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UvVOD

Rodin se zdravotné postizenymi détmi mam ve svém blizkém okoli né€kolik. V §irsi
rodiné mam také zdravotné postizeného bratrance, o které¢ho jsem se starala, kdyz byl maly.
MuUj osobni vztah s bratrancem a dal§imi rodinami se zdravotné postizenymi détmi
pravdépodobné velmi ovlivnil vybér tématu mé bakalaiské prace. Také puasobim jako
dobrovolnik a absolvovala jsem jiz nékolik studentskych praxi v zafizenich pro déti se
zdravotnim postizenim. Tato prace mé velmi bavi a napliiuje.

Formalni, ale také neformalni setkavani rodin déti se zdravotnim postizenim povazuji
za velmi piinosné pro rodice 1 jejich déti. Zajimalo mé tedy, jak takova setkani probihaji a zda
jsou pro rodiCe a déti opravdu tak pfinosnd, jak jsem si doposud myslela. Diky svému
handicapovanému bratranci jsem se spojila s organizaci PARENT PROJECT, z. s., kterd mimo
jiné organizuje rizna setkani pro rodiny s détmi se specifickym handicapem.

Cilem mé bakalarské prace je zjistit, co zucastnéné osoby od setkani rodin déti se
zdravotnim postizenim ocekavaji, jaka jsou specifika organizace téchto setkani a jak setkani
muze pomoci v péci o dit€ se zdravotnim postizenim.

Praci zacinam teoretickou ¢asti, ve které nejprve vymezuji pojem ,.rodina“ z nékolika
odlisnych whld pohledu. Za zvlasté dualezitou podkapitolu povazuji ,.faze vyrovnani se
s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim“. Dale se zabyvam tématy jako je klasifikace
zdravotniho postizeni ¢i socialni sluzby pro rodiny pecujici o dité se zdravotnim postizenim,
kde nastinuji naptiklad sluzby osobni asistence. Tato témata jsou pro rodiny velmi dilezita.
Teoretickou Cast uzaviram predstavenim organizace PARENT PROJECT, z. s., ktera se
vztahuje k vyzkumnému Setfeni, jez probéhlo na vikendovém setkdni pro rodiny déti se
zdravotnim postizenim v Praze. Pro vyzkumné Setfeni jsem zvolila kvalitativni metodu
zkoumani, pfesnéji pozorovani, polostrukturovany a strukturovany rozhovor. Rozhovory jsem
provadéla s koordinatory setkani a se zaCastnénymi rodi¢i. Vyzkumné Setfeni jsem obohatila o
své aktivni zapojeni do programu. Po cely pobyt jsem putsobila také jako osobni asistentka
jednoho z chlapcu.

V posledni Casti své bakalaiské prace se vénuji interpretaci vysledkii a srovnavam,
nakolik se mé cile, formulované v avodu prace, naplnily. Vypovédi respondentti pouzivam jako
priklady a dopliuji k nim své komentare. Zavéry mé bakalarské prace by mohly byt pfinosné
jako zpétna vazba pro koordinatory poradajici organizace, Ucastniky i hostujici prednasejici

odborniky.



TEORETICKA CAST

1. Rodina

Rodinu povazujeme za zakladni stavebni jednotku spoleCnosti. Jedna se o primarni socialni
skupinu a zaroven skupinu, kterou si nemtzeme vybrat, narodime se do ni. Rodinu vnimame
z nékolika aspektl: biologického, psychologického, sociologického nebo pravniho
(Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017).

Riazni autofi definuji rodinu z odlisnych ahla pohledu. Sobotkova (2007, str. 12) tak Cini
z pohledu Casu a jedince a uvadi, ze , Rodina je primdrnim kontextem lidské zkuSenosti od
kolébky az po hrob. “

Valenta, Michalik, Lecbych (2018, str. 1397) kladou duraz na hledisko vychovy a popisuji
rodinu nasledovné: ,, Rodina md ve vyspélych spolecnostech hlavni odpovédnost za vychovu
svych déti.

Dalsi definice pracuje s hlediskem partnerskych a socialnich vazeb. ,Jdadrem rodiny je
partnerstvi dvou dospélych lidi, pokud v ni dva dospéli partneri Ziji. Nejsilnéjsi biologickou
vazbou v rodiné je vazba mezi ditétem a rodicem “ (Matousek, Pazlarova 2016, str. 12).

Kazdy uvedeny autor definuje pojem ,,rodina“ jinym zptisobem, avSak podstata je u vech
stejna. Rodinné prostiedi by mélo svym ¢lenim nabidnout sounalezitost, bezpeci a v neposledni
rade také prostor pro seberealizaci. Musime v§ak respektovat odliSnosti vychovnych styll, které
jsou ovlivnény zakladateli rodin (Michalik, 2013).

., Ve spolecnosti preZivaji i individua mimo rodinu, ale rodina vytvari optimdlni podminky
pro to, aby jednotlivec i spolecnost zachovali svou biologickou kontinuitu, aby se
reprodukovali“ (FiSerova, 2018, online). Ruzné definice jsou schopné hlubsiho vhledu do

problematiky, dle mého nazoru vSak musime mit stale na mysli komplexni pohled.

1.1. Zakladni funkce rodiny

Cilem rodiny je snaha o uspokojeni potieb svych Clent. Rodina tedy musi plnit urcité
funkce. Tyto funkce ovliviiuji postupem Casu spoleCenské, ale také kulturni promény. Nekteré
funkce jsou nezbytné, jiné jsou dilezité méne. Kunhartova, Potmésil, Potmésilova (2017, str.
17) uvadéji tyto zakladni funkce rodiny:

Biologicko-reprodukcni funkce, nazyvana také sexualni. Vyrost (1998), uvadi, ze tato
funkce byla v literatufe uvedena jako prvni. Zajistuje pokracovani rodu, dal§i generace,

zplozeni potomka.



Dalsi dilezitou funkci, kterou by méla rodina plnit, je funkce ekonomicko-zabezpecovaci.
Jedna se o zabezpeceni potravy, obleCeni, bydleni a podobné.

Nezbytnou funkci rodiny je také funkce socializacné-vychovnd. Zamétuje se na zajem a péci
o dité, jeho vychovu, rozvijeni schopnosti ditéte a v neposledni fadé na porozumeéni jeho
potfebam a vyvoji.

Nejdulezitéjsi funkci, ktera zajistuje citovy a rozumovy vyvoj svych ¢lend, je podle mého
nazoru funkce emociondlni. Tato funkce je nejvyznamnéjsi, jelikoz je nezastupitelna.
,Primdrné matka a pozdéji celd rodina se stavd pro dité zdrojem bezpeci a jistot* (Michalik,
2013, str. 67).

Predavani kulturniho dédictvi, kulturnich hodnot, vzdélavani, predavani tradic ¢i zvyku se

fadi mezi dals$i nemén¢ vyznamné funkce rodiny (Kunhartova, Potmesil, Potmésilova 2017).

1.2. Rodina ditéte se zdravotnim postizenim

Prichod miminka do rodiny je jednim z nejkrasné€jSich okamzikti. Budouci rodice si pieji
jediné, aby bylo jejich dité zdravé. BohuZzel ne vS§em rodi¢tim se toto prani vyplni.

Védomi ,,absolutniho zasahu® je charakteristicky prvek, ktery uvadi vétSina rodi¢t déti se
zdravotnim postizenim. Byva jim zpravidla Sok, zdéSeni, nepochopeni ¢i nevéfici reakce. Pro¢
pravé my? Jak to vSechno zvladneme? ProC pravé naSe dit€? Dokazeme to? Pomize nam
nékdo? Tyto otazky si klade snad kazdy rodic, ktery se ocitne v situaci, kterou si mizeme jen
stézi predstavit. V situaci, kdy se dozvida o zdravotnim postizeni svého ditéte (Michalik, 2013).

Pro spravny vyvoj ditéte je velmi dualezité, aby se rodi¢ dokazal vyrovnat a smifit se
zdravotnim postizenim svého potomka. Postizené dité ovlivni zivotni styl celé rodiny, ktera se
musi prizpusobit potfebam svého postizeného Clena. Zméni se chovani ¢lend rodiny nejen

v jejim ramci, ale také ve vztahu k $irsi spolecnosti (Valenta, Michalik, Lecbych 2018).

Narozeni potomka se zdravotnim postizenim piinasi v rodiné velké zmény. Je nutné, aby se
rodina adaptovala na jiné podminky, potieba je také zmenit zivotni styl celé rodiny. Ke zménam
fadime 1 finan¢ni zatéz rodiny. Z rodinného rozpoctu jsou cCasto financovany neocekavané
vydaje. S ohledem na rizné typy omezeni svého ditéte (stravovaci, pohybové, imunitni
specifika) musi rodie Casto omezit socialni kontakty. Velmi dilezita je vzajemna podpora
partner(i. V neposledni fadé k t€émto zménam fadime zménu ¢i ztratu povolani, a to prevazné
z divodu moznosti zaméstnavatelovy netolerance cCastych a opakovanych absenci,
zapticinénych neo¢ekavanymi zménami zdravotniho stavu ditéte ¢i potieby vyssiho finanéniho

ohodnoceni (Kunhartova, Potmé&sil, Potmeésilova 2017).



Kazda rodina ma jiné potieby, moznosti, nazory, ale také zkusenosti & prozitky. Casto zde
muiizeme pozorovat zasadni rozdily. Rodiny mohou dle Michalika (2023, online) pe¢ovat o déti

za téchto odlisnych podminek:

» dité¢ je dlouhodob& nemocné a ma nékteré ze ,stigmatizujicich® postizeni (t€zka
porucha feci a podobné),

» dité je velmi téZce postizené, zasazena je vétSina zivotné dulezitych funkci, dité je
zcela odkéazano na pomoc pecujici osoby,

» dité je v soucasnosti v podstaté¢ zdravé, s obCasnymi problémy, progndza vyvoje
zdravotniho stavu je rizikova, v nékterych pripadech kriticka az beznadéjna,

» dité je lehce zdravotné postizené, ale ma velké vykyvy v chovani, prvky agrese a
podobné, zatézuje okoli svymi projevy,

* v roding je materialni dostatek, nebo mé rodina naopak hmotnou nouzi,

* rodina je uplna a S§irSi, svice sourozenci, vicegenerani rodina, nebo naopak
z puvodni rodiny zustal jen peCovatel a osoba, o kterou se stara,

» dlouhodoba péce byla podstatnym nebo zavaznym divodem pro rozpad vztahti mezi
ostatnimi €leny rodiny,

* druh zdravotniho postizeni (hloubka zavislosti na péci) nebrani rodin€ v navazovani
obvyklych spolecenskych vztahti a neomezuje zasadné traveni volného Casu,

» rodina, ktera peCuje o dit€ ne€kolik tydna ¢i mésict, nebo rodina, v niz se o jejiho
Clena pecuje dlouhodobé, tedy vice jak 15 let a

* v okoli rodiny jsou k dispozici podpiirné sluzby oficialnich poskytovatelli socialnich
sluzeb a rodina ma financni prostfedky na jejich vyuziti, nebo naopak nejsou zadné

sluzby k dispozici ¢i rodina nema dostatek prostfedki na jejich pofizeni.

Uvedené modely se mohou navzijem kombinovat ¢i prolinat. Pro rodinu je velmi

dulezité uvédomit si, v jaké fazi svého Zivota se nachazi, co vSe uz z hlediska péce o dité

......

Michalik a kol. (2011, str. 24) uvadi specifika doméaci péCe o Clena rodiny s t&zkym
zdravotnim postizenim nasledovné ,, Nic neni absolutné platné a nic neni neménné — naopak,

realita Zivota jednotlivych rodin se navzajem zdsadnim zpiisobem promériuje a odlisuje.

., Jestlize zohlednime mnoZstvi déti do 18 let, které nepobiraji prispévek na péci, ale vyzaduji
Jjiny zpusob podpory a péce (napr. déti vyzadujici dietni stravovani, déti nemocné civilizacnimi

chorobami, které nespliuji podminky pro vyplatu prispévku na péci), a déti starsi 18 let véku,



potom u nas je priblizné 40-50 tisic rodin pecujicich o dité se zdravotnim postizenim, z toho je

Vv

péci)“ (Michalik a kol., 2011, str. 94-95).

Desatero zasad v péci o dité se zdravotnim postizenim dle Jirakové (2014, online):

1) Rodice maji o svém ditéti co nejvice veédét.
2) Obétavost ano, ale ne obétovani!
3) Ne nestésti, ale ukol!
4) Piiymout pravdu — ale vzdy s vyhledem do budoucna!
5) Dité samo netrpi!
6) V pravy Cas a v nalezité mife!
7) Nejsme sami!
8) Nejsme ohrozeni!
9) Chrarime si manzelstvi a rodinu!
10) Mysleme na budoucnost!

Toto desatero v sobé shrnuje mnoho Zivotnich zkuSenosti. Jeho znalost mize rodicum

poskytovat oporu.

1.3. Faze vyrovnani se s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim

Narozeni postizeného ditéte je velmi nelehkou a mnohdy neocekévanou situaci. Rodice
maji pocit selhani, postizeni si kladou za vinu (Valenta, Michalik, Lec¢bych, 2018).

Valenta, Michalik, Le¢bych (2018, str. 1399-1401) uvadi, ze: ,, Védomi neschopnosti zplodit
zdravého potomka vede ke ztraté sebediivéry a k pocitiim ménécennosti. *

Kazdy rodi€ se s touto situaci vyrovnava jinak, obecné vSak plati, ze si rodice projdou péti
fazemi. Valenta, Michalik, Lecbych (2018, str. 1399-1420) popisuji pét typickych fazi

nasledovneé:

Faze Soku a popreni: Jedna se o prvni reakci na skutecnost, Ze dité neni zdravé. ,,To neni
mozné, to nemuize byt pravda“ - tato véta se uvadi jako charakteristicky vyrok. Rodice jsou
v Soku, nejsou schopni racionalné uvazovat. Postupem ¢asu dochazi k postupnému piijeti této
informace. Velmi dulezitou roli zde hraje, jak a kdy se rodiCe o postizeni svého ditéte dozvédeli.
,Mnoha rodiciim chybi sympatizujici pristup zdravotnického persondlu v nestésti, které je
potkalo* (Valenta, Michalik, Le¢bych, 2018, str. 1404-1406). Casto je tedy lékai oznadovan
jako posel Spatné zpravy.
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Faze bezmocnosti: Rodice jsou postaveni do neznamé situace a nevédi, co by méli délat. Ve
fazi bezmocnosti rodice Casto prozivaji pocity hanby a viny. Oc¢ekavaji pomoc, ale sami nevédi,

jak by méla vypadat, ¢i v ¢em by méla spocivat.

