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Uvod

Jako téma bakalatské prace jsem si vybrala vztah rodiny k ditéti s kombinovanym postizenim,
kdy rodina je dilezitou zékladni stavebni deskou. Dochazi zde k prvni socializaci, vnimani
pravidel a fadu. Rodina mé na nas vliv po cely zivot a muze urcit na§ smér, kterym se

V budoucnosti dame.

Prace se zabyva vztahem rodiny, hlavné matky k ditéti s postizenim, vyrovnavanim se
s diagnézou, prijetim postizeného ¢lena do rodiny a také tim, jak ovlivni zivoty rodiny, matek
jako pecujicich 0sob o postizené dité v rodin€. S kombinovanym postizenim jsem se setkavala

na praxich a ptib&h jedné maminky mé nadchl k zpracovani bakalatské prace na tohle téma.

Prace je rozdélena do sedmi ¢asti, kdy prvni ¢tyfi jsou obsahem teoretické Casti bakalarské
prace. V prvnich Sesti kapitoldch se setkdme s vymezenim terminu kombinované postiZzeni,
rodina a dit€¢ s kombinovanym postiZzenim, reakce rodiny na sdéleni diagnézy a v posledni
fadé¢ vymezeni poruch autistického spektra, détské mozkové obrny, mentalniho postizeni,

télesného postizeni a hydrocefalu.

Empiricka ¢ast prace je zpracovana pomoci kvalitativniho Setfeni. Cilem prace je zkoumat
a porovnavat vypovédi matek pii sdéleni diagnozy ditéte a ndsledovné vyrovnavani se
s diagnozou a aktualni stupen pfijeti diagnozy. Mezi dalsi cile prace patii ovlivnéni chodu
domécnosti narozenim postizeného ditéte, financni narocnost péce o dité, podpora ze strany

rodiny.

Knaplnéni cile dojde pomoci kvalitativniho vyzkumu, ten je realizovan pomoci
strukturovaného rozhovoru. Prvni rozhovor probihal v kavarné na zahradce V pfitomnosti
mladsiho ditéte a druhy rozhovor probihal v rodinném prosttedi, kde byli pfitomni po vétSiny
casu vSichni rodinni pfisluSnici. Tyto rozhovory byly zpracovany a doplnény odbornou

literaturou ke zpracovani bakalaiské prace.



2. Kombinované postiZeni

2.1 Vymezeni kombinovaného postiZeni
,,Pro odborné oznaceni a popis kombinace dvou a vice na sobé kauzalne nezavislych postizeni
¢i  zdravotnich problémit je pouzivana Fada terminu “(Kantora kol., 2015, s.
11).Na mezinarodnich trovnich se setkavame s terminem multiple disability, kdy v ¢estiné
nemame jeho doslovny pieklad (Kantor a kol., 2015). V Ceské republice se setkdvame

S dlouhodobou neschopnosti  pfijmout interdisciplindrni jednotnou a srozumitelnou

terminologii, ktera by odpovidala mezinarodnim standardiam(Kantor a kol., 2015).

2.2 Definice kombinovaného postiZeni
Mame nékolik moznych definic, mé nejvice zaujala ta od Ludikové: , Multifaktoridalni,
multikauzalni a multisymptomatologicky podminény fenomén, ktery se manifestuje
signifikantnimi nedostatky v kognitivni, motorické, komunikacni nebo psychosocialni oblasti
Ujeho nositele” (Ludikova, 2005, s. 303).Dale mizeme uvést definici dle Ramcového
vzdélavaciho programu pro zdkladni Skolu specidlni, kterd definuje kombinované postizeni
nasledovné: ,, Postizeni soucasné dvema nebo vice na sobé kauzalné nezavislymi druhy
postizeni, z nichz kazdé by jedince vzhledem k hloubce a diisledkiim opraviiovalo k zarazeni

do skoly pro prislusny typ postizeni* (Vyzkumny ustav pedagogicky, 2008, s. 106).

2.3 Klasifikace kombinovaného postiZeni

Klasifikaci ¢lenime dle Pipekové (2010)do tfi skupin podle potieby resortu skolstvi.
1. Skupina

Pro prvni skupinu je spoleénym znakem mentéalni postizeni, kdy zalezi na hloubce postizeni.
Hloubka postizeni urCuje nejvys§i mozny stupeil vzdélavani a miru vychovy a vybér

vhodného zafizeni. V téhle skupiné se Casto vyskytuje diagnoza détské mozkové obrny.

Mentalni postizeni je zastfesujici pojem vyuzivany v pedagogické dokumentaci a ve Skolstvi,
ktery orientacn¢ zahrnuje prakticky vSechny jedince s 1Q pod 85 (Valenta, 2018).,, Mentalni
postizeni je pak chdpdno jako synonymum pro mentalni retardaci“(Valenta, 2018, s. 34).
»Mentalni retardaci lze vymezit jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti
demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, recovych, pohybovych a socidlnich
schopnosti s prenatalni, perinatalni ¢i casne postnatalni etiologii, ktera oslabuje adaptacni
schopnosti jedince“ (Valenta, 2018, s. 34). U zaku, ktefi spadaji do této skupiny, se jedna

0 kombinaci mentalniho postizeni a jiného typu postizeni. Mentalni retardaci muzeme



klasifikovat dle etologie, klinickych symptomii, vyvojovych obdobi, stupné postizeni anebo
miry podpory, kterou jedinec potiebuje, aby mohl Zzit co nejbéznéjsim zplsobem
zivota (Pastierikova, 2012).Zaci s tézkym mentalnim postizenim a soub&Znym postizenim
vice vadami vykazuji ¢asto poruchy motoriky, poskozeni komunika¢nich schopnosti a dalsi
omezeni. U téchto zakid je nutné, aby se vzdélavali na zaklad¢ upraveného vzdélavaciho
programu. Pro tyto zaky je charakteristické individualizované vzdélavani(Pipekova, 2016).Pti
vzdélavani se vyuzivaji alternativni a augmentativni komunikacni systémy a vzd¢lavani je

doplnéno o rehabilitacni télesnou vychovu a relaxaéni ¢innosti(Pipekova, 2016).
2. Skupina

., Druhou skupinu tvori kombinace vad télesnych, smyslovych a vad reci bez pridruzeného

mentalniho poStizeni; specifickou skupinu tvori déti/zaci hluchoslepi *“ (Pipekova, 2010, s. 35).

V této skuping je Siroké mnozstvi moznych kombinaci kombinovaného postizeni, a proto se
zamé&fime na hluchoslepotu. Jedna se o velice specifickou skupinu zakt a je zaroven typickym
predstavitelem problematik kombinovaného postizeni. ,, Samotnymi osobami s hluchoslepotou
je preferovano tzv. funkcni vymezeni, které zvazuje nejen samotny stupen ztrdty zrakového
¢i sluchového smyslu (medicinské definice hluchoslepoty), ale také miru kompenzace vypadku
druhého smyslu“ (Kantor a kol., 2015, s. 18). Mezi pfi¢iny hluchoslepoty fadime geneticky
podminéné syndromy, jako je napiiklad Ushertv syndrom, mnohocetné kongenitalni
anomalie, CHARGE syndrom, hydrocefalus, vrozend nezralost, nékteré infekce (AIDS,
toxoplazmoza) a priCiny postnatalni (asfyxie, trazy hlavy)(Pipekova, 2016). Klasifikace je
provadéna dle aktudlniho stupné postizeni a dominance vady, bud’ sluchové anebo zrakove,
déle dle doby vzniku, podle komunikacnich potieb, funk¢nosti, etiologie postizeni a dalSich
patfi hluchoslepota prelingvalni, tedy vrozend. Mezi specifické vyzvy pro ulitele, rodiny
a peCovatele osoby s hluchoslepotou muzeme zafadit (Miles, 2008) komunikaci (naro¢né
osvojovani komunikace, pomaly reak¢ni Cas v interakénich vyménach a narocnost zatazeni
0sob s hluchoslepotou do bézného zivota), pohyblivost a orientaci (nizka motivace k pohybu,
podpora diveéry a nezavislosti), piechody ze vzdélavacich programt k dal§im zivotnim
prilezitostem (nezbytné tymové planovani, respekt k nizké schopnosti sebeurceni zéka),
inkluzi ditéte s hluchoslepotou v rodinném a spoleéenském zivoté. Edukace zaku
s hluchoslepotou vyzaduje specifické komunikacni strategie, modifikaci kurikula, individudlni

ucebni strategie.



3. Skupina

s ow

Tteti skupinu tvoii zaci s poruchami autistického spektra a zaci s autistickymi rysy.

Autismus ma rizné podoby definic, ve kterych nachdzime spole¢né znaky a projevy. Jedna se
o neurovyvojovou poruchu. ,, Obecné je s PAS spojovana porucha komunikace, socidlnich
interakci a sklon ke stereotypnimu a ritualizovanému chovani“ (Jelinkova a Netusil, 1999).
Dopady poruch autistického spektra jsou Vv oblasti kognitivnich funkci, percepce, motoriky
a u n€kterych syndromli Vramci poruch autistického spektra je mozny vyskyt mentalni
retardace. Etiologie neni doposud zndma a je ve stiedu vyzkumu. Nékteré ptipady maji
podklad v genetice, u nékterych déti jsou perinatalni rizika a jiné jsou zpisobeny specifickymi
poruchami v mozku. ,,Jedinci s diagnozou autismu maji prdavo na vzdélani, maji tedy moznost
navstévovat skolu, ktera je schopna zabezpecit specifika vyuky, kterd je nutno respektovat
vzhledem Kk optimdlnimu rozvoji Zaka* (Pipekovaa kol., 2010, s. 326). Ve vzdé€lavani zaku
s poruchami autistického spektra Casto dochdzi k naruseni fe€i, kdy schopnost mluvit je
obvykle zachovana. , Tyto déti nemaji vrozenou schopnost pochopit vyznam vzdjemné
komunikace. Nechdpou, ze pomoci komunikace mohou ovlivnit své prostredi”
(Pipekovaa kol., 2010, s. 327). Ve vyuce musime u ditéte rozvijet chapani pro¢ komunikovat,
jak komunikovat a najit pro n¢ vhodny systém komunikace. Také se mohou objevit problémy
v socialnich vztazich, kdy dité s autismem nevyhledava vztahy s lidmi, nebere city jinych déti
na védomi, nedodrzuje spolecenské normy a neumi spontanné napodobovat. Dale mohou mit
problémy s predstavivosti, kdy se kvalitativni postizeni manifestuje opakovanym chovanim,
ritualy a omezenym okruhem z4djmu. ,,Skupina poruch charakterizovana kvalitativnim
zhorsenim vzdjemnych spolecenskych interakci a zpusobiui komunikace a omezenym,
stereotypné se opakujicim repertoarem zajmu a aktivit. Tyto kvalitativni abnormality jsou
pronikavym rysem chovani jedince ve vsech situacich, i kdyz jejich stupen miize byt riizny
(MKN-10, 2006). V Mezinarodni klasifikaci nemoci 11. revize najdeme podobnou definici
poruch autistického spektra. Zni nasledovné: ,, Porucha autistického spektra je
charakterizovana pretrvavajicimi deficity ve schopnosti iniciovat a udrzovat vzdjemnou
socialni interakci a socialni komunikaci a Fadou omezenych, opakujicich se a nepruznych
vzorcti chovani, zdjmii nebo cinnosti, které jsou zjevné netypické nebo neprimérené pro

Jednotlivciv vek a sociokulturni kontext (MKN-11, 2024).



3. Rodina a dité s kombinovanym postiZzenim

3.1 Vymezeni rodiny, funkce rodiny

Rodicovstvi je velice intimni véc, kdy vztah k ditéti si rodice vytvareji v prenatalnim
obdobi. V prubéhu gravidity rodina sni o tom, co bude dit¢ délat za sport, sni 0 jeho
kariéfe atd. Rodina je prvni socialni spole¢nost, do které dité patii, zapojuje se a v prub&hu
let se méni. Rodina prochdzi celym zivotem riznymi vyvoji, jako je tfeba rozvod,
nesezdanost rodicl, vyssi vek rodici, ale pofad je rodina povazovana za zakladni jednotku
spole¢nosti. Rodina by méla naplnit pocit bezpeci, jistoty, opory a postoj pro seberealizaci
ditéte a jeho podporu. Mame ruzné definice rodiny, ale nejvice mé zaujala definice
od Matouska (2003, s. 9): ,,Rodina existuje proto, aby lidé mohli nalezite pecovat o své
deti. Kromé toho, Ze je rodina biologicky vyznamnd pro udrzeni lidstva, je také zdkladni

jednotkou kazdé lidské spolecnosti.

Rodina miize mit i své znaky, jako je spolecné bydleni, ptibuzenské vztahy, spole¢na

produkce a konzumovani statkti(Jandourek, 2001).

Funkce rodiny

1) Biologicko-reproduk¢ni funkce

., Zakladnim poslanim manZzelstvi bylo zplodit potomka, tedy zalozit rodinu a zajistit tak
pokracovani rodu. Zena byla od mala vedena k tomu, Ze je diilezité se dobie vdat, postarat
se o manzela a o domdcnost, porodit nekolik deéti a tyto deti radné vychovat“ (Dokoupilova,
a kol., 2017, s. 20). V dnesni dob& uz neni nutné, aby se dité narodilo do sezdaného paru,
nebo aby zena chtéla déti. Také pribyva vice part, které maji s pocetim problém, a diky

moderni medicing existuje feSeni téchto probléml (Dokoupilova, a kol., 2017).

2) Ekonomicka funkce
,Spociva v zajisteni materialnich potreb svych clenii, tedy predevsim zabezpeceni bydleni,

stravy, oSaceni a dalsich hmotnych potreb* (Dokoupilova, a kol., 2017, s. 21).

3) Socializacné-vychovna funkce (Dokoupilova, a kol., 2017)

Tato funkce piedstavuje pripravu ditéte na zaélenéni do spole¢nosti, seznameni se
se spolecenskymi normami, pravidly, které¢ kdyz se nedodrzuji, tak za n¢ nasleduje trest
a pochopeni dusledkii poruSovani pravidel. Respektovani chovani ostatnich a hranice
spoleenského chovani. Rodina by méla dité seznamit s pravidly, vysvétlit mu hranice a byt

mu oporou V nesnadnych situacich a porozumét ditéti.



4) Emocionalni funkce

Matéjcek (1994) vymezuje funkci jako poskytovani citového zazemi, pocitu bezpeci
a jistoty svym ¢lentim. Vyznam saturace emocionalnich potieb ¢loveka nelze vazat na jeho
vek. Pocit jistoty, bezpeci, divéry, ochrany, moznost svétit se, vyjadfit vlastni emoce je
dilezity pro déti i dospélé produktivniho i seniorského veku. Pokud je tato funkce rodiny
narusena a je dlouhodobé neuspokojovana, muze dojit az k psychické deprivaci. Tyto
funkce mohou byt ovlivnény uz pii prenatalni péci, kdy se matka dozvi, ze dité bude mit
zdravotni postizeni, a sny matky ¢i rodiny se za¢nou bortit. S pfichodem ditéte na svét par
dostava nové, dvé na sobé nezavislé role. Je to partnerstvi, které pfi narozeni ditéte ustupuje
stranou a do popfedi se dostdva role rodiCovstvi. Role partnerstvi ustupuje jeSté vice
do pozadi, pokud se paru narodi dité se zdravotnim postizenim a v dlouhodobé situaci se
par ztotoznuje pouze s roli rodi€ovskou. Vztah mize byt ovlivnén neptiznivymi vlivy, jako
je napriklad problém s pfijetim zdravotné postizeného ditéte do rodiny. Pfijeti postizeného

wewr

k tniku od rodiny a dochazi k naslednému rozchodu nebo rozvodu.

3.2 Rodina a dité s kombinovanym postiZenim

Rodina je vétSinou v dlouhodobém stresu, protoze jsou Casté navstévy lékare, pravidelné
rehabilitace, logopedie a dalsi rGzné terapie. Postizeni ditéte mize rodice vést
k nespravnému typu vychovy, jako je tizkostna vychova, ktera se charakterizuje nadmérnou
ochranou ditéte, nepfiméfenym strachem o dit¢ a lpénim na ditéti (Dokoupilova a kol.,
2017).,,To muze nabyvat aZ charakteru branéni v béznych, nicméné v ocich rodici
nebezpecnych cinnostech (Dokoupilova, a kol., 2017, s. 45). Vychova muze dité¢ omezit
V jeho rozvoji, iniciativé a motorice. Dal§im typem vychovy, kterd mize ditéti s détskou
mozkovou obrnou ublizit, je perfekcionisticky vychovny postoj, ktery se snazi o maximalni
dosazeni cile, bez ohledu na pocity a moznosti ditéte. Dit¢ miize byt dlouhodobé
pietézovano a v budoucnosti to ovlivni jeho dalsi vyvoj. Nejlépe vyhovujici vychovou je ta,
ktera dité akceptuje, respektuje jeho limity a specifika. Rodina, ktera mé dité s omezenim
hybnosti, se mize dostat do naro¢né finanéni situace diky narokiim na intenzivni péci,
upravé stravy, kompenza¢nim pomuckam, rehabilitacim a osobni asistenci. V ekonomickém
zajisténi rodindm pomaha stat, kdy si rodina muze zazadat napt. o piispévek na péci, ktery
se fidi zdkonem (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdé¢jsich

ptedpisi, dale jen zdkon o socialnich sluzbach).



3.3 Vyrovnavani se s narozenim ditéte s kombinovanym postiZenim

,, Narozeni postizeného ditéte ovilivni a zméni Zivot celé rodiny “ (Kantora kol., 2015, s. 27).
V rodiné nastupuji nové ukoly, tézké zivotni vyzvy, nové usporadani zivota, péce o dit¢,
zména vztahll v rodin€é. Krom¢ vyse vyjmenovaného se rodina vyrovnava s pritomnosti

postiZeni.

3.4 Modely procesu vyrovnavani se

,Stézejni vychodiska prinesla E. Kiibler-Ross prostrednictvim své mnohaleté prdace
S umirajicimi osobami* (Kantor a kol., 2015, s. 27). Na zakladé pozorovani popsala model,
ktery zahrnuje stadium popirani a izolace, zlost, smlouvani, deprese a akceptace(ROSS,
2015).S timto modelem se muzeme setkat v oblasti specialni pedagogiky, kdy postupné
doslo k tomu, ze model byl adaptovan i na problematiku rodin s dité¢tem se zdravotnim
postizenim. ,, Reakce rodicii na zdravotni postizeni ditete jsou charakteristické urcitou
posloupnosti, pricemz intenzita a délka trvani je individualné specificka“ (Dokoupilova
akol., 2017, s. 31). Definitivni potvrzeni diagnozy ditéte predstavuje stav konfrontace se
skuteCnosti, kterd se nazyva krize rodicovské identity (Dokoupilova a kol., 2017). V této
situaci dochazi k charakteristickym zménam rodicovskych vychovnych postojii a reakci.
Nékteré studie (Frye, 2015) vykazuji podobnost mezi projevy vyrovnavani se se smutkem
a ztratou u rodicl déti s postizenim, které jsou typické pro osoby umirajici a jejich blizké.
Zivot s postizenym ditétem a poznani toho, co to znamena, se vyviji v pribéhu nékolika let.
U téchto rodin je smutek popisovan jako ,,zmrazeny“, protoze u vétSiny rodin pietrvava
i v dospélosti déti s postizenim. Stadium akceptace, kdy je ¢lov€k vyrovnany se situaci, je
u téchto rodin tézce aplikovatelny. Objevuji se spise pocity strachu z budoucnosti, kdy se
rodic¢e nebudou schopni starat o své dit€. Na procesu akceptace se podili typ a stupen
postizeni, etiologie, doba vzniku, charakter reakci samotného ditéte a jeho osobni
charakteristiky, dosavadni informovanost rodi¢ii, odolnost rodict vii¢i zatézi, osobnostni
zralost, copingové strategie a dalsi ¢lenové a jejich role v rodiné(Kantora kol., 2015). Mezi
copingové strategie otcli patii Cas straveny o samoté (mimo rodinu), ale i ¢as strdveny
s rodinou, coZ je vyznamnym zdrojem rodinné vnitini resilience. Cas, ktery otcové travi

sami bez rodiny, pomaha pribézné zvladat tenzi.

