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Uvod

Pfirozenym pianim kazdé matky je mit zdravé potomky. Bohuzel vSechny se takového
Stésti nedockaji. Diky pokrokiim ve védé dnes mame slusné moznosti, jak odhalit vrozené
vady plodu v prenatdlnim obdobi, které davaji téhotné Zené¢ mozZnost se rozhodnout
o pfipadném ukonceni téhotenstvi. Stale ale existuje spousta pfipadl, které nijak podchytit
nelze. Po vyslechnuti kruté diagndézy maji rodi¢e v zdsadé¢ pouze dvé moznosti. O dité
pecovat, nebo ho umistit do ustavu. Kazdy z nés se jist€ jiz n¢kdy ocitnul v pfitomnosti lidi
s postizenym ditétem. Takova situace v nékom muize vyvolat nepiijemné pocity. Pocity
odporu k nepfirozené se chovajicimu ditéti? Nebo snad pocity viny, protoze mné i vSem v mé
roding se dostalo daru zdravi? Litost nad osudem rodici, jejichz zivot musi byt plny naro¢né

péce a nestesti? Ale kdo z nas vlastné dokaze fict, Ze dobfe vi, jak takovy Zivot vypada?

Ve své praci jsem se zaméfil na matky dlouhodobé pecujici o téZce postizené déti a
jejich rodiny. Zajimalo mé¢ hlavné to, jak moc naro¢na je péce o postizené dit€. Dovoluje Zzit
matkam spokojeny zivot srovnatelny s zivotem rodin zdravych déti, nebo specifické
pozadavky péce nedovoluji Zit matkdm tak, aby mohly mluvit o spokojenosti ¢i radosti? Jaky
maji rodice systém v péci o postizené dité, dokazou si ud¢€lat prostor pro volny ¢as? Zabyval
jsem se rodinnymi podminkami, zdzemim, rodinnymi piijmy a vydaji. Zjistoval jsem rozdily
mezi jednotlivymi typy postizeni a jejich specidlni znaky, které by mohly ovliviiovat
naro¢nost péce. Zajimalo mé vSe, co by mohlo péci ulehcovat, nebo naopak komplikovat a
v disledku tak mit vliv na mnoZzstvi volného Casu a kvalitu Zivota. Také jsem se snazil zjistit,

jak matky zvladaji ptipadné krizové situace.

Cilem diplomové prace je odhalit, jak matky pecCujici o postizené déti vnimaji sviyj
zivot a predev§$im svij volny cas, ktery je jeho dulezitou soucasti. Zdali povazuji jeho
mnozstvi za dostatecné, jak jej travi a jak vyznamny pro né je v porovndni s jinymi
hodnotami. Prace je rozdélena na dvé casti. V prvni, teoretické ¢asti, jsem se nazil
problematiku ukotvit za pomoci odborné literatury. Vénuji se zde pomérné velké §ifi témat,
ktera se k zaméfeni prace vztahuji, jako je volny cas, téZce postizené déti, specialni zafizeni a
sluzby apod. Vyznamnou ¢ast jsem vénoval popisu jednotlivych postizeni, ktera koresponduji
s mym vyzkumnym vzorkem a u kterych predpokladam specifické naroky na péci. Ve druhé,
praktické casti, jsem se pokouSel dosahnout cilli diplomové prace za pomoci kvalitativni

vyzkumné strategie. Pouzil jsem metody semistrukturovaného rozhovoru a zakotvené teorie.



1 Teoreticka ¢ast

Teoreticka Cast se vénuje definovani pojmii, vychéazejicich z hlavni vyzkumné otazky.
Slouzi k SirSimu ukotveni vybraného tématu v existujici literatufe. Pro Uplné pochopeni
vysledkli vyzkumu, ktery tato prace pfinasi, je tfeba znat kontext jednotlivych postiZzeni a

onemocnéni, s nimiz se déti, potazmo celé rodiny respondentek, dlouhodobé potykaji.
1.1 Volny cas
Tato kapitola je vénovana pojmu ,,volny ¢as®, jednomu z hlavnich témat celé prace.

1.1.1 Definice

Na pojem ,,volny cas* miize byt pohlizeno z mnoha riznych hli: pedagogického,
psychologického, sociologického ¢i filozofického. V Pedagogickém slovniku je popsan jako
., cas, se kterym clovek muze nakladat podle svého uvazeni a na zdklade svych zajmii. Volny
cas je doba, ktera ziistane z 24 hodin bézného dne po odecteni casu vénovaného prdci, péci
orodinu a domadcnost, péci o vlastni fyzické potreby (véetné spanku). Na vychovu
a vzdeélavani ve volném case je zamérena pedagogika volného casu” (Pricha, Walterova,
Mares 2001, s. 274). Dle Hofbauera (2004) se jedna o cas, ve kterém nevykonavame ¢innost
pod tlakem zavazki, jez vyplyvaji ze socidlnich zavazkl a délby prace, piestoze je vétSinou
vymezen jako ,zbytkovy* &as po splnéni pracovnich i nepracovnich zéilezitosti. Cinnosti
ve volném case se Clovek Uc€astni na zdkladé svobodného rozhodnuti a to mu poskytuje

uspokojeni a pfijemné zazitky. Zakladnimi rysy volného ¢asu tedy jsou:

e Svobodna volba tcasti na aktivitach ve volném Case
e Poskytovani radosti a uspokojovani osobnich potieb

e Bezprostiedni ,,neuzite¢nost”

Vézansky (1994) na rozdil od Hofbauera popisuje dva sméry volného Casu, jak jej

muizeme pojimat:

e Pozitivni pojeti volného ¢asu — tento Cas je chapan jako casovy prostor, s nimz
muzeme voln¢ disponovat a nezdvisle na jakychkoliv povinnostech se

realizovat



e Negativni pojeti volného ¢asu — volny Cas je doba, ,, kterd ziistava po studijne
nebo pracovné podminéném case, povinnostech v domdcnosti a uspokojeni

zakladnich biologickych potreb* (Vazansky 1994, s. 11, srov. Hofbauer 2004)

Volny ¢as plni fadu funkci. Dle Hofbauera (2004) jsou hlavnimi funkcemi zébava, a to
ve smyslu ,,regenerace dusevnich sil“, odpocinek, ktery je chdpan ,,regenerace pracovni sily*
a rozvoj osobnosti s hlubsim smyslem ,,spolutcast na vytvareni kultury”. Podrobnéji se
funkcemi volného Casu zabyva Kaplan (in Vazansky 1994, s. 14), podle kterého musi volny

v

cas:

e Umoznovat pocit k nécemu patrit

e Rozvijet pocit viastni individuality

e Byt spolecnosti a jedinci uzitecny

e Podnécovat tvirci sily clovéeka

o prostredkovat riizné funkce jedince a uvést je v soulad

e Neumoznovat negativni zazitky

V souvislosti s détmi a mladezi s téZkym postizenim nebo onemocnénim bychom

mohli doplnit funkce volného ¢asu o dalsi body, pro jejich rozvoj neméné dilezité:

e Budovani sebedtvery

e Trénink komunikace

e Nacvik socidlnich interakei
e Rozvijeni samostatnosti

e Aktivizaci
(Srov. Kvétonova, Kudelova 1996, Kvétonova-Svecova 2000)

Volny ¢as mizeme popisovat a délit z mnoha dalSich hledisek. Pro potieby této prace
uvadime uz jen jednu kategorizaci. Hofbauer (2004) popisuje druhy c¢innosti podle miry
organizovanosti, uspotadanosti a pravidelnosti trdveni volného casu. DéEli je na c¢innosti

spontanni, prilezitostné a pravidelné.

e Spontanni ¢innosti se uplatiiyji individudln€ nebo skupinové dle aktualniho

zajmu Ucastniki. Jsou piistupny vSem zdjemciim, nemaji stanoven zacatek ani



konec, a pokud je zde vedouci, jedna se spiSe o motivujici Cinitel, ktery
soucasn¢ zajistuje bezpecnost ucastnikli. Tato forma volnoCasové ¢innosti je
docenovana spiSe az v soucasnosti.

o Prilezitostna zajmova ¢innost je takova Cinnost, kdy se jedna o organizované,
jednorazové 1 cyklické, rekreacni, oddechové nebo vzdé€lavaci aktivity jako
jsou prednasky, turnaje, soutéze, divadla, koncerty, vylety, exkurze... Takové
aktivity jsou casov€ ohraniCené, fizené pifimo vedoucim ¢i pedagogem, ale
umoziuji aktivni spoluti¢ast ticastnikd.

e Pravidelna zajmova cinnost se uskuteCnuje celorocné v pravidelnych
intervalech pod vedenim kvalifikované osoby vedouciho, instruktora, trenéra...
U déti jde o zajmové utvary — krouzky, sportovni druzstva, umélecké soubory,
kluby, kurzy. U dospélych to pak mize byt sportovni nebo umélecké ¢innost.
Cilem je osvojit si nové dovednosti, védomosti ¢i prohloubit kladny vztah

k pfedmétu zajmu.

Mimo toto déleni potom stoji jest€ prazdninova cinnost — pobyty, tdbory, vylety,

dovoleng¢, rekreace apod.
1.1.2 Vyznam volného ¢asu pro rodinu

Volny ¢as ma vyznamnou roli v zivot¢ kazdého jedince. Volnocasové aktivity jsou
soucasti vSech fazi lidského zivota od détstvi az po seniorsky v€k a prolinaji vS§emi oblastmi
zivota. Jak bylo vySe uvedeno, podili se na regeneraci duSevnich i télesnych sil, piisobi
preventivné pted syndromem vyhoteni, rozviji z4jmy a dovednosti, bavi a umoziuje ¢lovéku
poznat oblasti, v nichz vynikd. Zpiisob, jak lidé travi svlij volny €as, ur€uje mnoho okolnosti:
rodina, socialni prostiedi, bydliité, sdélovaci prostiedky a také rodinny stav. Zivot probiha
v riznych prostfedich od domacnosti pies skolu/zaméstnani, spolecenské udalosti az po déni
na vefejnych prostranstvich a déni zprostfedkované médii. Volnocasové aktivity maji v téchto
prostedich rtiznou podobu a prolinaji se. Pro zdravy vyvoj osobnosti by mély byt vSechny
urovné v rovnovaze. V soucasnosti mame mnohem vét$i moznosti seberealizace nez dfive, ale

zalezi na kazdém, jak bude volny cas travit.

Rodina je primarni socialni a socializa¢ni jednotka. U déti je také prvotnim prostfedim
vychovy a volnocasového zivota, které se podili na formovani jejich osobnosti. Na to, jak dité

travi a bude dal v Zivoté travit volny ¢as, maji vliv nejen vychovné podminky, ale zejména
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zpusob traveni volného casu v roding. Aktivni rodice mohou ve svych détech nachazet
prirozené pokraCovatele vlastnich z4jmi, ale ndpodoba Zivotniho stylu rodi¢i je nezadouci,
pokud by reprodukovala nicned€lani a nudu, konzumni zptsob Zivota nebo protispolecenské

aktivity. Vice toto ptisobeni na dité ve volném ¢ase rozvadi Hofbauer (2004):

e pusobeni napodobou a reprodukovanim odpozorovanych vzorci pozitivniho
volno¢asového chovani rodici tim, ze se dité ucastni aktivit celé rodiny; jsou
to oslavy, spolecenské hry, navstéva kulturnich a zabavnich akci, setkavani,
divadla, koncerty, zajezdy, vylety, dovolené apod.

e uskute¢iiovdnim individudlnich i spolecnych pravidelnych zdjmovych ¢innosti
déti v roding, at’ uz umélecké, sportovni, turistické, prirodovédné, technické,
zabavné aj.

e sledovanim a reagovanim na zajmy, potieby a nadSeni déti — u aktivit, k nimz

se dité samo prihlasi a rodice tyto aktivity podpofti

Vychodiskem by mél byt ale vzdy spole¢né straveny cas rodict a déti. Idedlné by
rodice méli pouze podporovat rozhodnuti déti o jejich predstavé traveni volného casu
avhodné je motivovat. Dobry neni pfili§ direktivni pfistup rodici a nepfimétené
zaméstnadvani ditéte a ani naopak pfistup laxni a nevSimavy. Motivace k aktivnimu a
smysluplnému traveni volného casu mize byt u postizenych déti a mlédeze, o které
dlouhodobé¢ nékdo pecuje, ovlivnéna a oslabena jest¢ nckolika dalSimi faktory, a to pfili§
projektivni, ochranitelskou, vychovou a tim, ze aktivity v jejich volném ¢ase planuji jini lidé
(rodiGe, vychovatelé, uditelé aj.) (srov. Vazansky a Smékal 1995). Ulohou dospélych je tedy
pfedevsim pomoci détem a mladym lidem zorientovat se ve volno€asové nabidce, motivovat
je ke smysluplnému traveni volného ¢asu a aktivnimu pfistupu. V posledni dobé se mnozi
i pozadavky na spolupraci rodiny, Skoly a instituci, které nabizeji moznosti pro traveni

volného Casu. A také na docenéni volného ¢asu jako Zivotni hodnoty.
1.1.3 Kbyvalita Zivota se zamérenim na volny Cas

Obecné¢ pojmem ,kvalita“ chapeme zadouci ¢i optimalni uroven fungovani ¢i
produkti. Abychom mohli kvalitu zméfit, je tfeba provadét vyzkumy a hodnoceni. K nim je
vSak potieba mit ur€ené parametry, spolehlivé ukazatele a stanovena kritéria. Jaka je kvalita

traveni volného ¢asu, je vSak velmi obtizné zjistit.
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V ceském prostiedi se tomuto tématu vénovali Vazansky a Smékal (1995). ,, Vyzkumy
chovani obyvatelstva ve volném case vypovidaji o poctu hodin, které jsou venovany
volnocasovym cinnostem. Vsem takovym zkoumanim je spolecné, ze se vyhradné zabyvaji jeho
kvantitativni strankou“ (Vazansky, Smékal 1995, s. 28). Kvantitativné tedy bylo vycisleno,
jakou ma volny ¢as strukturu asovou a materialni, ale kvalitativni aspekty jako jsou zajmy a
potieby, motivace, postoje, zavislost a zplusoby prozivani jsou opomijeny, stejné jako
emociondlni dopad volnocasovych aktivit je jejich nedostatkem. Potieby vznikaji z ¢innosti

volného Casu a indikatory jsou Cetnost, intenzita a kvalita.

Z dalSich vyzkumt na toto téma muizeme uvést Roberta J. Havinghursta, ktery tvrdil,
Ze ,,yrozmanité cinnosti ve volném case mohou mit totoznou kvalitativni proZitkovou hodnotu,
ale i naopak, volnocasové aktivity vzhledem k typu osobnosti a ve vhodné situaci mohou
vykazovat rozdilnou kvalitu prozitku* (in Vazansky a Smékal 1995, s. 35). To znamena, ze

vnimani uzitecnosti a ptinosu jednotlivych aktivit ve volném case je individualni.

Volny ¢as kazdého jedince nebo rodiny je také jednou z polozek, které lze zaradit pod
pojem ,kvalita zivota“. , Kvalita Zivota je studovana bud jako souhrn dilcich kvalit
Jjednotlivych stranek a slozek Zivota, nebo holisticky jako celek s vlastni strukturou
a vyznamem. Mnohdy je zcela zredukovana na zjistovani urovni spokojenosti s danym stavem.
Miizeme sem zaradit rovnéz politickou stabilitu, moznosti vyziti ve volném case, zabavu
a gastronomii** (Velky sociologicky slovnik 1996, s. 557). V poslednich letech zkouma tento
fenomén ftada obort a pifi analyzach se uplatiuje transdisciplinarni pfistup. Jednou
ze zkoumanych rovin je objektivni dimenze kvality Zivota — zkouméni materidlnich a
socialnich podminek zivota, v€etné fyzického zdravi. Druhd je subjektivni dimenze kvality
Zivota — vSeobecna spokojenost se zivotem, pocity naplnéni Zivota, prozivana zivotni pohoda.
,,Za vyznamné povazujeme predevsim to, Ze v ramci Sirokého pojeti konceptu kvality Zivota je
vyzdvihovana potreba realizace originalniho Zivotniho stylu, podnécovani prileZitosti pro
rozvoj mezilidskych vztahii, je zdiiraziiovano vytvareni podminek pro riizné volnocasové
aktivity. Kvalitu Zivota nechapeme v protikladu k ekonomickym ukazatelum, zisku jako kritériu
vykonnosti a uspésnosti jednotlivce a spolecenského systému, ale akcentujeme pristup, ktery
kvalitu Zivota predstavuje jako uspokojovani takovych potreb, které neni mozno napliiovat

pouze materialnimi hodnotami“ (Knotova 2006, s. 69).
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Rozdéleni &innosti do volno¢asové oblasti je jen relativni (Cap, Mares 2001). Dilezité
je totiz to, jak ¢innost vnima a chape sam jedinec. Pro nékoho miize byt jedna ¢innost radosti,

zatimco pro jiného tataz ¢innost zatezi.

Volny &as dospélych je v poslednich letech v CR zkoumén v ramci sociologickych
Setfeni, které sméiuji k prognostickym scénarfiim vyvoje Ceské spolecnosti (Tucek 2003,
Potlcek 2002). ,, V provedenych sSetienich se ukazuje, Ze pro obcany je volny cas vyznamnou
hodnotou. Dostupné udaje ukazuji, Ze témer 70 % dospélych v pribéezném Setreni TGII
(Target group index) uvadi jako pozitivni a Zadouci stav, kdy vétsina lidi ma hodné casu pro
sebe na své konicky“ (Knotova 2006, s. 70). Presto se mnozstvi volného ¢asu velmi lisi
u jednotlivell 1 skupin obyvatelstva. Vyjadieni primérného Casu (denné, tydné), ktery ma
¢loveék sam pro sebe, je potom neprikazné. Jiné mnozstvi volného ¢asu bude mit vrcholovy
sportovec nebo manazer, jiné matka na mateiské, délnik, ufednik, ucitel, nezaméstnany...
Kazdy z téchto jmenovanych bude mit také jiny pozadavek na potfebné mnozstvi vlastniho
volného €asu podle objemu a naro¢nosti konickll. V tomto sméru je tedy vhodné&jsi posuzovat

,»dostatek volného Casu* zcela subjektivné a individualné.
1.1.4 Polovolny ¢as

Od kategorie volného Casu je tfeba odlisit tzv. polovolny cas. Polovolny cas je
kategorii velmi teoretickou, prakticky nebyva rozliSovan témét vibec a zahrnuje aktivity,
které maji povahu jak volného Casu, tak prace. Jde napt. o drobné ukony pro jiné lidi -
rybolov za ucelem dosazeni zisku, placenou ucast v hudebni skupin€, polovychovné a
polozabavné rodinné Cinnosti jako jsou détské ulohy a hry, prace pro vlastni potéSeni, rodinu,
ptatele ¢i spolky, prace pro profesni zdokonalovéani, napt. studium odborné literatury a jiné

(Vesela 1999).

Jinymi slovy je polovolny ¢as mozné chapat jako ¢as, v némz délame €innosti v ramci
svého volného €asu, ale z poloviny dobrovolné a z poloviny z nutnosti. Zde se uvadi ptiklad
prace na zahradé (Pacl in Spousta 1997). Polovolny c¢as je ¢astecné zaméten na néjaky zistny
cil. Linda Nazareth (2007) ptedklada postfehy zaméstnané matky tfi déti, ktera subjektivné

nevnima zadny volny Cas, nebot’ je natolik vytizena praci v zaméstnani a doma.
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1.2 TéZce postizené a vazné nemocné déti

Te&Zce postizené a vazné nemocné déti jsou nepiimym objektem zkoumani v této praci.
Jsou pfi¢inou, pro¢ jejich matky netravi ve vétsiné pripadt sviij volny Cas stejné jako matky
zcela zdravych déti. Vzhledem k riiznorodosti postizeni a onemocnéni, véetné¢ bezpoctu
kombinaci, je nemozné charakterizovat v§echny. Proto je kapitola zaméfena na popis téch,

které se objevuji ve vyzkumném vzorku a rozhovoru s respondentkami.
1.2.1 Charakteristika cilové skupiny

Té&Zce postizené a vazn€ nemocné déti mizeme oznacit souhrnnym nazvem ,,zdravotné
postizeni“. Zdravotni postiZzeni je odchylka od normalu v oblasti zdravotniho stavu ¢lovéka,
ktera ho omezuje v mnoha smérech od pohybu, zpiisobli vzdélavani, moznosti traveni volného
¢asu aZ po uplatnéni ve spolecnosti. Ma vliv na celkovou kvalitu Zivota. Pedagogicky slovnik
zroku 1995 popisuje, ze postizeny jedinec ,, trpici néjakym druhem trvalého télesného,
dusevniho, smyslového nebo rFecového poskozeni, kterému bez specialni pomoci vice méné
znemoznuje spliiovat pozadavky bézného vzdélavaciho procesu a provoz “ (Pricha, Walterova,
Mares 1995, s. 161). Ze VSeobecné encyklopedie jest¢ mizeme tuto definici doplnit vétou:
,,Jsou naruseny role, které postizeny ve spolecnosti zastava: sobéstacnost, schopnost cestovat,

partnerska a rodinna role, pracovni a zajmova cinnost” (VSeobecna encyklopedie 1999,

3. svazek).

Dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach (in ASPI [pravni informacéni
systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014) se zdravotnim postizenim rozumi ,, télesné,
mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini nebo mohou cinit
osobu zavislou na pomoci jiné osoby“. Zakon ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti (in ASPI
[pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014) pak vymezuje osoby se
zdravotnim postizenim takto: , Jedna se o fyzické osoby, které jsou organem socialniho
zabezpeceni uznany jako invalidni ve tretim stupni (1j. osoby s tézsim zdravotnim postizenim)
nebo v prvnim ¢i druhém stupni. Mezi osoby se zdravotnim postizenim se navic radi i fyzické
osoby, které byly organem socialniho zabezpeceni posouzeny, Ze jiz nejsou invalidni, a to
po dobu dvanacti mésicu ode dne tohoto posouzeni. Naopak osobami se zdravotnim
postizenim jiz nejsou fyzické osoby, které byly podle predchozi a nyni uz neucinné pravni

upravy rozhodnutim uradu prace uznany jako zdravotné znevyhodnéné.
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Handicap ve smyslu ,,chybéni, nedostatku“ (srov. Pricha, Walterova, Mares 1995,

s. 75) nejcastéji vznika témito pficinami:

e dédicnost
e Skodlivé vlivy v prenatalnim obdobi (I¢ky, drogy, alkohol)

e komplikovany porod

e Uraz
e nechoda
e nemoc

V pedagogickém pojeti ,, ...jsou povazovani zZaci se zdravotnim postizenim (télesnym,
zrakovym, sluchovym, mentdlnim, autismem, vadami 7eci, soubéznym postizenim vice vadami
a specifickymi poruchami uceni nebo chovani“ (Bartonova, Vitkova in Pipekova 2006, s. 23)
jako Zéci se specialnimi vzdélavacimi potfebami. Do stejné skupiny jsou fazeni Zaci se

zdravotnim znevyhodnénim, se socidlnim znevyhodnénim, zaci nadani a mimofadné nadani.

Blizsi specifikace jednotlivych poruch je ztizena, protoZe se tyto poruchy velmi Casto
vyskytuji v kombinacich s jinymi postizenimi, nebo se jejich symptomy piekryvaji. Na tuto
problematiku upozornuje Vojtova: ,,V literature najdeme mnohé studie, které poukazuji
na vzdjemnou kauzalitu poruch chovani, ADHD, poruchy rizeného chovani, mentdlniho
postizeni, poruchy opozicniho vzdoru, specifickych poruch uceni, problémii v uceni,
uzkostného chovani, projevii deprese. Nepresné vymezeni definice stavi tak pedagogy
do pozice, kdy maji popsat jednotlivé oddeélené projevy v chovani zaka, bez znalosti celkového

obrazu poruchy chovani“ (Vojtova 2010, s. 127).
1.2.2 Porucha pozornosti spojena s hyperaktivitou

Porucha pozornosti spojend s hyperaktivitou je znama také pod zkratkou ADHD
(Attention Deficite and Hyperactivity Disorder). Oznacuje se tak soubor symptomil,
odrazejicich u Zakl schopnost zvladat Skolni zat€z i bézny Zivot. V odborné literatufe se
muzeme setkat i se zastaralym vyrazem LMD (lehkd mozkova dysfunkce). Poruchou
pozornosti s hyperaktivitou byvaji ¢astéji postizeni chlapci nez divky a odhadem se uvadi

vyskyt tfi az pét procent u déti Skolniho veku.
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Projevy ADHD je pfedevsim vyrazn¢ zvysena aktivita ditéte, viditelnd uz na prvni
pohled. Dité s poruchou pozornosti a hyperaktivitou vypada, jako by bylo stdle v pohybu.
Reifova (2007) popisuje, Ze dité¢ neni schopno nechat v klidu ruce ani nohy, vrti sebou, pada
ze zidle, hraje si sblizkymi predméty, béhem vyuky nebo jakékoliv Cinnosti odchézi
a prochazi po tfid¢, nedokaze zistat v klidu na misté. Pozornost udrzi pouze kratkodob¢ a je
to pro n¢j velmi vycCerpavajici. Naopak se déti s hyperaktivitou snadno unavi. Tato inava se
potom nekdy projevuje jesté vetsi aktivitou, vyssi vzruSivosti 1 podrazdénosti. Pokud je dité
emocn¢ labilngjSi a ma nizkou frustracni toleranci, mize tato kombinace vést az k agresi a
afektim. Jeho reakce na situaci byva nepfimétfena, protoze dit¢ neni schopno domyslet

nasledky.