Faze postupné adaptace a vyrovndvani se s problémem: Rodice se za€nou vice zajimat o
informace spojené s postizenim. Zajima je, proC postizeni vzniklo, jak maji o své dité peCovat,
co prinese postizeni do budoucna a podobné. Stale vSak mohou pretrvavat negativni emocni
reakce, mohou jimi byt truchleni, deprese, smutek, uzkost ¢i strach. Mize jit také o pocity
hnévu. V této fazi se objevuji obranné reakce. Za viniky se povazuji rodie sami nebo vinu
ptisuzuji nékomu nebo néCemu mimo rodinu. Zvladani stresu délime na aktivni a pasivni. Za
aktivni zptsob povazujeme tendenci bojovat a nevzdavat se. Jedna se tedy napiiklad o aktivni
hledani pomoci. Pasivni variantou je jakakoliv forma utéku ze situace. V krajnich ptipadech

rodice vyhledavaji instituci, do které by dit€ mohli umistit.

Faze smlouvdni: Jedna se o prechodné obdobi. Rodice piijmou skutecnost, ze je jejich dité
postizené. Uvédomuyji si, ze neni mozné dité zcela vylécit, proto hledaji rizné zptsoby zlepseni

daného postizeni. Napiiklad doufaji, ze dit€¢ bude chodit alespori s berlemi.

Faze smireni: RodiCe piijmou dité takové, jaké je. Vyrovnaji se se skuteCnosti, ze je jejich
dit¢ postizené. K tomuto smifeni vSak nedochazi ve vSech piipadech. Néktefi rodiCe se se

skuteCnosti, ze jejich dité bude zdravotni postizeni doprovazet cely zivot, nesmifi nikdy.

Kazdy rodi¢, kazda rodina proziva tyto faze individualné. Faze na sebe nemusi nutné
navazovat, nékteré mohou chybét, jiné se mohou opakovat. Pokud rodice tento slozity proces
nezvladnou, muze dojit k trvalé frustraci ¢i tapani. V krajnich piipadech pak muze dojit az

k odmitnuti ditéte s postizenim. Nejen rodiCe, ale i dit€¢ samo se musi stémito fazemi

vV v

Sdélovani nepiiznivych informaci rodi¢im déti s postizenim ma urcité zasady. Naptiklad:
nepfiznivou informaci je potfeba rodicim sdélit co nejdiive a obéma soucasné. Vhodné je
sdélovat informaci v tymu (pediatr, psycholog, specialni pedagog a podobné). Rodi¢im je
dulezité sdélit, ze se mohou na tym odbornika spolehnout a kdykoliv si od nich vyzadat pomoc,

radu nebo dalsi informace (Valenta, Michalik, Lec¢bych, 2018).
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1.4. Sourozenectvi s ditétem se zdravotnim postizenim
., Sourozenectvi byva nejdelsi vztah v Zivoté — trvd od narozeni az do smrti. Zddna jina osoba
— rodic¢, partner ci nejlepsi pritel s clovekem nejde delsi cast jeho Zivotni cesty “ (Havelka,

BartoSova, 2019, str. 18).

Sourozenci spolu travi spoustu ¢asu piedevsim v détstvi. Spolecné si hraji, povidaji, soutézi
spolu, podporuji se, ovliviluji se, objevuji svét ruku v ruce. Sourozenectvi s ditétem
s postizenim piinasi své specifika. Zdravi sourozenci déti s postizenim zazivaji fadu nevSednich
situaci. Samoziejmeé Celi 1 béznym sourozeneckym problémum. Jsou Castéji vystaveni nejen
osobnim, ale také psychickym vyzvam, které jsou spojeny s dlouhodobym prozivanim stresu.
Hlavni roli zde hraji rodice a jejich pfistup. Mohou zabranit ¢i predejit negativnim dopadum,

nebo mit naopak dopad posilujici (Havelka, Bartosova, 2019, str. 21).

Sourozenecké vztahy ovliviiuje nékolik faktorti. Dle (Havelky, BartoSové, 2019, str. 26)
mohou byt faktorem naptiklad:

Veék a vyvojova uroven: ,, Déti jsou jiz kolem patého roku véku schopné na nejzakladnéjsi,
konkrétni urovni popsat projevy a obtize svého sourozence a jejich starostlivost viici nému

postupné s vékem narusta“ (Havelka, BartoSova, 2019, str. 26).

Poradi narozeni: Jelikoz se od sebe déti vzajemné uci, napodobuyji se a kopiruji své chovani,
muizou se urCité projevy specifického chovani objevit i u mladsiho zdravého sourozence. To

muize byt problémem napftiklad u problémového ¢i nepfiméreného chovani.

Pohlavi: Divky byvaji do péfe o sourozence se zdravotnim postizenim zapojovany
pfirozené Cast&ji. PeCuji o svého sourozence bez ohledu na to, zda se jedna o sestru ¢i bratra.

Chlapci se naopak zapojuji méng, také vice zalezi na pohlavi, tedy jestli maji sestru ¢i bratra.

Tato kapitola vymezuje zakladni pojmy — rodinu a jeji funkce, specifika rodin s ditétem
se zdravotnim postizenim, popsany jsou 1 faze vyrovnavani se s pfichodem postizeného ditéte.
Stru¢néji jsou zminéna 1 specifika vztahu mezi ditétem se zdravotnim postizenim a jeho
zdravym sourozencem. VSechny tyto zminéné aspekty ovliviiuji podminky fungovani rodin déti
se zdravotnim postizenim a urcuji jejich odliSnost od rodin se zdravymi Cleny. Bez znalosti
téchto specifik nelze spravné nastavit ucinnou podporu a péci o rodiny déti se zdravotnim

postizenim.
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2. Zdravotni postizeni

. Pro béiné hovorové uzZivani pojmu , zdravotni postizeni” je charakteristickd
stereotypizace — je to ,,néco“, co souvisi s dlouhodobym ¢i trvalym ubytkem zdravi a soucasné
s vétsimi ¢i mensimi limity pri vvkonu béznych Cinnosti, s vétsim ¢i menSim omezenim v pristupu
k nékterym aktivitam, s riiznymi druhy péce a podpory, se zavislosti, pripadné bezmoci atd.
(Krhutova, 2013, str. 26).

Piiblizné 10 % obyvatel CR tvoii skupinu ob&and se zdravotnim postizenim. Prakticky se
vSak se zdravotnim postizenim setkava vyssi pocet osob, napfiklad v rodinach. V kontaktu
snimi jsou také zasazeny osoby pracujici v socialni, ekonomické ¢i psychologické sfére

(Michalik a kol., 2011).

Osoby s postizenim si své postizeni nevybraly a vétSinou tento fakt nemohou nijak ovlivnit.
Vznik fyzickych ¢i mentalnich jinakosti je dle Krhutové (2013, str. 26) zpravidla disledkem:
* néekterych nemoci (v obdobi t€hotenstvi matky),
+ akutnich nebo chronickych somatickych ¢i dusevnich nemoci, infekci, autoimunitnich
onemocnéni a podobné,
* koufeni ¢i uzivani drog v t€hotenstvi,
* porodnich komplikaci,
» deédicnych vliva,
* arazl nebo

* involu¢nich zmén ve stafi.

., Nejbéznéjsim a nejobvyklejsim zpusobem vnitini diferenciace zdravotné postizenych je
model podle previddajiciho zdravotniho postizeni “ (Michalik a kol ., 2011, str. 34).

Na vnitfni diferenciaci zdravotné postizenych lze nahlizet z nékolika kritérii. Zpravidla
délime postizeni dle hloubky, tedy na mirné, stredné tézké a tézké postizeni (Michalik a kol.,
2011).

Krhutova (2013, str. 24) publikuje nékolik hledisek, dle kterych lze postizeni délit:

* typ postizeni v roving fyzické:
a) télesné postizeni — postizeni hybnosti, vnitini nemoci, zdravotni oslabeni
b) smyslové postizeni — zrakové, sluchové, dualni senzorické
¢) postizeni mentalnich funkci — mentalni retardace, duSevni onemocnéni

d) postizeni funkci feci a komunikace
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e) kombinovana postizeni
» doba vzniku postizeni v roving fyzické a v rovinach provadéni €innosti a zapojovani
do zivotnich situaci:
a) svrozenym ¢i Casnym postizenim
b) ziskanym v pozdéjSim véku
* stuper (intenzita, hloubka) postizeni:
a) v roving fyzické — lehké, stfedné tézké, tézké, velmi tézké
b) v rovinach provadéni Cinnosti a zapojovani do zivotnich situaci — zadné,
lehkeé, stredné tézké, tézké, velmi tézké
» pritomnosti nebo nepfitomnosti bolesti a jejiho typu, charakteru, intenzity, délky
trvani, prabé&hu, projevt a dusledka

 interindividualni variabilita pfi¢in a dusledka postizeni

Michalik a kol. (2011) uvadi, ze vétSinove je zdravotni postizeni chapano jako automaticky

predpoklad k zarazeni postizeného do sféry socialni péce.

2.1. Télesné postizeni

Osoby s télesnym postizenim jsou velmi rozsahlou skupinou, vSechny vsak spojuje jedno:
omezeni & Gplna ztrata hybnosti (Cadové a kol., 2015).

Stejné jako Cadova definuje t&lesné postizeni i Zikl a primarné si v§ima omezeni hybnosti
jedince: ,, Zdkladnim charakteristickym znakem télesného postiZeni je omezeni hybnosti
Jedince “ (Zikl, 2011, str. 10).

Novosad (2011, str. 86) pojem ,télesné postizeni uvadi v kontextu zdravotniho stavu
jedince nasledovné: .,V nasi dobé se za télesné postizeni povazuje dlouhodoby nebo trvaly stav,
jenz je charakteristicky anatomickou, orgdanovou nebo funkcni poruchou, kterou jiz nelze

veSkerou lécebnou péci zcela odstranit nebo alespori vyznamné zmirnit.

Cadova a kol. (2015, str. 8) rozd&luje télesné postiZeni na vrozen4 a ziskana.
Mezi vrozena télesna postizeni se radi:

* poruchy tvaru a velikosti lebky

» vrozené vady hornich koncetin

» vrozené vady dolnich koncetin

* poruchy rustu

* rozs§tépové vady
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+ centralni a periferni obrny
Télesna postizeni ziskana se déli:
* stavy po urazech mozku a michy
* pourazové poskozeni perifernich nervi
* amputace
* deformity tvaru téla a jeho jednotlivych ¢asti
Télesna postizeni ziskana po nemoci, jejichz pricinou mohou byt:
* revmaticka onemocnéni
» détska infek¢ni obrna
* Perthesova choroba
* myopatie, progresivni svalova dystrofie, neuropatie, neuromuskularni onemocnéni,

* nasledky 1écby zavaznych onemocnéni.

2.2. Duchennova svalova dystrofie

Duchennovu svalovou dystrofii fadime k nejcastéj§im svalovym onemocnénim détského
véku. Mezi symptomy onemocnéni patii predev§im opozdéni motorického vyvoje. Klasickym
ptiznakem je také tzv. Gowersuv manévr (,,§plhani“ po dolnich koncetinach v moment¢, kdy
se maji zvednout ze zemé&). Nemoc pozdé€ji doprovazi také respiracni €i srdecni potize. Ty
muizou byt v pozd€jsim véku pri¢inou smrti. Onemocnéni je ve vétsiné ptipadi nevylécitelné,
uziva se vSak symptomaticka 1écba (Mrazova, 2016, online).

Guillaume Benjamin Amand Duchenne (francouzsky neurolog, po kterém je nemoc
pojmenovana) nemoc popsal v roce 1868 (Asociace muskularnich dystrofikd v CR, 2015,
online).

,,Duchennova muskuldarni dystrofie je geneticky podminénd choroba. Jeji pricinou je
mutace genu, diky kterému vznikd dystrofin. Dystrofin je bilkovina, kterd je absolutné nezbytna
pro spravné fungovani svalovych bunék. Mutace zpiisobi, Ze u nemocnych DMD dystrofin
chybi“ (Asociace muskularnich dystrofikd v CR, 2015, online).

Charakteristickymi prvky nemoci je ochabovani a ztrata aktivni télesné hmoty. Pro
potvrzeni diagn6zy Duchennovy svalové dystrofie je potfeba genetické vySetteni, to se provadi
predevs§im z odbéru krve. Duchennova svalova dystrofie postihuje zpravidla chlapce (Parent

Project, online).
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Klinicky obraz

Prvni projevy Duchennovy svalové dystrofie se u pacienta obvykle objevuji okolo tfetiho
roku zZivota. Porucha chiize byva prvnim typickym projevem onemocnéni. Chuize je kolébava,
déti maji Casto tendence naslapovat na Spicky, objevuji se Casté pady, problémy s chizi do
schodi a ze schodu ¢i potize s béhem a skakanim. Mezi dalsi projevy fadime snizeny intelekt,
ktery je postizen priblizn€ u 1/3 pacientt, dale se popisuje Cast€jsi vyskyt poruch autistického
spektra, ADHD (attention deficit hyperactivity disorder), poruch §kolnich dovednosti nebo
obsedantné-kompulzivni porucha. Svalova ochablost se postupem casu rozsifuje i na horni
koncetiny, dechové svalstvo a podobné. Pacienti byvaji ptiblizné okolo tfinactého roku zivota
upoutani na invalidni vozik. V pubert€ se u pacienti zacnou objevovat potize se srdcem. Jedinci
pottebuji v pozdé&jsich stadiich umélé plicni ventilace. Pacienti s onemocnénim Duchennovy
svalové dystrofie se diky komplexni péci, ktera je jim poskytovana, dozivaji 25-30 let
(Mrazova, 2016, online).

Existuji tii faze onemocnéni Duchennovy a Beckerovy svalové dystrofie. Prvni fazi je faze
ambulantni, ta je povazovana za fazi od diagnozy, do doby, kdy uz jedinec neni schopen
samostatné chodit. Pred¢asna ztrata chiize je dalsi fazi, jedinec uz nemize chodit, ale stale maze
pouzivat ruce. Posledni fazi je pozdni ztrata chize, pii této fazi potrebuje jedinec vétSinou

ventilaci, jeho funkcnost pazi a rukou je velmi omezena (Worldduchenne.org, online).

