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UVvOoD

Pfevazna Cast nasi lidské spolecnosti proziva plnohodnotny zivot, béhem né¢hoz uspokojuje
svoje potieby a napliiuje svoje prani a touhy. Nékteti jedinci zamérné a cilevédomé realizuji
ruzné zivotni plany, jini pouze pasivné pfijimaji zivotni realitu se v§im, co jim nabizi ¢i bere.
Existuje vSak nemala skupina lidi, jejichz Zivotni plany, touhy a potfeby jsou limitovany
pritomnosti postizeni nebo onemocnéni, které ma zasadni vliv na kvalitu jejich Zivota.

V zivoté Cloveéka s postizenim ¢i onemocnénim nastavd mnoho zmeén a situaci, s nimiz se
musi vyrovnavat. Nejinak je tomu v piipadé rodin, které pecuji o dité se specifickymi
potfebami, nejCastéji o déti s postizenim ¢i chronickym onemocnénim. Bezesporu vSichni
rodiCe si pfi zjiSténi a stanoveni diagnozy ditéte kladou otdzku, jak se zméni Zivot jejich
rodiny a jeho kvalita v dusledku existence postizeni ¢i onemocnéni.

Diplomova prace je klasicky rozdé€lena na ¢ast teoretickou a ¢ast praktickou. Naplni prace
Vv teoretické oblasti je na zdklad¢ studia odborné literatury vymezit problematiku kvality
Zivota a s ni souvisejicich jevl. V praktické ¢asti se zaméfujeme na interpretaci a analyzu
hodnoceni kvality Zivota z pohledu jednotlivych clenti rodiny s ditétem se specifickymi
potiebami. Cilem diplomové prace tedy je popsat konkrétni pohledy na kvalitu Zivota rodiny
v kazdodenni realité v souvislosti s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Diplomova prace je ¢lenéna do Sesti kapitol, prvni aZ pata kapitola tvofi ¢ast teoretickou,
praktickou ¢ast reprezentuje kapitola Sesta.

V prvni kapitole se zabyvame postavenim c¢lovéka v nasi spolenosti a vymezenim
zakladnich pojmi souvisejicich s postizenim ¢i onemocnénim jedince. Druhou kapitolu jsme
vénovali ohlédnuti do historie péce o postiZzené, pfedevsim Ustavni vychové déti s postizenim
pfed rokem 1989 a v soucasnosti. Rodinou v obecném pojeti a rodinou pecujici o dité se
specifickymi potfebami se zabyvame ve tieti kapitole prace. Jednotlivé typy a stupné
postizeni ¢1 onemocnéni, s nimiz se u déti nejCasteji setkavame, popisujeme ve ctvrté kapitole.
Zde jsme se v posledni casti kapitoly vénovali také rostouci problematice sociokulturniho
znevyhodnéni. Patou kapitolu tvofi fenomén kvality Zivota, vybrané modely kvality zivota
a nejcastéji pouzivané druhy méfeni kvality Zivota.

V Sesté kapitole analyzujeme a interpretujeme data ziskana v kvalitativnim vyzkumném
Setfeni metodou rozhovoru s jednotlivymi €leny rodin pecujicich o dité se specifickymi
potfebami na uzemi Mikroregionu Plumlovsko a snazime se o naplnéni cile prace, kterym je
popsat konkrétni pohledy na kvalitu Zivota rodiny v kazdodenni realité v souvislosti s péci

o dit¢ s postizenim ¢i onemocnénim.



1 CLOVEK S POSTIZENIM V NASI SPOLECNOSTI

Lidé se jiz od nepaméti museli vyrovnavat se stavem, ktery dnes oznacujeme jako postizeni
nebo znevyhodnéni. Ne vzdy se vSak musi jednat o zdravotni poskozeni ¢i onemocnéni, ale ve
vsech pripadech tento stav souvisi se socialni existenci ¢loveka, s jeho pfislusnosti k urcité
socialni skupiné a jeho bytim ve spolecnosti. Znevyhodnéni se projevuje ve dvou rovinach.
Objektivni rovina piedstavuje skutecné znevyhodnéni jedince proti intaktni spole¢nosti, coz
se projevuje prokazatelnym omezenim. Novosad (2009) zahrnuje mezi objektivni Cinitele:

e spolecenské védomi a pietrvavajici predsudky
e vztahy k lidem s postiZzenim a s nimi souvisejici stigmatizaci
e stav zivotniho prostiedi a jeho vliv na patogenezi ¢lovéka
e socialni politiku — vztah statu k lidem se znevyhodnénim
e vzdélavaci politiku — zprosttedkovani vychovy, vzdélani a profesni ptipravy
e politiku zaméstnanosti — vytvareni pracovnich piilezitosti
e socidlni sluzby — adekvatni a distojné uspokojovani potieb lidi s postiZzenim,
kompenzace omezeni
Subjektivni rovina zahrnuje individualni prozitek jedince z vlastni nedostatecnosti, kdy
¢lovék jako omezovaného vnimd sam sebe. Postoje okoli 1 realita vS8ak mohou byt odlisné.
(Slowik, 2015) Mezi subjektivni Cinitele, které ovliviiuji Zivot cloveéka s postizenim dle
Novosada (2009) patfi:
e zdravotni stav a omezeni z n¢ho vyplyvajici
e osobnostni rysy jedince — vrozené dispozice, vliv uceni
e vlastni sebehodnoceni — redlné moznosti dosahovani Zivotnich cilt
e strategie zvladani nepfiznivé Zivotni situace — charakterové a volni vlastnosti,
motivace

e vngjsi vlivy — rodina, osobni zazemi, komunita

1.1 Vymezeni zakladnich pojmi

1.1.1 Handicap, vada, porucha
V odborné i laické terminologii se jeSté stale setkavame s pojmem ,,handicap®. Jeho ptivod
najdeme v anglickém spojeni ,.hand in cap®, ktery v doslovném pickladu znamena ,,ruka

V ¢epici. Lingvisté nabizeji dvoji vysvétleni tohoto pojmu. Jednak toto slovni spojeni
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oznacuje Zebraka, ktery neni schopen zivit se jinym zptisobem, ale rovnéZ timto pojmem byla
v minulosti oznacovana situace, kdy losovanim listku z ¢epice byla urCovana zatéz pro
daného zavodniho koné. Odtud tedy pravdépodobné vznikla asociace osudové zatéze Clovéka
se znevyhodnénim. (Novosad, 2009; Slowik, 2015) Pasch (in Novosad, 2009, s. 12) definuje
handicap: ,,Handicap je nevyhoda, které je jedinec vystaven vinou postizeni®. Pro uceleny
pohled na tuto problematiku nabizime vysvétleni pojmu vada ¢i porucha tak, jak ji uvadi
Slowik (2015). Vadou rozumime chybéjici nebo viditelné poSkozenou ¢ast téla, za poruchu

oznacujeme nespravnou funkci nékterého télesného organu.

1.1.2 Norma, normalita

Existuje cela fada pohledl na to, co lze povazovat za normdlni a naopak za nenormadlni.
Neékdy miize byt hranice mezi normou a abnormalitou vyraznd, jindy témef nepatrni. Riizné
odchylky od normy mohou byt v n¢kterych ptipadech i pozitivni a zddouci. (Kocurova a kol.,
2002)

Posuzovani ¢lovéka podle normativnich meéfitek je pfevazné subjektivni. Prestoze se
spolecnost snazi o rizné vymezeni norem platnymi zdkony a jejich kontrolovani (pravni
normy), nemusi byt hodnoceni vZzdy jednoznacné a objektivni. Norem méame velké mnozstvi,
mnohé se vlivem vyvoje spoleCnosti méni, nékteré zanikaji nebo se objevuji nové.
(Peutelschmiedova in Slowik, 2007)

Obecné pojem norma chépeme jako zdvaznou smérnici, zdkon nebo ustdleny a obecné
respektovany zvyk. Normalitu miizeme vymezit jako stav jedince, jevu nebo situace, ktera
dané norm¢ odpovida.

Nekteré pohledy na normu a normalitu:

e statistické pojeti normality — normalni je bézny, frekventovany, primérny jev

e zdravotni pojeti normality — normalni je to, co je zdravé

e sociokulturni pojeti normality — chovédni a projevy podle oc¢ekavani spolecnosti,
socialni skupiny

e funkéni pojeti normality — vykon, ktery spliiuje naroky kladené situaci, ukolem

e idedlni pojeti normality — pfiblizeni k idedlni pfedstavé, kterd je vytvofena pro
urcity jev (€asto vyuzivano v nabozZenstvi)

¢ individualni pojeti normality — vlastni normy kazdého jedince

e skupinové pojeti normality — pravidla urcité socialni skupiny

(Kocurova a kol., 2002; Slowik, 2007)
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Béhem zivota jedince dochazi vlivem vychovy, vzdélavani, ziskavanim zkuSenosti
a socialnim tlakem k procesu interiorizace — ztotoziiovani se s normami dané spole¢nosti.
Jedinec mize dosahnout nékolika cilovych stupna:
e konformita — pfijeti normy zvnéjsku bez vnitiniho souhlasu
e identifikace — akceptovani normy s vyhradami
e internalizace — hluboké zvnitinéni normy
Pti posuzovani normality mé velky vyznam i v€k jedince. Rovnéz pfitomnost postizeni a jeho
projevy jsou vyznamnymi Ciniteli, které mohou a zpravidla také ovlivituji pohled majoritni

spolecnosti na tyto jedince a jejich integraci. (Slowik, 2007)

1.1.3 PostiZeni a zdravotni postiZeni

Dle Svétové zdravotnické organizace (WHO) za postiZzeni povazujeme ,,Cdstecné nebo
uplné omezeni schopnosti vykonavat nékterou cinnost nebo vice cinnosti, které je zpiisobeno
poruchou nebo dysfunkci orgdanu®. Novosad (2009) zahrnuje mezi postizeni fyziologickou
nebo anatomickou anomadlii, kterd ptfedstavuje orgadnovou ¢i funkéni vadu a vzhledovou
odliSnost. Tento stav se muize projevovat omezenim nebo ztrdtou urcitych funkci, napf.
snizenim schopnosti, omezenim vykonnosti, zpomalenim celkového vyvoje, ztiZenim
podminek pro rovnomérny psychicky vyvoj a vytvareni socialnich dovednosti nebo
1 ohroZenim depriva¢nimi vlivy. Postizeni mliZze vést k omezeni pfileZitosti k uspokojovani
potteb jedince a vykonu béznych kompetenci obcana, k socialni izolaci, k redukci Sanci ve
vzdélavacim a pracovnim procesu — jedinec je handicapovan. Toto pojeti zdlraznuje
predevsim to, v ¢em je jedinec limitovan, co nemize délat a tudiz v ¢em se jevi ostatnim jako
nenormalni.

Definici osoby se zdravotnim postiZenim nalezneme v § 67 zakona ¢. 435/2004 Sb.
0o zaméstnanosti, kterd ji oznaCuje jako fyzickou osobu uznanou orgdnem socialniho
zabezpeceni invalidni v prvnim, druhém a tfetim stupni nebo osobou zdravotné
znevyhodnénou.

Matéjcek (2001) vymezuje zdravotni postizeni jako vSechna postizeni, kterd vedou
k omezeni pohybové zdatnosti, funk¢nosti smyslovych organt, mentalnich i dalsich funkci
a vedou tak ke znevyhodnéni jedince ve spolecnosti. Nejednd se tedy pouze o jmu na zdravi
nasledkem vrozeného nebo ziskaného postizeni.

Pro ucelen¢jsi pohled uvadime pojeti zdravotné postizené¢ho ditéte v minulosti podle dnes

jiz neplatné vyhlasky ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaki a studentli se specialnimi
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vzdélavacimi potfebami a déti, zakl a student mimotadné nadanych. Zdravotni postizeni je
postizeni mentalni, télesné, zrakové, sluchové, vady feci, autismus, soubézné postiZzeni vice
vadami a vyvojové poruchy uceni nebo chovani.

Z vySe uvedeného vyplyva, ze pojem zdravotni postizeni je spoleCensky hojné rozsiten, ale
jeho vyznam mize byt zna¢n¢ zavadéjici a problematicky z divodu sporné predstavy
o postizeni jako o nemoci. Vzhledem k tomu, ze postizeni povazujeme za trvalé¢ a Casto
nelécitelné, lisi se socialni role ¢loveéka s postizenim od role nemocného pacienta. Naprosto
jasné definuje pojem zdravi WHO (in Slowik, 2015, s. 18): ,.Zdravi je stav uplné télesné,
psychicke, socialni a spiritualni pohody*. Dle této definice mizeme tedy ¢lovéka s postizenim
za urcitych okolnosti povazovat za zdravého, nebot’ dulezité je jeho subjektivni prozivani
stavu a ne pouze nepiitomnost nemoci.

1.1.4 Znevyhodnéni a zdravotni znevyhodnéni

Pojem znevyhodnéni v soucasnosti pouzivame jako alternativni oznaceni vySe uvedenych
pojml postizeni, handicap, funkéni nebo organova porucha, zhorSeni ¢i narusSeni nékteré
funkce nebo vyvoje.

Osobu zdravotné znevyhodnénou vymezuje zakon o zaméstnanosti jako fyzickou osobu se
zachovanou schopnosti vykonavat soustavné zaméstnani nebo jinou vydélecnou Cinnost, ale
se sniZzenou schopnosti ziistat pracovné zaclenéna, vykondvat dosavadni povoldni nebo
uplatnit ¢i ziskat kvalifikaci. Osobou se zdravotnim znevyhodnénim dle tohoto zékona
nemuze byt osoba se zdravotnim postizenim.

Pro upfesnéni je dualezité si uvédomit, ze znevyhodnéni jedince v bézném Zzivoté, jeho
aktivitach i pfistupech k zZivotnim pfilezitostem, spoleéenskému i pracovnimu uplatnéni
nevznika samotnym zdravotnim postizenim nebo funkéni poruchou, ale teprve nedostatek ¢i
absence kompenzacnich opatieni, bariéry vSeho druhu a postoje okoli jej rozviji sekundarné.
(Novosad, 2009) Podobné Slowik (2007) vysvétluje znevyhodnéni jako stav, ktery se
projevuje omezenim vyplyvajicim pro jedince z jeho postizeni nebo vady a které mu bréani
nebo komplikuje napliiovani normalni role vzhledem k jeho véku, pohlavi, kulturnim
a socialnim ¢initeltim.

Opét uvadime pojeti zdravotné znevyhodnéného ditéte dle dnes jiz neplatné vyhlasky
¢. 73/2005 Sb., kterad zdravotnim znevyhodnénim rozuméla zdravotni oslabeni, dlouhodobou

nemoc nebo zdravotni poruchy vedouci k poruchdm uceni a chovani.
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1.1.5 Socialni znevyhodnéni

Za socidlni znevyhodnéni nejCastéji povazujeme rodinné prostfedi s nizkym socio-
ekonomickym statusem, nafizenou ustavni nebo ochrannou vychovou pro dité, postaveni
azylanta nebo uprchlika. Rovnéz dlouhodoba nezaméstnanost, patologické zavislosti rodict
nebo dalsich ¢lenti rodiny, nizka uroven vzdélani ¢i nedostatecné socialni kompetence mohou
vést ke znevyhodnéni ditéte ve spolecnosti. Na tomto misté se opét dotykdme pojmu norma,
kdy odliSnost predstavuje prekracovani ¢i nenapliovani urcitych spoleCenskych norem.
Integrace ditéte se sociokulturnim znevyhodnénim je znacné slozita 1 vzhledem
k ambivalentnim postojim vétSinové spolecnosti, kdy projevujeme snahu o vstiicné prijeti

a pozitivni pfistup, ale soucasné zaujimame obranny az odmitavy postoj. (Slowik, 2015)

1.1.6 Zdravi, choroba, nemoc, chronické onemocnéni

Clovék je jednotnou a celistvou osobnosti, z tohoto diivodu je tieba si uvédomit, Ze nemoc
nepostihuje pouze néjaky organ lidského téla, ale zasahuje celého ¢lov€ka. Proto i 1é€ba ma
byt spojena s komplexnim piistupem. (Matéjcek, 2001) Zdravi vymezuje Vokurka, Hugo
a kol. (2003, s. 956) jako ,,stav uplné dusevni a socialni pohody a nejen nepritomnost nemoci
nebo vady“. Za chorobu povazujeme ,stav organismu vznikajici pusobenim zevnich ci
vnitrnich faktoru narusujicich jeho spravné fungovani a rovnovahu popr. i strukturu®.
RozliSujeme choroby télesné a dusevni. Kazda choroba mé sviij nazev zpravidla odvozeny od
pri¢iny choroby. (Vokurka, Hugo a kol., 2003, s. 377) Nemoc miizeme obecné popsat jako
poruchu zdravi, kterou nemocna osoba vnima.

Definice zdravi dle WHO z roku 1946 (in Kiivohlavy, 2001, s. 37) popisuje zdravi jako
wStav, kdy je cloveku naprosto dobre, a to jak fyzicky, tak psychicky i socialné. Neni to jen
nepritomnost nemoci a neduzivosti“. Termin nemoc je dle definice WHO chapéan jako
odchylka od ur¢ité normy. Jednd se o symptomy, které 1ze objektivné zjistit. Nemoc je tizce
spojena s pracovni neschopnosti a naopak, praceschopny jedinec neni nemocny. Pod
terminem neduzivost si mizeme piedstavit Cloveéka slabého, vratkého, vékem seslého,
stonajiciho apod. Pojmem up/ny rozumime takovy stav, kdy ¢lovéku nic nechybi.

Za klady této definice povazuje Seedhouse (in Ktivohlavy, 2001) to, Ze zdravi je vymezeno
jako obecné zadouci hodnota, ktera nezahrnuje pouze fyzicky stav, ale i problematiku
dusevniho zdravi a zdravych vzijemnych mezilidskych vztahii. Ma motivacni charakter pro
vSechny, kdo se zabyvaji problematikou zdravi a 1éCeni nemoci. Naopak jako negativni vnima

nevymezeni stavu, kdy ¢lovéka néco boli, neni mu dobte, ale objektivné nelze zjistit pfi¢inu
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tohoto stavu. Zcela chybi vymezeni oblasti spiritualniho zdravi zahrnujici zdravé ekologické,
nabozenské €i socidlni cile. Déle poukazuje na fakt, ze dosazeni idedlu zdravi dle této definice
je nerealistické a tim je v podstaté zdravotni stav kazdého ¢loveéka nedokonaly.
Chrastina (in Chrastina a kol., 2016) definuje chronické onemocnéni jako stav, ktery

u jedince trvd minimaln¢ 1 rok a ovliviiuje jeho Zivot, symptomy onemocnéni zasahuji do
uskutecnovani kazdodennich ¢innosti a limituji zivotni styl ¢loveéka. Kvalita zivota ¢lovéka je
ovlivnéna vytvafenim obrannych mechanismii zvlddani onemocnéni. Dopad chronického
onemocnéni nemusi mit vzdy jen negativni vliv na zmény v zivoté a realizaci kazdodennich

aktivit.

1.2 Specialni vzdélavaci potreby

Vzhledem KkvySe uvedenym skuteénostem ze souCasné i v minulosti pouzivané
terminologie povazujeme za dulezité zminit aktudlni legislativni apravu tykajici se vzdélavani
déti. Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zédkladnim, stfednim, vys$$§im odborném a jiném
vzdelavani (Skolsky zakon) byl novelizovan zakonem ¢. 82/2015 Sb., a s uc¢innosti od
1. kvétna 2015 opousti horizontalni pojeti ditéte a Zaka se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
v minulosti délené na dé&ti a Zaky se zdravotnim postizenim, zdravotnim ¢i socidlnim
znevyhodnénim a nové zaka se specidlnimi vzdélavacimi potiebami v § 16 definuje jako
,»0sobu, kterda k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych
prav na rovnopravném zdakladé s ostatnimi potrebuje poskytnuti podpiirnych opatreni®.

Od 1. zafi 2016 vstoupila v platnost vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakl se
specialnimi vzdélavacimi potfebami a zakli nadanych, ktera zasadnim zptisobem méni pohled
na déti s postizenim a znevyhodnénim. Pfi postupech dle této vyhlaSky se Zak pifiméfené
svému veéku a stupni vyvoje vyjadiuje ke svému vzdélavani a ziskdva dostatecné,
srozumitelné a vyCerpavajici informace, na jejichz zakladé¢ si utvari nazor. Vzdélavani zaki se
specialnimi vzdélavacimi potfebami je realizovano s pomoci podplrnych opatteni. Podplrna
opatieni dle Michalika, Baslerové a Felcmanové (2015) pfedstavuji soubor organizacnich,

persondlnich a vzdélavacich Gprav vzdélavani dle potieb a moznosti zaka.
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2 POHLED DO HISTORIE PECE O POSTIZENE

V soucasné¢ dob¢ jiz lidé s postizenim vétSinou tvoii plnohodnotnou soucéast nasi
spolecnosti. Vzdélavaci instituce, zaméstnavatelé, neziskové organizace i dalSi slozky
spole¢nosti vytvareji vhodné podminky pro ucast lidi se znevyhodnénim nebo postizenim na
spolecenském a kulturnim zivoté 1 na seberealizaci téchto lidi v zaméstnani.

Tiztl (2000) zduraziiuje, Ze nemoci a zdravotni postizeni provazeji lidstvo od samého
pocatku jeho vzniku a i pfes zna¢nou snahu mnoha obort a profesi pravdépodobné budou
existovat i nadale. Lidé s postizenim vzdycky tvofili mensinovou ¢ast spole¢nosti a zpravidla
byli omezeni ve vSech moznostech uplatnéni se v daném sociokulturnim prostfedi. Na
pocatku historického zkoumdani zahrnuje pojem ,,postizeny ¢loveék* predev§im nemajetné
a chudé lidi, sirotky, vdovy a cizince. Dnes je pojem postizeny ¢lovek nahrazovan stale ¢astéji
terminem clovék se znevyhodnénim, Clovek se specialnimi ¢i specifickymi potfebami

predevsim proto, ze tito lidé nejsou jini, ale maji v riznych fazich svého zivota jiné potieby.

Periodizace vyvoje péce o lidi s postizenim dle Sovaka (in Titzl, 2000):

e Stadium represivni — spolecnost lidi s postiZzenim odmita a zbavuje se jich

e Stadium zotroCovani — spole€nost lidi s postizenim zneuziva jako otroky

e Stadium charitativni — vliv kiest'anskych hodnot na postoje spole¢nosti k lidem
S postizenim

e Stadium renesan¢niho humanismu

e Stadium rehabilitaéni — spolenost vnimé jako vyhodnéjsi pracovni uplatnéni lidi
S postizenim nez pouhé pfispivani na jejich obzivu

e Stadium socializacni — uschopnovani lidi s postizenim k préci i spole€enskému zivotu
prostfednictvim rehabilitace

e Stadium prevencni — predchdzeni vzniku efektivity

Slowik (2007) vymezuje rovné€Z n¢kolik stadii v piistupu k lidem s postizenim. Pro
represivni pristup je charakteristické zbavovani se lidi nemocnych a postizenych. Prestoze
Vv historickych pramenech lze dohledat pfisnéd opatieni, ktera zaruovala pro postizené jedince
povinnou ochranu, prokazateln¢ vime, Ze represivni opatfeni vici t€émto lidem patiila k velmi
rozSitenym jeviim této doby. S vyvojem mysSlenkovych proudl a filozofickych nazori se
vyvijel 1 vztah vétSinové populace k jedinctim s postizenim ¢i znevyhodnénim. V obdobi
ktestanského stfedoveku se stale vice projevovala tendence ochraiiovat a pomahat nemocnym
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a postizenym, coz je typické pro charitativni pristup. V obdobi novovéku nastupuje
s rozvojem mediciny programova péce o osoby s handicapem, uplatiiovan je humanisticky
pristup. Jsou zaklddany instituce zaméiujici se na péci a pomoc lidem s postizenim a na
osobnost ¢lovéka zacina byt nahlizeno komplexné. Charakteristické pro rehabilitaéni piistup
je propojovani 1é¢by s vychovou a vzdélavanim. Tento proces znovu-uschopneni mel krome
pozitivniho pfinosu, jimz bylo zapojeni se do spolecnosti, i negativni dopad na jedince, kteti
nebyli schopni nabyt potiebnych dovednosti. Majoritni spolecnost tyto jedince cilené
segregovala do ustavi. V obdobi po 2. svétové valce se zacind vyrazné rozvijet preventivné-
integracni piistup, jehoz cilem je prevence vzniku postizeni jiz pfed narozenim ditéte a také
maximalni moznd mira integrace lidi s postizenim a znevyhodnénim. Soucasné obdobi je
charakterizovano inkluzivnim prFistupem, pro ktery je charakteristické naprosto pfirozené
zaclenovani osob s postizenim do bézné spolecnosti nebo spiSe jejich nevyclenovani
z populace.

Kocurova a kol. (2002) v souvislosti s pé¢i o lidi s postizenim hovofii o obdobi humanismu
jako o dob¢ intenzivniho rozvoje védnich disciplin a specializaci jednotlivych medicinskych
oborll. Stile pozorujeme pietrvavajici zjevny vliv mediciny na tuto pé¢i i v soucasnosti.
Medicina mé tendenci smétovat clovéka s postizenim do socialni role pacienta. Socidlni roli
lez vyjadfit témito rysy:

e Nemocného nepovazujeme za vinika svého nezadouciho stavu.

e Nemocny ¢lovek je osvobozen od nékterych povinnosti, ma urcitd privilegia, ale
nema stejna prava jako zdravy ¢lovek.

e Nemocny musi tento stav povazovat za nezddouci a je povinen v ramci svych

moznosti usilovat o jeho ndpravu, coz mize vést az k nefesitelné situaci.

Blazek a Olmrova (1985) uvadéji, Ze postizeni lidé byli v d€jinach svym okolim piijimani
a vnimani ambivalentné. Na jedné stran€ byla snaha je podcenovat, odsuzovat, pronasledovat
¢1 zabijet, na stran¢ druhé byli litovani, pfeceniovani a byli jim pfipisovany nadpfirozené
schopnosti a vlastnosti. Tento ambivalentni postoj se tykal vSeho, co bylo povaZzovéano za
neobycejné. Neobycejnost byla povazovana za necistou a s tim souvisel zdkaz doteku nebo
pfiblizovani se néfemu takovému. Tento zdkaz zname pod pojmem tabu. Stit se necistym
bylo véci vefejnou, protoze tento stav byl povazovan za nebezpeci ohrozujici ostatni. To vSe

sméiovalo k ocistnym a obétnim ritualim, jejichz ucelem bylo respektovani hodnot a pravidel

socialniho fadu dané doby, nikoliv zbab¢lost a neochota pe¢ovat o postizené.
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2.1 Vychova déti v ustavnich podminkach pred rokem 1989

Jiz od staroveéku az do soucasnosti se lidé pokouseli o vychovu déti v jiném nez v rodinném
prostiedi. Pro starovék jsou charakteristicka 1é¢ebna zarizeni. V obdobi stfedovéku piebiraji
péci o nepomocné a postizené jedince klastery. V nasich zemich plni socidlni funkci klasterni
nemocnice, hospice a Spitaly zajiStujici péci starym lidem, mrzdkim a nemocnym. (Tizl,
2000) Novovek je obdobim, kdy stat zacina ztizovat velké Ustavy a dochazi ke specializaci
ustavnich zafizeni. (Miihlpachr, 2001) Se vznikem samostatné republiky v roce 1918 se stat
zaméfil na posileni socidlni péce. Jednalo se o povéale¢né obdobi se zna¢nou iimrtnosti déti
a snizenim porodnosti. Sit’ Gstavil pro uchylnou mladez stale funguje v soukromém sektoru,
stat se podili na péci jen vyjimecné. Byly realizovany ruzné pokusy o reformu v oblasti
Skolstvi, které prerusila okupace v letech 1939 — 1945. Jedinym legislativnim dokumentem
upravujicim vzdélavani déti s postizenim jsou ucéebni osnovy a vychovné smérnice pro
uchylné déti platné az do roku 1949 a zakon o pomocnych $kolach z roku 1929 upravujici
péci o vadnou mladez. (Ludvik in Jetdbkova a kol., 2013)

V obdobi druhé svétové valky probihalo cilené vyhledavani a vyvrazd’ovani lidi
S postizenim, podpotfené schvdlenim zidkona o prevenci dédi€né zatizeného potomstva.
Holocaust lidi s postizenim byl G¢inné skryt pod nazvem ,,Vetejné prospéSna nadace pro
ustavni péci“. (Michalik in Jefabkové a kol., 2013)

Ustavni pé¢i a jeji nepiiznivé dopady na déti oznacuji psychologové Langmeier a Mat&jéek
(in Matousek, 2010) jako psychickou deprivaci. Ziegler (in Matousek 2010) na zakladé
sledovani mozkovych funkeci modernimi zobrazovacimi metodami potvrzuje rozdilné
fungovadni mozku u déti vyrhstajicich v deprivaénim prostiedi a u déti vychovavanych
v rodin€. Mozek déti, které jsou vystaveny psychické deprivaci, je méné aktivni a v nékterych
oblastech zakriiuje. Déti v ustavni vychové maji niz8i schopnost empatie, Spatn¢ se orientuji
v mezilidskych vztazich, maji nizké sebehodnoceni, konflikty fesi agresivnim zplisobem
a problematicka je orientace v hodnotovych normach. VSechna tato negativa mohou pfispivat
k socialnimu selhani téchto jedinci, neschopnosti ziskat vyssi stupenn vzdélani a tim mit lepsi
moznost pfi uplatnéni na trhu prace. Diisledkem muze byt zavislostni a kriminalni chovani,
neschopnost zalozit si vlastni rodinu a celkové nizsi kvalita zivota. Mulheir a Browne (in

Matousek, Pazlarovda 2010) uvadéji, Ze nepfiznivé UCinky ustavniho prostiedi pii

vvvvvv
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V diivéjsim pojeti ideologické vychovy jedné politické strany byla vyhoda kolektivni
vychovy spatfovana v jednotném pisobeni na utvafeni osobnosti ditéte v souladu s idealem
socialistického cClovéka. U nas, stejné jako v mnoha okolnich statech, existovalo velké
mnozstvi rodin, kterym se dit¢ s postizenim narodilo. Bylo zvykem s rodici pfili§ o vzniklé
situaci nediskutovat, protoze stat disponoval siti ustavii, kde mohly byt tyto déti umistény.
Rodice byli zpravidla postaveni do pozice nekompetentnich osob, které by péci o postizené ¢i
vazné¢ nemocné dité nezvladli. (Matousek, Pazlarova, 2010; Biirgerova in Kocurova,
Klugerova, Bosakova, 2013) V obdobi let 1948 -1989 dochézelo k nejvyraznéjsi segregaci
lidi s postizenim od intaktni spolecnosti. PéCi jedinci s postizenim poskytoval pouze jeden
resort, &imZ se postupné uzaviela cesta k mezioborové spolupraci. Skolstvi se délilo na dva
striktné oddélené proudy — vzdélavani déti intaktnich a komplex sluzeb pro déti postizené.
legislativné¢ umoznéno osvobozeni od povinné Skolni dochazky. Rodice byli k rozhodnuti
umistit své dité do ustavu socidlni péce vedeni ekonomickymi, socialnimi i psychologickymi
tlaky nebo donuceni riznymi okolnostmi. Byly zfizovany Gstavy pojimajici velké mnozZstvi
postizenych déti 1 dospé€lych, coz mélo za nasledek nedodrzovani zékladnich lidskych prav,
neuspokojovani prirozenych potieb a casto zde klienti zili v nedustojnych lidskych
podminkach. (Michalik in Jetfabkova a kol., 2013)

V Gstavech existovala urcitd hierarchie spoleCenskych pozic a jejich vnitini fad byl
udrzovéan soustavou odmén a trestil. Ustavni instituce byly uzaviené viiéi okolnimu svétu
a bylo pfisné kontrolovano, kdo, kde a skym je v kontaktu. V rizné mife pak bylo
omezovano soukromi klienta. Jako velmi zavazny problém dlouhodobého pobytu v Gstavu je
vniman tzv. hospitalismus, kdy se jedinec sice dobfe adaptuje na podminky vytvorené
instituci, ale zaroven ztraci schopnost adaptace na Zivot mimo Ustav. V uzaviené instituci
Casto vznikd tzv. ponorkova nemoc. Jedinec se potkdvd jen somezenym poctem
spolubydlicich a mnoha pracovniky, coz vede ke stereotypu, zvySovani Uinavy a snizovani
tolerance. V institucich vedenych autoritativnim zptisobem s nedostate¢né kompetentnim
a odborn¢ vzdeélanym personalem casto dochdzelo k nasilnému chovani vici klientim ze
strany personalu i mezi klienty samotnymi. (Miihlpachr, 2001)

Na zakladé dlouhodobych zkuSenosti a pokust se ukézala rodina jako nenahraditelnd. Jak
uvadi Michalik (in Jetabkova a kol., 2013) znacny vliv tohoto systému mél negativni dopad
na pfirozené rodinné vazby ditéte se zdravotnim postiZzenim v pfirozeném rodinném prostiedi

a soucasn¢ omezoval i jeho $ir$i socialni vazby.
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2.2 Ustavni péce po roce 1989 do soucasnosti

V neddvné minulosti pro§la ustavni vychova v Ceské republice procesem transformace,
zmensSila se velikost vychovnych skupin v détskych domovech i zatizenich pro déti a mladez.
Nadale vsak prevazuje zdravotni hledisko, pfiméiené stravovaci a hygienické podminky jako
padny argument pro realizaci dosavadni praxe. Cilem deinstitucionaliza¢niho programu neni
zruSeni vSech Ustavil, protoze stale existuje a nadale bude existovat mald ¢ast starSich déti se
specifickymi potfebami, pro které neni redlné umisténi do ndhradni rodinné péce. Pro tuto
skupinu déti s postizenim ¢i onemocnénim se tak muze pobyt v ustavu stat dokonce
prospéSnym, zdlraznujeme vSak, Ze toto feSeni by mélo byt vyjimecéné. Rovnéz ustavni
zafizeni je vhodné co nejvice piiblizit rodinnému prostiedi — prostory, vybaveni, personal.
(Mulheir, Brown a kol. in Matousek, Pazlarova 2010)

V soucasnosti se ustavy, které byly v minulosti orientovany na segregaci lidi ze spole¢nosti,
zamétuji na potieby a z4jmy klientd a zistavaji alternativni moznosti socialni péce.

Mezi hlavni funkce ustavi Matousek (in Miihlpachr) zahrnuje:

e podporu a péci, kterd nahrazuje chybéjici zdzemi nutné pro kvalitni Zivot klienta

e lécbu, vychovu a resocializaci, kde se stavd hlavnim usilim zména stavu

e omezeni, vyloufeni a represi scilem ochranit spoleénost pted patologickym
jednanim jedinct

e rekrea¢ni funkei pfispivajici k odpocinku jedince od naro¢nych podminek

Vyznamnym meznikem v oblasti socidlni péce o jedince s postiZenim se stalo piijeti zakona
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. S ohledem na soudobé moderni trendy doslo ke zméné
puvodniho oznaceni ustav socidlni péce na domov pro osoby se zdravotnim postizenim. Dale
tento zakon upravuje podminky pro poskytovani péce, stanovuje kontrolni mechanismy
a specifikuje odbornost pracovnikti. (Michalik in Jefabkova a kol., 2013)

Jednim z hlavnich cild, k nimz sméfuje socialni politika v zemich, které nalezi k zapadnim
civilizacim, je humanizace. V téchto zemich je nezpochybnitelné, ze stat ma povinnost zajistit
urcitou zakladni miru péce o jedince s postizenim. Zaroven stat intervenuje v oblastech, kde
nelze spoléhat na aktivni pfistup jedince nebo obCanskych sdruzeni. Ve sférach nepftitazlivych
pro soukromy sektor vytvaii statni zafizeni pecujici o lidi s postizenim. Prostfednictvim

statnich programti péce dotovanych ze statniho rozpoctu muize stat vytvaret podminky
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a povzbuzovat tzv. neziskové organizace k aktivhimu zapojeni pravé v téchto méné
atraktivnich oblastech péce. (Matousek, 1999)

Jak uvadi Matousek (1999, s. 63) vétSina z nas ,,zacina svou Zivotni drahu kratkodobym
pobytem v wustavni péci jako novorozenec v porodnici “. Pro nékteré déti je narozeni zacatkem
nékolikaletého pobytu nejprve v kojeneckém ustavu a poté v détském domové, ktery skonci
az dosazenim véku dospélosti a osamostatnénim téchto jedincii. Ustavni zatizeni moderniho
typu maji snahu podobat se co nejvice rodinnému prosttedi. Velmi dobrou alternativou
k astavni péci je adopce nebo péstounska péce.

Za dulezité povazujeme zminit také déti s nafizenou ustavni vychovou nebo ulozenou
ochrannou vychovou. V této souvislosti Vojtova (in Pipekova a kol., 2010) vysvétluje, ze se
nejednd pouze o déti s poruchami chovani, kdy porucha chovéani dosahuje takového stupné
a intenzity, ze ze strany ditéte dochazi k porusovani zakonnych norem, ale velkou ¢ast tvofi
déti, kterym soud nafidil ustavni vychovu z divodl sociélnich, kdy rodice nejsou schopni
vytvoftit vhodné podminky pro zdravy vyvoj ditéte.

