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Uvod

Kazdy clovek touzi zit plnohodnotny, smysluplny a kvalitni Zivot. Je néco takového
viibec v nasich silach? Je mozné specifikovat zakladni charakteristiky, které nam to umozni?
Muzeme viibec hodnotit, ¢i zivot je vice kvalitni a ktery méné? V dnesni dob¢ se stale rodi déti,
které maji vicenasobné postizeni v kombinaci Sirokospektralniho charakteru, které si i pies
snahy l¢katt, mediciny, rehabilita¢nich stfedisek ¢i specialnich terapii nesou nasledky po cely

zivot. Kde najit kouzelnou hilku, kterd ndm pomuiize najit ten spravny smér a pomuize nam

odpovédét na nase otazky?

Cilem prace je zmapovat termin kvality Zivota v kontextu déti Skolniho véku u kterych
se objevuje kombinace postizeni télesného a mentalniho. Nasledné si tak odpovédét
na vyzkumné otazky. Prace se zamétuje na kvalitu zivota déti s vicenasobnym postizenim.
Vzhledem k obsahlosti tématu samotného byla po prostudovani dostupné literatury zamétena
pozornost na kombinaci mentalniho a télesného postizeni. Zajimalo by m¢é predevsim, které
charakteristiky ma kvalita Zivota ditéte s vicenasobnym postizenim. Nékdy mam totiz dojem,
ze je kvalita zivota téchto déti vnimana velmi povrchné. Naptiklad ,,jaky ma dité se zdravotnim

postizenim zivot“? Ale to pfece neni vSe....

Bakalatskd prace je rozdélena do tii kapitol. Prvni dvé kapitoly jsou zaméteny

na teoretickou ¢ast prace a posledni kapitola na vyzkumnou ¢ast prace.

Teoretickd Cast prace je zaméfena na charakteristiku zakladnich pojmti vymezujici
terminologii vicenasobného postizeni se specifikaci na télesné a mentalni postizeni. Prace
je ¢lenéna do kapitol a nasledné do podkapitol. Druha kapitola se zamétuje na historické

milniky, vymezeni pojmil a zpiisoby méfeni kvality Zivota.

Vyzkumna ¢ast je zpracovana pomoci kvalitativniho vyzkumného Setfeni
prostfednictvim polostandardizovaného rozhovoru s participanty. Byla stanovena hlavni
vyzkumna otdzka a to: Jaké charakteristiky mé kvalita Zivota ditéte s kombinovanym
postizenim? A dvé¢ vedlej$i vyzkumné otazky a to: Jakym zplsobem ovliviiuje vicenasobné
postizeni kvalitu zivota? A jakou roli hraje celkovy zdravotni stav v hodnoceni kvality zivota
ditéte s vicenasobnym postizenim? Na konci vyzkumu jsou vyvozeny zavéry vyzkumného

Setfeni a zodpovézeny vyzkumné otazky.



TEORETICKA CAST

Teoreticka Cast prace je zaméefena na charakteristiku zakladnich pojmt, které vymezuji
terminologii vicenasobného postizeni. V tomto ptipad¢ se zaméiujeme na déti S kombinaci
mentalniho a télesného postizeni. Teoretickd c¢ast je Clenéna do kapitol a nésledné¢ také
podkapitol. V prvni kapitole jsou srovnany definice odbornych autort, ktefi se vénuji détem
a osobam S vicendsobnym postizenim. Objevuje se zde také zminka o diagnostickych
a statistickych manudlech, prostfednictvim kterych se diagnostikuje druh postizeni u nas
1 ve svéte. Druha kapitola je zamétena na popis kvality zivota, historické milniky, vymezeni

pojmi nebo zplisoby méteni kvality Zivota.



1 Vicenasobné postizeni

Problematika vychovy a vzd&lavani déti s vicenasobnym postizenim je v Ceské republice
Vv aktualnim modernim pojeti pomérné mladym védnim oborem. Do 80. let minulého stoleti
se zavaznéjsi postizeni oznaCovalo jako primarni a na zakladé diagnostiky byly zvoleny
specialnépedagogické postupy (Langer, 2006).

O kombinovaném postizeni hovotime tehdy, pokud se u jedince vyskytnou dvé a vice
rizné poruchy nebo vady. Jelikoz jsou jednotliva postizeni natolik individualni, neni prakticky
mozné vymyslet jednotny klasifika¢ni systém, do kterého by mohla byt zatazena. Rovnéz neni
stanoven jednozna¢ny popis, jak 0s0by s kombinovanym postizenim oznacovat. Mezi nejcastéji
pouzivana oznaeni patii tato: postizeni s vice vadami, kombinované postizeni a jiz diive
zminéno vicenasobné postizeni. Primarni postiZeni je ¢asto velmi obtizné rozeznat. Kombinace
postizeni mohou byt rtznorodé, nékteré jsou cCastéjSi a jiné se objevuji pouze ziidka
a ve vyjimecnych piipadech (Slowik, 2016).

Dilezit¢ pro spravny psychicky vyvoj ditéte s postizenim je uspokojovani jeho
zékladnich fyziologickych 1 psychickych potteb. Pokud nejsou zakladni potieby uspokojovany
adekvatné dlouho nebo v dostate¢né mife, mize Se stat, Ze se dit¢ dostane do procesu psychické
deprivace.

Opatiilova (2016) déli jedince s vicenasobnym postizenim do téi segmentt S ohledem

na resort skolstvi:

e 1. skupina —fadime do ni jedince, ktefi maji spole¢ny znak mentalni retardaci
e 2. skupina — je tvofena jedinci, kteti maji kombinaci télesnych a fecovych vad

e 3. skupina — zahrnuje jedince s poruchou autistického spektra

Determinanty socializace

Rodina je zdkladnim stavebnim kamenem ve spolecnosti a plni rizné funkce,
at’ uz biologickou, socialni nebo psychologickou. UmoZiiuje kazdému jedinci formovani vlastni
identity, napomahd mu k socializaci a permanentné¢ umoznuje ditéti s postizenim vnimat
zpétnou vazbu na jeho projevy chovani. V rodingé také dité nachazi oporu v nesnadnych
Zivotnich situacich, ale zaroven je to pravé rodina, kterda mu dava prostor k seberealizaci.
Rodina, sourozenci a vrstevnicka skupina tvoti zaklad socializa¢niho procesu.

V zivoté kazdého cCloveka, hraje dialezitou roli fada Ciniteld, které na jedince plsobi

z vnéjsiho prostiedi. Zejména pak hraji dileZitou roli u lidi s postizenim intaktni jedinci. Pravé



tyto osoby jsou pro dité s télesnym, mentalnim nebo vicenasobnym postizenim stézejnimi
pravodci a uciteli ¢innosti nejen dennich potieb. Podporuji ho, doddvaji mu odvahu a motivuji
k lepsim vysledkim. Pro déti s postizenim je dulezité, aby je rodina i jejich okoli pfijala
se vSemi jejich odliSnostmi.

Sourozence déti s postizenim lze snadno vyuzit jako prostfedniky pro pomoc
se socializaci a integraci. Funkce sourozenecké vazby je zde stéZejni, neméla by vSak byt
nikterak patologicka. Déti s postizenim se od svych intaktnich sourozencti mohou snaze ucit
interpersonalni vztahy, integracni procesy 1 komunikacni klice. Cely tento proces sounaleZitosti
by vSak nemél v zadném piipadé ovlivnit pfirozeny vyvoj osobnosti zdravého sourozence.
Ze strany rodict je vhodné podporovat vztahy mezi sourozenci, neméli by vSak zapominat
na jedinecnost kazdého z nich a jejich osobni potieby. Vagnerova (2014) piSe o tzv. vztahové
symetrii, kterd je popisovana jako vztah mezi ditétem s postizenim a jeho zdravym
sourozencem. Jednd se o zpusob vztahu, ktery je zalozen na ochranitelském charakteru a jeho
ucelem je pomoc ditéti s postizenim v socializa¢nim procesu. V budovani vztahové symetrie
hraji klicovou roli rodice, ktefi by méli zdravému sourozenci vysvétlovat druhy znevyhodnéni
ditéte s postizenim jiz od raného détstvi.

Socializa¢ni proces je mozné rozvijet i pomoci skupinové interakce. Vrstevnické skupiny,
tedy skupiny jedinct stejného véku, hraji v socializaénim procesu vyznamnou roli. Vrstevniky
spojuje nejen piiblizné stejny vek, ale také druh zdjmt, za jehoz ucelem se setkavaji.
Vrstevnické skupiny mohou dopomoci s tvorbou a vyvojem osobnosti ditéte s postizenim, vnasi
do vztahu oc¢ekavani, inspiraci a mohou byt vyznamnou oporou V ramci socializa¢niho procesu.
Ve skupiné je poté naplitovana potieba sounalezitosti, utvaren pocit samotnosti, zodpovédnosti
a moralniho citéni. MiZzeme podotknout, Ze proces socializace ve vrstevnické skupin¢ miize

ditéti s postizenim dopomoci ke kladnému sebepojeti a pocitu spokojenosti (Hankova, Vavrova,

2017).

1. 1 Kombinace mentalniho a télesného postiZeni
Kombinace téchto dvou typl postizeni byva oznacovana jako nejcastéji se vyskytujici

postizeni ze skupiny vicenasobného postizeni. Ve vétsiné piipadi se u takto postizenych
jedincu objevuji narusené komunikaéni schopnosti (Slowik, 2016).

Kombinace stejného postizeni se mize u jednotlivych déti lisit, napf. symptomy
a priznaky nebo prognézou. U téchto pfipadii mohou byt zvoleny rizné terapie. Pfistup

ke kazdému jedinci by mél byt zcela individuélni a jedine¢ny (Bendova a Zikl, 2011).
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Jedinci s vicenasobnym postizenim jsou zafazeni dle zakona ¢. 561/2004 Sb. v platném znéni
do skupiny zakd se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami a zakli nadanych a dale se fidi
vyhlaskou ¢. 27/2016 Sb. [Zakon pro lidi, online, 2020-11-26].
Dle vyse uvedeného zakona maji jedinci s postizenim dale narok na vzdélavani ve specidlnich
Skolach nebo jsou zarazeni do béznych zékladnich skol prostiednictvim integrace. Integrace
do bézné zadkladni Skoly muze probihat formou individudlni nebo skupinovou. V ramci
skupinové integrace mize na zakladni Skole bézného typu vzniknout specidlni tfida nebo
studijni skupina uvnitt bézné tfidy. Velky diraz je kladen na individualni potteby kazdého
ditéte soubézné v obou zplsobech integrace. Zatazeni a umisténi ditéte do procesu vzdélavani
je vzdy v kooperaci feditele Skoly, $kolského poradenského zatizeni, zdkonného zastupce,
a predevSim ditéte samotného. Dité¢ se specidlnimi vzd€ldvacimi potfebami ma narok
na podplirna opatteni (Zikl, 2011):

e | specidlni vzdélavaci metody, formy a postupy

e specialni ucebnice a didaktické pomiicky

e kompenzacni pomicky

e zarazeni predmétu specialni pedagogické péce

e poskytovani pedagogicko-psychologickych sluzeb

e asistenta pedagoga

e sniZeny pocet zdku ve tride“ (Zikl, 2011, s. 17)

Skolské poradenské zafizeni je subjektem, jehoz cilem je pomoc $kolam a podpora, zaki
ale i pedagogt a dalsich pracovniki 8koly. V Ceské republice jsou ziizeny pedagogicko-
psychologické poradny a specialné pedagogicka centra (dale jen SPC). Déti s vicenasobnym
postizenim jsou zafazeny jako klientela SPC. Specializovana SPC pro zaky s kombinovanym
postizenim se mohou zdat méné dostupna z divodu orientace na dany druh postizeni ditéte.
Rodice déti s vicenasobnym postizenim, stejné jako jejich pedagogové vSak mohou vyuzit

poradenské sluzby jakéhokoli SPC bez ohledu na danou specifikaci.

Cinnosti SPC

e Vyhledava zaky se zdravotnim postiZzenim.
e Provadi  kompletni  diagnostiku  Zaka, jak zpohledu pedagogickych,
tak psychologickych disciplin.
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e Zaméfuje se také na piimou praci Szakem a poskytuje metodickou konzultaci
zakonnym zastupciim a pedagogickym pracovniklim.
e Provadi krizovou intervenci.

e Zpracovava navrhy individualnich vzdélavacich plant a dalsi.

1.2 Mentalni postiZeni

., Z anglického intellectual disability a latinského mens — smysl. Je to trvalé snizeni
rozumovych schopnosti, které vzniklo v dusledku poskozeni mozku** (Kroupova, 2016, s. 196).

Pojem mentéalni postizeni byvd oznafovan jako nejobecnéjsi a nejSir§i pojem. Toto
postiZeni je povazovano za nejtézsi postizeni, které¢ vznika poskozenim mozku. Muzeme fict,
ze se jedna o vyvojovou dusSevni poruchu, kterd ma velky dopad na sociélni, feCové, rozumové
a pohybové schopnosti jedince (Svarcova, 2011).

Viagnerova (2012) mluvi o mentalnim postizeni jako o celistvém a komplexnim
poskozeni vrozenych intelektovych schopnosti. Definuje jej jako neschopnost ¢lovéka docilit

urcitého stupné rozumového vyvoje, které oznacujeme hodnotou méné nez 70 % z normy.

vevrs

vevrs

V soucasné dob¢ je termin mentalni retardace vysvétlovan velkym poctem definic, které
se vSak jednozna¢né shoduji na tom, ze u jedincii s postizenim dochazi k celkovému ubytku
intelektovych schopnosti. Nej¢astéji uzivanymi definicemi mentalniho postizeni jsou naptiklad
definice Vagnerové (2012) nebo Valenty a Miillera (2013).