3. 5 Seznameni s diagnézou
V situaci, kdy se rodi¢e seznamuji s diagndzou, jsou velmi lehce zranitelni, jsou vystaveni

obrovskému stresu, na ktery se nelze pfipravit. Tento proces mtiize ovlivnit doba vzniku
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postizeni. Diagn6zu by mél sdélovat zdravotnicky personal v porodnicich. V této situaci ma
zdravotnicky personal naro¢ny ukol, kdy je potteba citlivé sd€lit diagnézu, podpofit rodinu
a nasméfovat ji na dal$i odbornou péci. Je to narocné jak z hlediska psychologického, tak
I etického. Informace o moznosti vyuziti socialni a $kolskych sluzeb, ke kterym u rodin
muze dochazet od narozeni ditéte z divodu malé informovanosti, se k rodi¢iim nemusi
dostat, proto dochazi k tomu, Ze rodiny vyuzivaji socialni a Skolské sluzby pozdé&ji.
,,Za protektivni faktory v ramci rodiny jsou povazovany dovednosti zvladani stresu (coping
strategie), blizkost ve vztazich clemit rodiny, vzajemné podpurné vztahy, jasna organizace
rodiny a prima komunikace tykajici se postizenim nebo onemocnéni* (Kantor a kol, 2015,
S. 29). Mezi rizikové faktory patii konflikty, psychologickd traumata, kterd se vztahuji
Kk postizeni, vné&jsi stresory, izolace rodiny (Kantor a kol., 2015).,,Jako dalsi zatézujici
faktor v obdobi rozpoznavani postizeni ditéte pusobi nejasnost diagnézy a s tim spojend
nejistota* (Kantor, Michalikova, Ludikova, et al., 2015, s. 29). Tento faktor je typicky pro
diagnézy obsahujici poruchy autistického spektra. Proces stanoveni diagnozy byva
zdlouhavy Vv situaci, kdy byva nejisty stupenn postizenych funkci, zejména kognitivnich
schopnosti. K diagnostice jednotlivych diagnéz muze dochazet postupné béhem vyvoje

ditéte, coz u kombinovanych postizeni klade na rodice velkou zatéz.

3. 6 Pecovatelska zatéz a prijeti mnohonasobné role

Kantor a kol. (2015) zminuji, ze role pecovatele je v odborné literatuie zakotvena jako
pravidelnd osobni asistence (Buhse, 2008). Zna¢na cast intervenci a odpovédnosti je
pifesouvana z instituciondlni péfe do péfe domaci. ,,Rodice se stavaji primdrné
zodpovédnymi za komplexni oSetrovatelské a pecovatelské potreby svych deti” (Kantora
kol., 2015, s. 31). Ztohoto duvodu dochazi k rozsiteni rodi¢ovskych roli, rozsifeni
pecovatelské péfe a ty pfinaseji rodicim ruzna psychosocialni rizika. (Kantora Kol.,
2015).V rodinach, kde je dit¢ s t€Zkym kombinovanym postizenim, jsou pecCovatelkami
hlavné matky. Naroc¢nost péce o dité se odviji podle potizi s respiraci, piijmem potravy,
inkontinenci, které jsou bézné provadény v domacim prostfedi, mize jit dile o hygienu
ditéte, komunikaci ditéte s matkou, polohovani a dopomoc s pohybem ditéte a cviceni.
,Jedna se o tzv. pecovatelskou zatéz (caregiverburden), ktera je z pohledu rodicii
definovana jako vnimani negativniho dopadu stresu z pecovatelskych odpovédnosti, které

vyplyvaji z jejich rodicovstvi“ (Kantor a kol., 2015, s. 31, in Khannaa kol., 2012).

Pouziva se i termin intenzivni vychova (Woodgatea kol., 2015), kdy pecovatelé maji pocit,
7ze jejich rodinny c¢len potiebuje vétsi pomoc v oblasti sebeobsluhy (pfijem potravy
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a tekutin), pohybovych aktivit, ale prehlizeji psychické potfeby osob s kombinovanym
postizenim. Osoby s postizenim uvadéji, Zze jsou vice sobéstacni, nez to uvadi jejich
pecCovatelé, diky tomu se stava pecovatelska zatéz predmétem vyzkumu, kdy mezi hlavni
ucely patfi poznani faktort pro efektivni podporu pecovateld a snizeni negativnich dopadt
pecovatelské zatéze. Mezi nejcastéjsi peCovatelské intervence, které jsou poskytované
osobam S postizenim v rodinach, tak i ve Skolskych zafizeni, jsou: management
inkontinence, management respirace, podpora stravy, podavani medikace a zvladani
epileptickych zachvati (Kantor a kol., 2015). Rodi¢ se cCasto musi stat odbornikem
Vvprocesu pée o dit¢ stézkym kombinovanym postizenim. Osoby s té¢zkym
kombinovanym postizenim jsou Castéji hospitalizovany a maji CastéjSi zdravotni zadkroky
nez jedinci vyvijejici se typicky. Tahle situace mtize vést k psychické zatézi na rodice, kdy
tesi komplikaci zdravotniho stavu ditéte a co je pro dité nejlepsi mozné feseni. ,, Péce o dité
S tezkym kombinovanym postizenim vyzaduje po rodicich osvojeni také dalSich roli
a odpovédnosti* (Kantora kol., 2015, s. 32). Rodice se Casto setkavaji s mnohonasobnymi
rolemi, kdy se identifikuji s riznymi rolemi, jako je naptiklad taxikar, partner, oSetfovatel,
fyzioterapeut. Kantor a kol. (2015) zminuji, ze Hoogsteen a Woodgate (2013) popisuji
ve studii u rodin déti s PAS role obhdjct, fesitelii problému, organizatort, kouct, tutord,
autoritaii a primarnich pecovatell: ,, Mnoho rodicu se stalo kouci podporujicimi interakce
mezi jejich ditétem a vrstevniky a vsichni rodice se vyjadrili o nescetnych hodindch
stravenych obhajovanim chovani jejich ditéte (Hoogsten aWood, 2013, s. 137). Rodiny

vyzaduji zvlastni zdroje a podporu, ktera se jim nedostava v dostate¢né mifte.

3. 7 Narocnost péce o dité s kombinovanym postiZenim z pohledu ¢asu

Casovéa naroénost pée o dité s kombinovanym postizenim je vysoka. Casto ma negativni
dopad na rodinné aktivity a moznost vénovat se i ostatnim ¢lenlim rodiny. Mezi pfiCiny
casoveho stresu patii nesamostatnost ditéte, nutnost fyzioterapeutickych cviceni, piipravy
a podavani medikace, podavani potravy, narocna péce o té€lo a hygienu, poptipad¢ aplikace
zdravotnickych prostfedkti jako je vyzivova sonda. Kantor a kol. (2015) zminuji,
ze Michalik a Valenta (2008) uvetejnili idaje o ¢asové narocnosti pfimé péce o osoby se
zdravotnim postizenim z vyzkumu, ktery byl realizovan na vice nez 700 respondentech
v CR. Ve skuping III. stupné zavislosti na pé¢i uvadély peéujici osoby primérné 15 hodin
54 minut piimé péde, kdezto u IV. skupiny to bylo 18 hodin 24 minut piimé péde. Casto
péce vyzaduje ukonceni kariéry jednoho z rodi¢ti, Castéji matky, coZ mize mit dopad na jeji

psychickou stranku. Péce o postizené dit¢ miize mit negativni dopad na kvalitu vztahli



Vv roding, socialni izolaci rodi¢li coZ jsou predevsim pecovatelé. PéCe o dité s postizenim ma

zasadni vliv na rodinu a na partnersky vztah.

4. Reakce rodiny na sdéleni diagnézy dle Elisabeth Kiibler-Ross
Reakce jsou rozdéleny do péti stadii. Prvni stddium je popirdni a izolace, druhé stadium
zlost, tfeti stadium smlouvani, ctvrté stadium deprese a paté stadium akceptace. Rodice si
nemusi projit vSemi stadii postupné, miZzou byt rizné¢ kombinované anebo pieskakované.
Kazda rodina nemusi dosahnout faze akceptace (Dokoupilova a kol., 2017). Nize budou

vysvétlena jednotliva stadia.

4.1 Prvni stadium — popirani a izolace

Pii sdélovani diagndzy je €lovek vydéSen, plny strachu a tizkosti a obcas rodice piestanou
vnimat dalsi sd¢lované informace o diagnéze a nasledné prognoze ditéte (Thorova, 2016).
Mezi nejcastéjsi reakce na sdéleni diagnézy patii: ,,Ne, to se urcit¢ netyka mé, to nemuze
byt pravda.” Mezi dalsi maze patfit reakce, Ze je to omyl a 1ékaii se spletli, coz miizeme
brat jako popirani reality. Rodice mohou zacit hledat i jiného 1ékafte, ktery by jim tfeba
jejich diagnézu vyvratil a jejich svét by se vratil zpét do ,zajetych koleji*. Uzkostné
popirani diagnoézy je typické u lidi, kterym Iékai diagndzu sdé€lil bez empatie, necitlive.
K fazi popirani se mohou rodice vracet i také ¢as od Casu ve fazich pozdé&jsich. ,, Popirdni
reality funguje jako jakysi naraznik, jenz tlumi ucinky nenadalé a Sokujici zpravy, dovoluje
pacientovi, aby se vzchopil a postupem casu v sobé zmobilizoval i jiné, méné radikalni
obranné strategie (Kiibler-Ross, s. 52, 2015). Popirani mtize byt jen doasnou obrannou

strategii a je vystfidano ¢aste¢nym piijetim diagnozy ¢i reality.

4. 2 Druhé stadium — zlost

Mezi prvni reakce na katastrofickou zpravu mizou byt slova: ,,Ne to neni pravda®, ,,Tohle
se nemohlo stat zrovna nam,* pozd¢ji, az kdy na nas dolehne realita, nastoupi reakce nova:
»Stalo se to zrovna nam.” ,,Nebyl to zadny omyl.*“ Pokud prvotni faze popirani trva déle,

nastoupi pak pocity zlosti, vzteku a zavisti. Objevi se otdzky ,,Pro¢ zrovna my?*

Stadium hnévu je pro rodinu, nejblizsi rodinu a nemocniéni personal naro¢ny. Ve druhém
stadiu je hnév popisovan nasledovné: ,, Pacientitv hnév se totiz obraci na vSechny strany,
vybiji se takika na komkoli, kdo se pravé namane (Kiibler-Ross, s. 64, 2015). Ptibuzni
reaguji smutkem a slzami, anebo pocity provinéni ¢i studu, anebo odmitnou chodit na dalsi

navstévy. Velice malo lidi se dokaZe vcitit do pacientova postaveni, kdy nevi, odkud se
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takova zlost bere.

4.3 Treti stadium — smlouvani

. Jestlize jsme v prvni fazi nedokazali Celit sklicujicim faktiim a pozdéji, ve fazi druhé, jsme
se hnévali na lidi i na Boha, treba se nam ted’ podari docilit jakési dohody, jez by
nevyhnutelné pomohla alespon oddalit* (Kiibler-Ross, s. 98, 2015). Tuto reakci muzeme
znat od dé&ti, kdy toho, co chtéji, se domahaji a prosi o to, ale s nasim ,,ne“ se jen tak
nesmifi. Projevi se faze zlosti, kdy se budou vztekat, nebudou se s nami bavit, ale pak
zacnou premyslet a uvazovat o jiném postupu, smlouvani. Jako tfeba kdyz budou hodné,
budou pomahat s domacimi pracemi, tak je urCité pustime ptespat ke kamaradovi.
Smlouvani mizeme brat i jako pokus o odklad, kdy odména by méla pfijit za dobré
chovani, stanovuje dobrovoln€ zvoleny konec (jesté¢ jedno predstaveni, narozeniny blizké
osoby) a zahrnuje také implicitni slib, Ze pacient nebude zadat o nic vic, kdyZ mu tohle
bude dovoleno. Nemocni lidé vétsinu smluv uzaviraji s Bohem a drzi je v tajnosti. Nékteti
veéfici 1idé, kdyz se jim narodi postizené dit€é, mohou smlouvat s Bohem a davat to za ,,vinu*

jemu, protoze Biih chtél, aby to tak bylo.

4.4 Ctvrté stadium — deprese

, Kdyz smrtelné nemocny pacient, dal nemiize svou nemoc popirat, kdyz je nucen
podstupovat dalsi operace a hospitalizace, kdyz u néj pribyva zjevnych priznakii nemoci
a ubyva mu sil, nemiize to uz tohle vSechno odbyt usmevem “ (Kiibler-Ross, s. 101, 2015).
Nemocny ¢lovék miize kviili absencim a snizenému pracovnimu vykonu pfijit o zaméestnani
a matky, manzelky Casto samy Zzivi celou rodinu a jejich déti maji mén¢ pozornosti, nez
které se jim dostavalo doted’. Rodinu, kde je postizené dité, ¢asto Zivi otec, matka je doma
a stara se o rodinu. Pokud je v roding vice déti, o to vice je péfe narocna a nékteré déti
mohou mit méné pozornosti, nez byly zvyklé pfed narozenim postizeného ¢lena do rodiny.
Clovék s nevylé¢itelnym onemocnénim by mél projit piipravnym zarmutkem, coZ je
piiprava na své definitivni rozlouceni s timto svétem. Clovék, ktery je vnimavy, dokaze
pomérné snadno zjistit, co je pficinou konkrétni deprese a dokdze zmirnit nékteré
neopodstatnéné pocity viny anebo studu. Mezi prvni reakce vici smutnym lidem je snaha je
rozveselit, aby neztraceli nad&ji, snazime se je povzbudit, aby si v§imali téch lepSich
stranek zivota a pozitivnich véci kolem sebe. Byva to ¢astym projevem neschopnosti snaset
delsi dobu pohled na smutnou tvaf. Je dilezité, aby pacient vyjadril sviyj zal, jen tak dospéje

ke kone¢nému smifeni mnohem snaze a bude vdé¢ny tém, kteti s nim dokazou byt i béhem
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stadia deprese, aniz by ho od smutku odrazovali.

4.5 Paté stadium — akceptace

,,Pokud mél pacient dostatek casu (nejde tedy o nahlou, neocekavanou smrt) a dostalo se
mu urcité pomoci pri prekonavani stadii, ktera jsme si jiz popsali, dosahne stavu, kdy v ném
jeho ,,osud* uz neprobouzi ani depresi, ani hnév. V Case, ktery ma za sebou, smel dat
pruchod tomu, co pravé citil: vyjadrit svou zavist vuci lidem, kteri jsou zdravi a budou Zit
dal, i sviij hnév na ty, kdo svému konci nemuseji celit tak brzy “ (Kiibler-Ross, 2015, s. 127).
Je to obdobi, kdy rodina nejbliz§iho potiebuje vice pomoci, porozuméni a podpory. Méame
pacienty, ktetfi bojuji az dokonce a okolnostem se vzpiraji, zivi v sob¢ nadéji a je téméet
nemozné, aby doséhli akceptace. Témhle pacientim boj skonci, kdyz vi, ze uz nemizou

dal.

5. Teorie copingu a resilientni faktory
Coping znamena zvladani stresu a zatéze. ,, Téma copingovych strategii v rodinném
kontextu bylo velmi obsirne studovano a v soucasné dobé z nej vychazi vyzkumy tykajici se
rodinné psychoterapie, resilience a dalsich blizkych témat* (Kantor a kol., 2015, s. 43).
Ptiklady copingovych strategii zahrnuji socialni podporu, smysl pro koherezi, cviceni
a pohybové aktivity, pla¢, pozitivni emoce, coping prostiednictvim humoru, a to hlavné
Vv rodinach samotnych a jejich nejblizsich socidlnich zdrojich.
Procesualni model stresu a copingu
, Tento model pocita s kognitivnim zhodnocenim a moznosti kognitivni kontroly
nad situaci* (Kantor a kol., 2015, s. 43). Jedna se zde o rodiCe, ktefi vnimaji svoji situaci
jako stresovou a uvadéji vice psychosocialnich potizi a nizsi kvalitu Zivota.
Dvojity ABCX model (McCubbin a Patterson, 1982)
Jedna se o model, kdy vysvétlujeme coping v jednotlivém kontextu jako napiiklad:
e stresoru existujicich pred krizovou udélosti nebo po ni, které vyustuji v narlst
naroku a pozadavki,
e rozsahu rodinnych procest, které jsou odpovédi na tyto stresory (dobrd adaptace
nebo maladaptace),
e intervenujicich faktort, které ovliviiuji prabéh adaptace rodiny (rodinné zdroje,

koherence a vnimani vyznamu udalosti, coping strategie” (Kantora Kkol., 2015,

s. 45).
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Vliv pozitivnich emoci

Pozitivni emoce pfi reakci na ndro€nou udalost anebo stresor vytvareji osobnostni a socidlni
zdroje pro uspésné vyrovnani se s nimi. Dllezité je, aby pozitivni emoce byla v konkrétnim
okamziku ve styku se stresorem. ZkuSenost s pozitivnimi emocemi muze zmenSovat
negativni dopady chronického stresu na zdravi a vztahy v rodiné vzhledem Kk postizeni
ditéte.

Coping humor

Termin coping humor je mozné definovat jako zvladani neptiznivé a stresové udalosti
pomoci humorné perspektivy. Rodina vyuzivd humor za ucelem zvladnuti jednoho nebo
vice Zivotnich stresorli, anebo rodina muze udrzovat humornou perspektivu pii Celeni
nepiiznivym udalostem. Humor je jednou z dlleZitych strategii copingu a v nékterych
rodinach hraje kli€¢ovou roli ptfi vytvofeni adaptivnich strategii, redukci stresu, zlepSeni
schopnosti fesit problémy (Kantor, 2015). Rodiny se zaméfuji na pozitiva v rodiné, snizuji

kazdodenni stres v rodiné.

