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UvVoD

Béhem své praxe na novorozeneckém oddéleni JIP a JIRP jsem se setkédvala
s novorozenci, ktefi byli postizeni vrozenou vyvojovou vadou. Na téchto oddé€lenich
stravili nékdy i mnoho dnu, tydni az mésict. Rodi¢e takovychto novorozencu byli
zpocatku velmi vystraseni, zda bude dit¢ v potadku a jak se vSe bude dale vyvijet. Pro
rodi¢e je v tuto chvili nejdilezitéj$i opora nejblizsich a informovanost od zdravotnického
personalu, ktery ma jejich novorozence v péci. Dulezité¢ je, byt pro rodi¢e kdykoliv
k dispozici a snazit se pomoci a poradit i kdyz to v nékterych situacich neni uplné snadné.
Také je dulezitd informovanost o moznostech nésledujici péce po propusténi ditéte
z nemocnice a Vv dal$ich letech. Z tohoto divodu jsem se naslednou péci zabyvala
Vv praktické ¢asti prace.

V teoretické ¢asti prace jsem se zabyvala nejcastéj§imi a méne Castymi vrozenymi
vyvojovymi vadami, jejich popisem a také moznostmi screeningu vrozenych vyvojovych
vad. Dale jsem do teoretické casti uvedla model Elisabeth Kiibler-Rossové o vyrovnavani
se s tizivou zivotni situaci. Tedy tim, co rodi€e prozivaji, kdyz zjisti, Ze jejich novorozenec
ma vrozenou vyvojovou vadu. V neposledni fad€ jsem se zabyvala naslednou péci o takto
znevyhodnéné déti, a kde se rodi¢e mohou pftihlasit o radu a pomoc.

V praktické c¢asti jsem vyuzila kvalitativni vyzkum. Informace jsem ziskéavala
formou polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovor byl veden s pracovniky dvou specialné-
pedagogickych center v Plzni. Nejdiive jsem se zaméfila na obecné informace o centrech,
pro koho jsou urceny, navstévni hodiny, vznik centra atd. Dale m& zajimaly moZnosti
poskytované péce, a €O VvSechno mohou tato centra rodi¢im s ditétem s vrozenou
vyvojovou vadou nabizet. Také jsem se ptala na uspéSnost téchto center a koncentraci

vrozenych vyvojovych vad.
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TEORETICKA CAST
1 VROZENE VYVOJOVE VADY

Terminem vrozena vyvojova vada se oznacuje porucha organd, tkani nebo jejich
funkci. Tyto vady vznikaji béhem prenatalniho vyvoje plodu.

Vyskyt vrozenych vyvojovych vad v Ceské Republice se uvadi kolem 3-6%
z celkového poctu narozenych déti. Existuji vady slucitelné se zivotem, bud’ takové, které
nepotiebuji zadny lékarsky zakrok a nebudou dité omezovat v bézném zivoté, nebo takové,
které 1€kaisky zakrok potiebuji, ale dit¢ na zivoté neohrozuji. Také jsou vady neslucitelné
se zivotem, na které dité po narozeni umira (Borek 2001, s. 203).

Vrozené vyvojové vady muizeme najit také pod jinymi néazvy, jako jsou
kongenitalni defekty nebo kongenitalni malformace.

Existuje mnoho druht vad, nékteré jsou znatelné ihned po porodu a nékteré se
projevi az v pozd&jsim véku ditéte, nejcastéji do 1 roku od narozeni ditéte. Zachyt

vrozenych vyvojovych vad je mozny i v dal$ich letech (Roztoc¢il 2008, s. 248).

1.1 Etiologie vrozenych vyvojovych vad

Ptic¢iny vrozenych vyvojovych vad jsou rizné, obecné se déli na faktory exogenni,
endogenni a kombinované.

Urceni faktoru, ktery vadu zpusobil je nékdy velmi obtizné, kazdy faktor ma sviij
nejsilngj$i tcinek v urcitém obdobi vyvoje plodu.

Endogenni faktory se nazyvaji také genetické faktory, kdy jde o chromozomalni
aberace, nebo o poruchu ur¢itého genu.

Exogenni faktory neboli faktory vnéjsiho prostedi se déli na chemické, kam patii
napf. chemické latky, 1éky jako cytostatika, warfarin, ACE- inhbitory, tetracykliny, dale
alkohol a drogy. Dalsi skupinou jsou biologické exogenni faktory, do kterych patii napf.
cytomegalovirus, herpes viry, Treponema pallidum a Toxoplasma gondii. Posledni
skupinou jsou fyzikalni exogenni faktory jako rentgenovo zafeni, gama zafeni a vysoka
teplota.

Exogenni faktory, které maji neptiznivy vliv na vyvoj plodu, se nazyvaji teratogeny

(Roztoéil 2008, s. 248),

1.2 Klasifikace vrozenych vyvojovych vad

Vrozené vyvojové vady se daji klasifikovat do nékolika kategorii.
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Existuji chromozomalni vady, genetick¢é vady a strukturdlni vady, které jsou
spojené s vadami organd. Strukturdlni vady se mohou d¢lit na malformace, deformace,
dysplasie a disrupce.

Déle se mohou délit dle prenatalniho obdobi, ve kterém vrozena vyvojova vada
vznikla. Genopatie (vznik vady na zakladé chromozomalnich aberaci nebo mutaci gent),
gametopatie (odchylky v pohlavnich burikach), blastopatie (poskozeni zarodku v 1.-3.
tydnu po oplozeni), embryopatie (porucha vyvoje plodu v embryonalnim obdobi, tj. 4.-12.
tyden gravidity), fetopatie (vznikaji po ukonc¢eném 12.t.g.) (Roztocil 2008, s. 248).

Vrozené vyvojové vady mohou byt zevni nebo skryté. Zevni vady jsou patrné ihned
po narozeni. Novorozenec miize mit poruchy kiize, abnormity koncetin, vady genitalu a
nam napovédét poruchy funkcénosti organli nebo celych systémi, jako je napiiklad
uropoeticky, gastrointestinalni a respiracni systém. Skryté vady se daji odhalit pouze

pomoci dal$ich vysetfeni a testti (Borek 2001, s. 203).

1.3 Vrozené vyvojové vady centralniho nervového systému
porucham u plodu. Tyto vady vznikaji na zacatku téhotenstvi, Vv prvnich tydnech vyvoje
plodu (Borek 2012, s. 251).
Mezi nejcastéjsi poruchy centralniho nervového systému patii odchylky neuralni

trubice, které vznikaji béhem prvnich 3-4 tydnt prenatalniho zivota (Klima 2003, s. 248).

1.3.1 Defekty neuralni trubice

Pfi neuplném uzavieni neurdlni trubice vznikd tzv. Spina bifida neboli rozstép
patete. Spina bifida mize byt skryta, kdy nejsou pfitomny zZadné symptomy a ndhodné se
objevi pfi jiném vySeteni (Deansova 2004, s. 375).
meningomyelokéla, jde o prolaps miSnich oball, nervovych kofeni a michy do rozstépu
obratlovych obloukl. Kize nad roz$tépem je velmi tenkd nebo tam Uplné chybi a jsou
pfitomny pouze tenké misSni obaly. Existuje riziko poSkozeni obalu, kdy vytéka
mozkomisni mok a hrozi infekce. Leh¢i forma je meningokéla, kdy do rozstépt
obratlovych oblouk pronikd pouze miSni obal. Nejcastéjsi misto vyskytu je oblast
lumbalni a sakralni (Borek 2012, s. 252).
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Dalsi poruchou neurdlni trubice je Encefalokéla. Pfi tomto onemocnéni dochazi
Kk prolapsu mozkové tkan¢ a mozkovych plen mimo lebeéni kosti. VétSinou v tylni oblasti
se objevi mékky utvar, ktery je kryty kuzi. Casto pii encefalokéle vznikaji infarkty a
krvéaceni.

Nazvem Anencefalie se oznacuje chybéni nebo nevyvinuti mozku a lebe¢nich kosti.
Tato vrozend vyvojova vady je neslucitelnd se zivotem. V prenatalnim obdobi je dobie

diagnostikovatelna pti ultrazvukovém vysetieni (Klima 2003, s. 248).

1.3.2 Hydrocefalus
Vznika nahromadénim mozkomiS$niho moku v komorovém systému mozku. Diky
nerovnovaze mezi produkci a resorpci moku. V disledku hromadéni moku se zvétSuje
objem hlavicky a rozestupuji se §vy na hlavicce (Klima 2003, s. 248-249).
Hydrocefalus miize byt vrozeny i ziskany. Nejcastéji je zplisoben napf. tumorem,
patologii mozkovych komor, mtize se objevit jako disledek encefalitidy, meningitidy nebo

perinatalniho krvaceni (Leifer 2004, s. 370).

1.3.3 Kraniosynostéza
Kraniosynostdza je porucha, ktera vede vlivem predcasného uzavéru jednoho nebo
vice §vii na hlavé k deformitam lebky a porucham vyvoje a ristu mozku (Klima 2003, s.
249).
Pokud se pfed¢asné uzavie metopicka sutura, vznikd trigonocefalie. PfedCasnym
uzavienim sagitalni sutury vznikd skafocefalie. Uzavienim koronarni sutury vznika
brachycefalie. Pokud se sutury uzaviou vSechny najednou, vznika oxycefalie, kterd mize

vést k restrikei ristu mozku (Dort 2011, s. 220) .

1.4 Vrozené vyvojové vady srdce
Vady srdce se daji rozpoznat prenatalnim screeningem ve IlLtrimestru, diky
ultrazvukovému vySetfeni. Pokud vyjde test pozitivni, je na zvazeni ukonceni t€hotenstvi
ze zdravotnich divoda.

Srde¢ni vady se u novorozence projevuji ¢asto cyanozou, srdecnim selhdnim nebo

obéma piiznaky najednou (Dort 2011, s. 146-147).
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1.4.1 Vrozené vyvojové vady srdce s pravolevym zkratem
Jsou provazeny cyandzou. Z téchto vad je nejcastéjsi Fallotova tetralogie, kdy se
objevuje defekt septa komor, aorta nasedajici na tento defekt, hypertrofie pravé komory a
zuzeni plicnice. Druhou nejcastéjsi vadou je transpozice velkych tepen, kdy aorta vychazi

z pravé komory a plicnice vychazi z levé komory (Klima 2003, s. 159).

1.4.2 Vrozené vyvojové vady srdce s levopravym zkratem
Neprojevuji se cyandézou. Do téchto vad patii defekt komorového septa, defekt
sinového septa a pruchodny ductus arteriosus, kdy krev proudi piimo z aorty do plicnice.
Levopravy zkrat se projevuje jiz v kojeneckém obdobi, dité neprospiva, Casto trpi na
zanéty pradusek a plic, objevuje se také srdecni slabost. Takovato vada by méla byt

operativné upravena, jinak hrozi rozvinuti plicni hypertenze (Klima 2003, s. 159).

1.4.3 Vrozené vyvojové vady bez zkratu
Mezi tyto vady patii stendza plicnice, stendza aorty a koarktace aorty neboli zazeni

aorty v misté prestupu do sestupné aorty (Volf, Volfova 2000, s. 150).

1.5 Vrozené vyvojové vady dychaciho tstroji
1.5.1 Atrézie choan
Vyvoléava obstrukci hornich cest dychacich uzavienim komunikujicich praduchi
mezi nosohltanem a dutinou nosni. Miize byt jednostranna ¢i oboustranna. Atrézie choan je
spiSe vzacna porucha.
Oboustranné uzavieni priaduchi zplsobuje potize pti dychani a pfii piti. Terapie je

pouze chirurgicka (Klima 2003, s. 121).

1.5.2 Vrozeny stridor laryngu
Pfi¢inou stridoru je slabost vazivového aparatu hrtanu a jiny tvar hrtanové
ptiklopky - epiglotis, ktera se pti nddechu vtahuje do hrtanu. Jde o ptechodnou vadu, ktera
se obvykle do 1 roku Zivota upravi.
Pii stridoru je nadech hr¢ivy a je spojeny se zatahovanim podklickové jamky -

jugula (Klima 2003, s. 121).
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1.5.3 Vrozené vyvojové vady plic

Ageneze plic je chybéni nebo nezalozeni zékladu plic. Po narozeni se projevuje
dusnosti, plos§im hrudnikem na postizené stran¢, kaslem a cyandzou. Ageneze miize byt
jednostranna i oboustrannd, kdy oboustranna je neslucitelna se Zivotem.

Dalsi vrozenou vyvojovou vadou plic je cysticka plice. VétSinou byva bez
ptiznakl. Cysty mohou byt jednotlivé nebo mnohocetné. Pokud se spoji s praduskou, mize
se objevit zhorSené dychani, kasel a vykaslavani sputa. Lécba je symptomaticka.

Sekvestrace plic je porucha, kdy ¢ast plicniho laloku neni spojena s bronchialnim
stromem. Tato ¢ast plicniho laloku je zdsobena anomalni arterii pfimo z bfi$ni nebo hrudni

aorty. Tato vada se da 1é¢it pouze chirurgicky (Klima 2003, s. 122).

1.5.4 Braniéni kyla
Vrozend vyvojovd vada, kdy nedochazi k iplnému uzavieni dychaciho svalu a
organy z dutiny bfiSni se dostavaji do dutiny hrudni. Nejéastéji jsou to zaludek, jatra,
pankreas a stieva.

Branicni kyla se odstraiiuje chirurgicky (Klima 2003, s. 122).

