Jihoceska univerzita v Ceskych Budgjovicich
Teologicka fakulta
Katedra psychologie a sociologie

Diplomova préace

SOCIALNI A PSYCHOLOGICKA SITUACE
V RODINE SKOMBINOVANE POSTIZENYM
DITETEM

Vedouci préce: PhDr. Jan Polivka
Autor prace: Bc. Hana Maskova

Studijni obor: Etika v socialni praci
Rocnik: 2.

2009



Prohladuji, Ze svoji diplomovou praci jsem vypracovala samostatné pouze
s pouzitim pramen a literatury uvedenych v seznamu citované literatury.

Prohladuji, Ze v souladu s847b zékona ¢.111/1998 Sh. v platném znéni,
souhlasim se zvefejnénim své diplomové préce, a to v nezkrécené podob¢
elektronickou cestou ve verginé pristupné casti databaze STAG provozované
Jihoteskou univerzitou v Ceskych Budgjovicich na jejich internetovych strankéach.

3. ¢ervna 2009



Dékuji vedoucimu diplomové préace PhDr. Janu Polivkovi
za cenné rady, piipominky a metodické vedeni préce.



L L@ ] 5 PR 6
1. SOUCASNY STAV ..ottt essessasens 8
1.1 Druny POSHZENT....ciiiiieeieeieesiee et 8
1.1.1 Zdravotni POSLIZENI......ccueeeeiieiiesieeie e 8
1.1.2 Mentalni POSLIZENI ......cooueiieieeeieseee e 9
1.1.3 TElESNE POSLIZENI ....eeveeeeeieeieee ettt 11
1.1.4 KombinOVaNE POSLIZENI .......ccueeeerieeriieiieerieeie et 12
1.2 Narozeni ditéte SPOStIZENTIM.......ccoeeiiiiiieee e 12
1.2.1 Ustavni Neb0 rodiNNAPESE. ......cvevvveeeeececeeeeeee e e 15
1.2.2 ROAINNE PrOSTEAI .......eeiveeiieieeie ettt 16
1.2.3 PESIOUNSKAPECE .....eiveeieeieeie ettt ettt ae e snee e 18
1.2.4 ZKUSENOSE FOAICTL ....eeeevieiieeiie ettt 18
1.3 Desatero zasad v pé€i 0 dité SpOStiZenim .......ccccceeveeveneeneeneeieceee 18
1.4 Déti SpostiZenim V roding ..........ccceiieienieiieiee e 21
1.4.1 Vyprévéni rodici - nhodné ZjiSteNi ........ccoeveeeeieeiieieeie e 23
1.4.2 Pomoc rodi¢um postiZeného ditéte.........cccvvvereeieinienieeeeceen 24
1.4.3 PartNersky VZEAN .......ccooeeiiieie e 24
1.5 Kontakty spribuznymi, zndmymi a okolim .........cccecvveniiiiiieie 25
151 ROOINAL.....tiiiiieiieetie sttt ne e nn e 26
1.5.2 Zn&mi aKamarddi.........cceveeiiiiienieeiesee e 26
1.5.3 Jak o pogtiZzeni s piibuznymi a prateli mluvit ...........ccocceeieiieieenens 27
1.5.4 Reakce okoli nadité SpoStiZenim.........cceccveveierieenieneee e 27
1.5.5 ZKUSENOSE FOQICTL .....eoevieiieiiie ittt 28
1.5.6 Jak sevyrovnat sokolim ajeho reakCemi ..........ccccovverveiieneenennnen, 28
1.5.7 Strategie K VYIOVNANT.......ccceiiiiiiieciesieeeee e 29
1.5.8 Vztahy MEZi SOUIrOZENCI......ccueeieieiieeiee e 29
1.5.9 ZKUSENOSE FOAICTL .....eovvieiieiiee sttt 31

1.6 Organizace pomahajici rodi¢am a détem se zdravotnim postizenim .31

1.6.1 RANATNIEIVENCE.......oeivieieeeiee et e e e e 31
1.6.2 ZKUSENOSE FOTICT ...uvveeeeeieeeiieeeeieeeeiee e e tee e e et e e e e e e e e 32
1.6.3 Organizace rodi¢t déti se zdravotnim postizenim.........c.ccceceeveenenn 32
1.6.4 SVEPOMOCNE SKUPINY ....veeneeenieeiieetiesieesteeteseesseesseesseessesssesseesseensens 32
1.6.5 Détské centrum ARPIDA v Ceskych Budgjovicich......................... 33
1.6.6 Détsky stacionar Svétluska, 0.p.s. Ceské Budgjovice...................... 35



1.6.7 Proc je dobré se struZovat?..........ccoeeeveeieeiesie e 36

1.7 Rodinnaterapie sditétem spostiZenim .........ccoceevveienieeneeneeneseene 37
1.7.1 Vyznam rodinN@ terapie..........ccouereereereerieeie e siee e siee e 37
1.7.2 Terapierodin s ditétem S poStiZenim..........cccceevereeneeneniieseseeeens 38

1.8 Rehabilitace ditéteajeho rodinga........cccoceeeeveeiieiinie e 38
1.8.1 VOJIOVAMELIOUA. ... ..coivieiiiiiieiiee et 39
1.8.2 Metodika manzelti Bobathovych ..........cccccoiiiiiiiinieieeeee 40
1.8.3 Kabatova MetodiKa..........ccooieeiiieiiiiieeeieseeree e 41
1.8.4 ZkuZenost rodict S rehabilitaCi .........ccovveiveieiieiiereeee e 41
1.8.5 Zdravotni StaV ABLi.......cceeiueeiieiecieceeee e 42

1.9 Integrace, inkluze a vzdélavani jedinca s postiZzenim.........ccccceeeeueenee. 42
1.9.1 Integrace ainKIUzZe ........cccooiieiiiiiii e 42
1.9.2 VZAEIAVANT .....eeveeceee ettt 43

1.10K azuistika - VYPravéni rodiCll.........cceveeeereeieeneeniesie e 44

1.11, Pozitivni* zisk rodi¢a déti spostiZzenim .......c.ccccceeveeeeceecieccee e, 49
1.11.1 Oblasti pozitivnino PriNOSU.........oceereerieieeie e 49
1.11.2 ZKUSENOSE FOAICTL ...ttt 50
1.11.3MimOtadNa MELKA .......cc.eeruieieiieeie e 51

2. PRAKTICKA CAST ..ot ssessees 53
DTS U 1= USSR 75
ZAVER ..ottt ettt 79
Seznam POUZItYCH ZAT O] B...eeuveeueeieieeiiesiee et 81
SEZNAM PFTION L. 89
[0 ] o USSR 90
ADSIFAKT <. 100
ADSIFACE ..o Chyba! Zalozka neni definovéna



UvoD

Diplomova prace na téma Socidlni a psychologickd situace v roding
skombinované postizenym ditétem se zabyva jak ditétem spostizenim, tak
piedevsim jeho rodici, rodinou a okolim. Jejich reakci a vyrovnanim se sdanou
situaci, tedy narozenim ditéte s postiZzenim.

Toto téma jsem si vybrala, nebot’ si myslim, Ze rodina a prevézné rodice sehravaji
ve vyvoji ditéte spogtizenim nezastupitelnou roli. Détem spostizenim je
vénovano v dnedni dob& kone¢né potiebné mnoZstvi pozornosti, bylo napsano
mnoho knih. Existuje spousta odbornika, kteri veédi, jak témto détem pomoci
aumoznit jim kvalitni Zivot. Ale velikym a nékdy i tim nejvétSim odbornikem pro
takové dité je jeho rodi¢. Je tim, kdo poskytuje ditéti zdzemi, svou lasku, péci
a viru v lepsi budoucnost. Ale je také tim, kdo nese od za¢atku postizeni svého
ditéte urcité bremeno na cely Zivot. Ktomu je potteba mnoho sily, odvahy
a odhodlani. Rodic¢e jsou z&kladnim kamenem v pé&di o dité s pogtiZzenim, a proto
by se na né nemélo zapominat a méla by se jim, stejné jako jejich détem ,vénovat
pottebna podpora a pomoc.

Cilovou skupinou mé préce jsou piedevSim rodice a jgjich dite, které se narodilo
spogtizenim. Nebot’ rodina je zakladnim ¢lankem, ktera ovliviiuje vyvoj ditéte

anaopak, dité s postizenim zmeni aovlivni svou rodinu a mnohdy i okoli.

Cilem préce je zjistit pomoci literatury a dotazniki, jaky je Zivot rodi¢u po
narozeni ditéte s pogtizenim. Zjistit, jak tato situace zmeénila jegjich Zivoty, ¢i zda
zastaly stejnymi, co jim tato situace piinesla, nebo naopak vzala. Jak se ke véemu
stavélo jejich okoli, kdo zde stél, aby jim pomohl a kdo naopak jejich Zivoty
opudtil. Vystupem z teoretické ¢asti je rozbor dotaznikt, kde jsou zpracovany

vypovedi rodica déti s postizenim.



Diplomova prace ma dve zakladni kapitoly.V prvni kapitole - teoreticke ¢asti se
zabyvam souc¢asnym stavem a danou problematikou. Tuto ¢ast jsem rozdélila na
jedenact subkapitol. V kapitole druhé - praktické ¢ésti vychazim z vypovedi
uvedenych v dotaznicich. Z vypovédi se pokusim zjistit, jaky je Zivot rodica, po

narozeni ditéte s pogtiZzenim, jak se k dané véci postavili ajak ji zvladaji.



1. SOUCASNY STAV

Blizi se nezadrZiteln¢ den, kdy rodina ¢eké narozeni ditéte. Ne vSichni ale maji to
Stesti slySet: ,, Jeto kluk ¢i holka a je v porédku“. Najednou mlada rodina, ktera se
potykala jen sbéznymi problémy, stoji tvéri v tvar pred situaci, kterd je nuti
prijmout skutecnost, Ze jejich dité neni jako ostatni. V tu chvili je potieba teSit
problémy, na které nemaze byt ¢lovék nikdy dost pripraven. Casem se v&ak mize
zacit ukazovat, Ze postizené dité nemusi byt vZdy katastrofa, ale piinasi rodi¢um
i Zisky - radosti®.

1.1 Druhy postiZeni

1.1.1 Zdravotni postiZeni

Jsou osoby, které maji takové funkéni omezeni, které vytvari zvl&stni podminky
ato nejenom Zivotni, ale i pracovni.? Dasledky této dysfunkce jsou vzdy zavazné
pro jedince i spoletnost.

Osoby, které byly organem socidlniho zabezpeceni uznény pliné invalidni ¢i
séstegns invalidni. Jedna se i 0 osoby zdravotng znevyhodngné.”

Typy postizeni:

1. Teélesne postiZeni
- Jednase hlavng o poruchy hybného Ustroji.
2. Zrakoveé postiZeni
- MuZe se jednat o ztrétu zraku, dabozrakost a Uplnou slepotu. Na svété
Zije 150 mil. osob se zrakovym postizenim, ztoho je 38 mil.

nevidomych.®

! Srov. CHVATALOVA, H. Jak se Zije détem s postiZenim, s. 12 - 13.

2 Srov. VOTAVA, J. et a. Ucelend rehabilitace osob se zdravotnim postiZenim, s. 11.

% Srov. NOVOSAD, L. Zaklady speciélniho poradenstvi, s. 16.

* Srov. Pinéni povinného podilu osob se zdravotnim postiZenim. Integrovany portal MPSV.
Dostupny z WWW: <http://portal.mpsv.cz/sz/local/kt_info/info_firmy/zps>.

® Srov. VOTAVA, J. et . Ucelena rehabilitace osob se zdravotnim postiZenim, s. 13.
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3. Suchova postiZeni
- Ztr&a nebo zhorZeni sluchu. Sluchové vady maji razné priciny.
Vé&tSinou se §patng &7 (operativni zékrok, naslouchadlo).’
4. PostiZeni vnit/nimi chorobami (civilizaéni nemoci)
- Stomici, kardiaci, astmatici, onkologi¢ti pacienti atd.
5. Mentélni postiZeni
- SniZené rozumoveé schopnosti na raznych Urovnich.
6. Demence
- Ubytek rozumovych schopnosti ve star§im veéku.
7. Psychiatricti pacienti
- Prevézné psychotici.
8. Samogtatné teZSi poruchy reci
Kombinovana a dal§i postiZeni

Zdravotni postizeni byva komplikovano socidlni zaostalosti, izolaci, kulturni
aetnickou odlidnosti od okolni spole¢nosti. PotiZze postizeného obvykle ovliviiuji
celou rodinu. To mazZe byt z&ézi, ktera vede k rozpadu rodiny, nebo naopak

vyzvou k v&t&imu stmeleni a vyvinuti Gsili.2

1.1.2 Mentélni postizeni

Jedna se o strukturované vyvojove zmeény. Konkrétni podoba projevii zavisi na
dal$ich faktorech jako je vk, hloubka a rozsah postizeni, pohlavi, atd.” Mentélni
postiZzeni predstavuje sniZzenou Uroven rozumovych schopnosti oznatovanych
v psychologii pod pojmem inteligence!® Objevuji se zde potize surgitymi
dovednostmi, navyky, v komunikaci, v socialnich vztazich, v predstavivosti, atd.

® Srov. O zrakovych vadéach. Tyfloemployability. Dostupny z WWW:
<http://www.tyfloemploy.org/o-zrakovych-vadach>.

” Srov. Sluchové postizeni. Klinika zdravi.cz Dostupny z WWW:
<http://www.klinikazdravi.cz/articl es.php? d=832ebcb4-6¢f9-102b-a9ac-0030488c557¢>.
8 Srov. VOTAVA, J. et a. Ucelend rehabilitace osob se zdravotnim postiZenim, s. 13 - 14.
° Srov. LUDIKOVA, L. Kombinované vady, s. 27.

19 5ov. SVARCOVA, |. Mentdlni retardace, s. 27.
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Casto je také provazeno daldimi postizenimi jako je napiiklad télesné nebo

smyslové omezeni.*!

Klasifikace mentalni retardace
Inteligence se vyjadiuje pomoci inteligenéniho kvocientu. Vypovida o vztahu

mezi dosaZzenym vykonem v urcitém vyvojovém stupni a chronologickym vékem.

Mentalni retardace se déli do Sesti kategorii:
1. Lehk& mentélni retardace (1Q 50-69)

- Tito jedinci vétSinou dosahnou schopnosti uzivat ieg, plné

nezévislosti v osobni pé&i. Problémy se projevuji  pri
vzdélavani. VétSinu znich lze zaméstnat, veétSinou vSak
v oblasti praktické, nez teoretickeé.

2. Sredne teZka mentalni retardace (1Q 35-49)

- U téchto jedinca je vyrazné opozdén rozvoj chapani
a pouzivani ieci. Je zde i omezena schopnost postarat se sdm
osebe. V dospélosti  jsou vétSinou schopni  vykonavat
jednoduchou manuélni préci.

3. Teézka mentalni retardace (1Q 20-34)

- Tato kategorie je podobna kategorii predeslé. Schopnosti jsou
zde jedt¢ mnohem omezergjSi. VeétSina jedinca  trpi
pridruzenymi vadami a poruchou motoriky.

4. Hluboka mentalni retardace (1Q je niZsi nez 20)

- VétSina téchto jedinct je omezena v pohybu, nerozumi

pozadavkim a vyZaduji stédlou pomoc a dohled.

1 Srov. Osoby s menténim postiZenim. Préce pro ZP. Dostupny z WWW:
<http://www.praceprozp.cz/hl edani -prace/seznam-zvl aste-vhodnych-pracovni ch/mental ni-
postizeni.html>.
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5. Jind mentalni retardace
- Tato kategorie se pouZiva u jedinci, ktefi jsou somaticky nebo
senzoricky postizeni a neni mozné u nich stanovit stupen
retardace.
6. Nespecifikovana mentélni retardace
- UZiva se tehdy, kdy je retardace prokézana, ale neni mozné
zaradit pacienta do prededlych kategorii.*?

1.1.3 Télesné postizZeni

NejcastéjSim postiZzenim je Détska mozkova obrna (DM O),

neboli cerebrdini paréza. Jde o cetné pohybové poruchy, které vznikaji
v prenatdlnim (obdobi pied narozenim), ¢i postnatdlinim (obdobi po narozeni)
obdobi, ve kterém dochézi k pogkozeni centrdniho nervového systému.** Pod

tento pojem patii patné kontrola hybnosti a vadné drzeni trupu a koncetin.™*

Formy DMO
a) spasticka
- postihuje 70 - 80% nemocnych, jedna se o ztuhlost a trvalé
staZeni postizenych svalti
b) dyskineticka
- postihuje 10 - 20% nemocnych, je charakterizovana pomalymi

kroutivymi pohyby, které jsou mimovolné®

U nemoci sDMO se vyskytuji i piidruzena onemocnéni. Témi nej¢astéjSimi jsou:
mentalni postizeni, epilepsie (zachvaty), rastové problémy, poruchy zraku

asluchu, feti, abnormélni pocity a poruchy citlivosti.*

'2 Srov. SVARCOVA, |. Mentélni retardace, s. 29 - 32.

3 grov. VELEMINSKY, M. et al. brané kapitoly z pediatrie, s. 80.

4 Srov. ZIVNY, B. Co je to détska mozkova obrna. Dostupny z WWW:
<http://www.ssvp.wz.cz/Texty/dmo.html>.

% Srov. ZIVNY , B. Détska mozkova obrna - zakladni informace pro nemocné arodice déti s
DMO. Neurocentrum. Dostupny z WWW: <http://neurocentrum.cz’DMO _info.htm>.
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1.1.4 Kombinované postiZeni

Je takové postiZeni, kdy je souc¢asné naruSeno nékolik funkci organismu najednou.
Zejména se jednd o kombinaci DMO sdal&im, & dal&imi onemocnénimi.'’
Nejcastéji se v&ak mentdlni postizeni prifazuje k postizeni télesnému ¢i
zrakovému.*® Ve specidlni pedagogice je pro tento stav pouZivam termin vice vad
neboli vicecetna postizeni. U kombinovaného pogtizeni je dulezité urcit, které
z téchto pogtizeni jedince nejvice znevyhodhuje. Na tomto zjisténi déle zavisi
|éba, socidlni pée a edukace (vzdelavani).™ Jednim z kombinovanych postizeni,
které je sice vz&cné, ale zavazné je tzv. Marinesco-Sjogreniv syndrom. U tohoto

syndromu dochézi k postizeni motorickému, mentalnimu a zrakovému.?

V mnoha pripadech se dité narodi s vicecetnym postiZzenim. VZdy jedno z posti Zeni
jedince silne ovliviiuje, neznamend to v3ak, Ze se zapomina i na dalSi postiZeni,
které jedince postihlo. Jinymi dovy dité, které se narodi stézkou mentalni
retardaci, s lehkou vadou pohybu, bude hlavné posuzovano z pohledu mentélniho.
Z tohoto diivodu budu dale mluvit jen o diteti s postiZzenim jako takovém.

1.2 Narozeni ditéte s postizenim

Neni vzdy jasné, pro¢ se lidé rozhodnou stat rodici. Obvyklymi diavody jsou
osobni  naplnéni, prosba partnera, pro zachovani rodu, nahoda (absence
antikoncepce), ochrana domova a Gplna rodina.®*

Kazda Zena, ale i muz oc¢ekava, Ze jejich dité bude samoziejme zdravé a krasné.
Jinou variantu si nejsou schopni pripustit. O to je pak vétSim Sokem, kdyZz se

16 grov. ZIVNY, B. Détska mozkova obrna (DMO) - zékladni informace pro nemocné arodice
déti s DMO. Dostupny z WWW: <http://www.mujweb.cz/zdravi/dmob/>.

Y Srov. JANKOVSKY, J., PFEIFFER, J., SVESTKOVA, O. Wbrané kapitoly z uceleného
systému rehabilitace, s. 65.

¥ grov. VOTAVA, J. et d. Ucelena rehabilitace osob se zdravotnim postiZenim, s. 14.

¥ grov. JANKOVSKY, J., PFEIFFER, J., SVESTKOVA, O. VWbrané kapitoly z uceleného
systému rehabilitace, s. 65.

% grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym posti Zenim, s. 55.

21Srov. BUTLER, I., ROBERTS, G. Social Work with Children and Families, s. 80.
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jejich dité narodi s postizenim.? Toto obdobi je oznasovano jako krize rodicovské
identity. Je to doba, kdy je u ditéte definitivné potvrzeno poSkozeni jeho
zdravotniho stavu.?® Rodigim se v tomto okamZiku z minuty na minutu hrouti
cely svét. Dostavi se lizkost, beznadsj a zoufalstvi.?*Prochézi traumatem z pocitu
selhani ve své roli rodi¢t. Ztréceji sebeduvéru a objevuje se u nich pocit
neschopnosti z nezvladnuti zplozeni zdravého potomka. Reakce na toto trauma je
ovlivnéna zéroven postoji spolesnosti, v niz Ziji.>®> Nebot i tato spoleznost ma
svou predstavu o spravném ditsti.”® Velice duleZité je, jak rodice hodnoti své
postaveni a jak se dokazi vyrovnat sokolim. S negativnimi projevy se setkavaji
piedevsim tehdy, pokud je na ditsti postizeni na prvni pohled ziejmé.?” Proces
vyrovnavani se spostizenim ma svij charakteristicky prabeh. Ucelenym
zpusobem jej jako prvni popsala E. Klbler-Ross. Jedna se 0 Sest stédiii.

0. Fazenulitni
- Clovék si vobecné rovingé pripousti moznost narozeni déti

s pogtizenim, ale u sebe si tuto moznost nepiipousti.

