Olomoucky kraj

Zajisténi socialnich sluzeb v Olomouckém Kraji ve vztahu
k potfebam rodin s détmi s télesnym, mentilnim a
kombinovanym postiZzenim

Vymezeni cilové skupiny

Kazdym rokem se v Olomouckém kraji narodi 80 novorozencl s porodni hmotnosti
pod 1500 g. Jednotkou neonatologické intenzivni péce ve Fakultni nemocnici v Olomouci
projde okolo 300 novorozenct (dle neonatologli, pediatri - MUDr. Lumir Kantor PhD.,
MUDr. Jan Halek), tj. déti pred¢asné narozenych, s nizkou porodni hmotnosti, déti po
komplikovaném porodu, déti po prodélané infekci pfi porodu, déti s vrozenymi vyvojovymi
vadami (v roce 2009 se narodilo 245 déti s vrozenou vyvojovou vadou v Olomouckém kraji,
UZIS) ¢i déti po prodélané hypoxii. U téchto déti se vyvoj neubird spravnym smérem, dochazi
k opozdovani psychomotorického vyvoje, k postizenim v oblasti rozumovych dovednosti,
k zadvaznym postizenim zraku a sluchu, détské mozkové obrné, poskozeni mozku. Tyto
zavainé zdravotni problémy a jejich nasledky se v Olomouckém kraji tykaji pfiblizné 200
z celkového poctu rizikovych novorozencd za rok. U takto ohrozenych déti je velmi dllezita
predevSim véasna a spravna diagndza, snaha o prevenci a terapii rizikovych stavq,
dlouhodobé sledovani ditéte a spravné prognostické zhodnoceni jeho stavu a predevsim
pravidelnd, dlouhodoba a kvalitni prace s ditétem.

V Olomouckém kraji je kazdy rok nové diagnostikovano nékolik desitek déti, u kterych hrozi
vzhledem kvainé zdravotni komplikaci rozvoj zdvainého télesného, mentdiniho,
senzorického nebo kombinovaného postizeni. Zdravotni péce o tyto déti je zajisténa
ambulantnimi i Udstavnimi zdravotnickymi zafizenimi v kraji. Centrem dlouhodobé
ambulantni péce je zdravotni péce zajistovana v Gzké spolupraci mezi pfislusnym praktickym
Iékarem pro déti a dorost (PLDD) a spaddovym pracovistém neonatologie, détské neurologie
nebo psychiatrie.

Terminologie mentalniho postizeni

Oznacdeni mentalni postiZzeni se vaZe na nasledujici tfi kritéria:

1. clovék ma inteligentni koeficient (1Q) nizsi nez 70 — 75;

2. md vaina omezeni ve dvou nebo vice adaptivnich schopnostech potfebnych
v kazdodennim Zivoté = tedy komunikaci, péci o sebe sama, rodinném Zivoté,
socialnich schopnostech, volném case, péci o zdravi, sebekontrole, vzdélani (¢teni,
psani, zaklady matematiky (uplatnéni v komunité a praci);

3. tento stav trva od détstvi, vymezeného jako vék 18 a méné (AAMR 1992).

Adaptivni_schopnosti jsou hodnoceny v pfirozeném prostfedi daného jedince vzhledem
ke vSem aspektim jeho Zivota. Osoba s omezenou intelektudlni ¢innosti, kterd neni omezena
v oblastech adaptivnich schopnosti, nemusi byt diagnostikovdna jako osoba mentalné
postizena.




Vyskyt mentalniho postizeni

Pramérné jde zhruba o 3 — 4 % populace (The Arc 1982), pocet obyvatel v Olomouckém kraji
byl k 31. 12. 2010 sumarizovan na 641 681 osob.
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slepota (Batshaw, 1997). Mentalni postizeni pretind hranice rasy, etnika, vzdélani,
spole¢nosti a ekonomického zazemi. Vliv mentdlniho postizeni se mezi lidmi velmi lisi, stejné
jako se lisi rozpéti schopnosti mezi lidmi, ktefi mentalné postizeni nejsou.

Mimoradny vyznam ma pro lidi s mentalnim postizenim podpora v rozvoji dovednosti. Pokud
je dostupnad rana péce, vyhovujici vzdélani, pfiprava na zaméstnani a dalsi podplirné sluzby
v dospélosti, mGze mnoho lidi s mentalnim postizenim vést nezavisly Zivot v béiné
spolecnosti.

Pric¢iny mentalniho postizeni

Mentalni postizeni mUze byt zplUsobeno jakoukoli okolnosti, kterd narusuje vyvoj mozku
pred narozenim, béhem porodu nebo v raném détstvi. Je zndmo nékolik stovek pfFicin,
ve tfetiné pripadld se pri¢inu nedafi zjistit. Nejrozsifenéjsi je Downlv syndrom, fetdlni
alkoholovy syndrom a syndrom fragilniho X.

