, gesta, znaky, komunikacni systém Makaton).

K nejcastéjSim logopedickym vadam patii porucha, kdy je artikulace naprosto
nesrozumitelnd — dysartrie. u dysartrie se objevuji 1 potize s polykanim — dysfagie.

Dle Jankovského (2006, s. 45) se s dysartrii setkdvame zejména u déti s DMO, které
trpi pfidruzenou mentalni retardaci. Velmi cCasta je dyslalie, coZ je Spatna vyslovnosti
hlasek. Dal§imi moznymi poruchami jsou anartrie — neschopnost spravné artikulace
hlasek, nebo afazie — preruseni vyvoje tfeCi zplsobené urazem hlavy, nebo cévni
mozkovou piihodou. Vyskytovat se miize i rinofonie (huhnavost), palatolalie, nebo

koktavost.

Tab. 4: vyskyt ptidruzenych poruch fec¢i u osob s détskou mozkovou obrnou

Porucha reci Vyskyt u osob s DMO
Dysartrie 19,6 %

Dyslalie 10,2 %

Opozdény vyvoj feci 6,4 %

Anartrie 2,8 %

Koktavost 1,9 %

Palatolalie 1,8 %

Zdroj: Klenkova in Fischer, Skoda, 2008, s. 49
24



2.5 Vady hornich a dolnich koncetin

Zvyseny svalovy tonus, ktery je bézny u spastickych forem détské mozkové obrny,
vede k postupnému zkraceni svalu.

Jednim z ortopedickych vad jsou deformity kycelniho kloubu. Dle Schejbalové
a Trce (2008, s. 19) jsou deformity kyc€elniho kloubu nej¢astéjsi deformitou u pacienta
s détskou mozkovou obrnou. Také miizeme pozorovat snizujici se ve€kovou hranici
u pacientll s vykloubenim kycelnich kloubl (Kraus et al, 2005, s. 161). Nejcastéji se
objevuji addukce (pfitazeni kloubu), vnitini rotace a flexe (ohnuti). Velmi cCasté jsou
1 deformity patete, napiiklad skolidza. Jak uvadi Schejbalova a Tr¢ (2008, s.157) je
vyskyt skolioz u jedincii s DMO 25 %. Dalsimi vadami jsou deformity kolennich kloubt,
které zasahuji 1 do oblasti kyc¢li a kotnikii. Dale pak deformity hlezna a nohy, zkraceni
Achillovych §lach, nebo deformity rukou.

U deformit rukou dochdzi k postiZzeni 1 ramenniho kloubu (objevuje se addukce
a vnitini rotace kloubu), dale pak deformity lokte (flexe, rotace ptedlokti) a ohnuti zapésti
a prstll. Dle Schejbalové a Trée (2008, s. 149) je zdkladni deformitou v oblasti zapé&sti
flekéné pronacni kontraktura, ktera se spojena s flek¢éni kontrakturou prstii. Mtize se, ale
také objevit deformita prstll oznacovana jako ,,labuti Sije” (Swan-neck). V tomto piipadé

dochazi ke zkraceni Slachy natahovacii, coz vytvoii deformitu podobnou labutimu krku.

Pti napravach ortopedickych vad se Casto pfistupuje k operacim (na Slachach
a svalech, kostech, kloubech), ortézam (koncetin, patete), ortopedickym vlozkam, nebo

ke specialni ortopedické obuvi, kterd se d€la na miru kazdého jedince.
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3 Lécba détské mozkové obrny

Détska mozkova obrna je onemocnéni, které neni mozné vylécit, ale terapie mize
pfinést pozitivni vysledky v oblasti kvality Zivota. Slapal uvadi (2002, s.24), Ze v terapii
DMO je velmi dulezitd komplexni rehabilitacni péce. Voli se specialni rehabilitace, 1¢¢ba

farmaky, nebo chirurgicka operace.

3.1 Medikace

Za pomoci 1éki mizeme dosdhnout zmén v oblasti spasticity, mozkové ¢innosti,
nebo zmirnéni epileptickych zachvati. Do nej€astéji pouzivanych 1é¢iv, které pusobi na
zvysenou spasticitu svald patii baclofen, diazepam, tizanidin (Kraus et al 2005, s. 145).
Casté je i pouzivani botulotoxinu. Poprvé se botulotoxin vyuzil na 1é¢bu Détské mozkové
obrny v roce 1993. Botulotoxin piisobi na vlakna svalovych vietének a snizuje tedy
svalové napéti. Pfiblizn€ tyden po uziti botulotoxinu je idedlni zahgjit s jedincem
rehabilitaci (Kraus et al, 2005, s.147, 153). K podpofe mozkové Cinnosti se uzivaji
nootropika. Pro 1écbu epilepsie se voli ptevazné epileptika. Lécba témito medikamenty
je dlouhodoba — museji se podavat minimaln¢ dalsi 2 roky od posledniho zachvatu. Téz se
mohou podavat antiepileptika, ale ta mivaji ¢asto vedlejsi G¢inky. Dale se doporucuje

zména stravovacich navyku, zdkaz alkoholu, nebo cviceni. (srov. Stehlikova, Pipekova)

3.2 Chirurgicka lé¢ba

K zékroku se nejcastéji ptistupuje v piipad¢ spastické formy détské mozkové obrny
v pripad¢, ze rehabilitace jiz nepomaha, nebo spasticita zabraiuje dalSimu vyvoji. Téz lze
mirnit hypotonické a atonické projevy. Kraus et al (2005, s. 159) uvadi, ze spousta
opera¢nich zakroka je ve snaze postavit jedince ,,na nohy* (vertikalizovat). V ptipadé
t&z81 formy détské mozkové obrny je snaha umoznit jedinci alespont moznost vykonavat
sdm osobni hygienu, nebo sedét ve voziku. Ve velké mife se setkdvame s operacemi
na dolnich koncetinach. Zakroky na hornich koncetinach nejsou tak Casté — probihaji
piiblizné u 3-5 % osob s DMO a jedna se pfevazné o jedince s hemiplegii (Kraus et al,
2005, s. 168). V piipadé¢ dolnich koncetin lze zikroky rozdé¢lit na 3 skupiny.
Na ortopedické operace svald a Slach, kloubti, nebo kosti. V ptipadé epilepsie se mize
pristoupit k epiletochirurgii. K operaci se pristupuje, pokud se jedna o loziskovou
epilepsii, zachvaty maji jedno konkrétni lozisko vzniku, podavani 1ékti po dobu 2 let
nezabralo, nebo Ze operace vyrazné ptispéje ke zlepSeni kvality zivota jedince.
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3.3 Rehabilitace

K rehabilitaci se nejCastéji voli Vojtova metoda reflexni lokomoce, koncept
manzeli Bobathovych, Kabath, metoda Andrase Petdho, nebo Synergeticka reflexni

terapie.

3.3.1 Vojtova metoda reflexni lokomoce

S touto metodou pfiSel na konci 50. let doktor Vaclav Vojta. Je velmi hojné
vyuzivana u batolat a kojenct, protoze pii cvieni neni vyzadovano aktivni zapojeni
ditéte do cviceni. Metoda je zalozena na vyvolani reflexnich pohybovych vzorca,
za pomoci tlaku na dané zony na téle ditéte. Zaklad této metody tvoii 2 celky — reflexni
plazeni, které se provadi na btiSe a reflexni otaceni, které je provadéno pii lezeni na boku,
nebo na zadech. Diky reflexni lokomoci dochédzi nasledné ke zméné jemné motoriky,
ke zmé€ndm v oblasti fe€i, srovnani nerovnomérného ristu koncetin a pozitivni zméné
v oblasti zvedani se.

Velmi dilezité je seznamit s touto metodou rodiCe, protoze s ditétem necvici jen
fyzioterapeut, ale velka Cast cvi¢eni probiha doma s rodici — pfevazné s matkou. Cviceni
doma probihd nékolikrat denné ptiblizné 10-20 minut u starSich déti. U novorozencl
je délka krats$i, maximalné vSak 10 minut. S ditétem pak matka dochézi na pravidelné
kontroly, zdali provadi cviky spravné. Rodi¢e by mély mit piehled o tom, co je Vojtova
metoda, jak se provadi, k ¢emu je urcend, asovou narocnost terapie a vedlejs$i nepiijemné

ucinky, kdy dité pii cviceni breci. (Kraus et al, 2005, s. 193)

3.3.2 Synergeticka reflexni terapie

Jedna se o terapii, kterou vymyslel doktor W. Pfaffenrot, ktery je hojn¢ vyuzivan
prevazné pii 1écbé détské mozkové obrny. Jde o kombinaci rtiznych terapeutickych
metod. Patfi sem vyuziti akupresury, myofascidlni techniky (uvolnéni mékkych tkani),
korekce postaveni patefe a extremit, chiroterapie, vyuziti maséazi reflexnich zon a jinych
dalsich metod. (Kraus et al, 2005, s. 220)

Utinky této terapie lze rozdélit do dvou kategorii — na celkové a mistni.
U celkovych se jedna o zlepSeni pohybovych struktur, svalového tonu, zlepSeni fyzické

a psychické pohody. Do mistnich se fadi zlepSeni jemné motoriky a uchopt.

27



3.3.3 Bobath koncept

Jde o neurovyvojovou terapii, které se poprvé objevila ve 40. letech diky
manzeliim Bobathovym (Karel a Berta Bobathovi). V minulosti byla tato rehabilitace
urcena pouze pro déti s Détskou mozkovou obrnou, momentalné se vyuziva i u jinych
typl postizeni. u tohoto konceptu je potieba spoluprace jedince pii cviceni. Jde tedy
pouzit jak u mensich déti, tak i u dospélych jedinct. Koncept je zalozen na vyhledavani
abnormalnich pohybovych vzori, které maji déti s DMO a nasledném pteuceni téchto
vzorl. Jedna se o oblast hlavy, krku, ramen, panve a trupu, které maji vliv na pohyby
koncetin. V tomto konceptu se nesnazi napodobovat vyvoj zdravého ditéte, ale umoznit
dojit ke specifickym meznikim. Nepracuje se pouze na jednotlivych ukolech, ale
ptistupuje se k nim celistvé (jedinec se neuci pouze pietaceni, ale rovnou pretdceni na
bticho s plazenim...). Terapie je provadéna handlingem. Terapeut pii cvieni prestava
byt postupné aktivni, aby jedinec mohl piebrat nad svymi pohyby kontrolu. Typicky je
pro tuto rehabilitaci tymovy piistup (souhra jak vSech terapeutti, tak rodicti). Cviceni se
opira o n€kolik zékladnich cviki. Prvni cvik je tzv. mostek (na zpevnéni trupu téla), dale
pak nacvik chtize, cvik v pozici vsedé ve vzporu o dlané s preto¢enim trupu a posledni je
cvik chlize na zdravou stranu (https://www.fyzioklinika.cz/clanky-o-zdravi/bobath-
koncept).

U Bobath konceptu se setkdvame s vlastni klasifikaci détské mozkové obrny.
Ta byla vytvofena za ucelem lepsi komunikace mezi fyzioterapeuty. V tomto konceptu
ma DMO 4 hlavni skupiny, které se dale déli. Jedna se o spastickou formu (lehkou,
sttedni, tézkou), dale pak typ hypotonicky, formu ataktickou (kterd je spasticka,
nespastickd, s atetozou, nebo bez atetdzy) a nakonec o formu atetotidni (se spasticitou,

s dystonickymi kfeemi, atetézou, nebo choreoatetdozou).

3.3.4 Metoda Kabatova

Téz oznaCovana jako Proprioceptivni nervosvalova facilitace. Metoda se se poprvé
objevila ve 40. letech minulého stoleti a pfiSel s ni I€kar a neurofyziolog Hermann Kabat.
Metoda se vyuziva u jedincl s pohybovym postiZzenim, u neurologickych onemocnéni
a jako pourazova a pooperacni rehabilitace. Jednd se o nauceni a udrzeni spravnych

pohybovych vzort. Je zde opét vyzadovana spoluprace pti cviceni.
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V tomto typu rehabilitace je v§e zaméfeno na konkrétni ¢innost (napf. jedinec si
chce néco podat — ndcvik této ¢innosti). Aktivity se provadi od koncovych casti téla po
trup a kotfenové klouby.

,,Poloha korenovych kloubit atim iostatnich kloubii je ruznda v riznych
pohybovych vzorech (diagondlach). Tim vznika princip svalové diferenciace (funkcni
odliseni). Kazda diagonala ma tzv. flekcni (ohnuti) a extencni (narovnani) vzorec. PNF
uziva odpovédi z proprioreceptoru — svalova vreténka, Golgiho aparat, receptory
kloubniho pouzdra, kozni receptory, které ovlivituji kontrakci a relaxaci svalu a svalovou
unavu  ¢i  stabilizaci  korenového  kloubu.”  (https://fyzioklinika.cz/clanky-o-
zdravi/proprioceptivni-nervosvalova-facilitace-kabatova-metoda). Terapeut tedy cvici
s jedincem v diagonalach atim podporuje zafixovani spravného pohybového vzoru,

zaroven jedinec kontroluje pohyby a dochazi tak ke zpétné vazbée.

3.3.5 Metoda Andrase Petoho

Nejedna se o rehabilitaci jako takovou, nybrz o pedagogicko-rehabilitacni
koncept, ktery je zaméfen na jedince s mentalnim a pohybovym postizenim. Diliraz je zde
kladen na samostatnou aktivitu jedince a jeho motivaci. Rehabilitace probihd za pomoci
malych cviceni a ve skupinkéch, které jsou maximalné po 8 ¢lenech. Celkovy program
probihd v rozmezi 7-8 hodin. Béhem cviceni se hojné vyuziva specidlnich pomiicek
a speciadlni dievény nabytek. Napomocno je pii cviceni az 6 terapeuti, ktefi pomahaji

jedinctim se spravnym zvladanim ¢innosti.

3.4 Kompenzacni pomiicky

V bézném zivot¢ mohou jedinci s détskou mozkovou obrnou vyuzit
kompenzacnich pomicek. Tyto pomicky jsou vyuzivany na lokomoci, sebeobsluhu,
socializaci, nebo na vzdélavani a nasledné pracovni uplatnéni. Jedna se o naptiklad berle,
hole, lehatka, choditka, specidlni pomiicky na zapinani zipid, nebo pomucky ulehcujici
&teni a psani. Vyuzivany jsou také ortézy, které napomahaji ke spravnému ristu. Radi se
mezi né koncetinové ortézy, ortopedické vlozky, nebo ortézy patete, které napomahaji pti
lécbe skolidzy. Setkat se mizeme i se specialni ortopedickou obuvi, ktera je délana na
miru (Kraus et al, 2005, s. 173). Veskeré pomicky jsou ptidéleny osobé s DMO
individualné tak, aby dané osob¢ vyhovovaly a co nejlépe pomohly ve zkvalitnéni jeho

zivota.
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PRAKTICKA CAST

4 Uvod, cile, metodologie vyzkumu

Prakticka ¢ast zavérené prace se zabyva pohledem rodi¢i na kvalitu Zivota u déti

s détskou mozkovou obrnou.

4.1 Metody vyzkumu

Zjistovani informaci pro zpracovani bakalaiské prace bylo zajisténo kvalitativni
metodou. Creswell (in Hendl 2005, s. 50) definuje kvalitativni vyzkum takto:
~Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zaloZeny na riiznych metodologickych
tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari
komplexni holisticky obraz, analyzuje ruzné typy textu, informuje o nazorech ucastniku

vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach.*

Ptesnéji formu polostrukturovaného rozhovoru. Svarcova (2005, s. 28) definuje
rozhovor takto: ,,metoda rozhovoru (interview) je zalozena na primém dotazovani, tedy
na verbdlni komunikaci vyzkumného pracovnika s respondentem, nebo s vice

respondenty.*

Pied zacatkem rozhovoru je nutné piredem pfipravit: vymezeni problému, urceni
vzorku respondentl, spravnou formulaci otdzek a stanoveni plénu pro interview
(Svarcové 2005, 5.28). Béhem rozhovoru zaznamenavame nejen otazky, ale i neverbalni
vyjadfovani — postoj respondenta, jeho chovani, gesta, zptusob odpovidani aj. Zaroven
by mél rozhovor probihat v klidném a tichém prostiedi, nemél by byt nikym vyrusovan

a nemeéla by se ho €astnit jind osoba, kterd s nim nema nic spole¢ného.

V uvodni ¢asti rozhovoru se s respondentem piivitame, predstavime se a snazime
se navodit vstficnou atmosféru, pievazné€ pokud se rozhovor bude tykat intimnich
informaci. Znovu se zeptame na souhlas k rozhovoru a vysvétlime cil vyzkumu. Klademe
jasné a stru¢né otazky. Nejprve se kladou otazky na minulost a souc¢asnost, nasledné na
budoucnost. Stejné tak prechdzime od otdzek obecnych k otdzkam specialnim. Na konec
se pokladaji otazky, které¢ vyzaduji osobni diivéru. V zavéru respondentovi podékujeme.
Konci rozhovoru je tfeba vénovat stejnou pozornost jako samotnym otazkdm, protozZe na
se mizeme dozvédét dalsi dilezité dopliujici informace (srovnani Hendl, Reichel,

Svarcova, Disman).
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Rozhovor miizeme zaznamenavat nékolika zplsoby: pisemné, na diktafon,
zdznamnik, zapisem do notebooku, nebo stenograficky. Lze vyuzit i jinou osobu, ta miize
ale ptsobit rusivé a ovliviilovat respondenta (Svarcova 2005, s. 29). Interview se Casto

vyuziva s jinymi kvalitativnimi metodami, naptiklad s pfipadovymi studiemi.