Valenta a Miiller (2013) rozdéluji mentalni retardaci na vrozenou nebo ziskanou
do druhého roku zivota, kterou oznacuji jako oligofrenie neboli slabomyslnost. Tento termin
vSak povazujeme za zastaraly a nahrazujeme ho dnes daleko znamé&j$im pojmem mentdlni
retardace. Jestlize doSlo k postizenim az po druhém roku Zivota, mluvime o postizeni jako
sekunddrnim a tento Stav oznacujeme jako demenci, coz je postupné zhorSovani
a prohlubovani postizeni.

U déti, které maji diagnostikovano mentalni postizeni, dochéazi ke zpomaleni, opozdéni
nebo Uplnému zastaveni vyvoje. Mohou se objevovat problémy v oblasti fe¢ové nebo v oblasti
navazovani socialnich vztahd. Odlisné¢ se také mohou vyvijet jejich psychické
a poznavaci procesy. Mentalni postizeni mliZeme také oznalit jako sniZeni intelektu, které
je vsak nevratné a trvalé. Pii spravné praci s jedinci S mentalnim postizenim je potom mozné
zmirnit dopady tohoto postizeni (Svarcova 2011; Bazalova 2011).
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1.2.1 Specifické zvlastnosti déti s mentalnim postiZenim

Z hlediska psychické struktury osobnosti netvoti déti S mentalnim postizenim homogenni
skupinu, kterou by bylo mozno obecné charakterizovat. Kazdé dité s mentalnim postizenim
je totiz svébytnym subjektem s charakteristickymi osobnostnimi rysy. Piesto vSak u nich
miizeme urdit nékteré spole¢né znaky (Svarcova 2011). Tento soubor znakii neni piitomny
u kazdého ditéte a nckteré znaky se u uréitych déti S mentalni retardaci nemusi vibec
vyskytnout. Dolejsi (1987; in Valenta a Miiller, 2013) zddraziiuje moznosti vyskytu tzkosti,
opozdéni psychosexualniho vyvoje, zpomaleného chapani, snizené schopnost mechanické
i logické paméti, impulzivity, hyperaktivity, poruchy interpersonalnich vztahti a komunikace,
ulpivani na detailech nebo vyskytu zvySené zavislosti na rodicich.

V ramci vychovy a vzdélani u déti s mentalnim postizenim je velmi dulezité brat ohled
na jejich specialni potieby, kterymi se vyznacuji. Mizeme fici, ze ¢im t€z$i stupent mentalniho
postizeni dit€ ma, tim vice je u n&j obtizn&jsi rozvoj paméti, vnimani a mysleni (Bendova, Zikl
2011).

Vétsina jedincd se tézko vyrovnava s novymi situacemi a obtizné se jim piizpusobuji,
o to hlfe jsou na tom déti s mentalnim postizenim. Nove vzniklé situace mohou byt pro
n¢ problematické a adaptace na né az nerealnd. U déti S mentalnim postizenim se muze
ve zna¢né mife objevovat pozitivni sebehodnoceni. Déti a pozdéji 1 dospéli jedinci si ¢asto
uvédomuji, Zze se odliSuji od ostatnich. Pfili§ pozitivni a zkreslené sebehodnoceni muze
na intaktni spoleCnost piisobit jako nedostate¢né rozvinuti rozumovych schopnosti, coz mize
vést k vyvolani negativnich reakci. Jedinec s postizenim mize vypadat az smés$né, pokud
se jeho sebereflexe nezaklada na skute¢nosti. Lidé, ktefi maji méné zavazné postizeni, jSOU
obvykle schopni se naucit, jakym zptsobem je vhodné se chovat v kazdodennich situacich.
Toto vSak neni zarukou, ze své emoce zvladnou a vzdy zareaguji spoleCensky pfiijatelnou

formou (Végnerova 2012).

Pamét

Prvni zminky o paméti miizeme najit uz ve starovékém Recku, kde se o ni zajimali predné
uznéavani odbornici jako Aristoteles, Platon a dalSi. V soucasnosti uzivané vymezeni paméti s
e vSak objevilo aZ na pocatku 60. let 20. stoleti, kdy Waughova a Norman pifedstavuji déleni
paméti na primarni a sekundarni. Nasledné Schifrin a Atkinson pfedstavili a popsali
trojslozkovou pamét’, kterd se dé€li na senzorickou, kratkodobou a dlouhodobou (Valenta,

Michalik, Lecbych a kol., 2018).
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Lidé s mentalnim postizenim si véci osvojuji a zapamatovavaji mnohem pomaleji nez lidé
intaktni. Je u nich dilezité casté opakovani a v daleko vyssi frekvenci nez u déti intaktnich.
Mluvime zde o desitkach az stovkach sérii opakovani dané informace. Sdélené udaje
zapominaji nebo si je pamatuji nejasné, ¢i zkreslené. Proto se u déti s mentalnim postizenim
velmi ¢asto zafazuje opakovaci proces pii uceni i kazdodennich ¢innostech. Lidé s postizenim
maji predevSim mechanickou pamét. Nedokdzi rozliSit véci podstatné a nepodstatné
(Valenta, Miiller 2013).

Bendova a Zikl (2012) zminuji, ze je velmi napomocné zafadit do vychovného nebo

vzdélavaciho procesu cyklické opakovani pro jeho fixaci a naslednou automatizaci.

Pozornost
Pozornost spada do skupiny kognitivnich funkci. Vzdy zélezi na individualité a stupni
postizeni ditéte s postizenim. Lze rozliSovat pozornost podminénou, ktera je vdzana na vili
ditéte a pozornost nepodminénou, kterou ovliviiuji silné podnéty z okoli. (Bendova, Zikl 2011).
Urovei pozornosti znaéné ovliviiuje mysleni, uéeni a vnimani. Podili se na socialni
interakci a komunikaci. U dé€ti s mentalnim postizenim je mozné pozorovat az neschopnost
eliminace rusivych faktorti, snadna odklonitelnost pozornosti a nasledna unavitelnost pii uceni.

(Valenta, Michalik, Le¢bych a kol., 2018).

Mysleni

Jedna se o proces poznani, ktery vede k pochopeni jevii a predméth a také vztahti mezi
nimi. Déti s mentalnim postizenim mohou mit omezenou schopnost piedstavivosti, ktera
se vaze na malou piedstavu, jak maji zachazet s riznymi pfedméty a hrackami. Deficit mySleni
mizeme pozorovat u déti také pii komunikaci a rozvoji fe¢i a feCovych funkci. Objevuje
se selhavani v analyze ¢i syntéze, neschopnost abstrakce, nedostatky v generalizaci ¢i indukci
a dedukci. Mnohem Iépe se déti s mentalnim postizeni orientuji v mysleni konkrétnim.

(srov. Bendova a Zikl, 2011; Valenta, Michalik, Le¢bych a kol., 2018).

1.2.2 Klasifika¢ni systémy

Vzhledem ke specifiku vybrané kombinace postizeni zde budou uvedeny pouze dva
stézejni klasifikacni systémy. Jedna se o piivodné anglickou Mezinarodni klasifikaci nemoci

(dale jen MKN) vydanou Svétovou zdravotnickou organizaci a americky Diagnosticky
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a statisticky manual (dale jen DSM) revidovany Americkou psychiatrickou asociaci (Valenta,
Michalik, Le¢bych a kol., 2018).

DSM -5

Jedna se o diagnosticky a statisticky manual, ktery je hojné uzivan predevsim v zahranici.
Nyni je pouzivéana jeho 5. revize vydana v roce 2013. Mentélni postizeni je zde klasifikovano
jako porucha intelektu ¢lenénd do ¢ty stupiiti (mirna, stfedné tézka, t€zka a hlubokd mentalni
retardace). Na toto vydani se snazi pruzn¢ reagovat Mezinarodni klasifikace nemoci (dale jen
MKN), ktera je piednostné uzivana v Ceské republice (Valenta, Michalik, Le¢bych a kol.,
2018).

MKN - 10

Ptestoze je pripravovana aktualizovana 11. revize MKN, ktera bude uvedena v platnost
v lednu 2022, v soucasné dobé je v Ceské republice uzivana 10. revize tohoto manualu. V MKN
10 je dle WHO mentalni retardace definovana jako: ,,Stav zastaveného nebo neuplného
dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvlaste porusenim dovednosti, projevujicim
se behem vyvojového obdobi, postihujicim vsechny slozky inteligence, to je poznavaci, recove,
motorické a socialni schopnosti. Retardace se muze vyskytnout bez nebo soucasné s jinymi
somatickymi nebo dusevnimi poruchami. “ [UZIS, 2020-11-26].

Jedinci s mentalnim postizenim jsou rozd€leni do nékolika skupin dle zavaZnosti
a druhu postizeni. V téchto skupinach jsou ¢lenéni jedinci na zakladé hodnoceni struktury
inteligen¢niho kvocientu, zvladani kazdodennich situaci nebo napi. schopnosti adaptability
(Valenta, Michalik, Le¢bych a kol., 2018).

Tabulka ¢. 1: Klasifikace stupiui mentdlni retardace, zdroj: Vlastni zpracovani

Nazev MR Kod dle MKN - 10 | Hodnota 1Q | Odpovidajici mentalni vék
Lehka mentalni retardace F 70 50 -69 912 let
Stfedné tézka mentalni
etardace F71 35-49 6—9 let
Tézka mentalni retardace F72 20-34 3-6let
Hluboka mentalni retardace F73 19 a nizsi pod hranici 3 let
Jind mentalni retardace F 78 -
Neurcend mentalni retardace F79 - -
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V tabulce je ptehledné znazornéna odlisnost jednotlivych stupiii mentalniho postizeni.
Je mozné zde najit nazev mentalni retardace, oznaceni stupné postizeni dle MKN — 10, hodnotu

inteligen¢niho kvocientu a odpovidajici mentalni vek clovéka.

Lehka mentalni retardace
e Projevuje se v ramci zvladani Skolni dochazky a naroku, které jsou na déti kladeny.
Obtize se u déti projevuji predevsim pfi teoretickém uvazovani.
e Pokud jsou déti spravné vedeny Vv ramci vychovy k dodrzovani hygienickych navyku
a k péci o své télo, tak by nemély mit v této oblasti v&tsi problémy.
e S obtizemi chapou abstraktni pojmy, proto je pro né vhodnéjsi uzivat pojmy konkrétni

povahy.

Stredni mentalni retardace

e D¢ti se stfedné téZkou mentalni retardaci maji zna¢né obtize pti komunikaci. Projevuje
se to v ramci komunikaéniho procesu, kdy k porozuméni obsahu pronesené promluvy
Ve vétsing piipada nedojde. Tento problém je pak provazi cely Zivot.

e Nc¢které déti jsou schopny si pii spravném pedagogickém vedeni osvojit zaklady
ceského jazyka (Cteni, psani) @ matematiky (pocitani).

e Osvojeni zasad sebeobsluhy u déti se stfedn¢ tézkou mentalni retardaci trva delsi dobu
nez u déti intaktnich. Z hlediska sobé&stacnosti se u téchto osob vyzaduje dohled po cely

Zivot.

Tézka mentalni retardace

e V oblasti fe¢ovych schopnosti jsou déti nedostate¢nd vybaveny. Re¢ u nich je velmi
malo rozvinuta nebo se muze stat, Ze se vilbec nevytvoii. Dité¢ tak komunikuje
prostiednictvim pudové slozky teci, ktera se méni na zaklad¢ souhlasu, radosti, nebo
nesouhlasu a zlosti komunikujici osoby.

e Vzdélavani déti s mentalnim postizenim probiha v ramci rehabilitacniho vzdélavaciho
procesu. Jeho cilem je rozvijeni schopnosti v oblasti sebeobsluhy. Tyto schopnosti jsou
velmi omezené.

e Jedinci byvaji velmi ovlivnitelni. Vétsinou trpi poruchami motoriky a celozivotné jsou

odkazani na pomoc pecujicich osob.
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Hluboka mentalni retardace

Vychovny a vzdélavaci proces je u déti s hlubokou mentalni retardaci zna¢n¢ omezen.
Chépani teci je velmi omezeno. Jako dorozumivaci prostiedek voli postizeni jedinci
nejéastéji elementarni neverbalni komunikaci.

Ve velké vétsing pripadt jsou déti imobilni nebo jsou omezeny v pohybu. Forma
sebeobsluhy a hygienickych navykt je u nich na minimalni Grovni. Jsou celozivotné
odkazany na dopomoc druhych osob.

Jedinci se také potykaji v disledku vicendsobného postizeni S ptidruzenou vysokou
nemocnosti, metabolickymi poruchami aj. obtizemi.

(srov. Bendova a Zikl, 2011; Slowik, 2016; Valenta, Michalik, Lecbych a kol.. 2018).

Jina mentalni retardace

Tento pojem je uzivan tehdy, pokud se u daného jedince prokazatelné projevuje snizena
mentalni kondice, ale z diivodu té¢Zkého vicendsobného postizeni neni mozné jedince
spravné vysettit, a nasledné tak ur€it stupen a miru jeho postizeni. Muze se také jednat
o jedince s tézkym télesnym postizenim nebo jedince s poruchami chovani (Bendova

a Zikl, 2011).

Neuréena mentalni retardace

Tento termin je vyuzivan v ramci diagnostiky, kdy danému jedinci byla prokézana
mentalni retardace, ale diagnostik nema dostatek informaci k tomu, aby mohl jedince
zatradit do jedné z vySe uvedenych skupin mentalni retardace dle MKN — 10. revize
(Slowik, 2016).

1.3 Télesné postiZeni

T¢lesné postizeni chapeme jako trvaly stav, kterym oznacujeme orgédnovou, anatomickou

a funkéni poruchu, kterou neni mozné pomoci 1écby odstranit nebo efektivné zmirnit jeji

dopady (Novosad, 2011).