Priciny mohou byt roztfidény ndsledovné:

Genetické podminky

Jsou nasledkem abnormality genll zdédénych po rodicich, odchylek pfi spojovani gent nebo
jinych genovych poruchach zptsobenych béhem téhotenstvi infekcemi, pfilis velkym osvitem
rentgenovymi paprsky nebo jinymi faktory. S mentdlnim postizenim se poji vice nez 500
genetickych chorob. Jde napfiklad o PKU (fenylketonurii), ojedinélou genovou poruchu,
nékdy také zmifiovanou jako vrozenou poruchu metabolismu, protoze je zplisobena vadnym
enzymem. Downlv syndrom je prikladem poruchy chromozomi. K chromozomdlnim
porucham dochazi sporadicky a jsou zpusobeny pfilisSnym mnozstvim nebo pfiliSnym
nedostatkem chromozomu, ptipadné zménou struktury chromozomu. Syndrom fragilniho
chromozomu X je ojedinéld genova porucha nalézajici se na pohlavnim chromozomu a je
hlavni zdédénou pfi¢inou mentdlniho postizeni.

Problémy béhem téhotenstvi

V roce 2010 se 7,7 % Zivé narozenych déti narodilo s nizkou porodni hmotnosti (pod 2 500g).
Vétsi podil déti s nizkou porodni hmotnosti je vidy pozorovan u divek (8,5 %) neZ u chlapcu
(6,9 %). Tento podil nartsta postupné jiz nékolik let. Jesté v roce 2000 se s nizkou porodni
hmotnosti narodilo méné nez 6 % déti. Tento jev je zpUsoben vice faktory. Narlsta pocet
déti narozenych po umélém oplodnéni, pocet déti narozenych z vicecetnych porodl a
zvySuje se pramérny vék matek pfi porodu. Stale vétsi podil Zen ma tedy rizikové
predpoklady k pred¢asnému porodu. Také |ékaiskd véda, postupy a pristroje jsou na takové
urovni, Ze se leckdy podati zachranit déti narozené ve 26. tydnu téhotenstvi nebo i drive.
Zvysuje se podil matek jiné nez ceské narodnosti a napr. osoby asijského plvodu jsou v
praméru mensiho vzristu a jejich déti se rodi s nizsi prllmérnou porodni hmotnosti.

Uzivani alkoholu nebo drog téhotnou matkou muzZe zpUsobit mentalni postizeni ditéte.
Posledni vyzkumy prokazaly, Ze také koureni zvySuje nebezpeci mentalniho postizeni. Mezi
dalsi nebezpedi patfi podvyziva, nékteré latky znecistujici prostfedi a nékterd onemocnéni
matky béhem téhotenstvi, jako napriklad toxoplazmdza, cytomegalovirus, zardénky a syfilis.



Problémy pfi porodu

Prestoze mozek ditéte muize poskodit jakykoli stav nezvyklé zatéze, nedonoSenost a nizka
porodni vadha (k predéasnému porodu dochdzi v6 — 8 % téhotenstvi), tézké protrahované
porody predpovidaji vazné problémy ¢astéji nez jakékoli jiné podminky.

Problémy po porodu

Détské nemoci, jako napfiklad cerny kasel, plané nestovice, spalnicky ¢i ziskana meningitida
a encefalitida, mohou poskodit mozek. PoSkozeni mozku nastava také pfi Urazech, naptiklad
uderem do hlavy i pfi tonuti.

Chudoba a kulturni omezeni

Mentalni postizeni potkdava i déti ze socidlné slabych vrstev ndasledkem podvyZivy,
nedostatecné hygieny, nedostatkem |ékarské péce. Déti ze znevyhodnénych oblasti mohou
byt také kulturné omezeny v mnoha spolecenskych a kazdodennich zkusenostech, kterych se
dostava jejich vrstevnikdm. Vyzkumy ukazuji, Ze tento nedostatek stimulace mlze vést
k trvalému poskozeni a muze se stat pri¢inou mentalniho postizeni.

Terminologie télesného postizeni

Télesné postizeni je vadou pohybového a nosného Ustroji, tj. kosti, kloubd, Slach i svald a
cévniho zasobeni, jakoZ i poSkozeni nebo porucha nervového ustroji, jestlize se projevuje
porusenou hybnosti. Patfi sem také vSechny uchylky od normalniho tvaru téla a koncetin.

Télesné postizeni mliZze byt vrozené nebo ziskané v pribéhu mimodélozniho Zivota. Vrozené
vady vznikaji poruchou vyvoje plodu zpravidla béhem prvnich tydn( gravidity. Pfic¢inou
ziskanych vad muZe byt draz, hormonalni poruchy, zanétlivé nebo degenerativni
onemocnéni mozku a michy, zanétlivd onemocnéni pohybového a nosného aparatu aj.

