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UVOD

Autorka jiz n¢kolik let spolupracuje s dennim stacionafem APROPO Ji¢in, o.p.s., ktery
poskytuje velké mnozstvi socialnich sluzeb pro riiznorodou klientelu. Nejprve se chodu
denniho stacionafe ucastnila jako dobrovolnik a pozdéji jako pracovnik. Z klientely, jez
vyuziva socidlni sluzby poskytované zafizenim, se nejcastéji ve vyse zminéném stacionaii
objevuji klienti s kombinovanymi vadami. Z tohoto divodu se autorka rozhodla vénovat
tématu, které bude zahrnovat osoby s kombinovanym postizenim a jejich zivot.

Pro svou praci autorka vybrala opatrovniky osob s kombinovanym postizenim, které
vyuzivaji socialni sluzby a zaroveil maji zkuSenosti se Skolstvim a zdravotnictvim. V Setfeni
nasledné vedla rozhovory se Sesti rodinami, které byly ochotné sdilet své ptibéhy a zkuSenosti.

Cilem bakalatské prace je zjistit, zda se rodiny déti s postizenim dostavaji do situaci, ve
kterych vnimaji své dit€ jako rukojmi.

Teoreticka cast se déli do dvou kapitol, kdy v prvni kapitole je mozné naleznou vymezeni
a etiologii kombinovaného postizeni, popis vybranych druhtt kombinovaného postiZeni a
vymezeni socialnich sluzeb, zdravotnictvi a Skolstvi, coz méd vést k lep§imu obrazu o déle
rozebiraném tématu. Druha kapitola potom blize popisuje rodinu osoby s kombinovanym
postiZzenim, spolupraci rodiny se zafizenimi a vymezeni rukojmi, kdy tato kapitola by mé¢la vést
¢tenafe k plnému pochopeni praktické ¢asti.

Praktickd c¢ast zahrnuje metodologickd vychodiska prizkumu spolu s prizkumnym
souborem, sbérem a analyzou dat, prizkumnym problémem, prizkumnymi otazkami a cili,

vysledky priizkumné studie a limity prizkumného Setieni.



1 OSOBY S POSTIZENIM V SOCIALNICH SLUZBACH

V nésledujici kapitole se autorka soustfedi na osoby s kombinovanym postizenim a jejich
pozice v zafizenich, které mohou o tyto osoby pecovat, primarn¢ tedy socidlnim sluzbam. Pro

lepsi orientaci je nutné nejprve vymezit a definovat osoby s kombinovanym postiZzenim.

1.1 Kategorizace osob s kombinovanym postiZenim

Kombinované postizeni je dle Defektologického slovniku (Sovék a kol., 1984) takovy
druh postizeni, pii kterém je jedinec postizen soubézné¢ dvéma a vice vadami. Avsak skupina
osob s timto druhem postizeni disponuje takovou mirou riznorodosti znevyhodnéni, ze neni
prakticky mozné vytvofit pro tyto osoby jednotny klasifika¢ni systém, a dosud nebyla
stanovena terminologie, ktera by se dala vyuzit k popsani jednotlivych ptipadt (Slowik, 2007).
V Ceské republice se tak z hlediska terminologie nejéast&ji pouzivaji terminy: kombinované
postiZeni, vicenasobné postizeni, kombinované vady nebo postizeni vice vadami. Jak miZeme
vidét, terminologie neni jednoznaéné vymezena, coz oviem neni problémem pouze Ceské
republiky, ale tyka se 1 zahrani¢i, kde se pouZziva termin mulltiple handicap nebo sever
disabilities. (Ludikova, 2005)

K dalsimu definovani kombinovaného postizeni miizeme pfistupovat z mnoha pohledi,
naptiklad ve specidlni pedagogice se kombinované postizeni da pravdépodobné konkrétnéji
definovat za pomoci charakteristiky dusledkd a projevii takové vady na rozvoj osobnosti,
vychovnou rehabilitaci a specialni vzdélavani (Vancova, 2001).

Sovék (1980) naptiklad rozliSuje kombinované postizeni podle pedagogického vyznamu
na vadu hlavni a vady vedlejsi, a dale popisuje, ze Skolska a istavni zafizeni se primarn¢ vénuji
vad¢ hlavni. Ludikova (2005) vSak tuto jeho koncepci vyvraci tvrzenim, ze v dnesni dob¢ jiz
neni na kombinované vady nahlizeno jako na pouhy soucet postiZzeni, nybrz je k nim
pfistupovano jako k nové kvalité, kterd vyZaduje novy pfistup v systému zabezpeceni, edukaci,
obsahu 1 metodice. Ludikova (2003) navic uvadi, Ze se v kombinaci postizeni mohou
vyskytovat nejen zavazné stupné postizeni, ale i leh¢i stupné vady, poruchy nebo naruseni.

Osoby s kombinovanym postizenim jsou dle Ludikové (2005) bez pochyb stale
nejméné propracovand. Za tuto tzv. nepropracovanost muze pravdépodobné i Cetnost
kombinovanych vad, kterou neni v Ceské republice pro zatim mozné uréit s iiplnou piesnosti.
Ludikova (2003) vsak tvrdi, ze vyskyt osob s kombinovanym postizenim se zvySuje. Kdyz

rozdelime Cetnost moznych kombinaci postizeni na procenta, tak zjistime, Ze nejmensi procento



kombinovaného postizeni je kombinace hlubokych stupiii postizeni, kdy jednim z postizZeni je
mentalni retardace, pfi¢emz ¢etnost tohoto druhu kombinovaného postizeni je 0,1 %-1 %. Co
se ty¢e kombinace téZkého stupné postiZeni se stfedné t€zkym, tam je vyskyt zhruba 2 %-2,5
%. A 90 % vsech jedinct klasifikovanych jako postizeni tvofi skupina jednotlivct s kombinaci
poruch uceni, poruch chovani, poruchy intelektu a osoby psychosocialn€ narusené. (Vancova,
2001)

I ptes urcité limity pii definovani kombinovaného postiZeni, je stale mozné tento druh
postizeni rozdé€lit do urcitych kategorii. Ke kategorizaci lze pfistupovat z mnoha rtiznych
pohledii, kdyz budeme postupovat od nejstarsi klasifikace, tak zjistime, ze Sovak (1986) déli
kombinované postizeni dle druhu na: slepohluchonémé; slabomysiné hluchonémé; slabomysiné
slepé a slabomysIné télesné postizené. Pokud se posuneme chronologicky dale, nalezneme
kategorizaci, kterou uvadi Vasek (1999), ve které rozdéluje kombinované postizeni do tfi
skupin:

o mentalni postizeni v kombinaci se senzorickym nebo télesnym postizenim,
e poruchy chovani v kombinaci s dalsim postizenim ¢i narusenim (komunikace, uceni
apod.),
o slepohluchota.” (Vasek, 1999, str. 8)
Jesensky (2000) se ve své kategorizaci soustfedi na vySe zminéné hlavni a vedlejsi

potizeni a piiklada toto roz¢lenéni:

o Slepohluchonemotta a lehci smyslové postizeni
e Mentalni postizeni s télesnym postizenim

e Mentdalni postizeni se sluchovym postizenim

e  Mentalni postizeni s chorobou

o Mentalni postizeni se zrakovym postizenim

e Mentdalni postizeni s obtiznou vychovatelnosti

o Smyslové a télesné postizeni

I3

e Postizeni reci se smyslovym, télesnym a mentdlnim postizenim a chronickou chorobou. *

(Jesensky 2000, str. 15)



Dale Vasek (2003) ptiklada prehledné schématické zobrazeni kombinaci postizeni.
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Obr. 1: Mozné kombinace postizeni (Vasek, 2003, str. 38)

Ve specialni pedagogice se vSak nejcastéji setkdvame s kategorizaci osob
s kombinovanym postiZenim na osoby s lehkym vicenasobnym postiZenim a osoby s t€Zkym
vicenasobnym postizenim. K této kategorizaci se ptiklani Vancova (2001), ktera tvrdi, Ze je
potieba vychdzet z projevii vicendsobného postizeni, socializace a z disledkii na rozvoj
osobnosti a uvadi proto tyto dvé velké skupiny kombinovaného postizeni:

e Lehké vicenasobné postiZeni, kamz spadaji jedinci, u nichz je davan fokus primarné
na dosaZeni urcité Urovné vzdélani, vychovani a rozvijeni osobnosti, které témto
osobam napomtize k ziskani pracovniho uplatnéni, k dosazeni primérné kvality zivota
a napomuze k ziskani schopnosti socializace (Vancova, 2001).

e Tézké vicenasobné postiZeni, kamz jsou fazeni jedinci, u kterych je fokus zamifen na
specidlni vzdélavani, stimulaci, reedukaci a kompenzacni aktivity. Za cil je u této
skupiny povazovéna optimalni uroven rozvoje osobnosti, zdklad samostatného

fungovani a snaha o jakykoliv stupei socializace (Vancova, 2001).

Pro design této prace se vSak jevi jako nejvhodnéjsi definice kombinovaného postizeni
podle Vitkové (2010), kterd uvadi kategorizaci kombinovaného postizeni dle potieb resortu
Skolstvi, kde osoby takto postizené Cleni na:

e Skupinu, ve které je spolecnym znakem mentalni retardace, ktera je urcujicim faktorem
pro nejvyssi dosazitelné vzdélani a pro dosazitelnou miru vychovy. Z tohoto diivodu je

mentélni retardace povazovana za dominantni vadu.



e Skupinu, ktera je tvofena kombinaci télesnych vad, smyslovych vad a vad fec¢i. Déti
hluchoslepé jsou brané jako specificka skupina.

e Skupinu déti/zaka s poruchou autistického spektra. (Vitkova, 2010)

Jak jsme si jiz mohli vSimnout ptistupli ke kategorizaci je opravdu mnoho. Ludikova
(2005) uvadi, ze se bude do budoucna kategorizace ¢im dal vice odklanét od druhu a miry
kombinovaného postizeni, a bude sméefovat vice k charakteru integracnich projevli osoby

s kombinovanym postizenim.

1.2 Pri¢iny kombinovaného postiZzeni a moZnosti

rehabilitace

Pfi¢iny kombinovaného postizeni jsou vzhledem k rozli¢nosti této skupiny velmi
riznorodé. V prakticky kazdém obdobi zivota vSak miizeme nalézat moznou pficinu vzniku
postizeni. AvSak v prenatalnim stadiu vyvoje nachazime pficiny Castéji s védomim toho, Ze toto
obdobi Zivota je kritické pro pozdé€j$i moznost vzniku ¢i projevu postizeni. Nejcastéji se totiZ
z hlediska pfi¢iny bavime o genetice, chromozomech, infekcich a nemocich, intoxikaci, trazem
mozku a centradlni nervové soustavy, vlivu prostfedi a psychickém rozpoloZeni matky.
(Ludikova, 2005) Za ptivodce vzniku kombinovaného postizeni miizeme pokladat nejcastéji
poskozeni mozku/centralni nervové soustavy (Jirdkova, 2014).

Pti urovani pfic¢iny vzniku vicendsobného postizeni je dulezité zjednoduSovat pfistup,
proto se Vancova (2001) domniva, ze kazdy pokus o definovani etiologickych faktori
vicenasobného postizeni bude stejny jako u definovani pfic¢in vzniku mentalni retardace. ¢imz
je mysleno, Ze miru a zavaznost kombinovaného postizeni miize také urcovat fakt, ze ¢im tézsi
stupent mentalni retardace, tim se da oCekavat i1 horsi stupenn dalSich postizeni. S tim ze tato
teorie je platnd i obracené €ili ¢im horsi je télesné nebo zdravotni postizeni, tim horsi kognitivni
vykon se d4 oc¢ekavat. (Vancova, 2001)

Nejcasteji a nejvice obecné se z hlediska etiologie déli kombinované postizeni podle doby
plsobeni a poté dle vzniku na prenatalni, perinatalni a postnatalni (Langer, 2006). U pficin
vzniku v obdobi prenatilnim se bavime s nejveétsi Cetnosti o pfistupu matky ke svému
téhotenstvi. Negativni dopady na tchotenstvi matky a nésledné mozného vzniku
kombinovaného postizeni ma naptiklad piti alkoholu, koufeni cigaret, uzivani navykovych
latek, nepfiméfené stravovaci navyky, nadbytecné uzivani I1ékti a infekéni onemocnéni.

Naptiklad pfi pozivani alkoholu v t€hotenstvi se riziko vzniku postizeni rapidné zvySuje pfi



pozivani 50 gramti alkoholu denné. U cigaret se uvadi, ze Skodlivy vliv nikotinu maji dvé
cigarety vykoutfené matkou za celou dobu trvani téhotenstvi a pokud je otec uzivatelem cigaret
a tabadkovych vyrobkl mize se u ditéte projevit naptiklad rozstép rtu nebo celisti, poskozeni
mozku a poruchy pohlavnich organt. (Klein, Meinertz, Kausen, 2001) V obdobi perinatalnim
je rizikovym faktorem piedcasny porod nebo nizka porodni vaha, kdy tyto faktory negativné
pusobi na rozvoj détského mozku. Poskozeni mozku v tomto obdobi se da d€lit na dveé skupiny
a to na:
e mechanické poSkozeni, které vznikd nasledkem prichodu lebky skrz uzkou
panev, a nebo nadmérné silnym a dlouhotrvajicim tla¢enim porodnich klesti
e poskozeni v disledku nedostatku kysliku, které ma za vinu stlacena pupecni snira
jesté pred porodem, zacpané dychaci cesty vodou ¢i hlenem nebo obtocenim
pupecni $ntiry okolo dychacich cest. (Klein, Meinertz, Kausen, 2001)

Postnatalni obdobi je velmi komplexni obdobi, pii kterém muize dojit k poSkozeni na
zaklad¢ matetskych krevnich faktort, poruch vyzivy, meningitidy, encefalitidy, otfesu mozku,
nadord, absesti, poruch metabolismu a vlivem dalSich neptiznivych faktort (Klein, Meinertz,
Kausen, 2001).

Z psychopedického pohledu mizeme pfic¢iny de€lit také na endogenni nebo exogenni.
Endogenni pfiCiny jsou determinované dédi¢nosti a z hlediska cetnosti jsou to pficiny
genetické. Do této skupiny se fadi mutagenni faktory, mutace genli a genomové mutace.
Exogenni faktory jsou napiiklad vlivy mechanického ptisobeni, 1ékti, chemikalii, virt, plisni a
v neposledni fadé vliv vychovy a prostiedi. (Kozakova, 2005)

Kombinované postizeni nema ve vétsin€ piipadi moznost 1éCby, avsak zlepSovat kvalitu
zivota ¢i zlepSovani kompetenci k vys§i mife samostatnosti je mozné. To umoziiuje ucelena
rehabilitace, kterd je mozna rozdélit na IéCebnou, socidlni, pedagogickou a pracovni.
(Jankovsky, 2006) Mezi 1é¢ebné prostiredky rehabilitace je mozné zatadit:

o fyzikalni terapii (maséaze, elektroléCbu, magnetoterapii, laserové zaieni nebo
lazng¢),

e lécebnou telesnou vychovu (fyzioterapie, Vojtova metoda reflexni lokomoce nebo
Pfaffenrotova synergicka reflexni terapie),

e crgoterapii (IéCba praci nebo hravymi aktivitami),

e animoterapii (hipoterapie, canisterapie),

e arteterapii, muzikoterapii a psychoterapii. (Jankovsky, 2006)



Za socialni prostiedky rehabilitace je povazovan proces kompenzace, akceptace,
integrace, humanizace, socializace a personalizace. V neposledni fadé rozliSujeme prostiedky
pedagogické rehabilitace, které se zaméfuji na vychovu a vzdélavéani jedinct s postizenim,
kdy hlavnim cilem je zde cilevédom¢ organizovany optimalni rozvoj osobnosti, rana péce,
Skolni edukace a snaha o dosazena maximalniho mozného vzdé€lani. Pracovni prostiedky
rehabilitace se zaméiuji na uplatnitelnost na trhu prace, podporu ¢i obnoveni pracovniho

potencialu a pracovni integraci. (Jankovsky, 2006)

1.3 Moznosti a priklady kombinaci postiZeni

Jak jiZ bylo vySe zminéno kombinaci vad je nespofet mnoho, a neni zcela mozné je
definovat ¢i zatadit do jedné oblasti. Proto se autorka v nasledujicim textu pokusi shrnout
konkrétni mozné kombinace postizeni, které¢ jsou dle rtizné literatury velmi definujici pro
kazdou skupinu, a proto je vhodné jim vénovat pozornost. DalsSim divodem pro vybér
nasledujicich kombinovanych vad je fakt, Ze navazuji na prizkumnou c¢ast z hlediska druht
postizeni déti participantl. V nasledujici ¢asti tedy nalezneme détskou mozkovou obrnu,

hluchoslepotu a mukopolysacharidozu.

Détska mozkova obrna

Détskd mozkova obrna se velmi €asto poji s mentalnim postiZzenim, a proto mize byt
fazena do kombinovanych postizeni. Mentalni postiZzeni totiz mizeme u osob s détskou
mozkovou obrnou sledovat tak ¢asto, Ze nalezneme pouhych 20 % osob s détskou mozkovou
obrnou nema piidruzené mentalni postizeni. (Slowik, 2007)

Détskd mozkova obrna je z hlediska mediciny definovana primarné poruchami hybnosti
a postury, ke kterym jsou dale ptidruzeny dal$i komplikace jako pravé snizeni kognitivnich
funkci, poruchy komunikace, vnimani, chovani, uceni a velmi Casto také epilepsie (Kraus a
kol., 2020). Détska mozkova obrna vSak neni konkrétni jednoznacné a specifické onemocnéni,
ale je to spiSe skupina neprogresivnich poruch, které¢ vznikly poskozenim mozku pfi vyvoji
(Zoban, 2020). Nejcastéji totiz vznika détska mozkova obrna u déti narozenych predcasné, dale
se také projevuje u novorozenct s nizkou porodni vahou, infekci matky, uzivanim toxickych a
navykovych latek a u déti, které byly néjakym zptisobem béhem téhotenstvi nebo pii porodu

ptiduSené (Kraus a kol., 2005).
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Pokud chceme détskou mozkovou obrnu klasifikovat, rozdélime ji na spastickou a
nespastickou. Do spastické détské mozkové obrny spada forma dipareticka, kterd primarné
postihuje dolni koncetin. Dale sem spada forma hemipareticka, kdy je postizena primarn¢ jedna
polovina téla a forma kvadrupareticka, kterd postihuje vSechny koncetiny. Do nespastické
détské mozkové obrny fadime formu hypotonickou, kdy jsou svaly trupu a koncetin oslabené a
formu dyskinetickou, pro kterou jsou charakteristické mimovolné pohyby. Nejcastéji je t€zkou
mentalni retardaci ohroZen jedinec s formou hypotonickou nebo kvadruparetickou. (Jankovsky,

2006)

Hluchoslepota

V Ceské republice je pomérné mala skupina osob s diagnézou hluchoslepoty, a tak
jako témét u kazdé kombinované vady narazime na problém s definici. Z medicinského
hlediska je definovana mirou ztraty funkce zraku a sluchu, ale kdybychom chtéli
hluchoslepotu definovat na zakladé funk¢nosti, budeme nahlizet na vztah k okoli, miru
socializace a moznosti komunikace. (Ludikové, 2005)

Z etiologického hlediska vznik4d hluchoslepota jak pfi¢inami vrozenymi, tak i
ziskanymi v pozd¢jSim véku. AvSak za obecné nejzndméjsi jsou povazovana prenatdlni,
perinatalni a postnatalni traumata, intoxikace a nemoci matky, Ushertiv syndrom, syndrom
CHARGE, mozkové nadory a dalsi. Ushertiv syndrom je vSak u této diagnozy ptic¢inou
vzniku hluchoslepoty v 50 % ptipadu. (Ruzickova a kol., 2007)

V klasifikaci existuje taktéz mnoho pohledii. Naptiklad dle stupné senzorického
postizeni mtizeme hluchoslepotu délit na:

e totdlné hluchoslepi (osoby s totalni absenci zraku i sluchu),

e prakticky hluchoslepi (osoby s minimalnimi zbytky zraku ¢i sluchu),

e slabozraci neslysici (osoby se zbytky zraku a totdlni ¢i praktickou hluchotou),

e nedoslychavi nevidomi (osoby se zbytky sluchu a totdlni ¢i praktickou
slepotou),

o slabozraci nedoslychavi (osoby se zbytky zraku i sluchu). “ (Ludikova, 2001,
str. 14)
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Mukopolysacharidoza

Mukopolysacharidoza (MPS) spada do kategorie vzacnych onemocnéni. Lze ji ve své
podstaté definovat jako poruchu metabolismu, konkrétnéji to je vSak naruSeni latkové
vymény, coZ znamena, ze v téle osoby s mukopolysacharidézou z pravidla chybi Zivotné
dulezity enzym, ktery zptsobuje naruSeni schopnosti odbouravat produkty, které se
nasledné usazuji naptiklad v jatrech, srdci nebo v mozku. (Zeman, Michalik, 2010)

Osoby s mukopolysacharid6zou maji v obecné charakteristice problémy se spankem,
typické je také zastavovani v psychomotorickém vyvoji, neklid, inkontinence a ubytek
rozumovych a kognitivnich schopnosti (Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, 2023).

Z hlediska pfi¢in se kazdy typ lisi, nicméné lze obecné fici, ze je toto postizeni
dédiéné podminéné. Dédi€nd podminénost se zakladd na zakddované poruse daného
enzymu v konkrétni formé genu matky a konkrétni formé genu otce. Dojde-li k tomu, ze
jsou oba rodi¢e pifenaSeci této poruchy a potomek od nich ziska ob¢ porusené alely, tak
vznika ur€ity druh mukopolysacharidozy. (Zeman, Michalik, 2010)

Typy mukopolysacharidozy se ¢leni na zaklad€ chybéjiciho enzymu a to na:

e MPS I (Syndrom Hurler; Syndrom Scheie; Syndrom Hurler/Scheie),
e MPS II (Syndrom Hunter),

e MPS III (Syndrom Sanfilippo),

e MPS IV (Syndrom Morquio),

e MPS VI (Syndrom Maroteaux-Lamy),

e MPS VII (Syndrom Sly) (Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, 2023).

Naptiklad u MPS III (Syndrom Sanfilippo) nedochézi k odbouravani heparan sulfatu
a déti s timto typem mukopolysacharidozy zpocatku trpi hyperaktivitou s poruchou
pozornosti, poruchami spanku a projevy agresivity. V dalS§im stddiu se zpomaluje vyvoj a
zaCinaji ubyvat a zastavovat se jiz nabyté dovednosti, zastavuje se fe¢, prestavaji ovladat
vylu€ovani, zhorSuje se jemna i hruba motorika a ubyvaji kognitivni a socialni dovednosti.

(Spolecnost pro mukopolysacharidosu, 2023)

1.4 Zarizeni pro osoby s kombinovanym postiZenim

O osoby s kombinovanym postiZzeni kromé rodiny pecuji i rizné zatizeni, kterd se podili
na vychové, vzdélavani ¢i 1ékaiského oSetfovani osoby s kombinovanym postizenim. Zatizeni

je mnoho, primarné se vak jedna o socialni sluzby. (Svarcova Slabinova, 2011)
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Socialni sluzby

Socidlni sluzba muze byt ¢aste¢né fazena do kategorie vetfejnych sluzeb, které jsou
definované jako sluzby poskytované v zdjmu vefejnosti a jsou vedeny se snahou o zlepSeni
kvality zivota osob spolecensky znevyhodnénych (Matousek a kol., 2007). Vice doslovnou
definici vSak poskytuje Ministerstvo prace a socialnich véci (MPSV), které uvadi, Ze se jedna
0 zpusob pomoci, ktery se fidi cilem zachovani lidské diistojnosti, vychdzi z individuélnich
potieb klienta, aktivné rozviji schopnosti klienta a zlepSuje nebo zachovava samostatnost
osobnosti (Ministerstvo prace a socidlnich véci, 2020). Celé téma socidlnich sluzeb popisuje
zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ktery socidlni sluzbu definuje jako €innost, ktera
poskytuje podporu a pomoc osobam, kdy hlavnim cilem je socidlni zaclenéni a jako zakladni
¢innosti socidlnich sluzeb popisuje napiiklad pomoc pii zvladani péfe o vlastni osobu,
poskytovani ¢i pomoc pfi zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani, socialné terapeutické ¢innosti
anebo vychovné, aktivizaéni nebo vzdé€lavaci Cinnosti. V tyz zdkonu je zminovan také
prispeévek na péci, ktery je urcen pro osoby, o které je nutno pecovat jinou osobou. Vyse
takového piispévku se odviji od stupné zavislosti osoby s handicapem na osobé pecujici
(Jetabkova a kol., 2013).

Socialni sluzby rozliSujeme naptiklad podle mista a to na:

e pobytové, kde je poskytovano ubytovani,
e ambulantni, kamz uzivatelé dochazeji,

e terénni, kdy poskytovatel sluzby dojizdi za klientem (Bendova, Zikl, 2011).

rana péce chranéné zaméstnavani
chranéné bydleni podporované zaméstnavani
podporované bydleni pirechodné zaméstnavani
osobni asistence poradny

pravodcovska, predcitatelskd a
centra dennich sluZeb )
tlumoc¢nicka sluzba

domovy a penziony odleh¢ovaci (respitni) sluzby

Tab. 1: Prehled socialnich sluzeb pro klienty se zdravotnim postizenim podle nové

typologie (Slowik, 2007, str. 43)
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Pro potieby bakalarské prace autorka dale popisuje vybrané socidlni sluzby, jez jsou
vyuzivané participanty a détmi participantli v praktické casti. Osoba s postizenim miize
prakticky vyuzivat v§echny socialni sluzby, avSak nékteré jsou pifimo pro tyto osoby urcené.
Naptiklad rana péce poskytuje podporu rodiné ditéte s postizenim v raném véku a je nejcastéji
vyuzivdna do tii let véku ditéte, mize vSak sluzbu poskytovat az do sedmi let véku ditéte a
zaméfuje se primarné na poradenstvi a vyvoj ditéte (Bendova, Zikl, 2011). Zakon ¢. 108/2006
Sb., o socialnich sluzbach definuje ranou péci jako terénni, popiipad¢ ambulantni sluzbu, které
poskytuje ditéti do 7 let, které je zdravotné postizené a jeho rodi¢im podporu (zékon ¢.
108/2006 Sb.). Pro spravné fungovani rané péce se daji dodrzovat pracovni principy, kterymi
jsou ranost a vcCasnost, orientovanost na rodinu, celostnost, orientovanost na zdroje,
interdisciplinarita a transdisciplinarita (Pretis, Barlov4, Hradilkova, 2019). Dalsi z Casto
vyuzivanych sluZzeb je osobni asistence, ktera je zamétena na pomoc pii zvladani béznych
ukoni, osobni hygien¢, podavani ¢i zajistovani stravy, procvicovani ¢i zlepSovani dovednosti
a schopnosti a mnohé¢ dalsi (Bendova, Zikl, 2011). § 39 zakona ¢. 108/2006 Sb. definuje osobni
asistenci jako terénni sluzbu, kterou mohou vyuzivat osoby, které maji zdravotni postizeni,
chronické onemocnéni nebo z divodu v€ku a je poskytovana v socidlnim prostiedi a pfi
¢innostech dle pozadavki uzivatele (zdkon ¢. 108/2006 Sb.). Denni stacionaf je ambulantni
sluzba a je urCena pro osoby, jez potiebuji velkou miru podpory a plni primdrné cil
smysluplného traveni volného ¢asu. Osoby s postizenim do dennich stacionaiti nastupuji po
ukonceni Skolni dochazky. (Bendova, Zikl, 2011) Denni stacionat poskytuje uzivatelim mimo
jiné vychovné, vzdelavaci a aktivizacni €innosti, socidlné terapeutické ¢innosti nebo pomoc pfti
zprostiedkovani kontaktu se spole¢nosti (zakon €. 108/2006 Sb.). Odlehéovaci sluzba mtize
byt pobytova, ambulantni i terénni a je primarni sluZzbou pro osoby, které pecuji o osobu
s postizenim, také mlze byt vyuzivana na ptfechodnou dobu, tedy na dobu, béhem které se
pecujici osoba o osobu s postizenim nemtize z riznych divodl peovat nebo nabizi pobyt na
par hodin béhem tydne (Bendova, Zikl, 2011).

Kvalitu n€které ze socidlnich sluzeb mize urovat napiiklad pravni pfedpis s nazvem
Standardy kvality socialnich sluzeb, které jsou druhou ptilohou k vyhlaSce MPSV 505/2006
Sb. a ve své podstaté urcuji, jak maji kvalitni socialni sluzby vypadat (Malik Holasova, 2014).
V téchto Standardech kvality socidlnich sluzeb je mozné naleznout 15 bodi, které se dale tidi
uréitymi kritérii, jednotliva kritéria jsou poté rozdélovana podle toho, zda jsou pro spliovani
standardu zésadni ¢i ne (Ministerstvo prace a socialnich véci, 2020). O kvalité socialnich sluzeb
je mozné hovoftit pravé v navaznosti na plnéni vyse zminénych Standardt kvality socidlnich

sluzeb, kdy Malik Holasovd (2014) uvadi, ze kvalita je determinovana spoleCenskym a
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politickym vyvojem, kdy kazdy uzivatel ma jinou pifedstavu o takové kvalité, takze pokud
uzivatel socidlni sluzby prochdzi pozitivnimi zazitky, tak je mozné, ze sluzbu vnima jako
kvalitni. To je vSak také ovlivnéno tim, jaké ma klient ocekavani od sluzby a jaké ma pozadavky
(Malik Holasova, 2014). Kvalita socialni sluzby mtize byt oznacena také systémem hodnoceni
socidlnich sluzeb, ktery je zalozeny na zaklad¢ ud€lovani bodl a potom nasledném piidéleni
prislusnych hvézdicek, tento systém se nazyva Znacka kvality (ZQ) a jejim cilem je

poskytnout zajemciim o socialni sluzbu informaci o kvalité zatizeni (Kolektiv autort, 2020).

Skolstvi

Primarni oporu ve vzdélavani osob s kombinovanym postizenim stanovuje zakon ¢.
561/2004 Sb., o ptedSkolnim, zakladnim, stftednim, vy$§im odborném a jiném vzd€lavani, ve
kterém je pro vyznam této prace nejpodstatnéjsi § 16 o vzdélavani déti, zakh a studentl se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami a déti, zakli a studenti nadanych, kde je osoba se
specidlnimi vzd€lavacimi potiebami definovana jako osoba, kterd potfebuje pro dosazeni
vzdélavacich moznosti poskytnout rliznd podplirna opatieni. (zdkon ¢. 561/2004 Sb.) Tato
podplrna opatieni jsou shrnuta v Katalogu podpiirnych opatieni, ktery je rozdélen na
obecnou cast a dil¢i ¢asti, které blize popisuji jednotlivé druhy znevyhodnéni nebo postizeni.
V obecné ¢asti je zaznamenéana kromé dalSich 1 charakteristika specialné vzdélavacich potieb,
kterd urcuje mimo jiné i to, na co maji osoby s postizenim pravo v ramci vzdélavani, a to je
napiiklad:

e Uprava obsahu, formy nebo metody pro dané vzdélavaci schopnosti

e Skolni poradenstvi

e tlumocnik do komunikac¢niho systému osoby se sluchovym postizenim

e vzdélavani za pomoci Braillova hmatového pisma

e specialni kompenzacéni didaktické pomucky. (Michalik, Baslerova, Felcmanova a
kol. 2015)

Ke konkrétnim podplrnym opatfenim lze fadit naptiklad vytvofeni mista pro polohovani
osoby s postizenim, vytvoreni ritudlnich pravidel pro podavani stravy a poskytovani télesné
hygieny v intimni a diskrétni mistnosti (Bartofiova, Vitkova, 2022).