4.2 Cil vyzkumu

Cilem mého vyzkumu je zmapovani kvality zivota u déti s détskou mozkovou

obrnou z pohledu jejich rodict.

4.3 Vyzkumné otazky

1. Jaka je kvalita zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢t v ramci socidlniho zaclenéni.
2. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢ti v rdmci zdravi a sebeobsluhy.
3. Jaka je kvalita zivota u déti s DMO z pohledu rodic¢t v rdmci ucasti na zivote.
4

Jaka je kvalita zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢a v ramei poskytovanych sluzeb.

4.4 Vyzkumny vzorek

Respondenty pro tuto bakalatskou préci se stali rodice, ktefi maji dit¢ ve véku
4-12 let a které mé diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu. Celkem bylo dotazovano
5 respondenttl, tedy ¢tyfi maminky a jeden tatinek. VSichni rodice s ti¢asti na vyzkumu
souhlasili dobrovolné a byly jim poskytnuty veskeré¢ informace o tom, jak bude s jejich

udaji nakladano.

4.5 Vlastni vyzkum

Rodicim byly pokladany vzdy stejné otazky, tykajici se zdravi ditéte a jeho
sebeobsluhy, socidlniho zaclenéni, komunikacnich schopnosti ditéte, moznosti ptistupu
ke sluzbam, nebo moZnosti G¢asti na Zivoté ve skole a mimo skolu. Cést otazek mapovala
pocity rodice. Otazek bylo celkem 66 a byly pfedem piipravené. Déle byly pokladany
otazky na osobni informace o ditéti potiebné pro vypracovani jeho kazuistiky. Odpovédi
na tyto otdzky jsem zaznamenavala do pfipraveného archu a nasledné po rozhovoru byly
ptepsany do elektrické podoby. Rozhovory probihaly v klidném prostiedi — bud’
u dotazovanych doma, u jejich pfibuznych, nebo u mé¢ doma. Obvykle trvaly kolem

hodiny a pul, protoze n¢které otazky vyzadovaly dlouhodobéjsi zamysleni dotazovanych.
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5 Kazuistika I. — Eva

Datum narozeni: duben 2013

Pohlavi: zenské

Diagno6za: Dystonicko-dyskinetickd forma
Vék: 5 let

Eva se narodila ze tfetiho t€¢hotenstvi. Ma blond’até kratké rovné vlasy a modré oci.
Je drobnéjsi postavy a diky tomu vypada, ze je mladsi. T¢hotenstvi probihalo po celou
dobu bez komplikaci. Ty nastaly az na konci, kdy doslo na abrupci placenty a naslednému
porodu cisafskym fezem. Eva se narodila ve 39 tydnu s porodni vahou 2.950 kilogramt
a s porodni délkou 48 centimetrii. Po narozeni podstoupila 3 dny hypotermické 1écby.
Uz v nemocnici bylo zjisténo poskozeni mozku. Détskd mozkova obrna, dystonicko-
dyskinetickd forma, byla u Evy stanovena v 6. mésicich a zaddné dalsi ptidruzené nemoci
nema. Dlouhodob¢ ji ale trapi zacpy, na které uziva Lactulose. Zaroven bere Neurontin
na zmirnéni dyskinezi a zlepSeni spanku. S maminkou cvi¢i 3x denné¢ Vojtovu metodu
reflexni komoce, kterou prokladdaji prvky Bobath konceptu, Dornovou metodou,
dynamickou neuromuskuléarni stabilizaci, synergickou reflexni terapii, Feldenkraisovou
metodou, rytmickym pohybovym cvi¢enim aprovadéji orofacidlni stimulaci.
Dale vyuzivaji specidlni oblek TheraTogs, dvoupldstové ortézy na nohy a vertikaliza¢ni

stojan. Eva miluje knizky, puzzle, radda trha papiry. Jeji oblibeny vecernicek je Pat a Mat.

Rodinna anamnéza: Eva vyrista v iplné rodin€ se 2 dal§imi sourozenci. Matce
Katefin¢ je 45 let a pracuje jako stiedoskolska ucitelka. Trpi hypothyre6zou. Kromé té se
v jeji rodiné nevyskytla zadnd zdvazna onemocnéni, ale jeji stryc prod¢lal v Sestnacti
letech encefalitidu (rok 1980) a zlstal tézce postizeny, takze se v prostiedi postizenych
rodina pohybuje dlouhodobé a maji srovnani dostupnosti péfe a pomticek. Evin otec
se jmenuje Jaromir a je mu 43 let a pracuje jako geodet. Je zcela zdravy a ani v jeho
18 let. Tento rok konéi pfedmaturitni roénik na gymnaziu. Je velmi nadany sportovec.
Kromé pylové rymy (polinosa) je zcela zdrav. Eva ma jesté sestru Markétu. T¢ je 7 let
a je zcela zdrava. V soucasnosti studuje na zakladni Skole a stejné€ jako bratr je nadana na

sporty. Rodina Zije nékolik kilometri od Olomouce ve dvougeneracnim dom¢.
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5.1 Vysledky rozhovoru I.

1. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢i v ramci socidlniho

zaClenéni.

S rodinou vychazi Eva podle pani Katetiny pékné¢: ,,VSichni ji maji radi, chovaji se
k ni hezky a snazi se ji zapojovat do vSech aktivit. Rodina se ji snazi brat Gplné normalné
a zatim to tak jde* S maminkou vychazi také podle jejich slov dobfe: ,,Myslim si, Ze
spokojend, jsme na sebe celkem dobie naladéné, Casto si rozumime i neverbalné, i kdyz

se samoziejme najdou momenty, kdy to neklapne.*

S dospélymi si Evicka rozumi také: ,,Preferuje maminku, ale zvladne kontakt
i s jinymi dospélymi.”“ Hned za tim maminka dodéava: ,,Neboji se cizich lidi, ale byva
s nimi stydlivéjsi a komunikuje min, spi$ vyuzije mamu nebo sourozence, aby tlumocili.
Sama vétSinou s cizimi navazuje jen o¢ni kontakt, usméje se. Lidé na ni mluvi normalné.
Ona pfitahuje okoli a vétSina lidi se sni snazi domluvit. Je pohlednd, nema néjaké
deformity téla nebo obliceje, takze lidé nemaji ostych. S lidmi, které zna neni zadny
problém: ,,VétSinou je spokojend, protoze my uz ji zname arozumime ji, 1 kdyz
samoziejmeé nastanou chvile, kdy je frustrace na obou strandch. Ze zac¢atku komunikovala
pohledem, ted’ uz ptidava JO/NE, reaguje na nase dotazy nebo okomentuje to, o cem se

zrovna bavime.

Sourozenecky vztah je harmonicky. ,,Své sourozence miluje, vychdzi s nimi velmi
pekné, jen si nékdy myslim, Ze ji zlobi, ze nezvladne to, co oni. Maji se ale vSichni radi,
spole¢né po vecerech koukaji na filmy — pokud se ale na filmu dohodnou. Pokud ji zlobi

nebo nechtéji vyjit vstic, ma tendenci kousnout. Jinou obranu nema.*

Ve $kole podle maminky neni problém. ,,Chodi do specialni MS a myslim, Ze tam
maji pekné vztahy. Jeden spoluzak ji vylozen¢ miluje a ona se na n¢j taky vzdycky t&si.
Na skolku si zvykla velmi rychle, ma své ucitelky a asistentky rada. Necha se od nich
nakrmit, nebo vzit na noc¢nik.” S détmi mimo Skolni zafizeni vychdzi podle maminky
bajecné. ,,Mame v okoli déti, které ji akceptuji bez problému a cizi si vétSinou velmi
snadno nechaji vysvétlit, pro€ je jina a berou ji. Ona miluje déti, rada sleduje jejich hru

a rada se zapoji, pokud to jde.*
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2. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO zpohledu rodi¢i vramci zdravi

a sebeobsluhy.

S fyzickym zdravim se Eva podle maminky neciti $t'astna: ,,Myslim si, Ze ji Casto
zlobi, ze fyzicky nezvladne to, co vrstevnici, ale nedava to moc najevo. Zlobi ji, ze musi
pravidelné cvicit. Na druhou stranu ale nemusi podstupovat zadné Iékaiské zdkroky

a nema trvalou medikaci ani napt. dlahy. Prost¢ to, co by ji né¢jak obtéZovalo.*

K samostatnému hrani se pani Katefina vyjadtila takto: ,,Je nespokojend s hranim,
protoZe sama skoro nic nezvladne. Hodné se snaZi a myslim, Ze Casto zaZiva frustraci.*
Maminka si mysli, Ze s vrstevniky ve §kole je Eva srovnatelna: ,,Je ve specialni MS, takze
jsou tam na tom nékteré déti lip a nékteré hif neZ ona. Mentalné je podle psycholozky
v rozsahu S§irS§i normy, porozuménim odpovida veku. Nékdy je vidét, ze ji mrzi,
ze vSechno nezvladne, ale hleda si aktivity, které ji zabavi a zvladne je, nefesi moc okoli
— typicky ptiklad: na pisku kleci, bere pisek do hrsti a zase pousti, zkousi nabirat lopatkou

a ma z toho radost, 1 kdyZ nic nepostavime.*

V pouzivani koncetin neni Evicka podle maminky spokojena. ,,S paZzemi to neni
dobré, nejde sama do opor, neudrzi se na nich. Ortézy nema rada.“ Ani ruce nepouziva,
tak jak by chtéla: ,,Obtizné se trefuje na predméty, Spatné je bere a neudrzi v ruce. Ma ale
chut’ to zkousSet a t&si ji, kdyz ji pomlizeme drzet 1zici a trefovat se do pusy, nebo kdyz
spole¢né kreslime.“ S nohami to mé4 Evic¢ka obdobné: ,,Urcité je nespokojena, ze chlizi
nezvladne sama, ale s dopomoci chodi moc rada.“ Ani piesun na misto, neni podle pani
Katefiny dobry: ,,Ev€a je nespokojend, samostatny pohyb je pro ni velmi t&€zky
a vy&erpavajici. Je zavisla na dopomoci druhé osoby. Casto je vidét, ze by nékam chtéla
a musi pockat, az ji nékdo pomuize. Umi si ale naznacit, kam chce a jestli tam chce dojit,

nebo dolézt po Ctyfech.”

Spanek je podle maminky v poradku: ,,Sama to asi moc netesi, rano to nevypada,
ze by ji vadilo, ze se budi n¢kolikrat za noc. V noci ale pobrekava. Vadi ji, Ze se nemiize
sama dobfe otoCit a potiebuje pomoct s polohovanim. S jejim spankem jsme spis$

nespokojeni my.*
Co Evu také netrapi je oblékani: ,,Oblékani asi moc nefesi. Nikdy pii oblékani

neprotestovala. Tak myslim Ze je vSe v potadku. Rozzlobi ji ale podle maminky piti:

»Stve ji, Ze se nedokéaze sama napit, kdy chce a nemtize si nepodrzet hrnek.*
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Stejné to m& Eva i chozenim na toaletu: ,,Zlobi se, pokud hned nepostichneme,
ze pottebuje na WC, protoze si sama nedoje. Kdyz se vyjimecné stalo, Ze jsem to opravdu

jednou nevytusSila a musela se pocurat, byla straSn¢ nastvana az urazena.*

Détskd mozkova obrna Evu dle matcinych slov netrapi: ,,Vzhledem k tomu, Ze se
s ni potyka od narozeni, tak to asi bere jako standard. Samoziejmé se zlobi, kdyz ji néco
nejde, kdyz nechapeme, co chce a nedokaze se s nami domluvit. Urcité ji vadi zavislost
na druhych.” AvSak se Eva potyka s bolesti. ,,Pfes den ji bolesti netrapi, je vétSinou
usmévava a v pohodé. O néco horsi je to asi v noci, protoze se ob¢as budi, zfejme kvili
kiecim. Ona je na bolest hodn¢ vnimava, jakmile se blizi néjakd nemoc nebo napf. afty
v ustech, okamzité se to projevi na nalad¢, a hlavné na kvalité spanku — budi se, place ze

spani.*

Dale se pani Katefina zminuje o Eviné nepohodli: ,,To proziva vlastné¢ denné
pii dyskinezich. Mezi obtiZze patii 1 zacpa, ale jinak se snazime, aby méla kvalitni

pomucky pro sed 1 jiné aktivity, tak aby bylo nepohodli co nejméné.*

I pfes vSechno je podle maminky Evicka Stastna: ,,Evca piisobi jako Stastné
usmévaveé dité, raduje se z kazdého pohybu, ze spolecnosti lidi. Myslim si, Ze ji zatim
nedochézi, jak vadzné jeji postizeni je. Ma dostateCnou pozornost okoli, specidlni
pomticky, ti¢astni se vSeho... je nase slunicko.” Podle ni je i spokojend, s tim, jak vypada:
»Je rada, kdyz si mize vybrat obleceni, kdyz ji dame néco do vlast, je to totiz nase mala
paradnice. Vétsinou slysi, jak je hezka, tak nema diivod k nespokojenosti. Zivotni $ance,

ani budoucnost podle maminky Evicka nefesi.
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3. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodic¢i v ramci ucasti na Zivoté.

Rodina Casto vyrazi na vylety, a proto je Ev¢a podle pani Katefiny spokojena.
,Bereme ji v§ude sebou, nosime v krosn¢ na zadech, vozime v cyklovoziku nebo koc¢arku,
venku chce vzdycky i chodit, nejradéji po lesnich péSinach.* Rodina je celkove sportovné
zalozend, atak ani pro Evu neni fyzickd aktivita zapovézena. ,,Sportujeme vSichni
spole¢né a Lucka sport miluje, ¢im adrenalinovéjsi, tim 1épe. Asi ji mrzi, Ze to nezvlada
sama, ale pfi sportu je vzdycky spokojend. S brachou hraje fotbal, v zim¢ jezdime na
monoski, bruslime, v 1ét€ plaveme, bruslime, jezdime na kole — dokonce jsme poftidili
weehoo aby mohla §lapat taky. Réda jezdi na tfikolce, 1 kdyZ ji musim pomahat s fiditky.*

Ani po jinych strankach volného ¢asu Eva nestrada. ,,Chodivame na divadelni
predstaveni a koncerty pro déti, nebo do cirkusu. Byla na spolecenském veceru pro
sponzory rané¢ péce, na charitativnim bowlingu a vzdycky to zvlada na jedni¢ku. Diky
tomu, ze ji bereme opravdu vsSude s sebou a d€lame sni vSechno, co se zdravymi
sourozenci, tak si myslim, ze je spokojend. Ani ve Skole nejsou s aktivitami problémy:
»V jeji Skolce maji vSechny aktivity pfizpisobené dovednostem déti, maji pestry

program, tvoii pékné vytvarné prace, nebo hraji divadlo.*

4. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢a v ramci poskytovanych

sluzeb.

V ramci poskytovanych informaci je pani Katefina spokojena. ,,Mame vybornou
pediatru, kterd ma v péci i starsi sourozence, vzdycky poradi, doporuci dalsi odborniky,
bez problému vypisuje zadosti o lazetiskou péci. Pokud zjisti néco zajimavého ohledné
1€k nebo péce, tak hned predava informace. Taky mame vyborného neurologa, se kterym
muzu konzultovat i to, co n€kde vyctu. Méme i velmi erudovanou rehabilitacni 1ékaiku
vramci jiné nemocnice.”“ Co se tyce sluzeb vidi to maminka skepticky: ,,Pristup
ke kvalitnim terapiim ma Evc¢a zejména diky tomu, ze je financujeme pomoci nadaci
a sponzord. Pojistovny bohuzel nemaji smluvni vztah se vSemi kvalitnimi poskytovateli.
Ergoterapie je v podstaté nedostupna, ergoterapeutl je malo. Fyzioterapii si hradime sami

— u téch nejlepsich. Takze ano, moZznosti jsou, jen na n¢ mit.*

Naprosta spokojenost je v ptipadé skoly. ,,V nasi specialni MS maji personal zvykly

pracovat s détmi s nejriiznéj$im postizenim, v oddéleni je pouze 6 déti s na né jeden
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pedagog, jedna zdravotni sestra ajeden asistent, takze déti maji dopomoc, jakou
potiebuji. Nedovedu si predstavit, jak by Evéa fungovala v bézné MS. Celkové mame
Stésti, Zze zijeme ve mésté, kde je vic moznosti péce o tyto déti. Za rok a pil nas ceka
hledani vhodné ZS. B&zné ZS nejsou bezbariérové a nejsou zvyklé na postizené déti.

