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UvVOD

Tato diplomova prace se zabyva odlehCovacim pobytem pro rodiny s détmi s Rettovym
syndromem. Tématem se zabyvam, protoze jsem dostala moZnost jet na odlehovaci pobyt
s témito rodinami jako asistentka. Tam jsem ziskala védomosti a zkuSenosti pfi praci s divkami.
Prace s nimi mne zaujala, a proto se zamétuji na tuto problematiku. Samotny pobyt organizuje
spolek Rett Community, ktery pomdha rodindm a détem s tézkym zdravotnim postizenim.
Rettliv syndrom neni natolik rozsiten v povédomi spole¢nosti. Mnoho lidi o ném pravdépodobné
ani nikdy neslyselo, protoze je to onemocnéni vzacné a ¢asto zaménéné za jiné. Divky se vyznacuji
svyma vyraznyma ocima a pii setkani s nimi ma ¢loveék pocit, Ze mu naprosto rozumi i piesto,

ze nemluvi.

Zamg¢tila jsem se na toto téma také z toho diivodu, Ze vétSina socialnich sluzeb je pro osoby
s postizenim, ale na jejich pecujici se Casto nebere ohled. Pobyt se snazi pomoci rodi¢lim si alespoil

na tyden oddechnout od jinak neustalé péce. Kazdy rok se tam sejdou rodiny z celé republiky.

Samotnou praci jsem rozdélila na dvé ¢asti: teoretickou a praktickou. V teoretické ¢asti
se zabyvam oblasti Rettova syndromu. Dotknu se charakteristiky syndromu z pohledu etiologie
a symptomatologie. Jsou zahrnuta i jednotlivd stadia postizeni. Sezndmim ctenafe 1 s historii

vyvoje onemocnéni. Zminuji taktéz epilepsii, kterou jedinci ¢asto trpi.

Déle se zabyvam rodinou ditéte s tézkym zdravotnim postizenim. Popisuji, co je rodina
a jaké ma funkce. Nezapominam ani na faze, kterymi si rodina prochazi pii zjiSténi, Ze ma jejich
dité postizeni. Taktéz jsou zminény prekazky spojené s péci, se kterou se tyto rodiny potykaji.
Rovnéz zahrnuji zplsoby, jakymi stat podporuje rodiny se c¢lenem s tézkym zdravotnim
postizenim. Je také uvedeno i Obcanské sdruzeni Rett Community. Tato skupina je sloZena

z rodicu a pratel divek s Rettovym syndromem.

Uvéadim i respitni sluzby a jejich mozné déleni. Nezapomindm ani na Homesharing a jaké

jsou moznosti vyuZiti respitnich sluzeb v Ceské republice.

Praktickd ¢ast diplomové prace se bude zabyvat odlehdovacim pobytem. Jsou popsany
metody prizkumného Setfeni a stanoveny piedpoklady prizkumu. V nasledujici ¢asti je popsan
samotny pobyt véetné programu, mist konani a napln ¢innosti asistentek, rodicu a déti. Nejsou

opomijeny ani vysledky z dotaznikového Setient, které jsou zndzornény sloupcovymi grafy.




Hlavnim cilem préce je zjistit, na jaké Grovni jsou rodice spokojeni s celkovou organizaci
této sluzby. Zda jim pobyt néco piindsi, co by radi zmeénili, jak se citi mezi ostatnimi, dale
jak nahlizi na pfipraveny program a jestli asistentky plni svou praci podle jejich ocekavani.
Tohoto cile je dosazeno za pomoci dotazniku, ktery je ur¢en rodicim divek s Rettovym
syndromem. Dil¢imi cili je pfedani informaci o pobytu SirSi vefejnosti, kde je popsan program,
predchéazeni v budoucnu ptipadné nespokojenosti s pobytem a uvedeni navrhii na dalsi obohaceni

pobytu.

Diplomova prace muze také slouzit jako zpétna vazba pro organizatory pobytu. Mohli by
se 1 inspirovat dal§$imi moznymi navrhy, které v zavére¢né praci uvadim. Laicka vefejnost

1 odbornici mohou touto cestou ziskat vice znalosti 0 zminéném onemocnéni.




TEORETICKA CAST

1 Rettiv syndrom

V nasledujici  kapitole se budeme vénovat charakteristice Rettova syndromu,

jeho projeviim a dalSi nemoci, vyskytujici se soucasné s onemocnénim — epilepsie.

1.1 Poruchy autistického spektra

Autismus by mohla byt velmi rozsahla samostatna kapitola. Tato prace se zaméiuje
na jednu konkrétni pervazivni! vyvojovou poruchu, a to Rettiv syndrom. Z tohoto diivodu nejsou
rozebrany jednotlivé poruchy autistického spektra, kromé Rettova syndromu. Podkapitola

ma za ukol jen nastinit, co to autismus je.

Poruchy autistického spektra jsou jinym ndzvem pro pervazivni vyvojové poruchy.
V MKN-10 jsou pervazivni vyvojové poruchy uvedeny v V. kapitole — Poruchy dusevni a poruchy
chovani, v oddilu F80 — F89 — Poruchy psychického vyvoje, pod kodem F84 — Pervazivni
vyvojové poruchy. Klasifikace tyto poruchy popisuje jako ,, ...kvalitativni poruseni reciprocni
socialni interakce na urovni komunikace a omezenym, stereotypnim a opakujicim se souborem

zdjmit a ¢innosti “.

MKN-10 tadi mezi pervazivni vyvojové poruchy: détsky autismus, atypicky autismus,
Rettiv syndrom, jinou détskou dezintegracni poruchu, hyperaktivni poruchu sdruZzenou s mentalni
retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergeriiv syndrom, jiné pervazivni vyvojové poruchy

a pervazivni vyvojovou poruchu nespecifikovanou. Jsou pod kédem F84. (MKN-10)

V ¢ervnu 2018 Svétova zdravotnickd organizace vydala 11. revizi MKN (ICD-11).
Tato verze bude po schvaleni platna od 1. ledna 2022. V této klasifikaci se bude pouzivat pojem

,poruchy autistického spektra®“. (Rozsypal, b.r.)

Poruchy autistického spektra (dale jen PAS) se fadi mezi poruchy détského mentalniho
vyvoje. Vyvoj ditéte je jiny uz od Gtlého véku (uz pred 3. rokem). PAS ovliviiyje celkovy vyvoj
acely jeho dalsi zivot. Mozkové funkce ditéte jsou poskozeny, coz je diivod neschopnosti

zpracovat informace stejné, jako déti téhoZ véku. Vyvoj je naruSen ve 3 oblastech. Ty se nazyvaji

! Pervazivni — pronikavy, v§e prostupujici (Hartl, 1993)
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triddou priznakli. Za né povazujeme: naruseni v socialni oblasti (socialni interakce a socialni
chovani), naruseni komunikacnich dovednosti a naruSeni pfedstavivosti (imaginace, stereotypni

okruh zajmi). (Rihova, 2011)

Dité s autismem nerozumi okoli a nemd rddo zmény. NaruSena komunikace se Casto
projevuje tim, ze dit€¢ nemluvi. Pokud ano, tak mnohdy opakuje slova a véty (echolélie). Mluvi o
sobé ve tfeti osobé (,,on*“), nema rado dotyky a nema potiebu se mazlit. Nenavazuje o¢ni kontakt,
naopak vynikd vyjime¢nym cichem a sluchem. Postiehne to, co zdravi lidé ne. Nedokaze byt
spontanni, vybira si jiny typ her nez dit€ bez postizeni. ObCas se mohou vyskytovat 1 poruchy
chovani. M4 v oblib¢ véci, které se toci, rado hazi riznymi pfedméty a ma zalibu v opakujicich se

ritualech. Casto neni schopno odhadnout bliZici se nebezpeéi. (Bartoiiova, 2007)

1.2 Charakteristika Rettova syndromu

., ...0Cima nam rikaji, Ze rozumi daleko vic, nez si vitbec dokazeme predstavit. “ dr. Andreas

Rett. (in Thorova, 2016, s. 214)

Zelinova (in Kolektiv autort, 2005, s. 6) popisuje Rettiiv syndrom takto: ,, Rettiiv syndrom
je projevem vaznych neurologickych poruch zapricinénych rozvojem mutace (chyby) genu MECP2
na chromozomu X. Postihuje predevsim plody Zenského pohlavi. Plody muzského pohlavi jsou ve
vetsiné pripadii potraceny nebo zdhy po porodu umiraji. Priimérné po celém svété je pocetnost

tohoto syndromu 1:10 000 narozenych divek a neni rozdil v narodnosti ani rase .

Gen MECP2 (=methyl-CpG-binding protein) je zmutovany na okraji raménka chromozomu X.
(Rettliv syndrom, 2005)

Rettiv syndrom je neurovyvojové genetické onemocnéni, které je vdzané na X
chromozom. Toto onemocnéni byva Casto Spatn¢ diagnostikovano, zvlasté u starSich pacientek
byla nespravné stanovena jina diagndza, a to napiiklad jako détska mozkova obrna, autismus
nebo psychomotorické retardace jiné piiciny. V Ceské republice je podle DNA analyzy potvrzeno

pouze nékolik desitek pacientek, avSak by to mély byt stovky.

Pocatek vyvoje ditéte probihd bez problémi, poté vSak nasleduje obdobi docCasné stagnace.

Dité ptichazi o schopnost mluvit a védomée pouzivat ruce. Zacinaji se u n¢j projevovat stereotypni
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pohyby rukou, poruchy chiize a zpomalujici se rust hlavy. Mize se u néj se vyskytnout i epilepsie
a nepravidelné dychani, které¢ ve spanku mizi. Kviili apraxii a nedostate¢né¢ komunikaci se t¢zko

stanovuje diagnoza. (Rettlv syndrom, b.r.)

Divky maji svlij charakteristicky ptivab a pronikavé oc¢i. VéEtSina z nich samostatné sedi
a vkladayji si prsty do ust. U pacientll se muze projevit epilepsie, jejiz symptomy ke konci puberty

ustavaji, stejné¢ jako i poruchy dychani. Mnoho z nich trpi skoliézou.

Rettliv syndrom patii mezi vzacna onemocnéni. Zpisobuje jej genetickd porucha, brzdici dalsi
vyvoj mozku. Problémy s funkci mozku jsou zodpoveédné za kognitivni, smyslové, emocionalni,
motorické a autonomni funkce. Tyto funkce mohou zahrnovat u€eni, fe¢, smyslové vjemy, naladu,

pohyb, dychéni, srde¢ni funkce a také zZvykani, polykani a traveni. (What is Rett Syndrome?, b.r.)

Typicky ptiznakem syndromu je zastava vyvoje nebo regres jiz naucenych schopnosti.
Tento regres obvykle nastdva mezi 6. az 18. mésicem véku. Jeho jednotliva stadia jsou popsdna
nize. Pribéh onemocnéni byva u kazdé z divek individudlni. Nékteré jsou schopny porozumét
vyzvam, odpovidat slovy a jiné nemluvi viibec. Nékteré z nich nemaji ani epilepsii ani skolidzu.
Nejnapadnéjsi klinické priznaky, které se objevuji, jsou: nutkavé mnuti rukou (n€kdy 1 vkladani

do 1st) a (nebo) hypoventilace?. (Hunter, 2008)

I piesto, ze onemocnénim vétsinou trpi hlavné divky, tak v Ceské republice byly v i{jnu
2018 potvrzeny i Ctyii ptipady chlapci, ktefi maji Rettliv syndrom. Celkove je na svété potvrzeno
kolem 50 ptipadd. U chlapci probihd onemocnéni stejné jako u divek. Narodi se jako
zdravé miminko, ale postupné se u nich za¢nou projevovat stejné symptomy. (Rettliv syndrom je

vysadou Zen., b.r.)

Zatim neexistuje Zadna 1écba tohoto onemocnéni. Nelze jej zastavit, ani zvratit jeho postup.
V soucasné dob¢ vSak probihaji testy na mysich, jejichz vysledky jsou velmi slibné. Soucasna
lé€ba syndromu je pouze symptomaticka a podplrnd. Vyuzivd rehabilitaci, fyzioterapii,
hydroterapii, hipoterapii a dalsi. Mnoho divek trpi skolidzou, pti niz potiebuji korzet, nékteré musi

podstoupit i operaci. (Zahordkova, 2009)

2 Hypoventilace — mélké, povrchni a zpomalené dychani (Vokurka, 2005)
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1.3 Historie vyvoje Rettova syndromu

Syndrom se nazyva podle rakouského pediatra a détského psychiatra — dr. Andrease Retta,
ktery vroce 1966 poprvé popsal pfiznaky onemocnéni. Kdyz pracoval ve Vidni na klinice,
tak zpozoroval dvé divky, které sed€ly na klin¢ svych matek. HolCicky byly hubené, houpaly se
sem a tam a neustdle mnuly ruce o sebe. Toto jsou nyni stereotypni pohyby rukou u divek
s Rettovym syndromem. Poté rychle naSel dalSich Sest pacientek s podobnymi pfiznaky a do roku
1966 mél pacientek 22. VSechny pacientky mély stejné symptomy. Mezi ty patfilo typické

stereotypni mnuti rukou a vSechny mély podobny pribeh vyvoje. (Haas, 1988)

Odborna vetejnost zacala mit povédomi o syndromu az v roce 1983, kdy spolupracovali
odbornici ze Svédska, Francie a Portugalska a publikovali popis 35 divek, které mély
Rettiv syndrom (Volkmar, 2014; Hagberg, 1993). Hlavnimi symptomy v jejich vyzkumu byla
ztrata kognitivnich® schopnosti, ataxie* a apraxie’. V roce 1985 sestavil Hagberg diagnosticka
kritéria. Od roku 1992 byl syndrom zatazen do Mezinarodni klasifikace nemoci, v niZ spadal mezi

pervazivni® vyvojové poruchy a byl to syndrom neznamé pficiny.

Od objevu Andrease Retta ub¢hlo vice nez tficet let, nez byla v roce 1999 nalezena geneticka
podstata choroby. Odhalila ji lisabonskéd lékatka Huda Zoghbiova, ktera pracovala v USA.
Objevila gen MECP2, ktery je umistény na raménku chromozomu X. Tento gen je zodpoveédny za
nezndmou genetickou poruchou, ale splituji klinicka kritéria Rettova syndromu (je naruSena

jina ¢ast genu nebo jiny gen). (Rett syndrome, b.r.; Hunter, 2008)

1.4 Etiologie a etiopatogeneze Rettova syndromu

Jde o mutaci genu MECP2 (methyl-CpG-binding protein). Tento gen je zmutovan na okraji
raménka chromozomu X. Pfi¢ina syndromu je tedy genetickd. Mutace jsou prokazany asi u 80 %.
Genova chyba byla objevena v roce 1999. Dodnes bylo popsano vice nez 200 druht mutaci.

Nejcastejsi mutace ma oznaceni T158. (Rettiv syndrom, 2005)

3 Kognitivni — poznavaci, vnimaci, hodnotici (Hartl, 1993)

4 Ataxie — porucha soumérnosti a souladnosti pohybti (Hartl, 1993)

5> Apraxie — ztrata schopnosti vykonavat nau¢ené slozité pohyby v béZném dennim Zivoté (Hartl, 1993)
6 Pervazivni — pronikavy, pronikajici, v§e prostupujici (Hartl, 1993)
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Gen MECP2 produkuje protein, ktery ma podobny nazev — MeCP2 (Methyl Cytosine
Binding Protein 2). Je to bilkovina, kterd ma za ukol fidit jiné geny a je dilezitd pro vyvoj CNS.
Kdyz gen kviilli mutaci nefunguje spravné, tak bilkovina MeCP2 neplni svou funkci viibec

nebo jen z ¢asti. (Zakladni informace o Rettové syndromu, b.r.; Hunter, 2008)

Pokud je gen MECP2 poskozen, miiZze vyvolavat Ctyfi typy onemocnéni: klasicky
Rettlv syndrom, atypicky Rettiv syndrom, stiedn€ tézkou neprogresivni mentalni retardaci

u divek a poruchy uceni nebo tézké postizeni CNS u chlapcti. (Hunter, 2008)

Zhruba u % pacientll s Rettovym syndromem je moZno stanovit diagnézu po vysetieni
DNA. U zbylé "4 se jedna o jinou mutaci genu. Zatim byl objeven pouze jeden dalsi gen — CDKLS,

jehoz naruseni zptsobuje atypicky Rettiv syndrom. (Hunter, 2008)

V CR se vysetiuje gen MECP2 a gen CDKLS5. Atypicky Rettiv syndrom muiZe byt

zpiisoben 1 mutacemi v dalSich genech. (Zakladni informace o Rettové syndromu, b.r.)

V rodiné je jen 1 % riziko, Ze se narodi druhé dité s Rettovym syndromem, proto lze fici,
ze jeho vyskyt je ojedin€ly. I pfesto se provadi prenatalni diagnostika u dalsiho ditéte z divodu

prevence.

Lidska geneticka informace pochazi zjedné poloviny od matky a z druhé poloviny od otce.
Matka nam vzdy pieda chromozom X a otec chromozom X nebo Y. Pokud je od otce X — narodi
se holcicka, pokud Y — narodi se chlapecek. U Rettova syndromu je narusen chromozom X
(chlapci maji XY, divky XX), proto chlapci ve velké vétSin€ umiraji, nebo pteziji jen nékolik dnii

az mesict. (Hunter, 2008)

Dit¢ se syndromem ma polovinu bunc¢k funkénich a druhou polovinu nefunkénich.
Funkéni buitkky normalné produkuji proteiny, a to umoziuje divkam zit (i kdyz s problémy).
KdyzZ se narodi chlapec, tak ma jen jeden X chromozom. V ptipadé, ze je gen MECP2 posSkozeny,
tak uz neni jiny gen, ktery by kompenzoval jeho funkci, a proto je pribéh onemocnéni vazné;jsi.
Dtive se tvrdilo, Ze chlapci s Rettovym syndromem nejsou schopni zivota. Literatura vSak popisuje
n¢kolik chlapct, ktefi Rettovym syndromem trpi. Maji stejné priznaky jako dévcata.
Chlapci s touto genetickou vadou nemaji vzorec XY, ale XXY (=choroba zvana Klinefeltertv

syndrom). (Hunter, 2008)
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1.5 Symptomatologie Rettova syndromu

Rettiv syndrom probiha ve Ctyfech stadiich, avSak ne vSechna dévcata je prozivaji stejné.
Jednotlivé formy (typy mutaci) maji predem dany pritb¢h. Kazdé dité se lisi a tato stadia slouzi jen
k lepSimu chéapani psychickych procesii pfi nemoci. Mohou byt dvé divky stejného véku,
ob¢ s Rettovym syndromem, ale projevy jsou vyrazné rozdilné. Mnoho divek naptiklad zacne

chodit v obvyklé dobé, jiné se to nauci pozdéji nebo se nenauci chodit viibec. Dalsi se tuto

Po narozeni nastdva normdlni psychomotoricky vyvoj, poté dochdzi ke zpomaleni, nebo uplné
ztraté do té doby nabytych schopnosti a nezajem o okoli. Prvni faze je predevsim pro rodice velice

tézka, protoze se emocionalni vztah k dcefi hlite vytvari.