Co se ty¢e samotného vzdélavani, tak je v dneSni dob& zastavan integrovany piistup
edukace osob s kombinovanym postizenim, tento pfistup se snazi integrovat co nejvetsi

mnozstvi pocet osob se specialnimi vzdélavacimi potfebami do bézné skoly (Opattilova, 2016).
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Pokud ovsem Skolské poradenské zafizeni uznd, ze by pro naplnéni vzdélavacich moznosti
nestacila podplirnd opatfeni na bézné Skole mohou byt osoby s kombinovanym postizenim
zafazeny a vzdélavany ve Skoldch, tfidach, oddéleni nebo studijnich skupinach ziizenych dle
§ 16 odst. 9 skolského zédkona. Zakladni vzdélani osob s kombinovanym postizenim urcuje §
48 odst. 1 Skolského zakona, kdy tito Zadci mohou byt zatazeni do zakladni Skoly specialni na

zaklad¢ zadosti zakonného zastupce a pisemného doporuceni skolského poradenského zatizeni.

(z&kon &. 561/2004 Sb.)

Zdravotnictvi

Zdravotni sluzba je dle Narodniho zdravotnického informac¢niho portalu (NZIP)
poskytnuti zdravotni péce zdravotnickymi pracovniky a jinych pracovniki, kterd funguje
za Ucelem posuzovani 1é€ebného postupu (Narodni zdravotnicky informacni portél, 2023).
Pro cil této prace se dale autorka rozhodla z diivodu komplexnosti zdravotnického systému
spiSe popsat sluzby a zafizeni, jez jsou konkrétné zmifiovany participanty v rozhovorech.
Jedna se o Hamzovu 1é¢ebnu Luze-KoSumberk, rehabilitacni centrum Jitrocel a Klinika
pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu pti VSeobecné fakultni nemocnici v Praze.

Hamzova lé¢ebna LuZe-KoSumberk je odbornym rehabilitatnim ustavem a
akreditovanym léCebnym zafizenim, které poskytuje naslednou i dlouhodobou péci pro déti
a dospélé. Tato lé€ebna mimo jiné nabizi program pro 1écbu déti s neurologickymi a
ortopedickymi vadami se zaméfenim primarné na déti s détskou mozkovou obrnou a
oSetrovatelskou péc¢i zaméfenou na navrat pacienta do domdciho prostiedi. V tomto
zatfizeni byla vyvinuta metoda s nazvem KODYVERT (KoSumberskd dynamicka
vertikalizace), kterd je zamétfena na lécbu déti s poruchou opérnych funkei trupu a
koncetin, ¢imz napomaha k postavovani déti, které byly do té doby pouze lezici. (Hamzova
odborna 1é¢ebna pro déti a dospélé, 2023)

Jitrocel rehabilitaéni centrum s.r.o. je zdravotnické zafizeni, které poskytuje
neurorehabilitacni, rehabilitaéni a masérské sluzby. Nabizi naptiklad neurorehabilitace,
které slouzi k 1é¢b¢ pacientli s poskozenim centralni nervové soustavy. V nabidce ma také
lokomo¢ni centrum, kde je moznost vyuziti naptiklad lécebného pohybového pristroje
MOTREN — duo 3, ktery je urcen k procvicovani hornich a dolnich koncetin nebo
oxygenoterapie, kterd je zalozena na zvySeni pifisunu kysliku do lidského organismu.

(Jitrocel rehabilita¢ni centrum s.r.o., 2020)
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Klinika pediatrie a dédiénych poruch metabolismu (KPDPM) poskytuje
diagnostickou a terapeutickou neonatologickou péci. Diagnostické laboratote této kliniky
poskytuji laboratorni vySetfeni v oblasti genetiky a screening dédi¢nych metabolickych
poruch. Soucasti KPDPM je Centrum provazeni, které nabizi podporu rodindm déti se
vzdcnym onemocnénim nebo tézkym zdravotnim postizenim. (VSeobecnd fakultni

nemocnice v Praze, 2019)
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2 OSOBA S KOMBINOVANYM POSTIZENIM JAKO
RUKOJMI

Nasledujici kapitola je zaméfena na osoby s kombinovanym postizenim jako rukojmi,
jejich rodinné zazemi, spolupraci rodiny se zafizenimi a vymezeni rukojmi. Nejprve je vSak
v kapitole kratce shrnuta péce o osoby s kombinovanym postiZzenim ve spolecnosti.

Z historického hlediska se totiz péce o osoby s postizenim ve spolecnosti déli na rizné
piistupy tak, jak Sly chronologicky za sebou. V té€chto pfistupech se vychazi z vétSinového
pristupu k lidem s postizenim. Prvnim a nejstarsi ptistupem je represivni, kde dochazelo jiz ve
starovéku k tzv. zbavovani se osob s postizenim. Nelze vSak vyloucit fakt, Ze i t€Zce postiZzeni
jedinci ve starovéku piezili. (Titzl, 2000)

Ve sttedovéku pftisel ptistup charitativni, kdy se zacal vztah k osobam s postizenim
vyvijet. Osoba s postizenim se stala predmétem milosrdenstvi a pomoci. Pravdépodobné je, ze
na tento pfistup méla velky vliv cirkev. Novovék pfinesl v pfistupu obohaceni primarné
z hlediska mediciny, kterd se v té dobé zacala rozvijet. V tomto obdobi jsou jiz osoby
s postizenim zkoumany a jsou predmétem zajmu novych védeckych poznatki. V této dobé také
vznikaly prvni instituce pro osoby s postizenim, které se zaméiovaly na pomoc a péci.
Rehabilita¢ni piistup ptichazi na prelomu 19. a 20. stoleti, kdy se prosazuje snaha o zapojeni
osoby s postizenim do bézného fungovani spolecnosti. Pokud vsak dand osoba nebyla
z raznych divodu schopna tzv. rehabilitace, byl dany ¢lovek umistén do tstavni péce bez dalsi
snahy. Preventivné-integracni ptistup ptichazi po roce 1945 a jejim cilem bylo piedejit vzniku
postizeni. Spolecnost jiz projevovala snahu zallenit jedince s postizenim do spolecnosti,
bohuzel vSak s tim, Ze vétSina na to nebyla pfipravena. Jako posledni se objevuje inkluzivni
piistup, ktery se snazi pfirozené€ zaclenit osoby s postiZzenim do spolecnosti. K harmonickému

souziti mezi intaktni spolecnosti a osobami s postizenim zatim stale nedochazi. (Slowik, 2007)

2.1 Rodina a osoba s kombinovanym postiZenim

Primarni pecovatelem o osobu s kombinovanym postizenim je ve vétsin€ ptipadii rodina.
Proto je nasledujici podkapitola vénovana tématu rodiny a jejimu zivotu s ¢lenem
s kombinovanym postizenim. Nejprve je vSak nutné definovat rodinu, naptiklad z hlediska
psychologie je rodina ,,spolecenska skupina spojena manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy,

odpovédnosti a vzajemnou pomoci.” (Hartl, Hartlova, 2010, s. 504) Rodina by vSak m¢la
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poskytovat také stalé a citove priznivé prostredi, ve kterém se dit€¢ mize charakterové a dusevné
rozvijet. Dit¢€ je totiz rodinou ovliviiovano a rozvijeno od zacatku a stava se tak modelem pro
utvareni mezilidskych vztaht a primarné by tak méla utvaret ditéti zivotni jistotu. (Mat&jcek,
1994) Obecné je rodina povazovana za zéklad spolecnosti, z toho diivodu, Zze dodnes nebyla
vytvofena instituce ani zafizeni, kde by bylo mozné vSechny funkce rodiny plné nahradit.
Funkce rodiny jsou mozné rozdélit na biologicko-reproduk¢ni, kdy hlavnim cilem je
reprodukovat dal§i generaci. Poté funkce emociondlné-socializacni, které maji za ukol
vychovavat, podporovat, zajimat se o dité a formovat osobnost. Funkce ekonomické zajist'uje
finan¢ni a materialni hodnotu rodiny, diky které mize byt ovlivnéno napliovani potieb ditéte.
(Michalik, 2013)

U rodiny s ¢lenem s kombinovanym postizenim je vSak situace nestandartni téméi ve
vSech aspektech, rodina totiz zaziva ur¢itou formu krize uz pii narozeni ¢lena s postizenim
(Slowik, 2007). K takové krizi se nasledn¢ vazou faze vyrovnavani, kterymi si rodina v této
situaci prochazi:

e faze Soku a popteni, kdy rodi¢ neni schopen reagovat a situaci odmita,

e fize bezmoci a zloby, pii které rodi¢ citi pocit viny a jsou nastvani sami na sebe
nebo na okoli,

e faze smlouvani, kdy se rodice snazi najit cokoliv, co by situaci zménilo,

e faze smutku a deprese, ve které rodice upadaji do skute¢nosti, ktera nelze zmenit,

e faze smifeni, kdy dochéazi ke smifeni a pfijmuti situace. (Michalik a kol., 2021)

Rodice prochazi velmi nejistym obdobim, kdy zprvu nemusi byt jasné, o jakou diagnézu
se jedna, jak zavazné bude postizeni ditéte a divody a diisledky takové situace mohou byt také
nejasné, ¢imz je zvySovana celkova zatéz rodici, kterd nasledné vede k intenzivnimu prozivani
stresu. Z tohoto hlediska miZe dit¢ s kombinovanym postizenim pfedstavovat komplexni zatéz
pro rodi¢e. Mira stresu poté mize urcit schopnost uspokojovani vlastnich psychickych potteb,
které¢ se u zdravého ditéte a ditéte s kombinovanym postizenim 1i8i. Naptiklad intaktni dité
poskytuje rodi¢lim piirozené¢ zadané nové podnéty, zatimco dité s postizenim neposkytuje
podnéty tak, jak je od néj ocekdvano a tim mize vyvolévat nejistotu a uzkost rodic¢i. Dal§im
zajimavym piikladem je citova potieba rodicl, kterd je zdravymi détmi poskytovana rodi¢tim
beézné. DéEti s n¢jakou formou postizeni poskytuji rodicim také emoc¢ni uspokojeni, ale hodnota
byva snizena negativnimi pocity rodice, ktery je frustrovan skutecnosti nebo si vy¢ita postizeni
ditéte. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009) To, jak se rodice postavi k faktu, ze maji dité

s postizenim, nasledn¢ ovliviiuje jejich vychovu. Vychova ¢lena s postizenim ma tfi styly, které
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se déli na protekcionistickou vychovu, kdy rodi¢c nadmérné¢ pecuje o dit¢ a tim mu ubira
moznost nabyvat nové schopnosti a dovednosti. Dal§im vychovnym stylem je vychova
perfekcionistickd, kdy mé rodina na dit¢ pfehnané a nerealistické naroky anebo vychova
realistickd, kdy je dit¢ vedeno k dosazeni hranic svého rozvoje, ale rodi¢e chapou omezeni
ditéte. (Slowik, 2007)

Pro vztahy v rodin¢ s ditétem s postizenim je dulezité, zda rodiCe situaci ustoji nebo se
jejich rodinnd pouta oslabi a rodina se zaCne izolovat (Matousek, 2003). Vztah zavisi
samoziejmé 1 na osobnosti obou rodi¢l, ktefi maji rizné reakce na zatéZzové situace, vliv ma
i to jak jsou oba rodi¢e angazovani v péci a jak si mezi sebou rozd¢li funkce. Vliv na fungovani
rodiny maji hlavné také rodicovské role, které jsou jiz od samého zacatku u pecovatelskych
rodin urcené, matka se ve své podstaté s ditétem ztotoziiuje, povazuje se s nim za jedno a
uspokojuje si skrz néj potiebu seberealizace, ale pokud se dité¢ narodi s néjakym postizenim,

muze se matka citit ménécennd a neschopna. (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009)

Role otce

Pii narozeni ditéte s postizenim mutize i otec prozivat urcitou formu ménécennosti, a to
z diivodu pohledu zploditele. Pro otce vSak narozeni ditéte s postiZzenim neni tak velky stres, a
to 1 z toho diivodu, Ze nejsou na otce kladené pozadavky v takové mite, jako na matku. Otec po
narozeni ditéte s postiZenim fesi primarné ohroZeni sebetlicty v souvislosti s reakci okoli a také
fes$i zménu vztahu s matkou jeho ditéte. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009) Otec v takové
situaci muze byt také postaven do stereotypniho zatazeni muze, jakozto ochrance a zdroje
financi (Carpenter, Towers, 2008). Z téchto diivodu fesi situaci napiiklad odchodem z rodiny
¢i distancovanim se od problému (Véagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Byt dobrym otcem
ma pro dité spoustu benefitl, statisticky maji déti, u kterych je otec aktivnim rodi¢em vyssi
sebetictu a Casto prozivaji méné vnitini agrese. Otec miize a velmi Casto piedstavuje v rodiné
uréitou moc, a to jednak diky fyzické ptevaze, kterou urcuje jeho télesna struktura, ale také diky
finanénimu zabezpeceni, kterym do chodu rodiny pfispivé, a témito dvéma faktory mnohdy
urCuje atmosféru rodiny. Ta mulize byt utvafend energickym, aktivnim a temperamentnim
chovanim, které vede k celkoveé vyrovnang;si osobnosti ditéte. (Biddulph, 2011) Otec je totiz
prvni cizi lovek, které dité¢ pozndva po narozeni, proto je u néj zddouci, aby budoval pozitivni
vztah, neocekdval od ditéte dokonalost, aby dit€ neponizoval a tim postupné pfijimal jak osoby

kolem sebe, tak sam sebe. (Corneau, 2012)

20



Co se tyce pristupu k rodin¢ s ¢lenem s kombinovanym postizenim, je nutné dbat na to,
jaké postaveni ma osoba s kombinovanym postizenim v roding, jaké a jak hluboké postizeni
osoba ma4, jaké je progndza postizeni, mira ndrocnosti péce o osobu a jak dlouho rodina pecuje
a bude pecovat o dité. Na zakladé téchto aspektil je poté nutné stanovit miru vnéjsi podpory pro
rodinu. (Michalik, 2013) Vné&j$i podporu mohou poskytovat zatizeni pecujici o osoby

s kombinovanym postizenim, ktera s rodinami spolupracuyji.

4 o7

2.2 Spoluprace rodiny a zarizeni pecujici o osoby

s kombinovanym postiZenim

Osoba s kombinovanym postiZzenim se velmi ¢asto stdvd bezmocnou vi¢i svym pfanim a
potiebdm a nemaji jinou moznost nez spoléhat na pecujici osobu, kterd se pokusi piranim
vyhovét. Ukolem pecujicich osob by tak mélo byt navraceni co nejvétsi mozné kontroly nad
zivotem osoby s kombinovanym postizenim. Pro pracovniky v pomahajich profesich je nutné
spolupracovat Uizce s rodinou a ta musi byt pfijata jako podpora, jejich nazory by mély byt brany
za validni a jejich zkuSenosti s ditétem za klicové. (Mednick, 2002)

Ve Skolstvi je naptiklad spoluprace s rodi¢i zaméfena na transparentnost prace, na udrzeni
aktivni participace rodi¢ii a na objasnéni kvality Skolni prace. Kdy Bartoniova, Vitkova (2022)
uvadi zasady pro efektivni a kvalitni spolupréci:

e za tym pracovnikili vZdy komunikuje pouze jeden z Clenli, ¢imz je posilena divéra
rodict

e Skola s rodici udrzuje pravidelny kontakt

e rozhovor s rodi¢em je veden profesionalné, coz podporuje respekt a empatii

e podpiirné planovani bere ohled na ptani a cile rodict.

Ve skolském zafizeni uvadi Bartonova, Vitkova (2022) jako moznosti kontaktu c¢i
pfedavani informaci mezi Skolskym zafizenim a rodi¢i naptiklad seSit ke sdélovani, dopis,
rozhovor ¢i setkani, telefonni kontakt nebo den otevienych dvefi. Pokud rodi¢ ve Skole
spolupracuje, mize velkou mirou pfispivat k prospéchu ditéte. Spoluprace s rodici totiz mize
utvaret pocit daveéry, napomaha k odbouravani predsudki a také mulze zmirnit socialné
patologické jevy. Takova spolupréce je podporovéana profesionalitou zatfizeni, ucitel by mél byt
odbornik a mél by rodi¢im vysvétlovat a predstavovat moznosti podpory ditéte, povinnosti a
prava rodi¢li. A v neposledni fad¢ také optimisticky a vstficny piistup piispiva ke kvalitni

spolupraci. (Capek, 2013)
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Spoluprace mezi rodinou a zatizenim, jez poskytuje sluzby vsak neni zaloZzena na mytu,
ze zatizeni musi plnit vSechna ptéani rodice. Rodic€ je totiz Casto naptiklad v socidlnich sluzbach
bran jako pfisun financi, kterymi plati zatizeni za péci o osobu s kombinovanym postizenim.
Ve skutecnosti jsou vSak rodice na hrané¢ moznosti vzhledem k tomu, Ze si mnohdy sluzbu
nemohou vybirat, protoZze nemaji mnoho moznosti, a tak jim jde primarn¢ o bezpec¢i svého
ditéte, zatimco cilem sluzby je dit€ néjakym zplsobem rozvijet a v co nejveétsi miie ho
osamostatnit. Zafizeni tak podava urcitou nabidku a rodi¢ urcuje poptavku, coz znamena, ze
pokud cilem rodice je pti samoobsluznych ¢innostech rychlost téchto tikont a nabidkou zatizeni
je samostatnost, je nutné nabidku a poptavku uzptisobit tak, aby mohly ob¢ strany fungovat
spokojené. (Jun, 2010)

Spoluprace je Casto zalozena na komunikaci, ktera je definovéna, jako piedavani
informaci a vyznaml pfiisocidlnim kontaktu (Novosad, 2009). Méla by byt vedena
profesionalné a cilem by mél byt rozvoj a prospech ditéte, o ktery by se mély zajimat oba
Gi¢astnici komunikace (Capek, 2013). Tieba ve zdravotnictvi plati obecné pozadavky pro
komunikaci s pacientem, mezi kterymi je napiiklad individualni pfistup, tcta k pacientovi,
pozitivni vztah k pacientovi a empaticky pfistup. Informace by poté mély byt jednoduché,
stru¢né, prehledné a spravné nacasované. (Zacharova, 2016)

Nejlépe propracovanym piikladem spoluprace je v socialnich sluzbach individualni
planovani, bez kterého by nemeéla byt sluzba poskytovana. Toto individualni planovani je
legislativné obsazeno ve Standardech kvality socialnich sluZzeb, jez jsou blize popsany
v podkapitole 1.4. Takové planovani poskytuje objasnéni ukoli a cili spoluprdce mezi
zajemcem o sluzbu a zafizenim, jez sluzbu poskytuje. V individudlnim planovani je dulezité
zohlednit a rozli$it asisten¢ni a rozvojové tkony, kdy asisten¢ni jsou zamétené na zabezpe€eni
zakladnich Zivotnich potieb a rozvojové maji za tikol klienta naucit nové znalosti, dovednosti
a schopnosti. Pribéh takového individualniho planovani ma pét fazi:

e sjednani (kona se jiz pfi uzavirdni smlouvy mezi zatizenim a klientem)

e upiesiovani (upiesnéni prubéhu a rozsahu poskytovani sluzeb)

e realizace (podavani, ziskavani a sdileni informaci)

e hodnoceni (probiha v pribéhu poskytovani sluzby a hodnoti, zda jsou predem
urcené cile naplnovany)

e aktualizace (dopliiovani a uprava cilti). (Ministerstvo prace a socialnich véci,

2022)
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2.3 Vymezeni rukojmi

V névaznosti na prizkum je nutné vymezit pojem rukojmi. Vzhledem k faktu, Ze autorka
nedovedla dohledat potiebné zdroje v této oblasti, je nucena konstatovat, Ze definice rukojmi
v kontextu pomadhajicich profesi doposud nebyla vytvotfena. Proto se autorka zaméfuje na
definice z hlediska legislativy a poté uvadi pojem ,,rukojmi* pod terminem ,,moc*.

Dle § 174 odst. 1 zakona ¢. 40/2009 Sb., je za brani rukojmi povazovano, kdyz se nékdo
zmocni nékoho jiného a vyhrozuje mu smrti nebo jinou tjmou na zdravi, za cilem donutit treti
stranu k néjakému aktu, k prominuti véci anebo k tomu, aby tfeti strana trpéla (zdkon ¢.
40/2009). Fyzicka osoba brana jako rukojmi, mtze byt také definovana jako ¢lovek, kterého
nékdo zadrzuje k dosazeni vlastnich pozadavkid vii¢i nékomu dalsimu. Casto se tak vyskytuje,
ze rukojmim nékdo ,,vydird* tteti stranu. (Fuselier, Van Zandt, Lanceley, 1991) Vydirani je
§ 175 odst. 1 zdkona &. 40/2009 Sb., definovano jako akt, kdy jedna osoba druh nuti po
vyhruzkou nasili, nasilim ¢i jinou vyhruzkou ujmy, druhou osobu k vykondvani néjaké ¢innosti
nebo ji nuti k trpéni (zédkon ¢. 40/2009). Rukojmi je tak pro kontext této prace mozné chapat,
jako pokus o dosazeni vlastniho cile nebo prosazeni nazoru nad druhou stranou formou

neuspokojeni potieb ¢i mocenského projevu vici strané tieti.
Moc

Pokud proti sob¢ stoji dva lidé, z nichz jeden je nemocny a druhy pfichazi s 1éc¢bou,
dostavaji se do archetypu lécitel-nemocny. Pokud se tzv. 1é¢itel dostane do pozice, kdy svoji
ulohu vnimé jako mocenskou, stava se z nemocného objekt, kterym 1é¢itel miize manipulovat.
Lécitel se poté citi jako vladnouci a upira tak objektu zodpovédnost. (Guggenbiihl-Craig, 2010)
Socialni pracovnik miiZe Casto citit povinnost zlepSovat do dostatecné miry ty, o néZ pecuje a
tim spada do vyse zminéného archetypu. (Guggenbiihl-Craig, 2010) Rozdil mezi pomahanim a
kontrolou (moci) mize urcit systemicky ptistup, ktery ukazuje, ze pokud pracovnik kona néco,
o co klientem nebyl pozddan, nejedna se o pomoc ale o vyjadfeni moci (kontroly). (Kopfiva,
2013) Pokud pracovnik nebyl o pomoc klientem pozadan, a i tak ji pracovnik poskytuje,
rozliSuje se v tomto piipad¢, zda se jedna o kontrolu (moc) anebo pouha snaha o zlepseni kvality

zivota. (Kopfiva, 2013)

Rukojmi velmi Casto mlze souviset s nedodrzovanim hranic. Hranice, je totiz jakasi

forma délitka, které vymezuje, co je zalezitosti jednoho ¢lovéka a co druhého. Obecné je v
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Zivoté dilezité nastavovat hranice zietelnd tak, aby mohly vytvofit bezpe&nou bariéru. Ukolem
kazdého Cloveka je tesit své vlastni z4jmy a nepiebirat na sebe zajmy ostatnich.

Primarnim problémem nedodrzeni hranic v pomahajicich profesich je mezi pracovnikem
a klientem jejich splynuti, kdy pracovnik velmi ¢asto ptebira potize klienta na sebe. (Kopfiva,

2013)

Pracovnik jako rukojmi

Klient velmi casto vyzaduje od pracovnika patficnou empatii, pfijeti anebo také
spoluucast na problému, a tim hleda v pracovnikovi uto¢isté a pocit, Ze neni na obtiz. OvSem
ve vztahu ke klientovi mtize byt z jakéhokoliv ditvodu poruSena hranice a pracovnik se miize
stat obéti klienta. Tento pocit, si miize pracovnik vytvofit sdm presvédcenim, Ze je klient zavisly
pouze na jeho péci, a Ze musi za klienta vykonavat vSe. Pracovnik velmi ¢asto nemusi vnimat
takovou pozici, ale jeho zivot se tim stava t¢z8i. Pracovnik se jevi jako obétavy a tim mtize byt
velice oblibeny, coz ale neznamend, Ze takovym chovanim nepoSkozuje klienta. Klient totiz
muze zacit vnimat, ze se pro néj pracovnik ,,obctuje* a tim mu miiZe vzniknout pocit, Ze je na
obtiz. Pracovnik se velmi ¢asto mize citit jako potfebny, a tim upozad’uje svou praci, ktera ma
byt zaméfena na péci o klienta, a ne na svou vlastni potiebu diilezitosti a uzitecnosti. Pracovnik
je poté vycCerpany z narocnych situaci nebo piibehtl, se kterymi se setkava, a proto povzbuzuje,
utésuje a poskytuje pomoc nad miru svych vlastnich moznosti (Koptiva, 2013)

Jako pomoc pro predchazeni takovych stavi je v socidlnich sluzbach zavedena supervize,
coz znamena forma dohledu nebo dozoru. Supervizor pomaha pracovnikiim se zvladnutim
naro¢nych situaci, nahlizi na vztahy mezi pracovniky, vztahy k zatizeni a problémy s klienty.
(Koptiva, 2013) Supervize v pomdhajicich profesich muze byt chdpana jako nastroj
k doprovazeni pracovnikd, je to podptrna ¢innost, diky které mohou pracovnici ziskat nadhled
nad feSenou situaci. Supervizor je vySkoleny profesional, ktery by nemél byt zaméstnany

v organizaci, pro kterou supervizi vykonava. (Vavrova, 2012)

Osoba s postiZenim jako rukojmi

, Nejsou to prihody, které clovek potkava denné, i kdyz zaroven neznamenaji nic

neslychaného.“ (Kopriva, 2013 s. 17)
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Osobu s postizenim muze totiz pracovnik vnimat jako pouhy ukon nebo rutinu, bez
emocionalni ucasti na péci. Vztah vSak neni v takovém ptipadé€ neutralni a 1ze popsat spise jako
hruby, arogantni a lhostejny. Klient se tim, ze néco potiebuje ¢i vyzaduje, dostava do pozice
bezmocného, ¢imz se pracovnik, jenZ mu pomoc poskytuje stavd mocnéjSim. Svou moc by vSak
mél vyuzit k tomu, aby bezmocny svou moc znovu nabyl. Forma pomoci zavisi také na tom,
jakou mocenskou pozici pracovnik ma. Pracovnik totiz mize svou moc vyuzivat napiiklad
nevlidné, neomalené, kruté nebo také s ponizenim anebo laskavé. Formou moci se pak
pracovnik distancuje od redlného cile jeho pomoci, a to je pomoc se znovunabytim moci.

(Kopfiva, 2013)
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3 METODOLOGICKA VYCHODISKA PRUZKUMU

Metodologie prizkumného Setfeni méa za ukol shrnout metodicky rdmec prazkumu,
popsat postupy, metody a piistupy, které byly pouZity ve ¢asti praktické.

Prizkum se provadi v dnesni dobé¢ s cilem odpovédét na otazky z riiznych oblasti. Je to
proces utvareni poznatki, které do té doby nebyly zaznamenany a snazi se rozvinout obor, pod
jehoz zastitou je dané téma zkoumano (Hendl, 2016). V nasledujici Casti tak nalezneme tzv.
vybér metody prizkumu, vybér a popis priizkumného souboru, sbér a analyzu dat a limity
prizkumné studie. Metodologicka vychodiska prizkumu maji za tikol shrnout metodicky ramec

pruzkumu, popsat postupy, metody a pristupy, které byly pouzity ve ¢asti prakticke.

Kvalitativni metodologie

Pro tuto praci se jevila jako nejpiinosngji kvalitativni metodologie. Svafi¢ek (2014)
povazuje u kvalitativniho prizkumu za dilezité to, kdo priizkum provadi a s jakym zdmérem
realizuje pruzkum. Kvalitativni metodologie tak nema jasn¢ vyhranénou definici, protoze kazdy
povazuje jiny znak za definujici. Existuji vSak zpisoby, podle kterych lze kvalitativni
metodologii definovat, tyto zptisoby rozdéluji Svaiicek, Sed’'ova (2014) do &tyt kategorii na
zaklad¢ metody sbéru dat, metody usuzovani, typt dat a zplisobu analyzy dat. Z téchto Ctyt
kategorii byl vyvozen jednotny popis kvalitativniho prizkumu, ktery jej popisuje jako proces
zkoumajici problémy a jevy v pfirozeném prostiedi, kdy cilem je vytvofit celistvy a komplexni
vysledek zkoumanych jevi, jez je zaloZen na hlubsich datech a na vztahu Setfitele a participanta
(Svatigek, Sed’'ova, 2014). Za jednu z primarnich vyhod kvalitativni metodologie povazuje
Hendl (2016) fakt, ze pti tomto druhu vyzkumu lze ziskat hluboky popis zkoumaného jevu,
podrobné informace o zkoumaném jevu a zohlediiuji se v ném konkrétni situace, podminky a
pusobeni kontextu. Nevyhodou kvalitativni metodologie je fakt, ze vysledky Setfeni mohou byt

naro¢né na zobecnéni na populaci (Hendl, 2016).

Etické aspekty prizkumu

Pted zacatkem kazdého rozhovoru nejprve autorka sjednala Ustni souhlas s i¢asti
v prizkumu od kazdého participanta. VSichni participanti do prizkumu vstoupili dobrovolné a
bez jakékoliv formy natlaku. Pro zachovéani anonymity jsou jednotlivé rodiny oznacené cisly,

jména déti pismeny, jez nijak nekoresponduji s jejich pravymi jmény a jména participantl jsou

26



zaznamenavana kodem, ktery je slozen z pismena a Cislice odpovidajici k ¢islu rodiny a
pismenu ditéte. Osoby, jejichZ ucast v rozhovoru je nepodstatna, ale byly jmenovéany jsou
oznaceny jako XXX. Po ptepisu rozhovoru byly veskeré zdznamy zabezpeceny a bylo zajiSténo,
aby odhaleni jména ani jind mozna identifikace nebyla moznd. Pfed zacatkem rozhovort vzdy
ob¢ strany Ustn€ souhlasily s nahravanim a vSichni participanti vzdy méli moznost rozhovor
kdykoliv ukon¢it ¢i neodpovédét na otazku. Béhem rozhovoru byly vSechny otazky pokladany
vyhradné za danym cilem prizkumu a nahravky rozhovoru jsou v zabezpecené a zakdédované

formé u autorky prizkumu.

3.1 Prizkumny problém

Prizkumnym problémem se v tématu prace stdva fakt, Ze je autorka nucena konstatovat,
ze po podrobné recenzi dostupnych publikacnich zdroj v ¢eském jazykovém prostredi autorka
nenalezla praci obdobného cile, zaméteni a obsahu. K dispozici byly autorkou nalezeny pouze
dil¢i fragmenty sledované problematiky publikované v jiné cilové vyseci (napt. typicky ,,moc
a bezmoc* v pomahajicich profesich a ¢astéji ,,aspekty komunikace* v pomahajicich profesich).

Tento prizkum ma vést k prohloubeni povédomi o kvalité zivota osob s kombinovanym
postizenim v ramci socialnich sluzeb, Skolstvi nebo zdravotnictvi. Toto téma bylo zkouméno
z pohledu rodi¢i osob s kombinovanym postizenim, kteti byli ochotni sdilet své zkuSenosti
v tématu osoba s kombinovanym postizenim jako rukojmi. Vysledkem této prace by mohla byt
urcita forma povédomi o tématu, ¢imz by mohla vést k dal§im a podrobné&j$im vyzkumim této

oblasti.

