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Anotace

Kvalita zivota rodin S postizenym ¢lenem je globalni problém, o kterém se Casto
nemluvi, lidé nemaji dostate¢nou podporu a mnohdy nevédi, kde si o podporu pozadat.
Proto cilem této bakalaiské prace je se zaméfit na kvalitu zivotl nékolika rodin, které
provazi praveé tato problematika.
Prvni teoretickd ¢ast se zaméfuje na definice pojmil, jako je télesné postizeni.
Druh4 teoreticka ¢ast se zabyva kvalitou zivota, co si pod timto pojmem predstavujeme,
co vSechno obsahuje, a jak muzeme kvalitu Zivota zlepsit, pfipadné co mize ovlivnit
kvalitu Zivota.
Ve tieti Casti nalezneme kapitolu s tématem Podpora rodin, kterd se zabyva finan¢ni
podporou rodin, piipadné 1 dusevni ze strany organizaci.
Ve vyzkumné Casti se zaméfime na konkrétni rodiny a jejich zivoty. Pomoci
polostrukturovaného rozhovoru a ptfimého pozorovani. Polostrukturovany rozhovor je
zameten na kvalitu zivota vSech ¢leni rodin, zatimco pii pfimém pozorovani se zamétuje
na vztahy ¢lend rodin, pfizpisobeni podminek bydleni a kompenzac¢nich pomicek. U
pfimého pozorovani se zaméfime na vztah ¢lenli v roding€, ptizptisobeni podminek

bydleni a vyuzivani kompenzacnich pomicek.

Kliéova slova

Détska mozkova obrna, kvalita Zivota, rana péce, rodina, socialni péce, sourozenec,

spolecnost, statni podpora, télesné postizeni



Annotation

The quality of life of families with a disabled member is a global issue that is not quite
often talked about. People do not have enough support and they often do not know where
to ask for it. Therefore, the aim of this bachelor thesis is to focus on the quality of life of
several families who are affected by this issue. The first theoretical part focuses on
definitions of terms such as physical disability. The second theoretical part deals with the
quality of life, what we imagine under this term, what it includes, and how it can be
improved or influenced. In the third part we find a chapter on the topic of supporting the
families, which deals with financial support, sometimes including mental support from
organizations. In the research part I focus on specific families and their lives, using semi-
structured interviews and direct observation. The semi-structured interview is focused on
the quality of life of all family members, while in direct observation, | focus on the
relationship of family members, the adaptation of living conditions and the use of

compensatory aids.

Keywords

Cerebral palsy, early care, family, physically disability, sibling, social care, society,

state support, quality of life
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UVOD

V oboru specidlni pedagogiky neni opomenut ani zivot ¢lenli rodiny, v kterych se
nachazi télesné postizené dite.
Téma mé bakalaiské prace je mi velice blizké, protoze se déti s télesnym postizenim
v mém okoli nachazi velké¢ mnozstvi. T¢€lesné postizeni Casto doprovazi i pridruzené
druhy postiZeni, které si v této bakalarské praci vymezime.
Tim, ze udrzuji dobré vztahy s rodinami, kterych se tato tématika tyka, méla jsem
moznost s nimi stravit plno Casu a s odstupem vyhodnotit kvalitu jejich zivotu.
Kvalitu zivot ovliviiuje nejen spolecnost, ale také podptirné opatieni pro tyto rodiny.
Opatieni se netyka pouze finan¢ni stranky, ale podpory rodin pii zacleniovani do skupin,
které maji podobny osud, jako konkrétni rodina, ¢imz se napomaha socializaci ve
spolecnosti.

Objasnime si postoj zdravého ditéte a postizeného ditéte, jaké mohou vzniknout negativni
dopady a jak  jim muizeme predejit, pfipadné¢  je zmirnit.
V dnesni dobé integrace neni téma jakéhokoliv postizeni tabu, tudiz i za¢lenéni rodin je
mnohem snazsi nezli v minulosti.
Kazdy jedinec ma prdvo na plnohodnotny Zivot, bez ohledu na jeho postizeni
Cilem této bakalatské prace je, jak kvalitni zivot maji nejen déti s postizenim, ale také
¢lenové rodiny. Jakou podporu jim nabizi spole¢nost a stat. Také si objasnime, jakou

podporu pro rodiny zajistuji Skolské zafizeni, které vzdelavaji dité s t€lesnym postizenim.

V praktické ¢asti se zaméfime na kvalitu Zivota rodin, kde vyuzijeme vyzkumné metody,
jako je polostrukturovany rozhovor a pfimé pozorovani. K analyzovani vyzkumné ¢asti
je vyuzito shrnuti a hodnoceni pozorovani.
Prakticka cast je rozdé¢lena na hlavni a dil¢i cile, které se skladaji z vedlejsSich otazek,
které byly pouzity kvyzkumu. Pozit¢ dil¢i cile bakalarské prace jsou:
jakou maji rodi¢e déti s télesnym postizenim predstavu o kvalité zivota a jestli je Castené
naplnéna, zdali rodiny s ditétem s t€lesnym postizenim vyuzivaji pomoc statu a jakou,
piipadné vyuzivaji né&jakou jinou a posledni dil¢i cil je: co by rodiny chtély zménit,

ptipadné co by doporucily rodindm s podobnym osudem.
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Zjisténim vyzkumu je, jak se rodiny vyrovnavaji stim, Ze maji dité¢ s télesnym
postizenim, v jakych situacich je tato skutecnost omezuje a pokud viibec, zdali maji

moznost pracovat, a co by jim pomohlo ke zkvalitnéni Zivota.
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TEORETICKA CAST

1  TELESNE POSTIZENI

Tato kapitola se zabyvd predev§im détmi v piedSskolnim a Skolnim véku.
Kapitola pojima o vSeobecném pojmu télesného postizeni a mozného piidruzeného
postizeni, které byvd u nckterych diagnéz Casté. Shrneme si zakladni informace o
ptidruzenych postizenich, jimiz jsou napiiklad détska mozkova obrna, naruSena
komunikacni schopnost, mentalni postizeni aj. Specidlni pedagogika obsahuje nékolik

védeckych disciplin, podstatnou pro télesné postizeni, je Somatopedie.
1.1 VYMEZENI POJMU TELESNE POSTIZENI

T¢lesné postizeni je druh omezeni v hybnosti ¢lovéka. Poruchy hybnosti mohou byt
u jedince viditelné, ale 1 na prvni dojem nezietelné.
Velice  Casto  doprovazi  télesné  postizeni 1  pfidruzené  postiZeni.
,,Jedna se bud’ primdrné o postizeni pohybového aparatu (napr. chybéjici koncetina nebo
Parthesova choroba), ale casto jde o onemocneéni neurologické, jehoz symptomem je
porucha hybnosti (napr. détska mozkova obrna nebo degenerativni onemocnéni
nervového systému,).
Nejcastejsi pricinou u déti predskolniho a skolniho véku je détska mozkova obrna (DMO)

(srov. Vitkova, 2006) “ (Zikl, 2011, s. 9)

Jedince s té€lesnym postizenim neovliviiuje pouze jeho fyzicky stav, ale i psychicky. Tyto
stavy se navzajem provazi. T¢lesné postizeni rozdélujeme do dvou kategorii, a t€émi jsou
zrozené a ziskané poruchy, které se odliSuji stupni postizeni. (Valenta et al., 2014)
U jedincti s postizenim je tieba vzit ohled na druh postizeni, stupen, v€k a ¢asovou osu,
kdy postizeni vzniklo. (Benes, 2019)
Télesné postizeni mlze byt ziskané nebo vrozené. Ziskané je napiiklad z nehody, ¢i
tudiz Casty nésledek nelécené formy je amputace koncetin, pti které jedinec ziska télesné

omezeni.
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Pfi vad¢ vrozené je naruSen mozek. Castou pri¢inou byva nedostatek vzduchu
Vv prenatalnim obdobi, kdy se plod pfidusi a cinnost mozku je narusena.

Dalsi moznost poskozeni mozku je infekéni onemocnéni v prenatalnim obdobi.

Urceni spravné diagndzy je nesmirné dulezité pro Zivot ¢loveéka, kterého tato diagnoza
bude ovliviiovat po zbytek Zivota. Diagnézu provazi prognoéza jedince, kterd umozni

zpusob vzdélavani a moznosti vychovy. Prognéza urcuje miru vzdélanosti. (Hucik et al.,

2013)

1.2 SOMATOPEDIE

Somatopedie je specialné¢ pedagogicky obor, ktery se zabyva vychovou a
vzdélavanim telesné znevyhodnénych lidi.
Zakladatelem tohoto oboru  je prof. PaeDr. FrantiSek ~ Kabele.
Tento védni obor je nedilnou soucésti kazdodenniho procesu jedince. Miize se jednat o

celozivotni proces, ktery doprovazi télesné postizeného ¢loveka.

,,Ndazev oboru somatopedie je vytvoren z rFeckych slov soma (télo) a paideia (vychova).
Tento nazev, stejné jako ndzvy ostatnich oboru specialni pedagogiky, byl vytvoren v
duchu tradice pedagogického dila J. A. Komenského, ktery nazval jeden ze svych
stezejnich spisit Pampaedie (Vievychova). “ (Kabele et al., 1993, s. 5)

Tento védni obor zafazuje jedince s postizenim hybnosti, které se vdze na obdobi
pretrvavajici, tedy dlouhodobé a medicindlné zeslablé. (Slowik, 2016)
Institut pro vzdélavani je povinen zajistit, po pfijeti ditéte s postizenim, bezbariérovy
piistup, technické vybaveni vhodné pro dité¢ s SVP, didaktické pomicky moznosti pro

rozvoj jemné a hrubé motoriky. (Benes, 2019)

Somatopedie neobsahuje pouze rehabilitaci vzdélavani, ale také socidlni a lécebnou.
Dle katalogu podpurnych opatteni je ,|écebna rehabilitace realizovana primdrné v
nemocnicich (napr. na rehabilitacnich oddelenich), odbornych lécebnych ustavech
(rehabilitacni ustav, lazné, ozdravovny, rehabilitacni kliniky) nebo v ramci ambulantni
péce. (Upol, 2023)
»Pedagogicka rehabilitace** (Upol, 2023) se predevsim uskutecniuje v matetské, zakladni

a stiedni §kole. Skolska poradenska zafizeni se také fadi do pedagogické rehabilitace.
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Tato zafizeni mohou byt poskytovdna i nemocni¢nimi zafizenimi, v lécebnach, ptipadné
ozdravovnach a laznich). (Tamtéz, 2023)
., Socidalni rehabilitace” (Tamtéz, 2023) - tato sluzba je provozovana pomoci socialnich
sluZzeb, jimiz jsou napfiklad domovy socidlnich sluzeb, denni stacionafe, tydenni
stacionare, ro¢ni stacionaie uréené pro jednotlivce s télesnym postizenim. (Tamtéz, 2023)
Zminéné sluzby mohou slouzit jako odlehCovaci centra pro rodiny, aby méli jistotu

vhodného zajisténi ditéte.
1.3 ETIOLOGIE

Jak jsme si vySe zminili, postizeni muze byt bud’ ziskané, nebo vrozené.
Ziskané mulze byt napiiklad pii urazu, kdy u jedince stav je dlouhodoby.
Pravdépodobnost vyvojové vady ¢i poruchy se Casto vaze k obdobi jak embryonalnimu,

tak postnatalnimu neboli ontogeneze. (Slowik, 2016)

V moderni dob& ,vyrazné vsak vzrista mnozZstvi tzv. civilizacnich chorob a jejich
nasledkii (nemoci obéhové soustavy, onkologicka onemocneéni, dusevni choroby atd.).
Objevuji se rovnez nebezpecné virové choroby — AIDS (virus HIV), ptaci chripka (virus
H5N1), krvdcivd horecka (virus Ebola) atd.  (Fisher, Skoda, 2008, s. 36)

Katalog podptrnych opatieni uvadi, ze ,,mezi vrozena télesna postizeni patii napr.:
poruchy tvaru a velikosti lebky, vrozené vady hornich koncetin, vrozené vady dolnich
koncetin poruchy ristu, rozstépové vady (napr-. lebky, rtu, celisti, patra, patere), centralni
a periferni obrny (napr. rizné formy DMO,).
Ziskana télesna postizeni jesté delime na: stavy po urazech mozku a michy, pourazova
poskozeni perifernich nervii; amputace,; deformity tvaru téla a jeho jednotlivych casti

(skoliozy, kyfozy, hyperlordoza, plocha zada, plochd noha atp.) (Upol, 2023)
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1.4 PRIDRUZENA POSTIZENI
Pfidruzené postizeni neboli kombinované je postizeni dvou ¢i vice druhd.

Postizeni télesné ¢i kombinované ,,mohou byt vrozené nebo mohou vzniknout v diisledku
jiného onemocneni ¢i urazu. Jedna se bud’ primarné o postizeni pohybového aparatu
(napr. chybéjici koncetina nebo Perthesova choroba), ale casto jde o onemocnéni
neurologické, jehoz symptomem je porucha hybnosti (napr. détska mozkova obrna nebo
degenerativni onemocnéni nervoveho systemu). Nejcastéjsi pricinou u deti predskolniho

a mladsiho Skolniho véku je detska mozkova obrna (DMO)* (Zikl, 2011, s. 9)

Mezi ptidruZzena postizeni se fadi i zrakové postiZeni, které ovliviiuje jedince v orientaci.
Zrak, jakozto jeden z dulezitych smysli pfispiva k pfenosu vizudlnich informaci
z vngjSiho svéta. Aby zrak spravné plnil svou funkci, musi byt anatomicky, fyziologicky
a bez znamek abnormality. Ttictvrté informaci Clov€k nabyva pravé pomoci oci, tedy
zraku. (Benes, 2019)
Pokud je postizené vrozené, velmi Casto se pfidruzuje i postizeni sluchové. Déti se
sluchovym postizenim maji vétsi problém se naucit mluvit, samoziejmé zalezi na druhu
a stupni postiZeni.
Jestlize neni postizeni odhaleno do 6. mésice véku ditéte, dochazi k naruseni vyvoje.
V CR se provadi specidlni screening, aby se piedchazelo pravé témto problémiim

spojenym s postizenim sluchu. (Muknsnablova, 2014)

1.4.1 DETSKA MOZKOVA OBRNA

nwDétska mozkova obrna patri mezi nejcetnéjsi neurovyvojovda onemocnéni.
Postihuje motoricky systém, descendentni nervova vidkna z motorické kury a casto se
spojuje S neurokongitivnimi, senzorickymi a senzitivnimi lézemi.”
(Kraus, 2004, S. 22.)
DMO nejcastéji délime dle postizeni koncetin. ,,Spastickd diparéza‘ (Kraus, 2004, s. 68)
se tyka bud’ obou nohou nebo obou rukou, pilky téla (,,semiparéza‘ (Tamtéz, s. 68), tzn.
prava ruka, prava noha, nebo leva ruka, levd noha, pfipadné jsou zasazeny vSechny

koncetiny (,kvadruparéza*) (Tamtéz, S. 68).
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Castym jevem u déti s mozkovou obrnou je narusena komunikaéni schopnost,
predevsim Dysartrie. Jednd se o Spatnou artikulaci, jejiz disledkem je onemocnéni
nervové  soustavy. Pfi  dysartrii  obvykle byva problém s polykanim.
Dalsi ptidruzené poruchy, které déti Castokrat doprovazi je porucha zraku, sluchu,

epilepsie a mentalni postiZzeni. (DMO, 2023)
142 MENTALNI POSTIZENI{

Mentalni postizeni byva Casto jako ptidruzené postizeni u jedinct s télesnym
postizenim. Jedna se 0 dasledek poskozeni mozku.
Pti mentalnim postiZzeni je ovlivnén intelekt jedince.
Mezinarodni klasifikace nemoci v 10. revizi (MKN-10) definuje mentalni postizeni
jakozto mentalni retardaci. Slovo retardace se uz minimalné¢ pouziva. Nahrazena byla
slovem postizeni. Jedna se o duSevni poruchu, ktera je charakterizovana specifickym
nedostatkem dovednosti, rozvijejicich se ve vyvojovém obdobi neboli prenatalnim. Jsou
naruSeny kognitivni sloZky, fecové, motorické a socidlni. Ke zjiSténi zavaznosti

mentalniho postizeni se obvykle pouzivaji standardizované testy IQ. (MKN, 2023)

Hlavnim predstavitelem IQ testu je William Stern.