Z vyse uvedeného vyplyva, Ze snahou soucasné socialni prace je poskytovat péci jedinci
Vv jeho pfirozeném prostiedi, v mite, kterou ¢lovék potiebuje. Jsou respektovany individudlni
potieby jedince a v maximalni mozné mife podporovany vztahy k rodiné a blizkému okoli.
Pro déti, které nemohou z riiznych divodl vyrastat ve vlastni nebo nahradni rodin€, ztizuje
stat Ustavni zafizeni, kde pracuje kvalifikovany personal, ktery se dale sebevzdélava a do své
prace promita nejnovéjsi poznatky z psychologie, pedagogiky, socidlni prace, mediciny
a dalsich oblasti tykajicich se péce o jedince s postizenim. Pracovnikiim je Casto poskytovana
supervize piispivajici k prevenci syndromu vyhoteni a ke zvySovani kompetenci jednotlivych
pracovnikil zafizeni. Naprosto zdsadnim zplisobem se zmeénil zplsob prace a pristup ke
klientim v zafizenich. DoSlo k vyraznému sniZeni poctu déti na jednoho pracovnika, vétSina
zafizeni funguje jako rodina, kde kazdy jedinec mliZze uplatiiovat sva prava a jsou napliiovany
jeho potieby. Zaroven ma kazdy jedinec pfiméfené svému véku a mentadlni irovni stanoven
rdmec povinnosti piispivajici k dobrému fungovani skupiny jako rodinného celku. Intenzivné

se rozviji snaha o interdisciplinarni pfistup v této oblasti.
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3 RODINA

Rodinu nejcastéji vymezujeme jako zakladni jednotku spolecnosti, ktera je jedinecnou
a nenahraditelnou hodnotou lidského zivota. (Mazuchova, Kel¢ikova in Kocurova, Klugerova,
prozije kus svého Zivota. Postoje rodict k ditéti jsou vysledkem celého jejich ptedchoziho
zivota, odréazeji jejich prozitky a zkuSenosti z détstvi, vztahy k rodi¢lim, zkuSenosti
z manzelstvi i vztahy s okolim. (Matgjcek, 2001) Pivod nazvu rodina spociva v jejim
ekonomickém zakladé. Ve starovékém Recku byla rodina oznatovana slovem oikos, které
zahrnovalo rovnéz bydlist¢ a majetek. Z oznaceni oikos se pozdé€ji do modernich jazyki
vyvinul pojem ekonomie. Dle Aristotela se rodina sklada ze tii prvki — muze, Zeny
a sluzebnictva. V latinském jazyce nalezneme slovo familia, kterym pozdé&ji germanské
a romanské jazyky oznacuji rodinu. Pro doplnéni uvéddime vyznam slova familia ve
starovékém Rimé, kde timto pojmem byla oznadena Zena, kterou si muz koupil, a tim se stala

jeho vlastnictvim. (Collins in MoZzny, 2008)

3.1 Definice rodiny

Dunovsky (in Smelova, 2004, s. 87) definuje rodinu jako: ,,malou primdrni spolecenskou
skupinu, zaloZenou na svazku muze a zeny, na pokrevnim vztahu rodicii a déti nebo vztahu jej
substituujicim (osvojeni), na spolecné domdcnosti, jejiz clenové plni spolecensky urcené
a uznané role vyplyvajici ze souziti, a na souhrnu funkci, jeZz podminuji existenci tohoto
spolecenstvi a davaji mu viastni vyznam ve vztahu k jedinciim i k celé spolecnosti*.

Mozny (2002, str. 99) pojimé rodinu jako ,,instituciondlni zajisténi lidské reprodukce,

I

legitimni v dané spolecnosti“. Za zékladni povazuje parovou rodinu, kterd vznikd po
vzajemné dohodé¢ muze a Zeny nastolit trvalost svazku. Goode (in Mozny, 2002) vychazi
Z kiestanské tradice a zajiSténi reprodukce vidi v institucionalizovaném typu rodiny, ktery
oznacuje jako manZelskou rodinu. Za zminku stoji nezrusitelnost tohoto pievzatého zavazku
z hlediska véticiho ¢loveéka. Ve vSech kulturach, kde je legislativné ukotven tento typ rodiny,
ma spolecnost pravo od rodici vyzadovat, aby svému ditéti poskytli zakladni vyZivu,
obleceni, ubytovani, zdravotni péc¢i a pristup ke vzdélani. Téchto pét pozadavki byva
oznacovano jako teze minimalniho zaopatieni. Manzelskou rodinu povazujeme dle

Mozného (2008, s. 117) za ,,integralni soucdst moderni doby naseho civilizacniho okruhu

a za jednu z klicovych instituci, jez mu oteviely cestu k rozvoji a k prosperité™.
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Mozny (2008) uvadi, Ze rodina vznika z lidského paru teprve az narozenim ditéte. Do
protikladu stavi domdcnost, kterou mohou tvofit jak lidé opacného, tak i stejného pohlavi,
ktefi ziji v paru. Domacnost vznika také souzitim vétsi skupiny osob, které mohou byt
spojeny pokrevnim poutem, ale také nemusi.

Rodinu jako ,,skupinu lidi se spolecnou historii, soucasnou realitou a budoucim ocekdavanim
vzdjemné propojenych transakcnich vztahii* definuje Kramer. (in Sobotkova, 2001, s. 22)
Tentyz autor doplnuje, ze jeji Clenové byvaji vazani dédicnosti, manzelskym svazkem, adopci
nebo spole¢nym uspotradanim zivota v nékteré etapé jejich zivota. Sobotkova (2001) povazuje
rodinu za systém, ktery se skladda z ¢asti a vztahi mezi nimi. Mezi nejdiilezitéjs$i subsystémy
rodiny fadime manzZelsky (partnersky) subsystém, kde na schopnosti muze a zeny vypracovat
fungujici vztah je zavisly celkovy tspéch rodiny. Manzelsky subsystém je rozsifen
0 subsystém rodi¢-dité v okamziku otchotnéni zeny — problémy v tomto podsystému
signalizuji nestabilitu v rodiné. Mezilidské zkuSenosti a dovednosti ziskdva jedinec
V sourozeneckém subsystému, ktery ma rovnéz vliv na celkové fungovani rodiny. VSechny
podsystémy se vzajemné ovliviiuji.

V soucasném pojeti rodiny doporucuji Matousek a Pazlarova (2010) hovofit spise
0 rodinném souziti lidi zalozeném na citové vazbé mezi nimi. Za vyznamnéjSi nez
partnerstvi povazuji rodi¢ovské pouto, které je jddrem v rodinném souziti jednoho dospélého
s ditétem nebo détmi.

Soucasna doba pfina$i mnohé zmény v souZiti rodin. S rozvojem mediciny klesla kojenecka
umrtnost a doSlo k nartistu pouzivani antikoncepce jako ucinného prostiedku regulace
téhotenstvi ze strany samotné Zeny. Mnohem jednodusSim a ve spolecnosti jiz vyrazné
neodsuzovanym se stal rozvod manzelt. Doslo k vyrovnani vzdélanosti Zen a muzli, Zeny
Casto pracuji 1 v prestiznich profesich. Narozeni ditéte mimo manzelstvi neni povazovéano za
nemoralni. Minoritni formou rodiny se stalo souziti prarodicli, rodi¢ii a jejich déti, které
v minulosti bylo naprosto béZné. (Demjanenko in Kocurova, Klugerova, Bosakova, 2013)

Vytvoreni laskyplného, bezpecného a Stastného domova je pro dit¢ dalezité. Matka ditéti
poskytuje ochranu a bezpeci, otec sehrdva vyznamnou roli pii vychove, sourozenci jsou
nedilnou soucasti rodiny a vyznamné misto v rodin€ zaujimaji také prarodice. ,,V'yznam rodiny

pro dalsi vyvoj ditéte je nezastupitelny (Biirgerova in Kocurova, Klugerova, Bosakova,
2013, s. 30)
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3.2 Funkce rodiny

Chrénit z4jmy svého ditéte, vytvaret optimalni podminky pro celkovy rozvoj, fidit jednani

ditéte a zajistit dohled odpovidajici jeho véku je povinnosti vSech rodi¢l. S tim souvisi

zakladni funkce rodiny a jejich napliiovani. (Grecmanova in Smelova, 2004)

Biologicko-eroticka funkce — vytvafeni potiebnych podminek pro zivot vSech
¢lenti rodiny, regulace pohlavniho Zivota a zajisténi reprodukce
Ekonomicko-zabezpecovaci funkce — zapojeni do pracovniho procesu (materialni
zajisténi) a s tim souvisejici uspokojovani potieb socidlnich, duSevnich

a duchovnich

Emocionalni funkce — dilezitd pro soudrznost rodiny, vytvafeni intenzivnich
citovych vazeb, prostfedi s pocitem bezpeci a lasky

Vychovna funkce — dlouhodobé a cilevédomé plisobeni na déti i ostatni ¢leny

rodiny (Smelova, 2004)

Rodinu, ktera zvlada plnit vSechny tyto funkce, oznacuje Biirgerova (in Kocurova,

Klugerova, Bosakova, 2013) jako funkéni. Zaroven upozoriiuje, Ze i pfes mnohé zmény

Vv pohledu na rodinu, zGstava rodiCovstvi vysoce cenénou hodnotou. V soucasné dob¢ nartista

pocet bezdétnych manzelstvi, netiplnych rodin, alternativnich typl souziti a pretrvava vysoka

rozvodovost.

Pro zajimavost uvadime ,,Dotaznik funk¢nosti rodiny” dle Dunovského z poloviny

osmdesatych let 20. stoleti (in Matousek, Pazlarovd 2010), ktery se jeho pomoci pokusil

stanovit objektivni diagndzu rodiny:

SloZeni rodiny — uplné x neuplna, nevlastni rodi¢, druh x druzka, ndhradni

Stabilita rodiny — pevna, narusena, rozvracena

Socialné-ekonomicka situace — velmi dobra, dobra, uspokojiva, Spatnd, velmi Spatna
Osobnost rodi¢i — vyrovnand (dobrd spolecenska adaptace), nevyrovnana
(problémy), patologicka

Sourozenci — jeden sourozenec, jedinacek, sourozenci S postizenim, sourozenci Zijici
mimo rodinu

Vyvoj a stav ditéte — odpovidajici normé, naruSeny vaznéji, naruseny tézce

Zajem rodicl o dité¢ — opravdovy, formalni, nedostatecny, nezdjem, nenavist

Péce rodici o dité — velmi dobréa, uspokojiva, dostatecna, Spatna, nedostatecna
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Matousek a Pazlarova (2010) déale uvadéji dva druhy neptiznivého vlivu na déti v roding -
ublizovani ditéti a zanedbavani jeho zakladnich potieb, coz vede k rozvoji syndromu
tyraného nebo zanedbavaného ditéte. Naproti tomu lze za dobré rodiCovstvi oznacit takovou
rodicovskou roli, kterd détem zajist'uje dostatecné podminky pro jejich vyvoj a napliuje jejich
zakladni potfeby. Pfistupy rodi¢t k détem ovliviiuji a do znacné miry predurcuji jejich

budouci rodicovské postoje.

3.3 Vychovné styly v rodiné

Kazdy ¢lovék si do svého budouciho rodinného Zivota ptinasi zkuSenosti ze svého vlastniho
détstvi, vychovu vlastnich déti ptizptisobuje hodnotam a nazoram, které povazuje za spravné
a které si bud’ osvojil v détstvi, nebo zvnitinil béhem obdobi dospivani a dospélosti.

Pro autoritativni vychovu je charakteristické pouZzivani ptikaza a tresti. Potfeby a zajmy
ditéte nejsou uspokojovany v dostate¢né mife a je potlatovéana iniciativa ditéte. Vysledkem
tohoto stylu vychovy je vysokd mira zavislosti na vychovateli a zvySena submitivita nebo
agresivita ditéte. Nedostatecné nebo téméi zadné vedeni bez vyraznych pozadavki je typické
pro liberalni vychovu. Jedinec vychovavany timto svobodnym a volnym stylem neni schopen
respektovat skupinové normy, chybi mu smysl pro odpovédnost. Jedinec ma obtiZze pfi
organizaci prace ve skupiné i se zapojenim se do spolecnosti. Demokraticka vychova je
zalozena na pusobeni dobrych vzort. Dilezité je porozuméni a respektovani individualnich
potieb ditéte. Demokraticky styl vychovy vytvaii prostor pro diskusi a podporuje détskou
spontannost. Dité¢ vychovavané timto zplisobem rozviji vlastni samostatnost, zodpovédnost,
kézen a je schopno respektovat prava druhych. (Priicha, Walterova, Mare§ in Smelova, 2004)

Helus (in Smelova, 2004) vymezuje v této souvislosti nespravné vychovné styly
problémové zatiZzené rodiny, jejichZ klasifikace vychazi z empirickych vyzkumu rodinnych
vychovnych styli.

e Nezrald rodina — rodina zalozené velmi mladymi rodici

e PfetiZzena rodina — konflikty, ekonomické problémy, nemoc v rodiné

e Ambicidézni rodina — rodi¢e zaméfeni piedevs§im na vlastni kariéru, kompenzovani
nedostatku ¢asu na dit¢ drahymi darky

e Perfekcionalisticka rodina — dité je nuceno podavat vysoké vykony bez ohledu na jeho
predpoklady

e Autoritafské rodina — piikazy a zakazy, které mohou mit 1 formu Sikanovani
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e Rozmazlujici rodina — snaha rodi¢t vzdy vyhovét ditéti

e Rodina liberalni a improvizujici — nedostatecny tad, chybi styl souziti v rodiné

e (Odkladajici rodina — tendence pienechavat vychovu ditéte na prarodicich, sousedech
a znamych

¢ Disociovana rodina — naruseni vztahii mezi ¢leny rodiny i vztahii s okolim

Minucin a kol. (in Matousek, Pazlarova 2010) na zdklad¢ svych zkuSenosti pfi praci
srodinou vymezuje rodinu jako socidlni systém, v némz je chovani jednotlivych cleni
vymezeno pravidly a ofekdvanim rodiny. I pres viditelné typické chovani ¢leni rodiny
existuji vzdy zfidka pouzivané alternativni vzorce chovani. V kazdé rodin¢ nastavaji obdobi
vyzadujici zménu chovani i rodinnych vzorct. Nékteré rodiny se s touto zménou vyrovnaji,

Vv jinych rodinach se miize objevit nezadouci chovani jejich ¢lend.

3.4 Rodina a dité s postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim pfindsi vyrazny zlom v Zivoté vSech ¢lent rodiny. Velmi casto
musi rodice pfehodnotit svoje dosavadni postoje, plany a o¢ekavani a vyrovnat se s faktem, ze
jejich dit€¢ je a bude ,,jiné“. Rovnéz otazky tykajici se vychovy, vzdélavani a dalSiho
fungovani rodiny patii mezi prvotni starosti rodi¢t. Zasadni zmény cekaji i rodiny, jejichz
budouci existenci zasdhlo vaZzné onemocnéni ditéte nebo Uraz. (Matyasova, Koubkova, 2016)

Pfi narozeni ditéte s té¢Zkym postizenim ¢i vaZznym onemocnénim fe$i jeho rodie vazné
dilema, jestli maji zvolit pro dit¢ vychovu v rodinném prostiedi nebo zda bude vhodné&;si
ustavni péce. Umisténi ditéte do ustavni pece je bezesporu dalSim traumatickym zazitkem
nejen pro matku ditéte, ale pro celou rodinu. Naopak volba domaci péce predstavuje konec
pracovni kariéry jednoho z rodict, zpravidla matky, a velkou zaté€z celé rodiny. Alternativni
volbou je spoluprace s pracovniky rané péce, kteti pravidelné dochédzeji do rodiny pecujici
o dité s postizenim a podileji se na jeho vychove, podporuji a odborné vedou pecujici osoby
a poskytuji poradensky servis roding. (Matousek, 1997)

Bartonova a Pipekova (in Pipekova a kol., 2010) akcentuji vyraznou zménu v povinnostech,
pravech a ¢asovém rozvrhu vSech ¢lend rodiny v souvislosti s narozenim ditéte s postizenim.
Tyto rodiny jsou vystaveny mnohem vétSimu vychovnému zatizeni, které se kvalitativné méni
s tim, jak se n€které vychovné problémy stavaji vyraznéj$imi v uréitém vyvojovém obdobi

ditéte.
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Vagnerova a kol.(in Kocurova, Klugerova, Bosdkova, 2013) uvadi zjisténi rodict pecujicich
o dité s postizenim, ktefi tvrdi, ze na zaklad¢ toho, co prozili, zménili svoje vztahy k lidem
a sami sebe vnimaji jako trpélivéjsi, chapavéjsi a tolerantnéjsi k odliSnostem. Tento
dlouhodoby, né¢kdy celozivotni proces, oznaCujeme jako pozitivni adaptaci, jejimz
vysledkem je zptsob vychovy respektujici moznosti ditéte a zaroven pftijatelny pocit pohody

Vv roding nezavisly na stavu ditéte, protoze s timto faktem jsou jiz rodi¢e vyrovnani.

3.4.1 Reakce rodici na sdéleni diagnozy

Naucit se zit s ditétem s postizenim je velmi naro¢né. Kerrova (1997) hovoii
o dvoustupniovém procesu, ktery v praktické rovin€ zahrnuje seznamovani se s novymi fakty
a zvladani problémi ditéte a v subjektivni rovin¢ ptedstavuje vnitini prozivani celé skaly
pocitil pfi pribézném piizplisobovani se zménam v zivoté. Pro tento proces popisuje Ctyii faze
adaptace na vzniklé situace:

o Faze 1: Zvladnuti krize — Vv této fazi je ¢lovek zpravidla Sokovéan a zdrcen. Vnima
pouze polovinu sdélovanych informaci. Rodi¢e jsou naplnéni obavami o zivot svého
ditéte, zmatkuji a ztraceji nadéji. Objevuji se neadekvatni reakce a pochybnosti
o vlastnich rodi¢ovskych schopnostech. Nastupuje pocit smutku, bezmoci,
beznad¢je a snaha najit vinika. Zvladnuti krize tkvi v uv€doméni si, Ze vSechny vyse
uvedené reakce jsou pfirozené. Pfijmout danou situaci vyZaduje urcity cas.

e Faze 2: Nejhorsi je zvladnuto — pro rodice je velmi dilezité poznani, Ze 1 pies
fazi je charakteristické znovunabyti urcité kontroly nad situaci, rodi¢e maji zadkladni
informace o postiZeni ditéte a ziskavaji sebedivéru ve vztahu k ditéti. Je to obdobi,
kdy zacinaji Zadat o pomoc a jsou schopni stat nohama pevné na zemi.

o Faze 3: Kolobéh pocitlii — nékteré pocity se zacinaji vracet a piisobi rusivé v nove
usporddaném zivotnim cyklu. Postizeni ditéte miize zplisobovat frustraci, zoufalstvi
a nespokojenost rodi¢li. Vlivem pifemiry ambivalentnich postoji odbornik,
znamych a ptibuznych se dostavuji obavy rodi¢i, zda pii péci o dit€ postupuji
spravné. Nejistd existence, délka a kvalita zivota ditéte a mnozstvi dalSich
nezodpoveézenych otazek mohou vést az k depresi.

e Faze 4: Od negativniho k pozitivnimu — rodice jsou jiz schopni zahrnout potieby

ditéte do rytmu kazdodenniho Zivota. Maji dostatecné znalosti o problému svého
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ditéte a n€které ukony se jiz staly rutinou. Je to okamzik, kdy dochézi k posilovéani

sebedivéry rodici, nachdzeni nové energie a otevirani perspektivy dalsiho Zivota.

Podobnym zplGsobem vymezuje faze, kterymi zpravidla prochazeji rodice pii sdéleni
nepfiznivé zpravy o zdravotnim postizeni ¢i zdvazném onemocnéni ditéte Tomalova,
Dupalova a Michalik (2016):

e Sok — nutna obranna reakce organismu na t&Zce uvéfitelnou zpravu
e Zavrzeni — neschopnost védomi realn¢ reagovat na danou informaci
e Bolest — pfichazejici kdykoli i bez ziejmych divodu

e Pochopeni — poznani nemoci

e Piijeti — smifeni se S nemoci

Pro srovnani uvadime reakce rodi¢li a zplsoby vyrovnavani se s tizivymi zivotnimi
situacemi dle Matéjcka (2001):

Prvotni zjiSténi, Ze dit€ je postizeno, vyvola u rodicl a blizkych $ok (duSevni ottes), ktery je
provazen silnou Uzkosti. Tento stav muze nastat nahle, ale také k nému muze dochazet
postupné spolu s pfibyvajicimi nepfiznivymi projevy ve vyvoji ditéte. Je samoziejmé, Ze
kazdy rodi¢ mé urcitou piedstavu o svém ditéti, jeho vzhledu, projevech a cilech, kterych by
mélo dosahnout. Zjisténi odlisné reality vyvolava zhrouceni idealu o ditéti. Poté zpravidla
pfichazi faze beznadéje a zoufalstvi, kdy si rodice pln¢ zacinaji uvédomovat dosah dané
situace. VySe uvedené faze mohou trvat rlizné¢ dlouhou dobu. VétSinou pomérné brzy
nastupuje tieti obdobi, které oznaCujeme jako fazi obrannou. Tato fize mlze mit riizné
formy a mize u kazdého rodi¢e probihat s jinou intenzitou. Jednou z forem je popreni
skutecnosti, dalsi zptsob je touha po okamzité ndprave. Dalsi zplsob obrany pifedstavuje
hledani vinika a viny provazejici prozivanou tuzkost. Tato strategie z psychologického
hlediska pomaha snizovat vnitini napéti, ale z pohledu spole¢nosti velmi ¢asto dochéazi ke
konfliktiim uvniti rodiny 1 mezi rodinou a okolim. Mezi obrannymi mechanismy se mohou
objevovat i agresivni postoje zaméfené navenek nebo dovnitt (sebeobviniovani). Jestlize se
rodi¢lim podaii zvladnout a piekonat obrannou fazi, otvird se prostor pro proces prijeti ditéte
a sebe sama jako rodi¢u ditéte s uréitym postizenim. V této fazi dostava zivot rodiny novy
smysl, a proto je dilezité ocenéni rodiny za zvladnuti t€Zké situace a soucasné povzbuzeni

a podpora odbornik1i i okoli.
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Slowik (2015) upozornuje na rozdilnost v popisu i poctu jednotlivych fazi v literatute.
Jednotlivé definice a rozdéleni v pojeti riznych autorti v§ak maji vychodiska v popisu fazi
umirani dle Kiibler-Rossové, ktera je rozdéluje do téchto péti zakladnich:

e Negace — Sok

e Agrese — hnév

e Smlouvani — vyjednavani
e Deprese — smutek

e Smifeni — souhlas

Po tucely této prace se nam jevi jako vystizné pojeti a zobecnéni Michalika (2011, s. 24),
ktery uvadi: ,,Nic neni absolutné platné a nic neni neménné — naopak, realita Zivota

Jjednotlivych rodin se navzdjem zdsadnim zpiisobem proménuje a odlisuje.

3.4.2 Strategie zvladani zatéze
Péce o dite s postizenim predstavuje zatéz v oblasti fyzické, psychické, socialni, finan¢ni
1 spiritualni. Pii manipulaci s ditétem dochazi k zatézovani kosterniho a svalového aparatu,
naruseni spankového reZimu. Emocionalni neklid, strach, stres a nervozita pfedstavuji zatéz
pro psychiku, rodi€ je pod neustalym tlakem pti disledném respektovani urcitych pravidel
a sledovani zdravotniho 1 psychického stavu ditéte. Vliv péfe o dit€ s postizenim C¢i
chronickym onemocnénim mulZeme pozorovat i1 v socidlni oblasti, kde je nejveétSim
problémem nedostatek rodinné opory, zmény roli v rodin€ a s nimi souvisejici povinnosti
jednotlivych ¢lenti. Casto dochazi k naruseni komunikace mezi &leny rodiny, nedostatku
volného cCasu, ke ztraté zaméstnani, ke konfliktu roli apod. Spiritudlni oblast reprezentuje
vSeobecna spokojenost se zivotem. (Kitrungote, Cohen in Kurucova, 2016)
Viagnerova (in Kurucovd, 2016) uvadi nékolik fazi, kterymi pecovatelé reaguji na zatézové
situace:
e 1. Faze: uvédoméni si zatéZe — aktudlni stav, schopnosti a socialni podpora
ovliviiyji zpisob vnimani stresové situace
e 2. Faze: aktivace psychickych obrannych reakei — napf. izolace od nadmiru
zatéZzujici situace
e 3. Faze: aktivace fyziologickych reakci — psychické podnéty spoustéji fyziologické

adaptac¢ni mechanismy
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e 4. Faze: zvladani (coping strategie) — vyhledavani strategii vedoucich ke zmirnéni
ucinki stresu

e 5. Faze: prvni chorobné priznaky — uvédoméni si trvalejSich a vaznéjSich
problémil

e 6. Faze: diagndéza stresem podminéné poruchy- psychosomatické onemocnéni

pecovatele

3.4.3 Zakladni potieby rodiny s postiZenym ditétem

Obecné mizeme konstatovat, ze zasadni pro zménu rodicovskych postojii je v€asné ziskani
informaci o postizeni ditéte. Vhodny zplisob a dostatecné vysvétleni problematiky
odbornikem mize pfispét k idealni adaptaci rodiny na vzniklou situaci. To predstavuje
usporddani rodinného Zivota takovym zpiisobem, aby byly dostateéné saturovany potieby
nejen ditéte s postizenim, ale 1 ostatnich Clenti rodiny. Mezi zékladni potfeby rodiny ditéte
S postizenim patfi:

e Pifiméfena informace o stavu ditéte a jeho moznostech — jedna se o jeden
z nejzavazngjSich okamzikl v zZivoté rodiny

¢ Emocionélni podpora — dlilezitou roli hraje odbornost psychologa, psychoterapeuta

e Socialni a finan¢ni podpora — podpora rodiny v ptipadé jejiho rozhodnuti pecovat
o dit¢ v doméacim prostiedi, respitni sluzby, osvétova ¢innost zamétrena na intaktni
spolec¢nost (Bartofiova a Pipekova in Pipekova a kol., 2010)

Blazek a Olmrovéa (1988) uvadéji na zdkladé riznych vyzkumi, ze hluboky dopad na
pfizplsobeni se nové situaci a na piistup rodici k ditéti s postizenim ma praveé zptsob, jakym
se rodiCe o postizeni ¢i nemoci svého ditéte dozvi. Jako piiklad uvadeji modelovy postup
C. C. Cunninghama, ktery doporucuje, aby informaci podal konzultujici Iékat, co nejdiive po
narozeni ditéte nebo po zjisténi diagnézy. Dulezité¢ je sdélovat informaci v soukromi,
pfimocafe a pozitivné. Pokud to umoZznuje stav ditéte, je zadouci jeho pfitomnost pfi
sd€lovani informaci. Narozeni ditéte s postizenim muze rodinu naruSit nebo ji semknout,

muze také zlepSit sebepojimani a soudrznost rodiny.

3.4.4 Sourozenci ditéte s postiZzenim
Sourozenecka skupina jedince ovliviiuje a utvafi, je tvofena bratry a sestrami a jejich
vzajemnymi proménnymi jako je veék, vékovy rozdil a poradi narozeni. Mezi sourozenci

dochazi k pozitivhim 1 negativnim interakcim, které umoziuji ditéti ovéfovat si své
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schopnosti, vztahy a myslenky. Dit¢ je na zakladé sourozeneckych vztahi nuceno
pfizplsobovat se pozadavkiim spolecnosti. (Bartoilova a Pipekova in Pipekova a kol., 2010)

Narozeni ditéte s postizenim predstavuje zatéz nejen pro rodice, ale také pro jeho
sourozence. S touto situaci se rodina vyrovnava dvéma zpisoby. V prvnim piipad¢ dochazi
k soustiredéni na dité s postizenim a rodi¢e zdravé déti odsunuji do pozadi, druhy zptsob
spocivad v soustfedéni rodici na zdravé dité, které ma vynahradit rodicim stradani.
Sourozenci déti s postizenim byvaji charakterizovani jako zodpovédnéjsi, zralejsi, s veEtsi
ochotou pomahat druhym, coz ale mize pusobit konflikty ve vztazich s vrstevniky, protoze
¢asto zaujimaji pozici ochrance druhych. (Kocurova a kol., 2002)

Kerrova (1997) zminuje, ze praveé sourozenci ¢asto trpi pocity ménécennosti, hanby, viny
a strachu a celou situaci prozivaji velmi téZce. Na druhou stranu vSak prozivaji lasku, hrdost
a soundlezitost se svym postizenym sourozencem, kterého maji potfebu ochraiovat. Tyto
rozporuplné emoce, s nimiz se neustale vyrovnavaji, mohou navenek ptisobit nevhodné az
rusivé. Za dilezité povazuje ucast vSech ¢lenti rodiny pii rozhovorech o komplikacich, které
zivot s postizenym ditétem piindsi a také védomi moznych duasledkd. Z tohoto divodu je
nezbytné seznamovat sourozence priméefené jejich véku s problematikou daného postizeni
a prognozou dalsiho vyvoje.

Rodina od sourozenct ve vétsing ptipadl pozaduje a ocekava vyraznéjsi pomoc pii péci
o postizené dité, které tito jedinci subjektivné vnimaji zpravidla jako omezeni a zatiZeni
vlastni osoby. Obecné Casto pozorujeme pred¢asné omezeni détské hry a vychovu vytvarejici
pozadavek na vy$§i miru rozumnosti, také se Casto setkavame s omezenim socialnich kontaktl
s vrstevnickou skupinou. Ve vztahu k rodi¢iim a postizenému sourozenci muze vzniknout
emociondlni zatiZzeni s dopadem na cely budouci zivot. Dulezité je poskytnout sourozenciim
dostatek volného Casu pro vlastni zaliby a rozvoj své vlastni osobnosti pifiméfené véku.
Rovnéz kontakt ditéte s postizenim s vrstevnickou skupinou a intaktnimi détmi miiZe pfispét
k nalezeni komunikace s okolim, ziskani zdravého sebevédomi a respektovani druhych pfi
uplatnovani svych potieb a zajmi. (Bartoniova a Pipekova in Pipekova a kol., 2010)

Blazek a Olmrova (1988) upozoriiuji na moznou identifikaci mezi sourozenci, kteti v rodiné
nabyvaji vlastni identitu a pozndni. Zdravi sourozenci jsou zdrojem pozndni pro dité
S postizenim, v oblasti navazovani komunikace mivaji sourozenci lepsi vysledky nez rodice.
Problematickd muze byt nadmérna identifikace v pfipadé méné viditelného postiZeni
sourozence. Dospivajici sourozenci Casto feSi problematiku genetické zatéze v roding, pfi
volbé povolani zpravidla sméfuji do pomadhajicich profesi. Pfitomnost vétsiho poctu

sourozencl v rodin¢ ditéte s postizenim piispiva k navozeni atmosféry normalnosti.

31



4 DITE SE SPECIFICKYMI POTREBAMI

Kazdé dité je plnohodnotnym clenem urcité spolecnosti, jeho zivot a prospéch je vsak
zavisly na dospélém jedinci a pravé to jej ¢ini mnohem zranitelnéj$im nez dospé€lého.
(Biirgerova in Kocurova, Klugerova, Bosakova, 2013)

Pravni postaveni déti vnasi republice je zakotveno v nékolika zakonech. Mezi
nejvyznamnéjsi patii ustavni zakon &. 2/1993 Sb., Listina zakladnich prav a svobod a Umluva
o pravech ditéte, ktera oznacuje za dité ,,kazdou lidskou bytost, mladsi osmnacti let, pokud
podle pravniho iadu, jenz se na dité vztahuje, neni zletilosti dosazeno diive®. (Smelova, 2008,
s. 31)

Kazdé¢ dité prichazi do urcitého prosttedi, do n¢hoz b&hem svého vyvoje aktivné zasahuje
a zaroven se musi neustale vyrovnavat s pozadavky tohoto prostiedi. Dité¢ ma své a potieby
a dozaduje se jejich naplinovani. (Matéjcek, 2001)

Zakladni psychické potieby ditéte dle profesora Matéjcka:
e Potieba stimulace — piitomnost urcit¢ého mnozstvi, kvality a proménlivosti vné&jSich
podnétt
e Poti‘eba smysluplnosti — urcita stalost, fad a smysl v podnétech
e Potieba lasky — pfitomnost a vytvareni prvotnich citovych a socidlnich vztahl
k osobam pecujicim o dité
e Potieba identity — spolecenské uplatnéni a ziskani spole¢enské hodnoty

e Potieba Zivotni perspektivy — oteviena budoucnost (Kocurova a kol., 2002)

I pro dité s postizenim je dlleZité, aby bylo vychovavano k ucté k rodicim, respektovalo
a dodrzovalo pravidla souZiti v rodiné. Rodice by méli respektovat vlastni cestu ditéte a ne si
pies déti plnit svoje nedosazené sny a idedly. Burandova (2016) popisuje dva typy
tzv. uspesnych déti. Prvni okruh tvoii déti, jejichz spravné vedeni a rozumna podpora
pfispivaji k samostatnosti a sebevédomi. Tito jedinci vi, ¢eho chtéji dosdhnout a ke vSemu
pfistupuji s rozvahou a ptehledem. Druhy typ predstavuji déti ponizované nebo pochazejici
rodin zijicich v hmotném ¢i citovém nedostatku. Zde je vSak ptfedpokladem dosazeni tispéchu
snaha jedince ukazat ostatnim, ze zvladnou to, co druzi. Silna vile, pracovitost, houzevnatost
a dosahovani vysokych vysledki je ¢asto doprovazeno nevyvazenosti osobnosti a stresem.
Vagnerova (2003) zdlraznuje fakt, Ze vyvoj déti s postizenim ma své charakteristické rysy
projevujici se jednak danym postizenim nebo znevyhodnénim, ale zaroven také piistupem

ostatnich lidi, jejich o¢ekavanim a chovanim vici détem a jejich rodinam. Dale uvadi nutnost
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komplexniho piistupu pii vychové a vzdélavani téchto déti a dodava, ze i feSeni vSech
zivotnich situaci nemtize byt omezeno tim, Ze dit¢ ma né&jaky handicap.

Zkusenost se sebou samym je zakladem sebepojeti kazdého ¢loveka. Podstatny vliv ma
i okoli — to jak jedince hodnoti a jak se k nému chova. Ri¢an a Balcar (in Vagnerova, 2003)
jako charakteristické rysy sebepojeti lidi s postizenim uvade¢ji nepresné predstavy
o vlastnim téle zpisobené neschopnosti vnimat vizualni obraz u nevidomych lidi, nedostatek
rozumovych schopnosti, popi. i emocni zatéz v piipadé deformace po uraze, kdy je realita pro
jedince subjektivné nepfijatelnd, zkreslené vnimani vlastniho ja (socidlnich roli,
osobnostnich vlastnosti, schopnosti) u lidi s mentalnim postizenim ¢i duSevnim onemocnénim
a neadekvatni sebehodnoceni ovlivnéné vlastni zkusSenosti, postoji spolecnosti a mirou jejich
pfijeti (negativni i pozitivni). Vyznamnou roli hraje rovnéZ emocionalni stranka jedince
a Casto také nedostatek moznosti srovnavat sebe sama s jinymi lidmi.

Sebehodnoceni lidi s postizenim ¢i onemocnénim do znacné miry ovlivituje normativni vliv
postoji  spolecnosti liSici se ve vztahu k jednotlivym druhim a typlim postizenim.
Sebehodnoceni ditéte s postizenim odrdzi nazory a postoje rodici, jejich citové piijeti ditéte
a hodnoceni. Jednim z dulezitych faktort podilejicich se na sebehodnoceni ditéte je $kola
a uspésnost ve skolni praci. Podstatné je i piijeti ditéte skupinou vrstevniki. Sebehodnoceni
je tedy védzano na rizné zivotni zkuSenosti a dulezitou roli hraje doba vzniku postizeni ¢i
onemocnéni. Nastrojem orientace v osobnim Zivoté a obrazem sebe sama je sebepojeti ditéte,
které se utvari prostfednictvim procesu uéeni. Nedostatek vhodnych pfilezitosti k uceni nebo
omezené¢ kompetence jedince mohou byt pfi¢inou selhavani v této oblasti. Disledkem
nepfesného nebo nerealistického sebepojeti je nepfiméiené chovani, které okolni spolecnost

odmitd a trestd bez ohledu na jeho pficiny. (Vagnerova, 2003)

Déti se specifickymi potfebami piredstavuji rlznorodou skupinu zahrnujici jedince
S postiZenim, onemocnénim ¢i znevyhodnénim. Podat podrobnégjsi informace k jednotlivym
druhiim a stupiiim postiZeni, charakterizovat vSechna onemocnéni ¢i popsat mozné druhy
znevyhodnéni jedince spadajici do této kategorie piesahuje ramec této prace. V dalsi Casti
proto uvadime zakladni ptehled jednotlivych kategorii postizeni a vybrané druhy onemocnéni
se struénym popisem charakteristickych symptomil a projevi, s nimiz se v détském véku
setkdvame nejcastéji. Dale popisujeme problematiku déti se sociokulturnim znevyhodnénim
a mozné dopady tohoto znevyhodnéni na kvalitu Zivota pifi zaclenéni do vétSinové

spole¢nosti.
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4.1 Déti s mentalnim postiZenim a pervazivni vyvojovou poruchou

4.1.1 Mentalni postiZeni a mentalni retardace

Jednu z nepocetnéjSich skupin lidi s postizenim tvoti déti, mladez a dospéli s mentalnim
postizenim. Jedné se o specifickou skupinu nachazejici se na hranici ¢i za hranici mentalni
normy. Mentalni postiZzeni piedstavuje trvalé snizeni rozumovych schopnosti vznikajici
v disledku poskozeni mozku. (Svarcova, 2006) Vasek a kol. (in Valenta, Miiller, 2009)
vymezuje mentalni postizeni jako pojem oznacujici vSechny jedince s 1Q pod 85.

Valenta a Miiller (2009, s. 12) definuji mentalni retardaci jako ,,vyvojovou dusevni
poruchu se snizenou inteligenci demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, recovych,
pohybovych a socidlnich schopnosti s prenatalni, perinatdalni i postnatdlni etiologii*.
Mentalni retardaci délime dle vysky inteligen¢niho kvocientu na lehkou mentalni retardaci,
stiedné tézkou, téZkou a hlubokou mentalni retardaci.

V této souvislosti uvadi Valenta a kol. (2014) s odkazem na odbornou literaturu tyto znaky
vyskytujici se v riizné variabilité a posloupnosti — infantilnost osobnosti, zvySena zavislost na
rodi¢ich, Uzkostné a neurastenické reakce, snadnid ovlivnitelnost chovani, opozdény
psychosexualni vyvoj, zvySend potfeba bezpeCi a uspokojeni potieb, nerovnovdha mezi
snahou o dosazeni cile a vykonem, nizka adaptabilita na socidlni a Skolni pozadavky, zvySena
nebo snizend aktivita jedince, sklon krychlému neuvdZenému jednéani, citova labilita,
zpomalené chépani, nestdld pozornost, porucha vizuomotoriky 1 celkové pohybové

koordinace.