3.2 Pruzkumné cile a otazky

Pro fadné vykonani prizkumu bylo diilezité si nejprve stanovit prizkumny cil. Téma je
obecné tézko uchopitelné, a proto autorka vychédzi primarné zjednoho hlavniho cile. Po
stanoveni hlavniho cile z néj autorka vyc¢lenila tfi vyzkumné otazky.

HLAVNI CiL: Zjistit, zda se rodiny déti s postizenim dostavaji do situaci, ve

kterych vnimaji své dité jako rukojmi.

VYZKUMNE OTAZKY:
Vyzkumna otazka €. 1: M4 rodina dostatek informaci o tom, co se v organizaci déje
s ditétem?

Vyzkumna otazka €. 2: Citi se rodina jako rovnocenny partner v organizaci?
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Vyzkumna otazka €. 3: M4 rodina né¢jaké obavy z hlediska péce o jejich dité?

Vyse stanovené cile 1 otdzky jsou dale popsany a zodpovézeny v podkapitole ¢. 3.7
formou rozhovord se Sesti rodinami, které peCuji o osobu s kombinovanym postizenim a

zaroven o jejich dité pecuje néktera ze socialnich sluzeb, Skolstvi nebo zdravotnictvi.

3.3 Priizkumny soubor

Participanti (rodiny) byly osloveny telefonicky ¢i osobn¢ ustné autorkou na zaklade
zamérného vybéru, kdy zdmérem autorky bylo, vybrat takové rodiny, se kterymi se autorka zna
¢i md knim vytvofenou néjako formu vztahu. Z celkového poctu 59 uzivateli denniho
stacionafe Apropo Ji¢in o.p.s. (Vyro¢ni zprava 2022, Apropo Ji¢in o.p.s.), byli autorkou o
spolupraci pozadani 4, coz tvoti 6,8 % uzivatell denniho staciondie Apropo. Dalsi rodina byla
autorkou vybrdna na zdklad¢ dlouhodobé znadmosti s matkou osoby skombinovanym
postizenim a posledni rodina byla vybrana na zakladé¢ znamosti ze Spolecnosti pro
mukopolysacharidosu.

Pro zatazeni rodin do prizkumu byla stanovena nasledujici kritéria:

e rodina pecuje o osobu s kombinovanym postizenim,
e osoba skombinovanym postizenim je zaroven uzivatelem socidlnich sluzeb,
zdravotnickych sluzeb nebo je soucasti Skolského systému,

e rodina souhlasi s Gc¢asti v prazkumu.

Do téchto kritérii spadalo celkem Sest ze Sesti oslovenych rodin, pro lepsi orientaci se
autorka rozhodla rodiny stru¢né popsat.

Rodina 1 (R1) pochézi z Kralovehradeckého kraje a rodinu tvoti matka, otec a tii déti,
z ¢ehoz jedno dité je intaktni a dvé maji kombinované postizeni. Ob¢ osoby s kombinovanym
letech navstévovali matei'skou Skolu specidlni a zakladni Skolu specialni a ze zdravotnickych
sluzeb kromé béznych 1€katskych prohlidek vyuzivali 1dzn¢ Luze-KoSumberk.

Rodina 2 (R2) Zije v Olomouckém kraji a je tvofena matkou, otcem a dvéma détmi z nichZ
jedno dité je intaktni a jedno ma prozatim nespecifikované kombinované postizeni. Osoba
s kombinovanym postizenim navstévuje specialni Skolku Mosnerovu, rehabilitaéni centrum
Jitrocel, rodina spolupracuje s ranou péci a ze zdravotnickych sluzeb se rodina snazi dvakrat

ro¢né navstévovat lazné v Klimkovicich.
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Rodina 3 (R3) zije v Kralovehradeckém kraji a rodina je tvofena matkou, otcem a dvéma
détmi, znichz jedno dité¢ je intaktni a druhé mé& kombinované postizeni. Osoba
s kombinovanym postiZenim navstévuje specialni Skolu v Ji¢in€ a denni stacionat Apropo Ji¢in
0.p.S.

Rodina 4 (R4) pochazi Kralovehradeckého kraje a rodinu tvofi matka, otec a dvé déti,
kdy jedno je intaktni a druhé ma kombinované postizeni. Osoba s postizenim navstévuje denni
stacionai Apropo Jicin o.p.s. a v predchozich letech osoba navstévovala specidlni skolu a
Skolku.

Rodina 5 (R5) pochazi z Kralovehradeckého kraje a pod jednou stfechou momentalné
Zije matka, otec a osoba s kombinovanym postizenim. Rodina je vSak rozséahlejsi o dvé dalsi
intaktni osoby a jejich déti. Osoba s kombinovanym postizenim navstévuje denni stacionar
Skolu specialni.

Rodina 6 (R6) zije v Libereckém kraji a na jednom misté Zije matka, otec a osoba
Osoba s kombinovanym postiZenim navstévuje denni stacionaf, odlehcovaci sluzbu za Prahou

a v Ceském Brodu a metabolickou poradnu ke Karlovu.

3.4 Sbér a analyza dat

Pro analyzu vytvofeného rozhovoru autorka pouzila metodu prostého vyctu. Metoda
prostého vyctu je zaloZena na principu hranice mezi kvalitativnim a kvantitativnim piistupem
a ve své podstaté je jim vyjadiovano jak a jak s jakou Cetnosti se zkoumany jev vyskytuje
(Miovsky, 2006). Pro sbér dat autorka zvolila polostrukturovany rozhovor. V
polostrukturovaném rozhovoru ma Setfitel predem pfipravené otazky, které¢ smétuji k detailnim
odpovédim. M4 vytvorené jadro otazek a témat, jez je tieba probrat a béhem rozhovoru Setfitel
pridava dopliujici otdzky. (MiSovic, 2019)

Prvni tfi otazky byly zaméfené na identifikaci, otazky byly zaméfené na navozeni
atmosféry, predstaveni rodiny v ramci jejich komfortu a zn€ly takto:

e Mohl/a byste piedstavit svou rodinu? (v€k, druh a stupeni postizeni, a jak dlouho o dité¢
pecujete)
e Jaké sluzby dité¢/rodina vyuzivali a aktualné¢ vyuzivaji (Skola, socialni sluzby,

zdravotnictvi)
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e Kdo se primarné¢ stara o dit¢ a kdo Vam pomaha s péci o dité? Jaka organizace Vam

nejvice pomaha s péci a komu nejvice divéfujete a proc?

Déle byl rozhovor rozdélen do tfi celkl a to na:
e informovanost,
® rovnocennost,

e obavy.

Do celku informovanost byly zafazeny otazky:
e Jak nejcastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate a co pro Vas je pi1 komunikaci
piijemné nebo nepiijemné?
e Mate dostatek informaci, co se v organizaci d¢je s dit€tem a mate moznost se vyjadiit

k péci o Vase dite?

Do celku rovnocennost byly zafazeny otazky:
e Mate pocit, Ze jste v organizaci rovnocenni partneti? Pokud ano, jak se to projevuje a
pokud ne, s ¢im negativnim jste se setkali?
e Miizete oteviené¢ mluvit s uciteli, peCovateli o péc¢i Vaseho ditéte? (napt.: Co se Vam na
péci nelibi nebo jak by se to mohlo zménit?)

e Mite 100 % divéru k organizaci, ktera pecuje o Vase dité?

Do celku obavy byly zatazeny tyto otazky:
e Obavali jste se nékdy projevit nazor na péci o dité?

e Bdli jste se nekdy, co se stane s Vasim ditétem, kdyz vyjadtite nespokojenost?

3.5 Organizace a pribéh prizkumu

Pted zacatkem prizkumu autorka osobné a ustn€ v datum 16. 12. 2022 v 10:00 hodin
oslovila vedeni denniho stacionafe Apropo Ji¢in o.p.s., jehoZ vedouci osobni asistence po
ustnim souhlasu zatizeni a konkrétnich rodic¢ti poskytla autorce formou pfimého piepisu do
mobilniho telefonu 4 pfedem vybrané kontakty na rodiCe, kteti Gstné¢ souhlasili se sdilenim
kontaktu s autorkou. Autorka se poté s rodinou 1 (R1) telefonicky spojila 3. 1. 2023 v 9:00

hodin, kdy se obé¢ strany ustn¢ dohodly na datumu, mist¢ a ¢asu kondni rozhovoru a participanti
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byli béhem telefonického rozhovoru ustné informovani o cili prace, o anonymizaci jmen a o
podminkach pro ucast v prizkumu. S rodinou 3 (R3) se autorka spojila formou telefonického
rozhovoru 4. 1. 2023 v 8:30 hodin, kdy se obé¢ strany ustn¢ dohodly na datumu, misté a ¢asu
konani rozhovoru a participant byl béhem rozhovoru ustné informovan o cili prace,
anonymizaci jmen a podminkich pro Gcast ve vyzkumu. Rodina 4 (R4) byla autorkou
kontaktovana telefonicky 4. 1. 2023 v 9:00 hodin, kdy se ob¢ strany stné¢ dohodly na datumu,
misté a ¢asu konadni rozhovoru a participant byl Gstn¢ seznamen s cili prace, anonymizaci jmen
a podminkami pro cast v prizkumu. S rodinou 5 (R5) se telefonicky hovor konal 4. 1. 2023
v 10:00 hodin, ob¢ strany se béhem hovoru stn¢ dohodly na datumu, misté a ¢asu konéani
rozhovoru, kdy participant byl Gstn€ sezndmen s cili prace, anonymizaci jmen a podminkami
pro ucast v prizkumu.

S rodinou 2 (R2) se autorka znala jiz n€kolik let pfed prizkumem, a proto na ni kontakt
jiz méla, sesla se tedy s participantem osobné v domové participanta dne 3. 1. 2023 v 18:00
hodin, kde se obé& strany ustné dohodly na datumu, misté a ¢asu konani rozhovoru a participant
byl informovan o cili prace, anonymizaci jmen a podminkach pro ucast v prizkumu. Rodina 6
(R6) byla autorkou kontaktovana telefonicky 4. 1. 2023 ve 14:00 hodin poté, co autorka kontakt
na rodinu jiz méla, z pfedchozi spoluprace a usoudila, Ze rodina by mohla souhlasit s ti¢asti
v prizkumu, v telefonickém rozhovoru se ob¢ strany ustn¢ dohodly na datumu, misté a casu
konani rozhovoru a participant byl ustné sezndmen s cili prace, anonymizaci jmen a
podminkami pro Gcast v pruzkumu.

Rozhovor 1 se konal 8. 1. 2023 v 18:00 hodin formou telefonického rozhovoru, autorka
zvolila tichou a diskrétni obyvaci mistnost u sebe doma tak, aby rozhovor s participanty
neslysel nikdo jiny. Mistnost byla uzptisobena k maximalnimu soukromi tak, ze autorka zaviela
vSechna okna, ktera by mohla zptisobovat hluk ¢i odposlech jiné osoby a mistnost uzamkla, aby
predesla vstupu cizi osoby do mistnosti. Pfed za¢atkem rozhovoru autorka navodila mimo
nahravany rozhovor pfijemnou atmosféru otdzkami na to, jak se rodina ma, jak se jim za
posledni dobu daii, jaky méli den a vzhledem ke znamosti a vztahu k rodin€ se autorka ptala na
aktivity, o nichZ vi, Ze rodina v posledni dob& vykonavala. Celkova atmosféra byla piijemna,
veseld a nahravany rozhovor trval 32 minut a 11 sekund. Rozhovor 2 se konal 10. 1. 2023 ve
20:00 hodin formou osobniho setkdni, po domluvé s participantem se rozhovor konal v domové
participanta v izolované obyvaci mistnosti za pfitomnosti obou déti participanta. Autorka se
dostavila k domu participanta hodinu pted za¢atkem nahravaného rozhovoru, béhem které byla
diky konverzaci mezi autorkou a participantem o rozpolozeni obou stran, udalostech, jez za

posledni tydny probéhly a momentalnim stavu rodiny navozena ptatelska atmosféra. Mistnost
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byla pfirozené osvétlend, okna obyvaci mistnosti byla uzaviena, aby rozhovor neslysel nikdo
jiny, v mistnosti byly ob¢ déti, jez si hrali s hrackami, které vydavaly zvuky, coz podpoftilo
rodinou a domackou atmosféru rozhovoru. Nahravany rozhovor trval 15 minut a 41 sekund.
Rozhovor 3 se konal 11. 3. 2023 v 9:00 hodin formou telefonického rozhovoru, rozhovor byl
provadén v tiché mistnosti u autorky doma, kdy byla anonymita a diskrétnost rozhovoru
zajisténa tak, ze autorka pouzila pro poslech rozhovoru sluchatka a mistnost uzamkla, aby
zabranila vstupu cizich osob. Atmosféra rozhovoru byla mimo nahravani navozena otdzkami
na momentalni rozpolozeni participanta a udalosti rodiny za posledni tydny. Nahravany
rozhovor trval 18 minut a 24 sekund. Rozhovor 4 se konal 11. 3. 2023 v 11:00 hodin formou
telefonického rozhovoru ve stejné mistnosti a za stejnych podminek jako u ptedesiého
rozhovoru, atmosféra rozhovoru byla mimo nahravani navozena otazkami, jak se rodina ma,
jaké aktivity rodina uskuteciiovala v predeslych mésicich a jaké je momentéalni rozpoloZeni
participanta. Nahrdvany rozhovor trval 14 minut a 38 sekund. Rozhovor 5 se konal 11. 3. 2023
v 10:00 hodin stejnou formou 1 ve stejné mistnosti jako rozhovor 3 a rozhovor 4. Atmosféra
byla mimo nahravéani autorkou navozena otazkami na momentalni rozpolozeni participanta a
kratkou interakci s osobou s kombinovanym postizenim, jez byla pfitomna u rozhovoru.
Nahravany rozhovor trval 9 minut a 24 sekund. Rozhovor 6 se konal 11. 3. 2023 v 13:00 hodin,
formou telefonického rozhovoru v kuchyniské mistnosti u autorky doma z diivodu pfitomnosti
vice lidi v dom¢ autorky. Kuchyn byla uzamcena a znepftistupnéna pro cizi osoby a autorka
pouzila k poslechu rozhovoru sluchatka, aby zajistila soukromi, mistnost byla ticha a bez
rusivych zvukl. Atmosféra byla navozena mimo nahravani konverzaci o spolecnych zazitcich
autorky a participanta v kontextu Spolecnosti pro mukopolysacharidosu a otazkami na

momentalni rozpoloZeni participanta. Nahravany rozhovor trval 15 minut a 9 sekund.

32



3.6 Charakteristika prizkumného souboru

Pro charakteristiku prizkumného souboru autorka zvolila formu tabulky, kde jsou rodiny,

déti 1 participanti zakodovani dle vypsanych pravidel v etickych aspektech vyzkumu.

Rodina |Participant |Vztah k ditéti | Dé&ti | VEk déti Druh postiZeni Primarni pecujici
7Y 30 Alfa mannosidosa
R1ZY
R1 matka otec YX 32 Alfa mannosidosa matka
R1YX
WX 19 intaktni
nespecifikované
R2 R2UV matka uv 4 ‘ ) matka
kombinované postiZeni
AB 14 DMO
R3 R3AB matka matka
CD 10 intaktni
slepota, PAS, epilepsie,
R4 R4EF matka EF 25 matka
mentalni retardace
R5 R5GH matka GH 28 DMO, zrakové postizeni matka
LM 33 Alfa mannosidosa
R6 R6LM matka matka
NO 35 intaktni

Tab. 2: Charakteristika priuzkumného souboru
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3.7 Vysledky kvalitativniho priazkumu

Prizkumné otazky byly rozdéleny do tti celkt, v nasledujici ¢asti prace se autorka vénuje
vlastnimu zéavéru z vypovédi participantl na prizkumné otdzky. Doslovné odpovédi
participantl je mozné naleznout v piilohach.

Celek informovanost, ktery zastituje prvni prizkumnou otazku: Mda rodina dostatek
informaci o tom, co se v organizaci déje s ditétem? m¢l za ucel zjistit, zda ma rodina dostatek
informaci o tom, co se d¢je v organizaci s ditétem a jak komunikuji se zafizenim. Do celku byly
zatazeny dvé otazky:

e Jak nejcastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate a co pro Vas je pi1 komunikaci
pfijemné nebo nepiijemné?
e Mate dostatek informaci, co se v organizaci d¢je s ditétem a mate moznost se vyjadfit

k péci o dite?

Jak nejcastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate a co pro Vas je pri

komunikaci prijemné nebo neprijemné?

Dle vypovédi participanth Ize zjistit, Ze s dennimi staciondii komunikuji na denni bazi
osobné nebo v takové Cetnosti, jako jejich dité stacionaF navstévuje. Casto komunikuji
telefonicky, zpravami SMS nebo stacionaf kontaktuji skrz e-mail. Obsahové nejcastéji
komunikuji o stavu ditéte, o tom, jaky melo dité den, co d€lo, jak den probihal, jaké mélo dité
potieby a jak se projevovalo. Jeden z participantl uvadi, Ze komunikace sranou péci i
rehabilitaénim centrem je vice neZ uspokojivd. Problém participant vidi v komunikaci se
zdravotnictvim, kdy uvadi, ze mé pocit, Ze 1idé pracujici ve zdravotnictvi nejsou na déti
s postizenim zvykli, a ze potfebuji jiny pfistup, a ztoho divodu neméd v komunikaci se

zdravotnictvim pocit plného komfortu.

Mate dostatek informaci, co se v organizaci déje s ditétem a mate moZnost se

vyjadrit k péci o dité?
Jeden z participantli uvedl, ze vnima jako vyhodu, Ze jeho dité€ je schopno sdélit rodicim

pribéh svého dne, nicméné i tak vnima, Ze asistent pfedava dostatek informaci, a ze vétSinou

informace od ditéte odpovida informaci od asistenta. KdyZz ma rodi¢ vice otazek, tak se uvadi,
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Ze ma moznost se doptavat a asistent nema problém doplnit informace. Rodice dostavaji
informace Casto pfi tzv. predavani, kdy asistent sd€luje primarné jak dité jedlo, jestli spalo, jaké
ten den probihaly aktivity. V odpovédich se u dvou participantl projevily polarity zkuSenosti,
kdy jeden uvadi, ze informace jsou 100 %, zatimco druhy uvadi, ze 100 % nejsou, protoze
pravdivost informaci od asistenti pro n¢j neni moznd ovéfit. VEtSina participanti jsou
s mnozstvim informaci spokojeni a véfi, Zze maji v dennim stacionaii nebo Skolce moznost se
doptat. Jeden z participant uvedl, Zze méli pied néjakou dobou v dennim stacionafi informacni
schiizky, na kterych se feSilo s vedenim stacionare, co by rodic¢e chtéli na péci obecné zméenit,
co se jim libi a co ne. Participant dale uvadi, ze momentaln¢ je takova schiizka domluvit pouze

individualné.

Priizkumna otazka ¢. 1: Md rodina dostatek informaci o tom, co se v organizaci déje

s ditétem?

Zavér ¢. 1: Autorka se domniva, Ze rodiny maji dostatek informaci o tom, co se v organizaci
déje s jejich ditétem. Informace jsou piedavany rodi¢im takovou formou, jakou si sami
rodice zvoli. Jako negativum vnima autorka neuspokojivou formu komunikace ze strany

zdravotnictvi.

Celek rovnocennost se vénuje primarné spolupraci a vzajemnému souziti strany rodice
a zafizeni a zahrnuje druhou vyzkumnou otdzku: Citi se rodina jako rovnocenny partner
v organizaci? Do tohoto celku byly vybrany tyto tfi otazky:
e Mate pocit, ze jste v organizaci rovnocenni partneii? Pokud ano, jak se to
projevuje a pokud ne, s ¢im negativnim jste se setkali?
e Miuzete oteviené mluvit s uciteli, pecovateli o péci Vaseho ditéte? (napt.: Co se
Vam na péci nelibi nebo jak by se to mohlo zménit?)

e Mate 100 % davéru k organizaci, ktera pecuje o Vase dite?

Mate pocit, Ze jste v organizaci rovnocenni partnefi? Pokud ano, jak se to projevuje

a pokud ne, s ¢im negativnim jste se setkali?
Dva z Sesti participantli se shodli, ze si pfipadaji jako rovnocenni partneti a z hlediska
spoluprace se zafizenim maji pouze pozitivni zkuSenosti. Dal§i dva z Sesti participantl se

shodli, Ze jim zafizeni vychdzi vstfic. Jeden z participantd uvadi, ze se zatizeni (Skolka) k péci
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vyjadiuje bez natlaku a bez agrese, a ze naptiklad v laznich vnimé, ze je spoluprace horsi,
vzhledem k velkému poctu déti na jednoho oSetiujiciho. Jeden z participanti sdélil, ze si
pfipada rovnocenné, ale véti, ze kazdy rodi¢ mé urcité vyhrady, a Ze ma pocit, ze to nikdo
neudéld lip, nez samotny rodic, s ¢imz ve své podstaté souhlasi dalsi participant, ktery uvadi,

Ze ma pocit, Ze zatizeni ma moc malé naroky na dité.

MuzZete otevi‘ené mluvit s uciteli, pec¢ovateli o péci Vaseho ditéte? (napr.: Co se Vam

na péci nelibi nebo jak by se to mohlo zménit?)

Co se ty€e soucasné péce, tak se participanti vétSinoveé shoduji na tom, Ze mohou mluvit
s organizaci otevien¢. Jeden z participantii uvadi, ze je k tomu zafizenim vybizen, dalsi poté
uvadi, ze se zafizenim sepisuji individudlni plan, kde mé rodi¢ moZznost vyjadfit se a oteviené
fici, co si pro své dité¢ preje. Jeden z participantli poté narazi na problém se skolstvim, kdy

komunikovat otevien¢ nemohl a pfi pokusu o otevienou komunikaci, neziskal pozitivni ohlasy.

Mate 100 % diivéru k organizaci, ktera pecuje o VaSe dité?

Dva participanti se shoduji, ze sice diivétuji, ale mysli si, Ze to nikdy nebude takova péce,
jakou poskytuji sami rodice, jeden z téchto participantl uvadi, Ze si jako rodi¢ mysli, ze péci
poskytuje nejlépe. DalSi participant uvadi, Ze je maximalné¢ spokojeny a nema divod
nedlvétovat, protoze se nikdy nic negativniho nestalo. Dale jeden z participanti tvrdi, Ze
zatizeni divéruje 100 %, protoze vidi, Ze to délaji lidi, kteti chtéji, a tak nemusi mit strach o
dité. Naopak vSak uvadi, ze je napiiklad v ldznich mnohem vice opatrna a svou davéru jesté

nema upevnénou.

Priuzkumna otazka €. 2: Citi se rodina jako rovnocenny partner v organizaci?

Zavér C. 2: Autorka po analyze odpovedi usoudila, Ze se Casto rodina citi rovnocenng.
VEtsinove se citi rovnocenné v socidlnich sluzbéach, kde maji primarné pozitivni zkusenosti.
Obcasné se objevuji problémy ve Skolském systému. Co se tyce zdravotnictvi, k tomu se

nikdo z participantl vice nevyjadfil.
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Celek obavy je zaméfen na strach zprojeveni vlastniho nézoru a projevenim
nespokojenosti a zastituje tieti vyzkumnou otazku a to: Obdva se rodina projevit nazor
ohledné péce o své dité? V tomto celku se nachazi dvé otdzky:

e Obavali jste se nékdy projevit nazor na péci o dite?

e Badli jste se nekdy, co se stane s Vasim ditétem, kdyz vyjadtite nespokojenost?

Obavali jste se nékdy projevit nazor na péci o dité?

Dva participanti se shoduji, Ze se obavali ve Skolstvi, jeden, protoze byl zaméstnany v té
Skole, a bal se nasledkli projeveni nazoru a druhy byl nespokojeny s péci a po projeveni nazoru
doslo ke stfetu a naslednému ukonceni spolupréce. Dalsi participant nemé negativni zkusenost
ve Skolstvi ani v socidlnich sluzbach, ale fika, ze ve zdravotnictvi jsou jeho obavy mnohem
horsi. Jeden z participantii vi, ze se o svlij nazor nemusi bat fict, jelikoz organizaci zakladala,
ale tvrdi, Ze si neni jista, zda to tak funguje i1 u ostatnich rodict. Jeden z participantii nema
vylozené obavy, ale vnim4, Ze ma zatizeni obCas pozadavky, které mu nevyhovuyji, ale ¢asto je
splni, jen aby vyhovéla. Nakonec uvadi jeden z participantil, Ze kdyz se mu néco nelibi, tak se

to zaroven nelibi vice rodi¢lim, a tak nemayji strach z projeveni ndzoru nasledkem pievahy.

Bali jste se nékdy, co se stane s VaSim ditétem, kdyZ vyjadrite nespokojenost?

VétSina participantli ma strach ve zdravotnickych sluzbach. Nékteti se setkali se stiznosti
na personal, ktery se nevhodné vyjadroval o ditéti, n¢ktefi se setkali s nechuti k pé¢i o jejich
dité, n€kteti nazor projevili a zdravotnické zatizeni neposkytlo Zadnou reakci. Dale jeden
participant zminil, Ze ma negativni zkusenosti se soudem a ,,socialkou, kdy povazuje inspekce
za ponizujici. Jeden z participantt si chtél stéZovat ve Skolstvi Skolni inspekei, ale bal se. Jeden

participant uvedl, ze takové obavy nema.

Prizkumna otazka ¢. 3: Obdvd se rodina projevit nazor ohledné péce o své dité?

Zavér €. 3: Autorka se domniva, Ze situace ohledné obav se tyka primarné
zdravotnictvi a poté ve Skolstvi. Strach se vétSinou tykéd obav z konfliktu, ¢i zmény péce o

dité. V socialnich sluzbach jsou obavy zna¢né mensi.
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Hlavni otazka: Dostavaji se rodiny do situaci, kdy své dité vnimaji jako rukojmi?

Zavér: Mnohdy se stane, Ze je rodi¢ postaven do pozice, kdy si musi vybrat, zda projevi
nazor. Dle nazoru autorky se tak ale nedéje v socialnich sluzbach, které jsou obecné

hodnoceny velmi pozitivné. Naopak situaci ve zdravotnictvi vnima jako kritickou.

3.8 Limity pruzkumné studie

Jako jeden zlimitd prizkumné studie vnima autorka svou vlastni neodbornost a
nezkuSenost, ktera mohla zpisobit dalsi uvadéné limity. Zkusengjsi autor by mel vétsi prehled
0 obsahu a moznostech dostupnych publikaci, coz vnima autorka jako dal$i limit vzhledem
k tomu, Ze autorka po podrobné recenzi dostupnych publikac¢nich zdroji nenalezla vice
odbornou nebo novéjsi literaturu ¢i dalsi zdroje, coz by u zkuSenéjSiho autora mohlo vést
k podrobnéjsimu popisu tématu. Zaroven autorka mohla oslovit vice rodin, a tim ziskat vice
participantl, ktefi by mohli ovlivnit vysledky prizkumu. Metoda zamérného vybéru zajistila
autorce pouhych 6,8 % klientll, jezZ vyuZzivaji denni stacionaf v organizaci Apropo, ikdyz méla
k dispozici mnohem vé&tsi mnozstvi klientli a tim 1 kontakt na jejich rodiny. Autorka vnimala
urcitou bariéru u nékterych rodin z hlediska sdileni negativnich zkusSenosti, v§imla si, ze velmi
Casto rodiny sdilely takové negativni zazitky a zkuSenosti az po n€kolika minutach pribéhu

rozhovoru.

3.9 Diskuse

V nasledujici podkapitole autorka kratce shrnuje celé téma bakalaiské prace, zhodnocuje
prabeh, uvadi navrh do praxe a nasledn¢ uvadi resersi dosavadniho védéni.

Téma bylo vybrano spolecné autorkou a vedouci prace s védomim, Ze je dand oblast mélo
prozkoumavana a mohlo by tak byt téma poutavé. Autorka je vzhledem ke své dosavadni praxi
tématu naklonéna i z osobniho hlediska. Téma zahrnovalo osoby s kombinovanym postizenim,
kdy méla autorka prostor k ziskani novych védomosti o riznych druzich postizeni, dale se
tykalo rukojmi. Tento pojem nebyl doposud v kontextu socialnich sluzeb definovan, a proto
bylo pro autorku obtizné ho vytycit, i tak vSak autorka vnima, ze bylo t¢éma diky pojmu uceleno
a tim 1épe popsano. Pribeh rozhovort byl pro autorku poutavy a velmi poucny a véfi, Ze jejich

vysledek by mohl vést k dal§im priazkumm.
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Navrh do praxe

Pii sepisovani vysledkl prizkumného Setfeni si autorka uvédomila, Ze by se dalsi
prizkumné prace s tématikou rukojmi mohly tykat vyhradné zdravotnictvi ¢i Skolstvi. Pokud
by fokus prace byl pifimo na zdravotnictvi, tak autorka véti, ze by rodice byli vice sdilni a téma
by mohlo vést ke konkrétnéjSimu vysledku. Z rozhovort taktéz vyplynulo, ze rodi¢e vnimaji

velkou nedostupnost odlehcovacich sluzeb v krajich, ve kterych ziji.

ReSerse dosavadniho védéni

Pti utvareni reSerse autorka narazila na vySe zminovany problém v oblasti nedostupnosti
zdrojii. Autorka se pokusila najit vyzkumy ¢i vyzkumné ¢lanky, jez by se zabyvaly podobnou
tématikou, ale bohuzel bez uspéchu. Jako nejpodobnéjsi autorka vyclenila bakalaskou praci
Moniky Moravcové s ndzvem Senior klient nebo ,,rukojmi* v domové pro seniory. Kdy po
recenzi uvadéné prace autorka vnima, Ze spokojenost nebo celkové kvalita Zivota je na podobné

urovni a tim vnima 1 vysledky, jako podobné.
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ZAVER

Hlavnim cilem této prace se stala otazka, zda se rodiny déti s postizenim dostavaji do
situaci, ve kterych vnimaji své dit€ jako rukojmi. K zjisténi odpovédi na tuto otdzku byly
autorkou vymezeny tfi celky, jez se sméfovaly svymi vyzkumnymi otdzkami k hlavnimu cili.
Prvni celek byl zaméfen na informovanost, kdy se otazky tykaly komunikace a predavani
informaci mezi rodinou a zatizenim. Druhy celek se vénoval rovnocennosti, kdy byly otazky
vedeny primarné na spolupraci rodiny a zafizeni a také na moZznost oteviené rovnocenné
spoluprace. Tteti celek se poté vénoval obavam. V tomto celku byly zahrnuty otazky tykajici
se strachu z projeveni nazoru a obavam z péce o dité. Zodpoveézenim otazek byl hlavni cil prace
naplnén.

Pro lepsi pochopeni praktické casti je v teoretické cCasti rozebirano kombinované
postiZeni, etiologie kombinovaného postiZeni a ptiklady moZznosti kombinovaného postiZeni.
Dale se teoreticka ¢ast vénuje zafizenim pro osoby s kombinovanym postizenim, rodin¢ osoby
s postiZzenim, spolupraci a komunikaci rodiny a zatizeni a vymezeni rukojmi.

V praktické casti autorka poukazuje na etické aspekty prizkumu, prizkumny problém,
shrnula prizkumné cile a otazky, metodu sbéru a analyzy dat a popsala prizkumny soubor,
uvedla charakteristiku prizkumného souboru a organizaci a prabéh prizkumu. Pro provedeni
prizkumu autorka zvolila kvalitativni metodologii, nésledné s participanty vedla
polostrukturovany rozhovor a vysledky analyzovala metodou prostého vyctu.

