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Uvod

Témata tykajici se postizenych déti a jejich rodin jsou mi velmi blizka. Cely Zivot jsem
vyrlstala v prostredi, kde se tyto rodiny bézné pohybovaly. Jejich Zivotni pfibéhy mne

inspirovaly k zabyvani se této problematiky v rdmci studia specialni pedagogiky.

Je mnoho knih, zabyvajicich se postizenymi détmi v rodiné. AvSak myslim si, Ze knih,
pfimo zamérenych na rodinu, kterd celoZivotné pecuje o takto postizené déti, je

pomalu a pfitom by si tato problematika zaslouZila daleko vic pozornosti.

Zabrousime-li do téchto témat, najdeme spiSe knihy feSici potfeby postizenych déti,
moznosti a zkvalithovani jejich Zivota. Péle o postizené déti je fyzicky i psychicky
naro¢nd. Casto je zajistovana pravé jejich nejbliz$imi. Zivot spjaty s touto celoZivotni
péci vyzaduje mnoho Usili a obétovani casti svého osobniho Zivota. Rodiny
s postizenym ditétem maji jiny styl Zivota. Hodnoty, které maji, jsou jiné, nez jaké méli
pfed narozenim postizeného ditéte. Vazi si malickosti, kterych si bézni lidé nemuseji
vlbec povSimnout. Pravé proto jsem si zvolila jako téma diplomové prace kvalitu Zivota
rodin s postizenymi détmi. M4 prace se nezaméruje tradicné na postizené déti, nybrz

na osoby pecujici o postizené déti.

Prvni kapitola pojedndva o pojeti rodiny. Najdete zde definice rodiny z rdznych
pohledu. V druhé kapitole se zaméruji na osobu se zdravotnim postizenim. Jsou zde
popsana jednotlivd postizeni tykajici se rodin z kazuistik v nasledujici kapitole a jejich
specifika. Treti kapitola obsahuje kazuistiky jednotlivych rodin. Najdete zde zaznamy
strukturovanych rozhovor( s rodinnymi pfislusniky i jejich citace. Pfed samotnym

zavérem najdete celkové shrnuti vSech péti kazuistickych pripadu.

Smyslem prace je pfriblizit Zivot s postiZzenym ditétem nejen rodindm se zdravymi
détmi, ale také dalSim rodindm s postizenymi détmi, aby méli moznost precist si, jak

péci zvlada jina jim podobna rodina a najit zde inspiraci a pochopeni.
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1 Rodina

Na rodinu a jeji vyznam lze nahlizet z rliznych pohledl. Timto pojmem se zabyva
mnoho oborU. Prostupuje nejen psychologii, sociologii, filosofii, ale také jazykovédou a

mnoha dalSimi védami. Pro lepsi predstavu jsem vybrala par nasledujicich definic.

1.1 Vyznam slova rodina
Z etymologického hlediska je slovo rodina odvozeno od slova rod (Haviger, Havigerova,
Loudova, 2014, s. 17, s. 18). Zaméfime-li se na lexikalni stranku slova, stejnojmenni

autofi ve své publikaci uvadi dvé definice:

Podle Spisovného slovniku pro jazyk cesky (Havranek, & Dolezel, 1966) je vyznam
rodiny charakterizovan jako pokrevni pribuzensky vztah mezi dvéma osobami, které
maji spole¢ného predka. Tyto osoby mohou byt spfiznéni rodem ¢i snatkem. Tedy, Ze
se jednd o urcity stupen pribuznosti. TentyZ slovnik zde popisuje také pfibuznost

vnitfni. Ta je ddna blizkosti osob a jejich vzajemnou podobnosti.

Slovnik soucasné cestiny (Lingea, 2012) charakterizuje vyznam rodiny podobnym
zpUsobem. Jedna se o skupinu lidi spfiznénou pokrevné nebo sriatkem. Rodina je
povaZzovana za zakladni spole¢enskou jednotku tvofenou dvojici manzell nebo rodicl
s détmi. Oproti definici z predchoziho slovniku je zde i uveden treti vyznam, za ktery je

povazovano potomstvo.

Z pohledu psychologie nahlizime na rodinu jako na primarni kontext lidské zkuSenosti,
ktera nas vede Zivotem od kolébky aZ po hrob. Podrobnéji se této problematice vénuje
specializovany obor psychologie rodiny, jenz se zabyva primarné vztahy jedince a

rodiny (Sobotkovd, 2001).

Neméné rozdilnou definici mizeme nalézt u sociologie, kterd povazuje rodinu za
pGvodni, nejduleZitéjsi spole¢enskou skupinu tvofenou manzelstvi, pokrevnim
pribuzenstvim, nebo adopci, a stava se zakladnim clankem socialni struktury. Podle
Havigera, Havigerové, Loudové (2014) mizeme z pohledu sociologie hovofit o dvou

typech rodiny: nuklearni a rozsSifena rodina. Nuklearni rodinu tvori zakladni dvojice
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manzell (rodi¢l), ktefi nejsou spfiznéni krvi, a jejich spoleéni potomci. Za rozsifenou

e

rodinu se povazuje rodina Zijici ve spole¢né domacnosti se svymi prarodici.

Pojem rodina nds obklopuje cely Zivot. Ocitdme se v ni a jsme jeji Zivou soucdsti. Podle
Havigera, Havigerové, Loudové (2014) je rodina chapdna jako instituce, jejimz
zakladnim kamenem jsou déti. Podle vétSinového pojeti se o rodiné da hovofit uz od
okamziku, Ze se dva mladi lidé rozhodnou pofidit si dité, zatimco jina tvrzeni se shoduiji,
Ze o rodiné se da hovorit teprve od poceti ditéte, nebo az od jeho samotného narozeni.
,Rodina je prvnim a zdvaznym modelem spolecnosti, se kterym se lidsky jedinec ve

svém Zivoté setkdvad.” (Haviger, Havigerova, Loudova, 2014, s. 7)

Jiné definice, napfiklad autorky Edith Schaeffer (1995), povaZuji rodinu jako seskupeni
jedinct, ktefi na sebe vzajemné plsobi a ovliviuji se. Jejim smyslem je uspokojovani

potieb svych ¢len(, a to po strance intelektualni, fyzické, duchovni, dusevni a citové.

Osobné se nejvice pfiklanim k definici Michalika (2011), ktery oznacuje rodinu jako
skupinu lidi, ktera se vyznacuje vzajemnou naklonnosti. KdyZ se fekne rodina, méla by
se nam vybavit slova jako je domov a bezpedi. Zakladni potieby, které by méla kazda
rodina poskytovat. ,Z pohledu funkce rodiny je ddlezité si uvédomit, Ze uz v okamZiku

naseho narozeni spaddme pod vliv nékoho jiného.” (Michalik, 2013, s. 7)

Narozeni ditéte do rodiny je poZehnani. Jeho ptichod na svét ovlivni hodnoty rodicl a
jejich smysleni. Rodice vidi ve svém ditéti smysl Zivota. Mezi tyto potfeby, které maji
byt vzdjemné naplnovany, se rfadi emocni uspokojeni, citovost mezi rodinnymi cleny,
potieba zdzemi, bezpedi a jistoty. Dité by mélo mit dostatek stale novych podnétd. Pro
rodinu je dité symbolem oteviené budoucnosti. Nositel a pokracovatel rodu. Rodice
ditéti zprostredkovavaji informace o svéte, rady a zkuSenosti do Zivota. Vychovavaji ho
k sobéstacnosti. Rozvijeji ho po vSech strankach. Pfedavaji tak odkaz novym generacim

(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

1.2. Kvalita zivota
V Zivoté nejsou dulezité véci, ceny, trofeje, nybrz okamziky radosti. A nejvétsim Stéstim
je mozinost, sdilet je se svoji rodinou. Funkéni rodinné prostfedi ma zcela

nezastupitelnou roli ve sméru rozvoje osobnosti, uspokojeni vztahovych a
12



emocionalnich potfeb, vytvareni vlastni identity a kvality Zivota a zajisténi (Slowik,
2007). Existuji ndzory, Ze je mozné si kvalitu Zivota koupit. Podle JaroSové (2008) se
mnoho lidi domniva, Ze kvalitniho Zivota mulzieme dosdhnout diky novodobym
technickym vymoZenostem a materidlnim vécem. AvsSak jak uvadi Michalik (2011),
dobro Zivota spocivad pravé v jeho kvalité, nikoliv kvantité. Kvalita Zivota je chdpdna
jako multifaktoridlni a multidimenziondlni. Neméli bychom se na ni tedy divat jen
z jednoho sméru. Kvalita Zivota patfi mezi hlavni hodnoty spoleCnosti. Jednd se o
urcitou Zivotni Uroven, kterd ndm dava dlouhodoby pocit blahobytu (JaroSovd, 2008).
Michalik (2011) ve své knize, jenZ se zabyva kvalitou Zivota u osob pecujicich o ¢lena
rodiny s tézkym zdravotnim postizenim, poukazuje na teorii Veenhovenové (2000),

podle niz existuji ¢tyfi pohledy na kvalitu Zivota.

Z tabulky ¢. 1 vyplyva, Ze kvalitu Zivota vyznamné ovliviuji faktory prostredi (vnéjsi
kvality) a faktory jedince samého (vnitini kvality). Pfi posuzovani bychom méli ddle
vénovat vétsi pozornost jak pfileZitosti, tak také celkovému vysledku Zivota. Pfihodnost
prostiedi znaci: Zivotni prostfedi (ekologie), sociadlni kapital (sociologie, socialné-
politické védy), ekonomické a kulturni podminky, prosperitu a Zivotni Uroven.
Zivotaschopnost jedince symbolizuje: fyzické a dusevni zdravi, adaptivni potencial,
znalosti, schopnosti, zplsobilost. Pod pojmem uzZite¢nost Zivota se skryvaji hodnoty
vySSi nei preziti. To znamend vnimani své vnitfni ceny, uZite€nosti pro své blizké a
okoli, moralni dokonalosti ve vyvoji. Podobné je tomu i v porozuméni smyslu vlastniho
Zivota. Ten predstavuje pocit smysluplnosti, prevazujici ndlady spokojenosti, pocit

Stésti a subjektivni pohody (Hefmanovad, 2012, s. 416).

Tab. &. 1 Ctyfi typy kvality Zivota (Veenhovenova, 2000 In Michalik, 2011, s. 35)

Vnéjsi kvality Zivota Vnitini kvality Zivota
(prostiedi) (jedinec)
. . o pfihodnost prostfedi pro Zivotaschopnost jedince,
Zivotni Sance, prileZitost ‘. Y v
Zivot schopnost preziti
, . .. ver y v orozumeéni vlastnimu
Vysledna podoba Zivota uzite¢nost Zivota P Sivoty

13




Ve spojitosti se snahou zachytit a pojmenovat jednotlivé potreby kvality Zivota, byl
vytvoren takzvany Kovacuv hierarchicky model kvality Zivota, ktery vychazi ze znaméjsi

pyramidy lidskych potfeb Abrahama Maslowa.

Potfeba riistu, estetické a
kognitivni potieby

Potfeba sebeaktualizace

Potieba uznani a akceptace

Potieba lasky a sounalezitosti

Potieba bezpedi a jistory

Fyziologické potieby

Obr. ¢. 1 Pyramida lidskych potfeb Abrahama Maslowa (In JaroSova, 2008, s. 25)

Michalik (2011) tento hierarchicky model popisuje ve své knize nasledovné. Obecny
hierarchicky Kovaciav model kvality Zivota je rozélenén do tfi Urovni. Kazda z téchto tfi
Urovni predstavuje svou vlastni Sestici potieb. Spodni bazalni Uroven predstavuje
zakladni, existencni potreby. V pyramidé lidskych potieb se miZeme setkat téz
s oznacenim fyziologické potreby. Tato Uroven tvofi zakladnu, ze které jsou postupné
odvijeny dalsi Urovné. V prostfedni mezo urovni jsou civilizacni potieby. Nejsou-li
naplnény zakladni potfeby, nemohou byt naplnény ani potfeby naslednych vyssich
urovni. Na nejvyssi meta Urovni jsou potieby elitni cilové. Zatimco v pyramidé lidskych
potieb jsou zde zmifnovany potreby kognitivni, estetické ¢i potreby rlstu, v Kovacové
modelu jsou uvedeny potieby: neproblémové starnuti, pozivani zaslouzeného uznani,
diapazon projev( dobra, pfispivani k rozvoji Zivota, prosocialni chovani a intenzita
sebekultivace. Naplnénim této finalni Zivotni Urovné se dostaneme k pozadované

vysnéné kvalité Zivota.
14



meta uroven
neproblémové starnuti,
pozivani zaslouzeného uznani,
diapazon projevi dobra,
pfispiva k rozvoji Zivota,
prosocialni chovani,

intenzita sebekultivace.

mezo uroven
pevné zdravi,
pfiznivé socidlni zaglenéni,
uroven civilizatnihorozvoje,
pratelské prostiedi,
ziskané znalosti — kompetence,

zaZitky spokojenosti — pohody.

bazalni uroven
dobry somaticky stav,
vyvoj ve funkéni roding,
materidlni — socialni zabezpeceni,
Zivotadarné okoli,
navyky a zplsobilosti k preZiti,

psychické fungovani v normé.

Obr. €. 2 Kovacuav hierarchicky model kvality Zivota (Kovac, 2001 In Michalik 2011, s.
37)

Zamérime-li se na kvalitu Zivota rodin s postizenymi détmi, maji tyto faktory mnohem
SirSi zabér, nez jak je uvedeno v Kovacové hierarchickém modelu. Podle Michalika
(2013) patfi mezi hlavni ukazatele kvality Zivota oblasti: zdravotni, medicinské, socio-
biologické, psychologické, ekonomicko-socialni, pravni, zaméstnanecké, oblast
vzdélani, socidlni ochrany, oblast sluzeb, ddvek, podpory, pristupnosti prostredi
(sluzby, doprava, bydleni) a volného casu (kultura, sport, apod.). Tyto oblasti

charakterizoval vyétem jednotlivych aspektl kvality Zivota na nasledujici strané

v tabulce €. 2.
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Tab. ¢. 2 MichalikGv model kvality Zivota rodin s postizenymi détmi (2013, s. 60 — 63, s.

68 — 75)

Aspekty zdravotni a medicinské

aktualni a ocekavany zdravotni stav,
terapeuticka zplsobilost mediciny
k zdravotnimu stavu,

zpUsobilost, ochota a moZnosti ¢lovéka pecovat o svij
zdravotni stav,

vzhledem

ekonomickd, financni a teritoridlni dostupnost potrebné
péce.

Aspekty socio-biologické

a psychologické

psychosocialni stabilita osoby se zdravotnim postizenim,
hodnotovy systém, struktura a zaméreni osobnosti,
vhimani znevyhodnéni v pribéhu ¢asu,

postaveni v rodiné a spolecnosti,

moznosti a schopnosti sebeobsluhy, orientace, udrzovani
socialnich kontaktu a trdveni volného casu.

Aspekty ekonomicko-socidlni a

pravni

uroven spole¢nosti a postaveni osob se zdravotnim
postizenim,

Uroven Zivotniho prostredi,

ochota spolecnosti redistribuovat ¢ast verejnych zdrojl
pro potreby zdravotné postizenych,

ochrana osob se zdravotnim postizenim, pristupnost
legislativy a vymahatelnost prava.

7 s

Aspekty zaméstnani a vzdélani

moznost realizace pracovnich kompetenci, Ucasti ve
vzdélavani a rozvoje lidskych zdroja,

svobodna volba vzdéldvaci cesty s dosazenim co mozna
nejvyssi drovné vzdélanosti osob se zdravotnim
postizenim,

odpovidajici druh vzdélani ve vztahu ke zdravotnimu
postiZeni a dostupnost prostifedkl podpory ve vzdélavani,
vyuzitelnost vzdélani v osobnim, spolecenském Zivoté a na
trhu prace,

rozvoj a pripravenost pracovnikd pomahajicich profesi.

Aspekty socidlni ochrany,

davek, sluzeb

zajisténi podilu osob se zdravotnim postizenim na
ekonomickém rozvoji spole¢nosti,

odpovidajici mira socidlni ochrany, podpory aktivnich
prvk a omezeni negativnich vliv socidlni pasti,

adresné, kvalitni a dostupné socidlni sluzby, ucinné
socialni davky fresici rozhodujici oblasti vyplyvajici ze
zdravotniho postizeni,

ochota vefejnosti pfispivat na potreby vyloucenych i
minoritnich skupin.

Pristupnost prostiedi (sluzby,

doprava, bydleni)

ekonomickd dostupnost bydleni a jeho architektonické
uzpUsobeni,

pfistupnost verejnych sluzeb a prostor,

prizpGsobeni verejné dopravy osobam se zdravotnim
postiZzenim,

ergonomie predmétl denni potreby.

