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ANOTACE

Hydrocefalus je postizeni centralni nervové soustavy, které je
charakteristické meéstnanim mozkomisniho moku v nitrolebi. Mezinarodni
klasifikace nemoci (MKN-10) toto onemocnéni oznaCuje kodem G91.
Hydrocefalus vyZaduje neurochirurgickou operaci. Clovéka ovliviiuje v jeho
kognitivnim a psychomotorickém vyvoji a kvalité zivota. Proto je potieba
Clovéku s timto postizenim nabidnout intervenci, napfiklad ve formé ucelené

rehabilitace.

KliCova slova: hydrocefalus, mozkomisni mok, zkrat, ucelena rehabilitace,

kvalita zivota, biopsychosocialni osobnost.



ANNOTATION

Hydrocephalus is a central nervous system involvement, which is
characterized by congestions in intracranial cerebrospinal fluid. International
Classification of Diseases (ICD-10) clasiffies this handicap by the code G91.
Hydrocephalus requiries neurosurgery operation. The cognitive and
psychomotor development and quality of life are influenced by this involvement.
It is neccessery man with hydrocephalus afford intervention, for example by

means of comprehensive rehabilitiation.

Keywords: hydrocephalus, cerebrospinal fluid, shunt, comprehensive

rehabilitation, quality of life, biopsychosocial personality.
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UuvoD

Téma bakalarské prace “ZvySovani kvality Zivota ¢lovéka s hydrocefalem
z pohledu specialni pedagogiky” jsem si vybrala proto, Ze mam tu ,Cest* se

s diagnézou hydrocefalus kazdodenné vidat.

Ma mladS$i sestra se narodila v roce 1991. Dle vypravéni a fotografii byla
hodné malé miminko, ale s hodné velkou hlavickou. Zakratko po narozeni ji byl
v motolské nemocnici zaveden shunt a s nim i diagndéza kongenitalni
hydrocefalus feSeny zavedenim VP zkratu — Orbis sigma. Mozna, Zze na prvni
pohled jeji diagndza neni az tak zifejma, ale ve skute€nosti je cely jeji Zivot touto
diagnézou poznamenan a limitovan. Neustdle byla diky svému postizeni
a zdravotnimu stavu hlidana nejen Iékafi, ale i rodinou. Mnoho samozfejmych
détskych véci a €innosti méla zakazané. To, co ji nebylo zakazano, nedovolil

jeji psychomotoricky vyvoj, Casté migrény a vyssi unavitelnost organismu.

V této praci bych se chtéla vénovat tématu hydrocefalus a zvySovani kvality
zivota Clovéka s hydrocefalem. Nechci v praci podavat pfesny navod, jak
o takového CcClovéka pecCovat. Jen bych chtéla poukazat na podstatu tohoto
postiZzeni a Zivota s nim. Véfim, ze tomuto postiZzeni by neméla nalezet pouze
medicinska podpora. Specialné pedagogicka intervence nalezi kazdému

Clovéku s postizenim, at’ je jeho postiZzeni vice €i méné ziejmé.



1 HYDROCEFALUS Z POHLEDU MEDICINSKEHO

“Hydrocefalus je oznaceni pro nadmérné hromadéni mozkomisniho moku
v nitrolebi, zpravidla v mozkovych komorach. Vznika v dusledku naruSené
rovnovahy mezi tvorbou a resorpci mozkomiSniho moku anebo v disledku
prekazky narusujici fyziologickou cirkulaci. Projevuje se zvétSenim komorového
systému mozku a trvalymi Ci pfechodnymi pfiznaky nitrolebe¢ni hypertenze.”
(Kala, 2005,7)

Z etymologického hlediska je slovo hydrocefalus sloZeninou dvou feckych
slov, asice hydro — voda a kefale — hlava, tedy “voda v hlavé”, pfesnéji
v nitrolebeéni dutiné. Také se mizeme setkat s prekladem “vodnata hlava”.

Lidsky mozek je koncipovan ze 4 vzajemné propojenych mozkovych komor
— dvé postranni jsou spojené se treti komorou, ktera je propojena se Ctvrtou
mozkovou komorou. VSechny mozkové komory jsou vyplnéné mozkomisnim
mokem, krvi a mozkovou hmotou. MozkomiSni mok je Cira neustale cirkulujici
tekutina, ktera obklopuje mozek (tj. tvofi souvisly ,vodni“ obal mozku) a dale je
i vmiSe. Literatura uvadi, Zze v priméru ma dospély jedinec 120 — 200 ml
mozkomidniho moku (€im je Cloveék starsi, tim vice ma mozkomisniho moku na

ukor parenchymu, tj. vlastni funkéni mozkové tkané).

MozkomiSni mok je neustale tvofen v choroidalnich plexech, coz jsou
svazky ceév, které se nachazeji ve vSech Ctyfech mozkovych komorach.
Fyziologicka cesta moku je nasledujici: z postrannich komor odtéka mok do
tfeti mozkové komory, odtud do &tvrté komory, ze které pfes kanalky putuje do
subarachnoidealnich prostor (tj. mezi mozkem a mozkovou klrou). Tim, Ze tedy
mok opusti kanalky ¢tvrtou komoru, dochazi k odtoku moku mimo mozek, ktery
je pak z vnéjsku omyvan. Dale mok odtéka do spinalni kanalu. Poté se
mozkomidni mok po dalSi cesté mokovody vstiebava zpét do Zilni krve.

Mozkomisni mok ma tfi zivotné dilezité funkce:
= udrzuje mozkovou tkan pod urCitym tlakem a omezuje pfipadné mensi

otfesy a narazy;,

» dopravuje do mozkové tkané nezbytné Ziviny a odvadi z ni odpadni latky;
= pratok uvniti lebecni dutiny a patefe vyrovnava zmény nitrolebecniho

objemu krve, tedy mnozstvi krve v mozkové tkani.



Ve vétsiné pfipadech se hydrocefalus projevuje zvétSenim komorového
systému mozku, patologicky zvySenym mnozstvim mozkomisniho moku

a trvalymi Ci pfechodnymi pfiznaky nitrolebeCni hypertenze.

1.1 Klasifikace hydrocefalu

V souvislosti s hydrocefalem se muzeme setkavat s nasledujicimi pojmy:

= Obstrukéni hydrocefalus — vznikd blokadou cirkulace likvoru
v komorovém systému. Podle umisténi pfekazky je mozné tento typ
hydrocefalu dale délit na:

» nekomunikujici — k méstnani mozkomiSniho moku dochazi pfimo
v mozkovych komorach, ze kterych se mok nemuzZe dostat dale do
obéhu nervovou soustavou. ProtoZze se tyto typy hydrocefalu tykaji
mozkovych komor, lze se setkat i se souhrnnym oznacenim
- hydrocefalus internus.

» komunikujici — pfekazka je v subarachnoidealnich prostorech ¢i Zilnim
systému. Opét existuje i souhrnny nazev pro tyto typy hydrocefall
— hydrocefalus externus.

» Hyporesorpéni hydrocefalus — je porucha vstfebavani likvoru.

» Hypersekreci hydrocefalus — vznika nadmérnou tvorbou likvoru.

» Kongenitalni hydrocefalus - vznika 2z ddvodd vrozenych abnormit
(pf. vrozena infekce centralni nervové soustavy, malformace mozkovych
komor, kraniofacialni anomalie apod.). Casto se mizeme setkat
i s nasledujicim oznacenim, tj. novorozenecky ¢i kojenecky hydrocefalus.

» Ziskany hydrocefalus — vznika béhem Zivota ¢lovéka vlivem urazu, nadoru,

cysty, infekénich onemocnéni (meningitidy), poruchou likvorové absorpce.

Dle Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10, 2. vydani, 2009) Ize rozdélit
hydrocefalus (G91) na nékolik typu:
» Komunikujici hydrocefalus (G91.0) vznika pfi poruSe resorpce
mozkomisSniho moku. “MozkomiSni mok je resorbovan v arachnoidalnich
granulacich, které mohou byt poSkozeny v disledku subarachnoidealniho

krvaceni, meningitidy ¢i meningealni karcinomatozy.” (Kala, 2005,11)



vrvs

v komorovém systému. Prekazkou cirkulace byvaji vrozené i ziskané
patologické zmény. Napf.: infekce (toxoplazméza, neStovice, pfiusnice, vir
rubeoly atd.), nadorové zmény (mohou svym rlstem zpUsobit stenézu? &i
uzavreni likvorové cirkulace), cysty, mozkovy absces ¢i meningitida.

= Hydrocefalus s normalnim tlakem (G91.2) je onemocnéni, které postihuje
predevSim starSi pacienty (okolo 60 let). Tento typ hydrocefalu je také
zpUsoben poruchou vstiebavani mozkomisniho moku a jeho hromadénim
v nitrolebec€nich dutinach. ZvySené mnozstvi moku postupné utlacuje mozek
avede ke ztenCeni mozkové hmoty. Pro onemocnéni jsou typické ffi
zakladni pfiznaky: porucha chuze (tzv. atakticka chlize), porucha mysleni,
paméti a inkontinence. VSe mulze vyustit az v demenci pacienta.

» Pourazovy hydrocefalus, NS (G91.3) je vznikly nasledkem urazu hlavy,
mozku.

» Jiny hydrocefalus (G91.8) — napf. Arnoldova-Chiariho malformace,
Dandy- WalkerGv syndrom.

= Hydrocefalus, NS (G91.9)

1.2 Priznaky hydrocefalu

VSeobecné se da fici, Zze symptomy hydrocefalu se liSi zejména v zavislosti

na véku pacienta a dale na typu hydrocefalu.

V kojeneckém véku je velmi dulezity fakt, Ze se lebka pod tlakem
mozkomiSniho moku muzZe rozpinat, a to diky neuzavienym spojum mezi
lebecnimi kostmi. Proto je u ditéte nejobvyklejSim pfiznakem hydrocefalu rychly
rist obvodu lebky nebo neobvykle velka velikost mozkové ¢&asti hlavy
(tj. makrocefalie a s tim spojené vyklenuti fontanely, ztenCena a napjata kize
hlavy, rozestupovani kosti hlavy, zvyraznéni zil na hlavé). Mezi dalSi pfiznaky
této vrozené vyvojové vady v détském véku patfi: Spatné pfijimani potravy,
zvraceni, ospalost, snizena aktivita, neteCnost, vznétlivost, zachvaty
a poSkozeni zraku (syndrom “zapadajiciho slunce”, rozmazané nebo dvojité

vidéni, vlivem tlaku maze dojit az k atrofii zrakovych nerva). U starSich déti Ize

" lekafsky tekutina

2 z0zeni prasvitu dutého organu
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vypozorovat bolesti hlavy, hore¢ky, zpomaleni nebo zastaveni vyvoje,
zpomaleni rozvoje feCi a chlize, Spatnou koordinaci, zmény osobnosti,

zhorSenou koncentraci.

Dospéli mohou mit jiné pfiznaky, protoze jejich lebka se jiz pod tlakem
mozkomisniho moku nemuze rozpinat. Hydrocefalus se u dospélych projevuje:
bolestmi hlavy, zvracenim, Zaludeé&nimi nevolnostmi, neostrym vidénim, diplopii
(dvojité vidéni), problémy s rovnovahou, Spatnou koordinaci, problémy s chizi,
mocovou inkontinenci, letargii (neteCnost), ospalosti, vznétlivosti, zménami
osobnosti, zhorSenim  mentalni  vykonnosti nebo  rozpoznavacich
schopnosti véetné ztraty paméti. DuUsledkem hydrocefalu u dospélych je

utlacovani mozkové hmoty.

Ve stafi se Casto objevuje tzv. normotenzivni hydrocefalus (G91.2), pro ktery
je typicka nasledujici triada: atakticka chlize, poruchy mysleni a paméti,

inkontinence moci i stolice. VSe je spojeno s bolesti hlavy.

1.3 Diagnostika onemocnéni

Hydrocefalus se diagnostikuje klinickym neurologickym vySetfenim, pfi
kterém se pouzivaji rizné zobrazovaci metody lebky a mozku v zavislosti na
véku pacienta, klinickych projevech a vyskytu zjevnych C&i predpokladanych
abnormalit mozku a michy. Pro diagnostiku se vyuZivaji tyto metody:
= vySetfeni o¢niho pozadi — sleduje se pfi ném mj. pomér intrakranialniho

a intraokularniho tlaku;

» jzotopova cisternografie — posuzuje dynamiku likvoru;

= zobrazovaci ultrazvuk plodu;

» zobrazujici ultrazvuk (sonografie) - vyuziva se u novorozencu a kojencu.
Pfes neuzaviené fontanely Ize vySetfit touto neinvazivni technikou celou
oblast dutiny lebecni;

= vypocetni tomografie (CT) — umoziuje posoudit proporcionalitu rozsifeni
komorového systému;

= zobrazeni magnetickou rezonanci (MRI) poskytuje lepsi nalezy nez CT,;

* neuroendoskopické techniky — zakladaji se na znalosti vyvoje a anatomie
komorové soustavy mozku;

» invazivni vySetfovaci metody zahrnuji napf. aplikovani kontrastni latky

11



do implantovaného shuntu® a ziskani tzv. shuntogramu zachycujiciho pasaz
kontrastni latky systémem:; sledovani nitrolebe&niho tlaku; lumbalni punkce®,

lumbalni infazni test (LIT)? & ventrikularni inflzni test®.