Z prazkumu vyplyva, Ze se mnohdy stane, Ze je rodi¢ postaven do pozice, kdy si musi
vybrat, zda projevi ndzor. Dle ndzoru autorky se tak ale nedé¢je v socialnich sluzbach, které jsou
obecné hodnoceny velmi pozitivné. Naopak situaci ve zdravotnictvi vnima jako kritickou.

Autorka se diky vypracovavani této prace mohla ponofit blize k tématu, o némz véfi, ze
by mohlo do budoucna vést k bliz§im vyzkumiim. Rozhovory s participanty umozZnily autorce
ziskat lepsi prehled o pohledu rodi¢t na sluzby poskytované riiznymi zatfizenimi, diky cemuz

ma autorka zajem pokraCovat ve zkoumani této problematiky ve své dalsi praxi.
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Ptiloha €. 1 — Okruhy otazek

Dale byl rozhovor rozdélen do tii celki a to na:

informovanost,
rovnocennost,

obavy.

Do celku informovanost byly zatfazeny otdzky:

Jak nejcastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate a co pro Vas je pii komunikaci
pfijemné nebo nepiijemné?
Mate dostatek informaci, co se v organizaci déje s ditétem a mate moznost se vyjadfit

k péci o Vase dite?

Do celku rovnocennost byly zatazeny otazky:

Mate pocit, Ze jste v organizaci rovnocenni partnefi? Pokud ano, jak se to projevuje a
pokud ne, s ¢im negativnim jste se setkali?
Muzete oteviené mluvit s uciteli, pecovateli o péci Vaseho ditéte? (napt.: Co se Vam na

péci nelibi nebo jak by se to mohlo zménit?)

Do celku obavy byly zafazeny tyto otazky:

Obavali jste se n€kdy projevit nazor na péci o diteé?

Bali jste se nékdy, co se stane s Vasim ditétem, kdyZ vyjadtite nespokojenost?



Priloha €. 2 — Odpovédi respondentii na prizkumné otazky

Jak nejcastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate a co pro Vas je pri komunikaci

prijemné nebo neprijemné?

S: mhm e...Dal3i otazka je, jak nej¢astéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate?

R1ZY: V podstaté denné, protoze chodi do denniho stacionare, takze kromé vikenda
ee...komunikujeme o jejich stavu, vo tom dni, jak probihal, jaky méli potfeby, jak se

projevovaly, tak v podstaté denné.

S: hm...e Jakym zptsobem nebo jak nejéastéji komunikujete se sluZbami, které

vyuzivate?
R2UV: Asi telefonicky, esemeskou, mailem.

S: mhm ee...Stala se n&jaka situace, ktera pro Vas byla vyloZzené ptijemn4, a nebo

nepiijemna pii t¢é komunikaci s jakoukoliv organizaci?

R2UV: Tak komunikace s ranou péci je uplné uzasnd, protoze me se to teda zmeéni
teda ta socialni pracovnice, ale socialni pracovnice, kterou jsme mély byla opravdu jako
strasné hodna a ochotna mlada holka a komunikace s tou skolkou je taky bezproblémova i s
tim Jitrocelem, mam vlastn€ ee 1 s t€éma laznéma vlastn¢ vSude jako jsou ty lidi opravdu
hodny, jediny kde ten pocit uplné¢... jako uplnyho komfortu, co se ty¢e komunikace nemam,
je asi ta zdravotni sféra no, tam jakoby ty lidi asi nejsou uplné€ primarné zvykli na postizeny
déti nebo na to, Ze potfebujeme ee jinej trosku pfistup a néktery lidi to vyvadi z miru... z

miry no.

S: mhm, hm...eee Jak nejéastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate.
R5GH: ..no tak..
S: Jakym zptisobem.

R5GH: No jakym zpiisobem, tak pfes mejl...Castoo, telefébnem, osobné podle potieby,

ale celkem dost Casto mame kontakt vlastné potad.




S: Super, uz se presunem, tak néjak eee k té ¢asti té bakalarské prace eee zeptdm se

jak nejcastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate, jakym zptisobem?

R3AB: mhmmm Tak ja si myslim, Ze mm bud’to to feSime mejlem, esmeskou nebo
néc¢im takovym ale ale i jako osobnim kontaktem, tim Ze eee je tady ta vyhoda, Ze vlastné
eee ja ho vozim denné do Skoly aaaa ta Skola vlastné je propojend piimo s tim stacionafem,
takZe vSechno se da vyfesit viceméné ee Ustné€, na misté¢ nebo si domluvime nakej termin

neboo nebo tak jako.

S: eee Je néco co uu pro Vas bylo ptijemné nebo nepiijemné pii takové komunikaci?

R3AB: Jezi$ ted’ m¢ snad ani nic ani nic nenapaddaa...umm myslim si, Ze nevim mam
pocit, ze lidi, ktery pec¢ujou o o o nase déti a viibec o takovej, tak emmm nevim jak to mam
fict, chovaj se trosku jinak (smich), nez bézny lidi, myslim si, Ze si dokdzeme ve vSem tak
n¢jak 1 jako jakoze vyjit vstiict a vSechno vSechno vyfesit ass asi me¢ nebylo...nevzpomenu

si ze by mé bylo néco...néco jakoze neptijemnyho nebo.

S: (smich) mhm mhm Chépu jak nejéastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate,

jakym zplisobem?
R4EF: Telefonem, esmeskama, mejlem, osobni kontakt.

S: mhm eee Pii t¢ komunikaci mate vyloZzen¢ néco co je pro Vas piijemné nebo

nepiijemné?

R4EF: eeee Myslim si, Ze jenom piijemné protoze byla doba, kdy skoncil skolni
dochazku aa vypadalo to, Ze ho ani nikam nevezm nevemou nezatrad¢j Ze mi zlstane jenom

doma takze jenom piijemné.

S: eee Bylo to tak ikdyZ EF chodil do $koly nebo do $kolky?

R4EF: mmm No tak viceméné asi ano, ale ta komunikace urcité nebyla takova byla to
jind instituce a bylo to, ale komunikace urcité...nevazla on ono je to t€zky on jak je postizeny
on tfeba jako se rozzuii a roztrhne si mikinu nebo utrhne rukav nebo prost¢ stavaj se takovy
véci, ktery pro nékoho sou jako dyt’ to se nesmi stat ale u nds je to prosté bézna realita, takze

si myslim ze jako snad viceméné vSechno bylo v poradku.




Mate dostatek informaci, co se v organizaci déje s ditétem a mate moZnost se vyjadrit

k péci o Vase dité?

S: mhm...Tak jo dékuju. Dal§i otazka je, jestli mate dostatek informaci o tom, co se v

organizaci déje s VaSim ditétem, a jestli mate moznost se k tomu néjak vyjadiit.
R1YX: Oni to kluci feknou.

R1ZY: No...mame vyhodu v tom, Ze jako YX docela jako vypravuje, takze ten nam
to fekne, a my vétSinou pii tom pieddvani si nestthneme uplné vSechno sdélit, ale ty
podstatny véci urcité tikaji...jo...ale pak tieba zbytek nam jako YX doma jesté, sice nam
nekdy da trosku pfemysleni jako o ¢em tik4, ale v podstaté on zas ma ten dar, ze ty zdsadni
véci jako fekne.

R1YX: A vétsinou to je spojeny s tim, co oni feknou.

R1ZY: No... no a vétSinou to vodpovida tomu, co nam fekli oni, takze...

S: (smich) Super. Méte pocit, Ze se Vam asistenti snazi predat v tom...v té rychlosti

toho ptedavani n¢jaky informace nebo néktery prosté feknou tady je mate a Cau.
R1YX: Ne...

R1ZY: Jo tikaji...no... anebo jako kdyz chceme, tak se doptavdme a oni odpovidaji,

jo, jako neni v tom problém.

S: mhm Mate dostatek informaci o tom, co se v organizaci d&je s Vasim ditétem?
R4EF: No to mame ano to mame.

S: Davaj Vam ty informace asistenti samovolné nebo se ptate?

R4EF: eee VzZdycky teknou co se ten den délo nebo uz rdno co maj v planu dyz se

néco déje ze by mél zachvat nebo hned volaji zhodnotime jestli jesi mam pfijet hned nebo

esté to tam zvladnou urcité informaci je spousta a dostacujicich.




S: mhm (smich) Super. Mate dostatek informaci o tom, co se v organizaci déje s Vagim

ditétem?

R3AB: To si myslim, Ze asi a asi taky protoze vlastn¢, kdyz si ho vyzvedavam tak eee
bud’to se zeptam...ja vlastnééé, co se délo, jestli bylo vSechno v pofadku a nebo vlastné ty
auu tyyy informa tyyyy informace, co se délo za ten den nebo za to odpoledne vlastné
dostdvam eee od toho asistenta nebo od tyy pani ucitelky nebo asistentky ze Skoly prosté

dostavam ihned.

R3AB: Jako jo? Pii pfedani takze myslim sii myslim si ze jo, pokud je tam néjake;j
vétsi problém tak se to pak jako fesi fesi n&jak individudlné ale ale vzdycky se ptam a
vzdycky tuuu odpovéd’ dostanu jako co co a jak bylo jestli bylo vSechno v potfadku nebo

nebo tak jako.

vvvvv

teda to je pravda (smich) bejvavaly iii i tfeba v tom stacionafi prosté naky informativni
schlizky pro rodice jo, Ze sme se tieba i1 sesli a fekli sme siii co a jak bysme tfeba chtéli
zmeénit nebo co a jak eee co se ndm nelibi nebo tak a myslim si, eee Ze to funguje dal aaaa
ale ty schiizky uz ted’ nejsou ale tfeba individudlné jo. Ur¢it¢ mam moznost seee s nékym
spojit a fict mu prost¢ eee chtéla bych todle nebo prosté potiebuju eeee abyste todle delali

takhleee nebooo nebo tak umm urcité to neni neni problém jako.

%

S: mhm mhm Byla byste mi ochotna fict néco vic o téch informacnich schiizkéach, jak

to tfeba probihalo, kdo tam s Vama byl?

R3AB: eee Vétsinou to byl samoziejmé jakozee n€kdo z vedeni toho Apropaa nevim
jesli tam byl i nékdo jakoze z téch asistentl to se pfizndm Ze uZ si nevybavuju a vlastnééé
rodice, ktery méli zajem se ty schiizkyyy zacastnit jo?

%

S: mhm

R3AB: TakZe se nas tam prost€ na urcitej ¢as a na kavu seslo n¢kolik (smich) nékolik

lidi a probrali sme co bylooo co bylo potieba.

%

S: mhm




S: mhm mhm eee Zeptam se jak nejéastéji nebo jakym zptisobem komunikujete se

sluzbami, které¢ vyuzivate.

R6LM: Osobné.

W

S: mhm

RO6LM: Protoze tam rano LM vodveze manzel, ja ho odpoledne vyzvedavam, takze

kdyz je nakej problém, tak ho feSim hned na misté&.

S: mhm mhm eee Je néco co je pro Vs pfi té komunikaci vyloZené pfijemné nebo

nepiijemné?

R6LM: No todle je tézky, ja vopravdu sem zvykla véci fesit z o¢i do oci, po telefonu
to délam velmi nerada, kdyz se néco prfihodi, tak radsi jeden den vystydnu, protoze
samoziejmé obcCas se néco zadaii Zejo, sme vSichni jen lidi, a Ze by vyslovené no nevim

nevim ne nejsem si védoma, ze néco by mi vyslovené¢ vadilo.

S: ehm Super. Ma§ v organizaci dostatek informaci o tom, co se UV dg&je v tech

organizacich? jestli mas moznost ehm védet, jak tieba vypadal jeho den, co délal...

R2UV: No vzdycky kdyZ ndm, ehm kdyz jde UV domi, tak vlastn¢ ta sestficka jeho
nam vzdycky vyjmenuje jak jedl, jak spal, jestli byli venku, co m¢li za aktivitu, takZe v tomto
sméru stoprocentné.

S: mhm. M4§ mozZnost n&jak ee pfi takovym piedavani téhle téch informaci se vyjadfit
k tomu, jako, Ze tohle se mi tfeba nelibi...

R2UV: Ano ur¢ité.

S: ehm. Stala se n&jaka takova situace?

R2UV: ehm...Myslim, Ze ne... ne.




S: mhm, mhm Mate dostatek informaci o tom, co se v organizaci déje s Vasim

ditétem?

R5GH: No tak, neni to stoprocentni, protoze GH mi nic nefeknee, takze ja musim
divérovat tomuu, co mi sd€luji asistentni a zameéstnanci, Ze to tak skutec¢né je a podle toho
jak GH vlastné je nebo je spokojenej a to, tak si myslim, ze jim mohu s stoprocentné

davérovat, ze mi podavaji informace pravdivé.
S: mhm Podéavaj Vam informace ¢asto? Tieba kazdy den?

R5GH: No on je tam GH tiikrat tydné, takze vzdyckyy, kdyz ho ptebiram od

pracovnika, tak dostanu informace pokazdé.

Mate pocit, Ze jste v organizaci rovnocenni partnefi? Pokud ano, jak se to projevuje

pokud ne, s ¢im negativnim jste se setkali?

S: Tak jo dékuju. Ja se presunu k dalsi otdzce. Jestli jste m&li ndkdy pocit, Ze jste
v organizaci, s tou organizaci rovnocenni partnefi. Cimz myslim, jestli mate pocit, Zze méte
stejny, stejné slovo v tom, jak vlastné se chovat ke klukiim nebo jaké vlastné bude jejich
den, jestli mate moznost tieba fict, dneska bysme si ptali, abyste s nima délali tohle a jak se

ta organizace vii¢i tomuhle stavi?

R1ZY: Tak ja jsem...my jsme teda asi nikdy si nefekli dneska s nima délejte presné
tohle a tohle, ale oni nabizi dalsi jako sluzby nebo aktivity navic a j& v podstaté jsem je
ptihlésila na v§echny aktivity, ktery nabizeji, takZze oni tam maji tfeba, ja nevim, keramiku,
muzikoterapii, canisterapii, rehabilitaci, takze na vSechny ty sluzby oni chodi, a ty vyuzivaji
a to maji teda pravideln¢, v tom tydennim rezimu a potom je$t€¢ my vlastné chodime
individualné na rehabilitaci kazdy pondéli a na to vyuzivime osobni asistenci. Takze
v podstaté jako to, co jsem si jako objednala, tak jako funguje. Anebo pokud tfeba kluci maj
zajem, ze by chtéli do kina nebo do divadla, tak jako to domluvime a vychazej nam velmi

vstfic, Ze nemame problémy v tombhle.




S: mhm aaa Mate pocit ze ste v organizaci spolu s tou organizaci rovnocenni partneti?

Ze si muzete oteviené vSechno fict?
R4EF: Urcite.

S: eee Mate nakou negativni zkuSenost? s timhle?

R4EF: mmmm Myslim Ze urcité nee.

S: mhm...Super eemm méla ste nékdy pocit, Ze v organizaci nebo s tou organizaci jste
rovnocenni partnefi? Ze mate stejny e stejna prava eee na to fikat, jak jak se k AB chovat

nebo jak ho vychovavat, ee poptipad¢€ co s nim, jak s nim pracovat?

R3AB: Ja myslim, ze ze jooo? Jako samoziejmé ¢lovék ma asi néjaky tteba nékdy
néjaky vyhrady ohledné ja nevim sou to drobnosti vy jooo, jak ho piebalit, jak ho nakrmit
takovy, ale to je mozna prameni z toho, ze prosté mate pocit, ze nikdo to neud¢la lip nez vy

ale..

v

S: ...mhm mhm...

R3AB: Ale mmm asi nee mm neméla sem nikdy takovej takovej jako pocit, ze bych

em méla prosté n¢jaky takovydle emmm problémy nebo jak to mém...jak to mam fict.

S: mhm mhm Mate pocit, Ze ste v organizaci rovnocenni partnefi, Ze mate...moznost

eee, ze oni maj moznost Vam sdélit svoje poznatky a vy mate moznost sdé€lit jim ty Vase?
R5GH: Urcite.
S: Setkala ste se nékdy s né&im negativnim, co se tyée komunikace.

R5GH: Ne.




S: ehm Dékuju. ee Mate pocit, Ze jste v téch organizacich, se kterejma spolupracujete
rovnoceny partneii? Myslim to tak, ze ehm ste se mmm, ze ste se nebali vyjadrtit sviij ndzor

ee nebo ta organizace se vii¢i Vam neboji vyjadfit svilj ndzor na péci o UV?

R2UV: No tekla bych, Ze asi jo, nevim, tak ta rana péce, tam je vidét, ze asi se setkavaj
s lidma z jinej jako feknéme socialnich vrstev nez jsme my, takze tam jako Upln¢ z nich je
cejtit, Ze vlastné ee jsme asi na tom s tou péci jako nadstandartné nebo tak néjak, Ze tam se
to téZko posuzuje. no v ty Skolce myslim si, Ze tam voni jako vyjadiej, kdyz jsou s nécim
nespokojeny nebo kdyz maj pocit, Ze ee by se néco mohlo d¢€lat lip a délaj to moc hezkou
jako nenatlakovou nebo neagresivni formou, takze si myslim, ze v téhle dvou institucich je
to...(pozn.: kasSel ditéte) pardon...v t¢hle dvouch institucich je to Upln€ bez problému, v
laznich, no tak tam je téch déti tolik na na ty terapeuty, Ze to asi ani nestihali by se n¢jak

vyjadfovat a ten Jitrocel je taky celej pfijemne;j, takze asi spiS pfijemny zkusSenosti

S: mhm mhm M¢li ste pocit, Ze ste v organizaci rovnocenni partnefi? Ze mate moznost
ee vyslechnout co oni maji jaky jaky maj tfeba ndzor na vychovu nebo péci o LM, a ze vy

muzete sdelit cokoliv e e ee o svym pottebach? O potfebach LM?

R6LM: emm Ja bych tekla, Ze v tomhle sméru je to dobry, protoze ja sem takova
posesivni matka, ktera prosté vi co chce a trvam na tom, co chci, a kdyz tedy ptidou s ndkym
navrhem, tak ho prodiskutujem, sem ochotna vyslechnout cizi nazor, ale vétSinou...ja mam
na LM dost velky naroky a oni byy vZdycky jako..to uzZ po ilom nemuzete chtit, ja fikdm nee
ja to po om prost¢ chci, protoze dokud’ to de, tak to délat bude, oni maj tendenci trochu ty

klienty nadlehcovat.

MuZete otevi‘ené mluvit s uciteli, peovateli o péci Vaseho ditéte? (napr.: Co se Vam

na péci nelibi nebo jak by se to mohlo zménit?)

S: ehm Muzete otevien¢ mluvit s uciteli, pecovateli o péci vaseho ditéte naptiklad co

se Vam na péci libi nebo jak by se to mohlo zménit?

R2UV: Ur¢ite, voni mé k tomu i vlastné jako vybizej, tfeba, ze jsou ochotny zkouset i

s UV i véci e, ktery ja bych po nich ani nechtéla, protoZe to je velice nadstandartni.




S: Super tak jo. Tohle je spi§ asi teda otdzka do minulosti, ale jestli jste mohli vzdycky
otevien¢ mluvit i s uciteli Vaseho ditéte, jestli jste si mohli fikat svoje potieby, svoje. svoje

zadosti?

R1ZY: Tak na to j& vzpominam teda velmi jako Spatné&, protoze ja jsem v podstaté je
ucila v té skole, kam kluci chodili, coz viibec nebylo dobry a ucila jsem pfi... ve specialni
Skole pii détsky lazensky 1ééebné v Zeleznici a tam byla pani feditelka, se kterou teda jsem
chodil, mél takovy 1 lehce agresivni projevy a tam teda jak ta pani feditelka tak pod jejim
vlivem i1 kolegyn¢ nebyly naklonény tomu, aby se pfizptisobovaly jeho potiebam, ale naopak
se snazily, aby v ty Skole jako nebyl, takze nas poslaly na vySetfeni, to byla takova komicka
situace, na vySetfeni do sp... do specidln¢ pedagogickyho centra. Myslim, Ze jsme byli v
Nachod¢ tenkrat...a nez jsme tam dojeli, tak ta pani feditelka pfemlouvala tu vySetiujici, aby

napsala, Ze on do té skoly jako nepatii jo...
S: Aha, a kam ho chtéla umistit v tu dobu vite?

R1ZY: No to nevim kam, ale prosté jako chtéla, aby napsala, ta vysetiujici, Ze prosté
tam nemiZe chodit do ty Skoly, a ona mi to fekla a naopak napsala, Ze Skola se musi jeho
potifebam ptizplsobit. Takze (smich) to bylo tenkrat vtipny, ale nicméné ja jsem v tom
musela pracovat a ten ZY prosté ty kolegyné s nim mély jako problém, feditelka nebyla

naklonéna tomu, takze to bylo fakt jako strasny obdobi.

S: A snazila jste se tieba tém uéitelim nebo ty feditelce fict, Ze se Vam nelibi p¥istup

kZY?
R1ZY: Urcité, uréité.
S: A jaka byla reakce?

R1ZY: Kdyz ona byla, ona uz byla starsi jo, to byla tésn¢ pred dichodem a dneska uz
nezije, nicmén¢ prosté ona vitbec nebyla naklonéna tomu, aby délala néco pro to, jak ty jeho
potieby v podstaté naplnit jo. To bylo ja nevim pracovat s nim individualné, vzit ho stranou
nebo téch moznosti bylo jako spousta, ale bohuZel to u nas nebyla Skola, do ktery by v ty

dob¢ mohl chodit, ze jo.
S: mhm... Super.

R1ZY: Pak se to zménilo a ta léCebna byla zaviend, Skola byla zaviena v roce
dvatisicetfi v lednu a byla uzaviena a oni pfesli teda do Jicina. VSechny ty déti, ktery tam
byly ty kmenovy, mistni, tak ptfesli do bézny jako zvlastni Skoly a tam se udélaly specidlni
tfidy a tam to prost¢ fungovalo, tam to pak slo.

A




S: mhm mhm D¢kuju eee miizete oteviené mluvit s uciteli, pecovateli o pé¢i Vaseho

ditéte naptiklad co se Vam na péci nelibi aaaa jak by ji mohli zménit.

I 2 %

R3AB: eee Urcitéée urcité a vlastné my i sepisujeme takovej eee ja nevim jak to mam
fic 1 s dycky to je jakoze na rok sepisujemeeee eee dycky s nékym s Apropa a bejva tam asi
1 ze kazdy dité¢ si myslim, ze ma svy eee svyho ptidélenyho nakyho asistenta ale nefunguje
to tak jo? Ze by ho mél...7e by ho mé&l pokazdy, ty asistentni se stidaj ale jeden kterej za
n¢j nechei fict tak jako zodpovida (Gsmév) nebo tak nebo je takovej jakoo eee pfifazenej
k nému tak eee jednou za rok si myslim, ale da se 1 v pribéhu roku, kdyz se vam néco
samoziejme nezda tak vlastnééé eee piSemeee takovej jak to mam fict individualni plan jooo
jak s tim ditétem pracovat jaky sou jeho potieby co by se dalo ja nevim tieba e$té vyuzit
nebooo nebo tak vzdycky to tak jako sepisujeme takovej plan a kazdy dité ma vlastné
takovejdle nakej plan a v podstaté ty asistenti by se podle toho méeli méli podle mé fidi fidit
nebo jak to mam fict joo protoze tiebaaa eee my mame tfeba trosku problém s pitnym
rezimem takZe sem si tam tfeba prostéce urcila ze Ze chci abyy, protoze my mame i1 sondu
do zaludku, coz je nékdy prosté samoziejmé problém pro né€koho, takze prosté mam tam

treba napsany, aby mu zkouSeli davat pit eee ze 1zicky nebo minimaln¢ ze stfikacky jooo-

S: mhm Takze mtzete mluvit oteviené jak s uliteli, peCovateli e co se Vam na péci

nelibi nebo jak by se to mohlo zménit?
R4EF: Ano ano urcité.

S: mhm Dokazete si predstavit, Ze kdyby se Vam na pééi néco nelibilo, Ze miZete ee

plnéee a oteviené si promluvit bud’to s vedenim nebo s asistenty?

R4EF: Urcite.




Mate 100 % divéru k organizaci, ktera pecuje o Vase dité?

S: Super. e Diivétujete na sto procent organizaci, ktera peuje o vase dit&? Pokud ano,

v jakém sméru, pokud ne proc?
R2UV: Tak co se tyce ty Skolky?

S: ehm Jakykoliv organizace.

R2UV: Tak co se tyce ty Skolky, mam stoprocentni ditvéru teda, protoze to je Skolka,
kde jsou vlastné déti i minl 1 daleko vic postizeny nez UV a je vidét, ze v ty Skolce délaj
opravdu jenom lidi, ktery to d¢lat chtéji, a ktery maj k tém détem ten nejpozitivnéjsi ptistup,
takze tam se opravdu nebojim, ze by mu né€kdo ublizoval nebo na né¢j byl zlej nebo néco
takovyho, asi...jako v téch laznich to je takovy, ze tam se ty lidi tak tocej, Ze nevite vlastné
ee co co co jako, nemuizete si na n¢ zvyknout n¢jak, tak tam je Clovék trosku jako ee
obezietnéjsi, ale neznamena to, ze bych méla negativni zazitek, to to viibec ne, ale jinak v

téch co mame pravidelné s nima kontakt, tak ee mam asi absolutni diivéru musim fict.

S: Jo tim ste mi krasné navazla na dalsi otdzku, eee protoze dal se chci zeptat, jestli
davérujete na sto procent organizaci, kterd o Vase dité pecuje, pokud ano v jakém sméru a

pokud ne proc?

R3AB: Ja nevim jesli na sto procent ale asi eee ja nevim devadesat devét celych devét,
protoZe jinak bych tam to dité asi asi nedala, ale musite se eee fikdm asi smifit s tim, Ze
prosté nic nebude tak jak eeee vy ste na to zvykla jo? samozejme vy si to udélate. ..si myslite
ze nejlip a podle sebe a nikdo jinej to samotejmé uz takhle za asi Vas za Vas neud¢la ale ale
to je prosté véc se kterou se musite, pokud Vy si chcete odpocinout joo a prosté eee ja sem
s téma sluzbama asi spokojena samotejmé naky vyhrady se najdou, ale aaale jako véfim jim

urcité, jinak bych jim to dité asi nesvéfila. (smich)

S: aaa Duvéfujete na sto procent organizaci, kterd peduje o Vase ditd? Pokud ano

v jakém sméru a pokud ne proc?

R4EF: Noooo davétuju vzdycky mmm nebyl nikdy zadny problém, ktery jakooo emm
ze by se néco stalo nebo by se néco nevytesilo nebo by vazla komunikace...sem maximalné

spokojena.




o ww

S: Super. Dalsi otazka je, jestli diivéfujete na sto procent organizaci, ktera pecuje o

Vase dit¢ a pokud ano, v jakém sméru a pokud ne proc¢?

R1ZY: Tak ja si myslim...tak (pauza)...ja teda davéiuji, akorat (smich) nékteti
pracovnici, zejména muZi tieba, ale to je si myslim normalni, tak nékdy jako opravdu jim
tteba zdlraziuju, az pujdete ven dejte jim spodky, oteplovéky, deku, at’ jsou poradné
obleceny, Ze jo, no a feknu jim, kde to maj, protoZe tam troSinku se bojim, Ze tfteba n¢kdy to

nebude Uplné tak jak by to melo byt, ale jinak, asi jim divefujeme ve vSem.

S: Duvéujete na 100 procent organizaci, ktera peduje o Vase dité...pokud ano v jakém

sméru a pokud ne, proc¢?

R5GH: mmno To je to je dost slozity, jako divétuju jim, ale fekla bych eee, no takhle

rozhodné péce takovou jako mu davam ja to neni a nikdy nebude.
S: mhm
R5GH: Jo, nikdy to nebude takova péce jako v rodin€...jo? Rozumite mi?
S: Jo.. jo.

R5GH: Ale jinak vim, Ze bude zaji$tén, Ze nebude...stradat, ze nebude mit hlad nebo
prost¢ vim, ze o n¢ho bude po..(hlasity nadech)..peCovéano..po...mmm..profeseonal..

profesiondlné a zodpovédné.

Obavali jste se nékdy projevit nazor na péci o dité?

S: Tak jo ja se tim dostavam k tématu té bakalaiské prace, jestli jste se obavali nékdy
projevit nazor na vychovu nebo péci o Vase dité¢ v takovém tom stylu, ze strach, co a jak se
bude dit, kdyz si budete stézovat. Nastaly takovy situace? A pokud jo, jestli miizete trochu

popsat?

R1ZY: No jako v ty Skole to bylo strasné t€zky. Jo...za prvé, kdyz jsem tam byla jako
ucitelka a méla bych si stézovat jako na ptistup téch ostatnich ucitelek a feditelky tak to pro

m¢é jako bylo té€zky, a to jsem si teda hodné rozmejslela jo...




wevr

nebo i pozitivni eee spis§ z toho hlediska, Zes méla tieba strach, Ze ,,ja ale kdyZ jim ted’ka

feknu néco, jako Ze se mi nelibi, co kdyZ se budou k UV chovat o8klive?*

R2UV: Ne tak z tohohle pohledu viibec ne, ze by se chovali k UV o8klive, to mé ani
nenapadlo, ale tak jediny co, tak obcas se prosté stane, ze m¢ jako zadaj, jestli bych ho
nevyzvedla tfeba e pted spanim a vzhledem k tomu, ze mam toho druhyho mladsiho, tak se
tak jakoby pocita s tim, ze ta maminka na tom rodic¢aku je vic flexibilni, a tam j& bych se
bala vlastné fict, Ze ne, protoze ee samoziejme se jim taky ¢lovek snazi vyjit, co nejvic vstfic,
aby oni pak nazpatek byli vstiicni, takze kdyz to jenom trochu jde, tak to udélam, ale taky
jsem to musela uz jednou odmitnout, kdyz jsem musela jit tfeba do prace a nebyl v tom jako

velkej problém, zadne;.

v

S: mhm mhm eeee Obavala ste se nékdy projevit ndzor ohledné péci AB? Spis v tom
jako ohledu, Ze eee byste méla strach, jak se o n¢j budou s budou jako v tom v té organizaci

starat, gg kdyZ vy si zacnete st€Zzovat na néco?

R3AB: To asi né to si asi nemyslim, ¢m vé¢inou je to i ii jakoze tak zeee eee kdyz se
nam néco nelibi tak je nas tieba vic téch maminek a nechci fict, Ze si nés stéZuje vic (smich)
ze se 7Ze si tak jakoo samoziejmé my si to tak jako fekneem ee takovy ty eee ty svoje naky
problémy neboo a néktery sou samoziejme spoleény nebo nebo tak aa aa vétSinou kdyz uz
si dem stézovat tak si (smich) tak si nds de sté¢Zovat vic a pak se to tfeba praveé fesi nakou

tou schlizkou nebo neebo prosté né né€im takovym.

S: mhm mhm eee Neméla ste nékdy pocit nebo nebala ste se nékdy projevit nazor na

péci o GH e spis z toho hlediska eee jak se o n€j budou starat, kdyz ee si budu stéZovat.

R5GH: No nem¢éla sem, ono to je spis o tom, Ze sem jako spalu spoluzakladatel, takze
vlastné€ vim (smich) eee, ze kdyz si ja budu stézovat, tak ur¢it¢ to GH neodnese (smich), ale

nevim jestli to tak funguje 1 u 1 u ostatnich.




S: eee Obé neobavala ste se nékdy projevit nazor ve stylu eee co se stane s mym

ditétem kdyz si budu stézovat nebudou na néj ndhodou osklivy, kdyz si budu stézovat?
R4EF: eee Ne v zadném piipadé.
S: ee Ani ve $kole ani v té $kolce?
R4EF: Urcite neee.
S: A co se tyée zdravotnictvi?
R4EF: eee Tam je...to mnohem horsi. (smich)

R4EF: Tam tam je to spiS takovy, ze sme se hodné setkali s tim, Ze prost¢ je postizene;j
je takovej jakej je, tak jako co tady otravujete nebo prosté ta ta péce jako u zdravého Cloveéka

a postizené¢ho ¢lovéka mame zkusenost, ze je to velkej rozdil.