Télesny handicap ma tu nevyhodu, Ze omezuje pohyb, je ¢asto zfetelny a nékdy se jevi pro
nepfipraveného pozorovatele jako neesteticky. Problém samostatného pohybu muize
znamenat izolovanost a z toho plynouci nasledujici obtize: problémy se sebeobsluhou, Zivot
bez kamardad(, problémy v byté, potize komunikaéni, obtize s dopravou, spolec¢enské, mit
partnera, zaradit se do spole€nosti, mit praci, odpovidajici financni zabezpedeni atd.

Terminologie kombinovaného postizeni

Kombinované, sdruzené vady predstavuji takova postizeni, ktera jsou kombinaci dvou a vice
rGznych vad nebo poruch u jediného Clovéka. Jednd se o tak rdznorodou skupinu
znevyhodnéni, Ze prakticky neni mozné vytvorit jednotny klasifikacni systém, a dokonce neni
ani ustdlend terminologie pouzivand pri deskripci pripadd takto handicapovanych osob:
pouzivaji se pojmy kombinované postizeni, postizeni vice vadami, vicendsobné postizeni
apod.

vrve

se projevuji formou soubord mnoha pfiznakll = tedy syndrom( (Downuv syndrom, Turner(v
syndrom atd.) Primarni postiZzeni byva u nékterych jedinct velmi obtizné stanovit (Slovnik,
2007, s. 147).



Co proziva rodina, ve které se narodi dité s mentalnim, télesnym, nebo kombinovanym
postizenim?

Rodina, ve které se narodi dité se zdravotnim postizenim, se ocita v krizové situaci, nevi, jak
novou situaci resSit, jaké mda moznosti, prava, taktéz se ocitd ve slozité socidlni situaci
(nezfidka se stava, Zze jeden zrodi¢l musi zlstat sditétem doma jesté po rodiovské
dovolené, postizeni ditéte zvySuje finan¢ni naroky rodiny na kompenzacéni pomcky, Upravu
bytu apod.).

Rodice ditéte s postizenim ¢asto nevédi, jak si se svym ditétem hrat, jaké hracky ¢i pomucky
jsou pro dité nejvhodnéjsi. Jaké maji moznosti fyzioterapie i jinych terapii, které by prispély
k rozvoji celkového psychomotorického vyvoje ditéte. Neorientuji se v_moznostech, jak
s ditétem komunikovat, pokud ma dité narusenu komunikacni schopnost, nevédi, jaké
moznosti alternativni komunikace jsou dostupné a jakou alternativu pro dité zvolit.

V krizi se ocitd i partnersky vztah rodicl ditéte s postizenim, partnefi ¢asto zaméruji svoji
pozornost predevsim na dité, vesSkery Cas i energii vénuji péci o dité a na partnera jim jiz
nezbyva cas. Pokud partnersky vztah rodicu jiz pred narozenim ditéte s postizenim nestal
na stabilnich zadkladech, mlze se v této krizové situaci problém jesté zvyraznit. Rodice jsou
vyCerpani, ¢asto nevédi, jaké zdroje podpory je mozné vyuzit pfimo v jejich okoli.

Pokud maji rodice i dité bez postizeni, zménami prochdzi taktéZ vztah rodic¢l k tomuto
zdravému ditéti — objevuji se dva modely chovani rodic k ditéti bez postizeni. Bud' maji
rodice prehnané naroky na dité, které musi splnit veskera jejich ocekavani, dité se musi
chovat dospéleji, nez mu na jeho vék pfrislusi, o¢ekdva se od néj bezchybné pInéni veskerych
ukoll a povinnosti nebo ve druhém extrému dité bez postizeni zanedbdvaji (i nevédomé),
protoZze péce o dité s postizenim je natolik naro¢na, Ze na zdravého sourozence jim jiz
nezbyva c¢as.

Zjisténi, ze dité ma néjaké postizeni, bez ohledu na jeho zavainost, je pro rodice i celou
rodinu znaénym otfesem jejich postojli a predstav. Cely rodinny Zivot je ovlivhén —
prebudovava se soustava hodnot, méni se denni rozvrh i plany do budoucna. Toto vsechno
se stava pro rodinu novou mimoradnou zatézi, se kterou se rodiCe, sourozenci a ostatni
nejblizsi vychovatelé ditéte musi co nejdfive vyrovnat.