1.3.1 Prenatalni diagnostika hydrocefalu

Mezi zakladni screeningové metody pro prenatalni diagnostiku vrozenych
vad patfii vySetfeni a-fetoproteinu v matefském séru (v krvi matky a plodu,
plodové vodé) okolo 16. tydne té€hotenstvi. a-fetoprotein (AFP) je bilkovina
vytvarena plodem, pomoci jejiz koncentrace Ize urcit patologické, popf. rizikové
téhotenstvi. “Zvysena hladina a-fetoproteinu maze signalizovat vrozenou vadu
plodu, napf. dysgrafickou poruchu centralniho nervového systému, defekt bFisni
stény, anomalie ledvin, stfevni atrézii &i jiné poruchy. ZvySené hladiny proteinu
byvaji zjisStovany i u mnohocCetného téhotenstvi anebo odumrti plodu. Jistotu
v diagnostickych uvahach pfinesou az vysledky vysetfeni zobrazovacich metod.
Zobrazovaci ultrazvuk umoziuje stanovit fadu vrozenych vad jiz in utero.”
(Kala, 2009, 37)

Pfi zjisténi zavaznych a vétSinou i nelécitelnych vad ma matka pravo se
rozhodnout pro umélé preruSeni téhotenstvi (do 24. tydne a ve vyjimecnych

pripadech i v jesté pozdéjSim stadiu gravidity).

V na$i rodiné se rozhodovani, zda podstoupit interrupci €i ne, zatim nastésti
neuskutecnilo. Matcino téhotenstvi bylo vedeno jako zdravé, plod byl dle
podstoupenych vySetfeni, ktera se délaji béhem kazdého téhotenstvi,
v pofadku. Hydrocefalus byl sestfe diagnostikovan, kdyz ji byly 3 meésice.
Protoze se ale vyskytlo postiZzeni v rodiné, starSi sestra (mat€ina prvorozena
dcera) byla z divodu mozné dédi¢nosti pfi svych dvou téhotenstvich hlidana.

Podstoupila genetické testy, které byly v pofadku a sestfe se narodily zdravé

® uméle vytvorena spojka mezi komorovym systémem a jinou télni dutinou

patefniho kanalu urcité mnozstvi tekutiny a sleduji se tlakové zmény. Test je bud’ negativni (vstfebavaci

schopnost je neporusena), pozitivni (vstfebavaci schopnost je porusena) ¢i vysledek miize byt hranicni.
6 Sleduji se tlakové zmény pfi celkové anastezii pacienta v Zezu, ktery je proveden vysoko na Cele

ve vlasaté ¢asti. Vyvrta se otvor do kosti velikosti asi 1 cm a napunktuje se komorovy systém. Pokud je

test pozitivni, provede se operacni vykon.
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déti. | nasledna sonografie, ktera byla provedena u jejiho prvorozeného syna ve
tfech mésicich véku, vyvratila existenci hydrocefalu. Mozna se tim potvrdila
mysSlenka, Ze hydrocefalus u mé mladsi sestry vznikl vlivem porodu, ktery byl

prekotny, moznym zhmozdénim mozku.

1.4 Lécba hydrocefalu

Tato vrozena vyvojova anomalie se feSi operativné, v zavislosti na tom,
o jaky typ hydrocefalu se jedna. Lé&ba léky totiz nefesi pfi¢inu onemocnéni, Ize
jimi jen kratce zmirnit pfiznaky onemocnéni, a to jen v nékterych pfipadech.
U obstrukénich hydrocefall je snaha o odstranéni pfiiny obstrukce. Pokud
nelze prekazku odstranit, Ize vyuzit fadu docCasnych ¢i trvalych drenaznich
systéml. Docasné drenaze slouzi k zvladnuti akutnich stavi, ale mohou
u nékterych nemocnych problém definitivné vyfeSit. V ostatnich pfipadech

nasleduje indikace drenaze trvalé, ktera slouzi k trvalému odvadéni likvoru.

NejCastéjSim operativnim vykonem v |éCbé hydrocefalu je chirurgicka
implantace tzv. shunt systému. Tento systém odvadi naméstnany mozkomisni
mok z urcité Casti centralni nervové soustavy do jiné Casti téla, kde se nasledné

tato tekutina absorbuje do tkané a je znovuvyuZitelna pro organismus.

Shunt se sklada ze 3 ¢asti:
= trubice — spojuje jednotlivé konce katétru, je vedena v podkoZzi;
= katétr — jeden konec je zaveden v centralni nervové soustavé. Druhy je
umistén v bfiSni dutiné €i na jiném misté uvnitf téla, kde se likvor vstfebava;
= ventil — usmérnuje tok a mnozstvi odvadéného mozkomisniho moku.
Pfikladem shuntl (nebo-li zkratd) mohou byt dva nej¢astéji indikované
systémy, tj. ventrikuloperitonealni zkrat (V-P shunt) a ventrikuloatrialni drenaz
(V-A shunt). V-P shunt odvadi mozkomiSni mok z mozkovych komor pies
jednocestny ventil do dutiny bfiSni. Pomoci V-A shuntu je mozkomisni mok
odvadén opét pres jednocestny ventil z postranni mozkové komory do pravé
srdecni siné.
U implantovanych zkratli mohou nastat napfiklad tyto komplikace:
* nedostateCné odvadéni mozkomisniho moku;

= nadmérné odvadéni mozkomisniho moku;
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» nesnasenlivost materialu, ze kterého je shunt vyroben;

= infekce;

» opakovana nefunkénost systému (z divodu rozpojeni, zalomeni, zaneseni,
ucpani systému);

» epilepsie (Kala (2005) uvadi, ze az V2 déti s hydrocefalem trpi epilepsii) aj.

Dal$i lécebnou metodou je neuroendoskopie. Casto je doporugovana
u obstrukéniho hydrocefalu (G91.1). Endoskopicka operace ,pfispiva k obnové
fyziologického pratoku mozkomisni tekutiny v likvorovych cestach,
a normalizuje tak podminky pro €innost mozku.“ (Novak, 2005, 44) Pouziva se
pfi ni zafizeni zvané endoskop, coz je systém trubic, svétla a optiky, pomoci
néhoz lze vySetfovat télesné dutiny (plvodné toto zafizeni bylo vynalezeno pro
vySetfeni moCového méchyfe). Pfi této operaci je cilem pfimo mozkova
struktura, ktera je odpovédna za definovanou funkci. Vyhodou této operace je,
Ze neni potfeba do téla implantovat cizi material. A tim odpadaji nasledné

mozné komplikace Ci reoperace.

Tretim typem operace hydrocefalu je tzv. oteviena operace, pfi které se
odstranuji nadory C&i cysty lokalizované uvnitf nebo v blizkosti komorového

systému. Po jejich odstranéni se upravi i cirkulace mozkomisniho moku.

1.5 Historicky vyvoj Ié¢by hydrocefalu

Toto onemocnéni je staré jako lidstvo samo, coz Ize dolozit prvnimi nalezy
hydrocefalickych lebek, které jsou jiz z doby neolitu. Na naSem uzemi byla
nalezena hydrocefalickd lebka u Zamberka, nalez pochazi z obdobi
7-13. stoleti. (Niederle, in Titzl, 1998).

Prvni psané poznatky o této chorobé pochazeji od Hippokrata
(466-377 pf.n.l.). “Podle jeho predstav se v dusledku epileptickych zachvatu
méla mozkova tkann ménit na vodu. V 1é€bé doporuCoval podavani zeleniny,
inhalaci latek provokujicich kychani a v pfipadé terapeutického neuspéchu pak
trepanaci’ lebky v blizkosti fontanely.” (Kala, 2005, 1)

Galén (129-200 n.l.) rozliSoval nékolik typl této choroby — podle mista, kde

se mozkomisSni mok hromadi. U extrakranialni formy hydrocefalu doporucoval

7 vyvrtani otvoru do kosti, lebky, popf. zubu.
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chirurgické nafiznuti kuze, ale intrakranialni formu hydrocefalu pokladal za
nelécitelnou. “Stoji za zminku, ze podle Galéna se v komorovém systému
nachazi pneuma psychikon, které je nastrojem duSe sidlici v mozkoveé

substanci a podél nervu se Sifi k cilovym télesnym organum.” (Kala, 2005, 1)

V 11. stoleti arabsky lékaf, fyzik a chemik Abulcasis (963-1013) ve svém
spise, ktery vénoval neurochirurgii, navrhuje chirurgicky zasah u novorozence
s rychle rostoucim hydrocefalem. Zakrok spocival v otevieni lebky na tfech
mistech a vypusténi tekutiny. Po uzavieni operaCnich ran doporucuje bandaz

pfiloZzenou po obvodu hlavy.

V 16. stoleti se objevuji dva zaznamy o tomto onemocnéni. Belgicky Iékaf
a anatom Andreas Vesalius (1514-1564) popsal dvouleté dévce, které bylo
postizené hydrocefalem. ,Vesalius byl pravdépodobné prvni, kdo pod pojmem
hydrocefalus vidél hromadéni mozkomisniho moku v komorovém systému.”
(Kala, 2005, 2) Druhy zédznam ucinil italsky chirurg Marco Aurelio Severino
(1580-1656), ktery se vénoval pripadu chlapce s rozvinutym hydrocefalem.
PFiinu rastu hlavi¢ky spatfoval Severino v hromadéni tekutiny v mozkové tkani.
Primat tohoto chirurga je v tom, Ze jako prvni pfipojil ke své kazuistice i ilustraci.

VSeobecné by se dalo fici, Ze pretrvavala Galénova mySlenka v 1é¢bé
hydrocefalu. Tedy Ze mozkomiSni mok nahromadény uvnitf lebky je
nelécitelnym stavem a mok nahromadény mezi lebkou a kdzi hlavy lze |écit
nafiznutim kuaze a vypusténim likvoru (odborné se tento krok nazyva zevni

drenaz).

Zlomovym obdobim je 18. stoleti. Nejprve ,vroce 1764 uCinil vyznamné
pozorovani Dominico Cotugno (1736-1822), ktery prokazal existenci
mozkomiSniho moku v patefnim kanale a uvédomil si moznost jeho ziskani
provedenim perkutanni punkce. A dalSim pfinosem je zminka o Ié¢bhé
hydrocefalu, ktera je pfipisovana Peyrilhemu a je datovana do roku 1780.
Doporu¢ovanym |é€ebnym postupem bylo provedeni navrtl lebky a stazenim
hlavy pruhy lyka. Bandaze lebky byly jednim z doporucovanych léCebnych
postupl dokonce jesté na pocatku 19. stoleti. “ (Kala, 2005, 2)

“Vroce 1836 Hans Sommerfeldt (1881-1946) pFedlozil dizertaci s nazvem
,De Hydrocephalo Acuto®, ve které uvadi prehled dosud uzZivanych |éCebnych

preparatu — soli rtuti, laxativa, diuretika, naprstnik aj. Uvadi i ¢etna synonyma
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onemocnéni, z nichz Ize uvést ,hydrocephalitis®, ,hydrops cerebri“, ,hydrops
ventriculorum cerebri, ,encephalitis enfantum® a ,apoplexia hydrocephalia®.

Progn6za onemocnéni byla zfejmé Spatna.” (Kala, 2005, 2)

V 19. stoleti se objevuji ruzné chirurgické postupy, které umoznuji FeSit
hydrocefalus i operativné. Pfikladem muze byt rok 1845, kdy je aplikovana
zevni komorova drenaz se zavedenim ziné (autor Chater). Pfesto ale nadale
dominuji v IéEbé opakované punkce, a toz rdznych anatomickych pfistupt
— nejen z oblasti fontanely, ale také pfes o¢ni jamku nebo pfes nosni priduchy.

Velmi zasadnim rokem pro diagnostiku hydrocefalu byl rok 1891. Némecky
profesor Iékafstvi Heinrich Quincke (1842-1922) provedl 1. lumbalni punkci
u ditéte s hydrocefalem. Od této doby se lumbalni punkce pouziva jako
diagnosticky a terapeuticky prostfedek. Henrich Quincke provedl u tohoto
hydrocefalického ditéte punkci postranni mozkové komory.

,ZkuSenosti s chirurgickou lécbou hydrocefalu ziskal na konci 19. stoleti
W.W. Keen (1837-1932), ktery vroce 1888 popsal 3 zakladni pfistupy
k provedeni punkce a drenaze postrannich komor (uzivaji se dodnes). Ziskal

také zkuSenosti s kontinualni zevni komorovou drenazi.“ (Kala, 2005, 2)

DalSi myslenky s odvadénim mozkomiSniho moku do mist, kde by se Iépe
vstfebaval, na sebe nenechaly dlouho cCekat. Roku 1898 ucinil Fergusson
drenaz mozkomisniho moku do peritonealni (bfisni) dutiny. Jeho drenazni
soustava méla podobu stfibrného dratu a byla provedena navrtem v bedernim
obratli. O podobné drenaze se pokusil i Payr, snazil se odvést likvor do
jugularni 2|’Iy8 pomoci zvifeci tepny fixované ve formalinu. Lékar Balance roku
1908 provedI chirurgickou operaci, pfi niz propojil postranni komory mozkoveé se
subduralnim prostorem® pomoci zathlenych trubi¢ek vyrobenych ze zlata, iridia
Ci platiny. Podobnou metodu pouZil téhoz roku i Iékaf W. Kausch, ktery pfi své
drenazni operaci odvedl mozkomisni mok z postranni komory do dutiny bfiSni

pomoci gumové hadicky.