Pfi¢inou poruchy ADHD je oslabeni funkcnosti nervové soustavy, ktera neumi
odpocivat v ptipadé pretizeni. Jak k oslabeni dochazi, nelze vzdy urcit jednoznac¢né. Podle

Reifové (2007) to mize byt:

e genetickym vlivem

e uzivanim alkoholu a drog v téhotenstvi

e stravou matky

e komplikacemi pfi porodu

e biologickymi / fyziologickymi pfi¢inami (neurologicka porucha, nedostatek
prenaSect vzruchii)

e otravou olovem (zneCisténé zivotni prostiedi)

Projevy ditéte s poruchou ADHD silné zasahuji do socidlnich vztahii nejen v roding,
ale 1 mezi vrstevniky. Dité nejedna se zdmérem nékomu ublizit, naopak se tfeba snazi projevit
city vdobrém. Neni vSak schopno koordinovat své pohyby, silu a intenzitu. Potize
s motorikou jsou dal§im obvyklym znakem. Neobratnost se muze projevit v pohybu i feci,
sebeobsluze, odhadu ¢asu a prostoru, pravolevé orientaci apod. Okoli mize mit pocit, ze déti
zlobi schvélné, coZ znatné ztézuji navazovani a udrzeni pratelstvi. V interakci s ostatnimi
détmi, naptiklad pii hie, mohou snadno ublizit, Casto rozbijeji véci, deti si s nimi nechtéji hrat

a déti s ADHD tuto situaci Spatné nesou.

Nékteré projevy vSak mohou byt disledkem zmény v roding, vyjimecné situace nebo
vzniknout nevhodnym vychovnym piisobenim. Pfi podezieni na ADHD je nezbytné vySetieni

psychologem, ktery provede specidlni diagnostiku. Pokud nema dit¢ wurcenou diagnézu

15



anepracuje se s nim vhodnym zptisobem, problémy se mohou déle stupiiovat. Odborny
specidlné-pedagogicky pristup, spoluprace rodiny a Skoly, trpélivost pfi vychové a zvysSené
vychovné usili mize naopak vyznamné pomoci v rozvoji ditéte. Jedna se ale o naro¢nou praci
jak pro rodice, tak pedagogy. K reedukaci lze vyuzit také riznych terapii. Ty jsou zamétené
dle potfeb ditéte napiiklad na zvySovani koncentrace pozornosti, procvi¢ovani paméti a

uvolnovani nahromadéného napéti a unavy.
1.2.3 Zrakové postiZeni

,,Osoba se zrakovym postizenim je ta, ktera ma postizeni zrakovych funkci trvajici
i po medicinské lécbé anebo po korigovani standardni refrakcni vady ma zrakovou ostrost
horsi nez 0,3 (6 / 18) az po sveétlocit, nebo je zorné pole omezeno pod 10 stupnii pri centralni
fixaci, pritom tato osoba uziva nebo je potencialné schopna pouzivat zrak na planovani
a vlastni provadeni cinnosti* (Novakova in Vitkova 2004, s. 215). Nejpouzivangjsi
klasifikace zrakové postizenych vychazi z desaté revize Svétové zdravotnické organizace

(WHO) a skupiny se d¢li na:

e Stiedni slabozrakost
e Silna slabozrakost

e Té¢Zce slaby zrak

e Prakticka nevidomost

e Uplna nevidomost

(SONS, 2002-2014)

Pro potieby této prace nejsou potiebné slozité medicinské popisy, 1ze proto pouzivat
zjednodusené déleni, které vsak vychazi z vySe popsaného, podle Novakové (Novakova in
Pipekova 2006) na slabozraké a nevidomé. Celkovy pocet zrakove postizenych se odhaduje
na cca 1 % z celkové populace. Diisledkem prodluZujici se délky Zivota a tomu, Ze vétSina
zrakovych vad vznikd stafim ¢i nemoci, mize byt tento pocet 1 vySsi. Soucasn€ ubyva déti,
které se rodi vyhradné se zrakovym postiZenim a pfibyva osob s kombinovanym postizenim,

kdy se ke zrakové pridava jeste dalsi vada.

Slabozrakost se ve specialni pedagogice charakterizuje jako nevratny pokles zrakové
ostrosti pod urcenou hranici anebo ziuzeni zorného pole ¢i vypadky v zorném poli. ,, Zrak je

oslaben natolik, ze ho nelze vyrovnat k normeé ani pomoct bryli” (Pricha, Walterova, Mares
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2001, s. 215). Matousek (2003) tadi slabozrakost mezi mén¢ zavazné postizeni zraku, jez

omezuje piedevsim sociadlni moznosti postizeného.

Mezi osobami slabozrakymi a nevidomymi muzeme popsat jest¢ skupinu, kterd
disponuje zbytky zraku. Tyto zbytky (svétlocit, slabé vniméani barev, obrysi...) jsou
pouzivany castecné naptiklad pii orientaci v mistnosti, pfechodech zevnitf ven apod., ale jsou
natolik slabé, ze musi byt vzdy doplnény uZzivanim dalSich smysli, pomiicek nebo pomoci.
Novakova (in Vitkova 2004) a Priicha, Walterova a Mare§ (2001) oznacuji tuto skupinu
za prakticky nevidomé osoby. ,, Tato skupina se vydeélila z ditvodii psychologickych i specidlné
pedagogickych. Pro specialné pedagogickou praxi je diileZité, ze Zak se miiZe projevovat jako

nevidomy, ale v omezené mire také vidi “ (Novéakova in Vitkova 2004, s. 216).

Nevidomé osoby (zcela, upln¢€) jsou jedinci s nejtéz$im zrakovym postizenim, ktefi
neziskéavaji informace z okolniho svéta zrakem ani na urovni zachovaného svétlocitu, a museji
vyuzivat jiné zpiisoby. Pii Cinnostech a v bézném zivoté poméhaji nevidomym specialni
pomucky. K orientaci bila hiil, ke ¢teni Braillovo pismo, ke komunikaci specidlni elektronika

atd.

Dle doby vzniku se zrakové vady dé€li na vrozené a ziskané. Obdobi, v némz se
postizeni objevi, mé& vyznamny vliv na psychiku postizen¢ho. Tyto okolnosti ovliviiuji také
socialni zaclenéni postizeného do spolecnosti. Jaké zaujme postaveni v roding, jak jej piijme

skupina vrstevniki ¢i jak zvladne studium a profesni uplatnéni.

Roding s ditétem, které se narodilo se zrakovym postizenim, se zcela méni zivotni
hodnoty, potfeby a Casto i role jejich ¢lenti. Rodi¢e musi nacerpat fadu novych informaci, ucit
se zachéazet se specifickymi potfebami ditéte a pfizplsobovat mu okoli. Dité s rodici
nekomunikuje pohledem, nereaguje na podnéty usmévem a rodi¢e mohou mit pocit, ze je dité
nevnima. Casem se ale vyvine mezi ditétem a rodiéi specificky zptisob komunikace, protoze

se dité snazi komunikovat jinak (srov. Vagnerova 2000).

Odlisnost ve vyvoji u ditéte se zrakovym postiZzenim se projevuje i dale pii poznavani
svéta. Lépe se u né¢j vyvijeji jiné smysly, které ztratu zraku ¢asteéné kompenzuji. Nezbytné je
naucit dit¢ rozeznavat konkrétni zvuky a urcovat jejich dalezitost a nedulezitost. Pokud jsou
zachovany zbytky zraku, nezbytné je jejich procvicovani a posilovani. U zrakové postiZzenych

malych déti mohou nastat potize se spankem v noci, které jsou nasledkem nedostatku vjemi a
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¢innosti béhem dne. ,, Nevidomi lidé Ziji, uci se, miluji, pracuji a délaji vsechno to, co lideé,
kteri vidi. Z nevidomého ditéte jednou vyroste dospély clovek, a jaky to bude clovek,
do znacné miry zalezi na tom, jak jej rodice vychovaji, zda jej nauci nést za sebe odpovédnost,

verit svym schopnostem a umét se postarat sam o sebe ** (Sttedisko rané péce 2001, s. 4).

Ani zacClenovani do kolektivu vrstevnikii neni pro dit€¢ se zrakovym postizenim
déti v mensi skupince, naptiklad i v bezpecném prostiedi domova, které dit€ zna. V bézné
Skole byva pro dit¢ obtizné najit si kamarady, protoze se nemize ucastnit obvyklych her.
Zrakoveé postizené dit¢ se setkava s odmitanim okoli, neziidka pozdéji také s posmeésky
a Sikanou od spoluzéki. Podle Ervina Goffmana (2003) se je postizeny jedinec tzv.
stigmatizovan, tzn. vyloucen ze spolecenského piijeti. Jako piiklad uvadi pravé nevidomé,
kdy se né¢kteti lidé zdrahaji nevidomych dotknout ¢i vést je za ruku. Naopak Matousek (2003)
fika, ze zrakové postizeni se nekdy zcela zdmérné strani spoleCnosti a utvareji uzaviené

skupiny.
1.2.4 Mukopolysacharidoza

Mukopolysacharidozy (MPS) jsou dédi¢né podminéna onemocnéni latkové vymeény,
zpisobend absenci nckterého z enzyml. Enzymy jsou dilezité v procesu metabolismu,
a pokud chybi, ,,v organismu se hromadi produkty, které nemohou byt dale odbouravany ani
odstranény a usazuji se v bunkach zZivotné duleZitych organii, v jatrech, v sleziné, v srdci nebo
v mozku. Napadené organy omezuji postupné svoje funkce a vyvoldvaji priznaky zdvazného
onemocneni “ (Michalik, Zeman 2010, s. 4). Dé€li se do n¢€kolika skupiny, o¢islovanych podle

potadi, v jakém byly objeveny, od MPS I po MPS VII.

MPS je dédicna a kazdy postizeny dostal genetickou mutaci od obou rodici, kteti jsou
sice zdravi, ale jsou také ptenaseci stejného typu MPS. Tito rodi¢e maji 25% riziko postizeni
kazdého dalSiho potomka, 25% je potom ptedpoklad, ze dit¢ bude nejen zdravé, ale nebude
ani nositelem této vadné genetické informace. Zbylych 50 % potomku téchto rodict je dle
modelového piipadu zdravych, ale budou prenase¢i MPS. Kazdym rokem se v CR rodi
nékolik déti s nckterou zforem MPS ¢i pfibuznym onemocnénim, ackoliv lze toto
onemocnéni zachytit i v prenatdlnim obdobi formou v ramci specidlniho genetického

vySetieni (pii1 podezieni).
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Vcasna diagnostika MPS zavisi na pozitivni rodinné anamnéze nebo na podezieni
na toto onemocnéni. Prvotni vySetfeni se provadi rozborem moci, pro stanoveni piesné
diagnozy jednotlivého podtypu MPS je ale nutné provést enzymatickd vySetieni
z povrchovych vrstev kiize ve specializované laboratofi. V CR se enzymatickd analyza

provadi v Ustavu dédiénych metabolickych poruch VEN v Praze.

., Charakteristickym znakem MPS je mimoradna zdvaznost onemocnéni, jeho tézky a
progresivni pritbéh spojeny s radou somatickych i funkcnich zmen organizmu nemocné
osoby“ (Michalik, Zeman 2010, s. 5). V kazdém ptipad¢ se jednd o mimoradnou zatéz nejen
pro nemocného, ale zejména pro jeho rodinu. U MPS III jsou somatické projevy a télesné

vvvvvv

na rozdil od ostatnich typtt MPS — diagnostikovat MPS III.

Prvni ptiznaky onemocnéni se obvykle objevuji mezi druhym az Sestym rokem Zivota
zménami chovéni a rozvojem hyperaktivity s poruchou pozornosti, Castd je obtizné
ovlivnitelnd vyrazna hyperaktivita. Postupné se prohlubuji poruchy spanku s pfevracenym
rytmem a no¢ni nespavosti. Porucha spanku mtize vést az k uplné nespavosti. Velmi obtizné
1é¢itelné jsou potom projevy autoagresivity a agresivity vici okoli. Celkové lze popsat
chovani postizenych déti jako obtizn¢ zvladatelné a pro rodice je problémem zajistit pobyt
ditéte v jakémkoliv. Od ur€itého stupné onemocnéni je doporuceno vyuzivat spiSe sluzeb

socialni péce.

Vyvoj kognitivnich funkei byva vinou zasazeni CNS nerovnomérny a dité je velmi
brzy omezeno v mentalnich schopnostech. ,, Nekteré deti tak neprekroci rozumovou urovern
Jjednoletého az dvouletého ditéte. Nekteri pacienti mohou dosahnout urovné tii- az ctyrletého
ditete. V dalsim priibéhu onemocnéni (nekdy se pouzivad i termin druhd faze onemocneéni) se
dostavuje zpomaleni a zastava vyvoje a nakonec progreduje i ubytek jiz naucenych

dovednosti*“ (Michalik, Zeman 2010, s. 25).

Zmény se u osob s MPS projevuji také fyzicky. Méni se vzhled obliceje, oboci a vlasy
se stavaji hrubSimi. U jinych typi MPS nez je MPS III dochazi i k zastaveni rlstu
postizeného. Naopak lidé s MPS III mivaji problémy se zady a netrpi v zacatcich nemoci tolik

kloubni ztuhlosti.
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Postupem c¢asu mize vést onemocnéni k poruse sluchu, hor§i se fe¢ az
k nesrozumitelnosti ¢i mechanickému opakovani slov. ,, Po obdobi, kdy se jiz dité naucilo
hygienickym dovednostem a nepotiebovalo pleny, se dite miize zacit znovu pomocovat, pozdeji
se pridruzi i inkontinence stolice. Nekteré deti vSak potrebuji pleny neustale” (Michalik,

Zeman 2010, s. 25).

Ve tieti fazi se jiz zdravotni stav tak rapidné¢ nehor$i, coz mlze davat rodi¢im
faleSnou nadéji na zlepSeni. Nelepsi se v§ak mentalni funkce, nepokracuje psychomotoricky
vyvoj. MPS ptisobi, jako by se zastavila. V tomto obdobi se ale dal prohlubuje neurologické
postizeni a horsi se napiiklad i hruba a jemna motorika. , Casté je zakopdvini a pady pri
ztraté koordinace pohybii, neurologické postizeni nakonec vyusti v potiebu pouzivat pro
transport ditéte invalidni vozik. U nékterych déti s MPS Il se objevuji epileptické zachvaty.
Postizené dite se stava tiché az letargické, nechodi, postupné ztraci kontakt s okolim. V této
fazi onemocnéni je jiz pri vySetieni mozku metodou CT nebo MRI vidét obraz progredujici
mozkové atrofie. Postupné se objevuji polykaci obtize, které vedou ke ztraté hmotnosti a

kachexii, coz vede k indikaci zavedeni vyzivové gastrostomie* (Michalik, Zeman 2010, s. 26).

Prognéza pacientti s MPS 111 je vice neZ nepiizniva. Zadna dostupna 1é¢ba nepomaha a
genova terapie je teprve ve vyzkumu. Lidé s MPS III umiraji vétSinou mezi desatym az
dvacatym rokem Zivota. Nejvy$§i zaznamenané doziti v CR je tiicet let. Tato abnormalni
délka doby onemocnéni, navic ve spojitosti se zavaznosti a tézkym priabéhem znamena, Ze je

velmi omezena kvalita Zivota nejen nemocného ditéte, ale i osob o néj pecujicich.
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PACIENTI NEMOCNI MUKOPOLYSACHARIDOSOU
Ceska republika, 2010

Obr. &. 1. Vyskyt nemocnych s mukopolysacharidézou v CR. (Michalik, Zeman 2010, s. 17)
1.2.5 Epilepsie

Epilepsii mizeme znat z diivéjska jesté¢ pod nazvy ,,padoucnice* ¢i ,,padouci nemoc*
dle jejich projevul. ,, Epilepticky zachvat je prechodny stav, ktery obvykle trva vteriny az
minuty, je vyvolany funkcni poruchou mozku, jejiz pricinou jsou abnormdlni a excesivni
vyboje korovych neuronu. Tato porucha se projevi zménou védomi, priznaky motorickymi,
senzitivnimi, senzorickymi nebo vegetativnimi‘ (Hada¢, Vitek in Pipekova 2006, s. 181).
Ptiznaky se objevuji bud’ samostatné¢ anebo v kombinacich a mohou se prostiidat 1 v ramci
jednoho zéchvatu. Konkrétné jsou témito piiznaky svalové kiece nebo zaSkuby ve svalech,
bolest svald, slabost, poruchy védomi az bezvédomi, zhorSeni zraku a vypadky zorného pole
(n€kdy az k docasné slepote), pocity mravenceni, bolest hlavy, mzitky ptfed o¢ima, nervozita,
zmatenost, kteCe Zzvykaciho svalstva, kratkd zastava dechu, aktudlni pomocovani

a inkontinence.

Existuji dva typy epileptickych zachvati, a to dle intervalu opakovéni. Prvni jsou
zachvaty opakujici se spontann¢, druhé zéachvaty pftilezitostné, jez jsou vyprovokované

néjakou pfic¢inou, napf. intoxikaci.
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Z hlediska etiologie délime faktory, zptsobujici epilepsii, na endogenni a exogenni.
Mezi endogenni patii zejména geneticky podminéné vyvojové vady mozku, metabolické
poruchy, poruchy CNS, imunitni poruchy aj. Exogenni mohou byt prenatdlni i perinatalni
komplikace (nejcastéjsi je nedostate¢né zasobeni mozku kyslikem), infekce, horecky,
hypoglykémie, tumory, toxické i psychologické naruseni, urazy s krvacenim do mozku,

mrtvice atd.

Epilepsie postihuje vSechny etnické rasy a vyskyt v populaci je v priméru dvé
procenta, pfiemz ¢ast&ji byvaji postizeni muzi nez Zeny. Ctyfikrat vice nez dospéli pak trpi
epilepsii déti. Ptiblizné u Sedesati procent détskych pacientli vSak nemoc vymizi béhem
dospivani a takové pacienty mizeme povazovat za vylécené. Naopak mohou zachvaty béhem
puberty vzniknout a pietrvat do dospélosti. Dal§i vékovou hranici, kdy se zvySuje vyskyt

zachvat, je 60 let.

Diagnostika probih4 u kazdé osoby, kterd prodélala prvni epilepticky zachvat. Lékati
provadi podrobny rozbor obtizi, interni a neurologické vySetfeni, vySetfeni
elektroencefalografické (EEG) a magnetickd rezonance (MR) mozku. Soucésti je také osobni
a rodinnd anamnéza. ,, Pri potvrzeni epileptického zdachvatu se vidy doporucuji rezimova
opatieni — pravidelna Zivotosprava, pravidelny rytmus spanku a bdeni, omezeni fyzické
aktivity, vynechani napr. diskoték — provokace fotostimulaci, zakaz alkoholu, u déti plavani
pouze s dospelym apod. * (Vitek in Pipekova 2006, s. 186). O epilepsii jako nemoci se muze
mluvit az v pfipad¢ potvrzenych dvou a vice zachvati. Piiblizné jedna tfetina stavi, které
vypadaji jako epilepticky zachvat, je jiného pivodu, uvddi se no¢ni désy, respiracni ¢i

hysterické zachvaty. K odliseni poméha u nékterych postizenych az kratsi sledovani na EEG.

Podnét, ktery plisobi jako spoustéci mechanismus zachvatu, funguje pouze u nékterych
typl epilepsie. ,,Jednd se o zevni ivnitini faktory, kde ze zevnich se nejcasteji uplatiuji
smyslové viemy, zejména svételné (napr. reflektory na diskotékdach, rychlé zablesky v detskych
serialech) a zvukove. Dobrym prikladem viivu faktoru vnitiniho prostredi je u Zen zavislost

zdchvatu na fazi menstruacniho cyklu, dadle horecka, unava, hladoveni, léky “ (Vitalion, 2014).

Dle Vitka (in Pipekova 2006) je epilepsie 1éCitelné onemocnéni. U vice nez 75 %
pacientd se podaii nemoc dostat pod kontrolu pomoci 1é¢iv a u vice nez 60 % lze ¢asem léceni
ukoncit. Antiepileptika se vysazuji cca dva az tii roky po poslednim zachvatu a pfi 1écbé je

velmi dilezité dodrzovani pravidel zdravé Zivotospravy. ,, Pacienti s epilepsii jsou do urcité
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miry omezeni napr. pri vybéru povolani (nesmi pracovat na smeny, ve vyskach, u stroji),
ztiZzeni pri vybéru partnera, u Zen obava z gravidity. V soucasné dobé kompenzovani epileptici
mohou mit Fidicsky prikaz* (NevSimalova, Vitek in Pipekova 2006, s. 186). Prevenci je

normalni zdravy Zivotni styl — zdrava strava, stiidmost v piti alkoholu a nekuractvi.

1.2.6 Tézka mentalni retardace

. Mentalni retardace (MR) je vyvojovd porucha integrace psychickych funkci,
postihujici  jedince ve vSech sloZkdach jeho osobnosti — dusSevni, télesné i socidlni.
Nejvyznamnejsim rysem je trvale poSkozend pozndvaci schopnost, ktera se projevuje
nejndpadnéji predevsim v procesu uceni. MozZnosti vychovy a vzdélavani jsou omezené*
(Bazalova in Pipekova 2006, s. 269). Obecné Ize mentalni retardaci popsat jako sniZeni
intelektovych schopnosti (myslet, ucit se a ptizplisobovat se okoli). K tomuto snizeni dochazi
v prubehu vyvoje jedince a stav mize byt bud’ vrozeny anebo Casn¢ ziskany (do dvou let

zivota ditéte). Porucha je trvalého charakteru.

Pfi¢inami vzniku MR mohou byt:

e v prenatalnim obdobi — infekce matky, Spatna vyziva, ptisobeni toxickych latek
a zafeni, urazy

e v perinatalnim obdobi — nedostatek kysliku v mozku ditéte béhem porodu,
protrahovany (dlouhotrvajici) porod atd.

e v postnatalnim obdobi (do cca dvou let ditéte) — infekce novorozenéte, zancty

mozku, Urazy, Spatna vyziva

Mentalni retardace se déli do nékolika stupnii a jeji hloubka se urcuje pomoci

inteligen¢niho kvocientu (IQ). Ten stanovi uroven rozumovych schopnosti.

e [ehka mentalni retardace (IQ 69 — 50)
e Stredn¢ tézka mentalni retardace (1Q 49 — 35)
e Té&zka mentalni retardace (IQ 34 — 20)
e Hluboka mentalni retardace (IQ pod 19 bodi)

Dale jsou popsany Jind MR a Nespecifikovand MR, a to v okamziku, kdy nelze

stanovit stupeit MR pro dalsi pfidruzené postizeni nebo autismus.
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Konkrétné t€zka MR se vyznacuje fadou specifickych znaki. Pfedevsim je velmi Casto
spojena s dalSimi somatickymi (télesnymi) vadami a celkovym poskozenim CNS.
Psychomotoricky vyvoj postizené¢ho ditéte je vyrazné opozdén jiz v predSkolnim véku a
projevuje se znacnou neobratnosti i zdlouhavym osvojovanim si koordinace pohybt. S tim
schopni udrzovat osobni hygienu samostatné ani v dospélosti. T¢Zzce mentalné retardovany
lovék je omezen i v oblasti komunika¢nich dovednosti a psychiky. , Rec je jednoducha,
omezend na jednoducha slova a nemusi se vitbec vytvorit. Vyrazné je naruseni afektivni sféry,
nestalost nalad, impulzivita “ (Bazalova in Pipekova 2006, s. 273). Zachovana je rozpoznavaci
schopnost — dité poznava blizké osoby, projevuje radost. Osoby s tézkou mentalni retardaci
potiebuji celozivotni péci. ,, Vyskyt v celkovém poctu jedincu s MR je 7 %, v populaci 0,3 %"
(Bazalova in Pipekova 2006, s. 274).

1.2.7 Downiiv syndrom

Nejrozsitengjsi formou mentélni retardace je Downtlv syndrom (DS). Nazvan je podle
anglického lékare Johna Downa a poprvé byl popsan v roce 1866. Downiv syndrom fadime
etiologicky ke genetickym poruchdm. Jedna se o trizomii 21. chromozomu a existuji tfi typy:
prosta trizomie (93 % ptipadl), mozaika (3 % pripadl) a translokace (4% ptipadd). Trizomie
se vyznaCuje jednim chromozomem v kazdé bunce lidského téla navic. ,, Tento
chromozomalni nadbytek nelze nicim vysvetlit, ani ovlivnit, za pritomnost vzniku Downova

syndromu nenese nikdo vinu “ (Downiiv syndrom, 2009).

. Za rizikovy faktor pro vznik Downova syndromu je povazovan vék rodicu, kdy
rizikové jsou matky nad 35 let a otcové nad 50 let” (Bazalova in Pipekova 2006, s. 275).
Vyssi pravdépodobnost, ze se narodi i dalsi dit¢ s DS, maji rodiCe, kterym se jiz dit¢ s DS
narodilo dfive. , Dle nejnovéjsich statistik se na celéem sveté narodi kazdorocné zhruba
100 000 novorozencu, kteri jsou postihnuti chorobou Downova syndromu. V prepoctu toto
cislo znamena, ze na kazdych 700 ZzZive narozenych deéti pripada jedno dité postizené
Downovym syndromem. V Ceské republice se Downitv syndrom vyskytuje u jednoho z 1 500

zive narozenych deti* (Downuv syndrom, 2009).

Prevenci narozeni ditéte s DS jsou vySetfeni Zeny béhem tehotenstvi. Diagnostika se
provadi pomoci néckolika testt, napiiklad zrozboru krve matky tzv. Triple testu,

biochemickou a chromozomalni analyzou plodové vody. ,, Amniocentéza se provadi rodickam
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starsim pétatriceti let nebo Zenam, jejichz krevni rozbory disponovaly abnormalnimi
odchylkami. Amniocentézou se dd s témer se stoprocentni ucinnosti zjistit genetické postizeni
plodu, verdikt tohoto vySetieni je konecny (Downliv syndrom, 2009). Dalsi variantou je
ultrazvukova kontrola srdce ditéte — ma-li dité srdce zcela zdravé, s nejvétsi pravdépodobnosti

nehrozi zadna geneticka ¢i chromozomalni vada.