Resilientni faktory v rodinach s ditétem s téZkym kombinovanym postiZenim

Rodinna resilience je definovana jako , charakteristiky, dimenze a nalezZitosti, které
pomahaji rodinam byt rezistentni viici naruSeni navzdory zménam a adaptivni navzdory
krizovym situacim* (McCubbin a McCubinn, 1988, s. 247). Mezi cile patii schopnost
identifikace zdroje, které rodiné¢ pomahaji se adaptovat navzdory jejich nepfiznivé situaci.
Jedna se o proces, silu, kterd jedince chrdni a umoZiuje zachovani jedine¢nosti
prostiednictvim ochrannych faktord, ale také pomaha pii obnové rodinného fungovani, sil
v rodin€. Mezi resilientni faktory, které pomahaji rodinam s détmi s tézkym kombinovanym
postizenim, patii profesiondlni pomoc (informace od odbornikll), vlastnosti
rodict (trp€livost, nadéje), socialni podpora na riznych urovnich (rodina a Sirsi okoli),
faktory tykajici se ditéte a faktory tykajici se rodiny jako celku. Dtlezita je také kvalita
komunika¢nich vzorcti vrodin€, kdy komunikace, kde je vzajemna podpora a pocit
blizkosti, hraje dulezity faktor v rodinné adaptaci. Mezi dalsi resilientni faktory mlzeme

zaradit schopnost vnimat zménu jako piilezitost naucit se néco nového.

6. Charakteristika jednotlivych postiZeni, specifika komunikace

6.1 Poruchy autistického spektra
., Détsky autismus jako samostatna klinicka diagnosticka jednotka existuje jiz déle nez piil

stoleti** (Thorova, 2016, s. 32).
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Prvni ¢lovek, ktery si vSiml nepfiméfeného chovani u skupinky déti, byl americky psychiatr
Leon Kanner, ktery toto zvlastni chovani nazval Casny détsky autismus. Kanner se timto
nazvem pokusil vyjadfit svou hypotézu, ze déti s autismem jsou osamélé, pohrouzené
do vlastniho vnitiniho svéta, nezajimaji se o svét kolem sebe a nejsou schopny lasky
a pratelstvi. V prab¢hu dalSich padesati let ndzory na 1écbu, etiologii vzniku a vychovou

déti prosly bouflivym vyvojem (Thorova, 2016).

,,Rok po Kannerovi’, tedy v roce 1944, vidensky pediatr Hans Asperger nezavisle na nem
popsal v ¢lanku , AutistischePsychopathenimKindersalter  (Autisticti  psychopati
v détstvi) syndrom s podobnymi projevy (Thorova, 2016, s. 35). U d¢ti popisoval
nasledovné symptomy: ,,potize v socidalnim chovani, zvlastnosti v komunikaci pri bohaté
rozvinuté reci, vysokou miru intelektu, motorickou neobratnost a ulpivavé, omezené

zajmy ““ (Thorova, 2016, s. 35).

V roce 2013 byla odstranéna z amerického diagnostického systému diagnosticka
kategorie Aspergeriv syndrom (APA, 2013) a byla vytvofena komplexni kategorie
poruchy autistického spektra. Poruchy autistického spektra najdeme pod terminem

N 24

vyvoje(Thorova, 2016).

, V dusledku vrozeného postizeni mozkovych funkci, které ditéti umoznuji komunikaci,
socidlni interakci a symbolické mysleni (fantazii), dochazi k tomu, Ze dité nedokadze
vyhodnocovat informace stejnym zpiisobem jako déti stejné mentdalni urovné.* (Thorova,

2016, s. 59).

Poruchy autistického spektra diagnostikujeme na zaklad€ pfitomnosti urcitych symptomi
ve specifickych oblastech, tzv. triady, kterou vymezila Lorna Wingova.Do diagnostické
triddy tfadime potize v socidlnim chovani, komunikaci a predstavivosti. Symptomy se
u ditéte mohou meénit v sile projevu, na zakladé veéku ditéte, stupné a zavaznosti poruchy.
Na chovani ditéte ma vliv socialni prostfedi a vychovné-vzdélavaci program, kdy typicka

symptomatika mize byt na ustupu. (Thorova, 2016).

Diagnosticka triada

1) Socialni interakce, chovani

Prvni znaky socidlniho chovani mizeme sledovat uz béhem prvnich tydna a mésict Zivota.

Patii sem socidlni usmév, broukani a o¢ni kontakt, ktery se upeviiuje. ,, Nekteré deti maji
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potize se zakladnimi socidlnimi dovednostmi, které jsou viastni détem v kojeneckéem véku,
U jinych socialni chovani odpovida triletému ditéti a nekteri lidé s mirnéjsi variantou

handicapu chapou socialni problémy na urovni déti sestiletych “ (Thorova, 2016, s. 63).

U déti s poruchami autistického spektra se miiZzeme setkat s uplné odliSnym socidlnim
chovani. U prvniho miize jit o osamélost, nenavazovani socidlniho kontaktu, dité protestuje,
zakryva si usi a o€i, ttepe rukami pred obli¢ejem nebo manipuluje s pfedmétem. Druhé
chovani mize byt, kdy se dit¢ snazi navazat o¢ni kontakt, nevnimé pravidla socialniho
chovani, dotyka se lidi, dokaze jim vykladat o vécech, které osoby nezajimaji (Thorova,

2016).

2) Komunikace

., Poruchy autistického spektra jsou primarné poruchami komunikace* (Thorova, 2016,
S. 99). Asi polovina déti s poruchou autistického spektra se nikdy nenauc¢i komunikovat

na takové urovni, aby byla dostate¢na pro komunikaéni ucely (Thorova, 2016).

, U déti, které si re¢ osvoji, zaznamendvame ndpadné odchylny vyvoj reci s cetnymi
abnormalitami. Porucha komunikace se u deéti s PAS projevuje na urovni
receptivni (pOrozumeéni) i expresivni (vyjadrovani), verbadlni i neverbalni.” (Thorova,
2016, s. 100). ,, Neverbdlni komunikaci vyjadiujeme to, co vyjadrujeme beze slov ¢i spolu

se slovy jako doprovod komunikace*“ (Michalik a kol., 2011, s. 474).

Mezi neverbdlni komunikaci fadime Spatny ocni kontakt, omezené pouZivani
gest (pohyb hlavy vyjadiujici ano — ne), mimiky (vyrazy oblieje, usmév), znakového
a posunkového jazyka (Michalik a kol., 2011).

., Verbalni  komunikace probihd pomoci slov artikulovanych, tisténych, psanych,
plastickych. Kazdda komunikace ma svou formdlni stranku. Napriklad nasSi promluvu
doprovazeji tzv. paralingvistické jevy — tempo mluvy, ton hlasu, intonace, pomilky,
hlasitost* (Michalik a kol., 2011, s. 474).

Mezi verbalni komunikaci a jeji zvlaStnosti u osob s poruchami autistického spektra
fadime echolalii (bezprostfedni bez komunika¢niho vyznamu, bez komunikaéni funkce),
nepiimétreny a aktivni zvlasStni kontakt, citovou nepiimétenost, neschopnost vyjadfovat

své pocity, neschopnost chapat ironii a vtipy (Thorova, 2016).
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3) Piedstavivost, zajmy, hra

,,Podstatnou soucasti vyvoje predstavivosti je rozvoj napodoby. Vékem se tato schopnost
rozviji, predstavivost je vice komplexni a tyka se i premysleni o myslich druhych lidi.

Vysledkem je schopnost planovani* (Thorova, 2016, s. 119).

Dité¢ ma tuhle schopnost naruSenou, coz zptisobuje, Ze nenapodobuje hru, coz je jeden
ze zakladnich stavebnich kamenti pro uceni a cely vyvoj ditéte. NaruSeni predstavivosti
zpisobuje, ze dité preferuje cCinnosti a aktivity, které jsou typictéjsi pro mladsi
déti (Thorova, 2016)., Vyhleddva predvidatelnost v c¢innostech a upind se tak

na jednoduché stereotypni cinnosti“ (Thorova, 2016, s. 119).

Mezi dasledky patfi, ze hra a traveni volného casu je odlisna od déti intaktnich, kdy vyvoj
zalezi na schopnosti fantazie, motoriky, urovné mysleni a napodoby. Pro poruchy
autistického chovani jsou typické nasledovné symptomy: repetitivni aktivity (opakujici se
V Case), stereotypni chovani, velké myslenkové zaujeti pro ¢innost anebo téma doprovazené

ulpivanim (Thorova, 2016).

Komunikace od narozeni po dospélost

., VSechny déti s poruchou autistického spektra maji naruseny vyvoj komunikace “ (Thorova,
2016, s. 410).

U déti s poruchami autistického spektra se setkdvame s potizemi v oblasti vyvoje fteci
a n¢které déti s autismem mluvi velmi mélo anebo viibec. Tyto déti jsou v péci klinického
logopeda, ktery se zaméfuje na rozvijeni predfeCovych dovednosti anebo na vyuziti
augmentativni a alternativni komunikace. S ditétem je nutné pracovat intenzivng, kdy by
s ditétem mél pracovat rodic, asistent ve Skolce pod vedenim logopeda (Thorova, 2016).

V obdobi od narozeni po prvni rok si mizeme vSimnout opozdéného motorického vyvoje.
Dale si rodice vSimaji nevSedniho zachdzeni s pfedméty, dit€é pii nové cinnosti nebo
pii dostani nové hracky nejevi emoce, neni nadSené. Obcas si rodiCe zpétné vybavuji,
ze dit¢ hracky nezkoumalo a nevkladalo je do pusy. V oblasti socidlniho chovani déti
ignoruji snahu rodi¢e o jednoduché hiicky (paci paci), dale maji naruSenou neverbalni
komunikaci a to Ize vypozorovat v 8 mésicich. Malo pouZivaji socialni ismév a také méné
navazuji ocni kontakt. Mezi dalsi obtize rodi¢e udavaji, ze déti byly drazdivejsi, Spatné
spaly, Spatné se uklidiiovaly a mély problém se sanim a pozdé€ji problémy s prechodem
na pevnou stravu (Thorova, 2016).

V obdobi batolecim zaznamenavame projevy hypersenzitivity na sluchové a dotekové
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vjemy, problémy s regulaci vlastniho chovéani, potize se spanim, jidlem a také déti se
zabyvaji vice detaily nez celky. ,,Rodice si vSimaji opozdéného vyvoje reci a viibec
vSeobecne malé schopnosti ditéte komunikovat* (Thorova, 2016, s. 237). Za abnormni se
povazuje, pokud dit¢ v pil roce nereaguje vzajemnym socialnim usmévem, do roka
nezvatld a negestikuluje, do 16 mésicii neukazuje prstem na predméty a neuziva slova
a ve dvou letech spontanné neuziva véty. Déti nejevi z4jem o socidlni kontakt a nesnazi se
spontann¢ napodobovat Cinnosti, které vidi v okoli. V tomto obdobi se mizeme setkat
s regresi, kdy nabité dovednosti dit¢ ztraci. V oblasti feCi je regrese bud’ nahld anebo
pozvolna a projevuje se mezi prvnim a druhym rokem. U déti mlze dojit k znovuziskani
dovednosti a dochazi k nému béhem tii az péti let ditéte (Thorova, 2016).

V obdobi ptfedskolniho véku dochéazi k hlavni zméné, tim je nastup do mateiské Skoly.
U déti, které nemluvi, se muzeme setkat saugmentativni a alternativni komunikaci
ve formé piktogrami, symbolt, nacviku znakl. V matei'ské Skole se projevuje chovani déti
S typickymi zndmkami autismu jako naptiklad: déti si hraji o samot€, jsou pasivni, naopak
mizou byt aktivni, stavéni véci do fad, téidit dle barvy anebo velikosti, maji oblibu rituald,
zachvaty vzteku. ,, U déti s opozdénou a nefunkcni reci se casto mezi patym a Sestym rokem
zlepSuje Fec, ustupuje echolalie, objevuji se véty. Re¢ se stava komunikativné;si,
spontannéjsi, deti zacinaji komunikovat v systému otazka—odpoved* (Thorova, 2016,
S. 246). Pred nastupem do Skoly maji ovSem silné omezenou schopnost soustiedit se
a schopnost spoluprace (Thorova, 2016).

V obdobi mladsiho $kolnim véku dochéazi ke zlepseni stavu a ustupu symptomi. Cinnosti,
které¢ se opakuji Vv piedSkolnim obdobi, se v mlad$im Skolnim obdobi méni na tuzce
vyhranéné zajmy. Je dulezité vénovat pozornost dal$im pfidruzenym porucham, jako
mohou byt uzkostné-depresivni stavy, porucha aktivity, porucha pozornosti a tikové
poruchy (Thorova, 2016).

V obdobi puberty a adolescence hraje vyznamnou roli $kolni dochazka. Zde se osoby
S poruchami autistického spektra méni, kdy u ¢asti déti mtze dojit ke zlepSeni v oblasti
socialni interakce, komunikace, zvladaji posilovat vztahy, zmirfiuje se problémové chovani,
ovsem miize dojit i k tomu, ze zadné vyrazné zmény nenastanou. U déti, které maji t€zsi
formu autismu, se v obdobi puberty setkavame se zhorSenim kvili tomu, ze si uvédomuji
svoji odlisnost. Déti se v obdobi puberty mohou setkat i s Sikanou kviili jejich odlisnosti.
., Vetsina osob s PAS se voblasti adaptivity s postupnym dospivanim  zlepsuje.
V sebeobsluznych dovednostech délaji lidé s PAS pokroky jesté po dvacatém roce, teprve

pred tricitkou dosahuji stropu svych moznosti* (Thorova, 2008, s. 257, in Smith, 2012).
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Jedinci v obdobi puberty nedokazou spravné vyhodnotit pfiméfenost svého chovani, casto
narusuji soukromi a intimni hranice druhych osob, potiZe jim ¢ini hranice mezi pratelstvim
a znamosti, spolecenskou zdvoftilosti a laskou. ,, Unika jim rozdil mezi vztahem a sexualnim
nebo jinym zneuzivanim* (Thorova, 2016, s. 266). Osoby s poruchami autistického spektra
maji problém s vyjadienim a popsanim svych emoci (Thorova, 2016).
V obdobi dospélosti nékterym jedincim piinese diagndéza poruch autistického spektra
ulevu, ktera jim muaze pomoci pochopit sami sebe, toleruji své obtize. Osobam muze
pomoct i to, Ze se mohou stykat ¢i dopisovat si S osobami, které maji podobné obtize,
podobnou diagnézu. Tohle je prvni skupina, do druhé skupiny patii vétsinou osoby, které
svou diagnozu neakceptuji a vétSinou je donuti jit k odbornikovi rodi¢e ¢i ptibuzni. Miize
se stat, ze pfijdou sami rodice, ktetfi cht&ji znat zdroj potizi. , Obcas se stavad, Ze si
diagnostiku vyzada soud kvili trestné cinnosti (kradez, fyzické napadeni, sexuadlni
obtézovani, pocitacova kriminalita a v zahranici terorismus)“ (Thorova, 2016, s. 264).
Poruchy autistického spektra maji negativni vliv na délku zivota. Jedinci, kde je
kombinované postizeni (epilepsie, t¢Zkd porucha intelektu), se doZivaji nizSiho véeku.
Na kratsi délku Zivota ma vliv i osamélost, kterou osoby s poruchami autistického spektra
trpi (Throva, 2016).
6.4Télesné postizeni (Michalik, a kol., 2011)

,,Duchovni, dusSevni i télesné komponenty jsou navzajem prorostlé, vytvarejici celek

vys$si dignity, nedaji se od sebe oddélovat“ (Hogenova, 1998).

Télesné postizeni se povazuje za trvaly anebo dlouhodoby stav, ktery je charakteristicky
funk¢ni anebo organovou poruchou, kterou nelze pomoci 1é¢by odstranit anebo zmirnit.
Takové postizeni piinasi redukci jeho redlnych moznosti i zivotnich Sanci, omezuje
obvyklé fungovani ¢loveéka, omezuje jeho praceschopnost. Tato vSechna omezeni maji

negativni dopad na kvalitu Zivota jedince (Michalik a kol., 2011).

Miutzeme vymezit dvé podskupiny télesného postizeni — chronické a télesné. Chronické
postizeni se nedad vylécit, je to dlouhodobé nepiiznivy zdravotni stav, ktery vyzaduje
stanovenou Zzivotospravu, zivotni styl i1 dodrzovani urcitych lécebnych opatieni.
Primérn€ snizuje kvalitu jedince i jeho rodiny, blizkych ¢lenii, omezuje vykonnost
¢lovéka a fyzickych aktivit a sekundarné muze vést k omezeni pohybu (Michalik a kol.,

2011).
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., Nékteri autori tuto skupinu onemocnéni oznacuji jako interni postizeni a zduraziuji
fakt, zZe vetsinou takové onemocnéni — postizeni neni na prvni pohled ziejmé, a tudiz
cloveka tolik nestigmatizuje (Michalik, a kol., 2011, s. 186). ,,Telesné postizeni je
omezeni hybnosti az znemozneni pohybu a dysfunkce motorické koordinace v priciné
souvislosti s poskozenim, vyvojovou vadou ¢i funkcni poruchou nosného a hybného
apardtu, centralni nebo periferni poruchou inervace nebo amputaci ¢i deformaci casti

motorického systemu* (Michalik, a kol., 2011, s. 187).

Spole¢nym znakem télesné postizenych osob je primarni redukce obvyklych
pohybovych aktivit, kdy mize dochazet k uplné anebo c¢éastecné imobilité, coz ma

zasadni vliv na kvalitu zivota a samostatnost téchto osob (Michalik a kol., 2011).

Té¢lesné postizeni miizeme rozliSit na vrozené a ziskané, kdy vrozené postizeni je
od narozeni ditéte S funkcni ¢i organovou vadou a ziskané postizeni muize byt
v disledku urazu, tudiz vramci ndhl¢ zmény zdravotniho stavu. Jedinec, ktery ma
vrozené postizeni nebo velmi Casné ziskané postizeni, ma velky Casovy prostor, K
ziskavani zkusenosti a Skalu podpirnych opatieni k tomu, aby se zvladl adaptovat na
situaci, akceptoval ji a naSel vlastni cestu k seberealizaci a Zil co nejvice kvalitnim
zivotem. Jedinec, ktery své postizeni ziskal, naptiklad Grazem, prochazi nahlou zménou
zdravotniho stavu a nema tolik moznosti jako ¢lovek s vrozenym postizenim. Ziskané
postizeni klade obrovsky tlak na lidskou psychiku. Pokud ¢loveék piekona a vytesi
problémy a bolesti, ma spravnou rehabilitacni péci a miize se zpét vratit bez vétSich
nasledkli do béZzného Zivota, je psychické trauma piekonano. Mize nastat i krizova
situace, kdy 1 pfes 1éCbu zistanou trvalé¢ nasledky, které maji charakter chronickeé
nemoci. Je to zasah do zivota, omezeni v oblasti aktivit a ptilezitosti, miize mit negativni

dopad na socidlni, rodinné a profesni stranky jejich Zivota (Michalik a kol., 2011).

,Zkusenosti z praxe i cilené vyzkumy zretelné prokazuji, Ze postizeni nebo chronicky
nemocni lidé, kteri jsou pouceni o podstatnych aspektech své situace, znaji sviij
zdravotni stav, jsou vhodné motivovani, maji vytvoreny systém hodnot i posloupné
dostupnych cilii, maji podporu blizké osoby a zretelnou Zivotni perspektivu, s niz se
ztotoznili, mnohem lépe spolupracuji pri vsech fazich rehabilitace ¢i adaptace, rychleji
se zotavuji nebo pracuji na stabilizaci svého zdravotniho stavu a lépe snaseji bolest
Ci télesnou nepohodu i aktivnéji zvladaji nesndaze vseho druhu* (Michalik a kol., 2011,

S. 189). Dilezitym faktorem je socidlni opora, coz miize byt zdzemi rodiny, které jedince
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motivuje, dava mu podporu, Ze je vse pripravené na jeho navrat domt (Michalik a kol.,

2011).