“Velmi pfinosnym byl objev Arne Torkildsena, ktery vroce 1939 navrhl
ventrikulocisternalni  shunt, tedy komunikaci mezi postrannimi komorami

s velkou cisternou pomoci zavedené gumové hadi¢ky. S vyuZzitim inertnich

8 Zila krku, ktera sbira krev z velké ¢asti hlavy a krku v€etné mozku a mozkovych plen.

® Prostor mezi dutou tvrdou plenou mozkovou a pavuénici.
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materiald mize byt tato forma drenaze vyuzitelna u vhodnych nemocnych jesté
dnes.” (Kala, 2005, 2)

Prilom v Ié€bé hydrocefalu nastal vroce 1949 ve Filadelfii. Lékafi Frank
Nulsen a Eugene Spitz poprvé v historii implantovali ventrikuloatrialni drenaz,
ktera jiz méla ventil. Tento jednocestny polyetylenovy ventil jiz dokazal
korigovat mozkomisni mok. BohuZel to byla ojedinéla operace, prokazalo se, Ze
pouzity material je nevhodny pro pacienty a navic i finan¢né nakladny. Nicméné
to byl jakysi odrazovy muUstek ve vyvoji tzv. shunta. “V roce 1955 lékaFf Pudenz
proved| se svymi spolupracovniky ventrikuloatrialni drenaz, pfi které pouzil drén
z polyvinylchloridu. Na konci drénu, ktery byl zaveden do srde¢ni sing, byla
pouzita rukavcova chlopen vyrobena z teflonu.” (Kala, 2005, 2)

Diky onemocnéni vlastnino syna Iékaf John Holter zkonstruoval
biokompatibilni silikonovy ventil. Jeho synovi bohuzel nepomohl, ale tento ventil
se stal dlouhodobym zakladem pro vyvoj a vyrobu ventill, které dnes zna cely
svét pod jmény obou vyndlezcl, tedy Spitz-Holter. Dodnes se v lécbé
hydrocefalu vyuzivaji nejvice dva zakladni typy shuntd — ventrikuloatrialni

a ventrikuloperitonealni (viz. kapitola 1.4).

1.6 Hydrocefalus z pohledu specialné pedagogického

Hydrocefalus je télesné postizeni, které ovliviiuje jedince v celé jeho
osobnosti. Kazdé somatické onemocnéni s sebou pfinasi zmény v somatické,
psychické a socialni slozce osobnosti jednice. Hydrocefalus je onemocnéni
nervové soustavy, které pfimo ovliviiuje mobilitu postizeného jedince. Obor
specialni pedagogiky, ktery se zabyva timto postiZzenim, je somatopedie.

,Somatopedie je védni obor, ktery se zabyva edukaci jedincl s télesnym
a zdravotnim postizenim. Mezi jedince se zdravotnim postizenim pocitame jak
jedince nemocné, tak zdravotné oslabené.” (Vitkova, 2005, 11)

VSeobecnym cilem edukace je vSestranny rozvoj osobnosti jedince.
V somatopedii je s timto cilem Casto pouzivan termin rehabilitace. O ucelené
rehabilitaci mluvime tehdy, pokud nasledky nemoci €i postizeni nemohou byt
odstranény pomoci zdravotnickych prostiedk( a stav jedince je trvaly, popf.
dlouhodoby. Rehabilitace u jedince s postizenim nastupuje tehdy, pokud nelze

postizeni €i nemoc IéCbou pIné odstranit. Dle definice WHO (1969) se jedna

17



vvvvv

ob&anl se zdravotnim postizenim do vSech obvyklych aktivit Zivota spole¢nosti
s vyuzitim [éCebnych, socialnich, pedagogickych a pracovnich prostfedku.”
(Votava, in Vitkova, 2008).

Pro spravné fungovani ucelené rehabilitace je dulezité, aby vsSichni
odbornici, zu€astiujici se rehabilitace, mezi sebou spolupracovali. Pfinese to
pozitivni vysledky nejen jim samotnym, ale pfedevSim rehabilitantovi. Jesensky
(1995) rozdéluje komprehensivni rehabilitaci na 4 hlavni slozky: |é¢ebnou,

pracovni, socialni a pedagogickou.

Ve vétsiné pfipadech je o postizeného s hydrocefalem postarano pouze
z hlediska medicinského. Jedna se o prvni intervenci, ktera se postiZzenému
poskytne, z dlvodu zachovani zZivota a zdravi. Je to tedy rehabilitace 1éCebna,
ktera vsobé zahrnuje nejen samotnou operativni slozku, ale i slozku
medikamentozni, psychoterapeutickou, fyzikalni terapii €i IéCebnou télesnou
vychovu. Bohuzel pak poskytovani intervence konci, alespon podle dostupné
literatury. Nebo podle naSich rodinnych zkusSenosti. Sestra byla odoperovana,
uzivala predepsané Iéky, v pfedSkolnim véku chodila na IéCebny télocvik. Ale
jakmile vstoupila do Skolského vzdélavaciho systému, nastaly problémy.

Literatura, ktera je ur€ena medikim je pro laiky pfili§ odborna a hlavné
definuje hydrocefalus z pohledu mediciny. Literatura, ktera je urCena pro
specialni pedagogy se o tomto télesném postizeni bud vibec nezmiriuje, nebo
pouze v souvislosti s jinym postiZzenim (se spinou bifidou) anebo sice vysvétluje,
v ¢em postizeni spociva, ale pouhou vétou, ktera je charakteristicka tomuto
postizeni, a to Ze se jedna o hromadéni mozkomisniho moku v komorovém
systému mozku.

Z tohoto dlvodu si myslim, Zze vznikda mnoho nedorozuméni béhem
vzdélavani a pracovniho uplatnéni hydrocefalikll. Kam se ma zaméstnavatel i
pedagog obratit, kdyZ se chce vice dozvédét o tomto postizeni a o Clovéku
s timto postizenim? Specialné pedagogicka literatura se plné vénuje détské
mozkové obrné, deformacim, amputacim a malformacim, epilepsii, mozkovym
zanétim a nadorum, degenerativnim onemocnénim mozku atd. Ale hydrocefalu
bohuZzel ne. Pfitom incidence tohoto postizeni je 1:1000 zivé narozenych déti.

Clovék s hydrocefalem m& mnoho problém( a potizi v ddsledku svého
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postizeni. Myslim, Ze i ma sestra by byla uSetfena mnoha obtizi, kdyby
pedagogové mohli rovnou sahnout po odborné literatufe, ktera se vénuje
tomuto postizeni. Kolikrat jsme se setkali stim, Ze sestfina vyucCujici nam
sdélila, Ze sice néjaké potvrzeni od Iékafe mame, ale bohuzel ona nevi, jak se
k sestfe chovat, €i zda ji ma véfit jeji obtize (somatické, psychické i socialni).
Absolutni nedostatek jakékoli literatury (mimo medicinu) je velkou pFfekazkou

pro praci ucitele ve tfidé.

19



2ZVYSOVANI KVALITY ZIVOTA CLOVEKA
S HYDROCEFALEM Z POHLEDU SPECIALNI
PEDAGOGIKY

2.1 Kvalita zivota

,Kvalita zivota je to, jak Clovék vnima své postaveni v zivoté v kontextu
kultury, ve které Zije, a ve vztahu ke svym cilim, oekavanim, zivotnimu stylu
a zajmum?®.

Svétova zdravotnicka organizace (WHO)

Definovat kvalitu zZivota se snazi mnoho oborl( lidské cinnosti, napf.
psychologie, medicina, sociologie, ekonomie, politologie aj. Kazdy obor vzdy
podle svych nejvice pouzivanych pojm(. Casto se kvalita Zivota popisuje
v pojmech jako je sobéstatnost, autonomie, dlstojnost, seberealizace,
spokojenost v rodinnych, partnerskych a dalSich mezilidskych vztazich, socialni

a kulturni integrovanost, tvofivost apod.

Pro koncept kvality Zivota je kliCovy pocit pohody, ktery prameni z télesné,
duSevni a socialni vyrovnanosti kazdého jedince. Z tohoto miZzeme vyvodit, Ze
pro Clovéka, ktery je pravé biopsychosocialni spiritualni jednotkou, je kvalita
Zivota dana subjektivnim vnimanim individualni Zivotni reality. Dovolim si tu
konstatovat, ze zdravi je jednou z nejzakladnéjSich kategorii pro definovani
kvality Zivota.

,Zdravi je stav dokonalé télesné, psychické a socialni pohody.“ (WHO, 1980)
Tento stav je vysledkem souladu ve vzajemném plsobeni organismu
a prostredi. A pravé interakce Clovéka s prostfedim ukazuje rozsah postizeni.
Pokud nastane vlivem neadekvatnich podminek nerovnovaha ve vztahu ¢lovék

— prostredi, dochazi k poruSeni kvality Zivota.

Protoze kvalita zivota patfi mezi obtizné definovatelné pojmy, pfiklanim se
k nasledujici charakteristice: Kvalitu Zivota ,chapeme jako fenomén vychovné
podpory na zvySovani aktivni ucasti kazdého jedince na jeho osobnostnim

rozvoji, angazovanosti a pfejimani odpoveédnosti za uplatnéni ve spolecnosti.
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Obecné kvalitu Zivota chapeme jako momentalni stav, ktery lze posuzovat
subjektivné, objektivné anebo kombinaci obého. Kvalita Zivota jedince pak
muze byt zvySovana prostfednictvim vzdélavani v€etné pracovniho uplatnéni.”
(Cerna, 2008, 76)

2.2 Hydrocefalus a kvalita zivota

,Zivot déti, jez byly operovany pro hydrocefalus, je zatizen obrovskym

mnozstvim zdravotnich a psychosocialnich problém(.“ (Kala, 2005, 125)

Hydrocefalus je télesné postizeni vyskytujici se samostatné, spolu s jinou
vrozenou vyvojovou vadou nebo jako soucast rdznych syndromi. Je to
postizeni, které ovlivhuje Clovéka po cely jeho zZivot. Postizeny Clovék bude
v dusledku tohoto onemocnéni stale potfebovat lécbu, medikaci nebo
chirurgické zakroky pro zlepSeni dusledkl tohoto onemocnéni a zlepSeni kvality
Zivota.

Véagnerova (2004) uvadi, Ze kazdé onemocnéni ma symptomy, které mohou
byt subjektivné nepfijemné a omezujici. Kvalita Zivota u ¢lovéka s postizenim
muze byt naruSena v nasledujicich oblastech:

,mira sobéstacnosti a nezavislosti na pomoci jiného Clovéka;

* mira generalizovaného omezeni moznosti, zvySena unavitelnost

a vycerpani;

» mira schopnosti socialniho kontaktu;
» Uroven zachovalého celkového pocitu pohody, jez zavisi na télesném

i duSevnim stavu nemocného, naruSovaného bolestmi, vyCerpanim

i komplexni nemohoucnosti.“ (Vagnerova, 2004, 88)

Nicméné mnoho jedincl, ktefi jsou diagnostikovani nékterym druhem
postiZzeni, vyuziva rehabilitaCni terapie a vzdélavaci intervence, diky kterym
mohou vést bézny Zivot jen s nékolika omezenimi.

V nasledujicich podkapitolach bych se rada zamyslela nad tim, jaka
omezeni, rizika a problémy pfinasi hydrocefalus. ProtoZze Cclovék je
biopsychosocialni jednotkou, zaméfim se pravé na tyto tfi oblasti, ve kterych

vlivem hydrocefalu, mohou nastat zmény.
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2.2.1 Biologicka slozka osobnosti

Tato Cast sloZzky osobnosti v sobé zahrnuje biologickou podstatu jedince.
Zkouma vliv nemoci pfimo na télesny stav ¢lovéka. ,Nemoc Ize obecné chapat
jako naru8eni urcitych funkci organismu, které nepfiznivé ovliviiuje kvalitu
Zivota nemocného jedince. Chronické onemocnéni Ci postiZzeni predstavuje

trvalé znevyhodnéni.“ (Vagnerova, 2004, 75)

Jaka je télesna stavba hydrocefalického ditéte? Uz ze zakladni
charakteristiky tohoto neurologického onemocnéni jsou zfejmé urCité zmény
v télesné konstituci ditéte s hydrocefalem. Velikost a vaha hlavy postizeného
ditéte jsou mnohem vétsSi nez u ditéte zdravého, ale takeé i vzhledem k jeho
télicku. Lékafi Casto u téchto déti diagnostikuji také hypotonii (tj. snizeny
svalovy tonus), spasticitu, ale i problémy se zrakem (v dUsledku poskozeni
zrakoveého centra v mozku &i atrofie zrakovych nervi). Literatura pro zdravotni
sestry uvadi, ze dité s timto postizenim se musi alespon kazdé dvé hodiny
polohovat, aby nevznikly prolezeniny a deformace lebky. V pozdéjSim véku
zpusobuje hydrocefalus utlum vlastni mozkové hmoty, coz ma tedy za nasledek
poruchy mozkovych funkci. Kala (2005) uvadi, Ze az polovina déti

s hydrocefalem trpi epilepsii ¢i maji zfejma epilepticka loziska v mozku.