Aspekty volného ¢asu (kultura,

sport)

dostupnost kulturnich a sportovnich akci,

moznost aktivniho péstovani sportovnich a jinych aktivit
s ohledem na potteby osoby se zdravotnim postiZzenim,
vhodné podminky pro smysluplné traveni ¢asu osob se
zdravotnim postizenim.
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Michalik (2011) doddava, Ze bychom nikdy neméli opomenout také na subjektivni
hodnoceni a emocni prozivani dotazovanych, nebot tento faktor vyznamné ovliviiuje
zjisténé udaje o aspektech kvality Zivota. Subjektivni hodnoceni se zabyva: pocity
Stésti, spokojenost se Zivotem, radost ze Zivota, prostifedim nabidnuti moznosti a Sance
a konecné mira uspokojovani zakladnich potieb jedince (JaroSova, 2008). Tuto
vzajemnou souvislost mezi subjektivnimi a objektivnimi podminkami se pokusil

Michalik (2011) osvétlit tabulkou ¢. 3.

Tab. €. 3 Model kvality Zivota dle objektivnich podminek a jejich subjektivniho prozivani

(Michalik, 2011, s. 34)

Objektivni Zivotni Subjektivni pohoda
podminky dobra Spatnd
Dobré pohoda disonance
Spatné adaptace deprivace

NemuUzeme dat rovnitko mezi dobrymi podminkami k Zivotu a dobrou kvalitou Zivota,
stejné tak to nelze fici ani opaéné. Spatné podminky k Zivotu neznamenaji automaticky
Spatnou kvalitu Zivota. Jsme to my, ktefi mame vliv na kvalitu naseho Zivota a to
bychom si méli uvédomit v prvni fadé. Na zavér této kapitoly si dovolim uvést citat.
,Rodina je mobil. Rodina je umélecké dilo. Rodina je vzrusSujici umélecké povoléni,

nebot na uméleckém dile je tfeba pracovat.” (Schaeffer, 1995, s. 9)
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2 Dité se zdravotnim postizenim

Pojem postizeni (disabilita) je uveden v Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti,
disability a zdravi ndsledujicim zplGsobem (2008, s. 9, s. 221): ,Disabilita je sniZeni
funkénich schopnosti na udrovni téla, jedince nebo spolecnosti, kterd vznikd, kdyz se
obcan se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici) setkdvd s bariérami prostredi.”
Jednd se o pojem zastfeSujici poruchy, hranice aktivit a omezeni participace. Dale

oznacCuje negativni hlediska interakce mezi jedincem se zdravotnim problémem,

faktory osobni a prostiedi (spoluplsobici faktory).

Jini autofi, naptiklad Slowik (2007, s. 27) uvadi definici: , PostiZzeni znamend omezeni
nebo ztrdtu schopnosti vykondvat cinnost zplsobem nebo v rozsahu, ktery je pro
¢lovéka povaZovdn za normdlni. Znevyhodnéni (handicap) se projevuje jako omezeni
vyplyvajici pro jedince z jeho vady nebo postiZeni, které ztéZuje nebo znemoZriuje, aby
naplnil roli, kterd je pro néj (s pfihlédnutim k jeho véku, pohlavi a socidlnim ¢i kulturnim

Cinitelim) normdlni.”

Lidé ¢asto mivaji vlci lidem s postizenim zbytecné predsudky. NahliZzeji na né jako na
nestastniky, ktefi nemohou mit z ni¢eho radost, nevnimaji Zivot tak jako béina
populace a tudiZz si ho ani nemohou jakkoliv uzit. Tato presvédceni vznikaji pfi
porovnavani postizenych sbéinou populaci, kterou vnimame jako ,normalni“.
,Normalita je stav osoby, jedince, véci, situace nebo jevu, odpovidajici té normé,

z jejihoZ hlediska je normalita posuzovdna.” (Slowik, 2007, s. 23)

Tato norma slouzi jako zavazné a vSeobecné uzndvané pravidlo, kritérium, které
pomaha urcit normalitu jedince pfi porovnavani s ostatnimi. Podle stejnojmenného
autora jsou pricinou téchto predsudkl pravé vnimané odchylky postizenych od normy.
Viditelné odlisnosti, zplisoby chovani, cokoliv, co neni v souladu s normou spolec¢nosti,
je tedy oznaceno za abnormalni. NemUzZeme vSak oznacit abnormalitu automaticky za

néco negativniho, ponévadz i sama genialita je vzacna a vymyka se normé.

,Vada, porucha, defekt (impairment) je naruseni (abnormalita) psychické, anatomické

Ci fyziologické struktury nebo funkce.” (Slowik, 2007, s. 26)

Podle Slowika (2007) jsou poruchy ¢lenény dale podle tfi kritérii. Z hlediska typu muze

byt postiZzeni organové nebo funkéni. Dle intenzity rozliSujeme poruchy na lehké,
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stfedni a tézké. Tretim kritériem je doba vzniku. Ta udava, zda se jedna o poruchu

vrozenou ¢i ziskanou béhem Zivota.

,Vsechny faktory, které prokazatelné zplsobuji vznik vad a poruch u ¢lovéka, mohou
vyvoldvat znacné Sirokou Skdlu ndslednych projevi,; vady a poruchy u kaZdého jedince
jsou bud’ jinak zdvazné, nebo mohou vznikat v rtiznych obdobich v pribéhu Zivota

clovéka.” (Slowik, 2007, s. 45)

Stejné tak jako méreni kvality Zivota je ovliviiovano fadou faktord, jak jsem jiz zminila
v prvni kapitole, i zde se v pfipadé vzniku postizeni jedna o jev multifaktoridlni
(Truhlarova, 2016). Postizeni mlze vzniknout prakticky kdykoliv béhem Zivota. Zatimco
v minulosti nebyly pticiny postizeni téméf vibec objasnény, v dnesni dobé jsou jiz
nastavajici matky diky lékafskym pokrokim vice hlidany a mnohem lépe informovany o
vyvoji jejich plodu. | navzdory tomu vSak nemusi byt nékteré pfic¢iny dosud objasnény

(Slowik, 2007).

Faktory, které se negativné podileji na mozném vzniku postiZzeni, rozliSujeme na
endogenni, tedy vnitini a faktory exogenni, tedy vnéjsi. Vyznamny vliv na vznik
postizeni mGze mit sama genetika. Genetiku radime k faktorim endogennim. Patfi sem
napriklad rGzné chromozomadlni aberace (Downlv syndrom) a genové mutace
(fenylketonurie, daltonismus). Dalsi daleZitou roli hraje dédi¢nost. Dédi¢né dispozice,
které se mohou projevit, dale zménéna reaktivita (alergie, astma) souvisejici
s naruSenou imunitou. Exogenni faktory uvadi stejnojmenny autor vzhledem
k jednotlivym stadiim vyvoje ditéte. BEhem prenatalniho vyvoje mlze dojit k poruseni
plodu z divodu fyzikalniho (Uraz, skodlivé zareni), chemického (ucinky nékterych Iékd,
drog), nutriéniho (nesprdvnd Zivotosprava), biologického (infekce virového a
bakterialniho plvodu), psychického (stres) nebo socidlniho (socidlné-patologické
prostredi). Jako typicky priklad uvadi infekéni onemocnéni rubeola, znamé jako
zardénky. Zatimco Bendova (In Potmésilova, 2013, In Truhlafovd, 2016) povaZuje za
nejrizikovéjsi dobu vzniku postizeni prvni trimestr, ponévadZz dochazi k budovani
zdkladu ¢lovéka, podle Slowika (2007) je nejrizikovéjsi dobou samotny porod. V dobé
perinatalni miZe dojit k mechanickému poskozeni (pohmozdéni hlavicky ditéte) ¢i k

omezeni pristupu kysliku (hypoxie, asfyxie). Dalsi rizika mohou pfijit kratce po narozeni
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v podobé novorozenecké infekce, popfipadé jiné zavainé komplikace. V dobé
postnatalni dité ohroZuji stejné faktory jako v dobé prenatdlni. Nej¢astéji je poSkozeni
zpUsobeno opét Udrazy, nebo nasledkem tonuti nebo onemocnéni typu klistova
encefalitida, meningitida, nebo lymska boreliéza (Slowik, 2007). , Osoby se zdravotnim
postizenim nepredstavuji v Zadné spolecnosti skupinu, kterd by stdla vné spolecenského

déni.” (Michalik, 2011, s. 27)

Zdravotné postiZeni tvofi na celém svété vyznamnou minoritu. Podle statistiky jsou
diagnostikovdny vrozené vady az u 11% ze vSech narozenych déti. Zastoupeni
zdravotné postizenych osob v Ceské republice i ve svété tvofi 11% celkové populace.
To je vprepoctu pfiblizné pGl miliardy télesné, smyslové, nebo mentalné
handicapovanych obyvatel. V Ceské republice se tedy pohybujeme okolo jednoho
milionu osob zdravotné postizenych, z toho 400 000 téZce zdravotné postizenych. Pro
vétsi prehled uvedu konkrétni vycet informaci, ktery mapuje podrobné zastoupeni

zdravotné postizenych v Ceské republice (Hruby, 1992):

e 300000 osob s mentdlnim postizenim (z toho 60 000 stézkym mentdlnim

postizenim),

e 300000 osob stélesnym postizenim (z toho 150000 osob stézkymi

pohybovymi vadami),
e 300 000 osob se sluchovym postizenim (z toho az 15 000 neslysicich),
e 100 000 osob s psychickou poruchou nebo onemocnénim,
e 60 000 osob se zrakovym postizenim (z toho az 4 500 nevidomych),
e 60000 osob s narusenou komunikaéni schopnosti,

e 1500 osob hluchoslepych.

2.1. Oblast skolstvi

V oblasti Skolstvi se na zdka s postizenim vztahuje pojem Zak se specidlnimi
vzdélavacimi potfebami. Dle Skolského zakona se mezi 7dky se specidlnimi

vzdélavacimi potfebami tadi Zaci zdravotné znevyhodnéni a Zaci socialné
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znevyhodnéni. V § 16 je uvedeno, Ze Zak se specidlnimi vzdélavacimi potfebami ma

pravo na:

e vzdéldvdni, jehoZ obsah, formy a metody odpovidaji jejich vzdélavacim

potfebdm a mozZnostem,
e bezplatné uzZivani specidlnich ucebnic, didaktickych a kompenzacnich pomdcek,

e vytvoreni nezbytnych podminek, které toto vzdéldvdani umoZni, a na

poradenskou pomoc Skoly a skolského poradenského zarizeni.”

Dale se dle stejnojmenného paragrafu pro tyto zaky stanovuji vhodné podminky pfi
pfijimani ke vzdélani a k jeho ukoncovani. Pfi hodnoceni se rovnéz prihlizi k povaze
postizeni. V pripadé, kdy to vyZzaduje povaha postizeni, ztizuji ve Skolach ttidy, oddéleni
nebo studijni skupiny, které maji upravené vzdélavaci podminky. V této souvislosti
mUze reditel zfidit funkci asistenta pedagoga ve skupiné, kde se vzdélava zak se
zdravotnim postizenim. ,Zdci se stfedné tézkym a tézkym mentdinim postiZzenim, Zdci
se soubéznym postiZenim vice vadami a Zdci s autismem maji prdvo se vzdéldvat v
zdkladni Skole specidlni, nejsou-li vzdéldvdni jinak. Priprava na vzdéldvdni détem se
stfedné téZzkym a téZzkym mentdInim postiZzenim, se soubéZnym postiZzenim vice vadami
p

nebo s autismem se mizZe poskytovat v prfipravném stupni zdkladni skoly specidlni.

(zdkon ¢. 561/2004 Sb. § 16)

Podle § 48 predchazi vzdélavani v zakladni Skole specidlni Zzadost zdkonného zastupce,
pisemné doporuceni Skolského poradenského zafizeni a souhlas feditele Skoly. Tato
vzdélavaci cesta je oproti bézné zakladni Skole desetileta a je rozloZena na 1. stupen,

tedy 1-6. rocnik, a 2. stupen, 7-10. ro¢nik (zakon ¢. 561/2004 Sb. § 48).

Dle § 40 ma zak s hlubokym mentalnim postizenim narok na jiny zpUsob pInéni povinné
Skolni dochdazky. K této problematice se blize vyjadruje § 42, ktery o Zacich s hlubokym
mentdlnim postizenim piSe nasledujici: ,Ditéti s hlubokym mentdlnim postiZzenim
stanovi krajsky ufad mistné pfislusny podle mista trvalého pobytu ditéte se souhlasem
zdkonného zdstupce ditéte takovy zpusob vzdéldvdni, ktery odpovidd dusSevnim a
fvzickym mozZnostem ditéte, a to na zdkladé doporucujiciho posouzeni odborného
lékare a Skolského poradenského zarizeni. Krajsky urad zdroven zajisti odpovidajici

pomoc pri vzdélavdni ditéte, zejména pomoc pedagogickou a metodickou. Dojde-li ke
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zméné dusevnich a fyzickych moZnosti ditéte, krajsky urfad zpisob vzdéldvdni

odpovidajicim zptsobem upravi.” (zakon ¢. 561/2004 Sb. § 42)

2.2. Oblast socialni

V socidlni oblasti se presnéji vymezuje mira zdravotniho postizeni. Setkdvdme se zde

nové s pojmy, jako je stupen zavislosti a zakladni potreba.
,Osoba do 18 let véku se povaZuje za zdvislou na pomoci jiné fyzické osoby ve:

e stupnil - lehka zavislost, jestliZe z divodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho
stavu neni schopna zvilddat tri zdkladni Zivotni potreby,

o stupni Il (stfedné téZka zavislost), jestlie z divodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvlddat Ctyfi nebo pét zdkladnich Zivotnich
potreb,

e stupni Il (téZka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvlddat Sest nebo sedm zdkladnich Zivotnich
potreb,

e stupni IV (uplna zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvlddat osm nebo devét zdkladnich Zivotnich
potreb, a vyZaduje kaZzdodenni mimorddnou péci jiné fyzické osoby.” (zdkon ¢.
108/2006 Sh., § 8)

Tyto zdakladni Zivotni potfeby jsou dale upfesnény v§ 9, podle kterého se pfi
posuzovani stupné zavislosti hodnoti schopnost zvladat tyto zdkladni Zivotni potieby:
mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena,

vykon fyziologické potfeby, péée o zdravi, osobni aktivity, péée o domacnost.

2.3. Oblast zdravotnictvi

LZdravi je stav uplné télesné, psychické a socidlni pohody.” (Podle WHO, 1980 In
Slowik, 2007, s. 29)

Podle ICF (2001) se zdravotni postiZzeni netyka pouze malé ¢asti populace, nybrz celého

svéta a mlzZe byt trvalého i prechodného razu. Posuzovanim zdravotniho stavu se
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vénuje specializovany atestacni obor posudkové I|ékafstvi. Pracovnikem I|ékarské
posudkové sluzby je |ékaF, ktery je vtomto oboru kazdorocné Skolen. Lékarska
posudkova sluzba provadi posudky dle stanovenych kritérii, které podléhaji presné
danym pravnim predpisim. U jednotlivych osob se posuzuje: invalidita a zména stupné
invalidity, dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav ditéte a jeho neschopnost vykondvat z
dlvodu tohoto zdravotniho stavu vydélecnou cinnost, zda jde o osobu zdravotné
znevyhodnénou, schopnost pohyblivosti a orientace pro Ucely fizeni o pfiznani priikazu
osoby se zdravotnim postizenim a zda jde pro ucely prispévku na zvlastni pomutcku o
osobu s tézkou vadou nosného nebo pohybového Ustroji nebo stézkym sluchovym
postizenim nebo s tézkym zrakovym postizenim anebo s tézkou nebo hlubokou
mentalni retardaci a zdravotni stav nevylucuje poskytnuti prispévku na zvlastni
pomdcku, stupefi zavislosti fyzické osoby pro Gcely pFispévku na péci (Ceskad sprava

socialniho zabezpeceni, 2015).

2.4. Vybrané druhy postizeni
Nasledujici fadky jsou vénovany vybranym druhdm postizeni, kterd jsou uvedena u

jednotlivych pripadovych studii.

2.4.1. Atypicky autismus
Podle MKN 10 (2013) fadime Atypicky autismus mezi pervazivni vyvojové poruchy.
ditéte, proto nazev atypicky. Atypicky autismus vznikd u jedincl s téZzkym mentalnim
postizenim a jedincl s téZzkou vyvojovou receptivni poruchou feci. Na postizeni se
pfichdzi az po tretim roce Zivota ditéte. Diagnostikuje se podle projevl chovani u
ditéte. Pro diagndzu autismu neni dostatecné prokazana abnormalita v jedné, nebo ve
dvou oblastech. Dle DSM-5 (2015) jsou témito oblastmi naruseni interakce (kritérium
A) a reciprocni socialni komunikace (kritérium B), dale omezené, repetitivné vzorce
chovani (kritérium C). Tyto ptiznaky od ¢asného détstvi, omezuji nebo narusuji bézny

Zivot.
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Tab. €. 4 Kritéria triady u poruch autistického spektra (Thorova, 2007)

- vyrazné narusena schopnost pfimérené uzivat
neverbalni chovani (o¢ni kontakt, vyraz
obliceje, postoj téla a gesta) v rlznych
socidlnich situacich,

- neschopnost vytvaret vztahy s vrstevniky s
prihlédnutim na dosaZenou vyvojovou Uroven,

- mald schopnost spontanné sdilet s ostatnimi
radost a zajmy, mit potésSeni ze spolecné

Kritérium A

,Kvalitativni naruseni socialni interakce”

¢innosti,
- nedostate¢na schopnost socialni a
emocionalni empatie (nedcastni se

kolektivnich  her, preferuje samostatnou
¢innost, vyuziva lidi jako pomocniky).