Vrozené ¢i ziskané abnormality v télesném vyvoji mohou zna¢né ovlivnit miru

funkénosti pohybu ¢lovéka. Pohyblivost téla, neboli motorika je definovana jako veskera Skala

pohybt od mimovolnich ptes reflexy az po pohyby fizené. Pti¢ina télesného postizeni ma ruzny

charakter vzniku. Dané se da rozlisit na vrozené onemocnéni a ziskané postizeni. Mezi

nejcastéjsi faktory vrozeného onemocnéni, které zplisobuje postizeni, je dédi¢nost. Ziskané
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télesné postizeni je nejcastéji zpisobené urazem. Télesné postizeni nebo poruchy hybnosti téla
znaén¢ ovliviuji kvalitu zivota kazdého jedince, jak po fyzické, tak i po psychické strance.
Vseobecné miizeme fict, ze télesné postizeni nam Cini obtize pii kazdodennich tkonech.
Zasahuje nam do osobniho zZivota. Mohli bychom fict, Ze jde o sniZenou, nebo nizkou schopnost
se pohybovat. Neovliviiuje pouze télesny vyvoj, ale také smyslové a rozumové vnimani. U déti
s télesnym postizenim muize dochazet k ochabovanim svali z divodu jejich nevyrovnaného
zatézovani (srov. Renotiérova, Ludikova 2004; Renotiérova, Ludikova 2006).

V obdobi nastupu ditéte do Skoly je tieba vést dité k samostatnosti a sobésta¢nosti. Pokud
dité neni schopno samostatné lokomoce ani s podptirnymi nebo kompenza¢nimi pomtickami,
nemuze se uvazovat o absolutni samostatnosti. Jiné jsou pro déti také osobni vztahy
se spoluzaky v ramci tfidniho kolektivu. Obvykle maji déti kamarady v ramci intaktnich
spoluzdkt, ale jejich vztahy jsou odlisné nez pratelstvi intaktnich déti. DéEti s télesnym
postizenim si Casto idealizuji své vrstevniky a pfeji si byt takové, jaci jsou oni. Stavaji se ¢asto
obét'mi Sikany nebo mohou byt ptehlizené v ramci své vrstevnické skupiny (Vagnerova, 2014).

Végnerova (2014) mluvi o pfic¢iné pohybového postizeni jako o omezeni samostatnosti
a jako o ptekazce ziskavani zkuSenosti z oblasti kazdodenniho Zivota. Podotyka, ze dulezitym
meéfitkem je rozsah postizeni, jeho zavaznost a sobéstacnost ditéte. Postizeni miize byt uzce
spjato s télesnou deformaci, ktera se vaze na mozné nevhodné reakce ze strany okoli. Pro
jedince se znevyhodnénim muze byt postizeni vnimano jako dalsi psychicka zatéz, ktera mtize
ovlivitovat sebehodnoceni.

Hybnost dolnich koncetin je pro kazdého jedince dulezitd z davodu pohyblivosti
a presunu Z mista na misto. Jedna se o prostfedek ziskavani poznatki a zkusSenosti z okolniho
svéta bez dopomoci druhé osoby. Dale potom hybnost hornich koncetin je bez pochyb také
nedilnou soucasti lidského zivota, ktera je vyuzitelna pfedevsim v samoobsluznych ¢innostech.
Prostiednictvim hornich konéetin je jedinec schopny piedavat, oplacet a vyjadiovat citovy
vztah ke svym ptatelim, rodin€ a lidem ve svém okoli. Pfi procesu socializace a integrace déti
S postiZzenim je naprosto stézejni zapojovat déti do béznych dennich ¢innosti. Pohyby hornich
konCetin u déti se tak daji také snadno vyuzit jako prostiedek pii tomto zaclenovani.
Socializa¢ni proces znacnou mirou ovliviiuje také komunikace. Pohyby mluvidel a mimickych
svalli patfi vramci komunikace ke kliCovym prostiedkim v ramci verbalniho, ale také

neverbalniho vyjadiovani se (Vagnerova, 2014).
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MoZnosti vzniku pohybového postiZeni

Jestlize je pohybovd vada nasledkem postizeni centralni nervové soustavy, mize
se vyskytovat soucasné€ s mentalni retardaci, demenci nebo jinym psychickym onemocnénim.

Onemocnéni jako je napt. DMO — détska mozkova obrna nebo rozstép patete miize
vzniknout pfi naruseni nervovych funkci. Jako diisledek naruseni téchto funkci se muze objevit
u nemoci jako je roztrousena sklerdza nebo Parkinsonova nemoc. Poruchy hybnosti mohou
nastat také pii nahlych urazovych stavech, zanétlivych onemocnénich nebo jako disledek
amputace koncetiny.

Pohybové postizeni mize vzniknout také onemocnénim svalové soustavy. Poruchy
svalového aparatu se vyskytuji s narusenim svalové tkané, nebo dokonce az jejim tubytkem
¢i uplnou ztratou. V tomto pripadé mluvime o svalové dystrofii, kterou fadime mezi geneticka

onemocnéni svalového metabolism (Véagnerova, 2014).

1.3.1 Klasifikace télesného postizeni a pohybovych vad

Pohybové vady je mozné délit dle doby jejich vzniku na pohybové vady vrozené nebo
ziskané. Dale dle zptisobu vzniku na obrny, deformace, malformace a amputace.

Vrozena pohybova vada je takova, se kterou se dité narodi. Nejcastéjsi mozné piiciny
vrozeného postizeni mohou byt genetické predispozice, nemoci, se kterymi se potyka matka
Vv pribéhu t€hotenstvi, naduzivani alkoholu v t€hotenstvi, porod s komplikovanym prub&éhem
nebo uzivani navykovych a psychotropnich latek (Vagnerova, 2008). Jedinec, ktery se narodil
S postizenim, a tedy jeho postizeni oznacujeme jako vrozené, ma odliSn¢ vyvijejici se psychické
funkce nez jedinci u kterych se jejich postizeni objevilo az v pribéhu Zivota. Jedinec
S Vrozenym postizenim ma k dispozici delsi ¢asovy prostor a dostate¢nou nabidku podpurnych
opatfeni, aby se snaze adaptoval na své postizeni jiz od ranné¢ho véku (Novosad, 2011).

Hankova a Vavrova (2017) popisuji jedince, ktefi maji vrozené télesné postiZeni
z hlediska psychologickych véd a déli je na 2 skupiny ve vztahu k adaptaci na poruchy hybnosti.
Prvni skupina je oznacena jako etapa vnéjsi krize. Vnéjsi krizi je mySlen adaptacni proces ditéte
pii vstupu do Skoly, kdy se dité zatim pouze domniva, ze se li§i od ostatnich intaktnich déti.
Etapa vnéjsi krize ditéte plynule pfechazi v etapu vnitini krize. Toto obdobi je ptipisovano ditéti
obvykle kolem desatého roku a na Gstupu je aZz koncem pubertalniho véku. Pro dité je toto
obdobi naro¢né a komplikované. Zacina vice poznavat samo sebe a zjiStuje, ze se 1i$i od svych

vrstevniku.
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Ziskana pohybova vada je stav ziskany v pribcéhu Zzivota. Mluvime tedy o vadach
pohybového a nosného aparatu. Tyto vady mohou vzniknout napt. zranénim pii sportu,
nasledkem dopravni nehody, popfipadé jako dusledek véazného onemocnéni. Vnimani
ziskaného postizeni je obvykle popisovano jako mnohem zavaznéjsi, jak pro dité, tak i pro jeho
rodinu. Hlavnim divodem psychické zatéze, ktera je s vnimanim postizeni spojena, je vybaveni
si pfedchozi funk¢nosti pohybového aparatu (Vagnerova, 2008). Problém nastava u jedinci,
kteti vramci uUrazu nebo nemoci neméli diive Zadné zdravotni problémy. Nasledkem
onemocnéni jim zlistaly trvalé nasledky, poptipad¢ télesné postiZzeni. Znamena to pro n¢ zasah
do kvality Zivota a omezeni jejich dosavadniho Zivota. Tento stav zasahne do vSech stranek
osobniho Zivota a jedinec je nasledné nucen piehodnotit si své Zivotni priority. Vzdy zalezi
na individualité kazdého jedince, jak se s postizenim vyrovna. Je to zcela individualni proces.
Zalezi na stavu jedince a schopnosti pfizplsobit se svému postizeni. Nékdo se s nasledky
vyrovna relativné rychle, nékteti jedinci si zvykaji i cely zivot (Novosad. 2011).

Télesné postizeni délené dle zpusobu vzniku (obrny, deformace, malformace, amputace)
je charakterizovano onemocnénim nebo poSkozenim centralni nervové soustavy. PoSkozeni
nervové soustavy a snim spojeny vznik obrn je nejcastéji pripisovan poSkozeni plodu
V prenatalnim obdobi, komplikacim béhem porodu nebo kratce po ném. Obrny dale vznikaji
mechanickym poSkozenim hlavy a mozku pii urazech nebo také nasledkem otravy, embolie,
trombozy ¢i degeneraci ¢asti mozku.

Obrny muzeme d¢lit dle intenzity na parézy — ¢astecné ochrnuti nebo plegie — tplné
ochrnuti. Podle lokalizace na hemiparézu / hemiplegii (poskozeni jedné strany téla a k tomu
piislusnych koncetin). Mize se vyskytovat i poSkozeni obli¢eje. Paraparéza / paraplegie nebo
diparéza / diplegie (poskozeni obou nebo dolnich a ojedin€le hornich kon¢etin). Kvadruparéza
/ kvadruplegie (funkéni poskozeni vSech koncetin, obli¢ejovych svalt a dychacich svald)
(Novosad, 2011).

Nésledné miizeme télesné postizeni délit na deformace, které se projevuji absenci jedné
nebo vice dlouhych kosti v téle a malformace, které zplisobuji estetickou nevzhlednost.
(Zikl, 2011).

K amputacim dochézi nej€astéji pii Urazech nebo cilen¢ v rdmci operacnich zakrokl pti
zavaznych onemocnénich. Ztrata koncetiny miiZe byt nahrazena protézou, pficemz vybér,

uprava vhodné protézy a nasledny nacvik byva vétsinou dlouhodoby proces (Novosad, 2011).
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2 Kvalita zivota déti s postiZenim

Pro kazdého Clovéka je dulezité, aby jeho kvalita zivota byla na co mozna nejvyssi
tirovni. Pojem kvalita Zivota miizeme zatadit do skupiny zcela individualnich pojmii. Zivotni
spokojenost a kvalita zivota jsou zdanlivé podobné pojmy, ale neni mozné je zaménovat.

Kvalita zivota ditéte s postizenim se taktéz vaze na uspokojovani zakladnich lidskych potieb.

(Samankova, 2011).

2.1 Historie kvality Zivota
Prvni zminku o kvalité Zivota datujeme piiblizné do 20. let 20. stoleti, kdy byl termin

pouzivan v diskuzich v souvislosti s materialni podporou nizsich spole¢enskych vrstev v USA

(Hnilicova, 2005).

Termin kvality Zivota byl ve védeckych souvislostech pouzit az v odbornych pracich
ekonoma Ordwaye a Osborna v letech 1953 — 1954 a Galbraitho v roce 1964. Ktery mél
vyhrady k neustalému zvySovani pramyslové vyroby a byl velkym znakem blahobytu v tehdejsi
dobé (Snoek, 2000).

Rapley (2003) uvadi, Ze dalsi vyvoj terminu nastal v roce 1964 v odvétvi socialné-
politickém a to béhem vladnuti L. B. Johnsona, ktery fekl, Ze cile nelze hodnotit prostfednictvim
vysi bankovnich ucti, ale jediné kvalitou zivota lidi, kteti svlij Zivot prozivaji.

Béhem 20. stoleti se objasnéni tohoto terminu vénuji autofi riznych knih a publikaci.
(srov. Kebza 2005; Hnilica 2005; Ki#izkova 2005; Mare§ 2006) a shoduji se na tom,
7e neexistuje vSeobecna definice kvality zivota. V pozdéjsich letech se pojem dostal do odvétvi
sociologie, véd o ¢loveku, psychologie, teologie, filozofie, velmi ¢asto se objevuje
v medicinskych oborech, stavebnictvi a dalSich (Mares, 2006).

Jeden z velkych rozmachd hodnoceni kvality Zivota muzeme datovat do druhé poloviny
90. let 20. stoleti. Vétsinou byly hledany takové metody, které by byly schopny zméfit a urcit
pocit §tésti a Zivotni spokojenost (Hefmanova, 2013).

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) hovoii o kvalité Zivota jako o tom, jak ¢loveék
vnima sam sebe a své okoli v kontextu uspofddani hodnot a preferenci podle stupné jejich
vyznamnosti a dileZitosti pro chovani a prozivani daného ¢lovéka v prostiedi, ve kterém Zije,
s ohledem ke svym vlastnim a osobnim cillim, z4jmim a v neposledni fad¢ Zivotnimu stylu.

Termin well — being je prezentovan jako pocit Zivotni pohody a blahobytu. Kvalitu

zivota miZzeme vnimat dvéma zplsoby a to subjektivnim nebo objektivnim vniménim. Jako
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velmi dulezité se ukédzalo subjektivni vnimani. Dobré podminky pro Zivot nevedou vzdy k vyssi
kvalit¢ zivota a naopak. Dtlezité je, aby Cloveék vnimal sam sebe, mél v zivoté cile a snazil
se je naplnit. Zména postoji k hodnotam nebo zvladnuti té¢zkych zivotnich situaci mize kvalitu
zivota spis zlepsit a posilit ¢lovéka samotného. Subjektivni kvalitu vnimame jako naplnéni
zivotniho smyslu (Celedova, Cevela 2010).

Lidé, kteti prochazi stejnymi zivotnimi situacemi, se mohou lisit v hodnoceni své
kvality zivota. O kvalité zivota mizeme hovofit také jako o vysledku mezi tim, co ¢lovek
od sebe ocekava, a skutecnosti, zda své o¢ekavani naplni. Miizeme fici, ze kvalita zivota je tak
vysoka, jak moc je ¢lovek schopen uspokojovat své zakladni potieby a do jaké miry naplituje
své zivotni cile (Celedova, Cevela, 2010).

Centrum pro podporu zdravi ptfi univerzité¢ v Torontu piedstavilo jeden z komplexnich

modeld, ktery se zminiuje o tiech hlavnich zivotnich principech: byt, nalezet a realizovat se.

