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Uvod

Na problematiku osob se zdravotnim postizenim je v dnesni dob¢ nahlizeno z mnoha
uhli pohledu. Odbornici se velmi Casto zabyvaji pifimo osobami se zdravotnim
postizenim nebo lidmi, ktefi o né¢ kazdodenné pecuji. Pfichodem ditéte se zdravotnim
postizenim do rodiny se jist¢ zméni fungovani rodiny a vzédjemné vztahy. V predkladané
diplomové praci se zabyvame rodinami, které¢ nepecuji pouze o jedno dité s postizenim,
ale hned o déti dvé — dvojcata. Problematice rodin s dvojCaty s postizenim se v nasi
spole¢nosti piili§ pozornosti nevénuje. V Ceské republice neexistuji statistiky, které by
se zabyvaly vyskytem dvojcat s postizenim, s vyjimkou vrozenych vad. Je tedy témét

nemozné odhadnout, o jak velkou skupinu jde.

Snahou této diplomové prace je alespont Castecné zaplnit prazdné misto na poli této
problematiky. JelikoZ nalezeni rodin s dvojcaty s postizenim neni zcela jednoduchou
zalezitosti, predkladand prace si neklade za cil zmapovat ¢i detailn€ popsat situaci v této
oblasti. Pokusi se pouze ukdzat mozné cesty, kterymi se vyzkumy tykajici se rodin
s dvojCaty s postizenim mohou dale zabyvat. V budoucnu pak tento text mize byt

inspiraci k vétsi a mnohem podrobnéjsi studii, zabyvajici se touto problematikou.

Diplomovéa prace popisujici zivot rodin s dvojCaty s postizenim se sklada z teoretické
a praktické ¢asti. V teoretické Casti se zabyvame problematikou dvojcat obecné, dale
se vénujeme zdravotnim postizenim, se kterymi jsme se setkali v pribéhu vyzkumu
a posledni casti je pak kapitola vénovana rodinam s ditétem se zdravotnim postizenim.
Praktickd ¢ast se zaméfuje na stanoveni cili vyzkumu, definovani pouzitych metod,

charakteristiku vyzkumného vzorku a predevsim na analyzu vysledkd.



1 Dvojcata

vvvvvv

namétem mnoha mytl a legend. Pfisuzoval se mu zvlastni vyznam v mnoha starobylych
kulturach a byl spojovan se zdsahy nadpftirozenych sil. V kocCovnych spolecenstvich
bylo narozeni dvojCat zlym znamenim, spojenym s cizolozstvim matky nebo
krvesmilstvim (Rulikova, 2002). ,, Egyptané a Ugandané zase vérili, Ze placenta je
neuplné dvojce, které ma svou dusi, a proto se s dvojcaty jednalo se zvlastnim
respektem. “ (Rulikova, 2002, s. 134) V Asii byla naopak dvojcata po porodu ritudlné
obétovana a matky byly vyhndny z rodin, nebot’ narozeni dvojcat bylo povazovano
za necisté (Rulikova, 2002). V 18. stoleti narozeni dvojcat zdsadné ovliviiovalo situaci
svych rodici. Muzi byli oslavovani, protoZze narozeni dvojcat dokazovalo jejich
plodnost, zenami bylo naopak opovrhovano, viceCetné t¢hotenstvi u nich totiz

signalizovalo nadmérnou vasnivost a chti¢. (Pons, Frydman, 1994)
1.1. Cetnost vyskytu dvojéat

Dvojcata se vyskytuji v poméru 1 : 80 - 90, trojcata az 1 : 10 000. Vyssi pocet déti
v jednom té€hotenstvi se vyskytuje velmi vzacné. Pons a Frydman (1998) udéavaji vyskyt
dvojcat postizenych détskou mozkovou obrnou mezi 5 — 10 %.

Statisticka Setfeni, tykajici se dvojéat s postizenim, se v Ceské republice neprovadi.
Cesky statisticky ufad (CSU) provadél pouze $etfeni tykajici se osob se zdravotnim
postizenim (Vysledky Setieni o zdravotné postizenych osobich v CR za rok 2007),
o dvojéatech ¢&i viceCetnych thotenstvich obecnd, zde ale neni zminka. Dale CSU
kazdoro¢n& vydava Demografickou rocenku Ceské republiky, ve které kromé ostatnich
informaci' lze najit i daje o porodech dvojcat a trojcat podle pohlavi a v&ku matky
(D.21.01) a porodech a narozeni z porodii dvojcat a trojcat podle pohlavi, vitality
a legitimity (D.22.01). Obecné lze fici, Ze pocCet narozenych dvojcat se zvysuje. Od roku

1998 do roku 2007 vzrostlo toto Cislo 0 57 %. V primeéru se rodi vice dvoj€at rizného

' Jako je pohyb obyvatelstva, shatkovost, rozvodovost, narozeni, potraty, zemfeli, zemieli podle pficin

smrti, st¢thovani, bilance obyvatelstva a analytické ukazatele.

7



pohlavi. U dvojcat stejného pohlavi se rodi o néco vice chlapci nez dévcat, coz
odpovidéa obecné vyssi porodnosti u chlapci.

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS) sleduje pouze statistiky tykajici
se porodu ¢i ultrazvukovych vySetteni podle Cetnosti t€¢hotenstvi a v€ku matky, v této
statistice vSak udaj o dvojéatech s postizenim nenajdeme. Dale UZIS provadi statisticka
Setfeni tykajici se vrozenych vyvojovych vad. Seznam vrozenych vyvojovych vad, které
UZIS sleduje, je uveden v piiloze ¢ 1. Vrozenymi vyvojovymi vadami se tato prace
nezabyva, pro zajimavost lze ale uvést, Zze podle statistiky z pfedchozich let postihuji
vrozené vyvojove vady 2,5 krat vice déti, které se narodi z dvojcat (z celkového poctu
zivé narozenych dvojcat v roce 2005 se vrozena vyvojova vada vyskytuje u 8,52 % déti,

u ostatnich déti je to pouze 3,45 %).

Pro piehlednost lze uvést vyzkum E. Kliky (1986 in FiSerova, 1992) ktery zjistil,
ze dizygotni dvojcata se rodi vice matkam, které jsou starsi 35 let a matkam, jeZ nejsou
prvorodicky. Podle Kliky ma Zzena ve véku 35 - 39 let tiikrat vétsi Sanci porodit dvojcata
nez Zeny do 20 let.

Predpoklada se také urcitd dédic¢nost sklonu mit dvojcata (Rulikova, 2002). FiSerova
nejvyssi je u ras negroidnich® (1,5 — 2,0 %). FiSerova také zkoumala ¢etnost a pohlavi
dvoj€at v populaci od zacatku 50. let do roku 1989. ,, V prvnim pétileti po valce byl
nejcastéjsim typem dvojcat chlapec — divka (priblizné 37 %), v dalsim obdobi se zvysilo
zastoupeni kombinace dve divky a dva chlapci a postupné ubyvalo porodu jedno
pohlavnich dvojcat. Od roku 1960 se stal porod dvou chlapcii nejcastéjsim typem
dvojcat (34 % az 35 %).“ (FiSerova in Demografie, 1992, s. 181) Pozdé&ji se pomér
pohlavi u dvojcat vyrovnal. V letech 1970-1989 klesal pocet parti dvojcat v populaci,
pramérny vyskyt byl 0,93 % z celkového poctu novorozenct. V soucasné dobé je to
témét dvojnasobek — 1,80 %, coz je pravdépodobné dano asistovanou reprodukci, které

vyuziva stale vice zen.

Mongoloidni rasa, jinak také asijsko-americka rasa, se vyznacuje snédou pleti, rovnymi tmavymi
vlasy a tzv. Sikmyma o¢ima. Radi se do ni napt. Ciiiané, Japonci, Korejci, Mongolové, apod.
Negroidni rasa se vyznacuje tmavou pleti a tmavymi vlasy. Patfi do ni pfedev§im obyvatelé
subsaharské Afriky.
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1998 | 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 2005 2006 2007
narozenych| 90 |89774|91169|90978|93047|93957|97929|102498 | 106 130|114 947
déti celkem | 929
narozenych | 1447 | 1427 | 1368 | 1525 | 1502 | 1591 | 1813 | 1926 2115 2298
dvojcat

Tabulka 1: Narozeni podle cetnosti tehotenstvi v letech 1998 — 2007

rok  Ceské zemé
1980 0,94
1981 0,90
1982 0,93
1983 0,97
1984 0,89
1985 0,95
1986 0,86
1987 0,96
1988 0,90
1989 0,87

Tabulka 2: Porodnost dvojcat v 80. letech (%) (Fiserova, 1992)

2006 2007
celkem dvojcat 2115 2298
dva chlapci 640 673
dvé divky 615 685
chlapec a divka 860 940

Tabulka 3: Narozeni dvojcat podle pohlavi v roce 2006 a 2007




2000 2001 2002 2003 {2004 2005 2006
jeden plod 270728432 758|3568| 3410|3404 3 381
z toho chlapci | 1 606| 1719163320662 06320272 058

divky 11011124/ 1125/1502|1347/1377|1323
dva plody 87| 102, 128 1501 160 164, 204
z toho chlapci 52 56 77 75 87| 101 129
divky 35 46 51 75 73 63 75

Tabulka 4: Narozeni Zivych déti s vrozenou vadou podle pohlavi a Cetnosti téhotenstvi

1.2. Jednovaje¢na a dvojvajecna dvojcata

Ke vzniku dvojcat mize dojit dvéma zpusoby, podle nichz pak mtizeme rozdélit

dvojcata na jednovajecna a dvojvajecna.

Jednovajecna dvojcata

Jednovaje¢nd (monozygotni) dvojcata vzniknou, jestlize dojde k rozdéleni zadrodecné
buiiky, vajicka. Narodi se dva jedinci s totoZznou genetickou vybavou, jsou vzdy
stejného pohlavi a casto jsou se k nerozeznani podobni. K rozdéleni zarode¢né bunky

muze dojit v rizném casovém obdobi.

Jestlize se zarodecna buiika rozdéli do 3. dnli po oplodnéni, kazdy ze zarodkt ma svou
placentu, amnion (vnitini plodova bldna) i chorion (vnéjsi plodovy obal). Pokud
se vajicko rozdéli mezi 3. - 7. dnem po oplodnéni, zarodky budou mit spolecnou
placentu i chorion, kazdy ma ale svlij amnion. Rulikova (2002) uvadi, ze timto

zpusobem vznika pfevazna vétSina jednovajeénych dvojcat.

Plody se budou vyvijet ve spolecné placenté¢ a nebudou oddéleny Zadnou plodovou

blanou, jestlize k rozdéleni zarodku dojde mezi 8. a 12. dnem.
Zvlastni ptipad pak nastava, dojde-li k rozdé€leni zarodku 13 dni od oplodnéni. Zarodek
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se zcela nerozdéli a vznikaji dva Casteéné srostlé plody — siamskd dvojéata®.
(Rulikova, 2002) Plody pak maji riiznym zpisobem srostlé nékteré organy. (Vacek,
2006) Zajimavosti miize byt, ze vetsi procento siamskych dvojcat je zenského pohlavi.
V piipadé¢ siamskych dvojcat dochazi také ¢astéji k samovolnému potratu. (Rulikova,

2002)

Dvojvajeéna dvojcata

Dvojvajecna (dizygotni) dvojcata vzniknou, jestlize jsou dvé zrala vajicka oplozena
dvéma rlznymi spermiemi. Zarodky maji odliSnou genetickou vybavu, mohou byt
jiného pohlavi a kazdy z nich ma také svou placentu, amnion i chorion. (Rulikova,

2002) Podobnost u déti je stejnd, jako u ostatnich sourozenci.

A — dvojvajecna dvojcata se samostatnym amniem, choriem, placentou a decidua capsularis,

B - jednovaje¢nd dvojcata se samostatnym amniem, spoleénou placentou, choriem a decidua
capsularis, C — dvouvaje¢na dvojcata se sekundarne srostlou placentou, ¢astecné srostlym chori-
em a decidua capsularis. a — amnion, b — placenta, ¢ - decidua capsularis, d — vak blan.

Obr. 1: Schéma podélného rezu délohou s dvojcaty (Vacek, 2006, s. 88)

*  Nazev ,,siamské dvojéata” pochazi od bratrii Enga a Changa (jejich jména znamenaji ,,pravy* a

,,levy®), ktefi se narodili v roce 1811 v Siamu (dne$nim Thajsku).
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Dvojcata jsou vétSinou leh¢i a mensi, spolecnd hmotnost je ale vétsi nez u jednoho
novorozence. Rozdily mezi nimi mohou byt velké, 1i8i se délkou i hmotnosti. (Vacek,
2006)

1.3. Vicecetné téhotenstvi a jeho rizika

Pii vicecetném tchotenstvi se v déloze matky vyviji a rodi vice nez jeden plod.
., Z fylogenetickeho hlediska nejde o patologicky stav, u vétsiny savcu se rodi vetsi pocet
mladat, nebot’ u nich soucasné uzrava vetsi pocet vajicek, jez jsou oplozena a vyvijeji
se v déloze samostatné. *“ (Vacek, 2000, s. 87)

Vicecetné téhotenstvi je povazovdno za rizikové, protoZze organismus matky je
dvojnasobné naméahan. Nejvice je zatézovana déloha, obéhovy systém, jatra, ledviny

a cévy dolnich koncetin. (Rulikova, 2008)

Rizika téhotenstvi s dvojcaty miZzeme rozdé¢lit na nespecificka a specificka. Mezi
nespecificka rizika pak fadime riziko ptfedcasného porodu, opozdéni nitrodélozniho

ristu a arterialni hypertenzi.

Riziko predc¢asného porodu

Tehotenstvi jednoho ditéte trva 40 tydni. T¢hotenstvi dvojcat je vhodné ukoncit uz
ve 37. - 38. tydnu téhotenstvi z toho ditvodu, Zze postupem casu dochazi k ,,opotifebeni*
placenty, kterd pak ztraci schopnost dostatecné vymeény kysliku a oxidu uhli¢itého.
Presto se ale velké procento dvojcat rodi pred 37. tydnem téhotenstvi. (Rulikova, 2008)
., Porody v obdobi mezi 26. - 37. tydnem téhotenstvi jsou u dvojcat 10x castéjsi nez
u samostatné narozenych deti.”“ (Rulikova, 2008, s. 38) PredCasné narozeni ditéte je
jednou z hlavnich pfi¢in novorozenecké tmrtnosti, ktera je u dvojc¢at béhem prvnich
deseti dnli po porodu pétkrat vyssi nez u samostatné narozenych déti. (Pons, Frydman,
1994)

Bylo také zjiSténo, ze existuje vztah mezi pfedCasnym porodem a zygotnosti dvojcat.

., Dizygotické dichoridlne tehotenstva maju ovela nizSiu mieru rizika predcasného
12



porodu (34,2%). Monozygotické monochoridalne tehotenstva maju ovela vyssiu mieru
predcasnych porodov (51%). V pripade monozygotickych dichoridalnych tehotenstiev je
toto nebezpecenstvo priemerné (42,3%). (Pons, Frydman, 1994, s. 34 — 35)

Opozdéni nitrodélozniho ristu
K opozdéni nitrod€lozniho ristu dochazi predevSim v poslednich tiech mésicich
t€hotenstvi. Pravdépodobnou pficinou je omezeni pfisunu Zivin z té€la matky, presna
pricina vSak neni znama. (Rulikova, 2008) Opozdéni nitrod€lozniho rastu pak casto
vede k nizké porodni hmotnosti ditéte a je druhou nejcastéjsi pficinou novorozenecké

umrtnosti. (Pons, Frydman, 1994)

Arterialni hypertenze
Arteridlni hypertenze neboli vysoky krevni tlak je dalSim specifickym rizikem
viceCetného t¢hotenstvi. ,, Vyskyt arteridalnej hypertenzie v pripade dvojickového
tehotenstva je trikrat castejsi ako pri normalnych tehotenstvach.* (Pons, Frydman,

1994, s. 38)

Mezi specificka rizika viceCetného t¢hotenstvi pak patii transfizni syndrom, smrt

jednoho dvojcete ,,in utero (v déloze) a malformace jednoho z dvojcat.

Transfazni syndrom
Transfuzni syndrom ,, postihuje prevazné jednovajecna dvojcata vyvijejici se v jednom
spolecném plodovém obalu (maji jednu placentu). “ (Rulikova, 2008, s. 39) Je zplsoben
propojenim obéhovych systémi obou plodua ptes placentu a naslednym nerovnomérnym
pfisunem zivin a krve. Jedno z dvojcat se tak jevi jako hypotrofické, bledé¢ s velmi
nizkou porodni hmotnosti, druhé¢ dvojc¢e je naopak nesrovnateln¢ vétsi, v nékterych
pfipadech miize mit i zvétSené vnitini organy. (Rulikova, 2008) Odhaduje se,
ze transfuzni syndrom postihuje ro¢né 15 — 20 dvojcat (Klub dvojcat a vicercat, 2009).

JestliZze neni transfizni syndrom odhalen vcas, miiZze dojit k imrti plodu v déloze.

13



Smrt jednoho dvojcete ,,in utero
Mezi priciny Gmrti jednoho z dvojcat v pribéhu nitrodélozniho vyvoje tadime
predev§im vysoky krevni tlak matky, anomalie placenty, transfuzni syndrom
a propleteni pupecnich sntr. Frekvence vyskytu tmrti jednoho dvojcete se pohybuje
mezi 2 — 7 %. Umrti jednoho dvojéete je velkym rizikem poskozeni i pro dvojée druhé.
Mohou se vyskytnout poskozeni mozku, traviciho traktu nebo plic. (Pons, Frydman,

1994)

Malformace jednoho dvojcete

Malformace se ve vétSing piipadli vyskytuje pouze u jednoho z dvojcat. Lze ji odhalit
ultrazvukovym vySetfenim mezi 20. - 22. tydnem t€hotenstvi. Jestlize je malformace
odhalena vc€as, je provedena tzv. selektivni interrupce, pii které se odstrani postizené
dvojce s pomoci aplikace urcitych latek do pupecni $ilry. Interrupce ale provedena
pouze v pfipad¢, ze jde o dichorialni t¢hotenstvi (kazdy plod ma sviij chorion). (Pons,
Frydman, 1994)

Rizika viceCetnych t€hotenstvi 1ze eliminovat pravidelnymi prohlidkami u 1ékare. Velmi
dilezité je také v€asné rozpoznani vicecetného t€hotenstvi. Prevenci pak miize byt

napiiklad véasna hospitalizace matky nebo cerklaz’ pti nedostateénosti délozniho hrdla.

1.4. Rodina s dvojcaty

Narozeni dvojcat je jist¢ velkou zménou pro vSechny rodinné ptislusniky. ,, Rodice se
musi vyrovnat s mnoha fyzickymi, psychickymi, ekonomickymi i socialnimi naroky, které
mohou mit nepriznivy viiv na jejich rodinné klima.“ (Rulikova, 2008, s. 25) Péce
Ptistup rodic¢t k détem ma velky vliv na utvareni identity obou dvojéat. Je nutné, aby
rodic¢e kazdé¢ z déti vychovavali jako jedine¢nou osobnost. ,, Stejnd podoba, stejna gesta
a stejny hlas totiz vyvolavaji u rodicu tendence chovat se ke kazdemu z dvojcat stejnym
zpusobem. Rodice také radeji pouzivaji osloveni , dvojcata“, nez aby oslovovali

kazdého zvlast jménem.” (Rulikova, 2008, s. 27) Neziidka totiz dochazi k tomu,

> CerklaZ je uzavieni d&lozniho hrdla stehem
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7ze matka pristupuje zejména k jednovajeCnym dvojcatim jako k jedné osobé.
(Rulikova, 2008) Tento pfistup matky k détem, mizeme oznacit jako ,,rovnostaiské
tendence”. Matka usiluje o to, aby jedno dit€ neupiednostiiovala pred druhym
ak obéma détem se chovala stejné. Vysledkem je pak nedostatecné respektovani
individuality kazdého dvojcete. (Pons, Frydman, 1994) Druhym pfistupem, ktery matka
muze uplatiiovat ve vztahu k obéma détem je ,,upfednostiiovani jednoho z déti“. Pons
a Frydman (1994) uvadi, Ze k upiednostiiovani dochazi predev§im u dvojvajecnych
dvojcat, kdy se matka vice vénuje chlapci nebo dévcatku. Preference jednoho z déti,
muze byt také disledkem jeho zdravotnich komplikaci pfi porodu.

A¢ se to muze zdat prekvapivé, existuji urCité rozdily ve vychové dvojcat
jednovajecnych a dvojvajecnych. Piestoze se jednovajecnd dvojcata zdaji byt povahou
velmi podobna, jedno z nich je vzdy dominantnéj$i a komunikativnéj$i nez jeho
sourozenec. Podobnost dvojcat byva z velké casti ovlivnéna rodi¢i a prostiedim,
ve kterém vyrustaji. (Rulikova, 2008) ,, Bez zajimavosti jisté neni, Ze kazdé z dvojcat
mivd jiny rukopis a jiny podpis. Jdou-li dvojcata spolu na prochdzku, kazdé dvojce jde
vzdy na ,,své‘ strané (zalezi na prevladajici funkci té které mozkové hemisféry), kterou
si samo vybere. “ (Rulikova, 2008, s. 31) S tim souvisi tzv. zrcadlovy efekt, vyskytujici
se asi u 20 % dvojcat, ktery se tyka jejich lateralizace. Jedno dité preferuje pravou ruku,
druhé levou. Zrcadlovy efekt se tyka i zpusobu rdstu vlast a otiskli prsti. Princip
zrcadlového efektu nebyl dosud védci objasnén. (Pons, Frydman, 1994) Jednovajecna
dvojcata jsou na sob¢ do jisté miry zavisla a jejich odd€lovani, piestoze je psychology
nekdy doporucovano pro uvédoméni si vlastni identity, mize vést az k traumatizaci
obou déti. (Rulikova, 2008)

Dvojvajecné dvojcata mohou byt rozdilného pohlavi a jsou si podobna tak, jako ostatni
sourozenci. Rodice tak nemusi feSit problém s vlastni identitou. (Rulikova, 2008)
I v pfipadé dvojvajecnych dvojcat je jedno z nich dominantnéjsi a vyraznéjsi nez jeho
sourozenec. ,, Ak su dvojcata rozdielnoho pohlavia, ich komplementarny vztah je
prirodzenejsi, a tak vznika obraz perfektného paru. Takyto komplementarny vztah je
u dvojciat rozdielneho pohlavia ovela vyraznejsi ako u dvojciat rovnakéeho pohlavia.
(Pons, Frydman, 1994, s. 97) Dominantni byva vétSinou dévcatko. (Pons, Frydman,

1994)
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2 Zdravotni postizeni

Matéjcek definuje zdravotni postizeni takto: ,, Zdravotnim postizenim myslime nejen
ujmu na zdravi jako nasledek vrozené nebo ziskané poruchy struktury a funkce
organizmu, nybrz vsechna postizeni vedouci k omezeni pohybové zdatnosti, funkce
smyslovych organu, mentdlnich a jinych funkci a vyustujici v handicap dotykajici
se postaveni takového jedince ve spolecnosti. “ (Matéjcek, 2001, s. 7)

Vzhledem k zaméteni prace se nebudeme zabyvat detailnim vymezenim kazdého
postizeni. Jednotlivych typy postizeni se pokusime struéné definovat, uvést prevalenci

vyskytu, etiologii, klasifikaci a ptipadné symptomy.

2.1. Pojmy ,,postizeni* a ,,handicap*

V diplomové praci pouzivame ve vztahu ke zdravotné znevyhodnénému jednici pojmu
,postizeni®. Zamérn¢ se vyhybame pojmiim jako vada nebo porucha, které mohou byt
v soucasné dob¢ chapany jako vulgarni Ci pejorativni.

Svétova zdravotnicka organizace (in Novosad, 2000, s. 13) definuje pojem ,,postiZzeni*
jako ,.cdastecné nebo uplné omezeni schopnosti vykondavat nékterou cinnost ¢i vice
cinnosti, které je zpiisobeno poruchou nebo dysfunkci organu.*

Osobu s postizenim tedy mizeme chapat jako jedince, ktery ma casteCné€ nebo zcela
omezenou schopnost vykonavat urCitou ¢innost v disledku poruchy télesnych nebo
dusevnich funkci. ,,Handicap“ se pak zpravidla chape ,,jako ztrdata nebo omezeni
prilezitosti vicastnit se Zivota ve spolecnosti na stejné virovni jako ostatni.” (Svarcova,
2006, s. 30)

Z definice pojmu ,handicap* vidime, Ze az v piipadé, kdy je jedinec s postizenim
odsunut na okraj spolecenského déni a neni mu umoznéno zapojit se plné¢ do zivota

majoritni spole€nosti, stava se z n€j osoba s handicapem.
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2.2. Détska mozkova obrna

Détska mozkova obrna (DMO) je télesné postiZeni, které mizeme zaradit mezi centralni
obrny. Centralni obrny se projevuji postizenim michy a mozku, podle rozsahu a stupné
zavaznosti ochrnuti je d€lime na parézy (Castecné ochrnuti) a plégie (aplné ochrnuti).

(Renotirérova, 2002)

Definice

Od roku 1952 do roku 1959 byl pro détskou mozkovou obrnu v Ceskych zemich
pouzivan nazev perinatalni encefalopatie. (Renotiérova, 2002)

V soucasné odborné literatuie se miizeme setkat s riznym vymezenim détské mozkové
obrny. Détsky neurolog Kraus ji definuje jako ,,neprogresivni neurologicky syndrom
vyvolany lézi nezralého mozku. ““ (Kraus, 2005, s. 35)

Détskou mozkovou obrnu Ize také definovat jako ,, poruchu hybnosti a vyvoje hybnosti
na zaklade raného poskozeni mozku pred porodem, pri porodu nebo v nejranéjsim
detstvi. “ (Renotiérova, 2004, s. 214)

Z uvedenych definic vyplyva, ze détskd mozkova obrna je postizeni, ke kterému mutize
dojit v t€hotenstvi, béhem porodu nebo kratce po porodu. Je zplisobena nezralosti nebo
poskozenim mozku a projevuje se poruchou hybnosti.

Nasledky se ale ,,projevuji i v poruchach reci, snizenymi rozumovymi schopnostmi,
poruchami psychomotoriky, epileptickymi zdachvaty, pohybovou neobratnosti, neklidem,
celkovy vyvoj hybnosti je vyrazné opozdeny aj. Poruchy se vyskytuji v riizném stupni

a kombinacich. “ (Renotiérova, 2002, s. 34)

Vyskyt v populaci

Vyskyt détské mozkové obrny je v Ceské republice udavan 1,5 — 3 déti s DMO na 1000
zivé narozenych déti. V poslednich letech prevalence o néco vzrostla, coz je dano
vetsim mnoZstvim zachranénych déti s nizkou porodni hmotnosti. (Kraus, 2005)

V Ceské republice se vztah mezi mnoholetnym téhotenstvim a vyskytem DMO
u novorozencii nesleduje, vyzkumy z Austrdlie ale ukazuji, ze zde existuje urcita
souvislost. Prevalence u porodii jednoho ditéte je udavana 1 : 1000, u dvojcat se ale
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zvysuje na 9 : 1000 a u trojat dokonce az na 30 : 1000. Je to pravdépodobné dano
nezralosti déti narozenych z mnohocetnych téhotenstvi a Castymi neurologickymi
obtizemi. Zajimavosti pak mize byt, Ze vétsi riziko vyskytu DMO je u jednovaje¢nych

(monochorialnich) dvojcat. (Kraus, 2005)

Etiologie

Pticiny détské mozkové obrny mizeme rozdélit na prenatalni, perinatalni a postnatalni.
Mezi prenatalni pfi¢iny fadime anoxii (nedostatecné okysliceni tkani), infekéni
nemoci, které matka prodéld v pribéhu téhotenstvi, toxické vlivy chemickych latek,
urazy matky nebo nedonoSenost ¢i pfenoSenost novorozence. Détskd mozkova obrna je
zatizena 1 hereditarn¢. (Renotiérova, 2002)

zloutenku, porod panevnim koncem, velké mnozstvi anestetik uzitych pii porodu, aj.
(Renotiérova, 2002)

Mezi postnatalni pfi¢iny miZeme zafadit t¢Zzka infekéni onemocnéni, zanétliva
onemocnéni CNS, hnisavé zanéty stiedouSi, bronchopneumonii nebo tézkou

novorozeneckou zloutenku. (Renotiérova, 2002)

Klasifikace DMO

Forem détské mozkové obrny je velké mnozstvi. Prace si neklade za cil detailné
vSechny formy popsat, proto se omezime na strucny piehled s dirazem na ty, které
se vyskytovaly u déti rodici, s nimiZ jsme se setkali pii vyzkumu. Klasicky se formy

DMO d¢li na spastické a nespastické.

Spastické formy DMO
Spastické formy détské mozkové obrny ,, vzrikaji jako diisledek poskozeni pyramidové
drahy, tj. centralnich motorickych neuronu, kdekoliv v jejich pribehu od kury celniho

laloku az krozvétveni kolem motorickych bunek v prednich rozich misnich.*

(Opattilova, 2003, s. 12)

18



Forma dipareticka

Nejcastgjsi pricinou diparetické formy DMO je nezralost narozeného ditéte. Objevuje
se u 4/5 déti s DMO a prematuritou a u 5 — 10 % déti, které maji porodni hmotnost nizsi
nez 1500 g. (Kraus, 2005)

Typicky je zvySeny svalovy tonus v dolnich koncetinach, nékdy se uz u novorozenct
vyskytuje hypotonie, apatie a problémy s vyzivou. Zpocatku se objevuji problémy
se vzpfimovanim, na dolnich koncetinach piedCasné mizi reflexni tchop, dité
se nemlze posadit. Diagnoza je vétSinou stanovena v 8 — 9 mésicich. Jestlize je dité
schopno chodit, naslapuje po Spickach se semiflexi kloubt. Pti t€z8i form¢ dité chlize
nedosdhne. (Renotiérova, 2004)

Nejvice jsou postizeny dolni koncetiny, drobné ptiznaky jsou patrné i na koncetinach
hornich. Pti chiizi je loket ¢asto ve flexi.

Vyskyt epilepsie u této formy neni Casty, objevuje se pouze u 16 - 27 % postizenych.
Naopak casty je vyskyt zrakové poruchy, predevsim strabismu. Intelektové schopnosti
rozumovych schopnosti se poji s vyraznéjSim postizenim hornich koncetin. (Kraus,

2005)

Forma dipareticka paukospasticka
Neni tak casta jako predchozi forma. Lisi se tim, Ze dolni koncetiny nejsou piekiiZeny.
Bézné jsou drobné mozeckové ptiznaky, jako je Spatna motorickd koordinace, poruchy

cileni pohybti, nepfesnost pohybi, aj. (Renotiérova, 2002)

Forma hemipareticka

MiuzZeme ji definovat jako jednostrannou poruchu hybnosti. AZ 25 % déti je narozeno
predcasné, vyskytuje se Castéji u chlapct, o 3 - 8 % pfevazuje pravostranné postizeni
(poskozena je leva mozkova hemisféra). U vétSiny ptipadii neni jasnd pfiCina. Viditelné
se tato forma projevuje az kolem 4. - 5. mé&sice, kdy ma dit€¢ problém s uchopem.
K diagnostikovani této formy dochdzi pomérné pozd¢, jesté v 10. - 18. meésici je
diagnostikovana pouze u poloviny déti. Postizeni dolni koncetiny se projevuje az
pti zacatku chize. (Kraus, 2005)
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Paze jsou v abdukci, rotovany vnitiné, zapésti je ve flexi a prsty v extenzi. Nohy jsou
vétSinou v extenénim drZeni. Hybnost tvafe je zachovana. Hemiparéza horni koncetiny
muze byt mirnd (pinzetovy tchop a izolované pohyby prstit), stfedni (dit¢ hybe pouze
celou rukou) a tézkéa (postizend horni koncetina neni viibec pouzivana). (Renotiérova,
2004)

U 25 % déti s hemiparetickou formou détské mozkové obrny se objevuji poruchy zraku,
Casty je strabismus. Epilepsie se vyskytuje u 27 — 44 % jedincii postizenych
hemiparézou. Ve vétSin¢€ ptipadu ji 1ze ale kompenzovat. Mentélni retardace se objevuje
v 18 — 50 % piipadd. Jeji vyskyt koreluje s vyskytem epilepsie a mirou hemiparézy.