6.4.1 Détska mozkova obrna
,DMO jako prvni popsal kolem roku 1840 anglicky chirurg J. Little, ¢imz propujcil
nazev Littleova choroba, ktery se wuzival az do konce CctyFicatych let 20.
stoleti”* (Kudlacek, 2012, s. 27). Little a néktefi jeho nasledovnici ptedpokladali,
ze nemoc vznikla z tézkého a komplikovaného porodu. (Kudlacek, 2012) ,,Je
nasledkem neprogresivniho defektu nebo léze nezralého mozku* (Kraus a kol., 2005,
S. 67). Mezi symptomy patii poruchy hybnosti a postury, které jsou zplsobeny
poskozenim vyvoje mozku v obdobi prenatalnim, perinatdlnim nebo rané postnatalni
1ézi (Krsek, a kol., 2023). Poruchy hybnosti ¢asto doprovazeji symptomy, jako jsou
poruchy citlivosti, smysll, vnimani, kognice, u¢eni, komunikace, epilepsie a sekundarni
muskoloskeletarni komplikace. (Krsek a kol., 2023)
., Zpiisob poskozeni mozku souvisi se stupném nezralosti ditéte v obdobi piisobeni
inzultu. Léze vznikajici pred 20. tydnem gestacniho véku vedou k malformacim mozku,
poskozeni mezi 26-30. tydnem gestace zpiisobuji predevsim léze bilé hmoty
V periventrikularnich okrscich a vedou k periventrikuldarnileukomalacii, jeji puvod je
prenatalni i postnatalni u predcasné narozenych deti** (Kraus a kol., 2005, s. 67).
Existuje spousta definic détské mozkové obrny, ale pro ucely této prace bude pouzita
definice Kudlacka (2012, s. 32).
Navenek se projevuje jako urcité opozdeéni vyvoje hybnosti, provazené nékdy uplnym,
jindy jen ¢aste¢nym ochrnutim koncetin, nékdy poruchami svalového napéti, nékdy
poruchami pohybové koordinace a nékdy vSemi t€mito piiznaky soucasné. Svalové
napéti byva bud’ pfilis silné, takze pohyby byvaji pfili§ ochablé a nevykonné (Matéjcek
a Langmeier, 1986).
Détskd mozkovd obrna zasahuje do celkového vyvoje ditéte od raného détstvi
az po dospélost, jedinec s détskou mozkovou obrnou ma omezené funkce, aktivity
a provazeji ho ¢etné komorbidity (Krseka kol., 2023).
Vyskyt a prifiny détské mozkové obrny
Détskd mozkova obrna patii mezi nejcastéjsi pficiny pohybovych poruch
v détstvi (Krseka kol., 2023).
V lékatské literatufe miZeme dohledat, Ze na tisic narozenych déti spadaji dvé az tfi

déti, u kterych je diagnostikovana détska mozkova obrna, ovSem v Soucasnosti
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prevalence klesa (Kudlacek, 2012).

Ptic¢iny détské mozkové obrny mtizeme rozdélit dle doby vzniku, tedy na prenatalni,
perinatalni a postnatalni (Kudlacek, 2012).

Mezi rizikové faktory fadime nizkou porodni védhu jedince, intrauterni ristovou
restrikci/retardaci a vicecetné porody. U vice nez 80% je pficina détské mozkové obrny

zpisobena v obdobi prenatalnim, kdy dochézi k poSkozeni mozku (Krsek, a kol.,2012).

Vyvoj Fe€i u déti s détskou mozkovou obrnou

Hovotime o postizeni, které vznika nejcastéji do jednoho roku zivota, kdy détskd mozkova
obrna ma negativni vliv na ontogenezi feci i na celkovy vyvoj jedince (Lechta, 2008).
Opozdény vyvoj feci je vidét v souvislosti s celkovym motorickym vyvojem ditéte, kdy
pozitivni trend v motorickém vyvoji zpisobuje zmenSeni retardace ve vyvoji feci (Lechta,

2008).

.V pripade vrozené DMO je jeji vliv tak markantni, Ze evidujeme odchylky ve vyvoji reci

uz vV samych zacatcich neverbalniho — predverbalniho obdobi** (Lechta, 2008, s. 100).

Prvnich symptom si mizeme vSimnout V kojeneckém veku, kdy déti s détskou mozkovou
obrnou maji tézkosti s dychanim, sanim, jejich plac se projevuje jako mélo pronikavy, naopak
je u nich vzacné klidné broukani, pudové Zvatlani a zcela chybi hra s koncetinami

a mluvidly (Lechta, 2008).

., Vyvoj feci u deti s DMO je bud omezeny, nebo (v lehcich pripadech) opozdeny* (Lechta,
2008, s. 100). Vyvoj feci zavisi pfedevsim na poSkozeni pohybovych drah, celkovémtélesném

stavu, trovni 1Q a prostiedi (Lechta, 2008).

,,Celkové lze shrnout, Ze vyvoj je u déti s DMO tak vazné narusen a ma tak nepriznivé
dusledky na cely psychicky rozvoj, Ze v tézsich pripadech pri jeho delsim pretrvavani lze
dostatecné jen tézko zjistit, zda jde o primarni zaostavani v mentdlnim vyvoji, nebo je toto
zaostavani vysledkem dlouhodobé retardace ve vyvoji reci* (Lechta, 2008, s. 100). Problémy

Vv oblasti fe¢i a komunikace miizeme rozd¢lit dle jazykovych rovin (Lechta, 2008).

1) Lexikalné-sémantickd rovina
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Na rozvijeni této roviny pusobi negativné faktory, jako je omezena motorika vzhledem
k aktivnimu ziskavani poznatki o prostfedi, naruSena formalni stranka feci (brani rozvoji

obsahov¢ stranky teci), (Lechta, 2008).

., Pasivni porozumeni reci se vyviji relativné uspésné i navzdory tézké dysartrii az anartrii
priblizné do ctvrtého roku Zivota, ale potom, kdyz je nevyhnutelné vzdjemné podminovani
vnitini a vnejsi reci, zacina krivka porozumeéni stagnovat, pripadné vznika az dojem, Ze jde
0 mentdlni retardaci” (Lechta, 2008, s. 101). Ztoho plyne, ze u téz8ich forem détské

mozkové obrny muze vzniknout verbalismus (Lechta, 2008).

V piipadé tvorby pojmu jsou déti s détskou mozkovou obrnou zna¢né omezeny, protoze
nemohou piiméfené zapojovat vSechny smysly a Casto jsou jejich pojmy nepiesné a vznika
zde verbalismus (Lechta, 2008).

2) Morfologicko-syntakticka rovina

,»QGramaticka stavba fe¢i je — pochopitelné — nejvice postizena v piipadech, kdy se k DMO
piidruzuje mentalni retardace® (Lechta, 2008, s. 102). Dité se ve vétSin¢ ptipadi vyjadiuje

Vv holych vétach, protoZe je narusena tvorba vét, tedy syntax (Lechta, 2008).
3) Foneticko-fonologicka rovina

., Tato jazykova rovina patri prithehem svého vyvoje k nejtypictéjsim charakteristikam s DMO.
Jestlize je vyslovovani hldasek motorickym aktem, naruseni motoriky se na vyvoji vyslovnosti
musi zdkonite projevit” (Lechta, 2008, s. 102). Dit¢ nedokdze spravné vytvaret

hlasky (Lechta, 2008).

o (¢

., Casto je naruSena schopnost automatizace reci a vytvareni mluvnich celkii* (Lechta, 2008,
s. 103). Dité¢ se uci vyslovovat jednotlivé hlasky, jako jsou slabiky a kratka slova, ale
nedokaze je spojit do plynulych vét. (Lechta, 2008). Déti maji problém s otacenim hlavicky

za zvukem, protoze maji narusenou hybnost (Lechta, 2008).
4) Pragmatickd rovina

., U deti s DMO obvykle existuje vyrazny komunikacni zameér, jehoz realizace vsak (v tézsich
pripadech) nardzi na vaznou komunikacni bariéru v podobé omezené celkové motoriky

i oromotoriky* (Lechta, 2008, s. 103).
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Zde dochazi k negativnim nésledkim ve vztahu matka-dité, protoze matce muize chybét
zpétna vazba od miminka, nemusi dostat o¢ekavanou opoveéd’, jak je tomu u déti s typickym

vyvojem (Lechta, 2008).

V oblasti stimulace jsou moZznosti omezené, okoli ditéti nerozumi, a proto nema okoli
komunika¢ni zamér smérem k ditéti (Lechta, 2008). ,,Z logopedického aspektu je dilezité
jejich zjisteni, ze relativné vic je u déti s DMO naruSena rec nez hrubd motorika, tj. predevsim

chiize* (Lechta, 2008, s. 104).

Déti mohou vnimat okolni zvuky, ale nejsou schopné napodobit tento zvuk, protoze
nedisponuji kinestetickymi zkuSenostmi a jejich umyslny artikulaéni pohyb zesili celkové

naruseni motoriky (Lechta, 2008).

Velky vliv na mluveni ma spasticita, kterd s Gsilim o fecovy projev sili, jednd se hlavné
0 poruchy motoriky a motorické koordinace svalstva mluvnich organti. Na vzniku poruch feci
se podileji poruchy motoriky (spasticita, hypotonie), mentalni retardace, narusené
chovani (emo¢ni zmeény), naruseny télesny vyvoj, poruchy zraku a sluchu (strabismus

a percepcni poruchy sluchu), epilepsie a poruchy smyslové diskriminace (Lechta, 2008).

6.4.2 Hydrocefalus

., Hydrocefalus je oznaceni pro nadmérné hromadeéni mozkomisniho moku v nitrolebi,
zpravidla v mozkovych komordch. Vznikd v disledku narusené rovnovdahy mezi tvorbou
a resorpci mozkomisniho moku, anebo v diisledku prekazky narusujici fyziologickou cirkulaci.
Projevuje se zvétsenim komorového systému mozku (coz nemusi platit pro zevni hydrocefalus

a mozkovy pseudotumor) a trvalymi ¢i prechodnymi priznaky nitrolebecni hypertenze “ (Kala,

2005, s. 7).
Klasifikace hydrocefalu
Obstruk¢ni hydrocefalus

,Je zpusoben blokdadou cirkulace mozkomisniho moku na nékterém useku komorového
systemu*“ (Kala, 2005, s.11). Mezi piekdzky cirkulace fadime patologické zmény vrozené
i ziskané (Kala, 2005).,, Infekce probihajici in utero mohou zpiisobit zanétlivé postizeni
ependymu Vedouci ke stenoze, a to nejcastéji adveduktu* (Kala, 2005, s. 11). Mezi pii¢iny
infekce fadime toxoplazmozu, nestovice, ptiusnice, nadorové zmény intraventrikuldrni anebo

extraventrikularni, kdy jejich ptisobeni (bud expanzivni anebo piimé prorustani) zpasobi
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stenozu anebo uzavér likvorové cirkulace (Kala, 2005).,, Pricinou hydrocefalu mohou byt
nitrokomorové cysty, zejména koloidni, ve treti komore* (Kala, 2005, s. 11). , Krvaceni
do mozkovych komor vede k ndaslednému vyvoji hydrocefalu zejména u nemocnych s vyskytem

krve ve vsech mozkovych komordach anebo ve treti ¢i ¢tvrté mozkové komore* (Kala, 2005,

s. 11).
Komunikujici hydrocefalus

,, Vznika pri poruse resorpce mozkomisniho moku, jen vzdacné pri jeho hypersekci. Mozkomisni
mok je resorbovan v arachnoidedlnich granulacich (Pacchioniho granulace), které mohou byt
posSkozeny v disledku subarachnoideadlniho krvaceni (Foltz a Ward, 1956), meningitidy
¢i meningealni karcinomatozy* (Kala, 2005, s. 11). Ke vzniku mtze pfispét u nékterych
nemocnych s nadorovymi chorobami mozku a michy zvySend hladina bilkovin

v mozkomi$nim moku (Kala, 2005).
Zevni hydrocefalus

., Vyskytuje se nejcastéji u kojencii a projevuje se rozsirenymi subarachnoidealnimi prostory

spolu s abnormnim ristem obvodu hlavicky “ (Kala, 2005, s. 12).

Je tu i moZnost spontanniho vyhojeni. Casto se projevuje u déti, dospélych a v kombinaci

S hydrocefalem vnitinim s projevy vyrazné ventrikulomegalie (Kala, 2005).
Hydrocefalus u novorozencii

., Vrozeny hydrocefalus je zavaznym nejen medicinskym, ale také etickym probléemem. Je
jednou z nejcastéjsich kongenitdlnich anomalii s incidenci v Siroce uvddeném rozmezi
0d 0,3 do 2,5 na 1000 zivé narozenych deti* (Kala, 2005, s. 29, in Sutton a kol., 2001). Mezi
etiologii vzniku fadime vrozené vady srdce, traviciho Ustroji, v disledku infekce v prib&éhu
téhotenstvi ¢i Casn€ po porodu, anebo Vv disledku nitrolebecniho krvaceni ¢i nadoru. Pfi¢inu
casto neni mozné zjistit. Mezi symptomy u novorozenct se fadi vyklenuti velké fontanely,

rozestup lebe¢nich §vi, rist obvodu hlavicky, kiece, zvraceni, apnoe a dalsi (Kala, 2005).

, Klinicka zkuSenost ukazuje, Ze novorozenecky hydrocefalus by meél byt resen drive,
nez zpusobi ireverzibilni zmény na mozkové tkani, tj. asi do 2—6 meésicu veku* (Kala, 2005,
S. 30). U neonatalniho hydrocefalu se ndm otevira vice moznych feSeni, jako je punkce
komor, zevni komorova drenaz, implantace shuntu (Kala, 2005). OvSem volba nejlepsiho

mozného postupu miize byt ndrocnd, protoze nemame jasné dand data, kolik procent
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novorozencu s hydrocefalem ma hydrocefalus obstrukéni (Kala, 2005).,, Opakované punkce
mozkovych komor pres velkou fontanelu byvaly provadeny drive zcela standardne, nyni je
od této metody témér ustupovaino, pokud si vsak situace tento zpiisob lécby nevynuti* (Kala,

2005, s. 30).

V soucasnosti je prednost ddvana spiSe opakovanym lumbdlnim punkcim v ¢asovém
rozestupu 24-72 hodin. Dalsi z moznosti je zevni komorova drendz, kterou pouzivame
komorové drendze se vyskytuji i komplikace jako je infekce, obstrukce drénu, prosakovani

kolem drénu a malpozice drénu (Kala, 2005).
Vyvoj fe¢i u hydrocefalu

U déti s hydrocefalem se jedna o zdanlivé normalni vyvoj feci, 1ze u nich pozorovat klamny,
velice dobry vyvoj fe€i, ktery dokonce miiZze vzbudit iluzi mentalniho vyvoje v normé.
V oblasti fe¢i nechapou vyznam slova, smysl slova opakuji i pfi nevhodnych situacich,

a jejich fe¢ je prazdna, bezobsahova. (Lechta, 2008).

Jedinci maji problém pii komunikaci s ostatnimi lidmi, neumi feSit konflikty a nemaji Zadné

pracovni navyky (Bulova, 2006).

7. Vyzkumné Setieni

7.1 Vyzkumny problém

V casti vyzkumné prace bude prozkoumdn vztah rodiny, hlavné matky s ditétem

s kombinovanym postizenim.

Tato Cast prace je zaméfena na piijeti diagnézy matkou, jak probihalo sdéleni diagnozy, zda je
rodina ekonomicky zabezpecena, jaké formy péce vyuziva, jaké jsou cile matky k ditéti
S kombinovanym postizenim. Vztah matky je ovlivnén stupném pfijeti skuteCnosti, ze se
matce narodilo dité s postizenim. Vyvoj piijeti diagndzy prochdzi urcitymi fazemi dle modelu
Elisabeth Kubler-Ross. Dale je zmapovano, jak matky témito fazemi prochazely, jak se se
situaci vyrovnavaly a zda jsou se situaci v pfitomnosti vyrovnané.

7.2 Cil vyzkumu

Mezi hlavni cile prace patfi porovnavani odpovédi matek pii sdéleni diagndzy, sdélovani

diagnodzy nejbliz§i rodiné a momentalni vyrovnani matek s diagnézou. Dale je pozornost
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zamé&fena na faktory, které rodinu ovliviiuji, jako je samostatnd diagnoéza, adaptabilita okoli
a rozdily mezi zivotem na vesnici a ve mesté. Empiricka ¢ast je zpracovana do kvalitativniho

Setfeni.

7.3 Metodologie vyzkumu

V této praci je pouzita metoda kvalitativniho vyzkumu. Vzhledem k tomu, Ze se tento vyzkum
zabyva prijetim skute¢nosti, ze se do rodiny narodilo dité se zdravotnim postizenim, tak jako
strategii kvalitativniho vyzkumu byla zvolena piipadova studie, konkrétné pak sbér dat
probéhl pomoci strukturovaného rozhovoru. ,, Pripadovd studie je autonomni nebo
komplementdarni vyzkumnou metodou, mize vyuzivat jak kvalitativni (nejcastéji), tak
kvantitativni data, pripadné kvantitativné pojaté interpretace kvalitativnich dat* (Chrastina,
2019, s. 49). Ptipadova studie nam pomahéd prozkoumat hloubku a oblasti dané tématiky.

Ptipadovou studii mtizeme rozd¢lit dle jednotlivych zanri (Chrastina, 2019).

Prvni se jmenuje individudlni (zité) zkuSenosti, , které jsou v hledacku zejména
fenomenologickych pristupu, feministickych studii anebo Zivotni historie/narativii“ (Chrastina,
2019, s. 57). Mezi druhé patii Zanr spoleCnost a kultura, , které jsou studoviny
napr. etnograficky a akcnim vyzkumem * (Chrastina, 2019, s. 57). Poslednim Zanrem je jazyk
a komunikace, ,,0 které jevi zdjem prednostné napr. sociolingvistické pristupy nebo
diskurzivni analyzy* (Chrastina, 2019, s. 57). Pro tento vyzkum je typickym Zzanrem

individudlni zkuSenost, kdy je hlavnim cilem studované osoba (Chrastina, 2009).

Kazda studovand osoba je vnimana jako celek, kdy béhem rozkryvani piipadu dochdzi
k vysvétlovani ptipadu a vzdy usilujeme o komplexni porozuméni v jeho pfirozeném

prostiedi. Vyuzivame nejen formu rozhovoru, ale i formu pozorovani (Svatiéek a kol., 2007).

Metoda sbéru dat probéhla pomoci transkripce formou strukturovaného rozhovoru (Chrastina,
2019). Pti této praci je vyzkumnik zahlcen daty, které nemusi souviset s tématem, je dulezité,
aby zlstal zamér na vyzkumnou otazku (Chrastina, 2009). Rozhovory byly vedeny pouze
s matkami déti, protoze pro ostatni ¢leny rodin, je toto téma citlivé a nechtéli byt soucasti

vyzkumu.

Analyza dat probihala pomoci porovndvani a zpracovani odpovédi od studovanych

0sob (Svaiiéeka kol., 2007).