Byt (being) — je zde popisovano jako osobnostni charakteristika ¢lovéka, jez zahrnuje fyzické

a psychické potieby vcetné spiritualnich hodnot.

Nalezet (belonging) — je uvedeno jako vazba na dané prostiedi, ve kterém se Cloveék praveé
nachazi, at’ uz se jedna o fyzické (domov, Skola, pracovisté, sousedstvi, komunita), socialni
(rodina, pratelé, spolupracovnici, spolupracovnici) nebo skupinové (pracovni piilezitosti,
odpovidajici finan¢ni piijmy, zdravotni a socidlni sluzby, vzdé¢lavaci, rekreacni moznosti

a prilezitosti, spoleCenské aktivity).

Realizovat se (becoming) — jedna se o dosaZeni cilti a zvySovani aspirace prostiednictvim

praktické, volnocasové a rustové realizace [The Quality of Life Model, online, 2020-11-26].

2.2 Méreni kvality Zivota

Svétova zdravotnicka organizace (dale jen WHO) vytvotila systém c¢lenéni
individualnich oblasti QOL (Quality of life). Dle WHO d¢lime oblasti na ¢tyfi kategorie, které
vystihuji rozméry Zivota kazdého ¢lovéka, bez ohledu na vek, pohlavi, etnickou ptisluSnost

nebo postizeni.

e Fyzické byti a uroven samostatnosti — t¢lesna pohoda, kondice organismu, schopnost

zapojit se do pracovniho procesu, vyCerpanost, energie, sila, pohyblivost (mobilita).
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e Psychické zdravi a duchovni stranka — dusevni pohoda, funkénost, koncentrace, vira,
vyznani, sebereflexe, uceni, mysleni a pamét’.

e Socialni vztahy — individualni vztahy s lidmi ve svém okoli, socializace.

e Prostiedi — citit se bezpecné, pratelskd atmosféra, osvojovani si pravidel chovani,
prilezitosti pro ziskavani novych informaci, finan¢ni prostiedky, pfistupnost zdravotni

a socialni péce.

Tyto oblasti se shoduji s kategoriemi obsazenymi v nastrojich WHOQOL — BREF a WHOQOL
— 100 (Ondrejkovic, 2005).

Méreni kvality a jeji déleni
Prostfedkll pro méfeni kvality Zivota je velké mnozstvi. Casto se setkavame pravé

s délenim do tii skupin, a to na metody smisené, objektivni a subjektivni (Kiivohlavy, 2002).

1. Metody smiSené
Kombinace metod objektivnich a subjektivnich. Umoziiuje nam poznat rozsiiené pojeti

kvality zivota.

WHOQOL - BREF

Dotaznik se sklada z 26 otdzek poskladanych do 4 domén a jsou zde zminéné dvé
samostatné otazky hodnotici kvalitu Zivota a zdravotni stav. Dotaznikové Setfeni vychazi
z WHOQOL - 100, ktery je zkracenou formou WHOQOL - BREF. Dotaznik respondent nebo
participant vypliuje sam, popiipad¢ se muze praktikovat prostfednictvim standardizovaného

rozhovoru. Je urCen ke srovnani v ramci regioni nebo pro mezinarodni srovnavani. V praxi

je uéinngjsi nez jeho rozsitena verze WHOQOL - 100 [Adiktologie, online, 2020-11-26].

SF 36

Je jeden z nastroji méfeni kvality Zivota vztahujici se ke zdravi. Pouziva se v prostiedi
nemocnic a zdravotnickych zatizeni. Jedna se o sebehodnotici nastroj, kterym respondenti
posuzuji, zda se zdravotné citi 1épe, nebo uvadi, jak vnimaji sviij zdravotni stav. Byl vytvoren
z divodu zjistovani ptinosu a uzitku zdravotni péce (Hnilicova, 2004). Neni uréen pro 0soby

s postiZzenim hybnosti (Vad’ourova, Miihlpachr, 2005).
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Vyzkum je tvofen z 36 otazek, které jsou rozdéleny do 8 skupin. Respondent hodnoti
na pétibodové skale, kdy 1 je nejlepsi a 5 nejhor$i mozné hodnoceni [Adiktologie, online,
2020-11-26].

2. Metody objektivni

Metodu mtizeme pouzit k vyzkumu, kdy se respondent nehodnoti sam nybrz je hodnocen

druhou osobou.

Metoda vizualniho Skalovani

Bere se v potaz celkovy zdravotni stav pacienta a posuzuje se na usecce, ktera meti
10 cm. Na ¢are jsou vytyCeny dva body a to Spatny stav pacienta na jedné stran¢ a na druhé
stran¢ pak stav dobry. Jedna se o subjektivni formu hodnoceni kvality Zivota. Metoda

je pojmenovana VAS — Visual Analogous Scale (Kfivohlavy, 2002).

Symbolické vyjadreni kvality Zivota
Pouziva se v klinické praxi. VétSinou se vyuziva pifi hodnoceni sebeobsluhy
a sobé&sta¢nosti, hygieny, stravy a pii komunikaci. Vyjadieni kvality zivota pomoci kiizka

od 1 po 4 kiizky. Nastroj je velmi obecny (Kiivohlavy, 2002).

3. Metody subjektivni
Metody mizeme pouzit k vyzkumu, kdy se respondent hodnoti sam. Tento individualni
a jedine¢ny pohled muiZe byt pro vyzkum velmi cennou informaci. Kazdy jedinec ma ke kvalité
zivota rizny pristup a jednotlivé slozky jsou pro n€j rizné dilezité. V horizontu Casu a zivotnich

situaci se také mohou ménit (Ktivohlavy, 2002).

Stupnice spokojenosti se Zivotem

Hodnotici stupnice zabyvajici se lidskym Zivotem jako komplexnim cyklem. Radime
ji do skupiny velmi obecnych vyzkumnych metod. Hodnotici stupnice ma 5 bodi, kterymi
respondent vyjadfuje stupeni souhlasu ¢i nesouhlasu, pficemz 1 znamena slovo nesouhlasim
a 7 potom vyjadfuje souhlas. Metoda je oznacovano jako SWLS - The Satisfaction with Life
Scale (Ktivohlavy, 2002).
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Metoda SEIQoL

Je velmi rozsifené vyzkumné Setteni a fidi se individualnim pojetim kazdého ¢lovéka. Pro
vyzkum SEIQoL — Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life maji velkou
dilezitost aspekty Zivota a zjistuji spokojenost respondenti s nimi. Metoda probiha pomoci
rozhovord. Kazdy ucastnik vyzkumného Seteni si musi na zacatku vytyc€it 5 Zivotnich cili

od nejdalezitéjSich po méné dilezité. Nasledné jsou respondenti seznameni S prib&hem

a postupem strukturovaného rozhovoru (Ktivohlavy, 2002).
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VYZKUMNA CAST

Nasledujici ¢ast prace je pojmenovana jako Vyzkumna ¢ést. Je zamétfena na zmapovani
kvality zivota déti Skolniho véku s vicenasobnym postizenim v kombinaci mentalniho
a télesného postizeni. Nastrojem zkoumani je polostandardizovany rozhovor, ktery je fazen
mezi kvalitativni metody zkoumani. V této Casti prace je definovan cil a metody vyzkumu. Jsou

zde specifikovany okruhy otazek, které byly pouzity jako tematické okruhy, které Citaly

podotazky. Popisujeme prub¢h vyzkumu a na zavér interpretujeme ziskana data.
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3 Metodologicka vychodiska praktické ¢asti
Kapitola popisuje hlavni cil vyzkumné ¢asti prace véetné vyzkumnych otazek, zmifuje
metody vyzkumu a je zde popsan také pribéh sbéru dat. Néasledné jsou interpretovany vysledky

a vyhodnocena ziskana data.

3.1 Hlavni cil vyzkumu

Cilem prace je zmapovat termin kvality zivota v kontextu déti skolniho véku. Jak uz bylo
Vavodu zminéno, mapujeme déti s vicendsobnym postizenim v kombinaci télesného
a mentalniho postiZzeni. Vyzkum bude probihat pomoci participantt, tedy zakonnych zastupct.
Vhodnéjsi by bylo provadét vyzkum prostrednictvim jedinc samotnych, ale mohla by nam
vzniknout piekazka v podobé nizkého nebo snizeného inteligen¢niho kvocientu jedinct, coz
by mohlo zna¢né€ ovlivnit vysledek zkoumani. Byly stanoveny tfi vyzkumné otdzky, kdy jedna

je oznacena jako hlavni (HVO) a dv¢ jsou potom vedlejsi (VVO).

3.2 Metody vyzkumu

HVO Jaké charakteristiky ma kvalita Zivota ditéte s vicenasobnym postizenim?
VVO1 Jakym zplisobem ovliviiuje vicenasobné postizeni kvalitu zivota?
VVO2 Jakou roli hraje celkovy zdravotni stav v hodnoceni kvality zivota ditéte

S vicenasobnym postizenim?

3.3 Sbér dat a jeho priibéh

V ramci vyzkumné ¢asti byly provedeny ¢tyfi rozhovory prostifednictvim participantu.
Rozhovory byly vedeny se zdkonnymi zastupci déti mladsiho Skolniho veéku. Na zacatku
vyzkumu bylo zvoleno 8 okruht, které se nasledné€ délily na podotazky. Okruhy byly rozdéleny
tak, abychom mohli co mozna nejkomplexnéji prozkoumat kvalitu zivota déti mladsiho
Skolniho véku. Zaméfili jsme se na oblast rodinného prostredi, a to zejména proto, Ze ndm
nastiniuje situaci v ptirozeném prostiedi ditéte. Dale se dotazujeme také na piichod jedince
na svét a s tim spojené udalosti. Nasledné je rozhovor smé&fovan na druh a mozna specifika
vicenasobného postizeni daného ditéte. Dal$im okruhem bylo zvoleno vzdélavani. Rozhovory
jsou zameéfeny také na sbér dat zoblasti interakce s vrstevniky. Dotazujeme se také

na volnocasové aktivity, a to zejména pak na Skolni druzinu a na traveni volného Casu
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po skonceni vyuCovani. Sedmym okruhem otdzek je moznd existence bolesti pfipadné
nepiijemnych pocitli, které mohou byt spojeny s danym druhem vicendsobného postizeni.
Poslednim okruhem je kvalita zivota, kdy spole¢né s rodi¢i hledame moznosti, jak by se dala

kvalita zivota ditéte s vicendsobnym postizenim posunout ¢i zlepsit.

3.4 Vyzkumné rozhovory

Nasledujici ¢ast prace je zaméfena na rozhovory s participanty, které probihaly pomoci

interakce s rodici déti s vicenasobnym postizenim v jejich ptirozeném prostiedi.

Rozhovor ¢. 1 Jan § let, participant matka

Jan se narodil na zakladé umélého oplodnéni. Béhem téhotenstvi méla matka vazné
zdravotni problémy a byla hospitalizovana po téméf celou dobu t€hotenstvi. Pivodné cekala
dvouvajecna dvojcata. V 21. tydnu téhotenstvi sestoupilo prvni dit€ do porodnich cest, coz
zpusobilo samovolny potrat jednoho zplodd. ,, Honzik vydrzel v déloze jesté dalsich
6 tydnu. “ Nasledny porod byl koncem panevnim a Jan pfiSel na svét ve 27. tydnu téhotenstvi.
Porodni véha byla 900 grami. ,, Mél upine prithledné prsticky na rukach a stehno jak mauj
palec. “ Po porodu nastaly komplikace a dité¢ m¢lo silné krvaceni do mozku. ,, Musel na zdkrok
laserem, protoze oci se vyviji az v 35. tydnu, “ vysvétluje maminka. ,, V prubéhu téhotenstvi
Jjsem vérila, ze se obé nase déti narodi zdrave a bez vétsich problémii vSechno dozenou, bohuzel
se tak nestalo. Nyni ma Honzik 8 let a pres veSkeré komplikace je to velmi vnimavy, Sikovny
a bystry kluk.” Jan ma nasledkem ptredCasného porodu a porodnich komplikaci

diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu.

1) Rodinné prostiedi

Matka popisuje rodinné prostiedi velmi pozitivné. ,, U nds doma funguje vsechno tak,
jak ma.“ Samoziejmé pfiznava, Ze obtiZe spojené s vychovou a kazdodenni péci o Jana nejsou
uplné jednoduché. S manZelem uZ jsou sehrani a pomahaji si v plnéni kazdodennich ¢innosti.
Dodava, Ze: ,neni vSechno zlato, co se tipyti. Mame vSedni problémy, stejné jako kazda
normalni rodina.“ Honzik pochazi zGplné rodiny, dalSiho vlastniho sourozence nema.
Nasledkem komplikovaného porodu jiz matka dalsi dit€ mit nemohla. Ale pfesto ma Honzik

nevlastni sestru Anetu, ktera je v rodiné na zéklad€ péstounské péce. Aneta pfisla do rodiny,
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kdyz méla ctyti roky. Oba rodice jiz od pocatku vysvétlovali Janovi princip péstounské péce,
a proto byl na ptichod dobfe ptibarveny. Vztah mezi sourozenci je dle slov matky zcela v normé.
., Honzik rekne, zZe chce ciirat a Anetka rychle leti pro bazanta, nebo kdyz se obouvame a ona
vidi, Ze pujdeme ven, tak mi poda boty pro Honzu. " Z pohledu matcina vypravéni je ke svému
bratrovi velmi empatickd. Maminka také zminuje: ,,Kdyz ma Jan svou Spatnou chvilku
a proziva své emoce hlucné nebo agresivné, tak Anetka vi, Ze je zle a radéji se strani do doby,
nez se situace vyresi a uklidni. “ Hol¢icka je sice mala, ale matka se snazi o vzajemnou toleranci
a pochopeni se déti navzajem. ,, Honzika se snazime vést jako Anetcina velkého brachu a ucime
ho, aby byl k ni pratelsky a slechetny. Veétsinou se nam to i dobre vede, ale zdalezi na tom, v jakém
psychickém rozpolozeni se Honzik momentalné nachdzi. “ Maminka dale popisuje, ze se s Sirsi
rodinou setkavaji a udrzuji vztahy v rdmci moZnosti, ale spi§ jen prostfednictvim navstév.
., Do vychovy a péce o Honzika mi nikdo z nich nezasahuje. Kdybych od nich potrebovala, aby
se o Honzika postarali, napviklad abych si mohla zajit k lékari, tak by se o néj nejspis nezvladli
postarat. Vzdy si to zaridim tak, aby mohl manzel. “ Spole¢né plany do budoucna vidi matka
V tom, Ze chtéji co mozna nejvice dochazet na rehabilitac¢ni cviceni, které dopomuize Honzovi

k vét$i sob&staénosti a samostatnosti.