1.6 Vrozené vyvojové vady gastrointestinalniho traktu

VétSina z téchto vad, je diagnostikovatelna jiz V prenatalnim obdobi. Pomoci
ultrazvukového vySetfeni a biochemickych screeningii se daji odhalit odchylky
V gastrointestinalnim traktu.

Lécba téchto poruch je chirurgickd. Novorozenec muize ihned po narozeni
vykazovat znamky odchylek v trdvicim ustroji, proto je nutné vadu odstranit ihned po

narozeni. Nékteré vady se mohou projevit az béhem né¢kolika dni po narozeni (Dort 2011,
s. 197).

1.6.1 Rozstépové vady dutiny ustni
Rozstépy vznikaji v embryondlnim obdobi nespojenim Zabernich obloukd. Jde o
kosmetickou vadu, ktera se 1isi pouze rozsahem postizeni (Klima 2003, s. 139).
Do rozstépovych vad patii kompletni a inkompletni rozstépy, jednostranné i
oboustranné a rozstép postihujici ret, tvrdé a meékké patro. Déti S rozstépem dutiny ustni
maji vétSinou problémy s kojenim, kdy pusa nedokéaze zcela uplné obejmout prs, aby se

vytvoftil podtlak k sani mléka. Novorozenci s leh¢imi rozstépy se na kojeni daji naudit.
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Rozstépy se tesi operativné, vykon déla plasticky chirurg. Je vhodné zacit s 1é€bou

v

stomatolog a také logoped (Dort 2011, s. 197).

1.6.2 Atrézie a stendézy

Atrézie jicnu existuje s tracheoezofagealni pistéli, anebo bez ni. Nejcastéjsi atrézie
je s tracheoezofagealni pistéli, jicen je rozdélen na dva useky, kdy horni usek kon¢i slepé a
dolni usek je napojen na tracheu. Hrozi vtékani Zaludecnich §tav piimo do plic. Lécba je
pouze chirurgicka a diagndza se potvrdi diky rentgenovému vysetieni.

Atrezie duodena se muze projevit ihned po porodu. Novorozenec zvraci a ma
rozepjaty zaludek. Atrézii duodena potvrdi rentgenové vySeteni, na kterém je typicky
nalez ,,dvou bublin“. Tato vada se 1é¢i opét chirurgicky (Dort 2011, s. 198).

Dalsi poruchou je atrézie anu a rekta. V oblasti kone¢niku nebo fitniho otvoru je
uzaver, ktery nedovoluje odchodu stolice a plynti a vznika ileozni stav. Uzavér mize byt
vidét v fitnim otvoru anebo byt hmatny v kone¢niku, také pii meéfeni teploty nejde

teplomér do kone¢niku zasunout (Dort 2011, s. 199).

1.6.3 Defekty bfisni stény

Do defekth biisni stény patii Omfalokéla a Gastroschiza.

Néazvem Omfalokéla se oznacuje stav, kdy v mist€¢ pupecniku vyhiezavaji na
povrch stfevni kli€ky, nékdy mlzZe vyhtezavat i Zaludek, slezina, jatra a jiné organy
Z dutiny bfiSni. Na povrchu jsou kryty tenkou blankou, tvofenou pupecnikovym obalem.
Tato blanka za¢ne po porodu spolu s pupecnikem ochabovat a vysychat a hrozi odhaleni
organt. Omfalokéla se 1é¢i chirurgicky, ale i konzervativné.

Defekt v bfisni stén¢ hned vedle pupecniku, kterym vyhfezava cast stieva, se
nazyva Gastroschiza. U této vady vétSinou vyhiezavaji pouze stievni klicky, vyjimecné
jiné organy bfisni dutiny. Na rozdil od Omfalokély zde nejsou stieva kryta blankou a proto
jsou v déloze omyvany plodovou vodou, to ma za nasledek prosedly povrch po porodu.

Lécba je také chirurgicka (Borek 2001, s. 210-211).
1.6.4 Syndrom mekoniové zatky

Tvoii se na podklad¢ stfevni obstrukce mekoniem neboli smolkou. Mekonium je

zahusténé a ptilnava ke stén¢ stieva a vypliuje jeho lumen.
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Mekonium neodchazi, bficho je plné a novorozenec muze zvracet zaludecni obsah

(Dort 2011, s. 200).

1.7 Vrozené vyvojové vady uropoetického systému
Postizeni mocového TUstroji se objevuje piiblizné kolem 1% novorozencd.
Odchylky jsou pfic¢inou postizeni ledvin a mocovych cest. Nékteré vady jsou neslucitelné

se zivotem, proto je dulezita véasna diagnostika (Volf 2000, s. 160).

1.7.1 Ledviny
Anomalie poctu ledvin
Jednostrannd nebo oboustranna ageneze ledvin, neboli chybéni jedné nebo obou
ledvin. Pokud je ageneze jednostranna, zbyvajici ledvina plné funguje a nejsou vidét zadné
funkéni odchylky, miize se na tuto vadu pfijit ndhodné pii jiném vySetfeni. Pokud je

ageneze ledvin oboustranna, je to stav neslucitelny se zivotem (Volf 2000, s. 160).

Anomalie velikosti ledvin

Mala ledvina, hypoplastickd. Vznikd nedokonalym vyvinutim ledviny béhem
vyvoje plodu. Mohou byt uvnitf pfitomny dysplastické zmény (napt. nezralé embryonalni
struktury nebo struktury primitivnich tubul®l), ale také byt p¥itomny nemusi (Snajdauf
2005, s. 334-335).

Dalsi poruchou velikosti ledvin jsou oboustranné hypoplastické ledviny. VétSinou
jsou pri¢inou chronické nedostate¢nosti, vysokého krevniho tlaku nebo opakovanych

ledvinnych infekcich (Klima 2003, s. 192).

Anomalie tvaru a umisténi

Srist dolnich poéli ledvin se nazyva podkovovitd ledvina. VEtSinou je tato vada bez
obtizi a diagnostikuje se ndhodn¢, v rdmci jiného vysetieni.

Pokud jsou jedna nebo obé dvé ledviny uloZeny jinde, nez na jejich obvyklém
misté, fika se jim ektopické ledviny. Mohou byt ulozeny v panevni oblasti, ale 1 kdekoli

v bfi$ni duting, jen vyjimecné se objevuji i v dutiné hrudni (Klima 2003, s. 192).
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Cystické onemocnéni ledvin

Pojmem multicystické ledviny se oznacuje stav, kdy se v ledvin€ objevuji cysty a
zarovenn neni dostatecné¢ vyvinut ledvinny parenchym. Tato vada se muze objevit
jednostrann¢, ale i oboustranné. Na venek muize mit novorozenec zvétSené biicho a
laboratorn¢ se da prokazat porucha funkce ledvin (Borek 2012, s. 301).

Polycystické ledviny vznikaji na zakladé dédicnosti. Mohou byt vrozené jako
autosomalné recesivni a autosomalné¢ dominantni. V ledvinach se tvofi mnohocetné cysty,

které brani ledviné€ v normalni funkci (Dort 2011, s. 207).

Cévni anomalie
Novorozenec muze mit stenézu renalni tepny. Projevuje se vysokym krevnim

tlakem, diky nadprodukci reninu. ReSeni je pouze operativni, kdy se odstrani zizené misto

tepny (Klima 2003, s. 193).

1.7.2 Mocové cesty

Hydronefroza

Jde o vadu, kdy je rozSifend ledvinnd panvicka a dochazi k méstndni moce.
Pfi¢inou muize byt stendza pyeloureteralniho pfechodu (ptechod ledvinné péanvicky
v moCovod), vazivové cévni pruh, ktery stlacuje mocCovod, anebo vysoky odstup
mocovodu.

Vlivem zvysSeného tlaku v ledvinné panvicce se tvori méné primarni moci a sniZuje

se pritok krve ledvinou (Snajdauf 2005, s. 338).

Megaureter
Mocovod je v celé své délce rozSifeny a Casto je tato vada spojend se snizenym

odtokem moci z mocovych cest. Objevuji se zde Castéji infekce mocovych cest a bolesti

bficha (Klima 2003, s. 193).

Hypospadie
Hypospadie je vrozena vada, kdy je nespravné vyusténa mocova trubice. Objevuje
se hlavn¢ u chlapct. Pti hypospadii je vyusténa mocova trubice na dorsalni strané penisu.

Jedinou 1é¢bou je plasticka operace uretery a penisu (Dort 2011, s. 209).
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Epispadie
Nespravné vyusténi mocové trubice na ventrdlni strané penisu. Epispadie byva
soucasti rozsahlejSich poruch vyvodnych cest mocovych. Napt. pfi extrofii mocového

méchyte (Dort 2011, s. 209).

Extrofie moc¢ového méchyre

U této vady chybi pfedni sténa mocového méchyfe a v bfisni st€éné nad nim je
defekt. Pii extrofii moCového méchyie zustava v podbiisku pouze jeho zadni sténa a Usti
mocovoda. Lécba je chirurgickd a méla by byt provedena co nejdiive. Prognoza u této

vady je mala (Volf 2000, s. 161).

1.8 Vrozené vyvojové vady chromozomalniho ptivodu

Chromozomalni aberace jsou dnes zjistitelné diky prenatdlnim screeningiim. At uz
se jednd o ultrazvukové vySetfeni nebo vySetfeni biochemické. U chromozomadlnich
aberaci jsou typické odchylky od normalnich vysledkl. Pokud vyjde prenatdlni screening
pozitivni, je vhodné odeslat zenu na genetické vySetfeni, kde ji doporuc¢i invazivni
vySetieni, k potvrzeni nebo vyvraceni diagnozy.

Riziko chromozomalni aberace je zvySené u Zen, které otchotnéni ve vyS$im veku,
tedy nad 35 let. Témto Zenam se doporucuje invazivni vySetieni preventivné (Hajek 2004,

s. 55).

1.8.1 Anomalie pohlavnich chromozomi

Mezi nejcastéjsi poruchy pohlavnich chromozomi neboli gonozomil patii u dévcat
Turnertiv syndrom (45 X) a u chlapct Klinefelteriiv syndrom (47 XXY).

Turnertiv syndrom se objevuje pouze u zenského pohlavi. Vyskytuje se v méfitku
1:5000 zivé narozenych dévcat. Chybéni jednoho gonozomu X, ma za nasledek toto
onemocnéni. Dév€ata nemaji vyvinuté sekundarni pohlavni znaky, dosahuji mensi vysky,
maji ovaria bez folikuldrniho aparatu, soudkovity hrudnik, nemaji vyvinuta prsa, hranice
vlast je nizko posazend a Casto se k tomuto onemocnéni ptidruzuji i vrozené vady srdce a
ledvin (Cech 2007, s. 206).

U chlapct se objevuje Klinefelteriv syndrom. Vyskytuje se ve frekvenci 1:8000
zivé narozenych déti S muzskym pohlavim. U tohoto onemocnéni je nadbytek

chromozomu X, coz ma za nasledek vysoky vzrust chlapcl, nesestoupla varlata,
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azoospermii (kdy ve varlatech nejsou zadné spermie), eunochoidni rist (nevyrazné
sekundarni pohlavni znaky, hypoplasticky zevni genital). Muzi s touto vadou jsou sterilni

(Cech 2007, s. 206).

1.8.2 Anomalie somatickych chromozomu

Pro tyto vady jsou typické vrozené vyvojové vady raznych organt a také se
objevuje opozdéni rustu a psychomotorického vyvoje. Déti s touto vadou maji symptomy
odpovidajici Downovu syndromu, Edwardsovu syndromu nebo Patauovu syndromu.

Nejcastéjsi chorobou je Downiiv syndrom, objevuje se 1:600 zivé narozenych déti.
Downitiv syndrom vznika trizomii 21. chromozomu. Na tento syndrom jsou také zaméreny
prenatalni screeningy, kdy je Sance odhalit ho v¢as a dat tak rodicim mozZnost volby, zda
dit¢ donosit nebo téhotenstvi ze zdravotnich divodi ukonéit. Dité s touto vadou ma kratky
krk, nizko posazené o¢i, je mentalné retardované, ma mongoloidni vzhled, Siroky kofen
nosu a epikantus (Cech 2007, s. 206). Dité ma také snizeny svalovy tonus a Casto se
k Downovu syndromu piidruzuji i vady srdce, gastrointestinalniho traktu a ledvin (Volf
2000, s. 61).

Dalsi chorobou diky trizomii 18. chromozomu vznikda Edwardstiv syndrom. Jeho
vyskyt je 1:6000 zivé narozenych déti. Tyto déti jsou mentalné retardované, vyskytuje se u
nich malformace usi s jejich nizkym posazenim, rizné deformity koncetin a mikrocefalie.
Také se s timto onemocnénim Casto vyskytuji malformace srde¢niho, rendlniho a traviciho
systému (Cech 2007, s. 206).

Trizomii 13. chromozomu vznikd Patativ syndrom. Ten se vyskytuje ptiblizné
1:5000 zivé narozenych déti. U tohoto syndromu je typickd mentalni retardace,
abnormality CNS, mikrocefalie, mikroftalmie, rizné¢ malformace usi, rozst€py rtu a patra.
Také se objevuji vrozené vyvojové vady srdce, traviciho systému a genitalu (Cech 2007, s.
206).