Lidé s DS maji urcité fyziognomické zvlaStnosti. Vzrist je oproti vétSinové populaci
mensi, muzi meéfi 147-162 cm, Zeny jen 135-155 cm. Télesna vaha zavisi na zpusobu
stravovani, vétsina déti je ale obéznich. Oproti t€lu je potom hlava mensi se zadni plossi ¢asti
s mohutnym krkem. ,, Oblicej miva ploché rysy, ocni vicka jsou ponékud uzka a sikmad,
ve vnitrnim koutku oka je u vetsiny deti vyrazna kolma kozni rFasa, coz jim dava
charakteristicky tvar (prave diky ocim se tomuto onemocnéni drive Fikalo mongolismus)“
(Bazalova in Pipekova 2006, s. 274). Z malych pootevienych ust vy¢niva zdanlivé velky
jazyk a v ustech se mlze objevit chybné postaveni zubt. ,,4Asi u poloviny déti s Downovym
syndromem je pozorovana pouze jedna ryha pres dlan (Opici ryha). Otisky prstii byvaji take
odlisné oproti jinym detem * (Bazalova in Pipekova 2006, s. 275).

U déti s DS byly pozorovany casto i dalsi potize: snizeny svalovy tonus, ploché nohy,
smyslové vady, srdecni vady (aZ ve 40 %). Intelektové se déti s DS pohybuji obvykle v pasu

stifedné tézké mentalni retardace.

Downliv syndrom nelze zadnym zpisobem vylécit. ,,Lécba“ proto spociva hlavné
ve stabilizaci jedince a tlumeni nebo léceni doprovodnych nemoci. K tomu jsou potieba
pravidelné kontroly u Iékate, dodrzovani 1écebnych zdsad a uzivani potravinovych doplikt

stravy, které stabilizuji jednotlivé ptiznaky.
1.2.8 Turneriv syndrom

Turnertiv syndrom (TS) byl pojmenovan po endokrinologovi Henry Turnerovi, ktery
jako prvni popsal toto onemocnéni roce 1938. TS zptisobuje poruchy ristu a malou postavu
aje zpusoben genetickou poruchou, objevujici se pouze u divek. Zdravé divky se rodi se
dvéma chromozomy X. U divek narozenych s TS jeden z téchto chromozomu chybi, neni

uplny nebo je poskozeny.
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Normalni Turnerav syndrom

Obr. €. 2. Turneriiv syndrom z pohledu genetiky. (pfevzato z www.vyrostu.cz)

Ptiznakem onemocnéni je zejména mala postava a velmi pomaly rist. Mezi dal$imi
télesnymi znaky mohou byt: srostly krk, nizko posazené usi, poklesla o¢ni vicka, nab&hlé ruce
a nohy, mékké nehty, nadmérny pocet znamének na kizi, mirné ohnuti ramen a loktii smérem
ven, omezena schopnost natdhnout ruce v lokti. Dalsimi komplikacemi byva zasah
do psychické stranky osobnosti a vinou chybéjiciho nebo poskozeného pohlavniho
chromozomu miize mit divka potize v sexudlnim vyvoji. Divky s TS mivaji také opozdénou
pubertu, trpi neplodnosti, ¢astéji mivaji problémy s ledvinami, srdcem a poruchou §titné

7lazy.

Diagnéza se urCuje zrozboru krve a vc€asné odhaleni onemocnéni ve spojitosti
s 1écbou riistovym hormonem vyrazn€ napomahd zvysit rist a dosdhnout relativn€ normalni
vysky v dospélosti. ,,Za Turneriiv syndrom nikdo nemuze. Ztrata chromozomu X nebo jeho
casti je, pokud dnes vime, nahodnym rozmarem prirody. Vznik Turnerova syndromu nezavisi
na véku maminky ani na zdravotnim stavu ¢i zvyklostech rodicu. Pocinani maminky behem
tehotenstvi s Turnerovym syndromem v zadném pripadé nemd spojitost, protoze o nem bylo
rozhodnuto jiz drive, na samém pocdtku vyvoje malého clovicka — p7i oplodnéni. Rodina,
ktera jiz ma devcatko s Turnerovym syndromem, nema zvySené riziko pro jeho vznik v dalsim
téhotenstvi“ (Zapletalova, Lebl 2003, s. 4). V CR se ro¢né narodi praimérné 20-25 divek

s touto poruchou, celkem zde Zije asi 2000 Zen.
1.2.9 Autismus

Autismus fadime pervazivni vyvojové poruchy, které se diagnostikuji na zakladé

vnéjSiho chovani. ,,Jestlize kvalitativni poskozeni jsou pritomna ve vice oblastech... Slovo
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,pervazivni“ znamend, Ze je zasazeno néco hluboko v cloveku, néco, co zasahuje celou

mentalniho vyvoje a jedna se o vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkeci.

Mrwe .

Vzniké na neurobiologickém podkladé, ale piesnou pricinu vzniku se zatim nepodafilo
odhalit. ,, Predpoklada se, Ze urcitou roli zde hraji genetické faktory, riznd infekcni
onemocnéni a chemické procesy v mozku. Moderni teorie tvrdi, Ze autismus vznikda az pri
kombinaci nékolika téchto faktorii. Stupen zavaznosti poruchy byva rizny, od mirné formy
(malo symptomit) az po tézkou (velké mnozstvi symptomii)“ (APLA Praha, 2007). Autismus je
v podstaté¢ syndrom, jehoz zavaznost se liSi u kazdého postizeného. Syndrom je mozno

diagnostikovat v kazdé vékové skupiné.

Specificky projev deficiti charakteristickych pro autismus se méni s vékem déti.
Projevuje se bud’ od détstvi, nebo v raném véku do 36 mésict ditéte. ,, Ditsledkem poruchy je,
Ze dité dobre nerozumi tomu, co vidi, slysi a proziva. Dusevni vyvoj ditéte je diky tomuto
handicapu narusen hlavné v oblasti komunikace, socidlni interakce a predstavivosti (tzv.
zdkladni diagnosticka triada problémovych oblasti vyvoje u poruch autistického spektra).
Autismus doprovazi specifické vzorce chovani® (APLA Praha, 2007). Dle Miihlpachera ale
vznikaji i diagnostické rozpaky, pravé v souvislosti s rozmanitosti projevl u rtiznych jedinct,
které se odrazeji také v diagnostice. ,, Aby byl jedinec zarazen mezi autisty, musi byt pritomno
Sest ze dvandcti kritérii. Prvni projevy jsou vzdy pritomny do véku ti let ditéte” (Miihlpachr

in Vitkova 2004, s. 344).

e Kuvalitativni postizeni v oblasti vzajemné socidlni interakce (musi byt naplnény
alespon dva pfiznaky):
0 neschopnost pouzivat obecné formy vystupovani — pohled do oci, gesta,
mimika k socialni interakci
0 selhavani pfi vytvafeni vztahli s vrstevniky, chybi emocni reakce
na pratelské ptiblizeni jinych lidi
0 neschopnost sdilet emoce a zajmy s okolim
0 nedostatek socidlni a emoc¢ni vzajemnosti s okolim
e Kovalitativni poSkozeni v oblasti verbalni i neverbalni komunikace a v ¢innostech,
které vyzaduji piedstavivost (alespoii jeden piiznak):
0 vyvoj feci opozdén, omezen nebo zcela chybi, neni zadjem o komunikaci

0 nedostate¢na synchronizace a reciprocita v konverza¢nim rozhovoru
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0 stereotypni a opakujici se pouzivani slov
O chybi spontannost a ptfedstavivost, neschopnost napodoby
e  Omezeny a opakujici se repertoar ¢innosti a zajmii:

0 priliSné zaujeti stereotypni Cinnosti a omezeni ¢innostmi, které jsou
abnormalni bud’ intenzitou, nebo pfedmétem zajmu, specifickd
ptichylnost k pfedmétiim, které jsou pro dany vék netypické (jiné nez
napft. plySové hracky, zaujeti jizdnimi rady)

0 prilnuti ke specifické nefunk¢ni rutin€ nebo Ipéni na ritudlu

0 stereotypni a opakujici se pohybové manyry (napt. tepani rukama)

O trvalé zaujeti detailnimi castmi jednotlivych pfedméti, zajem
o nefunk¢ni prvky predmétii (napiiklad omak, viing)

O odpor ke zménam v bézném prabéhu cinnosti nebo v detailech
osobniho prostfedi (napiiklad presunuti dekoraci nebo ndbytku

v rodinném dom¢)

Tento vycet miizeme doplnit jesté o nespecifické rysy: strachy a fobie, poruchy spanku
a pfijmu potravy, zachvaty vzteku a agrese (zvlasté pokud je pfitomna tézkd mentdlni
retardace), chybéjici iniciativa pfi traveni volného €asu, potize s koncepénosti pti rozhodovani
v praci i presto, Ze schopnostmi na samotné tkoly staci (Miihlpachr in Vitkova 2004, s. 344,

APLA Praha, 2007).

Rodice postizené¢ho ditéte si nejdiive v§imaji konkrétnich situaci: dit¢ nereaguje na své
jméno a pokyny, az nékdy pusobi dojmem, ze je neslySici. Neukazuje a nemava
na rozloucenou, nemluvi. Hraje si radé€ji o samot¢ nez ve skuping€, nezajimaji ho ostatni déti a
ostatni lidi dokaZe ignorovat. Celkové je dité velmi samostatné i v sebeobsluze, n¢které véci
dokaze délat diive nez zdravé dit€. Chybi mu vSak Usmév, mize mivat zachvaty vzteku,
negativismu i hyperaktivity, neumi spolupracovat a nevi, jak si hrat s hrackami. Naopak
s sebou stale nosi néjaky predmét (fixace), chodi po Spickach, miize mit zvlastni pohyby.
., Absolutni indikace pro dalsi vysetieni: do 12 mésicii nezvatla a negestikuluje (neukazuje,

nemava na rozloucenou), do 16 mésicii neuziva slova, do 24 mésicu spontanné neuziva vety “

(APLA Praha, 2007).

Autismus muze byt, a Casto byvd, kombinovan s jinymi poruchami ¢i handicapy
psychického 1 fyzického razu (mentdlni retardace, epilepsie, smyslové poruchy, geneticky
podminéné vady atd.). Také se snim poji hyperaktivita, neschopnost soustfedéni nebo
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vyrazna pasivita. ,, Nejvice déti s autismem se pohybuje v oblasti stredni a tézké mentalni
retardace (60 %). Lehkou mentalni retardaci ma 20 % autistii a stejné procento jedincu
(20 %) ma nadpriimérnou a mirné nadprumérnou inteligenci* (Miihlpachr in Vitkova 2004,
s. 345). Epidemiologické studie uvadéji patnact az dvacet piipadii autismu na 10 000
narozenych déti. Potencionalné tedy Zije v CR 15-20 000 osob s autismem. Kazdoro¢né se

u nds narodi kolem 200 déti s timto postiZzenim.

Autismus neni léCitelnd porucha, jedinym obecnym a prokazatelné uspéSnym
zpisobem prace s autisty je specidlni pedagogickd péce s vyuzitim kognitivné behavioralni
terapie. ,, Pokud ditéti svym specidalnim pristupem umoznime porozumét svétu, ktery ho diky
jeho handicapu chaoticky obklopuje, je stoprocentni Sance, Ze u ditéte dojde ke zlepseni.
Specialné vyskoleni pedagogové uzivaji nejcastéji metodiku strukturovaného uceni, ktera
za prioritu povazuje ndcvik funkcni komunikace a individualni pristup v psychoedukaci.
Vizualizace a strukturalizace jsou zakladnimi metodickymi pilifi pristupu k lidem s autismem *

(APLA Praha, 2007).

1.2.10 Détska mozkova obrna

Détska mozkova obrna (DMO) patii mezi zavazna postizeni centrdlni nervoveé
soustavy. Centralni ¢ast zahrnuje mozek a michu, jako periferni se pak oznacuje obvodové
nervstvo. Obrn existuje vice typt a 1i8i se od sebe rozsahem a stupném zdvaznosti. Délime je

na parézy (¢aste¢né ochrnuti) a plegie (UpIlné ochrnuti).

,,Pro DMO je typické hybné postizeni, télesna neobratnost, zejména v jemné motorice,
nerovnomeérny vyvoj, zvySena pohyblivost a neklid, nesoustiedenost, tékavost, nedokonalost
vnimani a nedostatecna predstavivost, prekotné a impulzivni reakce, stridani nalad a vykyvy
dusevni vykonnosti, opozdeny vyvoj reci a vady reci‘ (Vitkova in Pipekova 2006, s. 171). Na
webovych strankdch, které se tomuto onemocnéni vénuji, 1ze najit dals$i popisy piiznaki:
., Nenormalni nebo zpozdeny vyvoj pohybovych dovednosti (napr. pretdaceni se, lezeni, sezeni,
stoj, chiize), ztuhlost nebo naopak ochablost svalii, abnormalni drzeni téla, poruchy chiize
(Détska mozkova obrna, 2012). Podobné znaky vykazuje i LMD — ADHD (srov. podkapitolu
vyse). Kromé toho se DMO vyskytuje obvykle v kombinaci s dal§imi poruchami duSevniho
vyvoje a snizenym intelektem (uvadi se az v 66 % ptipadit), s poruchami chovani (cca 50 %)
¢i epileptickymi zachvaty (az v 70 %). Vyjimecné neni ani spojeni se smyslovym postizenim

(slabozrakost, Silhani, nedoslychavost apod.).
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DMO Kklasifikujeme podle charakteru tonusové a hybné poruchy na spastické formy
(dipareticka, hemiparetickd a kvadruparetickd) a nespastické formy (hypotonickd a
dyskinetickd). Spastické poruchy se vyskytuji v 85 %, ostatni ve zbylych 15 %. Mohou se

objevovat také smisené formy.

e Spastickd forma — postizené svaly maji trvalé napéti a nelze je dobie ovladat, ptisobi
zatnuté, na dotyk jsou tuhé a u vétSiny postizenych se objevuji i abnormalni reflexy;
dle postizenych svalovych skupin se déle d€li na:

0 Hemiparéza — postihuje pravou nebo levou ¢ést téla podélné, vice byva
postizena horni koncetina a vétSina osob s touto formou je schopna samostatné
chtize; vice trpi epilepsii

0 Diparéza — postizeni obou koncetin (horni nebo dolni), pfiCemz vice byvaji
zasazeny dolni koncetiny; jednotlivé pfipady se velmi li§i zdvaznosti postizeni

0 Kvadruparéza — omezeni hybnosti vSech koncetin a pravidlem byva postizeni
i ve vSech dalsich oblastech (intelekt, motorika, smyslové vady...)

e Nespasticka forma — bez svalového napéti, svaly naopak ,,neposlouchaji*

0 Hypotonicka — pokles svalového napéti

0 Dyskineticka — kolisani svalového napéti a naruseni schopnosti cilené¢ho

polohovani téla; doprovazi ji mimovolni pohyby, castéjsi je vyskyt poruch

sluchu

DMO neni onemocnéni nakazlivé ani dédi€né. Vznika poskozenim mozku
v prenatalnim (dle $védskych vyzkumi u 30 % déti), perinatdlnim (u 40 %) i postnatalnim
obdobi (u 5 %) a pfic¢inou vzniku mize byt infekce matky v t€hotenstvi (syfilis, plané
nestovice, zardénky, toxoplazmoéza), vrozené vady mozku, nedostatecné prokrveni mozku ¢i
krvaceni do mozku, poskozeni bilé hmoty mozku u predasné narozenych déti, zanétliva
onemocnéni mozku (encefalitida, meningitida), zdvazné irazy mozku, tonuti atd. U jedné

tietiny postizenych déti vSak nelze pii¢inu ani dobu vzniku postizeni pfesné urcit.

Rodice si této poruchy vSimaji obvykle az tehdy, je-li pohybovy vyvoj ditéte opozdén,
nebo se zane opozdovat ve srovnani s vyvojem zdravych déti. Pfiznaky poskozeni mozku
mohou byt v novorozeneckém véku zcela nendpadné. Obecné plati, Ze ¢im je poskozeni
po prvnim pilroce zivota, pfi¢emz zahajeni v€asné péce (do cca pllroku) je velmi dilezité pro
dalsi vyvoj jedince.
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Ackoliv je toto postizeni trvalé a v ¢ase se neméni, s rustem ditéte se vyviji pfiznaky.
Vcasna diagnostika a kvalitni rehabilitacni péce dokaze minimalizovat nasledky poSkozeni
mozku. ,, Existuje mnoho metod fyzioterapie, v CR je nejrozsivenéjsi metoda reflexni lokomoce
dle profesora Vojty, tzv. Vojtova metoda. V angloamerické oblasti prevazuje pouziti metody
podle manzelii Bobathovych. U spastickych forem DMO je mozno v nékterych pripadech a
v urcitych fazich vyvoje onemocnéni pristoupit k aplikaci botulotoxinu. Injekce této latky
do svalu vede k jeho prechodné obrné a tedy k uvolnéni (Détska mozkova obrna, 2012).
U nékterych osob s DMO je mozno vyftesit problémy pohybového aparatu operaci, obvyklé je
pozivani kompenza¢nich a protetickych pomticek dle individudlnich potieb — ortézy,
polohovaci zafizeni, kocarky, voziky, berle atp. Cilem je vZzdy kompenzace hybné poruchy

tak, aby byl minimalizovén jejich vliv na bézny Zivot pacienta.

DMO neni vzacné onemocnéni, uvadi se, ze na kazdych tisic zivé narozenych déti
piipadaji asi dvé az tii déti s DMO. V CR Zije momentalnd asi tfi tisice déti a je§té vice
dospélych s DMO. Kazdoro¢né je diagnostikovano sto az dvé st€ novych pacientll. VéEtSina
osob, postizenych DMO, se doziva dospélosti a s vyjimkou déti, které se narodily s tézkym

postizenim, neni toto onemocnéni povazovano za zivot ohrozujici.

DMO byvéa chybné zaménovana s détskou obrnou, coz je infekéni onemocnéni,
postihujici déti v predSkolnim véku. Zpocatku probihalo onemocnéni jako bézna chiipka,
pozdé¢ji propukla horecka, kterd poskodila motorické buitky mozku. To zpiisobovalo ochrnuti
svalli, pfiCemz intelekt zistal zachovan. Od roku 1958, kdy jsou u nas vSechny déti plosné

ockované Sabinovou vakcinou, nebylo toto onemocnéni zaznamenané.
1.3 Role rodiny

Nukledrni rodina hraje v zivoté ditéte nezastupitelnou roli. Tato nezastupitelnost
spociva predevsim v citové a emocni oblasti, ptejimani vzorcl chovéni a ptirozené¢ho uceni
napodobou. TéZce postizené dité také vyzaduje nepfetrzitou pozornost a nedokdze se samo

0 sebe postarat, je tudiz zcela zavislé na péci okoli.

UZ samotné narozeni postizené¢ho ditéte do rodiny je velkou zménou pro vSechny jeji
¢leny. Pfedevsim se rodina musi vyrovnavat se situaci ktera nastala, poté je vystavena vétSimu
vychovnému zatizeni, ale také mnoha zménam ve svém fungovani, pocinaje jinym casovym

rozvrhem nez maji rodiny se zdravymi détmi. ,, Rodice se ocitnou v naprosto neocekavané
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realite, prozivaji hluboké zklamani. Hledaji odpovéd na otazku, proc¢ prave jim se narodilo
postizené dite” (Pipekova 2006, s. 40). Kazdy Clen rodiny se vyrovnava se situaci jinak,

vétsina vSak prochézi typickou fadou stadii emocnich reakci:

e 3ok

e popieni

e smutek, zlost, pocit viny
e rovnovaha

e reorganizace

., Posledniho stadia viak nedosahnou vsichni rodice, prevladaji smutek a pocit viny ...
podminuji ambivalentni vztah rodicii k détem, ktery miize dlouho pretrvavat* (Pipekova 2006,

s. 41).

Odbornici usuzuji, Ze ¢im diive se rodice dozvi, Ze bude jejich dité postiZzené, tim 1épe
se zmeéni jejich postoje. Pravé vhodna a vc€asnd informovanost o stavu ditéte je zdkladni
potfebou rodiny s postizenym ditétem. Rodi¢e maji pravo védét vSe a co nejdiive. Poskytnuti
téchto informaci ze strany odbornych pracovist’ a jejich ndpomoc pii vychoveé a informovani
o dalSich moznostech jsou zcela zdsadnim okamzikem. Dalsi dulezitou véci je emociondlni
podpora — psychologicka, poradenskd. A v neposledni fadé sem patii podpora socidlni a
finan¢ni. Idedlni adaptace rodiny je potom takova, Ze usporadani rodinného zivota spliiuje

potieby nejen postizené¢ho ditéte, ale také vSech ostatnich Clent.

Soucasny humanisticky pfistup zastdva stanovisko, aby déti nebyly umistovany
do institucionalni péce, pokud to neni nezbytné nutné. Pfesto je pochopitelné, ze mnoho
rodi¢t nemuze zlstat s postizenymi détmi natrvalo doma; 1 pro samotné déti je pobyt mimo
domov a v kolektivu prospésny a stimulujici. Zde se uplatiiuji denni sluzby — stacionare,
Skoly, Skolky, odleh¢ovaci sluzby apod., kam maji rodi¢e moznost dit¢ vodit na par hodin

denné.

Ne vzdy se ale rodina s postizenim ditéte dokaze vyrovnat a fungovat dobfe. V mnoha
pripadech partnefi situaci nezvladnou a dité zlstane v péci jednoho, ¢astéji matky. Ne kazdy
rodi¢ také spolupracuje s odborniky, specidlnimi zafizenimi a pracuje s ditétem dle rad
pedagogicko-psychologické poradny nebo specialné pedagogického centra. Tento nezdjem

rodicl o vzdélavani ditéte miize byt zptisoben naptiklad nizkym vzdélanim samotnych rodicu,
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odlisnymi kulturnimi a socidlnimi navyky rodiny, vyskytem patologickych problémd,
socialnim vyloucenim, nizkou informovanosti o postizeni ditéte, ze kterého plyne bezradnost,
nedostatkem trpélivosti apod. Rizik je ale mnohem vic a mohou pfichazet 1 z vnéjSiho okoli —
nepochopenim prostfedi, nizkou podporou rodiny, neochotou ucitelli, nedostate¢nou

komunikaci instituci atd.

Idedlem spoluprace rodiny a instituce, kam dit¢ dochazi, je, aby se pfed nastupem
ditéte do jakéhokoliv zafizeni uskutecnila schiizka rodict s pracovniky, rodice sdélili skole
vSechny zndmé informace, predali dokumentaci z poradenskych zafizeni a rodice se
s pracovniky dohodli na jednotném postupu a vzajemné komunikaci. Harmonie ve vychové

vSech zapojenych je predpokladem k uspéchu a dobrému fungovani.
1.4 Kyvalita Zivota a dlouhodoba nepretrzita péce

Kvalitni zivot znamena pro kazdého néco jiného. To, co se nékomu zda byt nezbytnou
soucasti kvalitniho zivota, nemusi mit pro druhého vyznam. ,Kvalita Zivota“ (angl. quality
of life, QOL) je v souvislosti se zdravotnim stavem vétSinou minéna jako ,,celkovy dopad
kombinace faktorii zahrnujicich zdravi a pritomnost symptomu, a odrazejici schopnost

cloveka fungovat télesné, psychicky i socidalne“ (srov. Nuffield Council on Bioethics, 2014).

., Pojem kvalita Zivota poprvé zminil Pigou v roce 1920 v praci zabyvajici se ekonomii
a socialnim zabezpecenim. Predmétem jeho vyzkumu byl dopad statni podpory pro socialné
slabsi vrstvy na jejich Zivot a také na statni rozpocet“ (Miihlpacher, Vad'urova in Pipekova
2006, s. 85). Tento piistup se ale nesetkal s velkym ohlasem a pojem byl znovuobjeven
po druhé svétové valce, kdy Svétovd zdravotnickd organizace rozSifila definici zdravi
o ,,fyzickou, dusevni a socidlni pohodu“. OSN pfijala vroce 1961 dvanact faktort, které
oznacila jako podminky zivota. Zahrnuji jak materidlni, tak duchovni hodnoty, zéklad dne$ni
socialni politiky — vzd€lani, zaméstnanost, bydleni, zdravi, dopravu, oblékani, komunikaci,

ale 1 odpocinek, zabavu, socialni jistoty a osobni svobodu.

Sledovéanim ,kvality Zivota® se v soucasnosti zabyvaji vSechny védni obory (filozofie,
sociologie, psychologie, medicina, ekonomie, ekologie, pedagogika), jejich uhel pohledu,
a tedy i teoretické vymezeni toho, co kvalita zivota vlastné znamena, jaké oblasti zahrnuje a
jakymi metodami ji métit, se velmi lisi (Mihlpacher, Vadurova in Pipekova 2006). Tento

pojem vSak muze zahrnovat i subjektivni pocity, ze se Clovék napiiklad citi dobfe, je
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spokojeny a ma uspokojené své potieby, a to i v pfipadé néjakého poskozeni. Jako
nejvhodnéjsi se pii posuzovani kvality zivota déti a novorozenct jevi nejspis jejich nejblizsi —
rodice, ktefi si uvédomuyji, Ze jejich rozhodnuti zasdhne celou rodinu po zbytek jejich Zivota.
D¢éti narozené na hranici viability maji ptiblizné 25% Sanci na kvalitni zivot (Millerova 2008,

s. 27).

Pojmem dlouhodobd péce (long term care) se rozumi komplex sluzeb, které potiebuji
lidé s dlouhodobé omezenou sobéstacnosti, zavisli na pomoci v nékterych zakladnich
sebeobsluznych aktivitich (hygiena, oblékani, schopnost pouzit toaletu, schopnost najist se
samostatné, piesunout se z postele ¢i kiesla apod.). Tento stav mize byt zpisoben
chronickymi onemocnénimi i diisledkem zdravotniho postizeni. V €eské legislativé tuto oblast
fesi zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach (ASPI [pravni informacni systém], Wolters
Kluwer CR 2000-2014), ktery definuje deset okruhii zvladani Zivotnich potieb, a k nému
navazujici vyhlasSka ¢. 505/2006 Sb. o zplsobu hodnoceni schopnosti tyto potieby zvladat
(ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014).