2) Druh postizeni

., Honzik ma détskou mozkovou obrnu ve formé spastické diparézy. Dle odhadu lékaru
se na nohy nepostavi nikdy. Na levéem oku ma s ostrosti videni velké probléemy a na pravé nevidi
vitbec. Je to nasledkem porodu v 27. tydnu tehotenstvi. Méli jsme velké problémy s nosenim
bryli. Honzik ale nasledné pochopil, Ze kdyz ma bryle, vidi véci, které bez bryli neni schopen

rozeznat.

3) Vzdélani

,, Honzik momentalné navstévuje druhou tridu Zakladni skoly a Materské Skoly Frantiska
Vancury v Kromerizi. Jeho vzdelani probihd prostrednictvim specidlniho vzdélavaciho
programu. Ucivo je na bazi socialni obsluhy. “ Maminka dale popisuje, jak to béhem vyucovani
probiha. Libi se ji, Ze je ve tfidé sniZeny pocet zakl, kterym se vénuji dvé pani ucitelky
a asistentka pedagoga, ktera pomaha détem pii vyuce a panim ucitelkam zjednodusuje jejich
praci. ,, Obdivuji jejich prdci, takovy komfort uz mit Honzik nikdy nikde nebude. “ Déle hodnoti
zcela pozitivné Cinnosti, které v ramci vyuky délaji. ,,Jsem velice rada, Ze Honza miize

v o6

navstévovat danou Skolu a Ze je dostupna z naseho bydlisté. “ Libi se ji také, ze v ramci Skolniho
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vzdélavani mlze navstévovat logopedickou intervenci, kterd se zaméfuje na celistvy rozvoj
komunikacénich schopnosti, rozvoj slovni zasoby a mysleni. S pani logopedkou se pak peclivé
zamétuji na vyslovnost, kterou nasledné matka se synem trénuje i v domacim prostiedi.
., Diilezité je pro nas, aby si rozumél i se svym tatinkem, sestrickou a s panimi ucitelkami
ve Skole.” Také hodnoti zcela pozitivné predmét specialné pedagogické péce. V domacim
prostiedi diive pouzivali knihy na bézi alternativni a augmentativni komunikace — obrazkové
knizky a knizky s fotografiemi. Kazdy den vozi matka svého syna do Skoly a po ukonceni
vyucovani si ho zase vyzvedava. NevyuZzivaji moznosti dopravy do Skoly a zpét ani odpoledni
druziny. Nakonec dodava ,,Se skolou jsem velmi spokojena a urcité bych Skolu pro své dité
nemenila. “ Z kompenzacnich pomticek rodina pouziva piedevsim vozik, riznd madla — na WC,

do koupelny. Dfive rodina pouzivala také polohovaci valce rtiznych typi.

4) Vrstevnické skupiny

Honza je kluk, ktery na sebe upouta pozornost ihned, kdyz né¢kam piijde, jak udava
maminka. ,,Je hodné hiucny. Kamkoliv prijdeme mezi své a Honza spusti to svoje, zacnou
se ozyvat raubiri jako je on a kamarddsky vztah je navazan. Moc neresi, kdo je takovy nebo
makovy. Jsou rddi, Ze je Zivo.“ Spoluzéci Jana jsou déti, které maji riznéd postizeni. Neékterd
jsou podobna tomu, kterd ma Honza, a jiné dé€ti maji uplné odlisné postizeni, jak vypravi
maminka. S détmi z tfidniho kolektivu se ve volném cCase nestykaji. Honza ma ale jednoho
kamarada, ktery ma velmi podobné postizeni tomu jeho, a s tim se ¢as od ¢asu v soukromi
setkavaji nebo spolu jezdi na vylety a plavani. , Jezdime za kamaradkou do sousedni vesnice
a ta ma syna Jakuba, je lezik a nevidi vitbec. Honzik mu podava hracky a pecuje o ného. Je
to uplné néco jiného nez s Pavlem (jinym kamardadem), s Kubikem se vzdycky zklidni a je velmi

empaticky.

5) Smysluplné vyuziti volného ¢asu

Volny ¢as Jan travi vétSinou v pfitomnosti své matky. Velmi radi si hazi s balonky
rizného typu a materidlu, které mu jsou ptijemné na dotek. Nejradé€ji ma piskaci a nafukovaci
mice. Maminka tika: ,,Je opravdu stastny, kdyz si mize hazet, dokdze se tim zabavit na hodnée
dlouho a je moc spokojeny. “ Obcas tahle aktivita pferoste mamince pfes hlavu a Jan zacne hazet
vSemi vécmi okolo a pak vzdy nasleduje faze zklidnéni. Hodné €asu travi maminka s Janem
spolecné v laznich a na jinych ozdravnych pobytech, které jsou pro néj velmi prospésné.

,,Po rehabilitacich a jinych procedurach je kluk az presprilis unaveny, tak spis odpocivame
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a nabirame sily. “ Hodné€ vyuzivaji k odpocinku a relaxaci ptirodu a chodi na prochazky. ,, Kdyz
jsme doma, navstevujeme v misté bydlisté bezbariérovou mistnost pri Domu deéti a mladeze
(DDM), kde se schazime s riznymi détmi, které maji riiznd postizeni. “ Maminka mluvi o tom,
jak se ji a Janovi velmi libi v bezbariérové mistnosti s rodi¢i a détmi s postizenim. Riké: ,, Nikdo
se na nds nedivda skrz prsty, jsme totiz vétsinou hodné hlucnd skupina. Skupina, kterou
maminka sJanem nav$tévuje, ma velmi pfiznaény nazev. Jmenuje se ,,KLUB
KAMARAD.“ Tento nazev vystihuje velmi dobie diivod a smysl schazeni se déti a rodi¢a.

,»Mdme hodné znamych, kteri maji déti s postizenim. “

6) Bariéry

Bariér ma Jan dle maminky hodné&. V prvni fadé¢ se jedna o navazovani kontaktt s lidmi,
ktefi nemaji postizeni. ,, Napriklad s dospélymi mu trva dlouho, nez na né zacne néjakym
zpusobem reagovat, rekla bych, Ze je neduveérivy.” Déle mizeme mluvit 1 o bariérach
pohybovych a v neposledni fadé€ intelektovych. ,, Honzik ma stiedné tézké mentdlni postizeni,

I3

takze ta komunikace opravdu vazne. *

7) Bolest, inava, neprijemné pocity, omezeni Zivotnich prilezitosti

S unavou a bolesti se setkava Jan a maminka velmi Casto. ,,Je fo nas kazdodenni
chléb. “ Z divodu kazdodenniho cviceni a rehabilitacnich ¢innosti, které jsou pro oba naro¢né,
byvaji ¢asto unaveni. Ale jsou dny, kdy maji plno energie a ,,vse je zalité sluncem, takovych dni
by mohlo byt vic,“ posteskla si matka. Nepfijemné pocity dle maminky syn nema, spis
to pripisuje unave, vycerpani, Spatnému spanku a nékdy demotivovanosti k dalSimu cviceni.

Takovato nalada se potom u Jana projevuje nelibosti, nespolupracovanim az fyzickymi atoky.

8) Spokojenost s Zivotem

Jsou dny, kdy je chlapec velmi spokojeny a rozdava pozitivni naladu, ale jsou také dny,
které nestoji dle slov maminky za fe€. ,, V takové dny se snaZime smyslet pozitivné, i kdyz je

to tezké. Rikame si, Ze bude lépe a vzpominame na pekné chvilky, které jsme spolecné zaZzili. *

Rozhovor ¢. 2 Daniel 9 let, participant matka

Matka zacina mluvit o téhotenstvi, abychom v&déli, jak Dan pfiSel na svét a jaké

komplikace nastaly béhem ptfichodu jejiho syna na svét. Popisuje, Ze z pocatku probihalo jeji
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téhotenstvi tak, jako kazdé jiné. Ve 26. tydnu téhotenstvi ji zacaly kontrakce a rozbéhl
se standartni porod. ,, Skoro jsem neméla ani bricho, nevérila jsem, ze muzu porodit. “ Danova
porodni védha €inila 1200 gramt. Participantka popisuje, jak byl chlapec malinkaty a tikala
si, zda viibec muze takovy ,, tvorecek * prezit. Den po porodu bylo u chlapce zjisténo krvaceni
do mozku a matka si prala, aby se 1ékaiim podatilo vSe vytesit a jeji Danecek vSechno zvladnul.
., Zvladnout to zvladl“, ale vSe se neobeslo bez naslednych komplikaci. BEhem prvniho roku
zivota se matka dozvédéla pro ni neptijemnou informaci, ze Danecek bude ,lezak®. ,, Nikdy
Jjsem to nevzdala a nikdy to nevzdam, budeme cvicit a rehabilitovat, jak jen to pujde. “ Matka
popisuje, ze se nechtéla a nechce smifit s tim, ze Dan bude pouze lezet a nikdy se nepostavi

na své nohy.

1) Rodinné prostiedi

Chlapec vyrusta v neuplné rodiné, kde schazi otec. Matka na néj zustala sama, jak ona
tika: ,, Partner neunesl postizeni, které Dan md.* Casto ji s vychovou a pé¢i o n&j pomaéhaji
dalsi dveé déti, které jsou jiz dospélé. Sestra o 23 let starsi, bratr o 28 let star§i. A dodava:
., 1 oni maji vsak své Zivoty a své zajmy. Toho casu jim potom taky moc nezbyva, neni tomu tak,
jak kdybychom byli na Dana dva.” Obcas sourozenci s péfi o svého mladsiho bratra
vypomuzou, ale jak matka popisuje, neni to vzdy v jejich silach. Vztahy mezi sourozenci matka
hodnoti kladné a dodava: ,, Neni tomu tak, jak kdyz sourozenci vyriistaji spolu. Kdyz se Danek
narodil, oba dva si uz zili samostatné. Moje déti jsou taky vsichni clenové mé blizké i Sirsi
rodiny. Oba moji rodice jsou uz mrtvi, sourozence nemdam, takze jediné mé piibuzenstvo, o které
se mohu oprit, jsou moje deéti.* Spolecné plany do budoucna matky a syna jsou jednoznacné
dané, jak popisuje matka. ,, Cvicit, cvicit, cvicit, mluvit, mluvit, mluvit a co nejvice se zlepsovat
ve vécech, které jsme se az doposud spolu naucili a zlepsSovat se v nich porad dal. At muZu byt
na sebe hrda, zZe jsem pro své dité udélala vse, co se jen dalo udélat.” Matka dale hodnoti,
7e vSe se synem dobie zvladaji a postupem casu se z nich stala velmi dobfe sehrané dvojice.

,,Rozhodné bych nemeénila.

2) Druh postiZeni

,, Danecek ma détskou mozkovou obrnu — spastickou diparézu. Navic trpi epilepsii. Jeho
stupen mentalni retardace je na hranici prvniho a druhého stupné.“ V hodnoceni dle zpravy,
kterou mi matka poskytla k nahlédnuti, byl napsan druhy stupein mentalniho postizeni tzn.

sttedné tézké mentalni postizeni. , Teprve az ted v deseti letech zacina mluvit.” Matka
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je v povidani sebekriticka a popisuje, ze je chlapec velmi lenivy a Ze je zvykly, Ze matka ihned
pfistoupi a poda mu, nachysta mu, co chce a potfebuje a tim padem se nesnazi sam. Rika:

., Za jeho lenost si miizu sama, zhyckala jsem si ho a ted je na mé extréemné zavisly.

3) Vzdélani

Mrwve

Daniel navstévuje Skolu Frantiska Vancury v Kroméfizi. Dan je zdkem logopedické
tridy. Matka vysvétluje, Ze vzhledem k svému pracovnimu vytizeni musi navstévovat 1 Skolni
druzinu. Mysli si, Ze mu velmi prospiva vztah s détmi a zafazeni volnoCasové aktivity jako
je druzina do kaZdodenniho procesu vzdélavani. Navic dodava, Ze neni v jejich silach
st ho diive vyzvedavat. Matka chodi do béZzného zamé&stnani a pracuje jako kosmeticka. ,,Kdyz
komunikuji s pani ucitelkou ze skoly, jsem az prekvapena, jak chvali Dana, Ze je samostatny,

«

takového ja ho viitbec neznam. Doma spoléha jenom na mé.“ Matka hodnoti praci
pedagogického sboru velmi kladné a vysvétluje, Ze se jim vede 1€pe nez ji samotné vést jejiho
syna alespon k ¢astecné samostatnosti. Na komunikac¢nim procesu pracuji kazdy den. ,, Ve skole
ma Dan specialni logopedickou intervenci jak ve tride, tak také pri individudlnich konzultacich
s logopedkou. “ Komunikaci trénovali a neustale trénuji dle nastaveného komunikatoru.
., Hodné vyuzivame tablet, taky jsem se s nim musela naucit, to vite nejsem zrovna nejmladsi
a k temto novym technologiim nemam zrovna kladny vztah. Ale naucila jsem se to. “ Dle slov
matky Daniela velmi bavi ve Skole pfedmét specidlné pedagogické péce. ,,Ma tam bazén
S kulickami, stejné jako v krouzku, ktery navstevujeme, a to ho strasné bavi. S pani ucitelkou
trénuje také Ve specialni mistnosti. “ Mistnost, o které matka mluvila, je zaméfena na rozvoj
senzorické integrace a koordinace pohybl ve specialné upraveném zabavnim prostoru. Dale
v ramci vzdé€lavaciho procesu chlapec navstévuje terapii dle konceptu bazalni stimulace,
canisterapii, muzikoterapii a tomu podobné aktivity. Jak uz maminka zminila, patii to u chlapce
k velmi oblibenym ¢innostem. Dan pouziva ve tfidé magnetickou tabulku, na kterou piidava

obrazky. Tabulka funguje na systému alternativni a augmentativni komunikace, kterou rodina

pouziva i v domacim prostiedi.