Néktera dévcata se mnohé ¢innosti nauci samostatné. Naptiklad pouzivani toalety, samostatné jist,

pouzivat pomticky ke komunikaci. (Rettiv syndrom, 2005; Hunter, 2008)

V textu nize jsou popsana jednotliva stadia, kterda Rettiiv syndrom mé a ¢im se vymezuji

(Hunter, 2008; Rettiiv syndrom, 2005):

1.5.1 Prvni stadium

Zadind mezi 6. a 18. mésicem Zivota divky. Casto byva piehlédnuto, protoze se symptomy
teprve rozvijeji. V kojeneckém véku mohou dévcata délat pokroky, ale trosku pomaleji a pozdéji,
nez to byva u déti zdravych. Kojenec miize mit ochablejsi télo a slabsi saci reflex. V tomto stadiu
dité obvykle setrva po dobu nékolika mésicti, ale mizZe byt i delsi nez rok. V batolecim véku dité
piestava navazovat o¢ni kontakt a ztraci zdjem o hracky. Mohou se zpozdit motorické schopnosti
jako sezeni, lezeni nebo vstavani. Postupné se objevuje ¢im dal vétsi nezdjem o okoli. UZ v
tomto stadiu se nékdy mohou vyskytnout bezicelné pohyby rukou. V prvnim obdobi byvaji déti

az napadné klidné.

1.5.2 Druhé stadium
Zafind mezi 1. az 4. rokem zivota. Toto staddium trva jen nékolik tydni az meésici.
Zatina byt viditelna regrese’ ve vyvoji, ktery je spojen se ztratou jiz ziskanych schopnosti.

Ztraci se Sikovnost rukou a prstd, ale také schopnost feci. Za¢nou se objevovat stereotypni pohyby

7 Regrese — navrat na niz§i stupeil vyvoje (Vokurka, 2005)
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rukou, coz muze pfipominat zdimani nebo myti. Tém casto predchazi davani rukou k ustim
a tleskdni. Béhem spanku tyto pohyby mizi. Pfipadné se objevi i poruchy dychani, které
se projevuji apnoickymi pauzami® nebo hyperventilaci® s obCasnym pieruSenim dechu.
Tento projev ve spanku také vymizi. U nékterych dévcat se mohou vyskytovat autistické rysy
chovani v podobé chybéjiciho napodobovaciho instinktu nebo abstraktni pfedstavivosti pii hie.
Poruchy spanku se projevuji vzbuzenim s nepfiméfenym zachvatem smichu nebo place. V tomto
stadiu se také zaCne objevovat nejista chiize s nekoordinovanymi pohyby, bruxismus!'®

nebo opozdény vyvoj obvodu hlavy. Divky jsou zmatené a nespokojené, coz vyjadiuji kiikem.

1.5.3 Treti stadium

Obvykle za¢ind mezi 4. az 10. rokem (pfedskolni a Skolni vek) a mlze trvat nékolik let.
Zde po regresi nastiva stabilni faze. Projevuji se motorické poruchy!!, apraxie'?, skolidéza
a epileptické zachvaty. Znovu sili o¢ni kontakt (mnohdy piechazejici az do upteného ,,zirani®),
zmiriuji se autistické rysy a u podrazdénosti a place dochézi ke zlepSeni. ZlepSuje se i pozornost
a komunikace a dit€¢ ma vétsi zajem o své okoli. Mnoho dévcat s Rettovym syndromem ziistava

velkou ¢ast svého zivota (n€kdy i po cely zivot) v tomto stadiu.

1.5.4 Ctvrté stadium

Zacina po 10. roce zivota. Je specifické snizenou pohyblivosti. D€li se na dvé ¢asti A a B.
4-A se tyka dévcat, ktera se naucila chodit a nyni tuto schopnost ztraci. 4-B se tyka téch,
ktera chodit nikdy neuméla. Zafina se projevovat skoliéza, svalova slabost, tuhost a kiece.
Vétsina divek je upoutdna na invalidni vozik. Nohy jsou casto studené a nateklé. AvSak ve
schopnostech komunikac¢nich, poznavacich a manudlnich nedochazi ke snizovani, ale ani
k dalSimu vyvoji. Emo¢ni a o¢ni kontakt se obvykle zlepSuje. Mnuti a intenzita pohybi rukou
se také snizuji. Nastupuje puberta, ale Zeny s Rettovym syndromem vypadaji mladsi, nez

ve skutecnosti jsou.

8 Apnoicka pauza — dlouha pauza mezi nadechem a vydechem (Rettiv syndrom, 2005)
° Hyperventilace — zvySena frekvence dechu, pfevzdu$néni (Hunter, 2008)

19 Bruxismus — skiipani zubti (Hartl, 1993)

' Motorické poruchy — poruchy hybnosti (Hartl, 1993)

12 Apraxie — neschopnost vykonat zamysleny pohyb (Hunter, 2008)

14



Thorova (2016) uvadi pribeh poruchy v Sesti obdobich:
1. obdobi — obdobi normalniho vyvoje: 0-12 mésicii

Porod a po porodu bezproblémova adaptace, spanek i jidlo. V prvnich mésicich zivota
se dit€ vyviji zcela normaln¢. Nekteti kojenci a batolata 1 zvatlaji, objevuji se prvni slova a slovni

spojeni a nauci se chodit v obvyklé dobé.
2. obdobi — objeveni prvnich symptomii: 6-18 mésict

Motoricky vyvoj se zpomaluje a dit¢ je hypotonické, nesedi a nechodi. ZhorSuje se
soustfedéni, o¢ni kontakt a u nékterych dévcat se opozd’uje feCovy vyvoj. Objevuji se prvni

stereotypni pohyby rukou, ties, vystrkovani jazyka a fixace na hracce.
3. obdobi — obdobi vyvojové regrese: 1-4 roky

Zhorsuje se verbalni i neverbalni komunikace. Zacinaji se vytracet jiz nau¢ené dovednosti.
Funkce rukou se zhorSuje — zkontrolovanych pohybl se postupné méni na stereotypni,
nefunkéni pohyby — tleskéani, svirani a otvirani dlani, vkladani rukou do ust, mnuti, mackani a
tzv. myci pohyby rukou. Kolem tietiho roku obvykle dochazi k Gplné ztraté¢ tchopu. V ustech
pohybuje jazykem a vypada to, jako by dité neustale néco zvykalo. Vyskytuje se uz i skiipani zubti
a nahlé zmény nalad — zachvaty place, smichu nebo kiiku. Celkovy psychomotoricky projev je
vyrazné opozdény. Klesa i schopnost spoluprace a vnimani, snizuje se zajem o socialni interakci
a hracky. V tomto obdobi jsou projevy podobné jako u déti s autismem. ZhorSuje se také chuize,
dit¢ ma strnulé pohyby, nebo odmitd chodit. ZhorSuje se kvalita dychani, jsou zpozorovatelné

vypadky dechu — zadrZovani a hypoventilace. Ve spanku vSechny potize s dechem a pohyby mizi.

4. obdobi — obdobi relativni stabilizace: mtize zacit ve 3-4 letech a pokracuje do Skolniho

véku

Symptomy se stabilizuji, ale dochéazi k vyvoji skolidézy. Také se neprojevuji epileptické
zachvaty. Postupem casu se zlepSuje soustiedéni a nékdy se objevuji uchopové schopnosti
(vkladani jidla do tust, poskrabani se). Nékteré divky manipuluji s pfedméty, navlékaji koralky,
nebo zvladaji jiné motorické aktivity, které odpovidaji ditéti v 18.-24. mésici, ale 1 pfesto nejsou
pohyby pfesné a plynulé. Postupné se zvySuje opét zajem o okoli. Je pro né dilezitd pozornost

ostatnich a nemaji v oblib¢é nudu. Také vice vnimaji a komunikuji o¢ima.
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5. obdobi — obdobi pozdéjsiho zhorSeni motorickych funkci: mezi 5. a 25. rokem

Po stabilnim obdobi dochéazi u n¢kterych divek ke zhorSeni v motorice. Svaly vice ochabuji
a skolidza je mnohem vyraznéjsi. Pokud divka chodi, tak se jeji chlize zhorSuje a potiebuje

vice opory nez dfive.
6. obdobi — obdobi dospivani a dospélosti

Ptichazi menstruace, ktera je v obvyklém veéku. Psychika je vice stabilizovana, stereotypni
pohyby rukou jsou mén¢ intenzivni a uz se neobjevuji prudké vykyvy nalad a stavy rozmrzelosti.
ZlepSuje se také o¢ni kontakt a socidlni porozuméni. Studie udavaji, Ze divky s Rettovym

syndromem se dozivaji 40 az 50 let a v priibéhu zivota psychicky dozravaji.

1.6 Epilepsie u jedincii s Rettovym syndromem

V této podkapitole se budeme vénovat epilepsii, protoZze osoby s Rettovym syndromem
Casto touto nemoci trpi. Nekteré divky maji zdchvaty pravidelné (Casto i nékolikrat denné nebo

nékolikrat za noc), jiné je maji jen jednou za cas.

., Epilepsie je nemoc vyznacujici se opakovanim zdchvatii, které jsou zpiisobeny chorobami

mozku‘“ (Faber, 1995, s. 7).

., Epilepsie je skupina poruch mozku projevujicich se opakovanymi zdachvaty riizného
charakteru. Zachvaty jsou zpiisobeny vybojem elektrické cinnosti urcité casti nervovych bunék
a mohou se projevovat poruchami védomi a vnimani, krecemi, vegetativnimi projevy
a psychickymi priznaky. Zachvaty se deli na parcialni (postizena je urcita oblast téla), které

Jjsou bud’ bez poruch védomi nebo s poruchou vedomi* (Vokurka, 2005, s. 242).

1.6.1 O epilepsii

Existuji dva druhy zachvati. Prvnim je zachvat grand mal, neboli tonicko-klonicky
zachvat, ktery je spojeny sndhlym bezvédomim, kieCemi, pomocenim a pokousanim.
Druhym zachvatem je petit mal, neboli absence. Jaké zachvaty se objevuji, zalezi na misté, které je

v mozku postiZzeno a také na v€ku pacienta.

Pti¢ina byva nékdy neznama a jindy jde o disledek jiného postizeni mozku (napft. nddor, poranéni).
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K diagnoze se vyuziva predev§sim EEG a zobrazovaci metody, které napomdhaji k odhaleni

pficiny. Mezi tyto metody se fadi MR, CT, PET. (Vokurka, 2005)

Zachvaty se opakuji, pfichdzeji ndhodné¢, vétSinou nevyprovokované. Mnoho lidi mé
za 7zivot jeden zachvat, ale diagn6za se miize stanovit az po druhém. Po prvnim je 80 % riziko,

7e se objevi dalsi zachvat.

Epilepsie je druhé nejcastéjSi neurologické postizeni. Muze se objevit vkazdém veku.
Nejcastéji se projevuje v ¢asném détstvi a ve staii po 60. roce. V détstvi je pri¢ina ¢asto vrozena
genetickd dispozice. U dospélych to byva nador, alkoholismus, nasledky po cévni mozkové

piihodé¢. (O epilepsii, 2017)

1.6.2 Epilepsie u divek s Rettovym syndromem

Epilepsie se u Rettova syndromu vyskytuje velmi ¢asto — kolem 80 %. VétSina divek ma
mezi 5. — 10. rokem zachvaty. Z toho je 15 % epileptické, 59 % kombinace epileptickych zachvati
a vypadka védomi a ve 26 % jsou to jen vypadky védomi. Primérné se zachvaty zacinaji objevovat
kolem 4. roku. V adolescenci se zachvaty zmirnuji a frekvence slabne. (Thorova, 2016;

Rettiv syndrom, 2005)
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2 Rodina ditéte s téZkym zdravotnim postiZenim

KaZda rodina, ve které je Clen s postienim, je specificka. Mnoho 7 nich si prochazi
podobnymi prekaZkami, ale kaZda je sama o sobé jind. V této kapitole jsou shrnuta zakladni
specifika rodiny ze vSeobecného hlediska, i 7 hlediska rodiny ditéte s postiZenim — konkrétné

s Rettovym syndromem.

2.1 Definice rodiny

Pravdépodobné neexistuje jednotnd definice pojmu rodina. Dnes existuje mnoho definic,
ato v zavislosti na tom, jak ji kterd védecka disciplina pojme (psychologie, pravo, sociologie).
ZjednoduSené lze fici, Ze po uzavieni manzelstvi, je par povazovan za rodinu. Potvrzuje to
i psychologicky slovnik, ve kterém se rodina definuje jako ,.spolecenska skupina spojena

manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci “ (Hartl, 1993, s. 181).

Vyrost

vr o ee

osvojit si dité, uvadeji Knourova, Langmaier (in Vyrost, 1998, s. 304) ,.institucionalizovana
biosocialni skupina, vytvorena prinejmensim ze dvou clenii odlisného pohlavi, mezi nimiz

ree

neexistuji pokrevni pouta, a z jejich deti“.
Kramer

Kramer (1980, in Sobotkova, 2007, s. 24) definuje rodinu jako: ,,Rodina je skupina lidi
se spolecnou historii, soucasnou realitou a budoucim ocekavanim vzdjemné propojenych
transakcnich vztahi. Clenové jsou casto (ale ne nutné) vézani hereditou!3, legdlnimi manzelskymi
svazky, adopci nebo spolecnym usporadanim Zivota v urcitéem useku jejich Zivotni cesty.
Kdykoli mezi blizkymi lidmi existuji intenzivni'® a kontinudlni’® psychologické a emociondlni

vazby, muze byt uzivan pojem rodina, i kdyz jde o nesezdany par, o ndahradni rodinu atd. .

13 Heredita — dédi¢nost (Hartl, 1993)
14 Intenzivni — velmi silny, aéinny (Hartl, 1993)
K ontinualni — nepfetrzity (Hartl, 1993)
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Wood & Miller

Wood & Miller (2005 in Stérbova, 2013, s. 12) definuji rodinu jako , konstelaci'®

prinejmensim dvou diiveryhodnych osob Zijicich v tésné blizkosti, majicich emocionalni vazby

(pozitivni nebo negativni), historii a anticipovanou'’” budoucnost “.

Matéjcek

Matéjcek (2015, s. 9-10) nahlizi na rodinu z jin¢ho pohledu, a to z pohledu ditéte. Uvadi,
ze ,, Aby lidské mlade preZilo, potiebuje tu mit ,, svoje “ lidi, kteri by mu poskytli ochranu a pomoc,
protoze ono samo bylo velmi dlouho a presprilis bezmocné. Tem ,,jeho * lidem na nem vsak muselo
soucasné také obrovsky zdlezet. Poskytovani ochrany a pomoci bezbrannému mladeéti musela byt

jejich hluboce zaloZena psychicka potieba, protoze jinak by cely mechanismus vztahu nefungoval.

Objevila se lidska materska laska (také otcovska)... “.

Ne&kteti autofi uvadi rodinu jako systém. Napiiklad Sobotkova (2007, s. 22) uvadi,
ze systémem je mySlena néjaka soustava, kterd je vnitiné Clenéna na celky, soubory prvki,
které jsou ve vzajemné interakci a vztazich. Na rodinu jako systém, se musi nahlizet jako na slozity
celek a zaroven nepiehlizet jednotlivé ¢leny rodiny, okoli rodiny a vlivy, které na ni plsobi.
»---rodina je slozena z nékolika clenii, z nichz kazdy ma sviij vlastni, opravneny a legitimni pohled
na rodinu, svou vlastni percepci rodiny. Ani jeden c¢len rodiny (ani kdokoli jiny, napr. rodinny
poradce) nema ,,spravny“, objektivni pohled na rodinu. Rodinna realita, rodinny systém neni
potom nic vic nez pohled na rodinu, ktery vyrostl ze socialni interakce clenu rodiny a byl jimi

akceptovan “.

2.2 Rodinné systémy

Rodinné systémy popsalo nékolik autorii. Jednémi z prvnich to byl Kantor a Lehr

(in Sobotkova, 2007). Autofi shrnuji zdkladni charakteristiky rodinnych systému ¢tyfmi principy:

1. Rodinné systémy jsou organizacné slozité. Rodiny vytvari komplikované sit¢ vztahi,
které jsou navzajem propojeny. Slozky, ze kterych se rodiny tvofi, se méni. Nejsou pevné,

stalé ani chaotické. Vztahy mezi slozkami se vzajemné ovliviuji.

16 Konstelace — skladba, vztah objektl vii¢i sobé navzajem (Hartl, 1993)
17 Anticipovany — pfedem ocekavané (Hartl, 1993)
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2. Rodinné systémy jsou oteviené.
3. Rodinné systémy jsou adaptabilni.

4. Rodinné systémy jsou systémy pritbézné informacni vymeny.

Matéjcek

Také Matéjcek (1992) pojal rodinu jako systém. Tento systém se opird o nékolik principti.
Mezi né€ patii: lidé nejsou samostatnymi prvky, ale jsou to lidé, kteti na sebe navzdjem plsobi

a jsou ve vztazich. Podle ngj rodinny systém tvofii sit’ vztaht.

Déli systtm na subsystémy. Mezi ty patii generani subsystémy, postaveni v mocenské
hierarchii'®, pohlavi a specifické povahové charakteristiky nebo zatéze. Subsystémem muize byt

napiiklad babicka s dédeCkem, déti, matka s dcerou, matka s postizenym ditétem apod.

vvvvvv

socializuje se, ziskava zkuSenosti a vzory chovani. Dité pfichazi do kontaktu s dospélymi
(obvykle hlavné s matkou), diky tomu je informovano o okolnim svété. Rodina je také zdrojem
bezpeci a jistot. Prostiedi, ve kterém dité vyrista, by jej mélo rozvijet a zaroven ucit hodnotovému

systému. (Michalik, 2013a)

2.3 Funkce rodiny

Grecmanova a kol. (1998, s. 11) uvadi, ze ,,funkce rodiny jsou ovlivnené: hospodarstvim,
politikou, kulturou, které vytvareji vlastni Zivotni styl doby, v niz se odrazeji uspéchanost,
prekotny Zivotni  rytmus, konzumnost Zivota se vSemi neblahymi dusledky (rozvodovost,
neuplné rodiny, existence problémovych rodin, dysfunkcnich rodin atd); socialnimi vztahy
a postoji ¢lenit rodiny, vékovym slozenim a velikosti rodiny, vzdélanostni urovni rodicu, orientact

zdajmii a pohlavni prevahou c¢lenu rodiny atd. *“.