Dle MKN-10 (Tamtéz, 2023) se mentalni postizeni d¢li na:

Tabulka ¢.1: Clenéni mentélniho postiZeni

70 Lehka mentalni retardace 1Q 50 — 69
F71 Stredni mentalni retardace 1Q 35-49
F72 Tezka mentalni retardace 1Q20-34
F73 Hluboka mentalni retardace 10 maximalne 20
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1.4.3 NARUSENI KOMUNIKACNI SCHOPNOST

wevr

a prohlubovat mezilidské vztahy, potiebuje umét komunikovat. (Klenkova, 2006)
Komunikace se dé€li na verbalni a neverbalni. Verbalni komunikaci je napiiklad tec,
mysleni a celkove sd€lovani informaci.
Neverbalni komunikace se sklada z mimiky, gestiky, haptiky (dotek), proxemiky
(vzdalenost mezi komunikanty) a posturologie (fec téla).
Jedinci, ktefi maji télesné postizeni vrozené, velice Casto neurologické onemocnéni
ovliviiuje i komunikac¢ni schopnosti.
Pii naruSené komunikaéni schopnosti je nesmirné dilezité sledovani vSech slozek feci.

Jedna se o naruseni jedné i vice rovin. (Klenkova, 2006)

Bendova (2011) uvadi, Ze pokud ma dité oslabenou pragmatickou rovinu, velice Casto ma
problém pii pokladani otazek, navazovani vrstevnickych vztaht, coz se mlize odrazit na

psychickém stavu ditéte, jelikoz dochazi k frustraci a pocitu nejistoty.

»Mezi hlavni priciny opozdéného vyvoje rFeci patii: poruchy sluchu, poruchy mluvidel,
poruchy intelektu, poruchy jemné motoriky, riznd onemocnéni centrdalni nervové
soustavy, nedostatek mluvnich impulsii z okoli, tézka porucha zraku.* (Kejklickova,

2016, s. 124) Tyto pficiny se velice Casto objevuji u déti s DMO.
1.5 LECEBNE TERAPIE

Terapie jsou nedilnou soucasti déti s télesnym postizenim. Zalezi, o jaky druh
postizeni se jedna. Pokud je omezena pouze hybnost bez piidruzeného postizeni, lze
vyuzit rehabilitani terapie. Jestlize jsou piidruzend postizeni u ditéte s télesnym
postizenim, muzeme vyuzit napiiklad ergoterapie, zooterapie (animoterapie),
muzikoterapie, hipoterapie, arteterapie aj. Tyto terapie ale mohou sdilet 1 rodice ¢i
sourozenci bez postiZzeni, coz vede ke zkvalitnéni Zivotl. Terapie se daji vyuzit jako

urcitou ndhradu za volnocasové aktivity.
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,, Terapie byvaji zacileny lécive (na napravu stavu), ale také preventivné a rehabilitacné
(to znamenad, ze miize byt dosahovano nejen prospésné zmeény, ale soucasné i zmensovano
riziko vzniku dalsich potizi a napomdahdano v uprave smérem k Zadoucimu spolecenskému

stavu). * (Miiller et al., 2014, s. 39)

Terapeuticka disciplina, ktera se nazyva Muzikoterapie se vyuZziva hudba, ptipadné urcité
prvky k dosazeni nehudebnich cilti. Mezi bézné cile Muzikoterapie patii 1écebné metody,
které slouzi ke zkvalitnéni Zivota, individualniho rozvoje, pifipadné prohlubovani
mezilidskych vztahtl. (Gerlichova, 2021)
Techniky, které se vyuzivaji mohou byt verbalni, ale i neverbalni. Mezi verbalni se ¢leni
napf. zpivani, rymovani, kficeni, ¢i Sepot. V neverbalni ¢asti se vyuziva hudba a rytmika.
Tato terapeuticka technika se vyuziva ke zmirnéni ¢i odstranéni stresu. Zp&v napoméha

ke spravnému dychani a rozvoji fyziologického stavu jedince. (Mg-muzikoterapie, 2023)

Ergoterapie je proces, ktery usiluje o zachovani v jedincovych dovednostech, které jiz
ma, pfipadné je rozsifit o dalsi, aby v budoucim Zivoté byl samostatnou jednotkou.
Podporou jedince v ném ukotvuje co nejkvalitnéjsi zapojeni do Zivota a vyzdvihuje jeho
individualitu. Cilem této terapie je, aby jedinec své potieby vyuZil i v socidlnich vazbach,
zapojit vSechny osoby bez ohledu na jejich postizeni do kazdodenniho Zivota apod.

(Ergoterapie, 2023)

Zooterapie neboli Animoterapie je vyuzivana pomoci zvifat. Nejcastéji vyuzivanymi
zvitaty jsou psi a koné. ,,Hipoterapie ve fyzioterapii a ergoterapii (ddle jen HTFE ) je
fyzioterapeuticka metoda vyuzivajici jako lécebny prostredek specialné pripraveného
koné v kroku, konkrétné pohyb jeho hibetu. Tento pohyb je stiidavy, rytmicky a cyklicky
se opakujici. Nabizi multisenzorickou aferentni stimulaci, ktera primo ovliviiuje
motorické chovani klienta aktivaci vsech ridicich urovni CNS.“ (Hiporehabilitace, 2023)
Zvitata vyuzita pro terapii pomahaji s psychickou podporou jedince, napomahaji ve
vyvoji socidlni interakce, pocitu bezpeci a jistoty. Zvifata pomahaji k navazani vztahu
s osobou, kterou neznaji. Tim, ze dé€ti volaji zvitata, stimuluji tak rozvoj feci a spravného
dechu. Pohybem a hlazenim rozviji jemnou motoriku, kreativitu a inspiruje jednotlivce

ke komunikaci. (Alfabet, 2023)
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Avrteterapie je nejvice vyuzivanou terapii ve specialni pedagogice. Diky této terapii se
muze odhalit i mnoho psychickych problémii, nalad, ptipadné¢ moznosti nasledné 1écby.

(Miiller, 2014) Arteterapie miiZe probihat formou individualni, ¢i skupinovou.

2  KVALITA ZIVOTA RODIN S TELESNE
POSTIZENYM DITETEM

V druhé kapitole se budeme vénovat rodin€. Vymezime si pojem rodina a nahlédneme
do jeji funkce, ktera ovlivituje nejednoho z nas. Rodina neznamena jen zazemi, bezpeci,
ale 1 formovani osobnosti. Bohuzel, i zde miize mit formovani negativni dopad na jedince.
Nadale si vysvétlime vyznam slova kvalita zivota a vSe, co tento pojem obsahuje.
Kapitola pojednava i o fazich reakci na informaci ohledn¢ postizeni jejich ditéte.
V neposledni fadé se zaméfime na dillezity vztah sourozenct, moznych dopadi chovani
rodi¢t vii¢i sourozenci s postizenim a zdravym sourozencem, a jak na rodiny nahlizi
spolecnost, ptipadné jak spolec¢nost piijala situaci rodiny.
Do této kategorie nalez¢ také ndhradni vychova déti s postizenim, protoze rodiny nemaji
moznost se o takové dité starat, a tak zvoli alternativu, ktera je prospésna pro vsechny

¢leny rodiny.
2.1 VYMEZENi POJMU RODINA

Zékladni funkci rodiny by mélo byt zdzemi. Tim se mysli nejen pocit bezpeci, ale také
emocionalni stabilita, védomli, ze rodina je misto, kam se jedinec miize vzdy vratit, coz
navozuje pocit jistoty a ustaleni. (Havlik, Kota, 2011)
Vyse zminéné tvrzeni zmiiuje Jedlicka (2015) ve své knize, ze v kazdé znamé kultuie je
rodina pojimana jako tradi¢ni jednotka, ktera spojuje jedince a spole¢nost. V tomto

internim sdruzeni se formuje psychika zivota jedince.

Dle Psychologického slovniku je funkéni rodina takova, ve které je feSeni problému
uspésné, panuje v ni pozitivni, emocionalni prostedi a vztahy jsou neustale vyvazené tak,

aby odrazely a podporovaly Zivotni etapu kazdého ¢lena rodiny. (Hartl, Hartlova, 2000)
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Kazda rodina mé svou strukturu, ktera ovlivituje kvalitu zivota a uptednostnéni uréitych
ginnosti, které naslednd paisobi na zpaisob jednani v rodiné i spoleénosti. (Fischer, Skoda,
2008) Cimz se mysli pohled na véc, zpisob vychovy, pfedstava Zivota a Zivotni silu.
»Na rodinu s ditétem s postizenim musime nahlizet v nekolika virovnich. Nejprve je tieba
analyzovat Zivotni situaci rodiny. S tim se poji otdzka, jak narozeni ditéte s postizenim
rodina proziva a zpracovava, a jaké ukoly plni, co se tyce vyvoje takoveho ditete. Teprve
na zakladé poznani téchto aspektu lze stanovit odbornou pomoc, kterou je treba

realizovat v kooperaci, jak na urovni jednotlivych rodin, tak na urovni spolecenské.*

(Pipekova, 2010, s. 43)

Rodinu s postizenym ditétem je tfeba zkoumat z n€kolika hledisek. Nejprve je tfeba
analyzovat Zivotni podminky rodiny. To se tyka otdzky, jak rodina proziva a zpracovava
narozeni ditéte s postizenim, a jaké povinnosti plni v souvislosti s riistem takového ditéte.
Teprve po dikladném poznani téchto faktort l1ze stanovit a realizovat odbornou podporu.

Tato spoluprace je nutnd jak na Grovni jednotlivych rodin, tak na Grovni spolec¢nosti.
2.2 KVALITA ZIVOTA RODIN

V bézné populaci je pouzivano slovo kvalita ve smyslu dobré véci. Ale kvalita neni
pouze pozitivni néhled, ale také negativni. (Gurkova, 2011) Diky tomuto porovnani
muzeme urcit kvalitu zivota. ,,Hodnoceni, zda je ¢i neni nas Zivot kvalitni, je zaloZené na
porovnavani naseho Zivota se zZdadouci, ocekavanou urovni existence, nebo se zZivotem
druhych lidi.~ (Tamtéz, S. 22)
Dle Svétové zdravotnické organizace se kvalita Zivota vymezuje jako plnohodnotny Zivot
Cloveka, ktery si napliiuje své cile, o¢ekavani, ale i obavy, bez ohledu na kulturni smysleni
cloveka. (WHO, 2023)
Kvalitu zZivota vnima jedinec individualné. Kazdy mé na zivot jiné naroky a jiné potieby.
Narozenim ditéte s postizenim velmi Casto evokuje v rodiCich pocit, Ze problém, se
kterym, se dité narodilo je jejich vina. Spolec¢nost, do které spadé i blizk4 rodina miize
Casto tyto pocity rodi¢t prohlubovat nevédomym jednanim. (Vagnerova, 2002)
Nevédomym jednanim se mysli naptiklad i litostivé pohledy, které rodice s ditétem
S postiZzenim nemusi vZdy pomoci. Dal§im negativnim dopadem také mohou mit nemistné

poznamky ¢i rady, které rodiné nikterak nepomohou.
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Rodiny s postizenym ditétem sd€luji, ze ptichod postizeného ¢lena negativné ovlivnil
jejich kazdodenni zivot. Tim se mysli i bézné aktivity, na které byly rodiny zvyklé. Museli
tak upravit a velice dobie planovat své Cinnosti. Tato skutecnost ovliviiuje i moznost se
integrovat do spole¢nosti a akci s nimi spojené. Dusledkem téchto skutecnosti je nizsi
podpora a soudrznost. Rodin s ditétem s postizenim je v rozvodovém fizeni vice nez u
rodin se zdravym jedincem.
Této nepfiznivé situaci lze piedchazet tim, Ze spolu rodina bude vice oteviené
komunikovat, Casto jezdit na vylety, které budou vhodné pro vSechny ¢leny rodiny,
vymezit si straveny Cas pouze se zdravym ditétem a Castymi navstévami s blizkou
rodinou. Aplikace téchto krokl pozitivné ovlivituje empatii a celkovy pohled zdravych

sourozencu. (Havelka, BartoSova, 2019)

Viagnerova, M. rozdéluje reakce rodici do tii fazi:

v vwvr

1. ,Fadze Soku a popreni (Vagnerova, 2002, s.103) — Tato faze je pro rodice nejtezsi.
Ptichazi informace, ktera je nepfijatelna, Sokujici. Rodice si nepfipousti a ani
nechtéji si situaci pripustit, natoz se o ni bavit. Jedna se obranny mechanismus
psychiky. Postupem c¢asu se ndsledné uvédomeéni ustali a rodice se smitfuji se
situaci. (Tamtéz, 2002)

2. , Faze postupné akceptace a vyrovnavani s problémem* (Tamtéz, s. 104) — Tato
faze Castecného prijeti situace vyvolava v rodi¢ich zvidavost ohledné dalSich
informaci spojenych s postizenim ditéte, jako je etiologie problému, ktery mize
byt spojeny i s druhou osobou, ale zaroven i dohleddvani informaci ohledné

prognézy ditéte. (Tamtéz, 2002)