R4EF: mhm mhm

R4EF: A nee nebo Ze i 1€kafi neveédé€l, jak na néj a a byli na nas hodn¢ neptijemny, ze

se chova tak jak se chova, kdyz to se ned4 ovlivnit eee to se ndm stalo urcite.

S: mhm mhm. .. Tak eee zeptam se Vas méla ste nékdy strach ee projevit ee nespokojenost

nebo nazor e bylo to pro Vés né¢kdy narocné?

R6LM: Ano ve Skole.

S: mm Byla byste ochotna sdélit fidky vv fidk jako konkrétngjc?

R6LM: Nespokojenost nebo nazor...no ee tam mela sem pocit jak LM ubyvali tyy
mentalni schopnosti Zejo, protoZze on mél povo plivodné IQ kolem sedumdesati ted’ ma pod

padesat e tak oni na to ptiliS nebrali ohled a potad tlacili ee na to vzdélavani.

R6LM: A ja uz mné¢ uz se to nelibilo a uz sem fikala on je nemotivovanej jemuho to
viibec nebavi porad dokola se to¢ite na misté, to bylo vidét, Ze gramotnej nikdy nebude, ale oni
nedokézali opustit jakoo to sevieni tohoo Skolskyho ptedpisu, kdyt' Sichni musi teda jako se

vzdélavat, ale tam uz to davno mélo bejt spis vo néakejch socidlnich dovednostech.




Bali jste se nékdy, co se stane s VaSim ditétem, kdyZ vyjadrite nespokojenost?

S: Jakej je hejhorsi zazitek, kterej jste zazili vlastné v oblasti toho, Ze jste chtéli si
trochu si stéZovat na to jak se k tomu diteti chovaj, ale bali jste se, protoZe jste si mysleli, Ze
to zhorsite, Ze to bude esté horsi. Jestli Vas napada néjakej konkrétni tipln€ nejhorsi zazitek?

R1ZY: No za m¢ to bylo jako v ty Skole jo, ze tfeba tam bych mohla tfeba klidn¢ si
stézovat na naky skolni inspekci nebo fesit to na nak jako uplné jinejch mistech, ale jako

neud¢lala jsem to no.
R1YX: Ale probirali jsme to.

R1ZY: Ale jako fesili jsme to, jo, co s tim.

R5GH: N¢ j4 musim fict, ze vSude k ndm pfistupovali velice vstficné ochotné€ a spis
ee bych fekla, Ze o¢ekavali z mé strany, Ze poddm vSechny dokonalé organizace, aby mohli

k GH pftistupovat spravné.r




S: ee Jestli mas ee, tak spi§ mozna hypoteticky, kdyby méla nastat situace, kdybys zjistila, Ze se v organizaci nékdo
k UV chova e jako s neuctou, ee jak bys vlastné postupovala, jestli bys méla pocit, Ze maS moznost tu situaci fesit, jestli

bys méla strach co nastane?

R2UV: No tak asi bych se jako musela vznyst n&jakou stiZznost tomu vedeni, akorat Spatny je to, Ze kdyZ tohle to
jako roztocite, ten koloto€ ty stiznosti a tak, tak uz potom ee ten vztah, Ze jo nikdy neni tak pozitivni jak pted tim, tak
samoziejmé obavu bych z toho méla, je to nepfijemna situace, doufam, ze se do ni nedostanu. No asi bych to fesila tak
jak se to fesit ma no, nadfizenej, kdyz by to nepomohlo, tak dalsi nadiizenej, pak jsou asi zfejmé néjaky kontrolni ee
aparaty a takovy véci, ktery to hlidaj, tak by se muselo jit podle toho, jak to vlastné asi umozituje zékon, nebo nevim
no...ale jako rozhodné to neni situace, ktera by ptispéla k t eee k pohod¢ toho ditéte v ty instituci, to je jako jasny. No a

to je myslim tak vSude stejné.

S: Mas né&jaky uplné nejhorsi zazitek, kdys méla pocit, e k UV neni jednano tak jak by mélo? A ted’ nemluvim

jenom o té Skolce, ale vlastné kdekoliv? A muselas to fesit?

R2UV: Musela jsem to fesit v porodnici, tam to bylo teda to mam taky bizarni z4Zitek, Ze von se vlastné narodil a
m¢él hned sepsi a musel bejt na kapackach, ktery mu pichali do do hlavicky vlastné tu kanilu a a mu bylo asi hodn¢ $patné
a von vlastné vod ty doby co se narodil tak plakal a plakal vlastné prvni 4 mésice svyho Zivota, plakal v kuse...no a tak
me¢ nabidli ty sestiicky, Ze si ho tfeba, jako patou noc co jsme tam byli, ze si ho tieba na dvé hod’ky vemou, abych ja se
mohla trosku vyspat, no tak jedna sestficka mi ho jako vzala, Ze dobry, dobry v pohod¢, ze se mam vyspat, no a ta druha
kdyz mi ho vracela, tak mi ho vracela se slovy ,,co to mate za dité, to je straSn€ uivany dité... to je straSny* no tak po
tom porodu a po téch traumatech co pfisly po tom porodu, tak to bylo hodn¢ neptijemny, a musela jsem to fesit tak, ze
jsem si na ni stézovala, ona se mi pak pfisla omluvit a no jako vic takovejch drobnejch...J4 mam tydle ty zkuSenosti

vicemén¢ se zdravotnictvim, s téma socidlnima sluZbama ne, s tim zdravotnictvim by jich par takovejch naslo.

S: Byla bys ochotné sdélit jesté néco, na co si vzpomenes z toho zdravotnictvi?

R2UV: No tak...tady ten pan s tim rentgenem taky nebyl moc milej, to sme se taky museli tak dostrkat k
tomu...aby jako pochopil, Ze nemize tomudle ditéti fict ,,dej ruku sem a nehejbej se”, ze to jako bude muset bejt
jinak...noo spis se ¢lovek jako narazi na na takovou jako nechut’ to fesit, kdyZ prosté nevim, co tomu ditéti je, protoze
UV nema jeste presnou Upln€ jasnou diagndzu, pravdépodobné méa metabolickou poruchu, kterd vznikla na zakladé
genetické vady, ovSem ziejmé je prvonositel, tim myslim, ze by nebyl.. Ze asi neni prvni ¢loveék na svété, kterej tu
genetickou vadu ma, ale asi neni popsana, protoze ji nemizou najit, ale védi, Ze to ta geneticka vada je. No a a tak
neurolog prosté kdyZ jako to vyhodnoti tak, Ze nevi co s tim tak se s Vama uz prosté dal bavit nebude, je to takovy jako
,hevim dal rychle pry¢, nebudu fesit néco, co jako nevim co s tim mam dé¢lat”, a kdyz pak ¢lovek na néco ptijde v rdmci
ty terapie nebo tieba v ramci toho krmeni tim pegem, kdy se UV hodné jako zvracel a museli jsme vlastné ee vymyslet
takovej nakej svlj mix, kterej ee by byl schopnej pfijimat, kterej neni postavenej na tom mliku, protoze ta strava do toho
pegu je obecné prosté pro vSechny postavena na mliku a jinak to nejde, tak kdyz jsme to vymysleli a chtéli jsme se vo
to podélit s tim, s tou gastroentreologii, tak aby to tfeba mohli pfedat dal$im ee rodic¢iim s takovymdle problémem nebo
podobnym, tak vidite, Ze je to prosté nezajima...ne nezajima to... jako ten UV vlastné v té v ty medicing, jestli nékoho
zajimal, tak to bylo odborny pracovisté v Motole neurologicky a jinak to ty l1ékate proste...oni si kazdej odbydou ten
kousicek, kterej musej, tak aby ee to nebylo napadnutelny, ale Ze by se jako n¢kdo snazil n¢jak dovzdélat nebo nebo

jako si nechat oteviit n€jaky dalsi moznosti, na ktery my piijdeme jako rodice to se prosté nedéje no...




S: Vybavujete si eee néco, na co ste si v minulych letech stézovala co Va co Vis trapilo co se Vam nelibilo?

R3AB: No unas hlavné nebo co se ty¢e AB tak hlavné ten pitnej rezim no prosté to je protozeee eecee samoziejme
eee dat ditéti napit do peguu eeee mm dycky mné bylo feceno, Ze to je nakej zdravotnickej ikkon nebooo nebo tak
samoziejme ja fidkou sluzbu zajist'uju aby mu nakou péci ee kterd dojizdi aby mu prosté, aby ho nakrmila do pegu
noo aleee emm nevim nevim jaky sou k tomu nebo jak to mam fict jesli ten doty¢nej prosté musi mit aspon naky
minimalni zdravotnicky vzdélani todle sem nikdy nepochopila, protoZe ja ho jako matka taky nemam ale samoziejme
sem jeho zakonej zastupce takze m ja sem nejvic feSila vzdycky jakoze to piti fikdm tak kdyz né do pegu tak prosté
musite zkusit aspont zicku nebo nebo prostééé stiikackou do pusy nebo prosté néjak mu napit musite dat protoze

nemuzes zlstat tii hodiny prosté v 1ét¢ bez tekutin zejo...

S: mhm mhm mhm eee Zeptam se mate iaky upln& nejhordi zazitek, ktery se Vam vybavi, kdyz siii, dyz si

feknete jestli se k AB nékdo choval n¢kdyyy ee nespravng.
R3AB: eee Myslite jako takhle z téch asistent z téch z ...
S: Nemusi to byt asistenti miizou to byt zdravotnictvi, $kolstviii eeee. ..
R3AB: mhm mhm mhm

S:...tyhlety organizace nebo celkové jakejkoliv jako zaZitek kdy ste opravdu jako citila velkou zast' vii¢i nékoho

vuci AB aaa ni co to ve Vas vyvolalo?

R3AB: Jo jojojojo no mam mam...pocit, Ze jesi sem nekdy néco takovydleho zazila ne neni to urcité n&jak casto

nebo tak ale mysim si Ze mozna se mi to nékdy stalo a jestli tak v nemocnici tfeba.
S: mhm mhm Vybavujete si #iaky situace?
R3AB: Jo pfi hospitalizace jooo tam prosté tam...tam se mi to asi jeding jedin€ vybavuje no nevim.

S: mhm mhm Vybavujou se Vam naky konkrétni nebo ted’ka si nevzpomenete.

R3AB: eee Nevim jestli uplné€ nooo spi§ mné vadi jakoze tam mmm nékdy se staneee, ale bejva to asi malokdy
nebo zalezi do jaky nemocnice dete, dyZ je to nemocnice, kterou jako vlastné tieba vilbec neznate a skoncite tam
najednou tak, tak eee vadi mi nékdy mi vadi ten ptistup jakoze Zeee ze tiebaaa Ze mé tam nechtéj nechat nebo vy jim
tam prekazite jakoze jooo ze tam vlastn€ ja tam samoziejme s tim ditétem chci zlstat a aaa vy jim piekazite aa aaa
vadi jim tfeba eee, kdyZ vy zasahujete do (smich) néjakejch ja tfeba bych svoje dité nenechala nikdy ja nevim piivazat
nebo nebo jak to mam fict jo ale samoziejmé...pro né je to nejjednodussi Zejo nebo jeeee nechcei fict nadopovat 1ékama
by to pro né bylo pro né bylo jakoze jednodussi ja si to vybavuju akorat jednou asi jakoze to nebylo uplné uplné eee
uplné koSér a Ze Ze prosté s s sem tam spiS jakoze pte piekazela a brali mé spis takovy jako no non nutny zlo a Ze asi
kdybych tam nebyla tak by s tim...AB jednali asi troSkuuuu trosku prosté jinak jo ale fikdm vybavuju si to jenom
jednou protoze vice méné chodime pak do nemocnic kde smeee nechci fict zvykli nebo kde nés znaj aa a tam prosté

problém vétSinou nebyva.




R4EF: ee Vybavuje se Vam naka konkrétni situace, kterd ve vas opravdu vyvolala pocit, ze se k EF chova

n€kdooo s neuctou?

R4EF: mmm mhm No kdysi davno na ortopedii, protoze to kdybysme neptesli od doktora k doktorovi, tak eee
by asi skoncil na voziku...aaaa na uSnim, protoze sem méla pocit, ze ho boli ucho furt si ho strasné rval, ale ja to
nemuZu fict, Ze ho boli on to nefekne a prosté tak jenom moje domnéka, takze sme §li eee na popud détského 1€kare

na usni a a tam teda pan doktor se choval dost...dost neomalen¢.

S: mhm Vybavujete si tieba i na iaké véty, co Vam fekl nebo tiaké ¢iny co udélal, které ve Vas nechali tenhle

pocit?
R4EF: No urcité ta posledni: ,,sestro kontrola, ale vy uz na kontrolu ani nechod’te.*

S: mhm mhm eee M¢la ste moznost tu situaci zménit eee méla ste moznost se tieba vyjadrit hele ted’ se mi

vopravdu nelibi jak se chovate k mymu synovi
R4EF: ee Udélala sem hodné velky cirkus. (smich)
S: mhm mhm Jak se k tomu organizace nebo to zdravotnictvi postavilo?

R4EF: mmm Asi nijak ani sss nijak se to nefeSilo uZ uz se sme tam nika nikdy jakoby za jedno sme tam nikdy
nemuseli, a kdyz sem tam teda musela s druhym synem naa usni, tak uz tam pan doktor davno neordinoval, takze takze

sme to tak n¢jak jako netesili dal jako.

S: mhm aaaa Bali ste se nékdy co nastane, kdyz vyjadiite nespokojenost o s pééi o EF eee jaky dopad to bude

mit pfimo na né&j?

R4EF: mm Piimo na néj asi neeee, ale tak jakoooo eee spi$ to byloooo socidlka, ufadyyy, soud takovy, jako
urcité sme vdycky fekli tak jak to jee, a ze néco se ndm nelibi ale nikdy to nemélo zaddnej smysl, nikdy na to nikde

nebrali ohledy.
S: A co se tyée socialky a soudu, mate fidky zazitek eee podobny jako tieba v tom zdravotnictvi?

R4EF: Nooo tak byly doby, ze sme museli schovavat, kdyz sme m¢li tfebaaa si koupili novej notebook, aby
nezjistili ze mame notebook nebo naky prosté novy véci vzdycky sme fikali, Ze to koupili rodic¢e nebo i rodice fikali
je to ja nevim téch nakej patnact let zpatky, prosté¢ dyz chodili na kontroly, co mdme a co nemdme, abysme toho

ndhodou neméli moc a nesbrali ndm penize.
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S: mhm

R4EF: A co se tyCe soudu, tak néjak vSechno snad vzdycky probéhlo v pofadku jenom teda osobné¢ i z okoli vim,
ze mame velkej problém s tim délat ro¢ni vyucotvani soudu, za co utratime jakoby penize musim nam vypisovat prosté
J& nevim co utratime v 1ékarn¢ za inkontinencni pomucky takovy ty prosté bézny véci za bydleni to mné piide dost
ponizujici, protoze vlastné nemam osobni zivot pétadvacet let, nikdy sem neméla zadnou velkou podporu, aby mé ho
nékdo zadarmo pohlidal, nefikam dyz byl mensi tak tfeba rodina nebo mamka jo ale se zhorSujicim zdravotnim stavem
jakooo se bojej a moc jako o néj nikdo nestoji, takze takze potom jesté vlastnéé€ ano dostdvam sice na n¢j penize, ale

todle mé piijde ponizujici protoze vlastné ve smés vSechno de na jeho potieby.




S: Jo, a méli jste piimo tieba strach, ze se o n¢j schvalné budou stézovat teda schvalné

chovat jako huf, kdyz si budes stézovat? M¢las tieba takovej pocit...?
R1ZY: Asi jo, asi jo...tenkrat asi jo.

R1YX: Na ty skole to bylo, voni viceméné¢ i toho ZY provokovali jo, voni védéli, ze

prosteé...
R1ZY Jako tam, tam vopravdu ten piistup byl neprofesionalni az jako no...

S: A tykalo se to jenom ZY nebo i YX?

vvvvvv

R1YX: No toho spis...
R1ZY: A jako nebylo to s nim pln€ jednoduchy no.

S: Bylo i tfeba néco co jste si fakt jako...méli jste to Fict, a ted’ vlastné mozn4 trochu
litujete, Ze jste to méli fict, ale polkli jste to v tu dobu? (pauza) Nechali jste si to radsi pro

sebe?

vvvvvv

volbu, ja nevim, mizu je vozit tady do 15 km vzdéleny Skoly, budou tam spokojené;jsi, tak
v ty dobé¢, to bohuZel nebylo. Takze tam jsem nemeéla jako jinou volbu, Ze jo. TakZze tam

prosté se muselo, jako musela jsem zvazovat co pro n¢ bude nejlepsi ze jo.

R1YX: Ale dyt my vzdycky jsme to feSili jako i s tymhletim jestli, ta miska vah tam
byla jako co bude pro nas jako lepsi nebo nebude lepsi a vzdycky jsme volili jako né¢jakou
sttedni, néjakou zlatou sttedni, Ze jsme si nechali zase vSechno libit to ne, ale zase jsme volili
jako jakym zplsobem to sdé€lil a si myslim, ze to jako vzdycky to probihalo tak néjak

rozumne.

R1ZY: Byly jako takovy dny, ktery byly horsi a dny, ktery byly lepsi, ale za mé mam

hrozné Spatny vzpominky na tu Skolu hlavné;




Priloha ¢é. 3 — Rozhovor 1

Rozhovor 1

R1

S — odkazuje na $et¥itele

RIZY - odkazuje na participanta 1
R1YX - odkazuje na participanta 2

S: Tak jak se jmenujete?

R1ZY: Jajsem R1ZY
R1YX: R1YX

R1ZY: A mame syny: YX, 32 leta ZY, 30 let.
S: Mtizu Vas poprosit, jestli byste byli ochotny sdélit druh a stupef postizeni?

R1ZY: Ano, oba maji 4 stupeni postiZzeni v piispévku na péci, (pauza) a maximalni invalidni

dichod.

S: mhm...Jaky druh postizeni maji? Kluci?

R1ZY: Oni maji kombinované postizeni na podkladé progresivni metabolické vady.
S: Mtizu se zeptat, jak dlouho pecujete o dité?

R1ZY: 32 let a 30 let (Gsmev)

S: Dobte, tak jo...Pfesuneme se o otazku. Jaké sluzby vyuZivate nebo aktualng, nebo jste

vyuzivali, nebo aktualné vyuzivate, tyka se to Skoly, socialnich sluzeb a zdravotnictvi?

R1ZY: mhm...(pauza) tak. Vyuzivame ted’ka aktudln¢ hlavné denni staciondi a osobni
asistenci. Radi bychom vyuzivali odleh¢ovaci sluzbu, ale neni tady u nas dostupna. (pauza) Pak
v prubehu jako Zivota chodili do specialni Skoly, (pauza) a do specialni matetsky Skoly a co se

tyka jako péce zdravotnicky, jako ke komu v§emu chodime nebo jak to myslis?

S: No spis, jestli byli tieba nékde dlouhodobé v 1aznich nebo né&jakych takovych zdravotnickych

zafizenich?



R1ZY: Ano, zpocatku jsme jezdili do lazni do Luze KoSumberk, vzdycky jednou za rok na
meésic, upln€ na zacatku asi jsme tam byli dvakrat za rok (pauza) a pak kdyZ se narodila WX,

tak jsme pfestali jezdit na ty mésicni pobyty.
S: mhm, mhm. Je to takhle viechno ze sluZeb, které vyuzivate momentalng?
R1ZY: hmm...Tak pfemyslim, ja4 myslim, Ze to je asi vSechno.

S: Super. Tak ja se zeptam na tieti otazku. Kdo se primarné stara o dité, a kdo Vam pomaha

s péci o dite?
R1ZY: Tak asi Gplné nejvic ja, pak o troSku mift manzel (smich)...
R1YX: Ja se staram jesté vic neZ manzelka. Keca...

R1ZY: (smich) No a potom urcité jako osobni asistentky z denniho stacionafe. Donedavna nam
pomahali dost jako rodice moji rodiCe, (pauza) ale ted uz jako jich tolik nevyuzivame,
vyuzivame je teba, ja nevim, na hodinku, na dvé, Ze si tady s néma chvilku jako sednou a jsou
tady doma, ale ehm, ted’ ndm pomohla poprvé vlastné i WX s pritelem, ale to bylo asi uplné

poprvé.

S: Jenom abysme to méli nahrané, jestli miizete prosim fict, kdo je WX?

R1ZY: WX je dcera, které je 19 let.

S: mhm...Intaktni?

R1ZY: Je zdrava.

S: Ano, super. Jaka organizace Vam nejvice poméaha s pé¢i a komu nejvice divétujete a pro¢?

R1ZY: Tak ur¢ité¢ ndm nejvic poméaha Apropo Ji¢in, jejich sluzby vlastné vyuzivame uz (pauza)
moznd dvacet let. A je to skvély v tom, ze opravdu jsme s téma sluzbama jejich spokojeni, jsou

to profesionalové, znaji kluky, a ty sluzby jsou fakt kvalitni.
S: mhm e...Dal3i otazka je, jak nej¢ast&ji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate?

R1ZY: V podstat¢ denné, protoze chodi do denniho stacionare, takze kromé vikendt
ee...komunikujeme o jejich stavu, vo tom dni, jak probihal, jaky mély potieby, jak se

projevovaly, tak v podstaté denné.

S: Byla né&jaka situace, co pro Vas bylo tieba vylozené piijemné nebo nepifjemné pii té

komunikaci?



R1ZY: (ptemysli) No...Tak ted’ teda nevim, co by mé¢ napadalo...(smich)
R1YX: Klukiim se tam libi...

R1ZY: Ano to je pravée to skvély, jak tika tady manzel, Ze oni se tam velmi t&$i, jim se tam
hrozné libi, tak to je pfijemné (smich). Tteba ted’ byli doma patek, sobota, ned¢€le, a uz se

nemtizou dockat, Ze zase piijdou do stacionare.
S: To je hezky...
R1ZY: Ze opravdu tam chodi stra$né radi. Tak to je piijemny.

R1YX: Nepfijemny je, Ze to je omezeny pies prazdniny, takze musime planovat podle toho,

jako...jak vytiZzeny jsou, a jaky maji moZznosti, Ze jo...

R1ZY: No a co je neptijemny, ze vlastné ty sluzby jsou pomérn¢ drahy, zajima nas teda osobni

asistence, ze bychom ji urcit¢ vyuzivali mnohem vic...
S: Jste ochotny tieba sdélit, kolik platite za osobni asistenci?

R1ZY: No podle toho, jak ji vyuzivame jo...ale v podstaté, v soucasny dob¢ cely ptispévek na
péci jde na denni stacionar a pokud jsme byli na dovolené...ted” jsme platili Gipln€ asi nejvic co
kdy tak ehm...vzhledem k tomu, Ze tady neni ta odlehCovaci sluzba, a byli jsme tyden

v Chorvatsku, tak vlastnég stél ten tyden, asi sedumnéct tisic jeste jo.
S: Na oba dva nebo?

R1ZY: Navic nad ten denni stacionaf.

S: Aha... A je to sedumnéct tisic za oba nebo za jednoho?

R1ZY: J4 mam pocit, Ze to bylo za jednoho...no.

S: To neni pifjemna &astka.

R1ZY: Jo za jednoho, urcité za jednoho to bylo, urcité, stoprocentné. Plus, kdyz se k tomu pak
pfictou ty sluzby ty tfi tydny denniho stacionare, tak to jako bylo hodné znat. Takze my musime
peclivé jako rozmyslet, to mné vadi asi nejvic, Ze pokud bychom chtéli tfeba nékam jet na par

dni, tak musime hodné pocitat, aby to dalo.

S: mhm. ..



R1ZY: No a jako pokud by tfeba Apropo nabizelo odlehcovaci jako pobyt, tak by to bylo za
nas idealni, protoze ja je nechci davat nékde, prosté, ja nevim, do Hradce nebo nékam daleko,
kde je neznaji a neznaji jejich potieby. Prosté kdyz my odjedeme na pér dni, tak vim, Ze jsou
v potadku jo nebo prosté¢ mn¢ zavola ta asistentka a miize tady v Ji¢in€ s nim dojit k 1€kati nebo
to se stalo tfeba ted’ka, v tom tydnu. (pauza) Takze jako mam takovej pocit, ze to funguje a

nemusim mit obavy no.

S: A co se ty¢e komunikace piimo s tim stacionafem, tak komunikujete s nima tyhle potieby

nebo uz jste se pokusili vyjadfit potiebu odlehcovaci sluzby?

R1ZY: Ano urcité, urcité, jenomze to jako nezalezi na tom stacionafi, to je v podstaté v rezimu
planovani socidlnich sluzeb (pauza) a ehm nevim vo tom, ze by ted’ka v dohledné dob& méla

tady v Ji¢in€ nebo na Ji¢insku ta odlehCovaci sluzba byt.

S: Tak jo d&kuju. J4 se presunu k dalii otazce. Jestli jste mé&li nékdy pocit, Ze jste v organizaci,
s tou organizaci rovnocenni partnefi. CimZ myslim, jestli méte pocit, Ze méte stejny, stejné
slovo v tom, jak vlastné se chovat ke klukiim nebo jaké vlastné bude jejich den, jestli mate
moznost tieba fict, dneska bysme si pfali, abyste s nima délali tohle a jak se ta organizace viici

tomuhle stavi?

R1ZY: Tak ja jsem...my jsme teda asi nikdy si nefekli dneska s nima délejte pfesné tohle a
tohle, ale oni nabizi dalsi jako sluzby nebo aktivity navic a ja v podstaté jsem je ptihlasila na
vSechny aktivity, ktery nabizeji, takZe oni tam maji tfeba, ja nevim, keramiku, muzikoterapii,
canisterapii, rehabilitaci, takZze na vSechny ty sluzby oni chodi, a ty vyuzivaji a to maji teda
pravideln¢, v tom tydennim rezimu a potom jest¢ my vlastné chodime individudlné na
rehabilitaci kazdy pondé€li a na to vyuzivdme osobni asistenci. TakZe v podstaté jako to, co jsem
si jako objednala, tak jako funguje. Anebo pokud tfeba kluci maj z4jem, ze by chtéli do kina
nebo do divadla, tak jako to domluvime a vychdzej nam velmi vstiic, Ze nemame problémy

v tomhle.

S: Super. Dal3i otazka je, jestli davéfujete na sto procent organizaci, ktera pecuje o Vase dité a

pokud ano, v jakém sméru a pokud ne proc?

R1ZY: Tak ja si myslim...tak (pauza)...ja teda divetuji, akorat (smich) néktefi pracovnici,
zejména muzi tieba, ale to je si myslim normalni, tak nékdy jako opravdu jim tieba zdtraziuju,

az pujdete ven dejte jim spodky, oteplovaky, deku, at’ jsou potadné obleceny, Ze jo, no a feknu



jim, kde to maj, protoze tam troSinku se bojim, ze tfeba né¢kdy to nebude uplné tak jak by to

mélo byt, ale jinak, asi jim divétujeme ve vSem.

S: Jak jste tohle fesili, tuhle tu konkrétni tfeba situaci s tim...s tou rymou, byli jste schopny to

néjak vykomunikovat nebo méli jste pocit, Ze mate co fict k tomu?

R1YX: To jsem hnedka vykomunikoval, protoZe ten vlastn€ asistent, co ho hlidal fikal, je

takovej unavenéjsi a tak dale, tak jsem fikal, Ze to ma po matce a bylo po problému. (smich)

R1ZY: (smich) Ne, tak my vétSinou jako (pauza), tieba se, do rdna se ta situace mize zmenit,

tak se domluvime, Ze si rdno zavoldme, jestli ano nebo ne a...
R1YX: Dneska je to tpIné€ jednoduchy.
R1ZY: Jako ta komunikace je fakt bez problému, to jsou takovy vyjimecny situace.

S: mhm...Tak jo dékuju. Dal$i otazka je, jestli mate dostatek informaci o tom, co se v organizaci

déje s Vasim ditétem, a jestli mate moZnost se k tomu néjak vyjadfit.
R1YX: Oni to kluci feknou.

R1ZY: No...mame vyhodu v tom, ze jako YX docela jako vypravuje, takze ten nam to fekne,
a my vetSinou pii tom predavani si nestthneme Uplné vSechno sd€lit, ale ty podstatny véci urcité
tikaji...jo...ale pak tieba zbytek nam jako YX doma jestée, sice ndm né€kdy da trosku pfemysleni

jako o ¢em tika, ale v podstaté on zas ma ten dar, Ze ty zdsadni véci jako fekne.
R1YX: A vétSinou to je spojeny s tim, co oni feknou.
R1ZY: No... no a vétSinou to vodpovida tomu, co nam fekli oni, takze...

S: R1YX ja myslim, Ze se§ moc daleko od toho mikrofonu, jestli bys mohl mluvit trogku bliz k

tomu mikrofonu, kdyz mluvis, abych t¢ tam taky méla.

R1ZY: No, takhle je to lepsi, takhle?

S: No zkuste. ..

R1ZY: Ja nevim, kde je mikrofon. Takhle dobry (smich). Ja nevim, kde je mikrofon.

S: (smich) Super. Mate pocit, Ze se Vam asistenti snazi piedat v tom...v té rychlosti toho

predavani né¢jaky informace nebo nektery prosté feknou tady je mate a Cau.

RI1YX: Ne...



R1ZY: Jo tikaji...no... anebo jako kdyz chceme, tak se doptavame a oni odpovidaji, jo, jako

neni v tom problém.

S: Super tak jo. Tohle je spis asi teda otazka do minulosti, ale jestli jste mohli vzdycky oteviend

mluvit i s uciteli Vaseho ditéte, jestli jste si mohli fikat svoje potteby, svoje. svoje zadosti?

R1ZY: Tak na to j& vzpominam teda velmi jako Spatné, protoze ja jsem v podstaté je ucila v té
Skole, kam kluci chodili, coz viibec nebylo dobry a u¢ila jsem pfi... ve specialni skole pti détsky
lazenisky 1é¢ebné v Zeleznici a tam byla pani feditelka, se kterou teda jsem méla problém v tom,
lehce agresivni projevy a tam teda jak ta pani feditelka tak pod jejim vlivem i kolegyné nebyly
naklonény tomu, aby se ptizpisobovaly jeho potfebam, ale naopak se snazily, aby v ty skole
jako nebyl, takze nas poslaly na vySetieni, to byla takova komicka situace, na vySetieni do sp...
do specialn¢ pedagogickyho centra. Myslim, ze jsme byli v Nachod¢ tenkrat...a nez jsme tam
dojeli, tak ta pani feditelka pfemlouvala tu vySetfujici, aby napsala, Ze on do té Skoly jako

nepatfi jo...
S: Aha, a kam ho chtéla umistit v tu dobu vite?

R1ZY: No to nevim kam, ale prosté jako chtéla, aby napsala, ta vySetiujici, Ze prosté tam
nemtiZze chodit do ty Skoly, a ona mi to fekla a naopak napsala, Ze Skola se musi jeho potfebam
pfizpusobit. TakZe (smich) to bylo tenkrat vtipny, ale nicmén¢ ja jsem v tom musela pracovat
aten ZY prosté ty kolegyné s nim mély jako problém, feditelka nebyla naklonéné tomu, takze

to bylo fakt jako strasny obdobi.