Skoly s uzptisobenym SVP maji zase svoje specifika.®

O respitni pé¢i mluvi pani Katefina takto: ,,Zatim jsme vyzkousSeli respit jen na
jeden den, vyhledové chceme vyzkouset na né€kolik dni, ale mam k tomu trochu vyhrady
vzhledem k tomu, Ze tam Ev¢a nebude dostate¢né cvicit. Po strance pfistupu zdravotniho
personalu jsem neméla vyhrady. Problém je, ze c¢lovék musi pobyt domlouvat
v dostatecném predstihu, aby zajistil misto, ale tuto pé¢i by nékdy potieboval akutné ze
dne na den.“ I o mnozstvi respitni pé¢e mluvi v podobném duchu. ,,Myslim si, ze ji neni
dostatek — hlavné¢ v moment¢, kdy pecujici potiebuje pomoc akutné, bez ptredchoziho
vcasného naplanovani. KdyZ pominu prvotni papirovani, tak to neni organizacné¢ az tak
slozité. Spis je problém s nacasovanim. Dva mésice dopiedu Casto nedokazeme fict, zda
akdy budeme reset potfebovat.“ Kompenzacni pomilcky si maminka chvali:
,»Jsem naprosto spokojend a i Evicka, protoze ma vSechno, co potfebuje a mize pouzit.
Ma kvalitni sedacku, choditko, specidlni tfikolku i vertikaliza¢ni stojan.” I ve Skole ma
Eva pomucky: ,,Pofidili jsme tam stejnou sedacku, jakou méa doma, je vyskove polohovaci
od podlahy az ke stolu. Co se ty¢e pomucek v okoli, tak v domé méame vytah, pouzivame
ho i na nadrazi, ale to asi Ev€a moc nefesi, je to spis uleva pro doprovod.*

S fyzickym zdravim to vidi maminka dobte. ,,Ujde to, i kdyZ by to samoziejmé
mohlo byt lepsi. Musim cvicit, abych si udrzela v rozumném stavu zada, ta bohuzel trpi
nejvic.“ Na otazku, jestli se pani Katefina citi §t'astnd odpovida takto: ,,Spi§ ano. Jsou
dny, kdy by ¢lovék nejradéji nevylezla z postele a fikdm si, Ze je to jen zIly sen, ze kterého
se vzbudim. Jsem rada, ze mam dvé zdravé déti, které mé vraci do reality.” S finan¢ni
situaci je spokojend: ,,Mohlo by byt 1épe, ale vyzijeme. Eva mé ptispévek na péci, otec
pracuje, ja mam caste¢ny uvazek ve skolstvi, a to 8hodin tydné. Tak stiham praci i rodinu
a jsem mezi lidmi. Mame tfi déti a je potieba zajistit potieby vSech. Evce se n¢které véci
financuji pomoci nadaci nebo sponzori, aby zlistalo i na aktivity sourozenct.. Na vétsi
dovolené jsme ale za celou dobu nebyli, feSime to spiS prodlouZzenymi vikendy v rdmci
republiky.® Na otazku, jestli umi uvést, jak se jeji dcera citi, odpovédéla: ,,Myslim si,
ze ano. Od malicka jsem na sebe napojené, dlouho jsme museli zvladat neverbalni

komunikaci, ted’ uz se trochu domluvime — jsme schopni se doptat na vic véci i pocit.*
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6 Kazuistika II. — Marie

Datum narozeni: listopad 2013
Pohlavi: zenské
Diagnoza: Levostranna spastickd hemiparéza, hydrocefalus

Vék: 4 roky

NS4

komplikaci. Porod probihal pfirozen¢ a Marie se narodila v listopadu roku 2013 ve
40 tydnu. M¢la porodni vahu 3,4 kilogramti a méfila 50 centimetri. Byla uni
diagnostikovéana levostranna spasticka hemiparéza a hydrocefalus. Ten byl zjiStén hned
po narozeni. V 6. mésici byla u ni provedena operativni verticulostomie. Ta do jisté miry
pomohla a rodice vidé€li zlepSeni. Maruska mé blond’até kratké vlasy a modré oc€i. Na sviij
vek je pfiméefené vysoka. Je velmi ziva a komunikativni, proto rdda poznava nové lidi se
kterymi si povida. Rada si hraje se vSemi hrackami, které ma v pokoji¢ku, nejvice ji ale
zajimaji hracky se kterymi si hraje jeji starsi bratr. Marie je momentalné integrovéana do
matetské Skoly v hlavnim vzdélavacim proudu. S matetskou Skolou dochazi kazdy mésic
na plavani, které ji pomdha. S rodici také chodi na rehabilitace do centra ARCADA
a s rehabilitacemi jim pomahaji také ve fakultni nemocnici Olomouc. Dvakrat ro¢né jezdi
rodina do lazni v Klimkovicich na specidlni rehabilitacni programy. Vyuzivaji zde

CI terapii — nucené navozena terapie, nebo rehabilitaci vyuzivajici Therasuit oblek.

Rodinna anamnéza: Maruska vyrlstd se svymi rodi€i a star§im bratrem. Otec se
jmenuje Mirek. Je mu 37 let a pracuje jako prumyslovy inzenyr. Je zcela zdrav. U néj
v rodiné¢ se v minulosti objevila cysticka fibroza (sestra babicky). Matka se jmenuje
Blanka a je ji 38 let. Pracuje jako hlavni Gcetni ve firm¢. V mat€iné rodin€ se zavazna
onemocnéni nikdy nevyskytla. V rodin€ je jeste¢ MarusCin 7lety bratr. M4 stejné jméno
jako otec, tedy Miroslav. Ten je zcela zdravy a v soucasnosti dochazi do zékladni Skoly.
Jeho oblibenymi hrackami jsou platové figurky akénich hrdini. Rodina Zije

v Moravskoslezském kraji. Spole¢né bydli v malém rodinném domé.
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6.1 Vysledky rozhovoru II.

1. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢id vramci socidlniho

zaClenéni.

Rodinou situaci popisuje tatinek takto: ,,Myslim si, Ze je spokojena vi, Ze si muze
dovolit vic nez ostatni, protoze hlavné prarodi¢e maji pocit, ze je potieba ji pozitivné
diskriminovat. My se to snaZime narovnat a mit stejny metr na oba, i1 kdyz to nejde,
protoze MarusCin fyzicky stav neumoziuje nékteré véci udé€lat tak kvalitné jako
u sourozence.“ S tim, jak Marie vychazi s nim ohodnotil: ,, To je tézka otdzka. Myslim si,
ze je rada, protoze se se mnou bavi a chce abych s ni komunikoval. Je trosku direktivni
a tvrdohlavé a tam nardZzi i na mé ego, ale pokud se domluvime tak je radda, ze pak ty véci
spolu realizujeme. Samoziejme i ve mné¢ je male dité, takze se u toho docela nasméjeme.*

Se sourozencem maji bézny vztah. ,,Maruska ma o 2,5 let star§iho bratra. Maji mezi
sebou vztah jako kocCka a mys, pokud jsou bez sebe tak jeden o druhem mluvi, jak se
na n¢j t¢si, ale po 10 minutach spolecné idylky zacinaji konflikty. TakZe je spokojena,
ale nejradéji by byla, kdyby ji bracha poslouchal na slovo.*

Vychézeni s lidmi popisuje pan Mirek takto: ,,Maruska je hodn¢ zvykla mluvit
s lidmi a nema zabrany. Je komunikativni a musi mluvit i s dosp€lymi, protoze na kazdém
cviceni s nimi musi komunikovat. Takto se projevuje 1 v détském kolektivu kde
bezprostiedné¢ fika své nazory. Myslim si, Ze je spokojend stim, jak se bavi
a komunikuje. VSem vypravi ptib¢hy, ale musi ji dat k tomu prostor. Pokud to neud¢laji,
tak je urazend a popudliva. Je to nas§ lidovy vypravéc.” Hned za tim tatinek dodava:
,»Myslim si, ze ji je jedno jak ji akceptuji lidi, nefesi to. Navic na ni neni na prvni pohled
vidét nic neobvyklého, takZe nevnima to, Ze by si n€kdo mél prohlizet kviili handicapu.*

S détmi mimo Skolu vychazi Marie podle tatinka skvéle: ,, Tim Ze je komunikativni,
by se dalo fict, ze jakakoliv moznost kontaktu s détmi je pro ni ptilezitost, kterou se snazi
vyuzit, ale pokud narazi na néco, co se ji nelibi, tak odchazi a jde hledat jinam. Nefesi,
jak ji berou déti, které neznd, nebo s kterymi se vidi jen obcas*

Na d¢éti ve skole se Maruska vzdy tési. ,,Chodi zatim do MS a t&i se na kazdy den
ve Skolce. Jak na déti, tak na pani ucitelku se t€si a je spokojend s tim, jak si hraji a co
tam za aktivity délaji. Nasla si kamarady a rdda s nimi travi ¢as a vypravi pak nam doma

vypravi co za cely den zazila.“
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2. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO zpohledu rodi¢i vramci zdravi

a sebeobsluhy.

Podle pana Mirka je Marie spokojend s tim, co chce délat. ,,Je spokojena s tim,
co vytvori. Vi, ze kdyz se bude snazit udela to priste jesté lip. Nékdy vyhledava hrani
v Ustrani, pokud neni v dosahu zddny kamarad ke hrani. Dokaze se zabavit a vytvofit si
akce které ji bavi.“ Co ji vadi, je, ze nemlze pofadné drZet krok s vrstevniky. ,,Rada by
byla ta, kterd je nejlepsi, a tak n¢kdy tézce skousdva, Ze je pomalejsi. Fyzicky je zatim
schopna drzet krok.*

S pazemi a rukami je Maruska nespokojena: ,.Spatné hybe s celou levou rukou, ale
snazi se ji pouzivat. Myslim, ze je ztoho chvilemi nesStastnid.” Naopak snohami
je spokojenad. ,, Ty jsou bez problému. Maruska si tak mtize dojit kam potiebuje.*

Ani sebeobsluha u Marie neni ptrekazkou. ,,V piti je sobéstacnd, nema potize
s pitim, ale rada pije br¢kem.” Stejné je to 1 s toaletou: ,,Nikdy s ni nebyly trable.
Kdyz byla mensi, tak si sice hlfe zvykala na noc¢nik, ale to uz je hodné davno.*
S ¢im byva obcas problém, je podle tatinka obleceni. ,,Snazi se obléct vSechno obleceni.
Chvilemi ji to jde, ale pak se do obleceni zamota a je smutnd. To pak vold mé&, nebo
manzelku, abychom ji §li pomoci.“ Spanek je podle pana Mirka klidny: ,,Nevnimame
n¢jaky strach anebo tzkost ze spani. Spi normalné ve své posteli.*

Maruska je podle tatinka spokojena s tim, jak vypada ,,Je spokojena. Nevnima, jak
vypada a bere to jako normélni véc, stejné jako kdyz ma n€kdo jinou barvu o¢i.” Celkove
je podle tatinka spokojend i sama se sebou. ,,Je §tastna, pokud se ji néco povede anebo
néco dokaze. Smutna je ztoho, ze ji néco nejde. Kazdopadné ocekava podporu
pfi jakékoliv aktivité. Podle mé, je to nej$tastnéjsi dité na sveéte.

Bolest kvili postizeni Marie nepocituje. ,,Nema zadné bolesti spojené s DMO,
pokud ji néco trapi, tak je samoziejm¢ smutnd a obcas place. Posledné jsme byli
uznamych a ona spadla arozbila si koleno. Hodné¢ to oplakala, jesté ze tam byla
manzelka. Ta vi, jak na ni.“ Stejn¢ tak to vidi i s nepohodlim: ,,To se ned4d odhadnout pro
n¢koho je nepohodlné, Ze jde po schodech. Nepohodli vnima zatim jen pokud ma obtize,
nebo se nepohodIné citi rodic.*

Zivotni $ance ani budoucnost Marie podle otce nefesi. Se svym Zivotem je podle
n¢j spokojena. ,,Nevnima, ze by byla néco min nebo nékdo néco vic. Spokojené Zije sviij

Zivot.«
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3. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodic¢i v ramci ucasti na Zivoté.

Podle pana Mirka neni Marie v ¢innostech ve volném case nijak omezena.
,»11m, Ze je schopna pracovat jako kazd¢ jiné dité tak je schopna si stejn¢ uzivat i volny
¢as.* Rodinné vylety jsou obcas problémové. ,, Ty ji bavi jen tehdy kdyz vi, ze ji to nebude
obtézovat a pokud ji ten vylet nevynese z jeji komfortni zony, takze pokud je to neznamy
vylet tak se na n¢j netvaii nadSené.” Celkové ma spolecenské akce Marie rada. ,,UZiva si
kazdou akci, kde se miize setkat s nékym koho zn4, nebo pozna n€¢koho jiného. Chodime
sni do détského klubu, kde si hraje s ostatnimi détmi. Oblibené jsou i vystoupeni
s manasky, nebo pohadky. Potfebuje znat o co plijde. Nema rada, kdyZz nevi, co ji bude
cekat ale pokud si ¢loveék déa préci a vysvétluji to tak je plna ocekévani a snahy byt
aktivni.* Tatinek si mysli, Ze 1 v ptipad¢ fyzickych aktivit je Marie $tastnd. ,,Maruska je
pomérné hodné soutéziva, a to ji posouva i k urc¢ité snaze pometovat se s ostatnimi a chtit
se zlepSovat. Kazdé zlepSeni ji je odménou. Urcité s ostatnimi nebude dé¢lat néjaké
vrcholové sporty, nebo nebude soutézit na olympiadé, ale sportovni hry méa hodné rada.*

Se Skolou také podle pana Mirka neni problém. ,,Je plng integrovéana a spi$ zneuziva
systém, protoze vi, kdyz si fekne, ze ji kazdy pomtize. Hry se ji mohou trochu ptizpasobit.

Ve skolce se ji snazi kazdy pomoci.*

4. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢tu v ramci poskytovanych

sluzeb.

S dostupnosti informaci je pan Mirek spokojen. ,,Mame skvé€lého pediatra.
Hned od narozeni nés o vS§em informoval a my se ho mohli ptat na co chtéli. Kdyz nevédél
pediatr, tak poradili v nemocnici, kam jsme prvni rok Marus¢ina Zivota chodili hodné
¢asto.” S pécemi je do jisté miry spokojen: ,,Jsem rad, Ze se zde zacinaji mnozit moderni
metody, ale mohlo by to byt lepsi. Chodime na rtizné terapie a s nimi jsem spokojen.
I se skolou, kterou Marie navstévuje.*

Respitni péci pan Mirek nevyzkousel a nema to ani v planu. Minimalné vyuZivaji
1 pomicky — ve Skole ani doma Marie zadné specidlni pomicky nevyuziva. Pokud jde
o pomucky na vefejnosti, tak je tatinek hodnoti takto: ,,Nevnima, Ze jsou tam tyto
pomiicky kviili ni, ale je rada, Ze nemusi chodit po schodech.* Pan Marek se citi stastny,
jak v ramci zdravi, tak s pracovni situaci. Na otazku, jestli umi odpovédeét, jak se jeho dite
citi fekl: ,, Tim si nejsem jisty viibec, ale pokud ja jako rodi¢ jsem $t'astny tak je Stastné
i mé dité.”
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7 Kazuistika III. — Julie

Datum narozeni: tnor 2010
Pohlavi: Zzenské

Diagnoza: lehkd forma détské mozkové obrny — diparéza dolnich koncetin
s akcentaci na pravou dolni koncetinu, epilepsie, logopedické obtize, ADHD,

strabismus, myopie
Vék: 8 let

Jule se narodila z druhé gravidity. T¢hotenstvi probihalo pfirozené. Komplikace
nastaly az béhem porodu, kdy se Julie pfiskrtila na pupecni $iitite. Julie se tedy narodila
vunoru 2010 ve 41 tydnu sporodni vdhou 3,95 kilograml as porodni délkou
51 centimetrd. Ve tfech letech byla Julii diagnostikovéna epilepsie, na kterou bere
antiepileptika. Diagnostika détské mozkové obrny — diparetické formy byla urcena az
v jejich 4,5 letech. K témto diagnézam se piidruzilo $ilhdni a kratkozrakost, které jsou
oSetfeny brylemi s péti dioptriemi. Kviilli DMO ma Julie i problémy logopedické. Spatng
pohybuje jazykem a ma potize s vyslovovani nékterych hlasek. Proto ¢asto dochdzi
k logopedovi. Posledni ptidruzenou poruchou je ADHD. Diky této poruse se Julie Casto
setkava s nepochopenim u ostatnich lidi. Dvakrat ro¢n€ jezdi s maminkou na tydenni
rehabilitaéni pobyty. Julie ma dlouhé, rovné hnédé vlasy a modré oci. Je neposedna
a podle maminky se rada sméje. Julie se zajimé o gymnastiku, rada se li¢i a nejvice ji

zajima hudba.

Rodinna anamnéza: Julie vyrista s rodi¢i a mlad$im sourozencem. Jeji otec se
jmenuje David a zivi se vyrobou keramiky na zakdzku. Narodil se v bfeznu roku 1980
ajemu 38 let. V jeho rodiné se v minulosti neobjevila zddna zdvazna onemocnéni. Matka
se jmenuje Renata anarodila se vlednu 1983 aje ji 35 let. Pracovala v logistice.
Momentalné je na matefské dovolené se synem apomdihd manzelovy s prodejem
spojitost s détskou mozkovou obrnou, nebo epilepsii. Nejmladsi ¢len rodiny se jmenuje
Simon a jsou mu 2 roky. U néj bylo t&hotenstvi i porod v potadku a je zcela zdrav.
Rodina Zije ve Znojmé v panelovém domé¢. Radi vyrazi do pfirody, nebo za zndmymi

do Jihoc¢eského kraje.
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7.1 Vysledky rozhovoru III.

1. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢id vramci sociidlniho

zaClenéni.

Vztah Julie s rodinou popisuje pani Renata takto: ,,N&kteti porad nechapou to,
jak se chova. Nerozumi jeji diagndze a ADHD s tim spojenou, ale to je spi$ SirSi rodina.
S tou se tolik nestykame. V uzsi roding se citi spokojend.*

Spole¢ny vztah Julie s maminkou je viely: ,,Zatim si nestézovala, tak myslim Ze je
spokojend. Mame mezi sebou pékny vztah, jako matka s dcerou.” Se sourozenci vychazi
Julie podle pani Renaty také pekné. ,,Vychazi dobfte, ale obcas ji rozCiluje. Piece jen,
je jeji bratr pofad maly, mé 2 roky. Snad az vyroste budou si spolu pak 1épe hrat.*

Vztahy Julie s dospélymi jsou podle maminky v poradku: ,,Nikdy s nimi neméla
problém, vzdy s nimi vychazela. Ani v komunikaci s dospélymi nema Julie sebemensi
problém. Rada si s nimi povidd o vSem mozném — hlavné o pohédkach, na které se diva
v televizi. Je hodné ukecana. Spi§ hodné zalezi na tom druhém. Pokud bude ten druhy
pratelsky a mily, tak problém neni. Pokud se n¢kdo chova zle, tak se s nim bavit moc
nechce. To tak mame asi vSichni. Vlastn€ s dospélymi vychazi spis nez s détmi.* Hned
zatim pani Renata dodéava: ,Je ale pravda, Ze se obcCas objevi lidé, kteti nechapou jeji
postizeni a mivaji nepiijemné poznadmky a pfipominky. Z téchto lidi je Jula obcas
smutnd a frustrovana. Nevi, z jakého divodu jsou na ni zIi.*

S détmi popisuje vztahy takto: ,,Je s détmi rada, ale obCas nerozumi jejich chovani.
Tteba, Ze se s ni obCas nechtéji bavit. I kdyz ona sama si s ostatnimi moc hrat nechce
a malokdy se zapojuje do hry. Podle mé je tak na pull spokojena, muze to byt lepsi.”
S détmi mimo Skolu je to podle maminky podobné: ,,Je to stejné jako s détmi ve Skole.
Je kamaradska a s détmi mimo Skolu nikdy nebyl problém. Ti, co se chtéji kamaradit, tak
se kamaradi, pokud se kamaradit necht¢ji, tak si jdou hrat jinam. Obcas si rozumi vice

s dospélymi nez s détmi.*
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2. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO zpohledu rodi¢i vramci zdravi

a sebeobsluhy.

S tim, jak vypada je Julie podle maminky spokojena: ,,Nesté¢zuje si. Miluje liceni
a Casto sleduje videa, kde ukazuji, jak se li¢i. Li¢eni jsem ji jest€ nedovolila. Jenom kdyz
je doma. Jinak si myslim, Ze je spokojend. Julie ma lehkou formu DMO, takze si myslim,
ze je se vzhledem spokojend atclesna stranka ji tolik netizi. Jestli ji néco vadi,
tak epileptické zachvaty.

Podle pani Renaty si Julie nema problém s pouZzivanim rukou, paZzi, nebo nohou.
»Myslim si, Ze tohle nefesi to, nevnima sviij handicap.” PotiZze nevidi ani v pohybu:
,Neni problém, dojde si tam, kam potfebuje. Je schopnd samostatné chlize.*

Co Julii nejde je hrani si o samotg. ,,Vibec ji to nejde a neni spokojena. Neumi si
hrat sama, vzdy si radsi hraje s n€kym, a je jedno co si s nimi hraje. Ve §kole to Julii jde
anema problém drzet stejné tempo jako ostatni déti: ,,Nema ve Skole problémy.
TakZe neni nijak extrémné pozadu za vrstevniky. Nikdy s tim trable neméla. Obcas ji sice
v u¢eni néco nejde, ale vzdy to brzy dozene.*

S ¢im Julie neni spokojena je spanek. ,,Nema rada spanek. Ne Ze by spala Spatné&,
ale mysli si, Ze je lind, kdyz spi. Takze se ji moc spat nechce a nejradéji by nespala vibec.*
Bezproblémové je naopak oblékani. ,,JJulca je schopnéd se sama obléknout, s tim nema
problém. Na druhou stranu se nerada oblékd abyla by nejradéji, kdyby ji né¢kdo
obléknul.” Stejné tak nema Julie potize s pitim. ,,Piti je bez problému. Pije, kdyz ma zizen
a sama si hlida sviyj pitny rezim. Nejrad¢ji ma vodu s jahodovou stavou, nebo kolu. Tu ji
ale tak ¢asto nedavame.“ S ¢im neni Julie spokojend je chozeni na toaletu. ,,Myslim, ze je
zklamand. Neni je$té upln¢ samostatnd a ja ji musim pomahat se utfit. To ji podle me
hodné¢ vytaci. Chtéla by uz byt velka holka.*

Maminka mysli, ze Julii détskd mozkova obrna netrapi a nemé problém s cizimi
lidmi, kteti ji pomahaji. ,,S DMO se narodila, takZe je to pro ni standard. S obstardvanim
jinych lidi neméa Jul€a problém. Samoziejmée kdyby to byl nékdo tplné cizi, tak by ji to
vadilo.” Juliinu bolest popisuje takto: ,,V ramci détské mozkové obrny zadné bolesti
nema. Spis takové ty bézné, Ze si odie nékde koleno, boli ji zuby, nebo se bouchne atd.
Ona ma posunuty prah bolesti, takze jen tak néco ji nerozhodi. V minulosti hodn¢ padala,
takze je trochu obrnénd.” Ani velké nepohodli Julie pry nepocituje. ,,V ramci bézného
dne podle m¢ zadné nepohodli neproziva. Mozna, kdyz cvicime tak ji to neni pfijemné.

Bohuzel aby se stav alespon trochu zlepsil, tak cvicit musime. “
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Pani Renata si mysli, Ze je dcera momentaln¢ Stastna: ,,Myslim, ze je $tastnd, ale
ze ptijdou chvile, kdy si uvédomi, Ze je né¢im jina a budé to t€zsi. Bude chtit hledat samu
sebe. Momentaln¢ by nejradé€ji chtéla neustale néci spolecnost, jak nékterych déti, tak
dospélakd, a to tak ¢asto nejde. Jinak je dcera naSe Stastnd beruska.*

Podle maminky Julie nefeSi, co bude v budoucnosti, nebo kdo se o ni bude
v budoucnu starat. ,,Myslim, Ze je na tohle jesté mala, aby fesila, co bude za tieba 10 let.
Netesi to a nepotiebuje to fesit.“ Podobné to vidi i s zivotnimi Sancemi: ,,Myslim, Ze na
néjaké Zivotni Sance v tomhle véku viibec nemysli. Mozné az bude v pubert€ a bude fesit

na jakou stfedni Skolu ptijde. «

3. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodic¢u v ramci ucasti na Zivoté.

V ramci télesnych aktivit to vidi maminka pozitivné. ,,Ma rada pohyb, takze
se zapojuje Casto. Urcité nikdy nepob¢zi maraton, ale to ji netrapi podle mé. Co ji vadi,
je, Zze by chtéla jezdit na kole jako ostatni zdravé déti, ale nemiize. Ma svoji tiikolku,
ale i tak ji to moc nejde. Taky ji Stve, ze by chtéla délat bézné sporty jako gymnastiku
o kterou se zajima, nebo tanec, ale nejde ji to.*
1n€kdo jiny. Nerada se zapojuje sama do akci. Potfebuje podpofit. Pokud s ni né€kdo
do toho jde a poméha ji pii tom, tak se pln¢€ zapoji.*

V piipadé akci ve Skole je to podobné: ,,Zase potiebuje nékoho u sebe a hodné u ni
zalezi na nalad¢. Pokud se ma dobie, tak si je uziva, protoze jsou v kruhu pratel a ona se
citi bezpecné. Pokud je mrzutd, tak by tam nejradéji nesla. Jediné, co ji na Skole vadi je,
ze nemuze chodit do skolni druziny.*

Celkoveé je Julie s aktivitami spokojena: ,,Kdyz miize délat co chce, tak je naprosto
nadSena. Pokud po mi chci né€jakou praci, tak uz tak nadSena neni. Chodime na rukod¢Iné
krouzky, na plavani, nebo tfeba na hudebni krouzek. Nikdy si na nic nestéZovala, Ze by
néco neslo.*

Rodinné vylety nejsou podle maminky c¢asté. ,,Na dlouhé vylety jako cela rodina
moc nejezdime. Neni na to Cas a ani prostiedky. Rada bych vyrazila k mofi, ale to je zatim
v nedohlednu. Ale blizi se ndm 1éto a my se pomali¢ku pfipravujeme na kratké vylety.
Tfeba nékam na zamek, nebo do ZOO kam se Julie vzdycky moc tési. Podle mé

je spokojend. M4 rada jakoukoliv akci.*
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4. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢u v ramci poskytovanych

sluzeb.

Se ziskdvanim informaci pani Renata spokojend neni. ,,No, vtom jsem spiSe
nest’astnd. Spoustu véci se dozvidime casem a zkuSenostmi. Urcité ne od pediatra,
od nikoho. Na spoustu véci se musime doptavat samy.* Ani se Skolou neni pani Renata
spokojena: ,,Z ni nadsena moc nejsem. Ve §kole mé dcera asistentku. Skola ale nema moc
zkuSenosti se vzdelavanim déti s détskou mozkovou obrnou, atak néjak spolecné
hledame cestu, aby na Skole byla dcera spokojend, ale zatim to moc nejde.*

S ¢im je maminka do jisté miry spokojena jsou sluzby. ,,Jsou dostacujici, neni to nic
extra ale jde to. Chodime na logopedii, ergoterapii. Pracuji tam moc mili pracovnici.

Ale jak fikam, nic extra.*

Stejné je 1 spokojend se specialnimi pomutckami. ,,Pouzivame pouze jednu specidlni
pomiicku. Mame doma tfikolku pro handicapované astou je naprosto spokojena.
Ve Skole Julie specialni pomicky ma také, ale nemluvi o nich. Ve vetejnych prostorach
specialni pomticky, nebo cesty nevyuzivame. Pouze pokud je na vybér, jestli schody,
nebo eskalatory, tak volime eskalatory. Respitni pé¢i maminka nevyzkousela a neni si
jista, kde by si ji zajiStovala. ,,Zatim nebyl divod to zkousSet, ani mé to nijak nenapadlo.

Ani nevim, jak bych si ji zatizovala. Asi nejspiSe ptes néjakou organizaci.*

Pani Renata se citi Stastnd. Sama dodava: ,,N&kdy to neni lehké, ale §tastna jsem
a doufam ze $tastna i budu. Zdravi taky zatim slouzi, nic zdvazného mé netrapi. Tak snad
to tak i zlistane do budoucna.“ S finan¢ni situaci to vidi takto: ,,S moji pracovni situaci
jsem spokojend. Co se tyce rodinnych financi, no, nevim. Neni to ideélni, ale neni to ani
Spatné. Pokud bychom méli vic, tak radi zafinancujeme néco navic, co by ji pii pohybu
vic pomohlo.“ Na otdzku, jestli umi uvést, jak se citi Julie odpovédéla: ,,Ano, jsem si jista,

Ze to umim. Je to moje dcera, tak pfece jen si myslim, Ze ji aspon trochu zndm *
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8 Kazuistika IV. — Lucie D.

Datum narozeni: Cerven 2014

Pohlavi: Zzenské

Diagnoza: Spasticka diparéza — lehka forma s akcentaci vlevo, Silhani levého oka,

bronchopulmonalni dysplazie — mirnd forma, podezieni na celiakii
Vék: 4 roky

Lucie se narodila z prvniho te¢hotenstvi. T¢hotenstvi bylo ale rizikové, uz v déloze
u ni nastalo krvaceni do mozku. Jednalo se o jednovajecna dvojcata. Porod prob¢hl
ve 24 tydnu a Slo o extrémni nedonoSenost. Lucie méla pouhych 730 grami a méfila
32 centimetrd. Druhé dvojce bohuzel zemielo na transfuzni syndrom. Lucii byla v 1. roce
zivota stanovena diagndza détska mozkova obrna — dipareticka forma s akcentaci vlevo.
K této diagndze se jeste pridruzila bronchopulmonalni dysplazie a pozdéji i Silhani levého
oka. Silhani je momentaln& oSetieno retinopatii II. Stupné. Také se objevilo podezieni
na celiakii — ma pozitivni protilatky proti lepku, ale celiakie nebyla doposud potvrzena.
Lucii jsou nyni 4 roky. Ma svétlé vinité vlasky a Sedozelené oci. Je drobné&jsi postavy.
S maminkou cvi¢i Vojtovu metodu reflexni lokomoce nékolikrat tydn€. V minulosti
cvicili dle konceptu Bobathovych. Dale cvi¢i dynamickou neuromuskularni stabilizaci
(DNS), synergickou reflexni terapii (SRT) a dochazeji 1 na hipoterapii. Podle maminky
je Lucka zivé diteé. Nejradéji si hraje s panenkami, plySaky, ale rdda mé i lego a vlacky.
Lucie je momentaln€ doma s maminkou a mlad$im bratrem, protoZze ji do Skolky nevzali,

ale v zari 2018 do ni nastupuje s asistentem pedagoga.

Rodinna anamnéza: Lucie vyrustd v uplné rodiné s mladSim sourozencem. Matka
se jmenuje Jitka apfed téhotenstvim pracovala jako ekonom v plynérenstvi.
V soucasnosti je na matetské dovolené s mladSim sourozencem. Je ji 39. let. Otec se
jmenuje Jakub, je mu 38 let a pracuje jako IT specialista. Mladsi sourozenec se jmenuje
Dan a jsou mu 2 roky. Ten byl donoSeny a nyni je zcela zdravy. Ani v jedné z rodin se
obrny v rodin€. Na stran¢ matky se v minulosti narodila dvojcata. Ta se narodila

pred¢asné a nasledné zemiela. Rodina zije v Praze na sidlisti v panelovém domé.
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8.1 Vysledky rozhovoru IV.

1. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢i v ramci socidlniho

zaClenéni.

Dle maminky je Lucie, co se ty€e rodiny a znamych spokojend: ,,V rodiné ani
v §irSim okoli neni s akceptaci Lucinky problém. J& osobné se Lucince snazim vymezovat
mantinely kam az smi zajit a postupné¢ ji nastavovat zasady jako ma standardni dit¢,
ale musim opatrné. Lucka je hodn¢ emociondlni, snazi si vynucovat pozornost ito
co chce, kdykoliv to jen jde. Lucinka pravidelné déla scény ohledné jidla, jen aby si néco
vynutila. Nejmék¢i pii scénéch je babicka, kterd ji uhyba vic nez svym ostatnim zdravym
vnoucatim. TakZe si myslim, Ze je s akceptaci v rodin€ naprosto spokojend.*

Podobné to vidi maminka 1 se vztahem Lucky k dospélym: ,,Lucinka komunikuje
a vychazi s dospélymi dobte. S novymi lidmi se bavi az kdyz se rozkouka. Povida si volné
se sousedy, sestfickami, lékafi, socidlnimi pracovnicemi, specidlnimi pedagogy,
ergoterapeuty, logopedy, fyzioterapeuty, nebo jinymi specialisty.” Stejné tak to ma Lucie
podle maminky 1 s détmi: ,,Lucinka si s détmi hraje rada. Chvilku ji trva adaptace
a seznameni se s novymi kamarady, ale pak vétSinou neni problém. Na znamé déti,
se kterymi si hraje pravidelné, se t&S$i. Nejrad¢ji si hraje se svoji starSi sestienici
a kamaradkou Julinkou. S nimi zadny problém neni, protoze je akceptovdna bez
problémt. V momenté, kdy béha na htisti ve skupiné déti, zac¢ina byt videét jeji motorické
opozdéni, protoze Lucka pti béhani détem nestaci.*

I s mlad$Sim sourozencem vychazi Lucie velmi dobfe. Sourozenecky vztah je
takovy, jaky ma byt: ,,Lucka ma mladsiho bratra. Hraji si spolu, maji se radi, dokud ji
Dan nevezme hracku. To pravidelné zahajuje bitku. Oba se pusinkuji a miluji, ... az do
ptisti valky. Podle své vlastni logiky si Lucinka Danovi hracky mize ptijcovat beztrestné,
ale on jeji ne.“ Vztah pani Jitky a Lucie popisuje takto: ,,Mij vztah s Luckou je dobry.
Vychézime dobte. Trochu je poznamenany nutnosti pravidelného cviceni a plnéni ukolil
z logopedie a ergoterapie. Ja4 jsem v rodin€ ta osoba, kterd s ni pfevdzné cvici a nuti
k pInéni dalSich povinnosti.*

V ptipadé obecné akceptace Lucky maminka mluvi takto: ,,Lucinka mé lehkou
formu DMO, ktera pfi pomalé chiizi na rovné cest¢ neni patrna. Jeji pajdani

se zviditeliluje v terénu a pii rychlé chizi. Zadné negativni reakce lidi na pajdani

48



jsem nezaznamenala nebo jen pozitivni typu co hol¢i¢ce je. Jedind trochu negativni
reakce byla ze strany jedné diichodkyné — pro¢ jesté dité ve 4 letech vozim v kocarku
a poznamka k dcefi, pro¢ nejde po svych. Myslim, ze do budoucna by se jeji spokojenost
v tomto ohledu mohla zménit. Podle mé& to bude nejhorsi v puberté, ale ta je zatim

daleko.*

2. Jaka je kvalita Zivota udéti s DMO zpohledu rodi¢i vramci zdravi

a sebeobsluhy.