3. , Faze realismu* (Tamtéz S. 104) — Realita zacina prostupovat do psychického
védomi rodict, ktefi se pomalu smiiuji se situaci, ve které se ocitli. Uvédomuji si,
ze péCe o dité bude jina nez o zdravého jedince, tudiz této skutecnosti museji

piizpusobit své zivoty. (Tamtéz, 2002)
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Sobotkova (2007) (psychologie rodiny) uvadi, ze kazda rodina reaguje na situace
rizné. Tyto reakce ovlivni ndzory ¢lent rodiny, ale 1 blizkd rodina.
Nadale popisuje, ze ,podstatnou charakteristikou rodinnych systéemu je mira jejich

otevienosti a uzavienosti.” (Tamtéz, S. 26)
2.2.1 SOUROZENEC

Sourozenecky vztah predstavuje pro ¢leny duilezity ¢lanek. Jedna se o nerozlu¢nou
soucast jejich Zivotil, predavaji si své zkuSenosti, museji se naucit vzajemnému respektu,
coz u sourozenct, ve kterych je jeden z nich postizeny je empatie o0 mnoho rozsifené;si.
Zdravy sourozenec si uvédomuje, ze jedndni jedince s postizenim je jiné.
V ditéti bez postizeni se probouzi ochranitelsky cit. (Vagnerova, 2002)
Tato ochranitelska role se objevuje i u zdravych sourozenct, jen s tim rozdilem, ze tuto
roli prejima vétSinou starsi sourozenec k mladSimu.
Vliv na zdravého sourozence je VeétSi, nez se na prvni pohled zda.
Sourozenec se potyka nejen z béZnymi situacemi, které mezi sourozenci nastavaji, ale
také témi specifickymi postizen¢ho jedince. S t€émito situacemi se musi zdravé déti

mnohdy vyrovnavat a mohou mit na né negativni dopad. (Havelka, Bartosova, 2019)

Pokud nejsou situace feSeny a vysvétlovany rodici, nastava rivalita a nepochopeni ze
strany zdravého sourozence. Tyto emoce mohou pak vyustit v naschvaly, nepfimétené
boje a omezeni kladného vztahu. V tomto piipadé je nejdilezitéjsi role rodice, ktery
odehrava prostfednika mezi sourozenci a snazi se negativnim situacim pifedchazet,
ptipadné pfi vzniklych situacich vysvétlovat.
Toto tvrzeni se shoduje i S BartoSovou a Havelkou (2019), ktefi uvadi, Ze ¢as rozdéleny
mezi sourozence neni zcela spravedlivy a mnohdy se stava, ze vétsi ¢ast pozornosti je

zaméfena na sourozence s postizenim. Pro spravny vyvoj ditéte je pozornost rodicl

nesmirn¢ dilezita a pokud dochézi k jeji absenci, dit€ byva frustrovano.

Sourozenecky vztah ovliviluje jedince po cely zivot. Jednd se o vztah, ktery si

nevybirdme, ale je ndm urcen. Tento vztah byva nejdelsim v naSem Zivote.
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2.2.2 SPOLECNOST A RODINA S POSTIZENYM CLENEM

Slovo norma je pro kazdého jedince rtzna. Vzhledem k odliSnosti osobnosti
povazujeme za normu néco jiného, ¢i upraven¢ho. Malokdy se shodneme na zcela stejné
norme. Normu urcuje moralni a socialni hledisko.
,,PTi statistickém pojimani normality je za normalni povazovano to, co je nejvice caste,
co je primerné. Jevy nad a pod priimérem jsou povazovany za nenormalni, patologicke. *

(Ce§k0vé, Kucerova, Svoboda, 2006, s. 32)

V 80. a 90. letech byly lidé s postizenim segregovani na okraje mést, kde méli moznost
se vV ramci moznosti vzdélavat. Neexistovalo, aby se zacletiovali do spolecnosti, jako je
tomu v dnesni dob¢. Dokonce v Antice se nekompromisné lidé s postizenim zabijeli. Byli
brani jako slabi, tudiz neuzite¢ni pro lidstvo. V této dobé panovalo pravidlo ,,silnéjsi
piezije®.

Jan Amos Komensky byl mezi prvnimi pfedstaviteli, ktefi pfi vzdélavani nedélal rozdily

mezi détmi s postiZzenim a détmi zdravymi.

V dnesni vyspélé dobé, kdy zaclenovani lidi s postizenim je naprosto bézna véc, se preci
jen urcita Cast spole¢nosti k lidem s postizenim stavi negativné, tudiz bez zajmu,
pochopeni ¢i empatie. (Novosad, 2011)
Té&lesné postizeni je vidno. Proto spoleCnost Casto upird zrak na lidi s télesnym
postizenim. Castym znakem je pravé invalidni vozik, berle, chybé&jici konéetiny atd. Tim,
ze pro lidem s postizenim je vice umozZnéno se pohybovat, at’ jsou to bezbariérové

pfistupy, vytahy apod. neni pro spolecnost neobvyklé¢ je vidat (Slowik, 2016), tudiz se

pohled na tuto minoritni skupinu jevi jako ptirozeng;jsi.

Mezi spoleCenska pravidla nalezi i neparkovani na vyhrazenych mistech pro lidi
S postizenim. Lidé¢ toto pravidlo respektuji, ale neptijimaji ho z diivodu pochopeni situace
a empatie, ale z toho diivodu, Ze jim to nafizuje dopravni znacka. Tyto piedsudky jsou i
ze strany zamé&stnavateld. I ptes to, ze ¢lovék je zcela kvalifikovan, zaméstnavatel vyuzije
formu nalepkovani, coz jsou predsudky vici urcité skupiné lidi. Lidé maji pocit, Ze
jakmile je jedinec télesné postizeny, je automaticky narusen jeho intelekt, coz tak byt

nemusi. (Slowik, 2016)
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2.2.3 VYCHOVNA ALTERNATIVA PRO DETI S TELESNYM POSTIZENIM

Pod vychovnou alternativou si miizeme ptedstavit stacionare, které zajiStuji péci o
dité. Stacionare maji riiznou délku starostlivosti. Mohou byt denni, coz znamena, ze dité
se vzdy vraci domd, tydenni, vraci se jen na vikendy, nebo ro¢ni, kdy déti jsou nepietrzité
umistény v zafizeni. Nevyhodou téchto stacionaid je, ze kapacita neni dostatecna pro
umisténi vsech zadatel1.
Mnoho rodin by tuto alternativu rado vyuzilo, ale nemaji tu moznost.
Nahradni vychovu dé€lime na nahradni rodinnou péci a uUstavni péci.
Jedna se o péci, pii které nemohou byt déti vychovavany ve své vlastni rodin€. (Oteviena
budoucnost, 2023) V nékterych piipadech rodiny nemohou, pfipadné nechtéji se starat o

dité s postizenim, tudiz vyuZiji moznost ndhradni rodiny.

MozZnost, kterou by radi rodi¢e volili, je Jedlickav tustav, ktery je nejrozsitenéjsi
V povédomi rodici.
Jedlicktv ustav funguje od roku 1913, jehoz zakladatelem byl Rudolf Jedli¢ka. Jedna se
prispévkovou organizaci, ktera vzdélava zaky s télesnym postizenim a pfipravuje je do
budouciho Zivota. Nejdulezitéjsi ulohou Jedlickova ustavu je, aby se jedinci co nejvice
zaclenili do bézného zivota a socialniho prostiedi. (Jus, 2023) nadale uvadi, jaké sluzby
poskytuji. Té€mi jsou: ,materska Skola, zakladni Skola, stredni Skoly, zdravotné
rehabilitacni pracoviste, tydenni stacionar, specidlné pedagogické centrum, rekreacni

zarizeni Bukova a dalsi useky.” (Tamtéz, 2023)
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3 PODPORA RODIN S TELESNE POSTIZENYM
DITETEM

Tato kapitola se zabyva podporou rodin s télesné postizenym ¢lenem. Podpora obsahuje
jak statni pomoc, tak ziskové a neziskové organizace.
Nejedné se pouze o podporu statu jako takového, ale také Skolskych zatizenich, které
pomahaji rodiny socializovat, ale také piisobi jako poradenskd centra pro rodiny a jejich

déti.
3.1 PODPORA STATU

Stat podporuje rodiny ve znevyhodnéné situaci. Tou mohou byt nedostate¢né finance,
invalidni dichod, starobni diichod nebo ptispévek na péci, ktera se mize tykat jak ditéte,

tak dospélé osoby.
3.1.1 DAVKY

Déavky neboli prispévky statu se odviji od této platné legislativy, ktera upravuje
prispevky na mobilitu, zvlastni pomiicky a pritkaz pro osoby se zdravotnim postizenim a
nekteré benefity, které z n¢j vyplyvaji. Nadale je nedilnou soucasti ptispévek na péci,

ktery pomaha rodindm v tézkych situacich.

Tuto problematiku upravuje zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim a o zméné¢ souvisejicich zakontl, ve znéni pozd¢jSich predpist a
vyhlaska ¢. 388/2011 Sb., o provedeni né¢kterych ustanoveni zakona o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postiZzenim. (MPSV, 2023)
Stupen podpory na péci o dité s postizenim, tzn. do 18 let véku, se odviji dle jeho mobility.

Ministerstvo prace a socialnich véci déli tento ptispévek do péti stupii.

l. wtupen c¢ini podporu 3300 K¢. Jednd se o lehkou zavislost na druhé osobe.
Tim se mysli, Ze jedinec neni schopen zvladat tri nebo ¢tyri zakladni potieby,
. Stupen cini podporu 6600 K¢. Stredné tezka zavislost na druhé osobé. Tento
stupen podpory se vztahuje na jedince, ktery dlouhodobé neni schopen péti

nebo Sesti zdkladnich potreb,
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I1. Stupen cini podporu 13 900 K¢. Tézka zavislost, kterd vyzaduje pecovatelské
sluzby. Jestlize z dlouhodobého hlediska nezvlada jedinec sedm az osm
zakladnich potreb,

IV.  Stuper cini podporu 19 200 K¢. Uplnd zdvislost na pecujici osobé. Uplna
zavislost vznika v momente, kdy jedinec neni schopen dlouhodobé zvladat

devét az deset zakladnich Zivotnich potreb.” (MPSV, 2023)

Ministerstvo prace a socialnich véci uvadi na svych webovych strankach, jaké zivotni
potfeby se hodnoti pii posouzeni stupné podpory jedince. Témi je mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické
potteby, péce o zdravi, osobni aktivity a péfe o domacnost. O ptispévku rozhoduje

krajska pobocka Utadu prace Ceské republiky. (MPSV, 2023)
3.1.2 SKOLSKA ZARIZENi{

Listina zékladnich prav a svobod v ¢lanku 33 zarucuje, ze kazdy ma pravo na
vzdélani. (Poslanecka snémovna, 2023) Nezalezi tedy na narodnosti, etickém pivodu,
druhu nabozenstvi nebo na zdravotnich odliSnostech.
Zakon 561/2004 Sb., o ptedSkolnim, zdkladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném

vzdélavani je zakladni ustanovenim Ceské republiky pro vzdelavani.

Pro rodiny s ditétem s télesnym postizenim je velkou ulevou, kdyz déti mohou
navstévovat Skolské zatizeni v misté bydlisté. Usnadni si tak Cas dojizdéni a o jejich déti
je  spomoci asistenta pedagoga nebo osobniho asistenta  postarano.
Vzhledem k této situaci maji rodice i moznost pracovat nebo volny ¢as vyuzit pro své

potieby.

Ve skole, ktera podporuje inkluzivni vzdélavani se majoritni i minoritni déti vzdélavaji
spole¢né bez rozdilu. SniZuje se tim moZnost vylouceni déti s postizenim, protoze se uci
respektovat navzajem a vylouci se tak moznost socialniho ¢i vzdélavaciho vylouceni.
Kazdy student je ptijat bez rozdilu a déti si navzédjem pomahaji a rodice s uciteli navzajem

spolupracuji a udrzuji uctu k sobé samym. (Benes, 2019)
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Jedinec s télesnym postizenim v piedskolnim véku ma moznost navstévovat béznou
matei'skou $kolu, ptipadné specialni mateiskou $kolu, jak uvadi i Skolsky zakon a Sbirka
zékonl, konkrétné¢ vyhlaska 27/2016 Sb., ktera pojednavd o vzdélavani zakl se
specidlnimi vzdélavacimi potifebami a zakl nadanych.
V béznych matetskych skolach zatim nejsou tolika rozsitené tiidy pro déti se specialnimi
vzdélavacimi potiebami.
Pokud béZna mateiska nebo zékladni Skola piijme jedince se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami, musi byt jedinec schopen zvladat proces v bézné Skole prostfednictvim
individualni integrace. (Fisher, Skoda, 2008)
Skola je povinna pfizptisobit jedinci podminky pro pobyt v zafizeni.

Matetskou skolu navstévuji déti od tii do Sesti, vyjimecné do sedmi let.

Toto pravidlo ma také vyjimku, ve které muze nastoupit i dité mladsi t¥ let, jen za
predpokladu, Ze kapacita déti starSich tii let a starSich, nebyla naplnéna. (RVP, 2023)
Pokud se dité nachdzi v povinné ptredskolni dochazce a neni na zakladni Skolu zcela zralé,
je moznost odkladu néastupu na zakladni Skolu nebo ptejit do ptipravné tiidy, ktera déti
pfipravuje na zdkladni vzdé€lavani, ale také maji moznost si hrat. Tato tfida napomaha ke
Skolni zralosti. Pokud dité neni Skolsky zralé, ale vékové odpovida nastupu do zakladni
Skoly, je tfeba navstivit specidlné pedagogické centrum nebo pedagogicko-
psychologickou poradnu, kde na zaklad¢ vySetfeni urci, zda je dit¢ zralé, piipadné
doporuci odklad Skolni dochazky.
1 o specidlni zdkladni Skolu. Pro déti se specidlnimi vzd€lavacimi potiebami je
vypracovan Plan pedagogické podpory nebo Individualni vzdélavaci plan. Tato podptirna
opatfeni jsou ucinna i pro matefské Skoly.
Podptirna opatieni se rozdéluji do péti stupiti, kterd urcuje Skolské poradenské zatizeni.
(MSMT, 2023)
Ve vyhlasce 27/2016 Sb., ptiloze €. 1 se nachazi detailnéjsi rozbor vSech péti stupnii.
Prvni stupent podpory neni nikterak finanéné naro¢na a upravy v systému vzdélavani jsou

tak minimalni, protoze zdk je schopen se do kolektivu a procesu vzd€lavani zapojit.
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Druhy stupen se mirn¢ odlisuje od prvniho. Zak se specialnimi vzdélavacimi potfebami
vyuziva specialni uc¢ebnice a pomtcky. Problémy s ucenim jsou brany jako mirné.
Vzdélavani zaka ve druhém stupni podpory zajistuje individualni vzdélavaci plan.