VSeobecné je hydrocefalus spojovan s nechutenstvim, zvracenim, teplotami,
bolestmi hlavy aZz migrénami, ospalosti a sniZzenou aktivitou, zpomalenim Ci
utlumem psychomotorického vyvoje. U hydrocefalu, ktery vznika po 60. roku
véku je typicka triada problému: atakticka chuze, inkontinenci moci i stolice

a poruchy mysleni a paméti (az demence).

Mnoho pacientl, ktefi jsou diagnostikovani na hydrocefalus, uziva
medikamenty. Léky, které by IéCily pfimo hydrocefalus neexistuji, uz z logiky
samotného postizeni. Pacienti uzivaji |éky podporujici zivotni funkce, které
hydrocefalus ovliviiuje. Jedna se napf. o antimigrenika, léky na podporu
mozkoveé aktivity, udrZzeni pozornosti, antiepileptika, antibiotika, Iéky na
snizovani imunity aj.

Uz od narozeni, at je postizeni zfejmé u novorozence nebo je
diagnostikovano pozdé&ji, ovliviiuje hydrocefalus Zzivot jedince v celé jeho

osobnosti. Kala (2005) uvadi, Ze normalni psychomotoricky vyvoj Ize oCekavat
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sotva u necelé '3 déti s hydrocefalem. Je to totiz onemocnéni nervového
ustroji, které ma vliv na motoriku ¢lovéka. “Motorika, vnimani, kognice a emoce
jsou od sebe neoddélitelné a vzajemné propojené.” (Kvétofiova-Svecova, 2004,
23) Z psychického vyvoje ditéte vime, Ze si dité osvojuje kognitivni struktury
pronikanim do prostfedi. To znamena, ze dité se uci pfi pohybu a zaroven
pohybem. "Déti s télesnym postizenim jsou tedy obecné omezeny ve svych
moznostech, aby mohly ziskavat vlastni zkuSenosti ze svého prostfedi, a tak se
optimalné rozvijet.” (Kvétoriova-Svecova, 2004, 24) Proto déti s t&lesnym
postizenim potfebuji pro poznavani podnétl ze svého okoli vice €asu, vice

pomoci a divéryhodné lidské vztahy.

Hruba motorika, ktera predstavuje celkovou pohybovou schopnost ¢lovéka,
pohyby velkych svalovych skupin, ale také drzeni a rovnovahu téla, je
v dusledku hydrocefalu narusena. NaruSenim hrubé motoriky mize vzniknout
poskozeni i jemné motoriky: grafomotoriky (obratnost ruky a malych svalovych

skupin), logomotoriky (motorika mluvidel) a orofacialni motoriky.

Dité s hydrocefalem je Castéji vice unavené, vyCerpané z davodu vahy své
hlavy, nedokaze dlouho byt v poloze ,paseni hfibatek®, stejné tak i sedaci
a vzpfimovaci pohyby nastupuji s opozdénim ve vyvoji ditéte
(napf. i zdavodu dlouhodobé hospitalizace). ,To, ze se dité nemlze vzpfimit,
lézt v prostoru nebo béhat, znamena, Ze si osvojuje méné pojmu. To, zZe
nemlze uchopovat, znamena, ze nechape nebo chape nedostateéné
konstantnost znaku prfedmétu, nebo ze vznikaji chybné predstavy o obsahu
slova, tzn. Ze jsou dopfedu naprogramovany lexikalni a sémantické poruchy.”
(Vitkova, 2006, 117)

Sportovni aktivity hydrocefalikl jsou myslitelné pouze pfi celkové dobrém
funk&nim stavu. Musi se vyhybat sportiim, kde je riziko urazu hlavy, rozpojeni
shuntu. Navic jejich pohyby jsou Spatné koordinované, pomalé a neobratné, coz

je ve vétsiné sport handicapuje.

2.2.2 Psychologicka slozka osobnosti

Tato Cast pojeti Clovéka jako celku zkouma vliv nemoci pfimo na psychiku
jedince. DusSevni Zivot Clovéka je neustaly proces, ktery je zavisly na vnitfnim

a vnéjSim prostfedi Clovéka. ,Pro spravny vyvoj osobnosti kazdého jedince je
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vyznamna Cinnost vSech slozek psychiky, tj. poznavaci, rozumové,
emocionalni, volni i celé osobnosti ditéte.” (Kabele, 1993, 39)

Télesné a zdravotni postizeni s sebou pfinasi zvySené zatizeni psychiky.
Jedinec musi pfi kazdé své Cinnosti a aktivité bojovat se ztizenymi podminkami,
které mu pfinasi nejen jeho postizeni, ale i okolni prostfedi. ,Casto staéi, kdyz
se zlepSi lokomoce, nasledné dojde ke zlepSeni po strance psychické®.
(Vitkova, 2006, 148)

2.2.2.1 Poznavaci schopnosti

Poznavaci schopnosti nebo-li kognitivni procesy pomahaji jedinci ziskavat
a zpracovavat informace, které se tykaji nejen okolniho svéta, ale i jeho
samotného. Kognitivni vyvoj se uskute€nuje pomoci smysli na zakladé vlastni
mobility jedince. Jednotlivé kognitivni procesy spolu uzce souviseji a tvofi spolu
celek, jez je dulezity pro spravné fungovani organismu. Z pedagogického
hlediska jsou poznavaci procesy dulezité, tvorfi podstatu uceni, atim padem

intelektualniho vyvoje.

,Pozornost Ize charakterizovat jako zaméfenost védomi. Je zavisla na
koordinovaném fungovani mnoha oblasti mozku.” (Vagnerova, 2004, 62)
Podstatou pozornosti je soustfedéni védomi na vnimani urcitého predmétu Ci
déje. Pozornost je podminéna bdélym stavem, dobrym zdravotnim stavem a ma
vliv na ostatni psychické funkce. ,Poruchy pozornosti se projevuji neschopnosti
pfiméfené koncentrace na urcity podnét, resp. aktivitu, ktera by trvala pfiméfrené
dlouho.“ (Vagnerova, 2004, 62) Lidé s hydrocefalem maji Casto pravé
s pozornosti problémy. Jejich soustfedéni velmi kolisa nejen v pribéhu dne, ale

i z hodiny na hodinu. A to z dlivodu vySSi Unavy a snizené aktivity organismu.

,Pamét je schopnost pfijimat, uchovavat a vybavovat minulé zkuSenosti.”
(Vagnerova, 2004, 65) Jedna se tedy o neuropsychickou dispozici, diky niz
Clovek muze uchovavat a pouzit svou zkuSenost. ,Existence paméti je
zakladnim pfedpokladem schopnosti ucit se. Bez paméti by normalni psychické
fungovani nebylo mozné.“ (Plhakova, 2004, 193) Mizeme se setkat s pojmy
okamzita pamét, kratkodoba a dlouhodoba pamét. Lidé s hydrocefalem Casto
udavaji, ze si zacCali vSimat, ze maji problémy s paméti. VétSinou se ukaze, ze

maji problém s okamzitou paméti, ktera uzce souvisi s pozornosti. A dale se

24



zapomnétlivosti, coz je ,nestalost uchovani spojena s nepresnosti vybavovani.
Fyziologickym zakladem takovéto zapomnétlivosti mize byt jednak vyhasinani
podminénych spoju, jednak do¢asny utlum korové €innosti (Casto je to ochranny
atlum).“ (Svarcova, 2001, 41)

,Predstavivost je psychicky proces, ktery vede ke vzniku pamétnich
pfedstav, jez jsou mentalnimi reprezentacemi dfivéjSich senzoricko-vjemovych,
pfipadné citovych zazitkd.“ (Plhakova, 2004, 233) Proto u hydrocefalikid muze
nastat problém s predstavami a obrazotvornosti. Pfedstavy jsou zaloZené na jiz
vnimané zkuSenosti, je podminéna dostatkem podnétd, které pasobi na smysly.
Pokud je u hydrocefalu naruSsena mobilita, mize byt jedinec omezen v oblasti

pusobeni podnétl na jeho smysly.

Mysleni je ,zprostfedkované a zobecnujici poznani skuteCnosti, zejména
jejich podstatnych znak( a vztah(.“ (Cap, in Svarcova, 2001) Je to psychicky
proces, pfi kterém dochazi k chapani a feSeni problému. ,MySleni umoznuje
poznavat podstatu predmétd a jevd. Clovék mysli v pojmech.” (Svarcova, 2001,
39) Velmi uzce souvisi s fe€i a s jejim rozvojem. Problém v mySleni mize
nastat stejné jako u lidi s mentalni retardaci v disledku nedostateéného rozvoje

feci, nedostatkem smyslovych podnétu, predstav a mobility.

,Prostfednictvim vnimani (percepce) Clovék poznava své okoli, diferencuje
znamé a neznamé podnéty Ci situace a na zakladé téchto informaci se ve svém
prostfedi (i sobé samém) orientuje.“ (Vagnerova, 2004, 63) Smyslové poznani
je proces, kdy urcity podnét plsobi na naSe smyslové organy. Ve smyslovych
receptorech je fyzikalni a chemicka energie pretransformovana v nervoveé
vzruchy, které jsou poté vedeny do pfislusného korového centra. Vnimani
zavisi nejen na podnétech z okolniho svéta, ale také na tom, jakym zplsobem
tento odraz zpracujeme. Ovliviuji jej zkuSenosti, pamét, psychické stavy, ale
i city a vlastnosti. Vjem vznika stimulaci receptort. Co se ty€e poruch vnimani
a mozkovych hybnych poruch, tak “neuropsychologie popisuje obtize ve
schopnostech rozliSovani ve zrakové a sluchové oblasti, v oblasti taktilné-
kinestetického vnimani, obtize v prostorové oblasti a prostorové labilité jako
poruchy dil¢iho vykonu.” (Vitkova, 2006, 108) Poruchy vnimani muizou

vzniknout poSkozenim nervové drahy anebo pfislusného mozkového centra.
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Jak jsem jiz poukazovala hydrocefalus mulze zpusobit problémy se
zrakovym vnimanim. Vlivem zvySujiciho se nitrolebecniho tlaku mize dojit
k atrofii zrakového nervu nebo poskozeni zrakového centra v mozku. U déti,
které maji neléCeny hydrocefalus nebo nastane akutni nitrolebecni hypertenze,
se objevuje tzv. syndrom zapadajiciho slunce — zorni¢ky jsou stocené dolu,
jakoby nalepené na spodni vicko a nad zorniCkami je velky prostor tvofeny jen
bélmem.

Ma sestra méla také problémy s Castym zanétem stfedniho ucha. Zanéty
postihovaly pfedevSim pravé ucho, za kterym byl veden V-P zkrat. Zda je ale
pfima souvislost mezi umisténim zkratu a cZastymi zanéty I|ékafi nikdy

nepotvrdili.

UcCeni je celozivotni proces, ktery je uskuteCriovan na zakladé podminovani.
Pfedstavuje proces ,ziskavani a pouzivani zkuSenosti, umoznujici adaptaci
ménicim se situacim.” (Nakonecény, 2003, 234) JednoduSe se da fici, Ze
naucené je opakem vrozeného. Je to vrozena aktivita jedince, ktera v sobé
zahrnuje psychické procesy (vnimani, mysleni, citové a volni procesy,
pozornost, ale i naladu, schopnosti a charakter ¢lovéka). Pokud nastane néjaky

problém v psychickych procesech, je naruseno i u€eni.

2.2.2.2 Rozumové schopnosti

,inteligence je schopnost myslet, ucit se a na zakladé téchto procesu se
adaptovat na pozadavky prostfedi. Inteligence se vztahuje ke schopnostem
jedince feSit problémy a tato schopnost, resp. jeji absence, je méfitelna
a klasifikovatelna.“ (Cerna, 2008, 77)

Rozumové schopnosti zavisi na kvalité nervové duSevni vykonnosti, ale také
na pusobeni pfiméfeného mnozstvi a kvality podnétl, a to predevSim
v pfedskolnim véku ditéte.

Dit¢ s hydrocefalem muze byt v oblasti rozumovych schopnosti také
postizeno. Mozkové struktury afunkce mohou byt postizeny pfimym vlivem
postizeni, béhem operace, anebo nemusi byt postizeny vibec. Rozumové
schopnosti mohou byt snizeny, bud z dlvodu pfidruzené mentalni retardace

anebo z nedostatku podnétu z ddvodu malé pohyblivosti ditéte.
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2.2.2.3 Emocionalni stav

,Emoce je vyrazem naseho subjektivniho vztahu ke svétu a sobé samému.
Slouzi jako prostfedek aktualni orientace a s tim souvisejici regulace chovani.*
(Vagnerova, 2004, 67)

Emocionalni stav jedince je nemoci velmi ovlivnén. Hydrocefalus je
postizeni, které muze byt vrozené nebo ziskané béhem Zzivota. Kazdé vrozené
postizeni, resp. postizeni vzniklé v raném détském véku, nepfinasi az tak velké
trauma pro daného jedince. Dité s timto postizenim jiz vyrlsta, adaptuje se
mnohem lépe. Kladnou roli tu hraje i vysoka mira plasticity détského mozku.
V détstvi je reakce na postizeni do znacné miry ovlivnéna i tim, jakym
zpusobem se s nim vyrovnavaiji rodie ditéte. Bohuzel pozdéji vzniklé postizeni
pfinasi ¢lovéku mnohem vétsi trauma. Clovék srovnava, co vse kvili dané
diagnéze ztratil, uvédomuje si svij zhorSeny zdravotni stav, prehodnocuje
dosavadni zivotni hodnoty a jistoty.