4.1.2 Downiiv syndrom

Downtiv syndrom je chromozomalni onemocnéni, pii némz dochazi k trizomii
21. chromozomu. Pro déti trpici timto syndromem je charakteristicky kulaty vzhled hlavy
s plochymi rysy obliceje a specifickym tvarem ocnich vicek. Celkove trpi snizenym svalovym
napétim. Intelektové se vétsinou pohybuji v pasmu stiedné t&zké mentalni retardace. Casto se

také objevuji smyslové vady. (Svarcova, 2006)

4.1.3 Pervazivni vyvojové poruchy
Pervazivni vyvojova porucha, kterou obecné oznacujeme jako poruchu autistického
spektra, pronikda celou osobnosti ditéte, méni jeho chovani a vyrazné ovliviluje moZznosti

vzdélavani a socializace. Zvolsky (in Valenta, Miiller, 2009) rozliSuje n€kolik téchto poruch
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s odliSnymi symptomy v nckterych oblastech. Mezi nejcastéji se vyskytujici fadime détsky
autismus, ktery je charakterizovan triadou znakii — narusena socialni interakce, omezena
schopnost verbalni 1 neverbalni komunikace a stereotypni chovani (opakujici se pohyby).
Pouze u divek se vyskytuje Rettiv syndrom, po n&jz je typicka ztrata komunikacnich
schopnosti, dale dochazi ke ztrat¢ funkénich pohybii ruky a k vyrazné ztraté inteligence.
Predev§im chlapce postihuje Aspergeriv syndrom, jehoz zdékladnim znakem je

egocentrismus, nezajem o skupinu vrstevnikl a socialni naivita. (Opatfilova in Pipekova

a kol., 2010)

4.2 Déti s naruSenou komunikac¢ni schopnosti

Mluvena fe¢ je nejcastéji pouzivanym dorozumivacim prostiedkem v lidské spolecnosti.
Vétsina poruch komunikace predstavuje hlavni problém v biologické, psychologické
1 socidlni sféfe Zivota jedince a vyrazn¢ ovliviiuje kvalitu Zivota ¢lovéka 1 jeho blizkého okoli.
(Ml¢ékova in Valenta a kol, 2014)) O naruSené komunikacni schopnosti dle Lechty (2011)
hovotime v ptipad¢€, kdy nékterd jazykova rovina nebo né€kolik rovin soucasné jazykovych

projevi jedince pasobi interferenéné vzhledem ke komunika¢nimu zaméru ¢lovéka.

4.2.1 Opozdény vyvoj Feci

O opozdéném vyvoji fe€i hovotime, jestlize dit¢ ve tfech letech Zivota nemluvi nebo mluvi
vyrazn¢ meén€¢ nez jeho vrstevnici. V ramci odbornych vySetfeni vylucujeme dosud
nerozpoznané vady sluchu, poruchy intelektu, vady mluvnich organti, poruchy autistického
spektra apod. Mezi nejcastéjsi priciny opozdeéného vyvoje feci patii méalo podnétné
a stimulujici prostfedi, citova deprivace déti, nezralost nervové soustavy ditéte, dédicnost

nebo pied€asné narozeni. (Klenkova in Pipekova a kol., 2010)

4.2.2 Vyvojova dysfazie

Pojem vyvojovd dysfazie oznaCuje specificky naruSeny vyvoj fe¢i, pro ktery je
charakteristickd sniZzend schopnost ditéte verbalné komunikovat, pfestoZze podminky pro
rozvoj této schopnosti jsou dobré. (Skodové, Jedlicka, 2007) Klenkova (in Pipekova a kol.,

2010) uvadi u déti s vyvojovou dysfazii deficity v oblasti grafomotoriky a jemné motoriky,
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pozornosti a paméti, naruSeni emociondlni, zdjmové 1 motivacni oblasti a snadnou

unavitelnost.

4.2.3 Mutismus

Skodova a Jedlitka (2007) popisuji mutismus jako neurotickou reakci na mimotadny
zazitek. NaruSeni komunikacni schopnosti pfedstavuje ztratu artikulované feci na podkladé
silného psychického traumatu. U déti se nejcastéji setkdvame s elektivnim (selektivnim)
mutismem, ktery je situaéné vazan na urcité prostiedi, situace nebo osoby. U nékterych déti
byva zachovéana neverbalni komunikace, déti Septaji nebo se vyjadiuji jednoslovné. Klenkova
(in Pipekova a kol., 2010) dopliuje k zdkladnim symptomim zvySenou citlivost na negativni

hodnoceni a nevlidné chovani.

4.2.4 Afazie

Afazii vymezuje Czefalvay (in Valenta a kol., 2014) jako poruchu exprese a percepce feci
vznikajici pfi poSkozeni oblasti mozku podilejicich se na jazykovych procesech. U déti se
nejCastéji objevuje po Urazech mozku, pfi intoxikaci nebo zanétlivych a néadorovych
onemocnénich mozku. Podle jednotlivych typl afazie se mlize objevit logorea — prekotny tok
feCi, parafrazie — sniZzena schopnost vyjadiovat se ve vétach, parafazie — deformace slov,
perseverace — ulpivani na ur€itych podnétech, neologisSmy — nesmyslna sdéleni, anomie —
porucha pojmenovani a dale chyby v gramatické stavbé, zamény hlasek a slov. Velmi ¢astym

pravodnim jevem jsou poruchy porozuméni. (Cechackova in Skodova, Jedlicka, 2007)

4.2.5 Koktavost a breptavost
koktavost. Oznacujeme ji jako syndrom celkového naruseni koordinace organd, které se
podileji na mluvené feCi. Projevuje se typickym klonickym a tonickym pteruSovanim
plynulého mluvniho projevu. (Lechta in Skodova, Jedli¢ka, 2007) Pti klonické formé dochazi
k nepotlacitelnému opakovani slabik, pro tonickou formu je charakteristicky zvyseny tlak pfi
fonaci, ¢asté nadechovani rusici plynulost feCového projevu. Ptiznaky obou vyse uvedenych
forem se spojuji v tonoklonické formé, ktera se vyskytuje nejéastéji. (Skodova, Jedlicka,
2007)

Mezi poruchy plynulosti fec¢i fadime i breptavost s charakteristickym extrémné rychlym

tempem feci, které mize zplsobit az nesrozumitelnost projevu. Typické je opakovani
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a vynechavani slabik, naruSené dychani a zmény prozodickych faktorii, neptesnd artikulace,

narus$ena motorika i koverbalni chovani. (Klenkové in Pipekova a kol., 2010)

4.2.6 Dyslalie a dysartrie

Hala (in Skodova, Jedlitka, 2007, s. 332) definuje dyslalii jako ,neschopnost pouzivat
Jjednotlivé hlasky nebo skupiny hlasek v mluvené reci podle stanovenych ortoepickych norem*.
Rozlisujeme dyslalii fyziologickou, ktera je ptfirozenym mluvnim projevem ditéte do sedmi
let jeho véku a dyslalii patologickou, kdy dit¢ neni schopno z rtiznych pii¢in osvojit si
spravné tvoreni nékterych hlasek nebo skupin hlasek. (Salomonova in Skodové, Jedlicka,
2007)

Pti organickém poskozeni centralniho nervového systému dochdzi k poruse motorické
realizace fe¢i — dysartrii. (Neubauer in Skodova, Jedli¢ka, 2007) Klenkova (in Pipekova
a kol., 2010) tadi mezi typické symptomy poruchu hladskovani, naruSeni procesu respirace,
fonace, zvuku fe¢i a prozodickych faktori. U déti se nejcastéji setkdvame s vyvojovou

dysartrii u détské mozkové obrny. Anartrii oznacujeme uplnou neschopnost artikulovat.

4.2.7 Rinolalie a palatolalie

Patologicky zménénou nosovost oznacujeme terminem rinolalie (huhiavost). V mluvené
feCi se objevuje zvySena nebo snizend nazalita (nosovost), kterd je zdvisld na cinnosti
velofaryngedlniho uzavéru. Pfi sniZzené nosni rezonanci (hyponazalité) hovofime o zaviené
huhiavosti (rhinolalia clausa), jejiz pfi¢inou muze byt zvétSena nosni mandle, zdufeld nosni
sliznice, polypy a organické zmény v nosni duting. ZvySenou nosni rezonanci (hypernazalitu)
oznacujeme jako otevienou huhiavest (rhinolalia aperta), ktera vznika na pfi organickych
nebo funkénich zménach patrohltanového uzavéru, pii rozstépu patra, obrné meékkého patra
nebo zkraceném meékkém patru. (Klenkova in Pipekova a kol., 2010) SmiSena huhiavost
(thinolalia mixta) vznika dle Skodové a Jedli¢ky (2007) pii nedostate¢ném patrohltanovém
uzaveéru a soucasné patologicky zmenseném prostoru rezonan¢nich dutin.

Palatolalie mé ptimou souvislost s rozstépy v obli¢ejové oblasti (rozst€py mekkého
a tvrdého patra, rtu apod.) a narusenim velofaryngealniho mechanismu. Charakteristické je

zvySeni nazality, naruSeni artikulace a koverbalniho chovani.

4.2.8 Symptomatické poruchy reci
O symptomatickych poruchich tec¢i hovotfime tehdy, jestlize naruseni komunikacni

schopnosti je doprovazejicim symptomem jiného dominantniho postizeni. NejCastéji se jedna
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o naruSeni komunikaéni schopnosti u déti se zrakovym a sluchovym postizenim, s mentalnim

postizenim a détskou mozkovou obrnou. (Lechta, 2011)

4.3 Déti s télesnym postiZenim nebo onemocnénim

Lidé stélesnym postizenim tvoii raznorodou skupinu, jejimz spolecnym znakem je
castecné nebo celkové omezeni hybnosti v disledku poSkozeni podptirného nebo pohybového
aparatu. Pohybové vady délime dle doby vzniku na vrozené a ziskané a podle mista postizeni
na obrny, amputace — um¢lé odnéti konéetiny od trupu, deformace — nespravny tvar nékteré
¢asti téla a malformace — patologické vyvinuti riznych casti téla. Obrny dale délime podle
doby vzniku na vrozené a ziskané, podle stupné na parézy (Casteéné ochrnuti) a plégie (uplné

ochrnuti) a podle mista vzniku na centralni a periferni. (Slowik, 2007)

4.3.1 Mozkova obrna

Détskd mozkova obrna patii k zavaznym centralnim postizenim. Od roku 2010 doslo pii
druhé aktualizaci MKN-10 (Mezinarodni klasifikace nemoci) ke zméné ndzvu na termin
mozkova obrna. (Vitkova in Pipekova a kol., 2010) Podle svalového tonu ji délime na formu
spastickou (kfeCovitou) a nespastickou. Spastickou formu dale délime na diparézu — postiZeni
dolnich koncetin, hemiparézu — postiZeni obou koncetin levé nebo pravé poloviny téla
a kvadruparézu — postizeni vSech koncetin. Mezi nespastické formy patii hypotonicka forma
se snizenym svalovym tonem a dyskinetickd forma charakteristickd mimovolnimi pohyby.

(Slowik, 2007).

4.3.2 Epilepsie

Stainigl (in Slowik, 2007) popisuje epilepsii jako zachvatovité onemocnéni projevujici se
neocekavanymi elektrickymi vyboji v mozku, které zplisobuji zachvaty rizného stupné. Mezi
specifické vlastnosti osob s epilepsii patii napf. pifehnana piesnost, zvySena unavitelnost,
emocni labilita a uzkostlivé obavy o vlastni zdravi. Sekundarni vliv na chovani téchto lidi

muze mit medikamentozni 1éCba. (Vagnerova in Pipekova a kol., 2010)
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4.3.3 Rozstép patere

Vokurka a Hugo (2003, s. 816) popisuji rozstép patete (spina bifida) jako vrozenou vadu,
pii niz ,,nejsou uzavieny obratlové oblouky a micha se svymi obaly vystupuje ven z paterniho
kanadlu®.

Tato vrozend vada mize vzniknout na kterémkoli misté patefe a miize byt rizného stupné.
Rozstép obratlového oblouku zasahujici nejcastéji kost kiizovou a bederni obratle oznacujeme
jako spina bifida occulta. Dolni koncetiny jsou postizeny senzitivnimi a motorickymi
nervovymi poruchami. Jako meningokélu oznaCujeme roz$tép obratlového oblouku
S vystupujicim vakem tvofenym mi$nimi plenami a vyplnény mokem. Stav, kdy vyhiezava
i samotnd micha je velmi zdvazny a oznacujeme ho jako myelomeningokélu. Postizena byva
inervace svalil dolnich koncetin, svalstva mo€ového méchyie a stfev. Mize dojit k ochrnuti

dolnich koncetin a inkontinenci. (Bezdickova, Slezdkova, 2010)

4.3.4 Diabetes mellitus (cukrovka)

Cukrovka patii mezi onemocnéni zlaz s vnitini sekreci. Rozlisujeme diabetes 1. a Il. typu.
I. typ byva nejCastéji diagnostikovan v détském veéku, a proto jej oznacujeme také jako
détskou cukrovku. Vlastni imunitni systém ni¢i buiikky Langerhansovych ostrivkll a tim
dochézi k neschopnosti slinivky tvofit inzulin. U II. typu diabetu neni snizena tvorba inzulinu,
ale vlivem poruchy receptorti svalovych a tukovych bunék dochazi ke snizené Uc¢innosti
pusobeni inzulinu. Lidé s timto onemocnénim musi dodrzovat dietni opatfeni. (Renotiérova,

Ludikova a kol., 2004)

4.3.5 Alergie a astma

Alergii rozumime zménénou reaktivitu organismu na ur€ité latky vnikajici do organismu.
Mezi nejzévaznéjsi alergickd onemocnéni patii priaduskové astma vyznacujici se
zachvatovou dusSnosti zplisobenou obstrukci dychacich cest — otok sliznice, zvySena produkce
hlenu. (Renotiérova in Renotiérova a kol., 2004)

Jednim z nejcastejSich onemocnéni détského véku je atopicky ekzém. Jedna se o chronické
zanétlivé onemocnéni kiize, kterd na vnéjsi spoustéci faktory reaguje zvysSenou drazdivosti.
Vlivem poruchy bariérové funkce dochazi k suchosti kiize, tvorbé Supin a svédéni, které dité

nuti ke Skrabani. (Muntau, 2014)
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4.4 Déti se sluchovym postizenim

vvvvvv

z okolniho prostfedi a hraje dtlezitou roli pti komunikaci mluvenou fe¢i. Langer (in Valenta

a kol., 2014, s. 65) vymezuje sluchové postizeni jako ,,socidlni dusledek takové ztraty sluchu,
kterou jiz neni mozné plné kompenzovat technickymi pomiickami, a ktera jiz tedy negativné
ovliviiuje kvalitu Zivota cloveka“.

Podle typu sluchového postizeni rozliSujeme vady prevodni, percepéni a smiSené. Sluchové
postizeni mize byt vrozené nebo ziskané. Podle stupné sluchové ztraty (hodnoty métfené
v decibelech — dB) rozlisujeme lehkou sluchovou poruchu (ztrata 26 — 45 dB), stiedni
sluchovou poruchu (ztrata 41 — 55 dB), stifedné téZkou sluchovou poruchu (ztrata 56 — 70
dB), tézkou sluchovou poruchu (ztrata 71 — 91 dB) a tplnou ztratu sluchu. (Souralova,
Langer in Renotiérova, Ludikové a kol., 2004)

Langer (in Valenta a kol., 2014) akcentuje problematiku komunikace mluvenou fe¢i u déti
se sluchovym postizenim. Dale uvadi zavislost komunikujicitho ditéte se sluchovym
postizenim na zrakovém kontaktu skomunikaénim partnerem. Nedilnou soucasti této
komunikace je odezirdni. Pro dit¢ se sluchovym postizenim je tfeba zvolit optimalni
komunikacni systém — znakovy jazyk, znakovany narodni jazyk, prstova abeceda, oralni fec,

psani, ¢teni apod., ktery mu umozni plnohodnotnou vzajemnou komunikaci.

4.5 Déti se zrakovym postiZenim

Vitaskova, Ludikovd a Souralova (in Slowik, 2007) povazuji za osobu se zrakovym
postizenim jedince, ktery i po komplexni optimalni Upravé ma potize pti ziskavani
a zpracovani informaci prostfednictvim zraku.

Zrakové postizeni byva zplisobeno riznymi zrakovymi vadami a pro jedince znamena
omezeni schopnosti pfijimat vizudlni informace. Zrakovéa vada ovliviiuje fyzicky i psychicky
vyvoj jedince a miize vést az k senzorické deprivaci. (Novakova in Pipekové a kol., 2010)
Ludikova (in Renotiérova, Ludikova a kol., 2004) uvadi klasifikaci zrakového postiZeni
Z hlediska doby vzniku na vrozené a ziskané a na zdkladé€ stupné zrakového postizeni déli
jedince s postizenim zraku na 0soby nevidomé, osoby se zbytky zraku, osoby slabozraké

a 0soby s poruchami binokularniho vidéni.
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U nevidomych déti se Casto setkavame s verbalismem — pouzivani slov, u nichz pfesné
nechape jejich smysl, chybi konkrétni pfedstava. Chybéjici zrakovy kontakt zpisobuje
strnulou mimiku 1 naruSené koverbalni chovani, které nekoresponduje s obsahem sdé€leni.

(Lechta, 2011)

4.6 Déti se specifickymi poruchami chovani

Pro poruchy chovani jsou typické takové projevy jedince, které ptesahuji vhodné chovani
ur¢ité sociokulturni a v&kové skupiny. (Klima in Slowik, 2007) Poruchy chovani se
demonstruji Sirokou Skalou projevil, u déti nejcastéji registrujeme lhani, zlozvyky, kradeze,
uteky, agresivitu, Sikanovani, patologické zavislosti, suicidalni jednani. (Slowik, 2007)

Michalova (2012) uvadi v détském véku vyskyt poruchy chovani ve vztahu k rodiné, kdy
agresivni chovani je omezeno na vztahy se cCleny rodiny. DalSim typem poruchy je
nesocializovana porucha chovani charakteristicka dlouhodobym agresivnim chovanim viici
ostatnim détem. Problematicky vztah k dospélym osobam, ale zaroven ptiméiené pratelstvi
s vrstevniky je typickym projevem socializované poruchy chovani. Neptatelské,
provokativni a vzdorovité chovéni, negativismus a sklon vzpirat se pravidlim jsou

charakteristickymi projevy poruchy opozi¢niho vzdoru.

4.6.1 Syndrom ADHD

Syndromem ADHD nebo také hyperkinetickym syndromem oznaCujeme chovani ditéte
vyznacujici se nadmérnou drovni aktivity, deficity pozornosti predevsim pii zatézi
a impulzivnim jednanim (netrpélivost). U téchto jedinct se setkdvame s nespolehlivosti,
s problematickym dodrzovanim pravidel, pfi rozhovoru ¢asto odbihaji od tématu, prekiiku;ji
ostatni, nerespektuji pokyny, nemaji zabrany ve slovnim nebo jiném projevu. (Skrdlikova,
2015)

Prekopova a Schweitzerova (in Skrdlikova, 2015) jako typické symptomy hyperaktivity
s poruchou pozornosti uvadéji realizaci mnoha nepldnovanych a nekontrolovanych pohybi,
zvySenou emocni drdzdivost, nadmérné vynakladani sily jedincem, sklon k stereotyptim,
roztrzité mysleni a citéni, absenci strachu z nebezpeci, emocni labilitu a nizkou frustracni

toleranci, slabou viili jedince a urcitou chaoti¢nost.
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4.7 Déti se sociokulturnim znevyhodnénim

Pro rozvoj a existenci kazdého cloveka je dilezité urcité socidlni klima vytvarené
spolecnosti. Dochéazi v ném k uspokojovani nékterych potieb ¢loveéka a k vytvareni podnétt
pro jeho dalsi vyvoj. Spole¢nost uréuje normy a vzory chovéni, vytvaii hodnoty a idedly.
Diky témto informacim je ¢lovék schopen orientovat se ve svéte. V ramci téchto pravidel
spolecnost jedince posuzuje a vymezuje jeho socialni pozici. Pro kazdého cloveka je
vyznamna potieba patfit do n¢jakého spolecenstvi, byt jim ptijiman a byt pozitivné hodnocen.
Kazda spolecnost mlize mit na jedince pozitivni i negativni vliv. Nepfiznivé socidlni vlivy
postihujici jedince zpravidla posiluji vzajemné vazby, ¢imz jedinci zstava zachovéana opora
strany znevyhodnéného cClovéka i zméndm v postojich spolecnosti k jedinci. (Vagnerova,
2014)

Dité, které je v nééem odlisné, ziskava horsi hodnoceni od spolecnosti a je také obtizné&ji
pfijimano. Byvd mu pfisuzovan nizsi socialni status. OdliSnost vyvolava nejistotu u intaktni
spole¢nosti. Lidé nerozumi chovani ditéte ze sociokulturné odliSného prostiedi, nevédi, jaké
je a jsou nejisti v ptistupu a chovani k takovému jedinci. (Vagnerova, 2014)

Vagnerova (2014) zdiraziuje, ze tito lidé jsou znevyhodnéni pouze v urcitém socialnim
kontextu, protoZe jsou ¢leny mensiny, ktera se od majoritni spole¢nosti odliSuje v rizné mife
a jen v n€kterych oblastech Zivota, napf. stylem zivota nebo jazykem. Pro to, aby mohli ve
vetSinove spoleCnosti bez vyrazngjSich problémil existovat, je tieba, aby se alespon ¢astecné
prizptsobili. V soucasné dobé majoritni spole¢nost vytvaii vhodné podminky pro integraci
téchto jedinci, snazi se zachovat respekt a pravo na specifi¢nost. Allport (in Vagnerova,
2014) uvadi jako soucast postoje k menSinam stereotypizaci, tj. automatické piisuzovani
nezadoucich osobnostnich charakteristik jedincim z urcitych skupin. Tyto postoje byvaji
ovlivnény negativni zkuSenosti nebo nedostatkem informaci.

Aktualni problematikou je migrace a s ni spojend obava z ohrozeni bezpecnosti, Ubytek
pracovnich pfiileZitosti, odliSnost ndbozenského vyznani. RovnéZz pietrvava spiSe odmitavy
postoj k romskému etniku, kde se na negativnim postoji velkou mérou podili Spatna zkuSenost

lidi a neochota tolerovat do jisté miry hlu¢né&;jsi zptisob zivota. (Vagnerova, 2014)
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4.7.1 Jazykové a komunika¢ni bariéry

., Neschopnost verbalné komunikovat na prijatelné urovni funguje jako socialni stigma *
(Potizkova in Vagnerova, 2014, str. 603) Dité bez potifebné jazykové kompetence se hilife
orientuje v socialnich situacich, nerozumi sdélenim ostatnich lidi. Pokud cizinec neni schopen
domluvy s okolim, komunikuje co nejméné¢ a tim je negativné ovlivnén rozvoj jeho
jazykovych dovednosti i schopnost ziskdvat socidlni zkuSenosti. Dusledkem je neadekvatni
reakce jedince a spoleCnost miize obecné takové dit€ povazovat za méné inteligentni, coz
muze vést az k socialni izolaci. (Vagnerova, 2014)

Z vlastni zkuSenosti ucitelky matefské Skoly muzeme potvrdit, Ze neznalost jazyka
vétSinové spoleCnosti vytvaii bariéru pfi navazovani vztahti mezi détmi a komplikuje
pristup spolec¢nosti k détem cizincii a ocenovani kazdého pokroku v navazovani verbalni
komunikace v jazyce dané spole¢nosti. Za zadouci povazujeme také dostupnost vzdélavacich
kurzi zaméfenych na ziskani znalosti Ceského jazyka pro déti i dospélé, které by
zohlediovaly v€kové zvlastnosti 1 individualni mozZnosti a schopnosti jedinct.

Sociokulturné podminéna je i tendence piifazovat konkrétnim neverbalnim projevim urcity
smysl. V pifipadé odlisného vyznamu nékterych gest v riznych kulturach mize dochazet ke
komplikacim ve vzajemném dorozuméni. Také vyjadfovani nebo potlacovani emoci nemusi

byt v nasem prostiedi pfijimano vZzdy pozitivné. (Vagnerova, 2014)

4.7.2 Hodnoty a normy chovani
Javorska a Ondra§ (in Vagnerova, 2014) uvadeji jako zdroj mnoha probléml vyrazné
rozdily v hodnotach jednotlivych kultur a s tim souvisejici normy chovani. V krajnim ptipadé
se muze jednat o sociokulturni Sok, kdyz lidé pii ptesidleni do zemé se zcela odlisSnym
zpiisobem Zivota a hodnotovym systémem zjisti, Ze pravidla, kterym podfizovali svij
dosavadni Zivot a jeZ uznavali, V této zemi neplati.
Siskova a kol. (in Vagnerova, 2014) uvadi nejéast&jsi rozdily:
e religiézni zamétfeni — bezvyhradné respektovani norem souvisejicich s ndbozenskou
orientaci
e solidarita — vétsi vazba na rodinu, vzijemna pomoc a povinnost podporovat
ptibuzné, kolektivni vina a odpovédnost a z toho plynouci pro nasi spolecnost té¢zko
pochopitelné jednani
e Tcta k autorité¢ — akceptace ndzorli a pozadavkil autority jako samoziejmosti, vEtsi
respekt, zdlirazilovani socidlni hierarchie
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e udrZeni cti — znacny vyznam, z pohledu ceské spolecnosti pifehnany, vétsi vaha
verbalniho slibu nez smlouvy v pisemné podobé

e normy upravujici vztah k vlastnimu télu — odhalovani, rozdily v hygienickych
pravidlech

Vagnerova (2014) dale uvadi predevsim rozdilnost a odlisnost v zivotnim stylu. Jako rusivé
a nepfijemné mohou byt vnimany majoritni spolecnosti rizné zvyklosti bézné v zemi piivodu
lidi pfichazejicich do ceské spolecnosti. Jako ptiklad uvadi sdruZovani lidi ve vecernich
hodinach, spojené s vétsi hlucnosti. Kocourek, Obuchova a Priicha (in Véagnerova, 2014)
shodné akcentuji u asijskych kultur diraz na zdvoftilost, nevhodnost néco kritizovat
a obtéZzovat ostatni svymi problémy. Vychdzeji z cinské a vietnamské tradice, kterad
nepfipousti pfehnané sebevédomi nebo zdlraznovani vlastnich uspécht.

Ceska spole¢nost vniméa jako odlisné i pojeti pohostinnosti a s tim i rozdily ve vztahu
Kk penéziim. Jako rozhazovacnost hodnoti nase spole¢nost zvyklost jinych kultur hostit Sirsi
okruh lidi a rovnéz negativné je vnimano pojeti navstév sousedti nebo i rodiny. Za zminku
stoji 1 vztah k jidlu a uréeni toho, co se miize jist, s kym a kde se miize stolovat a nemén¢
vyznamna je i1 uprava jidla. Typickd je vzdjemna nechut’ k odliSnym jidelnim navykim.

(Kocourek in Vagnerova, 2014)

4.7.3 Pojeti socialnich roli

Souziti s majoritni spolecnosti miize komplikovat i sociokulturni odliSnost projevujici se
specifickym obsahem roli a vzijemnych vztahli. Z pohledu ceské spolecnosti byva za
pfehnané povazovano nadmérné podtizovani se mladSich ¢lent star$im — veétsi ucta ke stafi.
Odlisnosti jsou i1 v pojeti muzskych a Zenskych roli, kdy dominantni je role muze a Zena je
Vv roli podfizené. Markantni rozdily jsou v pojeti rodovych roli. Lidé vyznavajici naboZenstvi
islam omezuji prava zen a maji striktni pozadavky na jejich chovani, coz negativné¢ vnima

ceska spolecnost z pohledu vlastnich hodnot a norem chovani. (Vagnerova, 2014)

Vsechny vySe popsané druhy postizeni, onemocnéni ¢i znevyhodnéni maji bezesporu vliv
na zivot jedince a jeho rodiny. Pfi vybéru jsme vychazeli ze znalosti ziskanych
studiem odborné literatury a vlastnich zkusSenosti pfi integraci déti s postizenim ¢i chronickym
onemocnénim do mateiské skoly bézného typu.

V praktické Casti navazujeme na tento vybér a dale se budeme zabyvat kvalitou Zivota
rodin, které pecuji o dité s postizenim, chronickym ¢i dlouhodobym onemocnénim z pohledu
rodic¢h téchto déti.
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5 KVALITA ZIVOTA

V soucasnosti aktualni a Casto diskutovanou problematikou pojimanou v Sir§Sim kontextu je
fenomén kvality zivota (quality of life). Na otazky souvisejici s touto problematikou hleda
odpovédi cela fada védnich obort, napi. psychologie, filozofie, pedagogika a specialni
pedagogika, sociologie, medicina, ekonomie a ekologie aj. Riznd pojeti a teoreticka
vychodiska vyplyvaji ze specifického uhlu pohledu jednotlivych obort. (Stejskalova in
Kocurova, Klugerova, Bosakova, 2013)

Michalik a kol. (2011) uvadi prvni pouziti terminu kvalita Zivota jako odborné¢ho pojmu ve
20. letech 20. stoleti v souvislosti s rozvojem a rozSifovanim priamyslové vyroby a jejim
dopadem na ekologii. Vad'urova (in Ludikova a kol., 2015) uvadi uzivani terminu kvalita
zivota v odborné literatuie od roku 1920 v kontextu ekonomie a socialniho zabezpeéeni. Do
obecného povédomi vstupuje tento pojem v Sedesatych letech 20. stoleti jako metaforicky
vyraz shrnujici socialné-politické cile americké administrativy upfednostiujici kvalitu zivota
prozivanou obcany pfed objemem finan¢nich prosttedkd. (Hnilicova in Mares, 2006)

V poslednich desetiletich zaznamenava studium kvality Zivota vyrazny rozvoj v mnoha
oblastech. Stfedem pozornosti je vyhledavani, popis a hodnoceni dileZitych a podstatnych
Cinitel urcujicich dobry a smysluplny zivot a pocit lidského Stésti. (Hnilicova in Ludikova
a kol., 2015)

Schalock (in Ludikova a kol, 2015, s. 13) zdiraziiuje soucasné zaméteni konceptu kvality
zivota na ,,vyzkum a aplikaci Vv oblasti vzdeélavani, specialniho vzdélavani, zdravotni péce,
socialnich sluzeb a rodiny*. Dale tento autor zminuje v mezinarodnim métitku patrnou snahu
o posun celého pojeti kvality Zivota na interkulturni a v§eobecnou Groven.

Na kvalitu zivota déti a dospivajici se ve svém vyzkumném Setfeni zaméiil Mare§ a kol.
(2006). Uceleny pohled o rozdilech ve vnimani prvki, které se podileji na utvareni kvality
Zivota osob, které pecuji o Clena rodiny s t€Zkym zdravotnim postizenim, a jejich rodin,
predklada ve své studii Michalik a kol. (2011).

Aktudlni poznatky z oblasti kvality Zivota lidi s postizenim piinds$i ve svém vyzkumu
Ludikova a kol. (2015), v némz se zaméfuje nejen na jedince se sluchovym, zrakovym
a kombinovanym postizenim, ale také otvird Casto tabuizovanou otdzku sluzby sexualniho
doprovazeni u osob se zdravotnim postizenim. Na otdzky Zivotni spokojenosti lidi
s mentalnim a zrakovym postizenim ¢i chronickym onemocnénim ve svém vyzkumném

Setfeni poukazuje Chrastina a kol. (2016)
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5.1 Vymezeni pojmu kvalita Zivota

Pojem kvalita zivota vymezuje Vokurka, Hugo a kol. (2003, s. 469) jako ,,individudlni
vnimani viastni Zivotni situace ve vztahu k systému hodnot, kulture, zZivotnim ciliim, ocekavani
a k beznym zvyklostem*. Dale uvadi, ze ji 1ze pojmout jako rozdil mezi realitou a o¢ekavanim
jedince. Kvalita zivota je rovnéz z velké ¢asti podminéna zdravim jedince a jeho psychickym
stavem, stupném nezavislosti, ekonomickymi podminkami, socialnimi vztahy a celkovym
zivotnim prostiedim.

Na kvalitu Zivota souvisejici se zdravim lze pohlizet jako na urcitou uroven télesnych,
dusSevnich a socidlnich funkci a vztahti, které zahrnuji vnimani zdravi, zivotniho uspokojeni
a pohody. Mizeme tedy konstatovat, Ze je zddouci, aby naSe spolecnost vytvarela a rozvijela
takové Zivotni podminky a prostiedi, které by lidem umoziovaly zit z jejich pohledu pro né
smysluplny a nejlepsi zplisob Zivota. V nejobecnéjsSim pojeti chapeme kvalitu zivota jako
disledek interakce zdravotnich, socidlnich, ekonomickych a environmentalnich podminek,
které riiznymi zpisoby ovliviluji Zivot jednotlivce 1 celé spolecnosti. Centrum pro podporu
zdravi pfi Univerzité v Torontu vymezuje kvalitu Zivota jako stupenl, v némz jedinec vyuziva
své prilezitosti a omezeni, které ¢loveék ve svém zivoté ma. (Hnilicova in Payne a kol., 2005)

Hartl a Hartlova (2000, s. 284) pojimaji kvalitu Zivota jako ,,vyjddreni pocitu Zivotniho
Stesti“. Mezi obecné znaky fadi sobé&stanost pifi obsluze vlastni osoby a pohyblivost.
Z psychologického pohledu ji 1ze vyjadfit jako urcitou miru seberealizace a dusevni harmonie
nebo také jako miru Zivotni spokojenosti a nespokojenosti. Sociologicky pohled reprezentuji
pocity a zivotni Groven specialnich skupin jako napft. seniord, pfislusniki minorit a etnickych
skupin a jejich moznost volby. Z lékafského hlediska je sledovana uroven Zivota a mira
omezeni lidi s chronickymi chorobami, kardiovaskuldrnimi chorobami a mnohymi dal$imi.

Michalik (2011, s. 34) upozoriiuje, ze prave piiliSna Site oborli zabyvajici se timto pojmem
pravdépodobné vede k nejednotnosti a nemoznosti nalézt jednotné pojeti a vymezeni, které by
respektovalo zvlastnosti jednotlivych disciplin a zaroven vyhovovalo potfebam kazdé z nich.
Jako idedalni doporucuje ,,chdpat pojem kvality Zivota jako multifaktorialni
a multidimenzionalni pojem, ktery se svym obsahem a podstatou vzpira definicnimu uchopeni
(zejména) jedné vedni discipliny*. Za vyznamné méfitko kvality Zivota jednotlivych obcant
1 celych skupin lidi se zdravotnim postiZenim povaZuje schopnost o ochotu majoritni
spolecnosti prerozdé€lit ¢ast vytvofeného spolecenského produktu pro uspokojeni a naplnéni

potieb téchto lidi.
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Balcar (in Payne a kol., 2005) povazuje za nezbytnou podminku vnimani a prozivani
smysluplnosti lidského zivota pfitomnost ,,néc¢eho* nebo ,,né¢koho*, pro n¢jz ,,stoji za to zit*.
K tomu je tfeba, aby ¢lovék byl dostatecné svobodny pfi realizaci smysluplnych hodnot ve
spolecnosti a mohl pfijmout za sva rozhodnuti odpovédnost. Jedinec se rozhoduje a fidi podle

svého svédomi a vile. Nemén¢ dilezité je také prostfedi okolniho svéta, v némz ¢lovek Zije.

5.2 Modely kvality Zivota

Mares$ (in Michalik a kol., 2011, s. 33) tfidi na zaklad¢ analyzy odbornych ¢lanka o kvalité
zivota jednotlivé oblasti do sedmi kategorii:
1. materialni zabezpeceni
. zdravi

. produktivita a vykonnost

2
3
4. velmi dobré, ptatelské vztahy mezi lidmi
5. pocit bezpeci

6. komunita

7

. emoc¢ni pohoda

5.2.1 Objektivni podminky a jejich subjektivni prozivani

Zivotni podminky tradi¢n& délime na objektivni a subjektivni. Vztah objektivnich podminek
a jejich subjektivniho proZivani jedincem je sloZity. VéEtSina lidi posuzuje dobré Zivotni
podminky jako dobrou kvalitu Zivota a $patné zivotni podminky jako Spatnou kvalitu Zivota.
MizZe vsak nastat varianta, kdy Zivotni podminky nejsou dobré a jedinec pfesto proziva pocit
dobré kvality zivota — ¢lovek se prizpisobil. Naopak zivotni podminky mohou byt dobré, ale
jedinec je se svym zivotem nespokojen — nastdva neshoda mezi prozitkem a skute¢nou
realitou. Posledni mozZnosti je nespokojenost se Zivotem vlivem Spatnych objektivnich

podminek — jedinec je deprivovan.
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Objektivni Zivotni Subjektivni Zivotni podminky
podminky
dobra Spatna
dobré pohoda disonance (nesoulad)
Spatné adaptace (pfizpusobeni) deprivace

Tabulka ¢. 1 - Model kvality zivota subjektivniho prozivani objektivnich podminek (dle Zapf,
1984; Rapley, 2003 in Mares, 2006, s. 12)

5.2.2 Vnéjsi a vnitini kvality Zivota

Nasledujici &ty¥i pohledy na kvalitu Zivota zdiraziuji rizné momenty. Zivotni $ance
a prilezitosti z hlediska vné&jsi kvality Zzivota zahrnuji fyzickou, socidlni a komunitni
pfindlezitost, z pohledu jedince jeho fyzické, psychické a spiritualni byti. Podoba Zivota
predstavuje z hlediska vné&jsi kvality zivota spiritudlni byti (chovani vic¢i okoli, vira a potieby
spiritualni) a praktické usilovani (dobrovolnicka pomoc). Vysledek zZivota ve vztahu
k vnitinim kvalitdm jedince zahrnuje jeho usilovani o osobni rozvoj a rist, volnocasové

usilovani a praktické usilovani. (Mares, 2006)

Vnéjsi kvality Zivota

Vnitini kvality Zivota

a podoba Zivota

Uzite¢nost zivota

(prostiedi) (jedinec)
Zivotni $ance Ptihodnost prostiedi pro Zivotaschopnost
a prilezitosti Zivot jedince
Vysledek Zivota Porozuméni

vlastnimu zivotu

Tabulka ¢. 2 - Ctyfi typy kvality Zivota dle Veenhovenové (in Michalik, 2011, s. 35)

5.2.3 Hierarchicky model kvality Zivota

Kovac (in Michalik a kol., 2013) ptedklada obecny hierarchicky model kvality zivota, kdy
nejniz$i bazalni droven predstavuji tyto hodnoty - dobry télesny stav, vyvoj ve funkéni
rodin€, materidlné-socialni zabezpeceni, Zivotodarné okoli, zpisobilosti a navyky k pfeziti.
Stiedni uroven tvoii hodnoty civilizaéni - pevné zdravi, dobré socialni zaclenéni, Groven

rozvoje civilizace, pratelské prostiedi, ziskané znalosti a s tim souvisejici kompetence
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a pohoda navozend prozitky spokojenosti. Treti uroven je kulturné-duchovni a zahrnuje
bezproblémové starnuti, prozivani zaslouzeného uznani, rozsah projevii dobra, pfispivani
Kk rozvoji zivota, prosocialni chovani a miru sebekultivace. Nad v§emi hodnotami stoji hledani

smyslu Zivota.