S: A snazila jste se tieba tém uciteliim nebo ty feditelce fict, Ze se Vam nelibi ptistup k ZY?
R1ZY: Urc¢ité, urcité.

S: A jaka byla reakce?

R1ZY: Kdyz ona byla, ona uz byla starsi jo, to byla tésné pted dichodem a dneska uz neZije,
nicmén¢ prosté ona vibec nebyla naklonéna tomu, aby d€lala néco pro to, jak ty jeho potieby
v podstaté naplnit jo. To bylo ja nevim pracovat s nim individudlné, vzit ho stranou nebo téch
moznosti bylo jako spousta, ale bohuzel to u nas nebyla skola, do ktery by v ty dobé mohl

chodit, Ze jo.

S: mhm... Super.



R1ZY: Pak se to zménilo a ta 1éCebna byla zaviend, skola byla zaviena v roce dvatisicetii v
lednu a byla uzaviena a oni ptesli teda do Jicina. VSechny ty déti, ktery tam byly ty kmenovy,
mistni, tak ptesli do bézny jako zvlastni Skoly a tam se udélaly specidlni tfidy a tam to prosté

fungovalo, tam to pak §lo.
S: A tam jste si...tam jste vnimali n&jaky problémy nebo to bylo vyrazné lepsi?

R1ZY: Tam to bylo vyrazné leps$i. Tam dokonce i posilili personalné bylo tam vic jako
asistentd, ale jako ta doba pied tim v ty Zeleznici, je$té k tomu, Ze jsem tam pracovala, tak to
pro me bylo prosté strasny jo. Kdyz tam ten ZY piisel, ja jsem tam byla uz pted tim n¢kolik let
jo akdyz tam nastoupil ZY tak to prosté, kdyz jsem méla svoje dva syny v ty Skole, kde pracuju,

vibec to nebylo dobry a nikomu to nedoporucuju.

S: R1YX a jaky to bylo pro tebe, kdyz. .. kdyz vlastnés slychal tyhle historky od svoji manzelky
doma, jaks to vnimal, byls tfeba naStvanej, chtél sis to jit vyfidit sam do té Skoly nebo jaks to
resil?

R1YX: (zamysleni) Neftesil jsem to nijak.

R1ZY: Nechal to na mé&. (smich)

R1YX: No...to si vzala viceméné& pod patronaci R1ZY a dokazala ta tom...to tam jako tak n&jak
uridit tak jako jak to asi nejlip Slo, vona opravdu ta pani feditelka byla uz takova semleta, uz

vicemén¢ téma letama a tak dale takze...
R1ZY: Vono to bylo jesté takovy obdobi prosté, Ze i to Skolstvi bylo jinak nastaveny...
R1YX: Tak...

R1ZY: Jesté nebyla ta asistence tak jak to je dneska, byla to prosté tézka doba tenkrat, pro mé.
Jak ta matetska Skola, tak 1 ta zdkladni Skola. NeZ presli teda do ty zvlastni Skoly, tak to bylo

hrozny.

S: Vybavujete si i na fiaky takové situace tieba z té mateiské skoly? Kdy vlastng nebylo tieba

klukiim vyhovéno?

R1ZY: No taky si vybavuju, protoze to oni chodili do jako specialni tfidy, ale kde byly
integrovany zdravy déti a nevim tieba ZY od malicka byl takovej jako zivej, 1 mél takovy
vobcas i agresivni chovani, tak mé tam tfeba jedna maminka néjakyho zdravyho ditéte nadavala

v $atné, Ze po ni ZY hodil kosticku, po jejim ditéti, a takovy jako situace byly. Nebo se jim tam



ZY pokadil, tak jsem dostala jako jak je to mozny, a vod pani ucitelky no, prosté jesté ta doba
nebyla...nebylo to Skolstvi v ty dobé tak jak by byt mélo, jak je dneska. Dneska si myslim, Ze
uz je to mnohem jako lep$i, Ze, Ze 1 jsou ty osobni asistenci...asistenti a ty podminky pro ty déti

jsou urcité lepsi v tom skolstvi.

S: Jesté kdyz se vratim k té oteviené komunikaci...vnimate, ze ted’ka muzete otevien¢ mluvit

s peCovateli o péci Vaseho ditcte?

R1ZY: Urcité a ja musim fict jako ze, za dobu ty péce, ted’ jak jsou v tom Apropu, tak to je pro
me uplné ta nejlepsi doba. Ja vim, Ze tfeba 1 kdyz chodili do ty Skoly, tak jsem prosté jim
vyrabéla jsem ji 1 riizny jako pracovni seSity a straSné€ jsem se snaZzila, aby se néco naucili, pak
jsem zjistila, Ze to byla uplné zbytecna préace, ze jsem je nutila prosté aby, se naucili n¢jaky

pismena, zakladni naky graficky cviky, naucili se podepsat, a to bylo tpln¢ prosté zbytecny.
RIZY: Ze jsme spis méli...méli jsme vopravdu se snazit, aby jako byli spokojeny, naudili se

naky co mozna sebeobsluze a vic jako rehabilitovat, ale to jako...uz se to vratit neda. Zachovala

bych se asi jinak no.
R1YX: Ale tak jsme to zkusili, ja si myslim, ze proste, zkusili jsme to a vidéli jsme, Ze to nejde.

R1ZY: Ale toho Usili, co jsem tieba do toho vlozila do toho vzdélavani a vSichni ostatni, tak si
myslim, Ze jsme mohli sméfovat jinam.

R1YX: A jakym zplisobem? To tézko fict takhle...po bitvé je kazdej generdl, to je tézky. A
vono jesté jako neni jako po bitvé, ale prosté v tu dobu jsme prosté nevédeli, jak se o to postarat.
R1ZY: Za mé¢ prosté takovy nejklidnéjsi obdobi, a i ty kluci jako byli mnohem spokojenéjsi,
kdyz nemuseli byt pak uz v ty Skole a byli v tom stacionafi. Tak to pro me jako s tim Apropem
jsem strasn¢ spokojend a oni tam jsou taky Stastny. A to je Upln€ to nejlepsi, kdyz jsou
spokojeny, Ze jo.

S: Jo.

R1ZY: 1 kdyz jsme tesili kazdodenni stiznosti, jak se choval ve skole, co udélal, co neudélal,
komu ubliZoval, komu nadéaval a podobné. Jako (smich). TakZze to prosté bylo hrozny no.

S: E§té¢ mé mozné zajima stézuje si nékdy denni stacionaf na chovani kluki nebo uz to tplné

vymizelo, nebo stézovali si nékdy?



R1ZY: Jo jako stézovali, nebo ale, nebylo to vylozené stiznost, ale spi$ jako konstatovani, jo.
Ze tfeba fikali dneska ZY nebyl dobfe naladén, a nevim, (pauza) museli jsme ho n&jak, ja nevim,
musel jit bokem se uklidnit nebo néco podobné, ale jako neni to, ze by si stéZovali, spi$ jako

nam to fekli jo.

R1YX: Ale vono to je i tak, ze oni ty kluci to maj straSné¢ t€zky, ze oni nedokazou fict ty svoje
potieby, Ze jo. Takze prosté u nich to je tak, ze j4 nevim, ZY tfeba nemé nékoho rad, nebo neni
mu v oblibé, nedokaze zdivodnit z jakyho divodu a tak déle, ale nedokéaze to popsat, Ze prosté
s tdimhlenctou tetou se mu pracuje lip nebo je s ni lip a je spokojenéjsi a s tamhlenctou zase ne,
protoze ta se snazi prosadit svoje, Ze jo. Vono to je straSné tézky, protoze ty kluci nedokazou
se vyjadfit jako z jakyho diivodu, pro€ a jak. Takze pak uz posledni stadium je to, Ze jsou prosté
naSvany ze jo.

R1ZY: Hlavné ZY.

R1YX: No, nastvany, protivny a jako YX ten je takovej jeste trpélivej, ten jako...ten to zkousne,
ale ZY se snazi prosadit svoje, Ze jo a ja sam vobdivuju tieba i1 toho YX nebo ZY koneckoncii
taky jak voni se kolikrat snazej nam néco fict néco zajimavyho a musej zkouset neustale do
kolecka, jak by ndm to vlastné fekli, popsali, vysvétlili, o co jim vlastné jde Ze jo...a to jako
zdravej ¢lovek by jako si myslim s t€ma nervama byl v héji a proste ja jako obdivuju to, Ze von
nam tohlenctvo YX kolikrat desetkrat se snazi fict, 1 kdyz to je kolikrat banalita jo, ale prosté v

tomhlectom jako maji trpélivost.

R1ZY: Jo jako hlavné YX v tomhlectom, protoze on jako mentalné¢ ma tu inteligenci takovou
rozkolisanou, ze teda nenapocita do tii, ale takovy uplné zakladni véci z jeho zivota, ktery jsou
dulezity, tak to prosté jako vnima a chce ndm to pfedat jo. Nebo i co se ten den délo a on jako
fekne to podstatny. A pravé my mame problém prosté mu porozumét Ze jo. Kdyz to tieba

nevime (smich) tak ndm dé hrozné Gsili a jemu hlavnég, aby ndm to vysvétlil, Ze jo.

S: A stalo se tieba, e kluci si vylozené stéZovali doma, Ze na né nékdo byl vylozené osklivej
nebo nedej boze je tfeba fyzicky néjak...jim ublizil? A ted’ nemyslim, kdyz si s néma asistenti

hrajou ve stylu, kdy YX fik4, Ze bude boj, ale vylozené, Ze by si st€Zovali, Ze se néco stalo?

R1YX: No my to musime zase brat s rezervou, protoze XXX (pozn.: asistent) neustale zlobi,

tieba... (smich)
R1ZY: (smich)

S: Tak to vime.



R1ZY: ZY vzdycky tiké, ze XXX (pozn.: asistent) zlobi jo, ale jako jak to ne jako to...
R1YX: No jako, Ze by radsi tfeba XXX (pozn.: asistentka). Jo.

R1ZY: No...

R1YX: To je tak jako no...

S: Jo, jo...

R1ZY: Ne, ja si myslim, ze ne. Jako, Ze by vylozen¢ fekli, ze jim nékdo ublizoval asi ne.
R1YX: Ne to ja si myslim, ze to ne.

S: Tak jo ja se tim dostavam k tématu té bakalaiské prace, jestli jste se obavali nékdy projevit
nazor na vychovu nebo péci o Vase dit¢ v takovém tom stylu, Ze strach, co a jak se bude dit,

kdyz si budete sté¢zovat. Nastaly takovy situace? A pokud jo, jestli mizete trochu popsat?

R1ZY: No jako v ty Skole to bylo strasné tézky. Jo...za prvé, kdyz jsem tam byla jako ucitelka
a méla bych si stézovat jako na pfistup té€ch ostatnich ucitelek a feditelky tak to pro mé jako

bylo tézky, a to jsem si teda hodné rozmejslela jo...
S: Tady dal3i ¢ast ty otazky je...

R1ZY: Protoze tam §lo zaprvé vo praci a za druhy vo tom kam budou kluci chodit do Skoly, ze

jo...

S: Jo, a méli jste piimo tieba strach, Ze se o n&j schvalné budou stéZovat teda schvalné chovat

jako hat, kdyz si budes stézovat? M¢las tieba takovej pocit...?

R1ZY: Asi jo, asi jo...tenkrat asi jo.

R1YX: Na ty skole to bylo, voni viceméné i toho ZY provokovali jo, voni védéli, ze proste...
R1ZY Jako tam, tam vopravdu ten piistup byl neprofesionalni az jako no...

S: A tykalo se to jenom ZY nebo i YX?

R1YX: No toho spis...

R1ZY: A jako nebylo to s nim upln¢ jednoduchy no.



S: Bylo i tieba néco co jste si fakt jako...méli jste to Fict, a ted’ vlastnd mozna trochu litujete,

ze jste to meli fict, ale polkli jste to v tu dobu? (pauza) Nechali jste si to radsi pro sebe?

R1ZY: Asi toho nelituju, protoze nebylo v ty dobé¢ jiny feseni. Kdybych méla tieba volbu, ja
nevim, mizu je vozit tady do 15 km vzdéleny Skoly, budou tam spokojené;si, tak v ty dobé, to
bohuzel nebylo. TakZe tam jsem neméla jako jinou volbu, ze jo. Takze tam prosté se muselo,

jako musela jsem zvazovat co pro n¢ bude nejlepsi ze jo.

R1YX: Ale dyt’ my vZdycky jsme to fesili jako 1 s tymhletim jestli, ta miska vah tam byla jako
co bude pro nas jako lepsi nebo nebude lepsi a vzdycky jsme volili jako n€jakou stiedni, néjakou
zlatou stfedni, Ze jsme si nechali zase vSechno libit to ne, ale zase jsme volili jako jakym

zpusobem to sdélil a si myslim, Ze to jako vzdycky to probihalo tak n¢jak rozumné.

R1ZY: Byly jako takovy dny, ktery byly horsi a dny, ktery byly lepsi, ale za m¢ mam hrozné

Spatny vzpominky na tu Skolu hlavné.

S: Tim rovnou navazu na dalsi otazku, ja nevim, jestli uzs to ndhodou netekla, ale jaky je Vas
nejhorsi zazitek, co se tyce téhle tématiky. Vyjadieni svého ndzoru a strach, ze se o to dité bude

nékdo starat hir diky tomu, ze jste vyjadiili svoje potieby.
R1ZY: Ted tomu néjak moc nerozumim. Jesté ty otdzce...jestli mizes jesté jednou prosim.

S: Jakej je hejhorsi zazitek, kterej jste zazili vlastné v oblasti toho, Ze jste chtéli si trochu si
stézovat na to jak se k tomu diteti chovaj, ale bali jste se, protoZe jste si mysleli, Ze to zhorSite,

ze to bude esté horsi. Jestli Vas napadé néjakej konkrétni uplné nejhorsi zazitek?

R1ZY: No za mé to bylo jako v ty Skole jo, Ze tfeba tam bych mohla tfeba klidné si stézovat na
naky skolni inspekci nebo fesit to na nak jako uplné jinejch mistech, ale jako neudélala jsem to

no.
R1YX: Ale probirali jsme to.
R1ZY: Ale jako tesili jsme to, jo, co s tim.

S: Esté mé zajima, jestli byste vnimali Ze ted’ka, kdybyste zjistili, Ze vlastné v tom stacionafi,
kde jste obecné spokojeny, kluci tam jsou spokojeny, a kdybyste zjistili, Ze tfeba kluktim nékdo
odmita potiebu se najist, nebo Ze se k nim nékdo chova nepiijemné, bali byste se to v této

konkrétni organizaci feSit?

R1ZY: Ne urcité ne, ja bych to normaln¢ na rovinu fekla.



S: A s kym byste to fesili?

R1ZY: Tam bych se nebéla...ale asi s tou vedouci denniho stacionéfe, ale jako zatim tam méme
vopravdu velmi pozitivni zkusenosti, kdyZz jako néco fekneme v klidu tak se snazi to fesit, takze

tam bych se urcité nebala.

S: Vybavuje se Vam néjaka historka i ne Vase klidné kohokoliv jiného z Vaseho okoli, kdo,
komu se tfeba stalo, ze jejich dité bylo takzvané jako tfeba Sikanovano v tom stacionaii nebo
ve Skole, kde jako opravdu se ty asistenti chovali nepiijemné, zle k tomu klientovi, k tomu

ditéti?

R1ZY: Uplné tak n&jak ani se mi nevybavuije... ani ne. Jako je mozny, Ze nékdo néco vypravél,
jako ze bych ted’ si Gplné to vybavila asi ne. (pauza) J4 mam nejvetsi zkusenosti s tim Apropem,
a tam nekdy vim, tieba kdyz néktery ty maminky si na néco stézujou, tak ja asi na to uz mam
jinej pohled, asi (smich), Ze jsem 1 v ty profesi pracovala, takze tieba...ehm...a zndm tfeba to
Apropo tak si to néjak dokazu pifedstavit. Nemyslim si, ze by tam jako byl n¢kdo z téch
pracovnikt, ktery by imysIné néjak vazné to dit¢ ohrozovalo, nemyslim si teda. A nemam ani

takovou zkuSenost, vétSinou to jsou takovy jako drobnosti, ktery nepovazuju za naky dilezity.

S: Tak co ja sama... ja to tak jenom feknu do toho diktafonu...tak v Apropu piisobim a, tak
vim, ze kluci oba jsou tam velmi oblibeni, takze bych tam ani necekala néjakou formu Sikany,
protoze vétSinou je to spiS jako honba za tim, kdo bude d¢€lat asistenci YX a ZY neZ jako

obracené.

R1ZY: No, ale taky to s nima neni Gplné nekdy jako jednoduchy no...

S: Jo, jo...to ja si vybavuju, jak mi ZY dal moji prvni facku, to bylo skvély (smich).
R1ZY: No. (smich)

S: Vod té doby uZ jsem opatrn&jsi. (smich)

S: No jo, tak jo tak to byla cela... celej mdj vyzkum, ja Vam moc dékuju oboum a je jesté néco

co byst¢ tieba chtéli dodat k téhle tématice?

R1ZY: No kézZ by ta situace fungovala tak jak funguje a jako kdyZz by, uplné ke §tésti ndm chybi
ta odlehcovaci sluzba, kdyz by byla, protoze taky starneme a uz jsme unaveny nebo ja teda
obzvlast to musim fict, ze jako kluci jsou takovy docela spokojeny v pohodé¢, ale ta péce o né
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odlehcovaci sluzba by opravdu bodla no... ale bohuzel jako neni tady dostupna.



R1ZY: Tak to mi schazi ke $tésti, ale jinak si myslim, Ze kdyby to takhle zGstalo, tak jak to je,

tak budu rada. A kdyby se né¢jak jako vyrazné nehorsili no.

S: R1YX je jesté néco, co ty bys chtél k tomu pidat, ja budu mit asi malo zaznamu tvyho hlasu,

ale...
R1YX: J4d nemdm...co ze byla otazka viibec?
R1ZY: Jestli mame co dodat.

R1YX: Co dodat...ale ne...dodat miizeme jenom to, Ze prost¢ jsme radi, ze to Apropo tady
mame, protoze to neni v kazdym mésté Ze jo, takze zaplat’ pan blih za to, ze vibec néco
takovyho existuje a Ze prosté...ehm...prosté ty profesionalni sluzby jako ma to irovén...ma to
uroven a kdyZ se vozvem, tak na to reagujou nebo chtéji to fesit a tak dale...ta vstficnost tam
prosté je... jo...to Ze to stoji, co to stoji, to voni tak né€jak ovlivnit viceméne nemuizou, protoze

ziizovatel je mésto a mésto zase je tlaceny taky...
R1ZY: Tak oni si akorat dostavaji ptispévky vod mésta.
R1YX: No dyt jo, ale zfizovatel je mésto...
R1ZY: A nemaji jako ztizovatele...

R1YX: Kdo je ztizovatel?

R1ZY: Oni jsou samostatny...

S: Piimo Apropo...

R1YX: Spadaji pod mésto.

R1ZY: Ne dostavaj dotace.

R1YX: No...

R1ZY: No...

S: No...

R1ZY: No to je jedno to nefesime ted’, prosté¢ nemaj to finan¢n¢ jednoduchy a jsou tlaceny do
toho, aby od téch jako klientl ty penize vybirali jo... ale zas jako pro nés to je takovy, ze mi
nemuZzeme, 1 kdyZ oba pracujeme tak nemiizeme si dovolit téch sluzeb tolik, kolik bysme

pottebovali.
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Priloha €. 4 — Rozhovor 2

Rozhovor 2
R2
S — odkazuje na Setitele

R2UYV - odkazuje na participanta

S: Tak jo ja nejdiiv poprosim, jestli byste se mi mohli pfedstavit? Jak se jmenujete, kolik méte

déti, a jaky druhy a stupen postizeni maji?

R2UV: Tak jsme Ctyi¢lenna rodinna jmenujeme se R2: R2UV a XXX (pozn.: otec) rodice a
mame dva syny. Jednomu je Ctyfi a ptl roku a druhému jsou dva roky. Ten druhy je zdravy
bezproblémovy a ten prvni ma kombinované postizeni s tim, Ze mentaln€ by mél byt na Grovni
zhruba 11 mésice, fyzicky u n€ho nejdilezitéjsi je asi znacna hypotonie, to znamend, ze
nechodi, pohybuje se pouze po Ctyfech, nejzdsadnéjsi na postizeni asi je, ze UV...jmenuje se

UV...neji a je Ziven pegem a hodné zvraci, takZe vlastné vyzaduje dvacetictyf hodinovou péci.

S: Jestli se miizu zeptat, jaké UV navitévuje instituce? Skolu, $kolku, zdravotnické instituce,

socialni sluzby?

R2UV: UV navstévuje specialni Skolku Mosnerovu, ktera je pii né¢jakém stacionaii nebo ne pti
logopedické skolce, ja piesné€ nevim, ale je to na ulici MoSnerova, jestli Vas to zajima. Potom
navstévuje rehabilitaéni centrum Jitrocel, spolupracujeme s Rannou péc¢i a jinak potom uz
1ékatskou vlastné péci ma snad ze vSech obori neurologie, psychologie, o¢ni, usni, nosni,

gastroenterologie a vSechno mozné.
S: Néjaky rehabilita¢ni centra nebo lazné UV navstévuje?

R2UV: UV jednou, a chtéli bysme, aby se letos podaftilo, aby to bylo 2x do roka, navstévuje
lazn¢ v Klimkovicich, kde vzdycky ehm, jak to mam fict, absolvuje program rehamolosni, ktery
se teda musi doplécet, ale ehm, moc mu to pomahd a navstévuje ten jitrocel, ktery teda
rehabilituje, a to je asi vSechno. chtéli jsme, aby navstévoval logopedii, ale ehm v ty Skolce ta
logopedie néjakym zplisobem zajisténa je, takze jsme si fekli, ze bude lepsi, kdyz bude mit

jakoby jeden pfistup...co se tyce ty logopedie, tak to s nim trénujeme doma.



S: Super, kdo se primarné stara o dité, a kdo Vam pomaha s pééi o dits?

R2UV: Primarné€ o dité se staram ja, takZe matka a obCas nam pomahaj 1 babicky, které ale
bohuzel nezijou ani jedna v Olomouci a obé¢ jesté chodi do prace, takze to je spis$ vikendova
zalezitost a jinak vlastné kamaradka moji tchyné, shodou okolnosti jsme zjistili, ze je tady a ma
vystudovanou myslim specialni pedagogiku... nejsem si jista...tak ta obcas eee UV hlida,

ovsem jako placena sluzba.
S: mhm...Jak4 organizace Vam nejvic pomaha s péci o dit¢ a komu nejvice divétujete?

R2UV: Tak e organizace, kterd mi nejvic pomaha? Ten Jitrocel, to cvi€eni, to je fakt jako skvély
a urCité nejvic pomaha ta Skolka, ty musim fict, ze ten persondl co v ty Skolce je, je tplné
uzasnej a myslim si, Ze UV se tam moc libi, a ze diky ty Skolce e tieba daleko lip funguje v
jakymkoliv kolektivu, uz neni tak bojacnej, a uz neni tak uzkostnej, dokaze se jakoby nakym
zptisobem prosadit, a ty tety, pani ucitelky a sestfi¢ky, co tam pracujou jsou vopravdu jako

milovany UV, coz je vidét, kdyz tam pfijde, tak k nim hned natdhne ruku a je rad, Ze tam je.
S: hm...e Jakym zptisobem nebo jak nejéastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate?
R2UV: Asi telefonicky, esemeskou, mailem.

S: mhm ee...Stala se n&jaka situace, ktera pro Vas byla vylozené pfijemna, a nebo nepifjemna

pfi té komunikaci s jakoukoliv organizaci?

R2UV: Tak komunikace s ranou péci je Uplné uzasnd, protoZze m¢ se to teda zmeéni teda ta
socialni pracovnice, ale socidlni pracovnice, kterou jsme mély byla opravdu jako strasn¢ hodna
a ochotna mlada holka a komunikace s tou skolkou je taky bezproblémova i s tim Jitrocelem,
mam vlastné ee 1 s t€éma laznéma vlastné vSude jako jsou ty lidi opravdu hodny, jediny kde ten
pocit uplné... jako uplnyho komfortu, co se ty¢e komunikace nemam, je asi ta zdravotni sféra
no, tam jakoby ty lidi asi nejsou Upln€¢ primarné zvykli na postizeny déti nebo na to, Ze

potfebujeme ee jinej trosku pristup a néktery lidi to vyvadi z miru... z miry no.

S: ehm Vybavuje se vam né&jaka konkrétni situace, kdy pro Vas bylo néco vylozend

nekomfortni?

R2UV: No tak tfeba ted’ka, kdyZ mél UV zlomenou ruku a §li jsme na rentgen a pan na rentgenu
prosté ee byl vysloven¢ otravenej z toho, ze tam ma postizeny dité, a ze musi néjak fesit, takze
jsem se tam s nim musela tfeba tak jako drobné pohadat, abych prosadila, to co pro UV

potiebuju. Tak to se obcCas stane tohle proste.



S: ehm Dé&kuju. ee Mate pocit, Ze jste v téch organizacich, se kterejma spolupracujete rovnoceny
partnefi? Myslim to tak, ze ehm ste se mmm, Ze ste se nebali vyjadfit svlij nazor ee nebo ta

organizace se vii¢i Vam neboji vyjadfit svilj ndzor na péci o UV?

R2UV: No fekla bych, Ze asi jo, nevim, tak ta rana péce, tam je vidét, ze asi se setkavaj s lidma
z jinej jako feknéme socialnich vrstev nez jsme my, takze tam jako Uplné z nich je cejtit, Ze
vlastn€ ee jsme asi na tom s tou péc¢i jako nadstandartné nebo tak néjak, Ze tam se to tézko
posuzuje. no v ty Skolce myslim si, ze tam voni jako vyjadrej, kdyz jsou s né¢im nespokojeny
nebo kdyz maj pocit, Ze ee by se néco mohlo délat lip a délaj to moc hezkou jako nenatlakovou
nebo neagresivni formou, takze si myslim, Ze v téhle dvou institucich je to...(pozn.: kaSel
ditéte) pardon...v t€hle dvouch institucich je to Upln€ bez problému, v laznich, no tak tam je
téch déti tolik na na ty terapeuty, ze to asi ani nestihali by se néjak vyjadfovat a ten Jitrocel je

taky celej ptfijemnej, takze asi spi$ pfijemny zkusSenosti.

S: Super. e Diivéfujete na sto procent organizaci, ktera pe¢uje o vase dité? Pokud ano, v jakém

sméru, pokud ne proc¢?
R2UV: Tak co se tyce ty Skolky?
S: ehm Jakykoliv organizace.

R2UV: Tak co se tyce ty skolky, mam stoprocentni divéru teda, protoze to je Skolka, kde jsou
vlastné déti 1 min i daleko vic postizeny nez UV a je vidét, ze v ty Skolce délaj opravdu jenom
lidi, ktery to délat chtéji, a ktery maj k t€ém détem ten nejpozitivnéjsi pristup, takze tam se
opravdu nebojim, Ze by mu nékdo ubliZzoval nebo na néj byl zlej nebo néco takovyho, asi...jako
v téch laznich to je takovy, ze tam se ty lidi tak tocej, Ze nevite vlastné ee co co co jako,
nemtizete si na n¢ zvyknout néjak, tak tam je ¢lovek trosku jako ee obezietnéjsi, ale neznamena
to, Zze bych méla negativni zazitek, to to vliibec ne, ale jinak v téch co mame pravidelné s nima

kontakt, tak ee mam asi absolutni dGvéru musim fict.

S: ehm Super. M43 v organizaci dostatek informaci o tom, co se UV dé&je v tech organizacich?

jestli maS moznost ehm védet, jak tfeba vypadal jeho den, co délal...

R2UV: No vzdycky kdyz nam, ehm kdyz jde UV domd, tak vlastné ta sestficka jeho nam
vzdycky vyjmenuje jak jedl, jak spal, jestli byli venku, co méli za aktivitu, takze v tomto sméru

stoprocentng.

S: mhm. M4a§ moznost n&jak ee pii takovym predavani téhle téch informaci se vyjadfit k tomu,

jako, Ze tohle se mi tieba nelibi...



R2UV: Ano ur¢ité.
S: ehm. Stala se né&jaké takova situace?
R2UV: ehm...Myslim, Ze ne... ne.

S: ehm Muzete oteviené mluvit s uciteli, peCovateli o péci vaseho ditéte naptiklad co se Vam

na péci libi nebo jak by se to mohlo zménit?

R2UV: Ur¢ité, voni mé k tomu i vlastné jako vybizej, tfeba, Ze jsou ochotny zkouSet i s UV i

véci e, ktery ja bych po nich ani nechtéla, protoze to je velice nadstandartni.
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pozitivni eee spi$ z toho hlediska, Zes méla tfeba strach, Ze ,,ja ale kdyz jim ted’ka feknu néco,

jako Ze se mi nelibi, co kdyz se budou k UV chovat osklivé?*

R2UV: Ne tak z tohohle pohledu viibec ne, Ze by se chovali k UV osklivé, to mé¢ ani nenapadlo,
ale tak jediny co, tak obcas se prost¢ stane, Ze mé jako zadaj, jestli bych ho nevyzvedla tieba e
pted spanim a vzhledem k tomu, Ze mam toho druhyho mladsiho, tak se tak jakoby po¢ita s tim,
ze ta maminka na tom rodicaku je vic flexibilni, a tam ja bych se bala vlastné fict, Ze ne, protoze
ee samoziejmé se jim taky ¢loveék snazi vyjit, co nejvic vstfic, aby oni pak nazpatek byli
vstficni, takze kdyz to jenom trochu jde, tak to udélam, ale taky jsem to musela uz jednou

odmitnout, kdyz jsem musela jit tfeba do prace a nebyl v tom jako velkej problém, zadne;j.

S: mm Méla jsi nékdy moznost, ee v situaci, kdyby nastalo, vlastné kdyzs Fikala, Ze se ti to

nikdy nestalo, tak vlastné nevim jestli.. no jestlis, jestli mas pocit...
R2UV: Nemam, ja nemam Zadny negativni jako ee zaZitky tohohle druhu, ¢ovece.

S: ee Jestli mas ee, tak spi§ mozna hypoteticky, kdyby méla nastat situace, kdybys zjistila, e
se v organizaci nékdo k UV chova e jako s neuctou, ee jak bys vlastné postupovala, jestli bys

méla pocit, Ze mas moznost tu situaci fesit, jestli bys méla strach co nastane?

R2UV: No tak asi bych se jako musela vznyst n¢jakou stiznost tomu vedeni, akorat Spatny je
to, ze kdyz tohle to jako roztocite, ten koloto€ ty stiznosti a tak, tak uz potom ee ten vztah, ze
jo nikdy neni tak pozitivni jak pfed tim, tak samoziejm¢ obavu bych z toho méla, je to
nepiijemna situace, doufdm, ze se do ni nedostanu. No asi bych to feSila tak jak se to feSit ma
no, nadfizenej, kdyz by to nepomohlo, tak dalsi nadfizenej, pak jsou asi ziejmé néjaky kontrolni

ee aparaty a takovy véci, ktery to hlidaj, tak by se muselo jit podle toho, jak to vlastn¢ asi



umoznuje zakon, nebo nevim no...ale jako rozhodné to neni situace, ktera by ptispéla k t eee k

pohod¢ toho ditéte v ty instituci, to je jako jasny. No a to je myslim tak vSude stejné.

S: Mas n&jaky uplné nejhorsi zazitek, kdys méla pocit, Ze k UV neni jednano tak jak by mélo?

A ted’ nemluvim jenom o té Skolce, ale vlastn¢ kdekoliv? A muselas to fesSit?