Dité potrebuje od nejranéjsSiho véku privod podnétd z okoli v pfiméfeném mnozstvi, kvalité i
casovém sledu, taktéZ potrebuje vhodnou davku citovych podnétd, aby si mohlo vytvofit
pevny, intimni vztah ke svym vychovatelim. Taktéz je pro dité nezbytny pocit Zivotni jistoty,
ktery mu svou citovou angazovanosti poskytuji jeho nejblizsi vychovatelé (rodice). Pokud
rodiCe sami sebe nepovaZuji za kompetentni vychovatele, nejsou si jisti svymi schopnostmi
v péci o dité, nevi, jak by o dité méli spravné pecovat, nejsou schopni si zajistit dostatek
zdroju podpory a pokud se také partnersky vztah ocitd v krizi, je nevyhnutelné, Ze ditéti tyto
potifeby nebudou schopni naplnit.

Aby rodice byli v plné mite schopni o dité pecovat, rozvijet jeho schopnosti a dovednosti
v maximalni moZné mife a soucCasné pecovali i o své vlastni potfeby, je prvotnim
predpokladem pfijeti postizeni svého ditéte jako skutecnosti a realistické zhodnoceni jeho
soucasného stavu i jeho dalSich vyvojovych moznosti.

Zdravotni péce ze své podstaty vyuziva expertni pristup k pacientim, ktery nepodporuje
v rodicich pocit kompetence. Rodi¢e se ocitaji v situaci, se kterou nemaji zkusSenost,
podstatné se méni jejich potfeby a role, a tak casto citi pochybnosti o své rodicovské
kompetenci a u jejich déti je zvySené riziko zarazeni do Ustavni péce.



Potiebnost socialnich sluzeb

Velmi dulezitou a podstatnou soucasti komplexni podpory déti s postizenim a jejich rodiny
je rand péce. Sluzba rané péce je terénni sluzba poskytujici klientlm moznost zachovani
takové kvality Zivota, kterd by jim umoznila zZit v pfirozeném prostfedi. Tim nejlépe naplfuje
obecné cile socialnich sluzeb v Ceské republice.

(Stredisko rané péce SPRP Olomouc, Regionalni centrum pro podporu a provazeni rodin déti
s télesnym, mentalnim a kombinovanym postiZzenim)

Prijeti ditéte narozeného se zavainym handicapem je dlouholety proces, béhem néhoz jsou
rodice velmi zranitelni a vystaveni stresujicim a traumatizujicim momentdm a mnohdy zcela
nezvyklym situacim, které vedou ksocidlni exkluzi (pocit rodicovského selhani, obavy
z budoucnosti, psychosomatickd zatéz, obtiznd socialni a financéni situace, riziko ztraty
zaméstndni, absence volného ¢asu, rizika partnerského vztahu a rozpadu rodiny). Proto je
cilem cinnosti pracovnikl rané péce poskytovat rodindm dostatek informaci, komplex
programi a sluzeb, které umozni minimalizovat nasledky postiZzeni pro dité, jeho rodinu i
celou komunitu, pomahaji rodicim byt kompetentnimi, nezavislymi a zodpovédnymi
pfi vychové a stimulaci jejich déti v raném véku.

Navaznou sluzbou na sluzbu rané péce jsou nejcastéji Skolské instituce. V pripadé integrace
déti s mentdlnim, télesnym a kombinovanym postizenim do béiné materské Skolky je
ve velké vétsiné pripadl nezbytné zajistit ditéti asistenci, a to formou asistenta pedagoga,
nebo asistenci _osobni (Podané ruce, o.s., SPOLU, o.s., Maltézskd pomoc o.p.s., Charita
Zabreh, Charita Sumperk). Rodi¢e u déti s tézkym kombinovanym postizenim vyuZivaji i
sluZzbu dennich stacionari a dalsi.

Rodiny dale vyuZivaji materska centra v Olomouckém kraji, socidlné aktivizacni sluzby
po rodiny s détmi (Maltézska pomoc o.p.s., Charita Zabreh), volnocasové aktivity pf. SPOLU
Olomouc, respitni i paliativni pé¢i vyuZivaji v Détském centru Pavucinka v Sumperku.

Druh socialni sluzby Poskytovatel (forma) Dostupnost
L. Stredisko rané péce SPRP Olomouc Olomoucky kraj

Rana peéce . -
Jdeme autistim naproti — Olomouc o.s. Olomouc
Obcanskeé sdruzeni na pomoc zdravotné postizenym ..