18 Hierarchie — uspotradani ¢lent podle nadfazenosti a podtizenosti (Hartl, 1993)
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Popisuje tyto funkce rodiny:
Biologicko-eroticka (reprodukéni)

Biologicko-eroticka (reproduk¢éni) =zakladd se na zajiSténi rozmnozovani lidstva,
fizeni pohlavniho Zivota, vytvafeni vhodnych podminek pro zdravy biologicky rozvoj
(predevsim déti), sexudlni Zivot manzeld, rozhodovani o poctu déti a po jak dlouhé dobé budou

narozeny, zdrava vyziva, pobyt venku, t€lesné aktivity, zdravi atd.
Ekonomicko-zabezpecovaci

Ekonomicko-zabezpecovaci piedstavuje, jaky je podil ¢lenii rodiny na vyrobnim procesu
a zajisténi hmotnych podminek a potieb vSech ¢lent rodiny. Rodice jsou zodpovédni za zajisténi

déti z pohledu materidlniho.
Emocionalni

Emocionalni je zaloZena na citové vazb¢é mezi €leny. Rodinné prostiedi ma byt optimistické

a laskyplné. Pro dit¢ hraji velkou roli 1 konflikty v rodin€, ze kterych se je dité uci resit.
Vychovna

Vychovna je zaloZzena na imysIném, cilevédomém a dlouhodobém ptisobeni rodiny na své ¢leny.

PiedevSim na déti.

»Za funkcni rodinu se povazuje ta, ktera je schopna plnit zdakladni pozadavky kladené

na rodinu ““ (Michalik, 2013a, s. 14).
Michalik (2013) d¢€li funkce rodiny na:
Biologicko-reproduk¢ni funkce

Cilem je zajisténi reprodukce dalSi generace, protoZze na pocetnosti dalSich generaci zavisi
budoucnost spole¢nosti. U této funkce nejde jen o to, aby se dité narodilo, ale také aby rodice byli

schopni zajistit vhodné podminky pro jeho dalsi zivot.
Emocionalné-socializa¢ni

Ekvivalentem je vychovna funkce. Nafizuje rodi¢im prevzeti odpovédnosti za dité.

Vychovna funkce obsahuje podporu ditéte, zajem o dit€¢ a umoznéni jeho osobnostniho rozvoje.
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Zakladem je pfipravit dité¢ pro vstup do spoleCnosti a poté samostatné fungovat. V rodiné

jsou nastavené hranice, které pro dité predstavuji jistotu a predvidatelnost. Dle Matéjcka (2003)

vvvvvv

Ekonomicka

Zahrnuje vSechny ¢leny rodiny. Materidlni zajisténi je vyznamné z diivodu uspokojeni zajmi déti,

vyuziti volnocasovych aktivit, ptipravy do skoly — zde patii naptiklad psaci a sportovni potieby.

., Pojem tézké zdravotni postizeni v sobé zahrnuje nespocet situaci, stavii, nemoci, omezeni
a stim spojenych dusledkii pro kaZdodenni zZivot osoby stizené timto postizenim,

tak zprostredkované i pro Zivot pecujici osoby a jeji rodiny “ (Michalik, 2013a, s. 68).

Existuji rizni odbornici, kteti spolupracuji s rodinou. Mezi odborniky spadaji profese jako
poradenstvi, intervence nebo terapie. Pii zjiSténi diagndzy si kazda rodina prochazi Sokem,
zdéSenim, nepochopenim. Jeji ¢lenové si kladou otdzky typu ,,Pro¢ pravé my? Je nadé&je na

zlepSeni? Jak to zvladneme? Dokazeme to? Kdo ndm pomize? Jaké to bude?“ a mnoho dalsich.

Postupné ptichdzeji dalsi situace, se kterymi se rodina musi umét vypotadat. Mezi né€ patii: iprava
bytu a jeho podminek, zména pracovniho prostfedi pecujici osoby (odejit ze zaméstnani, pracovat
na zkraceny uvazek), zajisténi podpirnych sluzeb (zdravotnictvi, socialni sluzby, vzdélani),

uprava vztaht mezi ¢leny rodiny nebo socialni vazby rodiny a okoli. (Michalik, 2013a)

Kazda rodina se zdravotné postizenym cClenem, je jedinecna. Clenové rodiny maji jiné
potfeby, moznosti, ndzory, zkuSenosti, prozitky a dovednosti. Pfi zkouméni rodin se musi

zohlednit (Michalik, 2013a):

Postaveni osoby s postiZenim v rodiné — zda se jedna o dit€¢ nebo jiného Clena rodiny
(rodi¢, prarodic,...). V ptipadé, kdy jde o dité, tak hraje roli kolikaté je narozené, zda ma zdravé

sourozence a kolik sourozenci ma.
Mira (neboli) hloubka — ovliviiuje kvalitu zivota rodin.

Prognéza — na prognoéze je zavisla soucasnost i budoucnost rodiny. Zda je Sance

na zlepSeni nebo je prognéza rizikova (nebo kritickd).
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Naroc¢nost péce — zda je Clen rodiny sobésta¢ny a dokaze se postarat o svou vlastni osobu

nebo jestli je péCe naro¢nd a je nutnd nepietrzita péce.

Casovy aspekt péte — jedna se o kratkodobou (tydny/mésice), stfednédobou (roky)

nebo dlouhodobou az celozivotni péci (desitky let).

Existence doprovodnych jevii — o jaké postizeni se jednd — jednoduché nebo postizeni,

které okoli $patné pfijima (poruchy chovani,...).

2.4 Typické faze prijeti postiZeni ditéte

Dle Stérbové (2013, s. 67) ,,...rodina je po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim
vystavena stresorum, souvisejicim se zdravotnim stavem ditéte, a v této situaci je pro ni diilezite,
Jjakym zpiisobem se k ni bude vztahovat okoli a profesiondlové a co od techto profesionalii rodina

ocekava “.

Rodice si prochazeji ur¢itymi fazemi a jejich reakce na zjiSténi postiZzeni se méni. Matéjcek
a Dytrych (in Mat&jéek 1994, s. 26) uvadéji, ze ,, adaptaci na narozeni poskozeného'® ditéte

je treba rozlisit od adaptace na zivot rodiny s poskozenym ditétem v pritbehu zivotniho cyklu .

Rodic¢e zvladaji pfijeti postizeni a jeho feSeni kazdy jinak. Véagnerova (2008) popisuje
reakce rodicli na postizeni jejich ditéte. Kdyz se narodi potomek s postizenim, tak to ¢asto znamena
neo¢ekavanou zaté€z. Rodice si prochdzi traumatem, které vychazi z jejich pocitu selhani jich,
jako rodict. Diulezité je, jak sami sebe hodnoti. Pokud jde o vrozené a ndpadné postiZeni,
které nejde vysvétlit jednoduse (infekce, uraz), tak se rodina mize setkat s negativnimi projevy
ze svého okoli. Mohou nastat dva pfistupy od rodi¢i. Prvnim je hyperprotektivni?® a opakem

je odmitani ditéte s postiZzenim.

Rodice si mohou prochdzet fazi nejistoty a fazi rodicovské krize. Vagnerova (2008)

dale uvadi pét typickych fazi, kterymi si rodice prochazi:

19 Pogkozené dité — ,,jedinec, ktery trpi uréitym nedostatkem, vadou, chybénim. Tento nedostatek miize byt
organovy nebo funkcni. Jeho diisledkem je defektivita“ (Mat¢jcek, 1994, s. 24)
20 Hyperprotektivni — nadmérné ochraiujici, hyckajici a rozmazlujici (Vokurka, 2005)
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e Sok a popreni

Féze Soku a poptfeni — je to prvni reakce na informaci, Ze jejich dit€¢ neni zdravé.
Typicka jsou slova ,,To neni mozné, to nemtize byt pravda®“. Rodice v tuto chvili nejsou schopni
reagovat, ztuhnou a jejich psychika se brani tim, Ze nepfijima informace. Ted rodice nechtéji
poslouchat nic o vychové ditéte a moznostech péce, protoze nejsou smitfeni ani s jeho postizenim.

Reakci ovliviiuje 1 to, jak a kdy se o postizeni dozvedéli.
e Bezmoc

Féze bezmocnosti — rodice netusi, co je spravné v tuto chvili délat, protoze tento problém
nikdy nezazili a neumi ho fesit. Pfichazi pocity viny (k ditéti) a hanby (ke svému okoli). Chtéli by

od né¢koho pomoc, ale nevi, jak by ta pomoc méla vypadat a jak si o ni pozadat.
e Akceptace a vyrovnavani se

Faze postupné akceptace a vyrovnani se s problémem — zdjem o informace je vysSsi.
Rodice se zajimaji, co zplsobilo postizeni, jak pecovat o dité, jak to bude s jeho budoucnosti.
V této fazi je ale neustale pritomen smutek, deprese, tizkosti, strach z budoucnosti, vztek na osud
atd. Rodice Casto berou vinu na sebe, a proto se potom obétovavaji, aby od¢inili svou vinu.

Vina muze byt pfiznana jen jednomu z rodict nebo 1 odbornikim.
e Smlouvani

Féaze smlouvani — rodi¢e uz piijimaji to, Ze je jejich dité postizené, ale stale se snazi ziskat

alespon néjaké zlepSeni. Jsou uz ale smifeni s tim, Ze Gplné uzdraveni neni mozné.
e Realismus

Faze realistického postoje — rodi¢e postupné piijimaji dité takové, jaké je a piijimaji
také jeho postizeni. Zméni své chovani a pozméni své plany tak, aby byly splnitelné. Tato faze

nemusi nastat vzdy.

Végnerova (2008) popisuje také situaci, kdy se postizeni projevi nebo rozvine pozdéji.
V tomto pfipadé mohou rodice pozorovat delsi dobu skutecnost, ze dit€¢ neni tplné v poradku.
Rodice maji pocity nejistoty, a to je pro n¢ stresové. Chtéji na jednu stranu védét, jaky je skuteny
stav ditéte, ale na stranu druhou chtéji mit pozitivni nadéje. Autorka také uvadi, Ze u postizeni,
které vzniklo pozdéji a dite bylo do t€ doby brano jako zdravé, tak mohou byt reakce rodi¢u 1 okoli

jiné. Rodice neztraci svou rodiCovskou identitu, ani o ni nepochybuji. Nesnazi se ani tolik branit
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sebe, ale spiSe se zaméfuji na dit€. Vefejnost takto vzniklé postizeni piijima lépe, protoze

jej povazuje za néjaké nestésti a etiologie je srozumitelnéjsi.

2.5 Tézkosti rodin déti s Rettovym syndromem
Dle Michalika (2013) Zije v Ceské republice asi 10 % obyvatelstva se zdravotnim
postizenim. U rodin se ¢lenem s tézkym zdravotnim postizenim, dochazi také k velkym zméndm

ve spolecenském zivoté a v soukromych aktivitach.
Rodiny musi zvladat kazdy den mnoho prekazek. Mezi ty patii naptiklad (Hunter, 2008):

e PécCe 0 zuby — skiipani zubu je velmi obrusuje a po del$i dobé mize zpusobit i bolesti
zubi, protoZe se nervy v zubech dostavaji k povrchu. Cisténi zubi se provadi nejlépe vieZe.
Casto neni problém v samotném &isténi zubd, ale v otevieni Gst a pridrzeni ditéte tak,
aby bylo ve spravné poloze.

e Toaleta — vétsina dévcat vi, na co zachod je, ale neumi si fict, ze tam chtéji. Proto je
potfeba to neustale zkouset. Je dobré naucit se fec¢ téla divky. Pii pouzivani toalety
se vyuzivaji 1 stupacky na nohy, aby stabilné sedély a nekyvaly nohama.

e Koupani - je naro¢né dité drzet a soucasné myt. Nékteré divky nedokazi samy ani sedét
a pokladat je do vany a potom zase zvedat mlize byt dost ndro¢né. Vyrabi se sprchovaci
sedatka, ru¢ni sprchy, podlozky pro sprchy v bezbariérovém provedeni nebo zvySené
sklapéci sedatko.

e Zvedani — pecovatelé se musi naucit, jak spravné dit¢ zvedat. Tento pohyb by
mél vychéazet z diepu, aby se zada namahala co nejméné. Pfi obtizném zvedani se opét
mohou vyuzit technické pomtcky, jako jsou pohyblivé rampy, zvedaky, vytahy.

e Sezeni a drzeni téla — divka se musi citit pfi sezeni dobfe, a proto musi mit pevny
podklad a stabilni opéradlo, ¢imZ se zajisti stabilita panve a spravné drzeni. Spravny sed

by mél byt vSude — na zidli, v auté, kocarku, u stolu, na vozicku.

2.6 Podpora statu rodiné pri narozeni ditéte s Rettovym syndromem
V prvnim roce Zivota ditéte jeste¢ neni diagnéza obvykle stanovena. Rodi¢e komunikuji
se specialisty, jako je neurolog nebo rehabilitacni pracovist¢ (Iékaf, sestra, stacionafe,...).

V soucasnosti neni kromé Spolec¢nosti pro ranou péci socialni podpora poskytovana. Ranou péci
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je nutno kontaktovat a poté mize spole¢nost rodinu doprovazet uz od zacatku. V jednom roce

ditéte mohou rodice pozadat o posouzeni zdravotniho stavu.

Zdravotni stav posuzuje posudkovy lékati. Podle toho, do kterého stupné je dit€¢ zafazeno, ma
rodina rizné vyhody. Mohou ziskat prikaz ZTP, ZTP/P — sleva na dopravu a v kulturnich
zatizenich, ptispévek na potizeni automobilu (od tfech let v€ku), parkovaci kartu, ptispévek na

bezbariérovy byt a dalsi. (Rettiv syndrom, 2005)

Zakladni rehabilitacni pomticky, jako je kocar, vozik, ortézy nebo specialni ortopedickou
obuv, hradi pojistovna. Plati také 14zné. Nékteré kompenzacni pomicky jako je trojkolka, ploSina,
vytah nebo pfenosné WC hradi stat, ale Casto pfispiva jen €asti. V ptipad€¢ inkontinence osoby

predepisuje 1ékar pleny. VySe piispévku zavisi na stupni postizeni.

Sponzori ¢i nadaci mize rodina vyuzit v ptipad¢ nakladnéjSich pomticek. Sponzorsky dar musi
byt ale vénovan néjakému sdruZeni, které jej nasledné daruje jednotlivelim. VéEtSina nadaci

jednotlivce nepodporuje.

Informace je vhodné ziskat od jinych matek, které se mohou seznamit naptiklad v laznich.
Témito rozhovory se dozvidaji o tom, na co maji narok, jak dosdhnout né&jakého cile apod.

(Rettliv syndrom, 2005)

Kromé¢ finan¢ni a materidlni pomoci, mohou rodiny vyuzivat i osobnich asistenci,
dobrovolnickych sluzeb nebo respitnich sluzeb. Osobni asistent pomdha piimo clovéku
s postizenim nebo rodiné. Miize jit o doprovod k lékafi, pomoc pfi vyuovani nebo pomoc

pii osobni hygieng. Tyto sluZzby €asto zajist'uji dobrovolnici nebo studenti odbornych Skol.

Nékteré organizace nabizi respitni sluzby i v tydennim nebo celoroénim programu. Sluzba
je placena a vyuzivaji ji rodiny, které potiebuji, aby se o jejich ¢lena rodiny nékdo staral po né¢jakou

dobu, kdyz maji Casove narocné vytizovani, béhem prazdnin atp. (Rettliv syndrom, 2005)

2.7 Zdravotni postiZeni a neziskové organizace

Lidé se zdravotnim postizenim vyuzivaji nestatni neziskové organizace. Mezi ty patii
obcanska sdruzeni, obecné¢ prospésné spolecnosti, nadace a nadacni fondy. Neziskové znamenayji,
7e organizace netvori zisk ze své Cinnosti, ale vytvoreny zisk se opét vraci do hlavni ¢innosti.

(Michalik, 2013a)
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Obc¢anské sdruzeni

Je to nejCastéjSi forma nestatni neziskové organizace v CR. Je to ,,sdruzeni fyzickych
¢i pravnickych osob za ucelem realizace spolecného zdjmu (nendabozZenského, nepolitického,

nepodnikatelského charakteru)*“ (Michalik, 2013b, s. 118).

Mezi znama obcCanska sdruzeni patii Narodni rada osob se zdravotnim postizenim,

Zivot détem, Liga vozi¢kat nebo napiiklad Spole&nost pro ranou pééi. (Michalik, 2013b)
Nadace a nadacni fond

Jsou ucelovd sdruzeni majetku a maji dosahovat obecné prospéSnych cila. Patii
tam naptiklad ochrana pfirodniho prostfedi, kulturnich pamatek, rozvoj; védy, vzdélani

nebo ochrana lidskych prav.

Ptiklad nadaci: Spolec¢nost Duha (pro déti postizené mozkovou obrnou), Nadac¢ni fond

Kapka nad¢je, Nadace Terezy Maxové détem. (Michalik, 2013b)
Obecné prospésna spolecnost

Spolecnost poskytuje vefejnosti obecné prospesné sluzby, za pfedem stanovenych a pro

vSechny uzivatele stejnych podminek.

Piikladem je Clovék v tisni, 0.p.s. nebo Pomocné tlapky, o.p.s. (Michalik, 2013b)

2.8 Obcanské sdruzeni Rett Community

Hlavnim cilem prace je zaméfeni na odlehCovaci pobyty, které jsou potadany pro rodiny
s détmi s Rettovym syndromem. Pobyty organizuje obcanské sdruzeni Rett Community

a v nasledujici kapitole je spolek predstaven.
Rett Community

RETT COMMUNITY?!' je svépomocna skupina rodi¢t a pratel divek s Rettovym

syndromem. Na pocatku ji tvofilo jen n€kolik rodict, ktefi méli dit€ s postizenim. Jelikoz se ale

21 Rett Community ma ve své radé v ¢ele predsedkyni spolku Lenku Kohoutkovou, ktera provadi poradenstvi,
stara se o ¢innosti spolku, granty, webové stranky a provadi krizovou intervenci. Dale Riizenu Kovacovou, ktera se
stara o prvni kontakt s novymi rodinami, poradenstvi a krizovou intervenci. Dal§imi ¢leny Rady spolku je Martina
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chtéli dozvédet vice o syndromu a také se seznamit s ostatnimi rodinami, tak v roce 2004 vznikl
tento spolek. V dnesni dob¢ se sklada uz z 57 rodin a ma 105 ¢lenti. Rodiny si mezi sebou navzajem
pomahaji, podporuji se, vymeénuji si informace a zkuSenosti. (Rett Community, b.r.; Hunter, 2008;

Kohoutkova, 2019)

Cleny mohou byt oba rodi¢e nebo lidé, kteii nemaji dité s Rettovym syndromem,

ale n¢jakym zpisobem se spolkem spolupracuji. Dité neni ¢lenem (jen zdkonny zastupce).