SMYSL ZIVOTA

a) neproblémové starnuti

b) pozivani zaslouzeného uznani
¢) diapazon projevi dobra

d) pfispiva k rozvoji zivota

e) prosocialni chovani

f) intenzita sebekultivace

1) pevné zdravi

2) ptiznivé socialni zaclenéni

3) troven civiliza¢niho rozvoje
4) pratelské prostiedi

5) ziskané znalosti - kompetence

6) zazitky spokojenosti — pohody

I) dobry somaticky stav
II) vyvoj ve funkéni rodiné
IIT) materidlné-socidlni zabezpeceni

IV) zivotodarné okoli

V) navyky a zpusobilosti k pteziti

VI) psychické fungovani v normé CVALITA ZIVOTA

Obrazek €. 1 - Hierarchicky model kvality Zivota dle Kovace (in Michalik a kol., 2011, s. 37)

5.2.4 T¥i oblasti kvality Zivota
Obecny model kvality Zivota zpracovany kanadskymi védeckymi pracovniky na univerzité

v Torontu, ktery je strukturovan do tii velkych oblasti oznacovanych jako ,,3 B*.
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Oznacdeni
oblasti

Podoblasti

Priklady

1. BYT (being)

FYZICKE BYTI

télesné zdravi

osobni hygiena
cviceni pro zdravi
zpusob oblékani

péce o vzhled

zpusob stravovani
celkovy vzhled jedince

PSYCHOLOGICKE
BYTI

mentélni zdravi
ptizplsobivost
kognitivni Groven
emoce, pocity
sebedlvéra, sebepojeti
autoregulace

SPIRITUALNI BYTI

osobni hodnoty

spiritudlni potieby

vira

standardy chovéni vii¢i okoli

2. NEKAM
PATRIT
(belonging)

- vztah K riiznym
typlim prostredi

FYZICKA
PRINALEZITOST

zpusob bydleni

prace, skola

lokalita, kde jedinec zije

(Ctvrt’ ve meste, Cast vesnice)

typ lokality, kde jedinec Zije
(vesnice, malé mésto, velké mésto

apod.)

SOCIALNI
PRINALEZITOST

rodina

nejblizsi lidé

pratelé

spolupracovnici, spoluzéci
sousedé

spole€enstvi lidi, kam jedinec patfi

KOMUNITNI
PRINALEZITOST

zdravotni péce

socialni sluzby

finan¢ni zajisténi

dochazka do skoly
zaméstnanost, nezameéstnanost
dostupné vzdélavaci programy
dostupné volnocasové programy
akce v misté bydliste
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e domaci prace, zvelebovani bytu,
) domu, zahrady atd.
5 PRAKTICKE e placené zamé&stnani, prace
3. O NECO USILOVANI e dobrovolnicka prace
USILOVAT, e péce o vlastni zdravi
NECIM SE e uspokojovani socidlnich potieb
STAVAT VOLNOCASOVE e realizace ¢innosti sméfujicich
(becoming)- USILOVANT k eliminaci stresu a umoZziiujici
aspirace a relaxaci
osobnostni cile e realizace Cinnosti udrzujicich ¢i
USILOVANI O zvySujicich dosazenou troveil
OSOBNI RUST A znalosti a praktickych dovednosti
ROZVO] e pfizplisobeni se zménam

Tabulka ¢. 3 - Tii oblasti zivota (dle Raphael, Rukholm, Brown et al.; Quality of Life Model
in Michalik a kol., 2011, s. 35 — 36)

5.3 Zpiisoby méreni kvality Zivota

Ptiblizn€ od poloviny 20. stoleti se intenzivné rozviji zajem o otazky kvality Zivota, ktery
uzce souvisi se zdravotnim stavem a tudiz kvalitou Zivota nemocného ¢lovéka. Objevuji se
publikace zaméfené na problematiku hodnoceni Zivota starych lidi a chronicky nemocnych
pacientd. S rozvojem mediciny a zvySovanim efektivity 1écebnych metod dochazi k vyssi
uspesnosti 1éCby. Dilsledkem toho nartsta pocet lidi s chronickym onemocnénim a s tim
souvisejici problémy spadajici do pojmu kvality zivota. (Kfivohlavy in Payne a kol., 2005)

Kftivohlavy (2002) rozdéluje metody méteni kvality Zivota do tii skupin:

1. Kvalita Zivota je hodnocena druhou osobou

Za predchidce této metody mizeme povazovat Rejstiiky zdravotniho stavu daného pacienta,
tzv. HS — Health State. Zdokonalenou formou této metody sméfujici k popisu zdravotniho
stavu pacienta pouze z l¢karského hlediska jsou Profily zdravotniho stavu pacienta, tzv. HSP
— Health State Profiles. Mezi pfistupy, které hodnoti celkovy stav pacienta pouze
fyziologickymi a patofyziologickymi kritérii patfi:

e APACHE Il — Hodnotici systém akutniho a chronicky zménéného zdravotniho stavu
(Acute Physiological and Chronic Health Evaluation System). Vaznost onemocnéni
je posuzovana mirou odchylky od normalniho stavu, mira je vyjadfovéana ¢iselné.

e Karfonskyho index — PSI (Performance Status Index) — lékaf k ur¢itému datu

vyjadiuje sviij nazor na celkovy zdravotni stav pacienta (Skala 100 % — 0 %)
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Symbolické vyjadifeni kvality Zivota — Kk vyjadfeni kvality Zivota tykajici se
samoobsluznosti pacienta, jeho schopnosti komunikace s persondlem a jeho
celkového psychického stavu vyuziva soustavu kiizki v rozmezi od jednoho do ¢tyt
kiizka. VEtsi pocet kiizkli znamena horsi kvalitu zivota pacienta.

Slovni vyjadreni kvality Zivota — systém ma predem stanovena kritéria, K nimz sviij
nazor vyjadiuje vice hodnotiteld. Jako priklad uvadime systém W. O. Spitzera, jehoz
kritéria kvality pacientova Zivota jsou 1 v soucasnosti nejcastéji pouzivanym
zpiisobem zaznamendvani kvality Zivota pacientll. Mezi kritéria patii napf. pracovni
schopnost pacienta, fyzickd nezavislost na cizi pomoci, finan¢ni situace, bolesti,

volnocasové aktivity, nalada a nepohodli pacienta, komunikace s okolim a dalsi.

2. Kvalita zivota hodnocena danou 0sobou

Podstatou této metody je pacientovo subjektivni hodnoceni svého stavu. Vnitini pohled na

kvalitu zivota jedince pfedstavuje zdsadni zménu v méfeni kvality zivota. Mezi metody

fadime:

DDRS — Posuzovaci $kala stresu a neschopnosti (Distress and Disability Rating
Scale). Pacient na hodnotici $kale oznacuje miru dileZitosti urcitych hodnot.

SWLS — Stupnice spokojenosti se zivotem (The Satisfaction with Life Scale). Tento
pfistup hodnoti kvalitu Zivota z pohledu spokojenosti respondenta s zivotem jako
celkem.

SEIQoL — Systém individualniho hodnoceni kvality Zivota (Schedule for the
Evaluation of Individual Quality of Life).

3. SmiSené metody zjiSt'ovani kvality Zivota

Vzhledem Kk Siroké dimenzi méfeni kvality zivota jsou ¢asto kombinovany vyse uvedené

metody 1 a 2. Ptiklady metod:

MANSA - Kratky zpusob hodnoceni kvality Zivota vypracovany univerzitou
vV Manchesteru (Manchester Short Assesment of Quality of Life). Cilem je zachytit
momentalni vnimani kvality zivota daného ¢loveka.

LSS — Skala spokojenosti (Life Satisfakcion Scale). Jednd se o rozpracovanou
metodiku v ramci MANSA, ktera pomoci sedmistupiiové §kaly hodnoti spokojenost

jedince se zivotem a spokojenost s dal§imi pfedem stanovenymi rovinami zivota.
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5.3.1 Kvalita Zivota souvisejici se zdravim

Ve zdravotnictvi a v jednotlivych medicinskych oborech se pro kvalitu Zivota pouziva
specifické oznaceni: HRQoL — Health-Related Quality of Life. Existuje mnoho definic
vymezujicich oblasti specifické pro kvalitu Zivota, které souvisi se zdravotnim stavem
¢lovéka. Centers (in Mare$ a kol., 2006, s. 30) doporucuje do kvality zivota v souvislosti se
zdravotnim stavem zahrnout takové znaky celkové kvality zivota, o nichz lze jednoznacné
tvrdit, ze jsou ovlivnény somatickym nebo mentalnim zdravim. ,.Jde o vanimané somatické
a mentalni zdravi, véetné souvislosti typu zdravotnich rizik a podminek, funkcniho stavu,
socialni opory a socioekonomického statusu“. Zaroven poukazuje, Ze na komunitni Grovni
HRQoOL je tfeba zohlednit zdravotni politiku, podminky a zdroje a praktické postupy
ovliviiyjici vnimani zdravi v lidské spolecnosti a jeji funkéni stav.

Pti hodnoceni kvality Zivota souvisejici se zdravim u déti je tfeba zohlednit specifika této
skupiny. Déti obvykle prozivaji, vinimaji a hodnoti kvalitu svého Zivota z jinych uhli pohledu
nez dospéli. V soucasnosti se u déti zvysuje vyskyt chronickych onemocnéni, uzivani drog,
prodluzuje se délka Zivota u nevylécitelnych onemocnéni. Osobnost ditéte se vyviji, ma
omezené moznosti pfi zvladani zatéZovych situaci, nerozumi terminim pouzivanym
V souvislosti se svym zdravotnim stavem a rovnéZ ma omezené moznosti rozhodovat samo
o sobé. Velmi silné jsou ndzory ditéte na kvalitu zZivota ovlivnény rodinou, vrstevniky,
potizemi, kdy jsou piitomny télesné piiznaky bez zjisténi objektivni a jasné definované
pfi¢iny. V této souvislosti hovofime o procesu somatizace. Tento termin nejcastéji
vysvétlujeme jako psychickou zatéz promitajici se do somatické stranky jedince formou

ruznych télesnych ptiznakd. (Mares a kol., 2006)

5.3.2 Individualni hodnoceni kvality Zivota

Pfi individualnim zptsobu zjistovani kvality zivota vychdzime z osobnich pfedstav jedince
0 tom, co povazuje on sam za dulezité. Nejsou predem stanovena kritéria, kterda by urCovala
co je spravné, dobré ¢i zadouci apod. (Kiivohlavy, 2002)

Metoda SEIQoL prostiednictvim do ur€ité miry strukturovaného rozhovoru zjistuje
kriticky zadvazné aspekty Zivota urcitého ¢lovéka v momentalni situaci. V krajnich ptipadech
vyuziva pii hodnoceni kvality Zivota 1 hodnoceni osob z blizkého okoli jedince (naptiklad
u nejmladsich déti, u jedinct s mentalni retardaci apod.) Jednim z klicovych pojmt metodiky
je ,,zivotni cil®“. Mélo by se jednat o Zivotni cile a tikoly dlouhodobé, na co se ¢lovek zamétuje

v ramci celkového obrazu svého zivota. Dotazovany jedinec uvede pét Zivotnich cilu, které
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urc¢itého zivotniho cile v procentech. Dolni hranice vyjadiuje nespokojenost s danym cilem
a je rovna 0 %, horni hranice odpovida uplné spokojenosti s dosahovanim uréitého cile a je

rovna 100 %. (Ktivohlavy, 2002)

5.4 Zivotni udalosti a kvalita Zivota

Zivotni udalosti miizeme popsat jako okolnosti & situace v Zivoté jedince znamenajici
a pfindsejici zdsadni zménu v rutinnim prozivani kazdého dne. Tyto udalosti ovliviiuji
psychicky stav ¢loveéka, méni jeho Zivot, zprostfedkovavaji individualni Zivotni zkuSenosti
a stavaji se soucasti jeho socialnich vztaht. Jsou intenzivné prozivany v subjektivni sféfe
¢loveéka a doprovazeny riznymi coping strategiemi (reakce a zvladani stresovych
a zatézovych situaci). ,,Prozité zZivotni udalosti predstavuji dilezity rizikovy faktor z hlediska
zdravi a ovliviwji celkovou kvalitu Zivota ¢loveka*. Janeckova (in Payne a kol., 2005, s. 451)

Holmes a Rahe (in Payne a kol., 2005) uvad¢ji na zaklad¢é vysledka vlastni studie miry
stresové zatéze v konkrétnich néarocnych zivotnich situacich tyto nejzavaznéjsi Zivotni
udélosti: smrt zivotniho partnera, rozvod, uvéznéni, smrt blizké osoby, nemoc ¢i osobni
zranéni, svatba, vypovéd ze zaméstnani, odchod do dichodu a dalsi. V této souvislosti byl
zjistén vztah mezi vysokou mirou stresové zatéze v diisledku proZité Zivotni udalosti
a propuknutim fyzického ¢i psychického onemocnéni. Pozdgjsi studie prokazaly, Ze tento
vztah neni pfimocary a do zna¢né miry zavisi na adapta¢nich mechanismech daného jedince,
do jaké miry ma jedinec udélost pod kontrolou a zda tuto zivotni udalost vnimé pozitivné ¢i
negativné.

Za problematickou povazuje Siegrist (in Payne a kol.,, 2005) adaptaci na udalosti
nepiedvidatelné, neovlivnitelné, které prichdzejici neCekané a jsou prozivany jako negativni.
V téchto piipadech byvaji bézné coping strategie nefunkéni z divodu zavaznosti ¢i
nezvratnosti situace nebo také z divodu nahromadéni vétsiho mnozstvi naro¢nych zivotnich
situaci.

Janeckova (in Payne a kol, 2005) uvadi moznosti vlivu Zivotnich udalosti na kvalitu Zivota:

e Zména perspektivy — pfehodnocovani, pohled z jin¢ho uhlu
e Zména hodnot — hledani novych hodnot, ztrata starych
e Zména smyslu Zivota — hledani novych Zzivotnich cild pfi zjiSténi, ze plvodni

sméefovani nelze naplnit
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e Zastaveni rozvoje a stagnace — energie soustfed’ujici se na zvladnuti a adaptaci
souvisejici se zivotni udalosti
e Vazné ohrozeni zdravi — zivotni udalosti je sama nemoc, zvySené riziko onemocnéni

v dusledku zivotni udalosti

Brown a Harris (in Payne a kol., 2005) zdiraznuji, Ze zivotni udalosti, které jsou vnimany
jako dlouhodobé ohrozujici, castéji vedou k depresi. Jako ptiklad uvadéji nejen zivot
ohrozujici situace jako je nemoc v roding, nevéra ¢i nadbytecnost v zaméstnani, ale také

dlouhodobé potize s bydlenim ¢i finanéni potize zptisobujici dlouhotrvajici stres.

5.5 Prostredi a kvalita zivota

Zdravi, kvalita Zivota a prostfedi jsou vzdjemné propojené a neoddélitelné oblasti lidského
byti. Jedinec pfichazi na svét suréitou genetickou vybavou, ktera béhem vyvoje lidstva
prodélala mnohé zmény, adaptovala se na rizné vlivy prostiedi. Z toho vyplyva, Ze prostiedi
je vyznamnou determinantou zdravi ¢lov€ka a tim 1 kvality jeho zivota. Pisobeni fyzikalnich,
chemickych, biologickych ¢i socialnich faktort v riiznych kombinacich, intenzité ¢i Casoveé
naslednosti vytvari situace, na néz jedinec neni adaptacné ani dispozi¢né ptipraven. (Bencko
in Payne, 2005)

Matéjcek (2001, s. 12) vysvétluje, ze , Zadny organismus nezije izolované, ale v kazdém
okamZiku svého Zivota se nachadzi v néjakém prostredi, s nimz je v neustalém vztahu. Je svym
prostiredim ovliviiovan a sam je ovliviiuje.

Vyznamnymi determinanty zdravi a tim 1 kvality Zivota je zdravotnicka péce, zplisob Zivota
a zivotni styl jedince zahrnujici vyzivu, pohybové aktivity, sexualni chovani, ndvykové
zavislosti apod. (Drbal, Bencko in Payne, 2005)

Kraus (2001) ¢leni prostiedi z hlediska velikosti:

e makroprostfedi — prostiedi vytvarejici prostor pro existenci celé spole¢nosti

e regionalni prostiedi — prostor v zivot¢ $irsi socidlni skupiny na vét§im uzemi uvnitf
spole¢nosti

¢ lokalni prostiedi — prostor, ktery nejcasteji spojujeme s mistem bydlisté

A4

e mikroprostiedi — nejblizsi okoli ¢loveka, v némz pobyva

vvvvvv

kterymi je prostiedi tvofeno):
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e pfirodni prostfedi — ziva a neziva piiroda

e spolecenské prostiedi — uspotadani a charakter spolecenského systému, kde hlavni
roli hraji vazby uvnitt spolecnosti

e socidlni prostiedi — rozmisténi a hustota obyvatelstva, vék, etnikum, vzdé¢lanost
apod.

e kulturni prostiedi — hmotné i nehmotné vysledky lidské ¢innosti

Kraus (2001, s. 104) uvadi nezpochybnitelné tvrzeni o tom, Ze prostiedi, do kterého se
narodime, vyristame v ném a zijeme, v nas zanechava vyrazné stopy a v urCité mife nas
ovliviiuje a poznamenava. Clovék hned od narozeni vnima a ,, nasdvd vse, co md kolem sebe,
co se kolem néj deje* a to Casto intenzivnéji nez uddlosti a vlivy pfichazejici a plsobici
V pozdgjsim zivoté. Prostiedi na ¢loveéka pusobi pozitivné i negativné — vzorce chovani,
spoledensky zadouci a nezadouci chovani apod. Clovék se pii kontaktu s prostiedim
vyrovnavd s novymi situacemi, pfizptisobuje se pifirodnim i spolecenskym podminkdm —
adaptuje se. Zpusob, mira a UspéSnost adaptace jedince zavisi na jeho individudlnich
predpokladech. Vyrovnavani se se socialnimi situacemi oznacujeme jako adjustaci. Jedinec
se muze prizpusobovat pasivnim pfijimanim téchto podminek nebo aktivni ti€asti na zméné
podminek dle svych potieb. Neschopnost ptizplsobit se novym podminkam oznacujeme jako

maladjustaci.

Na zaklad¢ vyse uvedenych skutecnosti mizeme jednozna¢né konstatovat, ze kvalitu Zivota
¢lovéka nelze hodnotit a pohliZzet na ni pouze z jednoho urcitého hlediska. Pti hodnoceni
kvality Zivota jedince je tfeba zohlednit pfedev§im subjektivni prozivani clov€ka urcité
situace a jeho spokojenost se Zivotem jako takovym. Nelze opomijet ani pohled ze strany
okoli, které se miize znacnou mérou na hodnoceni kvality Zivota jedince podilet. Rovnéz vék
jedince a prostiedi hraje dileZitou roli pfi posuzovani kvality Zivota. Za vyznamné
povazujeme zminit i to, Ze zivotni zmény nemusi nutn¢ pfinaset jen negativni prozivani, ale
mohou byt pozitivni zménou v Zivoté Cloveka. Kazdd zivotni zména vSak znamena pro
Clovéka urcitou miru stresu a zaleZi pfedevS§im na osobnostnich rysech a Zivotnich

zkusenostech jedince, jak se s témito zménami vyrovna.
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6 HODNOCENI KVALITY ZIVOTA RODIN S DITETEM SE
SPECIFICKYMI POTREBAMI V MIKROREGIONU
PLUMLOVSKO Z POHLEDU RODICU

6.1 Cile vyzkumného Setfeni

Cilem vyzkumného Setfeni je ziskat hlubsi vhled do problematiky kvality zivota rodin
pecujicich o dité s postizenim ¢i onemocnénim a prostfednictvim informaci od rodic¢t déti,
jejich postojl a podkladi k dané problematice interpretovat jak hodnoti kvalitu Zivota rodin
s ditétem se specifickymi poti‘ebami rodi¢e v Mikroregionu Plumlovsko.

Pro ucely této prace jsme stanovili dva dil¢i cile. Zajima nas, s jakymi obtizemi pfi péci se
rodi¢e v kazdodenni realité setkavaji a které oblasti zivota rodiny se zménily vlivem péce
o dité se specifickymi potfebami. Empiricka ¢ast je zamétfena na subjektivni hodnoceni
kvality zivota rodiny. Z toho vyplyva, Ze se jedna o kvalitativni vyzkumné Setfeni, které je

vhodné pro ziskani informaci o prozitcich, pocitech a zkusenostech rodica.

6.2 Charakteristika Mikroregionu Plumlovsko

Mikroregion Plumlovsko tvoii dobrovolny svazek Sesti obci v okrese Prostéjov —
Mostkovice, Ohrozim, Vicov, Stinava, Krumsin, Prostéjovicky a mésta Plumlov, které je
zaroven sidlem mikroregionu. Byl zaloZen v roce 2004 za Ucelem rozvoje spoluprace mezi
venkovskymi obcemi. Jednotlivé obce Mikroregionu Plumlovsko v minulych letech projevily
z4jem zapojit se do procesu komunitniho planovani socidlnich sluzeb, kde se mimo jiné feSila
1 otazka rodin pecujicich o déti s postizenim. Vzhledem k nedostatku financi nebyl tento
projekt realizovan. Domnivame se, Ze naSe studie by mohla byt v blizké budoucnosti

pfinosem pro obnoveny projekt komunitniho planovani v tomto mikroregionu.

6.3 Charakteristiky kvalitativniho vyzkumu

Hlavnim ukolem kvalitativniho vyzkumu je ukazat, jak lidé rozumi béznym procestim
Vv kazdodennim zivoté a jak je zvladaji. Tento vyzkum nejcastéji probiha intenzivné a na
zaklad¢ dlouhodobéjsiho kontaktu mezi vyzkumnikem a danou Zivotni situaci v urcitém

prostiedi. (Hendl, 2016)
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e Otevienost — zvySena vnimavost a citlivost k popisu situaci druhymi lidmi, dotvaieni
planu vyzkumu béhem realizace.

e Subjektivita — ¢aste¢na identifikace se zkoumanym jevem.

e Procesualnost — pribézné posuzovani a hodnoceni, zmény metod, zpisobl
interpretace vyzkumnika apod.

e Reflexivita — pfipravenost vyzkumnika reagovat na ne¢ekané zmény.

e Zam¢éfeni na piipad — podrobny popis jednotlivych piipadii.

e Znalost historie a znalost souvislosti — holistické chapani jev.

e Podminénost — opakujici se jednani lidi 1ze vysvétlit pouzivanim systému pravidel,
ktery je vSak neustale v procesu zmén.

e [terativni heuristika — vzajemna prostupnost a opakovani jednotlivych ¢asti vyzkumu.

(Hendl, 2016, Zhan¢l, Hellebrandt, Sebera, 2014)

Duskova a Safafikova (2015) jako jeden z charakteristickych rysa kvalitativniho vyzkumu
uvadéji mensi pocet pipadi prezentujici uréity zkoumany jev a zdlraziuji proces interakce
mezi vyzkumnikem a Uc€astniky vyzkumu v pfirozeném prostfedi. Ddle upozoriiuji na
dodrzovani etickych pravidel, zadsad a postupti formulovanych pro védni obor vyzkumnika
a rovnéz pravidla stanovend v narodnich normach a etickych kodexech. Mezi zékladni
pravidla patfi respekt k osobni integrit¢ Uc€astnikii vyzkumu, minimalizace stresu a obav
plynoucich z Gi€asti ve vyzkumu, zabranéni stigmatizace a poSkozeni dobrého jména, pravo na
informace tykajici se vyzkumného procesu (cile, prib¢eh, interpretace vysledkt apod.), pravo
ucastnik?i na svobodu rozhodovani (moznost kdykoli vyzkumny proces ukoncit).

K vySe popsanym zdsadam uvadime, Ze na zéklad¢ nckolikaleté spoluprace s jednotlivymi
rodinami béhem integrace jejich déti s postiZenim ¢i onemocnénim do tfidy béZné matefské
Skoly jsme navazali pratelsky vztah zaloZzeny na vzajemné divéfe a spolupraci. Tento
vzajemny vztah ndm umoznil bliz8§i komunikaci a detailn€js$i porozumeéni pocitim, postojim
a zkuSenostem ucastnikli vyzkumu. VSichni t€astnici vyzkumu byli pfedem sezndmeni
s cilem vyzkumu, Casovou zatézi i oekdvanym priib&hem, s potenciondlnimi negativnimi
dopady, se zpiisobem zajisténi ochrany osobnich dat a diavérnych informaci. Rovnéz byli
informovani o terminu zpracovani ziskanych informaci, jejich vyuZziti a moznosti ptistupu

ucastniki k vysledkiim vyzkumu (informovany souhlas).

58



6.4 Metody Setreni

Hlavni skupinu metod ziskavani dat v empirickém vyzkumu tvoii kvalitativni dotazovani
charakteristické volnym rozhovorem bez piedem stanovené struktury. RovnéZ sem patii
polostrukturovany rozhovor, pro ktery je charakteristickd formulace cile, ur¢ita osnova
a pruznost procesu ziskavani informaci. (Zhan¢l, Hellebrandt, Sebera, 2014).

Pro naplnéni cile naseho vyzkumu jsme zvolili pravé kombinaci metody volného vypravéni
a polostrukturovaného rozhovoru. Béhem rozhovorti jsme méli moznost kléast jednotlivym
¢lenim rodin konkrétni otdzky formulované vzhledem k hlavnimu a dil¢im cilim
vyzkumného Setfeni tak, abychom ziskali dostatek informaci pro odpovéd na vyzkumné
otazky. Rozhovory jsme realizovali ve dvou fazich od listopadu 2016 do kvétna 2017.

V prvni fazi vyzkumu jsme vyuzili metodu volného rozhovoru, kde ucastnici volné
vypravéli zivotni pribeh své rodiny. Kazdy rozhovor byl zaznamenén na diktafon a poté volné
prepsan. Pro doplnéni informaci a ovéfeni, zda jsme ziskané informace spravné pochopili
a interpretovali, jsme ve druhé fazi Setfeni zvolili polostrukturovany rozhovor tvofeny
otevienymi otdzkami na konkrétni zkuSenosti a pocity ucastnikii Setfen.

Kaufmann (2010, s. 57) poukazuje na to, ze klicova je formulace otdzek. Dulezité je, aby
vyzkumnik naSel v kazdém okamziku rozhovoru vzdy tu nejlep$i moznou otazku. ,,Nejlepsi
otdazka nefiguruje na pripraveném seznamu, ale musi vyplynout z toho, co rikd respondent*.
Soustfedéné naslouchani tomu, co respondent fika, vede k formulaci dobrych otazek. Dale
tento autor zddraziuje nutnost empatie ze strany vyzkumnika a potiebu divérného napojeni

na citovy a myslenkovy svét svého partnera v rozhovoru.

Vyzkumné otazky:

1. Jakou tlohu hraje druh a stupen postizeni nebo onemocnéni u ditéte pii hodnoceni kvality
zivota celé rodiny z pohledu rodici.

2. Jaky je ptistup nasi spolecnosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi potiebami.

3. Jak hodnoti rodi¢e péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

4. Jak hodnoti rodice pfistup statu a instituci k rodindm pecujicim o dité se specifickymi
potiebami.

5. Jak hodnoti rodi€e kvalitu Zivota rodiny.
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6.5 Charakteristika vyzkumného souboru

ey

Pro naplnéni cili prace jsme do vyzkumného Setfeni vybrali 10 rodin zijicich
V Mikroregionu Plumlovsko, které peCuji o dit€¢ se specifickymi potiebami. Rodiny jsme
vybirali metodou zdmérného vybéru. Chraska (2007) charakterizuje zamérny vybér jako
druh vybéru, o némz nerozhoduje nédhoda, ale tsudek vyzkumnika ¢i usudek zkoumané
0soby. V nasem zkoumaném vzorku jsme zvolili ur€ité kontrolni znaky, podle nichz jsme
vybér orientovali. Kontrolnimi znaky byla jiz vySe zminénd péce rodiny o dit¢ se
specifickymi potiebami, dité se specifickymi pottebami v obdobi piedskolniho nebo mladsiho

Skolniho véku a trvaly pobyt na uzemi Mikroregionu Plumlovsko.

6.6 Interpretace a analyza dat ziskanych vyzkumnym Setfenim

wev

srodi¢i ditéte. Touto metodou jsme vSak ziskali velmi podrobny a hluboky vhled do
problematiky kvality zivota konkrétnich rodin na daném tizemi. Vysledky interpretujeme tak,
ze se nejprve vyjadiujeme ke kazdé otazce v rozhovoru zvlast’ a poté shrnujeme odpoveéd na
vyzkumnou otazku. Interpretaci odpovédi doplitujeme dle naSeho ndzoru podstatnymi

a dulezitymi informacemi a poznatky zaznamenanymi béhem volného vypravéni (rozhovoru)

ucastniku Setieni.

Vyzkumna otazka 1:

Jakou tlohu hraje druh a stupen postiZzeni nebo onemocnéni u ditéte pri hodnoceni

kvality Zivota celé rodiny z pohledu rodicu.

Pti formulaci této vyzkumné otazky vychdzime =z postiehit a zkuSenosti manzelt
Michalikovych (in Tomalova, Dupalova, Michalik, 2016), ktefi se vice jak dvacet let vénuji
pomoci a podpofe rodin, jejichz déti onemocnély zavaznym onemocnénim. Z jejich teze
vyplyva, zZe osudy rodin a tim i kvalita jejich zivota se li§i podle zdvaznosti onemocnéni
a jeho disledkl na Zivot samotnych déti i jejich blizkych. Déle uvadéji, ze podstatnou roli

hraje 1 odolnost a sila rodiny a podminky, které déti i rodina maji.
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Pti rozhovorech srodi¢i jsme se vzdy setkali s nejistotou a vdhavym vypravénim pii
vzpomince na obdobi, kdy jim byla sdélena diagnoza jejich ditéte, u nékterych maminek
pozorujeme slzy v o¢ich. Rodi¢im se bohuzel Casto vybavovaly nepiijemné vzpominky,

predevsim na chladny piistup osetiujicich 1ékait a sester.

Vyzkumny vzorek zahrnoval rodiny pecujici o dité s fenylketonurii a lehkou mentalni
retardaci, dit¢ s Downovym syndromem, dit¢ s poruchou autistick¢ho spektra a syndromem
ADHD, dv¢ déti s cukrovkou 1. typu, dité se stfedné téZkou poruchou sluchu, dité s epilepsii
a syndromem ADHD, dit¢ s rozs§tépem patete, dit¢ se Silver-Russel syndromem a dité
s mentalni retardaci a skoliézou patefe. Ve vyzkumném vzorku se objevily rodiny pecujici jak

o dité s postizenim, tak rodiny pecujici o dité€ s onemocnénim.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédeél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho

ditete.

VSichni rodic¢e shodné popsali, Ze pii sdéleni nebo potvrzeni diagnozy u ditéte prozivali Sok,
pouze jedna rodina uvedla, Ze se nehroutila, protoZe informace ptichazely postupné

a prirozené vyplyvaly z kazdodennich situaci.

Rodic¢e chlapce trpiciho fenylketonurii uvadéji, Ze ke sdéleni diagnozy doslo na chodbé
nemocni¢niho oddéleni, kdy jim 1ékaf pouze stroze oznamil, ¢im syn trpi a poté odesel.
U chlapce doSlo vlivem pozdni diagnostiky k poSkozeni mozku s néaslednou lehkou mentélni
retardaci. Rodice shodné& uvedli, Ze se citili opuSténi a odstréeni od celého svéta. Rovnéz
rodice divky se sluchovym postizenim poukazuji na pozdni diagnostiku vady, kterd méla
zasadni vliv na vyvoj feci u divky. Potvrzeni jejich podezieni znamenalo ptedev§im pro
matku znacnou psychickou zatéz. Negativni zkuSenost uvadéji 1 rodice chlapce s Downovym
syndromem. Opét se jednd o selhani lidského faktoru, tentokrat pfi primarni podpoie rodiny
po narozeni ditéte. Naprosto neprofesiondlni chovani persondlu nemocnice k matce,
Ihostejnost k jejimu psychickému stavu, neposkytnuti informaci o postizeni a ptehlizeni
potteb rodiny, do niZ se narodilo dité s postizenim, vnimala matka i otec jako potupu.
Podobné tézkosti fesili 1 rodi¢e pecujici o déti s cukrovkou, piekvapil je odmitavy postoj
persondlu v prostéjovské nemocnici. Naprosta vétSina rodict uvadi, ze po sdéleni diagnozy
prozila Sok, ktery mél za nésledek zhrouceni vSech ocekavani a nadéji. Postupné prochazeli

fazi akceptace daného stavu a vyrovnavani se problémem jednak kazdy sdm individualné
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1 spolecné jako rodina. Néktefi rodic¢e jiz maji realisticky nahled na celou situaci, nékteré
rodiny teprve fazi smifeni prochazeji. Maminku divky, kterd ma epilepsii, prepadla pii prvnim
zachvatu divky panika. VétSina rodict fekla, ze v moment¢ sdéleni diagndzy viibec nevedéli,
o jaké postizeni nebo onemocnéni se jedna a co to bude pro jejich dalsi zivot znamenat. Pouze
rodi¢e divky trpici autismem uvadéji, ze se zcelé situace nijak nehroutili. Zaroven vsak
dodévaji, ze to bylo ziejmé& déno tim, ze informace o postizeni pfichazely postupné a ze
V podstaté¢ s tim zili jiz od narozeni divky.

Zde tedy miizeme konstatovat, ze pfevazna cast vyzkumného vzorku ve svych reakcich na
zatézovou situaci koresponduje s tvrzenim Vagnerové (2014), kterd popisuje nékolik fazi
obranné reakce na sdéleni nepiiznivé diagnézy. Dle této autorky také dochazi ke zmeéné

psychickych potieb a hodnot s nimi souvisejicimi. Hlavni pottebou se obvykle stava zdravi.

» Kolik casu travite s ditetem se specifickymi potrebami.

Vsichni rodi¢e uvedli, Ze se svému ditéti s postizenim ¢i onemocnéni snazi vénovat
Vv maximalni mife, asové vymezeni nelze jednoznacné urcit, protoze péce se prolina celym
dnem. Naprosto jednoznaéné se détem vice vénuji matky, které péci o dit€ vénuji veSkery sviij
volny ¢as. Jen v jedné rodiné pievzala na dobu nezbytné nutnou péci o dité€ s postizenim
babicka. Také otec chlapce s cukrovkou se stal na ur¢itou dobu pecujici osobou. Otcové k této
problematice uvadéji, ze se snazi vénovat svym détem co nejvice, predev§im po praci nebo
o vikendech tak, aby umoznili svym partnerkam zajistit chod domacnosti (tklid, domaci

prace). Navic otcové poskytuji svym détem moznost volného vyZiti pii hrach a prochdzkach.

» Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svemu odpocinku.

U metabolickych onemocnéni rodi¢e zduraziiuji péci po celych 24 hodin, to znamena, Ze
péce probiha i v noci. V téchto piipadech se jedna o pravidelné méfeni glykémie. Stejné
zkuSenosti popisuje 1 maminka chlapce se Silver-Russel syndromem, u né¢hoz je dilezity
pravidelny, tudiz i no¢ni pfijem potravy. Naprostd vétSina rodic¢ii se v rozhovorech vyjadfila,
ze nemaji zadny odpocinek. Piedev§im déti trpici syndromem ADHD vyzaduji neustaly
dohled a pozornost rodicl. Neékteré rodiny maji moznost odpocinku alespont v noci pii

spanku. Pi hlub§im zamysleni piece jen nékteré maminky uvedly, Ze si mohou béhem péce
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o potomka uvafit kdvu a na deset minut si sednout. Otcové se shoduji na tom, ze pokud

odpocivaji, tak aktivné, pfevazné sportem.

» Kolik casu venujete svym zalibam.

Opét nemizeme jednoznacné urCit ¢asové vymezeni, protoze naprosta vétSina rodich
uvedla, ze v souvislosti s postizenim ¢i onemocnénim jejich ditéte se vzdali vSech svych
konickl. Pokud se néktefi rodi¢e vénuji svym zalibam, tak se jedna o jednu az dvé hodiny
tydné, prevazné o vikendu. Tyto svoje konicky vSak pojimaji jako odpocinek od problematiky

péce o diteé, nikoliv jako vyziti.

Shrnuti vyzkumné otazky 1:

Nemtzeme jednoznacné potvrdit, ze by vnasem vyzkumném souboru zavaznost
jednotlivych typli postizeni ¢i onemocnéni hrala podstatnou roli pfi hodnoceni kvality Zivota
rodin z pohledu rodi¢i. Ale s naprostou jistotou muzeme fici, ze dileZitou roli pri
hodnoceni kvality Zivota hraje samotna existence onemocnéni ¢i postiZzeni u ditéte, bez
ohledu na druh, typ, formu nebo stupeni postizeni ¢i onemocnéni. Prostiedi, v némz rodiny
Ziji, nepatfi v naSem vyzkumném vzorku k podstatnym Ccinitelim ovliviiujicim hodnoceni
kvality zivota. Naopak odolnost rodiny a podminky, které rodina ma, jsou pii volnych

rozhovorech ¢asto zminovany na prvnim miste.

Vyzkumna otazka 2:

Jaky je pristup naSi spolecnosti k rodinim, které pecuji o dité se specifickymi

poti‘ebami.