Nemoc s sebou pfinasi emocni labilitu, ,ktera se projevuje zménami nalad
a vznikem depresi.“ (Kabele, 1993, 39) Proto je nutné sledovat u déti jejich
nalady. At uz se jedna o rychlé stfidani nalad za sebou anebo o protipdini
emoce (nete¢nost « vznétlivost aj.)

Emocni stav je také velmi ovlivnén subjektivnim pocitem — bolesti. Obzvlasté
nepfijemna je dlouhotrvajici a intenzivni bolest. To, Ze ¢lovék musi kazdy den
bojovat s bolesti, ho limituje napfiklad v planovani cinnosti, rozhodovani

a mysleni. Hydrocefalici si ¢asto stézuji na bolest hlavy, az migrény.

2.2.2.4 Volni slozka osobnosti

,Motivace je proces energetizace, fizeni a udrzovani chovani (jednani).”
(NakonecCny, 2003, 195) Motivace je vnitfni stav, ktery zaméfuje jedince
k ur€itému cili a dodava mu energii pfi dosahovani tohoto cile. Motivovany
Clovék usiluje o dany cil védomé &i nevédomé a kazdé chovani je vice ¢i méné
motivovano. U télesné postizenych je nezbytna motivovanost. Hydrocefalické
dité vzhledem ke své télesné stavbé, zvySené unavitelnosti a Castému pocitu
ospalosti je malo pohybové aktivni. Je potfeba motivace nejen k samotné

mobilité, ale i hie, poznavani okoli a uc€eni.
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2.2.3 Socialni slozka osobnosti

,U v8ech hybnych postiZzenich je velmi dullezité kompenzovat jedincim
s télesnym postizenim jejich omezeny pohyb, nebot’ disledkem toho mlze dojit
k vyfazeni osoby s télesnym postizenim z celé fady aktivit, a tim i k omezeni
uCasti na spoleCenském déni. U vrozenych pohybovych vad ani k rozmanitym
¢innostem nemusi vlbec dojit, ¢imz se opét snizuje moznost socialni
integrace.” (Vitkova, 2006, 66)

Mobilita je u hydrocefaliki ohrozena zejména v novorozeneckém,
kojeneckém a batolecim véku. V obdobich, ktera jsou velmi dllezita pro rozvoj
osobnosti jedince. Pamatuiji si, Ze ma sestra zacala chodit az ve svych zhruba
4 letech. VétSinou se do té doby pohybovala pomoci ,valeni sudd(“. Pro jeji télo
bylo snazsi pfi tomto pohybu korigovat a nést vahu hlavy. Pamatuju si, Ze ani
jako dité nechtéla sedét. VétSinu dne lezela, jen mirné pootacela hlavu ze
strany na stranu. Sezeni bylo mozné pouze kdyz jste ji podepfteli hlavu (polstafi,
do rohu pohovky atd.) Samoziejmé se to vékem, jak télo rostlo a sililo,
zlepSovalo. Dnes uZ se v oblasti jeji motoriky potykdme s mnohem mensimi
prekazkami a problémy.

Kala uvadi, ze déti s hydrocefalem maiji velmi uzky okruh pfatel, coz mize
byt zpusobeno dlouhodobou a ¢astou hospitalizaci, ale i nedlivérou nemocnych
déti v sebe sama. Casto se mohou setkat i s posmé&chem spoluzak(i kvuli

svému zevnéjsku.

Jedinec s hydrocefalem je €¢asto handicapovan i svou rodinou a vychovnym
prostfedim. ,Rodina je z hlediska rozvoje détské osobnosti nejvyznamnéjsi
socialni skupinou. Dité zde prostfednictvim dospélého, obvykle matky, ziskava
prvni informace o okolnim svété. Matefska osoba, resp. pozdéji cela rodina je
pro dité€ nejen zdrojem jistoty a bezpeci, ale i zdrojem informaci o ném samém.
Na jejich zakladé si utvafi urCité sebepojeti ovlivnéné skuteCnosti, zda je
akceptovano a pozitivné hodnoceno ¢&i nikoli.“ (Vagnerova, 2004, 45) To jak
postizeny bude vnimat sam sebe, je v pfimé korelaci s tim, jak ho vnima jeho
rodina. Narozeni ditéte s postizenim je velkou zatézi pro rodinu. ,V rodiné je
tfeba prebudovat cely Zivotni rezim isoustavu hodnot. Je tfeba, aby rodiCe
prijali postizeni ditéte realisticky, aby dovedli spravné posoudit jeho soucasny

stav i dalS§i moznosti jeho vyvoje.“ (Kabele, 1993, 53)
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Pokud rodina zaujme nevhodnou vychovnou strategii ditéte s postizenim,
vazné ho ohrozuje v jeho samotnosti a autonomii, a tim i v sebepojeti. Rodi¢e,
ktefi své dité nadmérné opeCovavaji, ze strachu, aby se mu néco nestalo, tak
v8e za néj délaji, tim ubliZuji nejen sobé, ale hlavné svému ditéti. Utuzuji ho
v zavislosti na péci druhé osoby a v pocitu ménécennosti. Zakladni zasadou
péce o postizeného je, Ze ho nechavame délat to, co dokaze zvladnout sam.
,1im rozviji a cviCi svoje poznani, pohybové dovednosti ivolni vlastnosti.
| postizené dité chce poznavat véci ve svém okoli, zmocnovat se jich
a seznamovat se s jejich vlastnostmi vSemi analyzatory.“ (Kabele, 1993, 56)

Samostatnost obzvlasté plati u sebeobsluznych Cinnosti. Sice to vyZaduje
vice Casu, trpélivosti a i duslednosti, ale to Zze se dité s postizenim bude samo
oblékat, jist a i uklizet, prospéje celé rodiné a i samotnému ditéti. Jak
upozorfiuje Vitkova (2006) ani neni spravné zastavat nazor, ze ,im je dité vic
postizené, tim vic potfebuje terapie, podpory, trénink apod. Détem se sice
dostava terapie, podpurnych opatifeni, funk&niho tréninku, pfi necitlivém
pfistupu k osobé ditéte v8ak dité ztraci pocit svych vlastnich potfeb, vlastni
kompetence. Ztraci moznost se samo vyvijet a ukazat vlastni kompetence. Déti
ztraci zakladni lidské pravo: aktivné jednat ve svém vyvojovém procesu,
zachovat si ktomu podpurné podminky a byt ve stalém kontaktu s lidmi

a zivotnimi procesy.”

2.3 Ucelena rehabilitace poskytovana ¢lovéku

s hydrocefalem

2.3.1 Lécebna rehabilitace

Hydrocefalus je postizeni, které ma pfimy dusledek na zdravi jedince. Prvni
roli, kterou c¢lovék s hydrocefalem zaujme, je role pacienta. LéCebna
rehabilitace je poskytovana zdravotnickym personalem. Zaméfuje se na
odstranéni nebo zmirnéni nasledkl zdravotniho postizeni a z né&j plynoucich
funkénich poruch. Postizena osoba je odoperovana, medicinsky oSetfena,
dostane potiebné medikamenty a je z nemocnice propusténa. | nadale je
s lékafi v kontaktu. Pravidelné kontroly — zejména na neurologickém a o¢nim

oddéleni — se podstupuji nejdéle v roénim intervalu.
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Kala (2005) uvadi, ze kazdy hydrocefalicky pacient by mél nosit stale u sebe
karticku s témito fakty:
* udaje o diagnoze;
» typ pouzitého ventilu;
» hodnota nastaveni naprogramovaného ventilu;

» adresa a telefon pracovisté, které o nemocného pecuje.

Pod pojmem I|éCebna rehabilitace si ale nepfedstavujeme pouze pfimy
kontakt |ékafe a pacienta. Mezi formy |éCebné rehabilitace také patfi: IéCebna
télesna vychova, fyzikalni terapie (balneoterapie, masaze, elektrolécba, |éCba

ultrazvukem, magnetoterapie, aj.), ergoterapie.

LécCebna rehabilitace je upravena zakonem ¢&. 20/1966 Sb., o zdravi lidu

a zakonem €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi aj.

2.3.2 Pedagogicka rehabilitace
Tato rehabilitace je poskytovana pedagogickymi pracovniky ve specialnich
Skolach a zafizenich. Zahrnuje vychovu a vzdélani vSeobecné i odborné,

pfipravu na povolani, vychovné poradenstvi.

Po medicinské péCi by méla do zivota ditéte s postizenim a jeho rodiny
vstoupit dalSi nasledna intervence. Ta by méla byt poskytovana do té doby nez
dité vstoupi do nékterého typu Skolského zafizeni. Touto pomoci je rana péce,
kterou zajiStuji stfediska rané pécCe anebo specialné pedagogicka centra.
,rerminem v€asna intervence (rana podpora, rana péce) se rozumi systém
sluzeb a programu poskytovanych détem ohrozenym v socialnim, biologickém
a psychickém vyvoji, détem se zdravotnim postiZzenim a jejich rodinam s cilem
pfedchazet postizenim, eliminovat nebo zmirnit jeho nasledky a poskytnout
rodiné i ditéti moznosti socialni integrace.“ (Narodni plan vyrovnavani
prilezitosti pro obCany se zdravotnim postizenim, in Vitkova, 2006)

Tato sluzba je zaloZzena na faktu, ze rany vék ditéte je pro jeho rozvoj velmi
dalezity Ci spiSe nenahraditelny. Proto je nutné v tomto véku pusobit na ditéte,
rozvijet oblasti, které jsou postiZzenim omezeny a stimulovat celou osobnost
ditéte. Mozek malého ditéte se vyznacuje velkou plasticitou. ,Plasticita je
zakladni vlastnosti nervového systému. Zavisi ovSem na urcCitych

pfedpokladech a ma svoje hranice. Plasticita je vyznamna pro moznost

30



kompenzovat funkce centralniho nervového systému po zranéni nebo jejich
poskozeni. (Vitkova, 2006, 128) Proto ranou péci rozumime ,vSechna opatfeni
(intervence, aktivity, specialni edukace) odborné pouzita, ktera slouzi ke
zlepSeni organickych funkci, vybudovani pfiméfenych zplsobu chovani
a k vyvoji osobnosti.“ (Vitkova, 2006, 129)

Do systému S8kolniho vzdélavani dité vstoupi zahajenim dochazky do
predskolniho zafizeni. Stejné jako déti s télesnym postizenim, i dité
s hydrocefalem mulze navstévovat béznou matefskou Skolu, specialni tfidu
v matefské Skole, specialni matefskou Skolu nebo détsky rehabilitatni
stacionaf. Mozna se néktefi rodiCe spiSe rozhodnou nedat dité do materské
Skoly, musi ale zvazit, zda je to pro dité prospésné. ,Pfedskolni vzdélavani
podporuje rozvoj osobnosti ditéte predskolniho véku, podili se na jeho zdravém
citovém, rozumovém a télesném rozvoji a na osvojeni zakladnich pravidel
chovani, zakladnich Zivotnich hodnot a mezilidskych vztah(. PredSkolni
vzdélavani napomaha vyrovnavat nerovhomeérnosti vyvoje déti pfed vstupem do
zakladniho vzdélani a poskytuje specialné pedagogickou péci détem se
specialnimi vzdélavacimi potfebami“ (Zakon €. 561/2004 Sb., o pfedSkolnim,
zakladnim, stfednim, vy$Sim odborném a jiném vzdélavani, § 33)

Ma sestra bohuZzel pfedskolni zafizeni nenavstévovala. Matka se o umisténi
do matefinky velmi snazila, ale vSude ji odmitli, Zze pro takové dité neni Skolka
vybavena. Nakonec celou situaci vyreSila podanim inzeratu, pomoci kterého
jsme nasli velmi hodnou pani, ktera sestru v dobé&, kdy rodie byli v zaméstnani,
hlidala. Nejednalo se sice o typické pfedskolni zafizeni, sestra spolu jesté s 2-4
détmi dochazela do bytu, kde doty¢na ,hlidaci teta“ bydlela. Prfesto jsme
u sestry zaznamenali rychlou akceleraci v jejim vyvoji. Nejenze se motoricky
velmi zlepSila, ale zaCala vice povidat, pamatovala si lépe basnicky, pisnicky

a do ,Skolky“ se vzdy velmi tésila.