Komplexni péce o pacienty

Pii péci o pacienty s Duchennovou svalovou dystrofii je nutna spoluprace lékait, a to
pfedev§im neurologa, kardiologa, ortopeda ¢i genetika, ale také dalSich nelékarskych
pracovnikd. Neméné dulezita je rehabilitace vCetné pobytd v laznich. Pacienti mohou vyuzit
také sluzeb jako je naptiklad socidlni poradenstvi. Tato pée by méla byt poskytovana ve
specializovanych nervosvalovych centrech. Zminéna centra spadaji pod fakultni nemocnice.
Péce o pacienty by méla byt vzdy predevsim komplexni a multioborova (Mrazova, 2016,
online).

Projevy a rozsah zdravotniho postizeni maji odlisSny charakter a ptivod. Ve své praci se
zaméfuji na déti s télesnym postizenim, ke kterému muze byt pfidruzeno napfiklad i mentalni
postizeni. Protoze ucastnici setkani rodin s détmi se zdravotnim postizenim maji
diagnostikované svalové onemocnéni, v této kapitole jsem popsala jeho nejcastéjsi projevy.
Projevy a omezeni tohoto télesného postizeni jsem musela zohlednit pii pfipravé aktivit

vykonavanych v priibéhu setkani.
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3. Socialni sluzby pro rodiny pecujici o dité se zdravotnim postizenim

S uzby socidlni péce napomcdhaji osobdm zajistit jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost,
s cilem podporit Zivot v jejich prirozeném socidlnim prostredi a umoznit jim v nejvyssi mozné
mire zapojeni do bézného Zivota spolecnosti, a v pripadech, kdy toto vylucuje jejich stav, zajistit
Jim diistojné prostiedi a zachdzeni. Kazdy md pravo na poskytovani sluzeb socidalni péce
v nejméné omezujicim prostiredi “ (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 38). Zakon
presné definuje pojem sluzby socialni péfe a vymezuje také jejich piijemce. Dalsi zdroje
popisuji, pii jakych cinnostech se mohou socialni sluzby uplatnit.

., Zakladnimi cinnostmi pri poskytovani socialnich sluzeb jsou pomoc pri zvlddani béznych
ttkonut péce o vlastni osobu, pomoc pri osobni hygiené nebo poskytmuti podminek pro osobni
hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pri zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani nebo pomoc
Ppri zajisténi bydleni, pomoc pri zajisténi chodu domdcnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni
cinnosti, poradenstvi, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim, socidlné
terapeutické Cinnosti a pomoc pri uplatiiovani prav a oprdavnénych zdajmii. Obsah zdkladnich
cinnosti u jednotlivych druhit socidlnich sluzeb stanovi prislusny provdadeéci predpis“

(Ministerstvo prace a socialnich véci, 2020, online).

Cilem socialnich sluzeb dle Ministerstva prace a socialnich véci (2020, online) je:
» zachovavat lidskou dustojnost klientt,

» vychazet z individualn€ urenych potieb klientd,

* rozvijet aktivné schopnosti klientt,

» zlepsit nebo alespon zachovat sobéstacnost klientd,

» poskytovat sluzby v zajmu klientl a v nalezité kvalité.

Socialni sluzby jsou velmi obsahlou skupinou ¢innosti. Klientovi a jeho rodin€ poskytuji
napiiklad odlehCovaci sluzby, moznost pobytu v dennich a tydennich stacionarich, domovech
pro osoby se zdravotnim postizenim, peCovatelské sluzby, osobni asistenci, chranéné bydleni,
domovy se zvlastnim rezimem, socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zafizenich a

dalsi (Ministerstvo prace a socialnich véci, 2020, online).
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3.1. Osobni asistence

,,Osobni asistence byva definovdna jako komplex sluzeb, jejichz cilem je pomoci clovéku se
zdravotnim postizenim zviddnout s podporou osobniho asistenta ty ukony, které by délal sam,
kdyby mohl“ (Uzlova, 2010, str. 23).

Osobni asistence je velice odli§na a vyjimecna, lisi se od jinych druhti komplexni péce.
Pacient si sam urcuje, jakou péci potrebuje a v jakou chvili ji chce vyuzit. Sluzba osobni
asistence jedinci umoziuje slusny zivotni standard, pomaha jedinci feSit situace, které by
s ohledem na své postizeni sam nezvladl, Bez sluzeb osobniho asistenta by jedinec Casto musel
zit ve specialnim zatizeni (Osobni asistence, online).

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, definuje osobni asistenci v § 39 nasledovné:

,, Osobni asistence je terénni sluzba, poskytovdana osobdm, které maji snizenou sobéstacnost
z ditvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizent, jejichZ situace vyzaduje
pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez casového omezeni, v prirozeném socidlnim
prostiedi osob a pri cinnostech, které osoba potiebuje “ (Zékon €. 108/2006 Sb., o socialnich

sluzbach, § 39, odst. 1).

Sluzba dle 1. odstavce obsahuje nasledujici ¢innosti:

* pomoc pii zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu

* pomoc pii osobni hygiené

* pomoc pii zaji§téni stravy

* pomoc pii zajisténi chodu domacnosti

» vychovné, vzdelavaci a aktivizacni ¢innosti

» zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim

* pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti

(Zékon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 39, odst. 1)

3.2. Osobni asistent

Uzlova (2010, str. 29) uvadi: ,, Osobni asistent ditéte se zdravotnim postizenim je ¢lovék,
ktery ditéti zajistuje jeho potieby, pomdhd mu zviddat bézné cCinnosti kazdodenniho Zivota a
zprostredkovava mu kontakt s okolim. “

Osobnim asistentem se muze stat nékdo z rodiny, pratel, znamych, mize to byt také student
¢i diichodce. Kazdy, kdo se rozhodne pro praci osobniho asistenta, v§ak musi splnit pozadavky
konkrétniho klienta. Dulezité je, aby byl osobni asistent empaticky, vstficny, laskavy, obétavy,

komunikativni, trpélivy a piesvéd&eny o smyslu této sluzby. Clovek, ktery se uchazi o praci
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osobniho asistenta, by mél byt zdravy a v kondici, protoze prace osobniho asistenta je velmi
naroc¢na nejen psychicky, ale také fyzicky (Uzlova, 2010).

Pracovni napli osobniho asistenta se lisi dle zdravotniho postizeni jedince. Prace je tedy
velmi individudlni. Kromé pomoci pii sebeobsluznych cinnostech, hygiené ¢i stravovani
pomaha asistent také s pripravou zaka do skoly. Osobni asistent nespolupracuje pouze s rodici,
ale také s uciteli. Ditéti pomaha ve Skole pii sebeobsluze, hygiené, stravovani, o prestavkach
ale také s komunikaci se spoluzaky, uciteli a dalsim Skolnim personalem. Jestlize Skola ditéti
nezajisti asistenta pedagoga, osobni asistent pomaha ditéti i pfi vyu€ovani. To znamena, ze
ditéti pomaha s vypracovavanim zadanych ukold, porozuménim uciva a podobné (Uzlova,

2010).

Osobni asistent poméaha osob& se zdravotnim postizenim napliiovat nésledujici zivotni
potreby:
» biologické: jidlo, piti, spanek, toaleta, hygiena, prava prostfedi, polohovani, pohyb
a podobné,
*  kulturni: vzdélani, zaméstnani, kultura (kino, divadlo, knihy, hudba, internet a
podobné), nakupovani, prochazky, styk s lidmi, ufady a podobné.

(Osobni asistence, online)

Jednou z moznosti podpory rodin déti se zdravotnim postizenim je vyuzivani socialnich
sluzeb. Jejich piijemci, rozsah, formy i cile jsou stanoveny v zakonég. Soucasti socialnich sluzeb
je 1 sluzba osobni asistence zdravotné postizenému klientovi. Praci osobnich asistentd jsem
mohla na setkani rodin déti se zdravotnim postizenim nejen sledovat, ale po celou dobu pobytu

jsem byla pfidélena jako osobni asistentka jednomu z tcastniku.
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4. PARENT PROJECT, z. s.

Organizace PARENT PROJECT, z. s. (v textu dale jen Parent Project) byla zalozena rodi¢i,
jejichz déti se narodily se svalovou dystrofii Duchenne/Becker a dalSimi vzacnymi
nervosvalovymi onemocnénimi raného véku. V CR pasobi organizace od roku 2001. Spolek
sdruzuje nejen pacienty se svalovou dystrofii, ale také jejich rodice a dalsi rodinné prislusniky.

Na svych webovych strankach Parent Project uvadi: ,, Nasim posldanim je prosazovat a hdjit
zdjmy pacientit a clenii, vytvaret podminky pro zlepSeni a zajisténi kvalitnéjsiho Zivota,
zajistovat komplexni péci a podporovat dostupnost 1icinné léchy. “

Cilem organizace je zvySovani povédomi o konkrétnim typu nemoci mezi laickou i
odbornou spole¢nosti, organizace pobytovych ajinych vzdélavacich akci a ziskavani financnich
prostfedktl na poskytnuti sluzeb ¢lenim svym ¢lenim. Dale také spoluprace se zahrani¢nimi
centry a organizacemi, a predev§im zkvalitiiovani zivota osob zijicich s nervosvalovym
onemocnénim. V neposledni fadé nabizi také poskytovani sluzeb, naptiklad terénni péce.

,Spolecna cesta” je nazev projektu, ktery poskytuje podporu a doprovazeni
v nestandardnich situacich, pfedevsim v zacatcich, kdy se rodina dozvi diagnézu ditéte. Projekt
je celorepublikovy a funguje také preventivné. Rodinam nabizi rtzna setkani, prednasky,
individualni konzultace s psychologem a podobné. Prostfednictvim , mentorskych rodin“ si
rodi¢e mohou predavat své znalosti a zkuSenosti. ,,Spolecna cesta“ také uzce spolupracuje
s oddélenim détské neurologie pii Fakultni nemocnici Motol. Sluzeb projektu mohou vyuzivat
i dospéli klienti. Projekt ,, Spolecna cesta“ nabizi svym klientim:

» konzultaci s odborniky z riznych obort, a to jak telefonicky, mailem ¢i osobni
navstévou v roding,

» informovanost o novinkach z oblasti péce a vyzkumu,

* psycho-relaxacni pobytové akce (vikendové/tydenni), kdy se o déti staraji vyskoleni
asistenti a rodice tak maji ¢as na odpocinek, odborné piednasky a podobné,

* prazdninové tydenni pobyty pro déti bez ticasti rodict a

» akce pro vefejnost (beneficni koncerty, vystavy fotografii ze zivota déti).

(Parent Project, online)

Vse vySe uvedené vede k potiebé zjistit, jaké informace a okolnosti je tfeba brat v potaz
pfi planovani podparnych aktivit pro rodiny s détmi se zdravotnim postizenim. Teoreticka cast
této prace je vénovana specifikim, ktera odlisuji zivotni podminky, rodinné a socialni prostiedi

rodin s ditétem se zdravotnim postizenim od ,,zdravych rodin“. Podava také piehled o krocich,

20



kterymi se s obtiznou a stresujici situaci ¢lenové rodin s ditétem se zdravotnim postizenim na
nové podminky adaptovali a jaké prostredky k tomu mohli vyuzivat.

Jednou z dualezitych podparnych aktivit je vzajemny osobni kontakt a sdileni. Pfi
programové piipravé setkani rodin se zdravotné postizenymi détmi musi organizatofi tato
specifika zohlednit (aktualni zdravotni stav, diagnoza a jeji projevy, vek déti, slozeni rodin,
o¢ekavani a potreby jednotlivych ucastnickych rodin — rodiCe, déti se zdravotnim postizenim a
jejich zdravi sourozenci).

Cilem téchto setkani je nejenom predavani odbornych informaci, ale i vyména
zkugenosti a navazovani a udrzovani pratelskych kontakt. Dilezita je i relaxace rodict jako
prevence pocitu vyhoteni.

Parent Project je organizaci sdruzujici rodiny s détmi postizenymi svalovym
onemocnénim. Soucasti péCe o klienty je mimo jiné poradani vicedennich pobyti. Tohoto
setkani jsem se ucastnila osobné nejen jako pozorovatel a osobni asistent, ale i jako spolutvirce

programu. Své poznatky popiSu v nasledujici praktické ¢asti.
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PRAKTICKA CAST
5. Metodologie

,,Metodologie vyzkumu je védni disciplina, kterd zkoumd a popisuje planovani, organizaci
a provadeéni vyzkumu vcetné vyhodnoceni vyzkumnych dat “ (Studentim pedagogiky, online).

V praktické Casti mé bakalaiské prace byl pro zjistovani dané problematiky zvolen
kvalitativni vyzkum, konkrétné metoda pozorovani, polostrukturovany a strukturovany

rozhovor.

5.1. Kvalitativni vyzkum

., Kvalitativni vyzkum je definovdan jako metoda priizkumu trhu, kterd se zaméruje na
ziskdvani dat prostiednictvim oteviené a konverzacni komunikace “ (Kvalitativni vyzkum,
online).

Kvalitativni pfistup se snazi najit porozumeéni socialnimu problému, ktery zkoumame,
za pomoci fady rozdilnych postupti. Tyto postupy vychazi ze zakladniho principu, kdy
zkoumame urcity prvek i proces a podobné v piirozenych podminkach. Tento vyzkum
muzeme popsat taktéz jako nenumerické Setfeni a interpretaci socialni reality. Pfi kvalitativnim

pfistupu nepracujeme s méfitelnymi charakteristikami (Reichel, 2009).

P1i rozhovoru by mélo byt v zasadé pouzito Sest typt otazek. Zacit by se mélo otazkami

o pritomnosti, odpovédi poté vyuzijeme jako oporu k otazkam do minulosti.

» otazky vztahujici se ke zkuSenostem nebo chovani

» otazky vztahujici se k nazorim

» otazky vztahujici se k pocitim

» otazky vztahujici se ke znalostem

» otazky vztahujici se k vnimani

» otazky demografické a kontextové

(Hendl, 2016)
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6. Programova napln setkani rodin déti se zdravotnim postiZzenim
V néasledujicich kapitolach budou popsani ucastnici programu, pfiprava aktivit a

nasledna realizace (program setkéni viz. ptiloha €. 2).