Disledky zdravotniho postiZzeni ¢i onemocnéni mohou byt zesilovany také mezilidskymi
bariérami, obavami nebo piedsudky laické vefejnosti, které nahrazuji nedostatek informaci.
Rodiny pecujici o dité s postizenim ¢i onemocnénim nemaji zpravidla zadné ulevy. (Novosad,
2009, Vagnerova, 2014)

U intaktni populace se miizeme setkat se Sirokou Skalou projevii, od odmitavého postoje
k lidem s postizenim az po naprosté obétovani se péci o lidi s postizenim. (Chrastina a kol.,
2016)
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Postizeni ¢i onemocnéni jedince mtize vést, a zpravidla i vede, ke zméné jeho postaveni ve
spoleCnosti a ke zmén¢ identity. Méni se postaveni ditéte v roding, ve Skole, ve vrstevnické

skuping a rozhodujici byva Casto napadnost zevnéjsku. (Vagnerova, 2014)

» Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potiebami chodit do zaméstnani?

Vsichni Gcastnici vyzkumu v rozhovorech zminili situaci, ktera nasledovala bezprostfedné
po zachyceni diagnézy u ditéte. Naprostd vétSina matek se musela vzdat svého povolani
a vénovat se celodenni péci o dit€. V rodiné chlapce s cukrovkou se péce o dité ujal otec,
protoze matcino zaméstnani bylo zarukou pravidelného a stabilniho pfijmu financi.

Pfi porovnani se soucasnym stavem, kdy vétSina rodi¢i ma moznost pracovat, se muize
zdat, ze péce o dité se specifickymi potfebami umoziuje rodi¢im chodit do zaméstnani. Pro
uceleny pohled na problematiku uvadime, Ze pfevazna vétSina matek pracuje na zkraceny
uvazek nebo chodi na brigddy v dobé, kdy je jejich dité¢ ve Skolce nebo ve Skole. Bylo vSak
tteba zvolit takové zaméstnani, kde budou mit moznost neustalého telefonniho kontaktu pro
ptipad komplikaci stavu ditéte.

Hlavni ukol zivitele rodiny vétSinou zistal plné¢ v kompetenci otci. Otec chlapce
s Downovym syndromem mé dvé zamé&stnani proto, aby byl schopen uzivit rodinu. V rodiné
chlapce s diabetem otec pracuje v misté bydlisté, aby byl béhem pobytu ditéte ve Skolce
k dispozici pti méteni glykémie a aplikaci inzulinu. Ostatni pracuji jako zaméstnanci s pevnou

pracovni dobou a maji zajistén pravidelny mésicni piijem.

» Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.

Osm rodin z vyzkumného souboru hodnoti finanéni situaci rodiny za nedostate¢nou, chybi
Jim penize na zajisténi terapii a cviceni pro déti. Nékteré rodiny jesté pied zjisSténim diagndzy
jejich ditéte zahdjily rekonstrukci domu €1 bytu a v soucasnosti maji problémy s dokoncenim
oprav ¢i splacenim pijcek. Pouze dvé rodiny uvadéji, ze jejich finanéni situace je dobra
a mohou ditéti dopfat nadstandardni péci napt. v oblasti rehabilitace, specialnépedagogické
péce, navstévu riznych zdjmovych krouzk.

I ptes to, Ze rodice déti pracuji a snazi se finanéné ptispivat do rodinného rozpoctu, nemuize

vétsina rodin hodnotit finan¢ni situaci jako dobrou.
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» Jak hodnotite socialni situaci Vasi rodiny.

Na tuto konkrétni otdzku vSichni rodice odpovédéli, ze netesi, jak na jejich rodinu pohlizi
okoli. Vsichni se citi byt normélni rodinou, ktera plni svoji funkci ve spolecnosti. Navic se
téméf nikdo z ucastnikd vyzkumu nesetkal s odmitavym ¢i opovrhujicim postojem okoli.
Pokud se tento jev objevil, tykal se sourozencii déti s postizenim ¢i onemocnénim, kdy tyto
negativni postoje vyjadiovala intaktni détska populace. Zde je tedy pochopitelna tolerance ze

strany rodici déti se specifickymi potfebami.
» Jste spokojen/a se svym soucasnym zivotem?

I ptes predchozi sdéleni o naro¢nosti péce o dité se specifickymi potfebami, se pfevazna
¢ast ucastniklt vyzkumu shoduje na tom, ze jsou se svym zivotem spokojeni. Pouze dvé
maminky a jeden otec prozivaji nespokojenost se svym soucasnym Zzivotem, bohuzel nikdo
znich nechtél uvést divod své nespokojenosti. Mizeme se tedy jen domnivat, Ze

nespokojenost miize souviset s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Shrnuti vyzkumné otazky 2:

V soucasné¢ dobé mohou rodie znaseho vyzkumného souboru pii péci o dité se
specifickymi potfebami chodit do zaméstnani. Je tfeba ale vytvofit vhodné podminky pro
seberealizaci pfedev§im matek. Pfevazné negativné je hodnocena finanéni situace téchto
rodin, protoze ve vétSiné piipadi nedostatek financi neumoznuje poskytnout ditéti lepsi nebo
nadstandardni péci. V socidlni oblasti se rodiny neciti nijak znevyhodnéné nebo vyclenéné.
Nemaji vyrazné negativni zkusenosti s pfistupem blizkého okoli k problematice postizeni ¢i
onemocnéni svych déti. Co se tyce spokojenosti rodicli se svym soucasnym zivotem, shodné
uvadéji, ze jsou spokojeni, protoze si uvédomuji, ze vzdycky muliZze nastat jeSté zavaznéjsi
situace nezZ ta soucasna. Pristup nasi spolecnosti je dle nazoru rodict tolerantni a chapajici,
spole¢nost poskytuje rodicum dostatené zazemi pro péci o déti s postizenim i

onemocnénim a rovnéZ jim umoZziuje seberealizaci prostfednictvim vhodného zaméstnani.
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Vvyzkumna otazka 3:

Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.

Postizeni ¢i onemocnéni ditéte pifindsi pro rodice znacné omezeni v jejich dosavadnim
zivoté a Casto vyzaduje vyrazné zmeény v zivoté celé rodiny. Péce o dité s postizenim ci
onemocnénim zvysuje naroky na psychickou odolnost, odrazi se ve fyzickém stavu
a ovliviiuje socidlni vztahy nejen v rodin€. Diagndza postizeni nebo onemocnéni miize narusit

smér rodinného fungovani a tim negativné ovliviiovat kvalitu zivota rodiny. (Kurucové, 2016)

» Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomaha.

V odpovédi na tuto konkrétni otdzku vétSina rodict uvedla svoje rodice, tedy prarodice
ditéte. V rodinach, kde jsou starsi sourozenci, se na péci o dité podileji dle svych moznosti
a schopnosti také tito. Pfedevsim se jedna o kratkodobé hlidani.

Do blizkého okoli néktefi rodi¢e zahrnuji také sousedy a pratele, ktefi nabizeji rodic¢im
pomoc rovnéz pii hlidani déti, zejména se jedna o prochazky s détmi, ucast na akcich, pomoc
pii uklidu bytu nebo domu. N¢kolikadenni péce o dité s postizenim neni problematicka u déti
s autismem, sluchovym postizenim, lehkou mentalni retardaci. Ostatni rodiny, které¢ jsou
soucasti vyzkumného Setfeni, maji problém s pomoci blizkého okoli na del$i dobu. Z pohledu
rodict zde rozhodujici roli hraje obava a strach blizkych, zda by celodenni péci zvladli.

RovnéZ poruchy chovani doprovazejici syndrom ADHD jsou pro nékteré blizké osoby zatézi,

kterou oznacuji za nezvladatelnou.

» Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Jako blizké okoli zde rodice oznacili nejblizsi rodinu. V pievazné vétSing€ rodin jsou dle
vypoveédi rodici vztahy dobré, vyborné, pekné. Maminka pecujici o divku s epilepsii uvadi, ze
se kni okoli postavilo zady a casto ji kritizovalo za jeji vychovny styl. Rovnéz vztahy
vV rodiné povazuje za povrchni, i kdyZ v posledni dobé uvadi zlepSeni. Maminka chlapce
s Downovym syndromem s litosti konstatuje, Ze nékteifi lidé, které povaZovala za divérné
pratele, ji opustili. Tato maminka zhodnotila vztahy se svym blizkym okolim slovy Thomase
Jaffersona, ktery kdysi prohlasil: ,, Pratelstvi je vzacné, a to nejen ve stinu, ale i za slunecni

zare Zivota. Opravdovy pritel je ten, kdo vam poda pomocnou ruku, kdyz vam je nejhiire,
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a stejné tak ma radost z vasich uspéchii a je s vami, kdyz se vam nedari. Nevnima pratelstvi

Jako prostredek k dosazent svych cilii“.

» Zmenil se pristup blizkého okoli k Vasi rodine poté, co zacala pecovat o dité se

specifickymi potirebami. Pokud ano, jak.

V pievazné vétsing se pristup okoli k rodindm nezménil. Opét maminka pecujici o divku
s epilepsii uvadi, Ze co se tyce diagndzy epilepsie, tak ptistup okoli zlstal stejny, ale zménil se
Vv souvislosti se syndromem ADHD, kde si vétSina lidi z rodiny i z okoli mysli, Ze dceru
nevychovala a Ze je rozmazlend. Ostatni rodi¢e Z4dnou zménu v blizkém okoli nepozoruji,

naopak citi obdiv okoli k tomu, jak dobfe necekanou situaci zvladli.

» Jak narocnd je péce o Vase dite.

U diagndzy epilepsie maminka uvadi neustaly strach o divku, aby neupadla a nezranila se.
Rovnéz musi pohotove reagovat na afektivni stavy, které provazeji syndrom ADHD. Velmi
problematicka je noéni kontrola déti s cukrovkou a krmeni chlapce se Silver-Russel
syndromem. Za fyzicky naro¢nou oznacuje pé¢i maminka chlapce s Downovym syndromem,
ktery sam nechodi. Za den ptenese nekolik stovek kilogramil. Rovnéz babicka pecujici o dité
s roz$tépem patefe vnima péci jako fyzicky narocnou, protoze je tfeba neustale kontrolovat
vyméSovani divky a pifebalovat dle potieby. Jako naro€nou oznacili péci rodice divky se
sluchovym postizenim, kde v soucasné dob& doSlo ke zlepSeni fecového projevu a rodice
nemusi denné vénovat n¢kolik hodin specidlnépedagogické péci. Pievazna vétSina rodich
stavi do popiedi psychickou zatéZ pti poskytované péci. Déle rodi¢e shodné uvadéji psychické

vycerpani z neustalé potieby dité hlidat a pozorovat.

Shrnuti vyzkumné otazky 3:

V3ichni Gcastnici vyzkumu oznacili péci o své dité za velmi narocnou. Znacné¢ vycerpavajici
je no¢ni kontrola déti s cukrovkou a krmeni chlapce se Silver-Russel syndromem, protoze je
zde pravidelné¢ naruSovan nocni spanek rodicl 1 ditéte, coz s sebou pifindsi nedostatecny
odpocinek rodict. Fyzicky narocné je péfe o chlapce s Downovym syndromem, ktery sam
nechodi. VétSina rodin ma podporu blizkého okoli, které je schopno nabidnout a poskytnout
kratkodobou pomoc.

Naprosto vSichni rodice se shoduji na tom, Ze péce o dité s postiZenim ¢i onemocnénim

je znacnou fyzickou i psychickou zatézi.
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Vvyzkumna otazka 4:

Jak hodnoti rodice pristup stiatu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi

potirebami.

Pti hledani odpovédi na tuto vyzkumnou otdzku vychazime ztvrzeni a doporuceni
Novosada (2009, s. 35), ktery uvadi, ze rodiny s t€émito détmi maji Casto opravnéné pocit
socidlniho i ekonomického znevyhodnéni. Pro efektivnéjsi rodinnou péci je tieba™ kazdou
takovou rodinu podporit nejen ekonomicky, ale predevsim ji poskytnou odbornou
zdravotnickou a specidalnépedagogickou péci* a také ditéti 1 celé rodiné umoznit
psychologickou péci.

Dale je dle Novosada (2009) nutné zajistit rodin€ urcitou Skalu dévek a sluzby socialni
péce. To vSe by mélo zahrnovat pravidelné konzultace s odbornym Iékafem, pediatrem,
rehabilitaénim pracovnikem, specialnim pedagogem a socialnim pracovnikem, psychologem

¢i terapeutem.

» Jak vnimate roli statu ve vztahu krodinam pecujicim o dité s postizenim ci

onemocnénim.

Naprosto negativni postoj k funkci statu v péci a pomoci rodinam, které se staraji o dit¢ se
specifickymi potifebami, zaujimaji vSichni rodi¢e téchto déti z vyzkumného vzorku. Shodné
uvadgji, Ze v prvotni fazi, kdy pro rodiny byla pomoc stitu nezbytné nutna, se nemohli na
pomoc statu vitbec spolehnout. Na vSech ufadech se rodice setkavali s ¢astym odmitnutim
a ujisténim, Ze na zadné davky nemaji narok. Jako naprosto nedostacujici hodnoti pfistup
pracovniki na socidlnich odborech, kde se jim nedostalo ani zakladnich informaci
o moznostech ¢erpani riznych davek. Dale rodice shodné uvadéji, Ze veSkeré piispévky, které
v soucasné dobé pobiraji jejich déti, si museli doslova ,,vydupat“ a sami zjistit pomoci
pravnich sluzeb, zda na tyto ptispévky maji narok.

Jeden otec uvedl, ze si mysli, Ze by se kazdy rodi¢ mél umét o své dité postarat sam bez

podpory statu.

Michalik (2012) upozornuje, Ze 1 pies existenci zakona o socidlnich sluzbach a v ném
zakotvenych urcitych typl socidlnich sluzeb, které mohou dopliiovat a zlepSovat domaci péci
o déti s postizenim ¢i onemocnénim, je stale problematické nékteré sluzby zajistit vzhledem
ke Spatné dostupnosti dané sluzby a finan¢ni narocnosti péce, kterou zajist'uji profesionalni

poskytovatelé.
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» Jaka je podpora ze strany ruznych instituct.

V této oblasti rodice déti s postizenim povazuji za velmi ucinnou sluzbu rané péce, ktera
formou terénni péce poskytuje rodinam informace o postiZeni, je ndpomocna pii edukaci déti,
zajistuje a poskytuje ditéti rehabilitacni a terapeutickou péci. Rovnéz si rodice mohou
zapuj¢it odbornou literaturu, ktera piispiva k lepsi informovanosti 0 problematice
jednotlivych postizeni ¢i onemocnéni. Sluzbu rané péce vyuzili rodic¢e chlapce s Downovym
syndromem, divky s rozstépem patete, divky se sluchovym postizenim, chlapce s lehkou
mentalni retardaci. Ostatni rodice o existenci této socidlni sluzby neméli povédomi.

V piipad€ déti s metabolickym onemocnénim cukrovkou rodi¢e maji vybornou zkuSenost
s obCanskym sdruzenim ,,Inzulinek*, kde prostfednictvim komunikace s rodi¢i déti se stejnym
onemocnénim ziskali dostatecné mnozstvi teoretickych i1 praktickych informaci o tomto
onemocnénti.

Rodice chlapce s Downovym syndromem vyuzivali sluzeb specialné pedagogického centra
Vv blizkém mésté, ale po piil roce spolupraci ukoncili z diivodu nezajmu specialnich pedagogt
o chlapcovu edukaci. Maminka divky s autismem v rozhovoru potvrdila vybornou spolupraci
se specialné pedagogickym centrem pro mentdln¢ postizené v Olomouci. Rovnéz matka
chlapce s fenylketonurii a lehkou mentalni retardaci povazuje praci tohoto centra za vynikajici
a pfinosnou.

Naopak matka divky trpici epilepsii a syndromem ADHD popisuje neptijemnou zkusenost
s pedagogicko-psychologickou poradnou v Olomouci z divodu $patné komunikace mezi ni
a pracovnicemi poradny ohledné odkladu povinné Skolni dochazky. V ostatnich oblastech je

vSak s praci poradny spokojena.

Rodi¢e a jejich déti jsou klienty specidlnépedagogického centra nebo pedagogicko-
psychologické poradny a tomu by méla odpovidat povaha a obsah vzijemnych vztahd.

Pracovnici musi vZdy jednat a postupovat v nejlepsim z4jmu ditéte. (Michalik, 2012)

Na tomto misté miZeme pouze konstatovat, Zze hodnoceni rodi¢l se odviji od jejich dobrych

nebo negativnich zkuSenosti.
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» Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postizeni ¢i onemocnéni

Vaseho ditete.

Rodi¢e poukazuji na nedostate¢nou informovanost celé¢ vetejnosti o problematice riiznych
postiZzeni nebo onemocnéni. Sami uvadéji, ze pti sdéleni diagndzy ani nevédéli, o co se jedna.
Navic zduraznuji, ze od lékait ziskali pouze minimum informaci tykajici se postizeni ¢i
onemocnéni jejich ditéte. Maminka chlapce trpiciho vzacnym Silver-Russel syndromem
popisuje, ze veSkeré informace o tomto postizeni ziskavala s kamaradkou znémecké
literatury, protoZe v nasi republice neni tato problematika odborné zpracovana. Rovnéz uvadi,
ze ani odborni 1ékafi nemaji dostatek informaci o tomto postizeni. Babicka pecujici o divku
SrozStépem patefe zase uvadi fakt, Ze je vnaSi republice nedostatek odbornikil
specializujicich se na inkontinenci, coz pro rodiny znamend finan¢né¢ a casové ndrocné

dojizdéni do vzdalenéjsich nemocnic nebo ambulanci.

» Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)

V souvislosti se zdravotni péci poskytovanou détem s postizenim ¢i onemocnénim maji
rodice vyborné zkusenosti s Fakultni nemocnici v Olomouci. Ptistup 1ékatii a zdravotnického
persondlu je zde dle hodnoceni rodi¢i na profesiondlni Urovni. Babicka a matka divky
s roz§tépem patete maji dobrou zkusenost s odbornou zdravotnickou pééi v nemocnici
v Hradci Kralové a v Praze. Naopak velmi negativné hodnoti pé¢i poskytovanou v nemocnici

V Prostéjoveé — oddéleni pro déti, porodnice a novorozenecké oddéleni.
» Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

Mezi nejcastéjsi odpoveédi na tuto otazku patiilo zlepSeni finanéni situace, lepsi zaméstnani,
vétsi podpora statu. Dvé rodiny by si pfaly ziskat pfispévek na automobil, aby mély snadnéjsi
dostupnost 1ékaiské péce a moznost vozit dit¢ do Skolky a do Skoly. N&kteti rodi¢e vnimaji
zlepSeni situace v rodin€ v poskytnuti vice informaci ze strany socidlniho odboru, v lepsi
informovanosti vetejnosti. Mamince chlapce se Silver-Russel syndromem by pomohla lepsi
dostupnost femeslnikii specializujicich se na vyrobu pfedmétii a bot na miru. V rodinach
s détmi trpicimi cukrovkou by zlepsilo situaci zakoupeni senzorti na kontinualni méteni
glykémie a aplikace podkozni pumpy. Jedna maminka s ismévem uvadi vyhru pét milioni.
Vsichni rodice se shoduji, Ze situaci by jisté k lepsSimu zménilo vyléCeni jejich ditéte, protoze

by nemuseli fesit specifické problémy, které s postizenim nebo onemocnénim souviseji.
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Shrnuti vyzkumné otazky 4:

Jednozna¢né mizeme konstatovat, ze v Mikroregionu Plumlovsko rodiny pecujici o déti
S postizenim ¢i onemocnénim, vnimaji pristup statu k této problematice jako nevyhovujici
a nedostateény. Zasadn¢ negativné hodnoti praci socialnich pracovnic pfi poskytovani
informaci, podavani a vyfizovani zadosti o pfispévky. Rodic¢e poukazuji na fakt, ze veSkeré
informace si museli opatfit sami, pouze néktefi rodice byli Iékafem informovani o moznosti
ziskat prispévek na péci. Rovnéz mizeme fici, ze veétsi vstiicnost, ochota komunikovat a lepsi
informovanost rodi¢ii ze strany pracovniktli socidlniho odboru by mohla ptispét ke zkvalitnéni
péfe o déti spostizenim nebo onemocnénim a tim C¢astecné piispét k pozitivnéjsimu
hodnoceni role statu ze strany rodici.

Rodice maji zkuSenosti jak se statnimi institucemi jako je sluzba rané péce a poradenské
a terapeutické sluzby specialnépedagogického centra, tak i S ob¢anskymi sdruzenimi (zde
rodi¢e zminili obanské sdruzeni Inzulinek). Sluzbu rané péce hodnoti jako velmi pfinosnou,

v hodnoceni kvality prace specialnépedagogického centra se nazory rodict rozchazeji.

Vyzkumna otazka 5:

Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.

»Vztah mezi rodici a détmi se nerozviji v roviné autority a podrizenosti, ale v roviné
pratelstvi‘. Tradi€ni vychovné metody, které¢ zahrnuji rozkazy, zdkazy a télesné tresty,
ustupuji do pozadi a jsou nahrazovany diskusi, na niz se zpravidla podileji vSichni ¢lenové
rodiny. Mezi moderni metody patfi vyména nazort, presvédcovani, sdélovani postojit

a stanovisek. (Bauerova, Bartova in Kraus, 2001)

» Jak se zmenil zZivot Vasi rodiny vsouwvislosti spéci o dite s postizenim ci

onemocnénim.

VétSina rodict z vyzkumného souboru uvadi radikélni zménu rodinného Zivota hned po
zachytu onemocnéni Ci postizeni. Nejvyrazné€jsi zmeény popisuji rodice déti s cukrovkou, kde
doslo k pfehodnoceni stravovacich navykil a celého rezimu dne. Rovnéz rodi¢e chlapce
trpiciho fenylketonurii museli naprosto zédsadnim zpisobem zménit stravovani celé rodiny,
protoze nechtéli syna vystavit situacim, kdy rodina bude jist odliSnou stravu nez on. Jako
zasadni vnimaji nutnost ditéte dodrZovat pfisnou dietu s vylou¢enim fenylalaninu, coz mélo
za nasledek vyrazné zmény praveé ve stravovacich navycich celé rodiny a ptizpisobeni se pfi

s

piiprave stravy ditéti. To vSe s sebou pfinasi i financni zatiZzeni rodinného rozpoctu, protoze je

71



tteba nakupovat nékteré specialni potraviny. Obdobnd situace nastala v rodin€ chlapce se
Silver-Russel syndromem, kde maminka musela chlapce krmit kazdé dvé hodiny upravenou
davkou jidla, které mu zpocatku podéavala kapatkem. Tento postup byl ¢asove narocny
a vyzadoval velkou davku trpélivosti matky. Rovnéz nesnasenlivost lepku a kravského mléka
zatizila rodinny rozpocet pii nakupu specidlnich potravin a doplikd.

Rodice téchto déti se museli vzdat vsech svych konickl a zalib a veSkery sviij volny cas

vénovat péci o dite.

» Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.

Vztahy vV jednotlivych rodinach jsou rodi¢i hodnoceny pievazné jako dobré a vyborné.
V jedné rodiné rodie hodnoti vztahy jako nadstandardni. Rodice, ktefi maji vice déti,
poukazuji na velmi dobré vztahy i mezi sourozenci. Pouze néktefi Ucastnici vyzkumu se
domnivaji, ze by vztahy mezi rodinnymi piisluSniky mohly byt lepsi. Nékteti rodice pii
hlubsim zamysleni uvedli, Ze postizeni nebo onemocnéni jejich ditéte mélo caste¢né vliv na
jejich manzelsky €i partnersky vztah. Pii blizsi specifikaci vyplynulo, Ze se jedna pifedevsim
o nedostatek Casu vénovat se jeden druhému a upeviiovat tak partnerské souziti a velkou

psychickou zatéz, kterd se promita do télesného stavu hlavné pecujicich matek.

» Prozivite néjaké negativni pocity v souvislosti spéci o ditée se specifickymi

potirebami?

VétSina maminek si stale klade otdzku, pro¢ prave jeji dit¢ ma dané postiZzeni ¢i onemocnéni
a s tim proziva nepfijemny pocit viny za tento stav. Dale pfevazné matky uvadé¢ji negativni
pocit v souvislosti s védomim, ze jejich dité se nikdy nevyléci, obavy z budoucnosti a s tim
souvisejici moznosti péce o dité s postizenim nebo onemocnénim v piipadé smrti rodict. Za
nepiijemny pocit oznacili rodice chlapce trpiciho fenylketonurii svoje obétovani se ve smyslu

konzumace stejné stravy, kterou musi jist jejich syn.

» Prozivite néjaké pozitivni pocity v souwvislosti s péci o ditée se specifickymi

potirebami?

Jako pozitivni pocit vnimaji matky pecujici o déti s diabetem zménu Zivotniho stylu celé
rodiny. Pro rodice chlapce s Downovym syndromem ptedstavuje pozitivni pocit energie,

kterou jim syn predava. Rovnéz silné pouto mezi matkou a synem se Silver-Russel
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syndromem je vnimano jako pozitivni pocit. Nékolik rodict mezi pozitivni pocity fadi radost
z kazdého drobného pokroku svého ditéte. Matka divky s rozstépem patete povazuje za
pozitivni pocit fakt, ze jeji dcera nema postizen intelekt. U divky s autismem jsou rodiCe
pysni na jeji mimofadné nadani v oblasti mechanické paméti. Maminka divky s epilepsii ve

své dcefi vidi navrat babicky, kterd pro ni v Zivoté mnoho znamenala.

» Jak hodnotite kvalitu zivota Vasi rodiny.

I pies drobné pocity uzkosti a strachu hodnoti rodice zivot svych rodin jako Stastny
a spokojeny. Dv€é maminky vyjadiily svoje hodnoceni slovy: ,Nejsme nespokojeni®.
Predevsim otcové déti se obavaji o budoucnost svych déti, zda budou schopné samostatného
zivota nebo zda bude nékdo, kdo o n¢ bude pecovat, az oni nebudou mit silu. Kazdy rodi¢
ditéte by si pfal, aby byl v blizké budoucnosti vynalezen 1€k, ktery by jejich ditéti dal Sanci na
normalni zivot bez onemocnéni nebo postizeni. VétSina rodict vyjadiovala spokojenost
s kvalitou zivota rodiny. Rodice, kteti vyjadfili nespokojenost se svym soucasnym zivotem,
hodnoti i pfes tento aktudlni stav kvalitu zivota rodiny jako vcelku dobrou.

Souhrnné Ize fici, ze rodiny vnimaji, ze kvalita jejich Zivota je jind, ale neznamena to, Ze je

horsi nez u rodin se zdravymi détmi.

Shrnuti vyzkumné otazky 5:

Vzhledem ktomu, ze pojem kvalita zivota nelze uchopit jednoznaéné, ponechali jsme
rodi¢lim volnost pfi vybéru thlu pohledu na tento fenomeén. Pfi hodnoceni kvality Zivota se
naprosta vétsina rodicii zaméfila na oblast osobni pohody a naplnéni Zivotniho cile, kterym je
u vSech rodi¢u pfiprava jejich potomka na co mozna nejsamostatnéjsi zivot v budoucnosti.
V oblasti osobni spokojenosti se naprostd vétSina rodict vyjadrila pozitivn€ a kvalitu Zivota
hodnotila jako dobrou nebo velmi dobrou. Téméf vSichni rodice vnimaji vlastni zdravi jako
zaklad pro udrzeni dobré financni situace, fyzické zdravi pro udrZeni zaméstnani a psychickeé
zdravi pro schopnost dalsi péce o dité se specifickymi potiebami.

Kraus (2001) zdtraziiuje, ze pro spokojeny a vyrovnany zivot je tieba, aby ¢lovek znal své
opravdové potieby a pfani a soucasné znal své schopnosti. DilezZité je také umét odhadnout
zajmy a motivy druhych lidi ve spole¢nosti a umét vse sladit do jednoho celku. Za vyznamné
povazuje nalezeni vlastni aktivni naplné€ Zivota a osvojeni si piijimani Zivotni reality redlné.

Ludikové a kol. (2015) uvadi, Zze souCasné vyzkumy v oblasti kvality zivota prokazuji

stejnou nebo dokonce vyssi kvalitu Zivota osob s onemocnénim ¢i postiZzenim ve srovnani
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s intaktni populaci. V tomto kontextu miize mit onemocnéni ¢i postiZeni i pozitivni dopad na

kvalitu zivota jedince a v naSem piipadé¢ i celé rodiny.

6.7 Shrnuti vysledki Setieni a diskuse

ro~r

Cilem praktické casti prace bylo zjistit a popsat, jak hodnoti kvalitu Zivota rodin s ditétem
se specifickymi potiebami rodice téchto déti na izemi Mikroregionu Plumlovsko.

Jak jsme jiz uvedli vyse, pro ziskani konkrétniho pohledu rodi¢ti na feSenou problematiku
jsme zvolili ¢asové velmi narocnou metodu rozhovoru, v naSem piipadé rozdélenou do dvou
fazi — volny rozhovor pro zmapovani aktualniho stavu a analyzu dat a polostrukturovany
rozhovor pro ovéfeni pochopeni a spravné interpretace ziskanych dat a doplnéni
konkrétnéjSich odpovédi k urcitému tématu.

Pti rozhovorech jsme ziskali ucelenéjsi pohled do kazdodenniho Zivota jednotlivych rodin
a vyslechli jsme rizné Zzivotni piibéhy rodin. Z tohoto pohledu souhlasime s tvrzenim
Ludikové a kol. (2015), kterda uvadi, ze kvalita zivota souvisejici s postizenim ¢i
onemocnénim ma specifické disledky. V minulosti se pfedpokladalo, ze zdkladnim zdrojem
zpiisobujicim obtize jedince je samotné postiZzeni ¢i onemocnéni. V soucasnosti se vSak stale
vice do popiedi dostava koncept, kdy osoby s postizenim samy urcuji znaky prostiedi, které
jsou pro né znevyhodnujici.

V prvni vyzkumné otdzce nas zajimalo, jakou ulohu hraje druh a stupenl postiZzeni nebo
onemocnéni u ditéte pii hodnoceni kvality Zivota z pohledu rodicd. Vyslechli jsme né€kolik
jedinecnych Zivotnich piibéhti rodin, které¢ pecuji o déti s riznymi druhy postizeni nebo
onemocnéni. Z Setfeni vyplyva, Ze rodie veskery svlij volny Cas vénuji ditéti se specifickymi
potfebami a nemaji dostatek ¢asu na odpocinek. Nikdo z rodi¢ii neuvedl, kolik ¢asu veénuji
sourozencim ditéte, ale vSichni rodi¢e konstatovali, Ze veSkeré aktivity se snazi délat
spolecné jako rodina. Pfitomnost postizeni ¢i onemocnéni hraje velmi dulezitou roli v zivote
celé rodiny.

Druhd vyzkumné otdzka byla zaméfena na hodnoceni ekonomické a sociélni situace rodiny
a stim souvisejici pristup nasi spolecnosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi
pottebami. Pouze dv€ rodiny hodnoti svoji financni situaci jako dobrou, ostatni by si prali
svoji finan¢ni situaci zlepsit. Z toho vyplyva, Ze pro minimalizaci dopadi postizeni muze
svym détem zajistit nadstandardni péci zahrnujici kompenzaci sluchové vady digitalnimi

sluchadly, terapii zaméfenou na zvladani afektivniho chovéni, hipoterapii, krouzky zaméfené
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na vytvarné ¢innosti pouze rodina financné zajiSténd. Rovnéz problematika zaméstnanosti
rodict vyzaduje vétsi pozornost kompetentnich osob.

Na hodnoceni péfe o dité s postizenim nebo onemocnénim jsme se zaméiili ve treti
vyzkumné otazce. Zajimalo nas hodnoceni vztahti s blizkym okolim a naro¢nost péce.
Naprosta vétSina rodict uvedla, Ze pomoc pifi péi jim poskytuje jejich nejblizsi rodina,
ptratelé a sousedé. Také vztahy v rodin€ a s nejbliz§im okolim hodnoti rodice v pfevazné
vetsing jako dobré a funkéni. Pii zpracovani vysledkl Setfeni jsme zjistili, ze 1 pfes velmi
narocnou péci, kterou déti vzhledem ke svému postizeni ¢i onemocnéni potiebuji, prevliada
u rodi¢li pocit spokojenosti a osobni pohody, coz se promita i do zivota celé rodiny.

Ctvrta vyzkumna otazka byla zaméfena na hodnoceni role stitu a instituci ve vztahu
K rodindAm pecujicim o dité se specifickymi potiebami. Nespokojenost se objevovala ve
vypoveédich rodict, ktefi vyuZzili nebo vyuzivaji sluzby specidlnépedagogického centra.
Z instituci podporujicich rodiny s détmi se specifickymi potfebami rodi¢e jmenovali obanské
sdruzeni Inzulinek, které porada aktivity pro rodiny s détmi trpicimi cukrovkou. Zaroven
rodi¢e uvadéli nedostatecnou nebo nefunkéni roli stdtu pii poskytovani informact,
poradenskych sluzeb a ptispévkl na péci. Zdravotni péce poskytovana détem s postizenim ¢i
onemocnénim je z pohledu rodi¢i velmi dobra ve Fakultni nemocnici v Olomouci, jedna
maminka navic jmenovala nemocnici v Hradci Kralové a v Praze. Velmi nespokojeni jsou
rodice se zdravotni pé¢i poskytovanou v nemocnici v Prostéjové a to predevs§im s piistupem
1€kaiti a zdravotnich sester.

V paté vyzkumné otdzce jsme se zaméfili na hodnoceni kvality zivota rodiny. V naSem
vyzkumném souboru byly zahrnuty déti s t€z§i 1 leh¢i formou postiZeni nebo onemocnéni.
V této oblasti rodice nejéastéji zminovali kvalitu Zivota v souvislosti s prozitky radosti, Stésti,
spokojenosti a osobni pohody.

K nové€ uzivanym pojmim patii i pojem well-being, ktery bychom mohli volné ptelozit jako
osobni pohoda. Tento pojem v sobé zahrnuje duSevni, télesnou i1 socialni dimenzi Zivota
Clovéka. Odbornici se vSeobecné shoduji, ze termin well-being piedstavuje dlouhodoby
emoéni stav odrazejici spokojenost jedince s jeho Zivotem. (Solcova, Kebza in Ludikova
a kol., 2015)

Jedna rodina uvedla, Ze jsou véfici. Ostatni rodi¢e otazku viry nezminili. VSechny rodiny
vSak maji spolecnou touhu a snahu vychovat ze svych déti 1 pfes pfitomnost postizeni ¢i
onemocnéni maximalné samostatného cloveka. Jako realny se tento cil jevi u déti s diabetem
a u chlapce se Silver-Russel syndromem. U zbyvajicich déti je velka pravdépodobnost, ze

i v dospélosti budou vyzadovat pé¢i nebo podporu rodic¢u.
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Pro dosazeni cile prace jsme stanovili dva dil¢i cile zamétené na identifikaci obtizi pti péci
o déti se specifickymi poticbami a na zmény v Zivoté rodiny, které v souvislosti s postizenim

nebo onemocnénim ditéte rodiny zaznamenaly.

Dil¢i cil 1:
S jakymi obtiZemi p¥i péci se rodice v kaZdodenni realité setkavaji.

Osm rodin z vyzkumného souboru jako nejvyraznéjsi piekazku pii péci o dité s postizenim
nebo onemocnénim vnima nedostateCnou financni situaci. I pfes piispévky zdravotnich
pojistoven maji rodiny problém s financovanim specialnich pomutcek a dietni stravy. Také
problematiku zaméstnavani predevsim matek oznacuji rodi¢e za nedostate¢né propracovanou.
Pro rodi¢e déti s metabolickym onemocnénim je velkou zatézi nocni vstdvani. Negativné
rodi¢e vnimaji neustdlou pozornost a piipravenost (dostupnost na telefonu) V ptipadé
komplikaci stavu jejich ditéte. VEtSina matek uvadi inavu a vyCerpanost z neptetrzité péce

o dité.

Diléi cil 2:
Které oblasti Zivota rodiny se zménily vlivem péce o dité se specifickymi potifebami.
Ptfedevsim doSlo ke zmé&nam v hodnotovém systému jak rodici, tak celé rodiny. Takeé se
zménily psychické a fyzické potieby rodic¢i. Po psychické strance je tieba vice Casu vénovat
psychohygiené a byt v kontaktu se spole¢nosti. Rovnéz partnersky vztah rodi¢t zaznamenal
v sedmi rodinach pievazné pozitivni zmény ve smyslu upevnéni vztahu. Tii otcové rodin
nastalou situaci neunesli a rodinu opustili. U rodi¢ii pecujicich o déti s té€z§im postizenim
nebo onemocnénim je tfeba zajistit as pro fyzicky odpocinek. Ve vétSin€ rodin byly spolecné
zajmy a aktivity podiizeny moZnostem ditéte se specifickymi potfebami. Témé&f vSichni
rodice se vzdali svych zajmt a konickl. V ekonomické sféfe ma vétSina rodin omezen piijem
pouze na jednoho z rodic¢i, druhy rodi¢ (nejéastéji matka) nepracuje a celodenné pecuje

o dité.
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ZAVER

Predkladana diplomova prace se vénuje problematice kvality zivota rodin pecujicich o dité
se specifickymi potfebami. Kvalita Zivota jedince a vlastné i rodiny je ovlivhéna mnoha
faktory, které na daném izemi a v urCitém Case ptusobi. Kazdy ¢lovék ma plany a touhy, které
se snazi uskutecnovat a napliiovat. Dosahovani a napliiovani cili umoznuje lidem prozivat
osobni pohodu a spokojenost se svym zivotem.

Pritomnost postizeni ¢i onemocnéni u ditéte je pro rodinu naro¢nou zivotni situaci, s niz se
kazdy ¢len rodiny vyrovnava rtuznymi zpusoby. Rozhodnuti rodiny pecovat o dité se
specifickymi potfebami piedstavuje piedevsim pro rodi¢e vyrazné zmény v Zivotnim Stylu
a v celkovém fungovani rodiny. Rovnéz celd naSe spolecnost se zdmérne 1 netmysIné podili
na vytvareni vhodnych podminek, ale i bariér, které zivot lidem s postizenim ¢i onemocnénim
usnadiiuji nebo komplikuji.