- opozdény vyvoj teCi nebo se feC vlbec
nevyvine, u déti, které maji vyvinutou rec, je
vyrazné postizena schopnost iniciovat nebo
udrzet konverzaci s ostatnimi,

- stereotypni a opakujici se pouzivani feci nebo
idiosynkraticky jazyk,

- chybi rlznoroda, spontanni, symbolickd a
socialné napodobiva hra odpovidajici vyvojové
Urovni.

Kritérium B

,Kvalitativni naruseni komunikace”

- ndapadné vyrazné zaujeti pro jednu nebo vice
Cinnosti, které je abnormalni svou intenzitou
nebo predmétem zajmu,

- zjevné ulpivani na specifickych, nefunkénich

, L. ritudlech a rutinni ¢innosti, odpor ke zménam,

»Stereotypni vzorce chovani, zajmd, - stereotypni a opakujici se motorické
manyrovani (tfepani ¢i  kroutivé pohyby
rukama a prsty nebo komplexni specifické
pohyby celym télem),

- nepfimérené dlouho trvajici zaujeti castmi
predmétl (knofliky, casti téla).

Kritérium C

aktivit”

2.4.2. Détska mozkova obrna
Mezi nejzndméjsi kombinované postizeni fadime détskou mozkovou obrnu. Podle
Krause (2004) se jedna o viibec nejcetnéjsi neurovyvojové onemocnéni, které ma
dopad na hybnost clovéka. Détska mozkova obrna muize rlizné zavainé formy. Dle
prfitomnosti spasticity se déli dale na formy spastické: dipareticka, hemipareticka,
kvadruparetickd, a nespastické: dyskinetickd a hypotonickd. Formy se mohou
v pribéhu vyvoje ménit. Diagndza se stanovuje pfi jejich ustaleni ve tfech az ¢tyrech
letech véku ditéte. | tyto formy mohou byt rizné zavazné. V nékterych pripadech mize
byt tézkd dipareticka forma zavaznéjsi, nez lehkd forma hemiparézy. V nejmirnéjsich

pripadech se muze i ¢lovék trpici détskou mozkovou obrnou dostat na vysokou skolu a
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uspésné ji dostudovat. V soucasnosti neexistuje zadna kurativni l1é¢ba. Avsak zlepseni
stavu lze dosdhnout vcasnou a cilenou rehabilitaci. Smysl rehabilitace spociva
predevsim v pravidelném cvi¢eni a protahovani svalli, ¢imz u ditéte predchazime
vzniku kontraktur, spasticity a rGznych deformit. Pfi nacviku téchto cvikl se vychazi
z konceptu manzelt Bobathovych, znamého téZz jako Bobathova metoda. Détska
mozkova obrna je postizeni neprogresivniho charakteru. Béhem Zivota se k postizeni
pridruzuji dalsi zdvazna onemocnéni, nejcastéji epilepsie (az 50% vsech pripadd DMO)
a smyslové vady (zrakové, sluchové). Riziko narozeni déti s détskou mozkovou obrnou
stoupd u starSich matek. Az 50% déti s nizkou porodni vdhou ma détskou mozkovou

obrnu.

2.4.3. Lennox-Gastautliv syndrom
Mezi zavainé epileptické syndromy patii podle MKN 10 (2013) Lennox-Gastautlv
syndrom, uvadén castéji pod zkratkou LGS. Lennox-Gastautllv syndrom najdeme
v odbornych publikacich témér vyjimecné. Vétsina knih i periodik je zaméfend na
epilepsii obecné a o syndromu se jiz dale podrobnéji nevénuje. Castokrat je v knihach
pouze zminén jeho nazev. Pro podrobnéjsi popis je vhodné vyhledat zahranicni
literaturu. Tento typ epilepsie je charakteristicky svymi silnymi zachvatovymi projevy.
Zachvaty jsou velice silné a tézko kontrolovatelné. Tento typ zachvatl je bud’ tonické,
nebo atonické povahy. Vyraz tonické znaci pritomnost silnych kreci v prabéhu celého
zachvatu. Lennox-Gastautlv syndrom neni zaleZitosti pouze u déti, naopak pretrvava i
v dospélosti. Dosud nebyl objeven Zadny univerzalni zplsob |écby tohoto syndromu.
Diky Iékarskym pokrokiim se vsak da alesporn omezit vyskyt zdchvati ¢i zlepsit jejich
samotny priibéh. Jsou jimi napfiklad léky, které snizuji kfe¢e béhem zachvatu. Ug&inky
téchto Iékd jsou kontrolovany a po ¢ase upravovany dohlizejicim neurologem. Je
dilezité, aby se kontroly u lékafe nevynechdvaly, zejména u neurologa. Clovék trpici
Lennox-Gastautovym syndromem bude potiebovat zvySeny dohled po cely Zivot. Proto
je vhodné spolupracovat s |ékafi a byt s nimi v pravideIném kontaktu (Sirven, Shafer,

2014).
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2.4.4. Rettliv syndrom
Stejné jako v pripadé Atypického autismu, i Rettlv syndrom je faze mezi pervazivni
vyvojové poruchy. Specifikator téchto poruch je podle DSM-5 (2015) spojeny se
zndmou zdravotni nebo genetickou pfi¢inou nebo environmentdlnim faktorem.
Syndrom se vyskytuje pouze u divek. Dité se vyviji normalné pfiblizné do osmého
mésice véku. Poté vyvoj ustdva a dochazi k regresi. V této regresivni fazi si mlzeme
vSimnout vyrazného naruseni socialni interakce. Pro tento typ postizeni je dle MKN 10
(2013) charakteristické neucelné uzivani rukou, stereotypni kroutivé pohyby, porucha
obratnosti a spontdnni hyperventilace. Vysledkem tohoto postizeni je tézkda mentalni
retardace. Podle DSM-5 se po ¢tvrtém roce mohou zlepsit socidlni dovednosti, a tak jiz

nejsou autistické rysy centrem pozornosti, nejsou-li naplnéna diagnosticka kritéria.
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3 Rodina s ditétem se zdravotnim postizenim

LZdravi ditéte je pro vétSinu matek jednou z nejvétsich hodnot a jeho trvalé
znehodnoceni naopak jednim z nejhorsich Zivotnich traumat, kterd mohou mdmu

potkat.” (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 11)

Narozeni ditéte je pro rodinu vyznamnou udalosti. Podle stejnojmennych autorek
predstavuje narozeni postizeného ditéte pro rodinu obrovskou zatéz, které jsou ze dne
na den vystaveni a na kterou nejsou pfipraveni. Zivotni idea rodi¢d se rozpada.
Zklamani z nenarozeného zdravého potomka mnohdy vyusti v trauma, které si nesou
po cely Zivot. Rada autortl tento moment p¥irovnava k tragédii jako je umrti v rodiné.
Rodice se razem ocitaji ve velkém stresu. Nemaji potfebné informace, ani zkuSenosti.
Rodina od této chvile Zije v permanentni nejistoté. Ani samotni Iékafi nemohou s
presnosti urcit prognézu ditéte a pfripravit tak rodi¢e na dalsi stresujici okamziky.
,DuleZitym faktorem ovliviiujicim miru rodicovského stresu je typ a zdvazZnost postiZeni
a z ného vyplyvajici mira zdvislosti ditéte na péci jiné osoby.” (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009, s. 15) Nazory maminek se vsak v tomto ohledu rdzni. Matky, které maji
to Stésti, Ze se jejich dité muUzZe svobodné pohybovat, jsou sice osvobozené od jejich
vécéného tahani a premistovani. Aviak na druhou stranu maji vétsi starosti s tim, Ze si
jejich dité maze nevédomky ublizZit. Zatimco nékteré matky se musi tlacit s kocarky a
vozicky, jiné zase musi vést déti pevné za ruku, aby se jim nevytrhly a nevbéhly do

silnice.

Néktera postizeni nemusi byt na prvni pohled patrna a pfichazi se na né az v prabéhu
vyvoje ditéte. Matka si mUZe povSimnout, Ze jeji dité reaguje neadekvatné na rGzné
podnéty, nebo na dané podnéty nereaguje vibec. Rodice Ziji v nejistoté, az do sdéleni
vysledné diagndzy.

Reakce rodic¢l na postiZzeni u vlastniho ditéte prochazi nékolika fazemi: faze Soku,
pfijmuti skutecnosti, Ze je dité postizené, faze vyrovnani. V dalSich publikacich se
mUzeme setkat s podrobnéjsim délenim. Podle Vagnerové, Strnadové, Krejcové (2009)
se nejednd o ,pouhé tfi faze”, ale o daleko slozZitéjSi proces. Ve své knize Narocné
matefstvi rozpracovaly vyrovndvani se rodi€d s narozenim postizeného dité

nasledujicim zplsobem.
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Prvni faze Sok nastava bezprostfedné po zjiSténi, Ze je jejich dité postizené. Rodice
upadaji do Soku. Nevédi, co si pocit. Nevi, jak s nové ziskanou, tragickou zpravou
nalozit, jak ji zpracovat a jak v danou chvili reagovat. Néktefi nedokazou udrzet naval
emoci pramenici z pocitu beznadéje a bezmocnosti. Jini naopak nejsou schopni zadné
reakce a pusobi strnule. Rodi¢e se casto uchyluji k popirani pravdy. Mohou si
namlouvat, Ze situace neni redlnd a jedna se o pouhy zly sen. Narozeni postizeného
ditéte si nepfipousti a informace o jeho diagndze od lékafe nemusi akceptovat. Je
velmi dllezité, aby rodice byli s diagndzou sezndmeni co nejsetrnéji. ,Jakmile se
dozvédi, co se presné stalo a jaké bude mit postiZeni ndsledky pro Zivot ditéte, jejich
problém neni mensi, ale muZe se zddt sndze resitelny.” (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009, s. 15)

Po odeznéni Soku a pfipusténi skutecnosti, Ze je jejich dité postizené, zacinaji rodice
hledat pfic¢inu. Potfebuji zjistit, kde se stala chyba. Kdo ma vinu na tom, Ze se jejich dité
nenarodilo zdravé, jak mélo. Vétsinou byva za vinika oznacen tym lékaru, ktery se
podilel na kontrolach v pribéhu téhotenstvi ¢i pfimo u nasledného porodu. Hledanim
a oznacenim vinika se rodi¢e pomahaji zbavit se pocitu vlastniho selhani. Vyreseni
priciny mlze zC€asti ulevit jejich svédomi. Rodice se tak mohou |épe posunout dal a
prekonat trauma, které je stdle tizi. Vinikem vSak muze byt oznacen i samotny rodic.
VétsSina matek ma tendenci pfipisovat vinu sama sobé. Matky se se svym ditétem
idenfitikuji. Pokud se dité tedy narodi zdravotné postiZzené, potykaji se matky se silnym
pocitem ménécennosti. Tato tendence je mnohdy zesilovana obviflovanim rodinnych
pfislusnikl, zejména z otcovy strany. DulleZité je, aby se matka i otec semkli a drzeli

pospolu za kazdé situace a nenechali se ovlivnit tlakem starsich rodinnych pfislusnika.

VUci rodiné s postizenym ditétem je vyvijen silny tlak i zvenci. Tlak okoli, které na
rodinu pohlizi, ba dokonce je soudi, ovliviiuje a prohlubuje pocity rodi¢d. | tady jsou
pocity rodicl velice subjektivni. Zatimco nékterym rodi¢cdm nevadi soustrastné
pohledy, jini nesnesou, aby se na né pohlizelo jakkoliv jinak nez na normalni rodinu.
Mnoho rodi¢i se tak za své postizené dité na verejnosti stydi i se ji uplné strani.
Nasledkem toho byva ¢astecna nebo Uplna izolace od spole¢nosti. Matky i otcové maji

tendenci uzavirat se do sebe.
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V této dobé u rodic¢h vrcholi krize rodi¢ovské identity. Maji pocit, Ze jako rodice selhali.
Namisto toho, aby se mohli tésit ze zdravé vyvijejiciho se ditéte, se o své dité musi
starat nepretrzité, a to bez viditelného vysledku své péce. Rodi¢e mivaji stale velkd
ocCekavani, kterd nejsou splnéna. Pokroky jsou témér vidy nulové. VétSina péce a

cviceni ma spise preventivni charakter.

Takto postupné ziskdvaji stale vice zkuSenosti. V dalsi fazi se jiz rodice nauci Zit podle
jistého fadu. Pfizplsobi se reZzimu ditéte. Adaptuji se. Zvyknou si na stalou, dvaceti ¢tyr

hodinovou péci. Zautomatizuji svoje denni ritualy.

V této fazi se zacina postizeni naplno projevovat. Dité jiz neni malé a tak zacina byt
jeho postizeni mnohem znatelnéjsi. Mnoho postizenych déti ma navic sniZzenou
imunitu, coZ zpUsobuje dalsi komplikace. Mohou se pfidruzovat dalsi vady. U ditéte se
mohou také zalit projevovat epileptické zachvaty. Pokud neni véas zahdjena cilena
rehabilitace, mohou se tim nasledky postizeni mnohonasobné urychlit. Vyvoj ditéte tak
ma daleko vétsi spad. ,V tomto obdobi se vytvdri konflikt mezi dvéma potfebami:
potfebou ziskat jistotu, jaky je skuteCny stav ditéte, a potfebou zachovat si iluzi

pozitivni nadéje.” (Vagnerova, Strnadova, Krejc¢ova, 2009, s. 52)

V této dobé nastavd dalsi faze informacni. Rodice jiz jsou se svym udélem castecné
srovnani a snazi se zajistit si veSkeré mozné informace. Radi se s odborniky. Kontaktuji
vice své lékare, radi se s nimi o dalSich postupech pfi vychové a péci. Nevahaji séhnout
po odbornych knihach ¢i periodikach, ktera jsou zamérfend na typ postiZeni jejich
ditéte, nebo pridruzenych komplikaci, které se u ného projevili. Zajimaji se o nové
vyzkumy a pokroky v |é¢bé. Rodice zacinaji resit otazku budoucnosti. Mnozi se uchyluji
k fantazii. Tyto fantazijni Uvahy vSak nepomahaji pfi vyrovnavanim se s postizenim a
naopak tento proces zpomaluji. ,Rodice, ktefi se mohou podilet na rehabilitaci svého
ditéte, mivaji realistictéjsi pohled na jeho postiZeni, asto se zlepsuje i jejich duvéra ve
vlastni schopnosti, a na zdkladé toho dochdzi k redukci pocitu stresu.” (Vagnerova,

Strnadov4, Krejcova, 2009, s. 53)

Predposledni faze je vyrovnavaci. Rodic¢e byvaji touto dobou jiz smifeni s postizenim u
svého ditéte. Akceptuji ho jaké je a pfestavaji jeho vyvoj srovnavat s vyvojem zdravych

déti. Aby se dokazali s celou skute¢nosti vyrovnat, musi se naucit, jak s ditétem nejlépe
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pracovat. Jak ho motivovat, rozvijet, ale zdroven je potfeba mit stale na paméti

omezeni a hranice, které nebude mozné prekonat nikdy.