Podle § 9 zakona ¢. 108/2006 Sb. se hodnoti tyto oblasti:

e mobilita

e orientace

e komunikace

e stravovani

e oblékani a obouvani

e télesnd hygiena

e vykon fyziologickych potieb
e péce o zdravi

e osobni aktivity

e péce o domacnost — nehodnoti se u osob mladsich 18 let

., Pro uznani zavislosti v prislusné zdakladni Zivotni potrebé musi existovat pricinna
souvislost mezi poruchou funkcnich schopnosti z diivodu nepriznivého zdravotniho stavu a
pozbytim schopnosti zvladat zdkladni Zivotni potiebu v prijatelném standardu® (§ 9 zédkona
&. 108/2006 Sb., ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014). Aby
dospélé osob¢ nalezel prispevek na péci 1. stupné (800 korun ¢eskych mésicné€), musi mu byt
uznéna neschopnost zvladat 3-4 okruhy, pro II. stupenn (4000 korun Ceskych mési¢né) 5-6
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okruhti, pro III. stupeni (8000 korun ¢eskych mésicné) 7-8 okruhl a pro IV. stupen (12 000

korun ¢eskych mési¢n¢) vice nez 8 okruh.

U déti se pohybuje prispévek v ¢astkach 3 000, 6 000, 9 000 a 12 000 korun ceskych
ve vyse uvedenych ¢tyfech stupnich zavislosti, pti¢emz ,,u osoby do 18 let se pri hodnoceni
schopnosti zviddat zakladni Zivotni potreby porovnavd rozsah, intenzita a narocnost péce,
kterou je treba vénovat posuzované osobé se zdravotnim postizenim, s péci, kterou je tieba
venovat zdravé fyzické osobé téhoz veku* (§ 10 zdkona ¢. 108/2006 Sb., ASPI [pravni
informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014).

., Naklady na dlouhodobou péci jsou v priiméru vecelku drobné (nejcastéji cini 1-1,5 %
HDP) ve srovnani s tim, co jednotlivé zemé vynakladaji na jiné programy — na zdravotni péci
v prumeru 7,5 % (MPSV 2010, s. 48). Zprava EU uvadi dalsi rys, ktery je tfeba brat
v uvahu, a sice to, ze vyhody dlouhodobé péce jsou poskytovany v mnoha zemich na zakladé
posouzeni celkové socialni situace, ptijmu klienta, eventualné i jeho rodiny. ,, Klienti sluzeb
dlouhodobé péce se na jejim zajisteni podileji také znacnou casti svého prijmu ci prijmu
rodiny, tato situace je pak dale resena davkami apod. Zajisteni dlouhodobé péce tedy miize
mit potencialné katastrofické ekonomické disledky pro klienty, respektive jejich rodiny. Tato
situace velmi ostie kontrastuje napriklad s financovanim zdravotni péce, kdy na tyto relativné
velmi Stedré zdravotni systémy casto navazuje system dlouhodobé péce, na jehoz financovani
se must klient podilet znacnou casti“ (MPSV 2010, s. 49). I Ceska republika dostatedné §tédie
pecuje ve zdravotnictvi o pfedasné narozené deti, avSak naslednou celozivotni péci zatézuje
dale rodiny, které Casto nemaji dostatek financi na zajisténi dostatecné kvalitni péce a tudiz i

kvalitnéjsiho zivota pro své déti.

1.5 Socialni sluzby a pomoc pro téZce postizené déti a jejich rodiny

v CR

Ceska republika prosla vyraznymi zménami v socialni oblasti na prelomu let 2006 a
2007, kdy vstoupil v platnost novy zdkon o socidlnich sluzbach €. 108/2006 Sb. (ASPI [pravni
informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014) a na n&j navazujici provadéci vyhlagky
s prilohami. Ten definuje zékladni druhy a formy socidlnich sluzeb, podminky jejich
registrace, poskytovani 1 vySi thrady. Pro poskytovatele bylo nejvétsi novinkou zavedeni

patnacti standardl kvality poskytovani socialnich sluzeb, které musi mit kazdy registrovany
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poskytovatel zpracované a jsou kontrolovany inspekénimi organy. Na to se potom vaze také
financovani sluzeb zvefejnych zdroji. Cilem socidlni politiky je piesunout naklady
na financovani sluzeb z celostatni rovné na krajské a oblastni samospravy, byl také zaveden
institut pfispévku na péci, o ktery Zadaji sami obcané. Oni potom rozhoduji o tom, které
sluzby budou/potiebuji Cerpat a z prispévku tak prispivat na jejich provoz. Naklady

na piispévek se hradi ze stdtniho rozpoctu.

Prispévek na péci je poskytovan osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické
osoby z divodu dlouhodob¢ nepiiznivého zdravotniho stavu. Tato pomoc se tyka zvladani
zéakladnich zivotnich potteb dle § 9 odst. 1 zék. ¢. 108/2006 Sb. (ASPI [pravni informacni
systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014), a to mobilita, orientace, komunikace, stravovani,
oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologickych potieb, péce o zdravi, osobni
aktivity, péce o domécnost. V domacnosti u zadatele musi probéhnout socialni Setfeni, poté se
zjisténé skutecnosti odesilaji posudkovym lékaiim Ceské spravy socidlniho zabezpeéeni,
kteti jeste¢ vyzaduji vypis ze zdravotni dokumentace od oSetiujiciho 1ékate Zzadatele. Zjisténi

socialniho Setfeni a zdravotni ndlezy se museji shodovat, aby byl narok ptiznan.

Paragraf 10 zdkona o socidlnich sluzbach specifikuje postup u opravnénych osob
mladSich osmnécti let takto: ,, U osoby do 18 let véku se pri hodnoceni schopnosti zviddat
zdkladni zZivotni potieby podle § 9 odst. 1 a pri hodnoceni potreby mimoradné péce porovndva
rozsah, intenzita a narocnost péce, kterou je treba vénovat posuzované osobé se zdravotnim
postizenim, s péci, kterou je treba vénovat zdrave fyzické osobé téhoz veku* (§ 10 odst. 1
zédkona &. 108/2006 Sb., ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014).
Také pii stanovovani stupné zavislosti na pomoci druhé osoby se piihlizi k odpovidajicimu

stupni biopsychosocidlniho vyvoje.
Zavislost se déli do Ctyft stupiti:

L. lehkd zéavislost — ptispévek pro dité do 18 let jsou 3 000 korun mési¢né, pro
dospélého 800 korun mésicné (nezvladdani 3-4 zékladnich zivotnich potieb)

II. sttedné tézka zdvislost — prispevek pro dité do 18 let je 6 000 korun mési¢né, pro
dospélého 4 000 korun mésicné (nezvladdani 5-6 zakladnich Zivotnich potieb)

II.  tézka zavislost — prispévek pro dit¢ do 18 let je 9 000 korun mési¢né, pro

dospélého 8 000 korun mésicné (nezvlada 7-8 zakladnich Zivotnich potieb)
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IV.  uplna zavislost — ptispévek pro ob¢ skupiny je 12 000 korun mési¢né (nezvlada

vice nez 8 zakladnich Zivotnich potieb)

Socialni sluzby, které lze za poskytnuty pfispévek na péci Cerpat, upravuje tieti ¢ast
zakona o socialnich sluzbach. Zakladnimi druhy socidlnich sluzeb jsou: socidlni poradenstvi,
sluzby socialni péce a sluzby socidlni prevence. Formou se pak rozumi misto poskytovani —
sluZby mohou byt ambulantni, terénni nebo pobytové. Zakon také definuje konkrétni zatizeni
socialnich sluzeb. Pro potieby déti s postizenim to mohou byt napiiklad denni stacionafe,
tydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, socidln¢ terapeutické dilny,

centra socialn€ rehabilita¢nich sluzeb, pracovisté rané péce nebo socialni poradny.

Vedle poradenstvi, které je poskytovano kazdému zdarma, jsou nejcastéji vyuzivany
sluzby socidlni péCe. Sem spadd osobni asistence, pecCovatelska sluzba, tisnova péce,
pruvodcovské a predcitatelské sluzby, odlehcovaci sluzby a jiz zminéné domovy a stacionare
s celodenni péci. Ze sluzeb socidlni prevence je to pak rand péce, tlumocnické sluzby,
socialné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi, socialné terapeutické dilny ¢i socialni

rehabilitace.

Zakon &. 329/2011 Sb. (ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-
2014) upravuje poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, a to prispévek

na mobilitu a piispévek na zvlastni pomucku.

., Narok na prispévek na mobilitu ma osoba starsi 1 roku, ktera je drZitelem priikazu
osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P, ktery byl priznan podle predpisu ucinnych
od 1. ledna 2014, opakované se v kalendarnim mésici za uhradu dopravuje nebo je
dopravovana a nejsou ji poskytovany pobytové sluzby“ (§ 6 odst. 1 zakona ¢. 329/2011 Sb.,
ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014). To, Ze se Zzadatel
dopravuje, prokazuje Cestnym prohldsenim, byt Ceska legislativa tento pojem dle Nového
obcanského zakoniku neznd (srov. zdkon ¢. 89/2012 Sb., obcansky zakonik, ASPI [pravni
informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014). Vy3e ptispévku ¢ini 400 korun mésiéng.
Prispévek je pfiznavan vzdy na jeden rok. Od 1. ledna 2014 nelze podat zadost o piispévek
na mobilitu zvlast, pouze soubézné se zadosti o prukaz osoby se zdravotnim postizenim.
Narozdil od roku 2013 se narok posuzuje uz jen na zaklad¢ lékarskych zprav, socialni

pracovnici pfislusného tifadu prace nevykonavaji socidlni Setieni.
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Podminky naroku na prispévek na zvlastni pomicku jsou obsahlejsi.

a) osoba musi byt star$i tfi let, pokud je ptispévek poskytovan na potizeni motorového
vozidla, stropniho zvedaciho systému, schodolezu, schodistové sedacky nebo ploSiny
¢1 na upravu bytu,

b) starsi patnacti let, jestlize je prispévek poskytovan na potizeni vodiciho psa,

c) starSi jednoho roku pro ostatni pifipady, coz je zvlastni pomicka, kterd usnadni
sebeobsluhu nebo je vyuzivana pfti praci nebo piipravé na budouci povolani — jedna se
naptiklad o digitalni zapisniky s hlasovym vystupem, diktafony a specidlni psaci stroje

na Braillovo pismo u zrakové postizenych a dalsi.

Kompletni seznam druhi a typd pomtcek je uveden v piislusné provadéci vyhlasce.
Pokud je cena pomticky vyssi nez 24 000 korun, ufad miize prispet az do vyse 90 % z celkové
ceny. Spoluucast zadatele vSak musi byt nejméné 1 000 korun. Kdo zad4 o tuto formu
podpory, se musi podrobit posouzeni zdravotniho stavu lékafem Ceské spravy socidlniho
zabezpeCeni a prokazat skutecnosti rozhodné pro vyplatu davky, tj. zejména dolozit pfijmy
spole¢né posuzovanych osob. Zakon také upravuje podminky a lhity, ve kterych musi zadatel
poskytnuty prispévek vracet, napiiklad zjisti-li kontrolni orgén, Ze pfijemce piispévku

potizenou pomiicku v obdobi péti let prodal. Nevraci se v pfipadé umrti pfijemce.

Prikaz osoby se zdravotnim postiZenim (dle § 34 zakona ¢. 329/2011 Sb., ASPI
[pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014) miize ziskat osoba starsi jednoho
roku s telesnym, smyslovym nebo dusSevnim postizenim charakteru dlouhodobého
nepriznivého zdravotniho stavu, které podstatné omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo
orientace, vcetné osob s poruchou autistického spektra“ (§ 34 odst. 1 zak. ¢. 329/2011 Sb.,
ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014). Prikaz existuje ve tiech
stupnich — TP, ZTP a ZTP/P (s privodcem) a mimofadné vyhody z n¢j plynouci definuji
odstavce 2 — 4 téhoz paragrafu a také § 36. O piiznani toho kterého stupné rozhoduji
od 1. ledna 2014 pouze posudkovi lékaii na zadklad¢ vypisu ze zdravotni dokumentace
zadatele, ten jiz nepodstupuje socidlni Setfeni. Zdravotni stavy, které lze povazovat
za podstatné omezeni schopnosti pohyblivosti a orientace pro ucely pfizndni prukazu osoby se
zdravotnim postizenim jsou uvedeny v piiloze ¢. 4 k vyhlasce ¢. 388/2011 Sb. (ASPI [pravni
informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014).
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Doba platnosti vSech prikazl je maximalné do 31. prosince 2015. Co bude po tomto
datu, netu$i ani pracovnici Utadu prace CR, ktery agendu vede. Zadatelé a rodide déti —
opravnénych osob zadaji o prikaz nej€astéji z divodu pravidelného dopravovani, at’ uz
vetejnou dopravou, na kterou ziskavaji slevy, anebo motorovym vozidlem. K prikazu totiz
ziskavaji kartu se symbolem osoby se zdravotnim postizenim, kterd je opraviiuje parkovat
vozidlem na vyznagenych mistech pro postiZzené a umoziiuje vyuzivat dalniéni sit' v CR bez

poplatku (za predpokladu, Ze je v auté pravé dopravovana osoba, kterd vlastni pritkkaz OZP).
1.6 Poradenska za¥izeni pro rodiny s téZce postizenymi détmi v CR

Poradenskéa zatizeni maji slouzit détem, rodi¢iim a pedagogim v okamziku, kdy
se dit¢ celkové nebo v dil¢i oblasti nevyviji srovnatelné¢ s vrstevniky, anebo se od nich
v néjakém smyslu lisi. OdliSnost mlZze byt v oblasti té€lesné, smyslové, rychlosti vyvoje,
chovéni, potizi s u€enim, navazovanim socidlnich vztahii atd. Poradenstvi je legislativné
upraveno vyhlaskou MSMT ¢&. 116/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska &. 72/2005 Sb.,
o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizeni (ASPI
[pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014). Dle definice Bartotiové (2010)
je ukolem poradenskych pracovist’ zejména ,, dlouhodoba a pravidelna prima prace s ditétem,
spoluprdce s jeho rodici zamérena na eliminaci Skolnich probléemu, podpora integrace ditéte,
podpora jeho vzdélavani“ (Bartoniova 2010, s. 87). Poradenské zatizeni se déli na Skolni a

specializovana (Gcelova).

Skolni poradenstvi zajistuje vychovny poradce, $kolni metodik prevence, $kolni

psycholog a na specialnich skolach také specidlni pedagog.

Vychovnym poradcem je jmenovan néktery z uciteld, jenz je v kazdodennim kontaktu
s détmi. Jeho ukolem je poradensko-vychovna ¢innost zejména v oblasti socidlnich vztaht
a poradenstvi v profesni orientaci. Ma kontakty na dal$i instituce a odborniky. Rodicim

a pedagogtim poskytuje metodickou pomoc.

Skolni metodik prevence pracuje nejcastéji se zaky i1 ucliteli v otazkdch socialné
patologickych jevli na urovni prevence i depistaze rizikového chovéani u déti na Skole. Uzce

spolupracuje s tfidnimi uciteli.
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Skolni psycholog neni povinnym ¢lenem ucitelského sboru, pfipadné¢ mtze na Skole
pracovat jen na castecny uvazek. Psycholog na Skole provadi zde depistazni, diagnostickou,
poradenskou a intervenéni péci. U Zdka se specidlnimi vzdélavacimi potiebami se podili

na jeho integraci do kolektivu.

Specialni pedagog také nemusi ptisobit na kazdé Skole. V soucasnosti, kdy je trendem
integrace a inkluze Zzakd srlznym postizenim a znevyhodnénim, je vyhodou mit jej
v kolektivu. Tento pracovnik na Skole provadi depistdz zaki se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami a zajist'uje jejich zarazeni do odborné péce. Miize provadét diagnostiku u zakl se
specifickymi naroky na vzdélavani a podili se na ptipravé ¢i upravé podminek pro integraci

zaki se zdravotnim postiZzenim na Skole.

Poradenska pracovisté specializovand jsou ucelové zaméfena na déti a jejich rodiny
s konkrétnimi potizemi. NejznaméjSim a nejuniverzalnéjSim zatizenim je u nas Pedagogicko-
psychologicka poradna (dale jen PPP). Tato instituce se zaméfuje na problematiku vychovy a
Skolniho vzdélavani déti a mladeze. Hlavnimi ¢innostmi PPP je: vySetfeni Skolni zralosti,
posouzeni vhodnosti odkladu povinné Skolni dochazky, posouzeni vhodnosti integrace nebo
zafazeni do specialni Skoly, diagnostikovani a reedukace specifickych vyvojovych poruch
uceni a navrh na zatazeni ditéte do specializované tiidy, prace se zaky s poruchami vyvoje
osobnosti, prace se zaky s poruchami chovani (konflikty, zaskolactvi, Sikana, kriminalita)
a socialni retardace, poruchy komunikace, smyslové vady, vady fe¢i a jejich naprava
(Novosad 2000). PPP slouzi také rodicim déti, ucitelim a dalSim pedagogickym
pracovnikim. V PPP plisobi psycholog, specidlni pedagog, socidlni pracovnik a logoped

(Bartoniova, Pipekova 2006).

Strediska rané péce provozuje obCanské sdruzeni Spolecnost pro ranou péci (SPRP).
Jeho naplni je poskytovat odborné sluzby, podporu a pomoc rodindm, ve kterych se narodilo
dit¢ se zrakovym nebo i s kombinovanym postizenim. Klienty jsou rodice a déti od narozeni
do sedmi let (poté prechazeji do péce SPC — viz. dale). Stiediska rané péce realizuji program
Provazeni, ktery podporuje schopnosti, sily a cile kazdého Clena rodiny. ,, Chceme, aby nase
sluzby vedly k posileni kompetenci, zodpovédnosti a nezavislosti rodicii / zakonnych zdstupci
pri vychové déti. Chceme umoznit rodiné vychovavat dité v jeho prirozeném prostiedi a Zit

bezny Zivot*“ (Spolecnost pro ranou péci, 2009).
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Cilem rané péce je predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho dusledky a
poskytnout roding, ditéti i spolecnosti pfedpoklady socialni integrace. ,, Sluzby rané péce maji
byt poskytovany od zjisteni rizika nebo postizeni do prijeti ditéte vzdeélavaci instituci tak, aby
zvySovaly vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou ohrozeny faktory biologickymi,
socialnimi a psychologickymi. Zasadni roli ve vyvoji ditéte hraji prvni tii roky Zivota. Prave
v obdobi do tii let jsou kompenzacni moznosti mozku tak obrovské, ze umoznuji nejlépe
rozvinout ndhradni mechanismy i u téch deti, které maji v nékteré oblasti vyvoje vazny
handicap. Pokud se pravé toto obdobi zanedba, moznosti vyvoje ditéte v urcitych oblastech se
mohou zcela uzavrit nebo extrémné snizit. Prestoze mozek je schopen vytvaret novd nervova
spojeni po cely Zivot, clovek se nejrychleji rozviji a nejlépe prizpiisobuje zménam v raném

detstvi“ (Spole¢nost pro ranou péci, 2009).

Specialné¢ pedagogické centrum (dale jen SPC) je specialni Skolské zafizeni,
zabyvajici se podporou a péci o zaky s urcitym typem postizeni. Vénuje se rodicim déti a
détem s télesnym, smyslovym nebo mentdlnim postizenim, ale také s vadami feci, ptipadné
kombinaci raznych postizeni ve véku od tii let. Horni vékovou hranici je ukonéeni povinné
Skolni dochazky, maximaln¢ vsak 26 let. SPC jsou vétSinou soucasti mateiské nebo zakladni
Skoly specialni, mohou vSak existovat i samostatné. Hlavnimi tkoly SPC jsou: depistaz,
komplexni diagnostika, pifima prace s ditétem, poradenstvi a konzultace rodi¢lm,
pedagogickym pracovnikiim, Skoldm a Skolskym zafizenim, krizova intervence, socidlné
pravni poradenstvi, instruktdz a uprava prostiedi pro zaky se specifickymi potiebami, pomoc
pii integraci a zpracovani navrhii individualnich vzdé€lavacich planti. Pisobi zde specialni
pedagog, psycholog, socidlni pracovnik a dal$i specialisté, zaméfeni na dany typ postiZeni

(etoped, logoped, psychiatr, psychoterapeut, neurolog aj.).

Poradenstvi rodicim a pedagogtim, ktefi vychovavaji dité se specialnimi vzdélavacimi
potfebami, mohou poskytovat také riizna obcanska sdruzeni a obecné prospesné spolecnosti,

zalozené na podporu vzdélavani a rozvoje téchto déti.
1.7 Vzdélavani déti s téZkym postizenim v CR a integrace

Povinnou skolni dochdzku v nasem kulturnim kontextu znadme od roku 1774, kdy ji
poprvé natidila pro déti ve véku Sest az dvanéct let Marie Terezie. V soucasnosti se povinna
$kolni dochazka se vztahuje na statni ob&any Ceské republiky, na obdany &lenskych stati

Evropské unie, na jiné cizince, ktefi maji na uzemi CR trvaly nebo dlouhodoby pobyt,
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na azylanty a osoby pozivajici doplitkové ochrany a ucastniky fizeni o udéleni mezinarodni
ochrany na tizemi Ceské republiky. Jeji délka je stanovena § 36 zakona &. 561/2004 Sb. (ASPI
[pravni informacni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014) na devét let. Zagina pocatkem
Skolniho roku, ktery ndsleduje po dni, kdy dit¢ dovrsi Sesty rok véku. Dité, které dosdhne
Sestého roku veéku v dobé od pocatku Skolniho roku do konce kalendarniho roku, mtize byt

pfijato na zadost svého zakonného zastupce, je-li télesné€ 1 dusevné ptiméiené vyspelé.

Povinna Skolni dochizka se obvykle a nejcastéji realizuje na zékladni Skole
a podminky pro vzdélavani na tomto stupni zajistuje obec. D¢ti, které v priabéhu plnéni
povinné Skolni dochazky piejdou na vicelet¢ gymnazium nebo na viceletou konzervatoft, plni

zbyvajici povinnou $kolni doch4zku na téchto skolach.

Zapis do zakladnich kol probiha na tizemi celé CR v obdobi od 15. ledna do 15. inora
kalendainiho roku, v némz ma dité zahdjit povinnou Skolni dochdzku. Zakonny zastupce se
musi s ditétem ve stanoveném terminu dostavit na feditelstvi ptislusné skoly s identifika¢nimi
doklady sebe 1 ditcte. Pfihlasovaci povinnost a povinnost péce o pravidelnou a v€asnou skolni
dochazku maji rodi¢e, popf. zakonny zastupce ditéte. Zanedbani téchto povinnosti je
prestupkem, ktery miize byt sankcionovan pokutou do vyse 3000 korun. Zanedbani vychovy
vétsSiho rozsahu muze byt klasifikovano jako trestny ¢in ohrozovani mravni vychovy déti a

mladeze.

Pokud neni dit€¢ po dovrseni Sestého roku télesné nebo dusevné piimérene vyspélé a
pozéda-li o to jeho zdkonny zastupce, odlozi mu feditel Skoly zacatek povinné Skolni
dochdzky o jeden rok. Takovy odklad je mozny na zdkladé¢ podané¢ zadosti a dalSich
dolozenych dokladii. Rozhoduje o ni feditel skoly nejpozdéji do 31. kvétna kalendarniho roku,
v némz ma dit¢ zahajit povinnou Skolni dochazku. Naopak podminkou pftijeti ditéte
narozené¢ho v obdobi od zafi do konce prosince je také doporucujici vyjadieni Skolského

poradenského zafizeni.

Dftive bylo nutno Zadost o odklad dolozit doporu¢enim bud’ Skolského poradenského
zafizeni, nebo odborného lékaie. Novelou zakona ¢. 472/2011 Sb., kterou se méni zakon
¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim, stfednim, vys$im odborném a jiném vzdélani
(ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014), provedl mimo jiné tuto
zménu ve Skolském zakoné: v § 37 odst. 1 se slova ,,nebo odborného 1€katfe nahrazuji slovy

,»a odborného lékare, nebo klinického psychologa®. O pfipravenosti ditéte na Skolni dochazku
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vSak rozhoduje odborné vysetieni v pedagogicko-psychologické poradné nebo specialné

pedagogickém centru.

Ditéti s hlubokym mentalnim postiZzenim stanovi krajsky Gfad mistné ptislusny podle
mista trvalého pobytu ditéte se souhlasem zdkonného zastupce ditéte takovy zplsob
vzdélavani, ktery odpovidd duSevnim a fyzickym moznostem ditéte, a to na zakladé
doporucujiciho posouzeni odborného 1ékate a Skolského poradenského zatizeni. Krajsky utad
zaroven zajisti odpovidajici pomoc pii vzdélavani ditéte, zejména pomoc pedagogickou a

metodickou.

Povinna skolni dochazka mize byt odklddana i opakované az do v€ku osmi let,
odklady povinné Skolni dochazky sedmiletych a starSich déti vSak tvoii pouhd dvé procenta
vSech odkladi, a jsou tedy spiSe vyjimecné. U Sestiletych déti se pocet odkladii povinné

Skolni dochéazky pohybuje kolem jedné pétiny.

Pokud se u zédka v prvnim roce plnéni povinné Skolni dochdzky projevi nedostate¢na
télesnd nebo dusevni vyspélost k plnéni povinné Skolni dochazky, muze teditel Skoly, se
souhlasem zakonného zastupce, zakovi dodatecné v pribéhu prvniho pololeti Skolniho roku
odlozit zacatek plnéni povinné Skolni dochdzky na nasledujici Skolni rok. Soucasné
s rozhodnutim o odkladu feditel doporuci vzdélavani ditéte v ptipravné tfidé zékladni Skoly

nebo v poslednim ro¢niku matefské Skoly.