4) Vrstevnické skupiny

Pratelstvi v ramci vrstevnickych skupin matka néjak nereflektuje. , Jediny styk
S vrstevnickou skupinou ma ve Skole, kde se nachazi deti zdravé i déti s postizenim. Jinak

se spis setkavame s détmi s postizenim.* ZdUraziuje, Ze si rozumi spis s mladsimi détmi bez
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postizeni nebo s détmi, které maji n¢jaké postizeni. Dle slov matky nezélezi na tom, kolik

je ditdti let.

5) Smysluplné vyuziti volného ¢asu

Volny c¢as travi matka a jeji syn nejcastéji na prochazkach, nebo na détském
bezbariérovém htisti, které maji pfimo ve mésté, v némz bydli. Pfed domem maji piskovisté,
které chlapce hodné bavi a setkava se na ném 1 s intaktnimi détmi. Matka popisuje, ze jsou
na n¢j déti zvyklé od malicka. ,,Neprijde jim, Ze je Dan jiny. “ V domacim prostiedim se snazi
zabavit riznymi skladackami, at’ uz stavebnicemi nebo puzzlemi. Navstévuji organizaci, ktera
piipravuje volno€asové aktivity pro intaktni déti. V bezbariérové mistnosti maji jednou tydné
schiizku rodiCe a déti s postizenim. S krouzkem je maminka velmi spokojend. ,, Dan je velmi
negativni a trva mu dlouho, nez si na deti zvykne (jsou prilis hlucni), tak je pak velmi rad,
Ze jsme byli nékde ve spolecnosti. Hodné vyvolava rozruchy a nepokoje, bori détem kominy

z kostek nebo rozhazuje puzzle. Ale za nic na svété bych ho nikdy nevymeénila. *

6) Bariéry

,,Omezené moznosti a zivotni prileZitosti pro néj vidim spis ja nez on. Dan si tyto véci
urcité neuvedomuje. “ Matka se rozpovidala o tom, Ze ona tyhle véci fesi uz ted. Nevi, jak
jesté postarat. Jednu z nejvétsich bariér vidi matka v komunikaci. ,, My si spolu rozumime,
jsme sladeni, ale ostatni lidé mu moc nerozumi.“ Snazi se na komunikaci pracovat a stale
ji zlepSovat. ,, Kazdy maly kriicek a vse, co se nam povede, je pro nds velky krok.* Velkou
bariéru vidi Zena 1 v t€lesném postizeni. ,, Dan neni schopny chiize sam, potrebuje v tom lepsim

pripade francouzské hole nebo choditko. V tom horsim pripadé musime pouzit vozik.

7) Bolest, inava, nepfijemné pocity

V3e zélezi na chlapcové psychickém stavu, jeho momentalnim psychickém rozpoloZeni
analadéni se. ,, Kazdy den je uplné jiny. “ Unaveny byva chlapec ¢asto napiiklad po naméhavém
cviceni, hlavné v laznich a kdyZ ptichézi s matkou od pani fyzioterapeutky. ,, Snazim se ho vzdy

motivovat, ale obcas je to tak unavné, ze chybi motivace i mne, “ fikd maminka.
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8) Spokojenost se Zivotem

1 kdyz je Dan nékdy brucoun, myslim si, ze je rad na svete. Nikdy nepoznal, jaké
to je nebyt postizeny, a tak nemd s ¢im srovnavat. “ Matka popisuje, jak je spokojeny, kdyz

si vyjdou za mésto do pfirody na prochazku a travi ¢as spole¢n¢ jako rodina.

Rozhovor ¢. 3 Patricie 9 let, participant matka

Tehotenstvi matky probihalo bez vétSich problému. Uvadi, ze mélo standartni prabé&h.
Matka dale uvedla, ze se jednalo o donosené dité, kdy termin porodu nepftiSel ve stanoveny den.
,,Po tom, co jsem padr dni prendsela jsem sla k lékari, ktery mé ihned poslal do porodnice.
V porodnici mi zase rekli, Ze nejsem viibec oteviend, ze rodit jesté nemiizu. Ale jiz jsem zustala
hospitalizovand. “ Patricie se narodila 5 dnii od matCina nastupu do porodnice. ,, Pét dnii jsem
protrpéla. Porod nepostupoval a mé pomalu dochdzely sily. “ Kdyz divenka pfiSla na svét, byla
velmi cyanoticka, dle mat¢ina nazoru 1ékati neuméli uréit prognozu. Thned byla transportovana
do krajské nemocnice a ndsledné na specializované pracovisté¢ do Brna. Nasledn¢ 1ékati matce
sdélili, ze nedostatek kysliku u ditéte béhem dlouhého porodu zplisobil nemalé komplikace
a nezvratné poskozeni mozku. Jedina moznost udajné byla cisatsky fez, ktery 1ékaii bohuzel
nebyl proveden. ,, Kdyby pri mné nestdal miyj manzel a cela moje rodina, tak bych se z toho tehdy
urcité zblaznila. “ Maminka déle popisuje, jakymi tézkymi chvilemi si ona 1 celd jeji rodina

prochézela po tom, co se Patricie narodila.

1) Rodinné prostiedi

Maminka mluvi o dob¢€, nez se narodila Patricie. Bydleli s manzelem v malém byt¢,
ktery stacil pro n¢ dva a pro jedno intaktni dité. Ale ne pro dité s postizenim. ,, Kdyz méla Pata
tri roky a uz méla veétsi pozadavky na prostor kolem sebe, zazZadali jsme si na obci
o bezbariérovy byt, ktery nam byl nasledne pridelen. N nem ma holka spoustu prostoru
na pohyb a ja na manipulaci s ni. “ Nyni rodina bydli ve velkém bezbariérovém byté, ktery
maximalné vyhovuje jejich pozadavkiim. Obec je velmi podporuje a ubytovani jim poskytla
pouze za rezijni naklady. Rodina velmi touZila po dal$im ditéti a jejich touha byla vyslySena.
Patricii se narodil bratr Tobias. ,, Maji spolu naprosto uzasny vztah.  Bratr Patricie je o pét let
mladsi. Maminka vypravi, ze se dcera o svého brasku zacala starat jizZ od narozeni, pe¢ovala
o n¢j. ,,Drnkala ho v kocarku a kdyz mu vypadnul dudlik, hned se mu ho snazila dat

do pusinky. “ Dle slov maminky, vSe co se d¢lo kolem nového ¢lena rodiny, Patricie rozumové
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chépala. ,, Kdyz se Tobik poprvé postavil, tak to bylo pravé u voziku. “ A naopak sourozenecky
vztah funguje také velmi dobfe, pochvaluje si maminka. ,, Ted’ se situace vymeénila a Tobik
pomaha Pati. Nosi sestricce boty, otevira dvere nebo poddva veci, porad ji pada néco
na zem.* Sirdi rodina se dle slov matky velmi dobie podili na pé¢i o déti. Matka se svéfuje,
ze se o n¢ muze kdykoliv opfit, pozadat je 0 pomoc. ,,Rodina se nds snazi maximalné

podporovat. “

2) Druh postiZeni

Patricii byla kratce po narozeni diagnostikovana détska mozkova obrna
S Dyskynetickym syndromem (revmatickd chorea) a tonické spasmy ruky (pisafska kiec).
., Projevuje se ji to i na ocich.” Cervikdlni dystonie ,,to je to jeji mimovolné staceni hlavy
do abnormalni pozice na jednu stranu.‘ Jeji mentdlni uroven je na hranici stiedné tézké
mentalni retardace a postupem ¢asu doslo také k postizeni kvadratu hornich a dolnich koncetin.

Navic trpi epilepsii, ktera se zatim projevuje pouze ziidka, jak uvadi matka.

3) Vzdélani

Patricie dojizdi do $koly do Zlina. Skola se jmenuje Zakladni 8kola Stfedova, Zlin.
Vzdélava se zde podle specialniho vzdélavaciho programu, mezi vzdélavaci predméty patii
naptiklad rozumova, smyslova nebo pracovni vychova. Ve skole také Patricie cvi¢i, v rdmci
predméti rehabilitacni a zdravotni cviceni. ,, Pati se ve skole moc libi. “ Maminka je se Skolou
moc spokojena a ceni si postupného a pozvolného zafazovani ukontli,, které vedou
k samostatnosti jeji dcery. Pii vyuce je mozné navs§tévovat rizné zajmové krouzky V ramci
Skoly, rodina vsak tuto moznost nevyuziva. Soucasti Skoly je i druzina, jelikoz nebydli ve mésté,
ve kterém jeji dcera navsStévuje Skolu, tak druzinu nevyuzivaji. Jednou umistili Patricii
do letniho bloku. ,, Chtéla to zkusit a my jsme ji nebranili, nakonec se ji tam stejné nelibilo,
nebyli tam jeji kamarddi a moc ji tam chybeli. “* Patricie je velmi komunikativni. ,, U nds doma

‘

Jje porad hlucno, myslim si, Ze je ta holka prosté po nas. Upovidand jako my vsichni. *
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4) Vrstevnické skupiny

Patricie ma kamaradku Hanicku, ktera je jeji spoluzaCka. Jeji maminka ji obcas
o vikendu doveze na navstévu k Patricii domu a tam ji neché cely den. ,, Holky si spolu naramné
rozumi a maji cely den o zdabavu postarano a ja jsem rada, Ze Pdta nékoho takového
ma. “ Maminka povida o Hanicce a popisuje, ze je Sikovné&jsi nez jejich Pata. ,, Holky si spolu
volavaji i pres Skype, ale Hanicka si zvladne vse nastavit sama, pritom my doma musime Pati
pomoct. “ Maminka ptiznava, ze $kola je jediné misto, kde se primarné jeji dcera setkava s détmi,
které jsou stejné nebo piiblizné staré jako ona. Jinak se v laznich, na rehabilitacnich pobytech
a Vv rtiznych spolcich setkdvaji s détmi, které maji rlizné postizeni a jejich v€kova skladba je

raznoroda.

5) Smysluplné vyuzivani volného ¢asu

Rodina navitévuje klub Koralek v Prerové (ARPZPD v CR, o. s.). Je to asociace rodicd,
a pratel zdravotné postizenych déti. Rodina se ticastni vikendovych pobytia tydennich z4jezdi,
které¢ sdruzeni porada. Organizuji pravidelna setkani, napt. Den déti, Mikulase a jiné akce
uréené détem. ,, Ucastnime se toho celd rodina. Obcas brévame i babicku. “ Rodina chté&la jet
puvodné o letoSnich letnich prazdninach k mofi, ale zadna cestovni kancelaf jim nebyla schopna
LUt zajezd primo na miru, “ tak aby vyhovoval i Patricii. Nakonec to vzdali a uzili si vSichni
dovolenou s klubem Klokanek na pobytu v pfirodé. V nasem mésté je volnocasova aktivita pro
déti s postizenim a jmenuje se Klub kamarad. Organizuje ho DDM Kojetin (Dim déti
a mladeze). ,, Bylo nam s Patou nékolikrat nabidnuto, at se k nim pridame, ale nevyuzili jsme
toho. Dcera je na voziku a nedokdze se premistit z mista na misto a skotacit v bazénku
S kulickama nebo se plazit po koberci tak jako kluci. Ona nechtéla a ja jsem
Jji nenutila. “ Maminka s Patricii navstévuji krouzek keramiky pro déti intaktni. Rozviji tam
hrubou motoriku, snazime se, aby Pat’a uchopila hlinu do rukou. Kdysi rodina zkousela ptihlasit
dceru na hodiny flétny, ale ,,ji to moc s téma prstikama neslo. “ Nedavno si v keramice sama
vykrojila halloweenskou dyni. Matka se snazi, aby méla Patricie radost z toho, Ze se ji néco
povede. Radi hraji pexeso nebo domino. Pexeso ma réda klasické obrazkové a nékdy se rodina
se obCas vztekd, Ze prohrava. Rada si vymalovava omalovanky a poslouchd ¢eskou muziku,

nekdy si do ni 1 tak trochu prozpévuje.
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6) Bariéry

Prekdzek, které rodinu cekaji kazdy den, je mnoho. Jak fika maminka: ,, Nékteré
se Objevi a ani nevime, kde se vzaly. “ Dtive pro rodinu byla velka bariéra byt. Nyni se uz vse
vytesilo. ,, Dalsi prekazkou je to, ze se vsude s vozikem neviezeme. “ Navic matka popisuje,
ze nékde chybi chodniky uplné a né€kde jsou v tak zalostném stavu, Ze se po nich neda skoro
s vozikem projet. Prekazku vidi matka také v tom, Ze musi za vzd€lanim a volnym casem
dojizdét do vétsich mést. ,, Kdybych neméla ridicdk, je to pro nds velky problém. Skola ve Zliné,

«

volnocasova aktivita v Prerové a krouzek keramiky pro déti bez postiZeni u nas na malomeste. *

7) Bolest, inava, nepfijemné pocity

., Rekla bych, Ze Pata je docela pozitivni ¢lovek nebo aspoi tak se ji snazime od malicka
vychovavat. “ KdyzZ byla Patricie mladsi, bylo to dle maminky horsi. Stavéla si hlavu, nechtéla
pii cviceni spolupracovat. ,, Ted uz se situace stabilizovala a ona Vi, Ze je to nutnost. A tak,

i kdyz nerada, se velmi snazi. Nekdy mi prijde, Ze je az neunavitelnd. Ja padam na pusu a ona
ne a ne usnout.” Na pobytech byvaji unavené obé dvé. Kompenzuji to néjakou dobrotou

ve form¢ zakusku v cukrarné nebo dobrou limonadou a pak je obéma dobfe.