Posledni fazi je tedy smlouvani. Rodice se snazi rozvijet své dité co nejefektivnéji. Vitaji
kazdy maly krlcek vpred. Potfebuji vidinu budoucnosti. Znameni, Ze jesté neni viem
dnlim konec a prestoZe jsou srozuméni a vyrovnani s realitou, stale v nich dfima
skromnd nadéje, ke které se mohou posouvat. Tato tendence je oznafovdna za

kompromis rodi¢i (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

Pfijmuti a vyrovnavani se s postizenym ditétem vrodiné je zkouska obou rodicu.
Spole¢né trauma, které je zasahne a které sdili, ma za nasledek dvé moznosti. Bud' se
jejich manzelstvi jesté vice utuZi a posili, anebo se rozpadne. Néktefi tento tlak nejsou
schopni ustat a zhrouti se. Naslednou tendenci rodice, nejcastéji otce ditéte, byva také
Unik ze situace. Rodi¢ nedokaze pfijmout postizené dité za své a zodpovédnost za néj
predava jinym. Nejcastéji matkdm nebo je spoleénym rozhodnutim prenechavaji
Ustavni péci. Jsou ale také ale znamy opacné pfripady, kdy od rodiny neodesel otec,
nybrz matka. Podle Michalika (2013) pfijima devét z deseti Zen roli pecovatelky. Zeny
se ktéto situaci stavi bud dobrovolné, nebo je ktomu dovede zpravidla natlak
spole¢nosti. Vzdaji se tak ¢astecné nebo v pripadé tézkého stupné postizeni Uplné
ambici na svUj vlastni Zivot. VétSinou ukonci pracovni pomér a zUstanou s ditétem
doma, nebo vyhledaji praci, ktera je pti péci zohlednuje (napfiklad dilny v Arkadii).
Podle stejnojmenného autora jsou rodiny s postizenymi détmi povazovany za
jedineéné socialni jednotky. Tyto rodiny jsou si svym stylem Zivota dosti podobné.
Dennodenné se staraji o své postizené déti, které jim to nikdy nemohou vratit.
Naroénost péce se u kazdé rodiny lisi. Tyto rozdily jsou dané hloubkou postizeni,
prognézou, mirou sebeobsluhy, casovou vytizenosti péce, pfipadné dalSimi
doprovodnymi jevy (pfidruzené vady, nemoci). Pravé casovou vytizenosti pecujicich
osob se ve svych vyzkumech zabyval Michalik (2013). Vyzkumy odhalily, kolik hodin
pfimé péce a dohledu musi rodiny vykondvat vzhledem k stupni postizeni u ditéte.
Z tabulky ¢. 4 vyplyvd, Ze ndrocnost péce o dité se IV. stupném postizeni je az

trojnasobné casové narocnd oproti péci o dité v I. stupni postizeni.

30



Tab. ¢. 5 Casova naro¢nost péce o postizené déti

l. stupen 6 hodin 31 minut

II. stupen 10 hodin 5 minut

[ll. stupen 15 hodin 54 minut

IV. stupen 18 hodin 24 minut

Podle Michalika (2013) situaci rodin vyznamné ovliviuji také tyto faktory:
e socialné ekonomicka situace — materialni dostatek,
e status rodiny — Uplna rodina, soufZiti vice generaci, pouze matka pecuje,

e vliv péce na vztahy v rodiné — naruseni, odcizeni, rozpad vztahu, utuzeni vztahu,

vzajemna soudrznost,

e socialné vztahova situace — postiZzeni narusujici spoleCensky Zivot, traveni

volného casu,
e dostupnost podpurnych sluzeb — zdravotni, socialni, vzdélavaci, financni, apod.

Daniel Grippo (In Plevovd, 2007, s. 43) piSe: ,,Nékteré véci v Zivoté se nedaji zménit, ale
mnoho véci se zménit da. Udélej si seznam zmén, se kterymi muzZes zacit a které ti

pomohou v dobé, kdy to nejvice potrebujes.”
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4 Kvalita zivota rodin s postizenymi détmi

Tato kapitola se zaméfuje na kvalitu Zivota u péti oslovenych rodin. Kazdd z téchto rodin
vychovava od narozeni zdravotné postizené dité. Kazuistiky jednotlivych rodin obsahuji

zaznamenané vypovédi ¢lend rodiny.

4.1. Cil prizkumného Setieni
Cilem diplomové prace je zjistit nazory na kvalitu Zivota rodinnych pfislusnik(

pecujicich o dité se zdravotnim postizenim.

4.2. Charakteristika prizkumného vzorku
Na zakladé osobnich zkuSenosti a realizované praxi ve specidlni pedagogice v ramci
studia, jsem se rozhodla oslovit ke spolupraci pfi vytvareni diplomové prace denni
staciondr, uréeny pro osoby se zdravotnim postizenim. Diky tomu jsem mohla
nahlédnout na stacionar nejen z pohledu rodiny klienta, ale také z pohledu osobniho
asistenta. Vzhledem k témto divodim a taktéZ moZnosti poznat klienty stacionare
osobné, jsem volila ke spoluprdci pravé tyto rodiny. Ponévadz se jiz zminény stacionar
nachazi v blizkosti mého bydlisté, méla jsem tu moznost vidat klienty témér denné. Pfi
hledani a oslovovani rodin, které by byly ochotny se mnou navazat spoluprdci a pustit

mé do svého soukromi, jsem vyhledala pomoc vedouciho denniho stacionare.

4.3. Pouzité prizkumné metody
4.3.1. Kvalitativni vyzkum
Podle Hendla (2016) ma kvalitativni forma vyzkumu na poli socidlnich véd rovnocenné
postaveni jako vyzkumna kvantitativni forma. Tvrzeni, Ze se jedna o pouhy doplnék
slozitéjSiho kvantitativniho pristupu, tedy odmita. Kazda z téchto forem ma k vyzkumu
odlisny pfistup. Neznamena to ovsem, Ze by jedna zforem prevySovala druhou.
,Kvantitativni a kvalitativni pristupy vychdzeji z jinych epistemologickych predpokladu,
vétsinou zkoumaji jiné problémy, pouZivaji jiné analytické postupy a ddvaji odlisné
zdvéry. Tyto zdvéry viak nejsou lepsi, horsi, ani soupefici.” (Svaficek, Sedova a kol.,

2007, s. 25) Jak uvadi Hendl (2016), kvalitativni vyzkum je uzivany hlavné v terénu.
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Vyzkumny pracovnik je tak vystaven pfimému kontaktu s lidmi. Nabizi se tak moznost
Iépe proniknout do situace a vystihnout ji co nejvérnéji. V tabulce €. 5 jsou uvedeny
prehledné metody kvalitativniho vyzkumu a dale vlastnosti jednotlivych vyzkumnych

metod. V zavéru tabulky jsou uvedené hlavni vyhody vyuziti kvalitativniho vyzkumu.

Tab. €. 6 Vlastnosti zakladnich metod kvalitativniho pfistupu (Hendl, 2016, s. 46)

METODA VLASTNOST VYHODA
Pozorovani Del$i obdobi kontaktu Pochopeni subkultury
Rozbor vyznamu, _ -
Texty a dokumenty . Y vy Teoretické porozuméni
organizace a pouziti
Interview Relativné nestrukturované Porozuméni zkusenosti
. . , Pfesna transkripce Porozuméni prabéhu i
Audio- a videozaznamy o Ly , .
prirozenych interakci interakce

Svaricek, Sedova a kol. (2007, s. 13) fadi mezi hlavni rozdily kvalitativniho a
kvantitativniho vyzkumu samotny zplsob sbéru dat. Pro kvalitativni vyzkum je
typickym vhodnym nastrojem rozhovor, ponévadZ jeho pomoci lze porozumét
studovanému jevu do hloubky. Naproti tomu kvantitativni vyzkum se fidi cisté Cisly,
ktera sbird z dotaznikl a nemusi tak pfichdzet vibec do styku s dotazovanymi lidmi.
LZjednodusené feseno, ndstrojem kvantitativniho vyzkumu je dotaznik, zatimco

kvalitativni vyzkumnici pouZivaji rozhovor.”

4.3.2. Pripadova studie
Jak uvadi Hendl (2016), pripadova studie se zabyva detailnim nastudovanim jednoho
nebo vice pripadd. Zatimco v jinych Setfeni (napfiklad staticka Setfeni) se vyuzivd malé
mnozstvi dat, v pfipadové studii je tomu naopak. Pravé zpracovanim velkého mnozstvi
dat, ndam umoZiiuje porozumét pripadu do hloubky. Diky tomu je moZzné podat uceleny
pohled na skutecnost. V pfipadové studii vychdzime =z predpokladu, Ze diky
podrobnému prozkoumani jednoho pfipadu porozumime dalsim prikladim. V zavéru
se jednotlivé pripadové studie mezi sebou srovnavaji a dale se uvadéji do Sirsich

souvislosti.
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4.3.3. Strukturovany rozhovor
Prlizkumné Setfeni je zaloZzeno na osobnich zkusenostech rodin z péce o postizené dité.
Jelikoz se jednd o velice osobni dotazy, zvolila jsem moZnost strukturovaného
rozhovoru jako prizkumného nastroje. Diky tomu mdm vétsi mozZnost, Ze se rodiny

dokdzi vice otevfit a nechaji mé nahlédnout do svych Zivot(.

Podle Hendla (2016) je strukturovany rozhovor definovdn jako systém predem
pfipravenych jasnych otazek, na které ma dotazovany béhem rozhovoru odpovédét.
Otdzky jsou oteviené, dotazovany ma tak daleko lepsi pfileZitost se vyjadfit. Jinak by
tomu bylo u dotazniku, kde ma dotazovany zaskrtnout jeden z uvedenych vyrokd,
avsak bez moiZnosti sdéleni odlvodnéni. Tyto otazky davaji rozhovoru ucelenou
strukturu, proto strukturovany rozhovor. Béhem rozhovoru mohou byt otazky

dodatecné modifikovany, podle aktudlniho vyplynuti situace.

Podkladem pro tento strukturovany rozhovor se stal dotaznik, ktery byl primarné urcen
pro zjisténi kvality Zivota pecujici osoby (Michalik, 2011). Ze zmifiovaného dotazniku
byla vytazena Il. ¢ast, kterd byla pouzita u podkapitol ,Psycho-socidlni rozlozeni
respondenta”. U otazek byly ponechany moznosti odpovédi, avsak mohly byt doplnéné

o vlastni komentar respondent(.

Na zakladé tohoto dotazniku byla mnou vytvorena |. ¢ast, podkapitola ,,Rozhovor
s matkou”, prfipadné s dalSimi rodinnymi pfislusniky. Otazky byly voleny tak, aby
vystihli co nejlépe Zivot rodiny s postizenym ditétem. Na zaéatku jsou otazky zaméreny
na oblast sluzeb, které rodiny vyuzivaji — tedy sluzeb denniho stacionare. Dalsi otazky
jsou vedeny k podrobnému popisu schopnosti a dovednosti postizenych déti. A z nich

dale vyplyvajicich omezeni.

Navazujici dotazy sméfuji na télo pfimo dotazovanym. Zjistuji, zda maji jednotlivi
Ucastnici na péci dostatek ¢asu na odpocinek a jak s nim nakladaji. Jak vnimaji svoji
Ulohu v péci o postizeného. Jak se v ramci péce skutecné angazuji. Jaky maji pristup

k postizenému a zda se za néj na verejnosti nestydi.

Dalsi dotazy jsou spiSe Uvahového charakteru. Vyzyvam dotazované, aby se zamysleli
nad moznostmi, které jsou spiSe fantazijni nez redlné. Zda by tehdy pfi zjisténi
postizeni u ditéte nejednali jinak, kdyby védéli to, co vi dnes. Jaka schopnost Ci
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dovednost jim u ditéte nejvice schazi. Na co neznaji odpovéd, ale chtéli by to védét

v souvislosti s jejich postizenym ditétem.

Na zavér cekd pro vSechny dotazované tézké otazky tykajici se Zivotniho zisku a ztraty
ve spojitosti s narozenim postizeného ditéte. Veskeré tyto udaje jsou zpracovany
v podkapitole Udaje vyplyvajici z rozhovoru. Kapitoly jsou doplnény o doslovné citace

respondentl. Koncepce strukturovaného rozhovoru se nachazi v pfiloze A.
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4.4. Kazuistika rodiny 1

Osobni anamnéza

Jakub se narodil do Uplné rodiny. Ve tfech mésicich u ného byly rodici zaznamenany
prvni pfiznaky postizeni. V pul roce Zivota mu byla |ékafi diagnostikovdna détska
mozkova obrna — centralni hypotonicky syndrom, hlubokda mentalni retardace a
epilepsie. Ve tfech letech sdélil détsky specialista matce progndzu syna s doporucenim
zvazeni Ustavni péce. Jakub presto zUstal i naddle v péci rodiny. S pfibyvajicim vékem
se détska mozkova obrna ustalila na kvadruparetické formé s distonicko-diskinetickym
syndromem (stanoveno lékafi). Pfi dalSich vysetfenich byla Jakubovi diagnostikovana

Iékari agamaglobulinémie.

V soucasné dobé je Jakubovi 21 let. Vzhledem k jeho aktualnimu zdravotnimu stavu a
nezbytné celodenni pomoci a péci druhé osoby mu byl v2009 na zakladé zdkona o

socialnich sluzbdach ptiznan prispévek na péci 4. stupné zavislosti.

Rodinna anamnéza
Matce Jané je 46 let. Absolvovala stfedni odbornou Skolu, obor détska sestra. Jesté
pred narozenim syna zacala pracovat vdétskych laznich, kde pracuje jako

ergoterapeutka doposud.
Otci Jifimu je 52 let. Absolvoval stfedni odbornou skolu a nyni pracuje Zivnostnik.

Sestre Klare je 24 let. Absolvovala vSeobecné gymnazium a studuje na vysoké skole,

obor ucitelstvi.

Rodina Zije ve spole¢né domdcnosti v panelovém byté v blizkosti denniho stacionare.

4.4.1. Rozhovor s matkou
1. Navstévuje osoba, o niz pecujete nékteré ze specialnich zafizeni? Pokud ano, jak
casto?

Matka: Ano, navstévuje pravidelné denni staciondr. Pétkrdt tydné.

2. Jak dlouho o danou osobu pecujete?
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Matka: Cely Zivot.

Charakterizujte miru sobéstacnosti osoby, o nizZ pecujete:

Mobilnost — Jakub zvlddne sed, ale nestabilni. Musi byt zajistény. Samostatny stoj,
ani chizi nezvlddne.

Orientace — nezvlddad
Stravovani — Jakub je krmen. Sam se nenaji. PIné zavisly. NepodrZi si hrnecek.
Oblékani a obouvani — Jakub je p/né zdvisly, ani nespolupracuje.
Télesna hygiena — nezvlddd

Vykon fyziologické potreby — Jakub je pIné inkontinentni, plenovan.

Stridate se o péci s nékym v rodiné ¢i ve specidlnim zafizeni? Pokud ano, s kym a
jakych sluzeb vyuzivate?
Matka: Ano. Staciondr a rodina. V rodiné mi pomdhd manZel a dcera. Pomadhaji mi

se vsim, s krmenim, koupdnim, presuny,...

Pomahaji dobrovolné, na pozadani, nebo pfi aktualni neschopnosti?

Matka: Dobrovolné.

Pokud ano, vyuzivate odlehcovacich sluzeb?

Matka: Ano.

Jak jste spokojena s pfistupem a kompetencemi pracovnikli v daném zafizeni?

Matka: Ano.

Vsimla jste si nékdy zanedbani péce nékterou osobou z jiZ zminéného zafizeni?

Matka: Ne.

Musela jste nékdy kvuli péci o dité uplacet néjakym zplisobem nékoho v rodiné i
ve specialnim zatizeni?
Matka: Ne. Podékovdni neberu jako upldceni.
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7. Udélate si ve svém nabitém rozvrhu ¢as na své zajmy, konicky? Pokud ano, jak
Casto?

Matka: Ano, ale ¢asto moc ne.

MuzZete uvést konkrétni priklad?
Matka: SpisSe o vikendu. Dohdnim domdci prdce. Mym konickem jsou vylety
s rodinou. Rdda cestuji, brouzddm po internetu. Ale mym nejvétsim konickem je pro

mé moje prdce. To je muj konicek, moje posldni.

8. Jak se na vasi péci divaji ostatni ¢clenové rodiny?

Matka: Clenové rodiny mi vytykaji, e neumim odpocivat. Moji péc&i akceptuji.

Jaky postoj maji k osobé, o niz pecujete?

Matka: Kladny.

Zmeénil se postupem ¢asu jejich postoj k osobé, o niz pecujete?

.....

Jak vnimaji svoji ulohu v péci?
Matka: Jako povinnost. Ta rodinnd situace té donuti. Je to cdstecné povinnost a

Cdstecné z lasky, nevim, jestli soundleZitosti.

Nestydi se za postizeného napftiklad na vefrejnosti?

Matka: Ne. Dcera se s tim nechlubi.

9. Jak jste reagovala na vyslednou diagnézu postizeného?
Matka: Ona nikdy nebyla fecena celkovd diagndza. To bylo pordd néco a my jen
doufali, Ze jak poroste, ta se ten stav bude vyvijet k lepsimu. Nejdfiv jsme si fikali, Ze
to bude zvlastni Skola, pak Ze to bude pomocnd a tak néjak jsme si nechtéli pfipustit,

Ze nebude nic.
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Napadla vas moZnost Ustavni péce? Zvazovala jste ji?

Matka: Ano. Ve tfech letech nam bylo feceno, abychom dali Kubu do ustavu, nez
vznikne citovy vztah. Ne, abychom se ho zbavili, ale protoZe ta citovd vazba je potom
tak silnd, Ze uZ to nedokdzeme. TakZe ¢im dFiv to udéldme, tim lip. Détsky specialista
schvdlil kroky ostatnich doktord, ale fekl, jak se to vyviji a Ze progndza je hodné
sSpatnd, Ze bychom ho méli ddt do ustavu. A tim, Ze mdme uZ jedu zdravou dceru, tak

bychom méli vsechnu tu ldsku a péci, co vénujeme do néj, ddt té dceri.