Déti maji ¢asto specifické poruchy uceni. (Kraus, 2005)

Forma oboustranné hemipareticka

Oboustrann¢é hemiparetickd forma ,,je diisledkem rozsdahlého poskozeni mozku v obou
hemisférach. *“ (Renotiérova, 2002, s. 36) Postizeny jsou vSechny ¢tyfi koncetiny a jejich
hybnost je znacn¢ omezena. DéEti postizené touto formou ve vétsing piipadt nechodi
a byvaji odkazany na invalidni vozik. Cast4 je také pfitomna porucha intelektu a vyskyt

epileptickych zachvatt. (Renotiérova, 2004)

Forma kvadrupareticka

postizenych DMO. Typickd je spasticita pfedevSim hornich koncetin a postizeni
bulbarniho svalstva. S touto formou se poji tézkd mentéalni retardace a mikrocefalie.
Dftive nez u zdravych déti mizi reflexni tichop na dolnich koncetinach a uchop hornich
koncetin je tonicky. Na hornich koncetindch je také zieteln€j$i nalez. (Renotiérova,
2004). Vyraznym problémem je u téchto déti vyziva a prevence aspiraci. Casté jsou
poruchy oromotorickych funkci a epilepsie. Prognéza je i diky Casté t€zké mentéalni

retardaci u této formy velmi neptizniva. (Kraus, 2005)

Nespastické formy DMO
Nespastické formy détské mozkové obrny jsou ,, charakteristické absenci svalového
napeti. “ (Opattilova, 2003, s. 14)
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Forma dyskineticka (drive extrapyramidova)
Vzicngj$i forma DMO, casto provazena mimovolnimi pohyby, které se stupnuji
pfi chténych pohybech. Re¢ je tézko srozumitelna a pomala, dychani je nepravidelné.

(Renotiérova, 2004)

Forma hypotonicka

Typickym pfiznakem je snizeni svalového tonusu, které je centrdlniho ptvodu. Déti
s touto formou maji zvySeny rozsah v kloubech. Casté jsou piitomny t&7ké deficity
intelektu. (Renotiérova, 2004) Hypotonicka forma détské mozkové obrny je vyvojova,
a proménuje se spolu se zranim mozku ditéte. Kolem 3. roku véku zmizi nebo se zméni

ve formu spastickou ¢i dyskinetickou. (Opattilova, 2003)

Jednotlivé formy détské mozkové obrny se mohou mezi sebou kombinovat,
pak hovotime o formach smiSenych. , Nejcastéjsi smisenou formou je kombinace formy
diparetické a hemiparetické, kdy vyslednym klinickym obrazem je triparéza (postizeni

t7i koncetin). “ (Renotiérova, 2002, s. 37)

2.3. Sluchové postizeni

vvvvv

Schopnost slySet je pokladdna za samoziejmou nejen mezi lidmi, ale 1 mezi zvitaty.
Mnoukajici kocka, ktera ma hlad ocekava, Ze bude vyslySena. Kazdodenné
se setkavame se zvukovymi signaly, které maji ptedem domluveny vyznam. (Potmésil,
protoze pouze s pomoci sluchu ziskavame informace, které nam napomahaji k orientaci
v okolnim prostfedi. Sluch je také nezbytnym piedpokladem k rozvoji mluvené feci.
(Souralova, Langer in Renotiérova, Ludikova a kol., 2004) ,, Nedoslychavi a zejména
neslysici nemaji vétsinou moznost plné rozvinout své schopnosti, maji velmi obtizny
pristup k vyssimu vzdelani a vsechny kulturni hodnoty vazané na rec jsou jim tézce

dostupne. “ (Pulda, 1992, s. 7)
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Osoby se sluchovym postizenim jsou velmi rtiznorodou skupinou, zahrnujici jedince
s lehkou nedoslychavosti i jedince s Uplnou ztratou sluchu. Variabilita této skupiny
jedana predevsim hloubkou sluchové vady, dobou, kdy k postizeni doslo
¢1 podminkami, v nichz dand osoba vyrGstd a v nichz je provadéna intervence.

(Souralova, Langer in Renotiérova, Ludikova a kol., 2004)

Definice

V odborné literatuie se mizeme nejcasteji setkat s terminy sluchova vada a sluchové
postizeni. Je tedy vhodné uptesnit si odliSnosti v pojeti obou termind. ,, Sluchova vada
(porucha) predstavuje poskozeni organu nebo jeho funkce, kterd zpuisobuje snizeni
kvality slyseni, kvantity slyseni nebo kombinaci obojiho.* (Souralova, Langer, 2005,
s. 11)

,Sluchové postizeni pak predstavuje Sirsi termin, ktery zahrnuje i socialni diisledky

sluchové insuficience. “ (Potmésil, 1999 in Langer, Souralova, 2005, s. 11)

Z obou uvedenych definic vyplyva, ze sluchova vada je funkénim poskozenim na rozdil
od sluchového postizeni, které poukazuje na jedince se sluchovou vadou ve vztahu

ke spolecnosti.

Etiologie

Etiologie sluchovych poruch je velmi ¢asto, podobné jako u jinych postizeni, neznama.
Pfi¢iny sluchovych poruch miizeme rozdélit na prenatalni, perinatalni a postnatalni.
Mezi prenatalni pfi¢iny fadime genetické odchylky, ke kterym muiZze dojit na zakladé
autosomaln¢ recesivni dédicnosti (napt. mutace genu kddujictho connexin 26),
autosomalné¢ dominantni dédi¢nosti (alespon jeden z rodici je neslysici, sluchova vada
se vyskytuje v kazdé generaci a postihuje muze i1 zeny bez rozdilu) nebo dédi¢nosti
vazané na chromozom X. Porucha sluchu se né€kdy poji 1 se syndromovymi vadami
jako je napf. syndrom Usher, Waardenburg, aj. Muze byt ale také zpiisobena
onemocnénim matky v tchotenstvi (zardénky, spalnicky, chiipka, aj.) nebo
teratogennimi uCinky 1éki. (Souralova, Langer in Renotiérova, 2004)

V perinatalnim obdobi muZe byt sluch poSkozen napt. t¢Zkym porodem s krvacenim

do mozku, asfyxii nebo pfed¢asnym porodem.(Souralové, Langer in Renotiérova, 2004)
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V postnatalnim obdobi pak mtze byt sluch poskozen v disledku castych zanéti
sttedniho ucha, pfiuSnic ¢i meningitidy. Rizikové jsou také vedlejsi ucinky nékterych
1€éka (antibiotika, diuretika, antidepresiva, cytostatika, apod.), které mohou zpiisobovat
tinnitus, zavrat¢ nebo poruchy koordinace, které tzce souvisi s poruchami sluchu.
(Souralova, Langer in Renotiérovd, 2004) Az 30 % sluchovych vad ma pficinu
neznamou, 30 % poruch je zpiisobeno geneticky a 40 % sluchovych vad je ziskanych.

(Lejska, 1995 in Souralova, Langer, 2005)

Vyskyt v populaci

Sluchové postizeni je jednim z nejrozsitenéjSich postizeni vibec. Jak bylo jiz uvedeno
vyse, je to dano predevs§im velkou variabilitou sluchovych vad. Z vysledkt Setfeni
uvedenych v publikaci Vysledky Setieni o zdravotné postizenych osobdch v CR za rok
2007 (CSU, 2008) vyplyva, ze v roce 2007 bylo v Ceské republice 74 700 osob
se sluchovym postizenim. Nejvyssi vyskyt sluchové vady byl zjistén u osob starSich

75 let.

Klasifikace
Svétova zdravotnickd organizace (Souralova, Langer in Renotiérova, Ludikova 2004)
v roce 1980 stanovila skdlu stupni sluchovych poruch :
* lehka sluchova porucha (26-40 dB)
» stfedni sluchova porucha (41-55 dB)
» stfedn¢ tézka sluchova porucha (56-70dB)
» tézka sluchova porucha (71-91 dB)
* Uplna ztrata sluchu
Déti s urCitym druhem sluchové vady miizeme podle doby, kdy ke sluchové vadé doslo

a podle jejiho stupné rozd¢lit na nedoslychavé dite, neslysici dité a dit€ ohluchlé.
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Nedoslychavé dité

U nedoslychavych déti je sluch omezen pouze do jisté miry a je nutné jej kompenzovat
nejriznéjdimi kompenzaénimi pomtickami. (Souralova, 2005) Re¢ je mozné rozvijet
spontanné, piestoze jeji rozvoj muze byt opozdén nebo omezen.

Nedoslychavost mizeme podle rozsahu sluchové ztraty rozdé€lit na nedoslychavost
tézkou, stfedni a lehkou. Dité s t€Zkou nedoslychavosti ma sluchovou ztratu az 70 -
90 dB, coz mu umoziuje slySet hlasitou fe¢ na vzdalenost mensi nez tii metry. Rozvoj
feCi je opozdény, srozumitelnost je narusena. Jako kompenzacni pomicky jsou pouzita
sluchadla a zesilovaci zatizeni. DéEti se ¢asto nauci spontanné odezirat. (Pulda, 1994)
Dité se stfedni nedoslychavosti ma rozsah ztraty sluchu 40 - 70 dB. Hlasitou fe¢ slysi
na vzdalenost do tif metrii. Re¢ ditéte je vétSinou srozumitelna, vyslovnost je narusena
(Pulda, 1994).

Dit¢ lehce nedoslychavé ma ztratu sluchu v rozsahu 20 - 40 dB a dité¢ tak mluvenou fec
slySi na vzdalenost vEtsi nez tfi metry. Srozumitelnost feci neni vyrazné narusena, déti
mohou mit pouze vady vyslovnosti, pfedevsim sykavek. (Pulda, 1994) K jistym
omezenim muze dojit pouze pfi komunikaci v rusném prosttedi nebo naopak pii Septané

feci (Potmasil, 2003).

NeslySici dité

Do této kategorie fadime déti, které se narodily neslySici nebo ohluchly pfed ukonéenim
zékladniho rozvoje feci. Mluvime tedy o tzv. prelingvalni ztraté sluchu. Doba rozvoje
feCi je u kazdého ditéte individudlni, obvykle se ale udava doba do tii let véku ditéte
(Wedenberg, 1951 in Pulda, 1994).

U neslysicich déti se fe¢ nevyviji spontanné, nasledkem ¢ehoz dochazi ke komunikacni
bariéfe. Re¢ musi byt vyvozovana uméle a piestoZe nejsou naruseny piedpoklady
pro uceni, neslySici déti maji omezené mozZnosti stfedoskolského a vysokoskolského
vzdélani v dasledku chybéjici sluchové percepce (Pulda, 1994). Je ale nutné zminit, ze
,velky zasah do pojeti hluchoty jako postizeni prineslo zavedeni kochlearniho
implantatu na jedné strané a prijeti tzv. bilingvalniho systému ve vychové a vzdelavani

na strane druhé.*“ (Potmésil, 2003, s. 20)
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Ohluchlé dité

U ohluchlého ditéte doslo ke sluchové ztraté po ukondeni obdobi vyvoje fedi. Re¢
je srozumitelnd v zavislosti na véku, ve kterém k ohluchnuti doslo a na délce trvani
sluchové vady (Souralova, 2005). Je nutné ji neustdle procvicovat, rozvijet a co nejdiive
zalit s nacvikem odezirani. Pulda (1994, s. 18) uvadi, ze nahla ztrata sluchu ,, zpusobuje
casto u takto postizenych deti silny dusevni otres, ktery se nékdy projevi i docasnou
nemluvnosti, uzaviranim se do sebe a neochotou navazovat mluvni styk.” Zejména
ze strany l¢kait a specialnich pedagogi je tedy nezbytny citlivy piistup a ohleduplnost.
Poruchy sluchu mizeme dale rozdé€lit na pfevodni, percepéni a centralni.

Pievodni vady jsou zpisobeny piekdzkami, které jsou umistény mezi zvukovodem
a vnitinim uchem. Pfi¢inou muze byt napt. perforace bubinku, naruSeni stiedouSnich
ktstek, velké mnozstvi uSniho mazu, apod. Pacient alespon caste¢né slysi diky
kostnimu vedeni zvuku. Pievodni vady jsou poruchami kvantity. (Souralové, Langer
in Renotiérova, Ludikova a kol., 2004)

Percepéni vada je naopak zpusobena narusenim funkce vlaskovych bunck v Cortiho
organu nebo sluchového nervu. Miize zplsobit tplnou hluchotu. Je to porucha kvantity
1 kvality. (Souralova, Langer in Renotiérova, Ludikova a kol., 2004)

Centralni vady ,, predstavuji komplikované defekty zpiisobené riiznymi procesy, které
postihuji podkorovy a korovy systéem sluchovych drah. Jejich priznaky jsou velmi
rozmanité a mohou byt zpiisobeny organickou nebo funkcni zménou.“ (Souralova,

Langer in Renoti¢rova, Ludikova, 2004, s. 177)

2.4. Mentalni retardace

Lidé s mentalni retardaci jsou specifickou a zarovenl nejpocetnéjsi skupinou mezi
osobami se zdravotnim postizenim (Krej¢ifova in Renotiérova, Ludikova, 2004).
Za mentalné¢ postizené povazujeme pouze ty jedince, u kterych doslo ke zpomaleni
setkat s nazorem, ze jedinec s mentalni retardaci je nevzdélavatelny, coz se opiralo

0 nazor, ze uroveinl rozumovych schopnosti, kterou si dit¢ pfinasi na svét, je neménna.
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V soucasn¢ dob¢ uz ale vime, ze spravnym vedenim a péCi mizeme u osoby

s mentalnim postizenim dosahnout mnoha zlepseni. (Svarcova, 2006)

Definice

Termin mentalni retardace byl poprvé pouzit ve 30. letech Americkou spole¢nosti
pro mentalni deficienci. (Vasek, 1994 in Renotiérova, Ludikova a kol., 2004) Podle
Krejc¢ifové (in Renotiérovd, Ludikova a kol., 2004) se mizeme v odborné literatufe
setkat s mnozstvim definic mentélni retardace vzhledem k mnozstvi faktord, kterymi
je toto postizeni determinovano.

Svarcova definuje mentalni retardaci jako ,, trvalé snizeni rozumovych schopnosti, které
vzniklo v diisledku poskozeni mozku. “ (Svarcova, 2006, s. 29)

Svétova zdravotnickd organizace v 10. revizi Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN-
10, 1993, s. 219) uvadi, Ze mentélni retardace je ,,stav zastaveného nebo neuplného
dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvilasté porusenim dovednosti, projevujicich
se behem vyvojového obdobi, postihujicich vSechny slozky inteligence, to je
poznavaci, Fecové, motorické a socidalni schopnosti. Retardace se muzZe vyskytnout
bez, nebo soucasné s jinymi somatickymi nebo dusevnimi poruchami. *

V knize Détskd klinickd psychologie se mizeme setkat s vymezenim pojmu mentalni
retardace jako zavazného postizeni ,,vyvoje rozumovych schopnosti prenatalni,
perinatdalni ¢i rané postnatalni etiologie, které vede k vyznamnému omezeni
v adaptivnim fungovani postizeného ditéte ¢i dospelého v jeho socialnim prostredi.
(Krejéifova in Ri¢an, Krejéitova, 2006, s. 195)

Krej¢itova ve své definici nepfipousSti moznost mentalni retardace jako ziskané¢ho
postizeni napi. krvacenim do mozku, dlouhodobym nedostatkem kysliku nebo
nasledkem nemoci. Svarcova dale nerozebira, jaky dopad ma rozumové postizeni
na jedince v socidlnim kontextu. Definice MKN-10 v sob¢ zahrnuje ob¢ ptedchozi
definice a jako jedina podotykd, Ze se mentalni retardace miZe vyskytovat i s jinymi
somatickymi ¢i duSevnimi poruchami. Podle Malé¢ (in Hort, Hrdlicka, Kocourkova,
2000) je vyskyt dusevnich poruch u osob s mentélni retardaci tiikrat az ctyfikrat vyssi

nez v bézné populaci.
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Vyskyt osob s mentalnim postiZzenim v populaci
Podle Vysledkii vybérového Setieni zdravotné postizenych osob za rok 2007 (CSU,
2008) je mentalni retardace nejpocetnéjSim postizenim po onemocnéni vnitinich organa

a nemocech pohybového ustroji.

Vékova skupina Zeny Muzi Celkem
0-14 4 055 7 549 11 604
15-29 8 754 14210 22 964
30-44 9564 9742 19 306
45-59 7732 12 570 20302
60-74 4 645 8 682 13 327

75+ 13 182 5830 19 012
Celkem 48 024 58 675 106 699

Tabulka 5: Vyskyt mentdlniho postizeni podle pohlavi a véku (CSU, 2008)

Pocetngjsi skupinu tvoii muzi (témét 60 000), Zen s mentalnim postizenim je piiblizné
0 10 000 méné&. Nejvetsi skupina muzi s mentalni retardaci je ve véku 15-29 let, u zen
je to ale skupina ,,star§i nez 75 let*. Tyto rozdily mohou byt dany tim, ze zeny se obecné
dozivaji vyssiho veéku, tedy 1 zde je vysSi vyskyt Zzen s mentalni retardaci
(pravdépodobné vyskyt demence v pozdnim v&ku — vyrazny rozdil mezi skupinou
,,00- 74 let* a ,,75+%). Jen pro upfesnéni, v minulém roce byla stiedni délka Zivota®
u zen v Ceské republice témét 80 let, u muzi to pak bylo o néco méné, necelych 74 let
(Statistick4 ro¢enka CR, 2008).

Svarcova uvadi, e mentalni retardaci jsou postizena asi 3 % obcanil, z toho 2,6 %
pfipada na lehkou mentalni retardaci a pouze 0,1 - 0,2 % na osoby postizené tézkou
a hlubokou mentalni retardaci. (Svarcova, 2006)

Témto Cislim také odpovida tdaj, ktery je uveden v Ndarodnim planu opatieni
ke snizeni  negativnich  dusledki  zdravotniho postizeni z rtoku 1993, kde
se predpokladany pocet osob s mentdlnim postizenim pohybuje kolem 300 000.

Odchylky v udajich Ize vysvétlit tim, ze osoby, které se pohybuji v hrani¢nim pasmu

¢  Stfedni délka zivota neboli nadgje doziti je hypoteticky udaj ktery fika, kolika let by se ¢lovek

urcitého véku dozil, pokud by uroven a struktura imrtnosti ztstala stejna jako v daném roce.
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normalniho intelektu a lehké mentalni retardace do statistik Vysledku vybérového

Setfent zdravotné postizenych osob za rok 2007 (CSU, 2008) zahrnuty nebyly.

Etiologie

Z vyse uvedenych definic vyplyva, ze mentalni postizeni mize vzniknout v prenatalnim

vyvoji, pii porodu nebo postnatalné. Valenta (in Valenta, Miiller a kol., 2007) mezi

nejcastéjsi prenatalni priciny radi:

hereditarni zatez — do této kategorie fadime nemoci postupné vedouci
k mentalnimu postiZeni, které dit€¢ zd&dilo po ptedcich, ale i nedostatek vloh
k urcité ¢innosti, ziskané od rodicu.

mentalniho postizeni. Spadaji sem genomové mutace, které vyvolavaji
metabolickd onemocnéni (napf. fenylketonurie’) a syndromy, ke kterym dochazi
na zakladé¢ zmény poétu chromozomii (napf. nejznaméjsi Downitv syndrom® —
trizomie 21. chromozomu)

enviromentalni faktory a onemocnéni matky v dobé téhotenstvi — velmi
nebezpecné pro plod jsou nemoci matky jako napf. zardénky nebo
toxoplazmoza. Plod ohrozuje 1 ozafeni d€lohy nebo alkoholismus matky.

Zasadni je také dostatek plodové vody (mikrocefalie, hydrocefalie).

K perinatalnim pri¢inam patfi napt. predcasny porod, nedostatek kysliku (hypoxie,

asfyxie), nizka porodni hmotnost, mechanické poSkozeni mozku pii porodu (napf.

klestovy porod) nebo tézka novorozenecka zloutenka. (Valenta In Miiller a kol., 2007)

Fenylketonurie je dédi¢né podminéné metabolické onemocnéni zplsobené mutacemi v genu pro

enzym fenylalaninhydroxylazu. Dusledkem je neschopnost organismu odbouravat fenylalanin, ktery
se nasledn¢ hromadi v krvi a tkanich, coz je ve vysSich koncentracich pro organismus toxické.
Prevalence onemocnéni je asi 1 : 10-20 tisicdm. Nerozpoznand vada se projevuje opozdénim v
psychomotorickém i rozumovém vyvoji, Castym zvracenim a poruchou hybnosti. V dnesni dobé se v
CR provadi celoplodny screening novorozencil.

Downtiv syndrom je postizeni zapfi¢inéné trizomii 21. chromozomu. Vyskytuje se pfiblizné 1:700

pripadd, v pfipadé veéku matky vy$sim nez 45 let je pravdépodobnost Downova syndromu az 1:40.
Projevuje se mentalni retardaci (Iehka nebo stfedné tézka), typickym habitusem (kulaty oblicej, ve
vnitinim koutku oka kolma kozni fasa, mensi usi, pooteviena Usta), hypotonii a malym vzristem (135
- 155 cm). S postizenim je Casto spojena srdecni vada.
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Do postnatalnich pri¢in pak miZeme zahrnout infekéni onemocnéni mozku (klistova
encefalitida, meningitida), nddorovd onemocnéni, krvaceni do mozku ¢i onemocnéni
vedouci ke snizeni rozumovych schopnosti, jako je napt. Alzheimerova ¢i Parkinsonova
choroba. Valenta (in Valenta, Miiller a kol., 2007) uvadi, Ze snizeni intelektu miize také
zapfiCinit senzorickd, citova a kulturni deprivace nebo nepodnétné rodinné prostiedi,
nasledkem kterého mtize nastat pokles 1Q az o 20 (u jednovajecnych dvojcat az o 40)
bodii. Pii vhodnych podminkéch se ale tato ztrata da napravit.

Podle Malé (in Hort, Hrdlicka, Kocourkova, 2000) je nejcastéj$i pri¢inou lehké
mentalni retardace dédic¢nost (60 % ptipadll), dale vliv socialniho a kulturniho prostiedi

(30 %) a nakonec poskozeni plodu (10 %).

Klasifikace mentalni retardace
V 10. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci, kterou vydala v roce 1992 Svétova
zdravotnické organizace (WHO) je mentalni retardace zafazena pod pismenem F, které

oznacuje poruchy dusevni a poruchy chovani.

F70-F79 MENTALNI RETARDACE

F70 — Lehka mentalni retardace (mild mental retardation)

IQ se pohybuje v rozmezi 50-69, coz odpovida mentalnimu véku 9-12 let. Stav vede
k problémim ve vyuce, dospéli jsou ale schopni chodit do prace a udrzovat socidlni
vztahy. Diive byl tento stupent oznaCovan jako debilita. (Valenta in Valenta, Miiller
a kol., 2007)

Matéjcek (2001) upozornuje, ze osoby s lehkou mentalni retardaci jsou sice samostatné,
nicméné v situacich, které vyzaduji kritické mySleni a pfi naroénych Zzivotnich
okolnostech, potiebuji urcitou miru podpory cely zivot. Mald (in Hort, Hrdlicka,

Kocourkova, 2000) fadi do této skupiny 70 % osob s mentalnim postizenim.
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F71 — Stiredné téZka mentalni retardace (moderate mental retardation)

IQ je v rozmezi 35-49, coz odpovidad mentalnimu véku 6-9 let. Osoby se stfedné tézkou
mentalni retardaci jsou ve vyvoji v détstvi znaéné¢ opozdény, mnozi ale dosahuji
v dospélosti urcité nezavislosti a sobéstacnosti. Piesto ale potiebuji rtiznou miru
podpory v préaci. Uplatnéni mohou najit v jednoduchych mechanickych cinnostech,
napf. v chranénych dilnach. (Matgjcek, 2001) Maji pfiméfenou uroven Skolnich
a komunikaénich dovednosti. Casto jsou zbaveni svépravnosti. Osob se stiedné t&zkou
mentalni retardaci je asi 20 % z celkového poctu jedinct s mentalnim postizenim. (Mala
in Hort, Hrdli¢ka, Kocourkova, 2000)

Tento stupeii byl diive oznacovén jako imbecilita.

F72 — Tézka mentalni retardace (severe mental retardation)
IQ se pohybuje v rozmezi 20 - 34, tato hodnota odpovidd mentalnimu véku 3 - 6 let.
Osoby s touto formou potiebuji trvalou podporu. Osoby s tézkou mentalni retardaci lze

naucit jednoduchym hygienickym navyktm. Dfive oznacovana jako idioimbecilita.

F73 — Hluboka mentalni retardace (profound mental retardation)

Hodnota IQ je 20 a niZsi, coz odpovidd mentalnimu véku pod 3 roky. Stav zapficinuje
nesamostatnost a trvalou podporu pii pohybovéni, komunikaci a hygienické péci.
Hlubokd mentalni retardace je Casto spojena napi. s epileptickymi zachvaty nebo
somatickymi problémy. (Mala in Hort, Hrdlicka, Kocourkova a kol., 2000) Diive byla

hlubokd mentalni retardace oznacovana jako idiocie.

F78 — Jina mentalni retardace

F79 — Neurcena mentalni retardace

MKN-10 déle rozliSuje poruchu chovani u klientt ¢isly 0 (zddné ¢i minimalné naruSené
chovani), 1 (vyznamna porucha chovani, ktera vyzaduje 1écbu), 8 (jiné poruchy
chovani) a 9 (bez zminky o poruchach chovéni), které¢ se piSou za tecku s Cislici

vyjadiujici stupeii postizeni. (MKN-10, 1993)
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Symptomy

Pro vétsi prehlednost uvadime tabulku s typy mentalniho postizeni.

lehka MR (IQ 50-69) | stiedné tézka MR | tézka MR (IQ | hluboka MR
(I1Q 35-49) 20-34) (IQ nizsi nez
20)
neuropsy- omezeny, opozdény omezeny, vyrazné celkové vyrazné€ omezeny
chicky vyvoj opozdény omezeny
somaticka ojedinéla Casta; Casty vyskyt Casta, velmi Casta,
postiZeni epilepsie neurologické neurologické
priznaky, priznaky,
epilepsie kombinované
vady télesné a
smyslové
poruchy opozdéni motorického | vyrazné opozdéni, | Casté stereotypni | vétSinou imobilni
motoriky vyvoje ale postiZeni jsou automatické nebo vyrazné
mobilni pohyby, vyrazné | omezeni pohybu
poruseni
motoriky
poruchy snizeni aktivity celkové omezeni, vyrazné tézké postizeni
psychiky psychickych procesti, | nizka koncentrace | omezena Uroven vSech funkci
nerovnomeérny vyvoj, | pozornosti, vyrazn¢ | vSech schopnosti
funk¢ni oslabenti, opozdény rozvoj
prevladaji konkrétni, | chapani, opozdény
nazorné a mechanické | rozvoj dovednosti
schopnosti sebeobsluhy
komunikace | schopnost komunikovat | tiroven rozvoje feci komunikace rudimentalrni
a reé vétSinou vytvorena, | je variabilni; nékteti prevazne nonverbalni
opozdény vyvoj fe¢i, |jedinci jsou schopni | nonverbalni, | komunikace nebo
obsahova chudost, ¢asté | socialni interakce a | neartikulované nekomunikuji
poruchy formalni komunikace, vyktiky, ptip. vibec

stranky feci

verbalni projev
byva casto chudy,
agramaticky a

jednotliva slova

Spatné
artikulovatelny
poruchy citi afektivni labilita, nestalost nalady, celkove tézké poskozeni
a vile impulzivnost, impulzivita, poskozeni afektivni sféry,
uzkostnost, zvysena | zkratkovité jednani | afektivni sféry, | potiebuji staly
sugestibilita Casté dohled
sebeposkozovani
moznosti na zaklad¢ specialniho na zakladé vytvateni vytvafeni
vzdélavani individualniho specialnich dovednosti a jednoduchych
vzdélavaciho programu | programil (pomocna navykd, dovednosti a
Skola) rehabilitaéni navykl
vzdélavaci (rehabilitace,
program individualni péce)

Tabulka 6: Mentdlni retardace (Svarcovd, 2007, s. 40)
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2.5. Porucha pozornosti s hyperaktivitou

Psychologicky slovnik (Hartl, Hartlovd, 2000, s. 445) definuje pozornost jako
,,zamérenost a soustredenost dusevni c¢innosti na urcity objekt nebo dej. “ Pti udrzovani
pozornosti hraje do zna¢né miry roli prostiedi, o¢ekavani, unava jedince, apod. (Hartl,

Hartlové, 2000)

Porucha pozornosti s hyperaktivitou je jednou z nejbéznéjSich duSevnich poruch, které
se vyskytuji v détském véku. (Pelham in Atkinson, 2003) V ptipadé, Zze dit¢ touto
poruchou trpi, jeho schopnost soustfedit se je snizena, coz se muze projevovat
neposednosti, netrpélivosti ¢i zlobenim. ,, Dite se syndromem ADD/ADHD, podobné
Jjako dité s poruchami uceni, z této poruchy , nevyroste“, i kdyz se jednotlivé projevy
jeho chovani behem dospivani meni.* (Riefova, 2007, s. 15) Je tedy nutnd vcasna

diagnostika této poruchy, zajisténi odpovidajiciho pfistupu a odborné péce.

Vymezeni pojmu

Syndrom poruchy pozornosti s hyperaktivitou byl diive v Ceské republice oznadovan
terminem lehkd mozkova dysfunkce (zkracené LMD), kterd se déale délila na formu
hypoaktivni a hyperaktivni. Dnes se od tohoto oznaceni v souvislosti s klasifikaci
v MKN-10 upousti. V sou€asné dobé hovoiime o poruse pozornosti s hyperaktivitou -
Attention Deficit Hyperactivity Disorder (zkracen¢ ADHD) a poruse pozornosti
bez hyperaktivity - Attention Deficit Disorder (ADD). Termin lehkd mozkova dysfunkce
oznacoval poruchu piedev§im z etiologického hlediska (drobné organické poSkozeni
mozku), pojem porucha pozornosti s hyperaktivitou vychazi spiSe ze symptomatického

popisu (vymezuji odliSnost projevu, ne pti¢inu). (Michalova, 2007)

Vyskyt

Vyskyt poruchy pozornosti s hyperaktivitou se odhaduje na 3 - 5 % u déti Skolniho
véku. Udaj ale maZe byt i vyssi, protoze ADHD neni u divek &asto rozpoznano.
V Ceské republice byly v poslednich letech provadény vyzkumy, které prokazaly vyskyt
ADHD u 15 % d¢ti. Michalova (2007, s. 51) ale podotyka, ze pfi¢inami tak vysokého
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vyskytu mohou byt ,, rostouci naroky na vykony jedince, rostouct uznani problémii osob
trpicich nékterou z dysfunkci, podrobnéejsi diagnostické postupy i vzristajici nabidka
lécebnych metod. “ Zajimavosti miize byt, Ze vySetfeni pomoci DSM-IV? odhaluje vétsi
vyskyt ADHD nez vySetieni podle diagnostickych kritériit MKN-10 (asi o 2 %).

Porucha pozornosti spojena s hyperaktivnim chovanim se mnohem vice vyskytuje
u chlapct v poméru 2,5: 1 (Michalova, 2007), Vagnerova (2003) uvadi pomér az 5:1.
ADHD je povazovana za poruchu pervazivni, jeji symptomy se projevuji i v dospélém

veku.