6.1. Utastnici programu

Charakteristika koordinatoru akce
Nize popisu v kratkosti ¢leny Parent Projectu, ktefi se na pobytové akci podileli. Jedna se
pouze o ty Cleny, se kterymi jsem vedla rozhovor (celé znéni rozhovora viz. ptfiloha ¢. 1). Na

programové naplni se podilelo vice osob, které ovSem z diivodu rozsahu textu nezminuji.

Bc. Monika F. (respondent &islo 1, dale jen R1)

Bc. Monika F. je socidlni pracovnici a koordinatorkou pobytovych akci. S Parent
Projectem spolupracuje jiz Sestym rokem, zaméstnancem spolku je od roku 2019. Pobytové
akce organizuje druhym rokem, na starosti ma nejen tym osobnich asistentu, ale také naptiklad

vybér vhodného bezbariérového objektu i program.

Mogr. Hana B. (respondent &islo 2. dale jen R2)

Mgr. Hana B. v Parent Projectu pusobi necely rok jako psychosocialni pracovnice.
Podilela se jiz na ptipravé nékolika vikendovych pobyti ¢i tabord pro déti se zdravotnim

postiZzenim.

MUDr. Karolina P. (respondent &islo 3, dale jen R3)

MUDr. Karolina P. zahgjila spolupraci s Parent Projectem v roce 2015. Je clenkou
vykonného vyboru, koordinatorkou péce a na starost mé také zahrani¢ni spoluprace. Karolina
jezdi na mezinarodni konference, v zahraniCi navazala spolupraci s WDO (Svétova organizace
Duchennovy svalové dystrofie) ¢i s PPMD (Americka pacientska organizace Parent Project) a
s dal§imi organizacemi. Dalsi ¢ast prace Karoliny je osobni poradenstvi ¢i péce o dospélé

pacienty.

Sle¢na Anna K. (respondent &islo 4, dale jen R4)

Anicka jezdi s Parent Project na jednodenni akce ¢i vicedenni pobyty jako osobni
asistentka jiz druhym rokem. Ma zkuSenosti s détskymi 1 dospélymi klienty. Je studentkou

trettho ro¢niku bakalatského studia oboru specialni pedagogika-andragogika na Univerzité
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Palackého v Olomouci. Prace ji velmi bavi, napliiuje a obohacuje. Podili se i na vytvareni

programu.

Charakteristika rodin

Seznamime se se zékladni charakteristikou rodin, u kterych byl provadén vyzkum
k praktické casti bakalarské prace. Ackoliv bylo setkani rodin se zdravotnim postizenim
primarné urceno détem ran¢ho a predskolniho véku, a toto vymezeni jsem také pouzila ve
formulaci tématu mé prace, na samotném setkani byly déti i1 starsi. Tuto skutecnost jsem

nemohla ovlivnit.

Jméno ditéte: Filip

Jméno ditéte je smyslené jako ochrana pred zneuzitim.

Informace vychazi z rozhovoru s Filipovym otcem (respondent Cislo 5, dale jen RS)

Jedna se o kompletni rodinu. Sklada se z matky, otce a dvou déti, obé déti jsou
muzského pohlavi. Starsi syn Filip mé 8 let, trpi Deuchennovou svalovou dystrofii, na kterou
se prislo diky krevnim testim v jednom roce véku ditéte. Chlapec byl pomalejsi oproti svym
vrstevnikim, rodice si vSak ze zacatku viibec nepfipoustéli, ze by mohl byt nemocny. Filip
kromé postizeni pohybového aparatu trpi také lehkou az stfedné t€zkou mentalni retardaci, ma
také velmi opozdénou fe¢, momentalni slovni zasoba chlapce je 200-300 slov. Filip chodil do
bézné matefské skoly jako integrované dité, kde pracoval s asistentkou, momentalné navstévuje
specialni zakladni Skolu, asistentku vyuziva nadale. Rodina ke komunikaci se synem, ktery ma
postizeni, vyuziva alternativni a augmentativni komunikaci. Mladsi syn ma Ctyfi roky a je bez
postizeni. Oba rodice pracuji. Rodina drzi pospolu a Celi veSkerym nelehkym prekazkam, které

zdravotni postizeni jejich starSiho syna pfinasi.

Jméno ditéte: Jakub

Jméno ditéte je smyslené jako ochrana pred zneuzitim.

Informace vychazi z rozhovoru s Jakubovou matkou (respondent ¢islo 6, dale jen R6)

Chlapec se narodil v roce 2016. Porod byl velmi dramaticky, v disledku komplikaci
byla v jeho pribéhu zplisobena paréza brachialniho plexu (potrhani nervt v rameni levé ruky).
Okolo tretiho mésice veéku se zacaly u chlapce projevovat vyvojové svalové problémy. Nemohl

se vzepiit na rukou, udrzet a zvedat hlavicku, zvedat nozky, pozd¢ji ani otacet a posazovat se.
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Absolvoval mnoho typt vySetieni véetné hospitalizace ve Fakultni nemocnici v Brn€ a Ostrave,
nic konkrétniho vSak 1ékafi nezjistili. Soucasti vysetieni byla i svalova biopsie (odebrani vzorku
svalu), ze které byla urCena diagndza kongenitadlni myopatie — congenital fiber type size
disproportion — CFTSD. Jednad se o vrozenou formu svalového onemocnéni. Na zakladé
magnetické rezonance byl zjistén i Dandy — Walkertiv syndrom, vzacné onemocnéni postihujici
vyvoj mozku. Tento syndrom ma nejcastéji za nasledek problémy s pohybem, koordinaci a
intelektem. U Jakuba zpusobuje, Zze se neposadi, nemuze stat, pravou ruku témeéf nepouziva,
levou omezené. Ve svém veku trpi 1 silnou skoliozou patere. Chlapec je odkazany na pomoc
druhych, a to pfi veskeré sebeobsluze, krmeni, oblékani, hygiené. Dalsi komplikaci je jeho tézka
kombinovana alergie. Dodrzuje pfisny dietni rezim (bezlepkovou, bezmlécnou, bezvajecnou
dietu s vylouCenim soji, ofecht, citrusovych plodi, jahod a dalSich potravin). Kromé toho je
alergicky na prach, pyly, roztoce, zvireci srst atd. Bylo mu téz prokazano astma bronchiale. Po
porodu zil Jakub s nesezdanymi velmi mladymi rodi¢i. Na ptichod ditéte s postizenim nebyli
pfipraveni ani rodice, ani Sirsi rodina. Péci o dité se jim sice podafilo zajistit, ale nedostatek
Casu, zkuSenosti a dlouhodoba velka mira stresu zpisobily postupné odcizeni rodi¢u a nasledny
rozchod. Chlapec s maminkou se odstéhovali do Prahy a matka se vdala. Sou¢asného partnera,
ktery mé také postizenou dceru, potkala v laznich, kam doprovazela syna pii lécbé. Nova rodina
se dvéma postizenymi détmi a jednim zdravym (z otcova predeslého vztahu) zije v okrajové
casti Prahy v rodinném domku s prarodici ze strany manzela. Vztahy v rodiné jsou dobré a

finan¢ni situace je stabilizovana.

Jména déti: Jifi, Martin

Jména dvojcat jsou smyslend jako ochrana pred zneuzitim.

Informace vychazi z rozhovoru s matkou Jifiho a Martina (respondent Cislo 7, dale jen R7)

Jirka a Martin jsou Sestnactileta dvojcata. V sedmi letech se diky zjevnym pfiznakam,
jako byly potize s kousanim, problémy se srdcem ¢i zastavy dechu pfislo na to, ze trpi
kongenitalni myotonickou dystrofii. Zajimavé je, Ze tato nemoc se ve vétsin€ piipada dédi po
matce, chlapci si vSak postizeni do zivota pfinesli od otce. Oba chlapci maji problémy
s pfiyjmem potravy, vysokou lomivosti kosti, velmi nizkou vitalni kapacitu plic. V noci maji
zastavy dechu ve spanku, silné kieCe do rukou, pazi a obliceje, chodi pouze s oporou, venku se
pohybuji pfevazné v rehabilitatnim kocarku a ke své nemoci maji také oba piidruzenou
poruchu autistického spektra. Jeden z chlapct pii rehabilitaci spadl a zlomil si stehenni kost

v krcku a dva hrudni obratle a musel byt operovan. O oba chlapce se matka stara sama, otec o
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déti nejevil zajem a rodinu opustil. Dvoj¢ata ma matka v paliativni péci, stard se o né tedy 24
hodin denné. Pomaha ji jeji nestarsi tficetilety syn. Matce chlapci v nedavné minulosti
diagnostikovali gliovy nador v mozku. Nastesti se operace vydatila a nador se podafilo odstranit
cely s minimem nasledkt. Rodina je finan¢né€ velmi zatiZzena, proto jsou pro ni poradané rizné

finan¢ni sbirky.

Jméno ditéte: Vojtéch

Jméno ditéte je smyslené jako ochrana pred zneuzitim.

Informace vychazi z rozhovoru s Vojtéchovym otcem (respondent ¢islo 8, dale jen R8)

Vojtéch je pétilety chlapec, ktery trpi Duchennovou svalovou dystrofii. Diagnozu
predpovédéla Vojtova babicka, které je zdravotni sestra a pii sledovani pofadu o Duchennové
svalové dystrofii v televizi si uvédomila, ze vnuk ma problémy s chtzi do schodu a ze schodi,
se zvedanim ze zemé a podobné. Po nasledujicich testech se diagnoza potvrdila. PrenaSeCem
vSak neni matka ani otec. Diky rehabilitacim, na které rodina s chlapcem dojizdi jednou
mesi¢né do Fakultni nemocnice Motole, a domacimu pravidelnému cviceni se podarilo rodiné
nemoc stabilizovat. Vojta ma dal$i dva starSi sourozence. Sestra ma patnact let a bratr devét let,
Vojta ma dobré rodinné zazemi se stabilnimi vztahy v rodin€. Rodina zije ve dvojgenera¢nim

dom¢ na okraji Prahy. K Vojtové budoucnosti se stavi optimisticky.

6.2. Priprava programu

Meésic pred samotnym setkdnim jsem se telefonicky zkontaktovala s MUDr. Karolinou P. a
ta mé spojila s koordinatorkou pobytovych akci Bc. Monikou F., se kterou jsem poté ohledné
setkani a samotného vytvareni programu komunikovala telefonicky a emailem. Bc. Monika F.
me seznamila se slozenim ucastnikd, s prostory, kde setkani probéhne a s moznostmi aktivit,
které jsem si poté pro déti pripravila.

Ptipravila jsem si nasledujici aktivity, které jsem konzultovala s Bc. Monikou F.

1. AKTIVITA — ZACHRANA VAJICKA

Pomucky

syrova vajicka, alobal, §pejle, izolepa, nafukovaci balonky, toaletni papir, provazek, bublinkova

folie, vata, papir, latka, sacky, nizky, papirové kapesniky, popfipadé prirodniny
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Hra je urCena pro libovolny pocet déti, vhodna je pro déti od péti let. Déti se rozdé€li do
tyma po cca 5-8 détech. Kazda skupinka dostane jedno syrové vajicko. Ukolem déti je vajicko
zabalit tak peclive, aby se pozdé&ji pii padu z urcité vysky nerozbilo. Stanovime Cas, ktery budou
mit déti na baleni vajicka. Détem dame ,,zédkladni material“ — kousek vaty, kousek izolepy,
jeden sacek, jednu Spejli a podobné. Déti maji za ukol dals§i potfebny material ,,nakupovat
v obchodé®“. Za plnéni ukolt dostavaji déti potifebny material. Obchod funguje nasledovné:
izolepa — opakuj rytmus tleskani
alobal — vyjmenuj tfi zvifata
Spejle — fekni jazykolam
provazek — poznej zvife podle zvuku
a podobné.

Déti v tymech spolupracuji, vymysleji rizné strategie, jakym zpisobem vajicko nejlépe
zabalit. Do obchodu muze vzdy jen jeden z tymu, déti se stiidaji. Po uplynulém Case urCime
bod, ze kterého budeme zabalena vajicka hazet na zem. Jestlize se vajicko nerozbije, déti ukol
splnily.

Ukoly bylo nutné upravit a pfizpGsobit postizeni déti. Dé&tem pomahaly také osobni

asistentky. Hra rozviji jemnou motoriku, fantazii, mysleni, praci v tymu ¢i socialni dovednosti.

2. AKTIVITA - ABSTRAKTNI OBRAZ

Pomucky
zubni kartacek, kaca, bublinkova folie, pruzinky, Sroubky, provazek, hopik a podobn¢, velké
bilé papiry, Stétce, barvy (idealné takové, aby déti mohly pracovat i prsty)

Papir polozime na zem ¢i na spojené stoly, kazdé dité si vybere pfedmét, ktery za pomoci
osobni asistentky nabarvi. Poté uz déti pouze libovolné tvoti spolecny obraz. Na zavér si s détmi
muzeme povidat o tom, co v obraze vidi, jak na né€ pasobi, s ¢im se jim nejlépe pracovalo a
podobné.

Aktivita je vhodna pro déti se zdravotnim postizenim i jejich zdravé sourozence. Dulezita
a nutna je dopomoc osobnich asistentd. Aktivita rozviji pfedevSim jemnou motoriku,

predstavivost a fantazii.

3. AKTIVITA - ZIVE PEXESO
Urcime dva jedince, ktefi budou hadat, zbytek déti rozdélime do dvojic. Déti si ve dvojicich

ur¢i stejny poznavaci znak ¢i zvuk (haf haf, zamavani, tlesknuti a podobn€). Poté se déti
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rozmisti stejné, jako kdyz skladame pexeso. Hadajici ukaze na dvé déti, ty jedno po druhém
ukazou, co si pripravily. Jestlize hadajici uhodne, dvojice je ,jeho™ a hada znovu. Pokud
neuhodne, hada druhy. Hra kon¢i, jakmile jsou vS§echny dvojice uhodnuty.

Hra je po upravé vhodna pro déti se zdravotnim postizenim. Poznéavaci znaky si déti

uréovaly dle svych moznosti.

4. AKTIVITA - ZPEV S KYTAROU

Pomucky
kytara, hudebni nastroje, zp&vniky

Zpév s kytarou, doprovod hrou na télo ¢i hudebni nastroje.