PodrZela vas rodina ve vasem rozhodnuti?
Matka: Rekli, Ze budou akceptovat moje rozhodnuti, ale e kdyZ ho dém do ustavu,

Ze mi to vycitat nebudou.

Jak se na jeji podporu divate dnes?
Matka: Musim pfiznat, Ze je to celoZivotni fehole. Ne sebeobétovdni, ale spis urcity

véci beru jako povinnost. Nemdm ani tolik konicku, tohle vSechno slo do pozadi.

Dokazala byste si predstavit vratit cas a zménit své rozhodnuti v dobé stanoveni
diagndzy?

Matka: Ne, tohle bych nedokdzala. KdyZ uZ bych chtéla néco vrdtit, tak bych chtéla
védét po aminocentéze, Ze tfeba bude postiZzeny. Kdyz by mi to fekli, tak bych rekla,
ano, tak to détdtko nechci. Ale ono by se to mohlo stat klidné i pfi porodu. Zatim
ndzor nezménim. Jsem toho ndzoru, Ze kdyby se to stalo béhem porodu, tak pordd je

to moje dité a moje lidskd povinnost je se o néj postarat at je, jaky je.

10. Kdybyste méla tu moznost ziskat pro osobu, o niz pecujete, néjakou schopnost
(chodit, mluvit, vyjadfovat pocity, stravovat se ...), ktera by to byla na prvnim
misté?

Matka: Aby myslel.

11. Co byste vzkazala matce, které pravé sdélili stejnou diagnozu u jejiho ditéte?
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Matka: Ze je strasné diileZitd podpora rodiny. Aby na to nikdy nebyla sama, protoZe
kdyZ si sama, tak se hrozné zménis. Nékdo je zapskly, nékdo zly, to vidim v prdci u
nékterych maminek. Ony to vidi téZce, protozZe vidi jiné déti, jak asporn néco zvladnou
a to jejich dité ne. A tak se stdvaji pro okoli zly, zapskly, neusméji se. Ono je to
logické, trapi se. PakliZe se tedy rozhodné to dité mit, tak aby na to nebyla sama.

ProtoZe sama je strasné tézké to zviddnout, musi byt silnd osobnost.

12. Na jaké otazky (tykajici se vas a Vaseho ditéte) byste si pfala znat odpovéd?

Matka: Jd bych chtéla, aby mi rekl mami.

Psycho — socialni rozpolozeni respondenta

A. Jakubova maminka se domniva, Ze za dobu péce o syna se:
— zvysila jeji mira altruismu,
— tolerance zlstala stejn3,
— snizila mira klidu a vyrovnanosti,
— zvysila vira v lidskou solidaritu,
— mira Zivotniho optimismu zUstala stejna,
— snizila mira spirituality (prozivani viry a duchovna),

— zvysila pokora k tomu, co Zivot pfinasi.

B. Jakubova maminka u sebe béhem posledniho obdobi (rok — dva) pozoruje:
— zfidka ztratu pocitu, Ze ma véci pod kontrolou,
— absenci masivniho nastupu deprese a beznadéje,
— velmi ¢asto pocit velké Unavy,
— zfidka ztrata schopnosti uzit si volné chvile,
— absenci ztraty schopnosti radovat se,

— absenci ztraty osobnich Zivotnich perspektiv.

C. Jakubova maminka se domniva, Ze nyni ve srovnani s dobou pred tim, nez zacala o
postizeného syna pecovat se:

— rozhodné zvysila jeji izolace od ostatnich lidi,
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— rozhodné zhorsil jeji zdravotni stav,

— ekonomickd uroven rodiny nezhorsila,
— vztahy mezi ¢leny rodiny zhorsily,

— spolecensky Zivot rodiny zhorsil,

— neciti touto situaci obohacena,

— neciti hrda za to, co péci dokazala.

D. Manzelska ci partnerska situace dle Jakubovy maminky:

— Oba manzelé pecuji stejnou mirou.

Dlouhodoba péce manzele stmelila a posilila jejich vztah.

Dostatek ¢asu jeden na druhého nemaji, ale snazi si ho udélat.

Vztah k osobé, o niZ je pe€ovano, neni pro matku v Zivoté tim nejdllezitéjsim.

,U Kuby je podstatné, aby byl zdravy a nemarodil.” (matka)

Matka Umyslné stavi zdjmy pecované osoby nad ostatnimi ¢leny rodiny.
»Nechci to délat, ale ano. Déldm to. Prvni musi byt zaopatieny Jakub, pak

teprve my ostatni.” (matka)

E. Pro zvladnuti péce by matka uvitala lepsi podminky nebo vétsi podporu v oblastech:

poradenstvi v mé/nasi situaci,

finanéni podpora péce (davky, prispévky),

moznost odpocinku, oddechu a relaxace,

— podpora a zajem blizkych osob,

zabezpecdeni ve stafi (dichod za péci).

Mezi oblasti s dobrymi podminkami a dostate¢nou podporou radi:

v praci od zaméstnavatele,

zdravotni péce pro osobu, o niz pecuje,

socialni sluzby pro osobu, o niz pecuje,

— bytova situace — podminky pro domaci péci.
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F. Statistické udaje za poslednich Sest mésica:

a. Pocet navstév/sezeni u lékare (pro svou osobu) 3x
b. Prlmérny mési¢ni pfijem na ¢lena rodiny je u nas
. y 12 000, -

(mzda, podpora, davky) ... K¢

c. Pocet dni v poslednim pulroce, kdy jsem o nikoho 10 dni
nepecoval/a (mél/a jsem volno)

d. Primérny pocet hodin neruseného spanku denné 6 hodin

e. Pocet navstév kulturnich akci (kino, divadlo, koncert) | 2x

f.  Poclet navstév zndmych v jiné domacnosti Ix tydne

g. Pocet pfijatych navstév znamych ve vasi domacnosti | 1x mésicné

h. Pocet hod!n ‘tydne-\ienc,)vanym pohybovym aktivitam 1-2 hodiny
(sport, turistika, cviceni)

i. Pocet hodin tydné vénovanych vasi nejvétsi zalibé 7 hodin

G. Jaky nejvétsi ,zisk” vam dala skutecnost, Zze dlouhodobé pecujete o blizkou

osobu?

Matka: To neni zisk. Mdm jiné hodnoty. Upevnilo mi to vztah v rodiné, s manZelem.

H. Jakou nejvétsi ,ztratu” vam vzala skutecnost, Zze dlouhodobé pecujete o blizkou

osobu?

Matka: Absolutné volnost, spontdnnost a volnost rozhodovat se. Cestovat.

I. Celkové vzato se v soucasnosti citite Stastny?

+3 +2 +1 -1 -2 -3
. Spise v , | Naprosto

Naprosto | Velmi Trochu v , Jsem nestastny v .
nestastny nestastny

J. Nato, co pfinese budoucnost, se tésim:

+3 +2 +1 -1 -2 -3

T Y " , Spise se vy, . .

Maximalné | Stredné | Malo P s Netésim Désim se toho

netésim

4.4.2. Rozhovor s otcem

1. Jak dlouho o danou osobu pecujete?

Otec: Cely Zivot.
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Co pro vas znamena péce o postizeného syna. Jak vnimate svoji tlohu v péci o
néj?

Otec: Je to samoziejmost, kterd vyplyvd z toho, Ze si pofidim dité. Kdyz si poridim
jakykoliv dité, tak se o néj musim postarat. Samozfejmé o zdravé dité se stardm do
doby jeho dospélosti, o Kubu se staram trvale. Ale pokud si chci pofidit dité, musim

se 0 néj postarat.

. Stridate se o péci s nékym v rodiné ¢i ve specialnim zafrizeni? Pokud ano, s kym a
jakych sluzeb vyuzivate?
Otec: Ano. Stiiddm se se zbytky cleny rodiny. To je manzZelkou a dcerou. A vyuzivam

sluZeb staciondre.

S¢im vSim ohledné péce o postizeného syna vam ostatni clenové rodiny
pomahaji?

Otec: Kompletné se vsim. Nemdme to rozdélené.

Pomahaji dobrovolné, na pozadani, nebo pfi aktudlni neschopnosti?

Otec: Dobrovolné

. Pokud ano, vyuzivate také odlehcovacich sluzeb?

Otec: Ano.

. Jak jste spokojen s pristupem a kompetencemi pracovniki v daném zafizeni?

Otec: Jsem.

Vsiml jste si nékdy zanedbani péce nékterou osobou z jiz zminéného zafizeni?

Otec: Ne.

. Musel jste nékdy kvtili péci o dité uplacet néjakym zplisobem nékoho v rodiné di
ve specialnim zatizeni?
Otec: Ne.
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6. Udélate si ve svém nabitém rozvrhu ¢as na své zajmy, konicky? Pokud ano, jak
Casto?

Otec: Ctyfi hodiny tydné badminton a squash.

7. Jak se na vasi péci divaji ostatni clenové rodiny?

Otec: Ze se angaZuji dostatecné.

Jaky postoj maji k osobé, o niZ pecujete?

Otec: Dostatecny, co se angaZovanosti tyCe. VSichni se angaZujeme stejné.

Zmeénil se postupem casu jejich postoj k osobé, o niz pecujete?

Otec: Ne.

Jak vnimaji svoji ulohu v péci?

Otec: Zodpovédné.

Nestydi/nestydéli se za postizeného napftiklad na vefejnosti?

Otec: Ne.

8. Jak jste reagoval na vyslednou diagnézu postizeného?
Otec: Nijak. Smutné. Bylo mi ho lito, ale nic vic, nic min. Neskdkal jsem radosti,

neddval jsem ho do ustavu.

Napadla vas moznost Ustavni péce? Zvazoval jste ji?

Otec: Ne, nikdy.

Podrzela vas rodina ve vasem rozhodnuti?

Otec: Ano.

Jak se na jeji podporu divate dnes?
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Otec: Porad si ji vazim.

Dokazal byste si predstavit vratit ¢as a zménit své rozhodnuti v dobé stanoveni
diagnozy?

Otec: Ne.

9. Kdybyste mél tu moZnost ziskat pro osobu, o niZ pecujete, néjakou schopnost
(chodit, mluvit, vyjadfovat pocity, stravovat se ...), kterd by to byla na prvnim
misté?

Otec: Vnimadni.

10. Co byste vzkazal otci, kterému pravé sdélili stejnou diagnézu u jeho ditéte?
Otec: Pevny nervy. Jestli tim myslite, Ze zjistil diagndzu u jiZ narozeného ditéte.
Kdyby to bylo nenarozeny, tak bych mu rekl, aby to pevné zvdZil. Pokud by to bylo
prokazatelny, jasny a bylo to nenarozeny, bylo to v zdrodku, tak bych mu rekl, at to

zvdZzi. Pokud by to bylo uZ narozeny dité, tak bych mu poprdl jenom pevné nervy.

Psycho — socialni rozpolozeni respondenta

A. JakubUv otec se domniva, Ze za dobu péce o syna:

mira altruismu zUstala stejn3,

— tolerance zlstala stejna,

— mira klidu a vyrovnanosti zUstala stejna,

— vira v lidskou solidaritu zlstala stejna,

— mira Zivotniho optimismu zUstala stejn3,

— mira spirituality (prozivani viry a duchovna) z(stala stejna,

— pokora k tomu, co Zivot prinasi, zdstala stejna.

B. Jakublv otec u sebe béhem posledniho obdobi (rok — dva) pozoruje:
— zfidka ztratu pocitu, Ze ma véci pod kontrolou,
— zfidka masivni nastup deprese a beznadéje,

— Casto pocit velké unavy,
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— absenci ztraty schopnosti uzit si volné chvile,
— absenci ztraty schopnosti radovat se,

— absenci ztraty osobnich Zivotnich perspektiv.

C. Jakublv otec se domniva, Ze nyni ve srovnani s dobou pfed tim, neZz zacal o

postizeného syna pecovat, se:

rozhodné zvysila jeho izolace od ostatnich lidi,

nezhorsil jeho zdravotni stav,

— ekonomicka uroven rodiny nezhorsila,

— vztahy meazi ¢leny rodiny nezhorsily,

— spolecensky Zivot rodiny zhorsil,

— neciti touto situaci obohacen,

— neciti hrdy za to, co péci dokazal.

»Ne, jd to beru jako samoziejmost. Hrdy jsem na to, co jsem dokdzal, ale tady

jsem nic nedokdzal.” (otec)

D. Manzelska ¢i partnerska situace dle Jakubova otce:
— Oba manzelé pecuji stejnou mirou.
— Dlouhodoba pécée manzele stmelila a posilila jejich vztah.
— Maji dostatek ¢asu jeden na druhého.

vvvvvv

— Otec Umyslné stavi zajmy pecované osoby nad ostatnimi ¢leny rodiny.

E. Statistické udaje za poslednich Sest mésica:

a. Pocet navstév/sezeni u lékare (pro svou osobu) 3x
b. Prlmérny mési¢ni pfijem na ¢lena rodiny je u nas
. " 12 000, -

(mzda, podpora, davky) ... K¢

c. Pocet dni v poslednim pulroce, kdy jsem o nikoho 4 dny
nepecoval/a (mél/a jsem volno)

d. Primérny pocet hodin neruseného spanku denné 4 hodiny

e. Pocet navstév kulturnich akci (kino, divadlo, koncert) | 1x

f.  Pocet ndvstév zndmych v jiné domacnosti Ix tydné

g. Pocet pfijatych navstév zndmych ve vasi domacnosti | 1x mésicné
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h. Pocet hodin tydné vénovanym pohybovym aktivitam 4 hodin
(sport, turistika, cviceni) y
i. Pocet hodin tydné vénovanych vasi nejvétsi zalibé 4 hodin

F. Jaky nejvétsi ,zisk” vam dala skutecnost, ze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?

Jiti: Nevim, ... trpélivost.
G. Jakou nejvétsi ,ztratu” vam vzala skutecnost, Ze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?

Jiti: Spontdnnost, moZnost spontdnniho rozhodovani.

H. Celkové vzato se v soucasnosti citite Stastny?

+3 +2 +1 -1 -2 -3
. Spise Jsem Naprosto
Naprosto | Velmi Trochu X VF,) . v , vp, .
nestastny | neStastny | nesStastny

I.  Nato, co pfinese budoucnost, se téSim:

+3 +2 +1 -1 -2 -3
o v . X Spise se - Désim se
Maximalné | Stfredné | Malo X P s Netésim
netésim toho

4.4.3. Udaje vyplyvajici z rozhovoru
S obéma rodici jsem vedla rozhovor oddélené, v obou pfipadech byl pfitomen syn

Jakub. (pfiloha A)

Jakubovi byl v osmnacti letech uznan IV. stupen zavislosti (Uplna zavislost). Nezvlada
chizi, ani jakékoliv jiné cilené premisténi. Dokaze se posadit a chvili se takto udrzet.
Jakoukoliv orientaci nezvlada. Jakubovi musi byt strava mixovana ¢i jinak rozmélnéna a
poté je plné krmen. Z divodu dlouhodobého brani 1ékl, které mély vliv na zvySenou
kazivost zubl (které mimo jiné neumél pouzivat), mu byly za anestezie vytrhany.

Nezvlada pit z hrnku, ani brckem. Musi mu byt tedy pridrzovana détska lahev.

47




Jakub nedokdaZe ovladat své pohyby cilené. Nezvlada zakladni dchop. Je pIné oblékan i
obouvan pecujici osobou. Stejnou miru péce vyZzaduje télesnd hygiena. Jakub je

plenovan.

O Jakuba pecuji cely Zivot rodic¢e Jana a Jifi H. Drive byl Jakub, jesté jako dité, hlidan
rodinnou zndmou, misty i prarodi¢i. Dnes manzelé svéfuji syna do péce pouze dennimu

stacionafri ¢i své dcefi.

Oba manzelé, Jana i Jifi, se na péci podileji zcela rovnocenné. Télesna hygiena i presuny
syna jiz spatruji vétsi zatéz, a tak jsou v téchto pripadech zapotifebi na péci oba dva
soucasné. Rodina jiz parkrat vyzkousela respitni péci. Mimo stacionar svéruji manzelé
hlidani Jakuba dcefi Klare. Kldra svého bratra hlidd pomérné casto, predevsim ale jen
na kratké denni useky, kdy si rodice potfebuji néco zafidit, nakoupit, zajit k doktorovi a
podobné. O Jakuba se dokaze postarat, vyjma koupani, které sama fyzicky nezvladne.

Toto celodenni stfidani v péci je ale spiSe vyjimecné. Jedna se predevsim o formu

asistence jednomu z rodic, které uz je Castéjsi.

Klara svoji ulohu na péci nepovaZzuje za povinnost, ale ani za samoziejmost. Tvrdi, Ze
lidé nejsou povinni pomahat jen z dlivodu, Ze jsou soucasti rodiny, ale z pfirozeného
lidského hlediska, kdy se snazi rodiné alespon trochu ulehéit jejich celoZivotni rutinu.