Etiologie

Ptic¢iny poruchy pozornosti s hyperaktivitou nejsou dosud znadmy. V soucasné dobé
se ale pripisuji dédicnosti nebo biologickym faktoriim. Riefova (2007) naptiklad mezi
mozné pticiny fadi:

«  Geneticke priciny — vyzkumy dokazuji, ze ADHD se v rodinach objevuje
opakované. Casto i rodi¢e nebo prarodi¢e ditéte méli s chovanim potiZe.
Odbornici se také zabyvali vyskytem poruchy u jednovajecnych a dvojvajecnych
dvojcat. Vyzkumy ,, ukazaly, Ze u 80-90 % sourozeneckych dvojic, kde jedno dité
meélo ADHD, trpélo chorobou i jiné dite. Studie na dvojvajecnych dvojcatech
(s velmi podobnymi Zivotnimi podminkami, ale pouze s 25 % spolecného
genetického materialu) ukazaly, Ze ve 32 % dvojic trpély ADHD obé deéti, coz je
6 - 10krat vice, nez je bezné u nepribuznych deti, kde se vyskyt ADHD pohybuje
mezi 3 - 5 %. " (Munden, 2006, s. 52)

« Biologické priciny — odbornici se domnivaji, ze ADHD muze byt zplisobem
nedostatkem dopaminu'® v mozku.

«  Komplikace v téehotenstvi nebo pri porodu

« Otrava olovem — otrava olovem vyvolava véaznou encefalitidu a déti, které

ji prodélaji mohou trpét poruchou pozornosti. Do nejrizikovej$i skupiny patii

’ DSM - 1V je zkratka pro Diagnosticky a statisticky manual duSevnich poruch 4. revize (Diagnostic

and Statistical Manual of Mental Disorders), ktery vydala Americka psychiatricka asociace. Odpovida
v obecnych rysech mezindrodnimu systému, ktery formulovala Svétova zdravotnickd organizace
(WHO). (Atkinson, 2003)

Chemicka latka pienaSejici nervové signaly a umoziujici tak soustfedit se pouze na jednu informaci.
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déti ve véku 12-36 mésict. (Munden, 2006)

« Strava — hypotéza, Ze slozeni stravy muze mit vliv na vyskyt ADHD nebyla
prokazana, ma ale tadu zastanc. Vyzkumy v této oblasti stidle probihaji
(Munden, 2006).

« Uzivani alkoholu a drog v téhotenstvi — pii uzivani navykovych latek
v t€hotenstvi mlzZe dojit k neurologickému posSkozeni plodu a k néslednému

vyskytu ADHD.

Mezi dal$i mozné pfiCiny vzniku ADHD mutZzeme dale zaradit poruchy chovani,
chronicky anxidzni stav pii neurotickém vyvoji, ¢asné poruchy afektivniho vyvoje,

poruchy osobnosti (Michalova, 2007).

Klasifikace
ADHD je zatazena v 10. revizi Mezindrodni klasifikace nemoci (1993) v kapitole F90 -
Hyperkinetické poruchy. Kapitola je dale rozdélena:

«  F90.0 Porucha aktivity a pozornosti
Nedostatek pozornosti s hyperaktivitou

Syndrom poruchy pozornosti s hyperaktivitou

F90.1 Hyperkineticka porucha chovani
Hyperkinetick4 porucha sdruzené s poruchou chovani
«  F90.8 Jiné hyperkinetické poruchy
« F90.9 Hyperkineticka porucha NS
Hyperkineticka reakce v détstvi nebo v dospivani NS

Hyperkineticky syndrom NS

Skupina hyperkinetickych poruch je charakteristickd casnym zacatkem (k rozvoji
dochazi zpravidla v prvnich péti letech Zivota ditéte). Kromé nedostatecné vytrvalosti
anadmérné dezorganizovanou aktivity muZe zahrnovat fadu dalSich abnormalit.

Vzhledem ke svému chovéani déti nejsou v kolektivu pfili§ oblibeny a mulze dojit
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k jejich izolaci. Sekundarni komplikaci hyperkinetickych poruch je disocialni chovani

a nizké sebehodnoceni. (MKN-10, 1993)

Symptomy
MKN-10 (1993) fadi mezi symptomy poruchy pozornosti s hyperaktivitou nepozornost,

hyperaktivitu a impulzivitu.

Nepozornost

Ptiznaky nepozornosti musi pretrvavat nejméné po dobu Sesti mésicii v takové mite, ze
neodpovidaji vyvojovému stadiu ditéte a maji za nasledek neptizplsobivost ditcte.

Mezi projevy nepozornosti patii problémy se soustfedénim a chybovani z nepozornosti
ve Skole nebo pii jinych aktivitaich. Mize se zdat, ze dit¢ neposloucha pokyny
a nedokaze dokoncit praci, kterou zaCalo. Neni to vSak zplisobeno nepochopenim
pokynil, ale pravé pfitomnosti poruchy pozornosti. Dit¢ se dale vyhybd zadanym
ukolim, které vyzaduji zvySenou miru soustfedéni, je lehce vyrusitelné, ztraci Skolni

pomiicky a je zapomnétlivé. (MKN-10, 1993)

Hyperaktivita

Dité s poruchou pozornosti s hyperaktivitou casto bezdééné pohybuje rukama nebo
nohama, ve chvilich, kdy ma sedét, vstava ze zidle. Projevem je také Casté pobihani
nebo popochazeni, které se v dospélosti mize zménit v pouhé pocity neklidu. Dité
se chova hlu¢né a je pro né&j problémem podridit se spolecenskym pozadavkiim. (MKN-

10, 1993)

Impulzivita

Mezi projevy impulzivity MKN-10 (1993) fadi nadmérné mluveni ditéte, pferuSovani
ostatnich v hovoru a netrpélivost ditéte. Dale podle MKN-10 dité¢ nedokéze pockat,
az se dostane na fadu nebo Casto vyhrkne odpovéd’ diive, nez je dokoncena otazka.
Hyperaktivita s poruchou pozornosti je diagnostikovdna v piipadé, ze alespon jeden

z téchto pfiznaki pretrvava déle, nez Sest mesicu.
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Matéjcek (2001) mezi Casté ptiznaky deficitu pozornosti s hyperaktivitou zafazuje také
casty neklid a podrazdénost, nesoustfedénost, nerovnomérny vyvoj kognitivnich funkci,
hyperaktivitu, obtize v pravolevé a Casoprostorové orientaci, impulzivitu, naladovost

a télesnou neobratnost.

2.6. Epilepsie

Epilepsie je onemocnéni neurologického ptivodu. V své tézs$i formé znaéné omezuji
zivot jedince. Toto onemocnéni je zdanlivé neviditelné, proto se osobam s epilepsii
nedostava tolik pozornosti jako u jinych postizeni ¢i nemoci, které maji viditelné
nasledky. Jestlize dit¢ poprvé dostane epilepticky zachvat, pro rodice je to Sok prave
z toho divodu, Ze o nemoci dfive netusili. Pivodem epileptickych zachvatl jsou zmény
v mozkové Cinnosti, zdchvaty mohou byt ale také zapti¢inény napt. nizkou hladinou

cukru v krvi. (Pokorny, 2004)

Definice

Epilepsie je ,, mozkové postizeni riizného puvodu, projevujici se opakujicimi se zachvaty
s velmi rozmanitymi klinickymi priznaky, podminénymi excesivnimi vyboji mozkovych
neuronii (elektroencefalografické priznaky).” (Slapal, 2002, s. 26) Pro lepsi
porozuméni této definice uvadime vymezeni pojmu epilepticky zachvat:

., Epilepticky zdchvat je prechodny stav, ktery obvykle trva vteriny az minuty, je
vyvolany funkcni poruchou mozku jejiz pricinou jsou abnormni a excesivni vyboje
korovych neuronu. “ (Vitek in Pipekova, 2006)

Epilepsie je tedy zplsobena naruSenim mozkovych funkeci, které se projevuje
pfechodnymi stavy, v nichZz mize dochazet ke zméné védomi, a které mohou byt

doprovazeny motorickymi, senzorickymi ¢i vegetativnimi projevy.

Vyskyt

Slapal (2002) uvadi vyskyt epilepsie asi 1 % celkové populace, pfi¢emz v détské
populaci je Cetnost o néco vyssi — az 3 %. Kazdoro¢ni nartist nemoci je asi 0,6 promile.
Podle Morané (2007) je nartst nejvyssi u déti, klesa v dosp€lém veéku a ve stari se opét
zvySuje. Epilepsie se Castéji vyskytuje u muzi.
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Etiologie

Moran (2007) rozliSuje pfiCiny genetické (endogenni) a negenetické (exogenni).

Do negenetickych pficin dale fadi faktory prenatalni, perinatalni a postnatalni.

Genetické faktory — ptredpoklada se, Ze epilepsie idiopatické maji geneticky
podklad (do idiopatickych epilepsii fadime 1 détské a juvenilni absence). Nemoc
muZe byt vazéna na chromozom X nebo se mize objevit jako jeden z hlavnich
symptomu podminénych dédicnosti (Lenox-Gastauttiv syndrom).
Pro ptehlednost uved'me, Ze pravdépodobnost vyskytu epilepsie u ditéte
zdravych rodici je 2 - 3 %, u rodict z nichz jeden ma epileptické zachvaty je
riziko 5 % a jestlize oba rodice trpi epilepsii, riziko se zvySuje azna 10 - 15 %.
Prenatalni faktory — mezi prenatalni faktory rfadime vyvojové dysplazie, které
Casto zpusobuji rozvoj epilepsie. Ty mohou vyvolat toxické latky ¢i infekce,
se kterymi matka ptijde béhem téhotenstvi do styku.

Perinatalni faktory — vyznamnym faktorem pro vznik epilepsie je poSkozeni
mozku pii porodu, zejména pak v oblasti hippokampalni ¢i temporalni struktury.
DalS§imi pfi¢inami mohou byt napf. mechanické poskozeni kleStémi
¢i vakuumextraktorem, krvaceni do mozku nebo infekce.

Postnatalni faktory — mezi nejCastéjS$i postnatalni faktory fadime infekcni
poskozeni mozku, toxicko-metabolické trauma (dochazi k nému nadmérnym

pozivanim alkoholu) nebo cévni ¢i nddorova onemocnéni.

Klasifikace

Epileptickd onemocnéni lze klasifikovat z hlediska anatomického, sémiologického,

podle popisu klinickych projevi, z hlediska lokalizace a véku. Pro ptehlednost uvedeme

klasifikaci epilepsie z hlediska v€ku podle Moran¢ (2007), pticemz diraz bude kladen

na détské epileptické zachvaty a syndromy, které se vyskytuji ve véku 4-12 let.

Neonatalni zachvaty a syndromy — doba od narozeni do 3 mésict

Infantilni zdchvaty a syndromy — doba od 4 mésicti do 4 let

Détskeé zachvaty a syndromy — doba od 4-12 let. Dale je délime na:
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détské absence

epilepsie s ostatnimi absencemi

benigni epilepsie s rolandickymi hroty, centroteporalnimi hroty
benigni epilepsie s occipitdlnimi paroxyzmy

benigni psychomotoricka epilepsie

Landau-Kleffneriiv syndrom

® & 6 6 O 0o o

epilepsie s kontinualnimi hroty v synchronnim spéanku, elektricky status
epilepticus ve spanku
« Juvenilni zachvaty a syndromy — v dob¢ od 12 — 18 let

«  Ostatni epileptické syndromy — epileptické syndromy bez vékové vazby

Jelikoz jsme se v praktické Casti setkali s epilepsii u ditéte ve veku 13 let (epileptické
zachvaty zaCaly v 5 letech), jsou blize rozvedeny epileptické zachvaty a syndromy
vyskytujici se praveé v tomto obdobi.

Détské epileptické zachvaty a syndromy se objevuji ve véku 4 - 12 let. Vyskyt v tomto
obdobi je 0 néco nizsi nez v obdobi od 4 mésicu do 4 let, je ale vyssi nez v dospélosti.
Vétsinu epilepsii provazi normalni kognitivni i psychosocidlni vyvoj s obcasnymi

zachvaty.

Détské absence

Détské absence jsou geneticky podminénou formou epilepsie. Rozviji se ve véku 4-10
let. VEtSi procento vyskytu bylo zjisténo u divek. Hlavnim symptomem je absence.
Moran (2007, s. 45) ji definuje jako ,,ndhlou ztratu vedomi s areaktivitou; oci jsou
oteviené, neméni se svalovy tonus, chybi motorické nebo vegetativni projevy.
Pri ¢innosti se postizeny zarazi nebo muze automaticky pokracovat, na prihodu

si nevzpomind. “ Prognoza u toho typu epilepsie je dobra.

Epilepsie s ostatnimi absencemi
Mik¢ni absence se projevuje stejné, jako détské absence. Dulezitym piiznakem je ale
1 pomocenti, které se u détskych absenci nevyskytuje.

Myoklonické absence se nejvice objevuje kolem 7. roku véku, casto u déti s mentalni
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retardaci. VéEtsi procento vyskytu je u chlapci. Projevuje se myoklonii v oblasti ramen
a rukou, miZze se objevit i1 tonicka kife¢ a ndsledn€ pad. Zachvaty obvykle trvaji asi

15 sekund. (Moran, 2007)

Benigni epilepsie s rolandickymi a centrotemporalnimi hroty

Vyskytuje se asi u 15 % déti s epilepsii. Objevuje se mezi 4.-10. rokem. Zachvaty
se zpocatku objevuji pouze ve spanku, pozdéji i v pribéhu dne. Projevuje se klonickymi
kie¢emi, polykanim a dysartrii. Benigni epilepsie s rolandickymi a centrotemporalnimi
hroty je geneticky podminéna (autosomaln¢ dominantni). Zachvaty ve vétsin¢ piipada

vymizi do 15 let, po 18. roce jsou povazovani za pln€ vylécené. (Moran, 2007)

Benigni epilepsie s occipitalnimi paroxyzmy
U této formy benigni epilepsie neni jasné definovan prabéh. Typickym projevem je
zrakova aura. Nékteré zachvaty se projevuji ve spanku deviaci bulbii a zvracenim.

(Moran, 2007)

Landau-Kleffneriv syndrom

Landau-Kleffneriv syndrom se vyskytuje ve véku 3 - 5 let. Projevuje se predevsim
ziskanou afazii (dité¢, které mluvilo najednou prestava verbalné¢ komunikovat),
poruchami chovani a abnormalnim EEG. Zichvaty jsou pfitomny asi u 75 % déti
s touto formou, kolem 15. - 18. roku mizi. Z poruchy chovani se postupem ¢asu muiize

vyvinout autistickd porucha. (Moran, 2007)

Epilepsie s kontinualnimi hroty v synchronnim spanku, elektricky status
epilepticus ve spanku
Tuto formu epilepsie provazi poruchy chovani, hyperaktivita a poruchy uceni. Je velmi

podobna Landau-Kleffnerovu syndromu. (Moran, 2007)

Epileptické zachvaty miizeme rozclenit na zachvaty opakujici se spontdnné¢ a zachvaty
ptilezitostné. PfileZitostné zachvaty jsou vyprovokovany napf. intoxikaci nebo

kraniocerebralnim traumatem. (Vitek in Pipekova, 2006)
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Symptomy

Mezi cCasté ptiznaky epilepsii patii poruchy uceni, hyperaktivita (vyskytuje se az
ve 40 % pftipadl), poruchy fteCi (ziskand afazie), dale poruchy motoriky, paméti
¢1 prostoroveé orientace. Az 20 % dé&ti s epilepsii trpi 1 mentalni retardaci. U nékterych
déti se miize vyskytovat bradypsychismus, apatie nebo ulpivani. (Krejéifova in Ri¢an,

Krejc¢itova a kol., 2006)

40



3 Dité se zdravotnim postiZzenim v rodiné

Rodinu v dneSnim pojeti chapeme jako ,, otevieny systém, ktery miize byt meénén vlivy
zvnéjsku i zevnitr. “ (PeSova, 2006, s. 33) Rodina ma své pravidla a zédkony, které tidi
vzajemnou interakci mezi Cleny. Jestlize se ale zméni funkce jednoho prvku, musi dojit
ke zméné celého systému a v disledku toho i1 rovnovahy celé rodiny. ,, Problém
postizeného ditéte nutne vede ke zméné zpiisobu zivota vSech ostatnich clenu rodiny

a jejich vzdjemnych vztahu. *“ (PeSova, 2000, s. 33)

3.1. Vliv narozeni ditéte s postiZzenim na funkci rodiny a rodinné
vztahy

Postizenim ditéte je Zivot rodiny ovliviiovan lékafi a terapeuty, coZ vyrazné méni
dosavadni zpusob Zivota a vyZaduje nové rozdéleni roli. Dité s postizenim se dostava
do centra déni a otec je postaven na okraj, jako ,,peCovatel o ostatni déti“ ¢i ,.ten, ktery
vozi matku a dit¢ k Iékati“. Matka se Casto stavd dominantni. Mnohdy je dité
s postizenim pouzito v ,,boji* proti druhému rodici. Tento stav pak mulze vyustit az
k rozstépeni rodiny a naslednému rozvodu. (Pesova, 2006)
Rodina mé c¢tyfi zdkladni funkce: biologicko - reprodukéni, socidlné - ekonomickou,
socializacné - vychovnou a emocné - ochrannd. Tyto funkce je ale velmi obtizné
pro rodinu s postizenym ditétem naplnit. Kromé zakladnich funkci rodiny musi pak
rodina s ditétem s postizenim dal$i funkce (PeSova, 2006), které jsou ¢asto narocné
na ¢as i dovednosti:

«  zajistit pravidelné navstévy u 1ékate a provadéni rehabilita¢nich cvikl

« ochrana nemocného

« v pripad¢ somatickych nebo dietickych obtizi Gprava zivotospravy

+ rychla pomoc v situacich ohroZujicich Zivot

Manzelé se neziidka brani pfedstavé dalSiho ditéte, zvlasté pokud je pticina postizeni
genetického piivodu. Ekonomicka situace rodiny je nésledkem toho, Ze matka nepracuje

a jeji navrat do pracovniho poméru je téméef nemozny, zhorSena. Socializace ditéte
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je ovlivnéna vychovnym pfistupem rodi¢ii a ochrana je poskytovana riiznym clentim

rodiny nerovnomérné ¢i nedostatecné. (PeSova, 2006)

Jak jiz bylo vysSe uvedeno, disledkem narozeni ditéte s postizenim je i reorganizace
rodiny. Farber (1970, in PeSova, 2006) rozd€luje nove vzniklé typy rodin na:

* rodiny orientované na rodice — rodiny se nejvice soustfedi na kariéru obou
rodi¢h. Dit€ s postiZenim je odsunuto do pozadi.

* rodiny orientované na déti — rodice podiizuji svlij zivot tomu, aby co nejlépe
zabezpecCili déti. Matka se plné stard o rodinu a o domov, otec chodi
do zaméstnani.

* rodiny orientované na domov — obét’ rodi¢ti ve prospéch déti. Otec i matka

jsou v domacnosti.

Rodiny, které nejsou zaméfeny ani na jednu z ptedchozich orientaci pak nedokazi
zaméfit Usili vSech ¢lenli na problém, ktery jim brani v socidlnim vzestupu. Jejich

zivotni Sance jsou nejvice poznamenany (Faber, 1970, in PeSova, 2006)

3.2. Faktory ovliviiujici pFrijeti postiZeni ditéte

., Vstup postizeného ditéte do rodiny vyvolava specificky stres, kdy rodice zakouSeji i
po prekonani vstupni krize znacnou uzkost a deprese.” (PeSova, 2006, s. 24) kazdy
rodi¢ se pak s riznym druhem postiZzeni, vyrovnava riaznym zpusobem. Mezi Cinitele,
ktefi zpusob ,,pfijeti ditéte* ovliviuji, Matéjcek (1997) tadi:

+ Vyvojovou dobu, kdy k postiZeni doslo — zda je porucha vrozena nebo ziskana.
Poruchu, se kterou se dit¢ uz narodilo nebo se snad o ni rodi¢e dozvédéli uz
vprenatalnim stadiu vyvoje jist¢ pfijimaji jinak, nez tu, ke které dojde napf.
nasledkem urazu.

« Rozsah postizeni - mistni — souvisi s jednotlivymi ¢astmi téla (hlavou,
koncetinami, obli¢ejem, ...) nebo s jednotlivymi organy (pohlavni organy, vnitini
organy, apod.)

- funkcni — jak dalece jsou poruseny smysly, metabolismus,
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imunita nebo i mysleni Ci inteligence

- socialni — socialni rozsah defektu souvisi s Cinnostmi,
které spolecnost mize kontrolovat, jako napt. vymésovani, ptijimani potravy, aj.
Zda je postiZzeni zjevné nebo skryté a neniapadné — mezi zjevna postizeni
muzeme tadit napf. rozstép rtu nebo détskou mozkovou obrnu, mezi skrytd napf.
epilepsii ¢i sluchové postizeni
ZavazZnost postiZeni s ohledem na ohroZeni Zivota ditéte — jinak se rodice
vyrovnaji s Edwardsovym syndromem, kdy je nad¢je na dlouhy Zivot ditéte
nizka, a se sluchovou vadou, ktera zivot nikterak neohrozuje. Je nutné si ale
uvédomit, Ze vnimani zdvaznosti postizeni ditéte je u kazdé rodiny odlisné
arodina s tézkym postizenim ditéte se mize vyrovnat mnohem lépe, nez jini
rodice s relativné lehkym handicapem.
Osobnost samotného ditéte — nemalo zalezi také na tom, jakou ma postizené
dit€¢ nebo déti povahu. Rodice se jinak vyrovnaji s problémy ditéte, které je

vetSinu Casu pozitivné naladéné a ditéte, které je apatické ¢i uzkostné.

Publikace, ve které je seznam Ciniteli podle Matéjcka uveden, je urcena do rukou

rodict. Jinym zplsobem vymezuje faktory, které ovliviiuji pfijeti postizeni ditéte,

publikace uréena klinickym psychologtim. Krejéifova (in Rican, Krejéifova a kol.,

2006) uvadi:

Typ postiZzeni — pfijeti ditéte byva velmi obtizné, zvlast pokud se s tézkym
postizenim uz narodi. S rliznymi malformacemi koncetin se rodi¢e vyrovnavaji
hite nez s poruchou, kterd neni na prvni pohled viditelnd. Obecné se ale
muZzeme fici, ze mentalni postizeni ovliviiuje psychiku rodi¢it mnohem vice nez
postizeni jind, protoze je zasazeno jejich vlastni sebehodnoceni.

Etiologie postiZeni — zjiSténi pravych pfic¢in postizeni mize vyrazn& piispét
k ptijeti ditéte (napf. dit€ se sluchovym postizenim po zanétu stiedousi je snaze
pfijimano nez dité, jehoz sluchové vada je zalozena geneticky). Nejobtiznéjsi je
vyrovnat se s pourazovymi stavy, protoze tém je mozné¢ v mnoha piipadech
ptedejit a s postizenim, jehoZz pfi¢ina je neznama.

Individudlni charakteristiky ditéte — velky vyznam zde ma reaktivita ditéte,

43



jeho sila a energie, vek, ve kterém k postizeni doslo, vztah ditéte k 1¢kafti, aj.

+ Individualni charakteristiky dalSich ¢lenii rodiny — zda se clenové rodiny
uz nékdy s lidmi s postizenim setkali, jak jsou odolni vii¢i zatézi. Zalezi také
natom, zda uz byli nékdy vystaveni Zivotnim krizim, dualezité je 1 jejich
sebehodnoceni a asertivita.

« Struktura a organizace rodinného systému, kvalita vztahi v rodiné,
vyvojova faze rodiny — péCe o postizené dit¢ je mnohem vétsi zatézi pro
svobodné ¢i rozvedené matky nebo pro vdovy. Vyznamné je také poradi ditéte
s postizenim mezi sourozenci. Jestlize se narodilo jako prvni, rodi¢e mnohem
vice zvazuji, zda se maji pokusit o dal§i dit¢ — boji se, Ze se situace bude
opakovat. Je také dokdzano, ze rodiCe, kteti maji 1 dalsi, zdravé déti, zvladaji
zatéz mnohem lépe, nez rodice s ditétem, jedinackem.

«  Styly zvladani (coping) — kazdy Clovek se s zatézovou situaci vyrovnava jinym
zptisobem. MiiZeme rozlisit tfi hlavni styly zvladani zatézové situace:

« aktivni styl zvladani — je zaméfen piimo na feSeni problému, na okamzité
jednani v krizové situaci. Je nejefektivnéj$i v piipad€ akutnich strest.
Jestlize rodi¢ ale pecuje dlouhodobé o dité s postizenim, mize aktivni
styl zvladani zvySovat jeho Gzkost.

«  styl zamereny na ziskani socialni opory — efektivni v pripad¢ chronické
zatéze (dlouhodoba péce o dite)

- styl vwhybavy — nejméné efektivni styl v piipad¢ dlouhodobych stresi.
Utinny je viak pouze kratkodobé. Jedna se napf. o odpoutani pozornosti
¢i relaxaci.

« Prostiedi — rodiny s ditétem s postizenim maji velmi ¢asto tendenci se izolovat
od ostatnich. Velky vyznam ma socialni opora, jiz se rodin¢ dostane od pratel
¢i ptibuznych. Jestlize se podpory rodiné dostavé, minimalizuje se tim 1 riziko

tyrani ¢i zanedbavani ditéte.

Uvedeni c¢initelé se vztahuji k rodindm s postizenym ditétem. Cinitele, ovlivilujici
vyrovnani se s postizenim déti — dvojcat, v odborné literatufe nenajdeme. Muzeme

se ale domnivat, ze faktory ziistavaji stejné, jen se nékteré mohou nasobit vlivem toho,
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ze misto jednoho ditéte s postizenim, rodice maji déti dv€é. Schopnost zvladani takové
zatéze je ale velmi individudlni a zaleZi pfedev§im na mife postiZeni, na ptistupu rodict

k problému a v neposledni fad¢ také na kvalit¢ vztahti v roding.

Jak bylo jiz uvedeno, pro rodiCe je velmi podstatna informace, jak k postiZeni jejich
ditéte doslo. Zda je zapticinény hereditarnim zatizenim, exogennimi vlivy nebo tirazem.
Rodi¢, jehoz dité je postizeno Castecné vlivem jeho vlastnich genii danou situaci
pocituje jako svoje selhani a pfedevSim selhani rodiCovské role. Vagnerova (2000)
se zabyva vlivem geneticky zpusobeného postiZzeni na psychiku obou rodi¢t. Uvadi, Ze
pro rodinu je stigmatizujici takové vySetfeni podstoupit a citi se degradovana. Jestlize
je postizeni zplsobeno autosomalné recesivni dédi¢nosti (fenylketonurie) znamena to,
ze oba rodicCe jsou pfenaseci genu, ktery postizeni zpusobuje. V takové situaci mize
dojit k rozpadu rodiny, protoze manzelé¢ jsou si védomi toho, Ze jestlize by méli dité
sjinym partnerem, k postizeni by nemuselo dojit. V piipadé autosomalné
dominantniho dédi¢ného postiZeni (syndaktylie, Marfantiv syndrom) je jeden z rodict
postizen. Ten se pak citi ménécenny, protoze v roli rodiCovské selhava. Velmi
problematické jsou postiZeni viazana na pohlavi (hemofilie, Daltonismus, svalové
dystrofie), kdy je prenaseckou zdravd matka. Rodina ji zavrhuje, Zena je terCem
negativnich emoci. Vagnerova v téchto reakcich vidi pozistatek historického pojeti,
., kdy byla matka postizeného ditéte obvinovana z obcovani se zviretem nebo s dablem
a podle toho s ni bylo nakladano. “ (Vagnerova in Vagnerova, Hadj-Moussova, 2000, s.

92)

3.3. Faze vyrovnani se s postiZenim ditéte

Vyrovnani se s postizenim ditéte je pro rodi¢e velmi niternd a predevSim individualni
zalezitost, ktera muze byt u kazdého jedince zcela odlisnd. Pfesto se ale v odborné
literatufe najedeme popis fazi, kterymi prochazi rodi¢ vyrovnavajici se timto
problémem.

Autofi, ktefi se zabyvaji fadzemi vyrovnani se s postizenim ditéte piedesilaji, Ze jsou
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analogicka stadiim vyrovnavani se s zdvaznym onemocnénim, jak je popsala v roce

1969 Kiibler-Rossova (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006, Vagnerova, 1999). Vagnerova

(1999) reakei rodict na skutecnost, ze maji postizené dit¢ rozdéluje do ti fazi:

Faze Soku a popieni — rodi¢ se snazi situaci popirat, aby se ubranil ztraté
psychické rovnovahy. Zdravi rodic¢e automaticky piedpokladaji, Zze se jim narodi
zdravé dité. Narozenim postizeného ditéte ztraci urcité hodnoty, coz je ptivadi
do stresové situace.

Postupna akceptace reality, vyrovnani se s problémem — k této fazi dochazi
tehdy, kdyz se rodic¢ zac¢ina dité piijimat takové, jaké je. To mize byt dano napf.
ziskanim urc¢it¢tho mnozstvi informaci o jeho postizeni ¢i o moznostech jeho
dalsiho rozvoje. Vagnerova ale predesild, ze akceptaci reality a pfijeti ditéte
Casto brani emocionalni stavy, jako napi. hnév, deprese ¢i zoufalstvi. Ty mohou
trvat rizné dlouhou dobu. ,, Urover: vyrovnavani s touto situaci zavisi na zralosti
osobnosti rodicu, na jejich Zivotnich zkuSenostech, na kvalité jejich citového
zdzemi, na individudlni frustracni toleranci a akutnim psychickém
i somatickem stavu. “ (Vagnerova, 1999, s. 79)

Ptechodnym stadiem je obdobi smlouvani, kdy rodice maji tendenci hledat
u ditéte alespoit malé zlepSeni, diky kterému by mohlo chodit, vidét ¢i alespon
navstévovat zakladni Skolu specidlni.

Realisticky postoj k dané situaci - rodice plné akceptuji dit¢ takové, jaké je

a jsou ochotni ud¢lat vse pro jeho rozvoj.

Miuzeme se ale také setkat s jinym, podrobné&jsim rozdélenim stadii, jak ho uvadi napf.

Krej

Sitova (Ri¢an, Krejéifova a kol., 2006):

Sok — iracionalni mysleni, rodi¢e zaZivaji pocity zmatku a derealizace.

Popreni — rodi¢ nechce situaci pfijmout, nevéti ji, snazi se ji popirat. Mezi
stadiem mize byt stddium kompenzace, ve kterém se rodi¢e Casto obraci
k transcendentu, k Bohu.

Smutek, zlost, uzkost, pocit viny — rodi¢ svaluje vinu na druhé, hledd osobu,

11

odolnost predev§im vuci frustraci, ale Sifeji téZ konfliktim, stresu a psychické zatézi vubec. Je

ovlivnitelna zivotni zkuSenosti, emociondlni podporou ¢i psychoterapii. Zavisi také na vychové
a konstituci. (Hartl in Hartl, Hartlova, 2000)
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ktera je postizenim jeho ditéte vinna (napf. partner, l1¢kati). Mohou se vyskytovat
projevy agresivity. Dal§imi typickymi znaky tohoto stadia je sebelitost, litovani
druhych a pocity vlastni viny (az u 25 % rodict).

« Stadium rovnovahy — rodi¢ pfijima situaci, ubyva depresi a krizovych stavi.
Snazi se starat o dité, ucastnit se jeho 1écby. Toto staddium trva nékolik tydna az
mésicu.

+ Reorganizace — rodice jsou plné vyrovnani s postizenim ditéte, pifijimaji je
takove, jaké je, zaméiuji se na budoucnost. Stav v rodin¢ se optimalizuje.
V ptedchozich stadiich doslo bud’ k rozpadu rodiny nebo k posileni vazby mezi
partnery. Rodice ¢asto méni sviij Zebtficek hodnot, stavaji se vice empatickymi

a emotivnimi. Dosahuji kvalitnéj$iho socidlniho porozuméni.

Jak bylo jiz vySe uvedeno, je nutné si uvédomit, ze proces vyrovnani se s postizenim
ditéte i délka jednotlivych stadii je u kazdého rodice velmi individudlni, a rodi¢ muze,

ale nemusi vSemi fazemi, které zde byly vyjmenovany, projit.