Parent Project si pro rodiCe a déti pfipravil bohaty program. Pro déti napiiklad ,,Umélou
inteligenci na dosah ruky*, Powerchair Hockey (obrazek ¢. 1), malou jogu ¢i rukodélné aktivity.
Déti mély vSak také spoustu volného ¢asu na individualni aktivity s osobnimi asistenty. Pro

rodice bylo nachystano mnoho ptrednasek a workshopu.

x m;,

obrazek ¢. 1: Powerchair Hockey (ij: rajce.net)
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6.3. Realizace

1. AKTIVITA — ZACHRANA VAJICKA

Experiment jsem s détmi uskutecnila v nedéli dopoledne. Déti se zdravotnim postizenim
1 jejich zdravi sourozenci se rozdélili libovoln€ do skupinek po tfech, kazdé dité k sobé melo
také osobniho asistenta. Nejprve jsem déti svolala a vysvétlila pravidla a prabéeh ¢innosti. Poté,
co jsem se ujistila, ze déti vSe chapou, rozdala jsem skupinkam vajicka, spustila ¢asovac a
aktivita zacala. Déti se stfidaly, chodily do obchodu ,,nakupovat® pottebné véci. Po uplynuti
Casu jsme vajicka hazeli z balkonu. Poté uz si skupinky vajicka pouze rozbalily, ani jedné
skupince se vajicko nerozbilo. Déti mely velkou radost.

Bylo zajimavé sledovat, jak si déti rozdé€lily, kdo a co bude ,,nakupovat“, také jakou
pouzily déti strategii a jak mezi sebou spolupracovaly. VSechny skupinky vyuzily pomoci
osobnich asistentek. Jelikoz se jednalo o posledni fizenou aktivitu a ani jedné skupince se
vajicko nerozbilo, déti dostaly po experimentu za odménu darky na rozloucenou, které si pro

malé ucastniky vikendového pobytu Parent Project pfipravil.

2. AKTIVITA - ZPEV S KYTAROU

V sobotu vecer v ramci neformalniho posezeni jsem s détmi, které o zpivani jevily
zajem, v krouzku zacala hrat a zpivat s kytarou (obrazek ¢. 2). Méli jsme s sebou také spoustu
hudebnich nastrojt, které si déti mohly libovolné ptjcovat. Postupné se k nam piidavaly dalsi
déti, osobni asistentky a pozdéji i rodi¢e. Hrala jsem znamé taborové pisné ¢i pisnicky na piani
déti. Déti, které zpivani prestalo bavit, §ly hrat deskové hry ¢i si malovat a u toho néas
poslouchaly. Bylo zajimavé pozorovat, jak déti hudbu vnimaji, jak se pohybuji do rytmu,

ackoliv jsou upoutany na vozi¢ku. Aktivita se vydafila dle mych predstav.
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L. 8 B S
obrazek ¢. 2: zpév s kytarou (zdroj: rajce.net)

Jelikoz aktivity s détmi se zdravotnim postizenim byly Casové naro¢néjsi, nez jsem
o¢ekavala, nestihla jsem s détmi vSechny, které jsem si pfipravila. Nejlépe se povedl experiment
s vajickem a zpév s kytarou. Aktivitu s vajickem jsem upravila az na misté podle individualnich
moznosti déti. S alternativou ukold mi pomohly osobni asistentky. Program, ktery jsem si
ptipravila, se détem velmi libil. PfedevSim experiment s vajickem mél velky uspéch. Vse se

zrealizovalo dle mych oCekavani.

obrazek ¢. 3: edukativni aktivity (zdroj: rajce.net)
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Na setkani rodin se zdravotnim postizenim jsem po celou dobu pobytu pusobila jako
osobni asistentka jednoho z chlapct. Zucastnila jsem se tedy aktivné celého pfipraveného
vikendového programu. Naplni mé prace bylo travit s chlapcem veskery cas. Dopomahala jsem
chlapci naptiklad pfi stravovani ¢i pii veskerych aktivitach (obrazek €. 3). Osobni asistenti byli
na setkani proto, aby si rodice od déti odpocinuli a mohli se t€astnit programu, ktery pro né€ byl

pfipraveny, nebo si udélat as pro sebe (obrazek €. 4).

E ,“ N -l J

obrazek & 4: rukodéiné aktivity pro rodice (zdroj: rajce.net)
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7. Vyzkumné Setieni

Vyzkum probéhl na vikendovém setkani pro rodiny s détmi se zdravotnim postizenim.
Pobyt se konal v Praze v Centru Mariapoli ve dnech 17. - 19. 3. 2023.

Hlavnim cilem mé bakalarské prace bylo zjistit, co zuCastnéné osoby od setkani
ocekavaji, jaka jsou specifika jeho organizace a jak jim setkani maze pomoci v péci o dité se
zdravotnim postizenim. K dosazeni tohoto cile jsem pouzila nasledujici vyzkumné otazky:

1) Jaké jsou vaSe zkuSenosti s pfipravou a organizovanim setkani rodin déti se

zdravotnim postizenim?

2) Jaké zmény v prubéhu Casu si v programu rodice vyzadali, jaka je vase zkuSenost?

3) Utastni se rodie n&jakym zptisobem piipravy setkani, jaky je jejich vklad?

4) Jaka byla zpétna vazba ucastnika na setkani?

» Jak jste se dozveédéli o sluzbach Parent Project?

» Jste na vicedennim pobytu s Parent Project poprvé?

* Pokud ano, zicastnili byste se znovu?

» Jaké sluzby Parent Project vyuzivate?

* S jakym ocCekavanim jste na vikendovy pobyt piijeli?

* Naplnila se vase o¢ekavani?

» Jak reagovalo vase dité, popiipadé sourozenci?

* 'V Cem bylo setkani pro vase dité piinosné?

» Je néco, co vam zde chybélo, nebo mélo byt zorganizovano jinak?

5) Jaka je vyuzitelnost zpétné vazby pro dalsi organizaci setkani?

7.1. ZkuSenosti s pripravou a organizovanim setkani rodin déti se zdravotnim

postizenim

V nasledujici kratké kapitole jsou popsany zkuSenosti mych respondentt s piipravou
setkani pro rodiny déti se zdravotnim postizenim. Néktefi respondenti v organizaci pracuji
teprve kratce, proto s organizaci nemaji prozatim mnoho zkusenosti.
programu a koordinace tym osobnich asistentit. “ (R1)
., I'im, Ze jsem nejdrive jezdila na pobytové akce jako osobni asistentka, méla jsem vyjimecnou
moznost poznat blize klienty i jejich rodiny a navdzat s nimi vztahy, které se mi pri mé aktudini

prdaci velmi hodi. “ (R1)
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., Snazime se, aby program reagoval na potreby déti, ale také rodici, v pripade, Ze je vikend
spolecny. Kromé zdabavnych aktivit, kdy se déti mohou odreagovat a pobavit, se jim snazime
vclenit do programu také riizné podpiirné a edukativni aktivity. “ (R2)

,,INa pobytech jsem jako koordinator péce k dispozici k individudInim konzultacim rodicum ci
klientitim ohledné zdravotni péce. “ (R3)

., Protoze uz jezdim s Parent Project dlouho, nékteré klienty uz zndm, takze se snazZim jim
aktivity prizpusobit. Uz vim, co je bavi.“ (R4)

Muzeme si povSimnout, ze kazdy z respondentli ma pii piipravach setkani jinou roli,
napfiiklad respondent Cislo 1 mé na starosti pfedevsim vybér bezbariérového mista vhodného
pro setkani ¢i koordinaci tymu osobnich asistentd, respondent Cislo 3 je na setkanich rodi¢tm
k dispozici k individualnim konzultacim ohledné zdravotni péce a podobné. Ti z respondentt,
kteti se setkani drive ucastnili jako osobni asistentky, to vnimaji velmi pozitivn€ a pfinosné.
Respondenti se také shodli na tom, ze jelikoz jiz vétSinu rodin znaji, védi, o co rodice a jejich
déti jevi zajem a snazi se jim program piizpusobit napfiklad vybérem hostt, her pro déti a

podobné.

7.2. Zmény, které si rodice v programu v prubéhu ¢asu vyzadali

Zde jsou popsany zmény v programu, které si rodiCe dle tazanych respondentd
v prubéhu Casu vyzadali.
., Nejvétsi zménou bylo zapojeni osobnich asistentit na pobyty, rodice nejprve osobni asistenty
pro své déti odmitali a nechtéli je, ale postupné se s nimi szili a jejich pritomnost vitaji a uzivaji
si benefity, které jim to prindsi. “ (R1)
., Postupné nase predsedkyné Jitka Reineltova zaradila do programu pomoc osobnich asistentii,
coz umoznilo rodiciim vice volného casu, odpocinku, klientum zase krok k samostamosti. “ (R3)

Zde pozorujeme, Ze oba respondenti vnimaji zapojeni osobnich asistenti pii pobytech
kladné. Pritomnost osobnich asistentll umoziuje rodic¢iim vice volného ¢asu a odpocinku.
., Nékteri rodice a stejné tak i déti prijdou se svym ndpadem na aktivity. To vidy privitdme.
(R2)
., Rodlice predevsim starSich pacientit vymysleji vylety... “ (R3)

Dle vyse uvedenych odpoveédi vidime, ze nékteti rodice ¢i déti se radi do priprav aktivné
zapojuji, prichazi s napady na aktivity Ci vylety.

Dle respondenta ¢islo jedna maji o program, prednasky ¢i setkani s odborniky vétsi

zajem rodi¢e malych déti.
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., Aktudlné jsou rozdily mezi poptdavkou od rodicii dospélych déti a rodicu od malych déti do 15
let, rodice od dospélych déti nevyzaduji tak plny program ani odborné prednasky ¢i setkdni s
odborniky, oproti tomu rodice od malych déti prednasky vitaji a vice touzi po ziskdani vSech
informaci, které jiz rodice od dospélych deéti maji. “ (R1)

Podle respondenta Cislo dva je dulezité se s rodinou sblizit a rodinu poznat, aby nasledné
program, ktery koordinatofi spole¢né€ vytvari, reagoval na potieby a ptani jednotlivych rodin.
. Miij dojem je, Ze ¢im vic se vzdjemné s rodinou pozndvame, tim lépe dokdZeme programem

reagovat na jejich potreby a samotné rodiny mohou vyjadrit sva prani. “ (R2)

7.3. Vklad rodicia do priprav setkani

Nazory na to, zda se rodice néjakym zplisobem ucastni piipravy setkani, popfipad¢ jaky
je jejich vklad, jsou skute¢né rozdilné. Dle prvniho respondenta se rodice pfipravy neucastni
vubec, program je dle jeho nazoru tedy tvofen pouze organizatory a zameéstnanci spolku. Dalsi
z respondentt tvrdi, ze se rodi¢e mohou zapojit, jestlize chtéji. Dle respondenta Cislo 4 se
zapojuji do organizace setkani rodice, ktefi jsou aktivni ve vykonném vyboru spolku. Rodice,
kteti zde vSak aktivni nejsou, se vétSinou nezapojuji. Jestlize se ma setkani uskuteCnit
v blizkosti jejich bydlisté, doporuci napriklad zajimava mista v okoli ¢i poskytnou tip na vylet,
neni to tak ale vzdy.
,,Rodice se pripravy nijak neucastni, program je vytvdren organizdatory akce a zaméstnanci
spolku a je pro rodice i pro klienty dobrovolny.“ (R1)

Jeden z respondentt uvadi, Ze ucast rodicu pii aktivitach neni nutna, protoze kazdé dité
k sobé ma svého osobniho asistenta. RodicCe si na setkani maji odpocinout, nacerpat novou
energii. Jestlize maji zajem, mohou se UCastnit programu a prednasSek, které jsou pro né
pfipraveny.
,,Ale do pripravy programu pro déti a ani pak pri aktivitach viastné nezasahujou, tim, Ze kazdy
dité md svého osobniho asistenta, nejsou rodice potieba. “ (R4)
,, Rodlice maji moznost se zapojit, prijit s napady. Nékteré se realizuji az primo na probihajici
akci. “ (R2)
., Rodice, kteri jsou aktivni ve vykonném vyboru spolku, se na organizaci setkdani podili, zdrover

shanéji na akce financovani. ““ (R3)

7.4. Zpétna vazba ucastniku na setkani
Setkani si rodiny piijely uzit, odpocinout si, naCerpat energii a nové informace o nemoci.

Déti se tésily na pestry program a na hosty, rodiCe na relax a zajimavé prednasky.
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., Jelikoz jezdime opakované, tak uz vime, co nds tu Cekda a vidy se sem moc téSime na program,
prednasky a hosty. Prijeli jsme si sem vikend uzit jako vZdy. (RS)

., Na setkani jsme se tésili, hlavné syn se tésil. “ (R6)

Tesili jsme se na nové informace, na nové kamardady pro dvojcata, na sdileni zkuSenosti
ostatnich rodicii s détmi se stejnym handicapem a také jsme se tésili na relax. “ (R7)

Na otazku ,, Naplnila se vase o¢ekavani? respondenti odpovédeli velmi kladné. Nékteri
z dotazovanych uvedli, ze predevsim prednasky byly nad jejich ocekavani.

,Ano, tento pobyt bylo viechno v porddku, takze ano, mé ocekdavdni se naplnilo. Vcerejsi
odpoledni prednasky byly vazné dobré. To bylo nad mé ocekdvani. Pani doktorka mé vazné
zaujala, obohatilo mé to i z profesniho hlediska, jelikoz se v praci dostavam do kontaktu prdavé
s paliacii a paliativni medicinou, takZe to pro mé bylo i profesné prinosné. Byla to vdziné
zajimava predndska. Také se mi libila predndaska na dechovou rehabilitaci, jelikoz mi prijde, Ze
Jsme se u Filipa tolik nezamérovali, takzZe ted mdme co vylepSovat. “ (RS)

,,Rozhodné ano! Byla jsem mile prekvapena, a hlavné syn je nadSeny. 1y tri dny nam daly
spoustu novych informaci, pratel a zazitku. Libilo se mi, Ze syn mél program zvldst a tim, Ze
meél osobni asistentku, ja jsem mohla mit bud’ volno, nebo se ucastnit programu nebo prednasek
pro rodice. Hlavné predndasky byly skvélé. “ (R6)

., Ano, pobyt se ndm libil, mé i dvojcatum. (R7)

Na pobytu jsem se setkala s rodici, ktefi se se svymi zdravotné postizenymi détmi a

jejich zdravymi sourozenci Ucastnili poprvé, ale také s rodinami, které se podobnych setkani
ucastni jiz né€kolikatym rokem pravidelné. VSichni respondenti, ktefi byli na setkani poprvé,
uvedli, ze by se velmi radi zucastnili znovu.
,Moc se nam tu libilo, radi se dalSich akci zucastnime. Parent porddd spoustu akci at’ uz
pobytovych vicedennich nebo jen jednodennich, urcité se budeme ucastnit akci, které Parent
pripravuje. Syn md zdjem i o tabor bez rodicu, tak ho tam prihldsim. Nejprve zkusime ten na
dva dny, kdyz to zvladne, miZe jet na tyden. Bude to pro néj zase néco nového a urcité velky
zdzitek. ““ (R6)

Na zaveér jsem se respondentl ptala, zda bylo néco, co jim na setkani chybélo ¢i mélo
byt zorganizovano jinak. Jeden zrespondentd uvedl, Ze byl nespokojeny se stravou a
personalem.