Prostéjov

LIPKA

Denni stacionare DUHA - Centrum socidlnich sluzb Vikyfovice, p.o. Sumperk
Socialni sluzby mésta Prerova, p.o. Pferov
Obcanskeé sdruzeni Jasnénka Unicov
Charita Zabreh (ambulantni) Zabreh

Socialné aktivizacni sluzby

) Stredisko rané péce SPRP Olomouc (i pro rodiny s
pro seniory a osoby se

détmi s ohroZzenym vyvojem) OB Sy L]

zdravotnim postizenim

Maltézska pomoc Olomouc

Aktualni situace a potfebnost

Rana péce pro rodiny sdétmi stélesnym mentalnim a kombinovanym postizenim
v Olomouckém kraji je poskytovana SPRP_Olomouc (Regionalni centrum pro podporu a
provazeni rodin déti stélesnym, mentalnim a kombinovanym postizenim, U Botanické
zahrady 4, Olomouc). Soucasna kapacita je 20 rodin, kterd byla naplnéna béhem prvnich
Sesti_mésicl _pUsobeni pracovisté. Kapacita nedosahuje potfebnost cilové skupiny,




v poradniku je nyni dalSich 6 Zadateld o sluzbu. Predpoklad je navysit kapacitu minimalné na
50 - 60 rodin.
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Informativni webové portaly

www.dobromysl.cz

> internetovy server poskytujici komplexni informace o problematice zdravotniho postizeni -
konkrétné riznych forem mentalniho postiZzeni a autismu - a o integraci lidi s timto typem
postizeni do spole¢nosti

www.postizenedeti.cz

> pro rodice a pratele déti se zdravotnim postiZzenim nebo postiZzenim ohrozenych
www.dmoinfo.cz

> sdruzeni pro komplexni péci pti détské mozkové obrné
www.bazalni-stimulace.cz

> stranky o bazalni stimulaci

www.isrt.cz

> Institut synergické reflexni terapie - Renata Vodickova, DiS. - vSe o synergické reflexni
terapii

www.apla.cz

> asociace pomahajici lidem s autismem - vzdélavani, informace
www.downsyndrom.cz

> spolecnost rodi¢u a pratel déti s Downovym syndromem

WWwWw.usmevy.cz


http://www.dmoinfo.cz/
http://www.dmoinfo.cz/
http://www.dmoinfo.cz/
http://www.bazalni-stimulace.cz/
http://www.dmoinfo.cz/
http://www.apla.cz/
http://www.downuv-syndrom.cz/
http://www.dmoinfo.cz/

> obcanské sdruzeni pro pomoc lidem s Downovym syndromem a jejich rodindm
www.hiporehabilitace-cr.cz

> Ceska hiporehabilita¢ni spole¢nost

www.msmt.cz

> Ministerstvo $kolstvi, mladeZe a télovychovy Ceské republiky

WWW.MmpSsV.cz

> Ministerstvo prace a socialnich véci Ceské republiky

WWWw.ranapece.cz

>0Obcanské sdruzeni Spolecnost pro ranou péci je nestatni organizace, ktera poskytuje
odborné sluzby a programy ohrozenym détem, détem se zdravotnim postizenim a jejich
rodindm s cilem eliminovat nebo zmirnit dUsledky postiZzeni a poskytuje rodindm, ditéti i
spole¢nosti predpoklady socialni integrace, a to se zfetelem na v¢asnou diagnostiku a
naslednou péci.

WWW.Uzis.cz

>Ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky

Kazuistika rodiny s ditétem s téZkym kombinovanym postiZenim

Lucie Sanova
www.honziksana.estranky.cz

Rada bych vdm vypravéla v odstupu ¢tyr let nas pribéh o tom, jaké to bylo, kdyz se nam
do rodiny narodil nd$ druhorozeny syn s tézkym kombinovanym postizenim. Jaké byly nase
zaCatky, ocekavani, vyhry a prohry, co jsme citili a prozivali, jak se vyvijel a vyviji nas vztah
k synovu postizeni, naSemu okoli, Iékariim, odbornikim a také = coz muze byt prekvapuijici,
jak se vyviji vztah naseho okoli k nam samym.

Byla bych rada, kdybyste, stejné jako my, uvéfili, Ze Zivot s postizenim neni trest, ale vyzva,
a predevsim také Sance, jak zazit spoustu krasnych zazitkG a prozitk(, které by nas jinak
dozajista minuly, nebo bychom jim nevénovali vyznamnou pozornost. Postizené dité ndm
nabizi ,kouzelné bryle”, pres které mGzeme ziskat Zivotni nadhled, novy rozhled v oblastech
nam dosud neznamych. Bryle, pres které uvidime své pratele, rodinu a nejblizSi okoli
v ostrém svétle bez pfikras. Zivot s postizenym ditétem je cenny dar, ktery je vykoupeny
sebeovlddanim, nekonecnou trpélivosti, slzami bezmoci a litosti, ale pfedevs§im morem
lasky a sebepozndvanim.

Zaleii jen na nas, jak se k takové situaci postavime. Zivot je jen z deseti procent to, co se
ndm stane a z devadesadti, jak na to reagujeme.

Rada bych vam vypravéla o nasem Honzikovi.