(MSMT, 2023)

Ve StiedoCeském kraji jsou specializované matefské a zakladni Skoly na déti s t€lesnym
postizenim. Jsou jimi napiiklad Specidlni zdkladni Skola a Matefska Skola Kladno,
Specialni zakladni $kola v Zebraku, Zakladni $kola Slunce ve Stochové, Stiedni $kola a
zakladni Skola Jesenice.
Déti maji moznost navstévovat 1 Skoly vjiném kraji, nez je jejich bydliste.
Nékteré skoly pro zaky se specidlnimi vzdélavacimi potfebami zajistuji i dopravu. Tim
se mysli, Ze déti rano vyzvednou a po skonceni vyuky odvezou domu. Tato sluzba je pro
rodic¢e déti velice vyhodna, protoze jim usnadni ranni ¢innosti s odvozem zdravych déti

do jejich skolskych zafizenich. Tato sluzba nejcastéji byva uctovana za poplatek.
3.2 POMAHAJICi ORGANIZACE

V Ceské republice mohou mésta, kraje a Ministerstvo prace a socialnich véci, zfizovat
odbory, ve kterych jsou umisténa zafizeni socialnich sluzeb. Obce mohou v souladu se
svou samostatnou puisobnosti ziizovat socidlni sluzby bud’ jako piispévkové organizace
se samostatnou pravni subjektivitou, nebo jako vlastni organizani slozky bez

samospravni subjektivity. (Matousek et al, 2007)

Valenta (2014) poukazuje na dileZitost véasné péce, tedy rané péce. Cilem této péce je
prevence podpory pro rodiny, které by mohly byt v ramci spoleCnosti segregovani.
Rana péce je vhodna piedevsim k podpote ditéte a rodiny. Rodi¢iim ukazuje, jak pracovat

sditétem s postizenim, na co se zamécfit a jak dit¢ nadale rozvijet.
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Tato péce dojizdi ptimo k rodin¢ domt, piipadné mize vysettit i ambulantné. Je tieba,
aby se rodina celkové aklimatizovala ve své domdacnosti, a proto pecovatelka predvadi
rodic¢lim, jak v domécich podminkach situaci zvladat.

O rané péci se zminuje i §54 v zakoné 108/2006, O socialnich sluzbach. (MPSV, 2023)

wluzba  podle  odstavce 1 obsahuje  tyto  zdkladni  cinnosti:

a) vychovné, vzdeélavaci a aktivizacni ¢innosti,
b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,
c) socialné terapeutickée cinnosti,

d) pomoc pri uplatiiovani prav, opravnénych zajmii a pri obstaravani osobnich

zalezitosti. * (MPSV, 2023)

Organizace, na které se rodiny mohou obratit, jsou naptiklad: Donio, které porada sbirky,
Asociace rodi¢t a pratel zdravotné postizenych déti v CR, z.s., ktera napomaha rodi¢tim
Vv tézké Zivotni situaci s dité¢tem S postizenim,
Asociace Polio Ceské republiky, Svaz télesné postizenych v CR atd. Svaz télesné
postizenych v CR, ktery poiada détské tabory, pujéuje kompenzaéni pomicky a
poskytuje dalsi sluzby.

3.3 KOMPENZACNI POMUCKY

Velkou pomoci pro dité i rodinu ditéte s postizenim jsou kompenzaéni pomiicky,
které usnadnuji zivot vSem ¢lentim. Jsou jimi mechanické voziky, které¢ détem i rodi¢tiim
umoziuji lepsi mobilitu s ditétem s postizenim. Tento druh kompenzacni pomucky je
finan¢né€ naro¢ny. Pohybuji se od 3.900K¢ do 171.700K¢. (Pomiicky zdravotnické, 2023)
Zalezi na druhu voziku a jeho vahy. Je jasné, Ze ¢im je vozik leh¢i, tim se s nim Iépe
manipuluje.

Nadale jimi jsou choditka, ktera pomahaji pii chlizi a rehabilitaci jedince s télesnym
postizenim. Elektrické invalidni voziky vyuzivaji uzivatelé, kteti z divodu fyzického
omezeni nemohou pouzivat vozik mechanicky.
Jeho cena se pohybuje od 35.900K¢ do 159.825K¢.
Dalsimi kompenza¢nimi pomiickami antidekubitni sedaky, ndjezdové liziny, najezdové

rampy, berle, hole, bandédze a ortézy. (Pomucky zdravotnické, 2023)
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Osoba, ktera méa dlouhodobé neptiznivy zdravotni stav ma narok na specialni zdravotni
pomucku. Podminkou je, aby stav trval déle nez 1 rok. (MPSV, 2023)
wPodminkou pro poskytnuti prispévku na zvlastni pomiicku dadle je, Ze:
Osoba je starsi 3 let (motorove vozidlo, uprava bytu, schodolez, stropni zvedaci systém,
svisla zdvihaci plosina, sikma zvedaci plosina), 15 let (vodici pes), I roku (vSechny ostatni
pomiicky).
Zvlastni pomiicka umozni osobé sebeobsluhu nebo ji potrebuje k realizaci pracovniho
uplatneni, k pripravé na budouci povolani, k ziskavani informaci, vzdélavani anebo ke
styku s okolim.
Osoba miize zvlastni pomiicku vyuzivat.
Zvlastni pomucka neni zdravotnickym prostredkem, ktery je hrazen z verejného
zdravotniho pojisteni anebo je osobé zapujcen prislusnou zdravotni pojistovnou. Také
nesmi jit o zdravotnicky prostredek, ktery nebyl osobé uhrazen z verejného zdravotniho
pojisteni nebo zapiijcen zdravotni pojistovnou z duvodu nedostatecné zdravotni indikace.
Pokud je pomiickou motorové vozidlo, je podminkou, Ze se osoba opakované v
kalendarnim mésici dopravuje a Ze je schopna ridit motorové vozidlo nebo je schopna byt

vozidlem prevazena.” (MPSV, 2023)
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PRAKTICKA CAST

Praktickd cast se vénuje kvalit¢ Zivotl rodin s ditétem s télesnym postizenim
Vv pfedSkolnim a Skolnim veéku ve Stfedoceském kraji.
Rozdélena je na hlavni a dil¢i cile vyzkumné Casti, které se zabyvaji zdznamem informaci
respondentli, jak byli respondenti osloveni a vyhodnocené informace nasledné

zpracovany.

4 HLAVNI A DILCI CILE

Hlavnim cilem bakalatské prace je zjistit, jakou kvalitu Zivota maji rodiny s télesné
postiZzenim ditétem, zda je rodiciim poskytnuta dostatecné podpora a jakd. Pomoci dil¢ich
cilu, které jsou pouzity v podobé¢: jakou maji rodice déti s télesnym postizenim predstavu
0 kvalité Zivota a jestli je castecné naplnéna,
zdali rodiny s ditétem s télesnym postizenim vyuZivaji pomoc statu a jakou, pfipadné
vyuzivaji néjakou jinou a posledni dil¢i cil je: co by rodiny chtély zménit, ptipadné co by

doporucily rodindm s podobnym osudem.

Dil¢i cil €. 1: Jakou maji rodice deti s télesnym postizenim predstavu o kvalité Zivota
a jestli je castecné naplnéna.
Utelem této otazky bylo zjisténi, jak si rodiny predstavuji kvalitni Zivot, jestli je naplnén,

jestli mohou pracovat, ptipadné jakou maji pedstavu o zkvalitnéni jejich zivota.

Dil¢i cil €. 2: Zdali rodiny s ditétem s telesnym postizenim vyuzivaji pomoc stdtu a
jakou, pripadné vyuzivaji néjakou Jjinou.
Zameérem otazky €. 2 se zjiStovalo, jakou statni pomoc rodiny vyuZivaji, at’ na zvlastni

pomucky ¢i prispévek na péci.

Dil¢i cil €. 3: Co by rodiny chtély zmeénit, pripadné co by doporucily rodinam
s podobnym osudem.
Ukolem posledni diléi otazky je zjistit, jestli jsou moznosti, které by mohli pomoci jinym

rodinam a uvést pohled rodiny na véc, ktera ovlivnila cely jejich zZivot.
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4.1 Vybér respondenti

Respondenttl bylo osloveno sedm, pomoci instagramové stranky a tii osobné. Bohuzel
se autorce ozvali jen tfi respondenti, ktefi se chtéli ucastnit vyzkumu. Odpovédi
z instagramovych profiltl se autorka nedockala. Ctyfi instagramové profily si zpravu ani
neptecetli a tii si zobrazili zpravu, ale neodepsali.
Tim, Ze toto téma je pro rodiny s ditétem s télesnym postizenim velice narocné, je
pochopitelné, 7e se cizi osob¢ nechtéji svétovat.
Zde byl ve vyhod¢ osobni kontakt rodin s autorkou, kdy si navzajem véfili, znali se a radi
spolupracovali. Nevyhodou mensiho poc¢tu respondenti mize byt mensi objektivnost pii
vypracovani analyzy.

Respondenti byli rozdéleni pod ¢isly 1, 2 a 3.

Vybér respondentt ovlivnil Zivot autor¢iny dlouholeté kamaradky, kterd ma syna
s DMO. Vzhledem k autorky socialnimu citéni méla potiebu udélat ,,osvétu“ pro rodiny
Spodobnym osud, zjistit si informace a mit moznost, jakkoliv pomoci.
Proto se rozhodla si vybrat slozit¢ téma kvality zivota rodin s ditétem s télesnym
postizenim. Toto téma je narocné pro ob¢ strany. Jak pro respondenty, tak vyzkumnika,

ktery se na vybrané otazky pta.

Respondenti ¢. 1 (R1) byli osloveni v matefské skole, kde autorka pracuje jako pedagog.
O rodinég s ditétem s télesnym postizenim se autorka dozvédéla, kdyz rodice vyzvedavali
dceru v MS, pravé i se sourozencem s postizenim, ktery byl na voziku. R1 byli osloveni
slovné na zéklad¢ vybrani tématu bakalaiské prace. Strany si ptedali telefonni kontakt a
nasledovné si psaly pfes SMS zpravy, kde se domluvili na ndvstévé a nasledném
rozhovoru a ptipadném pozorovani.
Respondenti &. 2 (R2) byli taktéZ osloveni v MS s tim rozdilem, Ze chlapec se vzdélaval
v mateiské skole. R2 a vyzkumnice se dohodli, ze taktéz sjednaji rozhovor a pozorovani,
a ze radi pfispéji do vyzkumné ¢€asti svou vypovédi. Po komunikaci ptes aplikaci

WhatsApp se domluvili na konkrétnim datu shledéni.
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Respondenti €. 3 (R3) jsou celozivotni zndmi autorky v misté, kde prozivala své détstvi.
R3 jsou mlada rodina, ktera ma dité¢ s détskou mozkovou obrnou, ktera ovliviiuje i fyzicky
stav ditéte. Oslovena byla rodina pomoci WhatsApp aplikace, pies kterou se domluvili

na datu shledand.
411 CHARAKTERISTIKA RESPONDENTU

Respondenti ¢islo 1 jsou také manzelsky par, kterym se jako prvni dit¢ narodil chlapec
S postizenim télesnym, mentalnim, zrakovém, naruSenou komunikacni schopnosti a
sluchovém, kterému je 9 let. Dalsi dit€¢ se jim narodila zdravd holcicka, kterd je
Vv pfedSkolnim véku a to 5 let.
Chlapec byl z nemocnice propustén se slovy horsi adaptace, ale nasledné po nékolika
mésicich zjistili, ze vyvoj neni takovy, jaky ma byt. Chlapec byl pfiduSeny, ale pficina je

neznama. Chlapec navstévuje specialni zakladni Skolu v Praze.

Respondenti ¢islo 2 jsou manzelsky par, kterym se narodil chlapec s postizenim
télesnym, sluchovym, mentalnim a naruSenou komunikacni schopnosti, jako prvni dité.
Diagnoza ditéte byla rodicim sdélena v 1,5 roce zivota chlapce. Aktualné je chlapci 7 let,
navstévuje specidlni matetfskou Skolu v Praze. Nadale se jim narodil dalsi chlapec bez

postiZzeni, kterému je 5 let a hol¢icka, které jsou 3 roky.

Respondenti ¢islo 3 jsou mlada rodina. Matce se ve 25 letech ptedCasné narodil
chlapec, u kterého si ve 4. mésici matka v§imla, Ze se chlapec nevyviji tak, jak ma. Détska

mozkova obrna, konkrétné kvadruparetickd, mu byla diagnostikovana v 8. mésici Zivota.
4.2 POUZITE VYZKUMNE METODY

Vzhledem Kcitlivému tématu pouzila autorka kvalitativni vyzkum, konkrétné
polostrukturovany rozhovor a pozorovani. Rozhovory probihaly v pfirozeném prostredi
respondenttl, a to v jejich domovech, kdy Slo pfirozené¢ pozorovat chovani ¢lent rodiny a
prostiedi.