Jediné nedostatky bylo velmi nepovedené kucharské uméni, poddavand jidla vithec neodpovidala
potiebdam déti. Bramborovy saldat s kurecim mastnym karbandtkem, obé polévky pouze
nastrouhand zelenina ve vodeé zcela bez chuti, téstoviny s podivnym mixem mrazené zeleniny

radoby udélané do podoby boloriské omdcky a podobné. Dalsi nemilé prekvapeni bylo chovani
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pani na 1iklid pokojii, vse ze stolu v pokoji nam vyhodila. Cerstvé uvareny ovocny caj i nase
lahve na vodu. “ (R7)

S programem a organizaci pobytu byli vSichni respondenti spokojeni.

., organizaci pobytu jsme byli moc spokojeni. “ (RT)
,, V§e bylo na jednicku, nemam nic, co bych vytkla, pristé pojedeme urcité zase. “ (R6)

Jeden zrespondentd uvedl, ze ackoliv byl se v§im spokojen, pfist¢ by se mohli

organizatori setkani vice zaméfit na individualni program pro jeho syna. Nékteré z aktivit
nebyly pro dité vhodné. Respondent si v§ak uvédomuje, ze na setkani jezdi mnoho déti, které
tyto aktivity bavi a jsou pro né pfinosem. Dotazovany si uvédomuje, ze se asistentky snazi
vymyslet takové aktivity, které zauymou co nejvice déti a skuteCnost, ze ne kazda z téchto
aktivit je vhodna pro jeho syna, nevnima jako velky nedostatek.
, Nic ndm tu nechybélo. Meéli jsme vSechno, co jsme potiebovali, takie rozhodné vétsi
nedostatky nebyly. Moznd jenom program pro syna, protoze on nezvldadda mentalné aktivity tak
dobre, jako ostatni déti, takze nékteré aktivity pro néj uplné nebyly, ale zbytek déti byl nadseny.
Filipek nékolikahodinovy program nebo tymové aktivity nezviddd, ale i tak se s nim Sla osobni
asistentka treba projit ven, nebo s nim délala néco individudlné. Musime brat v potaz, Ze tady
Jsou kluci, které ten program v tymech a podobné bavi. Napriklad vcera ten florbal. Kluci to
hrali dvé hodiny a Filip to prosedél. On nechdpe, Ze musi florbalkou dostat micek do brdny.
Ale vim, Ze v§echny asistentky se moc snazi, a délaji, co je v jejich sildch. ““ (RS)

Na zakladé odpoveédi vSech dotazovanych jsem zjistila, ze prevazovala spokojenost.
Nekteré véci nemohli organizatofi ovlivnit (kvalita stravy a chovani personalu). Co se tyce
programové piipravy, byl jeji rozsah a zaméfeni vnimano pozitivn€. Dobré ohlasy jsem méla i

na své vlastni aktivity, pfedevsim zpév s kytarou a experiment s vajickem.

7.5. Vyuzitelnost zpétné vazby

Zpétna vazba je dle mého nazoru velmi dulezita. Zajimalo mé tedy, jaka je dle
respondentu jeji vyuzitelnost. Néktefi respondenti se shoduji na tom, ze zpétna vazba se vyuziva
predevs§im pro zhodnoceni objektu setkani. Jestlize objekt neni pro rodice a déti s télesnym
postizenim vhodny, napfiklad z dGvodu bezbariérového piistupu a podobné, pro dalsi setkani
jiz nebude vyuzit.
., Zpétnou vazbu vyuzivame predevsim k zhodnoceni objektu, ve kterém se pobyt kond, zda je
cely objekt bezbariérovy, pristup zaméstnancu objektu, spokojenost rodin, a i technické a

v«

materialni zajisténi objektu — postele, bezbariérova koupelna, velikost pokoji a podobné. “ (R1)
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,, VétSinou zaznivda predeviim ndzor na objekt, ve kterém se pobyt odehrava, jestli rodindm
prijde dobry, vhodny, nebo ne.” (R3)

Podle respondenta Cislo Ctyfi je zpétna vazba dulezita nejen pro zhodnoceni objektu, ale
také zhodnoceni programu nebo odvedené prace naptiklad psycholozky ¢i socidlni pracovnice.
. Zpétna vazba je na vSechno od ubytovani pres stravu aZ po program nebo tfeba prdci
s psycholozkou nebo socialni pracovnici. Urcité si myslim, Ze je zpétna vazba dulezitd, a to
nejen od rodicu, ale taky treba od déti nebo dospélych klientii. Zpétnou vazbu délame i my
JakozZto osobni asistenti. Ted probihd formou dotazniku, ale ditv jsme to méli zpiisobem
rozhovoru. “ (R4)

Jeden z respondentt také uvadi, ze zpétnou vazbu poskytuji nejen rodice, ale také osobni
asistenti.

., VZdycky, kdyz jsem méla néjaky pripominky, tFeba vétsi zaskoleni pred akcema, tak jsme to
probrali a vyhoveli mi, myslim, Ze se snazi to takhle délat i se zpétmou vazbou od rodicii. “ (R4)

Pti pfipravé své Casti programu jsem brala v potaz individualni potieby, omezeni a
moznosti déti vyplyvajici z jejich zdravotniho postizeni. I pres to jsem nékteré ze svych aktivit
musela v priabéhu realizace programu upravit. S tim mi ochotné pomohly osobni asistentky. Pti
planovani programu jsem si ale neuvédomila, Ze realizace téchto aktivit se specifikou skupinou
déti bude trvat delsi dobu. Z tohoto divodu jsem nemohla vyuzit v§ech pfedem pfipravenych
¢innosti. I tak se vSak vSe podafilo a organizatorim, rodi¢im, a predev§im détem se muj

program velmi libil.
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ZAVER

Ve své bakalarské praci jsem se snazila zjistit, jaka oCekavani maji rodice od setkani
rodin déti se zdravotnim postizenim raného a pfedskolniho véku, jaka jsou specifika jeho
organizace a jak muze setkani pomoci rodinam v péci o dit€ se zdravotnim postizenim.
V teoretické Casti jsem s pomoci odborné literatury a zdroju shrnula zakladni pojmy k tématu
veetné vzajemnych souvislosti (za klicové povazuji predevs§im vymezeni pojmu ,,rodina“ a jeji
zéakladni funkce, faze vyrovnavani se s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim). Déle jsem
se zabyvala definici zdravotniho postizeni a nastinila jsem pfiiny a projevy Duchennovy
svalové dystrofie. V dal§i Casti textu jsem popsala rozsah a moznosti vyuziti socialnich sluzeb
uréenych pro rodiny pecujici o dité se zdravotnim postizenim a v neposledni fadé jsem v
teoretické Casti prace predstavila organizaci Parent Project.

V Casti praktické jsem si stanovila cile vyzkumu a popsala jeho samotny priabéh.
Veskery sbér dat byl provadén kvalitativni metodou na vikendovém setkani rodin déti se
zdravotnim postizenim raného a predSkolniho v€ku. Respondenty vyzkumného Setfeni byli
koordinatofi setkani a za€astnéni rodice.

Dle vypovédi svych respondentd si troufam tvrdit, ze se mi potvrdil maj prvotni
predpoklad o tom, ze setkani rodin déti se zdravotnim postizenim je nejen pro rodice, ale
predevsim pro jejich déti velmi pfinosné. Rodice od setkani oCekéavaji odreagovani, odpocinek,
nové informace o onemocnéni a moznostech 1€¢by, bohaty program nejen pro své déti, navazani
novych pratelskych vztahd, sdileni svych zkuSenosti s ostatnimi rodiCi a zazitky, které je
alespon na chvili vyvazou z dlouhodobé naro¢né domaci péce. RodiCe ocekavaji, ze se jejich
zdravotné postizené dit€ diky ucasti na spoleCnych setkanich stane vice sobéstaCnym, pozna,
ze 1 jiné déti maji stejné, nebo podobné zdravotni postizeni a najde si nové kamarady. Neékteti
z mych respondentt byli na setkani rodin déti se zdravotnim postizenim poprve, jini jezdi jiz
pravidelné. Ze zpétné vazby od respondenti — rodici jednoznacné€ vyplyva, ze se vSem
zucCastnénym jejich ocekavani naplnilo a radi se zacastni podobnych setkani znovu.

,Jak miiZe setkdani pomoci v péci o dité se zdravotnim postizenim? “ Myslim si, ze déti
se na setkani osamostatni a nauci se travit ¢as s osobni asistentkou, tudiz s n€kym jinym nez
pouze se svym rodi¢em. Na setkani je pro rodi¢e pfipraveno mnoho odbornych prednasek,
individualnich konzultaci, diskusnich skupin s odbornikem, workshopti a podobné. Domnivam
se, ze veskeré tyto znalosti, dovednosti a informace mohou rodi¢im pomoci v péci o jejich dité

se zdravotnim postizenim.
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Kazdé setkani ma sva specifika, ktera je tfeba pfi jeho organizaci zohlednit. Zde bych
uvedla vék zucCastnénych déti, zda je setkani jednodenni nebo vicedenni, jestli budou déti na
setkani s rodiCi €i bez rodica. Dulezity je vybér bezbariérového objektu, zajisténi individualnich
specifik ve stravé apod. DalSim specifikem organizace setkani rodin déti se zdravotnim
postizenim je zapojeni osobnich asistentti. RodiCe o osobni asistenty nejprve nejevili zajem,
pozdéji jejich ucast privitali. Myslim si, Ze zapojeni osobnich asistentt pfinasi rodicim i détem
mnoho benefitd. Zatimco maji déti program s osobnimi asistenty, mohou rodi¢e odpocivat nebo
se ucastnit pripraveného programu. Vzajemneé se tak vSichni ucastnici obohacuyji.

Ma prace se jmenuje ,, Programova napli setkani rodin déti se zdravotnim postizenim
raného a predskolniho véku“, ackoliv na internetovych strankach Parent Projectu byla
vikendova akce inzerovana jako ,,Pobyt pro rodiny s malymi détmi* ale v pfevazujici mife se
ucastnily rodiny s détmi Skolniho véku, s jejichz rodici jsem poté vedla rozhovory. Myslim si
vsak, ze vysledky téchto rozhovort jsou do jisté miry zobecnitelné.

Vsechny predpoklady, které jsem si stanovila pfed zapocetim zpracovani mé bakalarské
prace, byly tedy potvrzeny. K jejich ovéfeni jsem vyuzila pozorovani a ziskanych informaci
shromazdénych pfi pfiprave a priabéhu setkani organizovanych Parent Projectem. Predpoklady
byly potvrzeny i ve zpétné vazbé ziskané od iastnikd setkani. Cim vice jsem se o tomto tématu
dovidala, tim vice mé zajimalo. To mé zpétné motivovalo k ziskavani dalSich informaci.
Nékolik tydni po setkani se mi ozvala ¢lenka koordina¢niho tymu Parent Projectu a nabidla
mi, ze bych se mohla v jejich organizaci stat osobni asistentkou a doprovazet jejich klienty na
podobnych setkanich jako bylo to, kterého jsem se ucastnila. Velmi me to prekvapilo a potésilo.
Mozna se mi tedy diky této bakalarské praci otevira dalsi moznost zasluzné prace v oboru,

kterému jsem se dosud studijné vénovala.
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Priloha ¢. 1: Rozhovory

1) Respondent ¢islo 1

rozhovor s Bc. Monikou F. (socialni pracovnice, koordinatorka akci)

Jaké jsou vaSe zkuSenosti s pFipravou a organizovdanim setkdni rodin se zdravotnim
postiZenim?

,,8e spolkem spolupracuji jiz Sestym rokem, v roce 2018 jsem se poprvé ziuicastnila pobytové
roky, to zahrnuje vybrani vhodného bezbariérového objektu, zajisténi programu a koordinace
tymu osobnich asistentii. Svoji zkuSenost osobni asistentky vaimdam v tomto velmi pozitivhé a
prinosné. Tim, Ze jsem nejdrive jezdila na pobytové akce jako osobni asistentka, méla jsem
vyjimecnou moznost poznat blize klienty i jejich rodiny a navdzat s nimi vztahy, které se mi pri
mé aktudlni prdci velmi hodi. Mohla jsem také nahlédnout do organizace pobytu a postupné se
ucit a okoukdvat, co viechno je potreba zaridit a jak se zachovat v nékterych necekanych
situacich, kterych je na jednom pobytu hned nékolik. ProtozZe se rodiny na setkani vraci,
snazime se jim s programem vyjit vstric, uz vime, co déti bavi. S programem pro déti mi aktuciné
pomdhd psychosocidlni pracovnice, a i jedna z osobnich asistentek, ktera jezdi na pobyty jiz

nekolik let, ta mi taky casto pomdhd sehnat riizné hosty.

Jaké zmény v pribéhu casu si v programu rodice vyZadali, jaka je vaSe zkuSenost?

., Nejvétsi zménou bylo zapojeni osobnich asistentit na pobyty, rodice nejprve osobni asistenty
pro své deti odmitali a nechtéli je, ale postupné se s nimi szili a jejich pritomnost vitaji a uzivaji
si benefity, které jim to prindsi. Aktudlné jsou rozdily mezi poptavkou od rodici dospélych deéti
a rodicit od malych déti do 15 let. Rodice od dospélych déti nevyzaduji tak plny program ani
odborné predndasky ci setkani s odborniky, oproti tomu rodice od malych déti prednasky vitaji

a vice touzi po ziskani viech informaci, které jiz rodice od dospélych déti maji.
Ucastni se rodice néjakym zpiisobem p¥ipravy setkdni, jaky je jejich vklad?