Vybral si dobfe, narodil se do spokojeného manzelstvi dvou lidi majicich tésné pred tficitkou,
pockal si, az sestficce budou tfi roky, aby toho rodice neméli najednou pfilis. Cela nase
rodina se na Honzika moc tésila, byl touzebné ocekavany, na pohlavi nam nezalezelo = jak
se fika: ,,Hlavné, aby byl zdravy.”


http://www.hiporehabilitace-cr.cz/
http://www.msmt.cz/
http://www.mpsv.cz/
http://www.ranapece.cz/
http://www.uzis.cz/
http://www.honziksana.estranky.cz/

J4, ani mQj manzZel Michal jsme neméli zadné zazZitky Ci zkuSenosti s postizenymi lidmi.
V nasem okoli se nikdo takovy nevyskytoval, pfibéhy lidi s postizenim jsme znali jen
z televiznich dokumenta.

Béhem mého druhého téhotenstvi jsme se museli vyporadat s umrtim velmi blizké osoby a
také s ndhlym chronicky nevylécitelnym onemocnénim nasi dcerky Michalky, které ve tfech
letech béhem 3 tydn( necekané a velmi rychle vypadaly veskeré vlasy. BEhem jednoho
mésice jsme méli z ,culikaté treperendy” holohlavou holéicku s diagndzou totdlni alopecie,
coz je chronické nelécitelné onemocnéni bez znamé priciny a bez efektivni 1écby. Vice nez
ztracené vlasy nas trapila pricina, avsak dalsi zdravotni vysledky dopadly vice nez dobre, a tak
jsme zamackli slzu, oddychli si a sponky a gumicky do vlas darovali kamardadce.

Mé téhotenstvi bylo jinak v pofadku, byla jsem hlidana trombofilicka s Leidenskou mutaci
(s kazdodenni injekéni aplikaci [éku na fedéni krve a dobry pratok pupecnikem), citila jsem se
dobre, prilis jsem nepfibrala, vSsechny vysledky vychazely na jednicku, rodila jsem v terminu.
Osmihodinovy porod probihal celkem svizné, Honzik mél vyborné Appgar skore, méfil 48 cm,
vazil 3,25 kg. VSechno bylo v nejlepsim poradku a ¢tvrty den mé poustéli z porodnice doma.
Myslela jsem si, Ze to nejhorsi mam za sebou ©.

Podvédomé jsem tusila, Ze neni vSechno, jak ma byt. Honzik byl na rozdil od Michalky velmi
nespokojeny, neustdle mrucel, velmi malo jedl, byl nete¢ny a spavy. Na vaze ale pftibiral a
Iékarka na ném neshledala nic, co by vybocovalo z normy.

Honzik nebyl velky jedlik, ale 12. den po porodu zacal odmitat materské mléko Uplné a
béhem nékolika mdlo hodin se jeho stav dramaticky zhorsil. Zacal mit epileptické kiece a
zastavy dechu. Rychlou sanitou nds prevazeli na JIP do Jindfichova Hradce a odtud béhem
hodiny na neonatologii do Ceskych Budé&jovic, ktera se na pét tydn( stala nasim Gtocistém a
kde Honzik vyhrdl sv(ij boj o Zivot proti zakefné Eschericia Coli bakterii. Nase tehdejsi
diagndza byla bakterialni meningoencefalitida v novorozeneckém véku, Honzik se nakazil
zfejmé pfri porodu. Deset dni byl syn v kritickém stavu, a to je hodné dlouha doba na to,
abychom si uvédomili, co je dlleZité a co neni. Postupné se syn(v stav zlepsSoval, byla jsem
pfijata k pobytu s nim, ucil se znovu pfijimat potravu Usty (pfisat uz se zpét nedokazal).
Byl neustdle monitorovan na jakési kie¢e na mozku, prochazel riznymi vySetifenimi, na které
byl odnasen a ptindsen zpét. Lékarskym vysvétlenim jsme sice prikyvovali, ale s nasimi
znalostmi jsme jim jen téZzko mohli porozumét. Na nase dotazy, zda bude mit Honzik néjaké
trvalé nasledky, jsme dostdvali jen neurcité odpovédi, ze néjaké postizeni tam ziejmé bude,
do jaké miry = to se ukdze ¢asem a dalSimi vySetfenimi. SpiSe nds utvrzovali v presvédceni,
Ze to nebude a7 tak zlé. Mozna se bali, Ze pokud bychom védéli pravdu, mohli bychom jej
zavrhnout a dat do zafizeni socialnich sluzeb. Dnes s odstupem c¢asu vim, Ze ndm nemohli
fici, do jaké miry uvidi, uslySi nebo bude motoricky postizeny. Védéli vsak, Ze synovi
Eschericia Coli bakterie znicila témér 70 % mozkové tkané, Ze tedy postizeni nebude
malicherné. Mohli nam usetfit dva mésice Casu, kdy jsme se podle vysledkd dalSich vysetreni
propadali psychicky niz a niz, kdy kazda nadéje na zlepseni se proménila ve zklamani.