R2UV: Musela jsem to fesit v porodnici, tam to bylo teda to mam taky bizarni zaZzitek, Ze von
se vlastné narodil a mél hned sepsi a musel bejt na kapackach, ktery mu pichali do do hlavicky
vlastng tu kanilu a a mu bylo asi hodné Spatné a von vlastné vod ty doby co se narodil tak plakal
a plakal vlastné prvni 4 mésice svyho zivota, plakal v kuse...no a tak m¢ nabidli ty sestficky,
ze si ho tfeba, jako patou noc co jsme tam byli, Ze si ho tfeba na dvé hod’ky vemou, abych ja se
mohla trosku vyspat, no tak jedna sestficka mi ho jako vzala, Ze dobry, dobry v pohod¢, Ze se
mam vyspat, no a ta druha kdyz mi ho vracela, tak mi ho vracela se slovy ,,co to mate za dit¢,
to je strasné uivany dité... to je strasny* no tak po tom porodu a po téch traumatech co piisly
po tom porodu, tak to bylo hodné nepiijemny, a musela jsem to fesit tak, Ze jsem si na ni
stézovala, ona se mi pak pfisla omluvit a no jako vic takovejch drobnejch...Ja mam tydle ty
zkuSenosti viceméné se zdravotnictvim, s t€éma socialnima sluzbama ne, s tim zdravotnictvim

by jich par takovejch naslo.
S: Byla bys ochotna sdélit jesté néco, na co si vzpomenes z toho zdravotnictvi?

R2UV: No tak...tady ten pan s tim rentgenem taky nebyl moc milej, to sme se taky museli tak
dostrkat k tomu...aby jako pochopil, Ze nemiize tomudle ditéti fict ,,dej ruku sem a nehejbe;j
se”, ze to jako bude muset bejt jinak...noo spis se ¢lovek jako narazi na na takovou jako nechut’
to tesit, kdyz prosté nevim, co tomu ditéti je, protoze UV nema jesté piesnou uplné jasnou
diagnézu, pravdépodobné mé metabolickou poruchu, ktera vznikla na zéklad€ genetické vady,
ovSem ziejme je prvonositel, tim myslim, Ze by nebyl.. Ze asi neni prvni cloveék na svété, kterej
tu genetickou vadu ma4, ale asi neni popsand, protoze ji nemizou najit, ale védi, Ze to ta
genetickd vada je. No a a tak neurolog prosté kdyZz jako to vyhodnoti tak, Ze nevi co s tim tak
se s Vama uz prosté dal bavit nebude, je to takovy jako ,,nevim dal rychle pry¢, nebudu fesit
néco, co jako nevim co s tim mam délat”, a kdyZ pak ¢lov€k na néco piijde v radmci ty terapie
nebo tfeba v rdmci toho krmeni tim pegem, kdy se UV hodné¢ jako zvracel a museli jsme vlastné
ee vymyslet takovej nakej sviij mix, kterej ee by byl schopnej pfijimat, kterej neni postavene;j
na tom mliku, protoze ta strava do toho pegu je obecné prosté pro vSechny postavend na mliku
a jinak to nejde, tak kdyz jsme to vymysleli a chtéli jsme se vo to podélit s tim, s tou

gastroentreologii, tak aby to tfeba mohli predat dal§im ee rodi¢iim s takovymdle problémem



nebo podobnym, tak vidite, Ze je to prost¢ nezajima...ne nezajima to... jako ten UV vlastné v
té v ty medicing, jestli nékoho zajimal, tak to bylo odborny pracovisté¢ v Motole neurologicky
a jinak to ty lékate prosté...oni si kazdej odbydou ten kousicek, kterej musej, tak aby ee to
nebylo napadnutelny, ale ze by se jako nékdo snazil néjak dovzdélat nebo nebo jako si nechat

otevfit néjaky dal§i moznosti, na ktery my ptijdeme jako rodice to se proste nedéje no...

S: mhm eee Znas i od nékoho jiného nebo u n&jakych piatel nebo u lidi, u jinych rodiét, Ze by
méli néjakou zkusenost, kdy bylo to dité tfeba vylozené¢ Sikanovano nebo se k nému zachéazelo

se Spatnym piistupem?

R2UV: Ja myslim, Ze v téch laznich urcité néktery ty maminky takovoudle zkuSenost mély, ale
jé& si na to ted’ka jako konkrétn¢ asi, jako spiS ee spi§ obecné se, se setkdvame spis jako s
pozitivnima téma jako zkuSenostma, nez negativnima musim fict, asi se urCité taky takovy
najdou... no nemuzu fict, ze bych nepoznala né¢koho kdo by si na to nastézoval, ale asi ziejmée

ee no uz to v ty hlavé nemam. (smich)

S: Super, dékuju moc.



Priloha €. 5 — Rozhovor 3

Rozhovor 3
R3
S — odkazuje na Setitele

R3AB - odkazuje na participanta

S: Super, tak j& Vas nejdiiv poprosim, jestli bystee se piedstavila, jestli byste piedstavila Vasi
rodinuu eee a em néco o Vasem ditéti..
R3AB: ..mhm...

S: ...o détech.

R3AB: Jo (smich) o détech tak jo, takze ee ja se menuju R3AB eee i vék mizu nebo méam nebo

nemam? (smich)
S: Ur¢ité miizete, jak cheete.

R3AB: Takze cCtyficetSest mé eeee zijeme eee s manzelem ten je eee stejné stary menuje se
XXX (pozn.: manzel), aaa pak mame postizenyho syna AB tomu je ¢trnact a ptil aaa zdravou

dceru CD a ty je deset.

S: mhm

R3AB: aaa A tak nevim jestli to takhle staci nebo. (smich)

S: UplIné v pohodg, ja se budu tak jako doptavat. (smich)

R3AB: Dobfte, super.

S: ee Zajimalo by mé& pokud ste ochotna sdélit druh a stupefi postizeni od AB.

R3AB: Joo urcité tak on ma tu hlavni..on toho ma hodné, ale ta hlavni diagnoza je samoziejme

vvvvvvvv

jinejch zravotnich komplikaci, jako kdyz to takhle...
S:...mhm...

R3AB: Jo nevim, jesli mam vSechny menovat, je toho je toho...



S: ...eee Nemusite, nemusite.
R3AB: ...opravdu dost. (smich)
S: eee Zeptam se, jak dlouho pedujete o dité aaa jaké instituce dit navitévuje.. .

R3AB: Tak vlastn¢ od narozeni by se dalo fict, idyz vlastn¢ ptl prvniho pil roku skoro stravil

eee v nemocnici v inkubatoru, protoze se narodil predcasné aaa pak nastévujeee eeee specialni

vvvvvv

S: mhm eee Vyuzivate i naké tfeba rehabilitacni instituce nebooo néco co se tyce zdravotnictvi

co by stélo za zminku?

R3AB: mhm Tak eee my smziejm dochdzime jednou tydné do nemocnice v Ji¢in¢€ naaa taovou

tu klasickou rehabilitaci.
S: ...mhm...

R3AB: Pak rehabilituje v tom stacionafi, v tom Apropu vlastné dvakrat tydné€...eeee tam maj
fyzioterapeutku, ktera si ho vlastné vezme a odcvi¢i s nim dvakrat tydné ptl hodiny aaa
jezdivali jsme, ale to uz teda vopravdu ted’ uz nejezdime, protoZe uz to je jednak je to finan¢né
dost ndkladny a aaa co zacala chodit dcera do skoly tak uz se to i jako i tézko zvladna eee
jezdivali jsme na ty neurorehabilitiace, nevim jestli to znate to jako musim asi pochvalit to je

asi dobra véc...ale DOST finan¢né nakladna teda.

S: mhm mhm Super dékuju moc eee dalsi otazku ma, kdo se primarné stara o dité, kdo Vam

pomaha s péci, popiipade¢ jaka organizace Vam nejvice poméha.

R3AB: mhm No tak primarn¢ asi ja (smich), pak samoziejmé eee tatinek aa hodné ndm pomaha
i jeho maminka takhleee, jako kdyZ potfebujeme nooo, pak samoziejme eee asi Skola, Apropo

a a ja nikdo jinej se pfiznam ze uz me asi ne nenapada.
S: mhm mhm
R3AB: A v tomhle poradi asi jak sem to fekla tak to tak...asi..asi je.

S: Super, uz se presunem, tak n&jak eee k té Gasti té bakalai'ské prace eee zeptam se jak nejéast&ji

komunikujete se sluzbami, které vyuzivate, jakym zptisobem?

R3AB: mhmmm Tak ja si myslim, Ze mm bud’to to feSime mejlem, esmeskou nebo nécim

takovym ale ale i jako osobnim kontaktem, tim ze eee je tady ta vyhoda, ze vlastné eee ja ho



vozim denn¢ do Skoly aaaa ta Skola vlastné je propojena pfimo s tim stacionafem, takze v§echno

se da vytesit vicemén¢ ee Uistn€, na misté nebo si domluvime nakej termin neboo nebo tak jako.
S: mhm

R3AB: Ale vicemén¢ se to da ihned ihned vyfiesit jakykoliv problém na mist¢.

S: eee Je néco co uu pro Vas bylo pifjemné nebo nepiijemné pii takové komunikaci?

R3AB: Jezi§ ted’ mé& snad ani nic ani nic nenapaddda...umm myslim si, Ze nevim mam pocit,
ze lidi, ktery peCujou o o o nase déti a viibec o takovej, tak emmm nevim jak to mam fict, chovaj
se troSku jinak (smich), nez bézny lidi, myslim si, Ze si dokdZzeme ve vSem tak néjak 1 jako
jakozZe vyjit vstiict a vSechno vSechno vyfesit ass asi m€ nebylo...nevzpomenu si Zze by mé bylo

néco...néco jakoze nepiijemnyho nebo.

S: mhm...Super eemm méla ste nékdy pocit, Ze v organizaci nebo stou organizaci jste
rovnocenni partnefi? ze mate stejny e stejnd prava eee na to fikat, jak jak se k AB chovat nebo

jak ho vychovavat, ee poptipad¢ co s nim, jak s nim pracovat?

R3AB: J4 myslim, Ze Ze jooo? Jako samoziejmé Clovék ma asi néjaky tfeba n€kdy néjaky
vyhrady ohledn€ ja nevim sou to drobnosti vy jooo, jak ho pfebalit, jak ho nakrmit takovy, ale

to je moznd prameni z toho, Ze prosté mate pocit, Ze nikdo to neudéla lip nez vy ale..
S: ...mhm mhm. ..

R3AB: Ale mmm asi nee mm neméla sem nikdy takovej takovej jako pocit, Ze bych em méla

prosté néjaky takovydle emmm problémy nebo jak to mam...jak to mam fict.

S: Jo tim ste mi krasné navazla na dalsi otazku, eee protoze dal se chci zeptat, jestli divéfujete

na sto procent organizaci, ktera o Vase dit¢ pecuje, pokud ano v jakém sméru a pokud ne proc¢?

R3AB: J4a nevim jesli na sto procent ale asi eee ja nevim devadesat devét celych devét, protoze
jinak bych tam to dit€ asi asi nedala, ale musite se eee fikdm asi smifit s tim, Ze prosté nic
nebude tak jak eeee vy ste na to zvykla jo? samozejmé vy si to ud¢€late...si myslite Ze nejlip a
podle sebe a nikdo jinej to samotejme uz takhle za asi Vas za Vas neud¢la ale ale to je prosté
vec se kterou se musite, pokud Vy si chcete odpocCinout joo a prosté eee ja sem s téma sluzbama
asi spokojena samofejmé naky vyhrady se najdou, ale aaale jako véfim jim urcité, jinak bych

jim to dité asi nesvéfila. (smich)

S: mhm (smich) Super. Mate dostatek informaci o tom, co se v organizaci déje s Vasim ditétem?



R3AB: To si myslim, Ze asi a asi taky protoze vlastné, kdyz si ho vyzvedavam tak eee bud'to
se zeptam...ja vlastnééé, co se delo, jestli bylo vSechno v potadku a nebo vlastné ty auu tyyy
informa tyyyy informace, co se délo za ten den nebo za to odpoledne vlastné dostavam eee od

toho asistenta nebo od tyy pani ucitelky nebo asistentky ze Skoly prosté dostdvam ihned.
S:...mhm...

R3AB: Jako jo? Pfi pfedani takZe myslim sii myslim si Ze jo, pokud je tam néjakej vEtsi problém
tak se to pak jako fesi fesi néjak individudlng ale ale vzdycky se ptam a vzdycky tuuu odpoveéd’

dostanu jako co co a jak bylo jestli bylo v§echno v potfadku nebo nebo tak jako.

S: mhm mhm Mate moznost se vyjadiit k pééi o Vase dité? V té organizaci.

vvvvv

pravda (smich) bejvavaly iii i tfeba v tom stacionaii prosté¢ fidky informativni schiizky pro
rodice jo, ze sme se tieba 1 sesli a fekli sme siii co a jak bysme tfeba chtéli zménit nebo co a jak
eee co se nam nelibi nebo tak a myslim si, eee Ze to funguje dal aaaa ale ty schiizky uz ted’
nejsou ale tieba individudlné jo. Ur€ité¢ mdm moznost seee s nékym spojit a fict mu prosté eee
chtéla bych todle nebo prosté potiebuju eeee abyste todle délali takhleee nebooo nebo tak umm

urcité to neni neni problém jako.

S: mhm mhm Byla byste mi ochotna ¥ict néco vic o téch informaénich schiizkach, jak to tfeba

probihalo, kdo tam s Vama byl?

R3AB: eee Vétsinou to byl samoziejmée jakoZee nékdo z vedeni toho Apropaa nevim jesli tam
byl i nékdo jakoZe z téch asistentil to se pfiznam Ze uZz si nevybavuju a vlastné&é rodice, ktery

méli zajem se ty schiizkyyy zacastnit jo?
S: mhm

R3AB: TakZe se nds tam prosté na urcitej cas a na kavu seslo n¢kolik (smich) né€kolik lidi a

probrali sme co bylooo co bylo potieba.
S: mhm
R3AB: Dycky si to nékdo zapsal aaaa a vlastn¢ se to fesilo.

S: Aha vybavujete si fiakooou fidkou situaci bud’to Vasi nebooo nebo nékoho jiného co se tam

tieba fesilo?



R3AB: Jooezis co se tam co se tam tak néjak feSilo mm mmmm mm nevim vét§inou sou to eeee
takovy eee véci tiebaaa eee sme probirali ja nevim ohre ohledné rtizn riznych takovejch nechci
fict zajmovejch krouzki jo? Nebo prostéé e protoZze oni tam maj samoziejmé eeee nabidka je
ruznejch eee nevim muzikoterapie aaa ee ergoterapie a aa a tak teba si myslim, jesli smeee
nebo fyzioterapie jesli sme nefeSili mm takoydle 1 bazalni stimulace se nabizi a takovydle véci
jesli sme netesili...takovydle véci ale fikdm uz si to jako ono to bej bejvalo tak jako pied tim
kovidem a uz si to tak...uplné€ (smich) nevybavuju jo nebo nebo tak pak kazdej tfeba za sebe
fesil ja nevim pitnej fezim ditéte nebo prostéé€ jooo co co bylo co bylo asi v danou chvili co

kdo potieboval no

S: mhm mhm Dé&kuju eee miZete oteviené mluvit s uciteli, pecovateli o péci VaSeho ditéte

naptiklad co se Vam na péci nelibi aaaa jak by ji mohli zménit.

vvvvv

s dycky to je jakoze na rok sepisujemeeee eee dycky s nékym s Apropa a bejva tam asi i ze
kazdy dit€ si myslim, Ze ma svy eee svyho piridélenyho nakyho asistenta ale nefunguje to tak
jo? Ze by ho mél...7e by ho mél pokazdy, ty asistentni se st¥idaj ale jeden kterej za n&j nechci
fict tak jako zodpovida (usmév) nebo tak nebo je takovej jakoo eee prifazenej k nému tak eee
jednou za rok si myslim, ale da se i v priibéhu roku, kdyz se vam néco samoziejmé nezda tak
vlastnéée eee pisemeee takovej jak to mam fict individualni plan jooo jak s tim ditétem pracovat
jaky sou jeho potieby co by se dalo ja nevim tieba esté vyuzit nebooo nebo tak vzdycky to tak
jako sepisujeme takovej plan a kazdy dit€¢ ma vlastné takovejdle nidkej plan a v podstaté ty
asistenti by se podle toho méli méli podle mé fidi fidit nebo jak to mam fict joo protoZe tiebaaa
eee my mame tieba trosku problém s pitnym rezimem takze sem si tam tieba prostééé urcila ze
ze chci abyy, protoZze my mame i sondu do Zaludku, coz je nékdy prosté samoziejmé problém
pro n¢koho, takze prosté mam tam tieba napsany, aby mu zkouseli davat pit eee ze 1zicky nebo

minimdlné ze stiikacky jooo-
S: mhm

R3AB: A takovy takovy prosté véci, ktery chcete aby tieba s tim détem mmm s tim ditétem se

délali tak ee prosté se tam napiSou a v rdmei moznosti se tooo se to délo a nebo...

S: mhm mhm Co tim myslite v rAmci moZnosti mate po pocit Ze tfeba nékdy to neni uplné

naplnéno tak, jak ste si prala?



R3AB: eee Asi jooo tak samoziejmée nic nefunguje uplné asi stoprocentné zejo tak bud'tooo
bud’to prosté ten asistent tooo neznd nebo nebo to prosté nevi nebo neboo eee nevim jesli si
muze fict, ze to nechce délat, to asi neee alee (smich) ale ale prosté je to asi i o téch asistentech

noo si myslim.

S: Hm mhm aaa citite takhle Zeee eee je to vétsinou Ze jako nevédi Ze to maj délat nebo nebo
ee citite Ze by tam mohlo n¢kde byt, Ze se jim tieba nechce, Ze je to pro n¢ naro¢ny nebo Ze se

jako...no ze se jim vylozen¢ nechce no.

R3AB: (smich) No to asi asi nedo no nevim jestli...dokézu ja si myslim, Ze to je prosté nechci
fict kus od kusu jo? Ze n¢kdo prosté asi asi je takovej Ze fakt by seee nechci fict rozdal a prosté
pro to dit¢ eee udélal prvni posledni aaaa aa sou asistenti, ktery prosté asi splnéj jenom to co to

co prosté musej aaa aaaa a tak no. (smich)

S: mhm mhm eeee Obavala ste se nékdy projevit nazor ohledné pééi o AB? Spis v tom jako
ohledu, ze eee byste méla strach, jak se o né¢j budou s budou jako v tom v té organizaci starat,

gg kdyZ vy si za€nete stéZovat na néco?

R3AB: To asi né to si asi nemyslim, ¢m vécinou je to i ii jakoze tak zeee eee kdyz se ndm néco
nelibi tak je nés tfeba vic t€éch maminek a nechci fict, Ze si nas stéZuje vic (smich) ze se Ze si
tak jakoo samoziejmé my si to tak jako fekneem ee takovy ty eee ty svoje niaky problémy neboo
a n¢ktery sou samoziejmé spole¢ny nebo nebo tak aa aa vétSinou kdyz uz si dem stézovat tak
si (smich) tak si nds de stézovat vic a pak se to tfeba prave fesi nakou tou schiizkou nebo neebo

prosté né nécim takovym.

S: Vybavujete si eee néco, na co ste si v minulych letech stézovala co Va co Vas trapilo co se

Vam nelibilo?

R3AB: No u nas hlavné nebo co se tyce AB tak hlavné ten pitnej rezim no proste to je protozeee
eeee samoziejme eee dat ditéti napit do peguu eeee mm dycky mné bylo feceno, Ze to je nake;j
zdravotnickej ukon nebooo nebo tak samoziejmé ja nadkou sluzbu zajist'uju aby mu ndkou péci
ee ktera dojizdi aby mu prosté€, aby ho nakrmila do pegu noo aleee emm nevim nevim jaky sou
k tomu nebo jak to mam fict jesli ten doty¢nej prost¢ musi mit aspont naky minimalni
zdravotnicky vzdélani todle sem nikdy nepochopila, protoZe ja ho jako matka taky nemam ale
samoziejm¢ sem jeho zakonej zéastupce takze m ja sem nejvic fesila vzdycky jakoze to piti
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fikam tak kdyz né do pegu tak prosté musite zkusit aspon zicku nebo nebo prostéce stiikackou



do pusy nebo prosté néjak mu napit musite dat protoze nemuzes zistat tfi hodiny prosté v 1été

bez tekutin zejo...
S: mhm mhm

R3AB: ...takze ja sem fesila asi todle jinak jinak si nepamatuju Ze bych ze bych fesila néjake;j

zasadni zésadni problém teda.

S: mhm A organizace se k tomuhle k tieba k tomu pitnému reZimu postavila pozitivné byli

ochotny Vam pomoct poradit?

R3AB: eee Jo jojojojo byli pravéze ee ted’ smeee nevim on dycky vzdycky myslim si ze v zati
sepisujeme takovej ten, protoze v zafi jak zacne chodit do Skoly on vlastné v 1été pied ten ten
stacionaf nevyuziva Zejo protoze ma prazdniny, takZe ja to mam spis spojeny s tou Skolou takze
vzdycky v zaii se sejdeme aaa sepiSem né&jakej, takze tam sem mm tam se mée ptali, jestli chei
jakoze na tom planu néco zménit nebo néco, takze tam sem si vylozené teda eee nechci fict
vydupala, protoze to nebyl asi problém prosté tam se vopravdu napsalo, ze pitnej reZim musi
byt at’ uz prostée¢ do pegu nebo nebo prosté do pusy Zi zici nebo prosté stiikackou nebo nebo
prosté né¢jak ze mu napit prosté¢ musej dat. (smich)

S: mhm mhm mhm eee Zeptam se mate naky uplné nejhorsi zazitek, ktery se Vam vybavi, kdyz
siii, dyz si feknete jestli se k AB nékdo choval nékdyyy ee nespravng.

R3AB: eee Myslite jako takhle z téch asistentii ztéch z ...

S: Nemusi to byt asistenti miizou to byt zdravotnictvi, $kolstviii eeee. ..

R3AB: mhm mhm mhm

S:...tyhlety organizace nebo celkové jakejkoliv jako zazitek kdy ste opravdu jako citila velkou

z4aSt vuci né€koho vii¢i AB aaa ni co to ve Vas vyvolalo?

R3AB: Jo jojojojo no mam mdam...pocit, ze jesi sem n¢kdy néco takovydleho zazila ne neni to
urcité n¢jak casto nebo tak ale mysim si Ze mozna se mi to nekdy stalo a jestli tak v nemocnici

treba.
S: mhm mhm Vybavujete si naky situace?

R3AB: Jo pfi hospitalizace jooo tam prosté tam...tam se mi to asi jediné jediné vybavuje no

nevim.

S: mhm mhm Vybavujou se Vam naky konkrétni nebo ted’ka si nevzpomenete.



R3AB: eee Nevim jestli upln€ nooo spi§ mné vadi jakoze tam mmm nékdy se staneee, ale bejva
to asi malokdy nebo zalezi do jaky nemocnice dete, dyz je to nemocnice, kterou jako vlastné
tteba viibec neznate a skoncite tam najednou tak, tak eee vadi mi nékdy mi vadi ten pfistup
jakoze zeee ze tfebaaa ze m¢ tam nechtéj nechat nebo vy jim tam piekazite jakoze jooo Ze tam
vlastn€ j& tam samoziejme s tim ditétem chci zistat a aaa vy jim piekazite aa aaa vadi jim tfeba
eee, kdyz vy zasahujete do (smich) né¢jakejch ja tieba bych svoje dité€ nenechala nikdy ja nevim
piivazat nebo nebo jak to mam fict jo ale samoziejmé...pro n¢ je to nejjednodussi zejo nebo
jeeee nechci fict nadopovat lékama by to pro né bylo pro n¢ bylo jakoZe jednodussi ja si to
vybavuju akorat jednou asi jakoze to nebylo upln¢ uplné eee uplné kosér a ze Ze prosté s s sem
tam spi$ jakoze pie piekdzela a brali mé spis takovy jako no non nutny zlo a ze asi kdybych
tam nebyla tak by s tim...AB jednali asi troskuuuu trosku prosté jinak jo ale fikam vybavuju si
to jenom jednou protoze vice méné chodime pak do nemocnic kde smeee nechci fict zvykli

nebo kde nds znaj aa a tam prosté problém vétSinou nebyva.

S: mhm mhm mhm eee Slysela ste nékdy n&jéky takovy zaZitek nebo zkusenost od nékoho

jin¢ho ze by n€kdo tfeba vylozené to dit¢ Sikanoval nebo byl na n¢j osklivy?

R3AB: To si asi noo to si myslim, Ze asi né...jo nebo aspon jako si myslim, Ze v nasi pfitomnosti
rodicu asi asi né jo mn n m mné se to urcité nestalo a nevybavuju si tedaaa asi ani nikooho Ze

by mi to ze by mi to jako takle fikal.

S: mhm mhm mhm Super, tak takhle to bude v§echno moc Vam dékuju.



Priloha ¢. 6 — Rozhovor 4

Rozhovor 4
R4
S — odkazuje na $et¥itele

R4EF - odkazuje na respondeta

S: Ja Vas nejdfiv poprosim, jestli byste se piedstavila, jestli byste pfedstavila svoji rodinu?

R4EF: mhm Ur¢ité si Vas dam troSicku vic nahlas...tak eee mmm mné je Ctyficet Sest mam
z prvniho manZelstvi syna EF tomu je dvacetpét je t€Zce postizeny je toooo...nevidomy autista
s téZkou mentalni retardaci ma naky maly pohybovy problémy, epilepsii a spoustu takovejch
dalSich véci co k tomu patfi eee pak eee mdm manzela aa druhého syna tomu bude deset ten je

zdravy, ten je v poradku.

S: mhm eeee Jak dlouho pedujete 0 o své dit&?
R4EF: No pétadvacet let.

S: Uplné od za&atku. (smich)

R4EF: (smich) Samoziejmé.

S: Zeptam se jaké sluzby eeee aktualné vyuzivate tyka se to $koly, socialnich sluzeb a

zdravotnictvi.

R4EF: eee No tak jezdi do Apropa dvakrat v tydnu utery ¢tvrtek od osmi do Ctyfech a jinak
vyuzivame socialni sluzby eeee, kdyz si chceme n¢kam vyjet nebooo kdyz si chci odpocinout
nebo se déje néco jako kam bych potfebovala odjet, protoZze nemam Zadny hlidani jiny takze

musim vyuZzivat socialni sluzby.

S: mhm ee Chodil EF do $koly?

R4EF: ee Chodil ma za sebou desetiletou povinnou dochazku.
S: mhm Miizu se zeptat kam?

R4EF: Chodil v Hoficich na specialni...skolu.



S: mhm ee Co se...

R4EF: ...chodil teda i do Skolky pfedtim na speciélku.
S: Taky v Hoficich?

R4EF: Ano ano taky v Hoficich.

S: mhm e Co se tyCe zdravotnictvi vyuzivate néjaky rehabilitacni centra nebo nebo néco

takového?

R4EF: eee Ne ne nevyuzivame kdysi sme Zadali o 14zné, ale fekli ndm Ze nema narok takze
mmm takhlenn nevyuzivame mél rehabilitace méli vlastné po celou dobu, co chodil do Skolni

dochdzku a ted’ ma i v Apropu néjaky masaze a rehabilitace a jinak cvi¢ime doma to co umime.
S: mhm mhm ee Zeptam se, kdo se primarné stara o dité a kdo Vam s pé&i poméaha?
R4EF: No primérn¢ se staram ja pomaha mi Apropo.

S- mhm eee Jakd no to ste asi taky sdélila teda organizace kromé& Apropa fidka Vam

pomaha...nakej naka podpora nebo nebo néco?

R4EF: mmm Ne ne ne ne ne nic nic vic dalSiho nemame...
S: mhm Jak nejéastéji. ..

R4EF: ...ono je to pak i finan¢né netinosny teda. (smich)

S: (smich) mhm mhm Chapu jak nejéastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate, jakym

zpuisobem?
R4EF: Telefonem, esmeskama, mejlem, osobni kontakt.
S: mhm eee Pii té komunikaci mate vyloZen& néco co je pro Vas pifjemné nebo nepifjemné?

R4EF: eeee Myslim si, Ze jenom piijemné protoze byla doba, kdy skoncil $kolni dochdzku aa
vypadalo to, Ze ho ani nikam nevezm nevemou nezafad€j ze mi zlstane jenom doma takze
jenom piijemné.

S: mhm

R4EF: Protoze dooo doo centra pro vinal proo nevidomé byl autista, tam ho nechtéli mezi

autisty byl nevidomy dal$i problém, tam ho taky nechtéli, a pak uz vlastn¢ jednu dobu nam



zbyvali jenom Ustav pro mentalné postizené a to sem zase jako nechtéla ja to sem byla zasadné

proti.

S: mhm aaa Mate pocit Ze ste v organizaci spolu s tou organizaci rovnocenni partneti? Ze si

muzZete oteviené vSechno fict?

R4EF: Urcite.

S: eee Mate fiakou negativni zkuSenost? s timhle?
R4EF: mmmm Myslim Ze urcité nee.

S: aaa Duvéiujete na sto procent organizaci, ktera pecuje o Vase dité? Pokud ano v jakém sméru

a pokud ne proc¢?

R4EF: Noooo divétuju vzdycky mmm nebyl nikdy zadny problém, ktery jakooo emm Ze by se

néco stalo nebo by se néco nevytesilo nebo by vazla komunikace...sem maximaln¢ spokojena.
S: eee Bylo to tak ikdyz EF chodil do $koly nebo do $kolky?

R4EF: mmm No tak viceméné asi ano, ale ta komunikace urcité nebyla takova byla to jina
instituce a bylo to, ale komunikace urcité...nevazla on ono je to té¢zky on jak je postizeny on
tteba jako se rozzuii a roztrhne si mikinu nebo utrhne rukav nebo prosté stavaj se takovy véci,
ktery pro n€koho sou jako dyt’ to se nesmi stat ale u nas je to prosté¢ bézna realita, takze si

myslim Ze jako snad viceméné vSechno bylo v potfadku.

S: mhm Mate dostatek informaci o tom, co se v organizaci déje s Vasim ditétem?
R4EF: No to mame ano to mame.

S: Davaj Vam ty informace asistenti samovolné nebo se ptate?

R4EF: eee Vzdycky feknou co se ten den délo nebo uz rdno co maj v planu dyz se néco déje ze
by mél zachvat nebo hned volaji zhodnotime jestli jesi mam piijet hned nebo esté¢ to tam

zvladnou urcité informaci je spousta a dostacujicich.
S: Mate mozZnost se vyjadtit k pédi o Vase dit&?
R4EF: Ano samoziejme.

S: mhm Takze mtzete mluvit oteviené jak s uciteli, peCovateli e co se Vam na péci nelibi nebo

jak by se to mohlo zménit?



R4EF: Ano ano urcité.
S: Napavé napad4 Vas 1idkaaa e situace kdy ste chtéla néco zménit, co se Vam nelibilo.

R4EF: mmmm Tteba tak jako ne, Ze by se mi to nelibilo ale ale sou hodné ambiciozni a tieba
vzhledem ke zdravotnimu stavu mné pfislo, Ze jako by to nezvladal, ale pak se tfeba ukézalo,
ze jakoby naruSovani ty jeho komfortni zony délaj tak jako opatrné, Zeee muize se jakoby nee
posouvat, alee ale mize prosté plany jakoby dodrzovat v rdmci jeho moznosti prosté vSechno

pfizpiisobujou jeho moZnostem a zdravotnimu stavu...hlavné autismu teda.

S: mhm Dokazete si pfedstavit, Ze kdyby se Vam na péci néco nelibilo, Ze mizete ee pln&&¢ a

otevien¢ si promluvit bud’to s vedenim nebo s asistenty?
R4EF: Urcite.