V tomto ohledu je podle maminky Lucie spokojena tak na pil. Néco ji jde, néco
jinejde. Naptiklad s chtzi je Lucie spokojena: ,,Lucka chodi pomalu sama, pfipadné za
ruku v hor§im terénu. S pomoci a s drzenim zdbradli zvlada chtizi do aze schodi.
V ptipadé delSich tras nebo potieby rychlého pfesunu je nutné auto, nebo kocarek.
Vzhledem k tomu, Ze mam jest¢ mladsiho syna, je jedno dit¢ v koc¢arku a druhé na
stupatku. Toto funguje dobfe a déti se vystiidaji*, avSak s pouzivanim dolnich koncetin
podle maminky Lucka spokojena neni: ,,Diagnéza u ni je lehkéd spasticka diparéza —
Lucinka ma doslap na Spic¢ku vice na levé strané. Chodi sama, idealn¢ za ruku. Chiize je
pomala a nestabilni. Zvladne pomalu s drzenim i schody, ptipadné 1 jiny terén. Béh Lucce
vibec nejde a rychle se unavi.“ S hornimi koncetinami je to podle pani Jitky lepsi:
»Lucinka pouziva paze aruce vice méné bez problémi. Dava prednost pravé ruce.
Leva paze/ruka nékdy zaostdva — ve smyslu drobnych odchylek od spravného
motorického vyvoje.” S udrzenim kroku s vrstevniky ma Lucie podle matky problém:
,Lucinka neodpovidé 4 rokiim. Rozdily v sebeobsluze vnima spise minoritn¢, hlavné ve
vztahu k starsi sestfenici a stejn¢ starému bratranci. S n€kterymi zélezitostmi spokojena
neni, snazi se sestenici a bratrance napodobovat se stfidavym uspéchem. Kazdopadné,
tohle ji pomaha posouvat se dal v dobé, kdy zatim nechodi do Skolky a nema srovnani se
stejné starymi détmi. Pokud déti béhaji venku a utecou ji, tak se ji to nelibi a vola sviij
velky vzor — sestienici Anetku, aby na ni pockala.*

Chozeni na toaletu popsala maminka takto: ,,Lucinka zvlada chozeni na WC doma
pies den samostatné. Na noc ma jesté plinu. Rada by byla velka holka jako jeji sestfenice
a chtéla by byt bez pliny 1 na noc. Jesté ji to, ale nejde.* Problémové je hlavné oblékani:
»S oblékanim ma Lucka problémy a citi frustraci, protoze ji to nejde. Kdyz Lucince néco
nejde, reaguje na to pasivitou — to neumim, na to jsem jest¢ mald a odmita to délat.

Takze oblékani pravidelné doprovazi scény, protoze po ni chceme, aby to aspon zkusila.*
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Bezproblémové je podle pani Jitky piti: ,,Lucinka umi pit samostatn¢ i z hrnicku.
Pije malo, dava ptrednost bréku. Musim ji piti pravideln€ pfipominat. Vzhledem k tomu,
ze piti uz zvlada, nema stouto aktivitou problém.“ Stejné¢ tak to vidi maminka
1 s Luc¢inym spanim: ,,Lucka spi standardné, ma spisSe leh¢i spanek a spi méné. Chtéla
by spat s maminkou, ale vzhledem k mladSimu synovi to neni mozné. TakZe o Lucku se
v noci stara tatinek. V pripadée spanku je v§e OK. V piipad¢ toho, kdo se o ni vecer stara,
tak mtze byt trochu zklamana.*

Lucky spokojenost se sebou popisuje maminka takto: ,,Lucinka je spokojena a véci
moc netesi. Pouze uceni véci ji trva déle nez ostatnim détem a naucit se néco nového ji
stoji vice usili. Kdyz ji néco nejde, tak se vzteka. Ma pak tendenci se nesnazit a prasknout
veci, ze to nejde, nebo na to jsem moc mala.” Pani Jitka uvadi, Ze Lucka je spokojena
s tim, jak vypadd a vzhled zatim moc intenzivné nefesi: ,,Lucinka nevypadd odlisné
od ostatnich déti. Nicmén¢ nozky ma v uz v trochu nestandardnim postaveni. Doufame,
ze nasledky budou co nejmensi, at’ uz s ohledem na jeji zdravi nebo vzhled. Libi se ji,
ze ma blond’até vinité vlasky a s tim je spokojena.” Se vzhledem souvisi i celkové Stésti
Lucky. Na tuto otdzku odpovédela pani Jitka takto: ,Lucinka je celkové Stastné
a spokojené dité. Diagnoza ovliviiuje a bude ovliviiovat jeji Zivot. Vyznamné ovliviluje
ijejiho mladsiho bratra v podobé mnozstvi ¢asu, které mu mizeme vénovat. Ja fikam,
ze syna nechavam rust jako dfivi v lese, protoze vSechny kapacity jdou na Lucinku.*

Rodi¢e Lucii zatim nefekli, Ze ma détskou mozkovou obrnu. ,,Lucince fikame,
Ze musi cvicit, protoZe ma nemocné nozicky. Naroky na pravidelnou rehabilitaci, pobyty
v laznich, rehabilita¢nich centrech, 1é¢ebnach, kontroly u specialistli a dalSich odborniki
si vybiraji svou dan (€asovou, finan¢ni a naSe kapacity) a dité ptichazi o klasické détstvi.
Nemoc neovliviiuje jen dité, ale celou rodinu (bratra, rodice, prarodice).” Jediné bolesti,
které Lucce vyplivaji z postiZeni, pocituje podle pani Jitky pfi cviceni. ,,Lucinka bolest
pocituje pti cviceni pii protahovani zkracenych svalt. To je bolest, ktera je regulovatelna
mirou intenzity cviceni. Bolest pfi cviceni spiSe nezvlada, a to 1 kdyz je bolest zvladatelna.
Je tfeba pfi cviceni odvadét jeji pozornost a/nebo slibovat za cviceni hory doly.*

Podle maminky Lucie nad budoucnosti, nebo nad zivotnimi Sancemi nepfemysli.

»Podle me je jest¢ hodn¢ mald, aby néco takové fesila“, uvedla pani Jitka.
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3. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodic¢i v ramci ucasti na Zivoté.

Maminka popisuje Luc€in volny c¢as takto: ,,Lucka se zatim pohybuje v rodiné
amezi prateli, kde se bézné ucastni Cinnosti a aktivit jako ostatni déti. Tyto aktivity
vybirdme 1 s ohledem na jeji fyzické moznosti, takze zde nevznikaji zddné konflikty.
Napf. radi bychom, aby se naucila jednou lyzovat, ale vzhledem k jejim motorickym
schopnostem jsme to zatim odlozili. Takze Lucinka je spokojend ohledné aktivit ve
volném c¢ase. Snazime se vyvazit povinnosti, kterych je na ctyfleté dit¢ vic nez dost —
cviceni, ukoly z logopedie, ergoterapie, se zdbavou, aby co nejméné pocitovala ztratu
détstvi.” S délanim véci, které Lucie chce je spokojend podle pani Jitky jen na pul.
»Lucinka ma povinnosti, které zdravé dit€¢ nema a které ji ¢asto brani dé€lat to, co zrovna
chce — jit si hrat, jit ven atd. Jinak zatim omezeni nepocit'uje. Snazi se délat vse jako dalsi
déti v roding, 1 kdyz ji to nékdy nejde stejné rychle/kvalitné. Omezeni nejspis pociti vic,
az se dostane do kolektivu déti ve Skolce, a hlavné pozdéji ve skole. V ptipad¢€ vyletl si
maminka neni jista: ,,Lucinka m4 vylety a zménu prostiedi rada, ale nerada cestuje autem.
Hodina v auté je maximum a jeji scény jsou legendarni — nevydrzi byt pfipoutana,
pfiSerné se propind. V minulosti jeji afekty koncily pravidelné zvracenim. Snaha
o odvedeni pozornosti v tomto piipad¢ zabira malo nebo viibec. Takze kratky vylet —
spokojend, dlouhy vylet autem ji urcité netési.*

Moznosti aktivit ve spole¢nosti pro Lucku nejsou podle pani Jitky viibec limitovany:
,Lucinky schopnosti uCastnit se ¢innosti ve spoleCnosti nejsou omezeny nebo jen
minimaln¢. Rada si hraje s détmi, rada se vénuje kreativni Cinnosti — kresleni
voskovkami/vodovkami, stithani, lepeni samolepek, prstové barvy a zpivani. Nékdy je
0 néco méné obratna nez ostatni déti, ale to miize byt dano i tim, Ze s né€kterymi ¢innostmi
zaCinala pozd¢ji a naucit se néco nového ji nékdy trva déle. Miluje kino a oslavy.

V divadle jsme jesté nebyli. Myslim, tedy ze s ¢innostmi je spokojena.*
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4. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢u v ramci poskytovanych

sluzeb.

Co se tyce ziskavani informaci, tak je pani Jitka zhodnotila takto: ,,Lucka méla
velké Stésti na pediatry. Se vSemi jsem zatim spokojend. Nejdiive se ji ujala moje byvala
pani doktorka, kterd byla velmi lidskd a pecliva. Nyni odesla do diichodu a jeji ordinaci
pievzala zdravotni organizace, kde se stfidaji dve¢ 1ékarky. Zatim jsem s nimi spokojena.
Kromé toho Lucka po narozeni chodila na kontroly do Centra komplexni péce pro déti
s perinatalni zatézi. Zatim jsem problém se ziskanim rady nemé¢la.” Problém ale vnima
pani Jitka hlavné se Skolkou, kam Lucii dlouhou dobu nechtéli vzit: ,,Lucka nastoupi do
MS od zati 2018. M4 od SPC schvaleného asistenta pedagoga na ' uvazku. Najit $kolku,
ktera by pfijala dité se zdravotnim postizenim, nebylo viibec jednoduché. Skolky se brant,
nechtéji délat néco navic, nejspis i proto, Ze jsou kapacitné Gplné€ naplnéné.*

Stejné tak neni spokojena ani s poskytovanymi terapiemi: ,,Vybér mame velky.
Pfesto ani v Praze neni jednoduché najit kvalitniho odbornika. Kromé zdravotni péce
placené ze zdravotniho pojisténi jako je fyzioterapie, nebo logopedie, Lucinka chodi i na
fyzioterapii a ergoterapii, kterou platime s manzelem. To se ndm samoziejmé promita
hodné do financi.“ Hned za tim dodava: ,,V Praze je moznosti hodné, ale kvalita péce je
rizna. Je nutno hledat a pravidlem jsou dlouhé ¢ekaci lhility na vySetieni. Nékde se musi
¢ekat pul roku, nékde az cely rok.*

S respitni péci to ma maminka takto: ,,Nevyuzivam, ale myslim, Ze kdyZ Zijeme
v Praze, tak by to nem¢l byt velky problém si respitni péci zatidit. Kdyz si potiebuji na
chvili odpocinout, tak mé zastoupi manzel, nebo rodice.“ Stejné tak, jako rodina
nevyuziva respitni pé€i, tak ani nevyuzivaji specidlni pomtcky.

S ¢im je pani Jitka spokojena jsou krouzky: ,,V Praze je vybér velky. Lucka zatim

chodila na riizné krouzky. Tteba na znakovani, zpivani a do Sokola®.

Pani Jitka se v sou€asnosti citi §tastna a je spokojend se svym fyzickym zdravim.
Na otéazku, jestli je jist4, Ze umi uvést, jak se jeji dcera citi odpovédéla: ,,Jista si rozhodné
nejsem, dcefi jsou 4 roky. Ne vSechny pocity umi slovné vyjadrit. Na druhou stranu se
dcera jesté neumi pietvarovat a ovladat, takze emoce ukazuje bezprostfedné jeji tvar

a chovani.
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9. Kazuistika V. — Lucie K.

Datum narozeni: ¢erven 2012

Pohlavi: Zenské

Diagnoza: spasticka kvadruparéza, hypotonicky trup a krk, strabismus
Vék: 6 let

Lucie se narodila jako druh¢ dité. T¢hotenstvi bylo v potadku az do 4,5 mésice, kdy
byla maminka hospitalizovdna v nemocnici, kde byl proveden operativni zakrok.
T¢lo tento zakrok nepfiijalo a branilo se mu, jako by to byla infekce. Ve 25 tydnu byl proto
proveden akutni cisaisky fez. Lucie se narodila s 800 gramy a méfila 33 centimetrti.
V prvnim roce Zivota byla Lucii diagnostikovana détskd mozkovd obrna —
kvadrupareticka forma. Déle pak hypotonie trupu a krku. Pfidruzilo se i §ilhani oci, které
je momentaln¢ osetieno brylemi. Vice jak 2,5 roku Lucie s rodici cvicila Vojtovu metodu
reflexni lokomoce, a to 3x denné. Ta byla neuspésnd, spise uskodila. Od 3 let cvici kde
konceptu Bobathovych a uz po mésici cviceni byly vidét vysledky. Dale pak Lucie chodi
na hipoterapii a k logopedovi. V soucasnosti 1ékafi zjistili, ze se Lucii v téle nedostatecné
vytvaii ristovy hormon, a proto je velmi mala. Dle maminky vypada vzristové na 3 roky,
ne na soucasnych 6 let. Lucka ma hnéd¢ vlasy stfizené na mikado a hnédozelené oci.
Nosi svétle riizové bryle. Je hubend, mald a podle maminky usmévavé a velmi skodoliba.
Réda si hraje se vSemi hrackami, které ma doma. Ze vSeho nejvice zboziuje zvitata,

hlavn¢ kon¢ a psy.

Rodinna anamnéza: Lucie vyrasta v uplné rodiné s obéma rodi¢i a starSim
bratrem. Matka se jmenuje Jana a je ji 34 let. Pracuje v kancelati jako tcetni. UZ delsi
dobu se 1€ci se stitnou zlazou. Otcovi je 38 let a jmenuje se Filip a dlouhodobé se 1¢é¢i
s vysokym cholesterolem, coz je genetickd zatéz po jeho matce. Také je kratkozraky
anosi dioptrické bryle. Otec je inzenyr, ekonom a pracuje jako financni feditel.
Poslednim ¢lenem rodiny je Luccin sourozenec Lukas, kterému je 9 let. Trpi skolidézou,
plochymi nohami a ma zkracené podkoleni vazy. Je velice chytry a ve Skole je premiant.
Zboznuje vlaky, proto nejradéji vysedava na nadrazi a koukd na vlaky. V §irsi rodiné se
zavaznéjSi nemoci nevyskytly. Rodina zije nékolik kilometrii od Olomouce

ve dvoupatrovém domé se zahradou.
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9.1 Vysledky rozhovoru V.

1. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO zpohledu rodi¢i vramci zdravi

a sebeobsluhy.

Se spanim je Lucie podle maminky hodné¢ nespokojend: ,,Moc dobie se ji nespi.
Ma problémy se spankem. Sama se béhem noci nepfetoci a tak, kdyz se potiebuje otocit
musi zavolat m¢. Rada spi a rdda by méla v noci klid, ale nejde to.” Stejné nespokojena
je podle pani Jany i s tim, jak se dostava na misto: ,,Nemulze se sama pohybovat. Potfebuje
pomoct.“ Neni to jedina véc, se kterou je Lucka nespokojend. Podle maminky je smutna
ohledné télesného zdravi: ,,N¢kdy ji to Stve. Sama nic nezvladne, takze je z toho hodné
smutnd.” Ddle pani Jana uvadi: ,,S rukami je Lucie spokojend ptil napil, dokaze véc
uchopit, ale nedokaze s tou véci manipulovat.“ Podobné to ma i s pazemi. ,,Strasné by
chtéla si néco mi podat, ale nedokaze to, moc ji to mrzi a mé¢ taky.”“ S ¢im je Lucka
spokojend, jsou nohy. ,,Nohy ovlada velice dobie i kdyz nechodi, ale zbytek téla ji
bohuzel neposlouchd, takze alespon s nohami je spokojend.” Se sebeobsluhou to ma
Lucie podobné. ,,Néco ji jde, néco nejde. Napiiklad oblékani je u Lucky v potadku.
,,PI1 oblékani je Lucinka Stastnd. Sice ji oblékani nejde, ale neni z toho frustrovana.
Pokud to miize zkusit se obléct sama a nejde ji to, tak mad z toho srandu a sméje se.*
Stejné tak to mé podle maminky i s pitim: ,,Pije samostatn¢ prevazné v leze s pitkem,
pokud se polije, tak ji to viibec nevadi. I v tomhle je $tastnd.* Co ji podle maminky trochu
trapi je chozeni na zachod: ,,Samostatné nedokdze, ale vysazujeme ji na toaletu a z toho
ma radost. I kdyZ se obCas objevi mald nehoda, tak se podle mé zastydi, ale tot” vSe.*
Podle maminky Lucie moc boleti nepocit'uje: ,,Nema zadné zavazné bolesti, pouze pokud
neprotahujeme zkracené svaly a Slachy. V pifipadé, Ze ji néco boli tak si fekne.
Posledné¢ ji nebylo piijemné cviCeni, tak jsem povolila, a nakonec zménila polohu.*
Vyrazné nepohodli Lucka podle maminky neproziva: ,,Krom toho, Ze se sama neotoci
nebo neposune na zidli, tak myslim, ze Zadné nepfijemnosti ji netrapi.*

Podle pani Jany je Lucie celkové se zivotem spokojena. ,,Ma kolem sebe lidi, rodinu
a pratel¢, kteti ji miluji a udélaji pro ni vSe. Rada by byla malinko samostatnéjsi a snad
se ji to do budoucna povede. Myslim si, Ze 1 pfes to, co negativniho miize zazivat je
Stastna a mé radda sebe samu.” Hned za tim dodava: ,,Na podzim ji ¢eké operace, které

se boji, ale je to posledni moznost, jak néco zménit, pak uz jen ¢ekat na zazrak.*
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2. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢ii v ramci socialniho

zaClenéni.