Obdivuje rodice za to, ze dokazi zasvétit cely svij Zivot péci o postizené dité.

v

»VSichni se angaZujeme stejné.” (otec)

Oba manzelé jsou pracujici. PfestoZze museli slevit ze svych narok(i na zaméstnani, aby
z dlvodu péce o syna mohli viibec néjakou vykonavat, je pro né prace svym zplsobem
oddechovym ¢asem, kdy nepecuji o dalSi osobu. Jana pracuje na zkraceny uUvazek
v laznich u postizenych déti. Dava svym pfistupem a vlastnim Zivotem inspiraci a nadéji
dalsim rodi¢iim. Jifi ma kanceldr pfimo v byté, ktery se nachdzi v blizkosti denniho
stacionare, kde Jakub travi dopoledni hodiny. Oba manzelé maji praci uzplsobenou

moznostem. V pfipadé nemoci se o Jakuba stara Jifi.

Jiti chodi pravidelné trikrat tydné hrat squash a badminton. Jana v soucasnosti Zadny

koni¢ek nema. Pokud ma béhem tydne volny ¢as, travi jej posezenim s kolegynémi a
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kamaradkami. V 1été pak Jifi zastane na tyden plné péci o syna, aby mohla Jana na
dovolenou ¢i na prodlouzeny vikend do zahranici. Jiz dva roky jezdi manzZelé na pét dni
na dovolenou po Cechdach, v é&ase, ktery Jakub travi na tdbofe organizovanym

stacionarem.

V pripadé, kdy maji Jana, Jifi a Klara plan ve stejny c¢as, musi se vidy jeden z trojice
obétovat a své plany zrusit ¢i presunout (vétSinou rodice, nejcastéji Jifi). Tato situace

ale nenastdva Casto. Rodina si vychazi ve vSem naprosto vstfic.

Ackoliv vzniklo postiZeni jiz v prenatalnim obdobi, nic nenasvédcovalo postiZeni a
manzelé tak Zili vdomnéni, Ze se jim narodi zdravy syn. Diagndza jim byla sdélena, az
kdyzZ bylo Jakubovi pll roku. Manzelé doufali, Ze jak Jakub poroste, bude situace lepsi.

Misto progrese se vSak syn(v stav zhorSoval.

»Nejdriv jsme si fikali, Ze to bude zvldstni Skola, pak Ze to bude pomocnd a tak néjak

jsme si nechtéli pripustit, Ze nebude nic.” (matka)

Kdyz byly Jakubovi tfi roky, bylo matce sdéleno doporuceni, at svéfi syna do Ustavni

péce a zaméfi svou pozornost na svou zdravou dceru a manzela.

,Détsky specialista rekl, Ze progndza je hodné Spatnd, Ze bychom ho méli ddt do
ustavu. A tim, Ze mdme uZ jedu zdravou dceru, tak bychom méli vSechnu tu ldsku a
péci, co vénujeme do néj, dat té dceri. Ne, abychom se ho zbavili, ale protoZe ta citovad
vazba je potom tak silnd, Ze uZ to nedokdZzeme. TakZe ¢im driv to udélame, tim lip.”

(matka)

Manzelé tak neucili a i dnes tvrdi, Ze by své rozhodnuti zpétné nezmeénili. Oba jsou
v tomto pfipadé za jedno. Je to stéle jejich dité, at uz je jakékoliv, dodava Jifi. Sdm svou
Ulohu na pééi vnima jako samozrejmost. Zaroven dodava, Ze ostatni ¢lenové rodiny

vnimaji svou Ulohu v péci zodpovédné.
e to samozrejmost, kterd vyplyvad z toho, Ze si pofidim dité.” (otec)

V pripadé zjisténi postizeni v dobé téhotenstvi si nejsou jisti, zda by do Zivota

s postizenym ditétem Sli. Zaviselo by Udajné na zavaznosti postizeni. Kdyby méli tehdy
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dnesni zkuSenosti a védéli, co je ceka, prestoze syna nadevse miluji, rozhodli by se pro

preruseni téhotenstvi.

Jana zdUraznuje dulezitost podpory rodiny. Vsem matkam déti s podobnou diagndzou
by prala, aby na péci nebyli nikdy sami, a mély oporu v rodiné. Jsou-li na to sami,
dokaze je to hodné zmeénit, i kdyzZ jsou to silné osobnosti. Sama pfi své praci tyto matky
potkava. Vidi, Ze jsou oblas nepfijemné, mraci se na svét, ale aby ne, kdyZ vidi zdravé

déti, co vSechno dokdZzou a mohou a jejich dité to v Zivoté nezvladne.

,,0ny to vidi téZce, protoZe vidi jiné déti, jak aspofi néco zvlddnou a to jejich dité ne. A

tak se stavaji pro okoli zly, zapskly, neusméji se. Ono je to logické, trapi se.” (matka)

Jifi by pral rodicim postiZzenych déti pevné nervy. Kdyby mohl poradit néco jinému otci

ve stejné situaci, jako byl on sam, bylo by to, at vSe didkladné zvazi.

Kdyby mohli rodic¢e doptat svému synovi jednu vlastnost, oba se naprosto shodnou, Ze

by to bylo jednoznaéné vnimani.

Za nejvétsi zisk, spojeny s celozivotni péci o postizeného syna, povazuje Jifi nejspis
trpélivost. Jana jmenuje jiné hodnoty a pevny vztah s manzelem. Nepovazuje je ovsem
za zisk. Pokud by méli jmenovat nejvétsi ztratu, spjatou s péci o postizeného syna, oba

reaguji stejné rychle — spontannost, moznost volné se rozhodovat, celkova volnost.

Celkové vzato se manzelé citi velmi Stastni. Na to, co prinese budoucnost, se Jifi
pomérné tési. Jana se toho spiSe dési. Jejim nejvétSim nesplnitelnym pfanim je, aby ji

jeji syn mohl fict ,Mami“.
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4.5. Kazuistika rodiny 2
Osobni anamnéza
Lucii je 28 let. Narodila se do Uplné rodiny jako zdrava dcera. Téhotenstvi i samotny
porod probéhl bez komplikaci. Kratce po narozeni prodélala aZ zpétné diagnostikovany
zanét mozkovych blan. PostiZeni tedy vzniklo v dobé postnatalni, konkrétné 14 dni po
porodu. Vysledna diagndza Lucie byla stanovena ve dvou a pll letech jako détska

mozkova obrna a spasticka diparéza.

Rodinna anamnéza

Matce Alené je 47 let. Absolvovala stfedni odbornou Skolu a od materské dovolené
s Lucii pracuje v Arkadii v keramické dilné jako keramicka. S Luciinym otcem se
tfiadvacetiletého syna.

Rodina Zije spolecné v rodinném domku na okraji mésta. Syn se jiz odstéhoval do
vlastniho bytu s pfitelkyni. Oba aktivné pomahaji matce s péci o Lucii. Otec Lucie se
s byvalou manzelkou, ani dcerou nevida. Role otce se ujal Aleny novy manzel, ktery

také nejcastéji sttidd manzelku v péci o nevlastni dceru.

4.5.1. Rozhovor s matkou
1. Navstévuje osoba, o niZ pecujete nékteré ze specialnich zafizeni? Pokud ano, jak
casto?

Matka: Ano, navstévuje denni staciondr. Denné.

2. Jak dlouho o danou osobu pecujete?

Matka: Od narozeni.

3. Charakterizujte miru sobéstacnosti osoby, o niz pecujete:
Mobilnost — nezvidda
Orientace — nezvlddad
Stravovani — Cdstecné, ... sedi, obsluhuje se, vezme si bramburky, ale aby si ukrojila,

namazala chleba, to prosté ne, to nezvlddad
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Oblékani a obouvani — Nastavi ruku, Ze vi, Ze budu tifeba davat mikinu, nebo néco,
ale sama se nezvlddne svliéknout ani obléknout.
Télesna hygiena — zviddd s dopomoci

Vykon fyziologické potfeby — Zabouchd, Ze potrebuje, neni plenovand.

. Stridate se o péci s nékym v rodiné ¢i ve specialnim zafizeni? Pokud ano, s kym a
jakych sluzeb vyuZivate?

Matka: Celd rodina, véetné syna, jeho pritelkyné, babicky, Lucky stryc, teta, pomdhd
celd rodina. Nemdm problém, Ze by Lucku nékdo nechtél, jen musim nahldsit vcas,
let, ale snazZi se, pomuZe.

Stravovani — manzel, staciondr

Oblékani a obouvani — vsichni

Télesna hygiena — manzel

Fyziologické potieby — manzel

Pomahaji dobrovolné, na pozadani, nebo pfi aktudlni neschopnosti?

Matka: Dobrovolné nebo pri poZadani.

. Pokud ano, vyuzivate odlehcovacich sluzeb?

Matka: Ne

. Jak jste spokojena s pristupem a kompetencemi pracovnikd v daném zafizeni?

Matka: Urcité jsem.

Vsimla jste si nékdy zanedbani péce nékterou osobou z jiZ zminéného zafizeni?

Matka: Ted' (Lucie ma zmodraly palec na noze), jd si myslim, Ze nikdo to neudélal
schvdlné nebo tohle, prosté se to stane. Stalo se to poprvé, akordt mé mrzi, Ze nikdo
nevi, nikdo si niceho nevsiml. Ale nikdo to neudélal schvdlné, to chrari bah. Tam jsou

opravdu hodni asistenti, myslim.
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Hlasila jste pochybeni pracovnika?

Matka: Ne.

Opakovala se tato situace vicekrat?

Matka: Ne.

. Musela jste nékdy kvali péci o dité uplacet néjakym zplGsobem nékoho v rodiné ¢i
ve specidlnim zatizeni?

Matka: Ne.

. Udélate si ve svém nabitém rozvrhu ¢as na své zajmy, konicky? Pokud ano, jak
Casto?

Matka: Udélam.

Muzete uvést konkrétni pfiklad?

Matka: Tak ja konicky teda takhle nemdm, ale ted jsem byla tieba na pedikure, na
nehty, k holici a tohle. Prosté ano. A vZdycky mé nékdo zastoupi z rodiny. Takze, jd
nevim, jednou za tfi tydny si to tak vZdycky pohybuje. Budto je to kadernik nebo,

ano, vZdycky si udélam cas na sebe.

. Jak se na vasi péci divaji ostatni clenové rodiny?

Matka: Jd si myslim, Ze nemaji k tomu vyhrady. Mysli si, Ze se stardm dobre.

Jaky postoj maji k osobé, o niZ pecujete?
Matka: VSichni ji miluji. Pordd to bude nds Maugli. My ji fikame prezdivkou Maugli

male;.

Zmeénil se postupem casu jejich postoj k osobé, o niz pecujete?

Matka: Urcité, mohu to porovnat ted u té pritelkyné. Synovi je 23, s tou pritelkyni
chodi c¢tyri roky, takZe kdyZz sem prisla, tak se poprvé setkala s nékym, jako je
Lucinka. Byla zdrdhavad, stydéla se, nevédéla jak s ni a tohle, a ted'se s ni uplné sZila,
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je to uplné perfektni. Maji ji sobotu, nedéli, pohlidaji mi ji, neni to problém. TakZe
myslim si, Ze se dokdZou sZit a ona s nima. S opacnou situaci jsem se nesetkala,
opravdu, Ze by mi nékdo dal najevo jako prosté nechut nebo tohle, ne. KdyZ se na
nékoho obrdatim s prosbou o pomoc, tak se mi nestalo, Ze by mé nékdo odmitl nebo

tak.

Jak vnimaji svoji ulohu v péci?

Matka: Vnimaji to tak, Ze se mi snazi pomoct. ProtoZe i jd mdm velky zdravotni
problémy s kréni pdtefi a tohle. Naopak kdyZ mé syn vidi: ,Mami, nech ji, jd ji
odvedu, ja ji privedu, co potrebujes?”. Takze, aniz bych je ja oslovila, oni mé prosté

hned zastanou a s Luckou mi pomohou.

Citi se povinni pomahat?

Matka: Ne, berou to jako samo-sebou, jako samoziejmost to berou tplné.

Nestydi se za postizeného napfiklad na verejnosti?

Matka: Ne, naopak.

10. Jak jste reagovala na vyslednou diagnézu postizeného?
Matka: Jd jsem hlavné nevédéla, co to je, co to znamend. Mé bylo néjakych 19-20 a
opravdu jsem tenkrdt ,za komunisti“ nevédéla, co je to DMO. Drive néjaky
internety, to se nedalo kde zjistit, Ze jo, takZe potom z literatury, co to je DMO. Jd
jsem nejdriv byla v soku, co to je, o co jde, ja jsem znala obrnu jako takovou, Ze dité
ochrne na nohy. To jsem si predstavovala, ale DMO to prosté pro mé byla novinka a

sok. Nevédéla jsem, o co jde, vibec.

Napadla vas moznost ustavni péce?

Matka: Ne, nikdy, i kdyZ jsem s ni zistala sama po rozvodu.

Podrzela vas rodina ve vasem rozhodnuti?

Matka: Urcéité, maminka, tatinek. No, samozfejmé jsem jim neskutecné za to vdécnd.
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Jak se na jeji podporu divate dnes?
Matka: Tatinek teda uz 14 let neZije, ten kdyby mohl, tak by tenkrdt za ni dal Zivot.

ProtoZe to byla jeho prvni vnucka a stalo se, co se stalo. Ti mi hodné pomohli.

Dokazala byste si predstavit vratit cas a zménit své rozhodnuti v dobé stanoveni
diagnozy?

Matka: Ne, ani zpétné

11. Kdybyste méla tu moZnost ziskat pro osobu, o niz pecujete, néjakou schopnost
(chodit, mluvit, vyjadfovat pocity, stravovat se ...), ktera by to byla na prvnim
misté?

Matka: Chozeni, aby se mohla sama pohybovat. Aby mohla sama chodit.

12. Co byste vzkazala matce, které pravé sdélili stejnou diagnézu u jejiho ditéte?
Matka: At se drzi, kor v dnesni dobé. Tenkrdt, kdyZ se to stalo, tak takovy mozZnosti a
vymoZenosti nebyly, tenkrdt prosté bylo uméni dostat se do Prahy na magnetickou
resonanci, CT¢ko, tenkrdat bylo vsechno prosté v Motole. Dneska je to mate v kazZdy
okresni nemocnici. TakZe dneska uZ jsou takovy pfFistroje i ta rehabilitace je uplné o

nécem jinym.

13. Na jaké otazky (tykajici se vas a Vaseho ditéte) byste si pfala znat odpovéd?
Matka: Proc tenkrdt nebyl v ,“ dobry doktor na pohotovosti ve sluzbé. ProtoZe
Lucinka se narodila zdravd, a kdyZ ji bylo 10 dni, tak prodéldvala zdnét mozkovych
blan. A jda, coby novopecend maminka, pordd plakala, plakala, horec¢ky neméla.
TakZe ja k doktorovi na pohotovosti, pamatuju si dodneska, Ze to byla sobota a byli
jsme na té pohotovosti asi 4x. Pak uZ mé vyhodili s tim, Ze holt maminko, musite si
zvyknout, Ze nékteré miminko prosté spi a néktery breci. Tak holt vy mdte dité, které
breci. JenZe to nebyl pldac jako takovy, ale to byl fev. Ona nespala ve dne, nespala
v noci, kloudné 4 noci nespala, 4 noci a 3 dny nespala, Cili potom jako kdyZ utne.

Kdyby byl opravdu ve sluZzbé néjaky trosku dobry doktor a vzal Lucku do nemocnice,
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stacil odbér krve a prisli na to. Dostala by antibiotika a tohle by dnes nemuselo byt.
TakZe to je to, fikam si proc. Byla jsem ve Spatnou chvili na Spatném misté. Dneska si
Fikdm, pro¢ jsem holku nenaloZila a nejela do Usti, pofdd jsem jezdila do Teplic. To si
sama sobé ddvdm za vinu. Rikdm si, méla jsem ji naloZit a vzit prosté do Usti na

détsky, ja jsem pordd jezdila do Teplic.

Psycho — socialni rozpolozeni respondenta

A. Luciina maminka se domniv3, Ze za dobu péce o dceru se:
— zvysila jeji mira altruismu,
— zvysila mira tolerance,
— zvysila mira klidu a vyrovnanosti,
— zvysila vira v lidskou solidaritu,
— snizila mira Zivotniho optimismu,
— zvysila mira spirituality (proZivani viry a duchovna),

— zvysila pokora k tomu, co Zivot pfinasi.