Polostrukturovany rozhovor mé¢l zamétfen otazky na Kvalitu Zivota rodin s ditétem

S télesnym postizenim.
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,Cilem hloubkového a polostrukturovaného rozhovoru je ziskat detailni a komplexni
informace o  studovaném  jevu.“  (Sedova, Svaiicek, 2014. s. 13)
Dle Sed’ové a Sevéika (2014) miize byt tato metoda kvalitativniho vyzkumu napadana za
to, ze je nespolehlivy a celkové se snim hur pracuje.
Cemuz se da zabranit pfi dodrZeni urcitych pravidel.
Pti vedeni rozhovoru je zdsadni byt vnimavy ke zkuSenostem respondentti. Pii dotazovani
pouzivame spiSe oteviené otazky, na které mé moznost respondent spontdnné odpovidat,
pripadné rozvést. (Gulova, Sip, 2013)
Jak uvadi Ochrana (2019) pozorovani je empiricka metoda, ktera se vyuziva pomoci
smyslovych orgdnu, konkrétné zraku. U této metody se zaméfujeme na urcitou,
pozorovanou zalezitost, kterd néas zajimd ohledné pozorované skutecnosti.
Autorka se zameéfovala na pozorovani vztahll vrodiné, jak reaguje zdravy
sourozenec/sourozenci na postizeného Clena, a do jaké miry museli ptizplisobit své
domovy. Nadale jaké byly vyuzivany zvlastni pomucky, které slouZili k pomoci ditéte

S postizenim a jeho zkvalitnéni Zivota.
4.3 REALIZACE VYZKUMNEHO SETRENI

Pro sbér dat byly pouzity vyzkumné metody a to: polostrukturovany rozhovor a
pozorovani. Piipravené otazky byly pro vSechny respondenty stejné. Respondenti byli
doptfedu upozornéni, zZe pokud jim bude otazka nepfijemnd, piejdeme na dalsi.
Jak jiZ bylo zminéno, svym podpisem souhlasily s podminkami informovaného souhlasu,
viz. Ptiloha ¢. 1. Anonymita respondenti je zcela zachovana. Respondenti si mohli fict,
které informace by nechtéli uvadét. Pozorovani bylo zaméfeno na vztahy v roding,
konkrétné interakci mezi sourozenci, rodi¢i s détmi a rodi¢i mezi sebou, ptfizpiisobeni
prostiedi a vyuzivanych zvlastnich pomicek.
Sbérem dat je nasledné zpracovéana analyza, kterd zkouma kvalitu Zivota rodin s télesné
postizenym  ditétem = ve Stfedoceském  kraji, kde  rodiny  bydli.
Délka rozhovoru se pohybovala kolem 40-50 minut. Casovy interval nebyl pouze o
dotazovani, pozorovani, ale také interakce rodici s détmi, ptipadné vyzkumnici s détmi.
Vyzkumnice byla dopfedu sezndmena se zékladni diagnézou déti, tudiZz se podle toho
chovala. Nadale byla vzdélana ve vedeni polostrukturovaného rozhovoru v naroénych

situacich.
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U R1 byla domluvena schiizka v jejich bydlisti v odpolednich hodinach, protoze oba
rodi¢e  jsou  pracujici, proto  schiizka byla sjedndna na  17:00.
Rodina se citila uvolnénéji ve svém prostiedi. Pii pfichodu byl zajistén bezbariérovy
vstup. Thned u dvefti se nachazel invalidni vozik.
KdyZ vyzkumnice vesla dal, zahlidla chlapce, ktery sedél na schodech a nejevil zajem o
autoréinu pozornost. Na svij vek vypadal velky.
Rozhovor byl provadén u jidelniho stolu. Respondenti byli seznameni s tématem
bakalarské prace a podepsali informovany souhlas, ktery jim vyzkumnice predala.
Matka spontanné vypravéla piibeh s ditétem s t€lesnym postizenim, kdy se vyzkumnice
doptavala na ptipravené otazky, pripadné odpovédi, které ji byly nejasné. Chlapec vétSinu
¢asu sedél na schodech a poustél si videa v tabletu. Pfi snaze navazat kontakt s chlapcem,
odesel do svého pokoje. Pozdéji matka vypravéla, ze ne vzdy rozumi slovu. Dcera se
houpala v zavésném kiesle a sledovala pohadky. Na chlapce v tento ¢as moc nereagovala,
stejné tak on nejevil zdjem o ostatni Cleny domdcnosti. Maminka vypravéla velice
vyrovnang a na vyzkumné otazky neméla problém odpovidat. Rodina se snazi co nejvice
zabezpecit jejich zivoty. Matka pracuje, coZ podle jejich slov je dilezité pro to, aby se
¢lovek nezblaznil a mozek zaméstnal i jinak, neZ povinnostmi okolo déti a domacnosti.
Nadale poukazuje na dllezZitost partnerského vztahu, ktery se s manzelem v ramci
moznosti snazi podporovat. Pro vyzkumnici byly urcité chvile emocné narocné.
Chlapec si nevynucoval pozornost, vystacil si zcela sdm. R1 zastava nazor, Ze osobni
prostor potiebuje kazdy z nas, bez ohledu na postizeni, proto si chlapec sviij ¢as po skole
vyuziva tak, jak je mu piijemné. Verbalni projevy se u chlapce nevyskytovaly, pouze
vydavani brucivych zvuk.

Vyzkumna ¢ast u R1 trvala 59 minut. Rozhovor probihal v ptijemné, uvolnéné atmosféte.

Respondenti ¢. 2 bydli ve Stiedoceském kraji, kam se odstéhovali z hlavniho mésta
Prahy. Na termin vyzkumu jsme se domluvili pomoci aplikace WhatsApp. Schiizka byla
domluvena na 13. hodinu. Pfi pfijezdu pifed domov si autorka vSimla bezbariérového
pfistupu do spodni ¢asti domu. Autorku pfivitala matka se v§emi détmi, které méli radost

'66

Z jeji ptitomnosti. Mezi dvefmi mavaly a kiicely ,,aho0j!*“. Rozhovor probihal u jidelniho
stolu, kde si autorka s matkou sedly naproti sobé. Vyzkumnice se ptala na pfipravené
polostrukturované otazky, které jsou stejné pro vSechny respondenty. Pod schody se

nachdazel rehabilitacni mic¢, na kterym déti postupné cvicily.
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Bylo ziejmé, Ze déti se navzajem motivuji, predevsim ty zdravé podnécuji zvidavost
a pohybovy aparat chlapce $ postiZzenim.
Do rozhovoru ndm obcas vstoupily déti s dotazy, pfipadné touze z ukazani hracek ¢i
ruznych predmétl, které chtély s vyzkumnici sdilet. Jelikoz je vyzkumnice mezi détmi
rada a jakozto pedagog zvykla, nedélalo ji problém od rozhovoru se odklonit a vénovat
se détem, coz vedlo k vétsi duveére mezi viemi.
Rozhovor probihal v milé naladé a pfijemném prostiedi. Respondenti 1 vyzkumnice se
dokazali zasmat i v naro¢nych situacich.
Chlapec s postizenim si velice vyhral se psem, se kterym béhal. Bylo vidét, ze pes ho
motivuje Vv pohybu, coz potvrdila i maminka déti. Psa potizovali pravé k podpoie
pohybového aparatu chlapce s postizenim.
Bylo ziejmé, Ze R1 nejsou jeste zcela smifeni se situaci. Dle jejich slov smifeni asi nikdy
nepiijde, jen ¢lovek pfijme dany stav.
Po ukonceni rozhovoru provedly déti vyzkumnici prohlidkou domu. V pfizemi se
nachazel pokoj, kde mély déti hracky a cvicebni pomucky, jako jsou mice, masazni
podlozka, balan¢ni pulkruh.
V hornim patfe déti mély spole¢ny pokoj, kde mély postele. Chlapec s postizenim
vystoupal po schodech pomoci zabradli, kterého se pevné drzel, ale zvladl to, v Casovém
useku, sam.
Rodina jako celek plsobila semknuta a navzdjem se velmi podporovali. Rodi¢e spolu
skvéle komunikuji a domlouvaji se doptfedu, kdo kdy odveze déti a zase piiveze.
Spoluprace je opravdu skvéla. Chlapova motorika se velice zlepSila za ty dva roky, co
autorka rodinu zna. Byla velice piekvapena z pokroku chlapce, tedy celé spoluprace

rodiny. Cas straveny s rodinou zabral autorce piiblizné hodinu a piil, tedy 90 minut.

Vzhledem Kk tomu, Ze je prace zaméfena na StfedoCesky kraj, i Respondenti Cislo 3
zde bydli. Bydli nedaleko M¢lnika. Rozhovor a pozorovani probéhl v odpolednich
hodinach, konkrétné¢ domluveny sraz byl na 15:00. Domluvili se v aplikaci WhatsApp.
Vyzkumnice jela autem k domluvené rodiné, ktera zije v domé, ale v hornim patfe. Na
prvni pohled dim nebyl zcela pfizptisoben ditéti s DMO, ktery sdm nechodi.
Pti ptichodu do obyvaciho pokoje byly zjevné cvi¢ebni pomiicky. Rozhovor byl veden
v obyvacim pokoji, kde si déti hraly v bazénku s balonky. Chlapec se zpocatku stydél a

schovaval se za svou mladsi sestru.
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Polostrukturovany rozhovor probihal tak, ze se vyzkumnice ptala na ptipravené otazky,
viz, ptiloha ¢. 2 a maminka odpovidala. Otec byl v praci, takze se rozhovoru ucastnit
nemohl. Pokud matka nerozuméla otdzce, neméla problém se doptat, jak je otazka
myslena. Projevila také zajem 0 dalsi dotazované rodiny.
Sourozenci si spolu hezky hrali na zemi. Hol¢icka byla velmi zvidavd a chodila
vyzkumnici ukazovat hra¢ky. Na R3 bylo vidno, Ze se situaci pfimo smiteni nejsou, ale
piijjali ji takovou, jakéd je své zivoty co nejvice pfizpisobuji tak, aby to bylo vSem
piijemné. Rozhovor probihal na pratelské urovni. Na kazdou otazku R1 spolehlivé
odpovédéli. Chlapec s postizenim a jeho sestra k sobé méli hezky vztah. Hol¢icka mu
pomaha, podava, co potiebuje. Chlapec se snazil s matkou komunikovat, kdyz se mu néco
nelibilo. Po ptll hoding, co byla vyzkumnice u rodiny, chlapec se zacinal vic projevovat
a s autorkou dokonce komunikoval a zpival detské pisnicky.
Pii otdzce na kompenzacni pomiicky mi matka sdélila, Ze maji rehabilitacni mistnost
v ptizemi, kde ma chlapec Motomed a dal§i pomtcky, na kterych kazdy den cvic¢i. R3
uvadéli, ze si zazadali na prispévek na vytah, ktery by jim zkvalitnil Zivot a nemuseli
chlapce nosit do schodti. Tudiz brzy prob&hnou stavebni upravy. V zadveti v ptizemi mél
chlapec invalidni vozik, na kterém se obratné pohyboval.
Na mladé mamince je vidét energie a chut do Zzivota, ktera provazi celou rodinu.
Navstéva u rodiny trvala 120 minut, kdy si vyzkumnice s détmi 1 hrala. Celkoveé hodnotim

rozhovor a pozorovani jako kladné.
5 ANALYZA ZiSKANYCH UDAJU

Pro analyzu ziskanych udajt byly vyuzity dil¢i cile (DC), abychom mohli analyzovat
odpovédi na kvalitu Zivota, jak si jej predstavuji atd. Posloupnost otazek byla pro vSechny
respondenti stejna. Pomoci aplikace Diktafon v mobilnim telefonu byly rozhovory

nahravany se souhlasem respondenttl.
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Dalsi moznou metodou vyzkumu, ktera se vyuziva u kvalitativniho vyzkumu je
metoda kodovani. ,, Kodovani obecné predstavuje operace, pomoci nichz jsou udaje
rozebrany, konceptualizovany a sloZeny novym zpusobem. Pri otevieném kodovani je text
jako sekvence rozbit na jednotky, téemto jednotkam jsou pridélena jména a s takto novée
pojmenovanymi (oznacenymi) fragmenty textu potom vyzkumnik ddle pracuje. (Sed’ova,
Svaticek, 2007, s. 211)

Pozorovani bude vyhodnoceno pomoci tabulky, kterd ma jasn¢ dana kritéria.

Ciselné rozdéleni respondentti bylo rozdéleno dle datumu navi§tévu. Tzn., Ze
respondenti ¢islo 1 byli navstiveni jako prvni, ¢islo 2, jako druhy a ¢islo 3, jako treti. Tim,

ze R3 bydli 50 km od mista bydlist¢ autorky, musela si vyhranit vice ¢asu, proto volila

schiizku sR3 jako poslednimi.
DC¢. 1 (DC1): Jak si pfedstavujete kvalitni Zivot a je napliovan?
DC¢. 2 (DC2): Jakou vyuzivate pomoc statu, piipadné né&jakou jinou podporu?
DC ¢. 3 (DC3): Co byste chtéli zménit, ptipadné doporucit rodindm s podobnym
osudem?

51 POSOUZENI A SHRNUTI DIiLCIHO CIiLE C. 1

Jak si predstavujete kvalitni Zivot a 1e naplnovan?

Cilem této DCI1 bylo zjistit, jak si respondenti piedstavuji kvalitni Zivot a jestli je

napliovan.

cey

Na tuto otazku respondenti odpovidali vcelku shodné. Usoudili, Ze kvalitni Zivot Ziji, jen
museli upravit predstavy, které méli pfed narozenim ditéte. Vzhledem k tomu, ze
respondenti jsou aktivni lidé, aktivity musely byt pfizpiisobeny tak, aby spliiovaly potieby
vSech ¢lent. Autorka si pfed rozhovory s respondenty nedokazal uvédomit, jaky zivot
Ziji. Méla kresleny pohled na problematiku télesného postizeni. Rozhovory s respondenty
ji ale utvrdily v tom, Ze kvalitni zivot se da zit i s omezenim. R2 odpovédéli takto: ,,Kdyz
pujde syn porad dopredu, tak bude kvalita urcité lepsi. Nadale kdyby byly ty krouzky a
tabory, aby clovek mél prostor pro ten manzelsky zivot. Zdkladni skola, kterou zvaZujeme
od zari pro syna, bohuzel nema svoz deti. Urcité by nam to pomohlo ke zkvalitneni Zivota
a uspore casu. Stejné tak materska Skola, kterou syn navstévuje, také neposkytuje svoz.

Rano vétsinou do Skolky jedeme 50 minut. Odpoledne cesta trva priblizné 25 minut. *
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Na tuto problematiku nedostatku mimoskolnich aktivit poukazali vSichni respondenti.
Pracujici rodi¢e maji problém obsdhnout letni prazdniny, protoze tolik dovolené nemaji

a pfimé&stské tabory s dostatecnou kapacitou pro déti s télesnym postizenim nejsou.

------

------

17 km. Svoz by urcité uvitali.
R3 maji béZnou matetskou Skolu 500 metrG od domu, takZe zatim nepotiebuji svoz
chlapce S postizenim.
Také se vSichni respondenti shodly na tom, Ze vys$si kvalitu Zivota jim zajiStuje zahrada,
kterou hojné vyuzivaji. ,, Myslim si, Ze Zijeme kvalitné. Nam kvalitu Zivota zvySuje to, Ze
mame zahradu, kde se dité miize volné pohybovat. My tady mame i kamarady, takze jdeme
i K nim na zahradu. * (R1)
Celkovy dojem pti DC1 je, ze respondenti délaji bézné véci, jako rodiny se zdravymi
détmi, jen je musi upravit tak, aby vyhovovaly vSem = ¢leniim.
Respondenti se zminili o tom, Ze by si ptali, aby déti s postizenim mohli zazit to, co oni
a je jim lito, Ze to nikdy nezaZziji. Naptiklad aktivity bez doprovodu, spontanni vylety do
hor &i si dojit na hii$té, kde by si mohli pohrét. Ze nikdy v Zivoté nezaziji nezavislost.
Kvalita  Zivota  jako pro celek rodiny se  samoziejm¢  upravila.
,Postizeni nevnimam jako dar, dar to neni. Ted’ je plny internet toho, jak kazdé postizeni
jedar a poZehnani rodiny. S témito vyroky se rozhodné neztotoznujeme.* (R1) Spole¢nost
jakozto majorita rozhodné nevnimé postiZzeni jako dar. Pro daného ¢lovéka se jednd o
omezeni v dané véci.
Vyhodou respondenti jsou uplné rodiny, takze maji moznost se navzajem podporovat,
coz vede ke sdileni zazitki ¢i problémd, které si nesou, ale nejsou na né sami.
Jako dalsi dutlezity aspekt v zivotech respondenti 1 a 2 je pracovni prilezitost.
Zamgéstnavatelé jim vychazi maximalné vstfic, takze maji moznost pracovat. ,, Myslim si,
Ze je dulezité, aby rodice ditéte s postizenim, jakymkoliv, neziistali jen jako pecovatelé na
plny uvazek, ale méli moznost jit do prdace, aby zaméstnali mozek i jinou problematikou
nez se jen zaobirat postizenim, které  postihlo  jejich  dite.” (R1)
U respondentu ¢. 3 pracuje pouze otec, maminka je na rodicovské dovolené s mladsi

dcerou.
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Kvalita zivota rodin se sklada také z partnerského vztahu. Tento vztah je pro rodiny
vyzkumu dulezity a jejich snahou je podpora tohoto vztahu. Vztah se d4 podpotit tak, ze

si budou moct rodice stravit ¢as pouze sami se sebou.