Povinnad Skolni dochazka se d& plnit i jinymi zpusoby, a to napiiklad domacim
vzdelavanim, tzv. individualnim. O povoleni individudlniho vzdélavani zédka rozhoduje feditel
Skoly, kam byl zak pfijat k plnéni povinné Skolni dochazky, na zaklad¢ pisemné zadosti
zakonného zéastupce zdka. Individudlni vzdélavani lze povolit pouze Zakovi prvniho stupné

zakladni skoly.

Dité¢ splni povinnou Skolni dochazku v devatém roce své Skolni dochazky, a to
1 v ptipadé, Ze nepostoupilo do devatého ro¢niku zdkladni skoly a nedosahlo tedy zdkladniho
vzdélani. Povinnost Skolni dochdzky kon¢i dovrsenim 17. roku véku, avSak zakladni vzdélani
si zdk muze doplnit bud’ pokracovanim dochazky do zakladni Skoly na zéklad¢ zadosti
zakonného zastupce nejdéle do konce Skolniho roku, v némz dosdhne 18 let, nebo

v pozdéjsim véku absolvovanim kursu pro doplnéni zakladniho vzdélani.
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Od roku 2005 je vceské legislativé zabezpeCeno pravo na vzdélavani tézce
postizenych. ,, Existujici pravni narok na adekvatni podporu a vzdélavani se resi priibézne,
vystavbou vhodnych instituci, odpovidajici kvalifikaci pedagogii a v neposledni rade osvetou
Siroké verejnosti“ (Pipekova 2006, s. 332). Déti bez mentalniho postizeni mohou byt
vzdélavany v béznych zakladnich skolach v tzv. integraci, pokud o to maji zdjem rodice
a Skola ma k takovému vzdélavani podminky. Je to piredevSim mens$i pocCet déti ve Skolach,
proskoleny persondl, pfitomnost asistenta pedagoga nebo osobniho asistenta ditéte ve tiide,
bezbariérovy pristup atd. Télesné postizené dité ¢i zak integrovany do bézné tfidy by mél byt
socialn¢ adaptabilni a mél by mit dostate¢nou miru volnich vlastnosti, které jsou potiebné
k ptekonédvani prekazek (Vitkova, 2006). Tento typ vzdelavani ale neni vhodny pro kazdé dité
s postizenim a rodie ve spoluprdci s odborniky musi dobie zvazit vSechny vyhody a
nevyhody takového rozhodnuti. Déti s vice vadami, kdyz je jednou vadou mentalni postiZeni,

se vzdelavaji v zakladni Skole praktické nebo zakladni Skole specidlni.

., Za zdky se specialnimi vzdelavacimi potrebami jsou povazZovani Zaci se zdravotnim
postizenim (télesnym, zrakovym, sluchovym, mentalnim, autismem, vadami reci, soubéznym
postizenim vice vadami a specifickymi poruchami uceni nebo chovani* (Bartonova, Vitkova
in Pipekova 2006, s. 23). Déle se jedna o zaky se zdravotnim znevyhodnénim a se socidlnim
znevyhodnénim. Patfi sem i Z4ci nadani a mimotadné nadani. Definovani jednotlivych poruch
je ztizeno tim, Ze se velmi Casto tyto poruchy vyskytuji v kombinacich s jinymi postizenimi
nebo se symptomy rdznych postizeni ptekryvaji. Upozoriiuje na to Vojtova: ,, V literature
najdeme mnohé studie, které poukazuji na vzajemnou kauzalitu poruch chovani, ADHD,
poruchy rizeného chovani, mentalniho postizeni, poruchy opozicniho vzdoru, specifickych
poruch uceni, problémii v uceni, uzkostného chovani, projevii deprese. Nepresné vymezeni
definice stavi tak pedagogy do pozice, kdy maji popsat jednotlivé oddeélené projevy v chovani

rec

Zdka, bez znalosti celkového obrazu poruchy chovani* (Vojtova 2010, s. 127).

V ramci narodnich legislativnich ptedpisit stoji nejvySe zakon ¢. 561/2004 Sb.
o predskolnim, zakladnim, stfednim, vys$§im odborném a jiném vzdélavani, nazyvany
,.8kolsky zakon“ (ASPI [pravni informacéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014). Tento
zakon definuje zdky se specifickymi vzdélavacimi potifebami (viz vySe) a také umoziuje
takovym zakim integraci do Skol hlavniho vzdéldvaciho proudu. Na zdkon navazuji
provadéci vyhlasky, kterymi se fidi vzdélavani zaku se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a

ptedskolni vzdélavani:
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v

e vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a
Skolskych poradenskych zatizenich (ASPI [pravni informaéni systém], Wolters
Kluwer CR 2000-2014), ktera definuje ilohu $kolskych poradenskych zafizeni
poskytujicich bezplatné poradenské sluzby na zadost zaka, jejich zékonnych
zastupcii, Skol nebo Skolskych zafizeni za podminky pisemného souhlasu
zakonnych zastupct ditéte nebo zletilého zaka

e vyhlaska ¢. 73/2005 Sb. o vzdélavani déti, zaka a studentl se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, zakt a student mimotadné nadanych (ASPI
[pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014), kam se fadi déti
se zdravotnim postizenim (télesnym, zrakovym, sluchovym, mentalnim),
s vadami feci, soubéZznym postizenim, vice vadami a specifickymi vadami
uceni a chovani, déti se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim a déti
mimofradné nadané. Vzdélavani se realizuje za pomoci podpurnych opatieni,
ktera jsou odlisna, nebo se poskytuji nad ramec individualnich pedagogickych
a organizacnich opatfeni spojenych se vzdelavanim zaki stejného véku

na Skolach bézného typu (Bartoiiova in Vitkova 2007).

Nérodni program vzdélavani (NPV) stanovuje statni Groven vzdélavani v systému
kurikuldrnich dokument. Formuluje pozadavky na vzdélavani, které jsou platné
v pocatecnim vzdélavani jako celku, Ramcové vzdélavaci programy (RVP) potom vymezuji
zavazné ramce vzdélavani pro jeho jednotlivé etapy (pro piedskolni, zdkladni, a stiedni
vzdélavani). Skolni urovei fe$i S$kolni vzdélavaci programy (SVP), podle nichz se
uskute¢iiuje vzdélavani na jednotlivych $kolach. Skolni vzd&lavaci program si vytvati kazda
Skola podle zasad stanovenych v pfislusném RVP (MSMT, 2013-2014). Pro potieby
vzdélavani cilové skupiny diplomové prace miizeme zdiraznit Rdmcovy vzdélavaci program
pro piedskolni vzdélavani (2004), Ramcovy vzdélavaci program pro zakladni vzd€lavani
(RVP ZV, 2005) a Ramcovy vzdélavaci program pro zakladni vzdé&lavani piiloha upravujici

vzdelavani zakt s lehkym mentalnim postizenim (RVP ZV-LMP).

Z4ky se specifickymi vzdélavacimi potiebami lze vzdélavat, jak uz bylo uvedeno, také

v bézné skole s pomoci podptrnych opatieni:

e integrace do bézné Skoly s osobnim asistentem

¢ integrace do bézné skoly s asistentem pedagoga
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e integrace do bézné Skoly s individudlnim vzdélavacim planem (IVP)

Pfed nastupem ditéte se specifickymi vzd€lavacimi potiebami do Skoly je tfeba
vytvofit vhodné podminky. Skolu je nutné vybavit materialné (napf. stavebni Gpravy),
organizacné (sniZzeni poctu déti ve tiid€ aj.) a personalné (proskoleni ucitel, ptijeti asistenta
pedagoga). Vsichni pedagogové musi byt informovani o pfichodu takového zdka do skoly.
Skola vypracovava pro dité Individudlni vzdélavaci plan, jehoz vychodiskem je Skolni
vzdélavaci program a doporuceni vysSetfujicich pracovnikti SPC, piipadné i 1€kait a jinych
odbornikil (napt. logopeda). S timto pldnem musi souhlasit zdkonni zastupci ditéte nebo sam
zletily zak. PPP ¢i SPC poskytuji podporu, pomoc a metodické vedeni po celou dobu trvani
integrace zaka. Vitkova (2006) piSe, Ze uspéSnad integrace vede k intelektudlnimu rozvoji
postizeného jedince, ten se u¢i spolupraci v tymu, komunikaci a socidlnim dovednostem.
Pfitomnost postizené¢ho jedince ve skupin€ by také méla piisobit pozitivné na jejich chovani,

uci je toleranci a respektovani odlis$nosti.

Pokud skola integruje dité¢ s IVP, mize pozadat u svého zfizovatele o ziizeni funkce
asistenta pedagoga. DalSi variantou miiZze byt osobni asistent ditéte. Pracovnici na obou
pozicich jsou do tfidy doporucovéani vzdy na zékladé odborného posouzeni PPP ¢i SPC
a pracuji pod vedenim ucitele. Rozdil je v tom, Ze asistent pedagoga je zaméstnancem Skoly a
rodi¢e integrovan¢ho ditéte nepiispivaji na jeho mzdu. Podminky ziskani kvalifikace
uchazece o misto asistenta pedagoga popisuje § 20 zédkona ¢. 563/2004 Sb. o pedagogickych
pracovnicich (ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014). Osobni
asistence je socidlni sluzba, ktera se fidi zdkonem ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach
(ASPI [pravni informaéni systém], Wolters Kluwer CR 2000-2014) a tato forma asistence je
placena uzivatelem. Na rozdil od asistenta pedagoga, ktery neni vazan na préci s jednim
konkrétnim ditétem, ackoliv je pravé kvili nému vétSinou tato pozice zfizena, se osobni
asistent vénuje vyhradné danému Zakovi se specifickymi potfebami. Ukolem osobniho
asistenta je pomahat ditéti nejen se studiem, ale zarovenn ho rozvijet a vést ke spolupraci
s ostatnimi a zapojeni se do skupiny. Paradoxn¢ pfitomnost osobniho asistenta mize byt to, co

dit¢ z kolektivu spise vyclenuje.

V ptipadé integrované¢ho zdka hraje vyznamnou roli také ucitel. Takové dité¢ klade
obrovské naroky na ucitelovu pfipravu, jeho komunikaéni dovednosti, schopnost vytvaiet
pozitivni atmosféru ve tfidé a predevsim duaslednost a trpélivost. Nejdulezitéjsi je ovsem
ucitelova motivace a kazdy ucitel by mél byt v takové situaci ochoten se dale vzdelavat.
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1.8 Zdravotni péce

Mluvime-li o téZce postizenych nebo nemocnych détech, nelze opomenout také
kontroverzni otdzku zachraiiovani déti na hranici viability. Viabilita c¢esky znamena
zivotaschopnost, schopnost pfezit, a neexistuje pro ni z4dnd vSeobecné uznavana definice.

Obecné muzeme fict, ze se jedna o okamzik, kdy je plod schopen ptezit mimo délohu matky.

Primai prazské kliniky U Apolinate, Richard Plavka, uvadi, Ze , viabilitu dnes
chapeme jako schopnost prezit, rust a vyvijet se normalné. Je uméle stanovena civilizaci
a promita se v ni socioekonomicka uroven spolecnosti, dostupnost a kvalita poskytované péce

a etické hodnoty spolecnosti zaloZené na filosoficko-nabozenskych tradicich* (Plavka,

s. Al6).

K zakladni charakteristice viability patii ,,schopnost pfezit, rist a vyvijet se
normaln¢*“. Nejde tedy o pouhé pieziti, ale i o to, co pouhé pieziti ndsleduje: totiz dalsi
(normalni) vyvoj. Déti, které se narodi na hranici viability tedy maji schopnost ptezit, ale tato
schopnost je na hranici. Normalni rist a vyvoj také maji pfed sebou, avSak s rizné velkou
jistotou a pravdépodobnosti. Vezmeme-li v uvahu, ze odhad tézkého postizeni u extrémné
nezralych novorozencili narozenych ve 24. tydnu téhotenstvi je kolem 60 %, je to spiS nejistota
nebo jen mald jistota (srov. Peychl 2005, s. 26). V tomto obdobi se porodni hmotnost
pohybuje mezi 500 — 750 gramy, délka mezi 28 — 30 centimetry. Dle zralosti se tyto déti fadi

mezi extrémneé nezralé.

Zatimco tedy l€kati zkouSeji hranice a méfi sily s pfirodou, aby dokazali, Ze clovek
zvladne udrzet na zivu 1 dit€¢ sne zcela vyvinutymi organy, smysly a Zzivotaschopnosti,
specialni pedagogové vidi problém zopacné strany. Do jejich péce prichazeji déti
s poskozenym zrakem, naruSenou nervovou soustavou, ze které plynou poruchy chovani,
uceni, pozornosti, hyperaktivity, epilepsie, mentalni retardace a nejcastéji v posledni dob¢ déti
s kombinaci vad a poruch. Nasledujici tabulky zobrazuji odhady rizika zavazného vyvojového

postizeni podle gesta¢niho tydne pii narozeni a podle porodni vahy:
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Dokonceny gestacni tyden pifi narozeni | Zavazna vyvojova postizeni (%)
23-24 60 —70

25-26 50

27-29 10-30

30 a vice <1

Porodni vaha (g) Zavazna vyvojova postizeni (%)
<750 30 a vice

750 — 1000 15-20

1000 — 1500 5-7

1500 — 2500 1

Obr. ¢. 3. Odhady rizika zadvazného vyvojového postizeni dle tydne narozeni a porodni vahy.
(Peychl 2005, s. 26)

Zdravotni péce o postizené dité€ stoji stat miliony. Jiz od pfed¢asného narozeni se jedna
o systém komplexni multidisciplinarni péce, zahrnujici obory jako neurologie, hematologie,
pneumologie, gastroenterologie, kardiologie, endokrinologie, otorinolaryngologie, foniatrie,
oftalmologie, logopedie, dermatologie, imunologie, osteologie a psychologie. Dité potiebuje
od zacatku narocnou péci specializovanych jednotek intenzivni péce, pobyt inkubétorech,
nasledné rehabilitace, vice zdravotnich konzultaci, zdravotnich pomticek, hodiny cviceni a
reedukaci. Rodi¢e do zajisténi péCe a vychovy vkladaji mnoho svych penéz, casu
1 celozivotniho Usili, fada rodin je péci o postizené dit€ poznamenand, Zena ptichédzi o praci,

aby mohla pecovat, objevuji se dalsi socialni, ekonomické a psychické potize.

1.9 Dalsi organizace, sluzby a aktivity pro rodiny s téZce postiZenymi

détmi v CR

Mnoho rodin fesi otazku ,,co s ditétem?* po ukonceni povinné skolni dochazky. I kdyz
se tato dochazka protdhne déle nez na devét let, jednou piijde doba odchodu ze zndmého
prostiedi. Pro tézce postizené dit¢ byva takovy vykyv v rezimu psychicky naro¢ny. Nema
kolem sebe znamé tvare, nedostava podnéty k dalSimu rozvoji, ,,nebavi se”. Od matek

muzeme slySet informace, jak jejich dit¢ doma upada do apatie, ale také zachvatl vzteku a
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nespokojenosti. Co se ve Skole naucilo, zapomind, protoze nema dostatek prilezitosti

k procvicovani a upeviiovani.

Pomineme-li ustavni vychovu, tj. umisténi do rGznych center sluZzeb subytovanim
acelodenni péc¢i, vhodnou a bohatou alternativou je nabidka nestatnich neziskovych
organizaci. Ty casto zaklddaji sami rodiCe postizenych déti, vytvareji komunity pro
vzajemnou podporu, setkdvani, vzdélavani i sdileni informaci, tfeba 1 prostiednictvim
specializovanych webovych stranek, vikendovych pobytl, letnich tdborti, seminait aj.
Provozuji denni ¢i tydenni stacionafe, odlehCovaci sluzby, organizuji volnocasové aktivity.
Finance ziskavaji od sponzord, z vefejnych zdrojt, grantl, dotaci a neziidka je financuji

z vlastnich omezenych zdroji. Motivem je pravé zajisténi vyssi kvality Zivota pro jejich dité.

Na rozdil od velkokapacitnich poskytovateli socialnich sluzeb se Sirokou nabidkou zatizeni,
sluzeb 1 mnozstvim zaméstnancii, zfizovanych mésty, kraji nebo velkymi organizacemi typu
Diecézni charita, je existence drobnych zajmovych sdruzeni dlouhodobé nejistad. Dlivodem je
pfedev§sim administrativni a finanéni narocnost, v piipad¢ poskytovani registrovanych
socidlnich sluzeb také nutnost vyhovét fadé¢ zdkonnych pozadavki. Tim je pfedevSim
kvalifikovany personal (vzdélani dle zakona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach),
zpracovani standardl kvality socialnich sluzeb, registrace u Ministerstva prace a socidlnich
véci, vhodné prostory (ne vzdy jsou k dispozici), vhodné hygienick¢ podminky (nutné
rekonstrukce, nové vybaveni) atp. Kladené pozadavky a zaroven nejistota, zda se podati
ziskat kazdy rok dostatecny financni obnos na zajisténi fungovani, praci téch, ktefi chtéji
pomadhat, znesnadiiuji. Pfesto se d4 na internetu dohledat fada vétSich i menSich subjektq,

spolkll a organizaci. V soucasnosti v§ak neexistuje jednotny informacni portal.
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2 Empiricka cast

V této c¢asti diplomové prace se jiz zcela zabyvam vyzkumem. Vénuji se vymezeni
vyzkumné metody, uvadim cil a otdzky prace, specifikuji vybér respondentli a interpretuji

analyzu ziskanych dat.
2.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky

Na zacatku vyzkumu je nutné stanovit si hlavni cil a vyzkumnou otazku. Diky pfedem
vymezenym cilim se da zvolit vhodnd vyzkumna strategie a metody. U kvalitativniho
vyzkumu je mozné cil v pribéhu pozménovat, stidle vSak slouzi k nasmérovani celého
vyzkumu. Zasadni roli ma nejen pro zminénou volbu vyzkumnych metod, ale také pii sbéru

dat cil ur€uje spravnou cestu.

Vyzkumna c¢ast diplomové prace ma za ukol proniknout do problematiky rodin
pecujicich o postizené déti a jejich volného ¢asu. Hlavnim cilem mého vyzkumu je zaméfit se
na pohled matek, které¢ dlouhodobé pecuji o svoje téZce postizené dité, na jejich volny cas
ajejich zivot. Zdali povazuji mnoZzstvi volného Casu za dostate¢né, a jakymi zplsoby svij
volny ¢as travi. Dale bych chtél pfiblizit zivot rodi¢u postizenych déti. Zjistit, jaka jsou jeho
specifika, dopady na rodice, ovliviiujici podminky, jak moc je takovy zivot narocny a jaky

poskytuje prostor k traveni volného Casu.
Stanovil jsem nasledujici vyzkumné otazky:

o Jak matky postizenych déti vnimaji sviij zZivot a volny cas?
e Jaké jsou jejich pocity a prani, po cem touzi a co by si praly zménit?
o Jak se rodice vyrovnavaji s péci o postizené dite?

e Jak rodice travi svuj volny cas?

V pribéhu samotného vyzkumu jsem cil prace upiesnil a zaméfil jsem se nejen
na volny ¢as matek, ale jelikoZ tento hraje v zivoté velmi dulezitou roli, rozsifil jsem zaméteni

i na jejich zivot obecngji.
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2.2 Vyzkumny soubor

Kvalitativni vyzkum se vyznacCuje zamérmnym vybérem piipadi, nebot dovoluje
zaméteni zajmu badatele (Hendl 1997). Zvolena varianta se nazyva homogenni vyber, protoze
,,se soustieduje na vybér pripadii se stejnymi nebo velmi podobnymi rysy* (Zizlavsky 2003,
s. 115). Soucasné se jedna také o kriterialni vybér, protoze respondenti (rodiny) musi spliiovat

tyto pozadavky:

e mit dité s t€Zkym postiZzenim
e pecovat o né piimo vice nez polovinu Casu z tydne (dit€¢ neni umisténo
v pobytovém zatizeni)

e byt ochotni spolupracovat na vyzkumu

V zavislosti na téchto kritériich se moznosti vybéru velmi zazily. Rodiny byly
kontaktovany prostiednictvim organizaci poskytujicich socialni a terapeutické sluzby pro déti
s tézkym a kombinovanym postizenim. Obratil jsem se také na socidlni pracovniky a specidlni

pedagogy ze svého okoli a pozadal je o spolupraci pii oslovovani.

Vybrani respondenti pochazeji z Jihomoravského, Zlinského kraje a Vysociny. Kviili
zachovani anonymity dotazovanych rodin nejsou v praci uvadéna skute¢nd jména a dalsi
osobni informace, které by vedly k odhaleni totoznosti. Kone¢nym vyzkumnym vzorkem, se

kterym byly provadény rozhovory, se stalo Sest matek ve véku od 24 do 46 let.

Lenka (R1)

Lence je 35 let a Zije v Mikulové. Kvili matefstvi nedostudovala vysokou Skolu, momentéalné
je na matei'ské dovolené. Manzelovi je 34 let a je zaméstnany. Maji tii déti, starSimu synovi je
10 let a dochazi do zakladni Skoly. Druhy, postizeny syn ma 8 let a dochazi do denniho
stacionare, diagnoza zni nizkofunk¢ni autismus s t¢zkou mentalni retardaci a ADHD. Dcefti

jsou 2 roky a zatim je s matkou doma.

Ilona (R2)
Ilona je z Luhacovic, ma 46 let a pracuje na dohodu o pracovni Cinnosti v neziskové
organizaci. Do prace nastoupila az nedavno po dvacetileté pauze stravené¢ doma péci o déti.

Manzelovi je 47 let a je zaméstnany. Maji dvojcata ve véku 22 let. Syn studuje na vysoké
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Skole, ma zrakové postizeni, ale je samostatny. Dcera navstévuje denni centrum a ma

kombinované postizeni: DMO — kvadruparéza, psychicko motorické retardace a epilepsie.

Klara (R3)

Klara je z Velkého Mezifici, ma 24 let, je socialni pracovnici, momentalné je na matetské
dovolené. Otec je o rok mladsi, zaméstnany. Maji dva syny, star§i ma pét a pil roku a trpi
kombinovanym postizenim ¢itajicim hydrocefalus s DMO, mentalni retardaci, epilepsii, vady

zraku a znaky autismu.

Jitka (R4)
Jitce je 28 let a pochazi z Breclavi. Je v domécnosti a pobira ptispévky na péci. Manzelovi je
35 let a pracuje jako OSVC. Maji &tyiletou dceru, ktera dochazi do $kolky. Osmilety syn

dochdzi do stacionéfe, jeho postizenim je mukopolysacharidoza.

Jifina (R5)

Jifina bydli v Mikulové, ma 41 let a pracuje jako OSVC. Dfive byla 13 let na mateiské
dovolené s dvéma dcerami, které jsou nevidomé. Mladsi dcefi je 10 let a navstévuje specialni
zakladni Skolu v Brng. Starsi dcefi je 16 let a je integrovand na mistnim gymnaziu, matka pro
ni déla ¢astecné osobni asistentku. Diagnoza zni Microphtalmus, Nystagmus, OS Atrophia

bulbi. ManZzelovi je 46 a je zaméstnany.

Miluse (R6)

Milusi je, stejné jako jejimu manzelovi, 40 let. Oba jsou zaméstnani a bydli ve Velkém

vvvvv

syna, kterému je 9 let a je postizen Downovym syndromem. Dochazi do zakladni Skoly a ma

osobni asistentku.

2.3 Vyzkumné metody

Pro potieby této diplomové prace byla zvolena kvalitativni vyzkumna strategie, a to
z diivodu, Ze bylo tteba diikladné prozkoumat individualni ptipady. Odborna literatura metodu
definuje takto: ,, Terminem kvalitativni vyzkum rozumime vyzkum, jehoz vysledki se

nedosahuje pomoci statistickych procedur nebo jinych zpusobu kvantifikace. Miize to byt
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vyzkum tykajici se zZivota lidi, pribéhu, chovani, ale také chodu organizaci, spolecenskych

hnuti nebo vzdajemnych vztahu * (Strauss, Corbinova 1999, s. 10).

Hendl piSe, Ze kvalitativni vyzkum popisuje a interpretuje socidlni nebo individualni
lidské problémy. Podstatou vyzkumu je ,, vytvoreni komplexniho, holistického obrazu
o zkoumaném probléemu* (Hendl 1997, s. 12). Autor klade dliraz na interpretaci jevi
socialniho svéta a na vlastni zkuSenost osob. Data maji podobu textd a ziskavaji se obvykle
studiem dokumenti, rozhovorem a nestrukturovanym pozorovanim. ,, Tento proces ma vest
k podrobnym informacim, zachycujicim slozitost situaci kazdodenniho Zivota, a uskutecrnuje se
v pFirozenych podminkdch. Data se analyzuji kvalitativnimi metodami (mékké metody), které

zohlednuji jejich tvar a puvod“ (Hendl 1997, s. 12).

Na zakladé¢ vyse uvedenych teoretickych vychodisek byla jako hlavni metoda
vyzkumu zvolena semistrukturovana interview. Jednd se o jednu z nejcastéjSich metod,
uzivanych v kvalitativnim vyzkumu. Zakladem vyzkumu jsou rozhovory s respondenty —

matkami postizenych déti.

Literatura popisuje ne€kolik druhii dotazovani. Vzhledem k rozli¢nosti dotazovanych
rodin bylo zvoleno semistrukturované interview. Hendl uvadi, Ze jde o ,,volné rozhovory,
jejichz struktura neni predem dana a které maji mnohdy podobu volného vypraveni subjektu “
(Hendl 1997, s. 76). Rozhovory se nefidily striktné¢ pfipravenym seznamem otazek a
tematické okruhy (vychazejici z teoretického ukotveni této prace) se Casto prolinaji a splyvaji.