3.3.1. Obranné mechanismy

Obranné mechanismy se objevuji, jestlize se psychika Clovéka nedokaze vyrovnat
s urcitou situaci. Slouzi k udrZeni psychické rovnovahy. Tato rovnovéha ale funguje
pouze v omezené mife a docasné, nedojde tedy k adaptaci organismu. Obranné
mechanismy vychazeji z fylogeneticky starych mechanismi — uniku a ttoku. ,,Volba
jedné z téchto variant nebyva nahodna, ale vychazi ze zkuSenosti a osobnich dispozic
jedince. Obranné mechanismy, které se v Zivoteé osvédcily maji tendenci se fixovat
a clovek je v kritickych situacich opakuje.” (Vagnerova, 1999, s. 79) V nasem piipad¢
se psychika rodi¢e (pfedevsim matky) ditéte s t€zSim ¢i leh¢im postizenim, brani pfijeti

reality, tedy toho, ze jejich dit€¢ mozna nikdy nebude chodit, vidét ¢i slySet.
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Matéjcek (1997) uvadi obranné mechanismy:

popreni — rodi¢ si nechce skutec¢nost pfipustit, odmita ji. Touzi vratit se do doby,
kdy jesté nic nevédel, doufa v zazrak. Stiida l€kate v nad¢ji, ze jiny odbornik
diagndzu poprte a fekne, Ze dité je zcela zdrave.

hledani viny — rodic¢ se snazi najit n¢koho, na koho by mohl vinu za postizeni
ditéte svalit. Mize to byt partner, SirSi rodina, 1ékafi, aj. Velmi Casto ale neni
vinen nikdo. Obvinovani partnera mtze vést k rozvodu, kterého by se pfedevsim

rodina s postizenymi détmi méla vyvarovat.

wevr

mechanismus. Rodi¢ svaluje vinu na sebe, citi se ponizen, coz mulze vést

az k vaznym depresim.

Viagnerova (1999) dale rozdéluje obranné mechanismy podle toho, zda je mizeme fadit

spiSe k unikovym ¢i itocnym.

Uto¢né mechanismy jsou charakteristické tim, Ze maji tendenci aktivné fesit

situaci, bojovat s ni. To se projevuje u rodi¢l postizenych déti napt. hledanim

nahradniho vinika, hledanim 1ékaiti nebo 1é¢itela, ktefi mohou ditéti pomoci a mohou

tak zlepSit danou situaci nebo pfehnanou péci o postizené dit€. Zde se Vagnerova

(1999) shoduje s Matéjckem, na rozdil od n¢j ale uvadi jeste¢ dalsi mechanismy, které

oznacuje jako unikové. Radi do nich:

odloZeni postizeného ditéte do péce nékoho jiného — rodi¢ svéii dit¢ do péce
prarodicu, v krajnim pfipad€ je umisti do stavni péce

odchod z rodiny — rodi¢ neunese tizivou situaci a fesi ji odchodem od partnera
i od ditéte. Casto se ale stava, ze piedev§im matky, se k rodiné po n&jaké dobé
opc¢t vrati.

pretrvavajici popreni situace — rodice se chovaji tak, jakoby dité trvale
postizené viubec nebylo, jakoby bylo pouze docasné¢ nemocné. Nepiijemné
pocity vytésiuji.

racionalizace — rodic si situaci zjednodusuje, vyklada si ji odliSnym zptsobem,
ktery je pro n¢j pfijatelnéjsi (Ustavni péce péci bude ditéti 1épe, jsou tam
kvalifikovani odbornici; dité se sice bude vyvijet pomalu, ale nakonec nebude
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odlisné od ostatnich, zdravych déti).

unik do fantazie — rodice si pfedstavuji pouze to, co by si pfali, ackoliv realita
je jina.

rezignace — rodi¢ se vzdava svych cilt, vidi situaci jako bezvychodnou.
Prestava vérit ve zlepSeni stavu ditéte, piijiméd negativni variantu feSeni. Tento
obranny mechanismus pak ¢asto vede k rozvoji depresi ¢i k apatii. Mze dojit
az k celkovému upadku osobnosti.

regrese — unik na niz§i, méné¢ zodpovédnou uroven jednani. Snaha nalézt
autoritu, kterd pfevezme veskerou nasi zodpovédnost. Miize to byt napt. Iékar,
pedagog, terapeut nebo dokonce i cirkev.

unik do izolace — stranéni se vnéjsiho svéta, ktery opovrhuje ¢i odmita rodinu
1 s postizenym ditétem. Vede k aZ k tomu, Ze rodi¢e odmitaji se svym ditétem

byt jen vyjit z domu.

Béhem vyvoje ditéte jsou nekterd stadia pro rodice vice stresujici nez predchozi a mize

tak dojit ke znovuobjeveni se obrannych mechanismii a neadektavnich reakci rodici,

které uz vymizely. Mezi takova stadia patii naptiklad nastup ditéte do Skoly, kdy jsou

rodi¢e konfrontovani s realitou, nebo nastup puberty.

3.4. Vychovné styly v rodiné

Rodi¢e postizenych déti maji ¢asto problémy s vyrovnanym a predevsSim dislednym

postojem k vychové. Mohou pak zaujmout extrémni pfistup, jako je nadmeérné

ochraiovani ditéte, emocni odmitani nebo ambivalentni postoj, ktery je typicky svym

kolisanim mezi pfiliSnou laskyplnosti a averzi vici ditéti. (Matéjcek, 2006)

Pesova (2006) tyto piistupy dale rozebira a déli je na:

Vychovu uzkostnou - Rodice jsou piesvédCeni, ze dit€é musi ochranit pred
vSemi riziky, které by je mohly ohrozit. Pfehnana péce ale brani ditéti ve vyvoji,
ktery ma sméfovat k sobéstaCnosti a nezavislosti a zvySuje pocit odliSnosti

od ostatnich déti. Nadmérna péce také muze vést ke zhorSeni nemoci
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¢i postizeni. Matéjcek (2001) uvadi, Zze tzkostnou vychovu praktikuji predevsim
vychovatelé ¢i rodiCe, jejichz dit¢ ma postizeni ¢i nemoc projevujici
se dramatickym zplUsobem (napf. epilepsie, astma, ztraty védomi, apod.).
U ditéte se miize projevit vzpoura a vzdor proti takové vychové, ¢i naopak apatie
a ztrata iniciativy.

Vychovu zavrhujici - Rodice pfistupuji k ditéti jako k néemu, co je obtézuje,
citi vi¢i nému odpor. Matka nemiize vinou ditéte nastoupit do prace, nemuize
uskute€nit své zivotni cile. Tento postoj se projevuje nadmérnymi poZadavky
na dité a zvySenou kriticnosti. I tento pfistup mize zhorsit stav ditéte.
Ambivalentni postoj - Oba pfedchozi postoje se mohou prolinat a vést
k ambivalenci. Rodi¢e dit¢ odmitaji, jsou netrpélivi, disledkem c¢ehoz se pak
snazi tyto stavy odCinit pfehnanou péci a aktivitou. PeSova (2006) uvadi, ze
se tyto postoje mohou vyskytovat v rodinach, kde je matka nadmérné

ochranitelské a otec lhostejny az odmitavy.

Krom¢ piedchozich vychovnych postoji uvadi Matéjcek (2006) dalsi:

Vychova rozmazlujici - RodiCe jsou na ditéti citove zavisli, Ipi na ném, sleduji
kazdé jeho, byt’ pfirozené, vyvojové projevy, z nichZ jsou nadSeni. Snazi se mu
vSechno vynahradit premirou lasky. Podfizuji se pouze jemu a jeho naladam,
¢imzZ ztraci u ditéte pfirozenou autoritu. Dité pak nevidi v rodi¢ich dostatek
sebeduvery a ztraci jistotu a oporu, kterou by mu méli poskytovat.

Vychova perfekcionisticka - Vychova je typicka svou piehnanou snahou
po dokonalosti. Rodice protézuji a prepinaji své dite, jejich jedinym cilem je,
obranné postoje, které zabranuji zdravému vyvoji jeho osobnosti.

Vychova protekéni - Rodice prosazuji své dit¢ za kazdou cenu. Snazi se
je prosadit a pomoci mu vSude, kde je to mozné, prestoze se tak nedéje zcela
korektnim zptisobem. Usiluji o dosaZeni hodnot, které pokladaji za vyhodné pro
n¢j 1 pro sebe. Dit¢ tak ale uvadéji do nepiijemnych situaci a obraceji proti nému
okoli, které je povazuje za ,,protekéni dit€”. Nemd také moZnost zcela dospét

a osamostatnit se.
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Nelze opomenout myslenku, ze rodice by méli vychovny styl piizpisobovat véku ditéte.
Jiny styl vychovy potiebuje kojenec ¢i batole, jinak by se rodice méli chovat
k adolescentovi. ,, Neménny styl vychovy, ve kterém se nerespektuji vyvojové zdkonitosti
deti, vede drive ¢i pozdéji k silnym konfliktum. “ (Vojtik, Machova, Bfichacek, 1990, s.
126)

3.5. Vztahy mezi sourozenci

Pro uplnost se vénujeme také vztahtim, které vznikaji mezi postizenymi a zdravymi
sourozenci. PiestoZe se tato prace vénuje dvojcatiim, které obé maji n¢jaké postizeni,
vétSina z nich nezije s rodi¢i sama, maji i sourozence. Kapitola vztahy mezi sourozenci
je zde zarazena i proto, Ze jsme se setkali pfi vyzkumu s dvojcaty, z nichz jedno bylo
postizené a druhé témef nebo zcela zdravé.
Sourozenci jsou Casto nuceni zapojit se do péce o dité¢ s postizenim. Pfed ostatnimi
détmi ho Casto brani, hraji si s nim. Jestlize je sourozenec starsi, je jeho vliv nepomérné
vEtsi, protoze muze byt ditéti s postizenim piikladem a autoritou. Nejvice se o dité
staraji predevSim star§i sestry. Naopak agresivni reakce se mohou vyvinout
u sourozence, kterému rodice, prehnan¢ pecujici o dité s postizenim, nedavaji dostatek
pozornosti ¢i lasky. (PeSova, 2006)
Krejcitova (in Krejcitova, Ri¢an a kol., 2006) upozornuje, ze potteby sourozenci ditéte
s postizenim jsou podobné, jako potfeby jejich rodi¢ii, jen jim neni vénovano tolik
pozornosti. Mezi nejcastéj$i potieby patii (Krej¢ifova in Krejéitova, Ri¢an a kol., 2006):

* informace o nemoci nebo postizeni sourozence

* komunikace o kladnych a zapornych zkuSenostech ¢leniti rodiny ve vztahu

k sourozenci

* uznani a zajem ze strany rodici

* potieba Casu, straveného pouze s rodici

* podpora od dal$ich sourozenct

* potieba odhaleni zplisobu, jak se vyrovndvat s obtiznymi a stresujicimi

udalostmi, které se v rodin¢€ odehravaji
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Vyzkumy, zabyvajici se pofadim narozeni sourozenct ukazuji, Ze mnohem hiife se se
sourozencem s postizenim vyrovnavaji déti, které jsou mladsi nez on. Jejich sourozenec
totiz automaticky pfebird v rodiné pozici ,,nejmladsiho®. Situace je také horsi, jestlize
jsou déti stejného pohlavi. (Pesova, 2006)

Bylo také zjisténo, ze sourozenci deti s postizenim jsou na svij veék vyspélejsi
a zodpovédngjsi. Zejména v puberté¢ maji déti potiebu navzajem se identifikovat
s druhym sourozencem. Cim je ale postizeni vétsi, tim t&Z3i je identifikace pro zdravé
dité. Mize se také stat, ze mladsi sourozenec imysIné zaostava a je pomalejsi, jen aby
prili§ ve vyvoji nepiedcil svého starsiho, ale postizeného, bratra Ci sestru.

Zdravé dité je také centrem oCekavani rodict, ktefi do né&j vkladaji své nadéje, jez jeho
sourozenec nemuze zcela napliovat. Automaticky se od néj ocekava, ze se po smrti
rodi¢t bude o svého sourozence starat. (Krejéifova in Krejéitova, Ri¢an a kol., 2006)
Pesova (2006) uvadi nazor Clausena, ze ,, riziko vzniku problémii u zdravych sourozencii
vyznamné narista v zavislosti na tom, je-li rodina mala, je-li zdravy sourozenec mladsi
nez postizeny, je-li postizeni tézsiho stupné a jsou-li projevy postizeného ditéte pro
ostatni sourozence nesnadno pochopitelné. (Peova in Pesova, Samalik, 2006, s. 33)
Jestlize je dité s postizenim prvorozené, muize nastat opacna situace. RodiCe se vice
vénuji zdravému novorozenci a star$i dité¢ se citi odstr¢ené a piehlizené. I v tomto
ptipad¢ ale dochazi k napodobovani mlads$iho sourozence. ,,Neprojevi se to treba
v pohyblivost nebo v hbitosti, ale urcité v obdobi, kdy mladsi dité zacina mluvit. Kolem
tretiho roku mad normalni dité uz znacnou zdasobu slov, tvori vety, dovede se obstojné
vyjadiovat, je pohotové a postizené dite se od neho uci. Pozdéji se snazi svému

sourozenci vyrovnat. *“ (Markova in Markova, Stiedova, 1987, s. 74)
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4 Metodologie vyzkumu

Pro ziskani relevantnich vysledkii je tieba stanovit vyzkumné cile, metody, jimiz

budeme téchto vysledkl dosahovat a vzorek, na némz budeme tento vyzkum provadeét.

Protoze cilem vyzkumu je ziskat vhled do neprobadané oblasti, volime vyzkum
kvalitativni. ,, Kvalitativni vyzkum zahrnuje popis a interpretaci socialnich nebo
individualnich lidskych problémii.“ (Hendl, 1997, s. 12) Vychazi z empirickych dat
a jde pfedev$im o porozuméni zkoumanému problému. K dosazeni vysledki vyzkumu
nejsou pouzity statistické metody, nckteré udaje ale kvantifikovany byt mohou

za predpokladu, Ze analyza téchto udaju je kvalitativni. (Strauss, Corbinova, 1999)

4.1. Cil vyzkumu

Cilem vyzkumného Setfeni je pribliZit situaci ve vybranych rodinach, ve kterych Ziji
déti, dvojcata, s postizenim. Vzhledem k tomu, ze se situaci rodin s dvojcaty
s postizenim v minulosti nikdo nezabyval, neni tato problematika nijak zmapovéana.

Dil¢imi cili Setfeni pak bylo konkrétnéji se zaméfit na oblasti fungovéani rodiny
po narozeni dvojcat s postizenim, piistupu odbornikli k rodi¢im déti, postoje rodict
k névratu do zaméstnani a socialnich kontaktd rodiny po narozeni dvojcat. Déle se pak

soustfedit na oblast vzdélavani déti s postiZzenim.

4.2. Charakteristika vyzkumnych metod

Pro vybér vzorku byla pouzita metoda prostého zamérného (icelového) vybéru, ktera
predstavuje variantu metody zamérného vybéru. Tato metoda neuplatituje dalsi
specifické strategie a potenciondlni Ucastnici jsou vybrani podle toho, zda jsou pro
vyzkum vhodni a s ucasti v ném souhlasi. (Miovsky, 2006)

Vzhledem k charakteru a zaméteni vyzkumu byly k ziskani dat pouzity metody

53



polostandardizovaného rozhovoru a dotazniku."

Dotaznik je , zpusob pisemného kladeni otizek a ziskdavani pisemnych odpovédi.*
(Gavora, 2000 in Chréska, 2007) Otazky jsou peclivé formulovany a uvdzené sefazeny.
Metod¢ dotazniku byva ¢asto vytykano, ze neukazuje, jaci doopravdy respondenti jsou,
ale pouze to, jak sami sebe subjektivné vidi.

Dotaznik (uveden v piiloze ¢. 2), ktery byl pouzit pro vyzkum rodin s dvojcaty
s postizenim, je vicelroviiovym anonymnim dotaznikem, ktery obsahuje oteviené
(ve III. ¢asti otazka C) , polouzaviené ( v II. Casti otdzka B, E), uzaviené ( v II. ¢asti
jsou to otazky A, C, D, ve IIl. ¢asti pak otazky A, B) a skalové polozky (ve II. ¢asti
otazka F, ve III. ¢asti pak otdzka B) (Chraska, 2007). Je rozdé€len do Ctyft ¢asti. V tivodu
dotazniku jsou zjisStovany udaje o respondentovi. Druhd ¢ast se tyka osoby respondenta
jako pecujici osoby a jeho psychosocidlnich a ekonomickych perspektiv. Treti ¢ast
dotazniku smeéfuje do oblasti pracovnich kompetenci. Posledni casti je pak
standardizovany dotaznik SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual Quality
of Life — Systém individudlniho hodnoceni kvality Zivota). Metoda SEIQoL zjistuje
kvalitu zivota dotazanych osob, kterd je velmi individuélni, protoze zavisi na zebticku
hodnot respondenta. Zebiicek hodnot a tedy i kvalita Zivota se mohou postupem &asu
(Ktivohlavy, 2002). Termin ,zivotni cil“ miizeme definovat jako ,,cil snazeni,
ij. teleologicky (cilové zaméreny) podnét k aktivite. Sémanticky by bylo mozno prekladat
klicovy termin ,,cue“ vétou typu: O co ti v Zivote jde predevsim (nejvice)? “ (Kiivohlavy,
2001, s. 244) Nejedna se tedy o momentalni usili ale o dlouhodobé snahy. Je-li to
mozné, respondentim nejsou uvadény piiklady moznych okruhi ¢i témat, aby
se zabranilo ovliviiovani (Ktivohlavy, 2001). Ke kazdému cili pak respondent uvadi
miru dilezitosti (soucet dulezitosti u vSech péti cili musi byt nejvySe 100 %) a miru
spokojenosti s napliovanim cile (uvadi se v rozmezi 0 - 100 %, kdy 0 % znamena
naprostou nespokojenost s napliiovanim) (Kiivohlavy, 2001). Celkovou hodnotu kvality
zivota (QL) ziskame, kdyZ vynasobime hodnotu dileZitosti a miry spokojenosti kazdého

cile a tuto hodnotu pak vydélime stem. Tyto vysledky pak secteme. Maximalni mozna

2 Dotaznik byl poprvé pouzit pfi vyzkumu stresujicich a resilientnich faktor( a tendenci osob pecujicich
0 osobu se zdravotnim postizenim. Vyzkum byl proveden na tizemi hlavniho mésta Prahy. (Michalik,
Valenta, 2008)
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hodnota je 100.

Dalsi pouzitou metodou, jak uz bylo zminéno vySe, je polostandardizovany
rozhovor. Pii metod¢ polostandardizovaného rozhovoru vytvéiime ,,urcité schéma,
které je pro tazatele zavazné. Toto schéma obvykle specifikuje okruhy otazek, na které
se budeme ucastniki ptat. “ (Miovsky, 2006, s. 159) Okruhy témat spolu s otdzkami jsou
uvedeny v priloze €. 3 .

V rozhovorech s jednotlivymi respondenty se pak mize liSit potadi otazek ¢i znéni
a styl otazek, aby byly co nejsrozumitelnéjs$i dotazovanému. Mohou se vyskytnout také

dopliujici otazky, které se budou jevit jako smysluplné v pritbéhu rozhovoru.

4.3. Charakteristika vyzkumného vzorku

Vyzkumného Setieni se zicCastnilo 9 rodin s dvojcaty s postizenim. Ve vétSiné ptipadi
poskytovaly informace matky, pouze v jednom piipade se do rozhovoru zapojoval i otec
deti.

Primérny vék dvojcat je 14 let, tfi pary déti jsou dvojcata jednovajecné, Sest part jsou
dvojcata dvojvajecné. P&t déti je primarné postizeno mentdlni retardaci, osm
je postizeno détskou mozkovou obrnou, dvé déti maji sluchovou vadu, u jednoho ditéte
se objevuji epileptické zachvaty a posledni dité je postizeno syndromem ADHD. Jedno
dité je zdravé.

Dotaznikového Setfeni se zucastnilo devét Zen — matek. Dvé z nich Ziji samy, dvé
v partnerském svazku a pét v Zije v manzelstvi.

P&t zen zije ve méste, Ctyfi na vesnici. Vétsina zen je veéku od 30 - 40 let, pouze tfi zeny
maji vék od 40 - 50 let.

Pét Zzen dosahlo stfedoskolského vzdélani, jedna stfedniho odborného vzdélani, dvé
vystudovaly vysokou Skolu a jedna vystudovala Skolu zékladni.

Ve vztahu k zaméstnani, Sest zen je v soucasnosti v domadcnosti, tfi zeny jsou
v pracovnim procesu. Aktivné byly zaméstnany Ctyfi zeny v délce nejvyse péti let, dveé
v délce 11 - 15 let a dvé Zeny uvedly, Ze jsou zaméstnany uz 16 - 20 let.

Vzhledem k charakteru diplomové prace, kterd se tyka dvojCat s postizenim
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a organizacim, které byly osloveny, vSechny Zeny na dotaz ,,Osoba, o niz pecuji je...
uvedly ,,dité*. Stupen postizeni podle vysledkl dotaznikii Zeny u Sesti déti neznaji nebo
jejich postizeni neodpovida zaddnému stupni ptispévku na péci. Dveé déti jsou pak
zatazeny v 1. stupni zavislosti, pét déti v III. stupni a ¢tyfem détem ptipada IV. stupeni
zavislosti. VéEtsina déti navstévuje zafizeni s dennim pobytem, pouze dvé bydli
v internatnim zafizeni s tydennim pobytem.

Uvedené udaje shrnuje tabulka v ptiloze €. 4.
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5 Vlastni vyzkumné Setreni

Protoze dvojc¢at s postizenim neni v nasi populaci mnoho a je obtizné se s nimi setkat,
bylo na zacatku vyzkumného Setfeni osloveno prostfednictvim elektronické posty
14 zékladnich $kol specialnich a praktickych ve Zlinském kraji, 11 $kol v Olomouckém
kraji a 15 zékladnich $kol specialnich a praktickych v Jihomoravském kraji. Dale byly
osloveny 4 kluby dvojcat (v Praze, Olomouci, Zlin¢ a Brn¢), 1 stfedisko rané péce
a 1 matefskd Skola specidlni. Instituce byly osloveny s dotazem, zda jejich zafizeni
navs$tévuji dvojcata s postizenim. Jestlize byla odpoveéd’ kladnd, feditelé byli pozadani
o kontakt na rodic¢e. Text dopisu, ktery feditelé predavali rodicim je vlozen v priloze
¢. 5. V ptfipadé, ze rodiCe souhlasili s poskytnutim svého kontaktu, byli nésledné
osloveni telefonicky.

Ze 46 oslovenych zatizeni odpovédélo 8 kladné, 15 zaporné a 23 na e-mail nereagovalo.
V pftipadé, Ze jsme béhem nékolika mésicti neobdrzeli odpovéd’, oslovili jsme zatizeni
opakovang.

Skoly nebo kluby navitévovalo celkem 17 dvojéat s postizenim, 8 rodin ale spolupraci
odmitlo. Dal§i dv¢ rodiny odmitly spolupracovat v pribéhu vyzkumu z osobnich
davodu (v obou piipadech jeden z partneri pozadal o rozvod). Na dvé rodiny, které se
vyzkumu také zuacastnily, jsme ziskali kontakt v pribéhu Setfeni, prostfednictvim
respondent.

Celkové se vyzkumného Setfeni zucastnilo 9 rodin s dvojcaty s postizenim.
Respondenti byli kontaktovani telefonicky, kdy s nimi bylo domluveno i datum
osobniho setkani. S rodici, ve vSech ptipadech s matkami, pouze v jednom piipad¢ se
rozhovoru zucastnil i otec, byl proveden rozhovor a souc¢asné byli pozadani o vyplnéni
dotazniku. Rozhovor byl se svolenim vSech dotazovanych nahrdvan na diktafon s tim,
ze vsichni byli upozornéni na jejich pravo nenahravat celou vypovéd a neodpovidat na
vSechny polozené otdzky. Prepisy rozhovori jsou pftilozeny v piiloze. Rozhovory
probéhly ve vétsSine piipadiit v domécim prostiedi, jeden rozhovor byl uskutecnén
v kavarné a v Centru pro zdravotné postizené.

V nékolika ptipadech se stalo, ze rodi¢e odmitli zodpovédét nékolik otdzek v dotazniku.
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5.1. Vyhodnoceni vyzkumu — dotazniky

Jak jiz bylo vyse uvedeno, dotaznik obsahuje Ctyti ¢asti. Vyhodnoceni vétSiny otdzek je
doprovazeno pro ptehlednost grafem.

Prvni ¢ast se tykd 0daji o respondentech. Tyto informace jsou pichledné uvedeny
v ptiloze €. 4.

Druhd cast dotazniku se zaméiuje na pecujici osobu z hlediska psychosocidlnich
a ekonomickych charakteristik. Obsahuje okruhy otazek A — F, kazdy okruh ma nékolik

podotazek, které jsou oznaceny malymi tiskacimi pismeny.

5.1.1. Psychosocialni a ekonomické charakteristiky a perspektivy

A — obecné a pozitivné vnimané hodnoty osobnosti

V okruhu otazek A, méli respondenti uvést, jak se zménila za dobu péce o osobu
s postizenim mira jejich spirituality, altruismu, tolerance, klidu a vyrovnanosti, viry

v lidskou solidaritu, Zivotniho optimismu a pokory.

W zyysila

B zustala stejna
snizila

H neuvedeno

Graf 1: Mira spirituality

Sest respondenti se domnivd, Ze se mira jejich spirituality (proZivani viry
a duchovna) za dobu péce o déti s postiZenim nezménila ve srovnani se situaci,
ve které byli pfed narozenim déti. Dva dotazovani uvedli, Ze se mira jejich spirituality

zvysila a jeden na danou otdzku neodpoveédél.
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Graf 2: Mira altruismu

Na otazku, zda se mira altruismu (pFipravenosti pomahat jinym) za dobu péce
o dité zvysila odpovédelo pét respondentii kladné, jeden dotazovany neodpovédél

a u tfech respondentti se mira altruismu podle jejich ndzoru nezménila.

W zyysila

B zustala stejna
snizila

M heuvedeno

Graf 3: Mira tolerance k ostatnim lidem

Mira tolerance k ostatnim lidem se u Ctyf dotazovanych zvysila, u Ctyf respondentli

zustala stejna a jeden dotazovany odpovéd neuvedl.
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B Zyysila
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Graf 4: Mira klidu a vyrovnanosti

Tf1 respondenti uvedli, Ze se mira jejich klidu a vyrovnanosti za dobu péce
o dvojcata s postiZenim zvysila, u tfech respondentl ziistala stejnd a dva dotazovani

jsou presvédceni, Ze se tato mira snizila.

B zyysila

B zustala stejna
snizila

M heuvedeno

Graf 5: Mira viry v lidskou solidaritu

Na otazku tykajici se miry viry v lidskou solidaritu ctyifi dotazovani uvedli,
ze sezadobu péfe o dvojéata s postizenim zvysila, Ctyfi respondenti uvedli,

Ze se nezménila a jeden dotazovany odpoveédél, ze se tato mira sniZila.
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Graf 6: Mira Zivotniho optimismu
Tti respondenti z deviti uvedli, Ze se mira jejich Zivotniho optimismu béhem péce

o dvojcata zvysila, u péti zistala stejna a jeden dotazovany na otazku neodpoveédél.

W zyysila

B zustala stejna
snizila

M heuvedeno

Graf 7: Mira pokory k tomu, co Zivot prindsi
Mira pokory k tomu, co Zivot prinasSi se podle vysledki v dotazniku u Sesti
respondentli zvysila, u dvou respondentli zlstala stejnd a jeden dotazovany na danou

otazku neodpovedél.

B — Vyskyt negativnich psychickych stavii u pecujicich osob

V nésledujicim okruhu otdzek méli respondenti uvést, po kolika letech nastaly napf.
stavy velké unavy, deprese a beznad¢je ¢i ztraty schopnosti radovat se. V dalsi ¢asti pak
m¢éli oznacit, zda v soucasnosti tyto stavy stale trvaji.
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Vzhledem k tomu, Ze pfevazna vétSina dotazovanych neuvedla, po kolika letech dané
stavy nastaly, timto problémem se zde nezabyvame a pfedkladame pouze vyhodnoceni

otazky, zda tyto stavy nyni stale trvaji.

a. ztrata pocitu, Ze mam v&ci pod kontrolou

2

W ano
M obcas
ne
B heuvedeno

Graf 8: Ztrata pocitu kontroly nad vécmi

Dva z deviti dotazanych uvedli, Ze 1 v souCasnosti ztraci pocit, Ze maji véci pod
kontrolou. U Ctyf respondentli se tento stav vyskytuje pouze obcas a u tii dotazanych se

neobjevuje.

5
W a0
M obias
ne
B heuvedeno
3

Graf 9: Masivni ndstup deprese a beznadéje
Na dotaz, zda se i v souCasnosti objevuje je jejich zivot¢ masivni nastup deprese
a beznadéje, odpovédelo pét respondentl obcas, tii respondenti uvedli, Ze se tento stav

nevyskytuje a jeden dotazovany se k otdzce nevyjadril.
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Graf 10: Ztrata schopnosti uzit si volné chvile
Tti respondenti na otazku, zda maji pocit, ze ztraci schopnost uZit si volné chvile,
odpovédélo ano, dva oznadili odpovéd’ obcas. Dva dotdzani reagovali na tuto otazku

zaporn¢ a dva na ni viibec neodpovedéli.

W a0
M obcas
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B heuvedeno

Graf 11: Ztrata schopnosti radovat se
Dva z deviti dotazanych na dotaz, zda maji stale ob¢as pocit, Ze ztraci schopnost
radovat se uvedlo ano, rovnéz dva respondenti uvedli, ze tento pocit maji obcas. Tii
dotazovani odpovédéli, Ze se tento pocit u nich neobjevuje a dva na otazku

neodpoveédéli.
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Graf 12: Ztrata osobni zivotni perspektivy

Pocit, Ze ztraci osobni Zivotni perspektivy ma pouze jeden respondent, tfi jej maji
pouze obcas a tii respondenti uvedli, Ze se u nich pocit ztraty osobnich perspektiv

neobjevuje. Dva z deviti dotazanych odpovéd’ na otazku neuvedlo.

C —Zmény v disledku dlouhodobé péce

V oblasti otazek oznacené pismenem C, respondenti uvadéli, k jakym zménam doslo

v disledku dlouhodobé péce.

M ano

M spise ano
nezmenil se

M spige ne

Hne

Graf 13: Zvyseni izolace od ostatnich lidi

Pouze jeden respondent mé pocit, Ze se v disledku dlouhodobé péce zvySila jeho
izolace od ostatnich lidi. Naopak tfi respondenti jsou uvedli, ze se z jejich pohledu
izolace v diisledku dlouhodobé péce nezvysila. Dva dotdzani maji pocit, Ze se nezmenila

a dva uvedli odpoveéd spise ano.
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Graf 14: Zhorseni zdravotniho stavu

V otazce tykajici se zdravotniho stavu Sest respondentti uvedlo, ze se jejich zdravotni
stav zhorsil Ci spise zhorsil, naopak tii respondenti jsou presvédCeni, ze se dlouhodoby

péce na jejich zdravotnim stavu nijak neprojevila.
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Graf 15: Zhorseni ekonomické urovné rodiny
Na otazku, zda se ekonomicka uroven rodiny podle nazoru respondentii zhorSila
neodpovédél ani jeden dotazovany kladné. Ve dvou piipadech se ekonomicka troveil
nezmenila, Ctyfi respondenti uvedli, Ze se spiSe nezhorsila a dva dotazovani odpovédéli,

7e se nezhorsila.
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Graf 16: Zhorseni vztahit mezi cleny rodiny
Ctyfi respondenti z deviti jsou piesvéd&eni, Ze se v diasledku dlouhodobé pécée o déti
vztahy mezi €leny rodiny nezhorSily. Tii dotdzani odpovédéli, ze se tyto vztahy

nezménily a pouze dva dotdzani si mysli, Ze se vztahy mezi ¢leny rodiny zhorsily.
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Graf 17: Zhorseni spolecenského Zivota
rodiny

Na otazku, zda se spolecensky Zivot rodiny zhorsil v disledku dlouhodobé péce o
dité s postiZzenim, odpovédéli respondenti velmi riiznorodé. Ctyii dotdzani si mysli, ze
se zhorsil nebo spise zhorsil, Ctyti si mysli, Ze se nezhorsil nebo spise nezhorsil a jeden

respondent je toho nazoru, Ze se spolecensky zivot rodiny nezmenil.
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Graf 18: Pocit obohaceni situaci
Ptestoze by se dalo spiSe predpokladat, ze se matky dlouhodobou péci o déti
s postizenim touto situaci obohaceny citit nebudou, opak byl pravdou. Sest dotdzanych

odpovédélo na danou otazku kladné a pouze dva zaporne.