1.9 Vrozené vyvojové vady oc€i
Pojmem microphtalmus se oznacuje porucha, kdy neni oko dostate¢né vyvinuto
V prenatalnim zivoté, tim dochazi ke Spatné funkcnosti a zmensuje se cely organ.
Pokud se v oku zvySuje nitroocni tlak a celé oko se zvétSuje, jedna se o vrozeny

glaukom, tedy vrozeny zeleny zakal. Se zvétSujicim okem se zvétSuje i celd duhovka.
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Dalsi vadou je atrézie slznych kanalkii. Tato vada se projevuje ihned v prvnich

dnech zivota, z vnitiniho koutku odkapavaji kapicky slz (Klima 2003, s. 272).

1.10 Vrozené vyvojové vady usi
USi mohou mit anatomické poskozeni. Rizné deformity uSnich boltcti, atrézie
zvukovodu, kozni nebo chrupav¢ité vyrustky na uchu.
Dalsi problém muze byt ve funkc¢nosti usi, kdy mize mit dité vrozenou hluchotu
anebo nedoslychavost. Poruchy funkénosti mohou byt zpisobeny defektem pirevodniho

ustroji nebo smyslovou poruchou (Klima 2003, s. 277).

1.11 Vrozené vyvojové vady kuze

U novorozence se mohou objevit névy. Jsou to koZni anomalie, na kterych se milize
podilet jakakoliv slozka kiize. Névy mohou byt mnohocetné, vystouplé, jednostranné,
symetrické nebo také rozvétvené.

Hemangiom je boule, ulozend v kizi nebo podkoZzi. Je to vyrlstek s mékkou
konzistenci, mize byt jakkoli velky. Hemangiom mé namodralou aZ fialovou barvu a jde o
nador cév.

Dé&di¢nou kozni chorobou je i ichtyosis. Jde o vzacnou poruchu rohovéni.
Novorozenec s touto vadou ma velmi suchou kuzi, v t€zSich ptipadech se objevuji kozni

ryhy, kiize se olupuje a pfipomina rybi Supiny (Klima 2003, s. 224).

1.12 Vrozené vyvojové vady pohlavnich organi
Do téchto vad patii napt. odchylky na d€loze. Existuje uterus septus (d€loha je
uprostied rozdélena septem), uterus bicornis (déloha je rozdélena na 2 ¢asti), uterus
unicornis (déloha mé4 pouze 1 roh) a uterus duplex (v téle jsou dvé délohy a kazda ma
samostatny ¢ipek).
Déle miize mit divka atrezii hymenu, kdy je hymen zcela neprichodny a divce
neodchazi menstruacni krev. Je nutné na to pfijit v¢as, aby se v€as zakrocCilo a piedeslo

riznym  komplikacim  (Atlases.muni.cz.  [online].  [cit. ~ 2015-02-18].  Dostupné

z:http://atlases.muni.cz/atlases/feto/atl _cz/main+fetopatologie+vvvorgsyst.html#somatosexvyvojpor

uchy).
U chlapci se mizZe objevit nesestouplé varle neboli Kryptorchismus. Varlata

oy e
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Castéji u nedonoSenych novorozenci, u donoSenych je tento jev vidén jen ziidka.
Nesestouplé varle se projevuje tim, ze v Sourku nejsou varlata hmatna a nebo je Sourek

asymetricky, pokud je tam varle jen jedno (Deansova 2004, s. 378).
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2 SCREENING VROZENYCH VYVOJOVYCH VAD

2.1 Prenatalni diagnostika

Prenatdlni diagnostika slouzi k odhalovani vrozenych vyvojovych vad a rtiznych
odchylek u plodu. Plosné¢ se provadi neinvazivni biochemicky screening a ultrazvukovy
screening. Pokud néktery vyjde pozitivn€, muze se pfistoupit k invazivnimu vySetfeni,
které pozitivitu potvrdi nebo naopak vyvrati. Screeningy mohou byt z n¢jaké casti falesné

pozitivni nebo falesné negativni (Deansova 2003, s. 236).

2.1.1 Ultrazvukovy screening

V prvnim trimestru se pouziva ultrazvukové vySetfeni k potvrzeni téhotenstvi,
zjistuje se stari téhotenstvi, zda je pfitomna nosni ktstka a také se mize méfit nuchalni
translucence.

Ve druhém trimestru se jiz provadi ploSny ultrazvukovy screening mezi 18. - 20.
tydnem gravidity. Pfi tomto vySetfeni se zjistuje pocet plodi, srdecni frekvence plodu,
vitalita plodu, umisténi placenty, mnoZstvi plodové vody, délka plodu a také se zamétuje
na vrozené vyvojové vady a malformace.

Okolo 30. - 32. tydne gravidity se provadi druhy screeningovy ultrazvuk, ktery se
zam¢efuje na mnozstvi vody plodové, pocet plodii a jejich uloZeni, biometrie plodu a
zjistuji se vrozené vyvojové vady, které jsou poznat az ve vétSim staii gravidity, napft.

hydrocefalus nebo vady uropoetického systému (Snajdauf 2005, s. 26).

2.1.2 Biochemicky screening
Pfi tomto screeningu se vySetiuje krev matky. Provadi se v I. i Il. trimestru. V 1.
trimestru se zkoumaji hladiny plazmatického proteinu PAPP-A a volna B podjednotka
hCG. Diky tomuto vySetfeni se napomaha odhaleni chromozomalnich aberaci u plodu.
Ve ILtrimestru se zjist'uji hladiny AFP- alfa-fetoproteinu, hCG, a nekonjugovaného
estriolu uE3. Odbér se provadi mezi 15. - 20. tydnem gravidity. Hodnoty odlisné od
normalu mohou signalizovat opét chromozomalni aberace nebo vady kozniho krytu u

plodu, tedy rozstépy (Zwinger 2004, s. 237).
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2.1.3 Invazivni metody

K invazivnim metodam se pfistupuje tehdy, vysel-li pozitivni screening v |. nebo II.
trimestru. Nebo tehdy, pokud ma Zena vétsi riziko Vv zavislosti na véku, anamnéze nebo
jinych rizikovych faktorech.

Nejcastéji provadénou metodou je amniocentéza, provadi se mezi 16. - 17. tydnem
gravidity, existuje i rand amniocentéza, ktera se provadi mezi 11. - 15. tydnem gravidity.
Indikaci k amniocentéze je pozitivni ultrazvukovy ¢i biochemicky screening, vék matky
vys8i nez 35 let (Zwinger 2004, s. 239). Pii fyziologickém stavu ma liquor amnialis
nazloutlou barvu. Pokud ma barvu cervenou, mlze jit o krvaceni, tmavé hnédd barva
intrauterinni tisen plodu (Kudela 2004, s. 270).

Dalsi z moznosti invazivniho vySetieni je biopsie choria - CVS. Provést se da mezi
11. - 13. tydnem gravidity. Odbér choriovych klkli se miize provadét transabdominalné i
transcervikalné pod kontrolou ultrazvukového vysSetfeni. Vyhodou této metody je, ze
vysledky jsou dfive nez u amniocentézy, proto pii pozitivhim vysledku je snazsi
t€hotenstvi ukoncit (Deansova 2003, s. 242-243). Vysetieni choriovych klkd se provadi
v raném tehotenstvi, kdy je vykon pro matku bezpecné;jsi, odbér klki v raném téhotenstvi
pfedstavuje riziko matefské Umrtnosti 1:100 000, v pozd¢jSim stadiu téhotenstvi
predstavuje riziko matetské umrtnosti 7-10:100 000. Odbér choriovych klkl nenese vyssi
riziko nez provedeni amniocentézy (Gabbe 2007, s. 155-156).

Vzacnéjsi metodou je fetoskopie. Pomoci endoskopu se prohlizi malou incizi
v bfisni dutin€ plod v dutin€ délozni. Provadi se mezi 17. - 21. tydnem gravidity. Pouziva
se pti nejasnych vysledcich ultrazvukového vysetieni. EXistuje zde velké riziko umrti
plodu, 5-7% (Snajdauf 2005, s. 27). Mezi komplikace fetoskopie patii spontanni abort,
krvaceni, tnik amniové tekutiny, poranéni placenty nebo plodu a poranéni stiev nebo
mocového méchyie matky (Hajek, Kulovany, Macek 2000, s. 174).

Kordocentéza, neboli odbér krve z pupecniku. Nejbezpecnéji se da provést po
20.tydnu gravidity, také pod kontrolou ultrazvukového vySetieni. Nejcastéji se provadi pii
nutnosti rychlé karyotypizace plodu, pfi podezieni na infekci u plodu nebo anémii, pfi
nalezu malformaci plodu pii ultrazvukovém vySetfeni, izoimunizace a pifi podezieni na
metabolické vady. Riziko abortu se pohybuje okolo 1% (Sinclair 2004, s. 81). Vyhodou
této metody je rychlost vysledk, ty jsou znamy jiz 48-72 hodin po vykonu (Hajek 2004, s.
65-66). Vyuziva se také k detekci hematologickych abnormalit plodu. Jeji Gspésnost je

prokdzana jiz od 12. tydne gravidity. Pfed vykonem je nutné provést ultrazvukové

24



vySetfeni a flow - dopplerometrii ke zhodnoceni stavu placenty a pupecniku (Gabbe 2007,
s. 159).

2.1.4 Ukonceni téhotenstvi pri zjiSténi vrozené vyvojové vady

Z genetickych divodu Ize t€hotenstvi ukoncit az do 24. tydne gravidity. Pokud je u
plodu zjiSténa neschopnost zivota ¢i zadvazné poskozeni, 1ze t€hotenstvi ukoncit kdykoliv.
Do 12. tydne gravidity se t¢hotenstvi ukoncuje stejn¢ jako zadost Zeny o interrupci. Po 12.
tydnu gravidity se t€hotenstvi ukoncuje indukei, nejcastéji se podavaji prostaglandiny. Lze
také t€hotenstvi ukoncit laparotomii.

Duvody, u kterych lze provést preruSeni interrupci jsou vypsany ve vyhlasce ¢.
75/1986 Sb. Napt. onemocnéni srdce a cév, endokrinni poruchy, infekéni stavy,

onkologické onemocnéni (Zwinger 2004, s. 190).

2.2 Postnatalni diagnostika

Cilem postnatalni diagnostiky je vyloucit chromozomalni aberace u novorozence.

2.2.1 Karyotyp novorozence
Odebiréd se vzorek periferni krve, ktery obsahuje leukocyty. VySetteni se provadi
pii podezieni na chromozomalni aberaci, pokud jsou u novorozence pfiznaky nékterého ze
syndromi, mnohocetné vrozené vyvojové vady, poruchy pohlavniho vyvoje apod.
(Vrozené vady - MUDr. Antonin Sipek, CSc. et al. © 2008 — 2013, dostupné z

http://www.vrozene-vady.cz/vrozene-

vady/index.php?co=indikace k vysetreni karyotypu).

25


http://www.vrozene-vady.cz/
http://www.vrozene-vady.cz/vrozene-vady/index.php?co=indikace_k_vysetreni_karyotypu
http://www.vrozene-vady.cz/vrozene-vady/index.php?co=indikace_k_vysetreni_karyotypu

3 ELISABETH KUBLER-ROSS

Elisabeth Kiibler-Ross byla narozena ve §vycarském Zurichu. Byla psychiatri¢kou,
lékatkou a mezinarodn¢€ uznavanou prikopnici v oblasti umirani a smutku. Své poznatky
prezentovala na seminafich, ve zdravotnickych Skolach, nemocnicich, ale 1 v socidlnich
institucich.

Napsala mnoho publikaci, které se tykaji nejen smrti a umirdni, ale i zivota po
smrti. V knize O smrti a umirani popsala model, ktery se zabyva péti fazemi smutku,
kterymi ¢lovek prochazi, pokud se on sdm nebo jeho blizci potykaji se smrti. Dnes je tento
model vyuzivan nejen v situacich okolo umirani a smrti, ale i v ostatnich situacich, které
jsou pro Clovéka naro¢né a kde by méla byt kone¢na faze smifeni se, napi. ztrata
zaméstnani, rozvod, sdéleni diagnozy chronické nemoci, sterilita nebo také narozeni ditéte
S vrozenou vyvojovou vadou (Www.databazeknih.cz. [online]. [cit. 2015-02-19]. Dostupné

z: http://www.databazeknih.cz/zivotopis/elisabeth-kubler-ross-12296).

3.1 Model Elisabeth Kiibler-Ross

Tento model byl popsan v knize O smrti a umirani, ktera vysla v roce 1969. Model
ma 5 fazi: popirani a izolace, hnév, vyjednavani, deprese a smifeni.

Jednotlivé faze modelu nemusi ¢lovek prozivat tak, jak jsou usporadané za sebou,
nemusi projit vSemi fazemi, ani nemusi dojit ke smifeni, tedy zlstane v jedné z prvnich
fazi (Kiibler-Ross 1993, s. 8).

K potvrzeni tohoto modelu jsem se zeptala odbornika, ktery se v této oblasti
pohybuje. Vedla jsem rozhovor s psycholozkou, ktera se zabyva détmi s vrozenymi
vyvojovymi vadami a ktera poskytuje pomoc jejich rodicim. Tento rozhovor je

k nahlédnuti v ptiloze.