Podle konkrétni situace mize vyzkumnik pokladat dopliiujici nebo rozvijejici otazky.

2.3.1 Sbér dat

Tematické okruhy pro vytvofeni scénafe rozhovoru vyplynuly z kapitol v teoretické
casti prace tak, aby byla teoretickd 1 vyzkumnd ¢ast propojena. Konkrétni otdzky byly

pokladany individualné v kazdé rodiné dle situace a plynulosti rozhovoru.

Tematické okruhy k dotazovani:

1) rodina — typ rodiny, pocet ¢lenti v domécnosti, denni fungovani rodiny, pecujici osoby
a jejich podil na péci, vztahy v rodin€, finan¢ni zdroje a materidlni zabezpeceni
2) dité¢ — typ a etiologie postizeni, doba vzniku postizeni, poskytovand péce v rodiné,

cerpana péce mimo rodinu, vzdélavani, progndzy dalsiho vyvoje a moznosti
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3) volny ¢as — traveni volného casu s ditétem / détmi, vlastni volny cas bez ditéte —

mnozstvi a zplisoby traveni, zdjmy a potieby, syndrom vyhoteni, psychohygiena

Vybrani respondenti byli kontaktovani pfedem pomoci e-mailu, piipadné
prostiednictvim pracovnikil zafizeni, ktefi rodinu a jejich dité znaji ¢i s nim pracuji. Kdyz
souhlasili se zafazenim do vyzkumu, byli seznameni s t¢ématem a ucelem vyzkumu. Rozhovor
se poté uskutecnil v domluveném terminu podle pfedem piipraveného seznamu otdzek a byl
po piedchozim souhlasu zaznamendvan na diktafon. Na zacatku setkani byl kazdému
dotazovanému znovu vysvétlen cil prace a zodpovézeny piipadné dotazy. Dotazovani méli

moznost sami si zvolit fiktivni jména, uvedena dale ve vyzkumu.

Rozhovory byly nahrany pribézné mezi roky 2013 a 2014. Délka kazdého se
pohybovala kolem 60 minut. Dle doporuceni odborné literatury byly na zac¢atku kladeny méné
vyznamné a obecné¢js$i otazky, které smétfovaly ke konkrétn€jSim. Zamérem bylo, aby
rozhovor pisobil pfirozené, z tohoto ditvodu nemaji rozhovory stejnou strukturu. Navod

k vedeni rozhovoru s predem pripravenou baterii otazek je ptilohou prace s €. 1.

Vsechna interview jsou k praci ptilozena (viz pfiloha €. 2), nejsou upravovana ani

kracena. VSichni dotazovani souhlasili se zpracovanim dat v tomto vyzkumu.

2.3.2 Zakotvena teorie

Analyzu ziskanych dat jsem provedl za pomoci strategie zvané zakotvena teorie.
Vzhledem ke zkoumané problematice i metodé¢ sbéru dat se mi tato strategie jevi jako
nejvhodnéjsi, navic s ni mam zkuSenosti z pfedchoziho studia. Cilem tohoto zpisobu analyzy
je vytvoreni urité teorie. ,, Nezaciname teorii, kterou bychom ndsledné overovali. Spise
zaciname zkoumanou oblasti a nechavame, at’ se vynori to, co je v této oblasti vyznamne"

(Strauss, Corbinova 1999).

Umoziuje zaméfeni na konkrétni ptipad a zarovenn nedopusti naptiklad ovlivnéni
jinymi vyzkumy na podobné téma. Podle Strausse a Corbinové (1999) je zakotvena teorie
teorii, kterd je ,,induktivné odvozend ze zkoumani jevu, ktery reprezentuje. To znamend, Ze je
odhalena, vytvorena a prozatimné ovérena systematickym shromazdovanim udajii

o zkoumaném jevu a analyzou téchto udajii .
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Metodu zakotvené teorie (grounded theory) vyvinuli v 60. letech 20. stoleti Barney
Glaser a Anselm Strauss. Jejich spolecné dilo The Discovery of Grounded Theory vyslo v roce
1967. Déle byl tento pfistup rozvijen Glaserem (1992), Straussem (1994) a také Straussem
a Corbinovou (1990) (Hendl 2005).

Diilezitou casti zakotvené teorie je kodovani, které se sklada ze tii Césti: oteviené,
axialni a selektivni. Kédovani ,, predstavuje operace, pomoci nichz jsou udaje rozebradny,
konceptualizovany a opét sloZeny novymi zpiisoby. Je to ustredni proces tvorby teorie

z udaju “ (Strauss, Corbinova 1999). Jednotlivé faze ptiblizuji v ramci analyzy dat.
2.4 Analyza ziskanych dat

Pfed samotnou analyzou prostiednictvim zakotvené teorie byla nutna transkripce
audionahravek, coz znamena pfevod dat do pisemné podoby. Poté jiz nasledovalo kédovani,

ke kterému jsem pouzil vSech Sest rozhovord.
2.4.1 Otevrené kodovani

Oteviené¢ kodovani je Cast analyzy, kterd se zabyva konceptualizaci a kategorizaci
pojmi pomoci peclivého studia udaji. Béhem otevieného koédovani jsou udaje rozebrany
na samostatné ¢asti a peclivé prostudovany. Pouzivaji se k tomu dva zékladni analytické
postupy, porovnavani a kladeni otdzek. Porovnanim jsou zjiStény podobnosti a rozdily,

kladenim otazek se zjistuje, co dany jev reprezentuje (Strauss, Corbinova 1999).

., Kodovani obecné predstavuje operace, pomoci nichz jsou udaje rozebrany,
konceptualizovany a slozeny novym zpusobem. Pri otevieném kodovani je text jako sekvence
rozbit na jednotky, témto jednotkam jsou pridélena jména a s takto nové pojmenovanymi
(oznacenymi) fragmenty textu potom vyzkumnik ddle pracuje” (Svaiicek, Sedova 2007,

s. 211).

Konceptualizace, jako prvni krok analyzy, spociva v rozboru pozorovani, véty nebo
odstavce a pfidéleni jména, které bude vhodné reprezentovat tento jev. Takto se mulize
vyskytnout velké mnozstvi pojmil, které je tieba vhodné a logicky uspotradat, aby se s nimi
mohlo dale efektivné pracovat. Kategorizace je procesem, ve kterém se seskupuji pojmy

kolem abstraktnéjSich jevi, které maji urcity pojmovy rozsah. Pojmenovani kategorii by
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mélo logicky souviset sudaji, které zastupuje a mélo by byt dostate¢né nazorné. Pri
pojmenovavani kategorii se neziidka vyuziva pojmi pievzatych z odborné literatury (Strauss,

Corbinova 1999).

Pti analyze rozhovori a konceptualizaci idajii jsem oznacil cca 100 pojmi. Tyto jsem
shromazdil do 10 kategorii. Pro pojmenovavani kategorii jsem vyuzival pouze svych
védomosti a fantazie, pouziti pojml z odborné literatury nebylo potieba. Kompletni ptepis

vsech rozhovort s respondenty dokladam jako piilohu €. 2.

KATEGORIE 1: SOCIALNI A PSYCHICKE POTREBY MATKY (RODICU)

Vlastnosti Dimenze

Touha zit normalni zivot mala — velka

Uspokojeni péci o rodinu bezvyznamné — podstatné
Potieba psychicky podpofit nikdy — rozhodné

Vnitini rozpolcenost neexistujici — stala
Potieba vypnout nikdy — ¢asto

MozZnost progresu u ditéte Zadna — velka

Z vypovédi respondentek byla patrnd zna¢nd psychickd a socidlni deprivace.
Na otazky tykajici se svého volného casu Castokrat odpovidaly v duchu oznacovéni jeho
mnozstvi za zanedbatelné ¢i zadné. Na to posléze navazovaly vyjadrovanim svych
nenaplnénych tuzeb a pfani v oblasti Cinnosti, které bézni 1lidé povazuji za naprosto
samoziejmé. Z duvodu zvlastnich potfeb svych postizenych déti a nedostatku casu nejsou
nckteré matky schopné dochézet do zaméstnani, 1 kdyz by chtély. Rovnéz postradaji bézné

pozitky jako traveni asu se svym partnerem, kontakt s kamaradkami a ¢as samy na sebe.

,Na druhou stranu — ja jsem chtéla jit strasné moc do prdce. Strasné moc. A vite

proc? Protoze vSichni normalni chodi do prace. “ (R4)

,,Prala bych si, abych mohla travit vice casu spolecné s manzelem. “ (R2)

,»Nebo jednou za cas jit na squash nebo na masaz, kosmetiku, nechat se rozmazlovat.

Nebo si zajit jen tak s kamoskou posedet, bez dohledu na syna. “ (R4)

56



Na druhou stranu matky vyzdvihuji vyznam rodiny a dulezitost zachovani jejiho
prirozeného chodu. Zminuji uspokojeni z péce o rodinu, ktera snad ani ne kompenzuje, ale

spiSe stiida radost z Cinnosti, které si nemohou doptat tak ¢asto, jak by chtély.

, Naplin mého zivota je radost z péce o rodinu. Volny cas by znamenal dobrou

vvvvv

hodné zalezi i na podpore rodiny a okoli. “ (R1)

Jsme jedna velka rodina a tak se nesnazime délat ve vztazich rozdily. Holky maji

o6

syna moc rddy, i kdyz je zlobi a neni to s nim jednoduché. “ (R6)

»Mam rada sviij zivot a nikdy bych nechtéla nic zménit. “ (R1)

Dalsi z psychickych potieb, které matky v souvislosti s nelehkou Zivotni situaci

uvadéji, je potteba podpory, vyslechnuti.

,,Obcas bych to potrebovala, ale zatim jsem se vypovidala nekomu a odbornika jsem

nevyhledala...” (R6)

,,Béhem let jsem kolikrat potrebovala podporit, kazdy nekdy potrebuje, aby ho ten
druhy bouchl do zad a vekl: ,Jo, to zvladneme!* *“ (R4)

Pomérné¢ zajimavym, ale pochopitelnym psychickym stavem, je urcitd rozpolcenost
rodicu, ktefi Castokrat stoji pied klicovou otdzkou dalSiho umisténi svého postizeného ditéte.
Vzhledem k zaméteni vyzkumu jsou mezi respondenty pouze rodice, ktefi doposud alespon
castecné zvladaji samostatnou denni péci o dité. OvSem fada z nich ptipousti, ze do budoucna
uvazuje o umisténi do zafizeni typu tydenniho stacionafe, nebo uz maji dokonce podanou

Zadost. Jini tuto moZnost prozatim odmitaji. NaraZeji pti tom piedev§im na otazku svédomi.

,Je to velmi beznadéjna situace. Myti, prebalovani, krmeni, dozor. Jak jsem rekla,

mame zazadano o umisténi, ale zatim zvladame péci doma sami... “ (R1)

., Nechci, abyste mé odsuzovali, mam své dité rada, ale neni to prosté jednoduché a
obcas umi vSechno clovéka tak prevalcovat, zZe nevi, kudy dal. Je to urcity typ nenavisti

mireny proti ditéti... A nékdy i prani, aby mél clovéek uz konecné klid!“* (R3)
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., Kolikrat jsem stala pred tou otazkou, jestli mit Viktora doma nebo ho dat nékam, to

6

vite, Ze stdla... Ale Zit normalni Zivot s véedomim, Ze jsem se zbavila décka, to bych nemohla

(R4)

Jako velmi dilezitd se zde jevi potieba obcCas alespon na chvili vypnout a hodit
kazdodenni starosti za hlavu. Pfedevsim v takto tizivé Zivotni situaci, kdy se matky pohybuji
dennodenné v koloto¢i velmi psychicky (Casto i fyzicky) naroénych procedur, navic zpravidla
bez nad¢je na jakykoliv progres ve zdravotnim stavu ditéte. Neni proto divu, Ze vétSina matek

popisuje konkrétni zkusenosti se syndromem vyhoteni.

., Reknu to narovinu — neverim lidem, kteri tvrdi, jak na ty deéti stejné porad mysli, kdyz
jsou bez nich. Anebo je mozné, Ze my to mame jinak, protoze uz osm let v kuse Zijeme
v neustalem krmeni, prebalovani, hlidani a jsme radi, kdyz na chvili ze vseho vypadneme

a miizeme zapomenout. *“ (R4)

., Ale nejde to kazdy den. Néekdy si musim vylozené Fict, Ze ted’ si odpocinu. Treba ,ted’
si dam stopku a lehnu si do vany ‘ a fakt si do té vany na hodinu lehnu. Musim takto, abych se

neznicila. “ (R4)

Vyse zminéna nemoznost progresu ve zdravotnim stavu ditéte zde vystupuje jako
vyznamny faktor z hlediska psychické potieby oteviené budoucnosti, tedy urcité Zivotni
perspektivy, kterd je timto faktorem zna¢né omezena. U n&kterych déti dokonce nastava
regres. V souvislosti stimto a s vékem pfibyvajici vahou ditéte vyjadiuji matky obavy

z budoucnosti, strach z toho, ze péce bude stale naro¢néjsi, nebo ji nakonec nebudou samy

moci zvladnout viibec.
., Laké jsem prestala zvladat sama hygienu dcery, ktera je vyssi nez ja.* (R2)
,,Stejné jako u podobné postizenych déti... Prognoza je nejista, spis Spatna... “ (R3)

., Prosté regrese... Skonci jako uplny lezdk, kterého budeme krmit sondou. Prognoza

této nemoci je zZivot do dvaceti let. “ (R4)
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KATEGORIE 2: DOPADY NAROCNE PECE NA ZIVOT RODICU

Vlastnosti Dimenze

Sociélni vylouceni malé — velké
Nenavist k ditéti obc¢asna — Casta
Zkusenost se syndromem vyhoteni zadna — konkrétni
Stranéni otcl a partnerska krize nikdy — obcas
Mnozstvi volného ¢asu Zadné — velké
Spokojenost mala — velka

Tato kategorie Uzce souvisi s prvni kategorii, kterd by se dala chapat i jako jeji
subkategorie. Vice se ale zaméfuje na touhy a potieby, které byvaji méné €i vice napliovany,

proto jsem ji ponechal jako zvlastni kategorii.

Jednim znejvice zminovanych dopadt, na které si matky stéZovaly, je socidlni
exkluze. Pfi srovnavani soucasného zptsobu Zivota s tim pfed narozenim postizeného ditéte
ani tak nedostatkem volného Casu, ale ptfedevsim z divodu zvlastnich potieb, projevi a jinych
vlastnosti ditéte a komplikaci s tim spojenych. Bohuzel, lidé mohou reagovat na nezvyklé
projevy postizenych déti rozpacit€¢ a urcit¢ pro rodice neni piijemné na sebe strhavat
pozornost, nebo naruSovat chod spolecenskych akci. U nékterych postizeni jsou ruSivé
projevy tak silné, ze znemoziluji t€ast dokonce i na akcich postizenym urcenych. Takové
rodiny potom logicky inklinuji spiSe k prostiedi, kde maji soukromi, kde se na né¢ nikdo
nediva jako na exoty. Vyjimku tvofi rizné srazy a akce pro rodiCe déti se stejnym typem

postizeni, které jsou hodnoceny velice kladné.

,,Chybi mi spolecnost. Rodina s postizenym ditétem je pomérné izolovanda, nemdame

zadné kamarady s détmi ve stejném veku. “ (R3)

., V pritbéhu let jsme prisli o vSechny pratele, neda se to udrzet, mit jeste néjaké dalsi
vztahy a také ne kazdy to zkousne, doba je rychla. I rodina se umi obratit zady a tak clovek
vetsinou vzdycky na vSechno ziistane sam. My vzhledem k synovu postizeni nemiizeme

do spolecnosti a ani na akce pro postizené.“ (R1)
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., Uz na prvnim setkani to bylo uzasné, protoze se clovek konecné citil normalnée, Ze se

na néj nedivad nikdo jak na cvicené opice a nebo ze mame nevychované decko. “ (R4)

Vezmeme-li v tvahu obrovskou naro¢nost na psychiku, ktera doprovazi kazdodenni
péci o postizené dit¢ a kterd n¢kdy vyusti ve stavy, kdy neni matka daleko od zhrouceni, neni
prilis prekvapivé, ze svoje negativni pocity mize namifit proti ditéti. Situace, kdy stoji
matetska laska proti zlosti na dité, protoze nebyt jeho, vypadal by zivot upln¢ jinak, normalné.
O takovychto stavech se oteviené¢ rozhovofila pouze jedind zrespondentek, ale musim

konstatovat, ze 1 dalSi rozhovory se dostaly do fazi, kdy jsem z toho mél dost podobny pocit.

,,Je to urcity typ nenavisti mireny proti ditéti... A nekdy i prani, aby mél clovek uz

konecne klid!“ (R3)

Syndrom vyhoteni je v pomahajicich profesich pomérné béznym jevem a ani u matek
dlouhodobé pecujicich o postizené dit€ tomu neni jinak. Respondentky popisuji depresivni
stavy, kdy jsou unaveny kazdodennimi stale stejnymi Cinnostmi a tézko hledaji silu jit dal.
Na druhou stranu jsou ale se svoji llohou smifeny a védi, ze pokud si chtéji nechat postizené
dit¢ doma, jsou to ony, kdo se musi o dit¢ postarat. Otcové zde vystupuji predevsim jako

zivitelé rodiny.

,, Urcite. Myslim, ze o tom néco vim, i kdyz tak na okoli treba nepiisobim. Podepsat se

to umi smutkem a nespokojenosti s osudem... " (R2)

., Syndrom vyhoreni urcité znam. Projevuje se tezkou depresi, kdy ma clovék pocit, Ze
zdvihnout se ze zemé, kam prubézne dopada, je ¢im dal tézsi a intervaly ¢im dal kratsi. Nic

nejde a vse je k nicemu. “ (R1)

., Ano, velmi dobre. Uz mé to s nim nebavi a nemam do niceho chut...“ (R6)

Jak jiz bylo fe€eno, tloha otcli je zejména o zabezpeCeni rodiny, tedy vydélavani
penéz. Zvlaste tehdy, kdyZ je matka s ditétem doma a nepracuje, nebo jen ¢astecné. Co se ale
tyce pristupu k postizenému ditéti, je to pomérné individualni. N€kteti nesou tézky osud hiie
nez ostatni, coz muze vyustit i v partnerskou krizi, kterd nikomu v rodiné¢ urcit¢ nepomiize.
Jsou otcové, ktefi pristoupi k situaci v bojovném duchu a vénuji se rodiné, jak jen miZou.
Takové domécnosti pak vypadaji celkem funkéni a matky hovofi 1 o urcité spokojenosti. Jini

otcové se spiSe strani a ve volném Case se vénuji vice domu a zahradé, nebo svému konicku
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a matku v péci stfidaji jen vyjimecné. V takovém piipad¢ jde volny Cas otce na ukor matky,

ktera ho ma minimum.

»Manzel v podstaté veskery svuj volny cas po praci travi v lese, je myslivec. Prijde

z prdce, previékne se a vyrazi do lesa. “ (R2)

,,Podepsalo se to tak, Ze jsme jednu dobu skoro dva roky vedle sebe jen Zili. My jsme

se potkali a rekli jsme si jen ,,ahoj““ rano a vecer. " (R4)

., Otec, workoholik, ma 35 let a je osoba samostatné vydelecné cinna. Kdyz nepracuje

v prdci, pracuje doma. “ (R4)

Volny ¢as matek mizeme pocitat v jednotkach hodin tydné. Ony samy jeho mnozstvi
pochopitelné¢ hodnoti jako nedostatecné, nebo dokonce zadné. Déti vSech respondentek
dochdzeji do denniho stacionafe, nebo jiného podobného zafizeni, coz by v kombinaci
s faktem, Zze nékteré znich nemaji zaméstnani, mohlo vyvolavat dojem urcité moznosti
na vytvoreni volného ¢asu. Matky ovSem popisuji plejadu povinnosti, které¢ musi v tomto Case
stihnout. Jedna se pfedev§im o domdci prace a prace kolem domu. TakZe se spiS nez o volny
¢as jedna o urcity druh aktivniho odpocinku, tedy stfidani prace jinou praci. Nékteré matky
navic stihaji chodit do zaméstnani alesponn na zkraceny tuvazek, nebo dokonce na plny.
V takovych ptipadech jsou dopady na volny cas jest¢ horSi. Kombinace vseho, co bylo
zminéno v ramci této kategorie, zapfiCinuje, Ze spokojenost matek s néplni svého Zivota

vétSinou neni velka.

,Volny cas jako rodina nemdme. Pordad pecujeme o postizené dité. "

,,Ja pro sebe? Mozna tak hodinu tydneé? “ (R3)

., Pro sebe mam asi dvé hodiny jednou za tyden, jinak narazové... Vétsinou po domluvé

s manzelem. “ (R2)

., V- mém pripadé nema smysl mluvit o volném case, kdyz jej mam tak malo... “ (R6)
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KATEGORIE 3: POSTIZENI VYZADUJE ZVLASTNI PECI

Vlastnosti Dimenze

Specialni potieby a vybaveni nepotiebné — nutné
Dohled a péce ziidka — stale
Stupen postizeni lehké — tézké
Samostatnost ditéte Zadna — uplna

Podstatnou roli v otazce péce o dit¢ hraje uroven jeho postizeni. Vzhledem k zaméteni
a tématu diplomové prace se zde zabyvam vyhradné téZce postizenymi détmi, ovSem i tuto
kategorii lze pro potfeby vyzkumu déle rozdélit z hlediska samostatnosti ditéte, jeho mobility
a dalSich faktorti ovliviiyjicich celkovou néarocnost péfe o néj. Zcela odlisnd je péce
o nevidomé déti, které s postupem let disponuji velice slusnou sobéstacnosti a ty, které trpi
napf. nasledky détské mozkové obrny, parézami, pifipadné celkovou imobilitou mnohdy

spojenou i s mentalni retardaci, epileptickymi zachvaty.

zhorsuje s ptibyvajicim vékem a vahou ditéte. To byva zcela odkézané na pomoc jiné osoby,
co se tyCe myti, krmeni, pfebalovani, pfenasSeni, rehabilitace. Specidlni pomilcky jsou
v takovych ptipadech zcela nezbytné. Invalidni vozicek je samoziejmosti, nckdy je tieba
i specialné vyrobeny s riznymi fixacemi. Jsou nutnd riznd zvedaci zafizeni, kladky, rampy,
specialni postel. Mnoho respondentek hovoti také o tom, ze se kvili ditéti museli stéhovat,
ptipadné sami vybudovali bezbariérové bydleni na miru. Jiné je to u Downova syndromu, kde
se respondentka obejde zcela bez specidlnich pomicek. U nevidomych déti se jedna
o specialni pomiticky, které pomahaji se samostatnosti. Jde o specialni software do PC,
ozvuceny mobilni telefon, rozliSova¢ bankovek, Pichtiv psaci stroj, pfipadné vodiciho psa
a podobné¢. Takovy hyperaktivni autista oproti tomu potiebuje idealné rodinny diim s velkou

zahradou pro nalezité vyziti, kde bude mit soukromi a sviij pravidelny rezim.

,Pro Kacku musime mit specialné upraveny automobil, zvedaci zarizeni do vany,
po domé se vozi ve specialnim voziku, ktery ji fixuje. Je to néco mezi vozickem a velkym
kocarem. Druhy, invalidni vozik, mame na ven. Nutny je samoziejmé bezbariérovy pristup
do domu a specialni postel. Nekolikrat jsme ditm upravovali a stéhovali se, protoze kdyz byly

deti malé, méli jsme loZnici a deétsky pokoj v prvnim patre. “ (R2)
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,»Nad ramec bézného fungovani rodiny zatim pomiicky nepotiebujeme a doufam, ze je

T

snad ani nebudeme potrebovat, i kdyz clovék nikdy nevi. “ (R6)

,, Potrebujeme hlavné rodinny dum a auto, potom samoziejmé zahradu s vybéhem, kde
je mozné vytvorit vyziti pro dite (priilezky, zbudovali jsme bazén). Jde viastné o to, abychom
méli se synem dostatecné soukromi, nikoho jsme neobtézovali a nikdo neobtezoval nas...*“

(R1)

Vétsina respondentek, kromé matky nevidomych dcer, které diky moderni dobé
a specidlnim pomuickam dosahuji stale vEétsi samostatnosti, mluvila o nutnosti neustalé,
mnohdy opravdu prakticky neptetrzité péce o dit€. U imobilnich jedinci se jednd spiSe
o pravidelné tkony typu hygiena, krmeni a rtizné ¢innosti, které jim zdravotni stav dovoluje
(predevsim vychéazky). Autisté a mentalné retardované déti vyzaduji navic jesté kontinualné;si
a vice intenzivni péci spojenou predevsim s dohledem. Zejména u postizeni kombinovanych
s hyperaktivitou je naro¢né dit€ uhlidat tak, aby se zdrzovalo kde ma, neopoustélo dim
a neprovadélo véci, které nema (napf. pojidani zeminy apod.). Do extrému celou situaci
privadéji komplikace typu epileptickych zachvatt ¢i poruch spanku, jakozto privodnich jevi
ruznych postizeni, které nedopteji rodi¢iim klid ani ke spanku, kdyz museji k ditéti vstavat
tteba dvacetkrat za noc. Takové, vice ¢i méné horS$i komplikace, popisuje asi polovina
respondentek. Nepfetrzitd péce se tedy zda byt spoleénym jmenovatelem, ti ,,Stastnéjsi
zrodicl se v noci alespoit mohou vyspat. VSe se samoziejmé¢ odviji od konkrétniho typu

postiZeni.

, Vinou DMO je jeji telo porad v kreci, ma spastickou formu. Je zcela odkdazana
na pomoc jiné osoby — myti, prebalovani, krmeni, oblékani, prenaseni, rehabilitace... Denné

se s ni cvicl. “ (R2)

., Neustaly dohled. Protoze ted uz nemam odvahu pustit ho nikam samotného. Kdyz

spadne... Kdyz jdeme ven, musime s kocdarem a nebo ho vedu za ruku, aby se prosel a protahl.