Spolek se vyvijel postupné. Na pocatku se skladal pouze ze 3 ¢lent, a to byli rodice, ktefi se chtéli
navzajem potkat a pfedavat si zkuSenosti. Byl vytvofen prvotni letdk a jakmile se informace
o syndromu zvetejnily, tak si zakladajici cleny zacaly vyhledavat dalsi rodiny, které se poté zacaly

sdruzovat.

Cleny jsou i 3 rodiny, které maji chlapce s Rettovym syndromem. Zbyvajici rodiny jsou
se spolkem v kontaktu, ale nejsou ¢leny. Obcas napisi, jak se maji nebo se ptaji na rizné otazky,

které se tykaji péce. (Kohoutkova, 2019)

Hlavnim smyslem sdruzeni, je pomoc rodinam a détem s t€Zkym zdravotnim postizenim —
psychickym 1 fyzickym, ziskavani informaci z l€kafistvi, fyzioterapie, vzdélavani, integrace,
sledovani vyzkumi v Ceské republice i ve svété a pfiblizeni vefejnosti toho, jak probiha
bézny zivot rodin, které maji takto nemocné déti. Pii podpote s piekonavanim zjisténi o postizeni
nabizi Rett Community poradenstvi, konzultace s odborniky, podporu a praktické zkusenosti,

které napomahaji ke zvySovani kvality jejich Zivota. (Hunter, 2008)

Rodina se o Rett Community obvykle dozvida bud piimo z genetickych pracovist,
pii potvrzeni diagnozy a pracovisté pieda rodin€ letdk a brozuru s DVD o Rettové syndromu.
Druhou variantou, jak se o komunit¢ dozvédét, jsou Iékafi zprazskych pracovist,
kteti spolupracuji s Rett Community. Dalsi cestou je, ze krajska nemocnice vyslovi podezieni
na Rettiv syndrom a rodi€e si spolek sami dohledaji na internetovych strankach.

(Kohoutkova, 2019)

V soucasné dobé potadaji kazdy rok tydenni odlehCovaci pobyty. Na téchto pobytech

se schazeji celé rodiny. Probihaji tam také rtizné besedy a seminare. (Rett Community, b.r.)

Bohadlova, Renée Lavecka a Michal KoziSek. Spolek ma jesté Revizni komisi, ve které figuruji Pavla Rouckova,
Katefina Haufova a Hana Koziskova. (Rett syndrome, b.r.)
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Spolek také vydava riizné informacni materidly, a to ptedev§im o Rettové syndromu.

Informace jsou dostupné 1 na jejich webovych strankdch (www.rett-cz.com). Spolupracuji s jinymi

organizacemi a pomahajicimi subjekty, jako jsou specialni Skoly, specialn¢ pedagogicka centra,

stfediska rané péce, poskytovatelé socidlnich sluzeb, vysoké skoly atd. (Rett Community, b.r.)

Nabizi prvotni podporu rodinam, které se dozvédély diagnézu. Takové rodiny se snazi
povzbuzovat a ukazat jim, ze plnohodnotné lze zit 1 pies takové piekazky. Pokud v okoli bydlisté

zije jind rodina s divkou s Rettovym syndromem, tak zprostfedkuji setkani. (Kohoutkova, b.r.)

Spolek je ¢lenem CAVO = Ceska asociace vzacnych onemocnéni a RSE = Rett Syndrome
Europe. RSE poméha rozSifovat znalosti o problematice Rettova syndromu po celé¢ Evropé.

(Hunter, 2008; Rett Community, b.r.)
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3 Respitni sluzby
Nasledujici kapitola se zajimd o odlehéovaci sluzby, které jsou nejen v Ceské republice

poskytovdny. V tomto ohledu je odlisnd situace v CR a v zahranidi.

3.1 Pojem respitni sluzby

Pojem ,,respitni vznikl v USA v 60. letech. Oznacuje péci, ktera je odlehCovaci, ulevova
nebo zastupna. Sluzba vychdzi z toho, ze kazdy potiebuje néjaky odpocinek a cas sam pro sebe.
I rodi¢ ditéte s postizenim. Proto je tento pecujici na néjakou dobu zastoupen asistentem, ktery bud’
piebird péci o osobu s postizenim za né€, ¢i je na nékolik hodin denné nebo 1 tydnli umistén

do stacionafe. (Novosad, 2006)

Osoba starajici se o ¢lena domdacnosti s postizenim o néj pecuje 24 hodin denné. To ma
za nasledek nemoznost si odpoc¢inout, nabrat nové sily nebo se vénovat svym aktivitam. V dob¢,
kdy se o ¢lena domacnosti stard vyskoleny pracovnik nebo asistent, si mize pecovatel vytidit
sve zalezitosti, navstivit lékate, nakoupit, vénovat se svym zalibam nebo jit jen s pfateli vyuzit

volny cas.

Casto je mylné zaméhovana respitni péce s domaci pééi nebo s pecovatelskou sluzbou. Avsak toto
pojeti je chybné. U domaci a peCovatelské sluzby je stiedem zajmu zdravotné postizeny,

ale u respitni péce je to pecovatel. (Safrankova, 2002)
Respitni pé¢e se mohou délit také podle doby trvani na (Safrankova, 2002):

e kratkodobé — rodinny pecujici je na nékolik hodin béhem dne vysttidan peCovatelem;
e stiednédobé — péce v dennim stacionafi, dennim centru na cely den;
e dlouhodobé — pobyt tydenni az meési¢ni v oSetiovatelském nebo jiném zafizeni pfi

dovolené nebo 1éceni pecujiciho.

Respitni péce z pohledu mista vykonu sluzby délime na (Odlehcovaci sluzby, b.r.):

e terénni — péce je poskytovana u klienta doma a dochéazi tam pecovatel nebo asistent.
Terénni péce je vhodnd pfedevSim v pfipadech, kdyz nemlze osoba se
zdravotnim postizenim opustit domov a na nékolik hodin je tedy péc¢i povéien pracovnik

respitni péce;
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ambulantni — péce poskytovana na kratkou dobu mimo domov osoby s postiZzenim, patfi
zde riizna centra;

pobytova — sluzba poskytovana dlouhodobé mimo domov osoby s postizenim. V tomto
zafizeni je osoba ubytovand a odlehcovaci sluzba je tedy poskytovana prostfednictvim
zafizeni. K této formé odlehcovaci sluzby vétsSinou dochazi v pripadé, kdy se pecovatel
zn¢jakého divodu nemiize o osobu s postizenim starat a neni nikdo blizky, kdo by

jej zastoupil. Tato sluzba se pohybuje v rozmezi n¢kolika dni az tydnd.

V zemich, kde jsou respitni sluzby poskytovany, miZzeme vidét ¢tyti zdkladni modely péce

(Novosad, 2006):

respitni péce poskytovana doma — pomoc pro rodinu. Tato forma nerusi chod rodiny
a osoba je ve svém piirozeném prostiedi;

respitni péce poskytovana nahradni rodinou — nahradni rodina projde zvlastnim
vycvikem a je placena statem, jde o obdobu kratkodobé péstounské péce. Rodina tak ziska
tiidenni aZ mésicni odpocinek;

respitni péce poskytovana formou péce v kolektivu — forma poskytovana mimo domov.
Probihd v zafizenich jako jsou Skolky nebo denni staciondfe, soucasti je i dovoz
a odvoz déti. Déti maji odborny dohled a jsou mezi svymi vrstevniky;

respitni péce dlouhodobé poskytovina mimo domov — pro osoby téZce postizené
nebo vazn¢ ¢i nevyléCitelné nemocné, které vyzaduji trvalou Iékafskou péci.

Byva poskytovana v nemocnicich nebo osetrovatelskych zatizenich.

Zakon €. 108/2006 Sb. Zéakon o socialnich sluzbach definuje odlehcovaci sluzby jako

., terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam, které maji snizenou sobéstacnost

z duvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, o které je jinak pecovino

v jejich prirozeném socialnim prostiedi; cilem sluzby je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny

odpocinek “.

., Vyhoret miize bohuzel kazdy, at' je to profesionalni pecovatel, zdravotni sestra

nebo rodinny prislusnik. Je nutno dbat na prevenci syndromu vyhoreni, a v§imat si jiz naznakii

problémii. Aby si pecujici odpocinul, miize vyuZit respitni péci pro svého blizkého a sam jet na

dovolenou, odpocinout si a nacerpat nové sily. Mozna to zni jako ,,odlozte své blizké do néjakého
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zarizeni*, ale kdo nepracuje v socidlnich sluzbach, nebo se nestara o své rodinné prislusniky,

tézko pochopi, zZe v jisté fazi, uz clovek proste nemiuize dal“* (Klevetova, 2008, s. 10).

Sttedem pozornosti je tedy peCovatel a dalsi pecujici. Odpocinek je dulezity nejen
pro psychickou pohodu, ale také pro chod rodiny jako takové. Péce se snazi predchazet negativnim
vliviim, které rodinu poskozuji. Respitni sluzba je nezbytna a rodiny ji vyuzivaji co nejvice mohou.
Vyznamnym odleh¢enim jsou denni stacionaie, ve kterych jejich clen domécnosti pobyva alespon

dopoledne.

3.2 Homesharing

Jednou z modernich odlehcovacich sluzeb je projekt Homesharing, neboli sdilena
komunitni péce. Sluzba je zalozena na poskytovani péce osobadm se zdravotnim postizenim
v prostiedi rodinného domova. Zrodila se v Irsku. Byla rozvijena pfedev§im jako reakce
na potfeby a pozadavky rodin, a to vramci nestitnich organizaci. U nis v Ceské republice
se homesharing za¢ina rozsifovat také. Clenové spolku Nadé&je pro déti uplitku, ktery sdruzuje
rodice a dalsi rodinné ptisluSniky déti s PAS, se vydali v inoru 2019 do irského mésta Galway.
Tam se setkali se zastupci organizaci Ability West a Brothers od Charity, které jsou hlavnimi
poskytovateli socialnich sluzeb pro osoby s dusenim a zdravotnim postizenim a poskytuji sluzbu

sdilené komunitni péce — Homesharing. (Homesharing, b.r.)

Sdilené péce neboli homesharing, je podptlirna sluzba pro rodiny a déti s PAS. Takova péce
napomaha k tomu, aby se dit¢ adaptovalo na okolni svét ptirozené a citlivé. U nds je tento projekt
zatim v testovaci pilotni fazi a je v ném zapojeno mésto Praha a StfedocCesky kraj. Zatim je to
jen n¢kolik rodin a asistentil, ale uzZ nyni pomaha. Dobrovolnici si berou déti na vikend nebo jen na

n€kolik hodin, aby umoznili rodi¢im se zregenerovat. (Homesharing, b.r.)

Rodin¢ a ditéti mize pomahat také jind rodina. Ta musi byt vybrana a proskolena.
Odbornici hostitele sezndmi se specidlni komunikaci a jak zvladat zatéZzové situace.
Timto zptisobem ji pfipravuje. Postupné se sezndmi s ditétem s autismem a s jeho rodinou.
Dité je poté u své hostitelské rodiny pravidelné. Je pfedem stanoveny den a ¢as. Miize to byt
jen n€kolik hodin tydné, vikend nebo cely tyden. Dité si zaCina postupné zvykat a zacina se citit
ptfijemné a bezpecné. Mezitim, kdy se hostitelska rodina stard o dité&, si mohou rodi¢e oddechnout,
zatidit si své zalezitosti, mit Cas sami pro sebe a nabrat sily na dal$i nadchazejici dny, kdy se staraji

cely den.
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Co piinasi projekt homesharing? Odlehcuje rodiné s ditétem se specifickymi potiebami, predchazi
socidlnimu vylouceni rodiny, rozSifuje socidlni kontakty a vztahy ditéte, zaclefiuje osoby
se specifickymi potfebami do spolecnosti, ptindsi rodi¢iim deti velkou tillevu a moznost si na chvili

odpocinout, relaxovat nebo se také pln¢ vénovat svym dal§im détem. (Homesharing, b.r.)

3.3 MozZnosti vyuZiti respitnich sluZzeb v CR

Spolek ITY zs.?? nabizi podporu rodindm, které peCuji o déti a osoby sPAS
a s kombinovanym postizenim (ve véku od 6 do 26 let). Spolek nabizi: odlehfovaci sluzby,
konzultace a vzdélavaci aktivity. Odleh¢ovacimi sluzbami je mySleno zajistovani osobni asistence
a hlidani déti v Respitnim centru a nabizi vicedenni respitni hlidani. Konzultaci poskytuji v oblasti
vzdélavani a chovéani osob s autismem a vzdélavaci aktivity jsou pro rodi¢e a pedagogické

pracovniky.

Respitni centrum se nachdzi ve Starém Ji¢in€é a je zde poskytovana odlehcovaci sluzba
v ambulantni formé¢. Jejich hlavnim cilem je fesit situaci rodi¢i, kteti peCuji o déti s handicapem.
Poptavka po socidlnich sluzbach v ambulantni formé neustdle nartstd a pro rodice je Casto
nemozné si odpocinout v soukromi, vénovat se zdravym sourozencim klientll nebo se postarat

o domdcnost, kdyz pecuji o déti s tézkym handicapem. (ITY z.s., b.r.)

Tym centra se sklada ze specialnich pedagogt, socialnich pracovnikii, muzikoterapeuta,

canisterapeuta, n€kolika osobnich asistentll a koordinatora odlehcovacich sluzeb.

Spolek ITY z.s. je zavedeny nové a socialni sluzby v podobé ambulantnich odleh¢ovacich sluzeb
poskytuje teprve od 2. dubna 2019. Sluzby jsou placené a musi se objedndvat predem.
Rodice vyplni dotaznik o ditéti a na zaklad¢ toho je spolkem rozhodnuto, zda muze byt sluzba
v daném terminu poskytnuta. Ceny sluzeb se pohybuji riizné podle toho, jakou by rodic¢e chtéli
vyuzit. Za Terénni hlidani je ¢astka 100,-/hod, za vikendové hlidani 2 800,- a za tydenni hlidani
4 800,-. (ITY z.s., b.r.)

22 Zkratka ITY — motto spolku ,,/ TRUST YOU — véiim ti, I TREAT YOU — stardm se o tebe, | TEACH YOU
—ucim té, | THANK YOU — dekuji ti“ (ITY z.s., b.r.)
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Odlehcovaci sluzby (v riznych formach a podobach) poskytuje mnoho dalSich organizaci.
Tyto organizace mohou vyuZit i rodiny déti s Rettovym syndromem, a patii mezi n€ napiiklad
(NICM, b.r.):

e Rett Community — svépomocnd skupina rodici a ptatel divek s Rettovym
syndromem. Nabizi pomoc a podporu témto rodindm,;

e NAUTIS — pro osoby, které se staraji o ¢lovéka (dité ¢i dospé€lého) s PAS;

e Centrum pro rodinu a socidlni péfi Hodonin — pro rodiny ve vsech
zivotnich situacich;

e Centrum pro vSechny — rodinné centrum, které poskytuje volnocasové aktivity;

e VOLNO - sdruzené pro pomoc rodinam deti s postizenim z.u. —
kratkodobé zastoupeni v péci o dité¢ nebo mladého dospélého s postiZzenim;

e Pohoda — spole¢nost pro normalni zivot lidi s postizenim — pro dospélé lidi
s mentalnim a kombinovanym postizenim. UmoZiuji rodinam Zit pestry
a plnohodnotny Zivot;

e DUHA o.p.s. —pro osoby se snizenou sobéstacnosti v dob¢, kdy neni mozna domaéci

péce.
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PRAKTICKA CAST

r o wvr

Prakticka cast se sklada ze dvou Edasti. Prvni Cdasti je piibliZeni pribéhu pobytu. Jeho
ndplh, jak je finanéné podporovany, jaky je program, na kterda mista se jezdi a co obndsi prace
asistentky (popi. asistenta) na pobytu. Informace do této casti prace byly ziskany z internetovych

stranek spolku Rett Community (http://www.rett-cz.com/) a 7 rozhovoru s Lenkou Kohoutkovou

— predsedkyni spolku.

Druhou casti je pruzkum, ktery byl proveden pomoci dotazniku. Dotaznik

byl uréen rodic¢itm jezdicim na pobyty opakované.

4 Cile, predpoklady priazkumu, metody pruzkumu

4.1 Cile pruzkumu
Hlavnim cilem empirické casti diplomové prace je zjistit miru spokojenosti rodici
s odlehéovacim pobytem pro rodiny s détmi s Rettovym syndromem, ktery je organizovan

spolkem Rett Community.
Dil¢imi cili jsou:

e Zjistit pfinos pobytu pro rodic¢e déti s Rettovym syndromem:;
e zjistit spokojenost rodicti s programem pobytu a co by pfipadné na ném zménili,
nebo upravili;

e zjistit spokojenost s praci asistentek.

4.2 Predpoklady priazkumu

Pro splnéni cilti diplomové prace byly vymezeny nasledujici predpoklady pruzkumu:

e PP1 — Pro vétsinu rodict je pfinos pobytu hlavné v odpocinku na rozdil od sezndmeni
s jinymi rodinami.

e PP2-—Rodice, kteti jsou spokojeni s programem, nebudou mit zddné navrhy na vyfazeni
nékterych nastavenych aktivit ani zafazeni novych.

e PP3 — Bude vice rodic¢l, ktefi budou s praci asistentky spokojeni a soucasné bude

splnovat jejich oc¢ekéavani, jako téch, ktefi budou mit k asistentce n¢jaké vyhrady.
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4.3 Metody priazkumného Setfeni

Pro realizaci prizkumu byl zvolen dotaznik a rozhovor.
Dotaznik

Dotaznik je jednou znejcastéji pouzivanych metod vyzkumu. Byl uren rodi¢im

déti s Rettovym syndromem, ktefi na pobyt pravidelné jezdi.

Dotaznik byl zcela anonymni. Tvofil se z uzavienych otazek, kde rodice mohli vybirat
ivice odpovédi. Posledni otdzka byla zcela oteviend. Obsahoval celkem 27 polozek
a vSechny byly povinné. Otazky byly poklddany jednoznacng, srozumitelné, a tak,

aby vyplnéni nebylo ¢asové naro¢né.

e Uzaviené otazky (dichotomické) — respondent si musi vybrat jednu z variant odpovédi.
Vyhodou je snadné vyhodnoceni. (Skutil, 2011) Tato otdzka byla v dotazniku pouzita 15x.
e Oteviené otazky — respondent se muze vyjadfit svobodné. Nevyhodou je obtizné

vyhodnoceni. (Skutil, 2011) Tato otazka byla v dotazniku pouzita pouze 1x.

V 1ivodu jsou rodice osloveni s prosbou o vyplnéni dotazniku, pficemz jsou respondenti
seznameni s nazvem a cilem diplomové prace. Dale je uvedeno, Ze je dotaznik zcela anonymni.

Samoziejmosti je pod¢kovani za vyplnéni dotazniku.