3.1.1 Prvni stadium - Popirani a izolace
Popirani je u vétSiny lidi prvni reakce na sdéleni negativni zpravy, ale mize se
zaménit s fazi jinou a pfijit 1 pozd&ji. Popirani mize predchazet pocatecni Sok nebo otfes,
ze kterého se clovék zotavi a poté nasleduje samotné popirdni, jakysi obranny
mechanismus, ktery ¢lovéku brani se smifit s danou situaci.
Lidé v této fazi popiraji realitu, nedokazi se s ni smifit a hledaji vychodiska jak z ni

ven. Mohou osocovat zdravotnicky personal s tim, ze zaménili vysledky, ze se museli
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splést ve vySetfeni, mohou pozadovat dalsi testy, protoze dosavadnim vysledkiim
nevéri. Objevuje se u nich myslenka, ze neni mozné, aby se tato situace déla jim.
Tato faze mtze trvat rizn¢ dlouho, néktefi lidé se do dalsi faze viibec neposunou

(Kiibler-Ross 1993, s. 35-45).

3.1.2 Druhé stadium - Zlost

Stadium zlosti nasleduje po stadiu popirani. V této fazi lidé premysli nad tim, proc¢
se to stalo zrovna jim a ne nékomu jinému. Nepfiijde jim to spravedlivé a patraji po tom, co
kdy ud¢lali $patné, Ze jsou takto potrestani.

Tito lidé jsou velmi nepiijemni, nastvani na cely svét a mohou byt az agresivni.
Vse, co vykona nebo naopak nevykond zdravotnicky persondl je Spatné, ve vSem vidi
pouze negativa. Jde o dalsi typ obranného mechanismu.

V této fazi je dulezita snaha o pochopeni jejich chovani. Také je dalezité nebrat si
jejich vytky nebo rozhotéeni osobné a nenechat se od nich odstrcit. Mél by se jim dat
dostatek ¢asu, aby vSe mohli zpracovat. Takovymto lidem mizZeme pouze naslouchat, byt
jim kdykoliv na blizku, zajimat se o jejich pocity a vy€kavat postupu do dalsi faze (Kiibler-

Ross 1993, s. 45-50).

3.1.3 Tieti stadium - Smlouvani
V této fazi se lidé Casto obraci k vy$S§i moci a pokouseji se smlouvat. Pieji si
vymeénit ne$tastnou udalost, ve které se ocitli za penize, slibuji lepsi Zivotni styl, slibuji
viru v Boha, slibuji, Ze se stanou lepSimi lidmi. Nebo se alespoii snazi o prodlouzeni Zivota
na dobu urcitou, kdy se chtéji dozit vnoucat, svatby déti apod.

Tato faze vétSinou trva jen kratkou dobu (Kiibler-Ross 1993, s. 74-76).

3.1.4 Ctvrté stadium - Deprese
Do faze deprese lidé upadaji, pokud podvédomé zjisti, Ze ani jedna z ptedchozich
fazi nevedla k lepSimu zvladani situace. Zacinaji si uvédomovat vaznost situace a pomalu
se dostavaji do faze smifeni.
Tito lidé pfemysleji nad svym dosavadnim Zivotem, unikaji do ustrani, mohou se
uzavirat do sebe a odmitat jakékoliv navstévy. Mohou mit pocity beznadé¢je, smutku,

samoty a strachu.
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Deprese je dulezita faze, po které ¢lovék sndze dojde ke smifeni. Neni vhodné se
V tomto obdobi snazit o povzbuzovani nebo zlepSovani nalady (Kiibler-Ross 1993, s. 77-
98).

3.1.5 Paté stadium - Akceptace
Toto posledni stddium je charakteristické smifenim se s nepfiznivou situaci.
Nastava, pokud ¢lovek projde piedchozimi fazemi a uvédomi si, Ze danou situaci nemtize
zadnym zplsobem zménit nebo ovlivnit. Ke smifeni nemuseji dojit vSichni, n¢kdo se
zastavi u pfedchozich fazi a dale se jiz neposune.
Lidé jsou ochotni si povidat a spolupracovat. Zacinaji vyhledavat rizné moznosti,

jak situaci 1épe zvladat a jak ji u€init piijatelngjsi (Kiibler-Ross 1993, s. 99-121).
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4 SOCIALNI SLUZBY PRO NOVOROZENCE
S VROZENOU VYVOJOVOU VADOU
Diky socidlnim sluzbam je mozné poskytovat pomoc lidem, ktefi se ocitli v tizivé
situaci. Jedna se o pomoc s vychovou nebo pomoc s oSetfovanim, dale poskytovani
informaci, zprostfedkovani kontaktii s jinymi odborniky a veskeré poradenstvi
(Socialni sluzby. Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. 8.1.2015 [cit. 2015-
02-25]. Dostupné z:http://mwww.mpsv.cz/cs/18661#sszp).

4.1 Socialni poradenstvi
Socialni poradenstvi je bezplatnd sluzba, ktera je uréena pro lidi v nepiiznivé
situaci. Snazi se spolu Snimi najit optimalni feSeni ke zvladnuti a nabizi rizné
moznosti feSeni dané situace.
Socialni poradenstvi by mélo motivovat lidi k aktivnimu pfistupu a naopak je
odrazovat od pasivniho chovani k nastalé situaci
(Socialni poradenstvi. Vysokd skola evropskych a regiondlnich studii [online]. [cit.

2015-02-25]. Dostupné z:http://granty.vsers.cz/dokument/Socialni%20poradenstvi.pdf).

4.2 Rana péce

Sluzbu rané péce mohou vyuzivat rodice, ktefi maji dit€¢ do veku 7 let, které je
postiZzeno vrozenou vyvojovou vadou, télesnym postiZzenim, smyslovymi vadami ale také
tam, kde hrozi porucha vyvoje v ¢asném veku.

Tato sluzba se poskytuje terénné, tedy pracovnici pracuji v prostiedi, které je
rodicim 1 ditéti pfijemné a kde se citi dobfe. Hlavnim tkolem je podpora vyvoje ditéte a
podpora rodicl v péci o dité. Péce pracovnika je ptfizptisobena potfebam celé rodiny.

Cilem rané péce je zajistit optimalni podminky pro vyvoj ditéte a pomoci rodicim
co nejlépe pripravit dité na dalsi zivot.

V ramci této péce rodice ziskavaji informace o pomuckéch, které mohou pouzivat
pii péci o dité, dostavaji informace o terapeutickych metodach, jsou jim poskytovany
kontakty na rtizné odborniky a jin4 zafizeni, na kterd se mohou obracet v ptipad¢ potieby
(Socialni sluzby. Ministerstvo prace a socialnich véci [online]. 8.1.2015 [cit. 2015-02-25].
Dostupné z:http://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp).
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4.3 Specialné-pedagogicka centra

Tato centra se vénuji détem od 3 do 19 let v€ku. Pracuji s zaky se zdravotnim nebo
mentalnim postizenim, ktefi dochazeji do specidlnich matefskych skolek, specialnich Skol
nebo také do Skol béznych.

Specialné-pedagogicka centra se vénuji Skolskému poradenstvi téchto zdravotné
znevyhodnénych zakl. PredevS§im pomahaji k socidlni integraci téchto déti, poskytuji
psychologickou a pedagogickou péci a to vSe ve spolupraci se Skolskym zafizenim, kam
dité dochazi, s odborniky, s psychologem a v neposledni fadé s rodinou.

Specialné-pedagogicka centra se déli podle druhu zaméteni na postizeni:

e Centrum specializované na vady feci

e Centrum specializované na télesné postizeni

e Centrum specializované na poruchy autistického centra
e Centrum specializované na mentalni postiZeni

e Centrum specializované na sluchové postizeni

e Centrum specializované na zrakové postiZzeni

e Centrum specializované na vice vad

e Centrum specializované na hluchoslepotu

(Specialné pedagogické centrum. Metodicky portal RVP [online]. 26.8.2012 [cit.
2015-02-25]. Dostupné

z:http://wiki.rvp.cz/Knihovna/l.Pedagogick%C3%BD _lexikon/S/Speci%C3%Alln
%C4%9B_pedagogick%C3%A9_centrum).

4.4 Pedagogicko-psychologické poradny

Patii stejné¢ jako specialné-pedagogické centrum ke Skolskému poradenskému
zarizeni. Zabyvaji se détmi, které maji naruSeny vzdelavaci proces.

Tyto poradny zjiStuji Skolni zralost, diagnostikuji poruchy uceni, jako je napft.
dyslexie nebo dysgrafie. Také mohou détem radit v oblasti kariérni.

S kazdym ditétem pracuji individudlné a zaroven Uzce spolupracuji s rodinou,
psychologem a Skolnim zafizenim, kam dit¢ dochazi. Spolu se Skolou vytvareji pro
takovéto dit¢ individualnim plan vyuky a vzdélavani (Pedagogicko-psychologicka
poradna. Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR [online]. 2012 [cit. 2015-
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z:http://www.ippp.cz/index.php?option=com_content&view=article&id=7:ppp&catid=4:sl
uzby&Itemid=5).
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PRAKTICKA CAST
5 FORMULACE PROBLEMU

Myslim si, ze v dnesni dobé nejsou vrozené vyvojové vady ojedinélym piipadem a
spousta novorozencu se narodi at’ uz s méné vaznou nebo vaznéjsi vadou. Nastésti je dnes
zdravotnictvi natolik rozvinuté, ze dokdze mnoho vad odstranit a dopfat tak novorozenci
normalni zivot.

Vrozena vyvojova vada je téma, o kterém lidé pfiliS nemluvi. Védi, ze vrozené
vyvojoveé vady existuji, ale mnoho z nich jim nevénuje vétsi pozornost. Mozna proto, Ze to
neni piili§ pfijemné téma ke konverzaci a také proto, Ze se toto téma vétSiny spolecnosti
netykd. Ale co se stane, kdyz rodice, ktefi se t&€8i na zdravé miminko, zjisti, Ze jejich
novorozenec bude mit vrozenou vyvojovou vadu? Zajisté jim probéhne hlavou spousta
myslenek typu: ,, Co budeme d¢lat?*, ,, Dokaze ndm se v§im nékdo poradit a pomoci?*, ,,
Zvladneme veskerou péci o takto znevyhodnéné miminko?*

Kwvili tomu se v praktické ¢asti budu zabyvat timto tématem, tedy moznosti pomoci
rodi¢iim s novorozencem s vrozenou vyvojovou vadou.

Proto si také kladu tuto otdzku: ,, Jaké sluzby maji moznost vyuzit rodice ditéte

s vrozenou vyvojovou vadou ve specializovanych centrech?*

32



6 STANOVENI CIiLE
6.1 Hlavni cil

Zjistit, jaké sluzby nabizeji specializovand centra rodicim déti s vrozenou

vyvojovou vadou v Plzenském kraji.

6.2 Dildi cile
1) Zjistit organizacni fad center
2) Zjistit, jaké vyuzivaji centra metody a moznosti poskytovani pomoci
3) Zjistit, které vrozené vyvojové vady nebo handicapy déti se v centrech vyskytuji
nejcasteji

4) Zjistit uspéSnost center (spokojenost rodici, ucinnost pomoci détem a rodi¢tum)

6.3 Vyzkumné otazky
1) Jaka je organizace specializovaného centra pro déti s vrozenou vyvojovou vadou?
2) Jak ¢asto mohou rodi¢e s détmi do specializovaného centra dochazet?
3) Které vrozené vyvojové vady se objevuji nejcastéji?
4) Jaké moznosti a metody pii pomoci ditéti s vrozenou vyvojovou vadou jSou
V centru vyuzivany?

5) Jakou ma centrum GspéSnost s pomoci détem s vrozenou vyvojovou vadou?
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7 DRUH VYZKUMU A VYBER METODIKY

Pro ziskédvani informaci do mé vyzkumné prace jsem si vybrala kvalitativni
vyzkum. Tento druh vyzkumu mi umozni ziskat podrobné veskeré informace, které budu
potiebovat k vypracovani praktické casti a také mi pomtize k plnému pochopeni ¢innosti

specialné-pedagogickych center.

8 METODA
V odborné praci popisuji ¢innosti specialné-pedagogickych center, které¢ poskytuji
pomoc rodi¢im s ditétem s vrozenou vyvojovou vadou. Pomoci rozhovort zjistuji

zakladni informace o centrech, o poskytovanych sluzbach a jejich organizaci.

9 ZPUSOB ZISKAVANI INFORMACI

Informace do odborné prace jsem ziskavala polostrukturovanym rozhovorem.
Vyhledala jsem si vSechna specialné-pedagogicka centra v Plzenském kraji a z nich jsem
oslovila dvé specialné-pedagogicka centra v Plzni, kdy prvni je zaméfeno spiSe na
mentélni vady a druhé spiSe na vady télesné. Ale do obou z téchto center mohou dochézet 1
déti s jinymi vadami a vadami kombinovanymi.

Rozhovory se konaly vzdy v budové SPC. Pfed zahajenim rozhovoru jsem si
nechala podepsat informovany souhlas s rozhovorem, ktery je k nahlédnuti v ptiloze. Také
jsem obé& respondentky poucila, ze rozhovor je zcela anonymni. NezZ jsem zacala klést
otazky, ujistila jsem se, Ze souhlasi s nahravanim rozhovoru na diktafon. Cela konverzace

trvala okolo 1 hodiny.

10 ORGANIZACE VYZKUMU

Otazky k rozhovorim jsem zpracovéavala tak, abych dostala veSkeré potiebné
informace. Nejdiive mé zajimaly vSeobecné informace o centrech, jejich organizace a
personalni obsazeni. Dale jsem se ptala na poskytované sluzby, jakou formou je poskytu;ji
a co vSechno mohou rodi¢iim nabidnout. V neposledni fadé mé zajimala GspéSnost pomoci,
a zda maji n¢jakou zpétnou vazbu od rodicu.