D — Osoby pecujici o clena rodiny s postiZenim

Wy
B jena
stfidame se

Graf 19: Podil péce o clena s postizenim
Na otdzku, kdo o ¢lena s postiZzenim nejvice pe€uje odpovédelo pét respondentt, ze
nejvice o dité pecuje zena a Ctyfi respondenti odpovédéli, ze se muz a Zena v péci

stiidaji. V Zadné rodin€ o déti s postizenim nepecuje pouze muz.
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Graf 20: Pomoc sourozencii

Ve Ctyfech rodindch sourozenci pri péci o déti s postiZenim pomahaji, ve ctyfech
se spise nebo viibec do péce nezapojuji. At uz z diivodu toho, ze déti s postizenim zadné

sourozence nemaji nebo proto, Ze jsou piili§ mali.
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Graf 21: Pomoc Sirsi rodiny

Tti z deviti dotazanych na otdzku, zda pomaha v péci o dité s postiZenim Sirsi rodina,
odpovedéli, ze spise ano, jeden dotdzany odpovédél ano. Pét respondentii pak na tuto

otazku reagovalo zaporné€ — jeden oznacil odpoveéd’ spise ne, Ctyii odpoveédéli ne.

E — Statni a spolecenska podpora

Nasledujici otazky se tykaji pristupu nasi spolecnosti k pecujicim osobam nebo
osobam se zdravotnim postiZenim. Z odpovédi je znat do jisté miry skepticky postoj

k pozitivnimu vyvoji. Pfevazuji odpovédi zaporného charakteru a odpovédi typu nevim.
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To muze byt zapfi¢inéno z cCasti tim, ze nad takovou otazkou respondenti nikdy
nepfemysleli a tim, Ze vétSina respondenti méa velmi Spatné zkuSenosti s pristupem

okoli k détem s postizenim a jednanim zaméstnancti nejrizngjSich aradii ¢i pojistoven.

M ano

M spise ano
nevim

M spise ne

M ne

Graf 22: Nazor na ochotu v nasi zemi
financné podporovat péci o jedince se
zdravotnim postizenim

Na otazku, zda v nasi zemi, podle niazoru respondentii prevlida ochota finan¢né
podporovat péc¢i o jedince se zdravotnim postiZenim jeden respondent odpovédél
ano, tfi odpovédeli spise ano a stejn¢ tak tfi respondenti odpovédéli nevim. Dva

dotazani si pak mysli, Ze tato ochota v nasi zemi spise nepreviada.
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Graf 23: Pocit ucty a uzndni ve spolecnosti
Pouze podle jednoho respondenta poZzivaji pecujici osoby ve spolecnosti uctu

a uznani. Tti respondenti odpovédéli na tuto otazku nevim a pét dotdzanych si mysli,

ze pecujici osoby Uctu a uznani ve spole¢nosti spiSe nepozivaji.
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Graf 24: Zlepseni postaveni osob s postizenim
a osob jez o né pecuji

Na otazku, zda se postaveni osob s postiZenim a téch, které o né pecuji, bude
zlepSovat, odpovédél jeden respondent ano a jeden respondent spise ano. Sest
dotazanych si pak nebylo zcela jistych a odpovédélo nevim, jeden dotdzany si mysli,

ze toto postaveni se zlepSovat spise nebude.

Nejvetsi ,,zisk“ spojeny s péci o blizkou osobu
Otéazka, jaky je podle nazort dotdzanych nejveétsi ,,zisk™ spojeny s péci o blizkou osobu,
byla otazkou otevienou. Pro vétsi prehlednost uvadime tabulku s odpovédmi

respondentli a druhem postizeni jejich déti.

Odpovéd Stupen zavislosti jednoho | Stupen zavislosti druhého
ditéte ditéte
otevieny vztah s détmi II1. stupen IV. stupeni
dé€laji mi radost III. stupen III. stupen
zvySena mira optimismu - -
srovnani zivotnich hodnot II1. stupen -
poznéani nemocnych déti IV. stupen III. stupen
pfehodnoceni zebiicku - L. stupent
hodnot
nic - -
- IV. stupen I'V. stupen
- nevi nevi

Tabulka 7: Odpovédi respondentii tykajici se "zisku" vzhledem ke stupni zavislosti ditéte s postiZenim
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Dvé respondentky viibec neodpovédély, jedna napsala ,,nic, z ¢ehoz usuzujeme, zZe
dlouhodobou péci o déti s postizenim nic neziskala.

Jedna z respondentek, ktera se zdrzela odpovédi se ospravedliovala tim, ze otazky
tykajici se nejvétsiho ,,zisku“ a ,ztraty* souvisejici s dlouhodobou péc¢i o dvojcata
s postizenim, jsou pro ni prili§ depresivni. Jestlize by nad nimi pfili§ pfemyslela,
nemohla by brat Zivot tak pozitivn¢ a utdpéla by se ve vycitkach. Povazujeme
za nezbytné zdlraznit, ze tato respondentka je matkou dvojcat s DMO, kterd jsou
zafazena do 4. stupné pfispévku na péci. Muzeme tedy predpokladat, ze matka
pravdépodobné nic za ,,zisk®, ktery souvisi s jeji situaci nepovazuje a ,,ztrat”, které
souvisi s dlouhodobou péci o déti je mnoho.

Druha respondentka, ktera na otdzku neodpovédéla, to nijak nezdiivodnila.

Dvé dotazané uvedly, ze nejvétSim ziskem je podle jejich nazoru ,,prrehodnoceni
Zebricku hodnot“, k cemuz velmi Casto praveé vlivem velké zmény nebo ztraty v Zivoté
je napt. dobré zaméstnani nebo dostatek penéz. Zménu zebificku hodnot uvadi
1 psychologové v souvislosti s narozenim ditéte s postizenim, jak je mozné docist se
v teoretické ¢asti diplomové prace.

S ptehodnocenim Zebiicku Zivotnich hodnot velmi uzce souvisi odpoved ,, zvysend mira
optimismu ““, kterou je mySleno v podstaté totéz. Respondentka mé pozitivnéjsi pohled
na svét a umi se na mnoho véci divat s vét§im nadhledem pravé disledkem toho, Ze jeji
déti nejsou zcela zdravé.

Jednou z dalSich odpovédi je ,pozndni nemocnych deti“. Kdyby se respondentce
nenarodily déti s postizenim, pravdépodobné by se nikdy do takové miry nesetkala
s tolika lidmi s postizenim. Vzhledem k dal§im uvedenym odpovédim ale tato odpoved’
nevyzniva piili§ pozitivné, coz je ddno predevSim tézkym postizenim prvniho ditéte.
Ptesto se respondentka snazila na jeji situaci najit ,,néco optimistického®.

Odpoveéd’ ,,otevieny vztah s detmi* vyjadiuje pocit respondentky, ze déti jsou na ni
mnohem vice zavislé nez by byly v pifipad¢ plného zdravi. Déti se ji mnohem castéji
sveéfuji se svymi problémy a starostmi a mnohem vice si s ni povidaji, coz by, jak si
respondentka mysli, ve svém véku jinak pravdépodobné nedélaly.

Posledni odpovédi, ktera se v této otazce objevila je to, ze déti dotazované ,,deélaji
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radost“. V této odpoveédi se odrazi radost respondentky z toho, ze mé déti, které jsou
zjejiho pohledu zdravé, ,pouze“ neslySi. Z mnasledného rozhovoru vyplynulo,
ze sluchové vada pro ni neni zavazné postizeni, ze kterého by méla byt neStastnd. Da

se tedy predpokladat, ze stejné¢ by odpovédéla i v ptipade, ze by déti byly zcela zdravé.
Nejveétsi ,,ztrdta“ spojeny s péci o blizkou osobu
Na dotaz, jaka je nejvétsi ztrata souvisejici s dlouhodobou péci o blizkou osobu tii

respondentky odpovéd’ neuvedly a dvé napsaly ,, nic “.

Pro ptehlednost opét uvadime tabulku s odpovéd’'mi respondentii vzhledem k postizeni

jejich déti.
odpovéd’ Stupen zavislosti jednoho | Stupeii zavislosti druhého
ditéte ditéte
lehka izolace (ztrata pohybu II1. stupent IV. stupeini
v bézné spolecnosti) —
i psychicka
chozeni do prace — praxe II1. stupen -
volnost IV. stupeni II1. stupen
zdravotni problémy, pocit DMO L. stupent
nezvladnuti situace
nic II1. stupen III. stupen
nic - -
- I'V. stupen I'V. stupen
- nevi nevi

Tabulka 8: Odpovedi respondentu tykajici se "ztraty" vzhledem ke stupni zavislosti

ditéte s postizenim

Dvé z dotdzanych, které neuvedly zddnou odpovéd ji neuvedly i v predchozi otazce.
Treti respondentka ji neuvedla z toho divodu, Ze postizeni jejich déti neni tak

vyznamné, aby v dusledku toho néco ztratila. Mizeme ji tedy zatadit k respondentkam,
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které odpovedely ,,nic*. VSechny tfi zeny jsou zafazené do bézného Zivota bez vétsiho

wrwe

skute¢nosti, ze dlouhodob¢ pecuji o blizkou osobu, nepovazuji.

Odpovédi ,,lehka izolace” a ,,volnost* jsou velmi podobné. Dotazované v dusledku
dlouhodobé péce se nemohou Ucastnit spolecenského Zivota tak, jak by chtély a vétSinu
Casu jsou nuceny travit s détmi doma, protoze jejich postizeni volny pohyb zcela
neumoziuje (obé matky také maji spole¢né postizeni déti — DMO).

Mezi nejvetsimi ,,ztratami® souvisejicimi s dlouhodobou péci o blizkou osobu se také
objevilo ,,chozeni do prdce*. Respondentce v tomto piipadé opét chybi volnost a citi
se izolovana ptedevsim v oblasti pracovnich pfilezitosti. Protoze ma také dit¢ s DMO,
plné¢ se mu vénuje a neni mozné, aby pracovala pravidelné kazdy den souvisle 6-8
hodin.

Vyskyt ,.zdravotnich problémii*“ v souvislosti s postizenim déti uvadélo v pribchu
rozhovoru hodné matek, pouze jedna je ale oznacuje za nejveétsi ztratu, spolu s ,,pocitem
nezvladnuti situace®. Respondentka to blize vysvétlila tim, ze se détem dostatecné
nevénovala, kdyz byly malé, ptfestoze to jejich postizeni (predevsim DMO jednoho
ditéte) vyzadovala. SnaZzila se od problému utikat k praci, coz si v souc¢asné dobé velmi
vyc¢ita. S tim také souvisi zdravotni obtize, které, jak uvedla, jsou zplisobené predevsim

psychickym napétim a stresem.
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F — Vyhled do budoucna

Posledni otazkou druhé c¢asti dotazniku bylo, zda se respondenti na to, co pfinese

budoucnost tési, i zda ji ocekavaji spiSe s obavami.

W maximaing +3

N stredng +2
malo +1

Ho

M spige netésim-1
netésim -2

M désimse toho -3

Graf 25: Mira kladnych ocekavani
Na tuto otazku odpovédélo osm respondentii z deviti. Navzdory velké rtiznorodosti
moznosti byly odpovédi velmi vyrovnané. Dva dotazani se na budoucnost tési stedné,
dva uvedli 0, coz lze vysvétlit jako urcitou nejistotu. Nevi, zda se maji budoucnost
ocekavat s radosti ¢i se strachem. Dal$i dva dotazani se na budoucnost spise netesi a dva
se ji primo deési. Obecné tedy mizeme fici, Ze se respondenti, ktefi pecuji o dvojcata

s postizenim toho, co bude v budoucnosti, spiSe obavaji.

5.1.2. Oblast pracovnich kompetenci

Treti casti dotazniku jsou otazky tykajici se oblasti pracovnich kompetenci.
A — Ztrata pracovnich kompetenci
Respondenti méli doplnit, po kolika letech péce dochazi (podle Vaseho nazoru)

u pecujici osoby k nevratné ztraté pracovnich kompetenci (tj. moZznosti vratit se

k ptivodni profesi).
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B 0 5 letech
B 50 10 letech
po 15 letech
B po 20 a vice letech
M nevypinéno

Graf 26: Nevratna ztrata pracovnich
kompetenci

Tti z deviti respondentli na otazku, po kolika letech podle nich dochazi u pecujici
osoby k nevratné ztraté pracovnich kompetenci (tj. moznosti vratit se k pavodni
profesi) neodpovédéli. Podle ¢ty dotdzanych dochazi k nevratné ztraté pracovnich

kompetenci po 10 letech péce, podle dvou po 15 letech péce.

B — Profesni a spolecenské zaiazeni

V nasledujicich otazkach méli respondenti vyjadtit sviij nazor k jednotlivym vyroktim,
které se tykaji zaméestndni a navratu k pivodni profesi. K témto otdzkam se nevyjadrily
tf1 respondentky z toho divodu, Ze se na trh prace vratily. Na otdzky odpovidalo tedy
pouze Sest osob. Soucasti otdzek byla sedmistupiiova Skala, na které méli respondenti

oznacit sviij postoj Cisly 1 — 7.
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B 1 (minimalng)
L)
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Hs5
6
B 7 (maximalng)

Graf 27: Pocit izolace v diisledku
nezamestnanosti

Pouze jeden dotdzany z Sesti se v diisledku toho, Ze nepracuje, citi izolovan pouze
minimalné. Jeden respondent oznacil na sSkéle Cislo 3, coz lze interpretovat tak, ze
se neciti zcela spoleCensky izolovan. Ctyfi dotazani z Sesti se pak citi disledkem toho,

Ze nepracuji, spiSe spolecensky izolovani. Z toho tfi mén¢ a jeden témét maximalné.

B 1 (bezproblémovy a
mozny )

m
3

L1

Hs
6

M 7 (zcela nemozny)

Graf 28: Moznost navratu k piivodni profesi
Na otazku, zda navrat ke své puvodni profesi povazuji za mozZny, se pouze dva
respondenti pfiklan€li k tomu, Ze ano. Jeden respondent oznacil na skale Cislo 5, ¢imz
se priklanél spiSe k tomu, Ze je tento navrat nemozny. Tti respondenti pak névrat
k ptivodni profesi oznacili za zcela nemozny. Jak by se asi dalo oc¢ekavat, dva z téchto
respondentll jsou matky déti s t€zkou formou DMO a tieti dvojcata tfeti matky, ktera

oznacila svlij navrat za zcela nemozny, jsou postizeny stiedné t€Zkou mentalni retardaci.
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2

Graf 29: Ochota vykondvat podiadnéjsi praci

Pét ze Sesti dotdzanych je ochotno vykonavat i praci, ktera je podiadnéjsi jejich
vzdélani a pavodni profesi, z toho tfi odpovédeli zcela jednoznacné ano, dva oznacili
Cislo tfi, coZz lze interpretovat jako spiSe ano. Pouze jeden respondent vykondvat

podiadnéjsi praci zcela jednoznacné nechce.

M 1 (ano)
L)
3
Hy
N5
6
W7 (ne)

1

Graf 30: Ochota rekvalifikace k ziskani

zameéstnani
Na otazku, zda jsou ochotni podstoupit rekvalifikaci proto, aby mohli pracovat,
odpovédéli ¢tyfi respondenti ano (1), jeden respondent spiSe ano (3) a jeden
z dotazanych si neni zcela jist (4). Obecné Ize ale fici, ze matky dvojcat s postizenim,

které nepracuji, jsou ochotny podstoupit proto, aby mohly opét pracovat, rekvalifikaci.
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my
Hs5

M 7 (ne)

Graf 31: Mira spokojenosti zivota bez
zaméstnani

To, ze v disledku péce o déti s postiZenim nepracuji, podle odpoveédi nevyhovuje
zadné respondentce. Dvéma respondentkam ze Sesti to zcela nevyhovuje (7), jedné
to velmi nevyhovuje (6) a dvéma to spiSe nevyhovuje (4). Jedna dotdzand odpovédéla

neurcité (4).

C — Prekazky v navratu do zaméstnani

Na otazku, co nejvice brani respondentiim v navratu na trh prace odpovédélo velmi
malo dotazanych. Tti dotdzané neodpovédély z toho divodu, ze jsou zaméstnany, proto
jim nic v ndvratu na trh prace nebrani a dvé matky odpovédét na tuto otazku odmitly.
Celkem se tedy k otazce vyjadiily pouze ¢tyfi respondentky.

Kazda z dotazanych uvedla, Ze ji v ndvratu na trh prace brani ,,postizeni déti“ ¢i ,,prace
s detmi“, coz lze povazovat v podstaté za totéz.

Z odpovedi v ¢asti B a C tykajicich se zaméstnani a navratu na trh prace vyplyva, Ze
respondentky se do zaméstndni nemohou vratit piedevsim kvili détem a jejich
postiZzeni. Jestlize by se ale takovd moZnost naskytla, byly by v pfevdzné vétSiné
ochotny projit rekvalifikaci nebo vykonavat podiadnéjsi praci, jenom aby mohly byt
alespont do jist¢ miry vydélecné ¢inné, coz jim pravdépodobné dava do jisté miry
urcitou svobodu a nezévislost. Tim, Ze by pravideln€¢ chodily do zaméstnani by se také

zmenSila spoleCenska izolace, ke které Casto, jestlize je Zena dlouhou dobu doma
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s ditétem, dochazi.
Mezi dal$imi odpovéd'mi se pak dale objevila , potieba si odpocinout®, , viastni

nemoc “ ¢1,,narozeni malého ditéte .

5.1.3. SEIQoL — dotaznik kvality Zivota

Ctvrtou &asti dotaznikového Setieni byl standardizovany dotaznik kvality Zivota
SEIQoL tykajici se Zzivotnich cild a jejich naplfiovani. Dotaznik vyplnilo osm
respondentek z deviti, jedna Zena jej odmitla vyplnit se slovy, ze nad tim radéji nechce

pfemyslet.

Matky uvadely do dotaznikl Zivotni cile a oblasti zajml v rozvinutéj$i a podrobnéjsi
podobé. Pro piehlednost jsme jim pfifadili tzv. nalepky (labels), aby byla zietelné;si
podobnost ¢i rozdilnost jednotlivych ,,zaméteni. Ktivohlavy (2001, s. 246) uvadi:
,Dané osobé jde napr. o zaméreni (cue) na téma rodiny. V zaznamu se objevi heslo
,rodina“. V rozvinutéjsi formé se dale uvede ,,dozit se toho, az déti dorostou a budou

¢

stat na vlastnich nohou“..." Zde tedy uvadime jednotlivd hesla spolu s ptiklady
rozvinutéjSich Zivotnich cilt:
e dusevni pohoda — vyvaZenost Zivota, aby déti nemély psychicky handicap
ze svého postizeni, zachovat si hrdost
* penize — finan¢ni zajisténi, dostatek financi
* partnersky zivot — vydrzet s partnerem, abychom vychovali déti; spokojenost
v partnerstvi
* realizace cilii — budoucnost podle mych piestav
* rodina — zachovani harmonické rodiny, pohoda a klid v roding, spokojenost
v rodiné
* sebevzdélavani — studium na univerzité tfetiho véku
e Stésti
* uplatnéni v Zivoté — aby se déti v zivoté uplatnily

* vychova déti — postavit déti do zivota, dobfe vychovat vSechny déti, vychovat
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déti tak, aby byly Stastné a poctivé

» vzdélani — aby se synovi dafilo ve Skole

* vztahy mezi lidmi — pratelé, vstficnost lidi vic¢i rodindm s détmi s postiZzenim,
ptatelé, abych se dokézala zaclenit do bézného Zivota

* zaméstnani — uspéch a uspokojeni v praci, mit praci

» zdravi — aby se stav ditéte nezhorSoval, abych mi zdravotni stav dovoloval dale
pecovat o dité, abych ja s détma byla zdrava

* zivotni podminky — zachovani zivotniho standardu

Mezi nejc€astéji udavané Zivotni cile pattilo zdravi (uvedeno 7x), at’ uz tim bylo mysleno
zdravi déti, které¢ se v mnoha ptipadech pravé u détské mozkové obrny zhorSuje, nebo
zdravi matek, které pottebuji dostatek sil, aby mohly o své déti pecovat.

Déle respondentky né€kolikrat zminily cile tykajici se vychovy déti (uvedeno 5x).
Mnoho matek ma starost, co se stane s jejich détmi s postizenim, jestlize uz nebudou
schopné o né¢ pecovat. Maji pocit, ze se détem nebude nikdo vénovat tak, jako ony,
nikdo se o n¢ nebude zajimat a déti budou muset jit do ustavu. Proto je jejich cilem
vychovat dité€ s postizenim co nejvice, aby se o sebe dokazalo postarat v ramci moznosti
samo. Chtéji ale také vychovat dobie dité, které je zdravé nebo jehoz handicap neni tak
velky, aby bylo schopné a piedevSim ochotné se o svého sourozence s postizenim
postarat a nahradit tak ¢aste¢né matku.

Velmi Casty byl pak také cil tykajici se rodiny (3x) nebo partnerskych vztahu (4x), Zadna
Mezi dalsi, spiSe ojedinélé cile pak pattilo vzdélani, realizace viastnich cilii nebo Zivotni

podminky (zachovani zivotniho standardu).
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Pro ptehlednost uvadime hodnoty zjisténé v dotazniku SEIQoL ve dvou tabulkach.

respondent pani H. pani J. pani F. pani S.
1. Zivotni cil Zdravi Dusevni pohoda Zdravi (deti) Zdravi
(deti)
DiileZitost 60% 35% 80% 35%
Spokojenost 50% 30% 20% 100%
2. zivotni cil Penize Vychova déti Zdravi (vlastni) | Vychova déti
DuleZitost 20% 25% 10% 25%
Spokojenost 50% 20% 20% 100%
3. zivotni cil Rodina Vztahy mezi lidmi Vztahy mezi Partnersky
lidmi zivot
DiileZitost 10% 20% 4% 20%
Spokojenost 50% 10% 5% 100%
4. zivotni cil | Zaméstnani | Umét se pohybovat | Partnersky zivot | Uplatnéni se
v normalnim v Zivoté (syn)
(nehandicapovaném)
prostiedi
DulezZitost 5% 10% 3% 10%
Spokojenost 20% 50% 50% 70%
5. Zivotni cil Stésti Dusevni pohoda Vzdélani (déti) | Uplatnéni se
v zivote (déti)
DiileZitost 5% 10% 3% 10%
Spokojenost 50% 70% 15% 100%
QL 48,5 29,5 24,5 97

Tabulka 9a: Vysledky dotazniku SEIQoL

81




druh postiZeni pani P. pani D. pani K. pani S.
1. Zivotni cil Vychovadéti | Vychova déti | Vychova déti Zdravi
DiileZitost 96% 25% 50% 80%
Spokojenost 90% 50% 40% 50%
2. Zivotni cil Zamgéstnani Zdravi Rodina Penize
DilezZitost 1% 30% 30% 10%
Spokojenost 80% 50% 80% 50%
3. Zivotni cil Zdravi Rodina Sebevzdélavani | Vztahy mezi
lidmi
DiileZitost 1% 15% 10% 4%
Spokojenost 100% 50% 30% 30%
4. zivotni cil Vztahy mezi Zamgéstnani Dozit se Realizace cili
lidmi vnoucat a
dichodu
DiileZitost 1% 15% 5% 3%
Spokojenost 90% 100% 30% 40%
5. zivotni cil | Dusevni pohoda | Dusevni pohoda Zivotni Dusevni pohoda
podminky
DiileZitost 1% 15% 5% 3%
Spokojenost 50% 50% 30% 40%
QL 89,6 57,5 50 48,6

Tabulka 9b: Vysledky dotazniku SEIQoL

Rozmezi bodi, které vySly respondentkdm v dotazniku SEIQoL bylo 24,5 — 97 bodd,
pficemz prumér byl 55,6 bodd. Vysledky dotazniku ukazuji, Ze nejnize hodnoti kvalitu
svého Zivota (24,5 a 29,5 b.) respondentky, jejichz déti maji kvadruparetickou formu
DMO. Jedno dit¢ je navic postizeno hlubokou mentalni retardaci. Nejspokojenéjsi
naopak byla podle dotazniku Zena, kterda ma dvojcata s lehkou mentélni retardaci a Zena,
ktera ma jedno dit¢ zdravé a druhé s leh¢i kvadruparetickou formou DMO.

Zda se tedy, Ze forma postizeni ditéte ¢i déti do jisté miry ovliviiuje kvalitu Zivota jejich
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matek. Velkou roli ale také hraje psychické rozpolozeni respondentii, pii vypliovani
dotazniku. ZaleZi rovnéZ na mife frustracni tolerance toho kterého jedince a schopnosti

vyrovnat se s krizovymi situacemi.

5.2. Vyhodnoceni vyzkumu — rozhovory

Jak bylo jiz uvedeno, dalsi metodou, jez byla ve vyzkumu pouzita, je
polostandardizovany rozhovor. Jako ukdzka, je ptepis jednoho rozhovoru uveden jako
ptiloha €. 6, pfepisy vSech rozhovoril jsou pak pro jejich rozsah vloZeny v ptilohovém
CD. U ptepisu kazdého rozhovoru je uvedeno, kdy a kdo jej poskytoval, kde se
rozhovor uskute¢nil, kdo dale byl u rozhovoru pfitomen, jaky je celkovy pocet déti
v rodin¢ a dale kiestni jména, vék a druh postizeni dvojcat. Na zavér je uvedeno, zda
jsou dvojcata jednovajecna ¢i dvojvajecna.

Rozhovory probéhly s matkami déti, pouze v jednom piipad€, u rozhovoru s pani S., byl
ptitomen i otec. Pro piehlednost je vypovéd kazdého z rodici na novém tadku a je
oznacena ,,pani S.%, ,,)pan S.“

Cely rozhovor je vzdy ptepsan kurzivou, otdzka je oznacena tu€nym pismem.

Jestlize budeme v pribéhu analyzy rozhovori mluvit o rodindch s dvojcaty
s postizenim, mame na mysli ty rodiny, které se zucastnily naSeho vyzkumu, bez naroku

na zobecnéni na vSechny rodiny s dvojcaty s postizenim.

Ke vSem postizenim déti doslo v pribéhu porodu nebo po porodu, zadna z rodin tedy
nevédéla, ze jejich dvojcata budou postizend. V nékolika piipadech je postizeni
zpusobeno piedCasnym narozenim déti, které se, jako vétSina dvojcat narodila o 4 - 8
tydni diive,  déale nedostatecnym okysli¢enim ditéte, krvidcenim do mozku
a pravdépodobné zanétem stfedni ucha. Nekolik rodin pficinu postizeni svych déti

nezna.
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5.2.1. Sdéleni diagnozy

ZkuS$enosti rodi¢u se sdélenim diagndzy se 1isi. Téméf ve vSech ptipadech byly matky
z nemocnice propustény s informaci, Ze maji zdravé déti. Pouze pani J. se podezieni, Ze
néco neni v potfaddku, dozvédéla uz v porodnici. ,,Nam to rekli hnedka po narozeni.
Jakmile se narodily driv, tak nam rekli, Ze pravdépodobné prodélaly deétskou mozkovou
obrnu a zZe do roka se ukaze, jaky to bude mit nasledky, coz se taky stalo.* PfedevSim
v ptipadech détské mozkové obrny byla diagndza rodicim sdélena az po 1. roce véku
ditéte.

Vétsina rodict uvedla, ze 1€kafi jim diagnoézu nesdélili nijak Setrné ¢i opatrné,
nekteti z nich jim tuto skutecnost pouze stroze ozndmili. Pani B. na dotaz, jakym
zplisobem ji diagnéza déti byla sdélena, odpovida: ,,Uplné ... iipIné na rovinu, tak jak to
bylo.* Podobnou zku$enost ma i pani F.: ,,Uplné natvrdo mné to iekla. Ona prosté ta
rehabilitacni pracovnice byla velice... byla to mlada kocena, ale byla takova velice
uprimna, coz jsem si na ni teda potom dost cenila, protoze mné rekla, Ze se spolu
budeme bavit na rovinu a vlastné rekla mné to tady tou formou, jako: ,,Maminko,
podivejte se, Lukdsek nebude chodit, nebude mluvit, bude mentdiné postizenej. “ Pani S.
na to, Zze néco s détmi neni v potradku, dokonce upozornily az ostatni matky
na rehabilitacich, kam pravidelné€ s détmi dojizdé€la. 1 v pfipad¢ adopce u pani D. si brala
z kojeneckého ustavu podle 1ékait zcela zdravé déti, pouze s informaci, ze jedno z déti
by mohlo byt lehce opozdéné a byla u néj diagnostikovéna srde¢ni vada. ,,Bylo
to takové zvlastni, Ze by nevédéli o tom, Ze néjaky probléem mél. Pritom vySetieni tam
delali haldy — testy na AIDS, rentgeny mozku a kdovi ¢eho. Nicméné na to, Ze ma néjaky
neurologicky problém, tak o tom nevedeéli. Takze nam davali Pétu jako nemocny dité a
k nému Honzu na vyrovnani jako zdravy dité a nakonec efekt je opacny.” (pani D.)
Pouze u dvou rodin z deviti byli Iékafi ochotni a diagnézu dvojcat sdélili matkam
opatré. ,,Doktori mi to vekli jemnée, protoze mné jesté predtim zemrel chlapecek na
mozkovou obrnu, takzZe upozornili me, Ze to neni Zadnej handicap, da se s tim zit, jenom
proste nebudou slyset. “* (pani H.)
wRekla nam to pani doktorka na JIP (pozn. aut. jednotka intenzivni péce) hnedka
potom, co se narodily. A byla Setrnd, jak mohla. My uz mame jednoho... ja jsem méla

bratra, ktery mél detskou mozkovou obrnu, takze jsem velice dobre védeéla, o co jde,
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kdyz mi to rekla. Takze ja jsem nezareagovala uplné v pohodé, ale pani doktorka tam
byla fajn.* (pani J.)

Vétsina rodict tedy poukéazala na ne zcela citlivé sdéleni diagnozy odborniky a na jejich
neochotu podat jakékoliv informace, tykajici se postizeni jejich déti. Kromé pani H.

nebyla nikomu z rodict nastinéna ani prognéza do budoucna.

Informaci o tom, ze déti jsou postizené, museli rodi¢e dale sdélit i SirSi rodiné,
pratelim a blizkému okoli. V disledku toho se v nékterych piipadech zacali ostatni
piibuzni od rodiny izolovat. Ne¢ktetfi Clenové rodiny se nastavajici situaci Casem
vyrovnali, n€ktefi se s rodinou nestykaji dodnes. Pani J. na otazku, jak reagovalo okoli
na informaci, ze holky jsou postizené uvedla: ,Jako nékteri nasi pribuzni to nesli tézko,
tak s nima se nestykame. A hotovo. Neresim to. .... Tak oni se za to nékteri lidi stydej, ze
jo. Jim je strasné lito téch deti, ale oni se na to nemiizou koukat. Oni nevi, co maji délat,
Jjsou v uzkych. Tak je toho uSetiim a nejezdim tam proste. Protoze to ja nepotiebuju, Ze
jo. Ja potrebuju lidi, kteri deti berou takové, jaké jsou, rozvijeji je a ne proste aby nds
nekdo litoval. Nepotrebuju je proste. Nechybéj mi.“ S odmitavou reakci okoli ptisla
ireakce, ze by bylo pro vSechny nejlepsi, umistit déti do domova pro osoby
se zdravotnim postiZenim. S touto reakci se nesetkala pouze pani K. Situaci u vétSiny
rodin vystihuje pomérné presné pani B. v odpovédi na otdzku, jak reagovali na postizeni
déti pratelé a Sirsi rodina: ,,No ... spis se od nas odvratili ... jo ..., Ze ten kontakt je ted’
velice Spatny. ... Moje maminka sem jezdi, ale ona nikdy nebyla takova néjaka babicka
babickovska a pratelé ... pratelé uplné prestali komunikovat. Spis ted’ mam pratele mezi
temi, co maji taky takovéto problémy, tak jsme zaloZili takovy spolek, ale jako ti nasi —
strasné malo jich zustalo. Oni spis§ méli tu reakci ... a i rodina se tak vyjadrila,
Ze bychom je méli dat do tistavu.“ Zadna z matek se o pfani ,,umistit dité¢ do ustavu®
nedozvédéla z Ust partnera, ale pfedev§im od prarodic¢ii a ve dvou pfipadech i1 z Gst
1€katti. ,,... a chteli je viastne dat do ustavu do Olomouce, kdyz byli malinci, protoze
rikali, Ze ja to doma nezviadnu tohle to, Ze to neni mozné, abych je naucila mluvit,
protoze..., nerekli Zadné sluvko. Vitbec. Ani ,,mama*“ ani ,,tata* v Sesti letech. To byla
mezi nima ndka domluva, naka, kterou jsme zas nevedeéli. Tak zZe je mam dat do ustavu

do Olomouce cely tyden, no a ze mam si pro ne obcas jezdit domii. * (pani S.)
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V nékterych ptipadech myslenka o ,,umisténi déti” do domova pro zdravotné postizené
vyplyvala predevS§im z nevédomosti a neznalosti postizeni déti. VétSina deéti maé
v soucasnosti 13-15 let. V dobé¢ jejich narozeni jesté pretrvaval z diivéjsich let zejména
u starSich osob nazor, Ze 1idé s postizenim by méli byt ,,schovani“ v ustavech.