B. Luciina maminka u sebe béhem posledniho obdobi (rok — dva) pozoruje:

— zridka ztratu pocitu, Ze ma véci pod kontrolou,

— Casty masivni nastup deprese a beznadéje,
,To mé poloZilo loni na jare, az jsem skoncila na praskdch. A po tatinkové smrti
se lé¢im u psychiatra, kaZdy 2-3 mésice ho navstévuju. TakZe Casto.” (matka)

— Casty pocit velké unavy,

— absence ztraty schopnosti uzit si volné chvile,

— absence ztraty schopnosti radovat se,
,To ne, ja se rada sméju, jsem pratelskd, mam rdda okolo sebe lidi, kamarddy,
spoustu pratel. Lucku bereme s partou na dovolenou a i ti kamaraddi, pratelé
ndm s ni pomuZou. TakZe urcité se umim bavit. Mam rdda veselo.” (matka)

— ztratu osobnich Zivotnich perspektiv.
,Musela jsem Zivot podridit Lucce. Chtéla jsem délat néco jinyho, ale prosté to
nejde. Ona dyl jak sest hodin ve staciondri nevydrZi a tak holt se vsechno tocilo

kolem ni.” (matka)
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C. Luciina maminka se domniva, Ze nyni ve srovnani s dobou pred tim, neZ zacala o

postizenou dceru pecovat, se:

nezvysila jeji izolace od ostatnich lidi,

rozhodné zhorsil jeji zdravotni stav,

ekonomicka uroven rodiny nezhorsila,

vztahy mezi €leny rodiny nezhorsily,

spolecensky Zivot rodiny nezhorsil,

neciti touto situaci obohacena,

citi hrda za to, co péci dokazala.

,Jd myslim, Ze mohu byt na sebe pysnd. Lucka byla lezdk. Tenkrdt mi rekli, dejte

,to” do ustavu, jste mladd, udélejte si jiny. Takhle mi to opravdu rekl doktor.

(matka)

D. ManZzelska ¢i partnerska situace dle Luciiny maminky:

Nejvice pecuje matka.

Dlouhodoba péce manzele stmelila a posilila jejich vztah.

,Vlastné jeji otec, jsme se kvili Lucky zdravotnimu stavu rozvedli, on to prosté
psychicky neunesl. A kdyZ Lucince byl rok, tak nds opustil. Prosté nedokdzal se
s tim srovnat, smifit, prosté vibec. Dalo by se Fici, Ze se na ni nemohl divat.
TakZe ja jsem ziastala s Luckou 1,5 sama, neZ jsem poznala tady budouciho
manZela. Stim jsme uZ 25 let, mame 23letyho syna. Druhy vztah tedy ano.
Druhy manZel védél, co ceho jde. Mohl z toho vycouvat. Ale on ji miluje. Ona
neznd svyho tdtu. Do 18 platil alimenty, pak Lucka méla svij dichod a tim to
skoncilo.” (matka)

Dostatek ¢asu jeden na druhého maji.

vvvvvv

Matka Umyslné stavi zajmy pecované osoby nad ostatnimi ¢leny rodiny.

E. Pro zvladnuti péce by matka uvitala lepsi podminky nebo vétsi podporu v oblastech:

poradenstvi v mé/nasi situaci,
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— financni podpora péce (davky, prispévky),
— lepsi ptistup k pomuckam pro osobu, o niz pecuji,
— zabezpeceni ve stafi (dichod za péci),

— zdravotni péce pro osobu, o niz pecuje.

Mezi oblasti s dobrymi podminkami a dostate¢nou podporou radi:
— v praci od zaméstnavatele,

— moznost odpocinku, oddechu a relaxace,

— podpora a zajem blizkych osob,

— socialni sluzby pro osobu, o niz pecuje,

— bytova situace — podminky pro domaci péci.

. Statistické udaje za poslednich Sest mésica:

a. Pocet navstév/sezeni u lékarfe (pro svou osobu) 2x
. Prmérny mésicni pfijem na clena rodiny je u nas
. v 20 000,-
(mzda, podpora, davky) ... K¢
. Pocet dni v poslednim pulroce, kdy jsem o nikoho 7 dni
nepecoval/a (mél/a jsem volno)
d. Pramérny pocet hodin neruseného spanku denné 8 hodin
e. Pocet navstév kulturnich akci (kino, divadlo, koncert) Chodime, jak je mozZnost
f. Pocet ndvstév zndmych v jiné domacnosti 1x tydné
g. Pocet pfijatych navstév zndmych ve vasi domdacnosti Ix tydné
h. Pocet hod'ln.tydne'vverlovanym pohybovym aktivitam 1 hodina
(sport, turistika, cviceni)
Pocet hodin tydné vénovanych vasi nejvétsi zalibé 10 hodin

. Jaky nejvétsi ,zisk“ vam dala skutecnost, ze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?

Matka: Urcité se Clovék na to koukd, Ze si ¢lovék vazi prosté, Ze je néjak aspon
v uvozovkdch zdravy, kdyZz nékomu prejete k narozenindm a feknete vsechno
nejlepsi, hlavné hodné zdravi, lidi to berou jako frdzi. Ja si myslim, Ze by to neméli
brdt jako frazi, Ze opravdu to zdravi je nejlepsi, co miZe byt. A jsem rdda, Ze zbytek

rodiny okolo mé je v ,,“ zdravy, Ze tahle péce, vite, co to stoji prdce a usilli.
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H.

Jakou nejvétsi ,,ztratu” vam vzala skutec¢nost, Ze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?

Matka: Ze ¢lovék nemize, nemohl délat, co chtél. J& byla predtim zaméstnand v Usti
na sterilizaci. Prdace byla hezkd, vsechno to muselo jit stranou. TakZe prdce, prvniho

manZela. Kdyby byla Lucka zdravd, vérim, Ze by to bylo jinak.

Celkové vzato se v soucasnosti citite Stastny?

+3 +2 +1 -1 -2 -3
. Spise o ., | Naprosto

Naprosto | Velmi Trochu X pv, . Jsem nestastny vp .
nestastny nestastny

J. Na to, co pfinese budoucnost, se téSim:

+3 +2 +1 -1 -2 -3

o Y , Spise se o .

Maximalné | Stfedné | Malo X P s Netésim Désim se toho

netésim
4.5.2. Rozhovor s bratrem a jeho pritelkyni
1. Jak dlouho o danou osobu pecujete?

Bratr: VZdycky kdyz jsem mohl. KdyZ rodice nékam odjeli, tak jsem se o ni postaral a
vSechno. Vid, ty taky (obratil se na ptitelkyni). Mésicné tfeba 10 dni, presné to
nevim.

Pritelkyné: Pfevdzné v lété, kdyZ Honzova matka chodila do prdce, tak jsme tam byli
u nich skoro kazdy den.

Bratr: S ni takovd prdce neni, ona se napije, naji.

. Charakterizujte miru sobéstacnosti osoby, o niz pecujete:

Mobilnost — Sama si neodejde, za ruku, musi mit u sebe néjakou oporu.

Orientace — nezvlddad

Stravovani — Jak se to vezme. Hranolky si vezme sama, ale Ze by vzala lZici
s omdackou ... KdyZ nikdo neni po ruce, ona si dokdZe dojit po ctyrech pro bramburky
a podobné.

Oblékani a obouvani — zvlddd s dopomoci
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Télesna hygiena — zviddd s dopomoci

Vykon fyziologické potieby — Neni plenovand.

3. Pomahal jste matce v péci o danou osobu? S dopravou, presuny ...
Bratr: Ano. KdyZ tfeba jezdi na vylety, tak vZdycky jsme ji tam odvezli. Nebo kdyz ne,
tak s mdmou jsem ji pomohl do autobusu, kufr odnést a tak.
Ve stravovani ...
Bratr: Ano.
V oblékani a obouvani ...
Bratr: Ano.
V télesné hygiené ...

Bratr: Ano.

4. Vyuzivate v rodiné odlehcovacich sluzeb?

Bratr: Jednou, ale to bylo ze zndmosti. To nebyla placend sluzba.

5. Byl jste navstivit danou osobu ve specialnim zafizeni?

Bratr: Ano.
Vsiml jste si nékdy zanedbani péce nékterou osobou z jiZ zminéného zafizeni?
Bratr: MoZnd ted' ten palec (Lucie ma zmodraly palec na noze). Zlomila si palec a

nikdo se k tomu nemd, protoZe ona nepromluvi, nic.

Resili jste to néjakym zplisobem?

Bratr: Ne. Matka to resila.

6. Uplacela vas nékdy matka néjakym zplUsobem, aby si ji vypomohl s péci?

Bratr: Ne, to vibec.

7. Jak se na vasi péci divaji ostatni ¢lenové rodiny? Vnimaji to jako povinnost?
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Bratr: Spis jako Ze jsem bratr. Jd to ani tak néjak jako povinnost neberu. Pro mé je to

normdilni. | kvili rodic¢im, Ze jim pomuZzu takhle timhle.

Takze se citite povinen pomahat, ale bavi vas to?

Bratr: Urcité.

Nestydél jste se nékdy za postizenou sestru na verejnosti?

Pritelkyné: Tak ona nevypadd, Ze je postiZzend. Takhle kdyZ ji vedete, tak Spatné jde,
ale na vozi¢ku nebo tak neni.

Bratr: Ona prosté koukd, ale Ze by néjak fvala nebo tak. Kolikrdt jsme byli

v obchodnim domé a v pohodé.

Nezarlil jste na ni nékdy?

Bratr: Ne, vubec.

8. Resili jste s rodi¢i moznost Ustavni péce?

Bratr: AZ pak v budoucnu nékdy, ted’ urcité ne.

9. (otazka na pritelkyni) Jak jste reagovala, kdyz jste zjistila, Ze vas pritel ma
postiZzenou sestru?
Pritelkyné: Jd jsem to zprvu nevédéla, mé to nikdo nerekl. AZ pak, kdyZ jsem poprvé
navstivila Honzovo rodice, tak jsem to zjistila. Ale ona nevypadd na to, Ze je

postiZend. Ona prosté akordt nemluvi a musite se o ni starat.

10. Premyslel jste nékdy, jaké by to bylo zit bez postizeného sourozence?
Bratr: Tak urcité, rodice by to méli jinak. Mamka se o ni stard 24 hodin denné.
Pritelkyné: Také by pracovala v jiné prdci.

Bratr: Ano, musi tam délat kvili Lucce, tu prdci.

A konkrétné pro vas, jaké by to bylo mit zdravého sourozence nebo Zadného
namisto postizeného?
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Bratr: Tak urcité by to bylo jinali mit zdravou sestru. Ale ja uZ jsem na to néjak
zvykly, byt jediny. Tak s ni si nic nepovim, to vite, Ze ji mdm rdd, ale jako co si s ni

rfeknu.

11. Vadilo by vam, kdyby rodice umistili postizenou sestru do ustavu?

Bratr: Asi urcité.

12. Myslite, Ze byste si ji zvladl z dstavu vzit do vlastni domacnosti a starat se o ni?
Pritelkyné: Jd si myslim, Ze ne. Ona je hlavné zvykld na svoje lidi, svoje prostredi.
Bratr: Md svoje stereotypy. Ona je autista. V pul sedmy zazvoni budik v hlavé a musi

se jit vykoupat. Je prosté uZ nervozni, kdyZ je jinde.

Psycho — socialni rozpolozeni respondenta

G. Jaky nejvétsi ,zisk” vam dala skutec¢nost, Ze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?
- UZ odmala, kdyzZ jsem se o ni staral. Pfed x lety zpdtky, co jsem se o ni postaral,

kdyZ jsem byl mensi. Pro rodinu do budoucna.

H. Jakou nejvétsi ,ztratu” vam vzala skutecnost, Zze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?

- Tak mohl jsem mit zdravou sestru.

4.5.3. Udaje vyplyvajici z rozhovoru
Rozhovor jsem provedla s Alenou C. za pfitomnosti Lucie v jejich rodinném domé.

Druhy rozhovor jsem vedla s Janem C. a jeho pFitelkyni Katefinou B. v jejich byté.

Lucie ma uznany ctvrty stupen postizeni. Je ¢astecné mobilni. DokdZze se pohybovat
s dopomoci na kratkych usecich. Na delSi Useky byva prendsena. Orientaci spise
nezvlada. Ve stravovani aktivné spolupracuje. Dokaze udrzet a pit z hrnecku, avsak lZici
ovladat neumi. Sama se dokaze najist pomoci rukou. Jidlo ale musi byt vidy predem
pfipraveno a naservirovano.
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Co se tyCe oblékani a obouvani, oboji zvlada Lucie s dopomoci. Snazi se pomahat
napnutim ruky pfi oblékani svrchni ¢asti a podobné. Podobné je tomu télesna hygiena,
ktera podléhd dozoru pecujiciho, véetné pfipravy a dopomoci do vany. Lucie neni

plenovana, na jeji vlastni znameni je ji pouze dopomozeno k pfesunu na toaletu.

Péci o Lucii vykonava matka Alena. Béhem pracovni doby matky navstévuje Lucie
pravidelné denni stacionaf, ktery se nachazi rovnéZz ve stejné budové, jako prace
matky. Alena i jeji manzel jsou pracujici. Neznamena to ovSem, Ze by tim byla jakkoliv
poznamenana péce o jejich dceru. Alena pracuje v keramické dilné Arkadie, jenZ se
nachazi ve stejné budové jako denni stacionar, ktery Lucie navstévuje. Alené prace

kondi jiz v dopolednich hodinach a poté si dceru rovnou vyzveddava ze stacionare.

Rodina nevyuziva odlehcovacich sluzeb. V péci se matka stfida s dennim stacionarem a
s rodinnymi pfisludniky, ktefi pomoc aktivné a dobrovolné nabizeji. Cast&ji nez p¥imo
stfidani v péci o Lucii ¢i asistenci, vSak nabizeji svou pomoc napfiklad v zajisténi
dopravy, nakupu potravin a podobné. Nejcastéji matku v péci zastupuje Aleny novy
manzel. Pfes |éto pomaha s hliddnim prevdiné syn Jan s pfitelkyni. Matka uvadi, Ze
s pomoci v péci nikdy neméla problém. Ochotné pomadhaji i tety, strycové, dokonce i

sedmdesatileta matka Aleny.

Alena s Lucii ¢asto cestuje i za hranice. Lucie byla jiz nékolikrat u more, a jak uvadi
matka, bez problému, vSichni tam byli vidy ochotni a s Luckou ji pomohli. S jakoukoliv
negativni reakci, at uz neochotou pomoci ¢i snad vyjadfenym odporem, se nikdy

nesetkala.

Alena nikdy nezvaZzovala moznost Ustavni péce. Pri zjisténi diagndzy u dcery ji podrzela
rodina a je za to vdééna dodnes. ManZelstvi to vSak neustalo a tak byla Alena na Lucii
sama, dokud nepotkala svého druhého budouciho manzela. Stejny nazor na ustavni
péci ma také syn Jan. Zaroven ale také uvadi, Ze by s pritelkyni péci o sestru zfejmeé

dlouhodobé nezvladl.

Syn Jan s pritelkyni Katefinou vidy ochotné Alené pomahaji s péci o Lucii. Katefina se
pry o postiZeni pritelovi sestry dozvédéla az pfi navstévé jeho rodici. Do té doby
s timto faktem seznamena nebyla. Oba vsak uvadi, Ze tato péce je pro né normalni a
pfirozena. Vykonavaiji ji s pocitem, Zze pomohou, ulevi matce. Nemohou fici pfimo, zZe
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by je péce vylozené bavila, vidi v tom také urcitou rodinnou povinnost v angazovanosti.
Jak uvadi Jan, nebyla situace, kdy by na sestru snad Zarlil, nebo se za ni v dospélosti

stydél na verejnosti.

Jako mlada maminka v tehdejsi dobé neméla moc pfistupu k informacim tykajicich se
diagndzy. Lékarska péce nebyla adekvatni a namisto pouceni ¢i vysvétleni bylo matce
suse sdéleno, at se ,toho” zbavi. TaktéZ uvadi jako pfic¢inu Luciina postiZzeni pravé

zanedbani |ékarské péce v mistni nemocnici.

»,ProC tenkrdt nebyl v ,,“ dobry doktor na pohotovosti ve sluzbé? Lucinka se narodila

zdrava“ (matka)

Lucie se narodila jako zdrava. Jeji postizeni vzniklo az v dobé postnatalni, reakci na
prodélany zdanét mozkovych blan. V té dobé byla Alena s Lucii nejméné ctyrikrat na
pohotovosti. Lucie neméla horecky, jen neprestdvala brecet. Pfi ¢tvrté navstévé vsak
byla Alena, dle svych slov, vyhozena s vysvétlenim, Ze nékteré miminka holt breci a

nékteré ne, a Ze by si na to jako novopec¢end maminka méla zvyknout.

»Pak uz mé vyhodili s tim, Ze holt maminko, musite si zvyknout, Ze nékteré miminko
prosté spi a néktery breci. Tak holt vy mdte dité, které breci. JenZe to nebyl pla¢ jako

takovy, ale to byl rev.” (matka)
»Byla jsem ve spatnou chvili na Spatném misté.“ (matka)

Na lékarskou péci si Alena stéZuje dodnes a jezdi proto s Lucii témér pres pll republiky
k, jak rika, lepSim doktorim.