- je silnou iraciondlni reakci. Rodice se ocithou naprosto
v neocekavané realité, jez prinasi hluboké zklaméani. Hledaji
odpovéd na otézku, pro¢ préavé jim se narodilo dité
spogtizenim. Najit v této situaci odpoveéd’ je zcela nemozné,
proto reakce rodici mohou byt nepiimérené. Se Sokem je

spojen pocit ztraty dokonalého ditéte, nadgji a snu.

2 grov. BARTONOVA, D. Rodina s postizenym ditstem. In Soornik z kongresu Pardubice 2006.
Dostupny z WWW: <http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cis oclanku=2006101101>.

% grov. VAGNEROVA, M., HADIMOUSSOVA, Z. Psychologie handicapu. 2. ¢ast, s. 23.

% grov. MATEJICEK, Z., DYTRYCH, Z. Jak zvl4dat postiZeni vlastniho ditéte. Rodina o détech i
rodicich. Dostupny z WWW: <http://www.rodina.cz/scripts/detail.asp?d=942>.

% grov. VAGNEROVA , M. Jak rodice piijimaji postiZené dité - poméhajici profese.
Dobromysl.cz. Dostupny z WWW: <http://www.dobromysl .cz/scripts/detail.php?d=531>. ISSN
1214-210.

% grov. PREVENDAROVA, J. Rodina s postihnutym dierasom, s. 17.

" Srov. VAGNEROVA |, M. Jak rodice piijimaji postiZené dité - poméhajici profese.
Dobromysl.cz. Dostupny z WWW: <http://www.dobromysl .cz/scripts/detail.php?d=531>. ISSN
1214-210.
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2. Popreni

3. Smlouvani

rodice danou situaci vnimaji jako omyl. VS se nakonec
vysvétli, nebo se ngjde néjaky Iék, ktery vse vyieSi. Rodice si
nepripousteji realitu. Nastava hledani dalSich odborniki, ktefi
jimdaji priznivejsi zpravy.

priklanéni k esoterickym piistuptim, pokus smlouvani s Bohem

s naslednymi tendencemi smérovat k mystice.

4. Agrese (Zost)

rodic¢e tuto agresi smétuji sami na sebe, jeden na druhého, nebo
na zdravotnicky persondl. Casto je namiienai proti lékati, ktery
stanovil diagnézu jejich ditéte. Déle byva namirena proti
nejblizSimu okoli. Z psychologického hlediska vnimaji rodice
danou situaci jako velikou nespravedinost a tak se snazi udélat
nespravedinost i druhym, aby to bylo spravedlivé.

5. Deprese (pocit viny)

hluboky smutek, pocit naprostého selhani, sebeobvinovani.
Rodice vidi narozeni ditéte jako trest. To maze vést k Zivotu
v Ustrani a socidlni izolaci, nebot’ se za své dité¢ stydi, vse je
ztraceno.?® K tomu napoméhd piedevsim spolesenské vnimani,
které prisuzuje napt. vysokou inteligenci lidem, kteri maji
piijemny zevnéjSek — je to preferovano jako vyznamna
hodnota®® V téo situaci je dile?ité nenechat rodice onémét
astéhnout se. Je dulezité resit s nimi otédzku ztracenosti a hledat
v troskach alespon kousek pevné pady pod nohama, kterd jim
pomiZe navratit se zpét do Zivota. Dde nasleduje rovnovaha

a prijeti ditéte s postizenim.

% grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postiZenim, s. 60

- 61.

# grov. PREVENDAROVA, J. Rodina s postihnutym dierasom , s. 17.
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Takto vypada optimalni prabéh prijeti postizeného ditéte. Stadia akceptace vSak
nedosahuji ve skutecnosti v3ichni rodi¢e. Roz¢arovani, smutek a zloba pretrvavaji,
¢imz je dité frustrovano. Nedostava se mu péce, kterou nutné potiebuje. Rodice
mohou dité zcela odmitnout a umistit jej do Ustavni péce - jde hlavné o Gték od
problému, ktery si rodic¢e rozumové zargumentuji. DalSi formou Gtéku je opusténi
rodiny otcem, ktery neni schopen se s danou situaci vyrovnat. V hor&im pripadé se
dit¢ stane ter¢em agresivniho chovéni svych rodi¢t. Tuto agresi je vSak tieba
chépat jako bolestnou reakci. Nelze vak tyto rodice soudit za jejich rozhodnuti,
nebot’ nikdo neznd jegjich vnitini pohnutky, které je k tomuto ¢inu vedly. Navic,
nikdo z nés neni schopen predem ftici, jak by v takové situaci sm reagoval.
Predstavy o dané situaci vitbec nemusi korespondovat s pifpadnou realitou.®

Zakladem vyrovnani se a prijeti ditéte s postizenim je nebrat tuto situaci jako Udél,
ale jako ukol, ktery je zapotiebi splnit a nabyt presvédceni, Ze i tato situace ma
urgity smysl. Préavé timto smérem vede cesta k U¢innému feSeni této situace.
Onemocni-li dité zavaznou nemoci, ze které vyplyva postizeni, jedna se opét
o zlomovou krizi. Prabéh vyrovnavani opét zacind Sokem a kon¢i piipadnou

31
|3

akceptaci.

1.2.1 Ustavni nebo rodinna péte

Ukolem |&kare je pii zjideni postizeni co nejdiive informovat rodi¢e. Nicméng,
nemize predem fici u kazdého postizeni, jak se bude déle vyvijet a stanovit tak
konetné zavéry. Teprve prvni mésice ukéZou, do jaké miry je dité postizeno.*
VétSina matek, kterym se narodi dité s postizenim, reaguji stejné: takoveé dité ja
nechci, dejte ho pry¢, dejte mi n¢jaké normalni. Takova reakce je naprosto
prirozend, nebot’ v té chvili je na vrcholu citova strénka matky, které je umocnéna

fyzickym stavem po porodu. Mnoho matek je touto situaci tak ohromeno, Ze trva

% grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postiZenim, s. 61-
63.

% Srov. JANKOVSKY’, J. Etika pro poméahajici profese, s. 138.

% grov. BARTONOVA, D. Rodina s postizenym ditstem. In Soornik z kongresu Pardubice 2006.
Dostupny z WWW: <http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cis oclanku=2006101101>.
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dny i tydny, neZ se vréti do své duSevni formy. To by v&ak mnohdy nezviadly bez
pomoci rodiny.* Rodice se v mnoha piipadech rozhoduiji, zda si dité vzit domi,
nebo ho pienechat Ustavni pé&di (kojeneckému Ustavu). Do té&o péce vétSinou
prichézeji déti, u kterych je nutné, aby jejich zdravotni stav hlidali 1ékati, tedy kdy
jejich postiZzeni ohroZuje jegjich Zivot. V téchto Ustavech jsou umistovany déti,
u kterych neni Zadna nad¢je na zlepSeni jejich stavu. Pro rodinu i dité je tedy Iépe,
bude-li v Ustavnim zarizeni. Udélat takové rozhodnuti je jisté pro kazdé rodice
velice tézké a individuadlni. Nejdilezitéjsi roli zde hraje cit a rozum a souboj mezi
nimi. Mezi dal8i faktory patii osobni vlastnosti, zdravotni stav ¢lena rodiny,
rodinné zazemi, socidlni stav, bydleni, ekonomicka situace...atd. Pokud jde o dité,
které je téZce postizené a rodina by sama nemohla zvliadnout péci o né , a¢ by mu
chtéla vénovat svou lasku, je lepsi umistit dité do Ustavu. Cim drive je dité do
Ustavu dano, tim Iépe si zvykne. Je to jeho domov, i piesto, Ze s ho rodina bere

na vikendy a svétky domi.**

1.2.2 Rodinné prostiedi

NejdaleZitsj&im Zivotnim prostiedim pro dité je jeho rodina,> nebot’ ta ma pro
dits vyrazné motivaini a psychoterapeutické Gcinky.*® Pro rodice je samozigjmg
toto rozhodnuti velkou zménou v jejich dosavadnim Zivots.®” Pokud se rodice
rozhodnou vzit si dit¢ domd, je potieba vytvorit mu potiebné prostiedi, kde se
bude moci harmonicky vyvijet.® V té&o etape je nejdileZitsjsi partnersky vztah
manzelt. Pochopeni a vzgemnd pomoc jsou nejlepSim pomocnikem pfi
piekondvani piekdzek. Tomu vSak mize napomoci i dité s postizenim, které je
schopné dovést &leny rodiny k tomu sté se lep&imi a soudrzngj&imi.*® Mnoho

% 3rov. MARKOVA, Z., STREDOVA, L. Mentalné postizené dité v roding, s 19 - 21.

% Srov. BARTONOVA, D. Rodina s postizenym ditstem. In Sbornik z kongresu Pardubice 2006.
Dostupny z WWW: <http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cis oclanku=2006101101>.

% Srov. MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postiZenych déti, s. 25.

% grov. NOVOSAD, L. Zaklady speciélniho poradenstvi, s. 26.

" grov. SUSTROVA, M. Mentélne postihnutie, s. 72.

% Srov. BARTONOVA, D. Rodina s postizenym ditstem. In Sbornik z kongresu Pardubice 2006.
Dostupny z WWW: <http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cis oclanku=2006101101>.
¥grov. SUSTROVA, M. Mentélne postihnutie, s. 72.
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vtéto situaci zaleZi na matce, ale u zdravé Zeny se brzy vyvine cit k ditéti
spostizenim, jako ke zdravému ditsti.*® Takzvang prijatelnou matkou se stava

s

takova matka, na jejiz tvéti se empiricky odrézi stav ditste.** Odligna situace maze
byt u otce. Mnoho otct si vytvéi sviij vztah problematicky i ke zdravému ditéti
amusi se mu ucit. Teprve, kdyz dité za¢ina reagovat na své okoli a neni s nim uz
jen préce, ade i zabava, teprve ziskdva opravdovou lasku nezkuSeného otce.
Nejlepsi cestou k nalezeni rodicovské lasky je péce o dité. Starost a podileni se
otce na pé&ci o dit¢ spostizenim je vSestranné prospésnd. Dité se v péci obou
rodica vyviji rozhodng 1épe.**Nevyhodou se z hlediska socidlni stimulace stéava,
je-li dité vychovavano jen samotnou, osamélou matkou (samozigjmé i samotnym
otcem). Dité tak ma méné¢ moznosti rozeznévat riznorodost mezilidskych vztaha.
Dlouho pak ziistava jen na trovni Ty aJa ™

Rodina by méla byt aktivnim ¢lankem v celém tetézci socializace a integrace déti

s pogtizenim.*

Ze vztahu ditéte a rodica plyne mimorédné zévazné pusobeni. Za urcitych
okolnosti vS&ak mohou rodi¢e situaci zhorSovat. Mohou byt zdrojem, nebo
dokonce pricinou problémi ditéte. Pasobeni rodi¢tt mize byt nedostatecné ze
dvou hledisek:

a) hledisko kvalitativni
- zpasobuji u ditéte obtiZe a ovliviuji negativné jeho vyvoj
b) hledisko kvantitativni
- ditéti se nedostdva mnoZstvi podnétt, které v dané dobé

potiebuje™

“0 5rov. MARKOVA, Z., STREDOVA, L. Mentalné postiZené dité v roding, s. 22.

* srov. VAGNEROVA, M., HADIMOUSSOVA, Z. Psychologie handicapu. 2. ¢ast, s. 36.
*2 5rov. MARKOVA, Z., STREDOVA, L. Mentalné postiZené dité v roding, s 22 - 23.

3 Srov. MATEJICEK, Z. Co, kdy a jak ve wchove déti, s. 38.

* Srov. NOVOSAD, L. Zaklady speciélniho poradenstvi, s. 26.

*® Srov. VAGNEROVA, M., HADIMOUSSOVA, Z. Psychologie handicapu. 2. ¢ast, s. 37.
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1.2.3 Péstounska péce

Tato pé&e neni u nas jedté priliS vzitd Rodina ke svym vlastnim détem prijme dité
spogtizenim, o néjZ se jeho vlastni rodice nemohou starat. Nékteri se o tyto déti
stargji za Uplatu, jini za Uhradu nutnych nékladt. Existuji i majetné rodiny, které
prijmou vice déti spostizenim a dlouhodob¢ se o0 n¢ staragji. Motivy mohou byt
razné, ale v mnoha zemich se tato pé&te povaZzuje za spolecensky hodnotnou

azvyduje prestiZ &loveka nebo rodiny.*®

1.2.4 ZkuSenost rodici

Litujete roka, které vas syn stravil v Gstavnich zasizenich?

Lituji toho, ale v dob¢, kdy jsem syna davala do Ustavu, jsem neméla jinou
moznost. KdyZ se na to divam zpétné, tikam si, Ze naSe zkuSenost s Ugtavni péci
byla zbytecna. Jsem St’astnd, Ze jsou dnes rodiny, které, i kdyZz maji postizené dité,
do Gstavu ho dét nemuseji. Ze dnes existuji staciondie a ze i dit¢ stézkym
postizenim vezmou dokonce do bézné Skoly.

NejhorSi neni smitit se stim, Ze vaSe dit¢ bude téZce postiZzené cely Zivot, ale fakt,
Ze je na to rodina sama. | kdyZz dneSni nabidky pomoci jsou veliké, stéle
neodpovidaji potiebadm rodiny a ditéte. M&m za sebou mnoho krutych zkuSenosti
s Ustavni péci ato meé vede k presvédéeni, Ze Gstav neni vhodné misto k Zivotu pro

nikoho.*’

1.3 Desatero zasad v pé&ti o dité s postizenim

1. Veédét co nejvice o svém diteti
Je dobré vedét, jaka je pricina a podstata pogtizeni naSeho ditéte. Nebot” mu pak
mohou lépe poméahat a sndze porozumeét. Vzdy je lepSi ptat se odborniki, nez
shanét informace od préatel. Okoli nam nejvice poméha svou Ucasti. Dilezité je
nehledat pomoc, kterd neni vhodnd, nebo mize byt dokonce Skodlivad. Dnesni sit’

* Srov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace, s. 153.
“" Srov. CHVATALOVA, H. Jak se 7ije détem s posti Zenim, s. 160.
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poradenskych sluzeb je jiz tak rozSifend, Ze neni problémem ziskat potiebné

odborné informace. Napt. z literatury, ¢i od sdruzeni rodicu.

2. Obe¢tavost ano, obetovani ne

NaSe dit¢ potiebuje naSi pomoc a porozuméni. Musime mu byt oporou, ae
soucasné jgj také vést, ucit jej a napliovat jeho svét. Rodi¢e mivaji ¢asto pocit, Zze
se musgji pro své dité obétovat, protoZe je nikdo nemiZe nahradit a tak dobie
vykonavat jejich préci, jako oni sami. Av3ak vycerpani a obétovani lidé nejsou
dobrymi pracovniky, spolecniky, ani vychovateli. DuleZité je praci sditétem
v rodiné rozdélit a nenechavat ji jen na jednom ¢lovéku. Samoziejmosti by mélo
byt, Ze ¢loveék, na kterém lezi nejvétsi zatez, by mél délat i néco jiného, nez jen
pecovat. K tomu patii i dovolena, ktera by méla byt nejlépe 4 tydny a to dvakrat
do roka

3. Ukol a ne neltesti
Ukol znamena rozvést fadu ¢innosti, uplatnit svij talent v mnoha ¢innostech,
které nas posouvaji k radostné préci. VZdy je lepSi byt aktivni atak pomahat ditéti

i sob¢, nez sedét se zaloZzenyma rukama.

4. Prijmout pravdu - vZdy s vyhledem do budoucna
Kazdy odbornik, ktery poskytuje rodi¢am informace o jejich ditéti, by jim mél
davat i odhad dalSiho vyvoje do budoucnosti. Pokud se tak nestane, rodice by si
jef meli sami vyZzadat. Pro rodinu je velice dileZité divat se na postizeni svého
ditéte realisticky. Musi piijmout piedstavu, Ze se dité bude vyvijet svym tempem.

5. Dité netrpi
VétSinou babicky a dédeckové si predstavuji, Ze dité trpi, pokud se vyviji
opozdéng. Zije svym Zivotem podle toho, jak to odpovida jeho dosazené dugevni
arovni. Nejvice trpi ti, ktefi vi, jak by to m¢lo za normalnich okolnosti probihat.
Ti pak promitgji své prozZitky strachu a Uzkosti do déti. Déti tim zbytecné
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ochranuji arozmazluji. Pro dité je duleZitéjSi pomahat mu k radostnému Zivotu, ne
jg litovat.

6. Vpravy casav urcité mire
Toto pravidlo souvisi s vyvojem ditéte, které méa své zékonitosti. Pro vsechno, co
chceme s ditétem délat, je vhodné vyvojové obdobi a mira davky. Kazdy krok ma
prijit v pravy ¢as, ani brzy ani pozdé. Mnoho rodi¢i chce tento vyvoj urychlit
atak nakladaji na své dité neprimérenou zatéz.

7. Nejsme sami

Je vice rodica, kteri maji podobné postizené dité a jsou ochotni s ndmi sdilet své
ZkuZenogti. Proto je dobré tyto lidi neodmitat. Mohou pomoci nam a my jim
v tézkych situacich. Déle zde jsou sdruZeni pro rodi¢e, kluby a organizace. Jsou
zde i odbornici - Iékafi, psychologové, pedagogové, socidni pracovnici adalsi.
Spatné je, pokud se rodice uzaviraji do sebe, svych bolesti a sami se izoluji od
spolecnosti. Pomoci viak dovedou i lidé nezkuSeni a nezasvéceni. Musime k nim
byt vSak zcela otevieni, aby se nebdli hovotit o ur¢itych vécech a nebyli viaci nam
nejisti. Velice brzy pochopi o¢ jde a pak u nich nachazime odezvu a podporu.
Rodic¢e by méli do spole¢nosti zapojit i své déti.

8. Nejsme ohrozeni
Rodice byvaji ¢asto piecitlivéli na zaem druhych lidi, zvédavé pohledy,
poznamky a rozpatité chovani. Casto nesnédeji ani projevy litosti a U¢asti, a jsou
naprosto upiimné. Neni se v&ak ¢emu divit, nebot’ jejich Zivotni jistota je oslabena
aoni jsou mnohem vnimavéjsi nez drive. Je dobré si uvédomit, Ze tyto pocity jsou
dusledkem zvy&ené citlivosti neZz nevraZivosti od druhych. Pochopime, Ze za

ur¢itymi poznamkami neni zly amysl, ale spiSe nevédomost.
9. Chranime s manzelstvi a rodinu

Statistiky ukazuji, Ze manzelstvi, kde je dit¢ spogiZzenim, se diive rozpadaji.

Mnohdy ale je také vidét UZasnou soudruznost. Takové manzelstvi si zaslouzi
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pozornost a ochranu. Onim nebezpecnym cinitelem je zatiZeni rodi¢t nejistotou
auzkogtmi. Také pracovnimi a organizatnimi néroky. Manzelé si musgji byt
oporou a v tomto piipadé to plati dvojnasob. Rodi¢im by méli byt té& oporou
jgjich rodice, ptibuzni, pratelé. Kazdy z rodi¢t ma svij dil odpovédnosti a pokud
se dok&zi vzgemn¢ podpotit, Ukoly se zvladaji snaze neZz samostatné. Svou Ulohu
zde hraje i vyrovnavani se s duSevni zatézi. Je potieba pochopeni pro zpiasob, jak
druhy zvldda bolest a smutek nad stavem ditéte.