Pro vSechny rodice, zejména matky, byla tato myslenka neptipustna. ,,70... to je pro mé
Silené... to viibec. To je pro mé i pro manzela nepredstavitelné, Ze bysme toto udélali.
Pro nas by to bylo silené, zZe my jsme zklamali, Ze my jsme selhali, kdybysme tady toto
udélali. My to prosté bereme takto. Rodina to vidi jinak, ale my prosté to mame takhle.
(pani B.) Poté, co se znovu provdala, se s nazorem, Ze ma dat syna do ustavu setkala
pani S. u manzelovych rodi¢i. Bali se, Ze by syn s détskou mozkovou obrnou mohl
n&jak ublizit jejich vnoudatim, coz opét pramenilo z neznalosti postizeni. Pani S.
k tomu tekla: ,,70 si nemiize dovolit vitbec nikdo, jsem zjistila. Nabidnout matce, aby
dala svoje dité do ustavu, to mize leda tak otec toho ditete jeste, a taky by jako si to mél
rozmyslet, jestli to ty mamé rekne. To by se ta mama musela rozhodnout sama. A otec
deti mi to nastésti nerek. Oni mi to rekli rodice soucasného partnera a ti neprijali ani
mé. Ale ted’ uz dobry. Snazime se vsichni. Ale ja jsem rekla, Ze Zadnej ustav, v Zivoté a
uz dobry. Méli strach zase o svoje dvojcata. Oni si o ném mysleli, Ze bude iichyl. Ze by

‘

mohl Lucinku jako to... "

S oznamenim diagndzy postizeni dvojcat je také velmi uzce spojena
problematika prvnich nékolika mésict, kdy se rodie, v nasem piipad¢ spiSe matky,
musi z prvotniho Soku vzpamatovat a se situaci se vyrovnat. Respondentim byly tedy
polozeny otazky, zda se museli se situaci néjak vyrovnavat, jak dlouho to trvalo,
pripadné jakym zptisobem ono ,,vyrovnani se“ probihalo.

Vsechny dotdzané (bez rozdilu miry a druhu postizeni dvojcat) uvedly, ze pro n¢ bylo
smifeni se se situaci, Ze nemaji zdravé déti, velmi obtizné a probihalo v délce jednoho
roku az tfi let. Dvé matky uvedly, Ze se se situaci vyrovnavaji dodnes. Tii respondentky,
které maji jesté starSi, zdravé dit¢ odpovédely, ze to pro né byl Sok, protoze dvojcata
neustale se starSim ditétem srovnavaly a vid€ly ten obrovsky rozdil mezi nimi.
»Kdybych je méla jako prvni, tak by na tom clovek makal, ale ja jsem méla to srovnani.
Asi je lepsi mit takovy déti prvné a pak prijde jako bonus bezprobléemovy dite. Ale pokud
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mate bezproblémovy dité a pak prijde jako bonus tohle to nadéleni, tak opravdu se s tim
clovek smiruje tezce. No ale jsou tady, neda se s tim nic delat a musi se prosté na tom
makat, aby z nich néco bylo.* (pani K.) Pani P., ktera, jak uz bylo vyse uvedeno, ma dvé
divky v péstounské péci, reagovala takto: ,,No tam byl problém... no viibec jsem
se musela smirovat s tou situaci. To bylo strasné narocny. Mate svoje dité, ktery je
naprosto zdravy a v poradku a chapajici a tedka vlastné si berete déti do péstounsky
péce a myslite si, Ze jsou v poradku a pak zjistite, Ze si neuméj vycistit zuby v 9-ti letech
a neuméj si uklidit po sobé a neuméj splachnout zachod a kdyz se jim chce curat, tak
jdou pod schody se vycurat, jo? “

byly jeji déti zdravé. Treba paradoxné tedka, kdyz vidim, ze holky jsou chytry a ty
handicapy omezeny maj, tak ja si vidycky reknu: ,, Ty jo, jaky by byly, kdyby byly zdravy
a to omezeni nemely?” Protoze Alzbéta je dost chytra, Eliska je chytra, Eliska
je inteligentni jesté ke vSemu. ... Takze obcas si rikam, jaké by to bylo, kdyby byly
zdravy, zZe by nemély Zadny tyhle problémy, mély by jednoznacné tah na branu: stredni,
vysokou. “ Dvé€ matky uvedly, Ze se v obdobi depresi snazily od rodiny utikat — jedna
Casto navstévovala své kamaradky, druhd byla do vecera a pies vikendy neustale v
praci. Pfevazna vétSina Zen, které maji dvojcata s détskou mozkovou obrnou uvedlo, Ze
1 v soucasnosti, kdyz vidi cizi zdravé dité, maji stavy deprese.

Pani S. to vyjadtila slovy: ,,Tukze té Zivotni energie ubyva a kdyz spadneme na dno, tak
jdeme zase nahoru. Vzdycky kdyz mam to obdobi depresi, tak premejslim o tom,
Ze navstivim toho psychologa, ale nakonec si reknu, Ze to zvladnu. To trva nékdy jenom
chvilicku. Jeden vecer tieba. A hlavné nevite, kdy vas to popadne. Mné staci jeden film
v televizi a je to vechno v ¢udu najedou. Jo? Ze vam néco dojde, ze je tam tak strasné
velkej problém a vy si to znovu uvédomite. Ze jo. Vy si to nechcete pripustit. Ze jako

co bude délat to dite, az bude dospély.
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5.2.2. Prekazky a jejich prekonani

V souvislosti s otazkou ,,vyrovnani se“ s postizenim déti, jsme se respondentii také
zeptali, co bylo pro né¢ v zafatku tim nejvétSim problémem, ktery museli
prekonavat? Po prvotni fazi Soku ptichazi faze, kdy se danou situaci snazi jedinec
popftit, mobilizuje své sily a snazi se se v§im vyrovnat. Vzdy ale vyvstane problém,
muze jich byt i nékolik, ktery je ze vSech starosti nejvétsi a ktery musi dana osoba
slozit¢ piekonat. Pro kazdou z Zen bylo tim ,,problémem* néco jiného, coz zaviselo
z velké ¢asti na mife a druhu postizeni dvojcat a na osobnosti samotné matky.

Ti1 respondentky, z nichZz dvé maji dvojcata s détskou mozkovou obrnou uvedly, Ze to

A4

vvvvvvvv

s tim vyrovnat, jo...? Viibec to vzit, Ze to tak je. Clovék se furt ptd, pro¢ zrovna ja? Pro¢
zrovna mym détem se tady toto stalo — toto bylo nejtezsi. Jako ta péce... hmmm... vitbec.
Protoze vilastné od miminka se starate, prebalujete, vsechno ...takze to viastne porad
jde dal, jo. Z toho déti vyrostou, ale tieba néco podat, napit..., protoze oni neudrzi
poharek, takze vSechno se jim musi pomoct, neoblecou se, nic... jo... nemaji ndak sanci.
Nepresednou z vozicku, nic.” (pani B.) Jedna z nich pak dale uvedla, ze velkym
problémem bylo i ,,smifeni se s lidmi, ktefi ji odsuzovali.

Pro pani H. byla nejvétsim problémem komunikace s dvojcaty, protoze obé€ jeji déti jsou
neslySici. Pro dal$i dotdzanou, jejiz déti maji détskou mozkovou obrnu bylo nejtézsi
dojizdéni na rehabilitaci, protoZe z pocatku bydleli na vesnici. Pani D. uvedla, Ze pro
ni byla nejvétsim problémem pravidelnost, se kterou musela s détmi cvicit Vojtovu
metodu, a duslednost. Nepravidelnost a nedislednost jsou také jedny z véci, které
si vycCita vzhledem obéma détem. Je presvédcend, ze kdyby na vse vice dbala, zdravotni
stav jejich déti mohl byt lepsi.

Pani F. na otazku, co musela zpocatku nejvice piekonavat a co pro ni byl nejveétsi
problém, odpovédéla: ,, 7o, Ze nespal. To byly muka. To jsme se stridaly s mamkou,
protoze ona chodila jeste do prace a ja jsem byla teda vycerpana hrozné, protoze na mé
bylo vsechno, Ze. Prat na dve déti, plinky — to jsme jeste méli ty normalni plinky —

uvarit, uklidit, prosté postarat se o domdcnost a jesté v noci byt vzhuru. To bylo pro mé
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jako .... muka.* Jak uz bylo vySe uvedeno nejvétsi problém a starosti kazdé rodiny jsou
vysoce individudlni, pfesto je vidét, Ze nejtéz§i je asi vyrovnani se s samotnym

postizeni déti.

Pti pfekonavani nové situace v zivoté, kterd je nesmirné obtizna a slozita, se témér
kazdy urcité alesponi na chvili obrati k vife. At uz je to vira v sebe sama, vira v lepsi
budoucnost nebo vira v Boha. Proto i respondentim jsme polozili otdzku, zda jim
pomohla v prekonani v§ech problémiu vira, at’ uz jakakoliv. Pouze jedna dotazana
z deviti uvedla, Ze jejich rodina je véfici a vira ji v prekondni probléml rozhodné
pomohla. Upozornila ale, ze postiZzeni déti nepovazuje za dar od Boha, jak ji n€kteti lidé
tvrdi. ,,Ja nemuzu rict, Ze by to byl dar. Prosté to tak je.” (pani J.) Dvé matky pak
uvedly, Ze véfici nejsou, presto se ale k Bohu v tézkych chvilich, kdy dochazi ke
zhorSeni stavu déti nebo v dobé jejich nemoci, k Bohu s prosbami obraceji. Zbylé
respondentky véti pfedevsim v sebe sama, jedna odpovédéla, ze ji pomohl optimismus.
»Ja nedam na takove véci. Ja ne. Ja jsem nikdy nikoho neprosila, ja jsem sobé porad
vérila, Ze..., musim to prosté s nima délat a musim se k tomu donutit, aby clovek s nima
denné delal a myslim, Ze v tomhle by mé asi nikdo nepomoh s tim jiny.* (pani S.)
,,Pomohla vam v dobé, kdy jste se s tim v§im musela néjak smiiovat, vira? At uz
jakakoliv? Ja... nevim. Spis nakej ten optimismus a opravdu jsem se upnula k tomu,
Ze psycholog rek, Ze v tech 15-ti letech se to muze srovnat. Vira v to, Ze v téech 15-ti

letech dostane rozum a bude to jednodussi. “ (pani K.)

5.2.3. Partnerské vztahy a socialni kontakty

Narozeni dvojcat s postizenim, se také projevilo v partnerskych vztazich obou
manzelll. Muzi v této chvili mohou selhat, protoZze se nedokéazi vyrovnat s tim, Ze jejich
dit¢ ¢i déti nebudou nikdy zdravé. Je to samoziejmé individualni, avSak alespon
polovina matek, které rozhovor poskytovaly, maji s danou situaci Spatné zkuSenosti.
V jednom piipadé€ doslo v rodin€ k nevéte, kterou ale partneti prekonali, v dal§ich dvou

pfipadech se manzelé rozvedli ¢i rozvadi. Rozvod byl také divodem toho, jak bylo jiz
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vySe uvedeno, ze se dvé rodiny vyzkumného Setieni nezucastnily. Pani P., kterda ma
divky s lehkou mentalni retardaci v péstounské péci na dotaz, jak se se situaci
vyrovnaval manzel, uvedla: ,,My jsme se o tom nebavili, protoZe ja si myslim, Ze
i to mélo nakonec vliv na stavu ty krize, jako nasi manzelsky, takze... U nas to bylo jako
hodné... ja treba vim, Ze i toto mélo vliv na treba... dcera viastni, které bude sedmnact
ted, tak tvrdi, Ze za to mizou, je to hnusny, kdyz to tak feknu, ty holky. Ze viastné jsme
Sli od sebe. Jako ja tvrdim, Ze tolik ne, to ne, ale urcité to ma taky sviij vliv, kdyz se nad
tim zamyslim. *

,, Ten piedchozi manZel se smiiil s postizenim Ferdy? No ten se s tim Spatné vyrovnal.
A nevyrovnal se s tim do tedka. To byla p¥i¢ina rozvodu? Pricina rozvodu? Pricina
rozvodu byla ta, ze mné v tom nepomohl, takZe ja jsem byla samostatnejsi
a samostatnéjsi a tvrdsi a tvrdsi, Ze jsem si to prosla a pak jsem se na néj vyprdla, Ze jo.
Ze uz jsem ho nepotiebovala. Kdyz mi nemiize pomoct. Ale dotedka se s tim
nevyrovnal. “ (pani S.) Naopak pani J. podotyka, 7e v disledku narozeni dvojéat
se manzelliv psychicky stav zlepSil a pocity ménécennosti, kterymi trpél pied jejich
narozenim, témét vymizely. PECi o déti se citi potiebny a docenény.

Pani H., kterd je jediné z respondentii svobodnou matkou uvedla, Ze jeji déti svého otce
neznaji a on sam se o n¢ také nezajima. ,,Ja jsem je méela za svobodna, on vi o tom, Ze
ma dvojcata, ale..., nevim. To bylo takovy... on byl Zenatej, ma svoji rodinu, to bylo
takovy chvilkovy. Nevim, ale nehlasi se. Potkavame se, i kdyZ jdu s nima, tak jim
nerikam, ze to je jejich tata. Ja taky o svym tatovi nic nevim.

Respondentky také v n¢kolika piipadech uvedly, Ze vlastné nevi, jak se muZi pfi zjisténi,
ze jsou jejich déti postizené, citili. Nikdy o tom spolecné¢ doma nehovofili, muzi situaci
nechtéli piili§ rozebirat a rozhovorim na téma déti se vyhybali. Pfesto se se situaci

vyrovnali a ve vztahu zustali.

O situaci mezi partnery do jisté miry i vypovidaji odpovédi na otdzku, kdo byl
respondentkam v prvnich mésicich a letech po zjiSténi diagnozy nejvétsi oporou.
Ackoliv by se dalo predpokladat, Ze ten nejblizsi, na koho se Zeny mohou obratit, je
manzel, situace byla Casto jind. Manzel byl matkdm dvojcat s postizenim oporou pouze

ve dvou ptipadech z deviti — u pani B. a pani K. ,,Kdo vam byl nejvétsi oporou v tom
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pocatku? Manzel. Rozhodne manzel. Ten mé z toho dostal uplne. Jsem furt brecela, pul
roku, rok ... po nocich. A on vekl: ,,No tak proste nebudou chodit, no.* Takze ... ten mé
z toho dostal. ** (pani B.)

V dalSich tfech piipadech se respondentky mohly spolehnout na svou rodinu.
Ptekvapivé miize byt, ze ani v jednou neuvedly matky stejného ¢lena rodiny. Oporou v
jedné roding byl strejda, v jiné babicka a u pani J. matka se sestrou. VSichni podpofili
respondentku pravée tim, ze ji pomahali o déti s postizenim pecovat.

Ctyfi respondentky se pak musely spolehnout samy na sebe a nikdo jim v prvnich
mésicich po zjisténi diagnozy oporou nebyl. ,,Tatinek deti to nejak jako... on teda ziistal
s detma, je s détma, ale prosté neméla jsem tam takovy to..., Zze bych se mu mohla
vyplakat na rameni, kdyz jsem méla to nejvetsi trapeni..., no sama jsem se z toho
dostala. Sama.* (pani F.) Ze nasly oporu samy v sobé& odpovédély i zeny, z nichZ jedna
je uz nekolik let rozvedend a druhd se v soucasnosti rozvadi.,Nikdo. Proto jsem

3

rozvedenda, ze jo. Jeho slova: , Nejses jedina, kdo mad postizeny dite,” mluvi

za viechno. (pani S.)

Jak uz vyplynulo i dotaznikového Setieni, o déti v rodinach pecuji ve vsSech piipadech
matky. Jedné respondentce pomaha s péci stryc (bratr matky), v jehoz domé Ziji, a jedné
matce v dobé&, kdy byla Ctyfi roky zaméstnand, pomahal dédecek déti, ktery je vozil rano
do skoly a odpoledne je vyzvedaval. Dvé respondentky, shodou okolnosti obé s dvojcaty
s détskou mozkovou obrnou, uvedly, Ze pecuji o déti samy a otec déti se na vychové
pfiliS nepodili, protoze je neustale, i o vikendech, v praci. Jedna matka odpovédéla, Ze
kromé¢ manzela se zapojuje do péce o déti i mladsi dcera.

Ctyfem Zenam se v disledku péée o dité zhorsil zdravetni stav. Tfem z nich, které
maji dvojcata s détskou mozkovou obrnou, se vyskytly problémy se zady vlivem

neustalého prendSeni déti na toaletu, do schodi ¢i do auta. Jedna z respondentek uvedla,

ze zdravotni stav se ji zhorsil v disledku psychickych problémd.

Dale byly respondentim poloZzeny otazky tykajici se socialnich kontaktii.
Cilem bylo zjistit, zda se rodice setkavaji s jinymi rodi¢i s podobnymi problémy v ramci
nejrizngjsich sdruzeni nebo klubt. Ctyii respondentky z deviti odpovédély, Ze se
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s ostatnimi rodici setkavaji — dvé navstévovaly Klub dvojcat a vicercat v Praze a jedna
chodi se svymi détmi do Centra pro zdravotné postizené. ,,Ano, ano. Chodime sem
do klubu (pozn. aut. - Centrum pro zdravotné postizené Pardubického kraje detaSované
pracoviste¢ Chrudim) a tady se stykame s rodicema i s détma. A stykame se hodné,
i v soukromi. My se pobytujem u sebe navzdjem. Fakt vyborny. Tenhle klub je skvelej
a za druhy, ty rodiny jsou... ti maj Kacenku, mame tady spoustu znamejch. Nasla jsem
tu dost novych pratel, to urcite.“ (pani J.)

Jedna z respondentek dokonce uvedla, ze si s maminkami s podobnymi problémy sviij
klub nové pred tfremi lety zalozily. Samy si nasly prostory, kde by se mohly schazet
a funguji v rdmci Domu déti a mladeze. ,,My jsme tady zaloZily klub, protoZe déti
vozime..vSechny maminy, takZe se vidime denne a kazdy patek se schazime, zalozily

Jjsme klub Stunata (pozn. aut. internetové stranky klubu: http://stu-nata.blogspot.com),

jezdime spolu na nakupy, na vylety, vSechno ... takze ted’ je to uplne super pro nas pro
vSechny, Ze ... vime o co jde. Lidi casto nevi, jak maji reagovat — jezis chudaci,
a podobne. Takze my zname ty problémy, mame je vSechny stejné, ty starosti a utrapy,
takze spis si navzajem jeste pomahame, ... to mame ted strasnou vyhodu tady v tomto. “
(pani B.)

Dalsi tfi respondentky se setkdvaji s ostatnimi rodici v rdmci akei, které potfada skola.
Takové setkavani povazuji za velmi dulezité a jsou rady, Zze si mohou popovidat
s ostatnimi rodi€i, se kterymi by se tieba z divodu velké vzdalenosti nemohly setkat.
Dvé z matek, jejichz dvojCata maji lehkou mentélni retardaci a leh¢i formu détské
mozkové obrny, se s ostatnimi rodici nesetkavaji a ani to nepovazuji za nutné. Maji své
kamaradky, které znaji jeSté z doby pied narozenim déti.

Z odpovédi na otdzky tykajici se socidlnich kontaktl vyplyva, Ze setkdvani se
s ostatnimi rodinami, které maji dité s postizenim je predevSim pro matky pfinosné
a uzitecné. Mohou si o svych starostech promluvit s n¢kym, kdo ma velmi podobné
problémy, ziskat nové zkusSenosti a pfedevsim nacerpat novou energii do prace s détmi.

Dvé matky také uvedly, Ze diky setkavani se s ostatnimi matkami déti, at’ uz ve Skole

vvvvvv

v Vv

setkavali v tom Klubu dvojcat a vicercat a tam byly i jiné problémy. Tam byly deéti, co
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si vytvorily tu svoji 7ec, s tim my jsme problémy teda neméli. Ale tam clovek videl tech
problémii spoustu. Takze ja jsem védela, ze ty problémy mohou byt mnohem vétsi. “ (pani
K.)

Se $ir§im socialnim okolim, za které miizeme povazovat obyvatele z mista bydlisté,
apod., vSechny rodiny se setkaly s pozitivnimi 1 negativnimi reakcemi. Negativni reakce
pak pramenily pfedevSim se zavisti v souvislosti s mnoZstvim piispévki, které rodiny
ziskaly at’ uz od sponzorii na pomiticky nebo které dostdvaji pravidelné¢ od uradu
socidlniho zabezpecfeni. Déle se negativni reakce tykaly péfe matky o dit¢ a toho, Ze
matka nepracuje. Jedna z matek diskuzi o zavisti a pomlouvani lidi uzaviela slovy: ,,Ja
si o téch lidech reknu, Ze jsou svym zpusobem asi hloupi, kdyz tohle nechdpou, jo, ale ja
Jjich nechavam pritom, protoze tohle nema cenu. To by clovek nic jinyho nedeélal nez
jenom furt opakoval, Ze ja jsem si takovej Zivot nevybrala. “ (pani F.)

Mezi pozitivni ohlasy pak patfil pfedevsim obdiv okoli, jak matky postizeni svych déti

zvladaji a ochota jim kdykoliv pomoci.

5.2.4. Zaméstnani

Dalsi z otazek, kterymi se zabyvalo i dotaznikové Setfeni bylo zaméstnani. Zda matky
dvojcat chodi do prace, jak dlouho a jestlize nechodi, pak z jakého divodu?
Z dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze matky jsou ochotny vratit se do pracovniho
procesu, ale v pfevazné vétsin€ to neni mozné prave z divodu miry postizeni déti.

Totéz se potvrdilo i v prib¢hu rozhovorti. Aktivné zaméstnany jsou tfi respondentky
z deviti, z nichz jedna pracuje doma v rodinné firm¢. Postizeni jejich déti nejsou
z nejtézsich. Jedna z matek byla po narozeni déti devét let doma a nasledné pak Ctyfi
roky pracovala. Na dotaz, co ji ndvratu na trh prace vedlo, odpovédéla: ,,Novej vztah.
Zase psychologie. Neni to mij manzel. My nejsme manzelé. My totiz nemiizeme, protoze
mame vdovskej diichod a sirotci diichod a my bysme ty déti jinak neuzivili. On by o to
prisel. Takze my jsme neustale druh a druzka. TakZe tam bylo taky to, abych se
nenechavala zivit. To nebyly jeho deti, tak taky abych neméla vycitky svédomi, Ze jsem

doma a on chodi do prace a zivi moje déti. Takze to jsem zacala chodit do prace. Jsme
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spolu sedm let, takze myslim, Ze si zaslouzim bejt doma, kdyz vychovavam nase deéti
spolecny.“ (pani S.) Ostatni Zeny jsou s détmi doma a celodenné se jim vénuji. Tii
z nich maji dvojcata z kvadruparetickou formou DMO, potiebuji tudiz neustalou péci at’
uz v zatizeni, které kazdodenné navstévuji, nebo doma.

Jedna z respondentek, jejiz déti jsou pies tyden v internatnim zafizenim, je

v domacnosti na rodi¢ovské dovolené.

5.2.5. Vzdélani déti

Z odpovédi na téma vzdélani déti jsme zjistili, Ze ¢tyfi z osmnacti déti jsou integrovany
v bézné zakladni Skole a je pro né¢ vypracovan individudlni vzdélavaci plan, devét deti
navs$tévuje zakladni Skolu specialni ¢i praktickou, z ¢ehoz tfi déti jsou umistény
v rehabilitac¢nich tfidach. Dvé déti navstévuji zdkladni Skolu pro sluchové postizené
a dalsi dveé déti jsou vzdélavany v zakladni Skole, z nichz jedna je zamétfena na Zaky se
specifickymi poruchami uceni a specifickymi poruchami chovani. Jeden chlapec pak
studuje ucebni obor zakonceny ziskanim vyucniho listu.

Déti, které navstévuji zakladni Skolu praktickou ¢i specidlni mély odklad Skolni
dochazky o jeden az dva roky. VSechny respondentky s vyjimkou jedné, jsou se stavajici
Skolou svych déti velmi spokojené a jsou presvédceny, ze se tam dostdva détem té
nejlepsi péce a vzdélani. Jedna matka uvedla, Ze se Skolou, kterou navstévuje jeji dcera
spokojena neni, Skola ale dité integrovala a vypracovala individudlni vzd€lavaci plan.
Rodina zije na okraji velkého mésta a matka je presvédcena, ze jinou Skolu, kterd by
dceru rovnéz integrovala, by hledala tézko.

V jednom ptipad¢ rodi¢e museli zménit Skolu déti, protoze zékladni Skola, kterou déti
navs$tévovaly, na né kladla podle nazoru rodi¢i ptilis vysoké néroky. ,,4 do té doby byli
tady ve Skole v Be¢vé? Pani S.: No ... jenze to byly samé pétky a pak jich chtéla nechat
propadnout myslim, Ze? Pan S.: Tam akorat ty ucitelky nechcou tolik po déckach.

Pani S.: Mohly na né ty ucitelky brat néjaky ohled, Ze to prosté nezvladaji, nemaji na to
mysleni a buniky, tak mohly brat néjaky ohled, Ze to proste nezvladnou. Ale ja myslim, zZe

ten zdaklad by... Pan S.: Oni tu mohli chodit. Jenomze ty ucitelky na to nebraly ohledy.
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Proste... musi. Pani S.: No... aby prosel devitkou, musi to umét. *“ (z rozhovoru s pani S.)

Na otazku, zda se n€kdy jejich dit¢ setkalo ve Skole se Sikanou, jsme se zeptali péti
respondentek. Tt1 z nich odpovédély, ze se s problematikou Sikany jejich dité ve Skole
setkalo. Ve dvou ptipadech to bylo dit€¢ s détskou mozkovou obrnou, v tietim ptipadé
pak $lo o chlapce s lehkou mentalni retardaci. Soucasné §lo ve dvou ptipadech ze tii
o dité, které chodi do dané tfidy samo, bez svého dvojcete. Jedna matka uvedla,
ze Sikana ze strany déti ¢asem pozvolna vymizela, dvé matky Sly do Skoly a problém
tesily s ucitelkou. ,, On lezl po ctyrech, tak si na néj sedali jak na konicka kluci. Tak
jsem to hned resila. Nebo mu podrazeli nohy. Ale vyresilo se to hned v zakladech. On mi
to rekl, takze se to zacalo resit. Asi mam steésti nebo co, Ze se to vSechno néjak vyresi.
Hned jsem to resila. Zjistila jsem si, co mam délat, Sla jsem za ucitelkou, rekla jsem ji,
jakej je problém, ona mi rekla, Ze se rodice toho kluka rozvadi. Mé to nezajimalo, bud’
se to vyresilo nebo jdu za reditelkou nebo dam trestni oznameni. A ve tieti trideé jsem

si promluvila s téma klukama a prestali.“ (pani S.)

S otazkou soucCasného vzde€lavani déti také uzce souvisi otazka, kam budou dale
pokracovat po ukonceni zakladni Skoly? Dvé respondentky, jejichz obé déti maji
détskou mozkovou obrnu bez mentalni retardace odpovédély, ze nevi. Déti na stiedni
Skolu nejsou dostate¢né chytré, na u¢novsky obor by zase mély byt manualné zdatné.
wPak jsem prisla na to, ze Eliska Jedlickuv ustav neda, protoze ona s téma svyma
postizenima umi akordt vyborné jazyky a cestinu, jo? Ale nic jinyho. Ona by to prosté
nezviladla, néjaky to gymndzium. Rukama nic neudéld, jako uciliste, prosté ona
je chytra, ale na nic nema jako. TakzZe jsme se dohodli, my jezdime do specidlné-
pedagogického centra do Brna, nam tam rekli, abychom se vénovali tem jazykiim, ale to
jenom jazykum, takze jsme nasli v Chrudimi jazykovou Skolu, kde se da studovat
anglictina, coz ji jde, tak piijde studovat anglictinu a pak bude studovat néjaky ty kurzy
asi.” (pani J.) Sest déti pak pravdépodobné po zékladni $kole bude pokracovat
na ucnovsky obor s vyucnim listem a pét déti pijde studovat stiedni Skolu, z toho jedna
divka na konzervatof. Tti z osmnacti déti zlistanou po absolvovani rehabilitacni tfidy

s matkou doma.
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5.2.6. Socialni zabezpeceni

Jednim z dalSich okruhii témat, o kterych jsme s rodici hovofili, byla problematika
socialniho zabezpeceni, do které spadaji zkuSenosti rodi¢l s ufedniky, ptispévky
na pomucky a vySe ptispévkll na péci. Tato problematika se tykala Sesti rodin z deviti,
zbylé¢ tfi rodiny maji dvojcata s lehc¢im postizenim a zkusenosti s tfedniky nemaji.
Pouze jedna respondentka uvedla, ze zkuSenosti s lidmi na ufadech méa vyslovné
negativni. ,,No... porad, porad. Problémy jsou jesté spis s pojistovnama, schvaleni
pomiicek a tady tohle to. I s urednikama. VSecko to zalezi na urednicich a nekdy se pta:
., Proc¢ to chcete a co mé tady otravujete? “ Zalezi jak se pani na socialce vyspi. Asi
takto, no.“ (pani B.) Ostatni Zeny se s negativnim pfistupem na ufadech nesetkaly.
Setkéavaji se spiSe s ochotou, kdy jim Ufednici vysvétluji, Ze postizeni ditéte je jasné
viditelné a pfispévky jim samoziejmé ptiznaji. Uvedly také, ze se snazi Gredniky ptilis
nezatézovat, protoze jsou si védomy toho, ze ne vSechny pomicky jsou nejlevnéjsi a ne
kazdou pomucku jejich dité nezbytné potfebuje. Pani F. a pani J. k tomu ftikaji: ,,Kdyz
prosté néco potiebuju, tak si to necham napsat, jo? Ale kdyz proste... musim uznat i ja
sama, Ze nemam ja jedind postizeny dité a nemiizu zase zatéZovat ten stat tolik, abych
prosté, ja nevim, mela doma kdejakou pomucku a treba to i nevyuzivala. To clovek
si musi tak troSku promyslet....“ (pani F.)

My kdyz chodime na ty vselijaké posudkové komise, tak clovek ma pocit, zZe se furt
musi obhajovat. A oni mi Fikaji: ,, Prosim vds, my vam to dame, dyt' my to vidime." Ja
nevysvetluju. “ (pani J.)

Je vysoce pozitivni, Ze se matky ze strany osob na ufadech setkdvaji s ochotou. Vétsina
matek se snazi dat svému ditéti to nejlepsi co mize a je schopné pro n¢j udélat cokoliv.
Matky déti s postizenim mohou dat svému ditéti pé€i a poskytnout mu ty nejlepsi
prostiedky k jeho dalSimu rozvoji. Bylo by jist¢ velmi sklicujici, kdyby pii jednéani
s fedniky nemohly pravé ,to nejlepsi® ziskat. S neustalymi problémy pii uznavani
ptispévki se setkdva mnoho rodin s détmi s postizenim, a proto je dobré a povzbudivé

veédet, ze ne vSichni lidé tyto starosti musi fesit.
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Dvojéata v péti piipadech ze Sesti vyuZzivaji kompenza¢ni pomucky. Ctyfi rodiny
si vzhledem k mife postizeni svych déti, nedokdzi predstavit zivot bez auta. Dvé
respondentky uvedly, Ze o finan¢ni podporu musely zazadat sponzory. Mezi sponzory
pattilo Konto BARIERY, Vybor dobré ville — Nadace Olgy Havlové a v jednom piipadé
poskytla finan¢ni dar firma, kde otec déti pracuje.