Vybér otazek, které byly podany matkam:
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1) Uzivala jste si dobu téhotenstvi a pfipoustéla jste si n¢jaké obavy?

2) Téhotenstvi jste prozivala normalné, neméla jste zadné komplikace?

3) Jaké byly Vase pocity z toho, kdyz se Vam syn/dcera narodil/a pfedcasné?

4) Byla se rodina podivat na syna/dceru v nemocnici?

5) Pamatujete si, kdy a ktery 1ékat Vam sd¢lil, Ze vyvoj dcery/syna neni v poradku a bude mit
zdravotni postizeni?

6) Jaké jste méla pocity po zjisténi diagnozy. Neméla jste pocit, Ze to musi byt omyl? Ptala

jste se sama sebe ¢i 1ékari, kdo nebo co za to miize?

7) Jaké pro vas bylo sdélit tuto informaci nejbliz§im a jak to piijali?
8) Jak jste se sama zacala vy vnimat motoricky vyvoj Klarky a kdy jste si zacala v§imat toho,
ze néco vlastné neni v pofadku? Jak to probihalo?
9) Vyuzivala jste krom¢ tradi¢nich postupt, jako je Vojtova metoda, i jiné terapie? Jaky byl
Vas cil pti zvazovani zatazeni riznych typt? Jaké sluzby vyuzivate?
10) Mate pocit, ze jste se s diagndézou usmifila?
11) Jak probiha vas normalni den s dcerou? Od rana do vecera.
12) A v ¢em je komunikace jina a zvlastni, netypicka a vyuzivate né&jaké postupy pro jeji
rozvoj?
13) Co konkrétné zvysuje finan¢ni naro¢nost péce o dceru/syna?
14) Mate néjaky cile nebo néco, ¢eho byste chtéla u dcery dosahnout?
15) Kdo je pro vas nejvetsi oporou?
16) A mate n¢kdy ¢as sama pro sebe nebo s partnerem, ze by si tatinek, babicky, kamaradka

vzala déti/dite?

7.4 Vyzkumné Setieni

Osobni anamnéza rodiny 1:

Dité se narodilo predcasné¢ konkrétné 27+3 t.g, ovSem byl ptitomen chorioamnitis, dale dité
bylo stabilizovano na CCPAPu 4 dny a poté dit€¢ m¢lo kyslik do 20. dne. Na ultrazvuku bylo
zjisténo multicystickaperiventrikularnileukomalacie a dit€¢ mélo metabolickou acidézu. Dité
ma diagnostikovanou spastickou diparetickou détskou mozkovou obrnu na podkladé
perinatalni encefalopatie 27t.g. Dale se u ditéte objevovalo atypické chovani v socidlni
oblasti, konkrétné se jednalo o absenci o¢niho kontaktu, a v oblasti komunikace, kdy dité
komunikovalo pomoci vlastnich vyrazi a kratkych vét, coz vedlo odborniky k podezieni na
diagn6zu poruchy autistického spektra Vysetieni probéhlo pod klinickym psychologem, ktery
ditéti diagnostikoval poruchy autistického spektra v tfech letech a péti mésicich véku ditéte.
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Dit¢ ma tuhé Achillovi Slachy, lze je protdhnout, vySsi tonus voblasti dolnich koncetin,
digitigradni ntizkovitou chiizi, vyrazny motoricky deficit a ujde pouze par metra a to chtizi po
Spickach. Dité vyzaduje trvaly doprovod, pravidelné navstévuji rehabilitaci a uzivaji ortézy,
stebilni obuv.

U ditéte se objevoval hypotonicky trup, coz vedlo ke Spatné technice paseni konickl. Okolo
roku a pual zacinala u ditéte vertikalizace, ovSem kvilli ¢astym nemocem, svaly ochably a
zapomné¢la zpusoby vertikalizace, které se dit€ znovu ucilo. Tahle situace se opakovala
n¢kolikrat. Dité navstévuje matetskou Skolu, ranou péci a rizné terapie jako jsou napiiklad

ergoterapie, fyzioterapie, logopedie, hipoterapie.

Rodinna anamnéza rodiny ¢. 1:

Rodina &islo 1 je aplna. Zije vbytd ve mésté, ktery rodina ma v osobnim vlastnictvi. Rodina
zije v poslednim patfe, kdy pouze do 10. patra jezdi vytah a do posledniho patra 11, musi
maminka vytahnout dvé déti a kocarek nechavaji na chodbé¢ pod schody. V byté Zije matka
(na matetské dovolené), otec (vlastni stavebni firmu, zZivitel rodiny), mladsi bratr (14 mésict),
ktery chodi na fyzioterapii a logopedii a nejstarsi dcera (5 let). Rodina momentéalné pfemysli o
koupi rodinného domu, aby dcera méla moZnost byt venku a aby mohla mit potiebné
pomucky, které u nich v byté nejsou mozné. Rodina je v Brn¢ sama, oba dva rodice pochazeji
od Prostéjova a za rodinou dojizdi, tudiz nemaji moznost se na nékoho obratit, a prarodice za
nimi nejezdi. Tatinek v rodin€ funguje, o déti se stara, kdyz ma prilezitost. Role v rodin¢ maji
rozdélené, puisobi jako sehrana dvojka. Spoleéného cCasu, ktery by pro sebe matka s otcem
m¢éli, je malo a jejich vztah ur€itym zpisobem chatrd. Matka je vice iniciativni a snaZi se, aby
zkouseli néco nového, aby chodili do spolecnosti a uzivali si 1 rodinny zivot.

Osobni anamnéza rodiny ¢. 2:

Déti se narodili v37 tydnu téhotenstvi cisafskym fezem, Chlapec se narodil s diagn6zou
hydrocefalus a holka se narodila zdrava. Chlapce ihned prevezli do Détské nemocnice v Brné,
kde stravil dlouhych 5 mésicti bez matky, v détské nemocnici prodé€lal operaci, ktera mu
zajistila odtok mozkomi$niho moku. Po 5 mésicich si syna piivezli domt. U chlapce zacala ve
dvou a pal letech vertikalizace se za¢atkem chtize. Problém byl vtom, Zze vt¢ dobé neumél
sedét a plazit se. Tudiz chlapce piestali stavét a ucili ho spravné sedét a plazit. Poté uz se
nikdy postavit na nohy nechtél. Chlapec nekomunikuje, pouze pomoci zvuki, dale je imobilni
a zavisly na péci jiné osoby. Chlapec ma rad hracky se sluchovymi podnéty a rtizné chrastitka.

U chlapce nevyuzivaji zadné terapie, augmentativni a alternativni formy komunikace. U syna
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je nejspis 1 pfitomna porucha autistického spektra, ovSem nema ji diagnostikovanou.
Rodinna anamnéza rodiny ¢. 2:

Rodina ¢. 2 je také uplna. Rozdil je v tom, Ze pochazi z vesnice, ktera je cca 40-60km
od vétsiho mésta s nemocnici. Rodina bydli v rodinném domé, ve kterém zije matka (pecujici
o dité, nepracujici), otec (zivitel rodiny), nejstarsi syn a dcera (22 let, dvojcata) a nejmladsi
syn (18 let), babicka a déda (star$i rocnik, cca 80 let) a pes. Celd rodina na mé pusobila
harmonickym a pratelskym dojmem. Matka ze zac¢atku rozhovoru byla uzaviend, nékteré véci
si nevybavovala, ale pozdéji si je uvédomila. Po chvili rozhovoru se matka zacala vice
uvolnovat a n€které odpovédi byly velice Sokujici a ptekvapil mé jejich ptistup k celé situaci,
brali to velmi s humorem, protoze jim nic jiného nezbylo. Cela domacnost je na matce, obé
dveé déti studuji a otec zivi rodinu, ovSem s péci o syna pomahd, protoze je jediny, ktery je
schopen syna pienaset z mistnosti do mistnosti. Dalsi déti s pé¢i z ¢asti pomahaji, obCas syna
pohlidaji, aby si rodice mohli odpocinout. Bydli v rodinném domé S prarodici, kteti diiv
pomahali rodiné. Rodina plisobi harmonickym dojmem. Rodina na mé ptsobila harmonickym
dojmem. Na rodi¢ich jde ovSem vidét, ze se snazi détem vynahradit o prazdninach
dovolenymi a vylety péci, kterou pies rok nemaji. Na rodic¢ich jde ovSem vidéet, ze se snazi
détem vse vynahradit o prazdninach naptiklad dovolenou, kterou pies rok nemaji. Rodina se

snazi byt aktivni ve vesnici, snazi se i o chvile s rodinou a zit i zivot partnersky.

1) Uzivala jste si dobu téhotenstvi a piripoustéla jste si néjaké obavy?

Maminka €. 1: V tom s Klarkou ne, vilbec mé nenapadlo, ze se miize néco takového stat. Zila
jsem aktivni zivot, sportovala jsem, byla jsem tfeba na béZzkach, na Silvestra jsme byli
na horach. O nécem takovém jsem nevédé¢la, nezajimala jsem Se o to, co by se mohlo stat
a jaka jsou rizika. Byla jsem pfihlaSend na ptedporodni kurz a ten mé teprve cekal, mél zacit
tyden poté, co jsem porodila, a tam by ta informovanost o tom, co se mize stat a jaka jsou

rizika, ur€ité byla. Bylo to pro mé takovy sladky nevédéni.

Maminka €. 2: Uzivala jsem si dobu az moc, nez jsem dostala ATB. Obavy jsem si

nepfipoustéla, nez jsem byla nemocna.
Sdéleni maminek, zde porovnavam s knizkou Zité zkuSenosti rodin déti stézkym

kombinovanym postiZzenim vyplyva, Ze se na pfichod miminka t&Sili, nepfipoustéli si zadné

obavy a ani ve snu je nenapadlo, co je ¢eka.
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VétsSinou rodice neocekavaji komplikace, nepfipousti si obavy, neinformuji se o tom, jaky
dopad mtizou mit jejich navyky apod. Kdyz se jim narodi miminko, které je zdravotné

postizené, je to pro n¢ Sok.

2) Téhotenstvi jste prozZivala normalné, neméla jste Zadné komplikace?

Maminka €. 1: Problémy jsem neméla, az potom jsem méla problém, se kterym jsem se
svétila pani doktorce a z mého pohledu to vSe odbyla a Ze to je v t€hotenstvi normalni. Méla
jsem pocit, kdyby se to fesilo zavcasu, tak by v§e mohlo byt jinak. J4 jsem méla i horecky,
myslela jsem si, Ze jsem nemocnd, protoze jsem v praci potkala pana, ktery byl nemocny.
Ovsem vSe bylo ze zanétu, ktery se nelécil, a tim se mi spustily kontrakce a porod. Po téhle
zkuSenosti uz doktoriim nevéfim. S druhym ditétem uZ jsem opatrnéjs$i a vSe si zjiStuju

a na vse se ptam. Zajimam se o sva prava a chtéla jsem ho mit vzdycky u sebe.

Maminka ¢. 2: Od za¢atku jsem byla na rizikovém t¢hotenstvi, kdy jsem pak dostala chiipku
ve 24. tt a doktofi mi predepsali ATB. Spatné jsem dychala, protoZe mi syn tla¢il na plice
a byl sto¢eny a nemohl se otocit. Lékati si mysleli, Ze to je z chiipky. Myslim si, Ze se vSe
stalo kvali ATB.

Maminka lékatiim nevéti, protoZe dle jejich slov nebyla dostatecné informovana, a ztratila k
nim davéru v pribéhu téhotenstvi, hlavné k obvodni 1ékatce, kterd neptezkoumala vSechny
mozné diagnozy, které mohli mit vliv na nasledujici porod. Kazdy, kdo si projde né¢im
obdobnym pfii ¢ekani druhého miminka je obezietn¢jsi a vSe si kontroluje, pta se na vse.

(Kantor, Michalikova, Ludikova, a kol., 2015)

3) Jaké byly Vase pocity z toho, kdyZ se Vam syn/dcera narodil/a pred¢asné?

Maminka ¢. 1: My jsme to s partnerem nakonec zvladli dobfe. Myslim si, ze spousta
maminek to nese Spatné, ze maji piedCasné narozené dité. Klarka se narodila na moje
narozeniny a ja jsem to brala tak, ze to je tak, jak to ma byt. M¢la jsem obavy, protoZe jsem
rodila o 3 mésice diiv a bala jsem se, jestli ji zachrani a bude v pofadku, to m¢ ujistovali,
ze ano. Uklidnili mé, Ze Sance je velikd a zacali jsme se t&Sit. J& mam pocit, Ze stresové
situace zvladam dobie. Nejveétsi Sok pro mé byl, Ze budu téi mésice v nemocnici, potom jsem
si zvykla a nakonec mi to nevadilo, protoze jsem si odpocinula. Nemusela jsem vafit, kdyz
jsem potiebovala, tak jsem §la na prochézku, sestficky mi ji pohlidaly. Nebylo to pro mé tak

naro¢né, nez jsme zjistili diagnozu.
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Jakmile ji stabilizovali, tak hnedka jsme se mohli jit podivat. Byli k ndm hodné vstficni, mohli
jsme i brzo klokankovat, vytdhnout si ji a dat si ji na sebe. Byl to pro mé i Sok, protoze hnedka
po nas chtéli, at’ se o ni stardme. M¢la zhruba 990g, coz je baleni mouky a mame ji ptebalovat
dvéma dirkami v inkubétoru. Nevédéla jsem, jak to mam udélat a bylo to Sokujici, ale clovek
se to pak naucil a bylo vSe v poradku. Myslela jsem si, ze kdyz jsem v nemocnici a dit¢ je
hospitalizované, tak je v jejich pé¢i. Nevédéla jsem ani, jaka mam prava, ale to jsem si
zjistovala az v prabehu Casu. Ted bych se zachovala tfeba i1 jinak. Pokud u ditéte nebyly
zasahy od pana doktora, kdy nas poslali na chodbu, tak jsme u ditéte mohli byt. Ale ted’ bych

asi reagovala jinak a chtéla bych u vseho byt, samoziejmée opodal, abych nezavazela.

Maminka €. 2: Porod jsem méla planovany, protoze jsme diagndézu védeli od 30. tt. Tim,
7e jsem cCekala dvojcCata, tak se bali mi udé€lat porod hned, protoze nevédéli, jestli by druhé
dité prezilo. Kdyz by byl sam, tak bych porod méla hned, aby mél Sanci na operaci, kdy se mu
Vv hlavé ud¢lala srazenina, kterd ucpala cévu, co odvadi mozkomisni mok. Cekali jsme na to,
az se vyvinou plice u druhého dvojce. Od 30. tt do 37. tt se mu hlavicka zvétSovala, protoze
mozkomisni mok nemél kam odtékat, a to mu utlacilo mozek, ktery se nemé¢l jak dal vyvijet.
Poté jsem si vybrala termin porodu. Rodila jsem na Obilnim trhu cisafskym fezem, ktery byl
bez komplikaci. Po porodu byl ihned pfevezen do détské nemocnice, kde byl v inkubatoru.
Lékati mi poskytovali informace o jeho zdravotnim stavu, co se bude dit a zda ho budou
operovat ¢i ne. Druhé dité (dcera)bylo také v inkubatoru, ale ztstalo na Obilnim trhu. Mohla
jsem jej vidét az paty den, kdy m¢ propustili z Obilniho trhu. Lékafi nas ujistovali, ze kdyz
bude mit operaci, tak se mozek zregeneruje. Bohuzel k operaci nedoslo hned a mozek se mu
dal poskozoval. Syna jsme si z nemocnice dovezli doml az na podzim, kdy tam stravil
5 mésict. Pujc¢ili ndm ho na kitiny na jeden den, rdno nam ho dali a vecer jsme ho museli

vratit.

Hospitalismus miizeme nazvat jakousi nemocni¢ni nemoci, kterd plsobi negativné
na psychicky stav ditéte (Plevova a kol., 2010). Je to stav, ktery je zpisoben dlouhodobym
pobytem Vv nemocnici, anebo Gstavni pé¢i, mize mit negativni vliv jak na psychickou, tak
i fyzickou stranku ¢lovéka. Osoba, ktera je v nemocnici dlouhou dobu, ztraci moznosti aktivit,
kterym se pfed porodem mohla v€novat, ztraci i partnersky vztah, protoZe partnefi ¢i manzelé
7Ziji po dobu hospitalizace oddélen¢, to mize vést k pocitim odlouceni. Uréitym zplisobem je
narusen 1 intimni zivot maminek, kdy nejsou ve svém ptirozeném prostiedi, sdili pokoj
s nékym jinym.
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V nemocnici je monotonni prostredi, které miize negativné ovlivnit psychicky a fyzicky stav
matky. Maminky pocitaji s tim, Ze dité je v pé¢i nemocnice, kterd by se o n¢j méla po dobu
hospitalizace starat. Sok pro maminky nastavé v situaci, kdy se maji za¢it starat o miminko,
které nevazi ani 1000g. Boji se, aby miminku neublizily, aby mu néco neudé¢laly, preci jenom
miminko mize mit zajistény Zilni vstup. Piebaluje se pomoci dvou otvort v inkubétoru, kdy
manipulace sditétem je pies tyto otvory velice té¢zkd a mulze trvat, neZ maminka najde
spravny zpisob jak miminko ptebalit. VEtSina maminek nevi, na co maji pravo, anebo jim
prijde zvlastni celé dny stat u inkubatoru, kdyz se nic nedéje. ,, Rodiny potiebuji casto vysoce
individualni pristup, zohlednovani jejich potieb, pravidelnou komunikaci mezi rodinami a
zameéstnanci i uzkou spoluprdci* (Kantor a kol., 2015, s. 126).

Druhé mamince déti hned oddélili. Obé dvé déti byly v inkubétorech, ovSem jedno dité
zustalo u ni a druhé odjelo do Détské nemocnice. Mamince Iékafi podavali informace
0 synovi, co se s nim déje, jestli ho budou operovat, jestli je vSe v poradku. Pro maminku to
musi byt narocnd situace, kdy nemtlize své druhé dit¢ vidét, nemtze ho piebalit, Sdhnout si
nangj a musi pouze duavéfovat lékafum. Syna vidéla az tehdy, kdyz byla propusténa
z nemocnice, kdy ihned za nim jeli. Pak za synem jezdili s dcerou, jak to §lo, bohuzel rodina

je z vesnice cca 45 km od Brna, tudiz bylo naro¢né cestovat s ko¢arkem takovou vzdalenost.

4) Byla se rodina podivat na syna/dceru v nemocnici?

Maminka ¢. 1: Moji rodice se piijeli podivat. K inkubatoru mohli pouze dva lidé, takze jsme
se stfidali. Mohla pouze nejbliz§i rodina, bratr uz nemohl. Mohla jen nejuzsi rodina, SirSi
uz ne. Potom, kdyz nas ptevezli na pokojicek, kde jsem mela dceru v inkubdtoru u sebe, tak se
mohla pfijet podivat kamaradka, ale jenom na chodbu, tehdy jsem vyjela s inkubatorem
na chodbu a mohla jsem ji dceru ukazat. Bylo to takové, Ze déti maji hodné nizkou imunitu

a jakykoliv kontakt s nékym z venku je miize ohrozit.