1 v noci dohled, kdyz se budi. “ (R4)

,, U vSech cinnosti, které délame od rana az do vecera, potrebuje nasi pomoc nebo
dohled. At uz se jedna o previékani, hygienu, stravu, léky, spani, doprovod, hrani, uceni aj.

Vsechno mu chystame, asistujeme, pomahame, kontrolujeme... “ (R6)
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KATEGORIE 4: SNAHA O PROGRES ANEB AT TO ALESPON NENI HORSI

Vlastnosti Dimenze
Rehabilitace nikdy — pravidelné
Terapie ziidka — Casto
Efektivita mala — velka

Z vypovédi respondentek vyplyva, Ze matky pfistupuji k problematice rehabilitaci
aterapii pomérné pragmaticky a zodpovédné. Tvaii v tvar lékarsky stanovené diagnoze
a faktu, ze néjaky progres je v podstaté vyloucen, nevénuji pfehnanou pozornost riznym

terapeutickym procedurdm, ale zamétuji se hlavné na pravidelnou rehabilita¢ni ¢innost.

At uZ se jedna o znacné imobilni déti, leh¢i parézy, nebo spiSe postizeni mentalniho
charakteru, vzhledem ktomu, Ze postizeni byvaji vétSinou kombinovana, vzdy je co
rehabilitovat, nebo procvicovat. Matky déti, které travi vétSinu Casu upoutané na invalidni
vozicek, nebo na 1izku, musi samoziejmé denné provadét fyzické cviceni. Rlizné protahovaci
cviky k uvolnéni zkracenych svalli, masaze. Svalové rehabilitace se tykd i pohyblivéjSich
jedincti, kdy se kompenzuji jednostranné pohyby a kratsi rozsahy pohybu. Mezi dalsi cviceni
se tadi napf. procvicovani mluvidel — logopedicka cviceni, stimulace zraku, cviceni
na myS$leni a pamét. O déti dochazejici do dennich staciondit se z hlediska rehabilitace

postaraji velmi ¢asto i tam. K méné castym proceduram se fadi naptiklad vodolécba.

., Rehabilitaci ma v ramci stacionare. *“ (R4)

., Vinou DMO je jeji télo porad v kreci, ma spastickou formu. Je zcela odkazdana na
pomoc jiné osoby — myti, prebalovani, krmeni, oblékani, prenaseni, rehabilitace... Denné se

s ni cvict. “ (R2)

Jak uz jsem rekla, je to samozirejmé rehabilitace, musime procvicovat svaly. Ddle je
to stimulace zraku, procvicovani mluveni a mluvidel, takze logopedickd cviceni, coz jsou sice
minuty denné, ale musi se opakovat nékolikrdat denné, ne nardz. Procvicujeme pozndvani

barev, zviratek, mame hry, rikanky, pisnicky, zkratka je nutné se zabavovat. “ (R3)

Jak jsem jiz naznacil, terapie nejsou néco, o ¢em by se respondentky ¢asto zminovaly.

Dvakrét jsem zaznamenal zminku o hippoterapii a jednou o canisterapii. Vzhledem k velmi
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omezenym moznostem progresu je to néco, co se zafazuje ziejmé spiSe jako zpestfeni
rutinnich ¢innosti jednou za c¢as. Na druhou stranu, jedna zrespondentek pfiSla s velmi
zajimavymi postiehy z oblasti terapii. Popisuje zkuSenosti s podobné poznamenanymi lidmi,
které zoufalstvi pfimélo uvétit pochybnym lé€ebnym metodam, slibujicim zézra¢né uzdraveni
a utratit spoustu pené¢z. Nadéje umira posledni a nékteti 1lidé se ziejmé nestiti obohatit ani
na takto postizenych rodinach. Dalsi formou jakéhosi odporu ke smifeni se s danym stavem,
podstatné racionalnégjsi, je studium konkrétniho typu postiZzeni. Respondentka popisuje svoji
nedlvéru v absolutni pravdu 1ékait, kdy zacala na vlastni pést studovat problematiku, az se,
jak sama tika, stala ,,odbornikem® pies dané postizeni. I kdyz toto ¢lovéku nepfinese Zadnou
kyzenou nadé€ji k moznosti progresu, miize mu to naopak pomoci pfijmout fakta a smifit se se

situaci.

,,Potom samoziejmé kazdy rodic zjisti, Ze doktori nejsou vseznali a vSemocni a zacne

sam patrat, cimz se stane uplny odbornikem pres danou problematiku.* (R1)

,A bohuzel a to se zde posledni roky zacina velmi rozmadhat, riizné , lécby*
a , terapie‘ za spousty penez. Lidi v zoufalstvi jsou schopni vérit cemukoliv. A uplné se
financné zruinovat... V nasem pripadé by byla moznd jen jedind véc, a to je transplantace

mozku, a to proste mozné neni... " (R1)

,Méné casto, nekolikrat do mésice, chodime na specidlni rehabilitaci.

Ve zdravotnickém zarizeni je to vodolécba, ale chodime i na koné, na hippoterapii.““ (R3)

KATEGORIE 5: JAK MATKY ZVLADAJI ZATEZ

Vlastnosti Dimenze

Dochazeni do spec. zafizeni zbytecné — kliové
Vypomoc Sirsi rodiny mala — velka
Soukroma osobni asistence nedostupna — dostupna

Techniky zvladani nadmérné zatéze zpusobené dlouhodobou péci o tézce postizené
dit¢ by se daly rozdélit zhlediska urcit¢é aktivnosti, nebo spiSe konstruktivnosti

a dlouhodobosti vysledku na dvé skupiny.
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Prvni skupina zahrnuje techniky a Cinnosti, které maji za cil relativné kratkodobé
pomoci od zatéze. Jejich vysledkem je odpocinek, urcitd duSevni regenerace, osvézeni.
Pouzivaji se predev§im v momenté, kdy matky citi, Ze zatéze jiz bylo piili$, kdy je potieba
,»vypnout“. Druhou moznosti je pravidelné¢ vyuzivani techniky, aby se ptichodu kritickych

stavli pokud mozno zamezilo.

Nejcastéji zastoupenou technikou je aktivni odpocCinek, Cili stfidani péce o dité
s jinymi ¢innostmi. Jednd se zejména o bézné denni Cinnosti, domaci prace, u nékterych
matek zaméstnani, obvykle vyznamné volnocasové aktivity zde bohuzel nedostdvaji moc
prostoru z diivodu nutnosti neustalé péce o dité. Nékteré respondentky vyzdvihuji piinos
sezeni u psychiatra, kam vétSinou dochézeji primarné kvuli ditéti. Kompenzuji tim tak
potiebu psychicky podpofit, vyslechnout, s nékym sdilet svoje problémy. Jiné matky si

vystaci naptiklad s vypoviddnim se kamaradce.

,, Chodime se synem k dobré psychiatricce, vétsinou si tam i dobie popovidam. *“ (R1)

,Ze zacatku jsem byla nekolikrat u psycholozky, protoze jsem potiebovala rozdychat
tu diagnozu, a potom uz ne. Ted chodime s Viktorkem na psychiatrii kviili jeho lékum, takze

s tou psychiatrickou rozebirame riizné véci a ji miizu rict vSechno. “ (R4)

Pochopitelné hraje dalezitou roli v tom, jak matky zvladaji dlouhodobou zatéz 1 to, jak
silnd je jejich osobnost. Neékteré berou vSe vice snadhledem, jejich techniky jsou
konstruktivnéjsi. Jiné jsou nachylnéjsi k depresim a smutku, ty potom mohou vice inklinovat
k vyuziti psychoaktivnich latek. Jedna respondentka odpovédéla na dotaz na zptisob relaxace

nasledovné:

,,Jdu se opit. “ (R3)

Jina zase mluvi o svoji zkuSenosti s uZivanim antidepresiv u jinych rodict:

,, Vétsina rodicu bere antidepresiva, ja ne, resim to hlavné cvicenim a béhem. “ (R1)

Urc¢itou vyhodou v tézkych okamzicich miize byt ndbozenstvi, opora v Bohu.

,,Ne. Ale jsem silne vérici. *“ (R2)
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Druhéa skupina zahrnuje takové techniky a postupy, které maji dlouhodoby pozitivni
vliv, usnadiiuji péci, nebo zvysSuji mnozstvi volného Casu. Jednoznacné nejzasadnéjsi vyznam
ma dochdzeni ditéte do specidlniho zatizeni, nejcastéji denniho stacionare, ptfipadn¢ denniho
centra pii charité (po povinné Skolni dochézce), nebo do Skoly s urcitou asistenci dle druhu
postizeni. Toto dava matkam pét az osm hodin za vSedni den, coz nc¢kterym umoziuje
1 chozeni do zaméstnani. Navic zde détem poskytuji 1 rehabilitacni a vzd€lavaci péci, coz

matkédm usetii dalsi ¢as v pribchu dne.

,Syn jezdi do toho stacionare, osmnact kilometrii od domova. Travi tam priblizné
sedm hodin denne... ... To nam maximalné vyhovuje. I ja jsem spokojend, kdyz jsou kazdy v té
své instituci a mam cas uklizet, starat se o domdcnost. Kdyz jsou doma nemocni, jeden nebo

druhy, neda se nic udélat, nudi se, porad musime néco vymyslet, je to Spatné. ““ (R4)

Ano, dlouho jsme hledali mozZnosti, co s dcerou dal po dokonceni povinné Skolni

dochazky... ... Jsme radi, ze mize chodit do denniho centra pri Charité. (R2)

Dalsi moznosti, jak si alespont nékdy pftidat trochu volného ¢asu a hlavné tak, ze ho
mohou travit oba partnefi spole¢né, je obratit se na pomoc ptibuznych, zejména prarodicu.
Zde se ovSem casto objevuje problém, Ze postizeni si vyzaduje naro¢nou péci, kterou seniofi
uz nemusi byt schopni zvladat. V horSim ptipad¢ potiebuji asistenci sami prarodice, nebo uz
ani nejsou zijici.

., Drive babicka i pohlidala... ...Drive byvala nejblizsi osobou také babicka, kterd

s nami zila, dokud se nezhorsil jeji zdravotni stav. “ (R2)

., Nekdy u nas pohlida babicka. “* (R4)

., Déti jsou bud’ se svymi kamarady, nebo u prarodicii. “ (RS)

Dale by se také dalo vyuzit soukromé placené osobni asistence. Tady ale nardzime
na problém, Ze lidi poskytujicich takové sluzby je jako Safranu. Navic ne kazda rodina si

muze dovolit vydaje navic.

,,Jesté vioni jsme méli asistentku, abychom mohli jet treba nékam na vylet, ale ta
otehotnéla a je problém nékoho sehnat. Obzvlast kdyz chceme jednorazove. U mladych holek

vIrvro o6

zase deéla problém to prebalovani, to se dost prici. “ (R4)
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KATEGORIE 6: JAK RODICE TRAVI VOLNY CAS

Vlastnosti Dimenze

MnoZstvi ¢asu pouze pro sebe malo — hodné

O volném case matky v pravém slova smyslu miizeme hovofit za podminek, ze se
nenachézi v pfitomnosti ditéte, neni v praci, ma Cas k dispozici opravdu jen sama pro sebe.
Takového Casu, jak jiz bylo dfive popsdno, maji matky pro sebe velmi malo. Zplsoby jeho
traveni se nijak vyrazn€ nelisi od ostatnich zen. Velmi ¢asto zmifluji sport, ktery ma pozitivni
vliv na psychiku, coz je zde dost dulezité. Konkrétné se jedna o rizna cviceni, béh, jizdu na
kole. Dalsim castym zplisobem je pobyt ve spole¢nosti, s kamarddy, ktery ma rovnéz

pozitivni dopady, matky se mohou svéfit se svymi problémy.

., Pravidelné chodim na cviceni, kde se setkavam i se znamymi. Narazové pak kolo,

bézky, plavani... Prosté pohyb, pri kterém nemusim premyslet. “ (R2)

, Kdyz uz volny cas mam, chci byt ve spolecnosti. S kamarady, s byvalymi kolegy,

venku. “ (R3)

.S kamoskami si délame ‘babince, vychazi jednou za mésic, jdeme si vecer posedet.

(R4)

Vyrazné vétsi porci zabird v Zivoté rodicl tzv. ¢as polovolny. Ve spojitosti s péci
o postizené dité je to strucné takovy cas, kdy rodi¢e vychovavaji a zaroven se i bavi. Kdy
hlidaji, ale zarovenn se mohou vénovat i jiné, spiSe volnocasové, ¢innosti. Naptiklad kdyz dité
usne, vénuji se matky pievazné surfovani na internetu, sebevzdélavani, ¢teni. Velmi Casté jsou
vychazky ven do pfirody, navstévy piibuznych. Asi nejvice Casu trdvi rodina pohromadé

¢innostmi jako je pobyt na zahrad¢, hrani stolnich her, sledovani pohadek apod.

., Relaxuji za chodu, kdyz mala dcera spi. Jiny relax nemadm, je to velmi narocné, ale

uz jsem si zvykla. “ (R1)

,,Jsme spolecné doma nebo venku, na zahradé u znamych a pribuznych, na vyletech...

Jako kterakoliv rodina. ““ (R6)
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, Volny cas travime vétsinou vSichni spolecne, i se zdravymi detmi. Prochdzkou
v prirodé mimo lidi, pobytem na zahrade, povidanim si, hranim stolnich her, navstévou ZOO

nebo doma koukame na pohadky apod.“ (R1)

Co se tyCe otct, ti jsou bud’ soucasti vySe zminénych spolecnych aktivit, nebo maji
vlastni polovolnocasové aktivity. Celkoveé vzato se neda fici, Ze by z rozhovori jednoznacné
vyplyvalo, Ze vSechny matky maji 0 moc méné volného €asu, nez otcové. OvSem pokud se
zaméfime na polovolny ¢as traveny bez pfitomnosti ditéte, tak tam to konstatovat urcité lze.
Zkratka vice Casu s détmi travi jejich matky. Nekteti otcové travi zna¢nou ¢ast polovolného

¢asu o samoté, napiiklad praci a kutilstvim kolem domu ¢i jinym konickem.

., Volny cas bohuzel nemame, manzel chodi na anglictinu nebo pracuje kolem domu

a na zahrade, coz je i jeho konicek... “ (R1)

KATEGORIE 7: NEGATIVNE PUSOBICI FAKTORY

Vlastnosti Dimenze

Vice déti napomocné — pritézujici
Dostupnost specidlnich zatizeni mala — velka

Dostupnost osobnich asistentek mala — velka

Finan¢ni vydaje nizké — vysoké

Nevyspani nikdy — stale

Ptibyvajici véha ditéte nevyznamné — komplikujici

Ve vSech rodinach zapojenych do vyzkumu se kromé postizené¢ho ditéte vyskytuji
jesté jeden az dva sourozenci. Veékové rozdily nejsou vétSinou nijak dramatické. Z hlediska
uziteCnosti, ve smyslu ob¢asného pohliddni postizeného sourozence, se vSe odviji od veku
zdravého ditéte. Jakmile jiz je ve v€ku, kdy je relativné sobéstacné, tedy od né&jakych cca
patndcti let, je schopné kratkodobé& zastoupit rodi¢e a dopfat jim volny ¢as navic. OvSem
podminkou je, aby dité nebylo jiz pfilis staré¢ a nemélo sviij vlastni Zivot mimo domov (studia,
vlastni rodina). V dotazovaném vzorku se vyskytuji pfevazné mladsi déti, od kterych se zatim
zadna pomoc ocekavat ned4a a naopak ptfidavaji matkdm dalsi porci prace. Nejhiife jsou na

vvvvvv

v predskolnim véku. Asi nejhor$i mozna situace nastava, kdyz jsou vSechny déti nemocné
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amusi zdstat doma. V takovém pfipadé¢ nemlze matka vyuzit téch nckolika hodin

na zvladnuti domécich praci a dostava se do presu.
,,Ja nemam zZadny volny cas, zejména i proto, ze mam malé dite. “ (R1)
,, Umi se postarat o postizenou sestru, diive pomahal s jejim hlidanim. “ (R2)

L Kdyz byli ted” oba doma, nemocni, nékolik tydnu, byla jsem v zdaprahu témer
nepretrzité, nic nestihala, dceri jela vjednom kuse pusa, neustaly dohled nad Viktorem,
vymyslet jim program, zabavit je, odpovidat, od rana do vecera byt ve strehu, ani ne tak

fyzicky, ale psychicky...“ (R4)

. Na kratkou dobu jsou schopné postarat se dcery, jinak treba babicky, obcas
i asistentka. (R6)

Shénéni osobni asistence domil na obcasné hlidani oznacuji respondentky za velmi
tézké, jak uz jsem nastinil v paté kategorii. Pfipisuji to naroCnosti péce o dit€¢ zejména
v souvislosti s pfebalovanim a jinymi choulostivymi tkony, které obzv1ast u odrostlejSich déti
nejsou piijemné. Oproti tomu matky déti integrovanych do Skoly nebo Skolky, které k sobé

musi mit asistentku, o zadnych problémech nemluvi.

, Hledani asistence k synovi je nadlidsky ukol, obcas vypomiizou moc hodné tety

ze stacionare. “ (R1)

., Vecerni hygienu treba délam ja, protoze ne kazdému je prijemné prebalovat osmileté

dité, a taky je kviili tomu problém sehnat asistentku... “ (R4)

Podobné¢ matky mluvi o shanéni mista ve specidlnim zafizeni, zejména u zafizeni
s dlouhodobou péci je to obtizné. U zafizeni s dennim reZimem, kam déti dochazi v ramci
povinné Skolni dochéazky, je situace lepsi. Jen dojezdovd vzdéalenost mize byt vétsi.

Po dokonceni povinné dochdzky se podobné zatizeni hleda hire.

., Zarizeni, pecujicich o takto postizené déti u nds v CR, je jak Safranu. Cekact doby se

pohybuji v Fadu i desitek let. Je to velmi beznadéjna situace. “ (R1)

,,Syn jezdi do toho stacionare, osmndct kilometrii od domova. “ (R4)
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Drtiva vétsina sluzeb a véci, které matkam néjakym zptisobem usnadnuji péce o dité a
zivot, néco stoji. Co se tyka pravidelnych vydaji, tak k nejdrazSim se tadi poplatky
za navs§tévovani specidlniho zafizeni nebo za asistentku ve Skole. Dale pohonné hmoty,
plenky, ubrousky, 1éky. Mezi nepravidelnymi vydaji jsou riizné specialni pomticky jako napf.
vozicek, zadrzny systém do auta, pes, kladky, Gpravy domu, rizné pobyty atd. Pravidelné

mésicni vydaje se vétSinou pohybuji do dvanécti tisic korun.

, Léky, kdyz je vse v poradku, tak peétistovku mésicné, kdyz jsou problemy, 1000 — 1500
meésicné. Nafta — urcité i dva tisice projezdime. Stacionar platime taky, celkem 7500 korun

mésicne, z toho je 2500 korun za svoz a pét za pobyt. “ (R4)

, Asistentka nas vychdzi na Sest tisic mésicné, benzin odhaduji na cca ctyri tisice,

pomiicky a léky a terapie asi na tisic korun. “ (R3)

,Strava, denni centrum, hygiena jako prebalovani, benzin — priblizné dvanact tisic

korun mésicné... “ (R2)

Nutnost drzet i vnoci dozor nad ditétem, které se Casto budi, coz logicky vede
k nevyspéni, by se dalo chapat spiSe jako disledek, nez pisobici podminka. OvSem v celém
procesu se velmi snadno stavaji z nasledkti podminky, které ovliviuji dalsi véci. Tézko muze
matka rano vstavat do préace, kdyZ se v noci nevyspi a takto se to opakuje kazdy den. To ma
za nasledek, Ze rodina mé jednoho Zivitele a k tomu vétSinou néjaké socialni piispévky, ale
penéz urcité neni na rozdavani. Mezi respondenty takovy pfipad nemam, ale jedna z matek se
o tom zminuje: U matek samozivitelek, které bud’ do prace chodit musi za kazdou cenu, nebo

nechodi a snazi se vSe utdhnout ze socialnich davek, byva situace kriticka.

,Ale to, Ze on se v noci budi treba po deseti minutach nebo ctvrthodindch... TakzZe plus

noc.“ (R4)

,,Jd navic nejsem schopna chodit do prdace, protoze syn je i po nocich vzhuru a vyvadi
a tim se prave rodice dostavaji do zacarovaného kruhu, odkud neni vychodiska... Cili vétsinou
jde o to, Ze financné rodinu tahne otec. Znam bohuzel velmi mnoho pripadii jako jsme my, a

i matky samozivitelky, a i rodiny, kde je vice postizenych deti. A je to strasna bida.** (R1)

Vzhledem k tomu, Ze nejcastéji o dité pecujicim clov€kem je matka, hraje svoji

negativni roli i s vékem piibyvajici vaha ditéte. Pro matky je stale naro¢né€jsi manipulovat
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predevsim s imobilnimi détmi pti tkonech jako je myti, pfebalovani, ukladani do postele.
Z toho diivodu je Castéji potfeba pomoc otce, nebo jsou dokonce rodiny nuceny vybudovat
vdomé (bydleni vbyté je u télesné postizenych témét vylouceno) rtizné manipulacni
pomucky, zvedaci zafizeni, kolejnice a podobné. Toto jsou zaroven jedny z nejnakladnéjSich
jednorazovych vydaji: Pofizeni vétsiho a Iépe vyhovujiciho bydleni, rekonstrukce domu,

instalace riiznych ochrannych a pomocnych prvki do domu, do auta, atd.

., Syn roste a tak je potieba ¢im dal vic fyzicke sily k udrzeni. Stridame se. “ (R1)

A prestoze je hubenda, svou vahu ma. V prizemi jsme museli vybudovat sit kolejnic a
zvedacl zarizeni, zejména v koupelné. Vystehovali jsme babicku do jiného pokoje a v pokoji

vedle koupelny si zaridili loznici. “ (R2)

., Kvuli synové nemoci jsme stavéli bezbariérovy novy dum. *“ (R4)

KATEGORIE 8: POZITIVNE PUSOBICI FAKTORY

Vlastnosti Dimenze

Socialni ptispévky nevyznamné — pokryvajici
Dary od nadaci nevyznamné — prinosné
Vypomoc prarodict zridka — Casto

Moderni technologie nevyznamné — uZite¢né

Socidlni ptispévky od statu prostfednictvim ufadu prace pobiraji vSichni respondenti.
VétSina z nich uvadi, Ze se nachazi ve Ctvrtém stupni, coz obnasi prispévek 12 tisic korun
meésicné. Pak cCasto také zmifuji pfispévek na mobilitu, na dité¢, na bydleni a ptipadné
jednordzové prispévky na koupi specialnich pomiticek. Penéz neni nikdy dost, ale
respondentky uvadi, Zze z pravidelnych ptispévkll pokryji stacionaf, nebo asistentku. Dale

i benzin a hygienicky material, takze ptispévky lze hodnotit jako dostacujici.
,,Od UP méame piispévek na péci ve ctvrtém stupni, coz je 12 000 korun. “ (R1)

,Mame také prispévek na mobilitu a dostali jsme prispevek na koupi a upravu

interiéru automobilu. “ (R2)
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A mam jesté prispévek na dité, viastné na oba. Ale nastésti mame vsechno z ceho

platit.“ (R4)

Nezanedbatelnou pomoci jsou i pfipadné dary od nadaci. I kdyZz se nezda, Ze by
se objevovaly néjak Casto a u vSech respondentil, kdyz uz se to ale nékomu postésti, jedna se

vétSinou o sluSnou ¢astku, ¢i drahé specialni vybaveni.

., Prispévek na canisterapeutického psa Border colii ve vysi deseti tisic venovala

synovi nadace. “ (R1)

., K pohybu momentadlné hlavné kocar. Ten jsme potiebovali polohovaci, dostali jsme

ho pres nadaci. ““ (R4)

., Tato setkavani veétsinou financuje sdruzeni z prispevkit nadaci, od sponzori. Hradi

za nds ubytovani, stravu a asistenta. Je to strasné fajn. “ (R4)

Vypomoc prarodi¢ii jsem jiz ptiblizil v kategorii ¢. 5. Pokud ma rodina k dispozici
babicku, kterd je v dostatecné dobré kondici, aby mohla alespoii nékdy kratce pohlidat dité,
dava to rodicim alesponl trochu prostoru pro traveni volného ¢asu pouze mezi sebou, coz je

velmi vzacné. Ostatni toto musi fesit pres asistentku, kterou neni jednoduché sehnat.

, Nékdy hlidd babicka.* (R4)

,,Obcas vecer pohlida babicka.* (RS)

Je tieba vyzdvihnout pfinos modernich specialnich pomicek, o kterych uz zde byla fe¢
v kategorii ¢. 3 a které jsou velmi napomocné pii péci o dité, nebo pro jeho urcitou
samostatnost. Dnes jiz jsou takové pomilcky vniméany jako nutnost a samoziejmost, ale
podivejme se zhruba 20 let zpatky, kdy nebyly Zadnd interaktivni zafizeni, zddné specialni
polohovaci postele, specidlni vozi¢ky a zadrzné systémy a jind manipulacni technika.
Predevsim je dnes toto vybaveni stale dostupnéjsi, takze si ho mize pofidit i obycejna rodina.
Matky jsou pak schopny s odrostlej$§imi détmi manipulovat samy tak, jak by to diive nebylo
mozné. Nevidomé déti jsou za pomoci moderni techniky podstatné samostatnéjsi, coz ma

vyznam i pro volny ¢as rodi¢a.