8) Spokojenost se Zivotem

Maminka si mysli, ze Patricie je spokojend s zivotem. Stava se, Ze na ni ptijdou chmury
nebo se dobfe nevyspi a jde na ni Spatna nalada, ale neni to dle slov maminky az tak obvyklé.
. Jinak si myslim, Ze ona miluje svoji rodinu a my milujeme ji a to je nejvic na svété pro nas

vSechny. *

Erik 10 let, participantka matka

T¢hotenstvi probihalo bez komplikaci, stejné tak pribeh porodu byl bezproblémovy.
Dité se narodilo jako intaktni, nasledné se vyvijelo bez sebemensich potizi. Az na konci ¢tvrté
tiidy zacal mit chlapec mensi problémy. Neustale ho bolela hlava a nemohli pfijit na pficinu,
pro¢ tomu tak je. Nasledné 1ékafi pfisli na to, ze jeho onemocnéni je onkologického charakteru.
Nador na mozku se ihned ftesil operativng. ,, Operace probéhla dobre, jenZe nasledné prislo

krvaceni do mozku a véci se zacaly komplikovat. “ Po tom, co se Iékaifiim povedlo krvaceni
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zastavit, fekli rodiné, ze dit¢ bude mit poskozeny mozek. V prvnich chvilich Erikova rodina
nevédéla, co se bude dit. Nasledné zlstal jejich syn, bratr a vnuk upoutan na nemocnic¢ni lizko
a vyhlidky nebyly pfili$ ,, rizové “. Rodiné nebylo viibec jasné, co bude dal. Nasledné zacala
pooperacéni péce, prace rehabilitacnich pracovniku a psychologicka podpora roding. ,, S Erikem
se muselo zacit cvicit, posilovat a muselo se mu rozpohybovat télo. Slo to sice pomalu, ale mél
velkou chut se zlepsovat. Nasledné se matce, rehabilitaénim pracovnikiim povedlo udélat

velké pokroky v pohyblivosti Erika. Ovsem ¢aste¢na nehybnost mu zistala dodnes.

1) Rodinné prostiedi

Chlapec pochazi z Gplné funk¢ni rodiny. Rodice se na vychové dle slov matky shoduyji.
., Manzel nechdava vychovu spis na mné, ale zdsadni véci s nim konzultuji.” Sir$i rodina
akceptuje postizeni ditéte, ale dle slov matky se s tim rodinni pfislu$nici nesmifili. Situace pro
rodinu neni vibec jednoducha. ,, Erik si totiz uvédomuje moc dobre véci, které mohl délat pred
tim, nez onemocnél. “ Chlapec ma starsi sestru Anic¢ku, ktera je matéinou velkou oporou, kdyZz
je potieba, tak dle slov matky ji umi bez vétsich problémi velmi plnohodnotné zastoupit.
., Anicka ma Erika moc rdada, ale stres, ktery s nami proZivala, se na ni hodné podepsal. *“ Matka
hodnoti jako spolecné plany do budoucna celé rodiny, co mozna nejvice pracovat na zlepSeni
psychického a duSevniho stavu postizeného ditéte, a pomoct mu tak, aby mohl vést co mozna
podpory matky. ,, Babicka zaveze Erika do Skoly nebo ho vyzvedne, kdyZz potrebuji nékam
na urad, nebo k lékari. “ Do vychovy vSak Sir$i rodina nezasahuje a nechava vychovu v plné
rezii rodicu. ,,Jejich psychicka podpora je pro nas moc dilezita. Davaji nam najevo,

Ze to, co délame, délame spravné a ze za nami stoji!

2) Druh postiZeni

Détska mozkova obrna, postizeni na jednu polovinu téla (hemiplegie pravostrannd),

ktera zapticinila i koktavost. Lehka mentalni retardace. Ma omezené pracovni tempo, zvySenou

unavitelnost pii plnéni tkolt a psychické problémy. Rodina navstévuje psychologa.
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3) Vzdélani

Momentalné navstévuje patou tfidu bézné zakladni Skoly. Z diivodu zdravotnich
komplikaci musel na rok prerusit skolu. Erik dle mamincinych informaci ovlada vse,
co se naucil pired dobou, nez onemocnél, tzn. ucivo po konec ¢tvrté tiidy. Nyni navstévuje
patou tfidu, 1 kdyz jeho byvali spoluzaci chodi do Sesté tfidy. V diivejsi dobé navstévoval hoch
malotfidni $kolu na vesnici. Nyni navstévuje Skolu ve vedlejsim mésté. “Nad specidlni skolou
Jjsme neuvazovali.” Kdyz se rodina ptala syna, jestli by nechtél chodit na specialni $kolu
do né&jakého vétsiho mésta, tak jim tekl: ,, Do skoly pro postizené chodit nebudu.“ Rodina
chlapcovo rozhodnuti akceptovala. Erik ted’ navstévuje béznou zakladni skolu, ma k dispozici
asistentku a specialni pedagozku. Ve tfidé ma béhem vyuky relaxaéni misto, které muze
vyuzivat, kdyz se citi unaveny. Chlapec dle slov matky nedokédze vyhodnotit, kdy je unaveny,
a tak asistentka dle svého uvazeni zafazuje relaxacni chvilky a snazi se korigovat chlapcovu
unavitelnost. ,, Déti ve tiide byly zprvu k mému synovi velmi tolerantni a milé. Nyni na né Erik
povolava ruzné veéci, slova, fraze, kterd nepatii zrovna mezi slusnou slovni zasobu,
a tak se pohled deéti na néj hodné meni. SnazZime se s nim na tohle téma promlouvat,
ale on si neuvedomuje, co détem rikal a Ze jeho chovani je neadekvatni.* S komunikaci
vSeobecné problémy Erik dle slov matky nema. Pouze ten, Ze mu ob¢as vypadnou néjaka slova
uprostied véty, tak mu nemohou si na né¢ vzpomenout a komunikace probiha dal. U chlapce
doslo ke sniZeni pfedpokladti pro zvladani pozadavki pro ZS vzhledem k celkovému
zdravotnimu stavu a s tim spojenych psychickych problémi. Chlapec ma k dispozici v ramci
vyuky asistentku pedagoga a vzdélava se dle IVP. Spadé do 3. skupiny podpiirnych opatteni.
Vlivem zdravotniho stavu m& omezenou mobilitu, zvlada chiizi v budové za podpory druhé
osoby. Pii inavé se jeho motorické funkce zhorsuji. Je nutna dopomoc pii stolovani i v osobni
hygiené. Nasledkem primarni diagnozy doslo také k omezeni motorickych funkci dominantni
pravé strany, V disledku toho trpi koktavosti. Dité je pfeuceno na levaka. Kratkodoba pamét
je horsi nez dlouhodobé, a to se také podepisuje na zapamatovani a nasledné vybaveni si uciva.
,,Pamatuje si véci, které se ucil pred nemoci, ale ty, co jsme se ucili dnes rdno,
tak uz si nepamatuje. “ KdyZz se ma sousttedit na pohyby svych rukou, ¢innosti se jesté zhorsuji.
Ruka se mu tfese a znemoZiluje mu jakoukoli préci. Je pro n¢ho velmi dileZité minimalizovat
stresové situace, jak uZ z pohledu vyuky, tak pti domacich ¢innostech. ,, Ve skole nam nabizeli
moznost hodnoceni Erikovych vysledkii pomoci slovniho hodnoceni. Odmitli jsme. Erik
potrebuje dostavat znamky, slovni hodnoceni pro néj nic neznamend. Pred nemoci byl zvykly

na samé jednicky.” Béhem vyuky ztraci pozornost, tak ho pani asistentka vybizi bud’
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k odpocinku, nebo k relaxaci na sedacim vaku. V ramci podpurnych opatieni byl Erikovi
zakoupen program Brain jogging pro trénink a rozvoj kognitivnich funkci. Déle rodina vyuziva
notebook, a ve Skole ma k dispozici Erik sedaci vak v odpocinkové ¢asti tiidy a specialni

zidlicku s podporou sedu, kterou ma k dispozici i v domacim prostiedi.

4) Vrstevnické skupiny

., S vrstevnickou skupinou je to trochu komplikovanéjsi. “ Erik Sel do Skoly o rok pozdéji
arok Skolni dochazky vynechal z diivodu onkologického onemocnéni. Tudiz nenavstévuje tiidu,
ve které by mé&l déti, které jsou stejné staré jako on. Proto se Giplné primarné nema kde dostat
do ptimého kontaktu se svou vrstevnickou skupinou. Erik se setkava s détmi, které maji
postizeni rizného typu. Kamarady ma ale vétSinou mezi intaktnimi détmi, které toleruji jeho

postizeni.

5) Smysluplné vyuZivani volného ¢asu

, Volného casu nam moc nezbyvda. Nekdy mi prijde, Ze béhame mezi Skolou,
rehabilitacnimi centry, nemocnici a lékari. Kdyz nam zbyde trocha energie a elanu, tak se pak
ucime a plnime ukoly zadané ze skoly. Kdyz nam zbyde chvilka prostoru, tak se divame
na prirodovédné porady, které Erdu hodné bavi. Chodime na prochazky a uzivame si klidu
a cerstveho vzduchu. “ Rodina si rada sklada kostky z lega, rizné stavebnice a dievéné kostky

ruznych typt.

6) Bariéry

., Bariéry se nas urcité tykaji. Mame problém s pohybem, premistovanim se.“ Velka
prekazka je také pro Erika ruka, ktera se mu tiese i pti klidové ¢innosti a ovliviiuje, dle slov
matky, jeho veskerou ¢innost. Je preucen z pivodné dominantni pravé ruky na levou. Zvyseny
ties ho dokaze vyvést z miry, zapomene, co délal a nevi, co se s nim déje a jak na to reagovat.
Jemnou motoriku Erik v pravé ruce viilbec nema. Mezi omezeni matka dale zatazuje, neustalou
pfitomnost druhé osoby, ktera mu dopoméha v sebeobsluznych a kazdodennich ¢innostech.
., Intelekt neni zrovna na nejvyssi urovni. \ piilce véty zapomene, co chtél rict nebo udélat. Kdyz

pise, musim mu dodiktovat zbytek pismen ve slove, protoze zapomene, jaké slovo chtél napsat.
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Navic tempo prace je velmi pomalé,“ posteskla si maminka. Erikovi d€la problém kratkodoba
pamét’, véci které se naucil pied nemoci, Si pamatuje, ,,ale co mél rano na snidani, uz ted’

I3

nevi.“ Bariéry nam budou do budoucnosti pfibyvat, namisto aby nam ubyvaly.

,,Je to celozivotni boj. Ale my to zvidadneme. *

7) Bolest, inava, nepiijemné pocity

., Drtve byval Erik velmi pozitivni kluk.” Nyni se matka svéfuje s pocity, které jejiho
syna potkdvaji kazdy den. ,, Vi, Ze uz to dobré bylo a nikdy se to zpét nevrati. Nekdy byva hodné
litostivy a ja s nim. “ Navs$tévuji psychologa a snazi se s nepiijemnymi pocity pracovat, ale jak
matka zmifiuje, je to pro n¢ velmi obtizné zvyknout si na fakt, Zze véci nebudou takové jako byly
dtiv. ,, Bojujeme i s tvrdohlavosti, “ matka popisuje, jak Erik zapomina, a tak se stdva, ze matku
obvinluje z néjakych véci. Napt. uklidi si své véci do aktovky, nasledné¢ na to zapomene

a je neptijemny na matku, Ze mu véci schovala, i kdyz si to on neptal. Pfiprava na vyucovani
se vaze na velkou unavu, proto matka zazadala 0 Upravu rozvrhu a zkraceni vyuky v ramci

Skolni dochézky.

8) Spokojenost se Zivotem

Matka mi poklada otazku, jestli mize byt on spokojeny se zivotem. A dodava:
,,Spokojent jsme uz byli, ted’ nam nezbyva nic jiného nez to vsechno zvladnout.* Erik dle slov
maminky spokojeny se zivotem neni. Mnohdy se stava, ze mluvi o tom, zZe uz nechce Zit, proto
rodina vyhledala odbornou pomoc specialisty. ,, Nekolikrdt rekl, Ze by nam bylo lépe, kdyby
on nebyl, a to jako matka prosté poslouchat nemiizul'! “ Matka se svéfuje, ze chlapec mluvil
1 0 sebevrazd¢, Ze vyskoci z okna anebo Ze si podieze zily. Rodina doufd, ze Erik zlstane pouze
jen u vyhruzek, ale komunikaci a podporu psychologa vyhodnotili pro rodinu jako velmi

zasadni a dalezitou.

3.5 Prezentace vysledku vyzkumného Setieni

V ramci vyzkumu byly provedeny Ctyfi rozhovory s rodici déti s postizenim. Tabulka

¢. 2 ptehledné vykresluje vysledky polostandardizovaného rozhovoru. Ve svislé linii je mozné
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vidét jména konkrétnich déti s vicenasobnym postizeni a dale pak ve vodorovné linii oblasti,

na které se zamétoval nés kvalitativni vyzkum.