10. Myslime na budoucnost
V tomto piipadé jsou mysSlenky na budoucnost velice naléhavé. Napiiklad zda
bude chodit dité do Skoly, jak dale postupovat pii vychove a vzdélavani, jestli mit
dalSi dité. Na zadnou otazku neni obecna odpovéd’. Je potieba posoudit situaci

z mnoha hledisek a poradit se s odbornymi pracovniky.*®

1.4 Déti spostizenim v rodiné

Rodina je nejpiirozengjSim prostiedim pro vychovu a Zivot ditéte s postizenim.
AvSak postizené dité znamena postiZzeni celé rodiny. Pro rozvoj ditéte je dulezité,
aby se jeho rodice dokazali vyrovnat se viemi zménami ve své Zivoté a zaujali
k nim pozitivni pristup. V roding, kde jeden zrodi¢a odmita dité s postizenim,
vede tato situace vétSinou krozpadu rodiny. Pokud jeden srodica zastane
osamocen, mizZe se stét, Ze péce o dité bude nad jeho sily. Neékdy rodice své dité
prijmou natolik, Ze se rozhodnou ochrénit ho pied v&im zlym i za cenu izolace od
okolni spolecnosti. To je ¢asto spojeno snizkymi poZadavky na dité. DalSim
problémovym pristupem je cepovat své dité natolik, aby se co nefmeéng lisilo od
ogtatnich vrstevniki. Problémem je, pokud se rodice zaméti pouze na biologické
uspokojovani potieb ditste a rezignuji na vychovu.”® Za&kladem je, aby rodice
duvérovali svym rodicovskym schopnostem. Aby se spoléhali na intuitivni
vnimani potieb svého ditéte. Jejich sebediavéra muze klesnout, nebo se dokonce

8 Srov. MATEJICEK, Z. Rodiciim déti s vaméjSim mentalnim postizenim, s. 3 - 12.
* grov. SVARCOVA, |. Mentélni retardace, s. 136 - 138.
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zhroutit pri zjisteéni stavu jejich ditéte. Pokud se dité¢ dostane do péce Iékai,
mohou si pripadat zcela zbyte¢ni a pro své dit¢ neprospesni. Nesmi vSak
zapominat, Ze nejlepsi péce se ditéti dostdva ve spolupréci rodice a odbornika
| kdyZ odbornik navrhne urgity postup préce s ditétem, rodi¢ vi nejlépe a dokaze
vytusit, co je pro dité nejlepsi, nebot’ s nim travi nejvice ¢asu, zna jeho potieby
a vytusi, kdyZ neni néco v poradku. Dite, a¢ to tak nevypadd, nevyrasta v izolaci,
ale je ve vztahu k matce, otci, sourozencim. *°

Rodina je pro dité velice dulezita i v obdobi predskolni dochazky. Dité potiebuje
mnohem vice rodinného zazemi, jistoty, pocit ochrany a bezpeci a intenzivngjsi
p&i. Védomosti, dovednosti a ndvyky se vytvéreji obtizné atak je pro rodinu tato
p&e pracna a narocna. Nebot' dité¢ vyZzaduje téméi nepietrzity dohled. Velika
trpélivost ze strany rodica je nutna a vétSinou se bohaté  vyplati. Nekteri tézce
pogtiZzeni se diky péci rodi¢t nauci dovednostem, které neovlddaji ani jejich
nepostizeni vrstevnici. Casto se to objevuje vrugnich pracich, keramice,
malovani. Dité setak citi uzitecné a mize napliiovat smysl svého Zivota. V obdobi
&olniho véku jiz mize zacit rodina Zit relativné normalnim Zivotem. Cast jegjich
pé&Ce prebird Skolské zarizeni a oni se tak mohou vénovat svému zaméstnani. Tato
zmeéna je dulezita hlavné pro matku, které se do té doby vénovala predevsim ditéti
a trpéla nedostatkem socialniho kontaktu. Rodina ale hraje vyznamnou roli
i vdospélém veéku postizeného jedince. Jedinec smenSim stupném postiZzeni
nastupuje do pracovniho procesu a vroding nachézi své zézemi a Utociste.
Mnohdy se podaii pro tyto jedince najit zaméstnani v chréanénych dilnach™
(pracovidté vymezené a prizpasobené osobdm se zdravotnim postizenim na
zéklads dohody s Ufadem préce).> TéZce podtizeni dospéli, o n&Z se rodice
nemohou jiZ starat, byvaji umistovani do zatizeni socialni pée. Ta je bud’ denni,
tydenni nebo celoroéni. Stéle je zde diileZity kontakt jedince s rodinou.™

% Srov. NEWMAN, S. Hry a cinnosti pro wvoj ditéte s postizenim, s. 19,
°l Srov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace, s. 138 - 139.
*2 Srov. Chrénéné pracovni misto a chranéna pracovni dilna. Integrovany portdl MPSV. Dostupny

z WWW: <http://portal.mpsv.cz/sz/local/do_info/ostatniinformace/chpm_chpd>.
%8 grov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace, s. 140.
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NejvhodnéjSim pristupen je brét a mit réd dité takové, jaké je. Poznat moznosti
svého ditéte, ke kterym by méli napomahat odbornici, ktefi s ditétem pracuji.> Je
velice dulezZité nezapominat na potreby rodicu. Predevdiim matky, které pecuji
0 postizené dit¢, ¢asto zapominaji na své potieby a neziji tak ve zdravém vztahu.
Matka, ktera dok&ze mit i ¢as sama na sebe, se pro dit¢ stavad hodnotngjsi
a¥astngjsi.>

1.4.1 Vyprévéni rodi¢a - ndhodné zjideéni

Samanthina porodni védha byla necelych 2,5 kg a ¢tydi minuty po porodu
nedychala. Lékari stanovili, Ze nedostatek kysliku zpisobil spastickou obrnu.
Samanthu propustili z nemocnice po dvou tydnech. Jeji postizeni nebylo nijak
vazné alékari dle testi zhodnotili, Ze bude v poradku, jen trochu pomalejsi a Ze ji
po dobu dalSiho roku budou sledovat. Ve ¢étyiech mésicich s ni matka nav&ivila
znovu nemocnici, ale byla uji&téna i pies sviij neblahy pocit, Ze je vSe v poradku.
Kdyz se vSak v sedmi mésicich jesté neposadila, zacali se |ékafi o jegji stav vice
zajimat. Doktor nebyl nijak piijemny a rodicam sdélil, Ze jejich dcera nebude
nikdy chodit a nebude moci nav&tévovat norméni Skolu. Pro oba rodice to byl
Sok, otce tato zprava Uplné sebrala, ale matka védéla, Zze se 0 ni musi starat dal.
Matka zacala sdcerou chodit na fyzioterapii. KdyZz bylo Samanthté jedenact
mesici, dostali se teprve k jgji |ekarské zprave a dozvédéli se, Ze jejich dcera ma
spastickou obrnu ve v3ech ¢&tyrech koncetinach. Rodice se sami tedy zacali
vyptavat na dal§i moZnosti a diky socidnimu pracovnikovi zacali sdcerou
dochézet do specialni Skoly. Je ve skupiné sostanimi détmi a je vidét, Ze i ona
sama se snazi 0 sebe postarat. Doma se k ni rodice snazi chovat jako ke kazdému

jinému ¢lenu rodiny.*®

> Srov. SVARCOVA, |. Mentalni retardace, s. 138.
% Srov. NEWMAN, S. Hry a ¢innosti pro vyvoj ditéte s postizenim, s. 19 - 20.
% grov. KERROVA, S. Dité se specialnimi potrebami, s. 27 - 28.
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1.4.2 Pomoc rodiéam postizeného ditéte

Zakladni pomoc rodi¢im, od chvile kdy se dozvedi, Ze sjegjich ditétem neni néco
v poradku, je ziskéni védomi, Ze nejsou sami. Zakladem je informovanost rodict
od Iékare, ktery jim sdéli veskeré informace tykajici se daného pogtizeni. Méli by
se dozveédét priciny postizeni, jaka je progndza a co mohou pro své dité udélat,
aby mu co nejvice pomohli a porozuméli. Stejné tak je dilezité, aby se rodice
mohli ptat a byli jim zodpovézeny vSechny otézky, které je zajimaji. K tomu
slouzZi poradenské sit¢, literatura a pomoc odbornika. Nejlépe jim viak muze
prozil a dokézal se sni vyporédat. K tomu napoméhaji sdruZeni, kde jsou nejen

tito rodice, ale i odbornici.*’

1.4.3 Partnersky vztah

Narozeni ditéte je pro partnery velkou zatéZi. Partnefi vstupuji do nové role, méni
se jejich vztah. Muzi se citi vylouceni ze vztahu diky ditéti. Zenam zase pripada,
Ze veskerd péce je jen na nich. Zjisténi, Ze se rodi¢am narodilo dité s postizenim,
je ndroénym testem jejich vztahu. Odhaluje jejich slaba mista a neshody, které by
se za jinych okolnosti neprojevily.® Casto se stéav4, Ze jeden z partnert dava vinu
tomu druhému a svaluje na ngj zodpovédnost za jejich postizené dits.*

Dulezité je vzagjemné si naslouchat, bréat ohledy na pocity druhého. Matka maze
mit pocit, Ze zné své dité nejlépe a tak miva ochranitelské sklony a zapoming, Zze
i otec hraje dulezitou roli ve vztahu k ditéti.

Zjistéte si, co s partner o dané situaci ¢i problému mysli, nedélejte si

neopodstatnéné soudy.

" Srov. BARTONOVA, D. Rodina s postizenym ditétem. In Soornik z kongresu Pardubice 2006.
Dostupny z WWW: <http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cis oclanku=2006101101>.

%8 5rov. NEWMAN, S. Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim, s. 21.

% Srov. MATEJICEK, Z. Rodiciim déti s vaméjSim mental nim postiZenim. Praha : Stétni zdravotni
Ustav Praha 2000. Dostupny z WWW:

<http://www.zdrav.cz/modul es.php?op=mod| cad& name=News& fil e=articl e& sid=4088>.
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Kazdy se se zdétéZi vyrovnava jinak, pokud partner nedava nagjevo smutek,
neznamenato, Ze danou situaci neproziva.

Nekdy se stava, Ze partneri pouzivaji své nazory jako munici jeden proti druhému
a snazi se vzgemné piebit. Byva to piredevSim tehdy, pokud se neshodnou ve
svych nézorech. Pak je dobré zjistit si vice informaci.

Vzijemné rozdéleni préce je zé&kladem proto, aby se jeden z partnert necitil
pietizen.

Partnerim, kterym se narodi dit¢ spostizenim, se radikdlné zméni veSkeré
piedstavy a tim i kazdodenni rezim. V tomto piipadé je dileZité stanovit si
priority a podle toho se fidit.

Potfebou je udélat si ¢as jeden na druhého a vyjit si bez déti. Promluvit si
i 0 jinych vécech nez je jen dité, ale také o svych pocitech a préanich. Tim sevztah
utuZuje a posiluje.®°

Zeny Gasto délaji tu chybu, Ze svij Zivot vénuji jen ditéti. Vzdavaji se prétel,
konickd, prace a i manzZelského Zivota. Na nic jiného nez na dité¢ jim nezbyva
energie, ani ¢as. Mnoho Zen si mysli, Ze je to to nejlepsi, co mohou pro své dité
udélat, ale podle zkuSenosti ostatnich maminek i odbornika tomu tak neni.

O tomto problému vypovida nejlépe zpoveéd' jedné z maminek. Ta své postizené
dceri vénovala po narozeni veSkery sviij ¢as a péci. To u ni po néjaké dobé vedlo
k psychickému i fyzickému vycerpani. Pozdgji priSla nato, Ze vztah mezi ni ajgji
dcerou je velice provazany a Ze kdyZ sama nebude v pohodg, nebude v pohodé ani
jgji dité. Zacala se tedy vénovat svym diivéjSim konickam, coZ ji napliuje

a dodava energii.®*

1.5 Kontakty s pribuznymi, zndmymi a okolim
Je naprosto piirozené, Ze rodice, jimz se narodi pogtizené dité, se v prvni fadé
vétSinou obréti na své rodinné prislusniky, nebo na kamarédy.

% grov. NEWMAN, S. Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim, s. 21 - 22.

® Srov. TUPY, R. Po narozeni ditste s tézkymi vadami srdce vydrZi mél okteré manzelsti.
Novinky.cz. Dostupny z WWW: <http://www.novinky.cz/clanek/154057-po-narozeni-ditete-s-
tezkymi-vadami-srdce-vydrzi-mal oktere-manzel stvi.html >,
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Rodi¢e rodi¢t vyrastali v dobe, kdy nazory na pogiZeni byly jiné neZ dnes.
Napiiklad predstava, Ze pred nékolika desitkami let byly tyto déti povazovany za
nevzdélatelné. Pokud prarodice neméli doposavad Zadny primy kontakt
spogtizenym ditétem, budou muset nejdiive zménit své postoje a zaroven celit
reakcim svych vrstevnika. Nelehké bude i vyrovnani se sfaktem, Ze vnouce
nenapini jejich oc¢ekdvani. Rodice postizeného ditéte mivaji proto dojem, Ze
poméahaji spise svym rodi¢im, nez aby oni pomahali jim.

Prarodice i piibuzni se ¢asto zaméii na samotny fakt a to predevsim, pokud je
postiZeni zji&téno jiz pii narozeni. Nedavaji tak prostor, aby se rodice radovali ze
svého potomka.

DalSi typ prarodi¢u problém radikdiné popre, chovaji se, jako by neexistoval.
Nechtéji se o0 tom bavit a na signd o pomoc nereaguji. Témto prarodi¢am je
potieba na rovinu ftici, Ze takovym chovanim nikomu neprospivaji.

Vztahy sprarodi¢i maji raizné podoby. Maji-li snimi rodice dobré kontakty,
poskytuji jim dalSi informace a zapojuji je do péte o dité. Byvaji obrovskym
zdrojem pomoci, nebot’ se v Zivote ditéte vyznaduji laskou, diavérou a zgmem.
Vzhledem ke svému véku mivaji jiné informace a mnohem vice ¢asu a tak se

mnohdy stévd, Ze rodice spiSe stresuji otdzkami typu ,,UZ jste tam volali?*.

1.5.2 Znami a kamarédi

V téchto situacich se rodice obraceji predevsim na hodné dobré kamarady. Nikoli
na lidi, se kterymi se vidgji jen prileZitostné. Tito by vétSinou nevédéli co fici
a tim by rodi¢am nepomohli, protoZe v dané chvili potiebuji 0 svém smutku
mluvit. Pokud rodic¢e o svém ditéti nebudou miuvit, jejich znami si budou myslet,
Ze 0 ném mluvit nechtéji. Dobii prételé byvaji velkym zdrojem podpory a sily.
Z tohoto diivodu je dobré na né nezapominat.®?

%2 5rov. NEWMAN, S. Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim, s. 22 - 23.
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Rodice si ¢asto mysli, Zze by vSe méli zvlddnout sami a tak se boji poZédat své
okoli o pomoc. Mysli si, Ze fici si 0 pomoc znamend z jejich strany selhani.
Nem¢li by si hrét na hrdiny, ale piijimat veSkerou pomoc od piibuznych, znamych
i socidnich sluzeb.®® Prfbuzni a blizké osoby mohou velice napoméhat k uklidnéni

a pozitivnimu vyrovnani se rodiii s postizenim svého ditste.®*

1.5.3 Jak o postiZzeni s pribuznymi a prateli mluvit

Jakmile rodice vi néco o postiZzeni svého ditéte, meli by to fici prarodi¢am,
piibuznym, kolegam, pratelum. Nejlepsi je byt otevieny a uprimny, jelikoz
vétSina lidi nevi, jak pomoci, nebo jak se zachovat, pokud maji malo informaci.
Rodice by méli sostatnimi o postizeni svého ditéte mluvit co nejjednodusgji,
nejsrozumitelnéjsim a nejuplnéjSim zpasobem. Je mnoho myta, které mohou vést
k strachu nebo k nevSimavosti. Rodice by se neméli snaZit byt dokonali

a ngjsilngjsi. Je naprosto v poradku, pokud uk&Zi svou slabost a oteviené své

pocity.®

1.5.4 Reakce okoli na dité s postizenim

Postoje lidi k détem spostizenim nejsou v kone¢né podobé ¢lovéku vrozené.
Vytvéaieji se ucenim a jsou silné podminény sociokulturnim charakterem
progtiedi, ve kterém jedinec Zije. Spole¢nost vétSinou néjaky zpusob posiluje
astimuluje prijeti urcitych postoji a odlisné odmita. Z tohoto duvodu vykazuji
obecnéjSi postoje urcity stereotyp. Tyto postoje se obtizné meni, nova zkusenost

viak miaZe postoj do urgité miry zmenit.®

% grov. NEWMAN, S. Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim, s. 17.

% Srov. MATEJICEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postiZenych deti, s. 31.

® grov. KERROVA, S. Dité se specialnimi potrebami, s. 26 - 27.

% grov. STECH, S, VAGNEROVA, M., HADJ - MOUSSOVA, Z. Psychologie handicapu, s. 20 -
21.
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Je potieba si uvédomit, Ze hodnota ¢i distojnost ¢lovéka nesouvisi stim, zda je ¢i
neni postiZzeny, ale jde o postoje a navyky spolecnosti, ktera se jich ¢asto neumi
zbavit.®’

155 ZkuSenost rodici

Jaké byly reakce okoli na vase dite?

KdyZ se dcera narodila, neméla verejnost moc informaci o détech s postizenim.
Ma dcera m& Downav syndrom a zavaznou srdecni vadu. Doktorka mi
doporucila, abych si ji doma vibec nebrala. To jsme vSak neudélali. Rodice
ablizci pribuzni respektovali naSe rozhodnuti vychovéavat dcerku doma. Moje
maminka mi pomahala, jak mohla a kdyZz zemiela, mij otec se pokusil maminku
nahradit.

Co se tyka okoli, ja brala postizeni dcery jako jasnou a danou véc, ale ze za¢atku
jsem nebyla schopna rici to lidem. Kdyz se lidé zastavovali nad tim, Ze je mala
adivng, rikala jsem, Ze ma srde¢ni vadu, bylato relativné pravda, ale ne cela

Ve ¢tyiech letech dcerky jsme jeli poprvé na pobyt rodin s postizenymi détmi.
stim normalné Ziji. Od té doby jsem schopnd o postizeni své dcery mluvit
amyslim si, Ze by m& dnes nerozhodila Zadna otazka.®®

1.5.6 Jak sevyrovnat sokolim ajeho reakcemi

Kazdy reaguje na komentare od okoli jinak, velice zaleZi na osobnosti rodice
akonkrétnim ditéti. Jedina a spravna reakce viak neexistuje. Nékdy mivaji rodice
pocit, Ze vSe zvladnou a s jakoukoli hrubosti se snadno vyrovngji. Jindy se zase
snazi co negjrychleji zmizet a nemuset reagovat.

Jsou i takovi lidé, ktefi se snazi pomoci, ale s piehnanou mirou a pési.*°

* Srov. SMIDOVA, M. Pristup k defom s telesnym postihnutim, s. 52 - 53.
% Srov. CHVATALOVA, H. Jak se 7ije détem s postiZenim, s. 101 - 103.
% grov. NEWMAN, S. Hry a cinnosti pro vyvoj ditéte s postizenim, s. 23 - 24.
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Pro okoli mé tato rodina jinou socidni identitu, je né¢im vyjimecna a negativni

hodnoceni se stavé soucésti sebepojeti viech jejich cleni.”

1.5.7 Strategiek vyrovnani

Hlavni povinnosti rodic¢a je péce o dite, nikoli vychovavani nevychovanych lidi
kolem nich. Dilezita je bezpecnost ditéte, rodice by sditétem méli vzdy dodélat
rozdélanou véc, kterou prévé vykonavali, kdyZ padla nevhodna poznamka. Dité se
tak nauc¢i samo vytvéret si obranné mechanismy do budoucna. Pokud se nékdo
z okoli nedoké&ze vyrovnat spostizenym ditétem, je to problém jejich, nikoli
rodica.

Pokud se nékdo vyjédii opravdu nevhodng, je dobré takovému ¢loveku fici, Ze vas
velice mrzi, Ze ho pohor&uje vae dit¢, ale Ze trpi tou atou nemoci a odejit.

Rodic¢e by se méli snazit vést normalni Zivot, jak jen to je mozné. Samozieime
nema smysl chodit sdétmi tam, kde rodi¢e predpoklédaji, Ze to jejich diteé
nezvladne. Rodice museji byt vtomto ohledu realisticéti. Nékteré ¢innosti jsou
prosté sjejich détmi nemozné a je zbytecné je tomu vystavovat. Proto by si
v téchto situacich méli najit hlidani a absolvovat je sami.

Rodice by si méli davat pozor, aby sami nesoudili ogtatni vici sobé a svému ditéti
podle prvniho dojmu. Nékdy nardZky a pohledy druhych lidi pasobi
opovrzenihodne, ale tito lidé se mohou snazZit jen vyjadiit sympatie nebo
ptipadnou podporu.”

1.5.8 Vztahy mezi sourozenci

Prichod postizeného ditéte ma veliky vliv i na sourozence tohoto ditste. Casto
starSi sourozenci se stavaji pro svého postizeného sourozence ochranérem. Chrani
ho pied Utoky jinych déti a pomahaji mu zaradit se do socidniho prostredi.
Sourozenci téchto déti byvaji na svij vék zralegjsi, zodpoveédnéjsi, tolerantnéjsi

™ Srov. BLAZEK, OLMROVA. Psychol ogické problematika zdravotng postizenych. Portal.
Dostupny z WWW: <http://www.portal .cz/scripts/detail.php?2d=4149>.
™ srov. NEWMAN, S. Hry a ¢innosti pro vivoj ditéte s postiZenim, s. 24
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aochotni pomahat druhym. MuaZze se viak stét, Ze sourozenec bude jednat
negativné, predevsim tam, kde rodice uprednostiuji své postizené dité¢ a na to
zdravé maji prehnané néroky.”

Pokud rodice nemaji jiné dité, obecné plati, Ze dité s postizenim by nemélo zastat
jedin&ékem. Neni to dobré ani pro dité, ani pro rodi¢e. Psychologové i |ékari
doporucuji rodicam, aby v takovém piipadé méli brzy po narozeni postizeného
ditéte dit¢ druhé, pokud to tedy umoziuje jejich zdravotni stav. Radost ze

s rr

zdravého ditéte prindSi do rodiny uklidnéni, které prospiva véem.” Na druhou
stranu u déti, které maji zdravého sourozence, rodice uvadéji vétsi viditelnost
postizeni.™

V rodindch s postizenym ditétem se castéji zaznamendva vyskyt negativnich
sourozeneckych vztahtit neZz v béZznych rodinach. Zdravi sourozenci v sobé
piechovavaji pocity krivdy, zlosti a Zérlivosti. Musegji doma mnohem vice
poméhat, jejich problémam se rodice zdaleka nevénuji stakovou vaznosti. Musi
se ¢asto velice snazit, aby si zaslouzili pozornost rodi¢u. Tato rivalita je vSak
z&visla na pohlavi déti. Pokud jsou sourozenci stejného pohlavi, rivalita je
CastéjSi. Starodtlivé naopak byvaji starSi sestry, které prejimaji starostlivost po
rodi¢ich ato prevazné v rodinéch s niz&im sociédnéekonomickym statusem.

Ve stédtech severni Ameriky existuji asociace podporujici setkavani sourozenct
déti s postizenim formou specidlni udélosti a letnich taboru, kde maji moznost
seznameni se s ostatnimi détmi, které maji doma stejné nebo podobné postizené

sourozence.”®

2 5rov. PREVENDAROVA, J. Rodina s postihnutym dierasom , s. 51

" Srov. BARTONOVA, D. Rodinas postizenym ditstem. In Shornik z kongresu Pardubice 2006.
Dostupny z WWW: <http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cis oclanku=2006101101>.

" Srov. VANCURA, J. ZkuSenost rodicii déti s mentalnim postiZenim, s. 114.