Maminka €. 2: Na déti se nikdo nebyl divat, ani prarodice, mohli jsme tam jen my, a to cca
na 30 minut. Prarodi¢e o navstévu nejevili zajem a poiad breceli kvili tomu, co se synovi
stalo. My jsme pak vlastné jeli domi, Honza byl v détské nemocnici a pak jsme za nim jezdili
sami s dcerou a s manzelem. Ja jsem si fotila dceru vedle syna, abych vidéla, jak dcera roste
a jak je na tom syn.

U druhé maminky si mizeme vSimnout, Ze prarodice se nepfijeli na vnouce podivat. Jejich
reakce byla brek na situaci. Prarodice byli pfi sd€leni diagndzy v Soku, coz muze vézt k placi

a danou situaci nedokazali pochopit. Ur¢itym zptsobem si prozivali fazi Soku, co se jim to
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stalo. RodiCe si sami prozivaji faze vyrovnavani se se situaci a je to pro né naro¢na
dlouhodobd cesta, kdy ocekavaji pomoc od nejblizsi rodiny. Jedna se o nepfiznivou reakci
nejbliz§iho okoli, kdy hledaji vinika, nepfijemné se maminky vyptavaji. Tim, Ze prarodice
breceli, tak davali rodi¢iim najevo to, Ze pro né nejsou 100% podpora, kterou by momentalné
potiebovali (Kantor a kol., 2015).

Syn byl v nemocnici hospitalizovan 5 mésici, kdy péce byla jen na lékafich a zdravotnich
sestfickach a prvni mésice prozivali jen s dcerou. Dité nemélo moznost se adaptovat na nové
prostfedi domova, nedostaval matetskou lasku tolik jako jeho sestra. Attachment ma vliv na
pozdéjsi budovani vztahii vrodin€ a v socialnim okoli.Je bézné spojovan s oxytocinem a
vasopresinem (Carter, 2017a,b). Diive byl spojovan pouze ve vazb& pefovatel-dité, kdy
slouzil k zabezpeCeni a podpote blizkosti. Pozdéji byl spojovan s romantickymi vztahy a
parovymi vazbami. Pokud je narusen attachment, mize to mit v budoucnosti nasledky na

navazovani a udrzovani socidlnich vztahti (Bode, 2023).

5) Pamatujete si, kdy a ktery lékai Vam sdélil, Ze vyvoj dcery/syna neni v poiadku a
bude mit zdravotni postiZeni?

Maminka €. 1: Pamatuju si to, jméno pani doktorky nevim. Ultrazvuk dcefe dé¢lali kazdy
tyden, kdy uz tam zacali néco vidét, ale pfimo mi nic netekli. Pak jedna pani doktorka nebyla
empatickd a ta ndm fekla, Ze tam ma tecky a Ze se uvidi, co to bude, neposkytla ndm
informace, co by to mohlo byt. Cekala jsem tyden na to, co to je, jaka diagndza to bude. Pak
se potvrdilo, ze tam jsou dvé mista odumfel¢ a jsou to kolecka okolo centimetrti.

To mi pak uz ukazovali na ultrazvuku. Nevédéla jsem jesté diagnozu, ale pamatuji si, ze tam
byly studentky, které se nevhodné chovaly, Septaly si, bylo vidét, ze je to zajima, a to mé
znepokojovalo, protoZze normalné je to nezajimalo a byla to pro né nuda. Potom vySetfeni mi
pani doktorka fikala, Ze si mé vezme s sebou do mistnosti a fekla mi, jak to je. Ze bude mit
handicap na nohach, ovSem chodit se nauci, sice Spatn¢, ale chodit bude a Ze bude mit détskou
mozkovou obrnu. Bylo to strasné tézky, nemohla jsem to pfijmout, pfipustit si a pak to jesté
fict tomu partnerovi. Bylo to hodné naro¢né.

Maminka ¢. 2: Diagnézu nam sdélili ve 30. tt, kdy m&l malé télo a velkou hlavu. KdyzZ jsme
se ptali, jak se to mlze stat, nikdo nam nebyl schopen odpovédéet. Dostali jsme informaci,
ze se vada vyviji jiz v prvnich tiech mésicich t€¢hotenstvi a projevi se to bud’ ve 24. tt anebo
30. tt. KdyZz mi odebirali plodovou vodu, tak se nic nenaslo, protoze jsem cekala dvojcata
v kombinaci holka a kluk a fekli mi, Ze to mohli vzit ze zdravého ditéte. Rekli nam,

7e operace bude hned po porodu, jenomze dostal infekci a operace nemohla byt. Mgl
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chirurgicky zakrok, aby mu mohli odsavat mozkomi$ni mok. O pét mésicii pozdé¢ji ho
operovali, kdy mu zavedli hadicku. No jenze béhem téch péti mésicli se mu mozek dal
poskozoval a v tu dobu jsme uz védéli to, ze nikdy nebude zdravy. M¢li jsme velké nadéje,
ze by mohl byt zdravy, protoze jsme méli znamé, ktefi si prozili to stejné, a jejich syn byl
v poradku. Pak ndm bylo feceno, Ze by se m¢l dozit jen 4 let a tak jsme si ho nechali a ted’ je

mu 22 let.

Rodina a dité se zdravotnim postizenim by méli byt obklopeni odborniky z oblasti mediciny,
psychologie, specialni pedagogiky a pedagogiky (Hanakova, 2015). Existuje tzv. ,,Arena-style
approach®, ktery vtahuje rodinu do diagnostiky. (Handkov4, 2015) Je rozSifenim
transdisciplinarniho pfistupu.

, Facilitator navaze kontakt s ditétem a zacne ho vySetrovat v pritomnosti celého tymu,
pricemz jednotlivi clenové tymu mohou vstupovat do interakce s ditétem na riuzné urovni
a Vv rizném stupni a mire (Hanakova, 2015, s. 60).

Maminka si dodnes pamatuje nekorektni chovani studentek a lékarky, které dceti délaly
vysetieni, kdy jejich chovani mtize ovlivnit péci o dité a také rodinny zivot. Maminka musela
tyden Cekat ve stresu, napéti, v psychické nepohod¢ na diagnézu. Myslim si, ze pani doktorka
meéla fict mamince alespon jeji nazor, podezieni na diagnézy, které to mohoubyt, nez ji nechat
cekat ve strachu s védomim, o co se jedna.

Pti sdéleni diagndzy si miizeme vSimnout, ze maminka prochazi prvni fazi Soku (Ross, 2015),
ktery se vyznacuje neschopnosti pfijmout tuto zpravu a sdéleni, kdy to ma fict manzelovi. Je
to naroc¢nd psychicka situace, kdy neméli predstavu, co je v budoucnosti ceka.

U druhé maminky byly falesné nadéje (Thorova, 2016), kdy jim lékafi tikali, ze bud to
dopadne dobte, anebo ne. VEd¢li, ze ve vesnici maji zndmé, kteii si prosli tim samym a jejich
syn je v potadku. Neptipoustéli si situaci, Ze by jejich syn nebyl v pofadku. Potad doufali v to,
ze kdyz se to podarilo u jiného chlapce, povede se to i u jejich syna. Méli zablesk toho, Ze vSe
nemusi byt tak, jak se zda. Obcas se do duse rodi¢ti mize vkradat nad¢je, Ze se najde novy
1€k, ze se operace povede, kdy to pacientovi anebo rodi¢iim pomuze udrzet dusevni pohodu,
piestat dalsi testy 1 vySetfeni (Thorova, 2016). Kazdy pacient ma ve svém nitru alespon
kousek nadéje, ze které Cerpaji silu na dalsi dny. (Ross, 2015)

Fale$né nad¢je se rozplynuly, kdyz jejich syn dostal infekci, a operace, kterda by mu pomohla,
nemohla byt provedena. Pro rodinu byla velice Sokujici informace, Ze syn se dozije
piedskolniho véku. Tahle informace dopomohla k tomu, ze si rodina dité ponechali v domaci

pé¢i a neumistili syna do ustavni péce, kterd jim byla ze strany Iékaiti nabidnuta, kdy chtéli
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synovi dopfat domov a rodinu. Synovi je nyni 22 let a vyzaduje celodenni péci, kdy se o né;j
stard vyhradné matka. Jak sama uvedla maminka, tak stouhle situaci nepocitali a celodenni

péce je pro rodinu naro¢na.

6) Jaké jste méla pocity po zjiSténi diagnozy? Neméla jste pocit, Ze to musi byt omyl?
Ptala jste se sama sebe ¢i l1ékaii, kdo nebo co za to miaZe?

Maminka €. 1: Na tohle jsem asi neméla kapacitu. V ten moment jsem to feSila v sob¢, kdo
za to miize a co se vlastné stalo. S doktory jsem to nefeSila viibec, trochu jsem se ptala, ale
zpétné bych to asi fesila vic. Vysvétleni jsem se dockala, az kdyz méla dcera asi 4 roky
na Skoleni v ramci EU, ktery zahrnoval ¢tyfdenni kurz, ktery byl o poruchach hybnosti, a pani
neurolozka popisovala formy DMO. Ze u nedono$enych déti, které se narodi v poradku, ale
nedochazi ke spravnému prokrveni mozku, a pravé ta ¢ast, kde jsou zrovna nohy, tak tam se ta
krev uz nedostane a tkan odumira. U téch déti, které jsou nedonosené, tak je to vétSinou Cista
paréza. V tuhle dobu jsem pochopila, co se tam stalo a mrzi mé&, Ze v té porodnici, nebo kdyz
to sdéluji, tak jedou jen diagndzu a nevysvétli to takhle. Jako pani doktorka se snazila to fikat
srozumitelné, kdyz nam to oznamovala. Pan neurolog, kdyz za ndmi byl, tak nam fikal néco
ve stylu: ,,Jezis, co tady brecite, vy jste mlada a udélate si druhé®. To pro mé byl Sok, protoze

Vv tu chvili jsem neméla pomysleni na druhé, co udélam s tim prvnim, to jako zmizi?

Maminka €. 2: Kdyz jsem se ptala, pro¢ se to stalo, tak nikdo nic nevédél, jen to, Ze se
hydrocefalus miize vyvijet na zac¢atku anebo kdykoliv béhem té€hotenstvi. Na zacatku jsem si
ani nepfipoustéla, ze by to nemohlo byt dobré, protoze od zndmych syna odoperovali a ja
jsem doufala, Ze stejna situace bude i u syna. Po piil roce jsme §li na genetické vySetteni, jestli
k tomu nemame predispozice. Tam nam nic nefekli, jen to, Ze jestli budeme mit dalsi dité,

tak je tam Sance 50/50, ze bude také postizené. Takeé je mozné, Ze 1 dcera mé ten gen a jeji dite
muze byt postizené. Doporucili mi jist kyselinu listovou jako dopln€k stravy. Jeden pan
doktor ndm fikal, Ze syna mame dat do Ustavu a zapomeneme na n¢j. Poté, kdyz jsem
otéhotnéla, tak jsem dostala boreliézu, to ndm fikali, Ze bychom m¢li jit na interrupci, protoze

je velka Sance, ze syn bude mit postizeni, nakonec byl zdravy.

Béhem prvnich fazi pti sdélovani diagnézy dochdzi k Soku, coz je akutni stresova reakce.
Miuze mit rizné projevy, jako je zatajeni dechu, slabost, brek, obviiovani sama sebe, 1ékait,
pracovniki. (Ross, 2015) Maminka se uzaviela do sebe a tuhle fazi prozivala uzaviend sama

v sob¢ a hledala vinu u sebe. Lékatil se neptala. Lékafi ji fekli diagnozu, ale uz ji nevysvétlili
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tak, aby tomu rozuméla, pro¢ se to stalo a co vSe se mize stat. Pii fazi Soku je mozné, ze
jedinec neni zcela duchapfitomny a vdané situaci nedokdze vnimat sdéleni Iékaiti a
informace, které jsou jedinci sdéleny.(Thorova, 2016) Maminka se teprve snazi vyrovnat
S tim, ze maji postizené dité, které¢ bude vyzadovat péci, nevi, jak se bude jeji dit¢ vyvijet
v budoucnosti, co bude potifebovat za pomicky, zda bude chodit, mluvit, jak to zvladnou
S partnerem a momentalni myslenka na druhé¢ dité je pro ni nepfipustna.

U druhé maminky se dozvidame Sokujici informaci, kdy maji dat dit€¢ do ustavu, nechat si to
zdravé a na to postizené zapomenout (Kantora kol., 2016). ,, Vzhledem k tomu, Ze soucasné
trendy podporuji péci o tyto osoby v rodiné, neméla by odborna pomoc rodiny podporovat
V odlozeni ditéte do ustavni péce (samoziejmé v pripadech, kdy je to realistickeé) (Kantor
a kol., 2016, s. 120).

Je to urcity tlak ze strany 1ékaii, kdy vykresluji Ziti s postizenym ditétem pouze z hlediska
negativniho, jako mize byt zastraSovani Spatnymi prognézami, fotky postizenych déti,
vychova postiZzeného ditéte, obétovani Zivota péci o postizené dite.

7) Jaké pro vas bylo sdélit tuto informaci nejbliZ§im a jak to prijali?

Maminka ¢. 1: Ja jsem diagnozu fekla jenom partnerovi. On emoce neprojevuje a ja vlastné
do dneska nevim, jak to on vnima. Vi, Ze je to na prd, ale emoce najevo nedava. Je to pro n¢j
slabost.

Myslim si, ze prvni byla zlost, byl nastvany, zlost si potfebuje vybit, ale tu prvotni reakci si
stoprocentn¢ nepamatuju. Obcas to bere, jako by byla zdrava, Ze si z toho nic ned¢€ld, jindy ho
to Stve a pouziva to jako vymluvu. VétSinou, Ze tam nemiiZeme jet, nemizeme to a ono. Pro
me je to teézky.

Doma jsme to nikomu nefikali, protoze jsem nechtéla, aby méli k dcefi od miminka jiné
chovani, ze je postizena. Chtéla jsem, aby se k ni chovali co nejdéle jako ke zdravému
miminku. Ted’ uz samoziejmé vidi, jaka je. Celkové diagndzu dcery nikde nefikame, nechtéla
jsem ani vyplnovat dotazniky, prosté je takova, jaka je. Kdyz jsem se zminila pted
partnerovou maminkou, ze je postizend, tak to moc nechape. Ma 72 let a je takova pomale;jsi
a stard sSkola, kdyz jsme to fesili, ze nevim, ¢im to je, tak fikala, ze to mlze byt vychovou.
Moje maminka je v tomhle ohledu empaticka, citi a vidi, co se déje. Nemusim ji nic fikat.
Vsichni védéli, ze je dcera piedCasné narozend, ze tam jsou rizika, Ze byla hypotonicka.
Jezdili jsme do lazni, vSichni to v&déli, jenze ani my sami jsme nevédeli, co nds ceka
V budoucnosti. I to byl divod, pro¢ jsme to nikomu nechtéli fikat. Urcité jsme doufali v to,

7e to bude lepsi, neZ jak to je momentalné. Nic jiného nez pfijmout tu situaci jim nezbylo.

36



Maminka ¢. 2: My jsme to nikomu fikat nechtéli a nechali jsme si tuto informaci sami
pro sebe. Plivodné jsem cekala trojCata, ale jedno samo odeslo okolo 12. tt. Tim, Ze diagnézu
jsme védéli od 30. tt, tak jsem si chtéla do posledni chvile uzivat t¢hotenstvi. Bala jsem se,
ze vSichni budou mit starost o to, abych byla opatrnd, a také toho, Ze ptijde litost.

Poté, co jsme babickdm sdélili diagnozu, tak to probrecely, oviem celkové to bylo jiné,

protoze jedno dité se ndm narodilo zdravé a druhé postizené.

U obou maminek je zajimavé, Ze diagnézu nikomu tikat nechtély, pouze manzelovi/partnerovi
a az byly déti starsi, tak diagnézu nechaly vyplynout na povrch. MizZe to byt zdrojem obav,
ze je bude okoli litovat, chovat se k ditéti jinak, tak ze je postizené, budou se bat si miminko
pochovat.

., Diilezitou soucdasti etapy zjisteéni postizeni ditéte je sdelené této skutecnosti partnerovi
(pokud neni partner pri sdéleni této informace pritomen) a rozhodnuti o ponechani ditéte
S tezkym kombinovanym postizenim na viastni péci* (Kantor a kol., 2015, s. 98).

Prvni maminka popisuje manZelovu reakci jako zlost, kdy vlastné pieskocil fazi Soku
arovnou Sel do zlosti, popirani, smutku, kdy vlastn¢ si zlost potfebuje vybit, mize to
naznacovat unik z reality. Partner neprojevuje emoce, coz je pro n¢j hodné naroc¢né, kdy se
uzavira do sebe, s maminkou o problémech dcery nekomunikuje, a péce, kterou dcera
ma, je pro né&j zbyte¢na. Je mozné, ze unikd od rodiny do prace, kdy se vraci vétSinou
okolo 18-19. hodiny vecer.

Z otazky vyplyva, Ze prvni maminka neni s diagnézou smifena a na vetejnosti nikde diagnézu
nesdili, ovSem maminka se snazi vSe ud¢lat pro to, aby u dcery dochazelo ke zlepSeni.
Z rozhovoru jsem vnimala, Zze pochopeni méa jen od své maminky, ale od partnerovy maminky
pochopeni nema.

U druhé maminky jsem zrozhovoru citila, Ze si na danou situaci zvykly a ziji dale Zivotem,

ktery jim po narozeni ditéte s postizenim nastal.

8) Jak jste sama zacala vy vnimat motoricky vyvoj Klarky a kdy jste si zacala v§imat,
Ze néco vlastné neni v poradku? Jak to probihalo?

Maminka €. 1: KdyZ byla miminko, tak jsme cvi¢ili hodné¢ Vojtovu metodu. Byla hodné
Sikovna, kdyz by neméla DMO, tak si myslim, Ze by chodila brzo. Problém byl ten, Ze brzo
pasla konicky, ale nedélala to dobfe, protoze méla hypotonicky trup a brzo zacala lozit

po ctyfech. Ona prvné skakala jak kralik nohama, neuméla roztfidit pohyb, takze jsme hodné
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pracovali na tom, aby se to naucila. Pomérné brzo zacala i stoupat, byla hodné Sikovna a my
jsme zili vtom, Ze je to fajn, ze vSe dohani. VSe vypadalo nadéjné, obchazela okolo stolu,
chodila za hra¢kami, zafala pak i sama par krokti a my byli nadSeni. Byla jsem S$tastna.
Bohuzel pak onemocnéla a ptestala chodit, byla slaba a dalsi tfi mésice jsme cvicili, makali,
aby zase zacala chodit. Takhle se nam to stalo tfeba ¢tyfikrat a opakovalo se to cca od roku
a pul a zacala chodit az ve dvou a piil letech. Byla to proména Sikovnosti a stagnace a musite
to vSe délat znovu a to bylo depresivni, neméla jsem radost, kdyz zacala znovu chodit, protoze

jsem védéla, Ze to dlouho trvat nebude. Tohle bylo nejtézsi, tplné me to nicilo.