Tabulka ¢. 2 — prezentace vysledkii vyzkumného Setreni - vilastni zpracovani

Jan Daniel Patricie Erik
Rodinné Uplna rodina. Pouze v péci e Uplna rodina. Uplna rodina.
prostiedi Nevlastni sestra matky. o Mladsi e Starsi sestra
Aneta Otec neustal péci sourozenec Anna.
(péstounska o dité. Tobias. e Piivétivy stav
péce). Dité se s otcem |  Dobry vztah mezi sourozenci.
Vztah nestyka. mezi sourozenci. |e Sirsi rodina se
sourozencu Vztahy mezi e  Sirsi rodina se zapojuje do péce
V normé. sourozenci jsou podili na o dité. Vychovné
Sirsi rodina se kladné. vychové a péci 0 se nepodili.
do vychovy Sirsi rodina neni. dité.
nezapojuje.
Druh DMO. DMO. e DMO. e Nador na mozku.
postizeni Stredné tézké Mentalni Groveii |e® Dyskineticky Nasledek DMO.
mentalni na hranici syndrom. e Hemiplegie
postizeni. lehkého a stiedné |e  Pisafska kied. pravostranna.
Oc¢ni vada. tézkeho e Cervikalni e Koktavost.
postizeni. dystonie. e Lehké mentalni
Epilepsie. e Stfednd t&rké postizeni.
mentalni e ZvySena
postizeni. unavitelnost.
e Postizeni hornich |e Psychické
1 dolnich problémy.
koncetin.
e Epilepsie
Vzdélani Zéakladni $kola Zéakladni $kola e Zdikladni Skola |e Zakladni Skola
s integraci dle S integraci za S integraci a bézného typu.
specialniho podpory asistenta podpora Podpora asistenta
vzdé¢lavaciho pedagoga. asistenta. a specialniho
planu. pedagoga.
o IVP.
Vrstevnické Komunikativni, Pratelstvi v ramci | o Pratelsky vztah |e Pratelské vztahy
skupiny navazuje socidlni vrstevnickych s kamaradkou mimo vrstevnické
vazby mezi skupin matka Hanickou, ktera skupiny.
postizenymi. nereflektuje. ma postiZzeni. e Preference
Navazovani e Skladba pratelskych
pratelskych kamaradu je vztahl
vztahtu veékove S intaktnimi
s détmi mladsiho riznoroda. détmi.
véku, které maji
postiZeni.
Smysluplné Hry s micky. Prochazky. e Klub Koralek. e Piirodovédné
vyuzivéani potady.
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voln¢ho e Prochazky Détské VC aktivita Prochazky
casu Vv piirodé. bezbariérové keramika pro Vv piirodé.
e VC aktivita Klub histe. intaktni déti. Lego, dievéné
Kamarad. Stavebnice a Pexeso, domino. kostky,
puzzle. stavebnice.
VC aktivita Klub
Kamarad.
Bariéry e Navazovani Omezené Chybi Problémy
kontaktl moznosti a bezbariérové s pohybem
S intaktnimi zivotni pristupy. Ttes v pravé
détmi a prilezitosti. Dojizdéni za VC pivodné
dospélymi. Komunikace. aktivitama. dominantni ruce.
e Pohybové. Télesné Zavislost na
e Intelektové. postiZeni. druhé osobg.
Intelektova
stranka — Casté
zapominani.
Kratkodoba
pamét’ na horsi
urovni.
Bolest, e Castd Ginava a Po naméahavém Tvrdohlavost. Tvrdohlavost.
unava, bolest z divodu cviceni. Demotivovanost. Litostivost.
nepiijemné rehabilitacniho Demotivovanost. Psychické
pocity cviceni. problémy.
e Demotivovanost.
e Fyzické utoky.
e Nelibost.
e Nespoluprace.
Spokojenost |e  Pocity Ojedinéle Dle nalady a Nespokojenost
se Zivotem spokojenosti a nespokojenost se momentalniho se Zivotem.
nespokojenosti Zivotem. psychického Psychické
s Zivotem se rozpoloZeni. problémy.

stiidaji dle
aktualni situace a
psychického
naladéni ditéte.

3.6 Vyhodnoceni vyzkumnych otazek

HVO: Jaké charakteristiky ma kvalita Zivota ditéte s vicenasobnym postiZzenim?

Ukézalo se, Ze velmi dileZitymi aspekty pro kvalitu Zivota ditéte s vicendsobnym

postiZzenim je sobé&stacny Zivot, vzdélavani, aktivni a smysluplné traveni volného ¢asu nebo

seberealizacni Cinnosti. Kvalitu Zivota ditéte s vicendsobnym postizenim zésadn& ovliviiuje

prostiedi, ve kterém dité zije, rodinné zdzemi, laska, divéra a také psychicka pohoda.
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V neposledni fad¢ je pro dit¢ dulezité mit moznost volného pohybu, relaxace ¢i se umét jinak
odreagovat. Celkové pfijeti diagnozy ditéte se ukéazalo jako stézZejni pro moznosti rozvoje
a zlepSeni kvality zivota nejen déti s vicenasobnym postizenim, ale také jejich rodin.
Vyzkumem bylo také prokazano, ze motivace rodict a pokroky ditéte jsou hnaci silou v dal§im

fungovani a chodu jejich zivota.

VVO1 Jakym zptisobem ovliviiuje vicenasobné postiZeni kvalitu Zivota?

Otazka ma do znané miry velmi individudlni charakter. Ale jak jsme se mohli
presvédcit, matky vnimaji velmi podobnym zpisobem ovlivigjici faktory, které pusobi
na kvalitu Zivota jejich déti, a to jsou zejména: Intelektové - maji ztizené moznosti myslent,
usuzovani a komunikace. Matky si s détmi rozumi, ale ostatni piibuzenstvo
ma s dorozumivanim s ditétem znacné obtize. T¢€lesné¢ a pohybové bariéry, kdy jsou déti
castené nebo uplné zavislé na druhé osob¢ z hlediska sebeobsluhy, sebeobsluznych ¢innosti,

pohybu z mista na misto, psychickych a emocionalnich faktora.

VVO2 Jakou roli hraje celkovy zdravotni stav v hodnoceni kvality Zivota ditéte

S vicenasobnym postiZzenim?

Nemiizeme s presnosti zhodnotit, jakou roli hraje celkovy zdravotni stav v hodnoceni
kvality Zzivota ditéte S kombinovanym postizenim. Muzeme ale fict, ze velmi dilezita
je psychickda pohoda ditéte a pfistup rodiny ditéte s vicenasobnym postizenim. Jak
se Vrozhovorech muzeme dozvédét, momentalni psychické rozpolozeni velmi zésadné
ovlivituje vyvoj kazdodennich ¢innosti. S dobrym psychickym naladénim jdou véci a Cinnosti

mnohem Iépe nez s negativnim pfistupem a Spatnou naladou.

3.7 Zavéry vyzkumného Setieni a diskuze

Vyzkumné kvalitativni Setfeni pomoci polostandardizovaného dotaznikového Setfeni
nam pomohlo nahlédnout do problematiky kvality Zivota ditéte s vicenasobnym postizenim.
Velmi obohacujicim pro vyzkum byla velka otevienost a upfimnost rodin, které se vyzkumného
Setfeni zacCastnily. Jako vyzkumny vzorek byli vybrani jedinci se stejnym nebo podobnym
stupném mentéalniho postiZzeni a podobnym télesnym postizenim. Vyzkumné Setieni probihalo

pomoci vypovédi participantii. Rozhovory byly u€inény se ¢tyimi zakonnymi zastupci déti
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S vicendsobnym postizenim. Vyzkum byl proveden na zakladé¢ vypoveédi jednotlivych
participantek. Pfredmétem vyzkumného Setfeni byli ti'i chlapci a jedna divka.

Ve spojitosti s vyzkumem jsme si urcili jednu hlavni a dvé vedlejsi vyzkumné otazky.
Setteni nam nastinilo uréité charakteristiky kvality Zivota déti. Jako velmi dileZité se ukazalo,
7e podpora a pozitivni pfistup ucastnikti jedné doméacnosti je velmi napomocny k tomu, aby
vyvoj ditéte byl co mozna nejoptimalné;jsi.

Jako nejvétsi problémy u déti s vicenasobnym postizeni se zaméfenim na mentalni
a télesné postizeni bychom mohli oznacit pravé intelektové, pohybové bariéry a psychické
rozpolozeni jedincti samotnych. U vétSiny zkoumanych zéastupci déti bylo velmi ziejmé,
ze kvalitu jejich Zivota ovliviiuje vicenasobné postizeni. Ale nejsou to vzdy jen negativni vlivy,
ze dité néco nemuze, nezvladne nebo se mu nepodaii dosdhnout, ale ukézalo se, Ze to mohou
byt i pozitivni véci, jako jsou piijemné stravené chvilky ditéte a rodi¢i. Radosti z malych
pokroku, které se ditéti povedou a ofekavani, ze pokroky jednou ur€ité piijdou.

Matky vnimaji kvalitu Zivota déti s vicenasobnym postizenim z velké ¢asti jeho dobrou
nebo piijatelnou. To také prokazuje jejich velka ptrizptisobivost se podminkam, které nejsou
piimo idealni, a schopnosti vykreslovat je pozitivnim zptisobem. VéEtSinou se z jejich tst linula

3

slova a véty typu: ,, Musime to zviadnout. Co nam zbyva. Budeme bojovat. Nevzddame to. *
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Zavér

Tato prace ptinasi vhled do problematiky kvality zivota déti S vicenasobnym postizenim
se zaméfenim na mentalni a télesné postizeni. Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo
nahlédnout do problematiky kvality zivota ditéte s vicendsobnym postizenim a zjistit, jaké
charakteristiky ma kvalita zivota téchto déti. Obsah prace byl koncipovan tak, aby splnil cil

prace a nasledné abychom si byli schopni odpovédét na hlavni a vedlejsi vyzkumné otazky.

Prace je rozdélena do dvou ¢asti, a to na teoretickou ¢ast a vyzkumnou ¢ast.

Prvni kapitola teoretické ¢asti se zaméefuje na vicendsobné postizeni a S tim spojené
determinanty socializace. V uvodu se zaméfujeme na kombinaci mentalniho a télesného
vicenasobného postizeni, kde jsou nésledné rozebirany pojmy mentalni postizeni a télesné
postizeni a s tim spojené specifické zvlastnosti a klasifikac¢ni systémy. Srovnavame definice

odbornych autort. Pracujeme také s diagnostickymi a statistickymi manualy.

Druha kapitola kapitola je zaméfena na popis kvality zivota, historické milniky,

vymezeni pojmi nebo zpisoby méteni a déleni kvality Zivota.

Vyzkumna cast se zaméfuje na zmapovani kvality zivota déti Skolniho véku
S vicenasobnym postizenim. Jako nastroj vyzkumné ¢asti byla zvolena kvalitativni metoda
polostrukturovany rozhovor, ktery byl veden se 4 participantkami, tedy vypovédi matek. Zvolili
jsme si tematické okruhy, které obsahovaly podotazky. Nasledné jsme vyhodnotili vyzkum
a odpovédeli si na hlavni a vedlejsi vyzkumné otdzky. Zpracovani vyzkumné ¢asti bylo pro
me do znacné miry velmi obohacujicim zazitkem. Zejména polostrukturovany rozhovor, ktery
jsem mohla provést s matkami déti s vicenasobnym postizenim. Za velmi piinosné pokladam
také to, Ze jsem mohla nahlédnout do jejich zivotl, domacnosti a rodinného zazemi. Mohla
jsem tak ziskat podrobné;jsi vhled do celé problematiky. I ptes velkou ochotu se pod¢lit o zivotni
ptib&éhy svych rodiny jsem si zcela védoma moznosti odchyleni se az mozna lehkého zabarveni
informaci, které proudily od participantek smérem ke mn¢ jako k vyzkumnikovi. I pfesto bylo
pro mé vyzkumné Setfeni nevSednim zazitkem. Jako uskali svého vyzkumu vnimam fakt,
ze o kvalité zivota déti s vicendsobnym postizenim vypovidaly matky a ne déti samotné.
To nebylo mozné, jelikoZz vétSina oslovenych rodin méla dité se stiedné t€zZkym mentalnim

postiZzenim. Zvolila jsem rad&ji tuto formu vyzkumného Setfeni.

Cil bakalaiské prace byl splnén. Dobré by bylo uvedené vysledky nasledné ovéfit, zda

jsou pravdivé na vétsim vyzkumném vzorku, ktery by zajistil vétsi prikaznost ziskanych dat.
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DSM
HVO
IVP
MKN
MR
napf.
vC
VVO

WHO

a jiné

a tak dale

Dum déti a mladeze

détskd mozkova obrna

Diagnosticky a statisticky manual revize 5
hlavni vyzkumna otazka

individualni vzdé€lavaci plan

Mezinarodni klasifikace funk¢nich nemoci revize 10
mentalni retardace

napiiklad

volny cas

vedlejsi vyzkumna otazka

World Health Organization
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Priloha |

Seznam otazek do polostandardizovaného rozhovoru

1) Rodina a rodinné vazby

Jak byste definovala vztahy ve vasi roding?

Zapojujete své dalsi déti do péce o postizené dité?

Jakym zptisobem podporujete a jak se vyviji sourozenecké vztahy?
Jak ptistupuje Sir$i rodina k ditéti s postizenim?

Jaké jsou vase spolec¢né plany do budoucna?

2) Druh postiZeni
e Jaké ma vase dité postiZeni a snim spojené zdravotni komplikace?

3) Vzdélavani
e Jakou Skolu vase dité navstévuje?
e Vedou vase dit¢ k ¢astecné samostatnosti, pokud je to v jeho moznostech?
e Pouziva Vase dit¢ kompenzacni pomucky?
e Jakym zptsobem probihd rozvoj komunikaéniho procesu?

4) Vrstevnické skupiny
e Jakym zptisobem navazuje vase dit¢ socialni kontakty?
e Ma vase dité¢ n¢jaké kamarady?
e Jak na n¢j pohlizeji?

5) Smysluplné vyuziti volného ¢asu
e (o vas spolecné bavi? Jaké jsou vase nejoblibené;si aktivity?
e Navstévujete néjakou organizaci, ktera organizuje volny ¢as déti s postizenim, nebo
intaktnich déti?
e Jak probihéa seberaliza¢ni Cinnost vaseho ditéte?

6) Bariéry (socialni, pohybové a intelektové)
e Jakeé jsou nejvetsi bariéry pro vasSe dite?

7) Bolest, inava, neprijemné pocity, omezeni Zivotnich prileZitosti.
e Jak s touto problematikou pracujete?

e Jak pfima vase dité sviy osud?

8) Spokojenost se Zivotem
e Je Vase dité mrzout? Nebo je pozitivné naladény a jen tak ho néco nevyvede z
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