® Srov. PREVENDAROVA, J. Rodina s postihnutym diefarom, s. 51 - 52.

" Srov. Sibling Program Directory. Association for children with a disability. Dostupny z
WWW:<http://www.acd.org.au/siblings/directory.htm>.
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Jak ned péci o0 vaseho postiZzeného syna Dana vas starSi syn?

Star§imu synovi byly necelé tti roky, kdyZ se Dan narodil. TéZké pro n¢j bylo
urcité obdobi, kdy jsem byla neustdle po nemocnicich. Nevédél, co si ma myslet,
kdyZ jsme s Danem na tydny zmizeli. Ale zvladal to gatecné. Ted’ jezdime jen na
kontroly a tak se uklidnil a nema pocit, Ze mé ztraci. K Danikovi ma moc krasny
vztah a ma ho réad. Lasku myslim rozdéluji mezi obé déti. Se star§Sim synem se

snazim délat v&ci, které dglam jen s nim.”’

1.6 Organizace pomahajici rodi¢im a détem se zdravotnim postiZzenim

1.6.1 Ranaintervence

Je systém sluzeb a programi poskytovanych détem ohroZzenym v oblasti
bio-psycho-sociédlni, détem se zdravotnim postizenim a jejich rodinam. Cilem
intervence je predchazet pogtiZeni, eliminovat nebo zmirnit jeho néasledky
aposkytnout ditsti i roding socidni integraci.”® Jedné se o bezplatnou sociélni
sluzbu, které je poskytovéna celé roding, nejen détatku s postizenim.”

Jiz delSi dobu je znamo, Ze pokud se postiZzeni ditéte podchytne véas, maze dojit
k zlepZeni stavu nebo naopak nedojde k jeho radikdlnimu zhorSeni. Pokud rodice
propasnou toto obdobi, je pozdgji nemozné nebo velice obtizné tuto situaci
napravit. Sance vznikaji ve zmirtiovani nebo eliminovani vznikajiciho poskozeni.
Cilem intervence je podpofit a podnécovat celkovy rozvoj ditéte, aby se mohl co
nejsamostatngji a nejaktivngji zapojit do Zivota spolesnosti.®

" Srov. CHVATALOVA, H. Jak se Zije détem s posti Zenim, s. 39 - 40.

8 Srov. OPATRILOVA, D. Metody prace u jedinc:i s tézkym postiZenim a vice vadami, s. 15 - 16.
™ grov. HUBERTOVA, L. Co nabizi rana pé&e rodictim déti s posti Zzenim?. doktorka.cz o zdravi a
krase. Dostupny z WWW: <http://rodina-deti.doktorka.cz/co-nabi z-rana-pece-rodicum-deti-s-
postizenim-/>. ISSN 1213-190.

% Srov. OPATRILOVA, D. Metody prace u jedinc:i s tézkym postiZenim a vice vadami, s. 16 - 17.
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1.6.2 ZkuSenost rodici

V ¢em Vam pomohla rana péce (intervence)?

Pomohla mi predevSim konkrétnimi radami, jak pracovat sdcerou, ktera je
zrakoveé pogtizena. Hlavné jsem si diky nim uvédomila, Ze v tom nejsem sama.
Ten prvni 30k je opravdu désivy. Nevédéla jsem nic o zrakové postizenych
anedokézala si piedstavit, jak to bude dal. Myslela jsem, Ze se takovy ¢lovek
nemiZe uplatnit, postavit do Zivota Dokud dcera leZela v koc¢arku, nebyly vidét
zé&dné rozdily, ty nastaly, az kdyZ zatala chodit. Uplné nejvice mi pomohly
pobyty se Strediskem rané péce. Tam jsem si uvédomila, Ze jsou lidé, ktefi maji
stejné starosti nebo dokonce i hordi. Vidélajsemi jiné osudy. Zde jsem se setkala
také s nevidomymi dospélymi a uvédomila si, Ze nejsou odsouzeni jen k sezeni
doma. Rozumeéji pocitatam, maji piehled o svété a méla jsem si snimi 0 ¢em

povidat. Obrovsky mi to pomohlo.®

1.6.3 Organizace rodi¢a déti se zdravotnim postizenim

Vyznam organizaci spociva predevSim v prosazovani a hdeni zama déti
spogtizenim. Prikladem je napiiklad ARPIDA, spolecnost pro rehabilitaci déti
amladeze se zdravotnim postizenim v Ceskych Budgjovicich. Celorepublikové
ptisobi napr. Asociace rodi¢h a préatel zdravotné postizenych déti v Ceské
republice. Asociace se zabyva zpracovanim koncepce ucelenych rehabilitacnich
programi. Navazuje na dlouhodobou tradici svépomocnych organizaci rodica déti

s postizenim. &

1.6.4 Svépomocné skupiny
Tyto skupiny vznikaji na zakladé nespokojenosti obéanti s moznosti uspokojovani
svych specifickych potieb. Je to tedy nespokojenost se sluzbami, které se nabizeji

®L Srov. CHVATALOVA, H. Jak se Zje deétem s postizenim, s. 17.
8 grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postiZenim, s. 95
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a poskytuji. Proto s tuto sluzbu snazi zajistit sami. Jsou to skupiny, do kterych se
shromazd'uji obcané se stejnymi nebo podobnymi potiebami. Kazdy z této
skupiny chce uspokojit predevsim svoje potieby, ae uvédomuje si, Ze diky lidem,
ktefi jsou ve stejné situaci, ma véts Sanci.®** V mnoha téchto skupinéch piisobi
odbornici jako vedouci skupiny. Hlavnim cilem je zmirnit pocit odcizeni aizolace
¢lentt skupiny, ktefi maji podobny problém. Velice podstatnou slozkou je zde
dileni  zkuSenosti, uvolnéni nahromadénych emoci v chépajicim prostredi

aVv neposledni fads vymena informaci.®*

1.6.5 Détské centrum ARPIDA v Ceskych Budgjovicich

Nézev je sloZzen ze slov Akce, Rehabilitace, Pomoc, Integrace, Dobrovolnost,
Agapé (jako projev kiestanské lasky). Jde o neziskovou spolecnost, kterd
poskytuje denni odbornou péci détem s télesnym a kombinovanym postiZzenim.
Z&kladnim cilem je poskytovani komplexni péce, kterd je srovnatelna
sobdobnymi zatizenimi ve vyspélych statech. Jsou zde respektovany zékladni
principy kiestanské etiky (predevSim v mezilidskych vztazich), piesto nejde
0 zarizeni naboZenské. Veliky diraz je zde kladen na vysokou odbornost
a tymovou pré&ci pii maximani osobni odpovédnosti. Duraz je kladen na
spolupréci srodinami déti s postizenim, kter& prostupuje vSechny oblasti centra.
Rodice se tak stévaji ¢leny pracovniho tymu. Odborna pé&e zde neni zaméiena jen
na dit¢ s postizenim, ale narodinu jako celek (na rodice, sourozence a dalsi ¢leny
rodiny). Je zde respektovana piirozend a nenasilna integrace.

Zakladni koncepci détského centra je propojeni péce v oblasti socialni, zdravotni

avychovng vzdelavaci.®

8 Srov. IVANOVA, S. PostiZeny jedinec ajeho rodina. Dostupny z WWW:
<http://dig.vkal.cz/refer003.htm#kapa>.

8 Srov. Svépomocné skupiny. umirani.cz informacni a diskusni portél. Dostupny z WWW:
<http://www.umirani.cz/index.php?cmd=page& id=89>.

% grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postiZenim, s. 98
- 101.

33


http://dig.vkol.cz/refer003.htm#kap4>
http://www.umirani.cz/index.php?cmd=page&id=89>

Socialni péce

Denni staciondr pro déti s téZkym a kombinovanym postizenim
- denné do n¢j dochazeji déti, které byly osvobozeny od povinné skolni
dochézky sohledem na jejich téZké kombinované pogtiZzeni. Tento stacionér
vznikl ziniciativy rodi¢t téchto déti. U déti se stimuluji a rozviji jejich
zbytkové schopnosti.

Chran¢na pracovni mista
- jsou urc¢ena pro mladé lidi se zménénou pracovni schopnosti a stézkym
zdravotnim postizenim. Néktefi jsou drziteli prikazu ZTP ¢i ZTP/P. U vSech
téchto lidi opakované selhala snaha o jejich pracovni zapojeni.

Ctrnéctidenni rehabilitani pobyty pro déti s postizenim ajejich rodice
- poskytuji se détem svelmi intenzivni individualni komplexni pési. Zaroven
umoziuji rodi¢im samostatné pracovat s jejich ditétem.

Socidlné pravni poradenstvi a respitni péce (odlehcovaci sluzby)
- poradenstvi je k dispozici pro viechny klienty, respektive pro jejich rodice.
V ramci toho jsou k dispozici vhodné rehabilitacni a kompenza¢ni pomucky.
Respitni péce, ktera je poskytovana v pribéhu celého pracovniho tydne,
umoznila nekterym rodicim névrat Kk jeich pavodnimu zaméstnani,
aodlehcilajim tak v jejich kazdodenni ndro¢né péci o dité s postizenim.

Modelové chranéné bydleni
- jde o absolvovanim kurzu modelového chranéného bydleni, které pomtze
Klientovi ziskat potiebné zkuSenosti a dovednosti potiebné pro Zivot v jeho

prirozeném socianim prostiedi.

Zdravotni péce
Je vyznamnym pilitem détského centra a zajistuje zejména vSechny |écebné
prostiedky rehabilitace. Souc¢asti je nestatni zdravotnickeé zarizeni.



Viychovne vzdelavaci péce

Jde o vychovu a vzdélavani déti a z&ka s télesnym a kombinovanym postiZzenim.
Sougasti je Specialné pedagogické centrum pro télesné postizené, Skolni druzina
a Stredisko pro volny ¢as dsti a mladeze.®

1.6.6 Détsky stacionar Svétludka, o.p.s. Ceské Budgjovice

Byl zaloZen diky iniciativé Asociace rodi¢u a préatel zdravotné postizenych déti.
Navazal na ¢innost rehabilita¢nich jesli svym tydennim provozem. Stacionar se
py3ni svou rodinnou atmosférou.’” Svétludka je dennim a tydennim zakizenim pro
déti se zdravotnim postizenim a jejich rodiny. Déti zde proZivaji vSedni den
skamarady v prijemném prostiedi. Stacionar podporuje dalSi rozvoj déti pomoci
specidlnich terapii. Déti se zde u¢i a trénuji dovednosti, dostava se jim tu velkému
mnozstvi smyslovych z&zitka. Duraz je kladen na individudni pfistup

aspolupréci s rodinou.®®

Cilova skupina
Détsky stacionéi poskytuje socidlni sluzby klientim od 1 roku do 26 let, ktetri maji
téZké kombinované postizeni, stredné tézké az téZké mentdlni postizeni a déti

sdiagnézou autismus.

Typy pobyti: a kapacita

Denni (provozni doba je od 6:00 do 15:00),

tydenni (provozni doba je od pondéli 6:00 do patku 21:00, véetné nocni smeny),
odpoledni anoé¢ni hlidani, odleh¢ovaci pobyty v ramci pracovniho tydne.

% grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postiZenim, s.
101 - 124.

8 Srov. Historie vzniku. Détsky staciondi Svétluska. Dostupny z WWW: <http://www.svetl uska-
ch.cz/onas.aspx>.

8 Srov. Vitdme Vas nanasich stréankéch. Détsky stacioné” Svetluska. Dostupny z WWW:
<http://www.svetluska-ch.cz/>.
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Kapacita denniho stacionéie je 10 mist atydenniho stacionéie 20.

Rehabilitace
Klientam je zde poskytnuta odborn¢ a disledné provadéna rehabilitace. Ta je
provadéna v zavislosti na potrebé klienta a po dohodg s rodic¢i dle individualniho

rehabilitatniho planu

Doprava
Détské centrum Svétlugka nabizi svoz do stacionére a zase zpét.®

1.6.7 Pro¢ je dobré se sdruZovat?

Velikou pomoci pro rodice, kterym se narodi dité¢ s postizenim, je promluvit si
snékym, kdo podobnou situaci proZil nebo prozivd. Mnohdy jsou tito lidé
zkugenéjSi a mohou tak rodi¢am poradit, co by jim mohlo pomoci a co ne. Navic
jsou to stejni rodice atak mize byt prijemnéjSi danou situaci rozebirat s nimi, nez
s odborniky nebo Iékaii. Snéze se tak ¢lovéku hovoii o jeho obavéch a starostech.
Ostatni rodice to vyslechnou a sdéli, ¢im si sami prodli. Tato setkani mohou hodné
znamenat i pro déti, setkaji se sdétmi, které maji stejné nebo podobné postizZeni.
Stejné tak je to i prospésné a dobré pro zdravé sourozence, pozngji, Ze nejsou
jedini, kdo Ziji v takoveé roding. Rodi¢im se dostane mnoho informaci, nebot’ na
jinych klinikéch mohou mit 1ékati jiné piistupy k diagnostice a [é¢b¢. Dozvedi se
o dalSich moznostech pro své dité, jako je vzdélavani, pé&te i fada dobrych ndpad.
Dochézi zde k socidlnimu zatlenéni i psychické podpore, rodice si mohou
vzajemné volat, podporovat se v krizovych situacich nebo si vzagjemné pohlidat
déti. Diky této podpore se rodicim mize podarit vSe dobie zvladat a ddle mohou

byt podporou pro ostatni rodice.*

8 grov. Stacionér. Détsky stacionér Svetlugka. Dostupny z WWW: <http://svetluska-
ch.cz/stacionar.aspx>.
% Srov. KERROVA, S. Dité se specidlnimi potiebami, s. 38 - 39.

36



Pro pecujici rodice je dulezité mit kontakt s ostatnim svétem. Jsou zde skupiny,

které mohou nav&tévovat &i vyuzit pro komunikaci internetové portaly.**

1.7 Rodinn& terapie s ditétem s postizenim

1.7.1 Vyznam rodinnéterapie

Domov je tim nejzékladnéjSim a nejsilngjSim faktorem, ktery urcuje, jak Stastné
avyrovnané dité je. V dnedni dobé se proménuje role muze a Zzeny, mnoho Zen se
dnes rozhoduije Zit s détmi bez muze. Model ptirozené a funkéni rodiny se vytréci,
stginé jako spréavna vychova a zrani déti. Jsou zde vSak i rodiny, ve kterych
vyrasta dit¢ s postizenim a jejich podminky k vychové jsou mnohem tézsi. Tém
nabizi svou pomoc rodinnaterapie.

Tato terapie vznikla na z&kladé poznatkd, Zze mnoho jedinct se zlepsi diky
individualni terapii v prostredi instituci, ale po navratu doma se opét zhorsi.
Z&kladnim predpokladem tedy je, Ze neni néco v porddku s celou rodinou.
Rodinny systém nefunguje spravné. Rodinna terapie maze pasobit jako most mezi
osobami, piedevSim v komunikaci a hlavné ndpomoci ditéti, které situaci v rodiné
stréda.%

Terapeuticka préce se orientuje predevSim na rodice a déti, je-li to potieba, pak
i natrigenerasni vztahy v roding.*®

Rodina se pri terapii pravidelné styka sjednim nebo dvéma terapeuty. Terapeut
sleduje interakci mezi ¢leny rodiny a pomaha jim si uvédomit, jak se chovaji
k ostatnim. Cilem je, aby se dokazali zorientovat v dané situaci a efektivne resili

ukoly, naro¢né situace a krize. Soucasti terapie je i nacvik uréitych zruénosti

°! Srov. Contact with other carers. Directgov. Dostupny z WWW:
<http://www.direct.gov.uk/en/CaringFor Someone/ CaringAndSupportServices DG_10027518>.
%2 5rov. PLEVOVA, M. Dité se zdravotnim posti Zenim a zdravotnim znevyhodnénim v rodinné
terapii, s. 9.

% Srov. Rodinnaterapie. Aktip. Dostupny z WWW: <http://www.aktip.cz/cs/produkty-
duzby/psychoterapie/rodinna-terapi e html >,
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a dovednosti v kontaktu s ditétem s postiZzenim ¢i problémy, ale i s ostatnimi ¢leny
rodiny, nebot’ dand situace se dotyka vech.

Komunika¢ni a vztahové problémy v roding, kde je dité s postizenim, vznikaji
¢asto diky nevyslovenému ocekavani, otevienym nebo skrytym obvinovanim,
nevyjasnénymi rolemi rodica, priliSnou vazbou na pogtiZzené dité a ¢astou tendenci
zanedbévat dit¢ zdrave, piehlizet jeho téZkogti a problémy. Vyzkumy ukazuji, Ze
i kdyZ je zdravy sourozenec nekonfliktni, ptizpasobivy, zodpovédny a ochotny
poméhat, bez odborné pomoci je ohrozen jeho psychicky stav.

Pri préci srodinnou jde v terapii predevSim o podporu a ocenéni, povzbuzovani

déti, vyzdvizeni vychovnych technik rodi¢t, komunikaéni trénink atd.

Rodi¢e ¢asto pocituji zmatek a nedavéru a bezmocnost ve styku s odborniky,
nebot’ kazdy jim radi n&co jiného. Rodinné terapie miZe tuto situaci zmenit.**

1.7.2 Terapierodin sditétem spostizenim

Tyto rodiny se ¢asto prohladuji za neschopné fedit vlastni problémy a vyZaduji
profesionalni pomoc. Terapeut vétSinou zjistuje, Ze rodina je schopna své
problémy ieSit, ale chybi jim dostatek sebeduvery, ktery nékdy vyplyva z reakci
okoli. Napi. pokud prarodi¢e svaluji vinu na §patnou moderni vychovu a obvinuji
rodice. Terapeut by mél posilovat sebedavéru rodiny a byt oporou v hledani
novych cest k reSeni problémi. %

1.8 Rehabilitace ditéte ajeho rodina

Ucelena rehabilitace. Mluvime o ni tehdy, pokud dusledky nemoci ¢i postiZzeni
nemohou byt feSeny pouze zdravotnickymi prostiedky a tento stav je trvaly ¢i
dlouhodoby. Dle definice svétové organizace je rehabilitace zapojeni ob¢ani se
zdravotnim postizenim do vSech obvyklych aktivit Zivota spole¢nosti s vyuZitim

% Srov. PLEVOVA, M. Dité se zdravotnim posti Zenim a zdravotnim znevyhodnénim v rodinné
terapii, s. 10 - 11.
® grov. TamtéZ, s 31 - 32.
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Iécebnych, socidnich, pedagogickych a pracovnich prostredki. Z této definice
vyplyva, Ze pojem rehabilitace by mél byt bran komplexng, tedy jako rehabilitace
ucelena %

Lécebna rehabilitace se prolina svlastnim |é&enim. Jednim z jejich prvki je
|é&cebné télesna vychova, ktera se zabyva pohybovym Ustrojim. Je velice efektivni
zejména u déti sdétskou mozkovou obrnou a predstavuje patrné nejucinnéjsi
metodu |é&ebné rehabilitace u téchto déti. Velice efektivni je Vojtova metoda,
Metodika manzeli Bobathovych a Kabatova metodika.®’

Lécebna rehabilitace obsahuje vSechny prostiedky smeétujici ke zmenSeni tlaku,
vSech zdravotnich prekézek, které byly nebo jsou zptisobeny zdravotnim stavem
ausiluje o spoletenské zatlenéni postizeného jedince.*®

Rehabilitace je zamétena predevdim na odstranéni postiZzeni a funkénich poruch
anaeliminaci ndsledki pogtiZzeni. Lze ji rozdélit na:

horizontéIni - teSi problematiku po3kozeni, kterd ma zévazny a chronicky
charakter aje dlouhodoba,

vertikalni - vede k obnoveni pivodniho stavu organismu.®

Predpokladem UspéSnosti u déti s postizenim je predevSim rodina. Velice zalezi na
jejim postoji a duslednosti, nebot’ po zacviceni ditéte fyzioterapeutem, provédi
rodice z&kladni fyzioterapii sami. Vysledka Ize dosdhnout pouze diouhodobym

a pravidelnym cvicenim.*®

1.8.1 Vojtova metoda

“TéZ nazyvana jako metoda reflexni lokomoce - je soubor cvi¢ebnich technik
pouzivanych k 1é¢bé télesnych a psychickych poruch, objevend MUDr. Véclavem
Vojtou. Jejim zakladnim principem je fakt, Zze v centrdlnim nervovém systému

% grov. VOTAVA, J. et a. Ucelend rehabilitace osob se zdravotnim postiZenim, s. 14 - 15.

9 Srov. JANKOVSKY, J., PFEIFFER, J., SVESTKOVA, O. Whbrané kapitoly z uceleného
systému rehabilitace, s. 41 - 42.

% Srov. Tamté?, s. 9.

% grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym posti Zenim, s. 20.
100 gy, Lésebna rehabilitace. Klinika détské hematologie a onkol ogie. Dostupny z WWW:
<http://kdho.lf2.cuni.cz/rodi ceapaci enti/ 2page=4>.
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¢loveka jsou geneticky zakddované vrozené pohyboveé vzory. Na zakladé studii
[&cby déti s détskou mozkovou obrnou z 50. let byly identifikovany reflexni body,
diky nimz je mozné stimulovat télo k urcitym vrozenym pohybiam, a to hlavné
tlakem na prislusna citliva mista” 1%

Mnoho déti pii této metodé pl&ce, coz rodice téZce nesou a domnivaji se, Ze je to
pro jejich dité bolestivé. Bolestivé neni, ale déti jsou nuceny vykonavat pohyb
diky dréazdeni vybavnych zon, které jsou jim cizi a nejradéji by se jim vyhnuly.
PrijemnéjSi jsou jim pohyby jejich chybné motoriky zpusobené zpozdénym
vyvojem a proto je cviceni rozéiluje. Rodice dochazeji s ditétem na rehabilitacni
oddéleni, kde fyzioterapeut zkontroluje, zda cviky s ditétem provadéji spravné
apokud nadeSel ¢as, prida nove cviky. Na rehabilitacni oddéleni dochézeji rodice
i nskolikrét tydng atak se hlavni cviceni uskutesiiuje s fyzioterapeutem. %2

1.8.2 Metodika manzeli Bobathovych

Zde je kladen daraz na charakteristické prvky metody. Do té&o metody patii
technika drZeni a zachazeni s ditétem, reflexni Gtlum, klicové body a “tapping”. V
zésadé se jedna o inhibici (Gtlum) patologickych reflexa a o vybudovani
z&kladnich motorickych vzora.’® Terapeut spolesng s rodici nauci dite provadst
spravny pohyb pasivné, ale diuslednou kombinaci technik vede dité¢ k tomu, aby
pievzalo kontrolu nad svymi pohyby atim ziskalo spravnou zkusenost. Cilem této
terapie je ucinit dité co nejsamostatngjSi. Bobathova metoda neni jen rehabilitaci,

ale komplexni pé&i o dits bshem dne.’**

101 v/ ojtova metoda. Wikipedie, oteviena encykl opedie. Dostupny z WWW:
<http://cs.wikipedia.org/wiki/V ojtova.metoda>.

192 grov. HAVLIKOVA, A. Vajtav princip. babyonline. Dostupny z WWW:

<http://www. babyonline.cz/pece-o-dite/cvi ceni-s-miminkem/vojtova-metoda.html>. |SSN 1802-
4572.

103 grov. JANKOVSKY, J., PFEIFFER, J., SVESTKOVA, O. Wbrané kapitoly z uceleného
systému rehabilitace, s. 42.

1% 5rov. BACHANOVA, L. Bobathova metoda. Maxim. Dostupny z WWW: <http://www.maxim-
zdr.cz/odbor na-spol uprace/bobathova-metoda/>.
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1.8.3 Kabatova metodika

Patii mezi nejkomplexnéjsi metody. Technika vyuziva pohybu, které byly
pievzaty z prirozenych pohybi zdravého ¢lovéka. Jedna se o pohyby prostorové,
pii kterych pracuji velké svalové skupiny. Pohyby koncetin a trupu jsou
uspoiddany do pohybovych vzoru, které pracuji v nékolika rovinach, to vede ke
ZlepSeni a obnoveni kvality pohybu. Tato metodika je naro¢na na spolupréci

pacientaatak se u déti vyuZiva omezens.'®

Rehabilitace v détském véku ma veliky vyznam, proto je dulezité, zatit s ni co
nejdiive. Vétdinou se u rizikovych novorozenci zatind jiz v nemocnici. Po
propudéni se pokracuje s rehabilitaci ambulantné nebo v dennim pobytu. Casto se

kombinuje Vojtova a Bobathova metoda.*®

1.8.4 ZkuSenost rodiéi s rehabilitaci

Vojtovu metodu jsme zacali cvicit hned v nemocnici. Honzikovy reakce do dvou
apal let byly stéle stejné, usedavy pl&. SnaZila jsem se se synem cvicit poctive,
ale ur¢ité jsme mohli ¢astéji a déle. Délala jsem vSak maximum, které jsem
psychicky zvladla. Myslela jsem si, Ze utrpeni, které mu zpasobuji, si bude muset
pamatovat a nebude mé tak mit rad. Ani jsem ho pri cviceni nefotila, aby to
v dospélosti nemohl vidét. Na rehabilitaci jsme jezdili jednou tydné. V té dobeé
jsem od naSi terapeutky chtéla slySet vice optimismu, Ze to dobie dopadne a ve
bude dobré, ale mozna bych pak cvi¢ila mnohem méng. Velice mé v tomto ohledu
podpotil manzel, ktery, a si myslel své, mi neustdle fikal, Ze vSe bude dobré a ze
musim Honzikovi vice veéfit. MozZzna by vtomto obdobi rodice uvitali vice

informaci od jinych rodict, ktefi zaZivaji stejné nebo podobné pocity.*®’

195 grov. Kabatova technika. Nemocnice Kyjov. Dostupny z WWW:
<http://www.nemkyj.cz/kabatova_technika>.

106 5rov. BACHANOVA, L. Bobathova metoda. Maxim. Dostupny z WWW: <http://www.maxim-
zdr.cz/odborna-spol uprace/bobathova-metoda/>.

197 5rov. SOBOTKOVA, D., DITTRICHOVA, J. et d. Narodilo se's problémy a co bude dél?, s.
25 - 26.
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1.8.5 Zdravotni stav déti

Zdravotni stav se u mnoha déti po dodrZovéni rehabilitace ¢i vyvojovych pravidel
Zlepsi vice, nez se rodi¢e kdy odvézili doufat, jini budou naopak bohuZzel
zklamani. Neztidka se stava, kdy dit¢ vazné nemocné predbéhne ve svém stavu
dité, které na pocdtku meélo problémy mnohem mensi. Nékteré slepé déti zacnou
¢ist ajiné zistanou nadéle slepé. Déti, které byly Gplné ochrnuté se na své nohy
postavi, zacnou chodit a to i bez berli. Jsou v3ak i takové, kterym se to nikdy
nepovede. U déti mentalné postizenych se mize stét, Ze se budou inteligenci blizit
genialite.

Vysledky létby tedy mohou byt jak Uspédné, tak také nelispédné. Nekteré
pogtiZeni Ize povaZovat za nel&Citelné, proto kdyZ se uzdravi aspon nékteré dité,
byva to povaZzovano za zézrak. Jedna se v&ak o zézrak? Pokud ano, kdo ho
zpasobil? Odpovéd je jednoznaina - RODICE. Ti rodi¢e, na které se zapoming,
kteri jsou opovrhovani a okoli se k nim chova povySené. Jsou to rodice, ktetfi se
podilgji na lécbe, rodice, ktefi dokézi vzit osud svého ditéte do vlastnich rukou

anevzdat to.X%®

1.9 Integrace, inkluze a vzdélavani jedinca s postiZzenim

19.1 Integraceainkluze

Integrace

Tento pojem ziskal popularitu po listopadu 1989. Neni to vSak pojem zcela novy,
¢i neznamy, ale jakoby dostal novy obsah. Nej¢astéji jde o prirozené a nenasilné
zatlenovani lidi se zdravotnim postizenim do spolecnosti. Jde o vyrovnavani
prilezitosti majority a lidi s postizenim. Integrace je tak stavem, ale predevsim

procesem zadlefiovani jedinci do spolesnosti.'*®

1% Srov. DOMAN, G. Jak pecovat 0 vase postizené dité, s. 18 - 19,
19 grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace deéti s télesnym a kombinovanym postiZenim, s.
a7.
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Pojem integrace, predevSim 3Skolni integrace, je nahrazovana pojmem

inkluzivniho vzdgélavani.'*°

Inkluze

Jde o rovnopravny vztah majority a minority, tedy Uplné zaclenéni, aniZ by v nas
samych existovaly bariéry.*™*

Zxtala se rozvijet jako myslenka rovnosti a prév okrajovych skupin, které byly
diive vylouceny ze vzdélavani a spolecnosti. Oslavuje hodnotu jednotlivce pro
jeno kvality. Postizeni jsou prijimani a ziskavaji si uznani za svij piinos

spolegnosti pravé pro svoji odlisnost.*

1.9.2 Vzdélavani

Vzdélavani zaka se zdravotnim postizenim je v CR umoznéno dle Vyhlasky
73/2005 Sh. o vzdélavani déti, zakt a studentti se specidnimi vzdelavacimi
potiebami a déti, Zéka a studentt mimoradné nadanych. Ke vzdélavani se

pouZivaji specidlni metody, postupy, kompenzacni pomicky atd.™

Zpravy z mnoha zemi svéd¢i o tom, Ze mnoho rodiciu je velice aktivnich
v ovliviiovani obecné snahy o rozSirovani sluzeb pro déti sraznym postizenim.

Rodice ¢asto tladi na normalni koly, aby poskytovaly integrované programy.™*

Vzdeélavani ve Finsku
V systému finského Skolstvi je snahou zapojit déti s postizenim do hlavniho
vzdélavaciho proudu. Dle individudlnich potieb zde maji déti vytvoreny

110 5oy, Zapojte se - Tyden pro inkluzi. Moderni vyucovani: ¢asopis o ucitelich a jejich préaci.
Dostupny z WWW:

<http://www.moder nivyucovani.cz/index.php?option=com_content& task=view& id=164& ltemid=
80>.

1 grov. JANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim, s.
87.

12 5rov. OPATRILOVA, D. Metody préace u jedinci stézkym postiZenim a vice vadami, s. 19.

13 grov. TamtéZ, s 20.

14 5rov. VOCILKA, M. et a. Integrace socidlne a zdravotné postiZenych déti do spolecnosti, s.
80.
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individualni plan, na ktery dohlizi specialni pedagog. Témto détem je vénovana
p&e a sledovan jejich pokrok. Humanni piistup ke vzdélani dava véem détem
moznost zapojit se dle jejich moznosti, nebot’ bézné prostiedi déti s postizenim
motivuje a daleko intenzivnéji rozSituje jejich mentélni pole. Zdravé déti diky
tomu rozvijeji svou schopnost empatie pravé v prostiedi, které je ktomu

pipravené a pozitivné naladéné. Proto se zde déti citi bezpesng. '™

VUSA

Zde rodice vytvorili komunikacni sité¢ a bud’ pisemné nebo Ustné informuji ostatni
rodi¢e o materialnich zdrojich a vzdélavacich opatienich, které existuji pro jedince
spogiZzenim a jejich rodiny. Informace se tykaji predeviim Skolnich a jinych
vzdélavacich programi. Ukolem je, aby kazda Skola vytvorila partnerské vztahy,

které rodicm umoZni vice se zapojit do vieobecné vzdslavaciho rozvoje diti.**

1.10 Kazuistika - Vypravéni rodi¢a

Ve 24 letech jsem piiSla poprvé do jiného stavu. Ctrnéct dni pred terminem se mi
narodil chlapecek, ktery vazil 2400 g. Po propudténi z nemocnice jsme rok
dochazeli narehabilitaci. Ve ¢tyrech letech Sel Adam do Skolky aja do préce.

Téhotenstvi

Po péti letech jsme se s manZelem rozhodli pro druhé miminko. Mt gynekolog
mi po kazdé navatéve sdélil, Ze je vSe v poradku. Citila jsem se dobie i kdyZ po
jedné kontrole mi lékar doporucil zastat do konce téhotenstvi doma. Velice jsem
se polekala, ale lékar jen zjitil, Ze se Adam narodil diive, tak jsem pro klid

zustala od tfetiho mgsice doma.

15 5rov. NOVOTNA, Olga. ZkuSenosti ze zahraniéi: Finsko. Moderni vyucovani: ¢asopis o
ucitelich ajejich praci. Dostupny z WWW:
<http://www.modernivyucovani.cz/index.php?option=com_content& task=view& id=114& ltemid=
72>,

118 5rov. VOCILKA, M. et al. Integrace socidlne a zdravotné postiZzenych déti do spolecnosti, s. 80
- 81
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Nahly porod

V& probihalo v naprostém poiadku. KdyZ jsem byla v nemocnici na kontrole,
poda me lékar domi stim, Ze je ndlez v poradku. Jesté téhoZz dne jsem musela
odpoledne zpét a poté porodila decerku Terezku ve 29. tydnu téhotenstvi. Vé&zZila
1485 kg.

Terezka dychala pomoci pristroje. Byla pievezena na jednotku intenzivni péce,
kde zastala po dobu sedmi dni. Proda fototerapii kvali novorozenecké Zloutence
apro anémii. Jinak bylo vSe bez komplikaci.

Dcerka od druhého dne dostavala mé mateiské mléko. Davka ji byla zvySovana
a Terezka pribyvala na vaze. KdyZ byla Terezka preloZzena z oddéleni JIP, strévila
je&té 14 dni v inkubétoru. Ja byla propusténa domi, ale za malou jsem chodila

kazdy den. Ucila jsme se ji kojit, koupat atd.

Opét v nemacnici

KdyZ uplynul mésic od mého porodu, byla jsem prijata do porodnice. Méla jsem
pokoj spolecné sTerezkou. VéZila jiz 1840 g a paty den naSeho spoletného
pobytu mohla opustit na stélo inkubétor. Od osmého dne jsem ji zac¢ala plné kojit.
Pred propusténim byly provedeny Terezce viemozné testy, které ukazovaly najeji
znamku nezralosti z predé¢asného porodu. Po ultrazvuku hlavicky mi doktor sdélil,
Ze nadli cystu, ale Ze neni zatim schopen odhadnout, jaky vliv to bude mit na
psychicky a motoricky vyvoj Terezky. Jak se ukézalo, ndlez m¢l a ma vliv
piedevsim na pohybové Ustroji.

| po této veliké nejistoté jsem se moc téSila domi. Manzel nas sice pravidelné
nav&tévoval, ale chtéla jsem mit jiz vSechny u sebe ato i Adama, o kterého se

starala ma maminka a manzel.

Dalsi vyvoj
V den naSeho propudeéni véZila Terezka jiz 2230 grami. PIné jsem ji kojila a ona

sice pomalu, ale jist¢ stdle pribirala navéaze arogla
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Dochézela jsem s dcerou pul roku do nemocnice na rehabilitaci. Poté jsme presly
do rehabilita¢niho centra. Zde nas s manzelem piekvapilo vySetieni neurologa,
ktery nam sdélil, Ze naSe dcera mé détskou mozkovou obrnu. Vedéli jsme, Ze méla
Terezka neurologicky nalez a je postizena, ale tuto diagnézu nam nikdo nesdglil.
| kdyZ jeji pokroky byly ztetelné, nikdo nebyl schopen nam fici, jak to dopadne.
Asi v 19 - mésicich prodélala dcerka operaci o¢i kvali Silhani, jinak neméla Zadné

vazneé problémy.

Terezka ve véku dvou a t¥i let

Ve dvou letech jsem s Terezkou jela do Janskych lazni. Méla jsem strach, jak vSe
bude snéSet. Lazné nebyly uzpusobeny pro tak malé déti. Velice mé piekvapila,
hlavn¢ v jidle, jedla tam v3e. Po ndvratu domua jsem ji prestala varit jidla zvI&st.
Jedlato, co my. Od tii let jiZz sedéla na Zidli vedle svého bratra Adama a snaZila se
jist sama. Terezka zacala byt velice klidna a jiz neplakala tolik jako drive.
VétSinou se rozbrecela, kdyz meé ztratila z dohledu, ale jakmile vidéla, ze jsem
zpét, bylo vse v poradku. Pri ¢em vSak plakala, bylo cvi¢eni pomoci Vojtovo
metody. Zde se vSak nic nedalo délat. Cvicili jsme s dcerou pravidelné 2x denng.
Terezka zvladala spoustu véci dobre. Chodili jsme na rehabilitace, a kdyZ jeji
bratr Adam neby! ve Skole, tak si spole¢né hravali. Milovala prerovnavani véci, at
Slo o hracky, nédobi, ¢i obleceni.

Presto, Ze se narodila pred¢asné a byla malg, nebyvala nemocné. Problémem pro
nés byl jeji psychicky a motoricky vyvoj. | kdyZ v obojim délala pokroky. V té&o
dobe byla schopna udrzet se na kolenou av téhle poloze si z&tit hrét, i kdyZ sedét
mohla jen s oporou. V druhém roce zacala opakovat slova, po par mésicich se jiz

snazila o spojovani slov.

I ntegrovana materska Skola
Tii mésice po tretich narozenindch zacala Terezka dochézet do détského

integraéniho centra. To je Skolka pro zdravé i problémové déti. Do Skolky jsme
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museli dojizdét, ale Terezka zde dostévala vynikajici péci. Takovou by jinde jen
tézko naSla. Méla zde moznost cvicit Vojtovu metodu a rehabilitovat na baldnech.
Terezka se bez problémi zapojila. Chodila pravidelné plavat, do vitivky a jednou
tydné dochézela na hipoterapii**’(jde o 1é&sebnou metodu, které vyuziva pozitivni
pusobeni kong. Metoda je zaloZena na neurofyziologickém principu, jezdec se
prizpasobuje pohybam kong. Clovek tak napodobuje chiizi, ale bez zatézovani
dolnich koncetin. Tato metoda pusobi na télesné, duSevni i sociani zdravi
cloveka)™®.

Z podnétu Skolky zacala v péti letech dochazet na logopedii a dokonce jela
dvakré i na logopedicky tébor. Diky tomu se vyrazné zlepSila v mluveni. Na
tébore si velice oblibila pani ucitelku, po pfijezdu se od ni nechtéla ani hnout.
Bylajsem velice rada, Ze mé obavy byly zbytetné a Terezka se dokézala na taboie
zapojit aneplakala

Nutné operace

Prvni operace se tykala jiz zminéného strabismu (Silhani). Ve ¢étyiech letech byla
operovana na obou noZkéch kvili DMO a z toho vyplyvajici spasticité dolnich
koncetin'¥(spasticita - komplexni porucha svalového tonu, to je zpisobeno
zvyZenim tonickych napinacich reflexa, které je zavislé na rychlosti pasivniho

protazeni)'?°

.Po dobu jednoho mésice musela mit ob¢ noZicky v sadie. Ke konci
tohoto mésice jsme ji dovazeli do 3kolky, kde o ni vyborné pecovali.
Po ¢tvrtém roce véku podstoupila Terezka druhou operaci oci. Opét kvali

strabismu.

17 5rov. SOBOTKOVA, D., DITTRICHOVA, J. et al. Narodilo se s problémy a co bude dal?, s.
74 - 80.

118 grov. Hipoterapie. Alternativni terapie. Dostupny z WWW:

<http://terapie.az4u.info/cs/al ternativni -terapi e/zooter api e/hipoterapie/>.

119 grov. SOBOTKOVA, D., DITTRICHOVA, J. et d. Narodilo se's problémy a co bude dal?, s.
80 - 81.

120 5oy, Spasticita- mechanismy, diagnostika alésba. Abeceda zdravi.cz. Dostupny z WWW:
<http://knihovna. abecedazdravi.cz/kl as cka-medi cina/spasti cita-mechani smy-diagnostika-a-
lecba>.

47


http://terapie.az4u.info/cs/alternativni-terapie/zooterapie/hipoterapie/>
http://knihovna.abecedazdravi.cz/klasicka-medicina/spasticita-mechanismy-diagnostika-a

V necelych sedmi letech prodélala druhou operaci nozZicek. Musela tfi tydny jen
lezet a fixaci jiz neméla sadrovou, ale jen ortézy. | tuto operaci zvladla vyborné,
dokéazala se sama zabavit a byla vesela

K do byl oporou

Velikou oporou byli moji rodi¢e a to predevSim v tom, Ze si na prazdniny brali
mého syna Adama a ja se tak mohla pIné starat o Terezku.

Nejvétsi oporou pro mé viak byl manzel. Mame s manzelem vyborny vztah a naSe
manZelstvi je pro nas po dvanacti letech stéle krasné. | pies problémy, které jsme
museli Fesit.

Manzel se staral 0 Adama, kdyZz jsem byla sTerezkou v nemocnicich.
| s Terezkou mi pomahal, zhotovoval pro ni raizné pomaicky, které ji usnadiovaly
pohyb po domé i na chalupé. Dokonce ji upravil tiikolku tak, Ze od tii let na ni

mohla sama jezdit.

Syn Adam

Z jejich vztahu mém velikou radost. Adam na Terezku nikdy nezérlil. Ve viem
Terezce poméh& ato sam od sebe. | m¢ se snazi pomahat, kdyZ potiebuji. Je o pét
let starSi neZ Terezka a uz métake své zgmy, piesto seji vénuje a hrgje si sni. Na
ného rozhodné nesmim zapomenout. Adam pro mne byl a je velikou oporou.

Jsou sice dny, kdy se spolu nemohou dohodnout a hédaji se, ale tak jeto u vSech
sourozenct. Snazila jsem se, aby Adam nebyl odstréeny, ale piece jen Terezka
potiebovala vetsi péci.
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Terezkajde do skoly
Nyni bude Terezce za dva mésice sedm let a v zéri pajde do Skoly. Nemuze ale

121
a

chodit sama a tak bude mit svého asistenta = (Osobni asistence - jde o idealni

zpasob kompenzace postiZzeni, umoZznuje Zivot, ktery se blizi béznému standardu.

122

Osobni asistent je klientovi partnerem.)™“.Diky pani feditelce miZe chodit

Terezka do $oly se svymi zdravymi vrstevniky.'?®

1.11 ,Poztivni* zisk rodi¢a déti s postizenim

V driveéjSi dobé nebyla rodicim vénovana Zadna pozornost. Teprve v druhé
poloviné minulého stoleti se zac¢aly objevovat studie, které ukazovaly také pohled
na rodinu, vétSinou se ale orientovaly na negativni aspekty. Jgjich zgmem byl
stres a zatiZzeni rodici. Postizené dité je pojimano jako tragédie. Rodice se ¢asto
shoduji na tom, Ze medicinské hledisko postiZzeni a jeho negativni aspekty
vnimané od |ékaiského persondlu, je citelné zasahuje. Rodice jsou presvédéeni, Zze
by mély byt sdélovany nejen negativni, ale i pozitivni aspekty skutecnosti
pogtiZzeni ditéte.

Narozeni postizeného ditéte je vyzvou k piebudovani doposud platné soustavy
hodnot rodiny. Rodi¢e, ktefi Uspédné prochézi touto adaptaci, mohou ocenit své

124

dit¢ takové jaké je a nabyt nového chapajiciho pohledu.