Dal$im stupném 3Skolského vzdélavaciho systému je zakladni $kola. ,Z4ci
s télesnym postiZzenim se mohou vzdélavat v zakladnich Skolach pro télesné
postizené, v zakladnich Skolach pfi zdravotnickych zafizenich nebo mohou byt
integrovani do béznych zakladnich Skol ¢i odpovidajicich ro€nikd stfednich
viceletych Skol.“ (Vitkova, 2006, 161) Velmi zalezi na jejich mobilité

a schopnosti Skoly pfipravit zakovi bezbariérové prostredi.
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Sestra navstévovala béznou zakladni Skolu. V prvnim stupni chodila do tzv.
vyrovnavaci tfidy, protoze kromé hydrocefalu méla diagnostikované i poruchy
uCeni. Problémy zacCaly az na druhém stupni, kdy byla integrovana do bézneé
tfidy zakladni Skoly. Bohuzel jeji organismus nezvladal organizaci vyucovani,
Casto byla nemocna, omdlivala, trpéla bolestmi hlavy €i pfi vyu€ovani usinala.
Proto ji byly indikovany Iéky na podporu mozkové aktivity, diky kterym se jeji
zdravotni stav zlepSil. Ale nalepka liného zaka ji zUstala, néktefi pedagogové

jeji zdravotni omezeni nerespektovali.

Po absolvovani zakladni Skoly si dité vybira stfedni Skolu. Je to vzdélavani,
které predstavuje u vSech studentl pfipravu na budouci povolani. Student si
muze vybrat dle svych moznosti a schopnosti, zda absolvuje stfedni Skolu
v nasledujicich stupnich vzdélani: stfedni vzdélani, stfedni vzdélani s vyucnim
listem, stfedni vzdélani s maturitni zkouskou. | stfedni Skoly se diferencuji podle
toho, jaké zaky pfijimaji. Student pak muze navstévovat béznou stfedni Skolu

anebo Skolu ur€enou pro studenty s urCitym typem postizeni.

Po stfedni Skole student muze nastoupit na vy$si odbornou Skolu ¢&i vysokou
Skolu. Zde jsou bud otevirany studijni programy pro studenty s handicapem

nebo navstévuji studijni programy jako intaktni zaci.

Vzdélavani je zejména upraveno zakonem €. 561/2004 Sb., o pfedsSkolnim,
zakladnim, stfednim, vysSim odborném a jiném vzdélavani a vyhlaskou
73/2005 o vzdélavani déti, o vzdélavani déti, zaka a studentl se specialnimi
vzdélavacimi potfebami a déti, zaku a studentd mimofadné nadanych. Zakon
nejen definuje, kdo je ditétem, zakem a studentem se specialnimi vzdélavacimi
potifebami ¢i mimofadnym nadanim, ale povoluje i pro takového Zaka vytvofit
individualni vzdélavaci plan. Tento plan je tvofen spolu se $Skolskym

poradenskym zafizenim.

2.3.3 Pracovni rehabilitace

Pracovni rehabilitace jako soufast ucelené rehabilitace je souvisla péce
poskytovana osobé se zdravotnim postizenim s cilem umoznit ji ziskat
a zachovat si vhodné zaméstnani, a tak ji usnadnit jeji zapojeni nebo opétovny
navrat do spoleCnosti. Podstatou této rehabilitace je pfFiprava zdravotné

postizenych osob na pracovni uplatnéni a vlastni zafazeni do pracovniho
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procesu na bézném anebo chranéném trhu prace. Sluzby pracovni rehabilitace
mohou obcané se zdravotnim postizenim vyuzit vramci ufadd prace,
rehabilitaCnich stfedisek, obCanskych sdruzeni i neziskovych organizaci. Tyto
organizace nabizeji rizné formy pracovni rehabilitace: socialni poradenstvi
k volbé, zméné ¢&i udrZzeni povolani, rekvalifikaéni kurzy, podporované
zameéstnavani, chranéna pracovisté, chranéné dilny, socialné-terapeutické
dilny, pfispévky zaméstnavatelim i osobam zdravotné postizenym apod.
Zafazeni do pracovniho procesu je pro kazdéeho clovéka, nejen pro toho
s postizenim, velmi dllezité. Zaméstnani ¢lovéku poskytuje fad a smysl zZivota,
nezavislost na druhé osobé a statu, pocit seberealizace a samostatnosti.
Legislativné je pracovni rehabilitace zakotvena zejména ve vyhlasce
518/2004 Sb., kterou se provadi zakon €. 435/2004 Sb. o zaméstnanosti.

2.3.4 Socialni rehabilitace

,Socialni rehabilitace je soubor specifickych ¢innosti sméfujicich k dosazeni
samostatnosti, nezavislosti a sobéstatnosti osob, a to rozvojem jejich
specifickych schopnosti a dovednosti, posilovanim navykd a nacvikem vykonu
béznych, pro samostatny zivot nezbytnych ¢€innosti alternativnim zpusobem
vyuzivajicim zachovanych schopnosti, potenciall a kompetenci. Socialni
rehabilitace se poskytuje formou terénnich a ambulantnich sluzeb, nebo formou
pobytovych sluZzeb poskytovanych v centrech socialné rehabilitaénich sluzeb.”
(zékon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 70)

Tato rehabilitace se zaméfuje na vyrovnavani podminek pro zivot ve
spoleCnosti. Kazdému c¢lovéku musi byt ziejmé, Ze jakékoliv postizeni
a odliSnost pfinaSi zvySené financni a Zivotni naklady. Sluzby socialni
rehabilitace se toto zvySené usili snazi eliminovat nejen finan¢né, ale i pomoci
intervenci, které Clovéka s postizenim uci lépe vyuzivat a aktivizovat své sily,
moznosti a schopnosti a tim se tedy vyrovnavat okolni spole¢nosti. Stejné tak
ale tyto sluzby plsobi na okolni spoleCnost — integruje se nejen Clovék se

zdravotnim postiZzenim, ale i intaktni spole¢nost.

Legislativné je socialni rehabilitace oSetfena zakonem ¢&. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach. Socialni sluzby jsou v zakoné taxativnhé vyjmenované

ajsou poskytované bud zdarma anebo za poplatek. Dale zakon definuje
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pfispévek na péci, ktery je poskytovan pouze osobé, ktera zdavodu
dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu potfebuje pomoc jiné fyzické osoby
pfi pécCi o vlastni osobu a zajiStovani sobéstacnosti. Pfi posuzovani jednotlivych
stupnd zavislosti se hodnoti, zda osoba je neschopna zvladnout urcity ukon.
Zakon také ur€uje prava a povinnosti poskytovatell socialnich sluzeb a pravidla

pro zajisténi kvality socialnich sluzeb.

V registru obCanskych sdruzeni jsem chtéla najit sdruzeni, které by se
vénovalo hydrocefalu. Registr mi vygeneroval Ceskou asociaci pro spinu bifidu
a hydrocefalus. Dala jsem tento nazev do internetového prohlizeCe a vyjel mi
jeden jediny odkaz: http://spinabifida.wz.cz/ (stazeno dne 12.12.2010). Na
zakladé informaci na téchto strankach posledni aktivita tohoto sdruzeni
probé&hla v 8ervnu 2009, kdy se konalo setkani v centru Motylek na Cerném
Mosté. Prfibéhy ¢&lenl tohoto sdruzeni si bohuzel precist nemUlzete, jsou
blokované heslem. Jen pokud poSlete sv(j pfibéh, administratorka stranek vam
posle pfistup i k ostatnim pfibéham.

Na Slovensku existuje ob&anské sdruzeni Slovenska spoloc¢nost pre spina
bifida a/alebo hydrocefalus. Sdruzeni naleznete na nasledujicim odkazu:
http://www.sbah.sk/ (stazeno 23.3.2011). Jsou to pékné barevné stranky, na

kterych se muzete docist jak pfibéhy déti a rodin, ale i popis danych postizeni.

34


http://www.sbah.sk/

3 MUJ POHLED NA ZIVOT BLiZKEHO CLOVEKA
S HYDROCEFALEM

OA: Karolina'® narozena v ¢ervnu 1991, porod prekotny

Dg.: hydrocefalus NS (G919), dyslexie, dysgrafie, mozeCkova hypotonie,
migrény, korigovany strabismus na levém oku, hypotonie, epilepticka
centra v mozku

RA: matka H.N., narozena 1962, kufacka, 4x gravidita (3x porod)
otec M.S, narozen 1947, kufak
sestra P.P., narozena 1981

sestra Eva NeSporova, narozena 1985

Ma sestra Karolina se narodila v ¢ervnu 1991, bylo to chvili po tom, co se
matka odstéhovala od mého otce ke svému novému pfiteli (Karolinin otec). V té
dobé mi bylo 6 let a po prazdninach jsem méla nastoupit do 1. tfidy zakladni
Skoly. Z toho dne, kdy se setra narodila, si pamatuji pouze to, ze jsem rano
vstala a byla u nas nevlastni babiCka. Prala néjaké ruCniky ve vané. Ruéniky
byly od krve a ve vodé plavaly i takové zvlastni bilé cucky. Babicka mi fekla, ze
maminka uzZ jela do nemocnice a Ze se nam narodi bratfiCek (podle
dosavadnich podstoupenych ultrazvukovych vySetfeni byl plod muzského
pohlavi). Vim, Ze starSi sestra, ktera hrozné chtéla bratra, se zacala velmi
radovat. Na své emoce si uz nepamatuju. Odpoledne pfiSel otec, byl na
navstéve v porodnici a uz ve dvefich hlasil, Ze se doktofi spletli — narodila se
nam sestfiCka Karolina. Pro starsi sestru to bylo velké zklamani. Vzpominam si,

ze kvuli tomu skoro celé odpoledne proplakala.

Po pfichodu matky s mladSi sestrou z porodnice si pamatuji jen utrzky.
Karolina lezela v koCarku — méla moc pékny, trojkombinaci v modré barvé
s postavickami z Disneyho svéta — v modrém svetfiCku a Cepi€ce (mél to byt
pfece kluk!) a plakala. Koukala jsem se na to malé ufvané mimino a fikala jsem
si, ze ma panenka je mnohem hezCi. Také jsem nechapala, pro¢ sestra

nechtéla dudlat. Pritom méla takové krasné ruzové chrastici Siditko. Co se mi

% Sestra s uverejnénim svého jména v této Casti bakalarské prace souhlasila.
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ale libilo, Ze kdyz jsem ji zpivala, tak se zklidnila a naslouchala mi. Také kdyz

jsem si pozdéji trénovala ¢teni, tak vzdy v jejim pokojiku u jeji postylky.

Po prazdninach jsem nastoupila do prvni tfidy. Podle fotografii i mych
vzpominek mé rodiCe $li doprovodit spolu s mladsi sestrou. Pak ale sestra
najednou z mého zivota zmizela. Nasledujici uz vim pouze z vypravéni rodicu.
Obvodnimu |ékafi, ke kterému sestra patfila, se nezdalo na pravidelnych
kontrolach, ze sestfe nesrlstaji lebecni Svy, navic se spiSe oddaluji a zvétSuje
se ji obvod hlavy. Na zakladé doporuceni se matka dostavila na neurologické
vySetfeni v mistni nemocnici. Sestra podstoupila mnoho vySetfeni, byla zde
i hospitalizovana — bez matky. PrestoZe Iékafi neurCili Zadnou konkrétni
diagnozu, rodiCe dostali doporu€eni sestru umistit do nedalekého ustavu pro
zdravotné postizené. Lékafi jeji pobyt doma nedoporuCovali, na zakladé
progndzy, ze sestra bude ,slepa“, ,hlucha®“, nebude nikdy chodit a bude jen
Jezakem®. Nastésti obvodni Iékaf pomoci svého syna, jez je také Iékafem,
objednal sestru na vySetfeni do Fakultni nemocnice v Motole. Zde byl sestfe
voperovan do pravé postranni komory ventrikuloperitonealni zkrat z dlvodu
kongenitalniho hydrocefalu. Jednalo se o moderni shunt dovezeny z USA. Uz
se sam reguloval, pfedchozi typy byly délany tak, Zze se musely ru¢né mackat,
aby se reguloval tlak a tok mozkomisniho moku. Sestfin shunt byl moderni
a zcela sobéstacny.

Kdyz rodie pfinesli sestru zpét domu, byl to spiSe Sok nez radost. Lezela
doma na posteli, matka ji pfebalovala a ja na ni koukala. Pfipominala mi
mimozemstana, méla hrozné velkou hlavu, vypouklé o€i, za pravym uchem
méla jizvu ve tvaru podkovy a pod kizi se ji rysovalo ,néco“, co tvofilo
2 bouli¢ky (hrozné mi to pfipominalo takové ty barevné kulovité Zzvykacky ve
svislém platicku), pak to pokracovalo po pravé Casti krku, mezi prsy, kde méla
dalsi jizvu a pokraCovalo to evidentné do jejiho bfiska, které bylo hrozné velké
a nafouklé. Dodnes sestru vidim jako velkou hlavu, velké bfisko a po strané
jsou vyhublé nozicky a rucicky. Navic ji po celém téle prosvitaly zily a jeji
pokozka byla neuvéfitelné bleda.

Nemam vzpominku na to, Ze bych sestru jako miminko chovala v naruci.
Bylo to pfili§ nebezpené. Nejen proto, Ze bych neudrzela jeji hlavicku, ale

i proto Zze se sestfe nesmélo nic stat. Museli jsme ji porad hlidat a byt na ni
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opatrni. Nastésti sestra byla pasivni miminko, v podstaté je velmi pasivni i nyni.
Sama od sebe vyviji velmi malou aktivitu. V Iékafské diagn6ze méla uvedeny
zpomaleny psychomotoricky vyvoj a hypotonii. Brala hodné Iéku a antibiotik.
Vse jen kvuli tomu, aby télo pfijalo cizorody material a mozek spravné fungoval.