»Moznost vyrazit Si bez deti respondenti moc nemaji.
Moznost si vyrazit moc nemame, rodiny mame daleko, ale obcas nam pohlida chiiva. Kdyz
prijedou jednou za mésic na navstévu, tak se toho snazZime vyuzit.” (R2)
Navazeme na dal$i téma, které se tyka nejen rodici, ale i zdravych sourozencii. Vychova
rozdilnych déti je velice ndrocnd, protoZze se zadné dit€¢ nesmi citit upozadéno. Proto je
dilezité s détmi mluvit a vysvétlovat.
., Tim, Ze se dcera do této situace narodila, ji prijima zcela prirozené. Nedélam si iluze,
Ze by neprisly situace, kdy se dceri budou spoluzaci smat, ale vérim, Ze to zvladneme. Je
to hlavné 0 rodicich. * (R1)
S timto nastava problém ve spolecnosti, kdy stale neni dostate¢né pfipravena na postiZeni
jedinct jako ptirozeny proces. I kdyz se situace za roky zlepsila, stale to neni na takové
urovni, jaké by melo. VSichni respondenti se shodli, Zze tim, Ze postizeni maji prvni
potomci, dalsi to berou jako ptirozenou véc, do které se narodili. Velice rychle se dostali
do ochranitelské role a usiluji o to, aby sourozenci co nejvice pomahali, tedy piejali

ochranitelskou roli.
5.1.1 SHRNUTI DIiLCiHO CIiLE C.1

Jak si pfedstavujete kvalitni Zivot a je naplfiovan?

Respondenti, tedy primarné rodice déti se shoduji, ze ziji kvalitni Zivot, jen s urcitym
omezenim, piipadné pfizpisobenim pozadavkim ditéte s télesnym postiZzenim.
Sourozenci nevnimaji tuto skutecnost jako negativum, coz rodice také pficitaji véku
mladS$ich sourozenct, ktefi si zatim tolik neuvédomuji odliSnosti sourozence
s postizenim. Rozdil by byl, kdyby se déti s postizenim narodily jako mladsi sourozenci.
Ke kvalité zivota respondentiim poméha ¢as, ktery mohou stravit pouze jako par, bez déti.
Tento zplisob je dobry nejen pro prohlubovani vztahu rodict, ale i moznost se zamétit na

jinou situaci, nez je jen starani se 0 déti.
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Respondentim by pomohlo, kdyby mély déti s postizenim vice zajmovych krouzkl a
taborti. Nedostatek téchto mimoskolnich aktivit vnimaji jako velké minus pro kvalitu
zivota nejen jejich, ale pfedevSim déti. Stejné tak je problém sehnat chivu, kterd se
zabyva postizenymi détmi.
Jako dalsi etapou, kterou povazuji R1 a R2 jako podstatnou, je moZnost pracovat. Nejen,
ze si privydé€laji a mohou tim rozsitfit rozpocet rodiny, ale zaroven se neutdpét jen
Vv situaci, kterd je postihla. Mohou se realizovat Vv praci, ¢imz se jejich Zivot zkvalitni a

priblizi standardnimu zivotu.
5.2 POSOUZENI A SHRNUTI DILCIiHO CiLE C.2

Jakou  vyuzZivate pomoc  statu.,  pfipadné néjakou  jinou  podporu?

Zamérem otazky €. 2 se zjiStovalo, jakou statni pomoc rodiny vyuZzivaji, at’ na zvIlastni

pomiicky ¢i ptispevek na péci.

Pomoci statu se mysli naptiklad finanéni pomoc nebo pomoc ze sociilni sluzby.
Zakladni pomoci pro rodiny s ditétem s postizenim je rand péce, ktera by méla byt
nabizena vSem. Bohuzel se tak nestdva a rodiCe se musi informace dohledavat
prostiednictvi internetu. Dvéma respondentiim byla nabidnuta rana péce, tfetim ne.
,»Nebyla nam nabidnuta, ale o rané péci jsem se dozvedéla pres Facebookovou skupinu,
kde nas navedli na ranou péci. Tam nas zaradili na cekact listinu, kdy synovi byl vic jak
rok. Navic mi pani zcela nesedla a po kazdym jejim odchodu jsem si pripadala, Ze délam
v§echno Spatné a nic nezvladam. Byla velmi casto nemocnad, a pak dochazela jednou za
% roku.” (R1) KdeZto R2 a R3 byli s ranou péci spokojeni. K R3 socidlni pracovnice
dochézi jesté ted’ a v R2 udrzuji hezké vztahy a specialni pomiicky poskytuji prave ji
k pfipadné dals$i praci. R2 uvadi: ,,Byla, nepamatuji si, jak jsme na ni prisli. Nemocnice
nam to urcité nenabidla. Pracovnice za ndmi dojizdéla a byla fantasticka. Méli jsme
mladou slecnu a navstévy byly priblizné po mésici. Byli jsme spokojeni. Kdyz vyrazujeme

néjaké pomiicky, tak ji je davame, protoze vime, ze budou smysluplne vyuzity.

Statni podpora je nedilnou soucasti kazdé rodiny pro fungovani jejich zZivoti. Ne vzdy
mohou rodiny plnohodnotné pracovat, a proto je nesmirné dilezité, aby stat poméhal

rodinam v rozvoji.
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Pojistovna neprispiva na vSechny pomticky, terapie, 1é¢ebné pobyty, tak by rodiny bez
ptispévku neméli moznost dostatecné pomahat détem.
Vsechny rodiny se shodly, ze pobiraji ptispévek na péci, mobilitu a kompenzacéni

pomiicky.

Tak, jak to bylo ve stiedoveku, kdyz se narodilo dité do tlupy, starala se o né&j cela skupina.
Nebyla to starost pouze rodicd, jako je to v dnesni dobé. V dnesni dob¢ se staraji
predevsim rodiCe, protoze se posouva dichodovy veék a prarodiCe nemaji moznost,
konkrétn¢ cCasové ani nemohou pomoci tolik, jak to bylo v dobach davnych.
Respondenti se shoduji, ze jim rodiny pomahaji, ale nemaji moznosti, aby pomohli
dostate¢né tak, aby se mohl rozvijet i vztah partnerii, ptipadné¢ byl volny cas vénovan
odpocinku. R3 se vyjadtili, Ze ,,ano, rodina pomaha hodné, at' uz hlidanim, ale i financné.
Rodina ma i statek, takze deti jsou s nimi moc radi a travi cas se zviraty.*
Pti otazce, zda respondentim poméhaji nebo pomohly neziskové organizace, pouze R3
odpovédeli, ze pro né€ vyhlasuji 1 dobro¢inné sbirky, které slouzi k vyuziti prosttedki na
invalidni vozik, vytah, terapie atd...
R1 a R2 nevyuzili moZnost pomoci neziskové organizace. R1 se doslovné vyjadrili takto:
»organizace primo ne, ale na Facebooku jsem nasla uzavienou skupinu maminek

S podobnym problémem a tam jsme si navzdajem hodné pomdahaly.*
5.2.1 SHRNUTI DILCIHO CiLE C.2

Jakou vyuzivate pomoc statu, pfipadné néjakou jinou podporu?

Pomoc statu vyuzivaji rodiny jako ptispévek na péci. Nadale ptispévek na mobilitu a
specidlni pomucky. Pouze jedni respondenti vyuZili 1 pomoc neziskové organizace, ktera
vyhlasovala dobro¢inné sbirky, z nichz byly finan¢ni prostiedky vyuzity na cvicebni
pomtcky, terapie atd. Ranou péci zpoc€atku vyuzivali v§ichni respondenti a pozdéji pouze
dva, ktefi byli spokojeni se sluzbami. Jako nedostatek vnimaji to, ze jim sluzba nebyla
nabidnuta od lékaitt a museli si sluzbu dohledat sami. Toto je velky problém, ktery
nastava v moment¢, kdy si nékteti klienti nezvladaji pomoc vyhledat a ihned vyuzivaji
ustavy a jind zafizeni, kterda se staraji o jejich postizené  déti.
Za podstatnou pomoc vnimaji dva respondenti rodinu, ktera jim poméha nejen psychicky,

ale i finan¢ng.
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Respondenti se shodli, Ze 1écebné vydaje jsou ohromné a neni mozné je zaplatit pouze
Z ptispévku na péci.
Vsechny rodiny uvedly, Ze v komunikaci jim pomahd socidlni sit a to konkrétné
Facebook, kde maji soukromé skupiny, ve kterych vyuzivaji dotazy k pomoci a

zkuSenostem ostatnich rodin.
5.3 POSOUZENI A SHRNUTI DILCIHO CIiLE C. 3

Co byste chtéli zmeénit, pripadné doporudit rodinam s podobnym osudem?

Ukolem posledni diléi otazky je zjistit, jestli jsou moznosti, které by mohli pomoci jinym

rodindm a uvést pohled rodiny na véc, kterd ovlivnila cely jejich zivot.

Aby rodiny s podobnym osudem méli jistotu, ze maji néco spoleéného, musime
objasnit zakladni otazky, které se tykaji tématu BP.
Respondenti vysvétluji jejich cestu a moznosti zkvalitiovani zivoti, kdy zkuSenosti které
maji oni, by mohli vést ke =zlepsi zivotli dalSich rodin s podobnym osudem.
Pii otazce, jestli si rodiny vzpominaji, kdy pojali podezieni, ze je s jejich ditétem néco
v nepotadku, se shodli, ze zacali mit podezieni kolem pil roku ditéte, kdy se dit¢ ma
fyziologicky posouvat doptedu, jako se natahovat po hrackach, reagovat na podnéty aj..
R2 odpovédéli, ze, ,,Kdyz mu bylo par mésicii, tak se neotacel na brisko. Kdyz jsme byli
na vySetieni, tak nam rekli, Ze je to v ramci Sirsi normy, a Ze nemusime nic resit. Pak jsme
to zjistili v roce a pul, kdyz jesté nechodil, tak jsme se znovu dostali do nemocnice, tak
nam rekli, Ze ma poSkozeny mozek.*
Vsem respondentim byla diagnoza déti sdélena neempaticky. Vzhledem k tomu, ze se u
vSech piipadii jednalo o prvorodi¢ky, viibec nebyl bran ohled na jejich psychické zdravi.
VSichni maji  stejnou zkuSenost zjedné prazské, nejmenované nemocnice.
R1 uvadéji, ze diagnoza jim byla sdé€lena ,,velice necitlive, dokonce drsné. Je rozdil
V pristupu prazskych a mimoprazskych lékaru. Pri vySetieni magnetické rezonance bylo
zjisténo postizeni mozku. Prisla sestra s timto verdiktem, ozndmila mi ve dverich, Ze
chlapec musi na operaci a s timto odesla. Po trech hodinach prisel neurolog a ekl mi, Ze
ditéti neodtéka mozkomisni mok. Jednou prisel doktor s mediky, vzal syna do rukou a rekl

Ltak  mi  proneste, co je na tomto diteti  Spatné*. (R1)
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Respondenti ¢. 2 cekali dal§iho potomka, kdy matka byla v 8. mésici té¢hotenstvi:
wrtkali mi: moznd nikdy nebude chodit, mozna nikdy nebude mluvit, bude pozadu. A ja se
porad ujistovala, jestli je nejaka Sance, zZe by se to mohlo zménit a oni mi odpovidali, Ze

3

je, ale at s tim nepocitam.*
Proto, aby mohly rodiny plné fungovat, museji projit fizemi reakci. U vSech respondentti
to bylo stejné, jak popisuje Vagnerova ve své knize Psychopatologie pro pomahajici

profese z roku 2002.

Témito fazemi projdou vSechny rodiny, jen k posledni fazi realismu se n¢kolik rodin
nedostane. Je pfirozené vidét realitu kreslenou. Zadny rodi¢ si neptizna celkovy stav
svého ditcte, ktery ma na nej negativni dopad.
Kdyz se podivame na situaci z druh¢ strany, zjistime, Ze jedind naivita, nebo nad¢je vede
rodi¢e k tomu, aby své déti rozvijeli a nevzdavali se. Tim jsou diikkazem i vSichni
respondenti, ktefi se nesmifili s diagndzou a své déti vedli kupfedu. Respondenti se
shodli, ze pro smifeni potfebovali ¢as. R2 uvedli, Ze ,,clovek ze zacatku breci 10x denné,
9x, pak 8x, 7x, a pak se ta intenzita snizuje a snizZuje, takze clovek breci treba jednou za
mésic. Nejsem si jista, zda jsem s tim zcela smifena, protoze nevime, jestli bude Zit
samostatné, nebo nebude. Strasné se bojime toho, co bude, az my tady nebudeme.*
U R1 jim pomohl nejen Cas, ale i druhé dit¢, které je zdravé. Nadale uvadi: ,,jako mameée
Jje mi lito, Ze nemiiZe a nikdy nezaZzije urcité situace. A urcité mi pomohlo druhé dite, kdy
clovek nemd cas myslet Jjen na dite s postizenim. “
Pro rodiny, kde se nachazi dit¢ s postizenim je dulezité, aby dité nezistalo jedinackem,
ale mélo minimaln¢ jednoho sourozence. Nejlépe dva, protoze zdravi sourozenci pak
spolu mohou sdilet starosti, tudiz na né€ nejsou sami. Pokud dité s postizenim ma
sourozence jen jednoho, je dulezité nahradit socializaci u pratel se zdravimi détmi, ¢i
kluby a vzdé€lavaci zatizeni. Pii planovani dalSich déti mély respondenti obavy a proces
planovani byl zdlouhavy. R2 a R3 neméli etiologii postizeného ditéte v genetice, ale pies
to méli velké obavy. ,,Sice diagnoza syna nebyla geneticka vada, ale i pres to jsme si
nechali udélat plnou genetiku, aby nam rekli, jestli tam je i neni riziko. Pak bychom si
dalsi deti asi neporizovali. ** (R2)

Diilezita je podpora mezi rodinami s podobnym osudem.
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Mohou si sdilet své zkuSenosti a navzajem si pomoci. Respondenti se shodli, Ze misto,
kde se potkavaji s rodinami s podobnym osudem jsou lazné, do kterych s détmi jezdi.
Jejich odpovédi se vSak stupniovali. R2 maji snahu se vice zaclenit do rodin se zdravymi
détmi. R1 je ¢lenkou skupiny na Facebooku, kde si navzdjem radi a pomdhaji rodiny
s ditétem s TP. R3 se pravidelné vidaji a jsou v kontaktu s rodinami s podobnym osudem.
Soucasti zivotl rodin s ditétem s TP jsou prarodice, tety, strejdové atd., proto dalsi otazka

vedla k tématu, jak se smifila $irsi rodina s diagndzou ditéte.