,,Rodice se pripravy nijak neucastni, program je vytvdren organizdatory akce a zaméstnanci

spolku a je pro rodice i pro klienty dobrovolny. *
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Jaka je vyuZitelnost zpétné vazby pro dalsi organizaci setkani?

., Zpétnou vazbu vyuzivame predevsim k zhodnoceni objektu, ve kterém se pobyt kond, zda je
cely objekt bezbariérovy, pristup zaméstnancu objektu, spokojenost rodin, a i technické a
materialni zajisténi objektu — postele, bezbariérovd koupelna, velikost pokojii a podobné.

Pokud se z néjakého ditvodu objekt ukdze jako nevyhovujici, jiz ho na pobyty nevyuzijeme. *

2) Respondent cislo 2

rozhovor s Mgr. Hanou B. (psychosocialni pracovnice)

Jaké jsou vaSe zkuSenosti s pFipravou a organizovdanim setkdni rodin se zdravotnim
postiZenim?

.,V organizaci pusobim necely rok, méla jsem moznost se podilet na pripravé vikendovych
setkant i tabora pro déti. Snazime se, aby program reagoval na potreby déti, ale také rodicii,
v pripade, Ze je vikend spolecny. Kromé zdabavnych aktivit, kdy se déti mohou odreagovat a

pobavit, se jim snaZime vélenit do programu také riizné podpiirné a edukativni aktivity.

Jaké zmény v pribéhu casu si v programu rodice vyZadali, jaka je vaSe zkusenost?

., V organizaci nejspise nepusobim tak dlouho, abych mohla hodnotit zmény. Muij dojem je, Ze
¢im vic se vzdjemné s rodinou poznavdme, tim lépe dokdzeme programem reagovat na jejich
potieby a samoté rodiny mohou vyjadrit sva prani. Zacdtkem tohoto roku jsme také mezi
rodinami délali dotaznikové Setieni, abychom zjistili, jakym aktivitam by se rddi na pobytech
Jak déti, tak rodice vénovali. Nékteri rodice a stejné tak i déti prijdou se svym ndpadem na

¢

aktivity. To vZdy privitame. ‘

Ucastni se rodice néjakym zpiisobem p¥ipravy setkdni, jaky je jejich vklad?
,, Rodlice maji moznost se zapojit, prijit s napady. Nékteré se realizuji az primo na probihajici

¢

akci.

Jaka je vyuZitelnost zpétné vazby pro dalsi organizaci setkani?

.. Jednd se o diileZitou zpétnou vazbu na nasi praci, kterou muzeme reflektovat v dalsi cinnosti.
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3) Respondent Cislo 3
rozhovor s MUDr. Karolinou P. (¢lenka vykonného wvyboru, koordinator péce,

zahrani¢ni spoluprace)

Jaké jsou vaSe zkuSenosti s pripravou a organizovdnim setkdvani rodin déti se zdravotnim
postiZenim?

., Vénuji se pripravé odborného programu na pobytech, diskusnich setkanich a seminarich pro
rodice, které vedou odbornici. Na pobytech jsem jako koordindtor péce k dispozici k
individudalnim konzultacim rodiciim Ci klientiim ohledné zdravotni péce. Zdaroven se podilim na
vzdéldvani asistentit. Kazdy rok organizujeme Skoleni asistentii, kde predndsim o onemocnéni
a jeho viivu na pacienta a rodinu, také vysvétluji, jak onemocnéni ovliviiuje zapojeni ditéte na

¢

pobytu.

Jaké zmény v pribéhu casu si v programu rodice vyZadali, jaka je vaSe zkuSenost?

., Postupné nase predsedkyné Jitka Reineltova zaradila do programu pomoc osobnich asistentii,
coz umoznilo rodiciim vice volného casu, odpocinku, klientiim zase krok k samostatnosti. Rodice
predeviim starSich pacientit vymysleji vylety, které na pobytech porddaji, maji casto po vétSinu

setkani sviij viasmi oddechovy program, ktery jim nijak neorganizujeme.

Ucastni se rodice néjakym zpiisobem p¥ipravy setkdni, jaky je jejich vklad?

., Rodice, kteri jsou aktivni ve vykonném vyboru spolku, se na organizaci setkdani podili, zdrover
shanéji na akce financovani. Rodice, kteri nejsou aktivni ve vedeni organizace, se vétSinou na
programu setkdni nepodileji. Pokud pobyt probiha v okoli bydlisté nékterého z rodicu, tak nékdy
navrhnou napriklad program, tip na vylet, domluvi specidlni prohlidku néjakych prostor

napriklad zdmku, pamdtek.

Jaka je vyuZitelnost zpétné vazby pro dalsi organizaci setkani?
., Zpétnou vazbu od rodicii cas od casu sbirdame i oficialné a snazime se eventudlné prizpiisobit
program pobyti. VétSinou zaznivd predevsim ndzor na objekt, ve kterém se pobyt odehravd,

Jjestli rodinam prijde dobry, vhodny, nebo ne.
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4) Respondent Cislo 4

rozhovor se slecnou Annou K. (osobni asistentka)

Jaké jsou vaSe zkuSenosti s pripravou a organizovdnim setkdvani rodin déti se zdravotnim
postiZenim?

,,Na vikendové pobyty si predem pripravuju néjaky program, hlavné kdyz je volnd zabava a
neni zrovna zZdadnd rizend cinnost nebo kdyz cekame na hosty, tak mame pripraveny néjaky
program, ktery miizeme s klienty délat. Program se odviji od toho, pro jak staré klienty je
setkani urcené, jestli jsou to déti nad patndct let nebo mladsi. Taky vim, Ze déti berou rizné
kortikoidy, které sniZujou pozornost, takze vim, Ze potrebuju aktivity, které budou snadno
vysvétlitelné, aktivity, které déti rychle pochopi. Vyhybdm se aktivitam, kde se soutézi, protoze
vim, Ze to déti Spatné sndsi. Protoze uz jezdim s Parent Project dlouho, nékteré klienty uz znam,

¢

takze se snazim jim aktivity prizpisobit. Uz vim, co je bavi.*

Jaké zmény v pribéhu casu si v programu rodice vyZadali, jaka je vaSe zkuSenost?

,,Rodice nam do aktivit moc nezasahuji, jediné kdyz jedeme na damskou jizdu, coz je tydenni
pobyt pro maminky a déti, tak maminky chtéji tFeba dopoledne pro sebe, nebo se domluvi na
programu, ktery se jim snazime pripravit, protoze déti maji program zvldst a maminky taky.
Odpoledne se spojime a nékam se jede na vylet, takze uz jsou vlastné potreba jejich auta pro

¢

deti a tak. 1akze odpoledne pak travi cas spolecné s nami a détma. ‘

Ucastni se rodice néjakym zpiisobem p¥ipravy setkdni, jaky je jejich vklad?

., ITFeba nam reknou, co by chtéli délat v téch svych blocich pro rodice. A vedeni se pak snazi
Jjim vyhovét. Ale do pripravy programu pro déti a ani pak pri aktivitach viastné nezasahujou,
tim, Ze kazdy dité ma svého osobniho asistenta, nejsou rodice potreba. TakzZe bud maji rodice
cas pro sebe, nebo se miiZou ucastnit programu, ktery je pripraven pro né pravé podle jejich
preferenci. Ale kdyz rodic vidi, Ze néjaky dité potrebuje tFeba s nécim pomoct, tak pomiize, nebo

¢

ve volné zdbavé si s détma zahrajou treba néjakou deskovku.

Jaka je vyuZitelnost zpétné vazby pro dalsi organizaci setkani?

., Rodice vypliuji dotaznik se zpétmou vazbou a urcité se to néjak zohledriuje, ale to md na
starosti vétsi vedeni, nez jsem jd. Zpétnda vazba je na vSechno od ubytovani pres stravu az po
program nebo treba praci s psycholoZkou nebo socidlni pracovnici. Urcité si myslim, Ze je

zpétnd vazba dilezitd, a to nejen od rodicu, ale taky treba od déti nebo dospélych klienti.
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Zpétnou vazbu délame i my jakozZto osobni asistenti. Ted probihd formou dotaznikii, ale driv
Jsme to méli zpusobem rozhovoru. Vzdycky, kdyz jsem méla néjaky pripominky, tfeba vétsi
zaskolent pred akcema, tak jsme to probrali a vyhovéli mi, myslim, Ze se snazi to takhle délat i

¢

se zpétmou vazbou od rodicii.

5) Respondent Cislo 5

rozhovor s Filipovym otcem

Jak jste se dozvédéli o sluZbach Parent Project?

,,Dlouho jsme hledali informace o Deuchennové svalové dystrofii a Parent Project na nas
vyskocil na internetu. Je to jeden z prvnich odkazu, ktery vam vyskoci na internetu po zdddni
Deuchennova svalova dystrofie do vyhleddvace. Ani si to uz presné moznda nevybavuju, protoze
uz je to vazné ddavno, to byl Filipovi rok a piil. Ale urcité jsme Parent Project nasli pres internet.
Potom jsme se Parentu ozvali a chtéli jsme pro Filipa a také pro sebe zjistit néjaké informace
o nemoci, tak jsme se na né obratili a potom jsme se s Parentem dostali do kontaktu a bylo to i
velmi prdtelské. Potom jsme zacali jezdit na akce. Akce jsou riizné po celé republice, ale ze
zacatku se jezdilo casto na misto, které mame autem 30 km. To nam velmi vyhovovalo, ale
nedélalo nam problém dojizdét ani do Plzné nebo do Prahy, protoze se to vzdy na téch nékolik

¢

dnit vazné vyplatilo. ‘

Jste na vicedennim pobytu s Parent Project poprvé?
,,Ne ne, nejsme. Jak rikam, s Parentem spolupracujeme uz dlouho, radi se na jejich akce
vracime. Snazime se jezdit pravidelné. Ted jsem tu se synem sdam, ale vétSinou s nami jezdi i

manzelka a Filipitv mladsi bratr.

Jaké sluZby Parent Project vyuZivdte?

., Vyuzivame konzultace, hlavné rehabilitacni. S Anickou, ktera déla pravé rehabilitacni
konzultace, mdme prdtelsky vztah a pak pobytové vikendové akce. Parent déld i tabory pro déti
bez rodicu. Filipek zatim nejezdi na ty tydenni, ale na dvoudennim uz byl. Zrovna za dva mésice

¢

bude vikendovy pobyt bez rodicu, syna jsme prihldsili, byl uz i minuly rok a zvladd to. *
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S jakym ocekdavanim jste na vikendovy pobyt prijeli?
., Jelikoz jezdime opakované, tak uz vime, co nds tu Cekda a vidy se sem moc téSime na program,

predndsky a hosty. Prijeli jsme si sem vikend uZit jako vidy.

Naplnila se vase ocekavani?

,Ano, tento pobyt bylo viechno v porddku, takze ano, mé ocekdavdni se naplnilo. Vcerejsi
odpoledni prednasky byly vazné dobré. To bylo nad mé ocekdvani. Pani doktorka mé vazné
zaujala, obohatilo mé to i z profesniho hlediska, jelikoz se v praci dostavam do kontaktu prdavé
s paliacii a paliativni medicinou, takZe to pro mé bylo i profesné prinosné. Byla to vazné
zajimava predndska. Také se mi libila predndaska na dechovou rehabilitaci, jelikoz mi prijde, Ze

Jjsme se u Filipa tolik nezamérovali, takze ted mdme co vylepSovat.

Jak reagovalo vase dité, popripadé sourozenci?

,, Osobné si myslim, Ze pro syna jsou tyto setkani docela diileZité, tento pobyt jsme resili hodné
komunikaci a je pravda, Ze tim, Ze ma Filip mentdlni retardaci, tak tady se mu hodné vénuji,
md tady kamarady, vidi okolo sebe déti, které se tFeba nemiizou hybat, vlastné mu to tu i ukazuje,
co ho Cekd. Je to pro néj prinosné a dostdva se tu do styku se svou diagndzou. Ja mu to slovy
nevysveétlim, on neni schopen to pochopit, tady to ale vidi. Kdyz tu je, vSechno to vhimad. Filip
je hodné kontakni, ma rad lidi, takze i on sam sem jezdi rdd. Filipkitv mladsi bratr s nami jezdi
od tiplného miminka, je jesté maly, ale bavi ho to, uziva si to. Vic déti sem jezdi i se zdravymi

¢

sourozenci.

V éem bylo setkani pro vaSe dité piinosné?
,, Urcité v rozvoji komunikace a v téch béznych vécech jako je rozvoj jemné motoriky, paméti.

Vyzkousel si nové aktivity, které ho obohatily, a poznal nové lidi.

Je néco, co vam zde chybélo, nebo mélo byt zorganizovano jinak?

., 1im, Ze ty pobyty zndm, tak jsem na pobyt jel s tim, Ze vim, do ¢eho jdu. Nikdy jsem nemél
k organizaci, ubytovani a podobné Zddné zdsadni namitky. Nic ndm tu nechybélo. Méli jsme
vS§echno, co jsme potrebovali, takze rozhodné vétsi nedostatky nebyly. Moznd jenom program
pro syna, protoze on nezvlada mentdlné aktivity tak dobre, jako ostatni déti, takZe nékteré
aktivity pro néj uplné nebyly, ale zbytek deéti byl nadseny. Filipek nékolikahodinovy program
nebo tymové aktivity nezvladd, ale i tak se s nim $la osobni asistentka treba projit ven, nebo

s nim délala néco individualné. Musime brat v potaz, Ze tady jsou kluci, které ten program
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v tymech a podobné bavi. Napriklad vcera ten florbal. Kluci to hrdli dvé hodiny a Filip to
prosedél. On nechdpe, Ze musi florbalkou dostat micek do brdany. Ale vim, Ze vSechny asistentky

se moc snazl, a délaji, co je v jejich sildch.

6) Respondent Cislo 6

rozhovor s Jakubovou matkou

Jak jste se dozvédéli o sluZbach Parent Project?

,,O sluzbdch Parent Project jsem se dozvédéla od pani doktorky, a hlavné od sestricek
v nervosvalové ambulanci v nemocnici Motol. S Parentem jsem potom navdzala kontakt hlavné
kvitli porizeni elektrického vozicku pro Kubu. V Parentu ndm pomohli s vybérem elektrického

¢

vozicku a potom jsem se zacala zajimat o to, jaké dalsi sluzby Parent nabizi.

Jste na vicedennim pobytu s Parent Project poprvé?