V rodinném kruhu Lucii podle pani Jitky pfijali kladnég: ,,Chvili to byl pro né€ Sok,
ale nakonec rodina Lucku pfijala kladné, takze si myslim, Ze je s rodinou spokojena‘
Jak pani Jana vychazi s Lucii popisuje takto: ,,Mame mezi sebou pékny vztah, takze
vychéazime relativné dobte. I kdyz si ob¢as mysli, ze si mtize dovolit vSe, ale to se plete.*
Se sourozencem ma Lucie vztah pékny. ,,Vychazi dobfe, maji mezi sebou hezky vztah.
Obcas se popichuji, ale maji se radi. Lucku obcas mrzi, Ze nemize a nedokaze vse,
co braska.“ S détmi ve Skole vychazi podle maminky Lucie také dobfte: ,,Je rada mezi
détmi ve skole. Déti ji maji radi. Ma celkové rada kolektiv, takze je urcit¢ spokojena.
Sama si hrat neumi a s détmi ve Skolce ji to taky moc nejde, protoze neovlada pfilis ruce,
a kdyz jim néco fekne, vétSinou ji nerozumi. Ale je tam rdda.“ S jinymi détmi uz to podle
maminky neni tak pékné: ,,S détmi mimo Skolu se moc nestyka. Ostatni déti na ni koukaji
a divné si ji prohlizi. Byva pak celkem smutné a je ji lito, Ze je jina.*

S dospélymi je to podobné: ,,Zalezi, jaky to je dospély. Nekteti se k ni chovaji
velice hezky a né€ktefi dospé€li jsou horsi nez cizi déti. Koukaji na ni a néktefi maji
i nemistné poznamky. Neni moc spokojena a nékdy je smutnd, ze ji malokdo rozumi.
Jinak ale s ucitelkami a asistentkami vychazi dobfte. Ty ji chvali za préci. S nimi je rada*
Lucie si zvykla i na pobyt v nemocnicich: ,,Dfive ji to obtéZzovalo a nechtéla tam byt.
Ted’ si zvykla. Pokud ale musi byt v nemocnici, tak se ji po chvili za¢ne styskat po skolce.
Doma s mamou je pry nuda. Dokonce nesndsi prazdniny, protoZze nemuize poradné nic
délat.”

V komunikaci je Lucie podle maminky §t’astnd. ,,V tohle tom je velice spokojena,
je ji jedno, Ze ji nékdo nerozumi, ona se vyjadii a druhy at’ si to ptfebere, jak chce.*
V piipad¢, ze komunikuje s nékym cizim také problém neni: ,,Ze zacatku je stydliva, ale

nakonec se otrkéd a komunikuje 1 s neznamymi.*
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3. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodic¢i v ramci ucasti na Zivoté.

Podle pani Jitky je Lucka velmi limitovana ve spolecnosti: ,,Sama nedokéaze nic
moc, takze pokud tam neni nékdo, kdo by ji pomohl, tak je smutnd, vétSinou jen kouka,
jak délaji ostatni. Stastna je, kdyZ jdeme tfeba do kina, nebo do divadla na n&jaké
predstaveni pro déti. Tieba na mandsky, nebo na loutkové divadlo. Rada ma treba détské
dny a pokud se sejde dobry kolektiv tak je rada stfedem pozornosti.*

Spatné se podle maminky citi Lucka v piipadé fyzickych aktivit. ,,M4 z toho §patny
pocit, protoZe se prave zucastnit nemuze. Rada by to zkusila, ale prosté to nejde.“ Pokud
jde o jiné aktivity, tak to pani Jana vidi l1épe. ,,Snazi se ucastnit vSeho co jen jde a co ji
télo dovoli. Kdyz to nejde, tak se o to aspon pokusi.*

Ve skolce je podle maminky Lucie rada: ,,Je tam mezi svymi ardda se ucastni
1 aktivit ve Skolce, protoze tam to jde. Kvili ¢emu je ale smutna je, kdyz jede Skolka na
vylet a nemulize s nimi, protoze tam neni bezbariérovy vchod. Pamatuju si, jak na zacatku
Skolky takovéto akce proplakala. Pani ucitelka si vZzdycky s détmi povidala, kdo se tam
a tam tési. To Lucku délalo smutnou. I kdyby se tam téSila se Skolkou sebevic, tak tam
s nimi prosté¢ nepojede. No vim, Ze jednou si po vylet¢ o ném ve Skolce povidaly.
Co vSechno tam déti vid€ly, co si pamatovaly a co se jim nejvice libilo. To Lucka taky
nezvladala.*

Bohuzel s vylety to neni lepsi ani v rdmci rodiny. ,,Kromé terapii a rodiny nikam
nejezdime. Na dlouhodobéjsi vylety uz vibec ne, mame toho hodné, ale myslim,
ze v budoucnu snad néjaky zrealizujeme. Rada bych jela tfeba k mofi, ale nejsem si jista,

ze takovy rozsahly vylet zvladneme.*

56



4. Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodi¢u v ramci poskytovanych

sluzeb.

V ptipadé poskytovanych sluzeb je pani Jana skepticka: ,,Sluzeb je sice hodné, ale
to, co opravdu pomaha, neplati pojistovna a byva to ¢asto nakladné, takze z této stranky
spokojena nejsem. Co se tyka mnozstvi sluzeb, téch je dost as tim spokojena jsem.
PojiStovna by toho mohla proplacet vice, hodné si toho totiZ platime sami. Bylo by to vie
lep$i.” Pani Jana je rada za svého pediatra: ,,Mame skvélou doktorku. Ta poradila
kdykoliv jsem potifebovala a nikdy mé nenechala na holickdch. Bohuzel uz je ptred
dichodem, tak snad misto ni nastoupi n€kdo stejn¢ dokonaly, kdo bude stejné ochotny
jako ona.

S kompenza¢nimi pomickami doma a ve Skole je pani Jana spokojena: ,,Myslim, Ze
ur¢ité. V tomto si nemizeme sté¢zovat. Ve Skolce vychazi ve vSem vstiic, takze

(13

spokojenost velkd.” Horsi to byva s pomiickami na veiejnosti. ,,U nas v okoli je toho
malo a vétSinou nejsou bezbariérové, takze mame problém se bez komplikaci nékam
dostat. V tohle ohledu spokojend nejsem.*

Respitni pé¢i ani jeden zrodiny nevyzkousel. ,,O respitni péci jsem zatim ani
neuvazovala. Ani nevim, kam bych §la si ji zafidit. Pokud potiebuju, tak hlidaji pouze
babicky, a to jen na par hodin. Babicka se uz s Luckou szila a babicka vi co a jak. Proto se
nebojim Lucku u ni nechat. Do budoucna bych chtéla, aby babicka pohlidala delsi dobu,
ale nevim, jestli to bude mozné.*

Pani Jitka se spokojend se svym zdravim. Sama ale dodéava: ,,Myslim, ze bude hif.
Pocitam s tim, Ze m¢ do budoucna budou dolet zada a klouby. Cim vic bude dcera starsi,
1 kdyz pracuje jen na polovi¢ni tivazek. ,,Na hlavni pracovni Givazek pracovat nemohu,
tak to feSim asponl takhle, aby byly n¢jaké penize navic ajad se doma nezblaznila.*
S finan¢ni situaci je spokojena: ,,Manzel ma skvélou praci ja také, takze zvladame vse
financovat sami.* S Zivotem by to mohlo byt lepsi: ,,Kdyby byly déti zdravé, byla bych
Stastnéjsi. Ale vim, ze mize byt 1 hif, takze vlastné Stastna jsem.” K otazce, zda umi
uvest, jak se dcera citi fekla: ,,UrcCité velice dobfe, travime spolu hodné ¢asu, tak si myslim

Ze to poznam.*
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Shrnuti

1. Vyzkumna otazka: Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodicia

v ramci socialniho zaclenéni.

Vsechny déti jsou blizkou rodinou plné akceptovany a rodice popisuji, ze maji
s potomky velmi dobry vztah. Se sourozenci vychézi déti také velmi dobfe — jejich vztah
je ptfiméfeny. Zvladnou se mezi sebou hadat a popichovat, ale také se kamaradit, hrat si
spolu a d¢lit se.

Skoro vSichni rodice béhem rozhovoru uvedli, Ze se ze strany dospélych setkali
s néjakym typem nepiijemnych poznamek. Castéji se ale pohybuji v kruzich, kde je
postiZeni jejich déti akceptovano a potomci se s dospélymi bavi dobte. Déti si povidaji
jak se znamymi, tak s personalem v nemocnicich ¢i na rehabilitacich. Nemaji problém se
po seznameni bavit i s cizimi dospélymi.

Se spoluzaky ve skole podle rodict neni problém. Zatim se nesetkali s negativnimi
reakcemi na postizeni déti. Déti ve skole s vrstevniky vychéazi a na n€které se 1 velmi t&si.
S détmi mimo Skolu vychazeji déti taky, i kdyz se spiSe pohybuji mezi détmi, které uz

znaji dlouho (dé€ti v rodin€, nebo déti znamych), kteti nemaji s jejich postizenim problém.

2. Vyzkumna otazka: Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodici

v ramci zdravi a sebeobsluhy.

Co se jedna o pocity déti ohledn€ pouzivani koncetin, tak se skoro vSichni shodli,
ze jisté mezery tam vzdy jsou a déti nejsou zcela spokojené. Podobné je to i v piipade
sebeobsluhy, kdy déti zvladaji Castecné Cinnosti (piti, toaletu, oblékani), ale vzdy je tam
misto pro zlepSeni, ve které do budoucna rodi¢e doufaji. Tyto mezery v sebeobsluze
nékteré z déti frustruji a délaji je smutné, nékteré to berou s Usmévem.

I pres postizeni si vSichni dotazovani mysli, ze jejich dité je se svym Zivotem
spokojené a déti jsou spokojeny i s tim, jak vypadaji. Détska mozkova obrna déti podle
rodi¢i netrapi. Spousta znich ale proziva bolesti spojené se cvicenim a riznymi
rehabilitacemi. Cast t&chto bolesti jsou rodi¢e schopni regulovat pfi cviceni doma. Podle

rodicu si déti o zivotni Sance a budoucnost momentéalné nedé¢laji Zadnou starost.
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3. Vyzkumna otazka: Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodici

v ramci acéasti na zivoté.

V tomto bodé€ velmi zélezi na mife postizeni ditéte a na ochoté rodicl se u€astnit
akci. Rodice, jejichz potomci maji lehkou formu détské mozkové obrny nepocituji, ze by
déti byly n&jak vyrazné v aktivitach limitovany. Uastni se s nimi riiznych akei, které si
déti uzivaji. V ¢em mohou déti byt limitovany, jsou fyzické aktivity. Bud’ je rodina
ptizplisobuje pro postizené dité, nebo se jich vilbec neucastni. Na druhou stranu maminka
s dcerou, ktera ma kvadruparetickou formu DMO je v ramci aktivit zna¢n€ limitovana.
To 1 v pfipadé Skoly, kdy nemulzZe se tfidou na vylet, protoZe zde nemaji bezbariérovy
vstup. Ostatni rodice jsou se Skolou a akcemi v nich spokojeni. Déti jsou bud’ integrované,
nebo ve specialni Skole a v obou piipadech se détem Skola ptizplisobi. Mezi nejcastéjsi

aktivity ve volném ¢ase rodice uvadéji kino, détské divadlo, nebo nejriznéjsi krouzky.

4. Vyzkumna otazka: Jaka je kvalita Zivota u déti s DMO z pohledu rodicu

v ramci poskytovanych sluZeb.

V piipadé sluzeb jsou rodi¢e do jisté miry spokojeni. Zaroven ale udavaji, Ze pokud
chtéji pro potomka zajistit dostateCnou péci, tak musi nékteré odborniky hradit sami
anékdy je to pro né¢ hodné financn€ ndkladné. Jedna z maminek také hojné vyuziva
nadaci a sponzoru, které¢ pobyty jeji dcefi proplaceji. U informaci je to s rodiCi smiSené,
vétSina z nich odpovédéla, Ze maji od pediatrGi a ostatnich pracovnikli dostatecné
informace a mohou se jich vzdy na néco zeptat. Bohuzel jedna z maminek takové Stésti
nema a informace musi zjiStovat na internetu, nebo sama rtizn¢ po ordinacich.

Respitni péci vyuzila z dotazovanych jen jedna. Byla sni spokojena. Jeding,
co respondentce nevyhovovalo, bylo Ze se péce musi zafizovat 2 mésice predem. Podle
vSeho sama neni schopna odhadnout, kdy bude péci pottebovat. Bylo by lepsi, kdyby péce
byly v krat§im intervalu. Ostatni dotazovani nemaji ani v planu respitni péc¢i zkusit.
Pokud si potfebuji odpocinout, tak pozadaji o pomoc rodinu. V piipadé¢ pomicek se
rodi¢e rozdélili naptil. Cast rodin specidlni pomiicky nevyuZiva, nebo jen minimalng.
Druha ¢ast, kterd pomicky vyuZziva je s nimi spokojena.

Rodice se momentalné citi $t’astni, i kdyz pripousteji, ze v minulosti to tak nebylo.
S financ¢ni situaci jsou vSichni dotazani spokojeni, ale zlepSeni by uvitali. Ve vétSing jsou

si jisti, ze umi uvést, jak se jejich potomek citi.
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Zavér

Teoreticka ¢ast obsahuje informace o samotné détské mozkové obrné. Zabyva se
jejim delenim, kdy nejcastéjsi typ DMO je diparetickd forma. Déle jsou v této ¢asti
pridruzené onemocnéni, etiologie a 1écebné metody vcetné nejcastéjSich rehabilitacnich

konceptt, jako je naptiklad Bobath koncept, nebo Vojtova metoda reflexni lokomoce.

V praktické casti jsou zpracovany rozhovory rodict a kazuistiky jejich déti.
Rozhovory probihaly se ¢tyfmi maminkami a jednim tatinkem a vSechny popisované déti
jsou divky ve véku od 4 do 8 let. Se vSemi rodici jsem si povidala v klidném prostredi
a rodi¢e m¢éli dostatek Casu si odpovedi promyslet. Po zodpovézeni otazek z australského

dotazniku jsem pokladala otazky pro ziskani informaci ke zpracovani kazuistik.

Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo zjistit, jak rodi¢e nahlizeji na kvalitu
zivota jejich déti, které trpi détskou mozkovou obrnou. Z provedenych rozhovord je
mozné dostat se ke zjiSténi, ze 1 pies vSechna postizeni, které hol¢icky maji, je jejich
rodi¢e vnimaji jako Stastné a spokojené. Piiznéavaji ale, ze diky détské mozkové obrné
jsou v Zivoté déti 1 jistd omezeni, a to velmi Casto v oblasti sportovnich aktivit. Rodice se
i pres tézké chvile snazi zlstat pozitivni i kdyz pfiznavaji, ze zacatky pro né nebyly
jednoduché.

Prace mi pfinesla mnoho novych informaci, diky kterym se 1épe orientuji v dané
problematice, pievazné tedy v déleni détské mozkové obrny, v 1é¢ebnych metodach a ve
financovani téchto lé¢ebnych procedur.

Byla bych rada, kdyby tato prace pomohla ostatnim rodictim, kteti se dozvédi
u svého dité¢ diagnozu détské mozkové obrny. Diky této praci si rodi¢e mohou piecist,
jak s diagnozou bojuji jini, ktefi se i pfes toto postizeni citi Stastni a stejné tak i jejich

déti.
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Centralni tonusova porucha

Infantilni cerebralni paréza

World Health Organization (Svétova zdravotnicka organizace)
Mezinarodni klasifikace nemoci

Synergicka reflexni terapie

Specialn¢ pedagogické centrum
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Prilohy

Priloha €. 1 — Otazky

Radi bychom Vam polozili n&jaké otizky ohledné POCITU Vaseho ditdte

v aspektech jejich Zivota jako tfeba rodina, ptatelé, zdravi a Skola. Kazda otazka zac¢ina:

»Jak si myslite, Ze je vasSe dit€¢ spokojené s(e)...?* Je velmi dilezité uvést Vase

presvédceni o tom, jak se Vase dité citi. Nekdy je obtizné védét, jak se Vase dité citi.