Maminka €. 2: My jsme zacali cviit Vojtovu metodu, on se néco naucil, onemocnél a vse
zapomnél a pak jsme museli zase znovu se vSe ucit od zacatku. Ve dvou a pil letech stal
na nohach, a kdyz jsme ho vedli za ruku, tak dé€lal kroky. Problém byl, Ze v t¢ dob&é neumél
jesté sedét, plazil se. Pani rehabilitaéni nam fekla, ze dokud nesedi, tak ho nesmime stavét,
ze by to mélo dopad na to, jak by chodil. Jak jsme ho pfestali stavét, tak prestal chodit Gplné
a uz pak nikdy nechtél. Dostali jsme se k panu doktorovi do Nového mésta a ten nam fekl,
ze to byla jeho Sance se naucit chodit. Druhd stranka je, co bychom dé¢lali, kdyz by chodil, on
nema rozum, pordd by nam utikal a bylo by pro n¢j vSe nebezpecné a pro nas by to bylo

wewr

nevi, jestli pfezije, no a na konec ptezil.

U obou maminek je spolecné, ze déti se rychle ucily, rychle se naucily chodit, coz jim dévalo
nad¢ji, Ze je to v potadku a bude to v pofadku i do budoucna, pak piiSlo onemocnéni u obou
déti, kdy potom zapomnély chodit. Pak se zase objevil progres, kdy se vse dohnalo, znovu
dcera chodila, opét bylo vse v poradku a pak ptiSel opét pad ve formé onemocnéni a stagnace.
Pro maminku prvni je velka zatéz kazdodenni cvi€eni, které se odviji od nalady dcery, protoze
pokud dcera mé dobry den, zvladaji protdhnout nozicky, cvicit jemnou i hrubou motoriku.
Kdyz ma dcera horsi naladu, tak maminka bohuzel nezvlada cviceni, protoze u dcery muize
dojit k afektu. Kazdy den je tudiz jiny a vSe se odviji od nalady dcery. Pro maminku je
stézejni 1 péce o druhé dité, protoze i s druhym ditétem se snazi cvicit o to vice je to

rozdéleni péce mezi dvé déti. Druhd maminka momentéln€ se synem uz necvici, kdyz byl
mensi, tak cvicili a bylo to naro¢né, protoze méla druhé dité, které vyzadovalo také jeji

pozornost.
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9) Vyuzivala jste kromé tradi¢nich postupi jako Vojtova metoda i jiné terapie? Jaky byl
Vas cil pii zvaZovani zarazeni riznych typa? Jaké sluzby vyuzivate?

Maminka €. 1: My jsme méli terapeutku, ktera uméla 1 Bobath koncept a zaroven Vojtovu
metodu. Chodili jsme na fyzioterapii. Pak jsme zacali chodit na ergoterapii, coz m¢ nenapadlo
vibec. Ptislo mi to hloupé, pro¢ tam budu zabirat misto nékomu, kdo to opravdu potiebuje,
ale pak mi doslo, o co jde, ze je to propojeni celého téla, prace trupu, rotace a propojeni
hemisfér. Dcera ovSem nespolupracovala. Jesté jsme zacCali vyuzivat logopedii, protoze
zvracela jidlo. VSechna doporuceni na odbornou pé¢i mam od mé fyzioterapeutky, se kterou
jsem si povidala a sv&fovala jsem se ji. Doporuéila mi pani doktorku Cervenkovou, kdy jsem
zaklepala na ordinaci a ona nds vzala. Ddle jsme jezdili do lazni, kdy ve dvou letech uz Spatné
spolupracovala. Do 14zni jsme jezdili dvakrat ro¢né. Pak jsme nasli na Kocidnce hipoterapii.
Kdyz se objevil autismus, tak jsme se prihlésili do Za sklem a v rdmci rané péce jsme chodili
na senzorickou integraci, ale tam se hodn¢ vztekala. Pokroky jsem vidé¢la, kdyz se cvicilo,
protahovaly se nohy, tak bylo vidét, ze je to lepSi. V ohledu psychické stranky vidim pokroky
az ted’. Je dulezité, aby si k ni terapeut nasel cestu, poté uz se 1épe spolupracuje. Pokroky byly
vidét hlavné v logopedii, kdy ¢loveék vidi a slysi pusinku, ze zvlada zpracovavat pevné kousky
stravy. Novinkou u nas je osobni asistence, kdy jednou tydné chodi pro dceru do skolky.

Od roku a ptl vyuzivame ranou péci, konkrétné Paspoint kviili autismu.

Maminka €. 2: No, momentaln¢ Zadné terapie nevyuzivame, diiv jsme délali Vojtovu metodu
a Bobath koncept, ale Vojtova metoda na néj neplisobi uz. U Bobatha ho neudrzim, protoze je
silny a co zacal covid-19, tak jsme prestali jezdit na rehabilitace a ted’ to nema smysl, jezdili
jsme tam jednou za mésic a nevidéli jsme zadny progres. KdyZ byl maly, tak jsme jezdili
do lazni a tam byl i tii mésice, kdyZ byl mensi, tak jsem tam zistavala s nim, pak jsme ho tam
nechali o mésic déle samotného. Ted’ uz nejezdime, protoze pojistovna nam to dvakrat
neschvalila. Obcas jezdi do Letovic, coz mam zafizené pies zndmého, jestli ho tam mtzu dat,
abychom mohli jet na dovolenou s ostatnimi détmi. No, kdyz byl mensi, tak jsme vyuzivali
ranou pécido téch sedmi let, a to byla nejvétsi pomoc. Poradili nam, na koho se mame obratit,
kde jakou pomoc vyhledat. Navstévovali nés, zkouSeli rtizné zvukové podnéty, zda ma
v potadku sluch, tak jsme zjistili, ze mad rdd zvuéné hracky. Denni stacionafe jsme
nevyuzivali, do Skolky a Skoly jsme ho nedali. Byl zapsan nékde na Lesné, ale nenavstévoval
Skolu. My jsme v tom nevidéli smysl, tim Ze nic nevnima. V t¢ dobé moc sluZzeb nebylo

k dispozici, tak jak je to dnes a dojizdét do mésta se nam nechtélo.
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Podle maminky by terapeut mél mit individudlni pfistup, protoze dcera prvni rok
na fyzioterapii probrecela a byla v afektu. Pani terapeutka se byla podivat ve Skolce, jak tam
dcera funguje na cviceni jogy, kdy se pusti pisnicka a oni na tu pisnicku cvi¢i, coz
zakomponovala do fyzioterapie, ze klientce pustila tu samou pisnicku na fyzioterapii.
Postupem casu d¢lali i karticky na fyzioterapii na cviky, co kdy budou d¢lat.

Mezi vlastnosti terapeuta by méla patiit empatie, trpélivost, nevzdavat se, zkouSet nové véci,
spoluprace s ostatnimi odborniky (ve Skolce, skole, SPC), kreativita. Terapeut by mé¢l pasobit
klidnym a vyrovnanym hlasem, pfatelsky.

Vojtova metoda se muze cvicit i v dospélosti, pokud je to potfebné a aby se udrzely dosazené
vysledky, zalezi na reakci pacienta na lécbu.

Rodi¢e by méli dostavat doporuceni na terapie uz v nemocnici anebo u détského 1ékare,
pediatra, kdy je mohou odkazat naptiklad na fyzioterapii, ranou péci, centrum provazeni.
(Kantora kol., 2015) Rana péce muze rodiciim doporucit potiebné terapie, jako je hipoterapie,
ergoterapie, logopedie apod. Pokud se mamince nedostane potiebné doporuceni pro miminko,
muze to mit dopad na jeho vyvoj v budoucnosti. Samoziejm¢ si maminka muze zjistit

informace na internetu, ale nemusi na dité pozitivné ptlisobit.

10) Mate pocit, Ze jste se s diagnézou smirila?

Maminka ¢. 1: Myslim si, Ze se s diagnézou nikdy nesmifim, mrzi mé to. Dceru beru
takovou, jaka je, ale kdyz vidim zdravé déti, ze si spolu hraji, chodi do mésta, tak mé& mrzi,
ze to nikdy nezaZzije. To je pro mé nejhorsi, nikdy nebude chodit na diskotéky, bojim se
i Sikany, ze jednoho dne pfijde. Mam strach, ze v dospélosti odejde soucit, ktery dostavame

ted’, a 1idé na ni budou zli.

Maminka ¢. 2: Tim, ze jsem méla dvé déti nardz, tak jsem nikdy nepfemyslela nad tim, jestli
jsem smifend nebo ne. Starala jsem se o dvé miminka, jednoho nakrmila, druhého nakrmila,

jednoho ptebalila, druhého piebalila. Nebyl ¢as to néjak fesit.

Maminka prvni, je vnarocné situaci. Mame fazi depresivni, u které pievazuji negativni
emoce, smutek, pocit viny. Tato faze je pfechodna, ale prochazeji si ji vétSina rodi¢u. Pak
mame f4zi obdobi Zivotni rovnovahy a piebudovani hodnot, které se tykaji vyrovnavani se
s faktem, ze jejich dité je postizené. Maminka hledd cestu do budoucna a rodina se citi
stmelena (Thorova, 2016). .,V dobé dospivini nariista Sikanujici chovani ze strany

vrstevniku “ (Thorova, 2016, s. 254). Déti si v dobé dospivani uvédomuji sami sebe, svou
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odliSnost a u ditéte s kombinovanym postizenim odliSnost vnimaji vice nez u déti bez

vyvojovych potizi.

11) Jak probiha vas normalni den s dcerou? Od rana do vecera.

Maminka €. 1: Béhem rdana mi hodn¢ poméha tatinek. Médme vétSinou rozdélené role, kdy ji
nachysta snidani, j& ji nakrmim a tatinek nachystd svacinu do Skolky. Nachystdm obleceni,
tatinek obleCe ortézy a obleCeni a ja chystam véci do Skolky. OvSem vSe se odviji od dcery,
protoze n€¢kdy chce jist ode m¢ a nékdy od tatinka. Tatinek ji zaveze do Skolky a ja ji
vyzvedavam po obédé, kdy uz dva dny v tydnu byva ve Skolce do 14:00. Dtiv, kdyz jsem
pro ni chodila, tak byla pfetazena a hnedka Sla do afektu, ale ted mé vitd s usmévem,
oble¢eme se, sedne si do kocarku a jedeme domu, vSe ale zaleZi na naladé nebo pocasi. Jsem
zvykléd pro ni mit nachystanou svacinku, protoze ve Skolce ji mélo, takze ji nakrmim, tim je
mensi pravdépodobnost, ze prijde afekt. ObCas mé panické chovani, kdy uz chce domu
a nestihnu ani nakoupit, ale kdyz je dobry den, tak jdeme na hfist¢ nebo aspon néco nakoupit
do obchodu. Doma si dé jesté¢ druhy obéd. Jsou dny, kdy je vse v potadku, a jsou dny, kdy ob¢
dvé déti breci a ja litdam od jednoho k druhému. Ale jsou dny, které jsou dobré, kdy zvladame
protahnout nozicky, malovat, hrat si, skladat puzzle. Jidlo dceti ddvam kazdé dvé hodiny, aby
nevyhladovéla a nedoslo k afektu. Tatinek domt chodi mezi 18:00-19:00 a to se dcera jde
s tatinkem koupat a po 20. hodiné jde do postele. V postylce se napije mlicka, co ma rada, a je

tam s tatinkem.

Maminka €. 2: Tatinek rdano odjizdi do prace a celd starost 0 syna je na mé. Rano ho
nakrmim v postylce, pak mu tam dam hracky, a kdyz chce, tak si lehne nebo si hraje. Uklidim
domadcnost, uvaiim obed a zase ho nakrmim. KdyZ je manzel doma, tak ho vyvezeme na dvr,
aby byl na Cerstvém vzduchu. Do 10 let jsme syna brali na vefejnost, kdy jesté nebylo tolik
vidét, Ze je postizeny, ale i ted’ ho obCas vyvezeme a lidi z vesnice byli radi, Zze ho vidi. Stalo
se nam, Ze jsme ho vyvezli na karneval, aby se neteklo, ze jsme ho dali do ustavu a aby se
uklidnily pomluvy od vefejnosti. Kdyz byl maly, tak mél problém s jidlem, kdy neumél
kousat a to ho naucila rana péce a od té doby rad kouSe. Hracky ma rad hlavné zvukové jako
jsou chrastitka nebo piskaci hracky, ale musi byt pevné, aby je nerozkousal. Koupani
obstardva manzel a ja ptrebaluju a krmim, ale je to u nas i tak, ze kdo ma volné ruce, tak

pomaha.
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U prvni maminky si miizeme v§imnout, Ze role v péci o dceru maji jasné rozdélené. Tatinek
rano s péci pomaha, uleh¢i mamince cestu do Skolky. Maminka dopoledne, kdyz je dcera
ve Skolce, zajistuje chod domacnosti a pecuje o druhé dité. Maminka po Skolce dceru
vyzvedava, a bud’ je ¢eka jesté n¢jaka terapie, anebo kdyz ma dcera dobrou néladu, tak jedou
na hiisté, kde si mize hrat. Kdyz ma dcera horsi néaladu, tak jedou ze Skolky rovnou doml.
Maminka se i doma s dcerou snazi byt aktivni, vyuzivaji hracky, které jsou do senzorické
integrace. VétSinou jsou hrac¢ky vyrobené od maminky. Dcera ma pevné dany stravovaci
rezim, ktery se snazi dodrzovat. Vecer, jakmile pfijde tatinek z prace, tak mamince opét
uleh¢i praci a ma Cas si na chvilku odpocinout. Tatinek dceru vykoupe, vycisti zuby a jde
dceru uspat. Maminka ma na starost mezi tim jedno dité, coz, jak sama popsala, je alesponi
castecna uleva.

U druhé maminky je péce zcela odlisna. Tatinek brzo rano odjizdi do prace a tak je cely den
do odpoledne Cisté na mamince. Rano probiha klidné, kdy syna nakrmi, dd mu hracky a necha
si syna s hrackami hrat. Rodina U syna nevyuziva zadné formy péce a ani terapie, tudiz jejich
kazdodenni udalosti jsou rutinni a ned¢je se nic nového a zajimavého. Obcas syna o vikendu
vyvezou ven, aby se neteklo. ,, Nepriznivé reakce verejnosti se tykaji reakci ze strany sousedii
V domé a cizich lidi na ulici nebo interpretaci téchto reakci samotnymi ucastniky (neprijemné
pocity kviili pohlediim verejnosti, pocity studu za chovani ditéte pri zdachvatech apod.)*
(Kantor a kol., 2015, s. 115). K nepfiznivym situacim dochazelo, kdyz si rodiny na karnevalu
zacali Septat o rodin€ s postizenym c¢lenem. Myslim si ale, Ze nepfiznivym reakcim celi
i maminka ¢. 1, protoze pokud dcera nema dobry den a néco se ji nelibi, muiZze na vetejnosti
dojit k afektu.

12) V ¢em je komunikace jina, zvlastni, netypicka a vyuzivate néjaké postupy pro jeji
rozvoj?

Maminka €. 1: Dcera ma nefunk¢éni komunikaci, ale ma velkou slovni zasobu. Nedokaze
mluvit ve vétach. Dokaze si fict, Ze chce podat tamto, ale kdyz se ji zeptam, jakou chce
zmrzlinku, tak uz nedokaze odpovédét, protoze je to pro ni abstraktni. Komunikaci feSime
tim, ze bychom chtéli zacit skladat kratSi véty v obrdzkach. Ja jsem to nikdy nepotiebovala,
protoZe se s dcerou domluvim na tom, co ona chce. Ted mame obrazky, kde je holCicka,
papat a banan a sklddame to dohromady. Tatinek se s dcerou dorozumi tak jako ja, ale tenhle

styl komunikace, co chci zavést, ten by nedélal.
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Maminka €. 2: Mame odkoukané zvuky, ktery co znamend. Ob¢as nam sykne nebo Skubne
sebou, to je vétSinou, kdyz ho néco boli a sdhneme mu na to. O¢i vlastné nepouziva, ma je
vetsinu Casu priviené. Nikdy se ndm nestalo, ze by brecel, sméje se a to mame vypozorované,

ze ho néco boli. U Iékari, kdyz jezdime, tak je hodny, je mu vSe jedno, injekce nevnima.

U prvni maminky bych navrhla alternativni a augmentativni komunikaci difive nez v péti
letech dcery. Mohli by vyuzit VOKS, coz je vyménny obrazkovy systém, kdy mezi zdkladni
principy patfi vyménny obrazkovy systém, kdy dité nosi obrazek komunika¢nimu partnerovi
a za obrazek dostane véc na obrazku.

Dalsi moZnosti jsou piktogramy, coz jsou konkrétni obrazové symboly. Jsou to obrazky, které
,,zastupuji jeden vécny vyznam a zpodobnuji ho bez vazby na re¢* (Kubova, 1996, s. 26).

S vyukou se zac¢ina pomoci oralni feci, znakovani a pokud je problém s chapanim, doporucuje
se spojit piktogram s fotografii ¢i realnou véci. Mizou osobé pomoct v orientaci v prostiedi,
oznaceni nabytku ¢i jidla. Pfi préci s piktogramy je dilezité sjednoceni piktogrami ve Skolce
a doma a spoluprace rodi¢—pedagog.

U druhé maminky bychom mohli upravit komunikaci pomoci naptiklad dotekd (znameni),
kdy jedno klepnuti znamena ,,piti“, pohlazeni mize znamenat ,,jidlo*. Dale bychom mohli
vyuzit logopedické péce, kdy bychom mohli zkusit komunikaci pomoci tzv. ,,buttonii*, kdy by
logoped tekl , kfupka® a chlapec by button zmackl a ten by tekl ,kiupka® a chlapec by ji
dostal. Je to 1 vhodna forma motivace, kdyz chlapec zmackne, dostane odménu.

Zdravotni postizeni a pomahajici profese, Michalik a kol., 2011. (7 Lidé s mentalnim

postiZzenim)

13) Co konkrétné zvySuje finan¢ni narocnost péée o dceru/syna?

Maminka €. 1: Finanéni naroc¢nost péce je velka. Nariklad boty, kterych musi mit vice nez
jedny, protoze musi mit boty na ortézy, pak boty bez ortéz a i preziivky na ortézy a preziivky
bez ortéz. Je narocné najit boty, které by ji pasovaly. Musime mit i hodn¢ obleCeni, protoze
leze po Etyfech a ma prodiena kolena. To jsou drobnosti, ale tfeba neurorehabilitace 50 minut
stoji 1200,- K¢. Pobirdme piispévek na péci ve Ctvrtém stupni, ale nedali nam karti¢ku ZTP/P
ale jen ZTP.

Rédi bychom chodili na vetejnost, ale vstupné je také docela velké, protoze ona ma 5 let, ja
a tatinek a syn jes$t¢ zdarma, ale je to tieba tisicovka za to, Ze tam jsme 5 minut, protoZe to
dcera nezvladne. Jsou to velké ndklady za malo Casu, ale ja to nechci vzdavat a zkouset to

znovu chei. Dale platime hipoterapii, coz je 200 korun za 15 minut a osobni asistenci, coz je
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130 korun za hodinu, nejsou to velké ¢astky, ale potad se to s¢ita. Specidlni autosedacka, kdy
muzete zadat na ufadu prace, tak stoji 90 000, ale stejné si 10% pftispivate, coz je 9 000. To
stejné specidlni zidlicka, taky jsme prispivali néco okolo 9 000. V oblasti terapii se
pohybujeme Vv tisicich, ale zalezi uz jen na nas, jestli to za to ddme nebo ne. Do 1azni jezdime,
chceme cvicit hodinu denné¢ a ne 30 minut ¢tyfikrat tydne, tak doplacime 25 000, ale za cenu
toho, ze 60 minut cvicite pétkrat tydné. Neziskové organizace jsem na zacatku nechtéla
vyuzivat, citila jsem se trapné¢ zadat nékde o penize. Nakonec jsem se to naucila, zazadame
a néco nam vyjde a néco ne. Je to hodné naro¢né, musite vyplnit spousty formulari, dolozit
rizné véci a kazda neziskova organizace to ma jinak. Nastudovat, co ktery neziskovka chce,
kdy ma terminy, na co pfispivaji a na co ne. Je to zdlouhavy proces, kdy to musite
vyfakturovat, fotky posilat, abych to nemusela tfeba vracet. Mezi nejdrazsi polozky patii

ortézy, které stoji 150 000 a za Ctyii mésice z nich vyrostla.