,Ano, na pobytu jsme byli poprvé a uz ted vim, Ze se podobnych akci budeme ucastnit
pravidelnéji. Kubovi se tu moc libilo. Jd jsem stydliva, méla jsem ze zacdtku problém se
zaclenénim mezi rodice, ale syn je extrovert, nasel si tu spoustu novych kamarddii, se kterymi

by se vidal rad i mimo Parent.

Pokud ano, zucastnili byste se znovu?

,Moc se nam tu libilo, radi se dalSich akci zucastnime. Parent porddd spoustu akci at' uz
pobytovych vicedennich nebo jen jednodennich, urcité se budeme ucastnit akci, které Parent
pripravuje. Syn md zdjem i o tabor bez rodicu, tak ho tam prihldsim. Nejprve zkusime ten na
dva dny, kdyz to zvladne, miize jet na tyden. Bude to pro néj zase néco nového a urcité velky

zdzitek.

Jaké sluZby Parent Project vyuZivdte?

., Vyuzivame riiznych informact pro rodice, diky Parentu o nemoci zjistujeme pordd vic a vic
informaci. Také jsem se s pracovniky Parentu radila pri vybéru elektrického vozicku a
autosedacky, plosiny do auta a jinych potrebnych pomiicek, hlavné rehabilitacnich a

dechovych.
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S jakym ocekdavanim jste na vikendovy pobyt prijeli?
., Na setkani jsme se tésili, hlavné syn se tésil. Ja jsem stydliva a mdam problém se zaclenénim
mezi nové nezndmé lidi. TroSku jsem nevédéla co Cekat, jak bude fungovat osobni asistentka a

¢

podobné. Ale prijeli jsme si to sem uzit. Vérila jsem, Ze to bude dobré.

Naplnila se vase ocekavani?

,,Rozhodné ano! Byla jsem mile prekvapena, a hlavné syn je nadSeny. Ty tri dny ndm daly
spoustu novych informaci, pratel a zazitku. Libilo se mi, Ze syn mél program zvldst a tim, Ze
meél osobni asistentku, ja jsem mohla mit bud’ volno, nebo se ticastnit programu nebo predndsek

pro rodice. Hlavné predndsky byly skvélé.

Jak reagovalo vase dité, popripadé sourozenci?

., Sourozence jsme s sebou nebrali, ale syn je nadSeny. Libil se mu hlavné program s umélou
inteligenci a Powerchair Hockey. Dokonce se chce na hokej prihldsit. NaSel si spoustu novych
kamarddii, stravil ¢as s osobni asistentkou sam venku na prochdzce, to jsou pro néj nové veci,

moc se mu to libilo.

V éem bylo setkani pro vaSe dité piinosné?

., Syn tady poznal nové kamarddy. Stravil sam odpoledne venku jen s osobni asistentkou, to je
pro néj néco uplné nového, protoze veskery cas travi se mnou nebo ve Skole a moc se mu to
s asistentkou libilo. Rekla bych, Ze se tu i malicko osamostatnil. Poznal nové aktivity, budu ho

prihlasovat do Powerchair Hockey, moc ho to zaujalo. A hlavné si odpocinul od mamy. “
Je néco, co Vam zde chybélo, nebo mélo byt zorganizovano jinak?
,, V§e bylo na jednicku, nemam nic, co bych vytkla, pristé pojedeme urcité zase ...
7) Respondent Cislo 7
rozhovor s matkou dvojcat Jifiho a Martina
Jak jste se dozvédéli o sluZbach Parent Project?

,, O sluzbé Parent Project jsme se dozvédéli od uplné cizi pani na socialni siti FB, kterd cetla

odkaz na sbirku nasich dvojcat s progresivni svalovou dystrofii. Diky ni jsme se spojili s MUDr.
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Karolinou Podolskou z Parent Projectu a od té doby jsme s nimi v pravidelném kontaktu, je to

asi 4 roky (odr. 2018). “

Jste na vicedennim pobytu s Parent Project poprvé?

¢

,,Ano, na pobytu jsme s nimi poprvé. ‘

Pokud ano, zucastnili byste se znovu?

JAno a radi. “

Jaké sluZby Parent Project vyuZivdte?

., Konzultace s MUDr. Karolinou Podolskou ohledné nastaveni lékii, 1échy, neinvazivnich i
invazivnich zdravomich vykonit u obou dvojcat. Ddle pomoc s hleddnim vhodnych
kompenzacnich pomiicek pro dvojcata jako jsou rehabilitacni polohovaci zidlicky, voziky,
antidekubitni matrace, oxymetr, jiny, vhodnéjsi typ plicni ventilace a podobné. Ddle pomoc
s napsdanim doporuceni pro osloveni nadacti. 1aké jsme vyuzili jejich mozZnost najit pro dvojcata
domaci péci zdravotnich sestricek, kdyz ja jako jedind pecujici potiebuji odejit zaridit cokoliv
mimo domov. Dvojcata vyzaduji 24 hodin denné pomoc a péci. Kazdorocné radi pro dvojcata
vyuzivame nabidku MDA RIDE, které v cerviu daruje na pomoc castku maximdlni vyse 15 000

K¢ détem se svalovou dystrofii v Parent Projectu.

S jakym ocekdvanim jste na vikendovy pobyt prijeli?
., Nevédeéli jsme, co presné od pobytu ocekdavat. TéSili jsme se na nové informace, na nové
kamarddy pro dvojcata, na sdileni zkuSenosti ostatnich rodicut s détmi se stejnym handicapem

¢

a také jsme se tésili na relax.

Naplnila se vase ocekavani?
,,Ano, pobyt se nam Iibil, mé i dvojcatiim. Dozvédéli jsme se nové informace tykajici se dechové
rehabilitace od Mgr. Anny Hrbaté. Ddle informace tykajici se planu, kam sméruji dalsi cile

Parent Projetu a poznali nové pratele.

Jak reagovalo vase dité, popripadé sourozenci?
,,Dvojcata reagovala pozitivné, program az na détskou jogu se jim libil. Velmi je zaujal
Powerchair Hockey a ukdzka aplikaci na iPad. Dvojcata vikala, Ze pristé radi pojedou na pobyt

¢

znovu. Nasli si tam nového kamardda Maryho.
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V éem bylo setkani pro vaSe dité piinosné?
,Poznat, Ze i jiné déti jsou na tom podobné jako naSe dvojcata. Moznost hrdt spolecné s

ostatmimi détmi deskové hry nebo si povidat o svych zajmech.

Je néco, co vam zde chybélo, nebo mélo byt zorganizovino jinak?

., organizaci pobytu jsme byli moc spokojeni. Jediné nedostatky bylo velmi nepovedené
kucharské umeéni, poddvanad jidla vithec neodpovidala potiebam déti. Bramborovy salat s
kurecim mastmym karbandtkem, obé polévky pouze nastrouhand zelenina ve vodeé zcela bez
chuti, téstoviny s podivnym mixem mrazené zeleniny rddoby udélané do podoby boloriské
omdacky a podobné. Dalsi nemilé prekvapeni bylo chovani pani na uklid pokojii, vSe ze stolu v

pokoji nam vyhodila. Cerstveé uvareny ovocny caj i nase lahve na vodu.

8) Respondent Cislo 8

rozhovor s Vojtéchovym otcem

Jak jste se dozvédéli o sluZbach Parent Project?
,, O sluzbach Parent Projectu jsme se dozvédéli od rané péce Kolpingovo Smecno, kterd k ndm

pravidelné dojizdéla.

Jste na vicedennim pobytu s Parent Project poprvé?
,,INa pobyty jezdime uz pres tri roky, Vojta tu md kamarddy, které vidycky rad vidi, my uz se

¢

zname s rodici, které povazujeme za dobré pratele.

Jaké sluZby Parent Project vyuZivdte?

., Zatim nevyuzivdme Zddnych sluzeb Project Parentu. Jezdime pouze na pobytové akce.

S jakym ocekdavanim jste na vikendovy pobyt prijeli?
,, Ocekavdani po téch letech uz Zadné nejsou. Uz vime, jak pobyty probihaji a co nds tu Cekd.
Hlavné se tésime na prdtele a nové informace ohledné nemoci, sluzeb a podobné. A syn se vidy

té5i na program, ktery byvd hodné pestry.

Naplnila se vase ocekavani?

113

., Ano.
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Jak reagovalo vase dité, popripadé sourozenci?
,,Syn Vojta to bere jako zpestreni, té5i se na kamarddy, na to, co kdo zase vymysli, na program
a nové zkuSenosti. Dcera uz s nami vétSinou nejezdi, a druhy syn to zde md také rdd. Bavi se tu

jak s détmi se zdravotnim postiZenim, tak s jejich zdravymi sourozenci. Tvhle akci nase déti

spojuji.
V éem bylo setkani pro vaSe dité piinosné?
,,Na pobytovych akcich se Vojta stava vice sobéstacnym. VZdy si najde nové kamarady, se

kterymi potom udrzuje kamarddstvi pres socidlni sité. Pozna nové aktivity, a hlavné vidi, Ze

takovych déti jako je on je vic.

Je néco, co vam zde chybélo, nebo mélo byt zorganizovino jinak?

¢

,.Jako vzdycky se ndam viechno libilo. ‘
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Priloha &. 2: Program psychorehabilitatniho pobytu pro rodiny s détmi do 15 let

Program psychorehabilitacniho pobytu pro rodiny s détmi do 15 let

Termin:

Misto konani:

Patek 17.03.
15:30

15:45 -16:30
17:00 - 17:30
18:00

18:45 - 19:15
19:30 - ...
Sobota 18.03.
08:00 — 09:00
09:30 - 10:30
09:15-10:15
10:30 — 12:00
10:45 - 12:00
12:00 - 13:00
13:15 - 14:15
13:00 — 15:00
15:00 - 17:00
15:00 — 17:00

17.-19.03.2023

Centrum Mariapoli, Mladoboleslavska 667, Praha — Vinor

Piijezd organizatoru a asistentl
Schiizka asistentli

Ptijezd rodin

Veceie

Privitani (ve velkém sale)

Neformalni posezeni, hry pro déti...

Snidané
Mala joga pro déti s Anickou
Rukodélné aktivity pro rodice

Diskusni skupina pro rodi¢e se Simonou na téma: ,,Co potiebuji déti

védét o své nemoci — pohled vyvojové psychologie I

,,Uméla inteligence na dosah ruky* - pro déti

Obed

Workshop pro rodi¢e na téma ,,Dechova rehabilitace” s Ani¢kou
Zabava a hry pro déti

Powerchair Hockey z. s. — povidani a program pro déti

MUDr. Hrdli¢ckova a Mgr. Hana BeneSova z tymu Détské podplirné

péce na téma Plan péce
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17:00 — 18:00 Zabava a hry pro déti, rukodélné aktivity pro déti
18:00 Veceie

19:00 - ... Neformalni posezeni, pro déti hry, zabava s asistenty, moZnost

promitani pohadky

Nedéle 19.03.

08:00 — 09:00 Snidané
09:00 - 12:00 Zabava a hry pro déti, vyrabéni
09:30 — 11:00 Diskusni skupina pro rodi¢e se Simonou na téma: ,,Co potiebuji déti

védét o své nemoci — pohled vyvojové psychologie II

12:00 — 13:00 Obed

13:00 Odjezd

Vyklizeni pokoju do 12:00 hodin.

Individualni konzultace:

Bc. Monika Frantlova patek—ned¢le
Mgr. Simona Dejdarova patek—nede¢le
MUDr. Karolina Podolska sobota
Mgr. Anna Hrbata sobota
Mgr. Hana BeneSova patek—nedele

RHB KONZULTACE A MASAZE:

Pro domluveni RHB konzultaci a masazi s fyzioterapeutkou Mgr. Annou Hrbatou piste predem

na e-mail; hrbata @ parentproject.cz.

Pozn: Program neni povinny a mizZe se upravit dle potfeby, poptavky, pocasi a aktualni

situace.
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Nazev prace:

Programova naplin setkani rodin déti se zdravotnim

postizenim raného a pfedskolniho véku

Nazev v anglictiné:

Programme content of meetings of families of children

with disabilities of early and pre-school age

Anotace prace:

Préce se zabyva programovou naplni setkani rodin déti se
zdravotnim postizenim raného a predskolniho véku, a to
jak v roviné teoretické, tak v praktické Casti spojené s
popisem aktivni ucasti na tomto setkani. Obsahuje
vymezeni pojmu rodina, zdravotni  postiZeni,
Duchennova svalova dystrofie, socialni sluzby pro
rodiny pecujici o dit€ se zdravotnim postizenim a osobni
asistence. Informace jsou Cerpany z odborné literatury a
internetovych zdroja. Konkrétni pifiprava a prabéh
setkani rodin déti se zdravotnim postizenim je popisovan
v organizaci Parent Project, setkani probéhlo v roce 2023.
S vyuzitim konkrétnich dat sebranych v rozhovorech pfi
prubéhu tohoto setkani je u vybranych otazek provedeno
srovnani nazorti koordinatord i Ucastnik akce. Zavér
hodnoti, nakolik se podafilo potvrdit vychozi
predpoklady, coz je dolozeno zpétnou vazbou ziskanou
od koordinatori a ucastniki setkani a také osobnim

pozorovanim autorky.

Klicova slova:

rodina, funkce rodiny, rodina ditéte se zdravotnim
postizenim, zdravotni postiZeni, t€lesné postizent,
Duchennova svalova dystrofie, komplexni péce, socialni

sluzby, osobni asistence
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Anotace v anglictiné:

The thesis deals with the meeting of families of children
with disabilities in ages ranging from early childhood to
preschool, and its agenda. Both the theoretical and
practical parts are presented, with the latter containing the
description of active participation in this meeting. It
defines the terms of family, disability, Duchenne
muscular dystrophy, social services for families caring
for a disabled child and personal assistance. The
information was sourced from professional literature and
the Internet. The specific preparation and the course of
the meeting of families of children with disabilities is
described in the Parent Project organization, the meeting
took place in 2023. Specific data collected in interviews
in the course of this meeting are used to compare the
coordinators® and participants® views on selected issues.
An assessment is made in the conclusion as to the extent
to which the initial assumptions have been confirmed, as
evidenced by the feedback received from the
coordinators and participants of the meeting, as well as

the author’s personal observation.

Klicova slova v angli¢tiné:

family, family functions, family of a child with
disabilities, disability, physical disability, Duchenne
muscular dystrophy, comprehensive care, social services,

personal assistance
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