Uvodni &ast se skladala zpéti otazek a byla zaméfena na obecna fakta. Obsahuje

otazky tykajici se pohlavi, vzdélani, v€ku dcery, mésta, kde rodina zije a poc€tu déti.

Prvni ¢ast otazek se zaméetovala na pobyt. Naptiklad: kolikrat se pobytu rodiny zucastnily,
zda rodi¢im néco chybi nebo jak se citi mezi ostatnimi. Tato ¢ast obsahovala 11 otazek. Dalsi ¢asti
byl program, kde se nachazelo otadzek 5. Tato Cast se ptala rodict na program, ktery je pfipraven
pro n¢ samotné, ale také na program, ktery je pfipraven pro jejich dals$i déti. V posledni Casti
se objevilo opét 5 otazek. Ty se zamétovaly na asistentky. Jak vnimaji odvedenou praci asistentek
samotni rodice a jak jim vyhovuje ¢as, po ktery se o divky asistentky staraji. Posledni otazka

byla oteviena a rodi¢e v ni mohli vyjadfit své dalsi pfipominky a ndzory.

Dotaznik byl distribuovan v elektronické podobé¢ pies Google formulate. Prostiednictvim
Lenky Kohoutkové se dotazniky dostaly krodi¢im pies e-mailové adresy. Takto bylo

rozeslano 20 dotaznikli. Podoba dotazniku je soucasti ptilohy Cislo 1.
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Rozhovor

Rozhovor neboli interview je formou pokladani otdzek a ziskdvani odpovédi pomoci
mluveného slova. Vyhodou je, ze miize byt v pfimém kontaktu s osobou, kladeni otdzek je volné
a pruzné, otazky se mohou poptipadé dovysvétlit a zaroven pozadovat po respondentovi, aby vice
rozvedl svou odpovéd’, miizeme ziskat osobni a diivérné informace a sledovat, jak se respondent
chova. Rozhovor ma vsak i sva negativa a témi jsou: ¢asova naroc¢nost, zaznamenani odpoveédi

vvvvvvvvvvv

se vyhodnocuje.

Rozhovor muize mit podobu strukturovanou, polostukturovanou nebo nestrukturovanou.
U strukturovaného rozhovoru jsou piedem ptipraveny otazky a moznosti odpovéedi. Je to dotaznik,
ktery je podan ustni formou. Pofadi jednotlivych otazek se neméni a je nejméné casoveé narocny
na vyhodnoceni. Polostukturovany dotaznik je nejrozsifencj$i. Vyzkumnik poklad4d predem
piipravené otazky, ale v prubéhu reaguje na podnéty, které ptichazeji ze strany respondenta.
Nestrukturovany rozhovor (neboli volny) ma znaky bézného rozhovoru, ktery ma byt pfirozeny.
Je to vlastné dialog, ktery se vede o urCitém tématu. Nestrukturovany dotaznik se obtizné

vyhodnocuje. (Skutil, 2011)

Uskute¢nény rozhovor mél formu polostukturovaného dotazniku. Respondentka byla
tazdna na 25 otazek, které se ale navzajem také prolinaly. Otazky do rozhovoru jsou uvedeny
v ptiloze €. 3. Vzhledem k tomu, ze rozhovor byl pro nase Setfeni doplitkovou metodou, nejsou
vysledky rozhovoru zpracovany v textu dle kontextu. Takto doplnény text je oznacen ve formé

zdroje Kohoutkova, 2019.

Rozhovor byl proveden s hlavni organizatorkou a zaroven hlavni ptedsedkyni spolku
Lenkou Kohoutkovou??. S jejim souhlasem byl rozhovor nahravan na diktafon a poté sepsany
Prabéh rozhovoru byl velice pfijemny a informace v ném poskytnuté byly opravdu pfinosné

pro zpracovani praktické Casti prace.

Prizkumné Setfeni bylo provadéno v priibéhu meésice bfezen roku 2019. Po rozhovoru

s Lenkou Kohoutkovou byl rozeslan rodi¢tim e-mail s odkazem a prosbou o vyplnéni dotazniku.

23 Pfi rozhovoru byl od Lenky Kohoutkové udélen souhlas k pouziti fotodokumentace ziskané z webovych
stranek Rett Community
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Osloveno bylo 20 rodin déti s Rettovym syndromem, které jezdi pravidelné na pobyty. Pfi
ukonceni sbéru dat na za¢atku dubna 2019 bylo sesbirano 11 dotaznikli od rodi¢ii. V prvnich tfech

dnech bylo zaznamendno nejvice vracenych dotaznikti — 8. Poté se vratily uz jen 3 dotazniky.

4.4 Charakteristika prazkumného souboru

Urcujicim kritériem pro vybér respondentti bylo mit dceru s Rettovym syndromem.
Zarovei se u dotazovanych predpokladalo, zZe jezdi na odlehCovaci pobyty spolku Rett Community
opakovang. I ptesto, Ze se Rett Community sklada z 57 rodin, tak n€které byly na pobytu jen 1x a

vickrat uz jet nechtély. Téchto dvacet rodin opakované vyuziva moznosti se pobytu zicastnit.
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5 Odlehcovaci pobyt spolku Rett Community

Ve druh¢ kapitole byl kratce uveden spolek Rett Community. Spolek potada od roku 2012
oficialné kazdy rok odlehcovaci pobyty. (Rettiv syndrom, b.r.) Pobyty jsou tydenni
v obdobi letnich prazdnin. Béhem tydne se sejdou rodiny z celé Ceské republiky na jednom misté
a maji moznost si cely tyden odpocinout. Rodice se po cely rok staraji o své dite, které potiebuje
24hodinovou péci. Na pobytu se o divky staraji asistentky. Neni podminkou mit kurz nebo Skolu

v oboru specialni pedagogika. Rozhodujici je, ze maji zdjem a chtéji ud¢lat néco pro druhé.

Pobyt obvykle zafind v sobotu odpoledne a konc¢i dal$i sobotu dopoledne. Béhem
celého tydne je pfipraven program, kterého se mohou a nemusi zucastnit. Celé rodiny tak

mohou zapomenout na bézné kazdodenni stereotypy, praci a starosti.

Na pobyty se jezdi jiz od roku 2008, ale byly to pobyty jen na 3-4 dny, a to
formou prodlouzeného vikendu. Zacalo se jezdit az po 4 letech od zaloZeni spolku. Prvni pobyty
neprobihaly oficidlné pod spolkem Rett Community, ale jezdilo se s jinou neziskovou organizaci.

S vét§im zdjmem od rodin se pozdéji prodlouzila i doba pobytu na tydenni.

Na pobyty jezdi ptiblizné 15 rodin. Pravidelné jezdi vice nez polovina, coZ jsou vétSinou rodiny
se star§imi dcerami. Hlasi se i dal$i rodiny, ale stava se také to, Ze rodina jede jen 1x a zjisti, Ze jim
takovy pobyt nevyhovuje. Kapacita pobytu je max. 17 rodin z diivodu obsazeni ubytovani.

Zatim se nestalo, ze by se piihlasilo vice rodin, nez je kapacita. (Kohoutkova, 2019)

Pfi vétSim z4jmu organizatoti také uvazuji jesté o jiné akci, kterd by byla jen vikendova.
Byla by pro rodice, ktefi se na pobyt nedostali nebo jim nevyhovuje pobyt na cely tyden. Akce by
byla zaméfena predevsim na pirednasky s informacemi. Prozatim tento plan neni zcela jasny, ale

kdyby bylo nékdy v budoucnu potieba, tak maji jeSté ndhradni alternativu na setkani.

Rodi¢e se spolu stykaji i mimo pobyt. Mohou se potkat na Ctvrtletnich setkanich spolku,
jinych akcich Rett Community nebo kdyz opravdu chtéji, tak za sebou jezdi i nékolik hodin cesty.
Hodné casto jsou spolu v kontaktu ptes socidlni sité, telefon nebo e-mail. Navazani téchto vztaht
a vzajemné vyhledavani pfitomnosti mimo ramec Rett Community je také jednim z cili poradani

pobytt.
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Kdyz se ma pobytu zucastnit nova rodina, tak ty, které jezdi uz opakovang, jim ochotné poskytuji
informace a pfivitaji ji mezi sebou. Rodice se pak neboji na cokoliv zeptat a citi se mezi nimi

dobie. (Kohoutkova, 2019)

Finan¢ni pomoc

Aby mohl byt pobyt kazdorocn¢ uskuteciiovan, je nutna finan¢ni pomoc. Spolek podporuji
rtizné nadace nebo firmy. Mezi ty patii naptiklad: nadace Sanafriends, Zivot détem, nadace CEZ,
nadace Agrofert, nada¢ni fond Avast, firma AWT, Utad vlady CR, X bowling Zizkov a dalsi.
O finan¢ni podporu se zaslouzi i soukromi dérci, dobrovolnici, podporovatelé, ale také aktivni

rodice a ¢lenové. (Rettiv syndrom, b.r.)

Diive byla situace jind. Nadaci byl zaplacen pobyt divce s postizenim a asistentka.
Poté byla zména predsedkyné, kterd se zaslouzila o vyssi finanéni pfispévky a v nyné&jsi dobé
rodice plati pobyt pouze zdravym sourozenciim a zbytek zaplati spolek (tzn. divka, asistentka,
oba rodi¢e — ubytovani a strava, odborny program, lidé, kteti jezdi na doprovodny program,...).

(Kohoutkova, 2019)

Program (Rettv syndrom, b.r.)

K samotnému pobytu patii i program. Organizatoii se ho snazi kazdy rok pfipravit
co nejpestiejSi a vyvazené tak, aby zahrnoval jak vzdélavaci aktivity, tak i ty volnocasové.

Program je rozdélen pro rodice, pro zdravé sourozence a pro divky s Rettovym syndromem.

Na program pro rodiCe jezdi kazdorocné terapeutka Kvéta Hrbkova. Na pobytu s rodici
miva pfedndsky jak skupinové, tak i individudlni. Probiraji se témata jako je: omluva a jeji role

v zivote, sourozenecké vztahy, archetypy muze a Zeny nebo prevence syndromu vyhoieni.

Na prednasky o polohovéani, o zpisobech manipulace imobilnich osob, fyzioterapeutické piistupy
k divkam s Rettovym syndromem, pfedchazeni kontrakturdm nebo jak vyuzit teplo a vibrace,

jezdi fyzioterapeut Ondiej Kolafik. Poskytuje na pobytu i individudlni poradenstvi.

Mezi dal§i zucastnéné patii ergoterapeutka RuZena Kroupovd z Integracniho centra

Zahrada. Tématem jejich pfednasSek je ergoterapie a bazalni stimulace.
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Vroce 2017 pobyt navstivila i fotografka Jifina Smidova, ktera nafotila mnoho
krasnych fotografii. KaZzdoro¢né je ale hlavni fotografkou Lenka Kohoutkova, kterd je také

jednim z hlavnich organizatora pobytt. (Rett Community, b.r.)

Kvili rodi¢im dale jezdi specialni pedagozka Sylva Pilafova, ktera srodiCi probira

programy na iPadech, komunikac¢ni tabulky na Tobii PCEye go nebo aplikace na tabletech.

Na volnocasové aktivity jezdi instruktofi severské chiize s htilkami, se kterymi si rodi¢e mohou
udélat vylet do lesa a ptirody, kazdoro¢né probiha stelba z reflexnich lukt s Pavlem Kohoutkem,

cviceni na gymnastickych mic¢ich s Katetinou Haufovou nebo masaze.

Pro déti si kazdy rok pfipravuji manzelé Tomkovi pestry program. Vzdy pro n€¢ vymysli téma
celého pobytu. Mezi takova témata patfilo tieba indianské 1éto nebo honba za piraty. Probihaji
rizné soutéze, hry i no¢ni stezky odvahy. Do programu se mohou zapojit 1 rodice, pokud

maji zdjem, protoze prednasky jsou dobrovolné. (Rett Community, b.r.)

S Tomkovymi  Casto na  dobrodruzstvi  vyrdzi 1  asistentky s divkami
s Rettovym syndromem. Ty se o dévcata jinak staraji po celé dopoledne — od snidané az do obéda,
poté nasleduje spole¢ny obéd a poledni klid. Touto dobou mnoho z divek spi, nebo alespoii
odpociva se svymi rodi¢i na pokoji. Odpoledne maji rodi¢e opét dobrovolny program a asistentky
se staraji o jejich déti az do vecefe. Nékteti rodi¢e vyuzivaji asistentku i po vecefi a jdou si
s ostatnimi pecujicimi posedét do klubovny, na vychazku nebo se jinak zabavit. VSe zalezi

na domluvé rodi¢u s asistentkou.

Na pobytu panuje velice pfijemna atmosféra mezi vSemi navzijem. Na rodinach
lze vypozorovat, ze tam jezdi velice radi, t€si se na své znamé a chtéji si na chvili odpocinout.

Na pobytu jsou pfitomni i zdravi sourozenci, ktefi si tam uZz za ty roky nasli kamarady.

Mista pobytu

Poslednich nékolik let se pobyt uskutectiuje v Rekrea¢nim zafizeni Vyhlidka u Blanska.
Dfive se jezdilo do Zamecku Hodonin. Vybér mista ma nékolik kritérii. Je Zadouci, aby byl cely
objekt rezervovany jen pro tento pobyt po cely tyden a aby se v okoli dalo pohybovat s kocarky
a voziky. Déle v zafizeni musi byt prostory pro terapie a sezeni a nedaleko se nachazi vétsi mésto

a stanice vlaku. (Kohoutkova, 2019)
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e Zamecek Hodonin

Je rekreacni zatizeni na Hornosvratecké vrchoviné. Jezdi se tam na Skoly v pfirode¢,
zajezdy, ozdravné pobyty a dals$i. Je provozovan celorocné. V Iét€ je k dispozici koupalisté,
velké détské hiisté, lavicky, altanky a jezirko. VétSina aredlu i zahrada Zamecku je bezbariérova.

(Rekreacni zatizeni Zamecek Hodonin, b.r.)

Na toto misto se prestalo jezdit, protoze se zacCala zhorSovat komunikace s vedenim.

(Kohoutkova, 2019)
e Rekreacni zafizeni Vyhlidka

Zafizeni se nachazi nedaleko mésta Blansko v rekreaéni oblasti Ceskovice. Na Vyhlidce
je mozné ubytovani ve 2-6 lizkovych pokojich. Vyhlidka je cela bezbariérova a je k dispozici

vytah. Soucasti je také sal s barem, jidelna, salonek a hala. (Rekreacni zatfizeni Vyhlidka, b.r.)

Asistentky

O divky s Rettovym syndromem pecuji po dobu pobytu asistentky. VéEtSina studuje
na vysoké Skole. Nékteré jezdi opakované a jsou u stejné rodiny. Jiné jedou jen jednou.
Pfid¢€leni asistentky k rodin€é ma na starosti Lenka Kohoutkova. Asistentky obvykle nezna
a komunikuje s nimi jen pies e-mail a telefon. K rodiné€ je pfifazuje podle oboru, ktery ve skole
studuji. Pokud se zaméfuje na 1. stupeni, snazi se ji ptitadit k divce, kterd tomuto véku odpovida,
aby ji to bylo co nejblizsi. Kdyz studuje zdravotni nebo socialni obor, mé praxi v nemocnicich, vi,

divkam jsou zapotiebi asistentky dve. (Kohoutkova, 2019)

Pobytu se ovSem nemusi ucastnit jen zeny pii asistenci. Muzi jsou také vitani, ale ti se mezi

Mrwe

studuji Zzeny nebo zkratka o tuto praci neni z muzské perspektivy takovy zajem.
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6 Analyza dotaznikového Setieni

Jak jiz bylo zminéno vySe, dotaznik obsahoval 27 otazek. V této kapitole jsou uvedené
arozpracované jednotlivé otazky dotazniku. Ziskand data byla vyhodnocena v programu
Microsoft Excel. Vysledky jsou prezentovany pomoci sloupcovych grafti, tabulek nebo zaznamu
odpovédi. K jednotlivym otazkam a grafickym ¢i tabulkovym schématim jsou pfidany kratké

komentafe.

Celkem bylo zaznamenano 11 odpovédi z 20 dotazovanych respondenti. Ponechany byly

vSechny zaznamy.

Uvodni &4st obsahovala 5 otazek, zaméfujicich se na obecna fakta (otazky &. 1-5).

Otazka ¢. 1 — Pohlavi respondentii

Vase pohlavi

o
=
N
w
N
(€]
()}
~
[ole]

Graf ¢. 1 Pohlavi respondentii
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Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Zena 8 72,7 %
Muz 3 27,3 %

Tabulka ¢. 1 — Pohlavi respondenti

Z vysledki grafu vyplyva, Ze dotaznikového Setfeni se zGcastnili 3 muzi a 8 Zen.

Vétsinové zastoupeni maji tedy Zeny a to v 73 % a zbyvajicich 27 % jsou muzi.

Otazka ¢. 2 — Nejvyssi dosazené vzdélani

Zakladni skola 0

Stredni Skola

Graf ¢. 2 Vzdélani

Nejvyssi dosazené vzdélani

[e)]

Grafické znazornéni vzdélani rodic¢t ukazuje, Ze nejpocetnéjsi skupinou jsou rodice, kteti maji
sttedni Skolu. Takto odpovédélo 6 rodicd (55 %) a dalSich 5 rodi¢i odpovéedélo,

ze ma vystudovanou vysokou Skolu (45 %). Dokonc¢enou jen zakladni Skolu Zadny z rodi¢li nema.

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Zakladni skola 0 0%
Stiedni Skola 6 54,5 %
Vysoka skola 5 45,5 %

Tabulka ¢. 2 - Vzdélani
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Otazka ¢. 3 — Vék dcery

Vék Pocet odpovédi Odpovédiv %
6 let 2 18,2 %
8 let 1 9,1 %
10 let 1 9,1 %
11 let 1 9,1 %
13 let 1 9,1 %
14 let 1 9,1 %
15 let 1 9,1 %
18 let 1 9,1 %
28 let 1 9,1 %
30 let 1 9,1 %

Tabulka ¢. 3 — VEk dcery

V tabulce vidime, ze vek divek v rodinach je rizny. Jedina odpovéd’, ktera se opakovala 2x je 6 let,

avsak vek do 18 let je nejpocetnéjsi. Nad 18 let byly zaznamenany pouze 2 odpovédi.

Otazka €. 4 — Z jakého mésta rodina pochazi

Mésto Pocet odpovédi Pocet odpovédi v %
Praha 4x 36,4 %
Chrudim 1x 9,1 %
Harrachov Ix 9,1 %
Karvina 1x 9,1 %
Kvasice 1x 9,1 %
Novy Ji¢in 1x 9,1 %
Strakonice 1x 9,1 %
Vsetin 1x 9,1 %

Tabulka ¢. 4 — Bydlisté respondentt
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Obrazek &. 1 — Mapa Ceské republiky s vyzna¢enymi body, odkud rodiny na pobyt pijizdi

V tabulce a na obrazku mizeme vidét, Ze rodiny dojizdi z celé Ceské republiky. 4x se na otazku
,Z jakého mésta pochazite?“ opakovala Praha. Jak vidime, tak nejvice rodin jezdi z Cech

a Moravy.