S: eee Oba neobavala ste se nékdy projevit nazor ve stylu eee co se stane s mym ditétem kdyz

si budu stézovat nebudou na néj ndhodou osklivy, kdyz si budu stézovat?
R4EF: eee Ne v zadném piipadé.

S: ee Ani ve $kole ani v té $kolce?

R4EF: Urc¢ité neee.

S: A co se tyée zdravotnictvi?

R4EF: eee Tam je...to mnohem horsi. (smich)

S: mhm

R4EF: Tam tam je to spiS takovy, Ze sme se hodné setkali s tim, Ze prost¢ je postiZenej je takove;j
jakej je, tak jako co tady otravujete nebo prosté ta ta péce jako u zdravého €loveéka a postizeného

clovéka mame zkuSenost, Ze je to velkej rozdil.
R4EF: mhm mhm

R4EF: A nee nebo Ze 1 Iékati nevédel, jak na néj a a byli na nas hodné& neptijemny, ze se chova

tak jak se chova, kdyZ to se neda ovlivnit eee to se nam stalo urcité.

R4EF: ee Vybavuje se Vam naka konkrétni situace, kterd ve vas opravdu vyvolala pocit, ze se

k EF chova nékdooo s netuctou?



R4EF: mmm mhm No kdysi ddvno na ortopedii, protoze to kdybysme neptesli od doktora
k doktorovi, tak eee by asi skoncil na voziku...aaaa na usnim, protoZze sem meéla pocit, ze ho
boli ucho furt si ho strasné rval, ale ja to nemizu fict, Ze ho boli on to nefekne a prosté tak
jenom moje domn¢ka, takze sme Sli eee na popud détského lékare na usni a a tam teda pan

doktor se choval dost...dost neomalen€.

S: mhm Vybavujete si tieba i na fidké véty, co Vam fekl nebo naké ¢iny co udélal, které ve Vas

nechali tenhle pocit?
R4EF: No urcité ta posledni: ,,sestro kontrola, ale vy uz na kontrolu ani nechod’te.*

S: mhm mhm eee M¢la ste moznost tu situaci zménit eee méla ste moznost se tieba vyjadrit

hele ted’ se mi vopravdu nelibi jak se chovate k mymu synovi
R4EF: ee Udélala sem hodné velky cirkus. (smich)
S: mhm mhm Jak se k tomu organizace nebo to zdravotnictvi postavilo?

R4EF: mmm Asi nijak ani sss nijak se to nefeSilo uz uz se sme tam nika nikdy jakoby za jedno
sme tam nikdy nemuseli, a kdyZ sem tam teda musela s druhym synem naa usni, tak uz tam pan

doktor davno neordinoval, takZe takze sme to tak néjak jako netesili dal jako.

S: mhm aaaa Bali ste se nékdy co nastane, kdyz vyjadfite nespokojenost o s pééi o EF eee jaky

dopad to bude mit pfimo na né;?

R4EF: mm Pfimo na néj asi neeee, ale tak jakoooo eee spis to byloooo socialka, uradyyy, soud
takovy, jako urcit¢ sme vdycky fekli tak jak to jee, a ze néco se nam nelibi ale nikdy to nemélo

zadnej smysl, nikdy na to nikde nebrali ohledy.
S: A co se ty&e socialky a soudu, mate fidky zazitek eee podobny jako tieba v tom zdravotnictvi?

R4EF: Nooo tak byly doby, ze sme museli schovavat, kdyz sme méli tfebaaa si koupili nove;j
notebook, aby nezjistili Ze mdme notebook nebo naky prosté novy véci vzdycky sme fikali, Ze
to koupili rodice nebo i rodice fikali je to ja nevim téch nakej patnact let zpatky, prosté dyz
chodili na kontroly, co mame a co nemame, abysme toho ndhodou neméli moc a nesbrali ndm

penize.
S: mhm

R4EF: A co se tyCe soudu, tak néjak vSechno snad vzdycky probehlo v porddku jenom teda

osobn¢ i z okoli vim, Ze mame velkej problém s tim dé¢lat rocni vyucotvani soudu, za co



utratime jakoby penize musim nam vypisovat prosté ja nevim co utratime v Iékarn¢ za
inkontinen¢ni pomucky takovy ty prosté bézny véci za bydleni to mné ptide dost ponizujici,
protoZe vlastné nemam osobni Zivot pétadvacet let, nikdy sem neméla Zadnou velkou podporu,
aby mé ho nékdo zadarmo pohlidal, nefikam dyz byl mensi tak tfeba rodina nebo mamka jo ale
se zhorSujicim zdravotnim stavem jakooo se bojej a moc jako o n€j nikdo nestoji, takze takze
potom jesté vlastnéé¢ ano dostavam sice na n€j penize, ale todle mé pfijde ponizujici protoze

vlastné ve smés vSechno de na jeho potieby.

v

S: mhm mhm eee Tieba v tom Apropu, kdyZ se k nému takhle ee zamifime nebo zaméiime
mate pocit, Zeee ze v Apropu se o EF staraji, tak jak vy si pfedstavujete nebo je tam néco co

byste chtéla zménit ale moZna uz to ani nefekne protoZe mate pocit, Ze to nema smysl.

R4EF: mm Nemam pocit, ze bych néco chtéla ménit, protoze EF je tam maximdalne spokojene;j
je to na ném videt, jezdi tam rad, jezdi s nima rad i na pobyty a se zménou prostiedi a mista on
ma dost velkej problém aaa zvladaj ho uplné prosté luxusné, nemdm tam jeden jedinej problém

nemam tam nic, co bych jim snad mohla vytknout.

S: mhm A kdyZ se vrétite takhle do vzpominek k té §kole nebo $kolce? Byla tam fiaka takova

situace, kdy ste to tieba radsi prosté radsi nefekla, ze se Vam néco nelibi.
R4EF: eee Tak j4 asi s tim nemdm problém fict, Ze se mi néco nelibi takZe asi neeee.

S: Super aaaa uZ jenom takova posledni uzavéikova otazka, béli ste se nékdy co nastane, kdyz
vyjadfite tu nespokojenost ee s tim, ze by to dit€¢ mohlo tfeba mit eeeee dyz dam ptiklad ze by
tteba EF odmitali eee mu dat napit nebo mu odmitali fidkou jeho potiebu na zakladé toho, ze

vy ste si n¢jak st€¢zovala nebo ste néco chtéla jinak
R4EF: mmm No to urci urcité neee, co se tyce EF urcité neee.

S: A setkali ste takhle s né¢im takovym u jinych eee u jinych eeem rodi¢i nebo znamych, ze

by néco nécim takovym prosli?

R4EF: mmm No asi tim, Ze sem to sama nikdy nefeSila tak si nnemm mam pocit, Ze si
kamaréadka stézovala tfeba v nemocnici, ze eee ze urcité neddvaj XXX (pozn.: syn kamaradky)
dost pit nebooo on teda je na tom nebo byl uz neni eeee byl na tom mnohem mnohem huf byl
jenom lezék aaa, tak Ze tfeba jakoby v nemocnici, Ze ta péce nebyla takova jako by si
ptfedstavovali nebo dyz byl dlouhodbé v nemocnici a vlastné i kdysi davno kamaradka jezdili

do nemocnice si hol¢icku krmit a davat ji piti denodenné, takze takZze asi spi§ v tom



zdravotnickym zafizeni, ze ta péce nebyla takova, jakou by si predstavovali jinou zkuSenost

nemam, ze by ze by bylo néco $patn¢ zrovna tieba v tom Apropu ktery my vuzivame.

S: mhm mhm Super dékuju Vam moc.



Priloha ¢. 7 — Rozhovor 5

Rozhovor 5
RS

S — odkazuje na Setitele

RS5GH - odkazuje na participanta

S: Tak ja Vas nejdiiv poprosim jestli ee se predstavite a jestli pfedstavite svoji rodinu.
R5GH: Jako eh jako myslite jména nebo..
S: Jo, jo, jo. (Asmév)

R5GH: eeh No vono to je trochu komplikovany (pauza), takzee ja jsem R5SGH, jsem podruhé
vdana, prvni manzel byl XXX (pozn.: jméno byvalého manzela), takze jsem byla XXX (pozn.:

pfijmeni byvalého manzela a jsem rozena XXX (pozn.: rodné piijmeni).
S: (smich)

R5GH: Mam dva bratry. (pauza)

S: To nemusite zas tak...(smich)

R5GH: (smich) Z prvniho manzlestvi mam dvé déti, syna ee dceru a syna eee uum te uum teda
dcera je vdand, syn je Zenatej, takze mam i vnoucata a z druhého manzelstvi s XXX (pozn.:
jméno soucasného manzela) mame GH, ten je tedaa postizeny, ma détskou mozkovou obrnu a

zrakové postizeni.

S: mhm

R5GH: No. Co dal no.

S: ee Jak dlouho pecujete o ditd? (smich)

R5GH: No od narozeni, to znamena, uuuum ted’ to v kvétnu bude osmadvacet roki.



S: mhm Jaké sluzby vyuZivate, tyka se to $koly, socialnich sluzeb nebo zdravotnictvi.

R5GH: No tak zdravotnictvi tam musime je jezdit na pravidelné kontroly, protoze potfebujeme
poukaz na rehabilitaci, kam pravidelné chodime, to chodime do nemocnice na rehabilitaci, pak

eem bézny kontroly..zubni, obvodni. (pauza)

S: mhm...co se...

R5GH: Neurolog. (hlasity vydech)

S: Co se tyé&e skoly, chodil GH do $koly nebo $kolky?

R5GH: GH chodil do Soudny do specielni skoly, absolvoval povinnou $kolni dochazku, mél
Stésti, protoze mél Gizasné pani ucitelky, prvni byla pani ucitelka XXX (pozn.: jméno ucitelky),
ta vlastné se poprvé setkala s takhle té€Zce postizenymi détmi, ale mmh byla velice obétava,
ochotna a vstficna, ee tam muzu fict pani ucitelka, protoze ptesla vlastné z speciel, ze specialni
ttidy, ale ne s postizenymi détmi eeeeh, ucila s témi, ktery méli problém..s ucenim..(hlasity
nadech) a byla zvykla na n¢ vzdycky...ted to feknuu eh.. jako zakficet nebo zvysit hlas, a GH

eeeh aby to kompenzoval, protoze to nem¢l raad, tak se vzdycky zacal smat.
S: (Gsmév)

R5GH: aa Ona si myslela, Ze se vysmiva ji, tak jsem ji vysvétlitla, Ze to neni, Ze by se ji smal,

ale Ze vlastn¢ tim si dodava odvahy zvladnout to...zvladnout to, Ze na n¢, Ze nékdo zvysil hlas.
S: mhm

R5GH: Takze to bylo..takovej..no.

S: mhm A co se ty&e socialnich sluZeb, co jste vyuZivali nebo vyuzivate.

R5GH: Noo osobni asistenci..uz vlastné¢ kdyz chodil do Skolkyy, tak eee jsme méli tam
asistentkuu (pauza) a mél tam ii rehabku, ktera s nim cvicilaa a mél speciel e byla tam specielni
pracovnicee, kterd s nim mm tedy zkous zkousela ee jeho schopnosti rozvijet takhle..noo a vono
to u GH moc neslo (hlasity nadech)..no a jinak potom uuu (hlasity vydech), kdyz skon¢il

povinnou $kolni dochazku, tak jsme vyuzivali stacionaf nebo vyuzivame stacionar vlastn¢.

S: mhm Kdo se primarné stara o dité a kdo Vam s pé¢i pomaha?



R5GH: (tsmév) No tak primarné jsem to ja (smich)..potad..(smich), noo a protoZze nemame ani
babicku ani dédeckaa ani z jedné ani z druhé strany a to, tak v podstaté jsem odkazana naa

asistenci, na osobni asistenci a nebo kdyZ je tatinek k dispozici, tak na GH tatinka.
S: mhm Jaka organizace Vam nejvic pomaha s pé¢i a komu nejvice daveétujete.

R5GH: (Sum) No tak vona v Ji¢iné€ je jedina organizace, to je Apropoo, které jsem vlastné

spoluzakléadala, takze tam mm maj moji plnou divéru.

S: mhm, hm....eee Jak nejéastéji komunikujete se sluzbami, které vyuzivate.
R5GH: ..no tak..

S: Jakym zptisobem.

R5GH: No jakym zptsobem, tak pfes mejl...Castoo, telefonem, osobné podle potieby, ale

celkem dost ¢asto mame kontakt vlastné porad.

v

S: mhm mhm Mate pocit, Ze ste v organizaci rovnocenni partnefi, Ze mate...moznost eee, Ze

oni maj moznost Vam sdélit svoje poznatky a vy mate moznost sdélit jim ty Vase?
R5GH: Urcite.

S: Setkala ste se nékdy s né¢im negativnim, co se ty¢e komunikace.

R5GH: Ne.

S: Divéfujete na 100 procent organizaci, ktera pecuje o Vase dité...pokud ano v jakém sméru

a pokud ne, proc?

R5GH: mmno To je to je dost slozity, jako divéfuju jim, ale fekla bych eee, no takhle rozhodné

péce takovou jako mu ddvam ja to neni a nikdy nebude.
S: mhm
R5GH: Jo, nikdy to nebude takova péce jako v roding...jo? Rozumite mi?

S: Jo...jo.



R5GH: Ale jinak vim, ze bude zajistén, ze nebude...stradat, Ze nebude mit hlad nebo prosté
vim, Ze o n¢ho bude po..(hlasity nadech)..pecovano..po...mmm..profeseondl.. profesionaln¢ a

zodpovédné.
S: mhm, mhm Méte dostatek informaci o tom, co se v organizaci déje s Vasim ditétem?

R5GH: No tak, neni to stoprocentni, protoZze GH mi nic neteknee, takze ja musim divéfovat
tomuu, co mi sdé€luji asistentni a zamestnanci, ze to tak skutecné je a podle toho jak GH vlastné
je nebo je spokojenej a to, tak si myslim, ze jim mohu s stoprocentné diivérovat, ze mi podavaji

informace pravdivé.
S: mhm Podévaj Vam informace ¢asto? Tieba kazdy den?

R5GH: No on je tam GH ttikrat tydné, takze vzdyckyy, kdyZ ho ptfebiram od pracovnika, tak

dostanu informace pokazdé.

S: mhm A mate pocit, ze pokazdé se mizete vyjadiit k pééi o Vase dit&, kdyz se Vam tieba

néco nezda nebo naopak, kdyz se Vam néco vylozené libi, mate moznost se vyjadfit?
R5GH: Ur¢ite.

S: mhm Citite, e mtZete mluvit oteviend? jak s uciteli, tak s peCovateli o Vase dité, naptiklad

co se Vam na péci nelibi nebo jak by se to mohlo zménit?
R5GH: Urcite.

S: ee Napada Vas naka situace kdyyy, e se Vam tieba néco nelibilo nebo ste chtéla néco zménit

aa jestli byste trochu tu situaci popsala a jak ste ji vyiesili.

R5GH: Noo ja musim fict, Zee vzdycky, kdyz se mi néco nelibi, tak je to tfebaaee ja nevim,
vzdycky konkrétni véc, neni to nic zdvazného nebo zatim to nebylo nikdy nic zavazného, je to
tteba jenom n¢jaka konkrétni véc a to si vzdycky domluvim s asistentem, ten kterej ho zrovna
mél neboo se zaméstnance té organizace, ktery ho zrovna mél a doho dohodnem se spoluu,

takZee...nemuzu fict, ze bych se nékdy nedomluvila.

S: mhm mhm eee Neméla ste nékdy pocit nebo nebala ste se nékdy projevit ndzor na pééi o GH

e spis z toho hlediska eee jak se o n¢j budou starat, kdyZ ee si budu stéZovat.



R5GH: No nem¢la sem, ono to je spi§ o tom, Ze sem jako spalu spoluzakladatel, takze vlastné
vim (smich) eee, ze kdyz si ja budu stézovat, tak urcité¢ to GH neodnese (smich), ale nevim jestli

to tak funguje 1 u 1 u ostatnich.

S: mhm

R5GH: Rozumi, rozumite mi jo? Co chci fict.

S: Jo. jo. Chapu chapu.

R5GH: No.

S: eee A kdyz tieba byl GH v té §kole nebo v kolce, byly takové situace?
R5GH: Co jestli sem?

S: Jestli kdyz byl e GH v ee $kolce nebo v té $kole ee jestli nenastala iaka situace kdy ste méla

strach, ze se o n¢j budou starat ee Spatné jenom kvuli tomu Ze ste.
R5GH: NE.

S: Si na néco stézovala.

R5GH: Ne ne ne ne nikdy sem se s timhle nesetkala opravdu né.
S: mhm Ani ve zdravotnictvi.

R5GH: N¢ ja musim fict, Ze vSude k ndm pfiistupovali velice vstiicné ochotnéé a spis ee bych
fekla, ze oCekavali z mé strany, Zze podam vsechny dokonalé organizace, aby mohli k GH

pfistupovat spravne.

S: mhm mhm mhm TakZe eee nemate zadny zazitek, kdybyste citila, e k GH neni naaa mmm

pfistupovano férovée a s tctou.
R5GH: Ne ne, pravéze takovou zkuSenost nemam.

S: mhm mhm Super tak jo v tom piipadé je to viechno, moc Vam dékuju.



Priloha ¢. 8 — Rozhovor 6

Rozhovor 6
R6
S — odkazuje na $et¥itele

R6LM - odkazuje na participanta

S: Tak ja Vas nejdiiv poprosim, jestli byste prosim piedstavila sebe a svoji rodinu?

R6LM: Takzeee my se jmenujeme R6 ee s manzelem sme oba uz diichodci, je ndm Sedesatctyfi,
zijeme v Ceské Lipé a mame dva syny, star$i..NO...zatim svobodnej t¥icetpét let a mladsi LM

tiicettfi let, ktery ma Alfa Mannosidosu, diagnézu vime od jeho dvou a ptil let...tak staci takhle?
S: Jojo ee ma LM naké piidruzené postizeni k k mukopolysacharidoze?

R6LM: Ne. Ona taa mukopolysacharidoza je vlastné jako vSe prostupujici, protoze postihuje
jak intelekt, tak teda fyzickou stranku aaa tak teda u nas i sluchovou stranku..jo? Ze ma velmi

vyraznou ztratu sluchu.

S: ee Zeptam se jaké instituce nebo jaké sluzby vyuzivate? Tyka se to skoly, socialnich sluzeb

a zdravotnictvi.

R6LM: ee Co se tyCe soicalnich sluzeb vyuzivame tiikrat tydné ee denni stacionai ee jednou
tydné to nejsou pifimo sluzby, ale jednou tydné ma osobniho trenéra ve fitku, protoze
rehabilitace tady jsou Spatné dostupny a je jich malo.

S: mhm

RO6LM: A LM uz ani cvicit nechté¢l v rehabilitaci aaa potoom kdyz se povede tak, eee si

zajistime odlehcovaci sluzbu, ale ta bohuzel v Libereckém kraji vitbec neni dostupnd pro



tudlecten ee pro tudletu vékovou kategorii a todle postizeni, takze musime bohuzel dojizdét za

Prahu a nebo do Ceského Brodu, a i tak dostaneme. ..tak &tyfi péti-denni cykly za rok vic ne.

S: mhm mhm

R6LM: Z 1¢kaiti potom navstivujeme samoziejme metabolickou poradnu ke Karlovu a ne piilis
pravidelné, protoze v tomhle véku uz vlastné€ se nic nefesi, nic se nezkouma, objevujeme se tam

jenom kdyz nastane fiakej problém, kterej potfebujeme konzultovat.

S: mhm

RO6LM: Takzee jednou za dva tfi roky, potom mame mistn€¢ pani doktorku neurolozku, tam
chodime kazdy rok, mame kardiologa na prevenci, protoze kardio ndlez tam neni, ale taky
musime kazdy rok, potom foniatra, protoZze LM ma ztratu sluchu 80 procent, takze sluchadla

musej bejt noo a...jo a zubafe samoziejmeé.

S: mhm mhm e Co se tyée $koly nebo §kolky, navitévoval LM?

ROLM: ee My sme m¢li velky §tésti, Ze v roceee devadesdat dva devadesat dva tady moje
kamaradka otvirala Skolu soukromou a potom tam zaroven udélala i Skolku a ja jsem ji
presvédcila, aby tam vzala LM, takze LM vlastné¢ uz vtom devadesat rok devadesatdva

devadesattii byl integrovanej mezi zdravy déti.

S: mhm mhm

R6LM: A¢ byl velmi Spatné chodici eee mé&l naslouchatka a velmi Spatné mluvil, tak oni ho tam
vzali a to povaZzuju teda za velkou vyhru, protozeee jeho to v tom ranym mla détstvi dostal
uzasny socialni jako ee takovej.. z venku (hlasity nadech) jak bych to fekla, no prosté impulz
vod tech ss ucitelek i spoluzakli a to mu zlstalo do dneska. On je nesmirné socidln€ vyspéle;j,
ze prosté vzdycky vi, jak se ma chovat, vzdycky vi, co ma dé¢lat, a Ze kdyz se teda uz chce

vztekat a chovat neslu$né, tak se tak budeme ch vztekat doma jo, na u na ulici ne teda.

S: (ism&v) mhm



RO6LM: Jo..takzee jako t sme méli velky §tésti no, potom bohuzel tedy uz ptisla zvlastni skola
ze vsema nevyhodama, ktery to v ty dobé mélo, kdyyy byl zafazenej do tfidy, kde byli pouze

mm dvé déti, ktery méli...fekla bych mentélni hendikep ostatni déti méli socialni hendikep.

S: mhm

R6LM: A to byl velkej problém [ja délam rozhovor, nemuzu] e takze to byl velkej problém, to
sme feSili jakoo opravdu teda, protoze misto abych ee pfi pred vyukou feSila véci s pani

ucitelkou, tak jsme fesili, Ze déti sou posrany a maj vsi.

S: mhm

R6LM: Jo nebo nemaj viibec nic do Skoly...bylo strasny, to bylo fak teda jako strasny, no a pak
se tedy podafilo, protoze to bylo skute¢né netinosny, tak Skola oteviela takzvanou vyrovnavaci
tfidu, a tam potom LM stravil asi Sest let a zbytek potom jakoby druhej stupeii ee byla takova
smés déti, kdy tam byl downik, autista, na§ LM a takova smés vice méné em, ktery si
vyhovovali, byli klidn&jsi a to potom bylo v pohod¢ a po ukonceni Skolni dochéazky, v tech
Sestnacti, Sel na vyjimku...vlastné do stacionate, kdy dva dni chodil esté do Skoly, aby dochodil
tech deset let, a protoZze mu nebylo osumnact, tak musel jit na vyjimku na tfi dni do stacionare,

a tak chodime cely leta.

S: mhm mhm eee Kdo se primarné o LM stara, kdo Vam s pé¢i pomaha a jaka organizace Vam

nejvice pomaha?
R6LM: O LM se prevazné staram ja, tak ze dvou tfetin, z tfetiny manzel a obCas vypomiize

star$i syn, no a jinak mame tady ten denni stacionaf, nic jinyho tady nemame a jind moznost

neni.
S: mhm Bylo to takhle vzdycky nebo ste tieba spolupracovali...
R6LM: ...ne...

.

S: ...s ranou péci. ..



RO6LM: ...takhle to funguje...takhle to funguje prosté cely ty leta, bud'to byla Skola nebo byl

stacionar jo, ale vzdycky sme to méli takhle.

S: mhm

R6LM: Bohuzel rodice odesli piili§ brzo, nez aby nam mohli poméhat néjak vyraznéjc, neméli

sme dalsi generaci.

S: mhm mhm eee Zeptam se jak nejéastdji nebo jakym zptisobem komunikujete se sluzbami,

které vyuZzivate.

R6LM: Osobné.

S: mhm

R6LM: Protoze tam rdno LM vodveze manzel, ja ho odpoledne vyzvedavam, takze kdyz je

nakej problém, tak ho feS§im hned na miste.

S: mhm mhm eee Je néco co je pro Vas pii té komunikaci vyloZen¢ piijemné nebo nepiijemné?

R6LM: No todle je tézky, ja vopravdu sem zvykla véci fesit z o¢i do o¢i, po telefonu to délam
velmi nerada, kdyz se néco ptihodi, tak radsi jeden den vystydnu, protoze samoziejmé obcas se
néco zadaii Zejo, sme vSichni jen lidi, a Ze by vyslovené no nevim nevim ne nejsem si védoma,

Ze néco by mi vysloven¢ vadilo.

S: mhm

R6LM: Asi i by mi vadilo, kdyby se to fesilo jako vefejné pied tiidou, ale to nikdy dycky to

feSime v kancelafi nebo ani a rozhodné pred LM bych to nefesila...jo.

S: mhm mhm ME¢Ii ste pocit, Ze ste v organizaci rovnocenni partnefi? Ze mate moznost ee
vyslechnout co oni maji jaky jaky maj tieba nazor na vychovu nebo péci o LM, a Ze vy mizete

sd¢lit cokoliv e e ee o svym potiebach? O potfebach LM?



R6LM: emm Ja bych fekla, ze v tomhle sméru je to dobry, protoze ja sem takova posesivni
matka, ktera prosté vi co chce a trvam na tom, co chci, a kdyz tedy ptidou s idkym névrhem,
tak ho prodiskutujem, sem ochotna vyslechnout cizi ndzor, ale vétSinou...j4 madm na LM dost
velky naroky a oni byy vzdycky jako..to uz po nom nemtizete chtit, ja fikdm nee ja to po fniom
prosté chci, protoze dokud’ to de, tak to délat bude, oni maj tendenci trochu ty klienty

nadlehcCovat.

S: mhm mhm

R6LM: Joo jako prosté ja to chapu, ze né€kdy je to pro n¢ 1 jednodussi z toho obsluznyho
hlediska, ale nejsou to vyslovené, ze by sme méli stfety, to né zase, jo, to se teda taky jednou
stalo, ale to myslim, Ze byla jako prosté totalni selhani komunikace v krizové situaci (smich)

dneska uz se tomu jen smé&jem, ale jako to sem pstila ohen a siru. (smich)

S: (ismév) Byla byste ochotna tuhle zkusenost sdélit? co se stalo nebo za jakych situa. ..

ROLM: Ale ale tpln¢ v klidu rano sem ptedala LM do stacionare s tim, ze cely den nebudu na
telefonu, protoze sta skladdm statni zkousSky, takze volat mn¢ zhola zbytecné, prosté¢ musej
tatinka, dobfe...vylezete ven, co poté co ste tedy slozila zkouSku a zapnete si ten telefon jo v ty
chodbé a z toho telefonu okamzité se ozve zvonéni a tam Vam sdéleni, ze LM spadl po hlave

ze schodu.

S: Jezi§ mm...(smich)

ROLM: Ale (smich) co s tim mate jako dyz ste Sedesat kilometr daleko dé€lat, takze sem jim
strasn¢€ vynadala, optala sem se jestli je pfi védomi a jestli nekrvaci, a Ze snad maj na to nakej

befel, jestli volat ¢i nevolat sanitku, jak ja to po telefonu vyieSim. (smich)

S: mhm mhm

R6LM: Takze dostali opravdu hodné vynadano no, tak potom ftekli, Ze tedy uz upravili em
upravili mmm jak se tomu fika ty jejich standarty, jak se chovat v takovéhle situaci, taky to ne
nestava se to bézn¢, navic LM skutecné nic nebylo, mé¢l odfeninu a par bouli, von padat umi,

no ale bylo..to jako vopravdu.



S: mhm mhm. .. Tak eee zeptam se Vas méla ste nékdy strach ee projevit ee nespokojenost nebo

nazor e bylo to pro Vas nékdy narocné?

R6LM: Ano ve skole.

S: mm Byla byste ochotna sdélit fidky vv nak jako konkrétngjc?

R6LM: Nespokojenost nebo nazor...no ee tam méla sem pocit jak LM ubyvali tyy mentalni
schopnosti Zejo, protoze on mél povo pivodné IQ kolem sedumdesati ted’ ma pod padesat e tak

oni na to piili§ nebrali ohled a porad tlacili ee na to vzdélavani.

S: mhm

R6LM: A ja uz mn¢ uz se to nelibilo a uz sem fikala on je nemotivovanej jemuho to viibec
nebavi potadd dokola se tocite na misté, to bylo vidét, Ze gramotnej nikdy nebude, ale oni
nedokazali opustit jakoo to sevieni tohoo skolskyho ptedpisu, kdyt’ Sichni musi teda jako se

vzdélavat, ale tam uz to ddvno mélo bejt spis vo néakejch socialnich dovednostech.

S: mhm mhm

R6LM: A pos..pa..to teda vopravdu jako kcali docela dost aaa nakonec teda musim fict, ze

nerozloucili sme se v dobrym no.

S: mhm e Bylo to...nd, t&d’ sem se chtéla zeptat, jestli to byl6 em pro Vas nekomfortni,

nepiijemne, a jak ste to fesila?

R6LM: No ja sem potom nakonec jak uz sem fekla na zacatku trvala na tom, Ze bude chodit
pouze dva dni v tydnu, budem mit tu d€lenou vyuku, museli sme zadat na kraji um uz si ani
nepamatuju pfesné kde, nékde asi nevim museli sme mit posudek eee z z boze, jak se tika ty

ko..eee...no.

S: mmm Asi nevim co myslite. (smich)



RO6LM: Je tam ta psycholozka aa musela pfijit do Skoly a d’ali sme takovej ten individualni plan

S: mhm
R6LM: Kdy oni teda posuzovali, jak oni to maj nastaveny a nakonec mi dali no tak potichu za

pravdu a udélali sme to tak, Ze sme méli ty dvé dva dni tam a tf1 dni tam no.

S: mhm mhm Jo a méla ste tedd mm z toho co fikéte, tak sem pochopila, Ze ste méla moznost

tu situaci zmeénit eeee a povedlo se Vam to.

R6LM: Jak ji zménite? Tam prosté musitee, nemate moznost ji zmeénit, voni Vam musej vyjit

vstfic a to je prave ten problém vo ty komunikaci.

S: mhm

R6LM: Ze prosté vy jako matka vidite néco, ale oni sou se§nérovany e tim, Ze prosté sou fiaké
ptredpisy, je nakej ten individudlni plan a jako bylo to takovy téZkopadny oni nechtéli...jo
pedagogicko-psychologickd poradna pfijela ano...a museli sme mit dal§i posudek vod
psycholozky, pak si poza pak pozadovat jesté o oponentni posudek od jiné psycholozky, protoze
méli pocit, Ze tam ee co je nasSe ze je zaujata jo a bylo to takovy nepiijemny, jakmile sme to

vyfiesili, ale bylo to myslim zbyte¢ny.

S: mhm mhm

R6LM: No protoze ja méla hlavné pocit, Ze oni nejsou pfipraveny na to, Ze nakej zak se jim

nebude vyvijet doptfedu a naopak pude do regrese.

S: mhm mhm

R6LM: Jo na to viibec nebyli pripraveny a nechtéli to jako ani pfijmout, méli pocit, Ze ho chci
jako pfipravit vo naky tydlecty vzdélavaci benefity, ale bylo vidét, Ze prosté jako jemu uz to
nic nedava...LM nikdy se gramotnym nestal...tak jako naky pismenka umél, ale nebylo to

k ni¢emu.

S: mhm



R6LM: Ze sem povazovala za zbyte¢ny, jako jestli bude umét tech pismenek osum nebo deset,

to uz myslim, Ze z hlediska celkovyho toho je troSku k nicemu.

S: mhm mhm mhm Chépu, tak jo v tom pfipadé je to takhle viechno, moc Vam dékuju.
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