Vyzkumny projekt jsem provadéla od unora do biezna 2015. Celé rozhovory spolu

s cili analyzuji v diskuzi mé odborné prace.
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11 ROZHOVORY
11.1 Rozhovor ¢. 1

Prvni rozhovor byl veden v dopolednich hodinach s psychologem ze specialné-
pedagogického centra pro déti s mentalnim postiZzenim a vice vadami pii ZS Heyrovského
Plzen. Toto SPC sidli v Plzni-Skvriany, ulice Vejprnicka 56.

Rozhovor byl veden v budové SPC s psychologem a trval 1 hodinu. Pied zahajenim

rozhovoru jsem nechala psychologa podepsat informovany souhlas s rozhovorem.

Mohla byste mi predstavit Vase pracovisté?

Nase specialné-pedagogické centrum funguje od roku 1994. Bylo zaloZeno
ucitelkou ze zvlastni Skoly, kterd zpocatku neméla predstavu o tom, co délat pro postizené
deti a jak by se jim mohlo pomoci. Po revoluci tedy zacaly vznikat vedle psychologickych
poraden i specidalné-pedagogicka centra. Tato centra patii do skolského poradenského
pracovisté a jsou Fizena ministerstvem Skolstvi. Vznikaly pri Skoldach, nase centrum vzniklo
pivodnée pri zvlastni Skole a je zameérené na déti s mentdlnim postizenim a déti
S kombinovanymi vadami, tedy smyslové vady, télesné vady a autismus.

Specialné-pedagogicka centra vznikaji tedy pvi Skolach pro déti se sluchovym,
zrakovym, télesnym a mentalnim postizenim. V Plzenském kraji je takovych center celkem
5. Vedle SPC funguji i pedagogicko-psychologické poradny, které maji nejvice na starost
deti s vyvojovymi poruchami uceni a chovani.

Od roku 1994 mame podchyceno jiz pres 3600 déti s mentalnim postizenim.

Mame viastni dokumentaci, v pocitaci i klasickou papirovou kartotéku. Rodice
museji vyplnit a podepsat informovany souhlas s vysetrenim ditéte a nic nesmime provadet
bez jejich vedomi. Také jsme vazani micenlivosti. Nejdiive vyplnujeme anamnézu, poté
souhlas s vysetienim ditéte a veSkery pribéh péce zapisujeme do spisu ditéte, ktery je
ukladan.

Pro koho je VaSe centrum urcené?

Toto centrum je urceno pro déti se vzdélavacimi potizemi, vychovnymi potizemi,
zdravotnimi potizemi a pro déti s poruchami uceni.

Mame tu déti s mentalnim postizenim, ale i déti s riiznymi syndromy.
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Nase centrum je urceno pro deti od 3 do 26 let. Mame podchycené ale i déeti pod 3
roky s Downovym syndromem nebo také s metabolickymi vadami. Je dilezité, aby se
S detmi zacalo pracovat co nejdiive po zjisténi diagnozy, aby byla vétsi sance na zlepseni

jejich stavu. Tyto potize jsou casto zpiisobeny predcasnym porodem.

Jaké je ve Vasem centru personalni obsazeni?

V nasem centru jsou pouze 3 pracovnici, tedy psycholog, specidalni pedagog a
socialni pracovnik, ktery radi rodic¢ium, o co si mohou zazadat, na co maji narok, mohou si
zazadat napr. o prispévek na mobilitu, prispévek na dopravu nebo o pritkaz ZTP.

Tyto pracovnici poskytuji informace socialné-pravniho charakteru, specialne-
pedagogického charakteru (kam patri napr. podpiirné skolské zalezZitosti) a také poskytuji
psychologickou podporu.

Jaka je VasSe oteviraci doba?

Jsme Skolské zarizeni, proto mame oteviraci dobu pouze od pondeli do patku. Déti
vySetiujeme z pravidla v rannich a dopolednich hodindch. Je to ztoho divodu, Ze
V pozdéjsich casech déti byvaji jiz unavené a pro vysetieni to neni vhodné. Pracovni doba
je tedy od 8 do 12 hodin. Ale takeé zdlezi na dohode s rodici, pokud potrebuji pomoci nebo

poskytnout néjakou radu, je mozné jim pomoci i vV odpolednich hodindch.

Poskytujete sluzby pouze ambulantni nebo i terénni?

Poskytujeme oba druhy sluzeb, K nam do centra prijizdeji rodice s deétmi z celého
Plzenskéeho kraje anebo my dojizdime domii do rodin, za postizenym ditétem. A popripadé
také do ustavii, kde jsou déti umistény, pokud se o né rodice nemohou starat doma.

Vzdy zalezi na domluve s rodici, pokud se Zena nemd jak dostat k nam do centra

nebo ma dité, které se nemiiZe pohybovat a je tézce postizené, vyjizdime my za nimi domil.
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Existuje pro rodi¢e maximalni pocet sezeni? Nebo Vas mohou navstévovat vidy, kdyz
potiebuji a Zidné omezeni neni.

Zadny takovy limit neexistuje. Rodice mohou piijit kdykoliv potiebuji, zdlezi pouze
na domluve. Nekteri dochdzeji parkrat za rok, nékteri klidné 3x do meésice i cCastéji.
Opravdu zdlezi na domluve a na potiebdach dané rodiny. Rodice nds mohou také kdykoliv

kontaktovat pres e-mail, telefon nebo dopisem.

Mate stanovena néjaka Kritéria pro prijimani déti nebo prijmete vSechny, ktefi se
k Vam dostavi?

Ve vetsine pripadii se jiz vi, jaké dite k nam ma prijit. Je to dopredu domluvené,
miuize nam zavolat lékar nebo ucitel a domluvit s nami schiizku s rodici. Pokud vold rodi¢
spontanné, zeptame se kviili jakému problému volda a bud mu rekneme, Ze tedy vola
spravné a domluvime si konzultaci anebo mu doporucime vyhodnéjsi centrum pro jeho dite
a poskytneme na néj kontakt. Pokud rodice chtéji k nam, i kdyz by pro né bylo lepsi jiné
centrum, nemuzeme odmitnout, rodice maji pravo si vybrat, do jakého centra chtéji se
svym ditétem dochdzet. Pokud prijdou a my zjistime, Ze opravdu mu nemiizeme pomoci,

rodicim to vysvétlime a doporucime je jinam.

Se kterymi odborniky dale komunikujete?

To je rizné, komunikujeme s tim, s kym zrovna v tu danou chvili potrebujeme.
Jedna se napriklad o psychiatra, klinického psychologa, logopeda, pediatra, Skoly,
OSPOD, protidrogova prevence, ddle urady vseho druhu, rodiny a mnoho dalsich. Na nase

centrum se miize obratit kdokoliv.

Jaké sluzby tedy Vase centrum poskytuje?

Poskytujeme sluzby socidalné-pravniho poradenstvi, kdy se rodice dozvedi, jaké
vychodiska maji z riiznych situaci, na co maji narok, o co a kde si mohou zazadat a o co se
mohou kde zajimat. Dalsi sluzbou je prvotni neboli primadrni intervence, kdy se rodiciim
poskytuje psychologickda pomoc v jejich nové vzniklé tizivé situaci, dochdzi k nasmerovani

rodicu a poskytnuti informaci co vse je ¢eka a co mohou pri péci a vyvoji ditéte ocekavat.
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A V neposledni rade poskytujeme specialné-pedagogickou sluzbu, dohlizime na deéti, které
maji specialni naroky na vzdeélavani, zarizujeme individualni nebo skupinovou integraci,
zarazeni ditéte do jednotlivych typu Skol a skolek, individudlni pomoc v rodinach
S postizenym ditétem (jak s nim rodice maji zachazet, stimulovat, podnécovat dité, jak ho
pozorovat, jak ho vést k hygienickym a samoobsluznym ndrokim, jak mu poskytovat
zdakladni  stimulaci dovednosti, tedy rozliSovani barev, pocetni predstavy nebo
grafomotorické navyky). Je dulezité rodicum vysvétlit, aby se ditéti vénovali a pomohli mu
tak rozvijet jeho schopnosti a dovednosti. Aby si S nim zpivali, tleskali, pouzivali slovni
hricky, hry, tanec, cteni, vypraveni, mazleni. Je to dulezité pro mluvni, logopedicky a
emocni rozvoj ditéte. Také je dulezité dité ve vychovée nezanedbavat, naucit ho napriklad
véas na nocnik a nenechdvat mu jen plenu apod. Pokud se tyto zdkladni véci dité nenauci
ve vstepovacim obdobi, pozdéji se je miize hiiFe odnaucovat.

Détem s mentdlnim postizenim a rodicum je nejdiive poskytnuta psychologicka
pomoc, vySetieni ditéte, intervence a podpora V rodine, specialné-pedagogickd podpora a
spravné zarazeni do vzdélavaci soustavy, bud’ do zakladni skoly, specidlni Skoly nebo jiny
zpuisob vzdélavani u deéti, které nejsou vitbec do Skoly zarazené (déti lezici s mnohocetnymi
vadami). Dale vysetrujeme déti pro poskytnuti prispévku na péci, piseme posudky jak je na
tom dité psychosomaticky, posuzujeme Skolskou zpiisobilost a zda jsou déti vhodné pro
integraci do béznych zdkladnich skol anebo do specidlnich skol.

Dale pujcujeme rodicum i riiznou literaturu, edukacni pomiicky a podpiirné
materidly. Doporucujeme rodiciim specidlni hracky vhodné pro jejich dite, pokud si je
nemohou dovolit koupit, jsme ochotni jim hracky zapijcit. Také doporucujeme specialni
pomiicky, které by détem usnadnily Zivot, napt. koleckova kresla, specialni Zidlicky ke

stolku, dokonce na také pomiicky prispivaji i nékteré pojistovny.

Mluvila jste o integraci déti do §kol a Skolek, jakym zpiisobem tato integrace
probiha?

Snazime se pripravovat terén v té dané skolce nebo skole, kam ma dité nastoupit. Integrace
tam musi byt predem predjednana a pripravena. Musime se Skolou jednat, zjistit jaké tam
maji podminky, kolik je deti ve tride, jak jsou na tom ucitelé, jestli jsou schopni toto dite do
rezimu integrace prijmout. Je potieba komunikovat s rodici a se skolou a vytvorit takové

zazemi, které bude funkcni pro uspésnou integraci a které povede k optimdlnimu rozvoji
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ditete. Urcit, jak to dité bude mit o prestavkach, jak se jakad cinnost s nim bude provadet,
kdo ho bude doprovazet na obédy, toaletu, jak se s nim bude travit volny cas mezi ostatnimi
detmi. Zaméstnanci Skoly jsou obeznameni s priibeéhem integrace a jsou pouceni o tom, jak
to maji provadet. Nase centrum ma ve Skole konzultacni cinnost, telefonuje do Skoly, jezdi
a chodi do skoly a kontroluje se dité v prostiedi, ve kterém je a jak vse funguje. Vse se
dokumentuje. Zjistuje se, jak je integrace uspésna nebo neuspésnd. V pripade, Ze se
integrace nepovede nebo V pritbéhu Skolni dochdzky prestane fungovat a dité nebude ve
Skole prospeésné, presune se do sité specidlnich Skol. Hledaji se rizné alternativy, kde
budou pro dité nejlepsi podminky k optimalnimu a co nejefektivnéjsimu rozvoji. Vsechny
deti maji pravo vzdélavat se, podle svych moznosti. I tézce postizené dite ma narok na
takové vzdeélavani, které je primérené jeho mentdlnim moznostem, tedy alespon bazalni

stimulaci- rehabilitace, polohovani, barevné a zvukové podnéty, teplo, vibrace.

Do zakladnich Skol se mohou integrovat déti s lehkym mentdlnim postizenim, maji
specidlné upravené podminky spolecné s vyukovym planem, miize byt i redukovan pocet
deti ve tride. Tyto déti maji jiny rozvrh hodin, maji spise predmety, které zvladaji a které
Jjim lépe pomohou v rozvoji jejich schopnosti a védomosti. Ve tiidé také mohou vyuzZivat
asistenta pedagoga, ktery md na starost ono postizené dite a béhem vyucovani se mu
venuje. Pokud nemiize byt dité integrovano do béznych zdkladnich Skol, miize byt
integrovano do specidlnich skol. Existuje Skola s vyukovym programem pro déti s lehkym
mentalnim postizenim, diive zvlastni Skola, anebo zakladni skola specialni pro déti se
stredné tezkym a tézkym mentalnim postizenim, to byla diive pomocna skola.

Kazdeé dité je po roce zkontrolovano a posuzuje se, zda se néco zmeénilo nebo
zlepsilo. Poté je kontrolovano ve 3., 5. a v 9. t7idé, potom jako ucinové, anebo pokud chteji

napsat navrh na invalidni diichod. Déti mame v evidenci do 26 let.

Které dité s vrozenou vyvojovou vadou se u Vs objevuje nejcastéji?