Otazka ¢. 5 — Pocet déti

Kolik mate déti?

Graf &. 3 Pocet déti
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Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
4az5 2 18,2 %
2az3 8 72,7 %

1 1 9,1 %

Tabulka ¢. 5 — Pocet déti

8x zodpovézena odpoveéd byla, ze mé rodina 2-3 déti. 2 rodi¢e odpovédéli, ze maji 4-5 déti
a 1 rodi¢ uvedl, Zze ma jen 1 dité. Z toho vyplyva, Ze vétsina rodi¢li vychovava mimo svou dceru

(se kterou je narocna péce), jeste dalsi déti.

1. ¢ast obsahovala 11 otdzek a zamétovala se na pobyt (otazky €. 6-16)

Otazka ¢. 6 — Kolikrat jste uz byli na pobytu?
Kolikrat jste uz byli na pobytu?

10x |
ox [N

ox I

sx [ >

4x | —— >

2 I >

Graf ¢. 4 Pocet GiCasti na pobytech

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
10x 3 27,3 %
8x 1 9,1 %
6x 1 9.1 %
5x 2 18,2 %
4x 2 18,2 %
2x 2 18,2 %

Tabulka €. 6 — Pocet Gcasti na pobytech
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Na pobyt se vétSina rodin vraci opakované. Proto také z prizkumného Setfeni vySel ocekavany
vysledek. 3 rodiny se pobytu zc¢astnily uz 10x, 1 rodina 8x a jedna 6x. Dvé rodiny byly na pobytu

5X, 4x nebo 2x.

rwr

Otazka ¢. 7 — Co Vam pobyt piinasi?
Co Vam pobyt prindsi?

Jine TN 1
Nic 0
Seznameni se s rodinami | NG
Nové informace [ NG
|

Odreagovani

odpotinek NG

0 2 4 6 8 10
Graf ¢. 5 Prinos pobytu
Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Jiné 1 9,1 %
Nic 0 0%
Seznameni 11 100 %
Informace 11 100 %
Odreagovani 11 100 %
Odpocinek 9 81,8 %

Tabulka ¢. 7 — Ptinos pobytu

Respitni pobyt ma piinést predevS§im odpocinek pro pecujici. Vyzkumné Setfeni nam potvrdilo,
ze vsichni respondenti odpoveédéli, ze se na pobytu odreaguji, seznami se s novymi rodinami
a ziskaji nové informace. 9 rodicu si na pobytu také odpocine. V této otazce byla i moznost vybrat
,Jiné*“ a doplnit, co rodi¢im pobyt piindsi dal§iho. Takto odpovédél 1 rodi¢, ktery uvedl
,,Jedina dovolend, vyména zkuSenosti rodicii, posiluje! Jediny tyden v roce, kdy nemusim fungovat

24 hodin “.




Otazka €. 8 — Co chybi k vétsi spokojenosti?
Co Vam chybi k vétsi spokojenosti?

sine M 1
Jsem takto spokojen 1
Zménajidla . m
Vice volnocasovych aktivit 0

Vice vzdélavacich aktivit 0

Vice volného ¢asu I 1

Graf ¢. 6 Co chybi k vétsi spokojenosti

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Jiné 1 9,1 %
Takto spokojen 8 72,7 %
Zmeéna jidla 4 36,4 %
Vice volno€asovych aktivit 0 0%
Vice vzdélavacich aktivit 0 0%
Vice volného ¢asu 1 9,1 %

Tabulka ¢. 8 — Co chybi k vétsi spokojenosti

8 z 11 rodic¢t vyplnili moznost ,,Jsem takto spokojen®, tudiz vétsina rodicl by téméf nic nemenila.
Zménu jidla zvolili 4 rodice a 1 rodi¢ by rad vice volného ¢asu. Jeden z respondentti zvolil ,,Jiné*

a uvedl ,, Vyména koberce v hotelu zarizeni, fakt se to uz neda dychat .
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Otazka ¢. 9 — Ocenili byste pobyt ¢astéji nez 1x za rok?

Ocenili byste pobyt ¢astéji nez 1x za rok?

Nel bz rOk Staél’ _

Graf €. 7 Zajem o Cast¢jsi pobyt

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ne 9 81,8 %
Ano 2 18.2 %

Tabulka ¢. 9 — Zajem o Castéjsi pobyt

Na otazku odpovédéli 2 respondenti ,,Ano“. Jeden znich byl na pobytu 8x a druhy 2x.

9 rodi¢tm pobyt 1x za rok staci.
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Otazka ¢. 10 — Atmosféra mezi ostatnimi

Jak na Vas pusobi atmosféra mezi ostatnimi?

sine | 1
Nechci odpovédét 0

Napjatd 0

praeicis |

Graf ¢. 8 Atmosféra

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Jiné 1 9,1 %
Nechci odpovédét 0 0%
Napjata 0 0%
Pratelska 11 100 %

Tabulka ¢. 10 - Atmosféra

VSichni respondenti se shodli na jedné odpovédi. Pocituji mezi zOcastnénymi
pratelskou atmosféru a citi se mezi nimi dobie, cozZ je i jednim z cilti pobytl. Jeden respondent
zvolil i dalsi odpoved’ ,,Jiné* a uvedl komentat ,, Jedna rodina “. Otazka nam potvrzuje, Ze rodice

jezdi na pobyt také kvili lidem, kteti se ho i¢astni.
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Otazka ¢. 11 — Citite se dobie mezi zucastnénymi?
Citite se dobre mezi zicastnénymi?

Ano |
Spize ano NN :

Nevim 0
Spise ne 0
Ne 0

Nechci odpovédét 0

Graf ¢. 9 Dobry pocit mezi ostatnimi

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ano 8 72,7 %
SpiSe ano 3 27,3 %
Nevim 0 0%
SpiSe ne 0 0%
Ne 0 0%
Nechci odpoveédet 0 0%

Tabulka €. 11 — Dobry pocit mezi ostatnimi

Predchozi otazka nam odpovédéla, ze vSichni pocituji pratelskou atmosféru a zde odpovédélo
8 rodicl, Ze se mezi ostatnimi citi dobie. 3 respondenti odpoveédeli ,,Spise ano*. Stale vyplyva,

ze kladna odpovéd’ plati u vSech.
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Otazka ¢. 12 — Jak Vam vyhovuje délka pobytu?

Jak Vam vyhovuje délka pobytu?

Jiné

Délka pobytu je akorst |

Chtél/a bych pobyt delsi nez tyden

Chtél/a bych poyt krat$i nez tyden

Graf ¢. 10 Délka pobytu

10

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Jiné 0 0 %
Délka je akorat 11 100 %
Chtél bych delsi 0 0 %
Chtél bych kratsi 0 0%

Tabulka €. 12 — Délka pobytu

V této otazce se mohli rodice opét pod polem ,,Jiné* vyjadiit, jak dlouhy pobyt by si predstavovali.

Nikdo jej nevyuzil a vSichni dotazovani se shodli na odpovédi, Ze je délka pobytu akorat a nechtéji

ho delsi, ani kratsi.
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Otazka ¢. 13 — Stykate se s rodinami i mimo pobyt?

Stykate se s rodinami i mimo pobyt?

Graf ¢. 11 Osobni kontakt mimo pobyt

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ano 9 81,8 %
Ne 2 18,2 %

Tabulka ¢. 13 — Osobni kontakt mimo pobyt

Jednim z cila spolku je také vzajemné sblizovani rodin. Z odpovédi na otdzku, zda se rodiny
stykaji i mimo pobyt vyplyva, ze rodiny se vyhledavaji i po zbytek roku. 9 rodin odpovédélo, ze se
stykaji a 2 rodiny odpovédé€ly, ze se nestykaji. Toto pomérné¢ vysoké cCislo také potvrzuje,

ze cil spolku se napliiuje.

Po podrobnéjsim zkoumani vysledki jsme zjistili, Ze jedna rodina, ktera odpovédéla ,,Ne* pochazi
z Prahy a druhd rodina z Nového Ji¢ina. Pobytu se zcastnily 2x a 5x. Tudiz rodiny, které se
navzajem stykaji jsou rozptylené po celé republice, ale ani to pro n€ neni piekdzka pro vzajemné

setkani.
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Otazka ¢. 14 — Je pro Vas cast na pobytu finan¢né naro¢na?

Je pro Vas ucast na pobytu financné narocna?

Graf ¢. 12 Finan¢ni naro¢nost

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ano 2 18,2 %
Ne 9 81,8 %

Tabulka ¢. 14 — Finanéni naro¢nost

Pobyt téméf cely hradi spolek Rett Community a rodice plati pouze za zdravé sourozence, tudiz se
dalo ocekavat, ze vétSina respondentli odpovi, Ze pro né pobyt neni finanén€ naro¢ny. Pro 2 rodiny

je ucast financné narocnd a pro 9 rodin neni.
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Otazka ¢. 15 — Jezdi s Vami i VaSe ostatni déti?

Jezdi s Vami i Vase ostatni déti?

Nemam dalsi déti - 1
Ne, nejezdi - 1

Graf ¢. 13 Pritomnost dalSich déti

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %

Ano, jezdi 9 81,8 %

Ne, nejezdi 1 9,1 %
Nemam dalsi déti 1 9,1 %

Tabulka ¢. 15 — Pfitomnost dalSich déti

9 rodin z 11 potvrdilo, Ze jejich dalsi déti jezdi na pobyt taktéz. 1 rodina ma dalsi dité (déti),

které nejezdi a 1 rodina ma jen dceru, takze s nimi nikdo dalsi také nejezdi.

56




Otazka €. 16 — Z jakého diivodu se kazdy rok rodiny vraceji

Co Vas vzdy vede k tomu, abyste se vraceli kazdy rok?

ine [N -
Jezdim ze zvyku 0

ogpotinusi - [N s
Opt se setkm s pratcl | : o

Graf ¢. 14 Divod opakovaného zajmu

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Jiné 2 18,2 %
Ze zvyku 0 0%
Odpocinu si 9 81,8 %
Kvili pratelim 10 90,9 %

Tabulka ¢. 16 — Dtivod opakovaného zajmu

Z4dny z dotazovanych neodpovédél, Ze by jezdil ze zvyku. Z uvedeného vysledku je patrné,
ze z celkového poctu 11 dotazovanych osob jezdi vétSina (10 rodin) kvili pratelim, 9 rodin jezdi
kviili odpocinku a 2 dotazovani uvedli moznost ,,Jiné“. Jeden z nich uvedl ,, Dcera je velice hlucnd,
citliva na lidi, do hotelu nemiuizeme“. Druhy uvedl odpovéd ,,Spousta uzitecnych informaci,

které pomdhaji zlepsit kvalitu Zivota u mne (pecujici), i u mé dcery “.
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2. ¢ast obsahovala 5 otdzek, které se zaméfovaly na program (otazky ¢. 17-21)

Otazka ¢. 17 — Spokojenost s programem pro rodice

Jste spokojeni s programem, ktery je nachystany pro Vas -
rodice? (terapie, hole, vychazky, aktivity, masaze)
Ne
Spige ne
Nevim
spiteano NNNEEGEGEGEEN :
v________________________________________

Graf ¢. 15 Spokojenost s programem

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ne 0 0%
Spise ne 0 0%
Nevim 0 0%
SpiSe ano 2 18,2 %
Ano 9 81,8 %

Tabulka ¢. 17 — Spokojenost s programem

Vsichni rodic¢e odpovédeli kladnou odpovedi na tuto otazku. 2 z nich jsou ,,spiSe spokojeni*“a 9 je
naprosto  spokojeno. Program neni povinny, ale vétSina rodi¢h se jej uUcCastni.
Nékteré psychoterapeutické aktivity jsou narocné i po psychické strance. Tim, Ze se nemusi

veskerych aktivit zacastnit, jim také zbyva volny ¢as na odpocinek.
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Otazka €. 18 — Spokojenost s programem pro ostatni déti

Jste spokojeni s programem pro Vase ostatni déti?

Nemam dalsi déti/nejezdi s nami e .
Ne
Spise ne
Nevim

Spise ano

Ano [ ——

Graf ¢. 16 Program pro ostatni déti

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Nemam dalsi déti/nejezdi 1 9,1 %
Ne 0 0%
Spise ne 0 0%
Nevim 0 0 %
SpisSe ano 0 0%
Ano 10 90,9 %

Tabulka €. 18 — Program pro ostatni déti

Tento program pfipravuji manzelé Tomkovi a déti velice bavi. 10 rodic¢l je s programem
taktéz spokojeno. Jeden zrodi¢ zvolil odpovéd Nemam dalsi déti/nejezdi s nami
a po zkontrolovani dotazniku bylo zjiSténo, Ze tento rodi¢ v otdzce ¢.5 — Kolik mate déti?

uvedl odpoveéd’ 1.

V otazce €. 15, kterd se tazala, zda jezdi i1 ostatni déti z rodin, odpovedél jeden rodic, Ze nema dalsi
déti a jeden Ze nejezdi. V této otazce €. 18 odpovédél jen jeden respondent, Ze nemé dalsi déti,
nebo nejezdi. Druhy (ktery nema dalsi déti nebo nejezdi) nejspiSe hodnotil vhodnost programu pro

déti bez ohledu na to, ze se tohoto programu zadné jeho dité neucastni.
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Otazka ¢. 19 — Chtéli byste vice aktivit pro rodice?

Chtéli byste vice aktivit pro rodice? Pokud ano, jaké?

Jiné

Ano

Graf ¢. 17 Zajem o vice aktivit

10

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Jiné 0 0%
Ne 11 100 %
Ano 0 0%

Tabulka €. 19 — Zajem o vice aktivit

Zde se vsichni shodli na stejné odpovédi. Zadny z rodiét nechce vice aktivit a takto je to pro né

dostacujici.
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Otazka ¢. 20 — Je néco, co byste tuplné vyiadili z pobytu? Pokud ano, co?

Je néco, co byste uplné vyradili z pobytu? Pokud ano, co?

Ano, vyradidil bych:

Graf ¢. 18 Vyfazeni aktivit z programu

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Jiné 1 9,1 %
Ano 0 0%

Ne 10 90,9 %

Tabulka €. 20 — Vyfazeni aktivit z programu

Vsichni dotazovani jsou spokojeni s programem a neni nic, co by z n¢j vynechali. Jeden z rodi¢t
odpovédél ,Jiné* a uvedl, odpoveéd’ ,, Néekdy se nase aktivity kryji se skvélymi aktivitami deti,
je mi lito, Ze o né prichazim“. U této odpovédi tedy také neni uvedeno, ze by rodi¢ byl rad,

kdyby se néco z programu vynechalo, ale spiSe mu vadi, Ze se program ¢asov¢ prolina.
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Otazka ¢. 21 — Jsou volné stravené vecery vyhovujici?

Vyhovuje Vam volné straveny Cas vecer (ohnisté,
posezeni,..)?
Ne
Spise ne
Nevim
Spise ano o
v

Graf €. 19 Volné straveny Cas

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ne 0 0 %
Spise ne 0 0%
Nevim 0 0%
SpiSe ano 2 18,2 %
Ano 9 81,8 %

Tabulka ¢. 21 — Volné straveny cCas

Zde jsou odpovédi opét jen kladné. Z 11 rodi¢im tento pribéh veceri naprosto vyhovuje deviti.

Dva dotazovani odpovédéli, Ze jim vecerni ¢as spise vyhovuje.
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3. ¢ast obsahovala 5 otazek a zamétovala se na asistentky (otazky ¢. 22-26)

Otazka €. 22 — Spokojenost s praci asistentky?

Jak byste ohodnotili Vasi spokojenost s praci asistentky?

Rozhodné nespokojen
Nespokojen

Nevim

spokojen NN -
Rozhodné spokojen [ —

Graf ¢. 20 Spokojenost s asistentkou

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Rozhodné nespokojen 0 0%
Nespokojen 0 0%
Nevim 0 0%
Spokojen 3 27,3 %
Rozhodné& spokojen 8 72,7 %

Tabulka €. 22 — Spokojenost s asistentkou

Rozhodné spokojeno s praci asistentky je 8 zacastnénych. 3 jsou spokojeni. Nikdo neodpovedél
negativné, ani neutralng. VéEtSina asistentek jezdi na pobyty opakované a jsou znovu u stejné
rodiny, kterou uz znaji a znaji specifika péce o jejich ditéte. Rodi¢e jsou tedy spokojeni

s opatrovanim jejich divky.
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Otazka ¢. 23 — Splituje prace asistentky Vase ofekavani?

SplAuje prace asistentky Vase ocekdavani?

Ne 0

Graf ¢. 21 Splnéni ocekavani od asistentky

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ano 11 100 %
Ne 0 0%

Tabulka €. 23 — Splnéni ocekavani od asistentky

Tato otazka se velice prolind s otazkou ptredchozi, kterd se tdzala na spokojenost s asistentkou.
Aby asistentka spliovala o¢ekavani rodici, tak s ni musi byt také spokojeni. V uvedeném grafu

vidime, ze asistentky spliiuji ocekavani rodict u vSech respondent.
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Otazka ¢. 24 — Vychazi obvykle VaSe dcera se svou asistentkou?

Vychazi obvykle Vase dcera se svou asistentkou?

Ne

Spise ne

Nevim [N 1
spiseanc NN -
ano | —

Graf &. 22 Vztah mezi dcerou a asistentkou

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ne 0 0%
Spise ne 0 0%
Nevim 1 9,1 %
SpiSe ano 4 36,4 %
Ano 6 54,5 %

Tabulka ¢. 24 — Vztah mezi dcerou a asistentkou

Pokud je u rodiny asistentka, kterd uz u ni byla, tak uz se alespon trosku znaji. Proto se opét
6x opakovala odpovéd’, Ze spolu asistentka a dcera vychazeji. Dale bylo 4x uvedeno, Ze spolu spise

vychézeji a 1 rodi¢ uvedl, Ze nevi.
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Otazka ¢. 25 — Myslite si, Ze se na pobytu Vasi dcefi libi?

Myslite si, Ze se na pobytu Vasi dcefi libi?

Ne
Spise ne

Nevim

spiseanc [N s
ano | —

Graf €. 23 Spokojenost dcery na pobytu

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ne 0 0%
Spise ne 0 0%
Nevim 0 0%
SpiSe ano 5 45,5 %
Ano 6 54,5 %

Tabulka ¢. 25 — Spokojenost dcery na pobytu

Vétsina divek vypadd na pobytech velice spokojené. Takto to piisobi nejspiS i na rodice,
protoze opét vSichni odpovédéli kladné. 6 rodict uvedlo, Ze si mysli, ze se jejich dcefi na pobytu

libi a 5 uvedlo, Ze se jim tam spiSe libi.
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Otazka ¢. 26 — Vyhovuje Vam ¢as, po ktery asistentka pecuje o Vase dité?