Do teoretické ¢asti prace jsme zahrnuli vymezeni zakladnich pojmil jako je postizeni
a onemocnéni. Vénovali jsme se historickym aspektiim v péc¢i o déti s postizenim, rodin¢ jako
zakladni jednotce kazdé¢ lidské spolecnosti, zohlednili jsme specifika rodiny pecujici o dité
S postiZzenim ¢i onemocnénim. Stru¢né jsme vymezili jednotlive typy a stupné postiZeni
a onemocnéni, s nimiz se u déti setkdvame nejcastéji. Podrobnéji jsme charakterizovali pojem
kvalita Zivota, zdkladni zpisoby méfeni kvality zivota a faktory ovliviiujici hodnoceni kvality
Zivota.

V praktické ¢asti diplomové prace interpretujeme vysledky kvalitativniho vyzkumného
Setfeni, které jsme realizovali v Mikroregionu Plumlovsko s rodi¢i pecujicimi o dité se
specifickymi potfebami. Cilem prace bylo analyzovat a popsat, jak rodi¢e hodnoti kvalitu
Zivota rodiny, kterd pecuje o dit€ s postiZenim ¢i onemocnénim. Pro dosaZeni cile prace jsme
stanovili pét vyzkumnych otazek. Nésledné¢ jsme realizovali vyzkumné Setfeni
prostfednictvim rozhovori tak, abychom ziskali odpovédi na vyzkumné otazky a tim splnili
cil prace.

Vysledky vyzkumu poukazuji na fakt, Ze naprostd vétSina rodin feSi nevyhovujici
ekonomickou situaci, kterd je zplisobena nutnosti omezit se na jeden zdroj pfijmu v roding
z divodu nepfetrzité péce o dité s postizenim ¢i onemocnénim. Velmi piekvapivé pro nas
bylo zjisténi, Ze 1 v dneSni dobé moderni mediciny, kdy je provaddén screening nékterych
zavaznych onemocnéni jiz v novorozeneckém obdobi, dochazi k pozdnimu zéachytu

onemocnéni nebo postizeni. Také nds piekvapilo tvrzeni rodict o nedostatku poskytovanych
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informaci ze strany odbornikli. Rovnéz zardzejici jsou zkuSenosti rodi¢ti s poskytovanim
zdravotnické péce v nékterych zafizenich a i dostupnost kvalitni péce specidlnépedagogické
a terapeutické povazuji rodice za nevyhovujici.

Pozitivné vnimame fakt, Ze i pfes vSechny obtize, které péfe o dit¢ s postizenim ci
onemocnénim ptindsi, hodnoti rodi¢e kvalitu Zivota svych rodin jako velmi dobrou, vztahy
Vv rodindch jsou prevazné funkéni. Matky déti z neuplnych rodin vnimaji svoje rodiny jako
plnohodnotné ¢lanky spolecnosti, protoze se jim podafilo naro¢nou zivotni situaci zvladnout.
Velmi dobré jsou i zkuSenosti rodici s piistupem blizkého okoli a rodiny.

Kwvalita zivota je pojem, ktery Ize jen velmi tézko uchopit, popsat a hodnotit z urcitého tthlu
pohledu. Ani ndm se nepodatilo do hodnoceni kvality zivota zahrnout vSechny oblasti Zivota
jednotlivych rodin. Ziskali jsme vSak podrobny pohled na reakce rodicu pfi sdéleni zdvazné
diagnézy u jejich ditéte a uceleny piehled obtizi, které péci o dit¢ s postizenim Cci
onemocnénim provazeji. Také zmény v zivoté rodiny provazejici kazdodenni prozivani
reality, nam umoznili ziskat pfedstavu o kvalit¢ zivota rodin s ditétem se specifickymi
potfebami (viz pfilohy). Na zaklad¢ vySe uvedeného muzeme konstatovat, ze cil prace byl
naplnén.

Z vysledklt vyzkumného Setfeni vyplynulo, ze v Mikroregionu Plumlovsko je naprosty
nedostatek organizaci a instituci, které by se mohly podilet na zlepSeni kvality Zivota rodin
pecujicich o déti se specifickymi potfebami. Dle naseho minéni by byla vhodna ucinna
sebereflexe pracovnikll ve stavajicim dostupném specidlnépedagogickém centru tak, aby
sluzby tohoto zatizeni byly vzdy ku prospéchu ditéte a jeho rodiny. Citlivy a individualni
pristup vSech odbornikli podilejicich se na péci o déti s postizenim ¢i onemocnénim tvofi
zaklad uspéchu pii podpote ditéte 1 celé jeho rodiny. Vysledky ziskané vyzkumnym Setfenim
lze vyuzit pfi komunitnim planovani socidlnich sluzeb jako podkladu pro dalsi prizkum této
problematiky na daném uzemi. Jako potfebné se jevi zajiSténi lepSi dostupnosti sluzby rané

péce v Mikroregionu Plumlovsko.

Fenomén kvality zivota je v soucasnosti stile castéji diskutovanym tématem a lidé
S postizenim ¢i onemocnénim si zaslouzi ur€itou pozornost intaktni spole¢nosti k problémim
a specifickym potiebam, které s sebou dané postizeni ¢i onemocnéni piinasSi. Neméné se to
tyka rodin, které se rozhodly, Ze pro svého potomka vytvoii ptirozené rodinné prostredi
zajiStujici ditéti maximalni rozvoj dle jeho moznosti a schopnosti. Piedevs§im postoje
a pfistup celé nasi spole¢nosti mohou pfispivat ke zkvalitnéni zivota nejen déti s postizenim
a jejich rodin, ale i kazdého jedince.
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PRILOHA C. 1 - Downiiv syndrom, autismus

Chlapec 5 let a 5 mésicu

VeEk matky: 43 let
VEk otce: 45 let
Sourozenci: sestry 17 a 19 let

VO 1: Jakou ilohu hraje druh a stupeii postiZeni u ditéte p¥i hodnoceni kvality Zivota celé rodiny z pohledu
jednotlivych ¢leni.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: O postiZeni jsme v&déli pfed narozenim, nékteré testy vysli s rizikem. Genetiku jsem odmitla, protoZe jsem méla
strach, aby to ditéti neublizilo. Na sonografii nebylo nic vidét, mél zdravé srdce, plice, ledviny. Pfed porodem mi ud¢lali
spoustu zatézovych testl, se kterymi jsem nesouhlasila. Pii narozeni syna sehralo roli mnoho Spatnych okolnosti — $patni lidé,
$patny ¢as, vzali mi dité, i kdyz nemuseli, syn byl nedonoseny. Syn dva dny bojoval o zivot

a zachranil ho aZ pfevoz do Fakultni nemocnice v Olomouci. Zde se rychle stabilizovat a za ¢trnact dntt ndm potvrdili
z vysledkt krve Downlv syndrom. Kdyz za mnou pfisla lékatka, tak jsem uz z jejiho pohledu poznala, Zze nema dobré
zpravy. Kdyz jsem ji fekla, Ze si ho nechame i pies tuto diagnodzu, tak me objala. Stale se s tim vyrovnavam.

V nemocnici se se mnou to€il svét, hormony se mnou mavaly, bylo to velmi tézké, prozivala jsem bolest fyzickou i
psychickou. Potifebovala jsem psychickou podporu, ale pro 1ékafe v nemocnici jsem byla jenom ta matka, co porodila
postizené dité. Dité odvezli do Olomouce a ja jsem tam zlstala sama, mezi ostatnimi maminkami to byla pro m¢ velka
potupa. Uz bych to nechtéla nikdy zazit (maminka pla¢e — pozn.) Prvni chvile byly velmi naro¢né, nebyli jsme schopni
pfijmout realitu, chtéli jsme ho, ale nevédéli jsme pro¢. Denné jsem jezdila za synem a vozila jsem mu odstfikané mléko.
Otec: Musim dodat, ze jsme chtéli t€hotenstvi donosit, protoze jsme oba véfici a syna jsme chtéli. Neda se ale pfipravit na
realitu, ktera vas ¢ekd. Sel jsem se na syna po narozeni podivat, byl krasny
a byl nas. Citili jsme se ale opusténi, hledali jsme odpovédi, pro¢ se to stalo nam. Nebyli jsme schopni se rozhodovat, jenom
jsme to pfijimali z minuty na minutu.

»  Kolik casu travite s ditétem se specifickymi potiebami.

Matka: Syn zacal dvakrat v tydnu chodit do §kolky na dopoledne. Ale jinak cely den travim se synem, chodime plavat, mame
ruzné zajmy. Prakticky se mu vénuji po cely den.
Otec: Pravidelné mu vecer ¢tu pohadky nebo spolu chodime na prochazky.

» Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.

Matka: Odpo¢inku? Kdyz ho manzel vezme na prochazku, tak se snazim rychle udélat néjaké domaci prace nebo upravit
zahradku. Spole¢né se synem to nezvladam.

Otec: Nevime, co je odpocinek. Postizeni naseho syna pro nds znamena neustalou péci

a piipravenost.

»  Kolik ¢asu vénujete svym zalibam.

Matka: Na to se neptejte? To nejde. Dcery mi sice pomahaji, nikdy mi neodmitly pomoc. Ale nechci je nadmérné zatézovat,
ob¢ chodi do $koly. Ja kdyz mam chvilku, tak si uvatim kavu

a Ctu si knizku.

Otec: Moji zalibou je v soucasnosti oprava naseho domu. Chtél bych, aby nase déti mély svoje zazemi.

VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi potiebami.
»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstnani?

Matka: Ne, jediné, co mohu délat, jsou kratkodobé brigady, kdyz je ve Skolce. Nema z nich sice zadny velky piijem, ale
dostanu se mezi lidi a to je dobré pro moji psychiku i pro vylepseni naseho rodinného rozpoctu.
Otec: Ano, mam dvé zaméstnani, abych uzivil rodinu. Stale na§ dim opravujeme
a upravujeme také podle potieb naseho syna. Mame hypotéku a ta se musi splacet, a také dvé dospivajici dcery, které maji
svoje potieby.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.

Matka: Bereme n&jaké ptispévky na syna, manzel ma dvé zaméstnani, neni to dobré, ale nestéZzujeme si.
Otec: Jelikoz mame neustdle v opravé auto, tak to ted vnimame Spatné. Budeme se snazit ziskat pfispévek na vozidlo,
abychom mohli s nasim synem zase jezdit na vylety a k 1ékati.



»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.

kamaradku a ta na kazdou navitévu nosi tagku plnou plen a 1ékii. Z tohoto pohledu jsme na tom velmi dobie. Clovek se nauéi
Zit se spoustou problémul.

Otec: Nepovazujeme se za vyjimeénou rodinu, prosté mame postizené dité a podle toho se chovame

a zijeme. Nehledime na nazory a postoje okoli.

»  Jste spokojen/a se svym soucasnym zivotem?

Matka: Narozenim naseho syna jsme piehodnotili nas Zivot, ptestaly nas zajimat materialni hodnoty

a nejdilezitéjsi je, Ze jsme spolu.

Otec: Jednoduse fe¢eno nejsme nespokojeni, mame jeden druhého, poméhame si, v rAmei moznosti jsme zdravi a to je pro
nas na prvnim miste.

VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.

Matka: Velmi ndm poméahaji nasi rodi¢e. Moji i manZelovi rodice to pfijali velmi dobfe,

i kdyZ to pro n¢ byl rovnéz Sok. Navic nam nedali svoje pocity najevo, chtéli, abychom dal fungovali jako rodina. Dcery
tekly, ze bracha neni nemocny. Navic od nich citime, Ze z jejich strany je odpovédnost za bratra a jsou rozhodnuty
V budoucnu pecovat o syna.

Otec: Dcery, prarodice.

»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Lidé, kterym jsem diivéfovala, uz nejsou. Lidé, o kterych jsem pochybovala, Zze vydrzi, vydrZeli. Spousta lidi mé
odsoudila za moje rozhodnuti nechat si postizené dité. Ale ti, co mé pochopili a podpofili, jsou nasimi opravdovymi prateli.
Otec: Nasi sousedé i blizci pratelé maji pochopeni. Neodsuzuji nas a naopak nas podporuji, mame dobré vztahy zalozené na
divéfe a pomoci. Manzelce chodi pomahat kamaradka, obcas syna povozi v ko¢arku.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodinée poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potrebami. Pokud ano,
jak.
Matka: S nékterymi piateli nemohu sdilet drobné radosti ze synovych pokrok, je pro né téZké pochopit, Ze teprve ted’ feSime
ptatelé nas opustili, protoze vzhledem k synovu postizeni, jsme s nimi nemohli drzet tempo ve spolecenskych akcich apod.
Ale my to chapeme a nezlobime se na né.
Otec: V zaméstnani me chvilku litovali, ale po né¢jakém case pochopili, ze tuto cestu jsme si zvolili sami, Ze se chceme o syna
starat a naopak nasi rodin€ vyslovuji obdiv.

»  Jak ndrocnd je péce o Vase dité.

Matka: Syn zatim sam nechodi, i kdyz se jeho stav zacina zlepSovat. Musim ho pifenaSet a on v souCasnosti vazi devatenact
kilo. Za den na rukach ptenesu nékolik metraki. Rano se budim hrozné unavena a n€kdy mam pocit, ze uz to nezvladnu.
Spoustu véci se snazi syn udélat sdm — naji se, trochu leze.

Otec: Obdivuji manzelku za jeji oddanost synovi, snazim se poméhat s domacimi pracemi

a i naSe dcery pomahaji, kde se da.

VO 4: Jak hodnoti rodice pFistup stata a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi poti‘ebami.

»  Jak vnimate roli statu ve vztahu K rodindm pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.
Matka: Dostavame piispévek na péci, ale na druhou stranu se stat chova sobecky. Mozna je to jenom chybou lidi, ale ¢asto
feSim problémy se ztratou potvrzeni, ktera dolozim. A zpétné uz mi nic nevyplati. A nam ty penize v rozpoctu chybi.
Vzhledem k péci o dité nemam ¢as neustale jesté kontrolovat, zda se néco ztratilo.
Otec: V nasi republice musite mit opravdu tézké postiZeni, nejlépe na prvni pohled viditelné, aby nékdo konal.
A to se jeSté musite hodné snazit, aby si vas v§imli, protoze jak se fika: ,,lind pusa, hotové nestésti*.

» Jaka je podpora ze strany riznych instituci.

Matka: Dvakrat za mésic jsem chodila se synem do specialné pedagogického centra, ale uz nechodime. Specialni pedagozka
nam nikdy neporadila, jak se synem pracovat, vzdycky jenom ftikala, Ze za vSechno mize autismus.

Otec: Navstévovaly nas pracovnice z rané péce, to byla pro nas velkd pomoc a podpora, poskytly ndm mnoho podnétd a
napadi, jak postupovat pii vychové, jak pecovat, cvi€ili jsme Vojtovu metodu. Vzhledem k tomu, Ze syn pouZziva pouze Sest
slov, tak v soucasnosti za¢iname pouzivat vyménny obrazkovy systém, aby se syn mohl dorozumivat s $ir§im okolim.



»  Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: Ja ani nevim, jaké informace bych méla shanét. Ohledné p¥ispévkl ndm poradily pracovnice rané péée. Co se tyce
vychovy naSeho syna, tak se fidim nejvice citem. Uz mame dvé dcery, tak vyuzivam vlastni zkuSenosti. Ja ve zpravach od
1€kait ¢tu jenom zavéry

a doporuceni. Mozna jednou nebo dvakrat jsem se divala na internet, a to jsem si fikala, ze se mi muj syn nebude libit, tak
jsem radéji prestala.

Otec: Snad uz ano, bereme to jak to je, moc nepatrame, nepovazujeme to za dulezité.

»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)

Matka: Jezdime jen na détskou kliniku do Olomouce a tam jsme naprosto spokojeni.
Otec: V této problematice naprosto divéiuji 1ékattim v Olomouci.

»  Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

Matka: Oba si moc piejeme ziskat piispévek na nové auto, ted’ jezdime hromadnou dopravou.
Otec: Nové auto, které by nam velmi usnadnilo cestovani se synem.

VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.
»  Jak se zménil Zivot Vasi rodiny v souvislosti s péci o dité s postizenim ¢ onemocnénim.

Matka: Razantng jsme zménili na$ zivot. Jeden v té roding se alespoti na zacatku se musi zfict vieho

a vzit péci na sebe, aby rodina mohla v néjakém rezimu fungovat. My to délame jesté trochu jinak, ja chci, aby syn zazival
kazdodenni realitu — nékdy prosté prsi, a i pies to jdeme ven, jedeme k mofti, chodime na mésto mezi lidi, neschovavame se.
Otec: Zménily se nase hodnoty, méli jsme dvé zdravé déti a najednou jsme pochopili, Ze je to jesté uplné jinak. Hodné nas to
stmelilo i s prarodici.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.

Matka: Jsme véFici rodina a to nam pomohlo upevnit vztahy v rodiné a podivat se na Zivot zase z jiné perspektivy.
Otec: Nase vztahy jsou vyborné, zalozené na vzajemné duvéte.

»  Prozivate néjaké negativni pocity v SOUVislosti s péci o dité se specifickymi potirebami?

Matka: Pfi jednani s Gifady mé ¢asto rozzlobi piistup ufednikti, mam pocit, Ze nékdy ani nechtéji poskytnout informace.
Otec: Negativni pocity si nepfipoustim.

»  Prozivate néjaké pozitivni pocity v SOuvislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Prozivame radost z kazdého pokroku naseho syna, ted’ se nam dafi chodit na zachod
a to je pro nas velka tleva pii péci.
Otec: Velkou radost prozivam, kdyz se syn ke mn¢ pfituli a povidame si. Naplituje mne neskutecnou energii.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.

Matka: Nevim, jestli to miizeme n&jak zhodnotit. Pokud proZivame radost, tak je hlubsi. Stésti je pro nas nepodstatné.
Radujeme se z oby¢ejnych véci. Samoziejmé, Ze Casem se to vSechno méni, ale my opravdu bereme Zivot takovy, jaky ho
mame a nestéZzujeme si. Nekteré véci ani neumim popsat. Mlzeme se synem cestovat, chodit na akce. Nejvice si to
uvédomite, kdyz dité¢ onemocni, protoZe v ten okamzik si jenom pfejete, aby se uzdravil, a na nicem jiném nezalezi.

Otec: Jsme zdravi a nemusime feSit Zddné naSe zdravotni omezeni. Holky jsou na internaté, tak se vzdycky téSime, az
pfijedou. My jsme radi, Ze mizeme byt spolu. Je to o zazitcich, ne

o vécech, které si ¢loveék koupi. Kazdy ¢loveék na svété ma piipravenou néjakou cestu a zalezi jen na ném, zda po ni bude
kracet nebo zda ji opusti.



PRILOHA &2 -F enylketonurie, lehka mentalni retardace

Chlapec, 6 let a 9 mésici

Vek matky: 24 let
Vek otce: 27 let
Sourozenec: sestra 4 roky a 6 mésict

VO 1: Jakou ilohu hraje druh a stupei postiZeni u ditéte pii hodnoceni kvality Zivota celé rodiny z pohledu
jednotlivych ¢leni.

Tti mésice od sebe se narodil moji sestie také syn a béhem vyvoje déti jsme pozorovali s manzelem rozdily ve vyvoji
chlapct. Chodili jsme k jedné détské 1ékarce, upozornila jsem ji na to, ze syn je pomalejsi, ale ona mé odbyla s tim, ze vyvoj
déti byva odlisny. Kdyz byl synovi rok, pfest¢hovali jsme se na vesnici. Nadale jsme pozorovali markantni rozdily od
ostatnich déti. Mtij manzel se rozhodl, Ze navstivime détskou kliniku a po nékolika vySettenich vyikli 1ékafi podezieni, Ze by
syn mohl trpét fenylketonurii — bylo mu 16 meésict. Nastal koloto¢ vySetfeni na specializovaném pracovisti a zahy
k potvrzeni diagnozy.

» Jakjste prozival/a chvile, kdy jste se dovedél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: V okamziku potvrzeni diagnozy piisla velkd rdna v podob& drastické diety, na kterou musel byt pteveden
vV nemocnici. Syn byl krmen specialnim p¥ipravkem, ktery mél ptiSernou chut’. Zhruba po dvou mésicich pobytu v nemocnici
se u n¢ho projevil typicky hospitalismus.

Otec: Na§ syn musel nosit pleny a to mélo za nasledek, Ze pfestal chodit, doma odmital stravu a musel byt znovu
hospitalizovan

»  Kolik casu travite s ditétem se specifickymi potrebami.

Matka: Snazim se mu maximalné vénovat béhem celého dne. Hrajeme spolu hry, stavime ze stavebnic, sklddime jednoduché
puzzle, podporuji rozvoj celé jeho osobnosti.

Otec: Chodim z prace velmi unaveny, ale ptesto alesponl hodinu v podvecer se snazim manzelce ulevit od starosti a jdu se
synem na prochéazku nebo na hfiste.

»  Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.
Matka: No ja moc odpodinku nemam, protoze se snazim starat co nejlépe o naseho syna. Ale kazdy den si alespoii pul
hodinky odpocinu, vénuji se domécim pracim, které jsou za této situace pro mne relaxacni ¢innosti.

Otec: Ja si o vikendu rad zajdu za kamarady zahrat tenis, takze asi 4 hodiny za tyden vénuji aktivnimu odpocinku pfi
sportovnich ¢innostech.

»  Kolik ¢asu vénujete svym zalibam.

Matka: Rada chodim do divadla, tak jednou za mésic zajdu na ptedstaveni.
Otec: Ja se snazim vénovat sviij volny Cas synovi, ale jak jsem fikal, o vikendu chodim hrat tenis.

VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi poti‘ebami.
»  Umoziuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstndani?

Matka: V soucasné dobé ne. V naSem okoli bohuzel zadna matei'ska $kola neni schopna integrovat naseho syna. Ale od
ptistiho Skolniho roku jsme se dohodli se specidlni matefskou Skolou v okresnim mésté na umisténi syna alespoil na
dopoledni ¢innosti. Problematicka je piiprava stravy pro syna.

Otec: Ano, manzelka piestala pracovat a vénuje se péci o syna. Ja jsem zivitelem rodiny, tudiz se snazim zajistit rodinu

finanéné.
»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.
Matka: Vétsi obnos penéz nyni utratime za specialni stravu pro dité. Navic vatime dvoji jidlo, dietni pro syna a ostatni pro
nas.
Otec: V soucasnosti feSime piispévek na péci, ktery by mohl ¢aste¢né pokryt finan¢ni naroky na stravovani pro syna.
»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.
Matka: O tomto dédi¢ném onemocnéni se mnoho nemluvi, protoze v nemocnicich probihd novorozenecky screening a drtiva

vétsina piipadl je podchycena jiz na zaCatku, vhodnym dietnim opatfenim se tak minimalizuje dopad na vyvoj ditéte a tim i
viditelné projevy nemoci. Spolecnost spiSe vnima mentalni postizeni naseho syna nez jeho primarni onemocnéni.



Otec: No casto se u cizich lidi setkavam s Gsklebky, kdyz vidi naseho syna. A to vnimam negativné, my ho mame radi
takového, jaky je a nechapu, pro¢ nas okolni spol
»  Jste spokojen/a se svym soucasnym Zivotem?

Matka: Uz jsem piekonala obdobi, kdy jsem tézko chapala, pro¢ se to stalo zrovna naSemu synovi. Mam ho rada a on mi moji
lasku stonasobné oplaci. Syn nastoupi do Skolky a ja na ¢aste¢ny Givazek do prace, takze ted’ jsem spokojena, protoze se t€Sim
na nové zazitky.

Otec: Bohuzel nemiizeme zastirat nase obavy z budoucnosti, co bude s nasim synem, az se

o n¢ho nebudeme moci starat. Nadéji mame v tom, ze az dospéje, nebude jiz nutné ptisné dodrzovat dietu a snad bude
schopen ¢aste¢né samostatného Zivota.

VO 3: Jak hodneti rodi¢e pé¢i o dité s postiZzenim ¢i onemocnénim.

»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vim s péci o dité pomdhd.
Matka: Oba mame skvélé rodice, kteti se ndm snazi pomahat. Obcas si syna vezmou na hlidani a tak mame alespoti chvilku,
abychom se mohli vénovat nasemu vztahu a spolenym prochazkdm.

Otec: Nemohu fict, Ze by nam blizka rodina nepomahala, ale znate to, v koneéné fazi je to nas problém a ostatni maji také
svoje problémy a starosti.

»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Nasi nejblizsi pratelé s nami nadale udrzuji pratelské vztahy a snazi se nam poméhat.

Otec: Velmi si cenim podpory sousedd v nasi ¢tvrti. Casto nam poskytli pomoc tieba zaptjc¢enim auta, kdyz jsme jeli k 1ékafi
nebo manzelku se synem odvezli na vySetfeni.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodiné poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potiebami. Pokud ano,

jak.

Matka: Nijak vyrazng, par ptatel se od nas odvratilo, ale vétsina m&la pochopeni.
Otec: Obc¢as mi vadi soucitné pohledy a utéSovani ze strany piatel. Lidé ¢asto o né€em mluvi, ale viibec nevi o ¢em.

» Jak ndrocnd je péce o Vase dité.

Matka: Ted’ uz jsme si zvykli a podfidili zivot rodiny synovi. Ale na za¢atku to bylo t€zké, absolvovali jsme nespocet
piednasek a seminaiti, kde jsme ziskali spoustu informaci ohledné diagnézy, ulila jsem se vatit podle specialni kuchaiky,
odvazovala jsem mnozstvi surovin. Pfesto vnimame péci jako naro¢nou vzhledem k tomu, ze nemohu chodit pravidelné do
zaméstnani a tim napliiovat svoji potiebu seberealizace.

Otec: Naro¢né to je, financné i psychicky, zkuste potad ditéti vysvétlovat, ze mu nekoupite néjakou dobrotu, protoze by mu
uskodila a ostatni déti kolem vesele mlsaji.

VO 4: Jak hodneoti rodice pfistup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi potiebami.
»  Jak vnimate roli statu ve vztahu k rodindam pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Stat by mél v maximalni moZné mife podporovat vSechny rodiny pecujici o dit€ s postizenim, ale to se bohuzel
nedé&je. Syn dostava piispévek na péci, ale je to jenom mala naplast.

Otec: Mrzi m¢, Ze stat se dokonale stard o déti v istavech a vynaklada nemalé prostiedky na péci, ale rodinam, které se
rozhodnout pecovat o své dité samy, ptisp&je jen malou ¢astkou

a jesté ma pecujici osoba problémy piti odchodu do diichodu.

» Jaka je podpora ze strany riznych instituci.
Matka: Dobrou zkuSenost mame s neziskovymi organizacemi a také se specialné pedagogickym centrem pro mentalné
postizené.
Otec: Souhlasim s manzelkou.

»  Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postiZeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Matka: ProtoZe se jednd o onemocnéni s mensim vyskytem, je problematické sehnat kvalitni informace pfimo od 1ékaiu.
Néco jsem si zjistila na internetu.
Otec: M¢ zajima hlavné to, jak postupovat, aby se stav naseho syna nezhorSoval, ostatni informace vnimam jen orientacné,
protoze pro mne dulezita jedine¢nost a to, co nase dité¢ dokaze a ne to, co nedokaze.

»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)

Matka: Tak dnes uzZ mame nemoc syna pod kontrolou, dodrzujeme dietni opatieni, jezdime na kontroly, v soucasné dob¢ je
péce dobra.



Otec: Docela narocné bylo Casté dojizdéni do Brna ke specialistovi, ale ted” uz chodime tady
u nas a synovi se dafi dobfe.

»  Co by podle Vaseho ndazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

Matka: Lepsi finanéni zajisténi od statu.
Otec: Ur¢ite financni vypomoc.

VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.

»  Jak se zménil Zivot Vasi rodiny v sSouwvislosti s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.
Matka: Naprosto radikalné. Pfedev§im se zménily stravovaci navyky rodiny. Vatim specialni stravu pro syna a dalsi obyc&ejné
jidlo pro nas. Zpocatku jsem musela ptestat pracovat a plné jsem se vénovala péci o syna.
Otec: Trochu pozitivnéji jsme zacali situaci vnimat po narozeni dcery, ktera je naprosto zdrava. Ta ndm dava pocit jakési
normalnosti rodiny.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.
Matka: Poiad se mame radi a déti maji mezi sebou p&kny vztah.

Otec: Prosli jsme tézkym obdobim, kdy jsme jeden druhého obviiiovali, ale paradoxné ndm to pomohlo utuzit na§ vzajemny
vztah.

»  Prozivite néjaké negativni pocity v Souvislosti s péci o dité se specifickymi potirebami?

Matka: Mam &asto obavy, co nastane, az pé¢i o syna nebudeme zvladat.
Otec: Jsou to obavy o budoucnost naseho syna.

»  Prozivite néjaké pozitivni pocity v souvislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Kazdy pokrok syna je pro mne velkou radosti.
Otec: Uvédomil jsem si, Ze nas kluk je jiny, ale ne neschopny.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.
Matka: Prozivame spokojeny Zivot naplnény laskou a pratelstvim, a piestoze je na$ syn postizeny a my s tim musime za

v§ech okolnosti pocitat, uzivame si zivot se v§im, co pfinasi.
Otec: Spole¢né s manzelkou jsme dosli k poznani, Ze prozit spokojeny Zivot miizeme i bez materialnich zbyte¢nosti.



PRILOHA ¢&. 3 - Diabetes mellitus 1. typu

Chlapec, 4 roky a 9 mésici

Véek matky: 31 let
Vek otce: 31 let

VO 1: Jakou tlohu hraje druh a stupei postiZeni nebo onemocnéni u ditéte pri hodnoceni kvality Zivota celé rodiny
z pohledu jednotlivych ¢leni.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: Syn mél tii a pil roku, kdyZ se zacal v noci znovu pomodovat a byl velmi unaveny, Méla jsem kamaradku zdravotni
sestru a ta mi doporucila vzit moc¢ a nechat ji zkontrolovat

u lékate s tim, ze ptijde pravdépodobné o zavét mocového méchyie. Lékai moc zkontroloval, zavolal nas do ordinace a sdélil
mi, Ze ma v moc¢i cukr a to neni moc dobré. Potom mu zméfil glykémii, ktera byla vysoka, fekl ¢islo 23, ale to mi v té¢ dobé
viibec nic nefikalo. Odeslal nas do nemocnice v okresnim méste, ale tam nas nechtéli pfijmout a tak jsme zamitili do Fakultni
nemocnice v Olomouci. Ja jsem v té dobé nevédéla co je to cukrovka, ani kde mam hledat v Olomouci nemocnici. Pijali ho
na jednotku intenzivni péce, kde ho vySetfili. Tam jsem zaZila prvni bolest v souvislosti s jeho nemoci, protoze syn plakal a ja
jsem nemohla byt s nim v ordinaci. Po pal hodin€ mi l1ékaika sdélila, Ze ma cukrovku. Vibec jsem nevédéla, co ma, protoze
jsem o tom nikdy neslysela, nikdo z rodiny takovou nemoc nemél. Syn byl hospitalizovan. Ja jsem vSe sdélovala manzelovi
po telefonu. Kdyz nas propustili domi, bylo to hrozné, moc jsem se o syna bala a nikam jsem ho nechtéla pustit. Porad jsem
ho sledovala.

Otec: Bylo to hrozné, protoZe jsme ani jeden nevédéli, do ¢eho jdeme a co nas ¢eka. Prvni reakei byla otazka ,,Pro¢? ,,To je
konec svéta. Uz nikdy nebudeme zit jako pied tim.* Kdyz jsme si nevédé€li rady, tak jsme neustale volali do nemocnice, co
mame délat a neustale jsme ho méfili.

»  Kolik ¢asu travite s ditétem se specifickymi potiebami.

Matka: Tak néjak se stfidame, ja se o syna staram po ptichodu z prace. O vikendech se snazime travit spoleény ¢as jako
rodina, v§ichni spolu.

Otec: Ja syna vypravim do $kolky a béhem dne za nim pravidelné chodim a kontroluji glykémii, pomaham vazit stravu a
dohlizim na podavani inzulinu. A potom po pfichodu ze Skolky si spolu hrajeme nebo pracujeme na zahradé.

»  Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svéemu odpocinku.
Matka: Nemam ¢as na odpocinek, pofad musim byt na telefonu, i kdyz ho hlida nékdo jiny.

Otec: Nedavno jsme spolu s manzelkou stravili vikend pouze spolu, ale nemohli jsme se zbavit podvédomého pocitu, ze
musime byt ve stichu, kdyby se néco se snem délo. Ale trochu jsme si ptece jen oddechli.

»  Kolik ¢asu venujete svym zalibam.

Matka: Ja zadné zaliby nemam, po piichodu z prace se staram o syna a o vikendu se vénuji také synovi.
Otec: Nemam ¢as na zaliby, veskery volny ¢as vénuji roding.

VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi potiebami.
»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstnani?

Matka: KdyZ jsme se dozvédéli diagndzu, tak jsme zacali fesit, jak domacnost utdhneme finanéné. Kdybychom byli finanéné
zajisténi, tak bychom nemuseli tento problém fesit, ale naSe situace nebyla dobra. S manzelem jsme se dohodli, Ze vzhledem
k tomu, Ze ja4 mam jistotu stabilniho zaméstnani, budu pracovat a on ptevezme celodenni pééi o syna.

Otec: V obdobi zjisténi diagnozy jsem musel dat vypovéd z prace a zustal jsem se synem doma. Nyni, kdyZ syn chodi do
skolky, pracuji pod obecnim ufadem, abych byl kdykoli béhem dne k dispozici synovi v piipadé méfeni glykémie a aplikace
inzulinu.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.
Matka: Ted’, kdyZ manzel chodi na ¢aste¢ny Givazek do prace, tak se nam Zije trochu Iépe. Ale finance ndm stale chybi.
Otec: Kdyz jsem byl doma, byla naSe situace horsi, opravujeme dtim a to s sebou pfinasi velkou financni zatéz. Synovi se
snazime zajistit, co nejlepsi kompenzaci, aby nemél hrozici komplikace.
»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.
Matka: Je mi celkem jedno, jestli si na nas nékdo ukazuje. Ja se snazim naudit syna zit v b&zné spole¢nosti. Chci, aby se

s nemoci naucil zit a bral ji jako soucast zivota. Nesetkala jsem se s odmitavou reakci nebo s posmésky.
Otec: Nesetkali jsme se s tim, Ze by si na nas nékdo ukazoval nebo nas litoval.



»  Jste spokojen/a se svym soucasnym Zivotem?

Matka: Nikdy neni tak $patné, aby nemohlo byt hiif, takze jsem.
Otec: Jsem v celku spokojen.

VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.

Matka: Nejvice nam poméaha moje sestra a moje maminka. Obé& ho pohlidaji, zmé&fi ho
a zvladnou pfipravit stravu i aplikovat inzulin.
Otec: Z moji rodiny nikdo. Mam jen matku a sourozence a ti na nas tak néjak zapomnéli.

»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Se sousedy mame normalni vztahy, nijak zvlast’ se s nimi nepotkavame, okoli nas bere jako normalni rodinu.

Otec: Mame pfatele hlavné mezi rodi¢i, ktefi maji déti se stejnym onemocnénim. V naSem okoli mame bézné sousedské
vztahy. Vztahy s moji rodinou po zjisténi diagnozy ochladly

a moje rodina se o nas pfili§ nezajima, navstévujeme se tak dvakrat rocné. Myslime si, Ze maji strach a obavy, Ze by péci o
syna nezvladli.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodinée poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potirebami. Pokud ano,
jak.

Matka: Nevs§imla jsem si, Ze by se néco zménilo v souvislosti se synovou nemoci.
Otec: Okoli nas asi bere jako normalni rodinu, nepostiehli jsme zadné zvlastnosti.

»  Jak ndrocnd je péce o Vase dité.

Matka: Vnimam to jak velmi naro¢né, protoze veskera odborna péée lezi na rodi¢ich, neni zZadna sluzba, ktera by zajistovala
asistenci pfi pé¢i o dité s cukrovkou. Vim, Ze ve méstech funguje asistence zdravotni sestry, ktera dojizdi za détmi a tato
sluzba je hrazena pojistovnou, ale musi ji indikovat 1ékat a vzhledem ke vzdalenosti od mésta to nevidim jako redlné.
Kdybych neméla manzela, tak bych to asi nezvladla, mnohem intenzivnéji vnimam psychickou zatéz nez fyzickou.

psychicka stranka. Nejhorsi je, ze nevime, co pfinese dalsi den, jeden den je stabilni a dal§i den se mu hladina cukru méni
kazdou hodinu. A my to nemtzeme ovlivnit. Nemizeme ovlivnit jeho emocni slozku, ktera se bohuzel do hladiny cukru také
promitne.

VO 4: Jak hodnoti rodice piistup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi potiebami
»  Jak vnimate roli statu ve vztahu k rodinam pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: V nemocnici mi fekli, Ze si mame zazadat o pfispévek na péci, ale ¢astka neni nijak vysoka, nesta¢i na pokryti vydaju
pii péci o syna. Stat se v podstaté moc nestard. Kdyz musel manzel zlistat doma, nedostali jsme ani korunu. Viibec nikdo nam
nepomohl fesit nastalou situaci, problematické bylo i umisténi syna do Skolky, ulitelky nejsou na takové onemocnéni
ptipraveny. Méli jsme $tésti, Ze ho vzali do $kolky u nas v obci. Ale v posledni dob& vnimame neochotu ze strany Skolky.
Otec: Piedstavitelé statu by si mél uvédomit, ze dité si tuto nemoc samo nezpuisobilo a tudiz za ni nemize nést Zadnou
odpovédnost, méli by byt podporovani rodice, kteti se snazi svoje dité vychovavat v roding.

»  Jaka je podpora ze strany riznych instituci.

Matka: Nejlepsi zkuSenost mame s obfanskym sdruzenim Inzulinek. Hned po zachytu onemocnéni jsme se do tohoto
sdruzeni ptihlasili. Jezdime na akce, které poradaji, aby syn vid¢l, Ze existuje spousta déti se stejnym onemocnénim, ze v tom
neni sam.