Nejcastéji zde mame deti s mentalnim postizenim. Dale pak déti se slabymi
Mentalnimi schopnostmi, které se jeste nedaji nazvat mentalni retardaci. Mentalni
retardaci nazyvame intelektové dovednosti, které jsou horsi nez 70 bodii na intelektove
stupnici. Existuje lehkd, stredné tézkd, tézka a hlubokd mentdlni retardace. Vice déti je se
slabymi rozumovymi schopnostmi. TYyto deéti jsou v hranicnim pdasmu, dochazeji k nam

proto, aby zvladali vzdelavaci proces. Dale k nam prichazeji casto deti s détskou mozkovou
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obrnou s ochrnutim, poruchami vyslovnosti, poruchami mluvidel, poruchami uceni.
Dochazi k nam take deti s vadami reci, zanedbané deti kviili nedostatecné péci rodicii, deti
s lehkou mozkovou dysfunkci nebo syndromem ADHD (coz je hyperaktivita s poruchou

pozornosti).

Lze néjak urcit miru aspéSnosti Vaseho centra?

Uspésnost se moc dobre zjistit nedd. Dobré znameni je, ze k ndm chodi stdle dalsi
rodiny, které potrebuji pomoci. Dozvi se o nds od jinych rodicit ve Skole, od znamych.
Rozkrikne se, kdo jak je vstricny a chdapavy.

Jinak efektivita péce se moc hodnotit neda, protoze mentalni postizeni se nedari
znovuobnovit, ztrata mentalnich funkci byva trvald. Muzeme dohnat zaostalost u
zanedbanych deti, kterym se rodice nevenuji. Domlouvame jim, aby se ditéti venovali, a
radime jim, jakym zpiisobem maji s détmi pracovat. Ale mentdlni kapacitu dohnat
neumime. Jsme schopni détem poskytnout co nejkvalitnéjsi rozvoj v ramci svych moznosti,
ktery dité ma, tedy co nejlepsi rozvoj na horni hranici jeho mozZnosti.

Co se tyce integrace do Skolskych zarizeni, ta se docela dari. Déti jsou v okruhu,
ktery je jim nejblizsi - jejich vrstevnici. Kdyz se ditéti ve tridé nedari a je zdrojem
posmechu nebo se samo dité ve tiide neciti dobre, nema si s ostatnimi détmi o cem povidat,
protoze neni na stejné urovni jako ostatni déti. V téchto pripadech se dité presouvd do
specialnich skol, kde bude uroven déti podobnd a ony se budou citit lépe. Déti, které se
., pldcaji* na béznych zakladnich Skolach, kde jim prostredi nevyhovuje umi méné nez dite,
které uspésne absolvovalo specialni skolu. Je vice sebevédomé, socialné jistéjsi, zdravéjsi,
umi lépe vyucované zaklady, neni emocionalné rozhozené, neni ve tridé zesmésnovano, a
také je vyrovnanéjsi a klidnéjsi. Déti z beznych skol, kde se jim nedari, maji minimalni
dovednosti a pochroumané sebevedomi. Prave tomuto se snazime zabranit.

Pro deéti, které uspésné absolvuji zakladni skolu at' uz beznou nebo specialni je
moznost pokracovani ve vzdelavani na ucilisti. Tedy presné Stiedni skola vyroby a sluzeb,
kam berou také deti ze zdkladnich skol praktickych a maji na né primérené ndaroky. Obor
napriklad pomocny kuchar. Pokud jsou deéti sikovné, mohou se vyucit i v kvalifikovaném
ucebnim oboru s vyucnim listem. Moznosti vzdélavani pro takovéto deti jsou a my jim

zajistujeme integraci do $kol po celou dobu studia, do 26 let.
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11.2 Rozhovor é. 2

Druhy rozhovor byl proveden ve specidlné-pedagogickém centru pro déti
s télesnym postizenim, vice vadami a poruchami autistického spektra. Toto centrum ma
sidlo v Plzni, Machackova ulice 43, Skvriiany. Rozhovor byl veden se specidlni
pedagozkou a trval okolo 45 minut. Konal se v budové specialné-pedagogického centra
v rannich hodinach.

Pted zahajenim rozhovoru jsem nechala specialni pedagozku podepsat informovany

souhlas s rozhovorem a ja jsem podepsala souhlas s ml¢enlivosti.

Mohla byste mi predstavit Vase centrum?

Jsme specialné-pedagogické centrum, jsme Skolské poradenské zarizeni. Nase
centrum vzniklo v roce 1994. Primdrné k nam prichdzeji déti z rodin nebo rodice deti, kteri
maji néjaky problém nebo néjaky handicap a nevedi si s nim rady. My jsme specidlné-
pedagogické centrum pro déti s télesnym postizenim, pro deti S kombinovanymi vadami a
pro déti s poruchou autistického spektra. Ja poskytuji primarné podporu déti s télesnym
postizenim, anebo S kombinovanymi vadami. Z velké casti kndam rodice prichdzeji
Z doslechu od nékoho jiného rodice nebo je posila mateiska Skola, zakladni skola - pokud
vznikla potieba opatreni v ramci vzdéldavaciho procesu, anebo je k nam posila napriklad
pediatr.

Sidlo a reditelstvi SPC je ve Zbiichu. Ve Zbiichu je ustav, ktery byl diive jediny,
kam mohly byt odesilany déti s kombinovanymi vadami z celé Ceské republiky. My tam
nyni mame praktickou Skolu, tridy stredni skoly praktické a mame tam i tiidy socialni. Toto
nase centrum v Plzni je pouze elokované pracoviste, jinak jsme soucdsti skoly s ndzvem
Materska, zakladni a odborna skola Zbuch.

Zde ve Skvriianech mame tridy materské skoly - kde mame déti s kombinovanymi
vadami a poruchami autistického centra, pak mame tridy zdakladni skoly a praktické skoly a
také socialni tridy. Také je zde stiredni Skola pro deti z praktickych Skol, kterd je zamérena
na prohlubovani dovednosti, které deéti ziskali v zdkladni skole, plus prakticke stranky -
hodné pracovnich cinnosti - vareni, financni gramotnost. Je to dvouleté studium a také je

zde dvouleté stiredni ucilisté odborné zahradni.
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Pro koho je Vase centrum urcéeno?

V péci mame deti od 3 do 26 let, ale mame i deti mladsi nez 3 roky. Poskytujeme
podporu rodiné a zprostredkovavame kontakt a komunikaci mezi rodinou a skolou. Tam,
kde je treba doladit a vykompenzovat nedostatky.

Rodice prichazeji s tim, Ze si nevi rady S jejich situaci a potiebuji pomoci co a jak
delat dal. Nase zaméreni centra je na télesné postizeni, vice vad a na poruchy autistického

centra.

Jaké je ve Vasem centru personalni obsazeni?

Je zde psycholog, 5 specidalnich pedagogii a 1 socidlni pracovnice. Kazdy specidalni
pedagog mad na starost své déti, o které se stard. Kdyz se k ndm rodic dostavi a nema
potrebna vysetreni od odbornikii, doporucime mu napr. foniatrii, rehabilitaci, ortopedii,
logopedii a tak dale. Aby se presné védélo, jaky problém dité ma. My od danych odbornikii
dostavame zpravy, a diky nim vime, jak nastavit co nejlepsi podminky pro rozvoj ditéte.

Dite se miize viadit do specidlni materské Skoly nebo integrovat do bézné materské
skoly, hledd se vzdy nejlepsi cesta pro dité. Poté dité prechdzi do néjaké formy zakladni
Skoly, kdy mi doporucujeme vzdéldavaci plan a konzultujeme s uciteli. Vzdélavaci plan musi

byt doporucen podle schopnosti daného ditéte.

Mate stanovena néjaka Kritéria pro prijimani déti nebo prijmete v§echny, kteri se
k Vam dostavi?

Pokud chtéji primo K nam, tak se je vétsinou snazime prijmout, ale v soucasné dobé
mame pres 800 klienti, takze je velmi tézke prijimat opravdu kazdého. Pokud dité nema
potvrzenou diagnozu, tak ho doporucujeme na jina pracovisté a na jiné kolegy. Pokud si
nas sam rodic najde a md na nas dobré reference, snazime se z 99% vyhovet.

Mdame piisobnost az ze Susice, Srni, Zelezna Ruda, Tachov, Stiibro, Horazdovice,
proto kviili velké pusobnosti je déti hodné. Pokud to jde a dité k nam nespada, tedy je
Z daleka, tak se mu snazime doporucit jiné odborniky, které jsou blize jeho bydliste. Ale jak
Fikam, pokud si nas vybere a prijde, tak se snazime ho prijmout a ve vsem vyhovet. Pokud
ma dité vadu, ktera by spadala lépe do jiného centra, snazime se doporucit rodice tam, kde

by byla péce pro dité nejidedlnéjsi.
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Které dité s vrozenou vyvojovou vadou se u Vas objevuje nejéastéji?

Nejcasteji se u nds vyskytuji deti s détskou mozkovou obrnou. Ddle také riizné

metabolické vady a riizné formy vzacnych onemocneni.

Jaka je VasSe oteviraci doba?

Mdme otevieno jako Skolskad zarizeni. Ale mdme otevieno klidné | o prdzdnindch,
zalezi na objednani klientii. Vétsinou jsme tady od pul 8 do 3- 4, zalezi na domluve s rodici.
Jezdime i do skol, kam nase déti dochazeji, protoze musime vidét, jak se jim dari ve
Skolnim prostredi a také jako jedno z mdla SPC poskytujeme pravidelnou ambulanci, déti
K ndm dochdzi nejen na jednordzové vysetieni, ale dochazi k nam opakované a kolegyné
snimi delaji rizné nacviky socidlnich dovednosti, fungovaini, a ja spiSe procvicuji

motorické véci a grafomotoriku.

Existuje pro rodi¢e maximalni pocet sezeni? Nebo Vas mohou navstévovat vzdy, kdyz
poti‘ebuji a Zaidné omezeni neni.

Bohuzel nas navstévuji méné casto nez bychom potrebovali, je hodné klientii a
proto je na vse malo casu. Samoziejmé kdyz je to naléhavéjsi a potrebujeme, aby se deti
naucili Fizené cinnosti a také si zvykly na néjakou rizenou cinnost, tak se snazime alespon
jednou za 3 #ydny, nékdy to mize byt i intenzivnéjsi. Ale pokud uz tohle rodice s détmi
zvlddaji, tak rodice dochazeji tieba jednou za mésic, sedi tady pri prdci s ditétem a my mu
Fikdame, CO jsme s ditétem za tu hodinu udélali, co maji doma trénovat, na co si maji dat
pozor a jaké chybé se maji popripadé vyvarovat. Za mésic prijdou znovu a ja jim opét
poskytnu dalsi podnéty, co by mohly doma trénovat. Hodné casto také probirame skolu,

kdyz je nejaky problém.

Poskytujete sluzby pouze ambulantni nebo i terénni?

Oboji, kdyz je potreba tak samozrejmé do rodin dojizdime. Mame tu déti, které jsou
V domdci péci, nechodi do zZadného vzdélavaciho zarizeni a tak jezdime za nim do rodiny.

Pokud mdm domluvenou navstévu ve skole a dité onemocni, tak za nim dojedu také domui.
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Zalezi na domluvé a podle toho, co je zrovna v danou chvili potieba. Ale primarné jsme

Skolské poradenské zarizeni.

Jaké sluzby tedy VasSe centrum poskytuje?

Vsechny, co jsem jiz jmenovala. Poskytujeme jak poradenskou sluzbu, tak ndapravni
sluzbu, pravidelnou ambulanci, riznd doporuceni, legislativa, skola od nas potrebuje
doporuceni vzdeélavacich opatreni, délame specidlné-pedagogické a psychologické
vySetieni, pani psycholozka dela i profesni orientace u déti, pomahame rodicim s vybérem
vhodné skoly a skolky a stredni skoly. Komunikujeme se $kolou, zda jsou ochotni dite
prijmout, za jakych podminek, co to bude pro Skolu obndset, jaké prostredi a podminky
budou muset pro dité vybudovat v té dané skole. Piseme doporuceni pro socialni podporu
pro rodinu, doporucujeme do skoly vhodnost asistenta pedagoga. Kolik hodin se mu bude
venovat, jestli tam vitbec bude pritomen, jaka bude jeho cinnost pri vyuce. Pracovni ndpln
asistenta stanovuje reditel a my zprostredkovavame podporu, jakym zpisobem s ditétem
komunikovat, konzultujeme individualni vzdélavaci plan, ktery nam dava skola a my ho se
Skolou konzultujeme a spolecné doupravujeme.

Pomdahdame détem i v prijimacich rizenich, ukoncovacich testech a pri zavérecnych
zkouSkdch jako je maturita. Stanovujeme casy na zkousky, jaké by musi mit k dispozici
kompenzacni pomiicky, terminy zkousky. Pujcujeme i literaturu rodiciim i uciteliim ve

skole.

Maji rodi¢e moZnost si u Vas zapujcit néjaké kompenzacéni pomucky?

Pomiicek nemame tolik bohuzel. Mame tady néjaké, které se daji piijcit, ale mame
jich velmi malo. Spise rodic¢iim doporucujeme, co by si mohli poridit a co by bylo pro jejich
dité vhodné. Miizeme jim pomiicku zapujcit na vyzkouseni, ale musi nam ji vratit, abychom
Ji mohli pouzivat dale.

Doporucujeme rodiciim, kde si mohou jakou pomiicku zakoupit. Ve skoldach jsou
reditelé ve vetsiné pripadii informovani, jaké moznosti kompenzacnich pomiicek existuji a
potom s nami o nich diskutuji, kterda pomiicka by byla do skoly zrovna pro to dané dité

nejvhodnéjsi.
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Je diilezitée, aby byl nalezen zpiisob, jakym se prostiredi ve skole pro dite co nejlépe

nastavi, aby bylo efektivni a diteti usnadnovalo jeho pobyt ve skole.