., Specialni zadrzny systém do auta 7000 korun, Ipad 14 500 korun, ten potiebujeme na
vyuku. “ (R1)
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, Vdobé elektronickych pomiicek a mluvicich pocitacu, pristupu k internetu
a digitalnim knihovnam mé jiz nepotiebuji ani tolik ke studiu, jako kdyz chodily na zakladni

Skolu. ““ (R5)

2.4.2 Axialni kédovani

Axiélni kédovani je technika, kterd navazuje na oteviené kédovani. Jde o ,, Soubor
postupti, pomoci nichz jsou udaje po otevieném kodovani znovu usporadany novym zpusobem,
prostrednictvim vytvareni spojeni mezi kategoriemi. To se cini v duchu kodovaciho
paradigmatu, které zahrnuje podminujici viivy, kontext, strategie jednani a interakce

a nasledky *“ (Strauss, Corbinova 1999, s. 70).

Kategorie z otevien¢ho kodovani se uspofdddvaji do vzajemnych vztaht dle

paradigmatického modelu, ktery vypada nasledovne:

Pric¢inné podminky Jev
Udalosti nebo piipady, které vedou :> ustfedni mysSlenka, udalost, déni,

k vyskytu nebo vzniku jevu pfipad
Kontext

Siroké a obecné podminky, které <: Konkrétni soubor vlastnosti, které
ovliviiyji strategie nebo interakce jevu nalezi

v

Intervenujici podminky

Strategie jednani a interakce Nasledky
Jednani zamétené na zvladani nebo :> Vysledky a nasledky na lidech nebo
reagovani na urCity jev vécech

V ramci axidlniho kodovani jsem uspotadal vysledky z otevieného kddovani podle

paradigmatického modelu. Jako hlavnim jev, fenomén a myslenku jsem zvolil ,,TéZky Zivot
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s postiZenym ditétem a nedostatkem volného ¢asu®, a to z divodu, Ze se jedna o ustiedni

problém celého vyzkumu.

Tento hlavni jev je v uzkém kontextu sjevy, které¢ se tykaji traveni volného casu,
respektive jeho mnozstvi a jevy, které souvisi s psychickymi a socidlnimi potfebami. Jinymi
slovy, jde o umisténi hlavniho jevu na dimenzionalnich Skalach, které urcuje, jestli je
nedostatek volného ¢asu maly ¢i velky, a jestli jsou potieby uspokojovany hodné nebo malo,

tedy jestli je zivot tézky hodné nebo malo.

Pricinné podminky, které zpisobuji hlavni jev, jsou zde pomérné jasné. Jedna se
o vSechny specifické potteby, kterymi se 1i§i péce o postizené dit¢ od péce o zdravé dité.
Nebyt téchto specidlnich narokli na péci, nebyl by zde ani zadny tézky zivot a nedostatek

volného ¢asu.

Jako intervenujici podminky jsem logicky zatadil vSechny jevy, které¢ ptsobi zvenci
na zvladani hlavniho jevu pozitivné ¢i negativné. Jedna se o takové véci, které znesnadiuji
nebo ulehcuji strategie, kterymi se matky snazi ulehCit péci o dité¢ a zvladat nedostatek
volného cCasu. Konkrétn¢ jde o jevy jako finan¢ni ndro¢nost, moznost vypomoci, dary

a prispevky apod.

V zévislosti na téchto podminkach praktikuji rodiny a matky takové strategie, které
jim situaci ulehcuji, nebo prostfednictvim kterych se sni alespoii pokouseji vyrovnat.
Vzhledem k okolnostem tézkého postizeni déti je jedinym moznym ,,progresivnim* jednanim
provadéni rehabilitaci a terapii, které ma za cil alesponl nezhorSovani stavu. Strategie zvladani

zatéze a vyrovnavani se s krizovymi situacemi jsou popsany v otevieném kodovani.

Nasledkem pusobeni vSech jevii a podminek, pfedevsim dlouhodobé narocné péce,
jsou jevy jako nedostatek volného Casu, socialni exkluze, psychické problémy a ztoho

pramenici snizena kvalita Zivota.
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Paradigmaticky model vytvoreny pfi axialnim kédovani:

PRICINNE PODMINKY

e Postizeni vyzaduje zvlastni péci
0 Staly dohled
0 Narocné péce

\

JEV
Tézky Zivot s postiZenym ditétem a
nedostatkem volného ¢asu

\

STRATEGIE JEDNANI A INTERAKCE

e Jak matky zvladaji zatéz
0 Dochazeni do spec. zafizeni
0 Vypomoc a asistence
0 Techniky na zvladani stresu
e Snaha o progres aneb at’ to alesponi
neni horsi*
0 Rehabilitace a terapie

V

NASLEDKY

e Dopady naroc¢né péce na zivot rodicti
O Partnerska krize
0 Socialni exkluze
O Zoufalstvi, vyhoteni, rezignace
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KONTEXT

e Jak rodice travi volny Cas
0 Nedostatek volného ¢asu

e Socialni a psychické potieby matky
(rodict)
0 Touha po normalnosti

INTERVENUJICI PODMINKY

e Negativné plsobici faktory
0 Péce o sourozence
0 Nedostupnost asistentek
0 Finan¢ni naroc¢nost

e Pozitivné plsobici faktory
0 Socialni ptispévky a dary
0 Moznost vypomoci




2.4.3 Selektivni kodovani

Selektivni koédovani je zavéreCnou fazi metodologické ¢asti diplomové prace.
Zékladem je vymezeni centralni kategorie, ktera se uvadi do vztaht s kategoriemi a
subkategoriemi a to opét podle paradigmatického modelu. Centralni kategorii se miZe stat
jedna ze stavajicich kategorii, nebo se mize vytvorit kategorie nova, dostate¢n¢ abstraktni a

postihujici hlavni jev.

Selektivni kodovani se provadi prostiednictvim nékolika krokt (Strauss, Corbinova

1999, s. 87):

1. podrobné vylozeni kostry ptibéhu
uvedeni pomocnych kategorii do vztahu k centralni kategorii podle paradigmatu
vzajemné vztahovani kategorii na dimenzionalni tirovni

oveétovani vztaht podle udaja

A

doplnéni kategorii, které je tfeba upfesnit nebo rozvinout

Nejprve jsem tedy pfistoupil k vylozeni kostry ptibéhu, coz obnasi konceptualizaci
popisného piib¢hu o ustfednim jevu vyzkumu. Pro zacatek je potieba piibéh vylozit obecné;ji
a vystihnout to, co je na ném nejvice vyrazné, dilezité, nebo prekvapujici (Strauss, Corbinova

1999).
Obecna kostra piibéhu:

Z divodu velkych narokt pii péci o postizené dité pocituji rodice, ale predev§im
matky, zna¢ny nedostatek volného Casu. Vyznamnou roli hraje stupen postizeni ditéte, jeho
mira samostatnosti, moznost svétit péci o n¢j i jinym osobam apod. I pfes silnou touhu Zzit
»hormalni* Zivot se matky snazi predevSim udrzet chod rodiny a zajistit pokud moZzno
spokojeny zivot vSech ¢lend, coz se zda byt hlavni hodnotou a podstatnou kompenzaci ztraty
volného Casu. V souvislosti s timto I1ze pozorovat vnitini boj a psychické problémy, které
matky zvladaji 1épe ¢i hlife v zavislosti na mnozstvi faktorta. D4 se fici, ze piib¢h je o tom, jak
matky zvladaji téméef neustalou péci o postizené diteé, zbytek rodiny a domdcnost a jak se

vyrovnavaji s nedostatkem volného Casu a snizenou kvalitou zivota, kterou toto zptisobuje.

Vzhledem ke kostte ptibéhu a faktu, ze podstatnymi motivy ve vSech rozhovorech

jsou naro¢nd péce a nedostatek volného Casu, rozhodoval jsem mezi témito dvéma jevy.
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Nakonec jsem se rozhodl, ze nejvystiznéjs$i bude je zahrnout oba dohromady a tak vznikla

centralni kategorie: Rodicovské sebeobétovani

Domnivam se, ze tato kategorie je dostatecné abstraktni a vystizn¢€ popisuje hlavni jev
pribéhu. Péce o dité a nedostatek volného Casu se tim nabizeji jako vynikajici zakladni

vlastnosti této centralni kategorie.

Nasledoval navrat k ptibéhu a vytvoteni jeho varianty s vice popisnymi podrobnostmi.
To ma za ucel pomoci usporadani kategorii ve smyslu jejich paradigmatickych vztahd. ,, S
pouzitim pribéhu jako voditka miize analytik zacit usporadavat a preusporadavat kategorie
podle paradigmatu, dokud se mu nezda, ze pribehu odpovidaji, a tak vytvorit analytickou

verzi pribehu ““ (Strauss, Corbinova 1999).

Rozvinutéjsi kostra pribéhu:

Na pocatku vseho stoji narozeni postizeného ditéte, jehoz specifické vlastnosti a
potireby kladou zvysSené naroky na rodiCovskou péci, ktera se tak stava mnohem obtiznéjsi.
S pfibyvajicim vékem a vahou ditéte se tato zatéZujici specifika stavaji stale vyraznéjSimi.
Zalezi ptfi tom na konkrétnich formach postiZeni, které¢ vyzaduji rGzné naro¢nou péci a
ptipadné i nutnost potfizeni specidlnich pomucek a vybaveni. Spole¢nym faktorem ale zlstava
znacna ztrata volného casu rodictu (hlavné matek), ktery musi obétovat na tkor zaopatteni
svého ditéte a udrzeni chodu rodiny. Vzhledem ktomu, Ze volny ¢as je vyznamnym
psychohygienickym prostiedkem, pfinasi tato dlouhodob¢ psychicky i fyzicky naro¢na situace
fadu krizovych situaci, jako je syndrom vyhoteni a jemu ptidruzené stavy. Déle na psychiku
ptsobi jevy jako socialni exkluze a neuspokojovani potieb, které prameni z nedostatku
volného Casu a specifickych narokd na péci. Dopady téchto plsobeni se matky pokouseji
zvladat riznorodymi zpisoby, jako je napiiklad wuzivani psychoaktivnich latek,
psychiatrické konzultace apod. Z dlouhodobéjsiho hlediska se matky snazi najit Zivotni radost
a uspokojeni v jinych hodnotach, jako je fungujici rodina, zabezpeceni déti a spole¢né
traveni Casu. Nicméné nejpiijemnéjSim stavem pro rodice je, kdyz se o dit¢ kratkodobé
postara nékdo jiny, jako tfeba babicka, placend asistentka, nebo starS$i sourozenci a rodice
maji ¢as chvili sami pro sebe. Z tohoto hlediska hraje nezastupitelnou roli to, ze déti
navs§tévuji zarizeni typu denniho staciondfe, které dava matkdm moznost bud’ dochazet do
zaméstnani, nebo se postarat o domacnost. Nelze opomijet fakt, ze péce o postizené dité byva

velmi nakladna. To s pfihlédnutim ke skutecnosti, Ze matky casto nemohou dochazet kvili
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naro¢né péci do zaméestnani, znamena pro rodinu znac¢nou finanéni zatéz. Celou situaci muze
dale zhorSovat péce o vice déti, horSi dostupnost specialnich zafizeni a velmi Spatna
dostupnost osobnich asistentek na hlidani. Na druhou stranu existuji faktory, které jsou
rodindam prinosné. Jednd se napiiklad o rizné socidlni prispévky od stitu a dary od
dobrocinnych spolku, které velmi vyznamné kompenzuji finan¢ni narocnost péce. Z hlediska
vypomoci s pé€i je dilezité, pokud ma rodina k dispozici vitalni babicku, poptipad¢ starsi
dité, které mize nékdy zaskocit. Jako samoziejmost nelze brat ani vzajemnou partnerskou
vypomoc. Ne vSichni muzi se zapojuji do péce o postizené dit€ stejnou merou a také ne

vSechny rodiny jsou uplné.

Paradigmaticky model selektivniho kédovani:

PRICINNE PODMINKY

e Postizeni vyZzaduje zvlastni péci
0 Staly dohled
0 Narocna péce

\

JEV KONTEXT
Rodicovské sebeobétovani <— | * Forma postiZzeni
e V¢k a vaha ditéte
e Péce o sourozence
\L e Partnerska vypomoc
STRATEGIE JEDNANI A INTERAKCE INTERVENUJICi PODMINKY
e Zamgéfeni se na jiné zivotni hodnoty e Negativné pisobici faktory
e Jak matky zvladaji zatcz 0 Nedostupnost asistentek
0 Dochazeni do spec. zatfizeni < 0 Financ¢ni naro¢nost
0 Vypomoc a asistence e Pozitivné plsobici faktory
0 Techniky na zvladani stresu 0 Socialni ptispévky a dary
0 Moznost vypomoci

NASLEDKY

e Dopady narocné péce na zivot rodicl
O Partnerska krize
0 Socialni exkluze
0 Zoufalstvi, vyhoteni, rezignace,
rozpolcenost, mensi kvalita Zivota
e Neuspokojovani potieb
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Je zfejmé, ze paradigmaticky model selektivniho kédovani se vyrazné nelisi od
kédovani jsou si vyznamoveé pomérn€ podobni. Dle mé to znaci, Ze jiz tvorba kategorii pfi
otevieném kodovani byla provedena vhodné a rovnéz usporadani kategorii v ramci axialniho

kodovani bylo korektni.
2.5 Shrnuti a interpretace vysledki

V piredchozi podkapitole diplomové prace jsem se snazil o analyzu a interpretaci dat
ziskanych pomoci semistrukturovanych rozhovori s Sestici respondentek a to prostfednictvim
tfi fazi zakotvené teorie: Otevieného, axialniho a selektivniho kédovani. Mym zdmérem bylo
odhalit to, jak matky postizenych déti vnimaji sviij zivot a svilij volny ¢as, jak ho travi, jak se

vyrovnavaji s narocnou péci a jaké jsou jejich touhy.

V ramci oteviené¢ho kodovani jsem seskupil pojmy z rozhovori do osmi kategorii.
Tyto kategorie se vénuji socidlnim a psychickym potfebam matek, dopadiim narocné péce na
zivot rodict, specifikim péce o postizené dité, technikdm pro zvladani zatéze a zplisobiim
prace s ditétem, zpusobum traveni volného Casu a faktorim, které ovliviluji zivot a péci

v pozitivnim ¢i negativnim smyslu.

Béhem celého kddovani jsem urcil dva hlavni fenomény a zdkladni témata. V axidlnim
kédovani vystupuje jako hlavni jev ,,tézky zivot s postizenym ditétem a nedostatkem volného
Casu“. Zaroven jsem usporddal kategorie do vztahii shlavnim jevem pomoci
paradigmatického modelu. Spole¢né s rozvijenim vlastnosti kategorii a jejich dimenzi se toto
stalo zdkladnim piedpokladem pro vznik teorie. Vyjasnilo se zde, které jevy jsou
predpokladem pro vznik hlavniho jevu, skterymi jevy je v kontextu a které faktory jej

ovliviiuji. Také se podaftilo urcit strategie zvladani i nasledky.

Druhym hlavnim fenoménem, ktery vzniknul pii selektivnim kodovani, je ,,rodicovské
sebeobétovani. Jak jiz bylo feceno, tento jev se velmi podobad hlavnimu jevu axidlniho
kodovani, ovsem bylo mozné ho Iépe rozvinout vzhledem ke kontextu. Dvéma zakladnimi
vlastnostmi této centralni kategorie byla péce o dit¢ a nedostatek voln¢ho casu. Tyto
vlastnosti jsou ve vzdjemném vztahu, tedy kdyZz je péce velmi ndro¢nd, sniZzuje to prostor pro
volny ¢as a naopak. Naroc¢nost uréuji jevy, které jsou s centralni kategorii v kontextu. Jedna se

o jevy jako forma postizeni, v€ék a vaha ditéte, péce o dalsi sourozence a partnerskd vypomoc.
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Tyto faktory posunuji pomyslnym jezdcem na dimenziondlni $kale naroc¢nosti. Nedostatek
volného casu nuti matky hledat uspokojeni v jinych zivotnich hodnotadch. Zaroven se
vyrovnavaji s jeho nedostatkem a krizovymi situacemi plynoucimi z ndro¢né péce pomoci
ruznych technik. Zvladani zivotni situace jim ulehcuje nebo komplikuje plejada faktord, které
se tykaji hlavné financi a vypomoci s pé¢i. V zavislosti na tom, jak dobfe se dafi matkam se
situaci vyrovnavat a jaké maji moznosti, se dostavuji rizné¢ vazné nasledky. Asi

v

nejvyznamnéjsi jsou socidlni vylouceni, nespokojenost se zivotem, snizena kvalita Zivota.

Neda se fici, ze by pro m¢ byly vypovédi respondentek, z kterych prameni vystupy
vyzkumu, pfili§ ptekvapivé. Nikdo asi nemuze ocekavat, ze zivot s postizenym ditétem bude
jednodussi nez Zivot s ditétem zdravym. OvSem znacnd otevienost a upiimnost nékterych
respondentek byla véci, kterd mé mile ptekvapila. Pravdépodobné to pramenilo ze

skutecnosti, ze matky rady sviij udél s nékym proberou, potebuji svoje stavy ventilovat.

Vzhledem k sebeobétovani, které jejich Zivot provazi, hledaji matky uspokojeni
v ¢innostech a hodnotach, které leckomu ptipadaji jako naprosto bézné a obycejné. Maji tézky

a nezavidénihodny udé¢l plny péce o druhé. Témto zendm patii muj respekt 1 soucit.
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Z.avér

Diplomové prace Vyznam volného casu rodin tézce postizenych deéti vyzadujicich
dlouhodobé nepretrzitou péci se zabyva zivotem rodici, ktefi se staraji o téZce postizené dité,
zejména matek. Cilem prace je zaméfeni se na jejich zivot, na to jak ho ony samy vnimaji, na
jejich volny cas a veskeré jevy, které spoluurcuji jeho vyznam. Snazil jsem ptiblizit odli$nosti
a zakonitosti jejich zivota, které urcuji prostor k vyuziti volného ¢asu. Zamétoval jsem nejen

na volny ¢as rodici, ale také na veskeré jevy ovlivitujici miru narocnosti péce o dité.

V teoretické ¢asti diplomové prace jsem se za pomoci odborné literatury zaméfil
predevs§im na vymezeni pojmt volny cas, té€Zce postizené déti, role rodiny, kvalita Zivota a
specialni péce a zafizeni. Vyznamnou Cast teoretické ¢asti jsem vénoval jednotlivym typim
tézkého postizeni, které se vyskytuji ve vyzkumném souboru empirické ¢asti prace. Piiblizeni
specifik jednotlivych postizeni pomutze 1épe k orientaci v celé praci, predev§im naznacuje

podobu péce o déti postizené konkrétnimi vadami.

Jako nejvice pfinosnou ¢ast prace vnimam provedeny kvalitativni vyzkum. Ten byl
realizovan se Sesti respondentkami, které doma pecuji o tézce postizené dité. Respondentky
byly osloveny prostfednictvim spolupracujicich organizaci poskytujicich socidlni a
terapeutické sluzby. Jejich vék se pohyboval od 24 do 46 let a pochéazeji ze tfi rliznych
moravskych kraji. Se vSemi z nich jsem provedl béhem let 2013 a 2014 semistrukturované
rozhovory, které jsem nasledn¢ zpracovaval a analyzoval pomoci kvalitativni metody

zakotvené teorie.

Pomoci vyzkumu jsem dosel k né€kolika zédkladnim zavérim, které jsou v souladu se
stanovenymi cili. Jedna se pfedevSim o zavér, ze matky postizenych déti vnimaji sviij zivot
jako velmi tézky a péci o dit¢ shleddvaji nédroCnou. V souvislosti stimto trpi matky
nedostatkem volného Casu. Oba tyto jevy mnohdy vedou k neZddoucim diisledkiim, jako je
predevs§im znacné socidlni vylouceni a zhorSeny psychicky stav zpiisobeny dlouhodobym
neuspokojovanim psychickych a socialnich potieb. NaroCnost péfe je dana predevsSim
konkrétni formou postizeni, dale vékem ditéte, pfipadnymi sourozenci a mirou partnerské

vypomoci.

Matky by si ptaly mit pro sebe vice volného Casu a zit Zivot tak, jako ostatni. Moci

chodit do prace, stykat se s ptateli, vénovat se svym zalibam. S faktem, Ze o toto vSechno
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prichazeji, se matky vyrovnavaji pfedevsim tak, Ze uspokojeni a potéSeni hledaji v péci o
rodinu, kterd je zdkladni hodnotou. Obcas se objevuji krizové situace, s kterymi se matky
vyrovnavaji pomérné individudlné. At uz se jedné o pravidelna sezeni u psychiatra, pozivani

psychoaktivnich latek, relaxa¢ni ¢innosti.

Volného ¢asu rodi¢e moc nemaji, ale kdyz uz se najde prostor, matky ho travi rady ve
spolecnosti svych kamaradek povidanim. Otcové se spiSe vénuji svym konicklim. Z hlediska

traveni Casu je zde velmi vyznamna kategorie tzv. polovolného ¢asu.

S ohledem na budoucnost néktefi rodi¢e piipouSti moznost umisténi ditéte do

specializovaného zatizeni a zdroven poukazuji na jejich Spatnou dostupnost.

Vhodné zvolenou metodou vyzkumu i samotnou realizaci jsem doséhl naplnéni cilt
diplomové prace a zodpovézeni vyzkumnych otdzek. Podafilo se mi ziskat zajimavé a
uzite¢né informace o zivoté rodin pecujicich o postizené déti. Co se tyce vystupl pro praxi,
zde neshledavam v praci velky vyznam, ale to ani nebylo mym cilem. Mym zdmérem bylo
priblizit a pochopit zivot rodi¢li v navaznosti na jejich volny ¢as. To se, pevné veéfim,

podafilo.

Mym doporucenim, respektive pranim, by byla vétsi dostupnost specializovanych

zatizeni, kterd dlouhodobé& pecuji o tézce postizené jedince.
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Pfiloha ¢&. 1

1) rodina
[ ]
[ ]

2) ditg

Kolik ¢lenti zije ve Vasi domacnosti?
Muzete kratce charakterizovat jednotlivé ¢leny? (Role, vék, socidlni status?)
Zijete ve vlastnim domé, byté, podnajmu, ve vicegeneraéni domacnosti...?

Kteti clenové rodiny pracuji? (Na plny uvazek, casteCny, nepracuji
z davodu...?)

Kdo se v domécnosti podili zejména na péci o dit¢? (Kdo s nim tradvi nejvice
¢asu, jakym zptisobem se mu vénuje, kolik hodin denng, které tikony s ditétem
kdo vykonava)

Jaky je mésicni ptijem rodiny?
Jaké jsou mésicni vydaje rodiny?

Jaké jsou pravidelné a nepravidelné polozky (i nepiimé napi. benzin, odvazeni
k 1€katim?)), které mésicn¢ vynakladate na péci o dité? (vSe — sluzby, 1€ky,
oSetfeni, pobyty v laznich nebo stacionéfich, specidlni pomiicky, strava...)

Jaké materialni zajisténi potiebuje Vase rodina nad ramec bézného fungovani
rodiny se zdravymi détmi? (napf. specidln¢ upraveny automobil, bezbariérovy
pristup do domu, Gpravu interiéru, specialni nabytek apod.)

MuZete popsat vztahy mezi jednotlivymi Cleny rodiny? (vztah mezi partnery,
vztah mezi méné pecujicim rodi¢em a postizenym ditétem, vztah déti — pokud
ma dité sourozence...)

Jaké je postizeni Vaseho ditcte?

Muzete popsat projevy postizeni? (jeho chovani, projevy)

Kdy jste zjistili, Ze je VasSe dité postizené?

Jakeé jsou vyhlidky do budoucna, co se zdravotniho stavu Vaseho ditéte tyce?
Kolik hodin tydné travite péci o Vase dité doma?

Co Vase dit¢ potiebuje denn€? (co nejpresnéji vyjmenujte ukony)

Co Vase dit¢ potiebuje méné Casto? (uved’te konkrétn¢)

Ktery ¢len rodiny poskytuje péci ve kterou dobu dne, tydne? (provéazanost
s otazkou v minulém okruhu)

Vyuzivate sluzeb organizaci, které poskytuji sluzby rodindm déti/détem
s postizenim? (Zdtvodnéte odpovéd pokud ne, vyjmenujte sluzby pokud ano.)

Cerpate prispévky z Ufadu prace CR? (Zdtvodnéte odpovéd pokud ne,
vyjmenujte ptispévky pokud ano.)

Jaky typ Skoly/zatizeni Vase dité navstévuje/navstévovalo?

Kolik ¢asu denn€ stravi dité v tomto zafizeni?



Kolika ¢asu denné stravi s hlavni pecujici osobou?
Kolik ¢asu denné stravi s jinymi osobami / v jinych zatizenich?
Vite/uvazujete o jinych moznostech péce o Vase dite?

Znate moznosti navazujicich sluzeb po ukonceni skolni dochazky? (pokud dit¢
navstévuje Skolu)

3) volny ¢as

Jakym zptisobem travi Vase rodina volny ¢as? (spole¢n¢)

Travi jednotlivi ¢lenové sviij volny cas jesté jinym zplisobem? (napf. rodice
spole¢né, kazdy zvlast, prarodiCe s ditétem, jeden rodi¢ se zdravym ditétem a
druhy s postizenym...)

Kolik volného ¢asu tydné travi VaSe rodina spolecné?

Kolik volného ¢asu mate Vy osobné sam/sama pro sebe?

Jak ho travite?

Jak jste travil/a volny €as pred zacatkem péce o postizené dit&?

Jak byste chtél/a travit idealné sviyj volny ¢as?

Co pro Vas znamend mit svlij volny ¢as? (bez péce o rodinu)

Povazujete mnozstvi volného Casu, ktery mate sam/a pro sebe, za dostatecné?
Dokéazete si uzit volny ¢as, ktery mate sam/a pro sebe?

Jak relaxujete?

Potiebujete nékdy ,,vypnout*“? (Pokud ano, jakym zptisobem to fesite?)
Dokézal/a byste popsat, jak se mize projevit v pé¢i o postizené dit¢ u rodice
syndrom vyhoteni?

Potieboval/a jste nékdy rodinnou situaci spojenou s péci o postizené dité tfesit
s odbornikem? (psycholog, poradna pro manzelské vztahy apod.)
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