Maminka €. 2: My od ufadu pobirdme piispévek na péci ve 4. stupni a invalidni dichod také
ve 4. stupni. Dostali jsme ptispévek na vozik, kocarek a na auto. O auto jsme si zadali
ve 3 letech, bylo to na 5 let a po péti letech jsme mohli zadat o nové auto, ale to jsme
nepotiebovali, takze jsme auto méli do 18 let a té€sn¢ pred 18. rokem jsme si zazadali znovu
0 auto, to jsme dostali. My jsme si béhem let o nic nezadali, na vSe, co jsme potiebovali, jsme
naSetfili. Neziskové organizace jsme nevyuzivali, protoZze jsem se bala, Ze by nas lidi
pomluvili, takze jsme zadali jen o potfebné véci. Jediné, o co jsme si zadali, tak abychom méli
doma bezbariérovost, a to ndm nebylo schvéleno, protoze nam vSude chtéli dat najezdové
ploSiny, a to jsme nechtéli. Takze jsme si na to naSetfili penize a srovnali si nejnutnéjsi

mistnosti, aby byly bezbariérové.

,,Pro rodice ditéte s postizenim je velmi dulezité vedomi toho, Ze existuji odbornici, instituce,
organizace, které jejich ditéti, ale i jim samotnym mohou byt velmi prospésni“ (Dokoupilova,
a kol., 2017, s. 67).

Pokud nastane v rodiné Spatna finan¢ni situace, rodice by se mé&li obratit na odbor socialnich
sluzeb a informovat se o moznostech davek socialniho zabezpeceni (Thorova, 2016).

,Systém socialnich sluzeb je charakterizovan mnozstvim vztahu zaloZenych na objektivnich
skutecnostech, které maji vyznamny vliv na kvalitu Zivota jedincii i spolecnost” (Valenta
a kol., 2018, s. 131).

Socialni sluzby je mozné rozd¢€lit na socialni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby

socialni prevence. Socialni poradenstvi 1ze dal ¢lenit na zédkladni a odborné, kdy zakladni je
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soucasti kazdého poskytovatele socidlnich sluzeb a odborné je samostatnd socialni sluzba.
Sluzby socidlni pée pomahaji rodinam s jedincem se zdravotnim postizenim v oblasti
bydleni, poskytuji podporu pii sobésta¢nosti, pomoc pii hledani zaméstnani. Posledni skupinu
tvoii sluzby socialni prevence, které ,, pomdahaji predchazet ¢i zmirnit socialni vylouceni osob,
které jsou timto stavem ohrozeny z ditvodu krizové socidlni situace ¢i jejich Zivotnich navyku,
Ziji v socidlné znevyhodnujicim prostiedi apod. “ (Valenta a kol., 2018, s. 134).

Rodi¢e maji moznost si zazadat o pfispévek na péci, ktery se prispiva osobam, které jsou
zavislé na pééi jiné osoby. Clenime jej do Gtyf stupiii a stupefi zavisi na posouzeni miry
zavislosti péce jiné osoby v 10 okruzich (Valenta a kol., 2018).

Dale si mohou zazadat o ptispévek na kompenzaéni pomticku, ktera se podava na tfadu prace
pomoci vyplnéni formulaiit (MPSV). Rodiny z mésta, které ve mésté nikdo nezna, nemaji
problém zazadat o pomoc stat, protoze jim to nepiijde divné. U rodiny druhé vnimam urcity
tlak ze strany vesnice, kdy si nezazadali o néco, i kdyZ na to m¢li narok, aby je nekdo
z vesnice nepomluvil. Opét zde mluvi o nepfiznivé reakci okoli (Kantora kol., 2015).

U neziskovych organizaci je naro¢né o néco pozadat, ¢lovék musi hlidat termin podani
zadosti, rodina musi vyplnit Zadost, na pul stranky vyplnit ptibeh ditéte (co se stalo, co umi,
neumi), posledni 1ékaiskou zpravu s potvrzenou diagnézou ditéte, ¢astku, o kterou rodina
7ada a cenovou nabidku od konkrétniho dodavatele zdravotni pomicky, vyjadieni pojistovny
(zda na pomicku pfispiva), fotografii ditéte (hezkou) (Zivotdetem.cz). U jiné neziskové
organizace se napriklad musi pfevypravét piibéh, ptipojit fotku, video, pro¢ a zjakého
davodu zadame a o co, vyplnit zakladni daje (e-mail, ¢islo uctu a dal§i dokumenty) a poté
organizace do dvou dnli Zadost schvali a rodina piibéh/odkaz sdili pomoci socidlnich siti
(Donio.cz). U obou dvou neziskovych organizaci je naro¢né si o pomoc zazadat, u prvni je to
zdlouhavy proces, kdy musite zafidit spoustu papirovani okolo a u druhé stravite Cas, abyste

zaujali lidi na socialnich sitich a posilali rodin¢ penize.

14) Mate néjaky cile nebo néco, ¢eho byste chtéla u dcery dosahnout?

Maminka €. 1: Chtéla bych dosahnout, aby dcera byla ¢astecné sobéstacna. Nejblizsi cil je
pracovat s afektem, abychom mohli chodit na vetfejnost a nebyli tolik fixovani na to, Ze potrad
zufi. Jsem ochotnd, aby dcera uzivala medikaci, kdy dlouhou dobu jsem nechtéla, ale
S postupem casu vidim, ze trpi dcera a trpime i my. Dale feSime botulotoxin kvili nohdm,
ze by pomohl a nemusela by chodit tolik po Spi¢kach a do budoucna operace. U PAS je

primarni spoluprace na vypracovani senzorického profilu, co ona potiebuje, a zaméfit se
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na konkrétni cil. A mij dlouhodoby cil je, ze bych chtéla, aby byla co nejvic samostatna, aby

nem¢éla plinky, aby se dokazala sama najist a aby mohla fungovat bez koc¢arku.

Maminka €. 2: No, ja nemam uz zadné cile, ani neméam nic, ¢eho bych chtéla dosdhnout, je to
tak, jak to je.

U rodin je dileZité stanovovat dlouhodobé/kratkodobé cile, naptiklad v socialnich sluzbach se
ptaji na konkrétni cil a ¢eho chcete u ditéte dosahnout. Myslim si, Ze pro stanoveni cili je
I dalezita cilevédomost, protoZze maminky potom Iépe pracuji a chtéji dosahnout cile. Myslim
si, ze kladenim cilti v Zivoté vzdycky néceho dosdhneme a vidime tim pokroky u ditéte, i kdyz
jsou to malé kricky, tak je to urcity mezikrok pro ten vétsi cil.

Maéme 3 vychovné styly.

Prvni vychovny styl se jmenuje vychova liberalni, kterd se vyznacuje volnym, svobodnym
pristupem k ditéti bez vychovného vedeni. Na jedince nejsou kladeny velké naroky
a nevyzaduje se po ditéti odpovédnost za jeho jednani a ¢iny (Dokoupilova, a kol., 2017).
Druhy vychovny styl se jmenuje autoritativni a mezi jeho hlavni znaky patii vyuZzivani
piikaz, zakazii, natizeni a trestli za nedodrzeni téchto pravidel (Pricha, Walterova a Mares,
2001). Po ditéti je vyzadovana poslusnost bez pochopeni vyznamu, pro¢ se to po ditéti chce.
Tento styl mize vézt nesamostatnosti, podfizenosti anebo naopak k agresivité. (Dokoupilova
a kol., 2017).

Tteti vychova je demokraticka a ,, stavi na pusobeni rodicii jako vzorech vhodného chovani, je
pristupna diskuzi a dialogu* (Dokoupilova a kol., 2017, s. 24, in Pracha, Walterova, Mares,
2001). Tato vychova neupfednostiuje trestani, ale pochopeni vyznamu, pro¢ se to po ditéti
chce a nechava ditéti prostor pro jeho vlastni zkuSenost. U déti je podporovana samostatnost,
zodpovédnost za rozhodovani a pftijeti nasledku. ,, VyZadovana je samoziejmé ohleduplnost
vici ostatnim a také dodriovani hranic, ovSem ne primdrné pod pohrizkou trestu, ale

s vysvetlenim a debatou o vyznamu a spravnosti takového chovani* (Dokoupilova a kol.,

2017, s. 24).

15) Kdo je pro vas nejvétsi oporou?

Maminka €. 1: Ja ani nevim, asi nemdm zadnou nejvétsi oporu, nejvice informaci sdilim
s partnerem, ale ten mi v nékterych vécech nerozumi, ale mizu to s nim sdilet. Hodné véci
feSim s maminkou, ale to neni taky Uplna opora. Kdyz jsem s kamaradkami, tak neni tolik
prostoru, abych sdilela informace o dcefi a vlastné to s nimi feSit ani nechci. Ten cas
s kamaradkami je tak vzacny, ze feSime bézné véci.
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Maminka €. 2: Nejvetsi oporou mi je manzel.

U rodicu, které maji dité s postizenim, dochazi ke spousté omezeni vzhledem k naro¢nosti
péce o jejich déti. Maminky jsou omezeny jak na osobni urovni, intimni, tak i ve vztazich.
Konkrétné se jednd o ztratu pratel a rodiny (Kantora kol., 2015).

,.Je patrné, Ze dochazi k urcité transformaci vztahii v ramci socidlni sité jednotlivych rodin —
nekteri clenové rodin vnimaji ztraty podobné i s odstupem mnoha let, zatimco jini mluvi
0 tom, ze pratelstvi se protridila a ziistala jen ta skutecna* (Kantora kol., 2015, s. 82).

Prvni maminka, kdyZ jde nékam s kamarddkami, tak si chce odpocinout a uniknout na chvili
ze situace, ve které je kazdy den. Dalsi véci je fakt, Ze kamaradky, které si nezazily to, co ona,
nemohou pochopit, jaky je jeji zivot. Mozna kamaradky maji zdravé déti a nechtéji se o tom
ani pfed maminkou bavit, aby ji neublizily.

Maminka nema tolik volného cCasu, protoze je obtizn¢ zastupitelny clanek v péci o dité
S postizenim (Kantora kol., 2015).

16) A mate nékdy ¢as sama pro sebe nebo s partnerem, Ze by si tatinek, babicky,
kamaradka vzala déti/dité?

Maminka €. 1: Chodim jednou tydné na jogu, kdy tatinek ptijde z prace a hlida déti. Chtéla
jsem zavést, aby si tatinek jednou za tyden vzal obé dvé déti do kocarku a Sel s nimi
na prochéazku, ale to se stalo pouze jednou. Bohuzel nemam prosto na to, abych si délala, co
bych chtéla, vétsinou to skonci tak, ze j4 mam dceru a tatinek syna, coZ je mensi zatéz, nez

mit oba dva.

Maminka ¢. 2: Dfiv ndm hlidala moje maminka, ale jen pfes den, kdyz jsme museli
k doktorim. My jsme hodné aktivni ve vesnici a pofadali jsme diiv ruzné spolecenské akce,
jako hody. Kdyz jsme né¢kam S§li, tfeba na hody, tak moje maminka s tatinkem hlidali, ale
sedéli u néj 4-5 hodin, i kdyz nemuseli. Bali se, aby se synovi néco nestalo, aby neumfel
a nestalo se to, kdyz hlidaji. Ted’ uz syna hlidaji ob¢as sourozenci a méli premiéru pies noc,
kdy jsme jeli do Prahy do divadla a déti nam posilaly fotky, jak ptebaluji syna v respiratorech

a zvladly ho pohlidat, ale béZn¢&, Ze bychom ho nechavali nékomu na starost, tak to ne.

U druhé maminky byla dand prognéza, ze syn se nedozije predskolniho veku. Tudiz z téhle
progndzy prameni to, Ze si prarodi¢e mysli, Ze syn mize kdykoliv umfit. Maji strach, Ze by
umfel a rodina by jim to davala za vinu, hledali by vinika, kdo za to muze, Ze se to stalo

(Kantor, Michalikova a Ludikova, a kol., 2015)
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8. Zavér
V teoretické Casti jsme si piedstavili kombinované postizeni, rodinu, obdobi seznameni

s diagnozou, modely vyrovnavani se s diagnézou, pecovatelské role. V dalsi kapitole se
zabyvame fazemi, se kterymi se rodina ¢i jednotlivec setkdva pii sdéleni diagnozy.
V posledni ¢asti teoretické prace se zabyvame vymezenim jednotlivych postiZeni,

specifiky komunikace a rozvojem komunikace.

Na teoretickou ¢ast navazuje ¢ast prakticka, kdy byly osloveny dvé maminky, které maji
dit¢ s kombinovanym postizenim. Cilem bakaldiské prace je porovnavani odpovédi
U maminek, jaké jsou rozdily v oblasti sdéleni diagnézy a nasledné vyrovnavani se
s diagndzou. Dité s kombinovanym postizenim ovlivni cely chod doméacnosti a ¢lenové
se snazi adaptovat na novou situaci, na nové pecovatelské role a na naro¢nost péce o dité

s kombinovanym postizenim.

rowr

V praktické ¢asti si mizeme vSimnout rozdilt v oblasti fazi, kterymi si rodina prochazi
pfi sdéleni diagnézy. Kazda rodina uziva jiné formy péce, dle jejich uvazeni a moznosti.
StéZejni faktor zde hraje dojizdéni a vzdalenost od odborné péce. Kazda rodina zvolila 1
jiny pfistup ke zvladani situace s dit€tem s kombinovanym postizenim. Kazda rodina

zvolila i jiny pfistup ke zvladani situace s ditétem s kombinovanym postizenim.

Rodina je ovlivnéna i prostfedim, ve kterém je. Jedna rodina pochazi z mésta, kde je
rozmanitéj$i moznost péce, a druha rodina zije na vesnici, kdy si ddva pozor na to, co si
mysli ostatni, musi dojizdét k 1ékaiim delSi cestu a neni tam tak rozvinuta péce o dité
s kombinovanym postizenim. U obou rodin je zajimavé, Ze narozeni ditéte ovlivnili
1ékafi, kdy u obou matek doslo v prubéhu tehotenstvi k onemocnéni, obé dvé mély
antibiotika a mysli si, ze 1éky zplsobily postizeni ditéte. U obou rodin je zajimavé,
7e maji dalsi dit€, ikdyZ prvni dité se jim narodilo postiZzené, protoze to miize zdsadné
ovlivnit rozhodovani, zda budou mit dalsi dité, a rodice se boji, Ze se jim narodi opét

postizené dite.

Rodina, matka s ditétem s kombinovanym postizenim si zaziva ruzné piekazky, pady
a dostavani se zpét na vrchol. Kazda rodina si zvoli svoji strategii zvladani situace, zda
chce u ditéte néceho dokdzat. Témto rodinam je dilezité poskytnout v€as intervenci,
pomoc, odkazat je na dalsi sluzby, které mohou vyuzit a mohou byt zasadni pro dalsi
vyvoj jejich ditéte. Pfichod na svét postizené¢ho ditéte ovlivni cely chod domacnosti,

dochazi k novému souziti, zvladani péce o postizené dité, a ovlivni i socidlni, intimni
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a partnersky vztah matky. Pro zvladani celé situace je dilezitd opora v pfiteli,
manzelovi, mamince, kamaradce, najit si spravnou strategii ke zvladani situace a projit si
fazemi vyrovnavani se u ditéte s kombinovanym postizenim. Je dalezité, aby rodina byla
odkazana na dalsi péci a aby I€kat byl k rodiné uptimny, empaticky a vyjadrtil podporu,
ze situaci zvladnou. Dulezitd je soudrznost rodiny, kterd si prochdzi uréitymi zménami,
které tato situace vyzaduje. Rodina, ktera zvladne celou situaci a zistava pospolu, je
silngj$i a piipravena na dals$i budouci komplikace, nadéje a zvladani tézké situace,

kterou si rodina prochazi.
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In

formovany souhlas s poskytnutim rozhovoru a dokumenti a jejich

naslednym vyuzitim pro ucely bakalarské prace s nazvemVztah rodiny

k ditéti s kombinovanym postiZenim

Podpisem vyjadiuji souhlas s nasledujicimi body:

1.

Byl/a jsem informovana o ucelu rozhovoru, kterym je sbér dat pro potteby vyzkumu
bakalaiské prace Bary Strouhalové s nazvem Vztah rodiny k ditéti s kombinovanym
postizenim.

Bylo mi sdé€leno, jaky bude mit rozhovor pribéh. Jsem sezndmen/a s pravem
odmitnout odpovéd’ na jakoukoli otazku.

Souhlasim s nahravanim nésledujiciho rozhovoru a jeho naslednym zpracovanim.
Zvukovy zaznam rozhovoru nebude poskytnut tfetim stranam a po piepsani bude
vymazan. Transkripce bude ptistupna pouze komisi u obhajoby bakalaiské prace, jinak
nikomu, az na ¢asti citované v textu prace, ktery bude voln¢ pfistupny online.

Byl/a jsem obezndmen/a s tim, jak bude s rozhovory nakldddno a jakym zpisobem
bude zajiSténa anonymita 1 po skonceni rozhovort, kterd znemozni identifikaci mé
0soby a dalsich osob. Nikde nebude uvedeno mé jméno, ani jinych osob, ¢i jiné osobni
udaje, diky kterym bych j& nebo jiné osoby mohly byt identifikovany.

Dévam své svoleni k tomu, aby vyzkumnice pouZzila rozhovor pro potieby své
bakalaiské prace, a nekteré ¢asti v ni mize citovat, zvukova nahravka a transkripce
rozhovoru vsak bude po ukonceni vyzkumu smazéana.

Byl/a jsem informovana o uCelu poskytnuti dokumentd (Iékaiské zpravy,
psychologické vysetfeni apod.), kterym je sbér dat pro potfeby vyzkumu bakaléiské
prace Bary Strouhalové s nazvem Vztah rodiny k ditéti s kombinovanym postizenim.

Souhlasim s poskytnutim dokumentli a jejich naslednym zpracovanim. Dokumenty
nebudou poskytnuty tietim stranam.

Byl/a jsem obeznamen/a, jak bude s dokumenty nakladdno a jakym zpiisobem bude
zajiSténa anonymita, ktera znemozni identifikaci mé osoby a dalSich osob. Nikde
nebude uvedeno mé jméno, ani jinych osob, ¢i jiné osobni udaje, diky kterym bych ja
nebo jiné osoby mohly byt identifikovany.

Dévam své svoleni k tomu, aby vyzkumnice pouZila dokumenty pro potieby své
bakalatské prace.