S jakymi odborniky dale spolupracujete?

Spolupracujeme s tim, kdo je zrovna potieba. Ortoped, neurolog, rehabilitacni
pracovnici, foniatr, logoped, psychiatr, psycholog, endokrinolog, ale tedy #hlavne
neurologie a ortopedie. Psychologa mame svého, ale nemame klinického psychologa, tedy
hlavné déti s poruchou autistického centra museji mit potvrzenou diagnozu od psychiatra
nebo od klinického psychologa. Nase psycholozka nemiize stanovovat diagnozu, pracuje

pouze s ditetem, které jiz ma diagnozu stanovenou.

Lze néjak urcit miru GspéSnosti Vaseho centra?

Je to velmi individudlni. K nam hlavné chodi rodice, kteri nevedi, na koho se maji
obratit. Maji dité s problémem a potiebuji nékoho, kdo jim s takovouto situaci dokdze
poradit. Rodic¢e k nam sami chodi pomoc hledat, spoluprdce s nimi je tedy velmi dobra.
Oni potrebuji védet, Ze v jejich tizivé situaci nejsou sami a ze je tu nékdo, kdo jim poradi.
Uspésnost je V tom, Ze rodice od nds chodi zklidnény, srovnani, Ze v tom nejsou samy. My
Jjsme komplexni zarizeni, které se rodice i dité snazi oSetrit. Pokud se zklidni rodic, tak se
zklidni i dité a spoluprdce mezi rodici a détmi funguje lépe. Nasim cilem je také udrzet dité
Stastné. Jinak se uspésnost Spatné vycisluje, protoze veétsina téchto problémii je danych a

my se pouze snazime stav Zlepsit, pokud to jde a zajistit optimalni rozvoj deti.
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12 DISKUZE

V praktické Casti bakalarské prace jsem vypracovala dva rozhovory. Rozhovory
byly vedeny s pracovniky specialné-pedagogickych center. Prvni rozhovor byl veden ve
specialné-pedagogickém centru pro déti s mentdlnim postizenim a vice vadami pii ZS
Heyrovského Plzen (dale SPC 1) a druhy rozhovor byl veden ve specidlné-pedagogickém
centru pro déti s télesnym postizenim, vice vadami a poruchami autistického spektra (dale
SPC 2). Pro lepsi pichlednost jsem diilezité informace z prvnich tfech cila zpracovala do

tabulek.

Cil ¢ 1 - Zjistit organizacni iad center

Prvnim cilem mé prace bylo zjistit organizaci center a jejich zdkladni informace o

nich.
Otazky: SPC1 SPC 2
Rok vzniku: 1994 1994
SPC pro déti s mentalnim SPC pro déti s télesnym
postizenim a vice vadami pfi ZS | postizenim, vice vadami a
Heyrovského Plzen. Je tedy poruchami autistického centra
Zaméreni centra: ur¢eno pro déti se vzdélavacimi,
vychovnymi a zdravotnimi
potizemi a pro déti s poruchami
ucenti.
Pocet  evidovanych | Ptes 3600 déti Pres 800 déti
deti:
3-26 let, moznost podchyceni 3-26 let, moznost podchyceni
Vékova hranice déti: | déti i pfed 3. rokem Zivota déti 1 pted 3. rokem Zivota
Pond¢li az patek, od 8 hodin Pond¢li az patek, od pil 8
rano do 12 hodin dopoledne, po | rano do 3 az 4 hodin
Utedni hodiny: domluvé i1 odpoledni hodiny odpoledne, ptipadné je
moznost nadvstév i o
prazdninach
3 zaméstnanci - psycholog, 7 zaméstnanct - psycholog,
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Personalni obsazeni: | socidlni pracovnik, specialni pet specialnich pedagogt a

pedagog socialni pracovnik

Poskytovani socidlné-pravnich, | Poskytovani socialné-

Poskytované sluzby: | specidlné-pedagogickych pravnich, specialné-

informaci a také psychologickd | pedagogickych informaci a

pomoc také psychologickd pomoc

Plzen - Skvriiany, Vejprnickd 56 | Hlavni sidlo je ve Zblchu,
elokované pracoviste se
Sidlo: nachazi v Plzni - Skvrianech,

ulice Machéckova 43

Centrum je fizeno ministerstvem | Centrum je fizeno

Rizeni centra: Skolstvi ministerstvem skolstvi
Webové stanky: www.spcnajdime.cz Nejsou k dispozici
Placeni sluzeb: Bezplatné poskytovani sluzeb Bezplatné poskytovani sluzeb

SPC 1 uptednostiuje dopoledni hodiny ke konzultaci z toho divodu, Ze déti jsou
V odpolednich hodindch vice unavené a nesoustfedéné. Obé centra se snazi rodicim
s détmi s vrozenou vyvojovou vadou vzdy vyhovét pii planovani navstévy. Vzdy zélezi na
vzajemné domluvé.

V SPC 2 je 5 specialnich pedagogt, z nichz kazdy ma své dané déti, kterym se
vénuje a pomaha jim v jejich rozvoji.

SPC 1 ma k dispozici webové stranky, kde jsou uvedeny zakladni informace o
centru. SPC 2 webové stranky nemad, pouze je o ném zminéno na strankach zakladni skoly

Heyrovského Plzen (www.zsheyrovskeho.cz)
Cil ¢ 2 - Zjistit, jaké vyuZivaji centra metody a moZnosti poskytovani
pomoci

Mym druhym cilem bylo zjistit, co vSechno specialné-pedagogicka centra poskytuji

rodi¢iim s détmi s Vrozenou vyvojovou vadou.

Otazky SPC1 SPC 2
Poskytované sluzby: Socialné-pravni poradenstvi- | Poradenska sluzba, napravni
vychodiska ze vzniklych sluzba, pravidelna
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situaci, na co maji rodice
narok, o co a kde se mohou
zajimat a zazadat. Primdrni
intervence - psychologicka
pomoc V nove vzniklé tizivé
situaci. Specidlné-
pedagogicka sluzba- dohled
nad détmi, které maji
speciadlni naroky na
vzdélavani. Individudlni
pomoc Vv rodinach

S postizenym ditétem (pomoc
pii péci o dite).

Rozvoj emo¢ni, mluvni a
logopedicky. Integrace déti do
béZnych nebo specidlnich
Skol. Posuzovani skolské

zpisobilosti.

ambulance, riizna
doporuceni, legislativa,
specidlné-pedagogické
vysetieni, psychologické
vySetieni, ur¢ovani profesni
orientace u déti, pomoc
rodi¢iim s vybérem vhodné
Skolky a Skoly, integrace do
Skolek a skol. Dale také
pomoc détem v piijimacich
fizenich, ukoncovacich
testech a pii zavéreénych
zkouskach (maturita).
Zvazovani moznosti

asistenta pedagoga do tfid.

Pujéeni kompenzacnich

Pijcovani rizné literatury,
edukacnich pomtcek a
podplrnych materiali.
Doporucovani rodi¢im
zakoupeni specidlnich hracek,

pokud si je nemohou dovolit,

Poskytovani pomicek pouze
na vyzkouseni, tyto
pomicky rodi¢e museji
vratit. V centru jich neni
dost pro kazdého. Spise jsou

rodi¢im vhodné pomticky

pomiicek: 1ze jim je zapujcit. doporucovany k zakoupeni.
Doporucovani pomticek Pijcovani literatury
usnadiiujicich témto détem rodictm.
zivot napt. kole¢kova kiesla
nebo specidlni Zidle ke stolu.
Forma poskytovani Ambulantni i terénni sluzby | Ambulantni i terénni sluzby
sluzeb: (do skol, ustavii, rodin) (do skol, ustavii, rodin)

Maximalni pocet sezeni:

Limit neni stanoven, rodiCe

mohou dochézet na konzultaci

Limit je stanoven velkym

poctem evidovanych déti.
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jak casto potiebuji Pokud je situace naléhava,
rodi¢e mohou dochazet

alespon 1x za 3 tydny.

V ostatnich ptipadech

dochazeji po mésici a déle.
Z4dna kritéria nejsou Z4dna kritéria nejsou
stanovena. Relativnim stanovena. Snaha pfijmout

kritériem je vyvojova vada, se | vSechny, ktefi se dostavi.
kterou dité prichazi. Ale Kwvili kapacité je snaha
pokud rodice cht&ji piimo do | doporucit rodi¢im s détmi,

Kritéria pro piijeti ditéte: | tohoto centra, je jim ve ktefi jsou z daleka, centrum

veétsing piipadd vyhovéno. Vv blizkosti jejich domova.
V ptipad¢ Ze rodice chtéji
ptimo k nim, je jim z 99%

vyhovéno.

Komunikuji s tim, kdo je Spoluprace s tim, kdo je
v danou chvili potfeba. At se | v danou chvili potieba.
jedné o psychologa, Nejcastéji neurolog a

Spoluprace s odborniky: psychiatra, logopeda, ortoped, dale rehabilitacni

pediatra, ufady, Skoly, Skolky | pracovnici, foniatr, logoped,
apod. psychiatr, psycholog,

endokrinolog.

Pokud si rodic¢e déti s vrozenou vyvojovou vadou vyberou, Ze chtéji dochazet do
onoho centra, ob¢ centra se snazi jim vyhovét. Pokud se ale zjisti, Ze vada jejich ditéte do
centra pfimo nespada a bylo by pro n¢j vhodnéjsi jiné zafizeni, je jim doporuceno a rodice
se mohou samy rozhodnout, ke komu chtéji dochazet.

Ani jedno z center nema klinického psychologa, tedy jejich psycholog nemuze
psychologa klinického.

Obé¢ centra poskytuji sluzbu integrace déti do matetrskych skol, zakladnich skol a
sttednich Skol. Zalezi na stavu ditéte, zda bude integrovano do béznych mateiskych,
zakladnich a stiednich $kol nebo do specialnich. Integrace spoc¢iva v komunikaci se $kolou,

kam by mélo dit¢ nastoupit. Zda jsou ochotni ho pfijmout a uzpiisobit vyuku jeho
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potiebam. Dochézi k vytvofeni individudlniho vzdélavaciho planu. Je dilezité, aby dité
mélo ve tfid¢ idedlni podminky pro jeho nejlepsi rozvoj. Pokud se dité¢ v bézné matetske,
zékladni nebo stfedni Skole nerozviji, je vhodné ho pielozit do tfid specidlnich. Specidlni
pedagogové z center dochazi do Skol a zajimaji se o integrované dité. Pokud je dité té€zce
postizené, specidlni pedagogové se snazi o alespon zékladni stimulaci a rozvoj v domacim

prostfedi v ramci moznosti ditéte s vrozenou vyvojovou vadou.

Cil ¢ 3 - Zjistit, které vrozené vyvojové vady nebo handicapy déti se
V centrech vyskytuji nejcastéji

Tretim cilem bylo zjistit, které vady nebo handicapy se Vv centrech vyskytuji

V nejvysSim mnozstvi.

Otazka SPC1 SPC 2
Nejcastéjsi vady a Mentalni retardace Détska mozkova obrna
handicapy:

Slabé mentélni schopnosti Metabolické vady
Détska mozkova obrna Autismus

Vady feci, kombinované

vady

Kombinované vady

Zanedbané déti

Lehké4 mozkova dysfunkce

Syndrom ADHD

Kazdé centrum ma své zaméieni, ale vyskytuji se tam 1 déti se stejnou vyvojovou

vadou. Napftiklad détskou mozkovou obrnou nebo kombinovanymi vadami se zabyvaji ob¢

centra.

Cil ¢ 4 - Zjistit uspéSnost center (spokojenost rodicit, ucinnost pomoci

détem a rodiciim)

Poslednim cilem bylo zjistit, zda 1ze néjakym zptisobem urcit tspéSnost center.
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SPC 1:

Uspé$nost centra se nehodnoti snadno. Nejéast&j§i vady jsou mentalniho razu, ktery
je ve vetsing piipadd nevratny a proto se u tohoto problému efektivita péce hodnoti velmi
obtizné. Vysledky se daji hodnotit naptiklad u zanedbdvanych déti, pokud rodice
spolupracuji a maji zajem o navraceni ditéte do normalniho spole¢enského zivota. Pokud
je tam spoluprace nedostatecnd, prognoza ditéte je horsi.

Uspésnost je také vtom, Ze do centra dochazeji stile nové rodiny s détmi
s vyvojovou vadou, které se o specializovaném centru doslechli z pochvalného vypravéni
od znamych, ve Skole.

Integrace do Skolskych zafizeni je Vv mnoha ptipadech tspé$na. At uz se jedna o
bézna nebo specidlni Skolska zatizeni. Dulezité je, aby se dité rozvijelo na horni hranici
svych moznosti, a K tomu mu dopomaha toto centrum. Pokud se dit¢ v bézné mateiské
Skole nebo zdkladni Skole nerozviji, tak jak by bylo spravné, je pteloZzeno do specidlnich
tfid, kde dosdhne vyssiho rozvoje vcetné vétsi psychické pohody.

Dalsim uspéchem je, pokud dité s né¢jakou vrozenou vadou uspesne absolvuje diky
integraci béznou nebo specialni zakladni Skolu a pokracuje na Skolu stfedni pro déti

s praktickych $kol anebo na bézZnou sttedni skolu s vyucnim listem.