1.11.1 Oblasti poztivniho piinosu

Jde o novy pohled a piemySleni o svété, promény charakteru v dusledku
prozivaného utrpeni. Pogtizené dité vede kvétsSi smirlivosti jak k ditéti
samotnému, tak k ostatnim lidem. Rodice se ¢asto zminuji o rozvinuti osobnich

121 grov. SOBOTKOVA, D., DITTRICHOVA, J. et d. Narodilo se's problémy a co bude dal?, s.
80 - 83.

122 grov. Co je to osobni asistence?. osobji asistence. Dostupny z WWW:
<http://www.osobni asi stence.cz/ad stencel. php>.

123 grov. SOBOTKOVA, D., DITTRICHOVA, J. et a. Narodilo se's problémy a co bude dal?, s.
83.

124 5rov. VANCURA, J. Zkuenost rodicii déti s mentalnim postiZenim, s. 63 - 65.
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kvalit jako je laska, trpelivost, soucit a tolerance, zlepSeni osobnich vztaht se
¢leny rodiny i ostatnimi lidmi. Véetné schopnosti zamétit se na pritomnost

a ocensni malych a jednoduchych véci v Zivote.*?

,Oblasti pozitivniho prinosu vnimaného rodi¢i v souvislosti spéci o vlastni
pogtizené dit¢:
1. Radost/uspokojeni plynouci z pé&e o dité
Dit¢ je zdrojem radosti/&tésti
Vnimani vlastni kompetence ve vykonani nejlepsi mozné péce o dité
Sdileni lasky s ditétem
Dité prindSi vyzvu a prilezitost k uceni se ak rozvoji
Posileni rodiny a manzelstvi
Dité dava novy smysl nebo zesiluje prozitek smyslu v Zivoté

Rozvinuti novych schopnosti, dovednosti a pracovnich prilezitosti

© 0o N o o bk~ W DN

Zmeéna v lepSiho ¢loveka (k vetsi smitlivosti a toleranci, k menSimu
sobectvi)

10. Zvy3eni vlastni sily nebo sebedavery

11. Rozsiteni vztahoveé sité

12. Zesileni spirituality

13. Zmena vlastni Zivotni perspektivy (napiiklad vyjasnéni, co je v Zivoté
dulezité, jasnéjsi védomi budoucnosti)

14. Ocenéni kazdého dne, Zivot v pomalej$im tempu- 1%

1.11.2 ZkuSenost rodici

V ¢cemvSem s mydlite, Ze vas dite s postizenim zménilo?

se radovat z malickosti a jednoduchych véci. Dostala jsem se diky ni i k vlastni
vire. Jednoduse jsem dospéla k nazoru, Ze v3e, co se déje, je pro néco. Myslim, Ze

125 grov. VANCURA, J. Zkuenost rodicii déti s mentalnim postiZenim, s. 70
1% Tamtéz, s. 70 - 71.
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ma dcerka je tu proto, abych se néco tady naucila a udélala. Rozsitila mi okruh

z&mi a miru tolerance k ostatnim lidem. **

1.11.3 Mimoradna matka

»Napadlo vas nékdy premyslet o tom, jak se vybiraji matky pro postizené déti?

Ja si to predstavuji tak, Ze Buh dava instrukce andélum a ti si je zapisuji do
ohromné matriky.

Amstrongova Beth, syn. Patronem bude Matous.

Forestova Marjorie, dcera. Patronkou bude Cecilie, atd.

AZ andélim nadiktuje jedno jméno, pii kterém se usméje: Téhle dame postizené
diteé.

Andél se zvédave pta: Boze, pro¢ prave ji? VZdyt je tak Sastna.

Prave proto, odpovi Bih s ismévem. Copak bych mohl svéfit postizené dité Zeng,
kterdneznaradost? To by bylo kruté.

Alejetrpeliva? pta se andél.

Nechci, aby byla prilis trpelivd, jinak se utopi v sebelitosti a bolesti. AZ se
vzpamatuje z té rany a zarmutku, uréité to zvladne.

Ale, Pane, myslim, Ze ta Zena v tebe nevéii.

Bih se usméje: Na tom nesgjde. O to se miZu postarat. Ta Zena je dokonald Ma
spréavnou davku egoismu.

Andélovi to vzalo dech: Egoismu? Copak to je néjakéa ctnost?

Buh piikyvne: Jestli se od syna nedokéZe ¢as od ¢asu oddélit, nikdy to nedokéze
prezit.

To je Zena, které poZzehnam ne zcela dokonalym ditétem. Je&té to nevi, ale budou
ji mit co zavidét.

Nikdy nic nebude brét jako samoziejmost. Zadny kricek pro ni nebude né&im
obyceinym. AZ jeji dité¢ poprvé rekne mama, bude svédkem zazraku a bude to
védét. AZ bude svému slepému ditéti popisovat strom nebo zapad slunce, uvidi je,
jako to dokaze méloktery clovek.

27 grov. CHVATALOVA, H. Jak se Zje détem s postiZenim, s. 107.
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Dam ji, aby vidéla jasné véci, které vidim ja - lhostejnost, krutost, predsudky
- adam ji, aby se pies né pienesla. Nikdy nebude sama. Budu po jejim boku
kazdou minutu kaZzdého dne jejiho Zivota, protoZze bude vykonavat mou préaci tak
neomylng, jako bych tam byl ja

A kdo bude patronem? pta se and¢l pripraveny k zapisu do matriky.

Bith se usmal: Bude i stacit zrcadlo.“'?®

128 JIANKOVSKY, J. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postiZenim, s. 63 - 64.
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2. PRAKTICKA CAST

Ke zpracovani praktické c¢ésti jsem pouzila metodu dotazovani (technika
dotazniku). Jedna se o sbér dat, z kterého jsem zjist'ovala socidlni a psychickou
situaci v rodiné s kombinované postiZzenym ditétem.

Dotaznik je nejpouzivanéjSim prostitedkem ke shéru informaci. Jednd se
o techniku sbéru dat, kdy respondent odpovida pisemné na otézky v tidténém
formul&ti. Jeho vyhodou je ziskéni velkého mnoZstvi dat za pomérné krétkou
dobu. Nevyhodou téo techniky je ¢asté nizka navratnost dotaznikui.

Dotazniky jsem rozdala rodicam, ktefi maji dit¢ s pogiZzenim v DC Arpida
v Ceskych Budgjovicich a Détském stacionéti Svétludka, o.p.s. Ceské Budgjovice.
Dotaznik obsahoval dvé identifikacni otézky a Sestnéct otazek, které zkoumaly
danou problematiku. V dotazniku byly pouZity pievazné oteviené otézky.
Anonymita respondentti byla zaruc¢ena, nebot” neudavali Zadné Udaje, podle
kterych by je bylo mozné identifikovat.

Celkem jsem rozdala sto dotaznika, navratnost v3ak byla jen polovicéni, tedy
padesét tii dotazniku.

Vysledky priazkumu jsou uvedeny v absolutnich ¢islech a procentech pomoci
grafa. U otevienych otédzek jsem odpovédi rozdélila do kategorii a spocitala
cetnost vysledkt odpovedi. U odpovedi, které nebylo mozné presné kategorizovat,
jsem uvedla podstatné odpoveédi respondentd.
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Priuzkum

Graf 1: Pohlavi respondenti

Pohlavi respondentu

Zdroj: Vlastni prizkum

Z celkového poctu 54 respondent bylo 44 Zen (83%) a9 muzi (17%).

Pramérny veék respondenti pri narozeni jejich ditéte spogtizenim byl 27,43 let.
NejstarsSimu respondentovi bylo 40 let a nejmladSimu 18 let. Z toho se nejvice
rodicim narodilo dit¢ spogizenim ve véku 23 let (15%) z celkového poctu
respondentd.



Graf 2 : Ngj¢astéjSi zaméstnani rodica

Nejcastéjsi zameéstnani rodich

Zdroj: Vlastni prizkum

Na otazku: VaSe profese? Odpovédélo 39% respondenti, Ze je v doméacnosti
nebot’ to vyZaduje potieba jejich ditéte s postizenim, 25% ma ekonomické
zameieni, dalSich 25% s profesi délnika, 7% respondenti se Zivi jako zdravotni
sestra, dalSich 7% jako weitel ¢i ucitelka na zékladni Skole a 7% respondenti se
uplatiiuje v profesi prodavacka.

Daldi odpovédi se objevovaly pouze jednou. Slo napiiklad o profese technik,

laborant, servirka, osobni asistence, Svadlena, Uéetni a dalsi.
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Graf 3: Vék ditéte pii zjisténi vyvojove odlisnosti

Vek ditete pri zjisténi vyvojove odliSnosti
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Zdroj: Vlastni priizkum

Na otazku: ,V jakém veéku ditéte byla zjiténa jeho vyvojova odliSnost?
Odpovedéli respondenti nésledovné:

Nejvice vyvojovych odliSnosti bylo zjisténo u 13 déti (24%) pii narozeni.
U stejného poctu déti, tedy 13 (24%) v prvnim roce zivota. U 8 (14%) déti byla
odlisnost zjisténa v Sesti mesicich, u dalSich 6 (11%) ve trech mesicich. Po 3 (5%)
détech v Sestém tydnu a tiech letech Zivota. Po dvou (3,50%) pripadech pak ve
3 a5 letech Zivota a po jednom ditéti (2%) pak pied narozenim, ve 2., 4., 8. a 9.

meésici.

56



Graf 4: Poéet déti v rodiné

Pocet déti v rodiné

ldie 2 i 3det 4del

Zdroj: Vlastni prizkum
Dalsi otazka znéla: ,,Kolik méte v rodiné celkem déti?* Jedno dité v rodiné ma 13
(24%) respondentii. NejvetSi pocet respondentt 28 (53%) ma déti dvé. Tri déti ma

10 (19%) respondentt a nejniZsi pocet tedy ¢tyti déti maji 2 (4%) respondenti.

Graf 5: Pocet déti spostizenim v rodiné

Pocet déti s postizenim v roding

1dite & pedtizenim 2 déti & pastizenim 2 eléti & pastidenim
2 x et ze 2 detn ze 3 diti

Zdroj: Vlastni prizkum
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V nasledujici otézce jsem se respondentii dotazovala, kolik déti v jejich roding ma
postiZeni.

Jedno dit¢ spogiZzenim ma vroding 49 (91%) respondentd z x déti. Dvé déti
spogtizenim maji 4 (7%) respondenti a to z celkového poc¢tu déti dvou. Jedna
rodina (2%) ma z celkového poctu tii déti dveé déti s postizenim.

V roding, kde se nachézi ze dvou déti obé tyto déti s postizenim se jedna o tyto
druhy postiZeni: ob¢ déti maji DMO, prvni dité autismus a druhé zrakovou vadu,
jedno dit¢ DMO a druhé vrozenou srdecni vadu - steiné je tomu i u posledniho
piipadu.

V roding, kde jsou tii déti a dvé z nich maji postiZzeni se u obou téchto déti jedna
0 metabolickou vadu.

Graf 6: Ngj¢astéj§i postiZzeni u ditéte

Nejcastéjsi postizeni u ditéte

Zdroj: Vlastni prazkum

Na otézku: Jakého druhu je postizeni u vaseho ditéte? Respondenti zde uvadéli
postizeni svého ditéte.

Nejcastéji uvedené odpovedi byly: 37% respondentti uvedlo, Ze jgjich dit¢ je
postizeno détskou mozkovou obrnou (ddle jen DMO) a dalSim postiZzenim, ¢imz
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se jednd o kombinované postizeni. 34% respondenta uvedlo, Ze jegjich ditéte je
postizeno DMO . Kombinované postizeni u svého ditéte uvadi 19% respondentd.
Po 5% pak respondenti uvadéji u svého ditéte srdecni vadu a lehkou mentalni
disfunkci (LMD).

Dal&i odpovédi se objevily pouze jednou. Slo napiiklad o metabolickou vadu,

Spatnou pohyblivost, luxaci kycéli, diparézu ¢i autismus.

Graf 7: Uvaha nad Gstavni péti

Uvaha nad Gstavni péci

And
10%

Zdroj: Vlastni prizkum

Nasledujici otazka znéla: ,,Uvazovali jste 0 umisténi postizeného ditéte do Ustavu
(pripadne z jakého duvodu)? 47 (90%) respondentt odpoveédélo, Ze ,,ne". 5 (10%)
z nich odpovedélo kladné.

Duivody, které vedli rodice uvaZovat nad Ustavni péci:

»Hned po narozeni ato ze strachu, Zeto prosté nezvladnu.”

»Prvni postizené dité¢ méme v Ustavni pé&ci, védéla jsem co nés ¢eka a proto jsem
zvazovalai pro druhé postiZzené dité Ustavni péci.”

»V posledni dob¢, divodem je mé vy¢erpani a inava.”

» Velice okrgjové ano, zddo se, Ze to uz nezvladneme psychicky.”

59



»Z pocatku meé to také napadlo. Duvod? Katastrofalni predpovédi Iékait a strach,
Ze to nezvladnu.”

NejcastéjSim divodem, kdy rodice uvazuji nad Ustavni pé&di je strach. Boji se, Zze
nezvladnou pogarat se o své dité. DalSim divodem je casté psychickeé i fyzické

vycerpani z pé&e o dité s postizenim.

Graf 8: Zména vztahu v manzelstvi ¢i partnerstvi

Zmena vztahu v manzelstvi Ci
partnerstvi

Ano
. 58%

Zdroj: Vlastni priazkum

Na otézku: ,Zmenilo dit¢ spogiZzenim n¢jak vyrazné VaSe manzelstvi ci
partnersky vztah?* odpoveédélo 58% respondentti ,,ano” a 42% respondenti ,, ne”.

Jako nejcastéjSi zmeny respondenti uvadéli rozvod, ktery prisel bud’ tésné po
narozeni ditéte nebo po case - zde se nejdiive vyostiily rozpory . S détmi tedy
zistala samotna matka a v jednom piipadé otec. Zajimavé je, Ze podle odpovedi
opudtil jeden zrodi¢t své dité, nikoli partnera. DalSi, stejné dulezitou zménou
bylo upevnéni a utuzeni manZelstvi, rodi¢ce vypovidaji o VvétSi toleranci,
manzelstvi se stalo zodpoveédnéjSim, dostalo novy rozmeér - pomoc svému ditéti.
Tato situace zménila osobni charakterove vlastnosti jednoho z rodicu k lepSimu.
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Dalsi otdzka znéla: ,, Jaké byly ndzory a postoje Vasi rodiny a blizkého okoli
na pritomnost ditéte spostizenim.” Odpovédi na tuto otézku byly dosti

riznorodé.

NejcastéjSi odpovedi byl soucit, litost, napal negativni i pozitivni postoje
a vrodiné prevdzné snaha pomoci, pozitivni piistup, zatimco okoli reagovalo
negativné.

K t¢émto odpoveédim se ¢asto priblizovaly i ostatni odpovédi. U nékterych rodica
reagovala jak roding, tak i okoli pozitivné a nabizelo pomocnou ruku ,,Prijali ho
jako zdravé a moc nam poméhali, hlavné ti nejbliZsi - babicky, dédove.”, ,Dité
bylo ptijato okolim i rodinou kladné.“. V ostatnich pripadech se to spiSe lamalo.
Rodina reagovala napt. pozitivne, ale negativni byl postoj okoli a naopak , Blizka
rodina jednoznatné pomoc, vzdalengjsi pribuzni a okoli naprosty nezdjem az
negativni pohled.“. A jsou i taci rodice, kteri se setkali jen snegativnim
piistupem. ,Negativni - jak moji, tak i manzelovo rodice chtéli Ustavni péci.”.

V nekterych rodinach trvalo delsi dobu, nez bylo dité prijato, ae rodina se stimto
faktem nakonec smitila. ,V zatétcich neprijmuti faktu, Ze mame postizené ditg,
po delSi dob¢ se se skutecnosti svym zptisobem vyrovnali.“ V jinych rodinach
k prijeti ditéte s pogtiZzenim nedoSlo ani po nékolika letech. ,Rizné, ale to jsou
i ted’ po deviti letech. Hlavné moje matkato nechépe.”

V&em témto odpoveédim se jedna vymyka. Matka byla ze za¢atku piresvédéovand,
Ze se zvladne o dit¢ spostizenim postarat diky pomoci své rodiny. Ta vSak
nakonec na pomoc rezignovala a zacala na matku tlacit, at” dit¢ umisti do Gstavu.
Asi diky celkovému vycerpani a pocitu samoty v feSeni problému, poslechla svou
rodinu a dité do Ustavné pé&te umistila. ,Nejblizsi rodina - dité je naSe, tak se 0 n¢j
budeme doma starat, ae staram se jenom ja (matka). Postupem ¢asu mé prarodice
premlouvali, abych dit¢ umistila do Ustavu. Pro mé soucasné celkové vycerpani
jsem k tomuto nazoru (bohuzel) dospélataké.”

Dale rodice jeité ve svych odpovédich mluvi o zavisti. Okoli jim ¢asto zavidélo
penize, které na své dit¢ dostévaji, ¢i penize na auto atd.
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Kdo nejvice pomohl
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Zdroj: Vlastni prizkum

V dalsi otdzce mé zajimalo, kdo rodi¢im v za¢étcich nejvice pomohl s péci o dité
s postizenim. Respondenti uvedli Sirokou Skélu odpovedi.

NejcastéjSi odpovedi a to po 22% byly manzel, otec ditéte, rodina a lékati.
Rodice pak tvorily 15%, sourozenci 11% a kamaradky/piéatelé 8%.

Dal&i odpovédi se objeli pouze jednou & tiikrét. Slo napiiklad o ranou pési, DC
Arpidu v Ceskych Budgjovicich, sestru, babicku, dédu, viru v Boha, psycholozku
anebo také nikoho.
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Graf 10: Zména doméciho prostiedi

Zména domaciho prostredi
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Zdroj: Vlastni prizkum

Na otazku, zda rodice museli znaéné zmenit své domaci prostiedi, odpovédélo
43% kladné stim, Ze jejich byt si vyZadoval vétS Upravu. Zédnou Upravu
nemuselo délat 42% respondentti. V malé miie upravovalo byt 11% respondenti
a 6% zatim Zadnou Upravu neprovedio.

NejcastéjSimi duvody, které vedly k opravé, byla nutnost bezbariérového piistupu
do domu ¢i do bytu (v tomto pripadé se jednalo o vytah). Respondenti sviij dim
bud’ prestavovali nebo stavéli novy po prodeji nevyhovujiciho domu. Jedni rodice
se piestéhovali, aby jejich dité mohlo byt v misté, kde bude mit zazemi a kde bude
moci dochazet do potiebného zarizeni. Ostatni rodice své bydleni upravovali
piedevSim prostoroveé, aby mélo dité kde cvicit, zajistovali si rehabilita¢ni
pomicky a pomacky usnadiujici manipulaci sditétem (bezbariérova sprcha,
madla atd.) ,,N&S byt se stal malym rehabilitacnim centrem.”
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Graf 11: Nav&évovani svépomocné skupiny

Navstévovani svépomocné skupiny

Ano

Zdroj: Vlastni prizkum

Ddle jsem se respondentt ptala, zda nav&évuji nebo navdtévovali néjakou
svépomocnou skupinu. Natuto otdzku odpoveédélo 63% procent respondentt ,, Ne*
a 37% respondentt ,, Ano“.

Zatizeni, které rodice nav&tévovali:

»oSchizky srodi¢i v DC Arpida.”

» Klub zdravotné a mentélné postiZzenych.”

» Klubi¢ko".

Duvod, ktery vedl rodi¢e k tomu, aby do nékteré svépomocné skupiny dochézeli,
je predevsim ten, Ze kontakt a zkuSenosti, které ziskaji od jinych rodi¢t, jsou pro
né nenahraditelné.

Rodice, kteri do svépomocné skupiny chodili a prestali, uvadéji jako duvod
nedostatek ¢asu ¢i stereotyp.



Graf 12: Vyhledani dalsi odborné pomoci

Vyhledani dalsi pomoci
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Zdroj: Vlastni prizkum

Na otézku, zda rodi¢e vyhledali po zjisténi diagnézy svého ditéte sami aktivné
néjakou dalSi odbornou pomoc ¢i jim nekdo poradil, odpovédélo 79%
respondenti ,,Ano“, 19% respondentti ,,Ne* a 2% uvedli, Ze si je Iékati nasli sami.
Rodic¢e hledali dalSi odborniky, ,Konzultace u jinych lékari.”, zkouSeli razné
|&itele, ¢inskou medicinu, byliny atd. (nelspésng). Nasli si a kontaktovali dalSi
zatizeni, kterd se specializuji na déti s postizenim. ,Nasli jsme si DC Arpida’“,
» Stredisko rané péce”. Nékteri rodice hledaji stale dalSi odborniky.

Poradili jim piedevSim piételé, lékari, jini rodic¢e. Informace shanéli napi. na
internetu. ,, Jakoukoli pomoc, o které jsem se riiznym zptasobem dozvédéla.”
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Graf 13: Vyskyt podobného postiZeni v rodiné

Vyskyt podobného postizeni v rodiné
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Zdroj: Vlastni prizkum

V nasledujici otazce jsem zjistovala, zda se v rodiné ¢i u pribuznych vyskytuje
stgjné, ¢i podobné postizeni jako u ditéte respondentti. Odpovédélo 94%
respondenti ,,Ne“ a 6% respondenta ,, Ano®.