Piispévky na péci pobiraji vSechny respondentky kromé pani H., jejiz synové jsou
neslysici. ,,Podle toho, jak maji pritkazku, tak maji ,,trojku*. Kdyz jsem si ale zadala
o prispevek, tak mi bylo Feceno, Ze to, zZe jsou hluchonémy neni zZadnej handicap, Ze se
uméj najist, Ze se umi vykoupat, chodit, pohybujou rukama, premysli jim to v hlave.“
Nékolik matek uvedlo, Ze ptispévky rozhodné nejsou dostacujici a nepokryvaji néklady,
které vynalozi pfi péCi o dvojcata s postizenim. Pani B. ale uznala, ze po zvyseni
prispevki, ke kterému dosSlo v lednu 2007 se Zivotni standard jejich rodiny o néco
zvysil. ,,Déti dostavaji aspon prispevky... no mohlo by byt i vic, ale dékujeme za to, jak
to zvedli, protoze konecné si muzZeme Zit aspon trochu jak normalni lidi, Ze clovek
nepocita, jestli koupi pét rohlikii nebo ctyri... je to tedka lepsi, ale nekdy by se hodilo
i vic. Zalezi, co deéti potiebujou. “ (pani B.)

Jako velky problém vsSechny respondentky vidély poskytovani ptispévkii na urcitou
pomucku pouze jednou za 5 let. Zejména déti s détskou mozkovou obrnou vyuzivaji
elektricky 1 mechanicky vozik, narok vSak maji pouze na jeden. ,,Mdte dva elektrické
voziky? Mame jeden, protoze nam revizor rekl, Ze Alzbéta md zdravé ruce, takze miize
tocit. Tak to se pravé manzel zlobil. Rikal: ,,Ja bych toho revizika postavil pod kopec,
at’ si to vyjede svoji vahou.* Ale ono to kolo je taky dobré. Sice do kopce musime tlacit,
ale je dobré.* (z rozhovoru s pani J.) Podobnou zkuSenost ma i pani H., jejiz chlapci
jsou neslysici. V ptipad¢, ze se kazdému z nich rozbije sluchadlo a nové stoji az 5 000
K¢, prispévek na pomucku, ktery ji bude piiznan, celkové nédklady na sluchadla
nepokryje.

Sluzbu osobni asistence vyuziva pouze jedna rodina. Osobni asistenty maji déti pani J.
déti uz 8 let a ona sama je s nimi velmi spokojend. Bez nich by totiZ jeji dcery nemohly
byt tspésné integrovany do bézné zékladni skoly. O vyuziti této sluzby v budoucnu

uvazuji dalsi dvé rodiny.
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5.2.7. Budoucnost déti

Otazka, kterd byla poloZzena vSem respondentim na zavér rozhovoru se vztahovala
k predstavé o budoucnosti dvojéat. Zeptali jsme se, jaké maji pfani a plany
do budoucna, tykajici se déti.

Tt1 matky si ptfaly, aby jim jesté¢ dlouho jejich zdravotni stav umozZioval pecovat o déti.
Vsechny tfi Zeny maji alespon jedno dit¢ postizené kvadruspastickou formou détské
mozkové obrny.

Vsechny respondentky se shodly v nazoru, ze by si nejvice ptaly, aby jejich déti byly
v Zivoté spokojené, dovedly se o sebe v zivote samy postarat a naSly pracovni uplatnéni.
Protoze prevazna vétSina dvojcat je ve vékovém rozmezi 13-15 let, je v soucasnosti

hlavnim cilem jejich matek najit pro déti spravnou Skolu a to, aby dosahly alesponl

ucnovského vzdélani.
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6 Diskuze

Praktickd c¢ast diplomové prace byla provedena metodou dotaznikového vyzkumu
a polostandardizovaného rozhovoru. Vzhledem k tématu diplomové prace bylo
vyzkumné Setfeni zaméteno na rodiny s dvojcaty s postizenim. Vyzkumu se zic¢astnilo
devét rodin. Ackoliv se vzorek mize zdat maly, je nutné si uvédomit, o jak specifickou
skupinu rodin jde. Jak jiZ bylo uvedeno v teoretické €asti, statistickd méteni tykajici se
dvojéat s postizenim se v Ceské republice neprovadi. Nelze tedy nijak zjistit poget rodin
zijicich na izemi naseho statu.

Cilem vyzkumu bylo pfiblizit situaci ve vybranych rodindch, ve kterych ziji
dvojcata s postizenim. Pfes velkou riiznorodost postizeni déti, kterd se pohybovala
od lehké mentalni retardace az po kvadruparetickou formu détské mozkové obrny, jsme
presvédceni, ze priblizit ¢i alespon nastinit situaci této specifické skupiny se podafilo.
Zmapovani situace by pak mohlo byt pfedmétem dalSiho vyzkumu, ktery by se ale
pravdépodobné, vzhledem k malému vzorku 1 v n€kolika krajich, musel odehravat na
tizemi celé Ceské republiky. Je ale nutné si uvédomit naroénost vyzkumu piedeviim

z hlediska ¢asového a finanéniho.

Dil¢imi cili pak bylo zaméfit se na fungovani rodiny po narozeni déti, ptistup odbornikti
k rodicim, postoje rodicu, pfedevs§im matek, k navratu do zaméstnani a socialni
kontakty rodin po narozeni déti. Dale se zaméfit na oblast vzdélavani déti a na zivotni
cile rodict.

Vysledky ukazaly rozdily ve fungovani rodiny zejména v oblasti rodinnych
vztahl. U nékterych rodin doslo k tomu, Ze v dusledku narozeni dvojcat s postiZzenim,
se prerusily kontakty s ostatnimi rodinnymi pfislusniky. Divodem byla pfedevs§im
neochota pomoci s péci o dité a odlisSny ptistup k vychoveé a budoucnosti déti. Vétsina
rodi¢i se totiz setkala s ndzorem, ze by své déti méli svétit do ustavni péce. Lze se
domnivat, Ze v kruzich laické vefejnosti stile jeSté pretrvavaji zastaralé piedstavy
a nazory o osobach se zdravotnim ¢i mentalnim postizenim. Tato problematika je totiz,
zejména v souvislosti s t¢z§imi handicapy, do jisté miry stale jesté tabuizovana.

Ptrevazna vétSina rodin poukazala na pozdni diagnostikovani postizeni dvojcat
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ana nedostatek informaci, kterych se jim ze strany Iékaii a odbornikti dostalo.
Ve vétsiné pripadu si totiz toho, Ze néco neni v potadku, v§imli az po delsi dobé rodice
¢i je na to upozornilo okoli. Pouze v jednom ptipadé se matka informace o postiZeni
dozvédéla uz v porodnici. Divodem muiZe byt nizké povédomi pediatrti, kteti pecuji
o dit¢ v raném véku, o duleZitosti véasného diagnostikovani postizeni u ditéte. Cast
rodin také nebyla spokojend se zptisobem, jakym jim informace o postiZzeni déti byla
sd¢lena. Lze se domnivat, ze jen malo 1ékati je psychologicky vyskolenych ve zptisobu
sd¢lovani zavazné diagnozy a i pro odbornika je velmi slozité tak citlivou informaci

matce nebo otci malého ditéte sdélit.

V oblasti socidlnich kontaktii rodin s dvojcaty s postizenim vysledky vyzkumu
poukazaly na dilezitost pravidelnych setkani s rodi¢i, kteti maji podobné problémy.
Zejména rodiny, ve kterych ziji déti s t€Zkym postizenim, ztratily kontakty s ptateli,
které¢ znaly pfed narozenim déti. Setkani s ostatnimi rodinami méa do jist¢ miry
psychoterapeuticky vliv zejména na matky, které jsou se svymi détmi v neustalém
kontaktu a které jsou tak nejvice ohroZeny tzv. syndromem vyhoteni. Pozitivhim
zjiSténim, které vyplynulo z vysledki je, Ze setkdni rodicl potadaji pfi nejriiznéjSich
prilezitostech i Skoly, které déti navstévuji. To umoziuje rodicim vidét své déti z jiného
pohledu, v ramci napt. divadelniho predstaveni.

VétSina rodin, zejména s détmi s détskou mozkovou obrnou, poukdzala na
nedostatek moznosti dal§iho vzdélavani po zakladni §kole. V Ceské republice postradaji
zafizeni, které by mohly jejich déti s t€lesnym, nikoliv vSak mentalnim postizenim,
navs§tévovat. Stfedni ¢i vysokou Skolu studovat nemohou z divodu primérného
intelektu, v ptipadé odborného ucilisté jsou pak omezeni svym postizenim. V souvislosti
s tim také rodie poukazali na absenci chranénych dilen, kde by tyto déti mohly

v budoucnu piipadné pracovat.

Zbyvajici rodiny s dvojcaty jsou s moznosti vzdélani pro své déti spokojeny, at’ uz jde
o déti integrované do bézné zakladni Skoly ¢i o déti navstévujici zdkladni Skolu
specidlni a praktickou.

Problematickou oblasti, na kterou vysledky vyzkumu poukézaly, je postoj rodin,

zejména matek, k ndvratu do zaméstnani. VSechny Zeny by se do pracovniho procesu
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rady opét zacClenily, brani jim v tom ale soustavna péce o dvojcata. Sluzba osobni
asistence tento problém nefesi, nebot’ jeji poskytovani v délce péti pracovnich dni, kdy
by matky mohly chodit do zamé&stnani, je pro rodiny s dvéma détmi s postizenim pfiili§
nakladné. V piipad¢ vyuzivani této sluzby by pak bylo nutné zajistit vice osobnich
asistentl, protoze prabeh osobni asistence u dvojcat se znacné liSi od asistence

u jednoho ditéte.

Vysledky vyzkumu naznacuji, ze v Ceské republice je nedostatek zafizeni, které by
se mohly détem, zejména dvojCatim s téz§im postizenim, kazdodenné po skonceni
Skoly né€kolik hodin vénovat. Bylo by jist¢ ptfinosné, kdyby se problematice matek
postizenych déti ¢i dvojcat a jejich moznostech zatazeni do pracovniho procesu vénoval

rozséahlejsi vyzkum.
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Z.Avér

V pribéhu zpracovani diplomové prace jsem poznala devét rodin, které pecuji
o dvojCata s postizenim. V pfevazné vétSin€ jsem je navstivila v rodinném prostiedi,
mela jsem tedy moznost hloubéji nahlédnout do jejich soukromi. Rodice, zejména
matky, byli ve zndmém prostiedi mnohem otevienéj$i a spontannéjsi nez v pripade
rozhovoru, ktery se odehraval napt. v kavarné. Ukdzalo se, Ze respondenti jsou
pristupnéjsi k vyplnéni dotazniku, jestlize jim byl dan az po ukonc¢eni rozhovoru, jakoby
pak méli vybudovany k vyzkumnikovi ur€ity vztah, ¢i snad divéru. Metody sbéru dat,
tedy dotaznik a rozhovor, se pfi vyzkumu Zivota rodin dvojcat s postizenim osveédCily
a podle naseho nazoru je lze pouzit i u dalSich mensich vyzkumii podobného charakteru.
Jak bylo ale jiz zminéno v diskuzi, je nutné si uvédomit jejich casovou a finan¢ni
naroc¢nost. Ta je zplsobena predev§im nizkym poctem rodin s dvojCaty s postizenim
nanaSem Uzemi a jejich geografickym rozmisténim. Soucasné je také velmi
komplikované tyto rodiny kontaktovat. Zpisob ziskavani vzorku prostfednictvim Skol,
organizaci €1 sdruzeni nepovazujeme za nejvhodnéjsi, vzhledem k nutnosti ziskat
spojeni na rodi¢e dvojcat. Prvopocatecni kontakt je totiz zprostiedkovan teditelem

zatizeni, ktery nemusi diivod zadosti o kontakt spravné vysvétlit.

Vysledky vyzkumu poukazaly pfedevsim na $itku problematiky zivota rodin s dvojcaty
s postizenim. Muze se zdat, ze zivot téchto rodin je velmi podobny Zivotu rodiny
s jednim postizenym ditétem. Jak jsme jiz zminili v diskuzi, rozdil vidime hlavné
v oblasti pracovnich kompetenci rodicli, finan¢niho zajiSténi rodiny a v oblasti
socialniho zabezpeceni. V pfipadé matek dvojcat se zdravotnim postizenim je Sance
na navrat do pracovniho procesu miziva, coz souvisi i s ekonomickou situaci rodiny.
Mnoho rodin také vidélo velky problém v mife poskytovani socidlni podpory, ktera
je podle nich nedostatecnd. Velmi problematickou se ukézala také sluzba osobni
asistence u dvojcat s postizenim, z divodu vyssich finan¢nich narokt a potieby alespon
dvou asistentl. Matky s détmi s détskou mozkovou obrnou rovnéz pocituji urcité obavy
ve vztahu k daldimu vzdélavani jejich déti. V Ceské republice je nedostatek moznosti ke

studiu na stfednich Skolach pro zaky s détskou mozkovou obrnou, které by umoznily
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jejich nasledné uplatnéni na trhu prace.

Touto praci jsme pouze nastinili problematiku rodin s dvojcaty se postizenim. Jak jiz
bylo uvedeno v diskuzi, bylo by vhodné zmapovat situaci t&chto rodin na tzemi Ceské
republiky a zaméfit se nejen na rodiny, které se vyzkumu zlcastni, ale také na divod
neochoty spoluprace u rodin, které ticast odmitnou. Dalsi, rozsahlejsi vyzkum by bylo
vhodné vénovat oblasti pracovnich kompetenci matek dvojcat s postizenim a moznosti
jejich névratu na trh prace. VétSin€ Zen totiz skutecnost, ze nepracuji, nevyhovuje
a v disledku nezaméstnanosti se citi spolecensky izolovany. Bylo by pifinosné podpofit
v navratu na trh prace nejen matky dvojCat s postizenim, ale i Zeny, pecujici pouze

o jedno dité.
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Priloha €. 1 — Seznam vrozenych vyvojovych vad

Q00.0-1 Anencefalie, kraniorachischisis
Q01 Encephalocele

Q02 Microcephalia

Q03 Vrozeny hydrocefalus

Q05 Spina bifida — rozstép patete
QI11.0-2 Anoftalamus, mikroftalamus
Q17.2 Microtia

Q20.3,5 Transpozice velkych cév
Q21.3 Fallotova tetralogie

Q23.4 Syndrom hypoplastického levého srdce
Q25.1 Koartace aorty

Q26.2-4 Anomalni napojeni plicnich Zil
Q35 Rozstép patra

Q36 Rozstép rtu

Q37 Rozstép rtu a patra

Q39 Vrozené vady jicnu

Q41 Vrozené chybéni, atrézie a stendza tenkého stieva
Q42.0-3 Anorektalni atrézie, vrozené chybéni a sten6za
Q44.2 Atrézie zlu¢ovych cest

Q54 Hypospadie

Q60.0-2 Ageneze ledvin

Q61 Cystickd nemoc ledvin

Q69 Polydaktylie

Q71-3 Redukéni defekty koncetin
Q77 Osteochondrodysplazie

Q79.0 Vrozena brani¢ni kyla

Q79.2 Omphalocele

Q79.3 Gastroschisis

Q90 Downtiv syndrom

Q91.0-3 Edwardsiiv syndrom

Q91.4-7 Patautiv syndrom

Q96 Turnertiv syndrom a jeho varianty



Piiloha ¢. 2 - Dotaznik tykajici se kvality Zivota pecujicich osob

L.CAST - INFORMACNI DATA - DOTAZNIK JE ZCELA ANONYMN]!

Zakrouzkujte prosim odpovidajici idaje tykajici se Vasi osoby:

* jsem:

* Ziji:

* bydlim:

* vek:

* mam vzdélani:

» aktivné jsem byl/a
zameéstnan/a:

* dosud jsem zameéstnan/a

* stupen postizeni ¢lena
rodiny, o n&jZ pecuji:

* stafi ¢lena rodiny, o
kterého pecuji:

* jak dlouho pecuji o ¢lena
rodiny:

* osoba o niz pecuji je:

* osoba o niz pecuji
navstévuje zafizeni

MUZ ZENA
SAM/A V PARTNERSTVI V MANZELSTVI
VE MESTE NA VESNICI
do 20 do 30 do 40 do 50 do 60 do 70 nad 70 LET
LET LET LET LET LET LET
ZAKLADNI STREDOSKOLSKE VYSSi ODBORNE VYSOKOSKOLSKE
0-5LET  6-10LET  11-15LET 16-20 LET 21 a vice let
ANO CASTECNY UVAZEK NE
LSTUPE IL.STUPEN II.STUPEN IV.STUPEN
N
do 6 LET  do20 do 40 do 65LET VICE

LET LET LET
do 6 LET do 10 dol5LET do20 do 30 VICE

LET LET LET LET
DITE RODIC SOUROZENEC NENI{ PRIBUZNY/A PRIBUZNY
DENNI{ POBYT TYDENNI{ POBYT CELOROCNI POBYT JE DOMA

IL.CAST ZakrouZkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite

A. Domnivam se, Ze za dobu péce se mira mé(ho):
a. spirituality (prozivani viry a duchovna)
b. altruismu (pfipravenosti pomahat jinym)
c. tolerance k ostatnim lidem

d. klidu a vyrovnanosti

e. viry v lidskou solidaritu

f. zivotniho optimismu

g. pokory k tomu co zivot pfinasi

B. Zde uved’te po kolika letech od doby, co jste zacal/a peCovat o osobu blizkou, nastaly

ZVYSILA
ZVYSILA
ZVYSILA
ZVYSILA
ZVYSILA
ZVYSILA
ZVYSILA

ZUSTALA STEINA
ZUSTALA STEINA
ZUSTALA STEINA
ZUSTALA STEJNA
ZUSTALA STEJNA
ZUSTALA STEJNA
ZUSTALA STEINA

nasledujici stavy (pokud takové stavy nenastaly, dany Fadek nevypliiujte)
NYNI STAV TRVA ?

a. ztrata pocitu, ze mam véci pod kontrolou
b. masivni nastup deprese a beznadéje

c. pocit velké tnavy

d. ztrata schopnosti uzit si volné chvile
e. ztrata schopnosti radovat se
f. ztrata osobnich Zivotnich perspektiv

(
(
(
(
(
(

LET?
let)
let)
let)
let)
let)
let)

ANO
ANO
ANO
ANO
ANO
ANO

OBCAS
OBCAS
OBCAS
OBCAS
OBCAS
OBCAS

SNIZILA
SNIZILA
SNIZILA
SNIZILA
SNIZILA
SNIZILA
SNIZILA

NE
NE
NE
NE
NE
NE



C. Pocit’uji, Ze v dusledku dlouhodobé péce: - ) -
a. se zvysila ma izolace od ostatnich lidi ANO SPISEANO NEZMENIL SE SPISE NE

b. se mij zdravotni stav zhorsil ANO SPISEANO NEZMENILSE SPIiSE NE
c. se ekonomicka tiroven rodiny zhorsila ANO SPISEANO NEZMENILSE SPIiSE NE
d. se vztahy mezi ¢leny rodiny zhorsily ANO SPISEANO NEZMENILSE SPIiSE NE
e. se spoleensky Zivot rodiny zhorsil ANO SPISEANO NEZMENIL SE SPIiSE NE
f. se citim touto situaci obohacen/a ANO SPISE ANO --- SPISE NE

D. Péce o ¢lena rodiny s postizenim je u nas zalezitosti:

a. nejvice peuje MUZ ZENA STRIDAME SE

b. poméhaji sourozenci ANO SPISE ANO SPISE NE NE
¢. pomaha §irsi rodina ANO SPISE ANO SPISE NE NE
E. Jako pecujici osoba se domnivam, Ze v mé zemi: . ) .

a. pfevlada ochota finanén¢ podporovat tuto péci ANO  SPISE ANO NEVIM  SPISE NE
b. pecujici osoby pozivaji ve spoleén. tictu a uznani ANO SPISEANO  NEVIM  SPISENE
c. postaveni postiz. a pecuj. osob se bude zlepSovat ANO  SPISE ANO NEVIM  SPISE NE

Napiste nejvetsi ,,zisk™ souvisejici se skute¢nosti, Ze dlouhodobé pecujete o blizkou osobu :

F. Na to, co piinese budoucnost, se tésim (zakrouzkujte prosim vyrok, se kterym souhlasite):
+3 +2 +1 0 -1 -2 -3
maximalné stfedné malo spiSe se nétéSim  netéSim  désim se toho

ILCAST - Otazky sméfujici do oblasti pracovnich kompetenci
A. Dopliite prosim, po kolika letech péce dochazi (podle Vaseho nazoru) u pecujici osoby
k nevratné ztraté pracovnich kompetenci (tj. moznosti vratit se k plivodni profesi)

po Sletech po 10letech 151etech po 20 a vice

B. Zakrouzkujte prosim na Skale misto vyjadiujici vas postoj k danému vyroku.

a. To, ze nepracuji vede k tomu, Ze se citim spoleCensky izolovan:

1 2 3 4 5 6 7
minimalné maximalné
b. Navrat k ptivodni profesi povazuji za:
1 2 3 4 5 6 7
bezproblémovy a mozny zcela nemozny
c¢. Jsem ochoten/na vykondvat i praci podifadnéj$i mému vzdé€lani a piivodni profesi:
1 2 3 4 5 6 7
Ano Ne
d. Pro to, abych mohl/a pracovat, jsem ochoten/na podstoupit rekvalifikaci:
1 2 3 4 5 6 7

Ano Ne

NE
NE
NE
NE
NE
NE

NE

NE
NE



e. To, ze v disledku péce nepracuji, mi v podstaté vyhovuje:
1 2 3 4 5 6 7
Ano Ne

C. Napiste prosim, co nejvice vam brani v navratu na trh prace:
)



IV.CAST - Dotaznik SEIQoL

Prosime o vyplnéni tabulky, kterd se sklada ze tii casti — levé, stfedni a pravé casti. Do
levé

a pravé Casti budete vypisovat Cisla procent, do stfedni ¢éasti text. Nejprve prosim
vypliite nasledujici — stiedni ¢ast:

wewr

cili. Tyto zivotni cile mizeme také pojmenovat jako to, o co se ve vasem zivoté nejvice
snazite, co je vasim ,,hnacim motorem®, co je vaSim smyslem zivota, o€ vam v zivote
jde predevsim a nejvice, pro co Zijete nebo ¢eho cheete dosdhnout.

LEVA CAST: zde prosim vyznadte &iselné v procentech (napt. 10% 30% 20% ... ) do
kazdého tadku k napsanému zivotnimu cili dilezitost tohoto Zivotniho cile pro vas.
Dohromady mizete pouzit nejvice 100%.

PRAVA CAST: napiste prosim ke kazdému vasemu Zivotnimu cili (opét v procentech)
miru spokojenosti s tim, jak se vam dari tento Zivotni cil naplnit. Pouzijte skalu od
0% do 100%, kde 0% znamena nejniz§i miru spokojenosti a 100% maximalni
spokojenost s tim, jak se vam dafi tento konkrétni Zivotni cil napliovat. V této ¢asti
nemusi soucet ve vSech fadcich ¢init 100%.

Takze — do stfedni ¢asti vypiSete pet svych zivotnich cild, v levé ¢asti vyznacite v
procentech jejich diilezitost pro Vas a v pravé ¢asti uvedete jak se Vam tyto cile dafi
napliiovat — opét v procentech.

LEVA CAST STREDNI CAST PRAVA
CAST
Diilezitost Zivotniho cile Zivotni cil - o¢ vam v zivot¢ | Mira spokojenosti s naplnénim

(v kazdém tadku v % - soucet |jde pfedevsim, co je smyslem |Zivotniho cile

péti fadkd musi byt 100%) vaseho Zivota... ( v kazdém tadku od 0% do

Dékuji Vam za vyplnéni dotazniku a jeho vraceni v priloZené obalce zpét !
Vérim, Ze i vysledky tohoto SetFeni pomohou postupné zlepSovat situaci nas —

pecujicich osob.

100% - soucet nemusi byt 100%




Piiloha €. 3 - Okruhy témat a otazky polostandardizovaného rozhovoru

Jaka je ptesn¢ diagndza deti?

e SDELENI DIAGNOZY
VEdeli jste, Ze Cekate déti s postizenim?
Vite, jak k postizeni déti doslo?
Kdy jste se o postizeni dozveédeli?
Kdo vam oznamil, ze néco neni v pofadku a jakym zptisobem?

Mate pocit, Ze jste byli v zacatcich o postiZzeni dostate¢né informovani?

e REAKCE OKOLf
Kdo vam byl v poc¢atku nejvétsi oporou?
Jak reagovalo na informaci, Ze mate dvojcata s postizenim, okoli?

Setkala jste se nékdy s ndzorem, Ze je mate dat do ustavu?

Jak probihalo ,,smifeni se s postizenim déti?

Co pro vas bylo v zacatku nejvetsim problémem?

e PECE ODETI
Kdo pecuje o déti?
Pomaha vam s péci Sirsi rodina?

Bez kterych pomiicek si zivot u déti nedovedete predstavit?

e SOCIALNI KONTAKTY
Pomohla vam v ptekonani téch problémi vira? At uz jakakoliv?

Ziskali jste kontakty na rodic¢e s podobnymi problémy?

e SKOLA
Do jaké Skoly déti chodi?

Setkali jste se n¢kdy se Sikanou?



e SOCIALN{ SLUZBY
Vyuzivate sluzbu osobni asistence?

V jaké skupiné prispévki na péci déti jsou?

Chodite do zaméstnani?

e BUDOUCNOST

Jaké mate plany a pfani do budoucna, tykajici se déti?



Tabulka 9: Osobni udaje respondentit

Ptiloha €. 4 — Osobni udaje respondenti

Respondent | Pohlavi Ziji Bydlisté | Vék | Vzdélani Aktivné Dosud Stupein Stari ¢lena | Jak dlouho | Osoba, | Osoba, o niz
zaméstnan(a) |zaméstnan(a) | postiZeni ¢lena rodiny, o pecuji o 0 niz pecuji,
rodiny, néjz pecuji ¢lena rodiny  pecuji je navStévuje
o néjzZ pecuji zarizeni
pani B. zena \4 mésto | do40 | SOU 0-5 let ne 4. stupen, do 20 let do 15 let dité denni pobyt
manzelstvi let 4. stupeni
pani S. zena v vesnice | do 50 VA 0-5 let ne nevim do 20 let do 15 let dite denni pobyt
manzelstvi let
pani K. zena v mésto | do 50 VS 11-15 let ano - do 20 let do 20 let dité denni pobyt
manzelstvi let
pani P. zena sama vesnice | do 40 SS 16-20 let ano - do 20 let do 6 let dité denni pobyt
let
pani S. zena \% meésto | do 40 SS 11-15 let ne 3. stupen, - do 20 let do 15 let dité denni pobyt
partnerstvi let
pani F. zena \% meésto | do 40 SS 0-5 let ne 3. stupen, do 20 let do 15 let dité denni pobyt
partnerstvi let 4. stupen
pani D. Zena v vesnice | do 50 VS 16-20 let ano 1. stupen, - do 20 let do 15 let dite denni pobyt
manzelstvi let
pani J. zena \% meésto | do 40 SS 0-5 let ne 3. stupen, do 20 let do 15 let dité denni pobyt
manzelstvi let 4. stupen
pani H. zena sama vesnice | do 40 SS 0-5 let ne 3. stupen, do 20 let do 10 let dité tydenni
let 3. stupen pobyt




Priloha €. 5 — Text dopisu, ktery byl poslan prostiednictvim Feditelt zarizeni
rodi¢iim dvojcat s postiZenim

14.10. 2007

Vazeni rodicCe,

jmenuji se Vilma Cubanova a jsem studentkou 4. ro¢niku Specialni padagogiky a
ucitelstvi pro 1. stupent na Univerzité Palackého v Olomouci.

Tento pllrok vybirdme téma diplomové prace, které by se mélo tykat osob se
zdravotnim postizenim. Rada bych psala svou diplomovou praci o dvojCatech s
télesnym, mentalnim, ¢i jinym postizenim. Jednalo by se nejspi§ o vyzkum tykajici se
toho, jak se zménil Zivot ve Vasi rodin€ po narozeni déti... Myslim, ze by to mohla byt
zajimava, moznd i pfinosna prace, podobny vyzkum v poslednich letech nikdo, pokud
vim, ned¢lal. Pro tuto praci ale potiebuji urcity pocet rodin s dvojCaty s postizenim.
Poslala jsem e-maily na riizné Skoly a instituce a obdrzela jsem nckolik spojeni na
rodice. V této fazi se snazim obeslat a zkontaktovat vSechny rodice, abych védéla, zda
s jejich spolupraci mohu pocitat. Mou diplomovou préci totiz mohu uskutecnit pouze s
minimalnim ,,vzorkem* 8 parti dvojcat.

Samoziejmé, ze ma prace by byla anonymni. Mozna Vas tato zadost zaskocila nebo se
Véam zda ponékud zvlastni, ale myslim si, ze prace by mohla byt pfinosna jak pro Vas
(dozvédéli byste se néco i o dalsich dvojcatech, nova zkusSenost, ... ).

Byla bych rada, kdybyste mé¢ co nejdiive zkontaktovali, zda mate zdjem mi v
diplomové praci pomoci.

Za odpovéd moc dekuji,

Vilma Cubanova

Kontaktni informace: Zlin, 760 05
Adresa: mobilni telefon: +420 721 359 670
Vilma Cubanova e-mail: Willhell@seznam.czZlin

Na Honech 114915


mailto:Willhell@seznam.cz

Priloha €. 6 — Ukazkova transkripce jednoho z rozhovori

Kdo poskytoval rozhovor: pani J.
Den a doba rozhovoru: 26.2. 2009, dopoledne
Prostredi, ve kterém se rozhovor odehral: centrum pro zdravotné postizené
Kdo byl u rozhovoru: pani J.
Pocet déti matky: 3
VEK postiZenych déti: 15 let
Druh postiZeni déti - Eliska — kvadrupareticka forma DMO
- Alzbéta - hemipareticka forma DMO
Dvojcata jsou dvojvajecna.
Pani J. souhlasila s natoCenim rozhovoru na diktafon s tim, ze anonymita zlstane

zachovana.

Mohla byste prosim na uvod ¥ict, kolik maji déti rokii a jakou maji diagnozu?

Tak holkam je 15 a jejich diagnoza je détska mozkova obrna. Narodily se predcasné o
tri mesice. Eliska ma kvadruparézu asi, jako jednou rukou pise, ale prosté ona ma
hodné velky postizeni, ale jednou rukou pise. Tak nevim, jestli se to pocita jako kvadru.
Je plné invalidni, tu jednu ruku ma tak otocenou. A Alzbéta, ta ma taky deétskou
mozkovou obrnu, ale chodi o berlich a pouziva obé ruce. Na delsi vzdalenosti se
pohybuje na invalidnim voziku.

Maji i néjaké mentalni postizeni?

No mentalni postizeni... EliSka ma postiZenej mozek, ale je chytra. Ma hodné dysfunkci.
Nektery veci nechape, ale asi to je... nevim. Ja to nechdpu jako mentalni postizeni. Asi
to je, ale ja to tak nechapu.

Navstévuji specialni Skolu?

Chodi obé do normalni Skoly, na zdakladku. Obé maji individualni plan, Eliska vic, nez
Alzbéta.

Vite, jak doslo k jejich postizeni? Co je pricinou?

Holky se narodily predcasne, Alzbéta byla kiisend, jako Ze se hnedka nenadechla a
Eliska méla treti den po porodu krviceni do mozku.

Védeéli jste, Ze Cekdte dvojcata?

Ano, védeéli jsme to od prvniho ultrazvuku.



Kdy jste se o tom postiZeni dozvédéli?