Zde stoji za zminéni, ze faze Soku se tyka nejen rodict, ale celé rodiny. Urcité stoji za
zminku vypovédi respondent. ,,Fdze toho Soku je stejnd i pro rodinu. Hodné se bali,
nevédeli, jak maji reagovat.
V hlavé jsou takova stigmata, kdy muz casto od rodiny odchazi, coz méla v hlave treba i
moje mama. Tchyné si dlouho nepripoustéla celkovou diagnozu. Myslim si, Ze tam byl i
stud, protoze starsi generace na to neni zvykla. Neni zvykla na to, Ze diagnoza zpiisobuje
nadmérnou pozornost okoli. Syn ma i nadmeérny rust, takZe vypada o 4 roky starsi, nez je.
Takze si predstavte, Ze vezmete velké dite, které vydava zvuky a leze po kolenou. Obcas
jsme se nepotkavali ve vychovnych a rehabilitacnich metodach.” (R1) Nadale
doporucovali, at’ rodiny s podobnym osudem nejsou smutni z jinych ndzort rodin, ale
d¢laji tak, jak jim intuice fikd. Nikdy se vSichni neshodnou na stejné véci. Vzdy bude mit
nekdo odlisny nazor. R2 se snazili rodinu zpoc¢atku ochranit od reality, a tak se rozhodli,
ze diagndézu podaji velice umirnénou. Nepfiznali, Ze se jednd o poSkozeni mozku. R3
uvedli, Zze rodina reagovala litostivé, ale postupem casu se smifili se situaci a berou ji
takovou, jaka je. Nemaji problém pohlidat déti, neboji se chlapce chytit apod...
Na otazku, jak reagovalo okoli neboli spole¢nost odpovidaly rodiny také rtizné. R2
uvedli, ze zatim v misté bydlisté¢ moc lidi neznaji, tudiz nemohou posoudit, ale R3 uvedli,
7e ,,na zacdtku dost litostive. Pratelé i neznami lidé, ale kdyz videli, Ze syn je Stastny, tak
je to tato situace nabijela pozitivni energii. Velkou podporu nam poskytuje rodina a
pratele. I vétsina obyvatel obce nas podporuje, vymysli rizné cinnosti pro sbirky atd.* R1
uvedli, ze velka ptfednost, kterou maji je, zZe se nestydi za své dit¢ a po misté bydlisté se
pohybuji bez studu, a tak to ptijalo i okoli. Vyzdvihuji, ze ptednosti jsou skvéli sousedé,

se kterymi se pravidelné vidaji.
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5.3.1 SHRNUTI DILCIHO CIiLE C. 3

Co byste chtéli zménit, pfipadné doporudit rodindm s podobnym osudem?

Aby rodiny mohly davat doporuceni rodinam s podobnym osudem, museji nejprve
uvést, jakou cestu usli oni. VSichni respondenti uvedli, Ze déti jim byly propustény
Z nemocnice jako zdravé. Podezieni, Ze je néco v nepofadku rodiny pojaly aZ pozdéji,
ptiblizné kolem 8. mésice zivota ditéte. Respondenti uvedli, Ze diagnéza jim byla sdélena
velice necitlive. VSichni se shodli, Ze uz by se sebou nenechali takto zachazet a rozhodné
by doporucovali vSem ostatnim rodinam, aby si uvédomovali svou hodnotu.
Prognoza vSech déti, které byly zahrnuty ve vyzkumu byla naprosto fatalni. Déti se
nemély nikdy postavit, mluvit, méli byt zcela zavisli na péci druhé osoby. U vSech
zminénych déti se progndza nenaplnila. Rodiny si zjiStovaly informace a prognoze
nepodlehly. S détmi cviéili, dojizdéli na terapie a jejich nejvétsi snahou bylo, aby se déti
co nejvice rozvijeli.

Féazemi Soku si prosly vSechny rodiny bez vyjimky. Dokonce uvedli, Ze t€émito fazemi si

5.4 PRIME POZOROVANI

V piimém pozorovani jsme se zaméfili na piizpisobeni bydleni respondentt,
kompenzacnich pomicek, interakci mezi rodici a ditétem s postizenim, sourozenci a cizi
osobou a dité¢tem S postizenim a mobilitu ditéte.
Respondenti €. 1 méli spodni patro bezbariérové, jelikoz chlapec s postizenim ujde pouze
kratkou vzdalenost, tudiz k jeho piesunu je potieba invalidni vozik. V oddélené mistnosti
se nachazely cvi¢ebni pomucky, jako balony, balan¢ni podlozky a rotoped.
Aby nedochazelo k zastaveni vyvoje, je tieba s ditétem s postizenim, pravidelné cvicit.
Chlapec na autorCinu pfitomnost nereagoval. Zareagoval az v moment¢, kdy se autorka
ptiblizila a chtéla chlapci dat Kinder vajicko. Chlapec, sedici na schodech, se zvedl a
odesel do svého pokoje, kde mél umisténou postel, sedaci vak, psaci stl a hracky. Jeho
nejoblibengj$i  aktivitou byl po dobu navStévy u respondent tablet.
Chlapec pouze vydaval zvuky. Chlapcova sestra se zabavila sama, ale kdyz prosla kolem
chlapce, zeptala se ho, jestli néco nepotiebuje, ptipadné ho jen tak pohladila. Bylo

evidentni, ze vztah maji sourozenci mezi sebou hezky, i pfes velké odliSnosti.
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Hol¢icka méla vysoce vyvinuté socialni citéni a chlapce se Castokrat ptala, jestli
nepotiebuje pomoci, nebo je v poradku.
Matka zastava nazor, ze kdyz déti piijdou ze vzdélavacich zatizeni, je tfeba jim nechat
volny prostor. S ¢imZ se autorka ztotoziiuje. DuSevni klid je dualezity pro kazdého, bez
ohledu na postiZeni.
Chlapec se jevil jako klidny a bez agrese.
Kdyz pftiSel z prace otec, ihned vSechny pozdravil, Sel dat polibek matce, dcefi a odesel

nahoru za chlapcem. Bylo vidno, Ze v rodiné panuje klidna a pfijemna harmonie.

Respondenti ¢. 2 maji spodni patro také bezbariérové. Mezi dvefmi cekaly déti, az
vyzkumnice ptijde do domu, mavali a méli radost z navstévy. Chlapec s postizenim hned
ukazoval, kde ma boty, bundu a kde je jejich pes. Bylo vidno, ze mu nedéla problém
kontakt s cizimi lidmi. Hned v zadvefi, kde m¢li déti hracky, se také nachazely specialni
pomucky, které slouzi k cviceni s postizenym ditétem. U botniku se nachazel invalidni
kocarek, ktery ale pak rodina dle jejich slov uZ vyuzivd minimalné, protoze se chlapcova
hruba motorika zlepsila natolik, Ze zvlada ujit 1 delSi vzdalenost. Pro rovnovahu se zde
nachazely balan¢ni ptlmice, na kterych chlapec pravidelné rehabilituji. Interakce mezi
sourozenci byla skvéla. Déti se k sob€ chovaly krasn€, navzajem si pomdhaly a spole¢né
vymyslely hry. Bylo milé je pozorovat, jak zdravé déti vymysli takovou hru, ktera je
vhodna 1 pro dité s postizenim. Interakce s matkou a postizenym chlapcem byla zcela
v potadku, kdyz se chlapci néjaka situace nelibila, kiicel ,,mami,* a kdyZ pocitoval hnév,
matka ihned zakroCila, aby piedesli afektu a spolecné situaci skvéle zvladli.
V hornim patte, do kterého musel chlapec po schodech, m¢li déti spolecny pokoj
s malymi postylkami, kam chodili pouze spat. Rodi¢e do ted’ vyuzivaji elektronickou
chtivicku na noc. Otec rodiny byl v praci, takZe pozorovani ze strany otce nemohlo byt

uskute¢néno.

Respondenti €. 3 maji situaci zhorSenou, protoze chlapec ma kvadruplegii, kterd ho velice
omezuje V pohybu, tudiz chlapce musi nosit. Chlapec dokaze pomoci plazeni ulézt
kratkou vzdalenost. Rodina bydli v 1. patfe rodinného domu se schody, tudiz mobilita je
pro n¢ velice naro¢nd. V garazi se nachazel invalidni vozik a pfizptisobené prostredi pro

cvicebné metody, které musi respondenti denné provozovat.

47



Nachazel se zde Motomed, ktery vypadl jako upraveny rotoped, balan¢ni desky, rizné
gumy na podporu svalstva a celkové rehabilitace. Pro pfesun chlapce R3 vyuzivaji
invalidni vozik. Pfi vystoupani do horniho patra, kde respondenti bydli, méli uzpisobeny
prostor tak, aby se i chlapec mohl sdm pohybovat. V obyvacim pokoji se nachézel bazén
s balonky, které chlapec héazel a tim podporoval jemnou motoriku. Interakce
s vyzkumnici byla zpocatku stydliva, ale pozdéji se chlapec rozkoukal, na autorku se smal
a snazil se povidat a zpivat. Sourozenci si spolu hezky hrali, hol¢i¢ka podavala chlapcovi
hracky a nosila zahozené balonky. Vztah mezi rodi¢i byl harmonicky a ptijemny. Bylo
vidno, Ze rodi¢e se miluji a stejné tak své déti. Rodina si zazédala piispévek na zvlastni
pomucku a to vytah, ktery by rodin¢ velice zdvihl kvalitu Zivota, protoze by chlapce

nemuseli kazdodenné nosit do schodu.
V tabulce se nachazi hodnoceni, které je v rozmezi 1 — 5 bodl. 5 bodi je nejvice.

Tabulka €. 2, Hodnoceni ptfimého pozorovani

Hodnoceni | Interakce Interakce Interakce | Ptizpusobeni | Mobilita
mezi ditéte mezi prostiedi ditéte

1-5 bodi . o oy oy
sourozenci | s postizenim | rodici S postizenim

a cizi osobou

R1 5 0 5 5 3

R2 5 5 Nelze 5 4
hodnotit

R3 5 4 5 3 1
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5.4.1 SHRNUTI POZOROVANI

R1 maji 5 bodl za interakci mezi sourozenci (interakci m.s.), 0 bodl za interakcei ditcte
S postizenim s cizi osobou, protoze chlapec nejevil zaddny zdjem a stranil se, 5 boda za
interakci mezi rodici a 3 body za mobilitu ditéte, protoze chlapec neni zcela mobilni a na

delsi vzdalenosti vyuzivé invalidni vozik. Celkovy pocet bodii je 18.

R2 maji 5 bodti za interakci m. s., 5 bodi za interakei s cizi osobou, interakci mezi rodici
nelze hodnotit, protoze otec byl v praci, 5 bodt za prizptisobené prostiedi pro potieby
vSech déti a 4 body za mobilitu, protoze chlapec neujde delsi Casovy tsek bez podpory.
Dohromady maji 19 bodd.
R3 dostali 5 bodl za interakci m. s., 4 body za interakci s cizi osobou, protoze chlapci
chvilku trvalo, nez zacal divéfovat vyzkumnici a komunikovat, 5 bodi za interakci mezi
rodici, 3 body za ptizptisobené prostiedi a 1 bod za mobilitu chlapce s postizenim, ktery

je zcela zavisly na péc¢i druhé osoby. Celkem maji R3 18 bodd.

Interakce u vSech respondenttl je hodnocena velice kladné, kdy vSichni dostali 5 bodi. Je
vidno, Ze rodice vedou déti k vzajemnému respektu a empatii. Timto zptisobem rodice
nauci zdravé déti k tomu, aby abnormality lidi braly jako pfirozené a tim zamezi segregaci
jedinct s postiZzenim.
Interakce vztahu s cizi osobou a ditétem s postiZzenim je hodnocena 2 ze 3 pozitivné, kdy
déti s postizenim dobie reagovali na cizi osobu a méli zijem o kontakt.
Interakce mezi rodi€i je hodnocena 2 ze 3 skvéle. Rodi¢e mezi sebou hezky komunikuji
a je vidét klidna atmosféra v domovech rodin s ditétem s télesnym postizenim.
Ptizpisobené prostfedi autorka hodnoti jako dobré. 2 ze 3 respondentli maji zcela
prizpisobené¢ domovy potiebdm déti s télesnym postizenim a tieti respondenti
ptizplsobuji prostiedi postupné, dle svych finan¢nich moznosti.
Hodnocena mobilita ditéte je v ramci télesného postizeni hodnocena hiife, kdy jeden
respondent je schopen ujit 1 delsi vzdalenost bez pomoci, pouze ve svym tempu. Dalsi
chlapec neni schopen ujit zddnou vzdalenost sam a posledni ujde kratkou vzdalenost
s dopomoci.