Otec: Navic tady jsme si mohli promluvit s lidmi, kteti znaji bézné starosti rodin, které maji také déti s cukrovkou. Dost
nepiijemnou zkusSenost jsme zazili nedavno se zdravotni pojistovnou, u které byl syn pojistény. Vzhledem k vyhodnéjsim
podminkam u jiné pojistovny jsme se rozhodli syna pievést k ni, ale my dva jsme zustali u té stejné. Béhem vypovédni doby
nam byla zamitnuta zadost o pfispévek na pomucky. Diky manzeléiné neoblomnosti a houzevnatosti jsme nakonec dosahli
proplaceni pomticek jesté od stavajici pojistovny.

»  Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postiZeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: Ja jsem si hned po zji§téni synovy diagnozy zakoupila odbornou literaturu

a nastudovala jsem vSe, co bylo dostupné. Potom jsem vse sdélila manZelovi.

Otec: Zakladni informace jsme ziskali od edukacnich sester ve Fakultni nemocnici v Olomouci. Lepsi jsou pro nas informace
od ostatnich rodicu.



»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)

Matka: Jsme spokojeni s pé¢i v Olomouci. Lékati i sestry délaji maximum.

Otec: Ngjaky cas jsme chodili do poradny v okresnim mésté, ale zase jsme se vratili do Olomouce, protoZze v okresni
nemocnici byla péée nedostate¢na a dle mého nazoru

i neodborna.

»  Co by podle Vaseho ndazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.
Matka: Zakoupeni senzoru, ktery méfi glykémii kontinualn€. Ulehéilo by nam to no¢ni méfeni, pfece jen bychom se mohli
vyspat bez zbyte¢ného vstavani. A kazdopadné zlepSeni finanéni situace.
Otec: Vime, Ze tuto pomticku proplaci pojistovna, takze ¢ekame na dohodu s 1ékatkou v Olomouci, ktera by nam mohla
senzor predepsat. Taky bychom radi v budoucnu pftesli na inzulinovou pumpu. Dobré by bylo, kdybychom nemuseli fesit
penize.
VO 5: Jak hodnoti rodi¢e kvalitu Zivota rodiny.

»  Jak se zménil Zivot Vasi rodiny v souvislosti s péci o dité s postiZenim ¢ onemocnénim.
Matka: Radikalné se oto¢il, ale nadale miizeme provozovat nékteré aktivity, v podstaté ve, jen musime zohlednit aktudlni
stav syna. Doma se béhem pracovniho tydne jenom mijime.
Otec: Zménilo se vSe, zaméstnani, stravovani, zajmy, hodnotovy systém.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.

Matka: Vztahy v na$i rodiné se nezménily. Snazime se byt jeden druhému oporou a nageho syna milujeme.
Otec: Vychazime si vstfic, respektujeme se a nas vztah se velmi upevnil.

»  Prozivite néjaké negativni pocity v Souvislosti s péci o dité se specifickymi potirebami?

Matka: Obavam se hrozicich komplikaci. Asi bych se toho nechtéla dozit.
Otec: Nevim, jestli pfimo negativni, ale samoziejmé pfemyslim n€kdy o budoucnosti naseho syna, jak to zvladne.

»  Prozivate néjaké pozitivni pocity v SOuvislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Diky synové nemoci jsem poznala spoustu skvélych lidi. Jenom vSichni ti skvéli lidé maji dité s cukrovkou (maminka
plaée — pozn.).
Otec: Doufam v objeveni 1éku na tuto nemoc.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.

Matka: Ja bych si pidla jesté jedno dité, ale manZzel ma strach, Ze by i naSe dalsi dité¢ mohlo mit cukrovku. Byla bych
$tastngjsi, kdybychom na sebe méli vice Casu.

Otec: I pfes obcasné stavy litosti a beznadé€je jsme $tastnd rodina. Mame syna, kterého mame radi a to, Ze ndm zivot vlozil na
bedra udél v podobé nemoci syna, beru jako tdé€l, ktery nAm ma pomoci objevit vnitini krasu.



PRILOHA ¢&. 4 - Diabetes mellitus 1. typu

Chlapec, 10 let a 3 mésice
Vek matky: 41 let

Vek otce: 42 let
Sourozenci: bratr 13 let

VO 1: Jakou tlohu hraje druh a stupei postiZeni nebo onemocnéni u ditéte pri hodnoceni kvality Zivota celé rodiny
z pohledu jednotlivych ¢leni.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: Mij syn byl do deviti let naprosto zdravé dité, zhruba v této dob& jsme si v§imli, Ze za¢ina hubnout, byl unaveny a
bledy. Béhem noci chodil pétkrat na zachod a ja jsem fikala, Ze ma asi cukrovku, ale manzel mi to nechtél véfit a uklidiioval
mne, Ze je jenom nachlazeny. Jednou rano jsem vzala synovu mo¢ a navstivili jsme détskou 1ékarku, ktera mi moje podezieni
potvrdila. V tu chvili se mi zhroutil svét a uz nikdy nezapomenu na tu vétu: ,,Ma$ pravdu, syn ma diabetes®. Vypsala nam
dokumentaci a odeslala nas do Fakultni nemocnice v Olomouci. V nemocnici umistili syna na jednotku intenzivni péce, vzali
odbéry a my jsme jen Cekali. Za dva dny nas prelozili na bézny pokoj a béhem pobytu jsme se udili, jak spravné pichat
inzulin, véazit a pfipravovat jidlo, méfit a vyhodnocovat hodnoty cukru v krvi apod.

Otec: Nas kluk hrozné rad hraje fotbal. A kdyZ pfisel z tréninku, tak vypil 2 litry vody. Zacali jsme mit podezieni, ze néco
neni v potadku. Kdyz se manzel¢ino podezieni potvrdilo, byl to pro mne Sok, vzal jsem si volno v préci a spole¢n¢ jsme jeli
do nemocnice. Vlbec jsme netusili, jak se ndm obrati zivot naruby.

»  Kolik casu travite s ditétem se specifickymi potFebami.

Matka: Syn chodi do Zakladni koly a ma uZ spoustu svych vlastnich zajmt. Cas, ktery spolu musime stravit, se tyké
kontroly hladiny cukru a piipravy stravy. Ale neustdle ho musim hlidat a kontrolovat.

Otec: Samoziejmé jako u vSech zdravych déti spolu hrajeme hry a jezdime na vylety, povidame si. Jinak se s manzelkou
sttiddme v neustalé kontrole jeho stavu.

» Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.
Matka: Béhem dne piili§ neodpodivam, ale vzhledem k charakteru onemocnéni neni problém na chvili vypnout.
Otec: My se s manzelkou, jak uz jsme fikali, stfiddme v neustdlém hlidani, tudiz kdyz hlidd manzelka, mohu ja na chvili
vypnout.

»  Kolik ¢asu vénujete svym zalibam.
Matka: Vzhledem k tomu, Ze s manzelem v hlidani stfiddme, tak mam mozZnost jit si zacvi¢it nebo s kamaradkou chvili
posedét u kavy.
Otec: Syn je sportovec a ja také, takze mam moznost vénovat n€kolik hodin v tydnu sportu.
VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi poti‘ebami.

»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstnani?
Matka: Ano, pracuji ve stejné Skole, kam muj syn chodi, tudiz mam zatim moznost neustalé kontroly, ale je to velmi
vycerpavajici.
Otec: Ja také chodim do prace, snazim se o vylepSeni finan¢ni situace rodiny.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.
Matka: Finanéné vSe zvladame, protoZe oba muiZzeme pracovat. Hodné investujeme do 1é¢by syna, aby v pozd&j$im véku
nemél komplikace, jako jsou slepota, odumirani tkani v koncetinach nebo selhéni ledvin.
Otec: Finanéni situaci hodnotim jako dostacujici, ale ne dobrou.

»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.
Matka: Tato nemoc neni na prvni pohled vidét, takZze mnoho lidi ani nepozna, Ze syn trpi cukrovkou, obcas se setkavam se
zvédavymi pohledy lidi, kdyZ je tfeba okamzité zméfit glykémii, ale necitim se nijak odstréena ze spole¢nosti.
Otec: Je to tak, jak fikd manzelka, jsme uplné normaélni rodina, kterd se ucastni riznych akci, jen to mame troSku ztizené
kontrolou syna.

»  Jste spokojen/a se svym soucasnym zivotem?

Matka: Jsem spokojena se svym soucasnym zivotem, i kdyz se nikdy nesmitim s tim, ze mij syn trpi nevylé¢itelnou nemoci.
Otec: Cely zivot rodiny jsme podfidili tomuto onemocnéni, tudiz ted’ se da fict, Ze jsem spokojen.



VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.

Matka: Nastésti péci o syna zvladame sami, ale snazi se zapojit i nas star$i syn.
Otec: Samozrejme nas podporuji nasi rodice, obcas syna pohlidaji, ale pokud nemusime, tak je tim nezatézujeme.

»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Mame spoustu pratel, ktei{ nas podporuji a obdivuji, jak to zvladame.
Otec: Vztahy s nasim okolim jsou nadstandardni, vaZime si naSich pftatel a jejich psychické podpory.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodiné poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potirebami. Pokud ano,
jak.

Matka: Ne, nezménil, jenom se mozna trochu vic lidi v okoli zacalo zajimat o tuto nemoc, jeji projevy a moznou prvni
pomoc.
Otec: Lidi v okoli samoziejmé zajimalo, o jaké onemocnéni se jedna a co to v Zivoté ¢lovéka znamend, ale pfistup k nasi
rodin€ se nezménil.

»  Jak ndrocnd je péce o Vase dité.
Matka: Na3 Zivot je neustalém hlidani ¢asu a poéitani vyzivovych jednotek. PHi této diagndze nemiizete jist, kdy se vam zlibi,
ale mate presné ureny ¢as. Rano v 7:00 hodin snidan¢, v 9:30 hodin svacina, ve 12:00 hodin obéd, druhé svacina ve 14:30
hodin, v 18:00 hodin vecefe a ve 20:00 hodin druhd velefe. Davky inzulinu si aplikuje Ctyfikrat denné. Je to velmi
vycerpavajici.
Otec: Nejhorsi je vstavani v noci, protoze syn si musi dvakrat za noc méfit glykémii.

VO 4: Jak hodnoti rodi¢e pFistup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi potiebami
»  Jak vnimdte roli statu ve vztahu k rodindm pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Stat se o tyto déti moc nestara, asi tuto nemoc nevnima jako dostate¢né zavaznou pro to, aby konal. Zdravotni
pojistovna proplaci pomticky.

Otec: Nevnimam roli statu v této oblasti jako dostate¢nou, pokud se budeme bavit

o vzdélavacim procesu, tak je dobfe, Ze i nd$ syn ma narok na podptirna opatfeni prvniho stupné a je mu umoznéno stravovat
se v ur¢enou dobu a mit uréité ulevy.

» Jaka je podpora ze strany riiznych instituci.
Matka: Podporu mame ve sdruZeni, které se zabyva détmi s cukrovkou. Syn s timto sdruzenim jezdi na tabory, pofadaji rizné
srazy. Jsem tomuto druzenimi vdécna za to, ze déti s timto onemocnéni diky jejich aktivitdm védi, Ze nejsou samy.
Otec: Taky potadaji nadilku od Mikulase, Velikono¢ni dilny, fotbalové dny — to je néco pro naseho syna.
»  Mate die Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Matka: Myslim si, ze dnes uz mame dostatek informaci, ale diky kontakttim se sdruzenim
a ostatnimi rodi¢i stejné nemocnych déti. Jinak informaci neni pfili§ mnoho.
Otec: Piedevsim chybi informovanost vetejnosti. Mam pocit, ze lidi se ani nezajimaji, pokud se jich to pfimo netyka.

»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)

Matka: Zdravotni péde ze strany 1ékafi je vyborna a ja jim za to moc dékuji.
Otec: Jsme velmi spokojeni s piistupem lékaia.

»  Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.
Matka: Nase situace neni $patna, mozna existence néjakého sdruzeni blize k naSemu domovu.
Otec: Syn bude moci v brzké dob& absolvovat operaci, kdy mu bude do podkoZi aplikovand podkozni pumpa, ktera hlida
hladinu cukru v krvi a automaticky davkuje inzulin, coz pro nas s manzelkou bude velka uleva od neustalého hlidani a
kontrolovani.
VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.

»  Jak se zménil zivot Vasi rodiny v Souvislosti s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Nas zivot je ted’ jiny, nez pfed onemocnénim syna. Mnohem vice se ted’ snazime délat spoustu véci spole¢né, jako
rodina.



Otec: Zménil se hodnotovy systém kazdého z nés a k tomu vedeme i nase déti. Clovék vzdycky sice ¥ika, Ze je pro ného
nejdilezitéjsi zdravi, ale ve skute¢nosti na né tolik nemysli, kdyz mu nic nechybi. Tu skute¢nou hodnotu zdravi si uvédomite,
az kdyz o né ptichazite.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.
Matka: Vztahy v nasi rodiné se pfitomnosti synova onemocnéni vice upevnili, vzijemné se podporujeme po psychické
strance a mame se stale radi.

Otec: Vztahy jsou velmi dobré, i mezi nas§imi détmi panuje vzajemna tolerance, pomoc a ja si toho nesmirné vazim, ze
dokazeme vsichni drZet spolu.

»  Prozivdte néjaké negativni pocity v SOuVislosti s péci o dité se specifickymi potirebami?
Matka: Jediné, co mé& mrzi je, Ze na tuto nemoc neexistuje 1ék. Ja pevné doufam, Ze je to jen otazka Casu a jednoho dne 1ék
bude objeven.
Otec: Jako negativni vnimam to, ze kdyZz chce jit syn hrat fotbal nebo sportovat, musime napfed zméfit glykémii, musi se
vice najist, protoze ze sebe bude vydavat vétsi mnozstvi energie, prosté fakt, ze ho musime potad hlidat.

»  Prozivite néjaké pozitivni pocity v souvislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?
Matka: Zmeénili jsme Zivotni styl, zdravé jime, vazime si zdravi.
Otec: Dobry pocit mam z toho, kdyz vidim, Ze syn sice nemize délat vSe jako ostatni déti, ale dobfe se uc¢i a ma moznost
uspéchu i v jinych odvétvich nez je sport.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.

Matka: Jednoduse fe¢eno nejsme nespokojeni.
Otec: Bereme s pokorou vse, co nam zivot pfinasi, a proto si myslim, Ze prozivame plnohodnotny zivot.



PRILOHA &. 5 - Autismus, syndrom ADHD

Divka, 9 let a 4 mésice

Vek matky: 45 let

Vek otce: 50 let

Sourozenci: nevlastni — 3 sestry (23, 25, 28 let) a bratr (22 let)

VO 1: Jakou ilohu hraje druh a stupei postiZeni u ditéte p¥i hodnoceni kvality Zivota celé rodiny z pohledu
jednotlivych ¢leni.

Nas to prosté provazelo od narozeni, protoZe dcera byla pfi narozeni pfidusena a tak méla nadstandardni sledovaci péci.
Chodili jsme pravidelné na oéni, na neurologii, jeji vyvoj byl lehce opozdény po fyzické strance, ale po psychické strance byl
viditelny vyrazny rozdil. Nase pediatricka nas odeslala k psycholozce, ktera zajistila vySetieni sluchu k vylouceni vady.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: My jsme se z toho nikdy nehroutili, protoZe nés to provazelo od mali¢ka, informace se postupné dopliovaly. Velky
podil na tom ma nase psycholozka, ktera pravidelné pracovala s celou na$i rodinou. Diagnoézu stanovila az lékarka
z psychiatrie. Chtéli jsme pro dceru do skolky asistenta pedagoga, a proto jsme potiebovali stanovenou diagnézu. Kdyz jsem
si zpravu Cetla, tak uz mne to nijak neptekvapilo.

Otec: Ja jsem si nikdy nepfipustil, Ze by to jednou nemélo byt normalni a v potadku. Uz jsme oba méli svoje déti, jsme starsi
rodice a tak to pfijimame tak, jak to je.

»  Kolik ¢asu travite s ditétem se specifickymi potiebami.

Matka: Po piichodu z prace se vénuji dcefi naplno. Navstévujeme spolu nékolik krouzk®, chodime na hipoterapii a
hiporehabilitaci, jezdime na akce.
Otec: Snazim se vénovat celé své rodiné, manzelce i dcefi, travime spolu vikendy.

» Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.

Matka: Snazim se odpocivat, kdyz si dcera sama hraje nebo si spolu hrajeme a ona ma svoji chvilku, v ten okamzik vypinam
ija. Odpocivame aktivné - jdeme tfeba do divadla, na koncert.

Otec: Paradoxné odpocinkem je moje zaméstnani, protoze tam se alespon na néjakou dobu soustfedim na jiné problémy.
»  Kolik casu vénujete svym zdlibam.

Matka: Nasi zaliby $ly stranou, veSkery ¢as vénuji dcefi. Ale ted” uz to zacind byt lepsi, uz mam obcas moznost zajit si
s kamaradkou do kavarny.
Otec: Tak mozna dvé¢, tii hodiny za tyden — chodim hrat fotbal.

VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi potiebami
»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstnani?

Matka: Chodim do prace, ale na zkraceny ivazek, protoze dcera ma problém s kolektivem déti, vadi ji hluk. V druziné musi
mit asistentku, kterou platime ze svého finanéniho rozpoc¢tu. Ja potiebuji chodit do prace proto, abych si udrzela psychické
zdravi a abych byla v kontaktu s lidmi. Navic mam dobry pocit, Ze i ja ptispivam do rodinného rozpoctu.

Otec: Na mé lezi finan¢ni zajisténi celé rodiny. Musel jsem pfed rokem ukoncéit podnikani

a najit zaméstnani, kde mam pevnou pracovni dobu a to mi umoziuje vénovat se dcefi vice. Zjistil jsem, ze kdyz s tim
ditétem doma nejsem, tak ani nevim, jak se k nému chovat.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.

Matka: Nage finanéni situace je dobra, miZzeme si dovolit provozovat dvé auta, na druhou stranu je to nezbytnost pro to,
abychom dcefi mohli poskytnout vyziti v krouzcich, abychom mohli jezdit na terapie. V Prost€joveé jsme nenasli zadné
vhodné aktivity, proto jezdime do Olomouce a do Vyskova.

Otec: Vzhledem k tomu, Ze jsem donedavna podnikal, tak mame dobré finanéni zajisténi pro celou rodinu.

»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.
Matka: Dcera je ve vyvoji trochu opozdénd, ma zajmy mladsiho ditéte nez jeji vrstevnice a to nékdy budi pozornost okoli.

Ale my to nefesime, jsme radi, Ze je dcera v pohod¢ a ze déla pokroky. Nékdy si myslim, Ze nékteti rodice naprosto zbytecné
Ipi na diagndze a neustale ocekavaji ohleduplnost okoli, i kdyZ neni na misté.



Otec: Je mi jedno, jak nas vnima okoli a jestli se nad nami pohorSuji. Nete$ime to, nikdo nevi, co prozivame, a nikdo by
nemél soudit. Kdyz je né&jaky problém, feknu, Ze dcera ma autismus a dal uz to netfesim.

»  Jste spokojen/a se svym soucasnym Zivotem?

Matka: Ja jsem spokojena, chodim do zaméstnani, mame s manzelem p&kny vztah, fungujeme jako normalni rodina.
Otec: Clovék by mél byt vzdycky trochu nespokojen, aby se mohl posunout dal, ale myslim si, Ze my Zijeme spokojeny
rodinny zivot.

VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.

Matka: Pomaha nam moje maminka, ktera si dceru ob¢as bere na hlidani, vezme ji na vylet, hraje si s ni, vymysli pro ni rizné
aktivity.
Otec: Obcas nam pohlidaji dceru moje dcery.

»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Nesetkala jsem se s tim, Ze by ndm nékdo fekl, Ze mame nevychované dité. SpiSe jsme se snazili nase okoli vtahnout
do stresovych situaci tim, ze jsme je na to pfedem upozornili

a pozadali o spoluprici. Timto postupem jsme predchézeli negativnim reakcim okoli. Mame skvélou sousedku, ktera
Vv pfipadé nutnosti je ochotna dceru pohlidat.

Otec: My jsme celkové méli §tésti na lidi, na 1ékafe, na sousedy apod.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodinée poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potrebami. Pokud ano,
jak.

Matka: Né&kteti lidé nas odsuzuji za to, Ze dceti umoziujeme vzdélavani pomoci tabletu, ale uz nevi, Ze vyuzivame dostupné
vzdélavaci programy, kde se dcera uci, jak reagovat v riznych socialnich situacich.

Otec: Manzelka se snazi dceru brat mezi béZznou spole¢nost, aby nebyla odtrZena od reality

a zvykla si na Zivot mezi lidmi i pfes jeji afektivni reakce.

» Jak ndrocnd je péce o Vase dité.

Matka: Snazime se doma nevytvaret zadné stresové situace, aby dcera byla v pohodé. Ale jinak je to neustala ptipravenost a
pohotovost na telefonu. Je to naroéné.

Naro¢ny je cely nas den, protoze dcera vzhledem k diagnéze autismus, vyZaduje naprosto presné dodrzovani denniho
rezimu, tim myslim pfesnost na minuty, jinak nastava afektivni reakce. Vstavame pfesné v 5:50 hodin. A potom vse
pokracuje podle pfesné rozplanovaného rezimu dne. Nemohu odjet ani o minutu dfiv, kazda neplanovana zména vyvolava
afektivni reakci dcery.

Otec: My zijeme krok po kroku. Doma se citi bezpecné, ale vadi ji cizi lidé, kteti ji prostor narusuji. Z tohoto divodu je
naro¢na kazda navstéva u nas i jinde, nové situace, které neznd. Dcefi platime rtizné krouzky, aktivity, cvi¢eni. Chceme, aby
se maximalné rozvijela po vSech strankach.

VO 4: Jak hodneoti rodice pFistup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi potfebami.
»  Jak vnimate roli statu ve vztahu k rodinam pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Pro tyto déti stoji vSechno neskuteéné mnoho penéz, a pokud nemate finanéni zajisténi, nemate Sanci nic ditéti dat.
Matky samozivitelky jsou opravdu chudaci, protoze si nemohou vibec nic dovolit.

Otec: Ja zastavam nazor, Ze kdyz je to moje dité, tak se mam postarat ja. Ale chapu, ze matka samozivitelka nemize z davek
vyzit. Nechapu, jak se otcové téchto déti ¢asto zachovaji

a rodinu opusti. Polovina chlapova piijmu by méla jit na dité. My to nastésti nemusime fesit, protoze jsme financné zajisténi.

»  Jakd je podpora ze strany riznych instituct.
Matka: Stat se postard, ale jen v ptipadg, Ze si sami zjistite, na co mate narok, jinak Zadna nabidka pomoci neni.

Otec: Castetné nas podpotilo specidlné pedagogické centrum v Olomouci, v Prost&jové
o zadné instituci nevim. Bez auta bychom ale nemohli tyto vyhody vyuZit, pfece jen je Olomouc vzdalena.

»  Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postiZeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: Jsem ve skupiné maminek, které maji podobné problémy, a s nimi konzultuji, jak postupuji, ale v§e musime stejné
pfizptisobit nasi dcefi. Udélala jsem si kurs asistenta pedagoga, takze bé¢hem studia jsem ziskala dostatek informaci, néco
jsem si nastudovala z odborné literatury.

Otec: Domnivam se, ze ano. Manzelka se hodné zajima o tuto problematiku, takze mi informace predava.



»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)

Matka: Zdravotni péce je vyborn, mame skvélou psycholozku, ktera ochotné vyslechne i nés rodi¢e a poradi nam.
Otec: Nemam vyhrady ke zdravotni péci.

»  Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

Matka: Védomi, Ze se o nasi dceru nékdo postara, az tady nebudeme, pokud toho sama nebude schopna.
Otec: Nase situace neni $patna, mame vse, co potiebujeme.

VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.

»  Jak se zménil zZivot Vasi rodiny v Souvislosti s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

celou vychovu dcery.
Otec: Mame naplanovany kazdy den do detailu, prosté jsme se naucili dodrzovat pfesny rezim, ktery nase dcera potiebuje pro
to, aby bez problémt fungovala.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.

Matka: Hodné jsem vSechno feSila se svoji matkou, kterd méa velké pochopeni. Mam uz dospélého syna z predchoziho
manzelstvi, takze i s nim jsem probirala okolnosti ohledné postizeni dcery.

uz se s tim smifila. A nase dospé€lé déti nas podporuji.
»  Prozivate néjaké negativni pocity v SOWVislosti s péci o dité se specifickymi potirebami?

Matka: Ob¢as mam stavy, kdy pfemyslim nad tim, pro¢ je jina neZ ostatni déti.
Otec: Nevime, co bude s dcerou, az vyroste. Jestli bude schopna se sama o sebe postarat. Vylozené mé to netrapi, ale ta
mysSlenka obc¢as vyplave na povrch.

»  Prozivate néjaké pozitivni pocity v SOUVislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Vidim pokrok, Ze se dcera zlepSuje, a to mé t&si. Pieji si, aby byla co nejsamostatnéjsi a dokazala se sama o sebe
postarat.

Otec: Zapisujeme si do knihy kazdy maly uspéch, kterého dcera dosahne. V¢era jsme si naptiklad zapsali, ze se poprvé divala
sama na VecerniCek a prestala mit obavy z televize. Vzhledem ke svému postizeni ma mimofadné nadani v oblasti paméti,
umi nazpamét svatky v kalendafi, dobfe si pamatuje rizna data.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.

Matka: My jsme opravdu hodné spokojeni, my s manzelem jsme dvojice, ktera se hledala, az se nasla. Ja se stra$né rada
vracim domd, protoze u nas doma je pohoda.

Otec: NemuzZeme s dcerou délat vSechno, ale pfizptsobili jsme tomu cely nas Zivot, ktery je spokojeny a St'astny. Je to tak
osobni, ze kazdy to miize vnimat jinak.



PRILOHA ¢&. 6 - Epilepsie, syndrom ADHD

Divka 7 let
Vek matky: 35 let
VéEk otce: 27 let, s rodinou nezije

VO 1: Jakou ilohu hraje druh a stupei postiZeni u ditéte p¥i hodnoceni kvality Zivota celé rodiny z pohledu
jednotlivych ¢leni.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Matka: Dceti bylo 20 mésict, byl veCer pie Velikonocemi, ji jsem je uvafila a §la jsem je zchladit, a kdyZ jsem se otocila za
sebe, tak jsem vidéla, jak se dcera sune podél zdi k zemi. Rychle jsem ji chytla, méla zat'até zoubky a ja jsem vibec nevédéla,
co se d&je. Zachvatila mne panika. Zacala zvracet a tak jsem volala zachranku. Pofad méla opakované zachvaty
a tak nas v nemocnici hospitalizovali a ¢ekalo se na vysledky. Sice hned vyikli podezieni na epilepsii, ale koneéné potvrzeni
diagnozy bylo oficialné az za dva mesice po prvnim zachvatu.
Dlouhou dobu jsem se utéSovala, ze se 1ékafi spletli. Byla nasazena 1é¢ba a kazdé tfi mésice chodime na kontrolu EEG,
zachvaty jsou stale, ale pouze kratkodobé. Velké zachvaty miva pii hore¢kach.

»  Kolik ¢asu travite s ditétem se specifickymi potiebami.
Matka: S dcerou travim veskery ¢as, kdy neni ve $kolce.

»  Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.

Matka: No je to pouze Sest hodin denné a je to doba, kdy dcera veCer usne zhruba kolem jedenacté do péti hodin rano, kdy se
probouzi. Z toho plyne, ze milj odpocinek je pouze spanek.

»  Kolik casu vénujete svym zdlibam.

Matka: Nemam Zadny ¢as na své zaliby, diky syndromu ADHD, kterym byl dcefi kromé epilepsie diagnostikovan, jsem
V neustalém zapojeni do jejich aktivit.

VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi poti‘ebami.
»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstnani?

Matka: Tim, ze musim byt na telefonu, tak ne. Protoze vétSina zaméstnavateli nechce respektovat a pochopit to, Ze ten stav
ptichazi necekané a ja musim okamzité byt pfipravena pfijet.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.
Matka: Toto onemocnéni neni piili§ naro¢né po financni strance, léky jsou dostupné a hradi je pojistovna. Veskery financni
ptijem je pouze ze socidlnich davek a mame spolubydliciho, ktery financuje najem. Ted’ mame moznost ziskat piispévek na

péci, tak vzhledem k naro¢nosti péée budeme o n¢j zadat. Musim umistit pojistky na vSechny kliky a dvitka, kde by mohla
najit véc, kterymi by si mohla ublizit.

»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.
Matka: Rodi¢e mi jasné fekli, Ze mi nepomohou. Onemocnéni neni na prvni pohled viditelné, ale vzhledem k ADHD si
spousta lidi mysli, Ze dcera je nevychovana. Dilezité je, aby si lidé uvédomili, Ze tyto déti jsou na ucinné 1ékové terapii a
zpravidla nejsou nebezpecné svému okoli ani sob¢. Staram se o dceru pecliveé a piistupuji ke vS§em problémi pozitivné a
radé&ji si ani zadné problémy nepiipoustim.

»  Jste spokojen/a se svym soucasnym zivotem?

Matka: Ne, checi do prace. Sedm let jsem se intenzivné starala o dceru. Nemohu se smifit s diagnozou epilepsie, mize

rrrrr

VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.
Matka: Moji rodi¢e mi nepomohli viibec, nikdy si ji nevzali na vikend nebo na noc. Ale mam kamaradku a jejtho manzela,

ktefi mi pomahaji, vezmou dceru na vylet nebo mi dceru pohlidaji pfes noc. Jsou pro dceru autoritou a pomahaji mi i
s vychovou. Ja si do svého zivota nechci nikoho pfipustit, protoze malokomu veéfim.



»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Okoli se ke mné postavilo ¢asto zady. Spousta znamych mé kritizovala, Ze si jeji problémy vymyslim, protoze dcera
byla Ziva od narozeni. Ale oni nevidi ten rodinny Zivot za dvefmi bytu, neumi si predstavit situaci, kdy mate pocit, Ze vam
dit€ umira. Chybi jim zkuSenost, protoZze dceru vidi jen chvili. Moji nejblizsi pratelé nas podporuji, chapou, ze musim byt pti
vychové dislednd, dcera musi mit nastaveny pevné hranice. Zkousela jsem rizné vychovné styly, ale nejvice se mi osvédéila
pfisnost. Naucila jsem se dcefi nic neslibovat.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodiné poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potirebami. Pokud ano,
jak.

Matka: Co se tyka onemocnéni epilepsie tak ne, ale syndrom ADHD je pro spoustu lidi problematicky, protoze nejvice se
projevuje afektivnim chovanim, bohuzel dité nerozliSuje, jestli je to doma nebo na vefejnosti.

» Jak narocnd je péce o Vase dité.
Matka: Dcera trpi pfi hore¢natych onemocnénich velkymi zachvaty, to jsou stavy, kdy u ni musim neustale byt a hlidat ji.
Péci povazuji za hodné naro¢nou, protoze ji musim neustale hlidat i vzhledem k diagnéze ADHD. Tak néjak ty dvé diagnozy
nejdou dohromady, epileptik musi byt v klidu a hyperaktivita je piesné opa¢ny jev. Od mali¢ka dcera pada hlavou dold, proto
ji musim neustale hlidat, aby nedoslo k padu.
VO 4: Jaky hodnoti rodi¢e pristup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi potiebami.

»  Jak vnimate roli statu ve vztahu K rodinam pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Stat se k této problematice se nepostavil nijak, neni to extra diagndza, kterou by vzal v potaz. Zadny piispévek na
Iéky. Mate dité, tak se starejte sami. Tato nemoc ji prosté dle statu nebrani v zivotu a hotovo.

» Jaka je podpora ze strany riznych instituci.
Matka: Nikdy jsem se nezajimala o podporu ze strany né&jaké organizace, vse fe§im sama. Az ted” postupné zjist'uji, ze mohu
dosdhnout na nekteré ptispévky. Mam pocit, Ze instituce jsou proti mné. Zazila jsem pomérné striktni konstatovani ze strany
pedagogicko-psychologické poradny, psycholozky a psychiatri¢ky pfi feSeni odkladu povinné $kolni dochazky. Chtéla jsem,
aby dcera §la do skoly, protoze jsem byla piesvédcena, Ze odklad nic nezméni na stanovenych diagnézach, ale vSechna
odborna pracovisté mi to doslova zakazala. Nebojovala jsem, protoze jejich sluzby nadéle vyuzivam. Navic nam tato péce
pomaha, nemohu si na né stéZovat, ale vadil mi pfistup. Po roce v§ak musim fict, Ze vysledky v testech byly vyrazné lepsi.
Snazila jsem se najit $kolu s individualnim pfistupem a to se mi povedlo. Navic se podatilo zajistit asistenta pedagoga.

»  Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postiZeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Matka: Mam pomérné dost informaci od détské 1ékarky a od psychiatricky, spoustu informaci jsem zjistila na internetu.

»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)
Matka: Vsechno je vyborné a jsem spokojena. Ale kdyz se mi néco nelibi, tak sbalim dité
a odchédzim jinam. Dcera Casto trpéla zanéty hornich cest dychacich, tehdy jsem se setkala s tim, Zze jsem méla problém pii
pobytu s dcerou v nemocnici, ale ted’ si nemohu stézovat.

»  Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.
Matka: Chtéla bych vyhrat tak pét miliéni. Mit vice penéz tak si koupim pro sebe a dceru malinky diim s bazénem a uz se
nikam nehnu. A taky zahradku, kde by mohla dcera béhat. Taky bych si rada ud¢lala fidi¢ak a poridila auto, ale zatim je to
nerealné. Snazim se dceru vést k samostatnosti, aby byla schopna se v budoucnu o sebe postarat.
VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.

»  Jak se zmenil Zivot Vasi rodiny v SOUVislosti s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.
Matka: Biologicky otec nevi o problémech, které fe$im. Jsem jenom ja a dcera. Ja jsem ho opustila. Bylo v8echno $patng,
partner mé bil, nedaval mi najist. Mama mi sice pomohla tim, Ze mé pfivezla zpét domd, ale fekla mi, ze mam dat dité€ pry¢ a
to jsem ja nechtéla.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.

Matka: Ted’ jsou vztahy dobré, paradoxné si dobfe rozumim se svym nevlastnim otcem, kterého jsem v détstvi neméla rada,
dokonce i moje matka si dceru ob¢as vezme na prochazku. Neni to idealni, ale ja si cenim v§eho, co nase vztahy zlepsuje.



»  Prozivdte néjaké negativni pocity v SOuvislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Jeden jediny pocit, je velka unava z toho, ze musim byt pofad ve stichu. Neobavam se budoucnosti. Nékdy si pieji
jinou hol¢icku, ktera bude hodna

»  Prozivate néjaké pozitivni pocity v SOUVislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Dcera je cela pozitivni a ja si neumim piedstavit Zivot bez ni. Jejim narozenim jsem se zbavila depresi, kterymi jsem
dvanact let trpéla. Mné se v ni vratila moje milovana babicka. Najednou jsem se zbavila pocitu prazdnoty, ktery v mém
zivoté po babicce zbyl. Babicka byla pali¢ata a moje dcera je stejna.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.

Matka: Vidim, ze dcera se ve vyvoji posunuje a déla pokroky, ale ja sama stojim uz nékolik let na jednom misté a potiebuji
jit dal. Pokud ji poustim na hfisté, které mame pod okny, davam ji na krk telefon, aby méla ona nebo nékdo jiny moznost
pfivolat pomoc a jsem stale v dosahu. My dvé spolu mame krasny vztah, a pfestoze mame spoustu problému, tak se da fict,
ze mame dobry zivot.



PRILOHA &. 7 - Lehka mentalni retardace, srdeéni vada, skoliéza

Chlapec, 7 let a 2 mésice
Véek matky: 32

Veék otce: 36

Sourozenci: sestra 12 let

VO 1: Jakou ilohu hraje druh a stupei postiZeni u ditéte pFi hodnoceni kvality Zivota celé rodiny z pohledu
jednotlivych ¢leni.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Matka: Prvotni podezieni, Ze neni néco v poradku, jsem nabyla, kdyz mél syn jeden rok. Jeho vyvoj fyzicky i dusevni
zacinal zaostavat za vrstevniky. Po vysetieni, které prokazalo snizeny intelekt s psychomotorickou retardaci, jsem pocitila
Sok, zklamani, strach a neuméla jsem si moc piedstavit, co tato vada bude do budoucna znamenat pro syna, mé a celou

rodinu.
Otec: Moje pocity byly podobné, viibec jsem si neumél piedstavit, jak to ovlivni nas zivot.

»  Kolik ¢asu travite s ditétem se specifickymi potiebami.
Matka: Jsem zamé&stnana a syn nav§tévuje prvni tfidu Zakladni Skoly specialni. Spole¢né travime ¢as po praci, kdyz ho ja
nebo manzel vyzvedneme ze $koly, o vikendech a o svatcich. V tyto dny také vypomaha s hlidanim babicka.
Otec: Jsem zaméstnany, takze stejné jako manzelka, travim se synem cas po praci,
o vikendech a o svatcich.

»  Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.
Matka: V pracovni dny volného ¢asu nemam mnoho (spie Zadny). O vikendech to je lep$i, velmi nam pomahaji prarodice,
berou si syna na prochazky nebo na vylety. Nejvice volna mam v sobotu vecer a v nedéIni dopoledne.
Otec: Volny ¢as travim s rodinou, takze je to zhruba stejné.

»  Kolik casu vénujete svym zdlibam.
Matka: Na zaliby zatim bohuzel nemam ¢as.
Otec: Kvuli rekonstrukci rodinného domu nemam zadny ¢as na konicky.
VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi poti‘ebami.

»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstnani?
Matka: Ano umoziuje, ale za pfedpokladu, Zze vétSina starosti o syna lezi na mné. Nékdy jsou situace, kdy je potieba
spolupréce celé rodiny (dcera, prarodice), protoze syn musi byt pod stalym dohledem.
Otec: Ano umoziuje, ale je to velmi naro¢né.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.
Matka: Nez syn nastoupil do $koly, byla jsem s nim doma a veskera finan¢ni zatéZz leZela na manZzelovi. Navic jsme
z nevédomosti doposud nevyuzivali socialni davky, na které jsme meli narok. Star§i dcera navstévuje zakladni skolu, takze
celkova finanéni situace zatim neni dobra.
Otec: Vzhledem k tomu, Ze se manzelka musela vénovat postizenému synovi a zlstat S nim doma, tak veskera finan¢ni
zodpovednost lezela na mé. Bylo to hodné narocné obdobi. V soucasnosti jiz manzelka mize pracovat, ale i pies to se
snazime Setfit, kde se da.

