Rodina ditéte s kombinovanym postizenim

Pokud se narodi miminko se zdravotnim postiZenim, ¢eka rodice nelehka situace. Museji
se smiFit se zdravotnim stavem ditéte, museji hledat potfebné informace, odborniky,
kteri budou 1é¢it onemocnéni ditéte, museji se s nim naucit komunikovat, poskytovat mu
vice péce a podpory nez zdravému ditéti.

V ptipadé, Ze se narodi miminko s t€Zkym kombinovanym postizenim, je situace jesté t&ézsi.
Muze se stat, ze miminko musi stravit urcity ¢as v inkubdatoru, jeho orgény nejsou dostate¢né
vyvinuté, miiZze byt v ohrozeni Zivota, musi dychat pomoci pfistrojl, pfijimat potravu pomoci
sondy. Takové miminko nemusi vypadat jako zdravé miminko, mize mit viditelna postizeni
v obliceji a na celém téle (rozstép rtu, nevyvinuté koncetiny, chybégjici usi, vykulené, daleko
od sebe postavené oci, jiny tvar hlavy, srostlé prsty).

Rodic¢e mohou stat pred velice tézkym rozhodnutim, zda se o0 miminko starat doma nebo zda
ho umistit do odpovidajiciho zatizeni. V piipad¢€, Ze si miminko nechaji doma, je tieba
navstévovat mnozstvi 1ékaiti-specialistii ve velkych, dobfe vybavenych nemocnicich, které
jsou daleko, a to nékolikrat do mésice. Dit€ s téZkym kombinovanym postiZenim
podstupuje nékolik operaci pod celkovou narkézou, ¢imz se zvysSuje riziko dalSich
komplikaci.

Péce doma potom vyzaduje veskery ¢as jednoho z rodict, je nutné vice dodrzovat zasady
hygieny. Nékteré déti jsou zcela nepohyblivé, tudizZ je nutné je pfebalovat, premistovat,
koupat, poskytovat jim dostatek podnéttl, protoze samy je nevyhledavaji. Pokud dét’atko samo
nepiijima potravu, musi byt krmeno sondou. S n€kterymi détmi je potfebné cvicit.

S naro¢nou péci je spojend i jeji vyssi financni stranka, nékdy je nutné poftidit si specialni
ltzko, specialni pfistroje, pleny, sondy, véci pro béZné oSetiovani, specialni l1éky, krémy,
nutnd je specialni strava, dojizdéni za 1¢kafi.

I pres tato uskali a mnohé problémy je pak rodi¢im odménou usmév jejich détatka, jeho
spokojenost, kterou ndm tfeba nesd¢€li verbalné, ale najevo ji dd svym specifickym zplisobem
a my (rodi¢e 1 odbornici) vime, ze to, co délame, délame dobie.



Existuje i druha varianta, kdy se rodi¢e rozhodnou pro odbornou péci v néjakém
zarizeni. Takovym zafizenim muze byt détské centrum (byvalé kojenecké ustavy),
specializované oddéleni nemocnice nebo domov pro osoby se zdravotnim postizenim. Po
odborné zdravotnické strance jsou tato zatizeni schopna poskytnout ditéti vSe, co potiebuje.
Rodic¢e ho mohou navstévovat v podstaté, jak casto chtéji, navstévy ale nenahradi kazdodenni
kontakt doma.

Rozhodnuti, zda si nechat miminko doma nebo zda ho svéfit odbornému personalu, je velice
tézké. Neexistuje jednotny predpis, rada, vzdy zalezi na individudlni situaci rodiny, vhodna je
konzultace s oSetfujicim lékafem nebo specialnim pedagogem, kteti posoudi vasi situaci. Za
zminku stoji 1 riznd fora, kde si rodice vyménuji svoje zkusenosti, kde mohou dostat rady od
rodi¢i starSich déti, kde se mohou podélit s jinymi rodiCi o své problémy, starosti a radosti.
Jak se vyrovnat s postizenim ditcte

V rodiné neni pouze nemocné dité

Dité s kombinovanym postiZenim

Pro potieby tohoto textu bereme kombinované postiZzeni jako kombinaci mentalniho a
jiného zdravotniho postiZeni, protoze tato skupina je nejpocetnéjsi a o détech s dudlnim
smyslovym postizenim (hluchoslepota) pojednava text o détech s hluchoslepotou.

Jedinci s kombinovanym postizenim jsou velice Casto zavisli na péci druhé osoby po cely sviij
zivot. Jejich chovani je sugestibilni a rigidni, maji sklon k izkosti, jejich osobnost je
infantilni, objevuji se nedostatky ve vyvoji ,,ja“. Dale je u nich patrny opozdény
psychosexualni vyvoj, hyperaktivita nebo naopak hypoaktivita, maji problémy s adaptaci,
typické je ulpivani na detailech (Valenta, Miiller, 2003). U déti s mentalnim postizenim

v kombinaci s té€lesnym (popiipade€ u déti s hlubokou mentalni retardaci) se objevuje imobilita
(neschopnost pohybu).

Déti s kombinovanym postiZzenim jsou malo zvidavé, preferuji stereotyp, jsou pasivni,
podnéty je nutné jim zprostiedkovat. Dalsi problematickou oblasti je komunikace: verbalni
komunikace (fe¢) chybi upln¢, nékteré déti nejsou schopné manipulovat ani s obrazky, ani

s predméty.

Autoagrese (tedy demonstrativni sebeposkozovani) neni neobvykla, déti se kousou, mlati se
do hlavy, tlucou hlavickou o postel. Pfi¢inou takového jednani mize byt nuda nebo naopak
prebytek stimuld, ale také potieba néco sdélit.

Po strance emo¢ni jsou takto postizené décti spiSe apatické nebo snadno podlehnou afektiim
(vykyvy nélad), maji mensi schopnost ovladnout se, regulovat svoje chovani.

Povzbuzeni na zavér

I kdyz ¢lanek popisuje nejriznéjsi uskali a problémy spojené s péci o téZce postizené dét’atko,
nesnazi se vyvolat v rodiCich obavy ¢i pocity z nezvladnuti. Jde pouze o vy€et moZnych
problémii, na néz je dobré byt pripraven, které ale nemuseji nastat.
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Existuje spousta ptikladl z praxe, kdy na zacatku, kratce po narozeni miminka, byli rodice
postaveni pted krutou realitu — podobné jako na zac¢atku naSeho ¢lanku. Béhem nékolika
meésicu, let se ale situace vylepsila, rodic¢e pochopili zdravotni stav svého dét’atka, naucili se
o n¢j peCovat a pokroky ve vyvoji dét'atka jim délaly jen samou radost a dodéavaly silu do
dalsi prace. Bylo by snadné napsat, ze vam piejeme silu do dalsi prace. My vam ale pfejeme
to, co si pfejete vy nejvic.