Mobilita déti ovlivituje kvalitu Zivota respondentdl, protoze ¢im lepsi je, tim se ptiblizuje

k béznému Zivotu zdravych jedincu.
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6 DOPORUCENI PRO PRAXI

Vzhledem k tomu, Ze autorka ma dlouholetou praxi ve vzd€lavacich institucich déti
Vv piedskolnim veéku, zamé&fila se kategorii z pohledu pedagoga.
Kdyz ptihlédneme k inkluzi, je dalezité, aby kazdy pedagog mél zaklady z pedagogiky,
psychologie, ale také specidlni pedagogiky. Déti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami
(SVP) se rodi vice, a proto je dulezité, aby pedagog mél vSeobecny pichled.
Prace ucitele neni jen o spolupraci s ditétem, ale s rodi¢i. Empatie je krok cislo jedna.
Mezi zakladnimi pedagogovi znalostmi by mélo byt, jak s témito détmi pracovat, nadale
pomahal rodi¢im pii rozhodovani s naslednou vzdélavaci instituci, ptipadné pii
podezieni na ptidruzené postizeni, ¢i jinou diagnézu. Rodi¢tim tyto znalosti kvalitni Zivot
a velice pomohou.
Pro dosazeni téchto cilt 1ze vyuzit kurzy nebo webinafi. Kvalitni webinafe a kurzy pofada
Domestica, kdy po  domluvé vam  pfizpisobi kurz na  miru.
Nejlepsi moznou variantou by bylo, aby v kazdé tiid¢, kde se nachazi dit¢ s SVP, byl
specialni pedagog a vEtsi obsazenost personalu na tride.
V naSem staté jsou v bézné matetské Skole dveé ucitelky, a pokud se nachazi ve t¥idé dité
SSVP a je mu piidélen asistent zSPC nebo PPP, pomaha i asistent.
Problém nastava i zde, protoze asistentsky kurz je zaméfen na vSechny typy SVP. Tyto
kurzy nejsou dostacujici k vykonu asistentské prace, kterd je nesmirné diilezita, a proto
se stava, ze asistent nevi, jak s ditétem pracovat. Tato nedostate¢na vzdélanost asistentli
se také odviji od nedostate¢ného, finan¢niho ohodnoceni.
Autor¢inou napravou by bylo, aby asistentsky kurz byl zaméten na konkrétni zdravotni
problém a vys$si financni ohodnoceni. Takovy asistent by Castecné mohl zastat roli
specialniho pedagoga ve tiidé, ktery by védél, jak pracovat nejen s ditétem, ale také
s rodici, tudiz by se nemusel navysit pocet pedagoghti.
Tuto problematiku by mohla pozitivné podpofit supervize, ktera vede ke sdileni a feSeni
konkrétnich pfipadi chovani déti s SVP. Supervizi by musela byt podpoiena a
zprostiedkovéana konkrétni Skolou.
V zahrani¢i, konkrétné na Islandu, maji 3—4 ucitelé ve tfid¢é, kdy jeden z nich d¢la

asistenta a ti  se kazdy tyden méni Vvramci uditeld na  tfide.
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Tim, ze snizili pocty déti, je prace s nimi mnohem Iépe zvladatelnd a syndrom
vyhoteni se zmensuje.
Pokud maji byt déti s lehkym zdravotnim postizenim integrovany, je tteba, aby se navysil
pocet pedagogt ve tridach.
Ucitelé maji moZnost se vzdélavat na webinafich, ¢i kurzech, které jsou zcela hrazeny
zamé&stnavatelem. Tento proces musi projit schvalenim vedeni dané instituce.
V zakladni Skole na Islandu maji déti s SVP svou tiidu, ktera je prizptisobena jejich
potiebam vedle tfidy se nachazi relaxa¢ni mistnost, kterou mohou Zaci vyuzit i béhem
vyu€ovani. Déti s SVP a zdravé déti se spolené potkavaji na riiznych kurzech, které se
vyberou dle jejich zaliby. Tento zptisob integrace i vyucovani je autorce nejblizsi a doufa,
7e tento systtm se bude moci zavést i v Ceské  republice.
V ramci projektu Norskych fondt bude v kvétnu 2023 probihat mezinarodni setkani, kde
se setkaji feditelé $kol z riznych zemi, ale také fediteld z CR. Vice informaci lze zjistit

na webové strance projektu. (EEA, 2023) Autorka se na tomto projektu aktivné podili.

Typy vzdélavani se odliSuji od stupné postizeni. Pro rodiny s télesné postizenym ditétem
je vyhodou, Ze nékteré skoly se specialnim vzdélavanim nabizi svoz déti. Jedna se o
sluzbu, kterd wusnadiiuje zivot, a predevSim Setii Cas pro rodice.
Bylo by vyhodné, aby v8echny specialni $koly tuto moznost podporovaly. Podpoftit by se
daly ze statnich fondi, které by §ly zaclenit do statniho rozpoctu pro vzdélavaci instituce.
Pokud ma dité postizeni 3. stupné, Ize jej s dopomoci integrovat do bézné Skoly. Jestlize
ma dité stupen postizeni vyssi, je tieba vybrat skolu, ktera mu poskytne odbornou pomoc.
Priklad vytvati R3, kdy chlapec se 4. stupném postizeni navstévuje béznou mateiskou
Skolu i pfes to, ze asistent je velmi ¢asto nemocny. Pro takové dité€ je béZzna mateiska
Skola zcela nevhodna, protoze v takové Skole se nenachazi odbornici, kteti védi, jak
takové dité rozvijet. Rozvijena  je pouze stranka socializa¢ni.
Paklize déti s vyS$$im stupném postiZzeni maji byt vzdélavani v bézné mateiské skole, je
potieba vytvofit specialni tiidu. O zrealizovani této myslenky usiluje autorka i ve své

praci.

Jak jsme jiz vySe zminili, rodiCe déti s postizenim si stézovali, ze diagndza jejich ditéte
Jjim byla sdélena zcela bez empatie.

S timto problémem se potykaji tisice rodicl. Proto by diagndéza méla byt sdélena za
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ptitomnosti  psychologa, ktery bude mit celou situaci pod dohledem.
Dalsi soucasti, ktera rodinam znesnadiiuje zivot, je neproplaceni terapii, rehabilitaci,

kompenzacnich pomticek apod. pojistovnami.

Tento systém je Spatné nastaven od statu. Zde by se mél brat ohled na to, zda postizeni
bylo zptisobeno vlastni vinou, naptiklad drogami, nebo ne. Brat v§echny klienty globalné
je problém na statni rozpocet. VSichni jisté vime, Ze diskriminace je celosvétové
vyloucena, ale pak jsou ochuzeni o pomoc lidé, ktefi si za své postizeni nemohou.
Dal$im tématem je rand péce, kterd je rodindm malo doporucovéna. Jedna se o sluzbu,
ktera mnohdy rodicim dava nadgji. V situaci, ve které se nachazi je dulezité, aby témto
rodinam né€kdo pomohl s tim, jak se starat o postizené dité, informoval je o moznostech
dalsiho postupu apod. Tato péce je stale malo doporuc¢ovana, proto je podstatné, aby tuto

péci nabidli jiz 1€kati, kteti diagndzu sdéluji.

na péci je nastaveny bez ohledu na inflaci. Podpora 5. stupné nemize byt pro rodinu
dostatecna vzhledem k nartistajicim cenam.
Podporou autorka mysli i Iékatské zafizeni. Pro déti s postizenim jsou specialni 1ékati.
Napriklad v Praze se nachazi pouze dva oftalmologové, kteti vysetiuji déti s postizenim.
Bézny 1ékat tyto déti nezvlddne vySetfit, protoze neni specializovany.
Dalsi nevyhodou je nezajisténi déti s postizenim Ppii  prazdninach, piipadné
volnocasovych aktivitdich. Krouzkli a tadbord pro déti s postizenim je tak malo, Ze
kapacitn¢ se veétsing nedostanou.
Proto autor¢ino doporueni je, aby tyto sluzby byly zkvalitnény a rozsifeny.
Naroky se jsou v€tsi na vSechny, a proto by autorka doporucila, aby stat uzakonil vétsi
mnozstvi  lékari, ktefi se specializuji na déti s télesnym  postizenim.
Zajmové krouzky a tabory vnima tvirkyné BP jako nedostatkovy servis pro tyto déti.
Proto jako feSeni udava, aby se rozsifily organizace, které se budou timto smérem zabyvat

a détem poskytovat moznost kvalitnéjSiho zivota.
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ZAVER

Tato bakalarska prace byla zaméfena na kvalitu Zivota rodin s ditétem s télesnym
postizenim, kterd se zabyva jednotlivymi ¢leny rodiny a jejich vztahy mezi sebou.
Hlavnim cilem bylo zjistit, jak rodiny vnimaji svou kvalitu Zivota a jestli Ziji kvalitné,
pfipadné co jim v Zivoté schazi. Pomoci dil¢ich cilti jsme si vypracovali otazky, které
slouzily pro kvalitativni vyzkum, konkrétné pouzité metody polostrukturovaného
rozhovoru a ptimé pozorovani, pti které byla vyuzita tabulka pro hodnoceni sledovanych
aspekt. K pochopeni celé situace bylo potieba zjistit celou zivotni situaci rodin.
K vyzkumu pftispéli tii Respondenti, ktefi souhlasili s vyzkumem. Dalsi dotazovani se
neozvali.

vvvvvv

nam uvadeli, které aspekty jim zivot zlepSuji, a které zhorsuji.

V teoretické ¢asti jsme se zamé&fili na vymezeni pojmt, které se tykaji tématu kvality
zivota rodin s ditétem s té€lesnym postizenym. Pro pochopeni dalSich problémt, které jsou
spojeny  stélesnym  postizenim, je  dualezité znat etiologii  postizeni.
Etiologie se prolina i s praktickou ¢asti, kdy respondenti vzpominali na dobu, kdy jim
byla oznamena diagnoza jejich ditéte s postizenim. Tato situace byla pro respondenty
psychicky narocna.
Teoreticka cast obsahuje informace, které napomahaji rodinam s ditétem s télesnym
postizenim. Tato pomoc podporuje rodiny, v za¢lenéni se do bézné spole¢nosti. Jedna se
o prispévek na péci, ktery se odviji dle stupné postizeni déti.
Pokud rodina neni schopna se 0 dit¢ samostatn¢ postarat, uvadime, jaké jiné moznosti
nahradni péce miize vyuzit. Pomoc rodinam nemusi byt vyuzita pouze od statu, ale také

od neziskovych ¢i prispévkovych organizaci, na které se staci obratit. Vybrané organizace

jsou uvedené v kapitole Pomahajici organizace.

Vsichni jedinci maji narok na vzdélavani, a dokonce jsou jim i povinni, proto jsme si
uvedli moznosti vzdélavani déti v predskolnim a skolnim véku, jimi jsou naptiklad bézné

Skoly, specialni Skoly, praktické Skoly atd.
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Pro rodiny s ditétem s télesnym jsou duleZité kompenzaéni neboli specialni pomucky,
které pomahaji v rozvoji ditéte a jeho mobilité, jimiz jsou mechanické voziky, choditka,

berle, ortézy, bandaze a mnoho dalSich.

V praktické Casti jsme se zaméfili na charakteristiku respondentd, jejichz ¢lenem je
dité s télesnym postizenim. Tito tfi respondenti, diky nimz se mohl uskutecnit vyzkum,
prosli polostrukturovanym rozhovorem a pfimym pozorovanim.
Otazky se tykaly kvality Zivota, které byly nasledné zanalyzovany a vyhodnoceny. Pfimé
pozorovani se zabyvalo interakci mezi Cleny rodiny, cizi osobou, kompenzacnimi

pomuckami a mobilitou ditéte. Tyto aspekty velice ovlivituji kvalitu Zivotl rodin.

Tato bakalafska prace ma slouzit predevs§im pro rodiny s podobnym osudem, jako
manual, na které véci maji narok, zZe je normalni se se situaci vyrovnavat dlouhodob¢ a
také, ze v tom nejsou sami.
Tuto pfilezitost vnima autorka jako osvétu, kterd by moha napomoci rodi¢lim, ktefi se
ocitli v podobné situaci a nevi si rady. Progndza ditéte s postizenim respondentti byla
neptizniva, a i pres to rodi¢e svou pili nevzdali a jejich déti se posunuli velice doptedu.

Dtlezité je, aby rodiny neztraceli nadéji.
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SEZNAM ZKRATEK
BP — Bakalarska prace
DMO - Détska mozkova obrna
MKN-10 — Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize
MPSV — Ministerstvo prace a socidlnich véci
MS — Mateiska kola
PPP — Pedagogicko-psychologicka poradna
R1 — Respondent 1
R2 — Respondent 2
R3 — Respondent 3
SPC — Specialné-pedagogické centrum
SVP — Specidlni vzdélavaci potieby

TP — Télesné postizeni
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Ptiloha ¢. A
Informovany souhlas s ucasti ve vyzkumu

Byl/a jsem sezndmen/a s podminkami, cilem a obsahem vyzkumného projektu
s nazvem Kvalita Zivota rodin s ditétem S télesnym postizenym V ptedSkolnim a Skolnim

veku ve Stredoceském kraji.

Souhlasim s ucasti na tomto vyzkumu a davam svoleni k pouziti poskytnutého
materialu a dat béhem polostrukturovaného rozhovoru a pozorovani za ucelem

vypracovani bakalarské prace vyzkumnice Denisy Viznerové.

Byl/a jsem seznamen/a s nahravanim mého rozhovoru a s analyzou vysledného
zvukového zédznamu a jeho prepisu. Davam souhlas k tomu, Ze vyzkumnice miize

v odborné c¢asti citovat informace, které poskytuji.

Vyzkumnice se zavazuje k ochrané¢ osobnich udaji tak, Ze konkrétni informace
nebude ve své bakalaiské praci vyuzivat. Tzn. nebude jmenovat ani specifikovat bydliste.

Informace budou vyuzity pouze jak Respondent 1, 2, 3...

Rozumim tomu, Ze pokud se v prubéhu rozhovoru objevi obtizna, nebo nepiijemna

témata, mam pravo odmitnout odpovedet.

(Denisa Viznerova)

Ucastnik vyzkumu ................cooooo.....
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Ptiloha B
Seznam dotazovanych otazek polostrukturovaného rozhovoru

e Byla vam nabidnuta rana péce a jak jste byli spokojeni?

e Co vam pomohlo se smifit se situaci? Jak organizujete své aktivity?

o (itite se znevyhodnéni v urcitych situacich? A kterych?

e Pomahé vam stat financné?

e Omezuje vas zdravotni znevyhodnéni ditéte v pracovnich podminkéach?

e Vychidzi vam zaméstnavatel vstfic ohledn€ lécebnych procedur a terapii
s dité¢tem?

e V Cem se citite znevyhodnéni?

e Omezuje vas zdravotni znevyhodnéni ditéte v pracovnich podminkéach?

e Vychazi vam zaméstnavatel vstfic ohledné lécebnych procedur a terapii
s ditétem?

e Jak reagovalo okoli na diagnozu ditéte?

e Mc¢li jste obavy pii planovani dalsich déti?

e Setkavate se s rodinami s podobnym osudem?

e Jak travite volny cas?

e Mite moznost si vyrazit bez déti?

e Pomahé vam rodina? A jak?

e Jak vam byla sd¢lena informace s podezfenim na postiZeni, ze strany lékait?

e Kolik let je vaSim détem?

e (Co vam pomohlo se smifit se situaci? Jak reagovala rodina na diagnézu dite?

e Jaka byla na zacatku prognoza vaseho ditéte a byla naplnéna?

e Jak si pfedstavujete kvalitni Zivot?

o Kolikaty stupen podpory ma vase dit€¢ uznané od SPC nebo PPP?

e Do jaké vzdalenosti dojizdite s ditétem s postizenim do Skolského zafizeni?

e Jaka je mobilita vaseho ditéte?

e Nabizi zafizeni moznost svozu déti?

e Pomohla vdm néjaka neziskova organizace?
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e Jaké dalSi pfidruZzené postizeni vaSe dit¢ ma? Jaké vyuzivate kompenzacni
pomucky?

e Jak reaguje zdravy sourozenec na potieby ditéte s postizenim?
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