Prosime, snazte se odpovédet, jak nejlépe umite. Tento dotaznik zjist'uje to, jak se Vase

dité citi, nikoliv to, co umi.

Rodina a kamaradi 1.

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s(e)...?

1.

i

13

Tim, jak obecné vychazi s lidmi?

Tim, jak vychazi s Vami?

Tim, jak vychazi se sourozenci? (pokud ma sourozence)

Tim, jak vychdazi s ostatnimi détmi ve Skole? (pokud navstévuje vice nez 1 skolu,
méjte na mysli Skolu, kterou navstévuje nejcastéji)

Tim, jak vychazi s détmi mimo Skolu?

Tim, jak vychazi s dospelymi?

Tim, jak vychazi s uciteli a/nebo peCovateli?

Jeho/jeji schopnosti hrat si sdm/sama?

Jeho/jeji schopnosti hrat si se svymi kamarady?

. Jezdénim na vylety s rodinou?
. Tim, jak je akceptovan rodinou?

. Tim, jak je akceptovan ostatnimi détmi ve Skole? (pokud navstévuje vice nez 1

Skolu, méjte na mysli $kolu, kterou navstévuje nejcastéji)

. Tim, jak je akceptovan détmi mimo Skolu?
14.
15.
16.

Tim, jak je akceptovan dospélymi?
Tim, jak je obecné akceptovan lidmi?

Délanim véci, kterych chce?
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Ucas

t na zZivoté

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s(e)...?

17. Jeho/jeji schopnosti se za¢astnit Zivota ve Skole?

18. Jeho/jeji schopnosti zuc€astnit se ¢innosti ve volném case?

19. Jeho/jeji schopnosti se zucastnit sportovnich ¢innosti? (Tato otazka se ptd na

pocity, které mé VaSe dité ohledné schopnosti se zii¢astnit sportu, nikoliv zda se

umi ucastnit).

20. Jeho/jeji schopnosti zucastnit se spole¢enskych udalosti mimo $kolu?

21.

Jeho/jeji schopnosti zii€astnit se ¢innosti ve spolecnosti?

22. Tim, jak komunikuje s lidmi, které dobie zna?

23. Tim, jak komunikuje s lidmi, které nezna dobte?

24. Tim, jak lidé komunikuji s nim/ni?

25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.

Zdravi L.
Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s(e)...?

Jeho/jejim télesnym zdravim?

Tim, jak se dostava na misto?

Tim, jak spi?

Tim, jak vypada?

Tim, jak ve skole drzi krok se svymi vrstevniky?
Jeho/jeji schopnosti télesné drzet krok se svymi vrstevniky?
Se svym zivotem obecn¢?

Sam/sama se sebou?

Vyhledem na budoucnost?

Svymi Zivotnimi Sancemi?

Tim, jak pouziva paze?

Tim, jak pouziva nohy?

Tim, jak pouZzivé ruce?

Jeho/jeji schopnosti se obléknout?

Jeho/jeji schopnosti nezavisle pit?

Jeho/jeji schopnosti samostatné pouZivat toaletu?
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Specialni pomiicky (pokud dit¢ specidlni pomiicky pouziva)

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s(e)...?

41.

42.
43.

Specialnimi pomtickami, které ma doma (napf. specidlni sedacky, stavéci
stojany, koleckova kiesla, choditka)?

Specidlnimi pomtickami, které¢ ma ve skole?

Specidlnimi  pomitickami, které jsou dostupnd ve VaSem okoli (rampy,

eskalatory, bezbariérovy pristup)?

Bolest a trapeni

44,
45.
46.
47,
48,
49.
50.
51.
52.

Obtézuji Vase dité navstévy nemocnice?

Vadi Vasemu ditéte, kdyz zmeska skolu ze zdravotnich diivoda?

Vadi VaSemu ditéti, kdyZ ho/ji obstaravaji jini lidé?

D¢la si Vase dit¢ starosti ohledné toho, kdo se o néj/ni bude v budoucnosti starat?
Trpi Vase dité, Ze ma mozkovou obrnu?

Jak velké bolesti ma Vase dite?

Jaké ma VasSe dit€ pocity t miry své bolesti?

Kolik nepohodli a obtizi VaSe dité proziva?

Jak moc je Vase dité stastné?
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MozZnost pristupu ke sluzbam

Nasledujici sada otazek je o Vas a jak jste spokojeni/ se citite ohledné pristupu ke

sluzbam

Jak jste spokojeni s(e)...

53.
54.
55.

56.
57.

58.

59.
60.

61.

Moznostmi, které ma Vase dité k 16¢b&?

Moznostmi, které ma Vase dit€ k terapii (napft. fyzioterapii, logopedii, ergoterapii)
Moznostmi, které ma VaSe dit€ v oblasti specializované zdravotni a operaéni
péci?

Vasi schopnosti ziskat radu od pediatra?

Moznosti respitni péce (kratkodoba tulevova péce o pecujici osobu), kterou
dostavate? (Pokud jste n€kdy respitni péci vyzkousel/a)

Mnozstvi respitni péce, kterou dostavate (Pokud jste nékdy respitni péci
vyzkousel/a)?

Tim, jak je snadné si respitni péci zatidit?

Mnozstvi pfistupu k vefejnym sluzbam a zatizenim? (Napt. Skoly, zafizeni pro
péci o déti, programy po Skole, prazdninové programy...)

Moznosti nad-ramcové pomoci s u¢enim ve Skolce pro Vase dité?

Vase zdravi

Jak jste spokojeni s(e)...

62. Vasim fyzickym zdravim?

63.

Vasi pracovni situaci?

64. Financ¢ni situaci Vasi rodiny?

65.

Jak jste Stastny/4?

66. Jak jste si jisty/a, ze umite uvést, jak se Vase dité citi?
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Priloha €. 2 — Ukazka rozhovoru

1.

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak obecné vychazi s lidmi?
»Lucinka je mezi lidmi spokojend. Rada komunikuje s détmi i s dospélymi.
Samoziejmé& to musi byt lidé, které aspon trochu znd — sousedé¢ v domé,

sestficka u l€kate apod.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak vychazi s Vami?
,»M1Uj vztah s Luckou je dobry. Vychazime dobfe. Trochu je poznamenany
nutnosti pravidelného cviceni a plnéni ukolii z logopedie a ergoterapie. J& jsem

v rodin¢ ta osoba, kterd s ni pfevazné cvic¢i a nuti k plnéni dalSich povinnosti.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak vychazi se sourozenci?

,Lucka ma mladsiho bratra. Hraji si spolu, maji se radi, dokud ji Dan nevezme
hracku. To pravideln¢ zahajuje bitku. Oba se pusinkuji a miluji, ... az do pfisti
valky. Podle své vlastni logiky si Lucinka Danovi hracky mize pljcovat

beztrestné, ale on jeji ne.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak vychazi s ostatnimi détmi
ve Skole?

»Bohuzel do skolky nechodime, nevzali nas.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak vychazi s détmi mimo
Skolu?

»Lucinka si s détmi hraje rdda. Chvilku ji trvd adaptace aseznameni se
s novymi kamarady, ale pak vétSinou neni problém. Na znamé déti, se kterymi

si hraje pravidelné, se t&ési.“

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak vychazi s dospélymi?

,Lucinka komunikuje a vychazi s dospélymi dobfe. S novymi lidmi se bavi,
kdyz se rozkouka. Povida si voln¢ se sousedy, sestfickami, 1€kafi, socidlnimi
pracovnicemi, specidlnimi pedagogy, ergoterapeuty, logopedy, fyzioterapeuty.

V tom je spokojend.*
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7.

10.

11.

12

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak vychazi s uciteli a/nebo
pecovateli?

»Jak jsem fekla, do Skolky nechodime, ale kdyz zajdeme nékam do détského
koutku, tak tam se s kazdym kamaradi i s vychovateli tam. TakZe naprosto

spokojena.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti hrat si sam/sama?
»V tom neni problém. Lucinka si hraje rdda sama. Nejradg&ji si hraje
s panenkami, miminky a plySaky. Ma rada kreativni tvofeni. Hru s braskou

a vice détmi ma ale rad&ji. Rada si hraje i s dosp&lymi.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti hrat si se svymi
kamarady?
,Bez problému. Luca hie s kamarady dava prednost. M4 rada nové déti, ale na

sv¢ pravidelné kamarady se moc té§i. Snazi hru i ¢astecné tidit a prosadit se.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jezdénim na vylety s rodinou?

,INo, v tomhle si nejsem jistd. Lucinka ma vylety a zménu prostiedi rada, ale
nerada cestuje autem. Hodina v aut€ je maximum a jeji scény jsou legendarni —
nevydrzi byt piipoutand, pfiSerné se propina. V minulosti jeji afekty koncily
pravidelné zvracenim. Snaha o odvedeni pozornosti v tomto pfipadé zabira
malo nebo vibec. Takze kratky vylet — spokojend, dlouhy vylet autem ji urcité

netési.”

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak je akceptovan rodinou?
»Spokojend. V §irsi rodiné jsou jeste¢ dal$i déti podobného veku (bratr,
bratranci, sestfenice). V tomto ohledu je Luca akceptovana stejné jako ostatni
déti. Co se lisi, je mnozstvi Casu, ktery je potfeba ji vénovat (rehabilitace, ukoly

z logopedie/ ergoterapie).*

. Jak si myslite, Ze je vasSe dité spokojené s tim, jak je akceptovan ostatnimi

détmi ve Skole?

»Jak uz jsem ftikala, nechodime do Skolky.*
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13.

14.

15.

16.

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak je akceptovan détmi
mimo $kolu?

,Lucinka si nejradéji hraje se svoji star§i sestfenici (6 let) a kamaradkou
Julinkou (3 roky). S nimi Z4dny problém neni, protoZe je akceptovana bez
problému. V momenté, kdy béha na hfisti ve skupiné déti, zacind byt vidét jeji
motorické opozdéni, protoze Lucka pfi beéhani détem nestaci. Myslim, ze si
svoje omezeni zatim plné neuvédomuje a ze k tomu dojde, az za¢ne chodit do

Skolky.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak je akceptovan dospélymi?
,V rodin¢ ani v $ir§im okoli neni s akceptaci Lucinky problém. Ja osobné se
Lucince snazim nastavovat mantinely kam az smi zajit a postupné ji nastavovat
zasady jako ma standardni dité, ale musim opatrné. Lucka je hodné
emocionalni, snazi si vynucovat pozornost a to, co zrovna chce, kde to jen jde.
Je naptiklad zasadni, aby jedla — s piijmem potravy ma problémy od narozeni
a ma stale fortiny krémy. Lucinka pravidelné dé€l4 scény ohledné jidla (i kdyz
ji chutnd) jen, aby si ,,néco vynutila. Nejmekci pii scénach je babicka, kterd ji
uhyba vic nez svym ostatnim zdravym vnoucatim. Takze si myslim, Ze je

s akceptaci v rodin€ naprosto spokojena.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak je obecné akceptovan
lidmi?

,»Prozatim spokojend. Lucinka m4 lehkou formu DMO, ktera pii pomalé chizi
v rovném terénu neni patrnd. Jeji pajdani se zviditelituje v terénu a pii rychlé
chiizi. Zadné negativni reakce lidi na pajdani jsem nezaznamenala nebo jen
pozitivni — co holc€icce je. Jediné trochu negativni reakce byla ze strany jedné
dichodkyné — proc jeste dité ve 4 letech vozim v kocarku? a hol¢icko, ty nemas
nozicky? Myslim, ze do budoucna by se jeji spokojenost v tomto ohledu mohla

zménit. Podle mé to bude nejhorsi v puberté, ale ta je zatim daleko.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti se zti¢astnit Zivota
ve Skole?

,Nechodime do MS.«
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17.

18.

19.

20.

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s délanim véci, kterych chce?

»Spokojena tak na ptl. Lucinka ma povinnosti (cviceni apod.), které zdrave dité
nema a které ji Casto brani délat to, co zrovna chce — jit si hrat, jit ven atd. Jinak
zatim omezeni nepocituje. Snazi se délat vSe jako dalsi déti v roding, 1 kdyZ ji
to n¢kdy nejde stejné rychle/kvalitn€. Omezeni nejspis pociti vic, az se dostane

do kolektivu déti ve skolce, a hlavné pozdéji ve skole.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti zicastnit se
¢innosti ve volném case?

,»Lucka se zatim pohybuje v rodin€ a mezi prateli, kde se bézn¢ ti€astni ¢innosti
a aktivit jako ostatni déti. Tyto aktivity vybirame i s ohledem na jeji fyzické
moznosti, takZze zde nevznikaji Zadné konflikty. Napt. radi bychom, aby se
naucila jednou lyZovat, ale vzhledem k jejim motorickym schopnostem jsme to
zatim odlozili. Takze Lucinka je spokojena ohledné aktivit ve volném Ccase.
Snazime se vyvazit povinnosti (kterych je na ¢tytleté dité vic nez dost — cvicenti,
ukoly z logopedie, ergoterapie) se zabavou, aby co nejmén¢ pocitovala ztratu

détstvi.“

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti se zucastnit
sportovnich ¢innosti?

»Lucinka zatim nevnimé (nebo jen minimaln€) srovnavani svych fyzickych
moznosti s ostatnimi détmi. Je to dano tim, ze v ramci rodiny/ptatel je aktivita
prizptisobena jejim motorickym schopnostem. Lucka je tedy spokojena a rada

se her/sportu ticastni.*
Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti zucastnit se

spolecenskych udalosti mimo $kolu?

,,Do MS nechodime, ale s aktivitami je spokojend.“
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21.

22,

23.

24.

25.

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeji schopnosti zhacastnit se
¢innosti ve spolecnosti?

,Lucinky schopnosti tiCastnit se ¢innosti ve spolecnosti nejsou limitovany nebo
jen minimalné. Rada si hraje s détmi, rada se vénuje kreativni ¢innosti (kresleni
voskovkami/vodovkami, stiithani, lepeni samolepek, prstové barvy atd.)
a zpivani. Nekdy je o néco méné obratnd nez ostatni déti, ale to miize byt dano
1 tim, ze s nékterymi ¢innostmi zacinala pozdéji a naucit se néco nového ji
nekdy trva déle. Miluje kino a oslavy. V divadle jsme jesté nebyly. Myslim,

tedy ze s Cinnostmi je spokojend.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak komunikuje s lidmi, které
dobre zna (pri pouzivani jakéhokoliv druhu komunikace)?

»Lucinka komunikuje verbaln¢ a komunikace ji nedéla problém. Rada vypravi
arada se bavi s lidmi — s détmi i s dospélymi. Mluvi hodn¢ ale pomérné¢ tise.

Nekdy ji kvtli tomu lidé nerozumi.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak komunikuje s lidmi, které
nezna dobfie (pii pouZzivani jakéhokoliv druhu komunikace)?

»Zalezi 1 na ptistupu druhé strany. Pokud si ji doty¢ny/doty¢néd dokéze béhem
chvile ziskat, komunikace probihd plynule a bez problému. Jinak je stydliva
anemluvi. Vc¢era jsme byli na oslav€ narozenin Lucin¢iny babicky, na které
byly kolegyné babicky z prace, které Lucka neznd. Po chvili si s nimi kreslila

a hréla bez problému.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak lidé komunikuji s ni?
,Lucinka nema zadné mentdlni omezeni. Komunikace sni je standardni,
adekvatni jejimu véku. Komunikaci Lucka vnima pozitivng, vyhledava ji, nema

problém se bavit i s cizimi lidmi, pokud si ji dovedou ziskat.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho télesnym zdravim?
,Lucinka ma lehkou formu spastické diparézy. Zatim vnima své motorické
omezeni jen Castecné. Takze nejvice ji omezuje pravidelné cviceni, které je

hlavnim zdrojem jeji nespokojenosti.*
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26. Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak se dostava na misto?
,Lucka chodi pomalu sama, ptipadné za ruku v hor§im terénu. S pomoci a/nebo
s drzenim zéabradli zvlada chiizi do a ze schodt. V pfipad¢ delSich tras nebo
potteby rychlého piesunu je nutné auto a/nebo kocéarek. Vzhledem k tomu, ze
mam jest¢ mladsiho syna, je jedno dité v koc¢arku a druhé na stupatku. Toto

funguje dobfte, déti se vystiidaji, takze Lucka spokojend.*

27. Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak spi?
»Lucka spi standardné, ma spiSe leh¢i spanek a spi méné. Chtéla by spat
s maminkou, ale vzhledem k mlad$imu synovi to neni mozné. Takze o Lucku
se v noci stara tatinek. V ptipad¢ spanku je vSe OK. V piipadé toho, kdo se o

ni vecler stard, tak muze byt trochu zklamana.*

28. Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak vypada?
,Lucinka nevypada odlisn€ od ostatnich déti. Nicméné nozky ma v uz v trochu
nestandardnim postaveni. Doufadme, Ze nasledky budou co nejmensi, at’ uz
s ohledem na jeji zdravi nebo vzhled. Vzhledem k véku Lucinka vzhled zatim

netesi. Libi se ji, ze ma blond’até vInité vlasky a s tim je spokojend.*

29. Jak si myslite, Ze je vase dité spokojené s tim, jak ve Skole drzi krok se
svymi vrstevniky?

,Nechodime do MS.«

30. Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti télesné drzet krok
se svymi vrstevniky?
,Lucinka neodpovida 4 rokiim. Rozdily v sebeobsluze vnima spiSe minoritn¢,
hlavné ve vztahu k starSi sestfenici a stejné starému bratranci. S nékterymi
zalezitostmi spokojena neni, snazi se sestfenici a bratrance napodobovat se
sttidavym uspéchem. Kazdopadné, tohle ji pomahd posouvat se dal v dobé, kdy
zatim nechodi do Skolky a nema srovnani se stejn¢ starymi détmi. Pokud déti
behaji venku a uteCou ji, tak se ji to nelibi a vola sviyj velky vzor — sestfenici

Anetku, aby na ni pockala.*
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31.