Vyhovuje Vam Cas, po ktery asistentka peCuje o Vase dité?

Ne
Spise ne

Nevim
spizeano [N
Ano |

Graf ¢. 24 Cas dcery s asistentkou

Odpovéd’ Pocet odpovédi Odpovédi v %
Ne 0 0%
SpiSe ne 0 0%
Nevim 0 0%
SpiSe ano 3 27,3 %
Ano 8 72,7 %

Tabulka &. 26 — Cas dcery s asistentkou

Divky jsou v péci asistentek dopoledne, odpoledne a dle domluvy i vecer. 8 rodicim to takto

vyhovuje a 3 to spiSe vyhovuje. Rodi¢e maji béhem této doby sviij program.

Posledni otazka uZ nepatiila k hlavnim ¢astem, ale byla dopliujici. Rodi¢e zde mohli vyjadiit

jakékoliv pfipominky, které méli.

Otazka ¢. 27 — Mate néjaké pripominky, navrhy nebo postiehy, o které byste se radi podélili?

Tato otazka byla navic pro mozné komentare, se kterymi se rodice chtéli podélit. K této otazce

prispéli 2 rodi¢e svou odpovédi. Prvni z nich uvadi ,, Podékovani vsem, kdo tento pobyt organizuji,

sponzorum a asistentkam, které se vraceji* a druhy zni ,,Na pobyt se tésime cely rok : - )*.

Pokud by rodi¢e méli jakékoliv vyhrady, tak se zde mohli vyjadtit. Doplitujici otdzka mohla slouzit

také pro ptipadné pochvaly.
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6.1 Limity prizkumného Setieni

Pokud vychazime z predpokladu, ze¢ by mélo byt v Ceské republice diagnostikovano
243-534 pripadi (Roseckd, b.r.), ale ve skutecnosti je potvrzeno pouhych nékolik desitek,
tak spolek Rett Community nemiize mit stovky ¢&lenid. Cleny spolku je jen 57 rodin
divek s Rettovym syndromem. Dalsi piekazkou je fakt, Ze ne vSechny rodiny maji z4jem jezdit

na pobyt. Nemusi jim vyhovovat, Ze je to tydenni pobyt, nebo zkratka o tuto sluzbu nemaji zajem.

Respondenti byli zcelé republiky. Rodin, které byly na pobytu opakované
a jezdi pravidelné je cca 20. Proto byl dotaznik pfedlozen 20 rodindm. VétSina téchto rodin jela
na pobyt uz vice nez ctyfikrat. VSichni dotazovani byli do prizkumu zapojeni prostiednictvim
predsedkyné spolku Rett Community. Dalsim faktem, ktery je potieba zminit, je ten, Ze ackoliv
byl dotaznik odeslan Lenkou Kohoutkovou, kterd rodi€lim rozesild veSkeré dulezité informace

ohledn¢ Cinnosti spolku, tak 9 z 20 rodict jej nevyplnila. I pfesto, ze jim veskeré e-maily chodi.

VSsichni respondenti se neustale staraji o své dité, protoze vyzaduje neustalou péci. 11 z 20
dotazovanych si naslo ¢as (vétSina k ve€eru) k tomu, aby dotaznik vyplnili. 9 rodi¢a z 20 si

tento ¢as nenaslo, 1 pfesto, Ze vyplnéni dotazniku trvalo pouhych n¢kolik minut.

Celkem jsme obdrzeli 11 dotazniki od rodi¢i divek s Rettovym syndromem
v Ceské republice. Sbirali jsme data vramci skupiny rodi¢l, kteii jsou ¢leny spolku
Rett Community. Dotaznikového Setfeni se tedy zucastnilo dohromady 11 respondentl

z celkovych 20.

Za hlavni cil bylo stanoveno zjistit, na jaké tirovni jsou rodice spokojeni s jednotlivymi
slozkami pobytu. Pro splnéni téchto cilti byla volba dotazniku vhodna. Je mozné, Ze pii volbé
rozhovort s rodi¢i by byly vysledky vice podrobné a dotazovani by své odpovédi jesté vice
rozvedli. Tuto moznost méli 1 v dotazniku, ale vyuzilo ji jen nékolik respondentli, a to na

kratké poznamky.

Ke zjisténi informaci o pobytu byl z velké Casti vyuzit rozhovor s pifedsedkyni spolku.
Tato volba byla rozhodné¢ vhodna, protoze Lenka Kohoutkova odpovidala nejen na samotné

otazky, ale vzdy odpovéd’ jeste vice rozvedla a tim jsme zjistili vice informaci.
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7 Zavéry pruzkumného Setfeni

Zamérem tohoto prizkumu bylo zjistit, jak na pobyt nahlizi rodiCe déti
s Rettovym syndromem. Prizkumem byla zjiStovana obecnd fakta tykajici se pohlavi,
dosazené¢ho vzdelani, véku dcery, mésta, ze kterého rodina pochézi a kolik maji déti. V dalsi ¢asti
byla zjisStovana spokojenost s pobytem, v ¢em pobyt rodicim pomaha, kolikrat se jej zicastnili,
jak se citi mezi ostatnimi, skutenosti o délce a financich. Nasledoval celek o programu

a spokojenosti s nim. Posledni ¢ast hodnotila praci asistentky a soulad mezi ditétem a asistentkou.

Z vysledki prizkumu vyplyva, ze téméf tfi Ctvrtiny respondentl byly Zeny a vSichni maji
stitedni nebo vysokou Skolu. VEék dcer se pohybuje nejcastéji do 18 let véku a 91 % rodin ma vice
nez 1 dité. VSechny rodiny byly na pobytu minimalné 2x, ale nejvice se opakovala odpovéd’ 10x.
Vsechny rodiny se shoduji na tom, Ze se na pobytu odreaguji, seznami se a ziskaji nové informace.
72 % dotazovanych je naprosto spokojeno s pobytem a nic by neménili. Pouhych 18,2 % (2 rodice)
by chtéli pobyt ¢astéji nez 1x za rok. VSichni pocituji pratelskou atmosféru a na pobytu se citi
mezi ostatnimi dobfe. Také otdzka, ktera se ptala, co rodice vede k tomu, aby se kazdy rok vraceli
ve vetsiné odpoveédeli, ze se setkaji s prateli a odpocinou si. VSem respondentim vyhovuje
také délka (1 tyden). V otazce, zda se rodiny stykaji i mimo pobyt, odpovédéli pouze
dva dotazovani, Ze se nestykaji s ostatnimi. Jelikoz je cely pobyt (kromé dalSich sourozenctt)
financovan z nadaci a ptispévkll od organizaci, tak je ucast financné naro¢na jen pro 18,2 %.
Témért se vSemi rodinami (9 rodin) se dalsi déti ticastni také. S programem je naprosto spokojeno
9 z 11 rodich a ani vice aktivit nechtéji. S programem pro ostatni déti je spokojeno 10 z 11
(posledni odpovédél, ze nemé dal§i déti nebo nejezdi). VSem také vyhovuji volné vecery.
S asistentkami jsou spokojeni vSichni, spliuji jejich ocekéavani a taktéz jim vyhovuje ¢asova dotace
péce o jejich dite. Divky ve vétsin€ se svou pecovatelkou vychazi. Rodice si také mysli, Ze se jejich

divkam na pobytech libi.

7.1 Vyhodnoceni prizkumu

Prizkumu se zacastnili rodice déti s Rettovym syndromem. Tyto rodiny jezdi pravidelné
na odlehCovaci pobyty pofddané spolkem Rett Community. Respondenti nebylo mnoho
a navratnost dotaznikidi byla pouhych 55 % (11 respondentd z 20). I pfesto si néktefi nasli cas

a k nékterym otazkam napsali né¢kolik svych slov.
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Nebylo zadnym piekvapenim, kdyZz jsme zjistili, Ze jsou vysledky hodnoceni pobytu tolik
kladné. Organizatoti se vzdy totiZ snazi rodicim co nejvice vyhovét v jejich pranich, a podle toho

prizpusobit jak program, tak i organizaci.

V ramci prizkumného Setieni jsme si vymezili tii predpoklady prizkumu. Predpoklady

byly stanoveny na zaklad¢ dil¢ich cila.

e PP1 — Pro vétsinu rodici je piinos pobytu hlavné v odpocinku na rozdil od seznameni
s jinymi rodinami.

Tento predpoklad jsme si dali z ditvodu, protoze cely odlehcovaci pobyt by mél pfinaset
rodi¢im piedev§im odpocinek. K tomu, abychom tento ptedpoklad piijali nebo zamitli nam
slouzila otdzka Cislo 7 — Co Vam pobyt ptfindsi? Respondenti vybirali z odpovédi: odpocinek,
odreagovani, nové informace, sezndmeni se s rodinami, nic nebo jiné, kde mohli doplnit své vlastni
odpovédi, v ¢em vidi ptinos pobytu. Byla moznost zvolit vice odpovédi. Jelikoz se predpokladalo,
ze vsichni rodice si jedou na pobyt odpocCinout, tak vysledky byly ptekvapujici.
Vsech 11 rodi¢t (100 %) zvolilo odpovéd’, Ze se na pobyt jedou ,,seznamit s rodinami®, ale
moznost ,,odpocinku zvolilo jen 9 rodi¢t (81,8 %) z11. Tudiz na zékladé¢ poctd bylo

vyhodnoceno, Ze se tento piredpoklad nepotvrdil a tim ho tedy zamitame.

e PP2 - Rodice, kteti jsou spokojeni s programem, nebudou mit zadné navrhy na vytazeni

nckterych nastavenych aktivit ani zafazeni novych.

Ptedpoklad ¢islo 2 zjist'oval informace o spokojenosti s programem. Timto programem byl
mySlen program pro rodice, ktery probihd dopoledne i odpoledne. K vyhodnoceni jsme vyuzili
otazku ¢islo 17 — Jste spokojeni s programem, ktery je nachystany pro Vas — rodic¢e?, otazku
¢islo 19 — Chtéli byste vice aktivit pro rodice? a otazku ¢islo 20 — Je néco, co byste uplné vytadili
z pobytu? V otézce Cislo 19 (vice aktivit) se vSichni rodi¢e shodli na odpovédi, ze by vice aktivit
nechtéli. Otazka 20 (méné aktivit) vySla s vysledkem, kde 10 rodict (90,9 %) odpovédélo, Ze jim
to takto vyhovuje a nic by nevyfadili a 1 odpovédél ,,jiné* a uvedl, Ze se n¢kdy kryji aktivity
navzajem. Na otazku 17 (celkova spokojenost s programem rodic¢it), vysly jen kladné odpovédi a
to: 9 rodict (81,8 %) je naprosto spokojeno a 2 rodice (18,2 %) jsou spiSe spokojeni. Rodice,
ktefi odpovédeli ,,spisSe ano* v dalSich 2 otazkéch uvedli, Zze by nechtéli nic ptidat, ani ubrat.
Tudiz na zéklad¢ vysledkli, mizeme piedpoklad potvrdit a fici, ze rodi¢e jsou spokojeni

s programem tak, jak je a je jich vice nez téch, co by néco zménili.
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e PP3 — Bude vice rodic¢l, ktefi budou s praci asistentky spokojeni a soucasné bude

splilovat jejich ocekavani, jako téch, kteti budou mit k asistentce n¢jaké vyhrady.

Na posledni tieti predpoklad se zamétovala ¢ast v dotazniku, kterd se tdzala na otazky
ohledné asistentek. K potvrzeni nebo zamitnuti ptedpokladu, jsme vyuzili dv€ otazky. Témi byly
otazky cislo 22 — Jak byste ohodnotili Vasi spokojenost s praci asistentky? a ¢islo 23 — Splituje
prace asistentky VaSe ocekavani? Otazka tykajici se ocCekavani rodici vysla cela kladné.
Asistentky spliiuji ocekavani vSech rodicii. V otazce 22 — spokojenost s praci asistentek, vysly také
pozitivni odpovédi. 3 rodice (27,3 %) odpovedéli, Ze jsou spokojeni a zbytek — tj. 8 rodict (72,7 %)
odpovédél, Ze jsou rozhodné spokojeni. V zédvéru miizeme tedy tento predpoklad potvrdit, a tedy
1 pFijmout, protoze z vysledkl nevysel zavér, ze by mél kterykoliv rodi¢ néjaké vyhrady viaci

asistentce.

Skutecnost, ze celkové vysledky dotazniku vySly pozitivné jen naznacuje, ze pecujici
jsou za realizaci pobytl opravdu radi. Program je vzdy pfipraven tak, aby rodi¢e m¢li 1 dostatek
volnych chvil, které mohou vyuZit na své vlastni aktivity. Mohou si jit zahrat volejbal, zab&hat si,
jit plavat do hotelu, ktery je vedle zafizeni, jet si do nedalekého mésta nakoupit nebo cokoliv
jiného. Jelikoz aktivity nejsou povinné (ale i piesto je vétSina rodic¢li vyuziva v plné mire), tak

si mohou popfipad¢ naplii svého €asu rozvrhnout i tplné jinak.

7.2 Diskuze

Priizkum nasi prace se snazil zjistit, jak nahlizi na odleh¢ovaci pobyt pro rodiny s détmi
s Rettovym syndromem pravé sami rodic¢e. Zrovna pro rodice je tento pobyt primarné potfadan.
Také ovSem pro jejich déti, a to jak divky s Rettovym syndromem, tak i jejich sourozence.
Divky vyzaduji neustdlou péci a tim padem nema rodina (a to pfedevSim rodice) moznost si
odpocinout po dobu trvani celého roku. Pobyt se snazi jim pomoci alespoii na ten jeden tyden

v roce od jinak neustalé péce o jejich dité.

K dosazeni zjisténi spokojenosti jsme vyuzili dotaznik pro rodi¢e. Rodice byli tdzani
na otazky, které se tykaji samotného pobytu, programu a asistentek. Vysledky dotazniku vysly
velmi pozitivng, a tudiZ pobyt opravdu splituje to, co spliiovat ma. Primarné jsme zjistovali,
co rodi¢im samotny pobyt piinasi. Piredpokladem bylo, ze vSem rodi¢im piinasi zrovna
odpocinek, ale vysledky z dotazniku takto nevysly. Moznost odpovédi odpoc¢inku nezvolili vSichni

rodice. Je mozné, Ze je to zptusobeno tim, ze nékteti rodiCe 1 piesto, ze jedou na pobyt, tak maji

71



neustdle strach o svou dceru a tim padem se nedokazou Uplné uvolnit. Mohou to byt naptiklad
rodice, ktefi jsou na vychovu sami a tim padem jsou zvykli na to, Ze se o vSechno musi neustale
starat jen oni a pot¢é to praktikuji i na pobytu. Déle to mohou byt rodice, ktefi maji divku, o kterou
postizenim a uz vibec ne s narocnou péci. Rodice potom asistentkdm pomdhaji a i pfesto,
ze s jedou odpocinout, tak odpo¢inku nemohou plné vyuzit. Dale vSichni rodice odpovédéli, Ze se
jedou odreagovat, ziskat nové informace a sezndmit se s rodinami. Tento vysledek mohl byt
ocekavany. Napiiklad u seznameni se s dal§imi rodinami to miZe byt ztoho divodu,
protoze kazdé rodina, kterd ma dit¢ s ne tak Castym (az vzacnym) onemocnénim, chce znat i ty
jiné, které maji také dité s timto postizenim. Bez pobytu by se ani nemuseli znat, protoze by nebyla
moznost, jak se potkat a poradné€ seznamit. Ohledn€ novych informaci je vysledek také ocekavany,
protoze na pobyty vzdy jezdi odbornici, se kterymi probihaji rizné ptrednaSky o tématech,

o kterych by se jinak nedozvédéli vice.

U otazky ohledné¢ vétsi spokojenosti odpoveédéla vétSina (8 z 11), ze jsou takto spokojeni
scelym pobytem. Dlvodem vysokého poctu pozitivnich odpovédi mize byt fakt,
ze se organizatoii kazdy rok rodi¢l ptaji, co by radi zménili. ProtoZe si mohou fict, co se jim nelibi

apod., tak neni diivod, aby odpovédi byly negativni.

V otézce, ktera se zamétovala na to, co vede kazdy rok rodice k tomu, aby se vraceli znovu
na pobyt jsme zjistili, Ze se chtéji setkat s prateli a odpocinout si. Rodiny jsou rozptylené po celé
Ceské republice a tim padem mize byt setkani ndkdy slozité. Nékteré divky nemaji rady
dlouhé cesty, nebo takovy vylet mize byt i finan¢n€ naro¢ny. Ale kdyz se pravidelné jednou za

rok sejdou vSechny rodiny, tak jsou pochopitelné€ vSichni radi, Ze se navzajem opét vidi.

Nas prizkum se zamétoval z velké €asti 1 na program. VSichni rodice jsou s programem
spokojeni, coZ je dobry vysledek. K programu si mohou rodice vzdy fict, co by ocenili navic, nebo
co by naopak ubrali. Ne vzdy je moZnost vesSkerym pozadavkiim vyhovét, ale organizatofi se snazi
zajistit co nejvice aktivit, které jsou mozné. To, Ze maji rodice moznost vyjadrtit své nazory urcité

napomaha k tomu, aby byli s programem spokojeni.

Posledni ¢ast se zaméfovala na spokojenost s asistentkami. V této casti vySly opét
jen pozitivni vysledky. Duvodem je asi to, Zze rodie védi, Ze asistentky jezdi na pobyty,
protoze chtéji, a ne protoze musi. Rodiny jsou potom rady, ze jim n¢kdo s péci pomiize. Asistentky
se vzdy snazi odvést svou praci nejlépe jak umi a rodi€e tuto snahu vidi. Proto jsou v disledku

radi, Ze je moZnost asistentky vyuZit a ona jim tudiZ pomuze.
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Ve vyzkumech se obvykle ani u nds, ani v zahrani¢i nezjistuje spokojenost pecujicich
s takovymi pobyty a odlehCovacimi sluZzbami. Je jen malo organizaci, které pofadaji pobyty pro
celé rodiny a Rett Community je jeden z mala takovych spolkl. VétSina odlehCovacich sluzeb je
zaméfena na osoby s postizenim, a proto se zaméfuji na jejich spokojenost se sluzbami.
Ackoliv obdobné sluzby, jako je zrovna pobyt pro rodiny nejsou Casté, tak v Irsku se praveé péce o
pecujici zacala hodné rozSifovat. Jedna ze studii, kterd zjiStovala, jaky pohled maji matky na
respitni péci méla zajimavé vysledky. Tato studie se nezabyvala tedy pobytem, ale samotnymi
respitnimi sluzbami. Studie ukézala, Ze si matky sice odpo€inou, ale zaroven maji pocity viny a
emocionalni stres. (Hartrey, b.r.) V Ceské republice se v roce 2007 za¢al provozovat respitni byt,
ktery ziidil NAUTIS (diive APLA). (Havrankova, b.r.) V byté se mohli vystiidat 4 klienti
s poruchou autistického spektra za mésic. Vzdy byla ptitomna asistentka, ktera se starala o lepsi
adaptaci ditéte na prostiedi a starala se o veSkerou péci o klienta. BEhem této doby si rodice tak

mohli odpocinout od narocné péce o jejich dité.