Béhem svého pulro¢niho Zivota se Honzik ocitl celkem ctyrikrat na operacnim sale. 4 mésice
dostaval nepretrzité injekéné antibiotika, potykal se s nastupem tézkych epileptickych
zachvata.

Co mi velmi chybélo v pocatcich, kdyZz jsme prochazeli rdznymi diagndézami, bylo lidské
vysvétleni celé situace. Lékafi jakoby pfedpokladali, Ze jsme absolvovali alespon dva roéniky
Iékarského studia, ohanéli se neznamymi terminy a pokud jsme se cilené nedotazovali,
mluvili mlhavé a oklikou. Jediné, co kladné hodnotim, je sdéleni o stavu mozkové tkané
naseho syna lékafi na onkologii, ktefi nepfiznivé zpravy sdélovat umi. Velmi si cenim
upfimnosti a zajmu, ktery nam tehdy poskytli.




Béhem nemocni¢niho pobytu se mé jeden lékar zeptal: ,Vite, on bude hodné postizeny. Ta
progndéza neni moc dobrd. Nechcete ho dat do zafizeni socidlnich sluzeb? Ne? Vyborné, tak
tady ho mate ...“ A odeSel. Dal uz jsme ho nezajimali. A ja jsem stdla jako opafena. Jak si
vibec dovolil se na néco takového zeptat? A to je vSechno? Co si mame pocit? Byli jsme
v zacatcich opravdu bezradni. Nikdy jsme postizené dité nevychovavali, netusili jsme, jak
zacit.

Jedinou cestu, jak jsme mohli proniknout do tajl problematiky postizeni syna, ndm nabidnul
internet. Stastnou shodou ndhod se nas ujala maminka tfech déti, z nich? jedno mélo
podobny osud, ktera se nds jednou zeptala:

»A uZ jste zavolali ranou péci? “ Dodnes si pamatuji tu situaci. Natolik byla pro nds
dllezitd. Honzikovi byly tehdy 3 meésice. Nesmal se, nereagoval, zddlo se, Ze nevidi ani
neslysi, nepouzival ruce, lezel strnule jako prkno a o jidlo se hlasil mlaskanim, to byl jeho
jediny projev. Znal jen vySetieni, sondy a jehly, Vojtovu metodu cvi¢eni a mamincinu naruc

v ukradenych chvilkdch volna. Dle lékarské progndzy mél zlstal lezici, bez projevu citd,
paméti a jakékoliv perspektivy.

O rané péci jsme nikdy predtim neslysSeli. Potkali jsme mnoho |ékafl, odbornik(i na svém
misté, ale kazdého zajimal jen ,individualni problém“ k vyfeSeni, ne samotny Honzik jako
osobnost, kterd vnima a ma svij citovy Zivot.

Napsala jsem na ranou péci e-mail s prosbou o pomoc. Bylo nam dovoleno odhalit kouzlo
rané péce a mohli jsme se s ulevou schovat pod jeji ochranna kfidla. Presné tak jsme to
citili. Najednou tu byl nékdo, komu na nds zdleZelo. Nékdo, kdo se zajimal o to, jak se
citime, co prdavé potrebujeme. Nékdo, kdo nds chytil za ruku a prevedl bez uhony pres
rusnou kfiZovatku.

Zjistili jsme, Ze i ditko s takovym tézkym kombinovanym postizenim, jako ma nas syn, mlze
zazit spoustu krasnych véci a my spolu s nim. Na poradce rané péce se mUzeme obratit
témér s ¢imkoliv, vidy se snazi fundované pomoci, nikdy nas nezklamali.

Nas pobyt pod kridly rané péce ma svlij vyvoj. V zacatcich jsme na ni byli zcela zavisli, byli
jedini, ktefi nas podpofili, poradili, jak zahajit stimulaci zraku, sluchu, motoriky, nabidli
stimulacni pomcky, hracky a aktivity, psychicky nas podpofili, pomohli ndm s vyrovnanim se
s tim, Ze mame ,,jiné” dité, mohli jsme se jim svéfit s nasimi obavami, vztekem i stavy depresi
a vidy se nam dostalo pochopeni, rady i pomoci. Pomohli ndm zorientovat se v socidlnich
otazkach, v kompenzacnich pomuckach, zkontaktovali nas s odborniky, nabidli a informovali
nas o rlznych |écebnych a podplrnych terapiich, s kazdou navstévou do nas vlili novou
davku optimismu a nadseni do dalsi prace. Vyznamné pomohli v utvareni vztahu mezi ndmi,
Honzikem a SirSim okolim. A predevsSim — objevili jsme dalsi, novy, velmi dualezZity pocit —
souznéni lidi plujicich na jedné lodi. Diky rané péci jsme ziskali mnoho pro nds cennych
pratel, se kterymi se vzajemné podporujeme.