SPC 2:

Uspé&snost tohoto centra se vyéisluje také obtizng. Vétsina vrozenych vyvojovych
vad déti jsou stejn¢ jako v SPC 1 nevratné a Ize se tedy pokouset jen 0 jejich zlepseni,
pokud je to mozné a zaroven je snaha zajistit optimalni rozvoj té€chto déti.

Jako tuspéch se da hodnotit také to, kdyz z centra ochdzeji rodice uklidnéni,
vyrovnani a védi, ze v jejich tézké situaci je zde nékdo, kdo jim vzdy, kdyz bude potieba,
se v§im pomiize a poradi. Casto totiz do specializovanych center chodi rodice, ktefi si
neveédi rady, netusi, co je bude ¢ekat, na co se maji ptipravit a na koho se mohou obritit.
Pokud se rodi¢e podaii uklidnit a poskytnout jim veSkeré informace, které potiebuji a
chtéji veédét, jsou spokojeni a tim je spokojené i jejich dité, coz je dalSim cilem tohoto

centra.
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Navrh pro praxi

Jako navrh pro praxi bych doporucila poskytnout ptehlednou tabulku do nemocnic
V Plzeniském kraji, kde se déti s vrozenymi vyvojovymi vadami rodi a vyskytuji. Aby
rodi¢e méli moznost se seznamit alespon s témito dvéma specialné-pedagogickymi centry,
na které se mohou V ptipad¢ potieby obratit. Néktefi ani nevédi, k ¢emu tato centra slouzi
anebo ze takova centra existuji. Také by se diky tomuto ptfehledu mohlo ptredchazet
situaci, kdy se rodi¢e o takové moznosti pomoci dovédi az po nékolika mésicich nebo
dokonce letech Zzivota ditéte. Tyto informace by pomohly nejen postizenym détem, ale i
jejich rodi¢im v procesu smifovani se. Védomi, ze tento problém nemusi rodice fesit sami,
ale mohou se obratit na specializovana centra by jim jist¢ pomohlo piekonat pocatecni
tézké obdobi s ditétem s vrozenou vyvojovou vadou. Také psychickda pohoda rodic,
kterou diky podpofe centra ziskaji je velmi dulezita pii péci o takto znevyhodnéného

novorozence a dité.
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ZAVER

Ve své bakalafské praci jsem se zabyvala tématem Novorozenec s vrozenou
vyvojovou vadou. Cilem mé prace bylo zjistit, jaké sluzby nabizeji specializovana centra
rodi¢iim déti s vrozenou vyvojovou vadou v Plzenském kraji.

V teoretické Casti své prace jsem se Vramci prvni kapitoly vénovala piehledu
vrozenych vyvojovych vad, jejich rozdéleni a také etiologii. Ve druhé kapitole jsem
vypsala invazivni 1 neinvazivni moznosti prenatalni a postnatalni diagnostiky vrozenych
vyvojovych vad. V nasledujici kapitole jsem popisovala model Elisabeth Kiibler-Rossoveé,
kde jsou uvedeny jednotlivé faze smifovani se s tizivou situaci. Myslim si, ze pro vétSinu
rodi¢li neni jednoduché pfijmout vrozenou vyvojovou vadu jejich ditéte . Proto je dulezité
jak pro odborniky, tak pro ptibuzné a znamé rodicli znat tyto fdze a dokdzat rozpoznat,
v jaké fazi se zrovna dany rodi¢ nachazi. Kazda tato faze je nécim specifickd a kazda
vyzaduje odlisny pfistup k rodicim, aby doSlo k jejimu pfekroceni a posunuti se k fazi
dalsi. Tedy i k fazi posledni — smifeni. K tomuto tématu, tedy smifovani se rodicl
s vrozenou vyvojovou vadou jejich ditéte jsem vedla také rozhovor s psychologem, ktery
se zabyva novorozenci a détmi s vrozenymi vyvojovymi vadami. PSycholog v rozhovoru
zminoval pravé faze tohoto modelu a tim mé& utvrdil v jeho dileZitosti. Pro dobré
pochopeni a smifeni se s nastalou situaci rodi¢ti pomahaji také specializovana centra pro
rodice s détmi, kterym se vénuji v praktické Casti.

V praktické c¢asti je vypracovan kvalitativni vyzkum formou rozhovori. Byly
vedeny dva rozhovory se specialné-pedagogickymi centry v Plzni. Vybrala jsem pravé tato
dvé centra z toho divodu, Ze do obou mohou dochézet i déti s riznymi vrozenymi vadami.
Otazky se tykaly nejdfive organizacnich informaci — pro koho jsou tato centra urcena,
pocet zaméstnanct, jakad je oteviraci doba atd. Dale mne zajimaly poskytované sluzby
téchto center, nejCastéj$i druh vrozenych vyvojovych vad se kterymi rodice s détmi
prichazeji a posledni otazka se tykala tspéSnosti pomoci specialné-pedagogickych center.

Myslim si, Ze své stanovené cile se mi podafilo splnit. Zjistila jsem mnoho
dulezitych informaci o dvou specialné-pedagogickych centrech, které pomahaji rodiciim a
détem s vrozenou vyvojovou vadou a o jejich poskytovanych sluzbach. Zpracovani této
prace mi poskytlo vétsi rozhled o moznostech pomoci rodi¢tim a détem s vrozenou vadou.
Vypracované tabulky v diskuzi bych poskytla nemocnicim v Plzetiském kraji, kde se
objevuji déti s vrozenou vyvojovou vadou, aby rodice téchto déti mohli byt co nejdiive

informovani 0 takovéto formée poskytovani pomaoci.
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Priloha ¢. 1- Budova specidlné-pedagogického centra pro déti s mentdlnim

postizenim a vice vadami pii ZS Heyrovského Plzen

(Zdroj:vlastni)



Priloha ¢. 2- Budova specidlné-pedagogického centra pro déti s t&lesnym

postizenim, vice vadami a poruchami autistického centra

(Zdroj:vlastni)



Priloha ¢. 3- Pichled specidlné-pedagogickych center a pedagogicko-

psychologickych poraden v Plzeiiském kraji

Pedagogicko-psychologické poradny:

PPP Plzent mésto

Castkova 78, 326 00 Plzeii

Castkova 78, 326 00 Plzen

PPP Plzen jih

Castkova 78, 326 00 Plzen
PPP Plzei sever

Voriskova 823, 339 01 Klatovy
PPP Klatovy

Pivovarska 323, 340 01 Domazlice
PPP Domazlice

PPP Rokycany

Jirdskova 181, 337 01 Rokycany

PPP Tachov

K. H. Borovského 521, 347 01 Tachov

Specialné-pedagogicka centra:

SPC pro déti s télesnym postizenim, vice

vadami a poruchami autistického spektra

Machackova 43, 318 00 Plzen- Skvriany

SPC pro déti s mentalnim postiZzenim a vice

vadami p¥i ZS Heyrovského Plzen

Vejprnicka 56, 318 00 Plzen- Skvriiany

SPC pro sluchové postizené

Mohylova 90, 312 00 Plzen- Doubravka

SPC pro déti pii ZS a OS

Nédrazni 89, 346 01 HorSovsky Tyn

SPC pro zrakove postizené

Nad Tyncem 38, 312 00 Plzen- Doubravka

SPC pro déti s vadami feci

Ke Spitalskému lesu 3, 312 00 Plzen-
Doubravka




Sti‘edisko vychovné péce:

Stiedisko vychovné péce Karlovarska 67, 323 00 Plzen

(Zdroj:vlastni)




Priloha €. 4- Informovany souhlas s rozhovorem

Nazev Bakalarské prace:

NOVOROZENEC S VROZENOU VYVOJOVOU VADOU

STUDENT:

Katefina Pluhatova

Katedra osetfovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCU

e-mail: kacaba.pl@seznam.cz

VEDOUCI BP:

Bc. Dana Spidlenova
Novorozenecké oddéleni, vrchni sestra
Fakultni nemocnice Plzen

e-mail: spidlenova@fnplzen.cz

CiL STUDIE:

Cilem studie je porovnat poskytované sluzby dvou specidlné- pedagogickych center, které
nabizeji pomoc rodi¢tim ditéte s vrozenou vyvojovou vadou.

Podepsanim tohoto informovaného souhlasu souhlasite s provedenim rozhovoru. Rozhovor
bude nahrévan na diktafon.

Cely rozhovor bude zcela anonymni, Vv piipadé potieby bude k dispozici pouze vedoucimu
prace a cely zaznam bude po zpracovani do bakaléaiské prace smazan.

Béhem rozhovoru miizete odmitnout odpovédét na kteroukoliv otizku a také miizete

rozhovor kdykoliv ukon¢it.

SOUHLAS S VYZKUMEM

souhlasim s ucasti ve vyzkumné studii. Souhlasim se zdznamem rozhovoru na diktafon.
Rozumim, Zze mohu kdykoliv od rozhovoru nebo studie odstoupit a Ze citace rozhovoru

budou pouzity anonymné, nebudu ve studii identifikovana.


mailto:kacaba.pl@seznam.cz




Priloha €. 5- Rozhovor s psycholozkou o prvotnich potfebach a pocitech rodici s

ditétem s vrozenou vyvojovou vadou

Rozhovor s psychologem z neonatologického oddéleni byl veden v odpolednich
hodinach v plzeniské kavarné. Tento rozhovor byl zaméfen na vSeobecné doporuceni
psychologa, které se tyka péce o rodiCe s novorozencem s vrozenou vyvojovou vadou.
Zajimala jsem se o to, co podle psychologa rodi¢e prozivaji, kdyz se dozvi o diagndze

vrozena vyvojova vada a co je pro n¢ V danou chvili nejdilezité;si.

Jaka je vétSinou prvni reakce maminky, ktera se dozvi o postiZeni svého ditéte
vrozenou vyvojovou vadou?

Nejcastéjsi reakci je popreni. Objevuji se myslenky: ,, To musi byt omyl*, , Urcité

¢

doslo k zamenée vysledkii v laboratori*, ,, To se prece nemiize stat nasi rodinée“. Tato faze
Soku je zdakladnim obrannym mechanismem maminky. U kazdé Zeny miize trvat rizné

dlouhou dobu.

Co je pro maminku v této chvili nejdilezitéjsi?

vvvvvv

manZzela, pritele, partnera). Veétsina maminek si v této situaci ani nepreje informovat
nekoho dalsiho. Naopak zdjem kamaradu a znamych o informace o zdravotnim stavu
novorozeného ditéte miize piisobit az neprijemné. Maminka nevi, co kamaradum odpovidat
na otazky typu: ,,Jak se vede maléemu/malé? Je zdravy/zdrava? *

Pokud se jiz prarodice a kamaraddi rodicit dozvi o jeho vyvojové vade, vétsinou
nevi, jak s rodici komunikovat. Co maji vici, aby neubliZili. Zaroven jim chteji néjakym
zpuisobem vyjadrit podporu. Jako psycholozka bych témto znamym doporucovala, aby dali

rodicum miminka trochu vice casu na Zpracovani nové tizive situace.

Co proziva maminka s ¢asovym odstupem od prvotniho Soku?

Po prvni fazi popreni ve vétsine pripadu prichazi faze hnévu az agrese. Maminka

hleda vinika, ktery muze za to, Ze zrovna ji se narodilo dite s vrozenou vyvojovou vadou.



Casto za vinika oznaci sebe nebo otce ditéte, protoze vétsina téchto vrozenych vad ma
zdaklad v genetice. Maminka miize nenavideét sveét, ze je tak nespravedlivy.

Dalsi fazi je smlouvani. Rodice by dali cokoliv za to, Ze jejich dite bude zdrave.
Napadaji je myslenky, ze vSechny strasti svého ditéte by nejradeji vzali na sebe, ale ono to
nejde. Velmi casto hledaji nekoho, kdo je jim ochoten rici, ze to bude dobré- jiného
odbornika, Samana, duchovniho, lécitele apod. Kdyz tyto vSechny cesty zklamou, prichazi
faze deprese. Maminka i nejblizsi rodina upadd do smutnych ndlad, provdzenych
plactivosti a pocity, Ze uz nic nema cenu. Ze Zivot konci nebo bude pouze bolestny. V této
fazi maminka prichazi o chut kjidlu, nemad radost z lécebnych pokrokii svého ditéte a
podobreé. Néekdy se chova az apaticky, bez zajmu o okolni svet. Pokud ma v této fazi velkou

oporu nejen rodiny, ale i specialisti, prichazi faze smireni.

Co pomaha pri smifovani se situaci?

Jak jiz bylo receno, se smirenim miize pomoci predevsim kontakt s partnerem,
rodinou a specialisty. Predevsim neuzavieni se do sebe a hleddni novych cest pomoci je

klicové pro konecnou integraci narocné situace do vlastniho zivota.

Co pomaha mamince se smifenim po propusténi ditéte domu?

Velkym prinosem pro dite i samotné rodice je moznost vyhledat péci specialistii-
specialnich pedagogii, fyzioterapeutii, psychologii, logopedu, stiedisek pro ranou péci,
specialné-pedagogickych center, specialnich skolek apod. Zde se rodice setkaji s dalsimi
rodici a jejich détmi, které potkalo néco podobného. Mohou zde za prvé sdilet své myslenky
a pocity a za druhé zaroven diky spoluprdci s témito specialisty mohou nabidnout svym

detem rozvoj mentalnich, motorickych i socialnich schopnosti na nejvyssi mozny potencial.