Vysledky naseho prizkumu se bohuzel nepodatilo srovnat s obdobnymi vyzkumy nebo
studiemi. I pfesto, Ze se podobné vyzkumy délaji ztidka, mizeme vyhodnotit nds prizkum tak, ze

m¢él velice pozitivni vysledky.

7.3 Doporuceni pro praxi
Na zédkladé dosazenych vysledkii v rdmei prizkumného Setfeni by mohly byt vyjadieny

nekteré navrhy, které by se daly vyuzit v praxi.

I ptestoze jsou rodiCe s programem spokojeni, tak néktefi obCas navrhnou téma,
o kterém by se radi dozveédéli vice. Proto bychom mohli navrhnout dalsi aktivity. Jak vzdélavaci,
tak 1 volnoCasové. Mezi vzdélavaci aktivity by se mohla zahrnout prednaSka
od fyzioterapeuta/fyzioterapeutky, ktera by byla sméfovana na téma ,sexualita osob
s kombinovanym postizenim*. DalSim odbornikem by mohl byt psychoterapeut, ktery by s rodici
na skupinové psychoterapii probiral téma nérocnosti oSetfovatelské péce nebo vztahy v rodinach

déti s tézkym kombinovanym postizenim.

Na uvolnéni celého téla by byla také mozna praktickd prednéaska o relaxacnim cviceni.
Timto cvienim se uvolni emo¢ni napéti, stres, unava i poruchy spanku. Relaxacni metody
pomohou ¢lovéku 1épe ovladat sviij dusevni stav 1 psychicky zivot. Jsou to

metody koncentrovaného odpocinku. Radi se k nim uvolnéni svalového i psychického napéti,
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cviceni k uvolnéni vzteku a zlosti, dechova cviceni, masaze hlavy a oblieje, jogové sestavy

a dalsi aktivity.

TaktéZ by pobyt mohl navstivit animoterapeuticky tym stématem zooterapie.
Zde by probé¢hla teoretickd a také prakticka prednaska. Splnitelni by byli psi — canisterapie

nebo kocky — felinoterapie.
V celotydennich tématech pro dalsi sourozence, pro které program pfipravuji manzelé

Tomkovi, by mohlo byt dal§im tématem naptiklad:

® putovani po svétadilech;

® Divoky Zéapad — banditi, pistolnici, kovbojové;

® Harry Potter — studenti, bradavice, htlky, kouzla;

® Sherlock Holmes — feSeni detektivnich ptipadu, kradeze, vrazdy;

® cesta Casem — od staroveku, Staroveky Egypt, sttedoveék, novovek;

® (esta kolem svéta za 80 dni (za 7 dni),

® pevnost Boyard.
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ZAVER
Kazdy clovek pottebuje v zivoté uspokojovat nejen své potieby a ptani, ale potfebuje také
odpocinek. N¢kteti jej mohou dosdhnout jednoduse i piesto, ze maji dité. Mnohdy si
dit¢ ma postizeni. I pfes skuteCnost, Ze své dit¢ miluji, tak takového jednoduchého cile,
jako je odpocinek, musi dosahovat svétSim usilim a sami to nezvladaji. Pravé déti
s Rettovym syndromem vyzaduji neustalou péci, a to je pro rodice velmi ndrocné.

Pobyty napomahaji rodinam si na n€kolik dni vydechnout a odreagovat se.

Cilem diplomov¢ prace bylo zaméfit se na odlehCovaci pobyt, popsat jeho prib¢h a zjistit,

jak na néj nahlizi rodice, ktefi se jej ucastni.
Diplomova prace se sklada ze 2 ¢asti — teoretické a praktické.

Teoreticka Cast se sklada ze 3 kapitol. Prace se zamétila na vymezeni Rettova syndromu
ajeho hlavni charakteristiku. Byla objasnéna také etiologie a symptomatologie, ve které
byla rozebrana jednotlivé stadia postiZzeni. Pojednavalo se i o pojeti Rettova syndromu z hlediska
historie a o epilepsii u lidi s Rettovym syndromem. Kratce byly vysvétleny i PAS. Bylo zminéno
1 obCanské sdruzeni Rett Community, jehoz poslanim je pomoc rodinam. Nésledovala cast
o rodinach déti s tézkym zdravotnim postizenim. Byly uvedeny definice rodiny od n¢kolika autora.
Dale jsme se zabyvali rodinnymi systémy, které popisuje Mat¢jcek a Kantor s Lehrem a funkce
rodiny podle Grecmanové a Michalika. Také nebyly opomenuty faze piijeti ditéte s postizenim
a tézkosti, se kterymi se rodiny déti se syndromem musi vyrovnavat. Byly popsany situace rodiny
déti s Rettovym syndromem, a s ¢im se rodina kazdy den potyka. Zaméfili jsme se i na podporu,
kterou ptinasi stat témto rodindm a na neziskové organizace. Posledni vyznamnou ¢ésti teorie byly
respitni sluzby. Orientovali jsme se na samotny pojem respitnich sluzeb, jak se mohou rozdélit
podle délky trvani, mista vykonu sluzby a jaké jsou c¢tyti zdkladni modely péce. Byl pfiblizen i
Homesharing, coz je jedna z forem modernich odlehCovacich sluzeb a moznosti vyuziti respitnich

sluzeb v CR.

Prakticka cast na zacatku charakterizovala cile, pfedpoklady prizkumu, piiblizila vybér
respondentli a metody pruzkumu. Metodami prizkumného Setfeni byl rozhovor, ktery byl
uskutecnén s predsedkyni spolku Rett Community Lenkou Kohoutkovou. O vyplnéni dotazniku
byli pozadani rodiCe, ktefise pobytu opakované ucastni. Naslednd cast vystihla samotny

odleh¢ovaci pobyt spolku. Jeho program pro rodice a déti, jak je sluzba financovana, na kterych
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mistech byva uskutecniovan, a napli prace asistentek po cely tyden. Nasledovala podrobna analyza
dotaznikového Setteni, kde byla kazda otazka z dotazniku vyhodnocena a byly okomentovany jeji
vysledky. Popsali jsme i limity priizkumného Setieni a vyhodnoceni prizkumu. Posledni ¢asti byla

vvvvvv

kde byly uvedeny n¢které navrhy do praxe.

Celkove je téma Rettova syndromu pomérné malo diskutované oproti jinym, avSak by
se m¢lo dostat vice do v&€domi jak Iékail, tak i vefejnosti. Mnoho déti je nespravné
diagnostikovano. I ptes skutecnost, ze diagn6za neni prokdzana genetickymi testy, nebo l¢kati
na Rettllv syndrom ani nepomysli, tak déti toto onemocnéni maji a nepfijde se na to. Pro rodice
je spolek Rett Community velkou podporou a mohou byt radi, Ze existuje. Pobyty pfinasi mnoho
nejen rodi¢lm, ale také vSem ostatnim. Asistentkam rozhodné¢ mnoho zkuSenosti, nékdy i pratele
a rozhodné dobry pocit ze skutku, ktery pomohl nékomu jinému. I pies velké starosti se
zafizovanim maji organizatofi radost a skvély pocit z dobie odvedené prace. Pfi pozorovani

spokojenych rodici totiz vidi, ze se jejich snaha vyplati a neni zbytecnd, ale naopak velmi uzite¢na.

Celkovéa komunikace s rodi¢i i s Lenkou Kohoutkovou byla velice pfijemna. Jsem jim
velice vdécna za pomoc, kterou mi poskytli. VEéfim, Ze pokud se tato prace dostane do rukou
organizatord, tak je piiznivé vysledky dotazniku potési a budou vedét, ze jejich usili se vyplati

a svou praci odvadi opravdu dobfe.
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Seznam zkratek

apod. — a podobné¢

atd. — a tak dale

CDKLS — gen Cyclin Dependent Kinase Like 5

CNS — centralni nervova soustava

CT — vySetfeni — Computer tomography, pocitaCova tomografie

CAVO — Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

CR — Ceska republika

DNA — deoxyribonucleic acid, deoxyribonukleova kyselina (geneticka informace)
EEG — ElektroEncefaloGram (metoda k vysSetieni mozku)

ICD — International Classification of Diseases and Related Health Problems
MeCP2 — methyl-Cytosine Binding Protein 2

MECP2 — methyl CpG binding protein

MKN — Mezinarodni statistickd klasifikace nemoci a ptidruzenych zdravotnich problému
MR — magnetickd rezonance

0.p.s. — obecng prospésna spole¢nost

PAS — porucha autistického spektra

PET — Pozitronové emisni tomografie

PP — prizkumny ptedpoklad

RSE — Rett Syndrome Europe

tzv. — takzvané

USA — United States od America (Spojené staty americké)

ZTP — prukaz zvIast’ tézce postizeni

ZTP/P — priikkaz zvIast’ té€Zce postizeni/privodce
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Priloha ¢. 1 — Dotaznik

Odlehc¢ovaci pobyt pro rodiny s détmi s Rettovym syndromem
Vazeni rodice,

obracim se na Vas s velkou prosbou. Studuji v Olomouci obor specidlni pedagogika a pisi
zavéreCnou praci na odleh¢ovaci pobyt pro rodiny s détmi s Rettovym syndromem. Rada bych
Vs poprosila, zda byste mi vénovali nékolik minut k vyplnéni tohoto dotazniku, ktery se tyka

Vasi spokojenosti s pobytem a sluzbami. Dotaznik je anonymni.

Velice Vam d¢kuji za Vas Cas. Alena Travnickova

1) Vase pohlavi
a) Zena
b) Muz
2) VasSe nejvyssi dosaZené vzdélani?
a) Zakladni Skola
b) Stiedni Skola
c) Vysoka skola
3) VéEk Vasi dcery

4) Z jakého mésta pochazite?

5) Kolik mate déti?
a) 1
b) 2-3
c) 4-5
d) Vice nez 5 déti

Jiné:




Cast o pobytu
6) Kolikrat jste uz byli na pobytu?

7) Co Vam pobyt pFinasi?
a) Odpocinek
b) Odreagovani
¢) Nov¢ informace
d) Sezndmeni se s rodinami
e) Nic

Jiné:

8) Co Vam chybi k vétsi spokojenosti?
a) Vice volného ¢asu
b) Vice vzdélavacich aktivit
c) Vice volnocasovych aktivit
d) Zména jidla
e) Jsem takto spokojen

f) Jiné:

9) Ocenili byste pobyt ¢astéji nez 1x za rok?

a) Ano

b) Ne, 1x za rok staci

10) Jak na Vas piisobi atmosféra mezi ostatnimi?

a) Pratelska
b) Napjata
c) Nechci odpovédet
d) Jiné:

11) Citite se dobie mezi zicastnénymi?
a) Ano
b) SpiSe ano
c) Nevim
d) Spise ne
e) Ne
f) Nechci odpovédet



12) Jak Vam vyhovuje délka pobytu?
a) Chtél/a bych pobyt krats$i nez tyden
b) Chtél/a bych pobyt delsi nez tyden
c) Délka pobytu je akorat
d) Jiné:

13) Stykate se s rodinami i mimo pobyt?
a) Ano
b) Ne
14) Je pro Vas tcast na pobytu finan¢né narocna?
a) Ano
b) Ne
15) Jezdi s Vami i VasSe ostatni déti?
a) Ano, jezdi
b) Ne, nejezdi
c¢) Nemam dalsi déti
16) Co Vas vidy vede k tomu, abyste se vraceli kazdy rok?
a) Opét se setkam s prateli
b) Odpocinu si
c) Jezdim ze zvyku

d) Jiné:

Cist o programu
17) Jste spokojeni s programem, ktery je nachystany pro Vas - rodice? (terapie, hole,
vychazky, aktivity, masaze)
a) Ano
b) SpiSe ano
¢) Nevim
d) Spise ne
e) Ne



18) Jste spokojeni s programem pro Vase ostatni déti?
a) Ano
b) Spise ano
¢) Nevim
d) Spise ne
e) Ne
f) Nemam dalsi déti/nejezdi s ndmi
19) Chtéli byste vice aktivit pro rodi¢e? Pokud ano, jaké?
a) Ano
b) Ne

c) Jiné:

20) Je néco, co byste uplné vyradili z pobytu? Pokud ano, co?
a) Ne, takto mi to vyhovuje
b) Ano, vytadil bych:

c) Jiné:

21) Vyhovuje Vam volné straveny ¢as vecer (ohnisté, posezeni,..)?
a) Ano
b) Spise ano
c) Nevim
d) Spise ne
e) Ne

Cast o asistentkach

22) Jak byste ohodnotili Vasi spokojenost s praci asistentky?
a) Rozhodné spokojen
b) Spokojen
¢) Nevim
d) Nespokojen
e) Rozhodné nespokojen
23) Spliiuje prace asistentky Vase ofekavani?
a) Ano
b) Ne



24) Vychazi obvykle VaSe dcera se svou asistentkou?
a) Ano
b) Spise ano
¢) Nevim
d) Spise ne
e) Ne
25) Myslite si, Ze se na pobytu Vasi dceri libi?
a) Ano
b) Spise ano
c) Nevim
d) Spise ne
e) Ne
26) Vyhovuje Vam ¢as, po ktery asistentka pecuje o Vase dité?
a) Ano
b) Spise ano
c) Nevim
d) Spise ne
e) Ne

27) Mate néjaké pripominky, navrhy nebo posti‘ehy, o které byste se radi podélili?



Priloha €. 2 — Dopliujici informace k programu

Kvéta Hrbkova pracuje v centru Alkion, které se zabyva vzdélavanim dospélych,
rekvalifikacemi a poradenstvim v oblasti osobniho 1 profesniho rozvoje. Kvéta Hrbkova
jsou ochotni pro to néco udélat. Zabyva se hodnotami a potfebami Cloveéka, jeho tvofivosti

a seberealizaci. (Poradenstvi — Kvéta Hrbkova, b.r.).

Dalsimi odborniky, ktefi se pobytu zucastnili, byla Iékarka Alena Zumrova a geneticka

Daniela Zahorakova. (Rett Community, b.r.)

Fotografie divek od Jifiny Smidové byly v roce 2017-2018 soudasti putovni vystavy,

ktera prosla nékolika mésty v Ceské republice.

Program se musi vzdy naplanovat s velkym piredstihem. Na konci kazdého pobytu
se organizatofi ptaji rodi€i, co se jim libilo, nelibilo, co by zménili. Rodi¢e davaji navrhy
na témata, druhy terapie, co by tfeba ptisté radi probrali nebo o co by se zajimali. Néco se mize
1 vickrat opakovat. Pravidelné¢ se objevuji navrhy na rizné druhy psychoterapii, ergoterapii
a fyzioterapii. Po skonceni pobytu Lenka Kohoutkovd za¢ne planovat program na dalsi rok,
ato na zaklad¢ prani rodi¢i. Oslovuje odborniky, ktefi svému oboru opravdu rozumi a maji
dobré reference, aby byl program opravdu uZitecny. Ke vzdélavacimu programu vzdy doplni jesté

volnocasové aktivity.

Planovani pobytu probiha po cely rok, protoze se musi zazddat o granty a domluvit lektory

a odborniky. Do z&dosti se musi uvadét i informace, na co budou finance vyuZity.

Rodi¢e mohou hodnotit nejen program, ale i asistentky. Casto tyto zpétné vazby probihaji
uz v prubéhu pobytu. Vétsina rodica je s asistentkou spokojena a jsou vdécni za to, Ze jezdi

ve svém volném Case, a protoze chtéji a rodice si tak mohou odpocinout. (Kohoutkova, 2019)



Priloha €. 3 — OtazKky na rozhovor s Lenkou Kohoutkovou — predsedkyni

spolku Rett Community

—

Kolikatym rokem se v roce 2018 jelo na pobyt?

Jezdi se od zacatku zaloZeni spolku?

Co Vas ptivedlo na napad jezdit na pobyty?

Jezdi vzdy stejné rodiny?

Kdyz se tcastni nova rodina, ma velky zajem o informace od ostatnich rodict?
Kolik rodin mliZe jet maximalng?

Jak se mohou rodi¢e dozvédét o Rett Community?

Kolik ¢lent ma v soucasné dob¢ spolek?

° ® N o kWD

Jak se spolek vyvijel?

—_
=]

. Kde ziskavate finance na pobyt a veSkeré dalsi aktivity spolku?

—_
—_

. Co je z nadaci a financi spolku zaplaceno?

[a—
[\

. Kdo planuje program na pobyt?

—_
[98)

. Odborniky vyhledavate Vy, jako organizatorka?

—
N~

. Kdo navrhuje témata, ktera se objevi na psychoterapiich?

[a—
(9]

. Co byva naplni programu?

[a—
N

. Poskytuji Vam rodice zpétnou vazbu na program a asistentky?

—_
~

. Rikaji si rodi¢e sami, co by radi zménili?

—_
oo

. Co nasleduje pro organizatory po skonceni pobytu?

[a—
\O

. Jsou rodi¢e podle Vas spokojeni s programem, jidlem, asistentkami?

o}
=}

. Podle ¢eho ptirazujete asistentku k roding?

[\
—

. Je néco, co byste chtéli do budoucna zménit? Jak v ramci Rett Community, tak i pobyti?

N
[\

. Na kterych mistech se akce konaji?

[\
W

. Pro¢ se misto zménilo?

&)
=

. Jsou rodiny chlapci s Rettovym syndromem z CR také ¢leny spolku?

[\
9]

. Mohu ve své diplomové praci pouzit fotky z webu?



Priloha €. 4 — Fotografie

Obrazek €. 2 — Rok 2013 — Psychorehabilitaéni pobyt — Zamecek Hodonin

Obrazek ¢. 3 — Rok 2014 — Psychorehabilitaéni pobyt — Zameéek Hodonin



Obrazek €. 4 — Rok 2015 — Respitni pobyt — Zameéek Hodonin

Obrazek ¢. 5 — Rok 2016 — Odleh&ovaci pobyt — Vyhlidka Blansko Cekovice
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Obrazek ¢. 9 — Severska chiize s holemi



Obrazek €. 10 — Stanovisté na stezce odvahy

Obrazek €. 11 — Spoleéné tvoieni vlajky



Obrazek €. 13 — Indianské odpoledne



Obrazek €. 14 — Letni lyZovani

Obrazek €. 15 — Opékani §pekacki



Obrazek ¢. 16 — Koupani
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