V jednom piipadé se postizeni v rodiné shoduji (jednd se 0 DMO), v druhém se
jedna o postizeni odliSné.
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Graf 14: Kladny prinos ditéte s postizenim

Kladny prinos ditéte s postizenim
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Zdroj: Vlastni prazkum

V dalSi otazce jsem se ptala, zda rodi¢am péce o jejich dité s postizenim prinesla
néjake kladné z&%itky a zkuSenosti. Odpoved ,,Ano” uvedlo 84% respondentd.
»Ne" odpovédélo 11% respondentd a,,Nevim* 5% respondentu.

Kladné z&Zitky a zkuSenosti respondentu.

Rodice za klad uvadéji poznani novych lidi, lidi, ktefi maji jiny pohled na svét, ¢i
jiny Zebticek hodnot nez ogtatni lidé. ,Mnoho dobrého, hlavné poznéte dobreé lidi
a zjistite, co je v Zivoté to dulezité.”, ,Zjisteéni, Ze jsou i lidé, kteri vam daji vSe
a nic za to necht¢ji, tak Ze vés pozitivné nabiji.“ Rodice se dok&zou radovat
z mali¢kosti a drobnych Gspéchi svého ditéte. ,,Rozhodné dnes vim, Ze nic neni
samozieimeé, naucila jsem se byt hodné trpelivd, ctizédostiva a vieho si ¢lovek
jinak vézi. Kazdy pokrok mého ditéte je maly zazrak a pro nas velka odména.”
Dit¢ spostizenim zméni svym rodi¢cam cely Zivot, ale zmeni i je. Ti pak
prehodnocuji své zkuSenosti a hodnoty. Stavaji se vice trpélivymi a shovivavymi
k ostatnim lidem a détem. ,, Prestala jsem byt sobec a piehodnotila sviij Zivot, neni
nic lepSiho nez Usmév a sladkd upiimna pusa od mého postizeného décka.”,

»Zmenily se mi Zivotni priority, jsem vétSi optimista, nefeSim hlouposti.*
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V neposledni fadé dokéze i dité s postizenim zmenit pohled na Zivot druhych lidi.
,Bydlime na malém mésté, ndS syn spojil dohromady vSechny sousedy v ulici,
nav&tévuje je mezi jejich détmi, ma kamarady, ktefi ho znaji odmalicka a berou ho
i sjeho postizenim.”

Graf 15: O¢ekavani komplikaci v budoucnu

Ocekavani komplikaci v budoucnu
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Zdroj: Vlastni priizkum
Na otézku: ,,Oc¢ekavéte do budoucna néjaké vyraznéjsi komplikace v souvislosti
s postizenim ditéte? odpovédélo 55% respondenti Ano, 24% procent respondenti

»Ne", 13% respondenti ,,Doufame, Ze ne* a 8% respondenta ,,Nevim®.

Rodice ocekavaji do budoucna predevsim tyto komplikace:

Zdravotni potize, zhorSeni zdravotniho stavu. 9 respondentt
Stari rodict, omezeni respitni péce. 4 respondenti
Umisténi ve Skole, hledani mistav Zivoté. 3 respondenti
Pracovni uplatnéni. 3 respondenti
Obtizné zarazeni do Zivota. 3 respondenti
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Umisténi v budoucnosti, v dospélosti. 1 respondent

Psychicky réz - dit¢ si uvédomuje stéle vice své

postiZeni. 1 respondent
Osamostatnéni. 1 respondent
Hledani chranéného bydleni. 1 respondent

Rodice se obavaji predevSim o uplatnéni a umisténi svych déti v budoucnu, at’ uz
jde o 3kolu ¢i zameéstnani. Obavaji se svého stéii a nemoznosti postarat se o své
déti s postizenim.

Graf 16: Zména vztaha sostatnimi lidmi

Zmena vztah s ostatnimi lidmi

Zdroj: Vlastni prizkum

V dalsi otézce jsem se ptala, zda rodicam dité¢ spostizenim zméenilo vztahy
sogatnimi lidmi. 54% respondent odpovédélo ,,Ano* a 46% respondenti ,Ne“.
Respondenti, kteri odpovédéli ano, uvedli tyto duvody:

Rodice prisli po narozeni svého ditéte o nékteré své pidtele. Bud’ je préelé
opustili nebo sami rodice zjistili, Ze nemaji ¢as na feSeni nedulezitych véci svych
prétel. Redi totiz Uplng jiné Zivotni otazky a na svét se divaji jingm pohledem
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a z jiného dhlu. ,Nekteri znami prerudili styky.“, ,, Obklopuji se pouze lidmi, co
maji socidlni vnimani.“, ,Jejich starosti mi nepripadaji tak dulezité.“ Na druhou
stranu i mnoho novych piétel ziskali. ,Par znamych jsme ztratili, par ziskali.”
Rodi¢e maji zkuSenosti s lidmi, kteri se na n¢ koukaji pohrdavé a smeji se jim.
» Tech, co se ndm smgji, si tak néjak nevSimame a jinak méme spoustu dobrych
prée.”, ,S hlupdky se nebavim.“ Vztahy se pieruSily i zdavodu Zzavisti.
Predmétem zavisti v3ak neni dité, ale davky, které rodice na své dit¢ dostévaji.
,Lidé se na nés divaji jinak. Hlavné vam zavidi davky a prispévky.” Nekteri
rodi¢e si se svym okolim nerozumi a tak se uzaviraji sami do sebe a svého svéta
se svym ditétem. , Vice jsem se uzaviela, nékdy skoro az do izolace.”, ,S lidmi ve
svém okoli se uz moc nestykam, nemam si s nimi o ¢em povidat. Radgji ¢tu nebo
pletu.” Jsou zde vk i rodice, ktefi berou druhé lidi takove, jaci jsou a nemaji
problémy sdruhymi, i kdyz se treba nazorové neshodnou. ,Mam odlisné zgmy
a povinnosti, ob¢as i nézory, ale to neznamena, Ze s ostatnimi nevychazim -
naopak.“, SnaZim se vidét lidi jako rovné s navzgem a kladu diaraz
(upiednostiiuji) na duchovni strénky Zivota.”

Respondenti, ktefi na otdzku odpoveédéli ,ne”, dodavaji, Ze se jejich vztahy
nezmenily s lidmi, které znaji nebo naopak meéni své pratele oni sami.

»Neslidmi, které znam.“, ,Ne, spiSme¢nim jaje.”
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Graf 17: Cviéeni sditétem v domacim prostiredi
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Zdroj: Vlastni prizkum

Na otézku, zda rodice ve svém volném case sditétem cvi¢i a kolik ¢asu jim
piipadné cviceni zabira, odpoveédélo 68% respondent, Ze cvici, 17% respondentt,
Ze necvici a 15% respondentt cvicilo diive, prevazné Vojtovu metodu
av soucasné obé jiz sditétem necvici.

V praméru rodice se svymi détmi cvi¢i denné 52 minut.

71



Graf 18: Cviky provadéné s ditétem v domacim prostredi

Cviky provadéné s ditétem v
domacim prostredi

H RN N

) 5] . 2 b 2 e
xc'b ,.;-‘-"5'-' @4‘:& Qi‘aé'\ o _3535" @nﬁ‘
" .
-a.“':F s & 3 & qd
A d"' o 7
.;5:‘5 (;Q @{‘
Eu) Qﬂc- o

Zdroj: Vlastni priizkum

31% rodic¢i ve svém volném case sditétem cvi¢i Vojtovu metodu, 26% rodict
protahovani sval, 22% rodica své dité masiruje, 9% rodica sditétem cvici
logopedii a po 4% procentech pak rodi¢e sditétem cvi¢i metodiku manzela
Bobtahovych, provédi bazalni stimulaci a plave.

12% rodicu diive se svym ditétem cvicilo Vojtovu metodu, nyni ji jiz nezvladaji
atak predi k protahovéani svalu.
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Podedni otdzka znéla: ,V ¢em Vam osobné nevice pomaha zarizeni, které
vaSe dité navstévuje?"

Odpovedi na tuto otazku maZzeme rozdélit do dvou kategorii. Za prvé rodi¢am
zatizeni pomohlo s pé&ci o jgjich dité a za druhé jim samotnym.

Déti se v zarizeni stykaji se svymi vrstevniky a uci se tak vychazet sostatnimi
détmi. Zatizeni rozviji jejich schopnosti, maji zde zgmoveé ¢innosti a rehabilitaci.
.Naucila se pri kontaktu se svymi vrstevniky, Ze nemuze byt vzdy
upednostiiovana a musi pockat a dé& prednost druhym. Toho jsme doma
nedokézali dosahnout a kdyZ prisla do Skolky v Arpidé, tak byla dosti rozmazlena
(bohuzel). Doma se totiz vSechno a vSichni tocili jenom okolo ni.“ Rodice jsou
radi za to, Ze je jgjich ditéti poskytnuta odbornd pomoc a Ze muze v zarizeni
dochézet do Skoly, ktera je prizpisobena stavu ditéte. ,Dité navdtévuje stiedni
skolu a je to skvélé, Ze se dokézala zaradit do Zivota ogtatnich.“ Pro rodice je
velice dileZité, Ze se jegich détem v zarizeni libi, prospiva jim a jsou tak
spokojenéjsi. ,Syn je v Arpidé spokojen atim padem jsem spokojenai ja“, ,Vim,
Ze je 0 moje dité ve vSech smérech dobie postarano.”

Rodi¢tm zatizeni pomaha nejvice svou pé&si o jejich déti aoni tak maji moznost si
odpocinout a vénovat ¢as i sami sobé, ktery je pro n¢ také potiebny. ,Kdyz dité
tzv. ,odlozim“, mohu ziskany ¢as Zit normalné, tzn. délat to, co jinak nemohu.”“,
»Chvilku odpocinku, zafizeni si véci, muzu se plné vénovat i druhému synovi.”
Mnoho rodi¢t maze diky zafizeni nastoupit do préace. ,MuZu se zapojit do
pracovniho procesu.” Diky zafizeni si rodi¢e uvédomuji, Ze nejsou jedini, kdo ma
takto nemocné dité. V zafizenich se mnohdy i sdruzuji rodice, kteri si navzgjem
sdéluji se zkuSenosti a pomahaji si. ,Asi vtom, Ze vim, Ze nejsme sami a jsou
i jini, kdo potiebuji pomoc. Jen je Skoda, Ze takovych zatizeni neni vic."

Ve vétsSing pripadech déti nav&évuji DC Arpidu. Ta rodicim a jejich détem
poskytuje komplexni péci. ,Komplexni péce, vyborné prostiedi, piikladny
piistup.”, ,Ve véem a nepiitomnost Arpidy si v naSem Zivoté uz viibec nedokazu
piedstavit.”, ,, Ve viem, od poradenské sluzby, rehabilitaci a celkovy vyvoj ditéte
apro celou rodinu kamarédské vztahy.*
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,DC Arpida - komplexni sluzby, vzhledem k tomu, Ze oba s manZelem pracujeme,

povazujeme toto zatizeni v CB za jedinesné a nezastupitelné.”

Jak napsala jedna maminka: ,Je to néS druhy domov.“ Pro vétSinu rodi¢t ma

zatizeni sviij nenahraditelny vyznam.
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Diskuse

Cilem prace bylo zjigtit socidlni a psychickou situaci v rodiné skombinované
postizenym ditétem. Z prizkumu vyplyva, Ze rodi¢e se o pogtizeni svého ditéte
dozvidaji predevsim pii narozeni, anebo v roce véku ditéte.

Toto obdobi je oznatovano jako krize rodicovské identity. Je to doba, kdy je
u ditste definitivnd potvrzeno poskozeni jeho zdravotniho stavu.**® Rodicim se
vtomto okamZiku z minuty na minutu hrouti cely svét. Dostavi se Uzkogt,
beznadgj a zoufalstvi.**°

O dité v tuto chvili pecuji odbornici a snazi se pomoci, jak jen to jde. Rodi¢ vSak
nese biime celé situace. Dostéva se do psychického stresu a pokud v jeho okoli ¢i
rodiné neni nékdo, kdo ho v této situaci podrzi, miZe se jeho stav jesté zhorsit, ¢i
se prohloubit beznad¢j a vztek. V opatném pripadé podpora pisobi jako ten
nejlepsi 1ék. ,Prijali ho jako zdravé a moc ndm pomahali, hlavné ti nejblizsi -
babicky, dédové.”

Vek rodi¢t pri narozeni ditéte ocividné nehragje mimotradnou roli. Stejné jako
zaméstnani, které rodice vykonavali.

Rodice ¢asto odchazeji ze svého zameéstnani, aby se mohli starat o svého potomka.
V neékterych pripadech nemaji ani na vybranou, nebot’ zdravotni stav ditéte jim
neumoziuje jiné reSeni. Zaméstnani vSak muze byt i podporou ato v dobeg, kdy se
rodi¢ rozhodne opét do préace nastoupit a ma ty nejlepsi podminky, jak pro préci,
tak pro své dité.

Moznym feSenim v této situaci je také Ustavni péce. Rozhodovat o osudu svého
ditéte neni nikterak lehky dkol, rodi¢e stoji pred rozhodnutim, které zmeni jejich
Zivot. Ve vétsing pripadt se vSak rozhoduji pro své dité a pé&ci o néj. Pokud se
rozhodnou pro pé&ci Ustavni, je to vétSinou na zakladé strachu z budoucna ¢i

fyzického vyc¢erpani. To vznika prevazné z nedostatku opory okoli a rodiny.

129 grov. VAGNEROVA, M., HADIMOUSSOVA, Z. Psychologie handicapu. 2. ¢ast, s. 23.
130 grov. MATEJCEK, Z., DYTRYCH, Z. Jak zvl4dat postiZeni vlastniho ditéte. Rodina o détech i
rodicich. Dostupny z WWW: <http://www.rodina.cz/scripts/detail.asp?d=942>.
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,NejbliZsi rodina - dit¢ je nade, tak se 0 ného budeme doma starat, ale stardm se
jenom ja (matka). Postupem ¢asu mé prarodice piemlouvali, abych dité umistila
do Ugtavu. Pro mé soucasné celkové vycerpani jsem k tomuto nazoru (bohuzel)
dospélataké.”

Jsou v&ak i takové pripady, kdy je Ustavni péce pro dité i rodi¢e opravdu tim
nejlepSim feSeni.

Pokud jde o dit¢, které je téZce postizené a rodina by sama nemohla zvladnout
pé&i o n& , a by mu chtdla vénovat svou lasku, je lepsi umistit dite do Gstavu.**

NejcastéjSim postizenim u déti je kombinované pogtizeni a to DMO sjinym
pridruZzenym postizenim.

Zejména se jednd o kombinaci DMO sdal&im, ¢i dal&imi onemocnénimi.*?
Nejcastéji se v&ak mentdlni postizeni prifazuje k postizeni télesnému ¢i
zrakovému.**

Dale jen samotna DMO a v neposledni fadé kombinované postiZeni.

V roding se skoro ve vsech piipadech podobné postiZzeni nikdy nevyskytlo.
A postiZzeno je jen jedno dit¢ vroding zvice déti. NejcastéjSim poctem déti
vrodiné jsou déti dvé. Pouze u vyjimecnych piipadi jsou v rodingé dvé déti

S postizenim.

Rodice se po zji&eéni diagnézy svého ditéte snazi vyhledat dalSi odbornou
i neodbornou pomoc. Nevzdavaji situaci a véii, Ze se da stale jesté néco délat
a jegjich dit¢ bude zdravé. ,ZkouSely jsme i I&itele, ale marné.* Vira v lepsSi
budoucnost je posouva k dal§i aktivité. Neéktefi rodice hledaji stéle a nevzdavaji
se. ,Hledame stale.” Pres veSkerou snahu si rodi¢e pripoustéji, Ze mohou nastat

dalSi komplikace v budoucnu, které budou muset ieSit. Jde nejen o zhoreni

31 grov. BARTONOVA, D. Rodina s postiZzenym ditétem. In Sbornik z kongresu Pardubice 2006.
Dostupny z WWW: <http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cis oclanku=2006101101>.

132 grov. JANKOVSKY, J., PFEIFFER, J., SVESTKOVA, O. Wbrané kapitoly z uceleného
systému rehabilitace, s. 65.
133 grov. VOTAVA, J. et d. Ucelena rehabilitace osob se zdravotnim postiZenim, s. 14.
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zdravotniho stavu jejich ditéte, ale také o predstavu, Ze jejich dité nengjde v Zivoté

uplatnéni a jednou zastane samo, tedy bez rodica. ,

ManZzelstvi ¢i partnersky vztah dité bud'to upevni, ¢i naopak vztah krachne.
Narozeni ditéte je pro partnery velkou zatéZi. Partnefi vstupuji do nové role, méni
se jejich vztah.***

Podle odpoveédi v prizkumu necela polovina rodi¢t nezaznamenala Zzadné zmeény
ve svém vztahu.

Dité spogtizenim nenese zmény jen v partnerstvi, ale také v domacim prostiedi.
V mnoha rodinach se musi byt zmeénit, nebo se dokonce rodiny stéhuji z davodu
nevhodnosti dosavadniho bydleni. Stéhuji sei do jiného mista bydli&te, kvali péci,
které jgjich dité potiebuje. , Stavba bezbariérového rodinného domu po prodeji
domku.“ V jinych ptipadech se v rodiné nic nemeni.

NejcastéjSi prestavbou v byté je upravit byt tak, aby vném rodice mohli
dogtatecné provadét rehabilitaci, kterd je pro dité velice dileZitd a maze vést ke
ZlepSeni.

Lécebna rehabilitace obsahuje vSechny prostiedky smeétujici ke zmenSeni tlaku,
vSech zdravotnich prekézek, které byly nebo jsou zptisobeny zdravotnim stavem
ausiluje o spoletenské zaslenéni postizeného jedince.™*

Jak jiz bylo receno, dité s postizenim se nedotyka jen rodi¢u ¢i rodiny, ale celého
blizkého i Sirsiho okoli. U vétSi poloviny rodi¢a se zméni vztahy sostatnimi
lidmi. Bud’ je okoli opusti, nebo sdm rodi¢ zjisti, Ze potirebuje jiny okruh osob
kolem sebe. V tomto pripadé jsou pro rodice prinosné svépomocné skupiny.
V nich rodice ziskagji kontakt slidmi, ktefi se nachézeji ve stejné situaci a tak si
mohou predat vzdjemné své zkuSenosti, nebo se podpofit.

Velikou pomoci pro rodice, kterym se narodi dité¢ s postizenim, je promluvit si
snékym, kdo podobnou situaci proZil, nebo prozivdh Mnohdy jsou tito lidé
zkugenéjSi a mohou tak rodi¢am poradit, co by jim mohlo pomoci a co ne. Navic
jsou to stejni rodice atak mize byt prijemnéjSi danou situaci rozebirat s nimi, nez

¥ Srov. NEWMAN, S. Hry a ¢innosti pro vivoj ditéte s postizenim, s. 21.
% grov. JANKOVSKY, J., PFEIFFER, J., SVESTKOVA, O. Vbrané kapitoly z uceleného
systému rehabilitace, s. 9.
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sodborniky nebo 1ékati.**® Presto je z prizkumu ziejmé, Ze takovou skupinu
nav&ivi priblizné jedna tietina rodicu.

V situaci, kdy se narodi dité s postizenim, je velice dulezita opora druhych osob.
Témi jsou nej¢asté]i partneti, otcové déti, rodina a lékari.

Zakladni pomoc rodi¢im, od chvile kdy se dozvedi, Ze sjegjich ditétem neni néco
v poiédku, je ziskani védomi, Ze nejsou sami.**’

Pres vSechnu bolest, vztek, smifeni a mnoho dalSich pociti ptineslo dité
spogtiZzenim svym rodi¢am mnoho hezkého. At uz poznani novych lidi, nabyti
novych zkuSenosti ,¢i zménu sama sebe, pristupu ke svétu a pohledu na své dité.

Narozeni ditéte s postiZzenim neni pro rodi¢e lehkym ukolem. Prochazeji obdobim
velkého stresu a rozhodovéani. Po prekonani prvniho Soku a smiteni se, se jejich
Zivot maZze spolecné sditétem rozvinout a naplnit. To i presto, Ze na né

budoucnost prichysta jesté nejednu lehkou situaci.

3¢ grov. KERROVA, S. Dité se specidlnimi potrebami, s. 38 - 39.
137 5rov. BARTONOVA, D. Rodina s postizenym ditstem. In Sbornik z kongresu Pardubice
2006. Dostupny z WWW: <http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cisloclanku=2006101101>,
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ZAVER

Hlavnim tématem teoretické casti diplomové préce bylo seznameni se
s problematikou v rodiné s kombinované postizenym ditétem. Vymezeni si druhi
pogtiZzeni a prvotni reakce rodi¢t na danou situaci - tedy narozeni ditéte
s kombinovanym postizenim, nebo jen s postizenim. Zji&éni moznosti rodiny
v péci o dité, jak se nejlépe sdanou situaci vyrovnat, kam se obrétit, pokud si
rodice nevi rady, jak vypada nasledna péce. PredevSim vSak jde o zménu
dosavadniho Zivota rodiny. Nejvice rodi¢u, ae i jejich nejbliZsich a celého okoli,
které je srodinou v kontaktu. Narozeni ditéte s pogtiZzenim ovlivni jak sociani
kontakty, tak psychickou vyrovnanost a nadhled nad dosavadnim Zivotem rodiny.

Do praktické ¢asti jsem zaradila vlastni prizkum, jehoz cilem bylo zjistit, jak
narozeni ditéte s pogtizenim ovlivnilo rodi¢e, zménilo jejich dosavadni Zivot, jak
se zmegnila situace v roding, jak byl poznamenan partnersky vztah, jak se s danou
situaci vyrovnali a zda jim i tento ne¢ekany zasah do jejich Zivota piinesl néjaké

pozitivni poznani.