»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.

Matka: Spatna, nedostatek financi.
Otec: Spatna, opravujeme diim a to pfedstavuje financni zaté€z a syn potfebuje specidlni pomucky, které nehradi pojistovna.

»  Jste spokojen/a se svym soucasnym zivotem?

Matka: Ani ne.
Otec: Moc ne.



VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.

Matka: V ramci mozZnosti je to nase dcera, ale pfedev§im moji rodice.
Otec: Dle moznosti se snazi pomahat dcera, ale hlavné tchan s tchyni.

»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Nejblizsi okoli zna nasi situaci, takze to ptijima s pochopenim a prozatim nikdy nevyvstal Zadny konflikt.
Otec: Bezproblémové.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodiné poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potirebami. Pokud ano,
jak.

Matka: Ne, nezménil a moc si toho vazim.
Otec: Nastésti ne.

»  Jak narocnd je péce o Vase dité.

Matka: Vzhledem ke stupni postizeni (neni sobésta¢ny) je nezbytné, aby syn byl pod neustalym dohledem. Z tohoto diivodu
je péce velmi naroc¢na jak psychicky, tak fyzicky.
Otec: I pro mé to je zna¢na psychicka zatéz.

VO 4: Jak hodnoti rodice pFistup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi poti‘ebami.
»  Jak vnimate roli statu ve vztahu k rodinam pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Informaci mnoho neni, i kdyz se zda, Ze televize a internet jsou piehlceny ptibéhy lidi s postiZzenim. Moznost vybéru
umistit takto postizené dité do né€jakého zafizeni je hodné narocné. Je nedostatek kapacit v zafizenich pro déti s jakymkoliv
postizenim. Ani po finan¢ni strance to neni lepsi. Pfispévky od statu jsou zanedbatelné.

Otec: Prispévky jsou minimalni a moznost umisténi postizeného ditéte do specidlni matefské Skoly pro nas znamenala
vysokou finanéni narocnost, protoze bychom syna museli vozit do okresniho mésta. To by vyrazné zasdhlo nas rodinny
rozpocet, a proto jsme se rozhodli pro variantu, Ze manzelka se synem ztistane doma, nez ptijde do Skoly.

»  Jaka je podpora ze strany riznych instituci.
Matka: Témér zadna, ze zacatku jsme méli dobry pocit ze spoluprace se specialné pedagogickym centrem, ale po néjakém
Case se nam zdalo, Ze jejich pristup je tak n&jak formalni a neosobni, proto chodime jen na nutné konzultace a vysetieni.
Otec: Nejsme v kontaktu se zadnou organizaci nebo s rodici, kteti fe$i podobné problémy jako my. Nikdo nam ani nic
podobného nenabidl.

»  Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postizeni ¢i onemocnént Vaseho ditéte?
Matka: Informovanost ze strany 1ékait je dle mého nazoru maximalni, snazi se ndm spoustu véci vysvétlovat a odpoveédét na
vétsinu nasich otazek.
Otec: Informace od 1ékait dostavame v plném rozsahu.

»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)
Matka: Lékafe mame asi 10 kilometr od domova, takZe v rozumné dostupnosti a vzdy se nam vSichni snaZili vyjit vstiic.
Otec: Souhlasim, Zze kvalita zdravotni pée je z mého pohledu dobra, ale s dostupnosti je to horSi. K l1ékafi jezdime
hromadnou dopravou, protoze auto nemame, a to je velmi naroéné casove.

»  Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

Matka: Lepsi socialni podpora, finan¢ni pomoc, vice informaci od pracovnikl na socialnim odboru.
Otec: Urcite vétsi ptijem celé nasi domdacnosti. A také moznost pofidit si automobil.

VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.
»  Jak se zménil zivot Vasi rodiny v Souvislosti s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.
Matka: Museli jsme se témé&t vzdat zalib a konickd, protoze veskery ¢as musime vénovat synovi. V cizim prostiedi se

necitime pfili§ dobie, protoze mnoho lidi se za synem stale jesté otaci, navic ma n€kdy zachvaty vzteku a s tim souvisi
nevhodné chovani i na vefejnosti.



Otec: Veskery volny ¢as musime planovat s ohledem na syna. Také néktefi spoluzaci nasi dcery i jejich rodi¢e maji problém
pochopit, ze syn neni nevychovany, ale Ze afektivni stavy souvisi s jeho postizenim.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.

Matka: Vztahy v roding se nezménily. V§ichni jsme ptijali nastalou situaci a fungujeme dal jako normalni rodina.
Otec: Vztahy jsou porad dobré, ale je celkem pochopitelné, ze takova situace otfese i pevnym vztahem. Nastésti jsme to
ustali.

sy

»  Prozivate néjaké negativni pocity v SOuVislosti s péci o dité se specifickymi potirebami?

Matka: Negativnim pocitem zustdvala mySlenka, Ze syn je nemocny a nic to nemiZe zménit. Veskery ¢as, ktery je mu
vénovan, nemize byt v budoucnu zirocen, protoze jeho postizeni mu nebude umoziovat Zit plnohodnotny zivot. Dal§im
nepfijemnym pocitem je to, Ze se citim ¢asto unavena a vycerpana.

Otec: Negativné vnimam fakt, Ze syn neni zdravy a nikdy spolu nebudeme mit vztah jako se zdravym. Budou nam odepieny
bézné radosti i starosti Zivota (v budoucnu tfeba vnoucata, apod.)

rvr

»  Prozivate néjaké pozitivni pocity v SOUVislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Pozitivnim pocitem bylo, kdyz se ted’ snazil uéit psat a ¢ist. Sice to bylo vy&erpavajici, ale po né&jaké dobé si tuto
¢innost ¢astecné osvojil a celkem se mu dafi udrzet nabyté dovednosti.

Otec: Mam velkou radost z kazdého drobného pokroku, ktery udéla. Pravé na tom si uvédomuji, jak malo sta¢i k prozitku
Stésti.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.

normalniho Zivota, a samoziejmé se zivot celé nasi rodiny zatim piizpisobuje jeho potiebam.

Otec: Kvalita zivota byla urcité ovlivnéna, ale syna zapojujeme do béznych ¢innosti. Nevnimam to jako horsi kvalitu Zivota
nez v ostatnich rodinach. SpiSe bych tekl, ze kvalita zivota nasi rodiny je jind, zavisla na potfebach a moznostech naseho
syna.



PRILOHA &. 8 - Oboustranna percepéni stiedn& té7ka nedoslychavost

Divka, 5 let a 7 mésicu
Vek matky: 28 let

Veék otce: 29 let
Sourozenec: sestra 8 let

VO 1: Jakou ulohu hraje druh a stupei postiZeni nebo onemocnéni u ditéte pri hodnoceni kvality Zivota celé rodiny
z pohledu rodici.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: Uz od zagatku jsem méla pocit, ze néco neni v pofadku. Zdalo se mi, Ze dcera Zvatla mifi neZ ostatni déti, ale détska
I¢karka mé uklidiovala, Ze je vSe v poradku. Potom jsme byli v jednom roce na ockovani a dcera byla nachlazena. No a
¢trnact dni po ockovani jsem si v§imla, Ze prestala reagovat na muj hlas. Teprve tehdy se rozjel koloto¢ vysetieni a potvrdila
se diagndza sluchového postizeni.

Otec: Oznameni kone¢né diagndzy byl pro meé Sok, manzelka to pfijala mnohem lépe, protoze uz méla podezieni. Bylo to 0
to naro¢néjsi, Ze svoji ulohu zde sehralo ockovani v dobé nachlazeni.

»  Kolik ¢asu travite s ditétem se specifickymi potiebami.

Matka: Dcera chodi od ti let do skolky, takze spolu travime ¢as po pfichodu domi.
Otec: Vénuji se dcefi a rodiné po ptichodu z prace.

»  Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.

Matka: S dcerou musim nékolikrat za den provadét logopedické cviéeni, takZe moc ¢asu na odpocinek nemam.
Otec: Odpocivam aktivng, chodim hrat tenis a jezdim na kole.

»  Kolik ¢asu vénujete svym zalibam.
Matka: Jednou tydné chodim zpivat do sboru.
Otec: Moji zalibou je chov Cistokrevnych kralikli, denné asi hodinu pti krmeni a péci
o0 zvifata.
VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi poti‘ebami.
»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstnani?
Matka: v soucasné dobé ano, protoze dcera ma vadu dobie kompenzovanou digitalnimi sluchadly a mize chodit do b&zné
matefské Skoly. Do tii let jsem byla s dcerou na rodi¢ovské dovolené.
Otec: Ano, chodim do prace a zajist'uji rodinu po finanéni strance.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.

Matka: Nase finan¢ni situace je velmi dobra.
Otec: Souhlasim s manzelkou.

»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.
Matka: Oba mame dobré postaveni v zam&stnani. Myslim si, Ze nas okoli bere jako uspé$nou rodinu, kterd sice ma dité
S postizenim, ale dovede mu poskytnout odpovidajici péci.
Otec: Nevim o tom, ze by nas né¢kdo odsuzoval nebo odsunoval na okraj spole¢nosti. My sami se citime jako plnohodnotna
rodina.

»  Jste spokojen/a se svym soucasnym zivotem?

Matka: Ano, jsme spokojeni.
Otec: Ano, jsme velmi spokojeni, protoze mame oba zaméstnani a podafilo se ndm dceru integrovat do bézné matetské skoly.

VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.

Matka: Poméhaji nam rodice z obou stran.
Otec: Mame také skvélou sousedku, ktera vyzvedne dceru ze skolky, kdyz se zdrzime déle v praci.



»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.
Matka: Jako velmi dobré, at’ uz v rodiné nebo se sousedy a prateli.
Otec: Mame dobré vztahy s prateli i se sousedy.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodiné poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potiebami. Pokud ano,
jak.

Matka: Nastésti se viibec nic nezménilo. Ptatelé se samoziejmé zajimali o postiZeni nasi dcery, nabizeli nam i pomoc a
kontakt na odborniky.
Otec: Nevsiml jsem si zadné zmeny.

» Jak narocnd je péce o Vase dité.
Matka: Na zacatku, kdy jsme se spoleéné uéili pouzivat sluchadlo a za¢inali jsme rozvijet opozdénou teé, to bylo naro¢néjsi,
ted’ uz dcera bez problémi komunikuje. Naro¢nost je v ¢asovém zatizeni pti edukaci feci a také v neustalé kontrole baterie ve

sluchadlech.
Otec: V soucasné dob¢ uz je to lepsi, ale obavam se, jak budeme zvladat Skolni povinnosti.

VO 4: Jak hodneoti rodice pristup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi potiebami.
»  Jak vnimdte roli statu ve vztahu k rodindm pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Na zagatku jsem viibec nevédéla, e by mi stat mohl n&jak pomoci. Resila jsem hlavné to, aby dcera za¢ala spravné
mluvit a aby méla co nejdtive kvalitni sluchadla. Takze az

u foniatra jsem se dovédéla o ptispévku na sluchadlo.

Otec: Samoziejmé z médii ¢lovek vi, ze lidé s postizenim maji narok na né&jaké socialni davky, ale fesit jsme to zacali, az
kdyz jsme dceti kupovali digitalni sluchadla.

» Jaka je podpora ze strany riznych instituci.
Matka: Dobie se nam spolupracuje se specialné pedagogickym centrem pro sluchové postizené v Olomouci a perfektni
spoluprace je i s matefskou skolou v misté bydliste.
Otec: Obcas se ucastnime akei poradanych sdruzenim TamTam, aby nase dcera vidé€la, ze je vice déti s postizenim sluchu a
ptesto mohou mit radost ze zivota.
»  Mate die Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Matka: Prostudovala jsem né&jakou odbornou literaturu a o postizeni mam dostatek informaci. Skoda, e se vice nezajima
vetejnost o problematiku postizenych lidi.
Otec: prvotni informace nam poskytli 1ékafi a dalsi jsme ziskali od odbornikt ve specialné pedagogickém centru v Olomouci.
»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)
Matka: Od 1ékatky, ktera podcenila zdravotni stav dcery, jsme odesli. Ted’ chodime jinam
a jsme spokojeni. Totéz plati o odbornych ambulancich, kam pravidelné dochazime.
Otec: Zdravotni péce je na dobré urovni.

»  Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

Matka: Nase situace je dobra, nepotiebujeme nic zlepSovat.
Otec: Nic.

VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.

»  Jak se zménil zivot Vasi rodiny v Souvislosti s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.
Matka: Zivot se nam ménil uz pfi narozeni nadi druhé dcery. Ale po stanoveni diagnozy jsme se museli naudit spravné
komunikovat s nasim ditétem, do budoucna nas éeka vyuka znakového jazyka, protoze hrozi zhorSovani vady.
Otec: Nezménil se nijak radikalné, ale museli jsme se ucit, jak spravné mluvit s ditétem, jak ho upozornit na komunikaci
apod.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.

Matka: Velmi dobré, mame se radi a jeden druhého si vazime.
Otec: Laskyplné.



»  Prozivdte néjaké negativni pocity v SOuvislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: N&ékdy mam vycitky, Zze jsem pii podezieni na sluchovou vadu neoslovila jiného odbornika, Ze jsem nechala dceru

naockovat, pfestoze byla nachlazena.
Otec: Pfimo negativni ne, protoze vim, Ze tato vada nemusi byt vaznou piekazkou v budoucim Zivoté mé dcery.

»  Prozivate néjaké pozitivni pocity v SOUVislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?
Matka: Dcera je velmi §ikovna malifka a mam radost, kdyz vyobrazuje nasi rodinu, z t&ch obrazkd piimo séala laska.

Otec: Asi se budu muset naudit znakovy jazyk, takZe jako pozitivni vnimam moznost komunikovat s jinymi sluchové
postizenymi lidmi.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.

Matka: Kvalita naseho Zivota je velmi dobra, kromé sluchového postizeni je dcera zdrava, my jsme zdravi, mame se radi a
jsme spolu §t'astni.
Otec: Manzelka to fekla velmi hezky.



PRILOHA & 9 - Rozitép piteie v bederni oblasti (meningomyelokéla), inkontinence 3. stupné

Divka, 8 let

Vek matky: 35 let
Vek babicky: 54 let
Otec od rodiny odesel a o dceru nejevi zajem.

VO 1: Jakou ilohu hraje druh a stupei postiZeni u ditéte p¥i hodnoceni kvality Zivota celé rodiny z pohledu
jednotlivych ¢leni.

» Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: Byl to ok, nic jsem o tom nevédéla a nikdo mi nic netekl, az na internetu jsem zjistila co to je za diagnozu. Nastésti
jsem nasla po delsim hledani maminku se stejné¢ postizenou dcerkou a ta mi vSechno fekla a poradila, Ze mame zajet do
Hradce Kralové do nemocnice. Az tam nam doktor v§echno vysvétlil.

Babicka: O postizeni jsme se pfedem nedozvédéli, 1ékaf gynekolog tvrdi, Ze postizeni nebylo vidét. Vnucka se narodila
cisafskym fezem. Po narozeni vypadala jako zdravé miminko, pouze na zadech v bederni oblasti méla bouli. Ani 1ékafi
nevédeli, o co se jedna. Dcera byla ¢tvrty den po porodu propusténa domi a sedmy den byly objednané na vySetfeni
V Motole. Teprve tam po magnetické rezonanci byla zjiSténa vyvojova vada. Byl to Sok. Nikdy jsme

o tomto postizeni neméli tuSeni. Nevedéli jsme, co bude dal. Vnucku chtéli 1ékaii hned operovat, ale dcera to odmitla. Poté
byla néjaky Cas sledovana na neurologii a détskym 1ékatem. Byla také na vysetfeni v Hradci Kralové, kde nam bylo sdéleno,
ze operace neni akutni.

»  Kolik casu travite s ditétem se specifickymi potiebami.
Matka: Kolik je potieba, ted kdyz je vétsi, tak uz tolik Gasu nepotiebuje a je to jako
u zdravého ditéte, kdyz nepocitam priplach stfev a piebalovani. Do Sesti let méla dceru v péci babicka (moje matka), ta se ji

vénovala celodenng.

Babicka: Dcera se musela vratit kvtli dluhtim do prace a ja jsem zlstala s vauckou doma. Odstéhovala jsem se za nimi do
Prahy a pendlovala mezi hlavnim méstem a domovem. Od operace jsem méla vnucku v trvalé péci u nas na vesnici.

»  Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.

Matka: Myslim, Ze dostatek (smich — pozn.)
Babicka: Do sedmi let jsem o vnucku pecovala ja celodenné, odpocivala jsem kratce, kdyz jsem ji zavedla do skolky.

»  Kolik ¢asu vénujete svym zalibam.

Matka: Chodim do prace, takZe az udélame ukoly a ptipadné priiplach stfev, tak se miizu vénovat sobé.
Babicka: Moji jedinou zalibou byla péce o vnucku, ale ted’ uz si mohu zajit tteba do divadla nebo do kina.

VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi potirebami.
»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potrebami chodit do zaméstndani?

Matka: Ja myslim, Ze ted’ uz to tak naro¢né neni, jako kdyz byla miminko.
Babicka: Pii plné péci ne, dnes uz do prace chodim.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.

Matka: Myslim, Ze uz je dobra, jen pleny, které kupujeme do Skoly, musime platit sami. Pojistovna nam proplaci pleny
normalni, ty pouzivame doma, inkontinenéni kalhotky potfebuje do $koly. Ty by nam pojistovna taky proplatila, ale pacient
s inkontinenci ma narok jen na dvé pleny denn¢ a ona potfebuje ve Skole tak 3-4 a doma bychom neméli pak nic.

Babicka: Na zacatku to bylo velmi t€zké, dcera méla dluhy a musela do préce, ja jsem se starala o vnucku a do prace chodil
jen muj manzel. MéEli jsme omezeny rodinny rozpocet, protoze péce a pomticky staly hodné penéz.

»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.

Matka: Jako dobrou, dcera uz je mala sle¢na a umi si svoje postiZeni vysvétlit sama a nenecha si libit Zddné posmésky.
Babicka: Parkrat jsem se setkala s nehezkymi pohledy lidi okolo, ale nefesim to. Kdo nas zna, vi, Ze Zijeme normalni zivot a
vnucku vychovavame tak, aby se nemusela bat fict sviij nazor

a umeéla si ho i obhgjit.



»  Jste spokojen/a se svym soucasnym Zivotem?

Matka: Jsem velmi spokojena i pies vechny obtize, které mi Zivot pfinesl.
Babicka: Jsem spokojena, protoze se nam podafilo vnucku postavit na nohy a zajistit ji vzdélavani v bézné skolce i skole.

VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.
Matka: Poméhaji vsichni, babicka, déda, pitelovi rodice, vSichni jsou velmi hodni a ochotni vZdy pomoci.
Babicka: Velmi mi pomahal mij manzel, ktery mél trpélivost a snasel moje nalady zptisobené psychickym i fyzickym
vycerpanim.

»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Jako velmi dobré. Jediné, co mi vadi, jsou hloupé poznamky spoluzékti mé dcery ohledné plen.
Babicka: Vztahy mame dobré, vétSina sousedit ma pochopeni.

»  Zménil se pristup blizkého okoli K Vasi rodiné poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potiebami. Pokud ano,

jak.

Matka: Nezménil, nékteti znami sice méli poznamky, ale tyto lidi jsem vypustila ze svého Zivota, protoZe ztratili v mych
ocich cenu.

Babicka: Nezménil, v mém véku uz mam piatele, ktefi jsou léty provéfeni a nezméni svoje nazory jen proto, ze je vnucka
postizena.

» Jak narocnd je péce o Vase dité.

Matka: Ted’ uz neni tak naroénd, jen kazdy den priplach stiev, bere kazdy druhy den antibiotika. Pfebali se i doma obcas
sama.

Babicka: Starala jsem se o vnucku skoro od narozeni. V 10. mésicich 1ékafi zjistili, Ze ji ochrnuje noha a tak musela
podstoupit devitihodinovou operaci. Nevédéli jsme, jak to vSechno dopadne, jestli bude vibec chodit. Potom jsme zacali
kazdy den cvicit Vojtovu metodu, kterou jsem si musela u lékafe vynutit, protoZze nam to nikdo nenabidl. Pfed rokem vnucka
podstoupila operaci, kdy ji byl do slepého stieva zaveden vyvod, kterym dvakrat denné vyplachujeme stieva, aby
nedochazelo k samovolnému odchodu stolice, ale ani tato metoda neni vzdycky stoprocentni.

VO 4: Jak hodnoti rodice piistup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi potirebami.
»  Jak vnimdte roli statu ve vztahu k rodinam pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Podpora statu a jeho role je podle mé nedostacujici, hlavné finanéni, na déti se sbiraji vicka, pojistovny neproplaci
procedury atd.

Babicka: Stat hradi pouze to nejnutnéjsi a nikdo vam nefekne, ze mate narok na pleny, na kocarek, na ldzn€. VSechny tyto
informace jsme ziskavali od znamych a z internetu.

» Jaka je podpora ze strany riiznych instituci.

Matka: Bereme piispévek na péci o postizené dité, ale vzhledem k tomu, Ze musime kupovat pleny, tak by to mohlo byt lepsi.
Babicka: Téméf zadna, uz jen dostat dité vlastni dcery do ndhradni péce byl doslova maraton. Pani na socidlnim odboru
napied tvrdila, ze to nejde, az jsem fekla, ze mam zji§téno, ze to mozné je, zacala neochotné konat. Zna¢né¢ mi to
znepiijemiiovala. Teprve po vyméné socialni pracovnice se situace uklidnila.

»  Mate die Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postiZeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.

Matka: Co vim, to jsem si ze zac¢atku vyhledala na internetu, pomohli mi rodi¢e stejné postizenych déti a doktofi v Hradci
Kralové, vzhledem k tomu, Ze se takovych déti nerodi moc, tak se doktofi o tuto problematiku moc nezajimayji.

Babicka: Kdyz jsem vSe vyfizovala, bylo informaci velmi malo. Ted uz je prece jen dostupna literatura, ktera se timto
postizenim alespon ¢astecné zabyva.

»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)

Matka: Na kvalitu si nemiZu sté€Zovat, jak prakticky doktor tak v§ichni odborni 1ékafi, které navstévujeme, jsou velice mili a
ochotni, dostupnost je taky dobra, jen by mohlo byt vice odbornikli naptiklad na feSeni inkontinence.

Babicka: Vzhledem k diagnéze vnuéky vlastné nikdo nevi, co s takovym ditétem délat. V nasi republice se na tuto
problematiku nikdo nespecializuje, protoze takto postizenych déti se narodi asi jen pét za rok.



»  Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

Matka: Myslim, Ze nic, jsme spokojeni: Mozna dalsi operace, ktera by usnadnila dceti zivot.
Babicka: Nevim, mozna lepsi financovani pomticek pro inkontinenci.

VO 5: Jak hodnoti rodi¢e kvalitu Zivota rodiny.
»  Jak se zménil Zivot Vasi rodiny v sSouwvislosti s péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Matka: Myslim, ze se nijak vyrazné nezménil, jen navstévy doktord zaberou hodné ¢asu, nastésti mame vétsinu blizko
mista bydlisteé, jen na magnetickou rezonanci dojizdime do Hradce Kralové, byli jsme tam na operaci a nikam jinam

bych nesla.
Babicka: Zménil se hodné, péce o postizené dité zabere spoustu ¢asu a at’ chcete nebo ne, trpi tim partnersky vztah.

»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.

Matka: Vztahy v rodiné jsou vyborné.
Babicka: Vztahy mame dobré.

»  Prozivite néjaké negativni pocity v SOuvislosti s péci o dité se specifickymi potirebami?

Matka: Nékdy citim velkou Ginavu, ale jinak zadné negativni pocity nemam.
Babicka: Kdyz jsem pecovala o vnucku, tak jsem byla velmi unavend, ted’ Zadné negativni pocity v této souvislosti nemam.

rvr

»  Prozivate néjaké pozitivni pocity v SOUVislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Pozitivni je, Ze je kromé inkontinence jinak zdrava. Neni postiZen intelekt, a to je pro mne rozhodujici.
Babic¢ka: Mam radost, Z jsem ji nauéila chodit, i kdyz mé to stalo spoustu sil a odfikani.

»  Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.

Matka: Kvalita naseho Zivota je dobra, mam pfitele, ktery ma mé i dceru rad a spoleéné tvoiime rodinu. Stastnou rodinu.
Babicka: Chodim do prace, podporuji dceru i vnucku, navstévujeme se, spolecné prozivame radosti i trapeni, které zivot
piinasi. Ve je takové, jaké ma byt.




PRILOHA ¢&. 10 - Silver-Russel syndrom

Chlapec, 5 let a 1 mésic
V¢ek matky: 31
VéEk otce: 31- o syna zajem neprojevoval a od rodiny odesel

VO 1: Jakou ilohu hraje druh a stupei postiZeni u ditéte pFi hodnoceni kvality Zivota celé rodiny z pohledu
jednotlivych ¢leni.

»  Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Matka: Kdyz se syn narodil, vazil 1200 g a méfil 35 cm, odmital potravu, celkové neprospival, a kdyz mi fekli 1ékafi
diagnosu, citila jsem velkou tlevu, Ze to neni jesté néco horsiho, i kdyz jsem vilbec nevédéla, co nas eka. Diagnostikovali
mu Silver-Russel syndrom (syndrom malého drobného ditéte), zkrat dolni koncetiny, nesnaSenlivost lepku a kravské
bilkoviny.

»  Kolik ¢asu travite s ditétem se specifickymi potfebami.

Matka: Travim s nim 24 hodin denné. Po dvou hodinach, i v noci, musi syn jist, ¢tyfikrat denné cvi¢ime Vojtovu metodu.
V zati za¢ne chodit na dopoledne do skolky.

»  Jak dlouhou dobu vénujete sobé a svému odpocinku.

Matka: Odpocivat se da, kdyz dité spi, pokud nedélam jinou &innost, piiprava bezlepkové stravy, uklid, prani, zehleni,
shanéni informaci o jeho nemoci, metody cvi¢eni jemné motoriky a doméaci rehabilitaci apod.

»  Kolik ¢asu vénujete svym zalibam.
Matka: Vsechny zaliby §ly stranou, syn byl a je na prvnim misté a jsem s nim sama, musim to né&jak zvladnout.
VO 2: Jaky je pFistup nasi spole¢nosti k rodindm, které pecuji o dité se specifickymi potiebami.

»  Umoznuje Vam péce o dité se specifickymi potiebami chodit do zaméstndani?
Matka: Ve tiech letech jsem se do prace vratit nemohla (z diivodu péce o dité), dostala jsem vypovéd. Nedavno, kdyz bylo
synovi necelych pét let, jsem z finanénich diivodi musela zacit pracovat, ale jen 50 hodin za mésic a to mé zastupuji v péci
babicka s dédou. Péce o syna je pro n¢ velmi naro¢na hlavné po psychické strance.

»  Jak hodnotite financni situaci Vasi rodiny.

Matka: Finan¢ni situace je zoufald, proto jsem si musela zacit pfivydélavat, ale pomahaji mi rodi¢e i tchani. Jak hodnotite
socialni situaci Vasi rodiny.

»  Jak hodnotite socidlni situaci Vasi rodiny.

Matka: T netiplna rodina miize fungovat dobfe, necitim se nijak vy¢lenéna ze spolecnosti,
i kdyz syn ma viditelné rozdily ve vzhledu od ostatnich déti.

»  Jste spokojen/a se svym soucasnym zivotem?
VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.
»  Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dité pomdha.

Matka: Pfedevs§im moje maminka a tatinek, ale i tchan s tchyni. KdyZ potfebuji nutné nékam jet, pohlidaji syna, nakrmi ho.
Snazim se je prili§ nezatézovat.

»  Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.

Matka: Vztahy s mymi rodiéi jsou bezproblémové. Tchani samoziejmé maji neustalé poznamky, Ze syna trapim cvi¢enim a
bezlepkovou dietou apod. Viibec nechtéji pochopit, Ze pro jeho zdravi je tento postup nutny. Ostatni sousedé a zndmi maji
stale pocit, ze syn nebude nikdy chodit, ze bude mentalné zaostaly, Ze zlstane maly...hodn¢ mé to trapi, ¢asto i slza ukéapne,
ale pak zase vstanu a bojuji dal.

»  Zménil se pristup blizkého okoli k Vasi rodiné poté, co zacala pecovat o dité se specifickymi potiebami. Pokud ano,
jak.



Matka: Asi se nezménil nijak zasadnim zpisobem. Nebo jsem neméla ¢as si toho v§imnout. N&kteti znAmi se zajimali o toto
vzacné onemocnéni a chtéli védét ngjaké informace a nékteti to piesli bez poznamek a vyptavani.

»  Jak narocnd je péce o Vase dité.
Matka: Do dvou let 24 hodin denné, krmit co 2 hodiny. Nakrmit syna byl nadlidsky vykon, 40 ml mléka se mu kapalo
kapatkem do pusinky nékdy i pil hodiny. A pozdéji pevna strava byla kolikrat jest¢ horsi. Piipravovat bezlepkovou dietu,
podéavat homeopatika a 1éky, aplikace injekei, Ctyfikrat denné cviit Vojtovu metodu, rozvijet jemnou motoriku, polohovat,
podkladat hlavicku, posilovat svaly, vSe pfizptsobovat velikosti ditéte od porci jidla a piti, pies pleny, obleéeni, boticky, po
upravu postylky — prevence padu, Gpravy zidlicky, bezpecnostnich pasti, zubniho kartacku, hrnic¢kd, pouziti toalety (propadal
se do misy i pfes détské sedatko), vhodné hracky. Jak cheete chodit venku s ditkem, kdyZ nesezenete tak malé boticky, kopat
do balonu ktery je mu po prsa. Jezdit na kolobézce, kdyz nedosahne na tiditka a pedaly.
VO 4: Jak hodnoti rodice piistup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi poti‘ebami.

»  Jak vnimdte roli statu ve vztahu k rodinam pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.
Matka: Kdyz to zhodnotim celkové, tak vam nikdo nepomiize a pomoc nenabidne, co se tyce financi nebo téeba rehabilitaéni
péce. VSechno jsem si musela zjistit a zajistit sama. Nikdy jsem neslySela ze stran 1ékat, ze bych mohla pozadat o prispévek
na péci, na dietu, na specialni rehabilitaci. Ono to sice funguje, ale pomoz si sam, jak se fika.

» Jaka je podpora ze strany riznych instituct.
Matka: Ano, stat se stara, ale jen na papife nebo u medializovanych ptipadi. Dost jsem bojovala se socialnim odborem, kde
mi pracovnice tvrdily, Ze syn nema narok na piispévek na péci. Tvrdé jsem musela vSechno vykficet a vydupat, ted’ nam stat
vypléci ptispévky na péci, na pomticky, na dietu, na rehabilitace. Existuji rizné stacionare, odlehCovaci centra apod. Systém
je ztejme dobfe propracovany, ale ne zrovna uspokojivé funguje.

»  Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Matka: J4 mnoho informaci nemam, protoZze syndrom, kterym trpi mij syn, neni pfili§ zndmy. Vim, Ze v nasi republice je
snad pouze devét déti s timto syndromem a vétSina rodin nechce podavat zadné informace. Informace jsem ziskavala jesté
S jednou maminkou od némeckych sousedi, kde se tento syndrom vyskytuje v trochu vétsi mife. Ani 1ékafi moc informaci
nemaji. Zadna dostupna literatura u nas neni.

»  Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu diteti (dostupnost, kvalita apod.)
Matka: Détsky 1ékaf i odborni 1ékafi bez problému. Nejhorsi zkuSenosti mame na genetice, tam chtéji hned z kazdého malého
tvorecka udélat pokusného kralika. A negativni zkusenost mam i na détském odde€leni prostéjovské nemocnice, chovani
personalu je neprofesionalni, misto podpory jsem zazila jen urazky a nevhodné chovani.

»  Co by podle Vaseho ndzoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

Matka: Stale jsou to samoziejmé finance, lepsi informovanost a nabidky pomoci, abych mohla na chvili ,,vypnout“, obuvnik,
ktery by synovi usil boty na miru, nebo Sikovny stolaf, ktery by vyrobil hra¢ky na miru.

VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.
»  Jak se zménil zivot Vasi rodiny v souvislosti S péci o dité s postizenim ¢i onemocnénim.
Matka: Zménilo se naprosto v§e, moje prace $la stranou, miyj osobni Zivot také, naprosto jsem se ob&tovala svému ditéti
»  Jak hodnotite vztahy ve Vasi rodiné.
Matka: ManzZelstvi se rozpadlo, otec se s tim asi nedokézal vyrovnat a o syna viibec nejevi zajem. S rodi¢i mam vztah p&kny.
»  Prozivate néjaké negativni pocity v Souvislosti s péci o dité se specifickymi potirebami?
Matka: Ano, stale se ptam: ,, Pro¢ to potkalo zrovna m&????*
»  Prozivdte néjaké pozitivni pocity v souvislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Matka: Mezi mnou a synem se vytvofilo velmi silné pouto. A hlavné ten GiZasny pocit, Ze jsme vSechno zvladli, syn za¢ina
chodit, mluvi, mysli mu to a to nejhor§i mame snad uz za sebou.

»  Jak hodnotite kvalitu zivota Vasi rodiny.

Matka: Kvalita zivota je velmi dobra, v§echno jsme pfizpusobili tak, aby se syn naucil vSe jako normalni zdravé déti.



PRILOHA & 11 - INFORMOVANY SOUHLAS

Vazeni rodice,

byli jste osloveni a pozadani o rozhovor za ucelem ziskani informaci a dat pro kvalitativni vyzkum
k diplomové praci Bc. Dany Hyblové. Vyzkum je realizovan v ramci magisterského studijniho
programu Specialni pedagogika na Univerzité Palackého v Olomouci. Cilem vyzkumného Setfeni je
analyzovat a popsat, jak hodnoti kvalitu zivota rodi¢e pecujici o dit€ s postizenim nebo onemocnénim
V Mikroregionu Plumlovsko. Vysledky vyzkumu budou prezentovany v diplomové praci s ndzvem

»Kvalita zivota rodin s détmi se specifickymi potiebami®.

Vase ucast vtomto vyzkumu je dobrovolna. VSechny Vami poskytnuté informace jsou davérné.
Bude zachovana Vase naprostd anonymita, nebudou zvefejnéna zadna jména ani adresy, pouze

diagnozy, vek rodici, sourozenctl a vek déti.

Vyzkumné Setfeni probéhne ve dvou fazich. Nejprve budete volné vypravét zivotni piibéh Vasi
rodiny a rozhovor bude zaznamenavan na diktafon a poté volné pfepsan. Ve druhé fazi, ktera probéhne
po tfech mésicich od prvniho rozhovoru, budete odpovidat na otazky v polostrukturovaném rozhovoru
a opét bude rozhovor zaznamenan na diktafon a poté prepsan. Kazdy rozhovor piedstavuje ¢asovou
zat€z 1 — 2 hodiny. Rozhovor mtzete kdykoliv ukon¢it, aniz by to pro Vas mélo né&jaké nasledky.

Muizete odmitnout odpovéd’ na kteroukoli otazku.

Ucast na tomto vyzkumném Setieni pro Vas muze predstavovat riziko identifikace rodiny vzhledem

ke geografické specifikaci vyzkumu.

Svym podpisem potvrzuji, Ze jsem byl/a seznamen/a s cilem, podminkami a obsahem vyzkumného
Setieni. Souhlasim s nahrdvanim rozhovoru, jeho analyzou a volnym piepisem a davdam své svoleni,
aby informace, které jsem v rozhovoru poskytl/a, byly pouZity za ucelem sepsani diplomové prdace

S ndazvem ,,Kvalita Zivota rodin s ditétem se specifickymi potiebami*.

Datum:

Jméno: Podpis:

Podpis:




Priloha €. 12 - Polostrukturovany rozhovor

VO 1: Jakou ulohu hraje druh a stupei postiZeni nebo onemocnéni u ditéte pri hodnoceni kvality Zivota

celé rodiny z pohledu rodicu.

YV V V V

Jak jste prozival/a chvile, kdy jste se dovédél/a o postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Kolik ¢asu travite s ditétem se specifickymi potiebami.
Jak dlouhou dobu vénujete sob¢ a svému odpocinku.

Kolik ¢asu vénujete svym zalibam.

VO 2: Jaky je pristup nasi spolecnosti k rodinam, které pecuji o dité se specifickymi potiebami.

vV V VYV V

Umoziuje Vam péce o dit€ se specifickymi potfebami chodit do zaméstnani?
Jak hodnotite finan¢ni situaci Vasi rodiny.
Jak hodnotite socialni situaci Vasi rodiny.

Jste spokojen/a se svym soucasnym Zivotem?

VO 3: Jak hodnoti rodice péci o dité s postiZenim ¢i onemocnénim.

» Kdo z Vaseho blizkého okoli Vam s péci o dit€ pomaha.

>
>

>

Jak hodnotite vztahy s blizkym okolim.
Zmeénil se pristup blizkého okoli k Vasi roding poté, co zacala peCovat o dité se specifickymi potiebami.
Pokud ano, jak.

Jak narocna je péce o Vase dite.

VO 4: Jak hodnoti rodice pristup statu a instituci k rodinam pecujicim o dité se specifickymi potirebami.

YV V V V V

Jak vnimate roli statu ve vztahu k rodinam pecujicim o dité s postizenim ¢i onemocnénim.

Jaka je podpora ze strany riznych instituci.

Mate dle Vaseho usudku dostatek informaci tykajicich se postizeni ¢i onemocnéni Vaseho ditéte.
Jak hodnotite zdravotni péci poskytovanou Vasemu ditéti (dostupnost, kvalita apod.)

Co by podle Vaseho nazoru pomohlo zlepsit situaci Vasi rodiny.

VO 5: Jak hodnoti rodice kvalitu Zivota rodiny.

YV V V V VY

Jak se zménil Zivot Vasi rodiny v souvislosti s pééi o dité s postizenim ¢i onemocnénim.
Jak hodnotite vztahy ve Vasi roding.

Prozivate néjaké negativni pocity v souvislosti s péci o dité se specifickymi potifebami?
Prozivate néjaké pozitivni pocity v souvislosti s péci o dité se specifickymi potiebami?

Jak hodnotite kvalitu Zivota Vasi rodiny.
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