Jeji motoricky vyvoj byl limitovan zdravotnim stavem a télesnou konstituci.
Kolikrat se mi v hlavé vybavi, jak jsme se starSi sestrou bé&haly po byté
a Karolina za nami valela sudy. To byl jeji systém pohybu, pfi kterém dokazala
korigovat velikost a tihu své hlavy a byt mobilni. Kdyz chtéla sedét, tak jsme ji
museli oblozit polstafi €i ji o néco hlavu opfit. | noénik méla vedle skfiriky — kolik
mame fotografii, jak sedi na nocniku a hlavu opfenou o skfin. Nejen kvuli
|lékafskému doporu€eni jsme se sestrou rehabilitovali. Vim, Ze bylo tézke ji
pfinutit, tak jsme se starSi sestrou cviCily s ni. Pro nas to byla legrace, ale
zaroven jsme ji motivovaly. Vojtovu metodu sestra necviCila. Napfiklad ani Kala
(2005) Vojtovu metodu pro hydrocefaliky nedoporuc€uje. Se sestrou jsme
provadéli jednoduché cviky na posileni a zlepSeni hrubé a pozdéji i jemné
motoriky. Také chodila cvi€it jogu, ta ji ale nebavila. Pfes veSkera cvicCeni je
sestfin svalovy aparat hypotonicky, nyni nastésti uz jen lehce. Je tedy snadno
unavitelna, nema az tak velkou silu jako jiny jedinec v jejim véku a jeji svalova
hmota je minimalni. Jenze i tato lehka forma hypotonie ji velmi omezuje
— pfi vy$Sim vykonu se nejen snadno a brzo unavi, ale riskuje se i bolest hlavy
Ci omdleni. Béh je pro ni nepfedstavitelna zalezitost — nejen z hlediska vykonu,
ale i koordinace pohybl koncetin. Stfidani nohou na schodech se pIné osvojilo
az zhruba v 7 letech, ale i dnes ji obCas pfistihnu, Ze nohy pfisunuje (to hlavné
ve dnech, kdy je unavena, C&i jak rady fikame ,je Spatny tlak®). Diky témto
problémum byla ve Skole vZzdy zcela uvolnéna z télesné vychovy — otazkou je,
jestli to byla dobra volba. Je jasné, Ze pfi kolektivnich hrach by se mohla zranit,
ale takova rozcviCka na pocatku kazdé hodiny by ji a jejimu svalovému aparatu

jen prospéla.

Par mésicl po Karolininych 4. narozeninach matka chtéla jit do zaméstnani.
Jenze byl velky problém najit pro sestru vhodnou materskou Skolu. V nékolika
matefinkach jeji umisténi odmitli, protoZze na to nejsou vybaveni nebo pro velky
poCet déti by se ji nemohli plné vénovat. Nakonec rodiCe podali inzerat, Ze

hledaji pani na hlidani. Pfihlasila se starSi pani, ktera sestru spolu i s jinymi
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détmi, kazdy den hlidala. Pro Karolinu to bylo velice dobfe, pozitivhé se zacala
rozvijet po v8ech strankach. Byla v kolektivu 2-4 zhruba stejné starych déti,
chodily hodné na prochazky, Cetly si basni¢ky a pohadky. Jeji motorika, pamét
a feC v tomto obdobi zaznamenaly nesmirnou akceleraci. Pamatuji si, Zze uz
jsem si se sestrou i hodné hravala. Uz to byla ta prava sestra, se kterou si
muZzete hrat, ktera vam staci a neni vam pfitézi (mozna je to osklive, ale mné
v té dobé bylo 10 let a nerada jsem do té doby sestru hlidala). | pfes zakazy
jsme jezdily na kole, uCily ji hazet miCem, skakat pfes gumu, chodily jsme
plavat do bazénu. Pfes limity, které ji hydrocefalus kladl, jsme se snazily zit
b&zny Zivot jako ostatni déti. Urazim jsme se samoziejmé nevyhnuly. Lékafi
nam vzdy nezapomnéli vynadat, Ze sestru ohroZujeme na Zivoté. Z toho davodu
jsem byvala i bita, protoze jsem to byla ja, kdo mél sestru hlidat a dbat na to,

aby byla v pofadku. Pfisté jsme ale vylomeniny délaly zase.

Zakladni Skolu sestra zacCala navstévovat s roénim odkladem. Zavér
pedagogicko-psychologické  poradny  poukazuje na jeji  opozdény
psychomotoricky vyvoj a logopedické problémy. Pismena r-f sestra nefekne
porfadné ani dnes. VSechny sestry jsme chodily do stejné zakladni Skoly.
Jednalo se o typickou sidlistni velkokapacitni Skolu. Karolina ale chodila do tzv.
vyrovnavaci tfidy. Pani uCitelku z 1. tfidy sestra milovala, byla hodna, trpéliva
a pry hezka. Presto se cela rodina shodneme na tom, Ze s nastupem sestry do
vzdélavaciho systému se pro nas mnohé zménilo. Sestra Casto trpi bolesti
hlavy, do nedavna to byly aZ migrény. Bolest hlavy je vyvolana fyzickou
i psychickou namahou ¢&i zménou tlaku. Béhem vyuCovani sestra casto
omdlivala, po probrani se se neorientovala osobou, Casem ani mistem. To, Ze
chodime na stejnou Skolu, se brzy ukazalo jako velka vyhoda. Rozhlasem bud
mé nebo starsi sestru vyvolavali, abychom si Karolinu vyzvedly a Sly s ni domd,
protoze se ji udélalo nevolno. Karolina se podrobila vySetfeni pro podezfeni na
epilepsii, a i presto, Ze byla nalezena epilepticka centra, epileptické zachvaty
potvrzeny nebyly (jen byla potvrzena velmi kolisava aktivita mozku). Lékafi ji
predepsali rizné medikamenty na podporu mozkové cinnosti (pf. Depakine,
Piracetam aj.), které mély zabranit nejen brzkému unaveni organismu, ale
ilepSi moznosti udrzeni pozornosti, paméti atd. Kdyz zacCala uzivat

medikamenty, stav se zlepSil a sestra jiz tak cCasto neomdlivala.
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Pfesto koncentrace pozornosti byla i nadale velmi mala a snadno ovlivnitelna.
S tim souvisi i kratkodoba a dlouhodoba pamét, které jsou také velmi Spatné.
Dodnes bojujeme s tim, Ze pfi odpoledni pfipravé do Skoly nau€enou latku
ovlada, ale bohuzel druhy den ze Skoly pfinese Spatnou znamku, protoze
nauc¢ené zapomene. A tak tomu je po celou Skolni dochazku. OsvédCilo se
hodiny.

Ve 3. tfidé do sbirky sestfinych anamnéz pfibyly 2 nové diagnozy — dyslexie
a dysgrafie. Nasledné byla Karolina hodnocena ve vétSiné predmétl na
vysvédcCeni slovné. Dennodenné se s ni nékdo z rodiny ucil, opakovalo se
ucivo, trénovalo pismo, protoZe ho méla roztfesené a kostrbaté. V pravopise
jsme musely délat diakriticka znaménka a y/i barevné. Sestfe jsem pfipravovala
rizné pomucky, aby si lépe ucivo osvojila. Basnicky a anglicka slovi¢ka jsme
psaly barevné, lepily se vdemozné po byté, aby si je |épe zapamatovala. Prvni
stupen sestra zvladla podle Skolniho hodnoceni chvalitebné, jen sem tam se
objevilo na vysvédceni hodnoceni, které odpovidalo znamce dobfe. Pouzivaly
jsme tvrdy a mékky mi¢ek na rozliSovani y/i. Zajimavé je, Zze vyjmenovana slova
se nauCila. Dodnes je stfelhbité vyjmenuje, ale pouzit je v praxi?

Nepredstavitelna zalezitost.

Druhy stupen zakladni Skoly se vyznacuje stfidanim vyucujicich ve vyuce,
naro¢nosti uciva, ale i delSi dobou vyuCovani. Opét se u sestry objevilo
omdlivani, spavost pfi vyuce a to ji néktefi ucitelé nedokazali odpustit. Matka
neustale chodila do Skoly, ukazovala jim lékafské zpravy, poukazovala na
sestfin evidentné Spatny zdravotni stav, ale bohuzel. Jednou dostala od pani
ucCitelky odpovéd: ,Vite, ono je sice hezké, ze mate néjaky papir, ale ja jsem se
koukala do knih a nic jsem nenasSla. Papir si dneska muzete sehnat na
vSechno, tfeba i na lenost, Zze?“ TakZe druhy stupen byl pro nas bojem nejen
s uCivem, ale i s nepochopenim ze strany pedagogu. Jelikoz my starsSi sestry
jsme uz tou dobou studovaly na gymnaziu a matka uz v nékterych predmétech
nestaila (je vyuCena zlatnici), uCivaly jsme se se sestrou my. Jenze
gymnazium bylo v okresnim mésté, navic jsme c¢asto mivaly odpoledni
vyucovani a hlavné hodné vlastniho uceni. Je ziejmé, jak to dopadlo. VétSinou

jsme se Karoliné vénovaly o vikendu nebo pozdé vecer, ale to uz byvala
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unavena a z vikendu si probranou latku pamatovala maximalné do pondeéli.
Se spoluzaky se Karolina bavila pouze ve Skole, netravila s nimi volny ¢as.
Proto jsme nevyuzivaly ani variantu, aby si pozvala spoluzaky domu a ucila se
s nimi. Kamaradky a kamarady méla sestra vzdy o néco mladsSi nez byla ona

sama.

Karolina vzdy chodila na pravidelné lékafské prohlidky. Jednou za pul roku
do mistni nemocnice na neurologické a oCni oddéleni ajednou ro¢né jsme
jezdili do Motola. Nesmim opomenout fict, Ze naSe Karolina méla velké Stésti,
co se tyCe jeji diagndzy. Shunt, ktery ji byl implantovan v jejim raném veéku, ji
vydrzel po celou dobu, kdy ho potfebovala. V roce 1991 se s touto diagn6ézou
narodily 3 déti (tedy o 3 détech naSe rodina vi) — moje sestra, dale holCicka,
ktera zanedlouho po narozeni zemriela a chlapecCek, ktery skoro kazdy rok
musel podstupovat operaci, protoze jeho télo Spatné pfijimalo material ventilu i
nastaly jiné komplikace. Pfesto se v roce 2002 zjistilo, Ze Karolinin zkrat je jiz
dlouhou dobu nefunkCni. Musela okamzité nastoupit na operaci do Motola.
Nikdo nevédél, co se stane, zda je nefunk&nosti ventilu jeji mozek poskozen,
zda télo novy material opét tak dobfe pfijme. Na vysledky operace jsme Cekali
doma. Po telefonatu s l|ékafem jsme obdrzZeli vice nez pozitivni zpravu.
V dusledku télesného rustu doslo u sestry k tomu, Ze hadicka, ktera propojuje
katétry, se zkroutila — coz jsme védéli, protoZze to bylo viditelné na krku, ale
mistni neurolozka fikala, Ze je vSe v pofadku. A proc to bylo v pofadku? Protoze
i cirkulace mozkomidniho moku byla v pofadku. Tim se opét potvrdilo, Ze
Karolinin hydrocefalus vznikl asi traumatem mozku pfi pfekotném porodu. Nikdo
do dneska nevi, jak dlouhou dobu zkrat nefungoval a jak dlouho tedy spravné
fungovala cirkulace mozkomisniho moku. Nefunkéni zkrat byl sestfe pfi této
operaci v roce 2002 extrahovan a novy jiz nebyl indikovan. V roce 2006 byly

i ukonceny pravidelné kontroly na neurologickém oddéleni v Motole.

Kromé nahlé operace v nasi rodiné nastal i jiny problém. V této dobé se
rodiCe rozesli aotec se od nas odstéhoval. To sestra hodné tézce nesla.
Nakonec se naSe rodinna situace vyhrotila tak, Ze za nedlouho se Karolina
odstéhovala k otci a ja jsem k nim hodné dochazela. Poté i ja jsem od matky
odeSla. StarSi sestra uz tou dobou bydlela se svym nyné&jSim manzelem. V této

dobé rozvratu nasi rodiny se sestra ve Skole nesmirné zhorsila.
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Domnivam se, Ze jeji Skolni situaci nepfispél ani fakt, ze jsme se odstéhovali
do Prahy. Sestra 8. tfidu nastoupila na zakladni Skolu v Hloubétiné. Zména
prostiedi a novi spoluzaci, ktefi jsou zvykli na mnohem jiné standardy, nas
vykolejila obé dvé. Mé studium na vysSi odborné Skole, brigada a domacnost mi
davaly malou Sanci sestfe s uCenim pomoci. Zkratka jsme radi, Ze sestra druhy
stupen zakladni Skoly sama zvladla. To, Ze jsou na vysvédCenich nékteré
kolonky zaplnéné slovem dostatecné jsme radi omlouvali, protoZe se jednalo
o pfredméty jako je chemie, fyzika, matematika a anglicky jazyk. Tedy pfredméty,

se kterymi jsme vzdy bojovali.