Cile, které jsem si na Gvodu diplomové préce vytycila, jsem podle mého nézoru
naplnila. Popsala jsem situaci v rodiné s kombinované postizenym ditétem. Jsou
zde zé&kladni informace o narozeni ditéte spogtiZzenim, o reakcich rodiny,
piibuznych a znamych na danou problematiku. Ale piedevSim problematiky
o samotnych rodicich, kteri se rozhodli postarat se o své dité.

Pri zpracovani diplomoveé préce jsme si uvédomila, Ze existuje ne praveé optimalni
informovanost o détech s postizenim. Mnoho lidi si uvédomuje, Ze jsou v nasi
spolecnosti slabsi jedinci, ktefi sndmi Ziji a ktefi maji stejnd prava jako my
odatni. Lidé se stavi na prvni pohled velice ochotné, ale pouze do doby, nez se
néco podobného prihodi jim samotnym, nebo nez se v jejich bezprostiednim okoli
neobjevi ¢lovicek, ktery neni jako oni samotni. Problémy sokolim a mnoho
dalSich problémi reSi rodi¢, kterému se narodi dité s postizenim. Sami rodice se
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musi vyrovnat s problematikou svého ditéte, zhodnotit, kolik maji sil na péci,
kterou budou muset svému ditéti poskytnout. Uvédomit si kolik maji sil ¢elit
nemoci svého ditéte. Musi se poprat s prichézejicimi vycitkami a davanim si viny.
Neni to lehky Ukol. Ale mnoho rodi¢u to presto ve zvladne.

Spole¢nost by si méla uvédomit, co se v téchto lidech skryva, ¢im si prodli a byt

mnohem vice oteviena k pomoci a podpoie téchto rodica.
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P¥ilohy

Priloha l.

Vazeni rodice,

rada bych Vas pozadala o pomoc pii prizkumu v rdmci mé zavérecné diplomoveé
préce vedené na Teologické fakulté Jiho¢eské univerzity.

V préci se zabyvam socidlni a psychologickou situaci v rodinach s kombinované
pogtizenymi détmi. Svym vyzkumem bych réda poukazala piedevSim na
problémy, prekdzky a nedostatky, se kterymi se rodiny v situaci podobné Vasi,
maji vyrovnat.

Prosim, podpoite mou ¢innost vyplnénim nasledujiciho dotazniku. Vyplnéni Vam
zabere jen pa minut, v3e je plné anonymni a se ziskanymi Udaji bude zachazeno
diskrétné. PodrobnéjSi Udaje miZete uvést podle svého uvéazeni. Bylo by dobré,
kdybyste odpovédéli navsechny otézky.

V&Zim si Vasi pomoci a moc Vam dekuiji. Hana Maskova
studentka 2. ro¢niku
oboru Etika v sociélni préci

Dotaznik

Jste: ] muz ] Zena

V882 PIOFESE] ...ttt e e
1. Kolik let Vam bylo pii narozeni Vaseho ditéte s postizenim? ............. let
2.V jakém veku ditéte byla zji&téna jeho vyvojova odlisnost? — ............. let

3. Kolik méev roding celkem dgti?.............

Kolik z nich ma postiZzeni a jakého druhu?

4. UvaZovali jste o umisténi postizeného ditéte do Ustavu (piipadné z jakého
davodu)?
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vztah?

Jaké byly nézory a postoje Vasi rodiny a blizkého okoli na pritomnost ditéte
s pogtizenim?

Nav&tévovali jste/navitévujete néjakou svépomocnou skupinu (napt. skupina
rodict se stejnou problematikou)?
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10.

11.

12.

13.

Vyhledavali jste, po zjisténi diagndzy Vaseho ditéte , sami aktivne dalSi
odbornou pomoc (pripadné jakou) nebo Vam nékdo poradil?

Vyskytuje se takové nebo podobné postizeni ve Vasi roding nebo u
piibuznych?

Lzefici, Ze Vam péce o dité s pogtizenim prinesla také néjaké kladné zazitky
a zkuSenosti (pokud ano, miZete prosim uvést jaké)?

Oc¢ekéavéte do budoucna néjaké vyraznéjsi komplikace v souvislosti
S pogtiZzenim ditéte?
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14. Zmenilo postiZzené dit¢ VaSe vztahy s ostatnimi lidmi (pokud ano, jak)?

15. Cvicitei ve svém volném ¢ase s ditétem (napi.: V ojtova metoda, maséz,
rehabilitace, bazalni stimulace) a kolik ¢asu Vam to pripadn¢ zabird?
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Prilohalll.
Odpovédi naotazku ¢. 5

ManZelstvi upevnilo.

Nawcilo nésto velké toleranci.

Zmeénilo piredevSim mneg, takZe jsem partnera zacala brat trochu jinak.
Vyosttily se rozpory, které byly jiz drive.

Manzel mi to daval za vinu, rozvedli jsme se.

Jsme si pevnéji ve vztahu.

N&sS vztah ziskal jiny rozmér: Pomoci naSemu ditéti.
Manzelstvi je zodpoveédng;si.

Ze zatatku ne, pozdgji otec syna opustil.

Manzel se vice zapojuje.

Omezeni v cestovani.

Otec se chova vstricngji k ostatnim zdravym détem v okoli.
Utuzilo a prohloubilo.

Rozvod

Rozvod - matka nejevi zajem.

Jak mam veédét, jaky by byl vztah, kdyby...

Odpovédi na otazku ¢. 6

Blizk& rodina jednozna¢né pomoc, vzdalengjsi pribuzni a okoli naprosty nezgjem
aZ negativni pohled.

Docela priznivy postoj.

Blizké okoli prijalo dceru bez probléma, rodina se nemohla smitit.

Mérodina bylaréda, Ze dcera vibec pieZila, tak se stim smitili celkem snadno.
A co si 0 tom povida okoli mé ani tak nezajima, pokud to neni nic hnusného.
Moc to neresili.

Nepochopeni.

Soucit.

Podali ndm pomocnou rukui.

Bylo to v pohodg.

To bude dobré, to se spravi.

Prijali ho jako zdravé a moc ndm poméhali, hlavné ti nejbliZsi - babicky, dédové.
V zacétcich nepiijmuti faktu, Ze méme postizené dité, po delSi dobé se se
skute¢nosti svym zpisobem vyrovnali.

Lidsk& zavist je vaude, ale rodi¢e pomahaji.

Jsme z vesnice a lidi to neuméji zatim pochopit, jsme v naSem okoli jedini alidi to
neznaji.

NejbliZsi rodina - dité je naSe, tak se 0 néj budeme doma starat, ale staram se
jenom ja (matka). Postupem ¢asu me¢ prarodice premlouvali, abych dité umistila
do Ustavu. Pro mé soucasné celkové vy¢erpani jsem k tomuto nézoru (bohuzel)
dospélatakeé.

Negativni - jak moji, tak i manzelovo rodice chtéli Ustavni péci.
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Ruzné, aleto jsou i ted’ po deviti letech. Hlavné moje matkato nechépe.
Tchyné se s postizenim syna nemtiZe vyrovnat, ostatni ¢lenové rodiny syna berou,
jakoby byl zdrav a poméhaji nam.

Pochopeni a snaha pomoci ndm, jen vyjime¢né negativni.

Napul pozitivni i negativni.

Napul pozitivni i negativni.

U rodi¢t av roding pozitivni, u okoli negativni.

Poskytnout mu pomoc.

Byl to Sok, ae vzali to tak, jak to je.

VS&ichni ho meli radi od malicka avse brali tak, jak to je a snazili se pomoc.
Ruazné, ale spise negativni.

Soucit.

V&m nam to bylo lito, ale fekli jsme si, Ze to tak prosté je. A okoli? Nékdo
litoval, jini fekli, Ze chodi, tak je zdrava, jini zavideli penize na auto.

Dité bylo prijato okolim i rodinou kladné.

V eskerd podpora.

V roding snaha pomoci, okoli soucitné.

Zpocétku nechapajici, ted” po deseti letech syna obcas zvlddnou pohlidat i pres
noc.

V&ichni nés litovali a nasledné vyjédtili optimistické povzbuzeni.
Negativni.

Odpovédi naotazku ¢. 8

Bezbariérova sprcha.

Madla

Vytah.

Bezbariérovy piistup.

Prestéhovani se do mista, kde ma dité zazemi.
Zgjigtit progtor na cviceni.

Rehabilitacni pomticky po celém byté.
Bezbariérova prestavba rodinného domku.
Uprava pokojt.

Stavba bezbariérového rodinného domu po prodeji domku.
Vytah do koupelny.

Potieba vice mista.

Prestavba bytu.

NasS byt se stal malym rehabilitacnim centrem.

Odpovédi na otazku ¢. 10

Rady od znamych, pratel odbornika, Iékait a jinych rodica.

Zkougely jsme rtizné varianty az po Cinskou medicinu, zménu stravy, magkani
reflexnich bona na plosce, byliny.

Stredisko rané pece.

Informace z internetu.
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Prodla jsem veskeré |ékare.

Nasli jsmesi DC Arpida

ZkouZely jsmei I&itele, ale marné.

Hledame stéle.

Jakoukoli pomoc, o které jsem se riznym zptasobem dozveédéla
Konzultace u jinych |ékaia.

Hledali jsme pomoc u kohokoli, kdo pomohl.

Hledala jsem sama i na zékladé zkuSenosti ostatnich rodicu s podobnym
problémem.

Biotronik.

Hlavné rehabilitacni péce.

Centra.

Hledani dal&i odborné pomoci.

Pediatr nebyl schopen Zadné odborné rady, kontaktovala jsem centrum v Praze
adaldi centraa odborniky.

Samostatné a aktivni vyhledavani odborné pomoci.

Dulezité je najit dobrého fyzioterapeuta - Vojtova metoda.

Odpovédi naotazku ¢. 12

Nadhled nad ,, nezdravotnimi“ starostmi a svétem.

Setkani s lidmi, ktefi maji Zebricek hodnot nastaveny stejné a spolecné proZitky.
Mam radost z jakéhokoli Uspéchu, kdyz dokaze néco udélat sam.

Jiny Uhel pohledu na Zivot.

Zmenil naS Zivot od zakladu, radost mame z kazdé malickosti. ZkuSenost

s pogtizenym ditétem nam ukazala, Zei v Zivoté somezenim je spousta &ésti,
hodnych lidi a Ze spole¢nost jenz neznatyhle lidi, o spoustu krasnych chvil je
ochuzena

Poznal jsem dalSi dobré lidi.

RozliSeni véci podstatnych a nepodstatnych, nékdy radost prozivana spontanné
sditétem.

Potkala jsem hodné lidi.

Normalni radost z ditéte, i kdyZ to boli, zména orientace spiSe na duchovni
strénku Zivota.

Mnoho dobrého, hlavné poznéte dobré lidi a zjistite, co je v Zivoté to dulezité.
Setkani s lidmi, ktefi maji jiné Zivotni hodnoty, ty negativni pievazuji.

Dité umi lépe projevovat radost.

Takove za&zZitky se zdravymi détmi nejsou, nebo spise jsou jiné.

Clovek si zatne vazit i malickosti.

Uptimnost a lasku.

Vice trpélivosti.

Jsem vice chgpavy k lidem se stejnym problémem avice tyto lidi vnimam nez
ogtatni.

Prestala jsem byt sobec a piehodnotila sviij Zivot, neni nic lepsSiho nez ismeév
a sladk& uprimna pusa od mého postizeného décka.

Zmeénény Zebricek hodnot, jiny pohled na Zivot.
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Mam z néj radost.

Zmenily se mi Zivotni priority, jsem vétsi optimista, nefeSim hlouposti.

Setkali jsme se s UZasnymi lidmi a s naSim synem stéle proZivame vSechno co
déld apoznava a stdle st mizeme hrét.

Rozhodn¢ dnes vim, Ze nic neni samozi'ejmé, naucila jsem se byt hodng trpéliva,
ctizadostiva avseho s ¢lovek jinak vazi. Kazdy pokrok mého ditéte je maly
zézrak a pro nas velkd odmeéna.

Zmeéni se Vam cely Zivot, zhodnotite co je dulezité a co pocka na déle.

Jsem matkou ¢tyt déti, mam je vdechny moc réda, ale pro tu nejmladsi Ziju

ak spokojenosti mi staci jen maly Uspéch, ktery udéla

Bydlime na malém meste, nas syn spojil dohromady vechny sousedy v ulici,
nav&évuje je mezi jejich détmi, ma kamarédy, ktefi ho znaji odmalicka a berou ho
i sjeho pogtizenim.

Jeto gejné jako u zdravych lidi, jen pomalgjsi.

Celkové piehodnoceni Zivotnich hodnot.

Zazitky vzécnosti a pevnéjsi vztah.

Zji&eni, Ze jsou i lidé, kteti vam daji vSe a nic za to nechtgji, tak Ze vés pozitivné
nabiji.

Zméenilo se mi poradi hodnot.

Déti jsou bezprostiedni a upiimné.

Divam se na postizené lidi jinak, jako na zdravé.

Prinesla spoustu legrace a dalSi znamé, ktefi radi pomohou, kdy?Z je potieba.

Odpovédi naotazku ¢. 14

Omezeni spolec¢enského Zivota.

Jejich starosti mi nepiipadaji tak dulezité.

Obklopuji se pouze lidmi, co maji socidlni vnimani.

V¢tSi empatie a zajem o lidi, kteri potrebuji pomoc.

Nekteri znami prerudili styky.

NereSime hlouposti a malichernosti.

Divam se avnimam ¢lovéka mnohem citlivéji. Vim, Ze staci mélo akazdy z nés
muiZe byt postiZen.

Ubylo prétel.

S nékterymi, berou totiz dité na invalidnim voziku jako zvitétko, které nemysli.
Nemém ¢as na jiné vztahy neZ ty co mé podporuji a respektuji.

Té&ch, co se ndm smgji, si tak néjak nevSimame a jinak mame spoustu dobrych
prétel.

Vice jsem se uzaviela, nékdy skoro aZ do izolace.

Pouze kladng.

S lidmi ve svém okoli se uz moc nestykam, nemam si s nimi o ¢em povidat.
Radgji ¢tu nebo pletu.

Nekteré pratele jiz nemame, ti opravdovi pii nés stoji.

S hlupaky se nebavim.

Lze s vybrat. Lidicky jsou jesté vsude.

Lidé se nanés divaji jinak. Hlavné vam zavidi davky a piispévky.
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Nekteri se nam nendpadné vyhybaji.

SnaZim se vidét lidi jako rovné si navzgjem a kladu diraz (uptednostiiuji) na
duchovni stranky Zivota.

U nekterych lidi doSlo ke sbliZeni.

Mam odlisné zajmy a povinnosti, ob¢as i nazory, ae to neznamena, Ze s ostatnimi
nevychazim - naopak.

Jsme vice otevieni a vedni starosti nefeSime, reSime pouze véci dulezité.

Par zndmych jsme ztratili, par ziskali.

Ur¢ité nenaslouchém lidem, co si stéZuji, Ze nemaji co délat, co s maji koupit na
sebe ajiné véci.

Odpovédi na otazku ¢. 16.

Usnadnuje pé&Ci (synovi se v Arpide libi).

Naucila se pii kontaktu se svymi vrstevniky, Ze nemiZze byt vzdy
upirednostiiovana a musi pockat a dé pirednost druhym. Toho jsme doma
nedokézali dosdhnout a kdyZ priSla do Skolky v Arpidé, tak byla dosti rozmazlena
(bohuzel). Doma setotiz vSechno avsichni tocili jenom okolo ni.

Je zarazeno v kolektivu déti, ma rehabilitace, rozvojovou péci.

Jediné dostupné zatizeni v kraji pro déti s pogtizenim.

Vevsem.

Styka se s vrstevniky, ma moznost zgmového vyuZiti a rehabilitace.

Dité je v kolektivu a je pak doma klidnéjsi.

Dava mi ¢as si oddechnout, rozviji mého syna.

Syn se nauci existovat mezi vétSi skupinou lidi, socialnim dovednostem, bude mit
kamarady ajasi odpocinu, navazuji kontakt s dalSimi rodi¢i podobné postizenych
déti.

Pravé v pravidelném cviceni, dale styku s jinymi détmi a lidmi, prohlubovani
komunikace.

Hodn¢ véci se tam naucil, rozSifuje mu to obzor aptinasi zmeénu.

Trvaly dohled, vyuka, komunikace v kolektivu.

Vychova, vyuka, praktické dovednosti.

Mam ¢as na podnikani a tim jsem osvobozen od dennich starosti.

Ve viem mi pomaha, hlavné v uceni a krouzku.

Spokojenost, Ze dité je v kolektivu.

Odborna pomoc, vice volného ¢asu.

Syn je &’astny a spokojeny a u¢eni ho velice bavi, vSichni jsou bajecni atrpélivi.
Komplexni péce, vyborné progtiedi, piikladny pristup.

Je to néS druhy domov.

Vevsem.

Uplng ve véem, jak fyzicky, tak psychicky. Moc jim zato dekuiji.

Poméhé hlavné ve vzdélani a k mému malému odpocinku.

Nav&evujeme MS v Hrdgjovicich a do DC Arpida jezdime na Fyzio, Ergo

a Logopedii, Hipoterapii.

Pratelé v Arpidé a pomoc cvi¢eni a vodolécba, ¢lovek se dostane mimo dam,
piijde najiné myslenky.
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Dit¢ nav&tévuje stiedni Skolu a je to skvélé, Ze se dokézala zaradit do Zivota
ogtatnich.

Ma& komplexni péci.

Ja osobné si odpocinu relativné a syn myslim je v kolektivu spokojeny avic si pak
maminky vazi, kdyZ ji nema stéle u sebe.

Psychika - lidsky rozmer pracovniki zarizeni.

Svou existenci.

To, ze viibec na jihu Cech existuje (3kola, rehabilitace, ergo, logo) a ze nae dits
piijde mezi vrstevniky.

Asi v tom, Ze vim, Ze nejsme sami a jsou i jini, kdo potiebuji pomoc. Jen je Skoda,
Ze takovych zatizeni neni vic.

Chvilku odpocinku, zatizeni si véci, mizu se pIné vénovat i druhému synovi.
Hlavné motivuje mé décko k dalSimu rozvoji a vyvoji ajasi trochu udélami ¢as
sama na sebe.

Ve viem a nepiitomnost Arpidy si v naSem Zivoté uz viibec nedokaZu predstavit.
Ve vem, od poradenské sluzby, rehabilitaci a celkovy vyvoj ditéte a pro celou
rodinu kamaréadské vztahy.

Kdyz dité tzv. ,odloZzim“, mohu ziskany ¢as Zit normalng, tzn. délat to, co jinak
nemohu.

Pomaha nam ve vdem, dceti se zde moc libi, ma tu kamarady, skolu - kde se
naucila plno véci arehabilitaci.

Pomaha mi mé dité rozvijet, jak psychicky, tak fyzicky. Pomahai m¢ samotné,
nebot’ se zde mam moZnost potkavat s GZzasnymi lidmi.

Pomohlo nam ,, nehodit flintu do zita"“, stimuluje nas ve vech ¢innostech jit stale
kupredu, zlepSovat...

Syn je v Arpidé spokojeny atim padem jsem spokojenaii ja.

Odbornéa péce pro dité a moznost realizovat se.

Ze je mezi détmi, ma pravidelnou rehabilitaci a libi se mu tam.

MuZu se zapojit do pracovniho procesu.

Volno.

Vim, Ze je 0 moje dité ve viech smérech dobie postarano.

Ze mazu chodit na logopedii a pokazdé mi sdéli, jak v3e procvicovat.

Jsou tam velmi moc hodni. - To je vyrok mého Sestiletého syna.

Rozhodn¢ v tom, Ze je dité takzvané mezi svymi a je spokojené. To je asi nejvétsi
pomoc.

UmoZziuje mi chodit do zaméstnani a zbavuje me obavy o bezpeci ditéte.

K odpocinku a vyrizovani, hlavné ditéti, které je S'astneé, Ze muze byt mezi
svyma.

Ve vyvoji ditéte.

DC Arpida - komplexni sluzby, vzhledem k tomu, Ze oba s manzelem pracujeme,
povazujeme toto zatizeni v CB za jedinedné a nezastupitelné. Tim, Ze mi deeru
posunuje ve vyvoji dopiedu.
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postizenym ditétem. Ceské Budgjovice 2009. Diplomova préce. Jihodeska
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Prace se zabyva socidni a psychologickou situaci v roding skombinované
postizenym ditétem, narozenim ditéte a reakci rodict, rodiny a okoli na vzniklou
problematiku. Ddle se zabyva problémy v rozhodovani se v dalSich moznych
krocich v péti o dité, reSenim vzniklych problémi a postavenim se k dané
problematice. Cilem je poukézat na rodice, kterym se dité s postizenim narodilo

apriblizit jejich situaci od po¢atku aZ k jejimu vyrovnani se.

Prakticka ¢ést obsahuje prazkum, ktery byl zpracovan z dotaznika vyplnénych
rodici s ditétem s postizenim. Zabyva se piredevsim rodici, jejich situaci a zménou
Zivota po narozeni ditéte, partnerskym vztahem, okolim, pomoci a dalSimi

organizacemi, které navstévuji rodice ¢i jejich déti.
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The thesis focuses on social and psychological situation in a family with a child
with combined disabilities, starting with the birth of the child and following
reactions of the parents, family and society to this new situation. The thesis deals
with different problems in the area of decision making in further possible steps
concerning the child care and also with the way how to deal with given problems.
The aim is to point to the parents who have a child with combined disability and
to illustrate their situation from the beginning, showing how they cope with the
situation.

The practical part contains a research which is based on the questionnaire filled in
by parents who have a child with combined disability. The questionnaire focuses
above all on the parents, their situation and the change of their lives after the birth
of their child, partnership, environment, help and other organizations that frequent
the parents and their children.
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