32

33

34

35

36.

37.

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené se svym Zivotem obecné?

,Lucinka ma bratra, rodie, babicky adédy, bratrance a sestfenice.
Je spokojend, nelibi se ji naruSovani hry a zdbavy v podobé¢ ukolt a cviceni, se
kterymi se musi v kaZzdodennim programu pocitat adenni rezim jim

podiizovat.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené sam se sebou?

»Lucinka je spokojend a véci moc neteSi. Pouze uceni véci ji trva déle nez
ostatnim détem a naucit se néco nového ji stoji vice usili. Kdyz ji néco nejde,
tak se vzteka. Ma pak tendenci se nesnazit a prasknout véci, ze to nejde nebo

na to jsem moc mala.“

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s vyhledem na budoucnost?

,Lucince jsou 4 roky a o budoucnosti nepfemysli.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené se svymi Zivotnimi Sancemi?
»Nemyslim si, Ze néjaké Zivotni Sance fesi. Mozna az bude starsi, ale nyni je ji

to jedno.”

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak pouziva paze?
»Lucinka pouziva paze a ruce vice méné bez problémui. Dava prednost pravé
ruce. Leva paze/ruka n¢kdy zaostavd — ve smyslu drobnych odchylek od

spravného motorického vyvoje.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak pouZiva nohy?
»Diagnoza je lehkd spasticka diparéza — Lucinka ma doslap na $pic¢ku vice na
levée stran€. Chodi sama, idedlné za ruku. Chilize je pomala a nestabilni. Zvladne

pomalu s drzenim i schody, pfipadné i jiny terén. Lucka se rychle unavi.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s tim, jak pouZiva ruce?
,Lucinka pouZziva paze a ruce vice mén¢ bez problémii. Davé piednost pravé
ruce. Leva paze/ruka nékdy zaostava — ve smyslu drobnych odchylek od

spravného motorického vyvoje.*
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38.

39.

40.

41.

42.

43.

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené se schopnosti se obléknout?

»S oblékanim méa Lucka problémy a citi frustraci, protoZe ji to nejde. Kdyz
Lucince néco nejde, reaguje na to pasivitou — to neumim, na to jsem jesté mala
a odmita to délat. TakZe oblékani pravidelné¢ doprovazi scény, protoZe po ni

chceme, aby to aspon zkusila.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti nezavisle pit?
,Lucinka umi pit samostatné¢ i z hrnicku. Pije malo, dava ptednost brcku.
Musim ji piti pravidelné pfipominat. Vzhledem k tomu, Ze piti uz zvlada, nema

s touto aktivitou problém.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené s jeho schopnosti samostatné
pouzivat toaletu?

»Lucinka zvlada chozeni na WC doma pies den samostatné. Na noc ma jesteé
plinu. Rada by byla velka holka jako jeji sestfenice a chtéla by byt bez pliny i

na noc. Jesté ji to ale nejde.”

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené se specialnimi pomickami, které
ma doma (napfr. specialni sedacky, stavéci stojany, kole¢kova kresla ...)?

»Zadné nevyuzivame.*

Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené se specialnimi pomiickami, které
ma ve Skole?

»Zatim nechodime do matetské skoly.*
Jak si myslite, Ze je vaSe dité spokojené se specidlnimi pomtckami, které

jsou dostupna ve VaSem okoli (rampy, eskalatory, bezbariérovy pristup)?

»Nevyuzivame je.
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44.

45.

46.

47.

48.

49.

ObtéZzuji Vase dité navs§tévy nemocnice?
,Lucinka byla v nemocnicich hodn¢ v prvnim roce Zivota. Ted’ tam jezdi jen na
kontroly. S tim nema problém, pokud je ji pfedem vysvétleno, co se bude dit.

Je pomérné zvykla, Ze na ni sahaji cizi lidé.*

Vadi Vasemu ditéte, kdyZ zmeska S$kolu ze zdravotnich divoda?
,Matefskou Skolu zatim nenavsStévujeme. Nevzaly nas. Nastoupime do

matetské Skoly v zaii 2018.«

Vadi Vasemu ditéti, kdyZ ho/ji obstaravaji jini lidé?

,»Vibec ji to nevadi.*

Déla si VaSe dité starosti ohledné toho, kdo se o néj bude v budoucnosti
starat?

, Tohle ji podle mé netrapi, na to je jesté moc mald.*

Trpi Vase dité, Ze ma mozkovou obrnu?

,Nikdy jsme ji nefekly, ze ma DMO. Lucince fikame, ze musi cvicit, protoze
ma nemocné nozicky. Néaroky na pravidelnou rehabilitaci, pobyty v laznich,
rehabilitacnich centrech, 1écebnach, kontroly u specialisti a dalSich odbornika
si vybiraji svou dan (€asovou, finan¢ni anasSe kapacity) a dit€ pfichazi o
klasické détstvi. Nemoc neovliviiuje jen dité, ale celou rodinu (bratra, rodice,
prarodice). Lékaii — Castéj$i navstévy u pediatra, pneumologie, imunologie,
gastroenterologie, neurologie, rehabilitacni  lékaf, ocni, ortopedie,
neuroortopedie, fyzioterapie. Dale pak logopedie, ergoterapie, hipoterapie, rana

péce, SPC Jedlicktv ustav.*
Jak velké bolesti ma Vase dité?

»Lucinka bolest pocituje pfi cvi€eni pii protahovani zkracenych svali. To je

bolest, ktera je regulovatelnd mirou intenzity cviceni.*

78



50. Jaké ma Vase dité pocity z miry své bolesti?
,Lucinka bolest pfi cviCeni spiSe nezvlada (i kdyz je bolest zvladatelnd) a je

tteba pii cviceni odvadét jeji pozornost a/nebo slibovat za cviceni hory doly.*

51. Jak jste spokojeni s moZnostmi, které ma Vase dité k 1é¢bé?
.Zijeme v Praze, kde je piistup ke zdravotni péci dobry. Zatim vse fesime
cvicenim a pravidelnymi kontrolami u specialistii. V budoucnu bude asi nutné

1 dalsi feseni (botulotoxin).*

52. Kolik nepohodli a obtiZi VaSe dité proziva?
,Lucinka proziva nepohodli pii cvi¢eni, musi ozelet rizné pro ni piijemné véci
(hrani, kamarddy, hrani venku, krouzek zpivéni) kvili cviceni, navs§tévam
1€ékatti, pobytiim v laznich a dal§im ukolim. Tim pfichdzi o détstvi. Také
musim dobfe planovat, co s Lucinkou a Danikem miizu podniknout. Motoricky
Lucka 4letému ditéti neodpovida a je nutné s tim pocitat, napf. na hiisti na
prolézackach musi mit zvySené jisténi. To znamend, ze se tam sama s obéma
détmi nemlZu vypravit. Na druhou stranu u Iékart je Lucka zvyklé a nevyvadi.
Vzhledem k diagnoze také jezdi na koni, chodi plavat a je zvykla spolupracovat

s cizimi dospélymi.*

53. Jak moc je VaSe dité $t’astné?
,Lucinka je celkové Stastné a spokojené dit€. Diagndza ovliviiuje a bude
ovlivitovat jeji zivot. Vyznamné ovliviiuje 1 jejiho mladsSiho bratra v podobé
mnozstvi Casu, které mu mizeme vénovat. Ja fikam, ze syna nechavam rust

jako drivi v lese, protoze vSechny kapacity jdou na Lucinku.*

54. Jak jste spokojeni s moZnostmi, které ma Vase dité k terapii (napr.
fyzioterapii, logopedii, ergoterapii)?
»Vybér mame velky. Pfesto ani v Praze neni jednoduché najit kvalitniho
odbornika. Kromé zdravotni péce placené ze zdravotniho pojisténi jako je
fyzioterapie, nebo logopedie, Lucinka chodi 1 na fyzioterapii a ergoterapii,

kterou platime s manzelem. To se nam samoziejm¢e promita hodné do financi.*
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5S.

56.

57.

58.

59.

60.

Jak jste spokojeni s moZnostmi, které ma Vase dité v oblasti specializované
zdravotni a operacni péci?

,V Praze je moznosti hodné¢, ale kvalita péCe je rizna. Je nutno hledat
a pravidlem jsou dlouh¢ ¢ekaci lhiity na vySetfeni. Né¢kde se musi ¢ekat az pil

roku, n¢kde az cely rok. Ale fekla bych, Ze tohle plati nejen pro Prahu.*

Jak jste spokojeni s Vasi schopnosti ziskat radu od pediatra?

»Lucka mé&la velké §tésti na pediatry. Se vSemi jsem zatim spokojend. Nejdiive
se ji ujala moje byvala pani doktorka, ktera byla velmi lidskéa a pecliva. Nyni
odesla na konci roku 2017 do diichodu a jeji ordinaci ptrevzala zdravotni
organizace, kde se stfidaji dvé l1€karky. Zatim jsem s nimi spokojena. Kromé
toho Luca po narozeni chodila na kontroly do Centra komplexni péce pro déti

s perinatalni zatézi (Karlov). Zatim jsem problém se ziskanim rady neméla.*

Jak jste spokojeni s moznosti respitni péce, kterou dostavate?

,»Nikdy jsem respitni péci nevyzkousela.*

Jak jste spokojeni s mnoZstvi respitni péce, kterou dostavate?
,»Nedostavam. Kdyz si potiebuji na chvili odpocinout, tak mé zastoupi manzel,

nebo rodicée.*

Jak jste spokojeni s tim, jak je snadné si respitni péci zaridit?
»Nevyuzivam, ale myslim, Ze kdyz Zijeme v Praze, tak by to nemé¢l byt velky

problém si respitni péci zaridit.

Jak jste spokojeni s mnoZstvi pristupu k vefejnym sluzbam a zafrizenim
(Napf. Skoly, zaFizeni pro péci o déti, programy po $kole, prazdninové
programy...)?

,»V Praze je vybér velky. Lucka zatim chodila na rGzné krouzky (znakovani,

zpivani) a do Sokola.*
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61.

62

63.

64.

65

66.

Jak jste spokojeni s moZnosti nad-ramcové pomoci s u¢enim ve Skolce pro
Vase dité?

., Lucka nastoupi do MS od zaii 2018. Zatim jen na dopoledne. Ma od SPC
schvaleného asistenta pedagoga na % Gvazku. Najit Skolku, ktera by pfijala dité
se zdravotnim postizenim, nebylo viibec jednoduché. Skolky se brani, nechtgji

délat néco navic, nejspis i proto, ze jsou kapacitn€ uplné naplnéné.*

. Jak jste spokojeni s Vasim fyzickym zdravim?

»Zatim to jakztakz jde.*

Jak jste spokojeni s Vasi pracovni situaci?
,»V soucasnosti jsem do ¢ervna piiStiho roku na RD s mlad$im synem. Pak budu
hledat praci na zkraceny uvazek. Cely uvazek bych vzhledem k mnoZstvi

cviceni, ukold a navstév u lékait nezvladla.”

Jak jste spokojeni s finanéni situaci Vasi rodiny?
»Financni situace rodiny je ovlivnénd tim, Ze jsem na RD, finan¢nimi naroky

na terapie pro Lucku a hypotékou. Mohlo by byt 1épe ale i htife.*

. Jak jste Stastny/a?

13

,,Ano.

Jak jste si jisty/a, Ze umite uvést, jak se Vase dité citi?
,Jistd si rozhodné nejsem, dceii jsou 4 roky. Ne vSechny pocity umi slovné
vyjadfit. Na druhou stranu se dcera jeSté¢ neumi pietvafovat a ovladat, takze

emoce ukazuje bezprostfedné¢ jeji tvar a chovani.*
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Priloha ¢. 3 - Informované souhlasy

Informovany souhlas

Dobry den,

Jmenuji se Monika JakeSovéd ajsem studentkou JihoCeské univerzity — obor
Specialni pedagogika — ucitelstvi pro matetské skoly. Touto cestou bych Vas chtéla
pozadat o souhlas se zpracovanim Vasich udaju pro ucely mé bakalarské prace: ,,Kvalita
zivota déti s Détskou mozkovou obrnou z pohledu rodicti”. VSechny ziskané informace
budou pouzity pouze v souvislosti s vypracovanim bakalafské prace a z prace budou

vypustény vSechny informace, které by mohly vést k identifikaci informanta.

Timto souhlasem se 1 ja zavazuji k zachovani mlcenlivosti o skute¢nostech, o nichz
se dozvim, predev§im zachovam v tajnosti identitu jednotlivych informantti a budu

prezentovat pouze anonymni data.

Podpis informanta
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Informovany souhlas

Dobry den,

Jmenuji se Monika JakeSova ajsem studentkou JihoCeské univerzity — obor
Specialni pedagogika — ucitelstvi pro matetské Skoly. Touto cestou bych Vas chtéla
pozadat o souhlas se zpracovanim Vasich udaji pro ucely mé bakalaiské prace: ,,Kvalita
zivota déti s Détskou mozkovou obrnou z pohledu rodi¢t”. VSechny ziskané informace
budou pouzity pouze v souvislosti s vypracovanim bakaldiské prace a z prace budou

vypustény vSechny informace, které by mohly vést k identifikaci informanta.

Timto souhlasem se i ja zavazuji k zachovani mlcenlivosti o skute¢nostech, o
nichz se dozvim, pfedevsim zachovam v tajnosti identitu jednotlivych informanti a budu

prezentovat pouze anonymni data.
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Podpis informanta
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Informovany souhlas
Dobry den,

Jmenuji se Monika JakeSova a jsem studentkou JihoCeské univerzity — obor
Specialni pedagogika — ucitelstvi pro matetské skoly. Touto cestou bych Vas chtéla
pozadat o souhlas se zpracovanim Vasich udaju pro ucely mé bakalarské prace: ,,Kvalita
zivota déti s Détskou mozkovou obrnou z pohledu rodi¢i”. VSechny ziskané informace
budou pouzity pouze v souvislosti s vypracovanim bakalaiské prace a z prace budou

vypustény vSechny informace, které by mohly vést k identifikaci informanta.

Timto souhlasem se 1 ja zavazuji k zachovani ml¢enlivosti o skute¢nostech, o nichz
se dozvim, piedevS§im zachovdm v tajnosti identitu jednotlivych informanti a budu

prezentovat pouze anonymni data.

Podpis informanta
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Informovany souhlas
Dobry den,

Jmenuji se Monika JakeSova a jsem studentkou JihoCeské univerzity — obor
Specialni pedagogika — ucitelstvi pro matetské skoly. Touto cestou bych Vas chtéla
pozadat o souhlas se zpracovanim Vasich udaju pro ucely mé bakalarské prace: ,,Kvalita
zivota déti s Détskou mozkovou obrnou z pohledu rodi¢i”. VSechny ziskané informace
budou pouzity pouze v souvislosti s vypracovanim bakalaiské prace a z prace budou

vypustény vSechny informace, které by mohly vést k identifikaci informanta.

Timto souhlasem se 1 ja zavazuji k zachovani ml¢enlivosti o skute¢nostech, o nichz
se dozvim, piedevS§im zachovdm v tajnosti identitu jednotlivych informanti a budu

prezentovat pouze anonymni data.

Podpis informanta
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Informovany souhlas
Dobry den,

Jmenuji se Monika JakeSova ajsem studentkou JihoCeské univerzity — obor
Specialni pedagogika — ucitelstvi pro matetské Skoly. Touto cestou bych Vas chtéla
pozadat o souhlas se zpracovanim VaSich tidaji pro cely mé bakalatské prace: ,,Kvalita
zivota déti s Détskou mozkovou obrnou z pohledu rodi¢id”. VSechny ziskané informace
budou pouzity pouze v souvislosti s vypracovanim bakalarské prace a z prace budou

vypustény vSechny informace, které by mohly vést k identifikaci informanta.

Timto souhlasem se i ja zavazuji k zachovani ml¢enlivosti o skutecnostech, o nichz
se dozvim, pfedev§im zachovam v tajnosti identitu jednotlivych informanti a budu

prezentovat pouze anonymni data.
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Podpis informanta
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