Ale co s nasledujicim vzdélanim? Kdybychom zustali v rodném meésté, bylo
by to mnohem jednodussSi, zde bylo jen nékolik ucilist, ale tady v Praze?
Pamatuji se, jak mé vytacelo, Ze sestra na nasi otazku ,Co bys chtéla
studovat?“ odpovidala ,Ja nevim.“ Proto jsme objizdély na konci devaté tfidy
Dny otevienych dvefi, Scholu Pragensis apod. Vznikaly rizné situace, kdy se
sestfe zalibila urcita Skola, jely jsme se tam podivat a hned ve vstupni hale byly
vyvésené obrazky a vytvory studentll. Karolina se na mé podivala a fika:
,MUzeme jit domu, tohle v zivoté nesvedu.®

Vzhledem k dosavadnim Skolnim vysledkim si sestra od zacatku hledala
ucilisté. Museli jsme brat tolik véci na zfetel, ale stejn€ nam nakonec nezbylo
nic jiného nez udélat kompromis. Jen uvazte, na jaky obor ma jit divka, ktera
ma tolik zdravotnich a jinych problém(? Sestfe se libila cukrarka, jenze jeji
jemna motorika neni v odpovidajici kvalité. Navic v teple se ji déla Spatné. Tim
odpada i pekarka. Ale i Svadlena, protoZe sestra dodnes nenavlikne nit do
ouSka jehly. Prosté se netrefil Mnoho udebnich obori se ji ani nelibilo.
Kompromisem byla zahradnice. Uz ani nevim, zda jsme ji s otcem do tohoto
oboru natlacili nebo si ho vybrala dobrovolné, ale zkratka pfihladku si podala na
Stfedni odbornou Skolu stavebni a zahradnickou na obor zahradnik. Nikdy jsme
nechtéli, aby sestra byla brana jako chudinka nebo aby ji bylo ulevovano
(i pFesto, ze my jsme to takto doma praktikovali). Pfesto v tomto prvnim ro&niku
na stfedni Skole vznikl velky konflikt. Navzdory upozornéni pedagogl
a doneseni lékafskych zprav a potvrzeni, pani tfidni ucitelka bohuzel sestfinu
nemoc a s tim spojené poruchy uc€eni nerespektovala. Vzdy do Skoly davame

s otcem telefonni Cisla, kdyby se Karoliné néco pfihodilo. | této pani ucitelce
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jsme dali papirek s Cisly. Pfesto neustale kontaktovala mé jako sestru. Pfi
telefonatech poukazovala na Karoliny pry! lenost a Ihani. Doporu€ovala mi, ze ji
mame dat na VySehrad do Skoly. Nedokazala pochopit, Ze i kdyz shunt jizZ nema
aplikovany, ze problémy spojené s hydrocefalem nadale trvaji, Zze ma dyslexii,
dysgrafii, je vice unavena, déla se ji Spatné. Na praxi ji nenechavala
odpocinout. Pfitom sestra ma lékafské doporuceni, Zze se musi nechavat vice
odpocCivat, Ze nevydrzi byt celych 6hodin trvani praxe bud jen ve stoje nebo
v podfepu. Ani toto pani ucCitelka nerespektovala. VSechny problémy vyustily
tim, Ze sestra pres vesSkerou snahu propadla z nékolika predmétd. Matka nam
jeji propadnuti vyc€itala, poukazovala na neschopnost otce se o dceru postarat.
Ale pro Kacku to byla viceméné velka uleva. Tento prvni rocnik byl pro ni
naro¢ny psychicky i fyzicky. | ja si myslim, Ze to byla Sikana ze strany pani
uCitelky. Ale chapu sestru, Ze pak opravdu Svindlovala a délala ucitelce
naschvaly. S panem feditelem Skoly jsme se domluvili, Ze sestra pfestoupi bez
zkouSek na jiny studijni obor, ale opét do 1. ro€niku.

Pro Skolni rok 2008/2009 sestra nastoupila na studijni obor kvétinarské
a aranzérské prace. Systém vyuky je tu stejny jako na pfedchozim oboru.
Tj. tydny praxe se stfidaji s tydny vyuky. Je to v ramci stejné Skoly, budovy
a mista praxe. Pfesto pro sestru je tento obor mnohem lepSi a i zajimavéjsi.
Pani mistrova i nova tfidni ucCitelka jsou mnohem pfivétivéjSi a sestfin zdravotni
stav respektuji. Nyni je sestra jiz ve 3. ro€niku, v Cervnu bude délat u¢riovské
zavéreCné zkousky. Podle jejiho vypravéni ji aranZérstvi bavi, i presto Ze ji
zadané ukoly trvaji mnohem déle nez ostatnim spoluzakim. Neni se ¢emu divit,
aranzérska prace je zaloZzena na zrucnosti a Sikovnosti rukou. Proto doma
mame vétSinu pomucek, které sestra na praxi potfebuje. Aby mohla obstat
a udrzet si své Skolni vysledky, musi si doma vSe zkouSet a procviCovat. KdyZ ji
nenapadné pozoruju pfi praci doma, tak vidim, ze se velmi snazi. Limituje ji
neobratnost rukou, ale sestra se nechce vzdat. Radéji vSe zaCne znovu od

zacCatku nez aby odevzdala nebo nam ukazala osklivy vyrobek.

| co se tyCe spoluzakl a kamaradl tak sestfe tato tfida sedla. S dévcaty
spolu travi volna odpoledne, at uz nakupy nebo navstévami kulturnich akci.
S nékterymi jezdi i MHD do/ze Skoly. Mozna to je samozfejmé, ale ja to tu

musim vyzdvihnout. Sestra je velky introvert. Nevim, do jaké miry ovlivnila
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diagnéza hydrocefalus sestfinu osobnost. Nedovedu Fict, jestli by i bez
hydrocefalu byla az takovy introvert a ,zavislacek” na rodiné. Zcela jisté by ale
neméla takové mozkoveé ,utlumy®, které ji v zivoté Skolnim, soukromém
i socialnim velmi limituji. Ani jeji naladu by neovliviiovala bolest hlavy. Zcela
jisté ale dovedu fict, Ze kdyby se narodila bez této diagnézy, vlastné pokud by
se narodila zcela zdrava, tak by rodi€e na ni pohliZeli uplné stejné jako na mé
a starSi sestru, tzn. nebyla by z ni takova rozmazlena chudinka. A to nefikam
s hnévem C¢i zavisti. Upozornovala nas na to i psycholozka, ke které sestra
chodila, ja i starSi sestra a ostatni pfibuzni. Cely Zivot se na Karolinu pohlizi
jako na nemocnou. O jejim postizeni se doma nemluvilo anebo jen velmi
potichu. Ja i starSi sestra jsme musely v domacnosti pomahat, plnit si ukoly,
jezdit pomahat na zahrady babiCce a teprve pak jsme se mohly vénovat svym
koni¢kum. Ale Karolina ne. Ona je pfeci nemocna, nesmi se namahat a zranit
se. Tuto vychovu praktikoval hlavné otec. Je to jeho posledni dité, navic dcera
a otec ji mél ve svych 44 letech. Matka se pfeci jen snazila Karolinu obcas
zapojit do chodu rodiny. Je to tézkeé, uz ze Skoly pfisSla unavena nebo s bolesti
hlavy. Navic pro jeji neSikovnost bylo mnohem jednodusS$i praci vykonat za ni.
Ted vSichni uznavaji, ze to byla chyba.

Karolina ma problémy s planovanim. NedokazZe si sama naplanovat volny
den ani domaci prace. Pokud ji plan udélate, tak se v dneSni dobé setkate
s jejimi pubertalnimi naladami a vztekem. Musi to byt pro ni t&zké. Zije jen se
mnou a s otcem, ktery je od rana do vecera v praci. Ja sice chodim do Skoly
a na brigadu, ale jsem ta, ktera ji nuti pofad néco délat. Dennodenné ji otravuju,
aby vykonala uloZzené domaci prace nebo délala i néco jiného nez jen sledovala
televizi a Cetla si pubertalni romany. Nedavny konflikt vyustil az v situaci, kdy
jsme musely navstivit psycholozku. Ja chapu, Ze sestra je uz ,skoro dospéla“,
ija v jejim véku jsem chtéla mit urCity stupen svobody a nezavislosti. Ale na
druhé strané vidim, jak je neschopna. Nevim, zda proto, Ze to neumi nebo Ze je
natolik lina. Vidite, ono se snadno sklouzne k podezfivani z lenosti. | ja s tim

mam problémy a omlouvat ji, Ze byla nemocna, se mi také pofad nechce!

Po slozeni zavéreCnych zkouSek nas ¢eka hledani zaméstnani. Karolina se
zatim jesSté nevyjadfrila, jaké povolani by se ji libilo ¢i zda by chtéla pracovat

v oboru, ve kterém se vyucila. Jediné co k budoucimu povolani fika, ze nema
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praxi a ze ji stejné nikam nevezmou. Moc bych ji pfala, aby nasla zaméstnani

na bézném trhu prace, které by ji bavilo a byla v ném spokojena.

Musim fFict, Ze Karolinu miluju. Nedovedu si pfedstavit, ze by nebyla. At uz
proto, Ze by se nenarodila nebo by se rodiCe tenkrat rozhodli ji umistit do
ustavu. Ona je prosté soucasti mého zivota. Pfibuzni se mi obCas sméji, ze
stejné dopadneme tak, Ze koupime dva byty vedle sebe a ja ji budu vécné

pomahat. A vite co? Mé to nevadi, ja se na to téSim.

3.1 Sestfino vypraveéni”

“‘Vlastné, ja to nebrala jako ovlivnéni mého zivota prosté jsem to nemohla
délat tak jsem to nedélala at se jednalo o télocvik nebo o vybijenou venku
s holkama. Ja a kolektiv. Nikdy to nebylo Spatné vsSichni mé vzdycky braly
takovou jaka jsem at na ZS & ted na OU. V mé nyné&jsi tfidé je vétsina mladsi
a proto si asi s nimi rozumim vic nez s ostatnimi, ale nemohu fict ze i s témi
stejné starymi si nemam co fict, ale neni to takové jako s témi mladSimi. Sice
moje motorika neni takova jakd by méla byt, ale snazim se to udélat stejné
dobfe jako moje spoluzacky i kdyZz mé to ob&as stoji trochu vzteku, ale pochvala
od mistra, ze jsem se nesnazila zbyteCné, ze je to hezky za to stoji jelikoz i ona
v rodiné ma stejné nemocné dité tak asi vi co to je, ale bohuzel je jedna z mala,
ale smutné je Ze jedna z mistrovych Vam rozumi, ale druha o tom nevi ani slovo
a nebere na to takovy ohled. O tom co je hydrocephalus jsem se dozvédéla
diky internetu a sestfe. Jako mala jsem méla od matky nau€enou vétu kterou
jsem vzdy méla fikat na vysvétleni kdyz nékdo nevédél co to je ata znéla: “od
hlavy az do bfiSni dutiny mi vede trubicka, kterou teCe ten piebytek vody” , jak
kdyby to bylo v€era co mi ji vtloukavala do hlavy. Doma se o tom nemluvilo tedy
aspon ne pfede mnou mozna je to chyba, protoze bych uz davno chtéla védét
co se mnou viastné bylo ne po precteni lékarskych zprav kterym stejné
nerozumim nebo na internetovych strankach ¢&i v této praci. Vlastné, jak
probihalo to kdyz jsem pfiSla domUl a jak to bylo téZky jsem se dozvédéla az
ted.”

" Nasledujici ¢ast psala sestra Karolina a souhlasi s jejim zvéfejnénim v této bakalarské praci.
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ZAVER

Cilem mé bakalafské prace s nazvem ZvySovani kvality Zivota clovéka
S hydrocefalem z pohledu specialni pedagogiky bylo ukazat, jaké intervence by
mély byt poskytovany jedinci s hydrocefalem. Praci jsem psala na zakladé své

vlastni zkuSenosti, protoze si myslim, Ze ma sestra by béhem svého Zivota

méla obdrzet mnohem vice intervence, nez se ji doposud dostalo.

Hydrocefalus je télesné postizeni, které muize postihnout kohokoliv
v jakémkoliv véku. Pfinasi zmény v celé biopsychosocialni osobnosti jedince.
Pfesto se domnivam, Ze mu neni vénovana dostate¢na pozornost. Toto
potvrzuji nejen nase rodinné zkuSenosti, ale bohuzel i nedostatek literatury.
Specialné pedagogicka literatura se hydrocefalu vénuje velmi malo, ¢asto ve
spojeni s dalSim postizenim — spinou bifidou — anebo vibec. Lékarska literatura
je velmi odborna, vysvétluje podstatu postizeni z hlediska anatomického
a medicinského. Obcanska sdruzeni jsem nasla pomoci internetu jen dvé,

pricemz jedno je ve Slovenské republice.

Z mé bakalarské prace vyplyva bohuzel to, co jsem na zakladé nasSich
rodinnych zku$enosti pfedpokladala. Pro onemocnéni hydrocefalus, které dle
MKN-10 ma oznaceni G91, naleznete celou Skalu medicinské podpory. Pouze
pokud se vam pfidruzi i jiné diagnézy do anamnézy, mizete oCekavat, ze se

Vam dostane i pedagogické a specialné pedagogické podpory.
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