Nam to rekli hnedka po narozeni. Jakmile se narodily diiv, tak nam rvekli, Ze
pravdepodobne prodélaly détskou mozkovou obrnu a Ze do roka se ukaze, jaky to bude
mit nasledky, coz se taky stalo.

Kdo vam to ekl a jakym zpiisobem vam to bylo oznameno?

Rekla nam to pani doktorka na JIP (pozn. aut. jednotka intenzivni péée) hnedka potom,
co se narodily. A byla setrnd, jak mohla. My uz mame jednoho... ja jsem méla bratra,
ktery meél détskou mozkovou obrnu, takze jsem velice dobre vedeéla, o co jde, kdyz mi to
rekla. Takze ja jsem nezareagovala uplné v pohode, ale pani doktorka tam byla fajn.

Vy jste rikala, Ze uZ jste védéla, o co jde, ale méla jste piesto pocit, Ze jste dostala
dostatek informaci?

No... to je... ja jsem védéla o co jde, protoze jsem méla bratra a pohybovala jsem se uz
od détstvi v tom prostiedi, ja jsem tyhle informace nepotiebovala. Nicméné moje déti
obé dve... miij bratr byl mentdlné postizenej diky té détské mozkové obrné, ale dvojcata
nejsou. Takze jsem dospéla k ndzoru, zZe nelze to nelze porovnavat, uplné je to jiné. Jina
situace v mém zivoté nastala. A to mi nikdo prosté nemiize sdelit, co bude. Prosté to
prislo a je to, jak to je.

Byla jste spokojenda se spolupraci lékaiin?

No my jsme byli v Hradci Kralové, tam doktori byli fajn, docela v pohode. Ja nevim,
mné vzdycky prislo, Ze na nas byli lidi strasné vstiicny. Ja normalné nemiizu rict... ja
nevim, mné vzdycky prisli lidi strasné vstricni. Ja jsem slySela spoustu Silenejch story,
ale nam se nic takovyho nedélo. Ja jsem zaZila jenom vstricnost od lidi. I od doktorii.
Proste... ja nemam absolutné negativni zkusenost, fakt.

Jak reagovalo okoli na informaci, Ze holky maji néjaké postiZeni?

No tak... ja nevim. My se stykame jenom s lidma, kterym to nevadi, protoze ti jsou
vstricni a tém, kterym to vadi, tak ty ja nevidim. Jako nékteri nasi pribuzni to nesli
tezko, tak s nima se nestykame. A hotovo. Neresim to. A jinak jako lidi jsou... jako fakt
lidi jsou vstFicni. NaSe déti chodily do normdlni Skolky, pritom jsou plné
handicapovany. Normalné v ty dobé nam okamzite dali asistenta. My jsme meéli
asistentku uplné vybornou, skvélou zZenskou. Ta prosté doted’ se s détma navstévuje.
Nastoupili jsme na normalni Skolu, tam nam dali zase asistentku k ruce, to byla vyborna
holka. Ted mame asistenta, taky je to vybornej clovek. Jako opravdu se snazi lidi v
ramci svych moznosti nam vyjit vstric. Jako ja nemiizu vict Spatny slovo. Jako

samozirejmé nekdy si clovek s nekym neporozumi, ale to je tak ojedinély. Prosté... ja



nevim. I na uradech, kdyz nékam prijdeme s détma, tak jsou lidi vstricni. Snazej se nam
pomoct, ja nevim. Détem je patnact. TakzZe kdyz jdem na urady, pordd jesté veétsinou
vwrizuju ja. Jeste nebyly v situaci, aby vyrizovaly samy. Ale ucitelé nebo tak jsou v
pohode.

Jesté se vratim k té reakci okoli. Vy jste zminila, Ze Cdst rodiny nereagovala uplné
dobie.

Ne, ne. Tak oni se za to néekteri lidi stydej, Ze jo. Jim je strasné lito téch déti, ale oni se
na to nemuzou koukat. Oni nevi, co maji délat, jsou v uzkych. Tak je toho usetrim a
nejezdim tam prosté. Protoze to ja nepotiebuju, Ze jo. Ja potrebuju lidi, kteri deti berou,
takové jaké jsou, rozvijeji je a ne prosté aby nds nékdo litoval. Nepotiebuju je proste.
Nechybéj mi.

A doted’ se s tim ti pFibuzni nesmirili?

Ne. To je prosté... takovi lidi nékteri jsou a oni uz jsou stary. Za totace (pozn. autorky —
za komunismu) se takovi lidi schovavali a oni byli vychovavani v tom, Ze se takovi lidi
maj schovat a neukazovat se a stary lidi asi nepreucite. To uz je jejich Zivotni ten, Ze se
to ma schovat a nevytahovat se s tim.

Setkala jste se nékdy s nazorem, Ze mdte dat holky do ustavu?

No... mné to nerek jesté nikdo. Ale chapejte, ja mam déti a ony jsou opravdu chytry.
Alzbéta je opravdu chytra, ona ma vyznamendani. Co by délala holka s vyznamendnim v
ustavu? Eliska ma teda odklady, Alzbéta ji teda asi dost tdhne, ale ona je taky chytra,
Eliska. Pise knizky, bavi ji to, tak co by délala v ustavu. Chdpejte, ona neni mentalné
postizena. A i kdyz byly malé, tak nam to nikdo nerekl. Akorat jednou byl manzel s
nejakou holkou v hospodeé a ta mu rekla, Ze by se takove déti mély strilet a hazet ze
skaly, to jo. Ale jinak ne.

Jak na narozeni holek reagoval manZel?

No tak ja nemuzu Fict, Ze bych méla pocit, Ze by tim néjak trpél. Naopak si myslim, on
ma néjaky problémy psychicky, Ze tim, Ze je potiebnej, Ze se sam ocenil. Ze kdybychom
méli zdravy deti a vSechno by plynulo tak, jak mélo, tak si myslim, Ze by on na tom byl
psychicky hiir. Jako ja vim, Ze to Fikam hrozné blbe, ale to je takovej filosofickej orisek.
Protoze potrebnost clovéka jako ocenuje, ja nevim, jestli vam to vysvetluju dobre...

Kdo vas nejvic podrZel v tom zacdatku?

No, tak jako my mdame rodinu... ségra moje, teta, maminka, rodice samozrejmé. Blizci,
no. Chapejte, ja jsem meéla toho bratra, tak my se v tom pohybujem celej Zivot. Takze

nasi blizci védeli, o co jde, takze to neresili. Jako ja jsem nebyla v situaci, kdy bych



nevedela, o co jde a pomalu bych na to prichdzela. Ja jsem od zacatku vedeéla, o co jde.
Ja jsem méla strach, Ze to bude daleko horsi, kdyz to Feknu uprimné.

Musela jste se s tou situaci taky néjak smirovat, prestoZe jste to trochu znala?

No tak to samozrejmé. Treba paradoxné tedka, kdyz vidim, Ze holky jsou chytry a ty
handicapy omezeny maj, tak ja si vzdycky reknu.: ,, Ty jo, jaky by byly, kdyby byly zdravy
a to omezeni nemeély?“ Protoze Alzbéta je dost chytra, Eliska je chytra, Eliska je
inteligentni jesté ke vSemu. Nebo to jsou obé, ale u Elisky je to markantni tim, Ze ona
prosté... ji hrozné rozciluje, Ze néco nechape. Ony jsou obé hrozné snazivy. Ony Zijou
Skolou, ucej se jak blazen. Ja jsem se takhle neucila. Ony se biflujou a ted jsou jeste
takové ty peclivky, které udélaji kazdy ukol. A Eliska tim, Ze ma ty dysfunkce, Ze néco
nepochopi... ona je vlastné dyskalkulik a nechape proste... kdyz zacali mit déjepis, tak
ona byla ze zacatku uplné... ona vikala: ,,Ja viibec nevim, o cem ten predmét je,* a byla
z toho uplné nestastna, nez to pochopila. A ted’ ma akademickej problém, Ze to nechape.
Ona se to nauci nazpameét, ale ona to nechape. Ja vidim, ze kdyby byla zdrava, tak by
na to méla, protoze ona ma celkem vhled do situaci a do lidi. Takze obcas si Fikam, jaké
by to bylo, kdyby byly zdravy, Ze by nemély Zadny tyhle problémy, mély by jednoznacné
tah na branu: stiedni, vysokou.

Jak dlouho probihalo to obdobi ,,smiieni se“?

Ja to neresim. Ja jsem zas v tomhle takova, Ze to beru. Moje filosofie je, Ze beru véci
tak, jak jsou. To nemd cenu se v tom hrabat. Chapejte, to nikam nevede. Ja mam
postizené deéti, nechodej, a ja musim prekonat to, co maji a ne to, co nemaji.

TakZe jste nikdy neproZivala krizové obdobi nebo deprese?

Ja jsem primo z postizeni holek nikdy deprese neméla. Jakoze bych resila proc, co, jak,
to jsem neresila. Nevim, opravdu ja s holkama fakt... chapejte, my s holkama si
povidame, vSechno. Ja z mého uhlu diskuze mam zdravé deti. Déti maj problém treba...
deti je prirozené vytlacujou na okraj, jo, tak ja se jim to snazim prirozené kompenzovat.
My mame opravdu otevienej vztah s holkama. Ony my vSechno Fikaji o skole, co je
trapi...

Seznamili jste se s ostatnimi rodici s postiZenymi détmi?

Ano, ano. Chodime sem do klubu (pozn. aut. - Centrum pro zdravotné postizené
Pardubického kraje detaSované pracoviste¢ Chrudim) a tady se stykame s rodicema i s
detma. A stykame se hodné, i v soukromi. My se pobytujem u sebe navzdjem. Fakt
vyborny. Tenhle klub je skvélej a za druhy, ty rodiny jsou... ti maj Kacenku, mame tady

spoustu znamejch. Nasla jsem tu dost novych pratel, to urcite.



Meéla jste pocit, Ze v tom poldtku se od vds nékteii vasi tehdejsi pratelé odvratili?

To spis ne ti lidi, ale my. Spis my. My jsme méli déti driv, nez ti ostatni a oni k nam
jezdili drive, ale my uz jsme pak méli jiné starosti a prestali jsme se s nima vidat. Oni
maji deéti az ted, kdyz uz jsou nase deéti velké, zZe jo. TakzZe to bylo spis tak.

Chodite do zaméstnani?

Ja nechodim. Za prvé mame problémy s dopravou, zZe. Ze skoly, do Skoly, ja vzdycky
Fikam, Ze mam odpoledni. S holkama je to fuska, ja musim dat ElisSku na zachod, potom
se ucime. A opravdu se ucime, protoze Eliska necte sama, ja do ni uceni soukam a
prosté mam odpoledni s holkama.

Vy jste zminila, Ze madte jesté tieti dité. Je mladsi nebo starsi nez holky?

Je mladsi o rok a pul. Ja jsem teda méla nervy nadranc uplné, ale sli jsme do toho.

Vy uZ jste o tom trochu mluvila... VyuZivdte sluZbu osobni asistence?

Na skolce, tam byla holcina, ktera méla vystudovanou skolku a béhem toho si udélala
specku, na zakladce nastoupila holka, ktera si taky délala specku pri zaméstnani. Pak
meély holcinu jednu, ktera méla sestru postizenou, ale s tou jsme neméli az tak dobry
vztahy. A ted mame Fandu a ten je vybornej. Toho mame hodné let, teda. Dosla jsem k
zaveru, ze hodné let neni uplné nejlepsi... méli jsme opravdu i krizi s tim asistentem.
Protoze ono je to opravdu zatézujici pro ty asistenty, kdyz jsou dlouhodobé. Ale uz jsme
to prekonali. Ale opravdu si myslim, Ze pro ty asistenty je to syndrom vyhoreni. Kdyz to
délaj moc dlouho, tak pak by meli spravne stridat ty deti a tak. A vemte si, Ze on je u
holek od 4. tridy. No a v ty Skole jsou jesté Simca, ta ma taky asistentku, ale ta chodi jak
Alzbétka o berlickdach. A pak tam maji jesté holcicku a ta ma akutni epilepsii. V ty skole
je opravdu hodné integrovanych deti. Ale jako nevim, jakyho asistenta by holkdam
prostiidali, protoze holky jsou tezky, zZe jo. Ted tam do prvni tridy nastoupi zase
chlapecek nebo holcicka a zase pocitaj s Fandou.

Jak jste se o sluZbé osobni asistence dozvédeli?

Normalné nase deti nastoupily uz s asistentem. Ja jsem Sla na urad, nez sly do skolky...
a priméla nds k tomu neurolozka. Rikala: ,, At jdou déti do Skolky, normainé se zarizuje
asistent k tomu.” Tak ja jsem Sla tady na urad a ja jsem mu tam rikala, ze mam
handicapovany déti a Ze nam pani doktorka rika, at jdou do Skolky. On nam teda
nejdriv rikal, at' je dame do Kosumberku, ale ja jsem mu rekla, Ze tam jsou lazné, tam
nemiizou prece chodit do Skolky, tam ty déti jsou mésic a Slus. A on rek: ,,Ja vam nic
neslibuju, mame zkusenost, Ze byla néjaka holcicka v jiné skolce a tam s ni nebyly to, ja

vam nic neslibuju, az budeme mit sraz téch néjakejch skolek, tak ja se vam ozvu.* Pak



volala reditelka tady od skolky a ta nam vekla, ze do toho piijde a zZe si k tomu sezene
asistentku. Jedna maminka tam méla dceru, ktera zrovna dodélavala specku. Ona
prosté... ty déti... ona si na tom postavila kariéru, ona to vsude vyprezentovala: ,, My
tady integrujeme, my tady mame ty deti.*“ A pak je tahala vsude, na soutéze, zpivaly se
sborem, deéti tam sedely, brali je vSude s sebou i s asistentkou. Vlastne i ty asistentce
pomohli, zZe ji u toho podporili i ve studiu té skoly. Absolutné vstricné lidi jsme potkali.
Po nas pak integrovali dalsi déti. Ja prosté nemam negativni zkuSenost, protoZe nam
vysli lidi vstric, i z uradii. Prosté pani mi zavolala z uradu: ,,Ja tady na vas koukam,

«

mam vas tady pred sebou, vy byste méla narok...“, normalné pani z uradu, kteri maj
tajit, ze jo, tak rika: ,,vy byste méla narok na tohle a na tohle.* Ja na ni koukala jak
blazen, Ze jo. Normalné sama od sebe zavolala. Nemam negativni zkusenosti.

Ja tady pravé mam otdazku, tykajici se uiadi. TakZe vidim, Ze vy mdte zkuSenosti
dobré.

Ja prosté nevim. My kdyz chodime na ty vselijaké posudkové komise, tak clovek ma
pocit, Ze se furt musi obhajovat. A oni mi rikaji: ,, Prosim vas, my vam to dame, dyt my
to vidime. “ Ja nevysvétluju.

V jaké skupiné prispévku na péci holky jsou?

Eliska ma ctverku a Alzbéta ma trojku.

Jaké pomiicky vyuZivite? Bez Ceho si nedokadZete Zivot predstavit u holek?

Eliska je teda uplné na voziku, ona ma trupovou ortézu v tom voziku, protoZze uz
nedovede sedét rovné, pak mame elektricky vozik teda, ale s tim to je teda kovbojka,
protoze ta bezbariérovost, to je dés. Oni uz teda tady s tim hodné udeélali, ale teda ze
zacatku to byla hriiza. To je jak kdyz deti maj Fidicak, jo. A... pak ma polohovaci postel
a ted zarizujeme pro Elisku zvedak elektrickej, protoze to zacina byt fyzicky ndarocné. A
Alzbeéta, ta to zvlada sama s berlema, vozikem a ma kolo. Ale nesmi to byt do kopce teda
a Chrudim je jeden velkej krpal, Ze jo. A auto. Bez toho by to neslo.

Vy uz jste to trochu zminila, premyslela jste nékdy, pravé kviili té bariérovosti nebo
lékaiiim v Chrudimi, o prestéhovani se do vétsitho mésta?

Tak kviili lékarim ne. My mame doktorku, ktera chodi kdykoliv k nam. Kdyz zavolame,
tak prijde k nam. Ta je vyborna. A viibec ta péce je tady v pohodeé. Tady vedle je i
rehabilitacni centrum, takZe chodime na cviceni sem a ty ostatni doktori, to je navstéva
Jjednou nebo dvakrat do roka, to zvladneme autem. TakzZe ze zdravotnich duvodii ne, ta
bezbariérovost... no, ta uz se za posledni rok tady hodné vyresila, protoze tady byly

nejaké ty akce, ze byly na to dotace. Opravdu kolem naseho bardku jsem zjistila, Ze je to



nejmin bezbariérové z celée Chrudimi. Ja jsem chodila s mapou po Chrudimi a
zjistovala jsem kde a to je kolem naseho bardku. Takze oni nam to docela to... skola
udélala projekt , bezbariérova Chrudim*“. Rekli mi, at si vytyéim trasy, Ze seZenou
dotace pro holky. Takze to udélali. Fakt jako jsou hodni. Ale abych pravdu rekla, ja
jsem premejslela, ale jenom za ucelem, aby mely deti vzdelani. Alzbéta pijde asi na
konzervator, ona hraje docela dobre na klavir. A premejsleli jsme, ze déti pujdou na
stredni Skoly, ze by sli do Prahy, tak Ze bych dala Elisku na Jedlickiv ustav a Klauda
(pozn. aut. nejmladsi dcera Klaudie) Ze by tam Sla taky na Skolu, takze bysme se tam
prestehovali vsichni. JenomzZe mné se tam nechce do Prahy. Pak jsem prisla na to, Ze
Eliska Jedlickuv ustav neda, protoze ona s téma svyma postizenima umi akoradt vyborné
jazyky a cestinu, jo? Ale nic jinyho. Ona by to prosté nezvladla, nejaky to gymnazium.
Rukama nic neudeéla, jako uciliste, prosté ona je chytra, ale na nic nema jako. Takze
jsme se dohodli, my jezdime do specialné-pedagogického centra do Brna, nam tam
rekli, abychom se vénovali téem jazykum, ale to jenom jazykum, takZe jsme nasli v
Chrudimi jazykovou Skolu, kde se da studovat anglictina, coz ji jde, tak pujde studovat
anglictinu a pak bude studovat néjaky ty kurzy asi. Oni Fikali, Ze studovat miiZe
nekonecné dlouho, zZe jde viastné o to, aby méla néjakej program. A miize to delat, kolik
let chce, az to pochopi.

Mate pocit, Ze se zdravotni stav déti postupné zhorSuje nebo spise naopak?

Ne... je to stejny. Eliska teda, ji se zkracuje noha, takze asi piijde na operaci, ale jinak
Jje to uplné stejny uz léta.

Cvicili jste Vojtovu metodu?

Jo..., to cvicime furt.

Mate pocit, Ze vam v zacdtku, kdy to asi bylo hodné narocné, pomohla vira? At ug
Jjakakoliv?

Urcite, no... My jsme vérici. U manzela nevim, on s tim trosku polemizuje, ale mné jo.

A neméla jste snahu, kdyZ jste se s tim vyrovndvala, Boha tieba zatracovat a Fikat si,
proc zrovna vy?

Nikdy... nikdy. Ale méla jsem diskuzi. Byla jsem jednou v nemocnici s maminkou, kterd
se jmenovala BozZenka Kristenova za svobodna. To je jméno, zZe jo? A ona mi Fikala: ,,Ja
tady ty reci, co lidi reknou, Ze to je dar,* jako ona méla téZce postizeny dite télesné i
mentalne, ,,ja tak nesnasim. Co je tohle za dar!“ Ja nemuzu Fict, Ze by to byl dar. Prosté

to tak je.



Nevycitala jste tireba to postiZeni déti tieba doktoriim?

Manzel to doktorum vycital, ma zlost na né. Ale ja jsem zas 7ikala, Ze to jsou taky jenom
lidi. Prosté to tak mélo bejt, no.

TakZe mate pocit, Ze pii porodu udélali néjakou chybu?

No myslim, Ze mohli poznat driv, Ze jde o porod. Protoze ja jsem méla v 7. mésici bolesti
a méla jsem je cely den, nez oni poznali, Ze se jedna... Ja jsem tam byla s ledvinama v
nemocnici. A ja jsem popsala doktorovi pri vySetieni presné, co mi je, dodneska bych to
nerekla jinak. A on na tom oddeéleni nepoznal, Ze se jedna o porod. Ale myslim, Ze na
zacatku to jde rozehnat, zZe jo. Ale on to ne to... nepoznal.

Mate sama néjaké zdravotni problémy diky tomu, Ze holky jsou postizené?

No mam nacaty zada, ale jinak ne... Jako jesté to nemam rozjety, kdyz si néjakou dobu
oddechnu, tak je to lepsi, ale kdyz manzel tyden nemiize nosit déti, tak si prosté musim
Setrit sily, no. Musim to nastavit tak, ze vim, Ze nebudu moct jezdit autem, protoze je do
auta nedam, mé z toho boli zada, kdyz davam déti do auta. A musim si rozlozit sily tak,
abych to zvidadla proste.

Potiebovali jste nebo snaZili jste se ziskat nékdy sponzory?

Jednou jsme potrebovali sponzory a to, kdyz jsme shanéli penize na rehabilitacni stil a
pak berlicku. To bylo v dobé, kdy to jeste nebylo takovy levny, tak to nam platilo konto
Bariéry. Ja nevim, jestli ten Vybor dobré viile, jestli to je to samé, ale myslim, Ze tehdy
to byly dve organizace. Tak ten Vybor dobré viile nam dal... a ty Bariéry nam prispély.
Co pro vas v tom zacdtku bylo nejvétSim problémem?

Pro nas bylo nejhorsi, my jsme tehdy bydleli na vesnici, to dojizdéni na cviceni. To jsme
jezdili kazdy tyden, pak jsme se vybourali a prestéhovali se do Chrudimi, ¢imz se to
vyresilo.

Jak myslite, Ze ta nejmladsi sestra bere to, Ze holky jsou postiené?

No... Klaudia... ona holkam, teda Elisce hodné pomaha s ucenim. Ony se uci spolu, ona
jim to vysvéluje a tak. Jako... chodi sem do klubu, ona si se vsema téma détma hraje. A
ona si nasla jako zpusob, jak s téma détma jednat a umi jim vysvetlit veci prosté... nasla
si z toho zivotni styl nebo ja nevim. Chce jit taky na tu skolu, aby mohla délat s
postizenyma, bavi ji pracovat s détma. Ona bere holky uplné v pohodé. Ona se s nima
pohada, jak se zdravejma. Mozna diiv, ted’ uz min, z toho méla trochu mindraky, Ze
nejsme tak mobilni, jak bysme méli byt, kdyz jsou lidi zdravy. To je moznd jediny

problém. Ze nejsme mobilni.



Setkala jste se nékdy s lidskou zavisti nebo s tim, jak jsou lidi z7li?

No to jo. To pravé ti pribuzni jak to, tak nam vycetli, Ze mame od statu auto. Tak se nima
nestykame jako. To jsem teda nepobrala. Ale je to tak. Ja vikam: , Dobre, ja to beru.
Vemte si auto, ale vemte si i to postizeni. Ja chci mit zdravy déti a nechci mit auto. Na
to nic nerekli jako... to jsou chudaci lidi prostée. Sousedi jsou v pohodé docela. Nasi
primi sousedi maji taky handicapovany dité, chapejte, maji dité na voziku, takze védej.
Dalsi sousedi, ja nevim. Pani doktorka, ta to neresi. Ja nevim, my nemame sousedy, se
kteryma bysme méli problém. Tam jsou zase vérici. Ja nevim, ja to prosté nevidim na
tech lidech. Ja nemam problém.

Kdo se ve vasi rodiné podili nejvice na péci o déti?

No asi ja. Ale i manzel hodné a dcera.

Vy jste mluvila o integraci a holky integrované v béiné zdakladni Skole jsou. Jak jste se
o integraci dozvédéla?

Pres materskou skolku. Ja jsem byla pred vsechno postavend jako pred hotovou vec.
Prosté tim, Ze deti byly integrované uz ve Skolce, tak to usnadnilo prechod na tu
zakladku, protoze o nich se uz vedeélo. My jsme se pak Sli zeptat na zakladku uz dva roky
predem, protoze holky maj prirozeny odklad a pak jesté navic odklad a pan reditel rekl,
Ze bez problému, takze deti prijali.

Setkali jste se nékdy, vzhledem k handicapu déti, se Sikanou?

Deti mély ve tride jeste jedno handicapovany dite, ktery tam bylo bez asistence. Byl to
chlapecek, byl po mozkovy obrne a mél kratsi ruce diky tomu. A ten nemél asistenta, byl
Sikanovanej. Uz ve Skolce prosel Sikanou a ono ho to hodné ovlivnilo. Kdyz byl delsi
dobu doma, tak byl v pohode, ale ¢im dyl byl mezi tema détma, tak ony se do néj
obouvaly. S nim pak méli problémy i ucitelé, on skoncil nakonec ve zvlastni skole a je
pocitanej za dost velkyho gaunera. Ale nase deti konkrétne, poté, co odesel tady ten
kluk, tak se jednu dobu soustiedily na Alzbétu ty déti, ale to potom prestalo. Ze ony si
nasly nahradni zpusob, kterym se vybijely na ném a pak se prevezly na Alzbétu. Ale to
trvalo tieba rok.

Musela jste to néjak resit?

Musela, resila jsem to. Alzbéta byla teda upiné na nervy v ty dobé a ja jsem dosla za
ucitelkou tridni a rekla jsem ji to, aby to védeéla. Spis jenom informativni metodou. A
ona mi 7ikala, Ze se to neresi, Ze by primo détem néco rekla, ale Ze se to 7esi formou
modelu, aby nastolila atmosféru a diskuzi. Ona Alzbéta je ten typ... my se snazZime s

detma doma tyhle situace porad probirat, protozZe ty déti na to nemaj. Normalné ty



postizeny deti na to nemaj. Prirozena reakce je vyclenovat deti ze stredu zajmu. A
nejpozitivnejsi je, kdyz si ty déti jich proste nevsimaj. Nemaji déti ve tride, se kteryma by
si rozumély, jako pratelstvi, nemaj. Ale Skolu bych teda kviili tomu nevyménila, to ne.
Ona ta skola je hodné oteviend, oni maji hodné projektii, maji néjaky ten anglicky
zpiisob skoly, lidi jsou vedeny k ty dravosti, ale jsem spokojend. Ucitelé jsou super,
vSichni se snazi prekonat handicap téch deéti a vyjit nam vstiic. Sice jsou tam ucitelé,
kteri to prosté nechdapou, vitbec nechapou, o co jde, ale i ti délaji co miizou. Snazi se.
Mate zkuSenosti s canisterapii nebo hypoterapii?

No... prave ta asistentka, co mély holky predtim, tak délala canisterapii. Ale my mame
doma psa a kocoura. A hipoterapii... tu jsme chtéli, ale nedali jsme to. Jako délaji to i
tady v okruhu, ale my jsme to nikdy nakonec neudélali. To vyzaduje casové ty... a Elisku
bysme tam museli drzet, museli bysme tam dojizdet. To proste... pro mé je tézky dat
Elisku do auta a z auta a ja se tomu vyhejbam. Chodime do Skoly pésky. Ale kdyz s
Eliskou pohybuju na urovni voziku, tak nemam problém, ale auto bych dennodenné
nedala. Ja se tomu vyhybam, jak nejvic miizu. A manzel chodi do prace a vraci se ve
CtyrFi.

Jak jste tieba resili, kdyZ byly holky malé, chozeni na prochdazky s dvéma voziky?

No... to resime furt. Ted mi pomahd Klauda, kdyz je zdrava, protoze ony chodi vSechny
do stejné tridy, takze maji stejnou vyuku, vSechno. Pak mi pomdha osobni asistent, kdyz
nemiize dcera. Driv mi pomahala taky asistentka nebo maminka nebo autem. A my
mame zahradu, takze holky chodily na zahradu. Néejaky normalni prochazky... ja kdyz
Jjdu na prochdzku, tak vezmu jednu holku. Ze bysme §li jako rodina, tak to nechodime.
Jenom obcas zajedem za mésto treba autem. To pak jsme cela rodina. Ted uz Eliska
jede na elektrickym voziku a Alzbéta jede na kole. Ale to je o nervy s obouma. Tlacim
Alzbétu, koukam se Elisce pod kola, na to kazdej nemd. Asistent byl na nervy. To je
hrozné psychicky narocné.

Mate dva elektrické voziky?

Mame jeden, protoze nam revizor rekl, ze Alzbéta ma zdravé ruce, takze miize tocit. Tak
to se pravé manzel zlobil. Rikal: ,,Jd bych toho revizika postavil pod kopec, at si to
vyjede svoji vahou. " Ale ono to kolo je taky dobré. Sice do kopce musime tlacit, ale je
dobré.

Jaké mate piani nebo plany do budoucna, co se tyka holek?

No... tak jediny moje prani je, abych mohla Elisku furt nosit, abych se nedostala do

situace, ze to nezvladnu, protoze je tézka a ja ji musim nosit na zdachod. Takze si preju,



abych preklenula néjak ten problém s tim nosenim. Je mi jedno jestli s pomiickou nebo s
¢im, ale aby se néjak vyresil. No a jinak si preju, aby déti zvladly tu Skolu, co maji a aby

Zily plnohodnotny Zivot v ramci svych moznosti.



ANOTACE

Jméno a prijmeni:

Vilma Cubanova

Katedra:

Ustav specialnépedagogickych studii

Vedouci prace:

Mgr. Zdeiika Kozakova, Ph.D.

Rok obhajoby:

2009

Nazev prace:

Zivot rodiny s dvojéaty s postizenim

Nazev v angli¢tiné:

The Family Life with Twins with Disability

Anotace prace:

Diplomovéa prace je zaméfena na zivot rodiny s dvojcaty
s postizenim. Za pomoci dotazniku a rozhovoru bylo
zjiStovano, jak se zménil Zivot rodiny po narozeni dvojcat
s postizenim.

Kli¢ova slova:

dvojcata, dit¢ s postizenim, pecujici osoba, rodina

Anotace v angli¢tiné:

Diploma thesis is concentrated to the family life with twins
with disability. By the question-form and interview was taken,
how was the family life after birth of twins with disability
changed.

Kli¢ova slova v angli¢tiné:

twins, child with disability, care-giver, family

Prilohy vazané v praci:

Rozsah prace:

111 s., 16 s. ptiloh

Jazyk prace:

Cz




	Úvod
	 1  Dvojčata
	 1.1.  Četnost výskytu dvojčat
	 1.2.  Jednovaječná a dvojvaječná dvojčata
	 1.3.  Vícečetné těhotenství a jeho rizika
	 1.4.  Rodina s dvojčaty

	 2  Zdravotní postižení  
	 2.1.  Pojmy „postižení“ a „handicap“ 
	 2.2.  Dětská mozková obrna
	 2.3.  Sluchové postižení 
	 2.4.  Mentální retardace
	 2.5.   Porucha pozornosti s hyperaktivitou
	 2.6.  Epilepsie

	 3  Dítě se zdravotním postižením v rodině
	 3.1.  Vliv narození dítěte s postižením na funkci rodiny a rodinné vztahy
	 3.2.  Faktory ovlivňující přijetí postižení dítěte
	 3.3.  Fáze vyrovnání se s postižením dítěte
	 3.3.1. Obranné mechanismy

	 3.4.  Výchovné styly v rodině
	 3.5.  Vztahy mezi sourozenci

	 4  Metodologie výzkumu
	 4.1.  Cíl výzkumu
	 4.2.  Charakteristika výzkumných metod
	 4.3.  Charakteristika výzkumného vzorku

	 5  Vlastní výzkumné šetření
	 5.1.  Vyhodnocení výzkumu – dotazníky
	 5.1.1. Psychosociální a ekonomické charakteristiky a perspektivy 
	 5.1.2. Oblast pracovních kompetencí
	 5.1.3. SEIQoL – dotazník kvality života

	 5.2.  Vyhodnocení výzkumu – rozhovory
	 5.2.1. Sdělení diagnózy
	 5.2.2. Překážky a jejich překonání
	 5.2.3. Partnerské vztahy a sociální kontakty
	 5.2.4. Zaměstnání 
	 5.2.5. Vzdělání dětí
	 5.2.6. Sociální zabezpečení
	 5.2.7. Budoucnost dětí


	 6  Diskuze
	Závěr
	Seznam použité literatury a prameny
	Seznam příloh 