Jak jde cas, citime, Ze nas postupné vedou k samostatnosti, probudili v nas silu bojovat za
synova prava, dodali ndm v zacatcich odvahu jit si za svym a my jsme té Sance vyuzili. Dnes
uz syn neabsolvuje jediné vysetfeni bez nasi pritomnosti, nepodstupuje jina vysetieni, nez
nezbytnd, lékardm klademe dotazy tak dlouho, dokud neziskdme srozumitelnou a
uspokojivou odpovéd. Pokud se nam nelibi rozhodnuti urad(, podavame odvolani.

Rana péce nam dala moznost poznat pratele, se kterymi jsme instinktivné vytvorili
svépomocnou skupinu zaloZzenou na opravdovém pratelstvi. Postupné se ucime
samostatnosti, abychom, az ranou péci v sedmi letech opustime, byli pfipraveni.

Oko je zrcadlem duse a Honzik nam dovolil poznat hned nékolik lidi s tim nejkrasnéjsim
pohledem na svété.



Z velké Casti se progndzy lékafl o nasem synovi vyplnily: dnes ¢tyrlety Honzik je opravdu
imobilni, neudrzi ani hlavu, mad Détskou mozkovou obrnu — formu kvadruparézy a
neplnohodnotné pouzivd pouze pravou ruku, ma tézkou nekompenzovanou epilepsii
s kazdodennimi zachvaty, neslysi na levé ucho, ma kortikdIni poskozeni zraku a vypadek
zorného pole vlevo, nemuze byt nikdy ockovany a mad poruchu stravovani se ztratou saciho
reflexu, ji pouze teple ohfatou mixovanou stravu. Péce o néj je tedy celodenni a mimoradné
naro¢nd. Mohlo by se zdat, Ze Honzikllv zdravotni stav je neutéseny, ale vérte, Ze bez
stimulace, rad poradkyn z rané péce, pomlcek, hracek a terapii by Honzikovy smysly nebyly
na takové urovni, jako jsou dnes.

To, co nam lékati nerekli, je to, Ze postizené dité nam mUize dat stejné tak mnoho potéseni a
lasky, jako dité zdravé, nerkuli mnohem vice, protoze kazda nova dovednost je vysledkem i
nékolikaletého usili. O to vice si ji dovedeme vazit.

Nas syn jako by védél, Ze se za néj pereme ze vsech sil. Zptijemnuje ndm svou pritomnosti
kazdy novy den. Je to pohodové, zarivé, neustdle se usmivajici slunicko, které nds kazdy den
hladi svymi hiejivymi paprsky lasky. Nedali bychom ho za nic na svété. Neni nikdo, komu by
na ném zalezZelo vic.

Nas syn nds v mnohém obohatil, dal ndm ten nejvétsi dar na svété = kazdou krasnou chvilku
v Zivoté, si dnes dokdazeme opravdu vychutnat. UZivdme si vic podzimni prochazky, spolecny
obéd, uZivame si pousténi draka i navstévu bazénu — kazda, byt obycejna chvilka, kdy je
nase Ctyrélennd tlupa pohromadé, je nam vzacna.

Nas Honzik obohatil nejen nas, ale probudil to lepsi i v lidech v nasem okoli. V naSem malém
pohraniénim méstecku, pratelé a znami usporadali nékolik dobrovolnych sbirek k tomu,
abychom mohli zlepsit Honzikovy Zivotni podminky. Tyto aktivity pro nas byly necekanym,
ale velmi milym prekvapenim. Vice nez financ¢nich darl si vdZzime spontannosti, podpory a
solidarity, kterou nam déti i dospéli z naseho okoli ukazali. Jsme radi, Ze v Nové Bystfici Zije
tolik lidi se srdcem na dlani.

Nas pristup k synovu postizeni mél sv(j vyvoj. Dnes jiz ddvno nebojujeme proti vétrnym
mlyntm, ale to neznamenad, Ze jsme rezignovali. Pouze Honzikovu odliSnost jednoduse
respektujeme a ucime se ji akceptovat. SnaZime se Zit Zivot jako vSichni ostatni,
s maximalnim vyuzitim kompenzacnich pomUcek. UZivat si tuto chvili, nic si nesetfit na
pozdéji.

Zpracovala: Mgr. Pavla Matydsovad
Pripominkovdno: Pracovni skupinou ¢. 2 — Osoby se zdravotnim postizenim