Alena béhem Zivota kvuli péci o Lucii pfisla o svoji praci a prvniho manzela. Za nejvétsi
,»Zisk” povazuje zménu pohledu a priorit. Vazeni si zdravi, nebrat jej jako klisé, ale

myslet jej a prat doopravdy. V souéasné situaci se citi spokojené.
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4.6. Kazuistika rodiny 3
Osobni anamnéza
Adéle M. je 22 let. Narodila se do Uplné rodiny. Ve dvou a pul letech bylo u Adély
zjisténo postizeni, které vzniklo jiz v dobé prenatalni. Vysledna Adély diagnéza byla

presnéji urCena az v jejich sedmi letech jako Rettlv syndrom.

Rodinna anamnéza
Matce Lence je 51 let. Absolvovala vysokou $kolu a stala se reditelkou Arkadie, pod

kterou spada i denni stacionar, ktery Adéla pravidelné navstévuje.

Otci Miloslavovi je 52 let. Absolvoval stfedni Skolu a nyni pracuje ve spole¢nosti APT

power a.s.

Sestfe Klare je 24 let. Absolvovala vysokou skolu, obor ucitelstvi pro 1. stupen zakladni

Skoly a specidlni pedagogika.

Rodina Zije spole¢né v rodinném domé.

4.6.1. Rozhovor s matkou a otcem
1. Navstévuje osoba, o nizZ pecujete nékteré ze specidlnich zafizeni?

Matka: Denné (staciondr), pétkrdt v tydnu.

2. Jak dlouho o danou osobu pecujete?

Matka: Cely Zivot

3. Charakterizujte miru sobéstacnosti osoby, o niz pecujete:
Mobilnost — Chodi s dopomoci.
Orientace — nezvlddad
Stravovani — Krmend, s dopomoci. Kromé piti z lahve vsechno musime délat. A
hrnicek si taky neudrZi, jenom z lahve, protoZze ma brcko.
Oblékani a obouvani — Vsechno s dopomoci, nesamostatné.
Télesna hygiena — zviddd s domopoci
Vykon fyziologické potieby — Plenovand.
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4. Stridate se o péci s nékym v rodiné ¢i ve specidlnim zafizeni?

Matka: Obcas jeji prarodice, ale opravdu jen obcas. A rodina.

Pokud ano, s kym a jakych sluZzeb vyuzZivate?
Matka: Rodina, staciondr a babicky v mezich mozZnosti. KdyZ je tam Adéla pres noc,
tak se snazime, aby ji nemuseli koupat, ale samoziejmé Ze ji nakrmi a obstaraji, to

jako vsechno udélaji. A s vékem je to téZky.

5. Vyuzivate odlehcovacich sluzeb?
Matka: Mdlo. KdyZ nechavame Adélu Markovi ve staciku, tak je to tfeba hodinu, ani

to ne. Treba kdyZ se zdrZim v prdci.

Vyuzivate respitni péce?

Matka: To je to samé.

6. Jak jste spokojen/a s pFistupem a kompetencemi pracovnikli v daném zafizeni?

Matka: Jd s nimi spokojend jsem.

Vsiml/a jste si nékdy zanedbani péée nékterou osobou z jiz zminéného zafizeni?
Matka: Jd jsem s nimi nikdy nic neresila. Ja to fesim konkrétné jako zaméstnavatel a

konkrétné s Adélou jsem to nefeSila nikdy.
7. Musel/a jste nékdy kvali péci o dité uplacet néjakym zplGsobem nékoho v rodiné ¢i
ve specidlnim zafizeni?

Matka: Dceru.

Pokud ano, uvedte koho konkrétné a jakym zplGsobem.

Matka: Dary.
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8. Udélate si ve svém nabitém rozvrhu €as na své zajmy, konicky? Pokud ano, jak
casto?
Matka: Jd ano, manZel ne. Mdlo. Jednou tydné chodim na némcinu a obclas

s kamaradkami.

9. Jak se na vasi péci divaji ostatni clenové rodiny?
Matka: Jd doufdm, Ze proti ni nic nemaji, proti té péci. Jako my fungujeme a

vychdzime si vstric, ale jako kdyby néco méli, asi by mi néco rekli.

Jaky postoj maji k osobé, o niz pecujete?

Matka: Milujici.

Zménil se postupem casu jejich postoj k osobé, o niz pecujete?
Matka: Myslim, Ze ne. Ale tfeba s tdtou se upevnil, kdyZ jsem byla na materské,
nebyla jsem jenom s ni, takZe ve chvili, kdyZ jsme o ni museli oba pecovat, se vztah

prohloubil.

Jak vnimaji svoji ulohu v péci? Citi se povinni pomahat? Bavi je péce o
postizeného?

Otec: Je to urcity dil zodpovédnosti. Tam neni povinnost, nebo ... To neni o zabavé.
Lenka: Pfirozeny to je. Upiné jako péce o jiny dité, akordt to trvd déle. Zodpovédny,

pfirozeny to je.

Nestydi se za postizeného napfiklad na verejnosti?

Matka: Ne, my s ni chodime vsude.

10. Jakjste reagoval/a na vyslednou diagnézu postizeného?
Matka: Viceméné, Ze uplnou diagndzu jsme zjistili asi v sedmi letech, kdyZ uz jsme
s ni vlastné sedm let Zili, védéli jsme, Ze to v pofddku neni. TakZe ndzev diagndzy ...

Otec: Oni to néjak diagnostikovali pozdé v Americe.
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Matka: No, protoZe to u nds nedokdzali diagnostikovat, takZe v radmci jednoho
projektu se to potom diagnostikovalo. Lékari pfedpoklddali, co to je, my jsme to méli
postupné ddavkovany.

Otec: Oni to zkouseli, jednou Ze neslysi, pak néco, pak zas néco. Diagndza byla
stanovena pomérné pozdé, ale to bylo dany, Ze to nebylo jesté prozkoumany, takze

to nebylo mozZny.

Takze s vyslednou diagnézou pfrisli az Iékafi v Americe?

Matka: Ti v Americe to umi diagnostikovat a tady u nds v Cechdch se vlastné ta
metoda je hodné drahd, takZze oni ndm odebrali geneticky vzorky a cekalo se, az se
ziskaji penize na grant, aZ se tady ty vzorky ... ono jich tady moc neni, asi 60
v republice, on to neni moc velky vzorek, ... takZze se cekalo, jakoby tam, kde se
pfedpokladd, Ze by to mohlo byt ono, Ze by se to mohlo diagnostikovat tim
genetickym rozborem. A kdyZ Adéle bylo sedm, tak oni tenkrdt ziskali néjaké penize,
takZe se to délalo tady. TakZe tam pak ndm dala laborator papir, Ze je to opravdu
Rettiiv syndrom. lJinak do ty doby se to predpoklddalo, my jsme si to moc
nepripoustéli, protoZe ty progndzy nejsou uplné radostny. Ale bylo to takovy

postupny.

Napadla vas moznost ustavni péce?

Matka: Ne.

Podrzela vas rodina ve vasem rozhodnuti?

Matka: Ano.
Dokazal/a byste si predstavit vratit ¢as a zménit své rozhodnuti v dobé stanoveni

diagnozy?

Matka: Jako, to nikdy neprislo v uvahu.
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11.

12.

13.

Kdybyste mél/a tu moZnost ziskat pro osobu, o niZ pecujete, néjakou
schopnost (chodit, mluvit, vyjadfovat pocity, stravovat se ...), ktera by to byla na
prvnim misté?

Matka: Mluvit. My se nedomluvime nikdy. Ona chodi blbé, ale chodi, zatim.

Otec: Jako v tuhle chvili to mluveni, kdyby ndm prestala chodit, tak urcité chuze.
ProtoZe jako pak zase nastupuje dalsi fakt, Ze dneska uZ ji nikdo neunese, kromé mé.
Ona do schodi vyjde, ale ze schodu uZ nesejde. TakZe pak bych se priklanél k té
chizi.

Matka: Ale nékdy je téZky zjistit, co se déje.

Co byste vzkazal/a matce/otci, které pravé sdélili stejnou diagndzu u jejiho
ditéte?

Matka: Ze Zivot jde ddl, Ze to utuZi vztahy.

Otec: At neztrdci hlavu.

Matka: Vsechno zly je pro néco dobry. Ja si myslim, Ze ten Zivot s postiZenym ditétem
neni sSpatny.

Otec: To zdleZi na mnoha faktorech.

Na jaké otazky (tykajici se vas a Vaseho ditéte) byste si pfala znat odpovéd?

Matka: Na Zddné.

Psycho — socialni rozpolozeni respondenta

A. Adély rodic¢e se domnivaji, Ze za dobu péce o dceru se:
— mira altruismu zlstala stejn3,
— tolerance zlstala stejna,
— zvySila mira klidu a vyrovnanosti,
— zvysila vira v lidskou solidaritu,
— mira Zivotniho optimismu zUstala stejn4,
— snizila mira spirituality (prozivani viry a duchovna),
— zvysila pokora k tomu, co Zivot pfinasi.
,Asi. To, co Zivot vezme, dd, nebojovat proti tomu.“ (matka)
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. Adély rodice u sebe béhem posledniho obdobi (rok — dva) pozoruiji:

zfidka ztratu pocitu, Ze maji véci pod kontrolou (dodavaji vSak, Ze to nesouvisi
s rodinou)

absenci masivniho nastupu deprese a beznadéje,

»Myslim, Ze si nedokdZzeme predstavit, co je to beznadéj. Nikdo z nds nebyl
nevyléciteIné nemocny, takZe, to si myslim, Ze je ta beznadéj. TakZe mluvit
v nasi situaci o beznadéji ...“ (otec)

Casty pocit velké unavy,

absenci ztraty schopnosti uZzit si volné chvile,

,,Co je to volnd chvile?” (otec)

absenci ztraty schopnosti radovat se,

absenci ztraty osobnich Zivotnich perspektiv.

. Adély rodi¢e se domnivaji, Ze nyni ve srovnani s dobou pred tim, nez zacali o
postizenou dceru pecovat, se:

nezvysila jejich izolace od ostatnich lidi,

,V Zadném pripadé, spiSe naopak. My tim, Ze mame Adélu, tak vsechny zveme
k ndm. TakZe nechodime na jednotlivé ndvstévy, ale vsichni chodi k nam.”
(matka)

jejich zdravotni stav nezhorsil,

ekonomicka uroven rodiny nezhorsila,

vztahy mezi ¢leny rodiny nezhorsily,

spolecensky Zivot rodiny nezhorsil,

citi touto situaci obohaceni,

neciti hrdi za to, co péci dokazali.

. Manzelska Ci partnerska situace dle Adélinych rodic:
Oba manzelé pecuji pfiblizné stejnou mirou.
,My to mdme rozdéleny. Tak 49:51 (matka:otec).” (matka)

Dlouhodoba pécée manzele stmelila a posilila jejich vztah.
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— Dostatek ¢asu jeden na druhého nemaji, ale nemUze za to Adéla.

— Vztah k osobé, o niZ je pe€ovano, neni pro né v Zivoté tim nejdllezitéjsim.
»Pro mé je kazdy clen rodiny ddlezity.” (matka)

— Rodice umyslné stavi zajmy pecované osoby nad ostatnimi ¢leny rodiny.
,Podrfizujeme se ji, Ze trvale s ni nékdo musi byt, ale neni to podfizovdni se
Adéle, ale tém jejim potfebdm. Je to prirozené, jako kdyZ mad rodina maly déti,
tak zZije jinak, nez kdyz mad velky déti a my mdme pordd dité, které mad potreby
malého ditéte. TakZe v tomhle slova smyslu se podrizujeme.” (matka)

,Ale ona mad zdkladni potfeby, ona jiné nemd. TakZe v podstaté ty zdkladni
potreby musime dodrzZet, at chceme, nebo nechceme. A byt s ni, ale Ze by chtéla
ted' jit to kina, anebo na prochdzku, to ona si nefekne. Podrizujeme se jejim

zdkladnim potrfebam” (otec)

E. Pro zvladnuti péce by rodi¢e uvitali lepSi podminky nebo vétsi podporu
v oblastech:

— poradenstvi v mé/nasi situaci,

— finan¢ni podpora péce (davky, pfispévky),

— zdravotni péce pro osobu, o niz pecuji.

Mezi oblasti s dobrymi podminkami a dostate¢nou podporou fadi:
— moznost odpocdinku, oddechu a relaxace,
— podpora a zajem blizkych osob,
— zabezpeceni ve stafi (dichod za péci),
— v praci od zaméstnavatele,
— socialni sluzby pro osobu, o niz pecuiji,

— bytova situace — podminky pro domaci péci.

F. Statistické Uudaje za poslednich Sest mésicU:

Pocet navstév/sezeni u lékafe (pro svou osobu) 0-1x

Pramérny mésicni prijem na ¢lena rodiny je u nas

(mzda, podpora, davky) ... K¢ 15000,-

Pocet dni v poslednim pllroce, kdy jsem o nikoho | 12 dni (matka)
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nepecoval/a (mél/a jsem volno) 0 dni (otec)

Pramérny pocet hodin neruseného spanku denné 4 -5 hodin
Pocet navstév kulturnich akci (kino, divadlo, koncert) | 2x
Pocet navstév znamych v jiné domacnosti 10

Pocet pfijatych navstév znamych ve vasi domacnosti | 60

=m0 o

Pocet hodin tydné vénovanym pohybovym aktivitdm

I Y 2
(sport, turistika, cviceni)

i. Pocet hodin tydné vénovanych vasi nejvétsi zalibé 5 hodin (matka)
0 hodin (otec)

G. Jaky nejvétsi ,zisk” vam dala skutecnost, Ze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?
Matka: Treba rodinné souZiti, kdyby Adéla nebyla, tak jsme kaZdy upiné jinde.

Otec: Pochopeni.

H. Jakou nejvétsi ,ztratu“ vam vzala skutecnost, Ze dlouhodobé pecujete o
blizkou osobu?
Matka: V tomhle jejim véku bychom méli daleko volnéjsi harmonogram dne.
Otec: Driv jsme vic sportovali.

Matka: Ale to neni problém Adély.

I. Celkové vzato se v soucasnosti citite stastni?

+3 +2 +1 -1 -2 -3
. Spise v , | Naprosto
Naprosto | Velmi Trochu X v . Jsem nestastny v .
nestastny nestastny
J. Nato, co pfinese budoucnost, se tésite:
+3 +2 +1 -1 -2 -3
o . . i Spise se - . .
Maximalné | Stfredné | Malo X P . NetésSim Désim se toho
netesim

4.6.2. Rozhovor se sestrou, doplnuji rodice
1. Jak dlouho o danou osobu pecujete?

Sestra: Kdy jste mi ji nechali (na rodice), ja nevim.
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Matka: My jsme ji moc nenechdvali, takZe tak néjak od patndcti. Tak, Ze spolu

zustaly doma.

Jak €asto sestru hlidate?
Sestra: KdyZ jsou rodice za zabavou.
Matka: CoZ neni casto. Takhle kdyZ jdeme na ndkupy, kdyZ tata neni doma.

Sestra: Klidné i jednou tydné. To je ale jen hliddni, Ze jsem s ni doma.

2. Pomadhala jste matce v péci o danou osobu? S dopravou, pfesuny ...
Sestra: Ano.
Ve stravovani ...
Sestra: Obcas.
V oblékani a obouvani ...
Sestra: Taky.
V télesné hygiené, prebalovani ...

Sestra: Jenom, kdyZ byla malicka.

Tvrdite, Ze o sestru nepecujete casto. Myslite, Ze je to z nedostatku casu, rodice to
nepotiebuji, nebo na to mate jiny pohled?

Sestra: Spis jd s ni moc neumim pracovat.

Matka: My jsme to takhle nastavili. My jsme nikdy nechtéli, aby délala tu péci.

Otec: To je nds problém.

3. Byla jste nékdy uplacena od nékoho v rodiné za péci o vasi sestru?

Sestra: Asi ano.

Pokud ano, uvedte koho konkrétné a jakym zplisobem.

Sestra: Dary.

4. Jak se na vasi péci divaji ostatni ¢lenové rodiny? Myslite, Ze to berou jako

povinnost, protoze jste clen rodiny?
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Sestra: Myslim, Ze to vnimaji jako povinnost, Ze ji hlidam.

Zmeénil se postupem c¢asu jejich postoj k osobé, o niz pecujete?

Sestra: Ne.

Nastala nékdy situace, kdy jste se stydéla za postiZzenou sestru na verejnosti?

Sestra: Ne.

Jak jste se zachovala v jeji pfitomnosti pred kamarady?

Sestra: Jako, v pohodé, kdy sem prijdou, tak jim feknu, o co jde.

Nezarlila jste na ni nékdy?
Sestra: No, moznd jo, kdyZ byla malickd. KdyZ se narodila.
Matka: Ale neddvala si to najevo. Naopak ty si méla vSechny benefity, protoZe si ji

mohla sebrat vSechny hracky a ona se nebrdanila.

5. Jak jste reagovala na vyslednou diagndzu postizeného?
Sestra: Jd si akordt pamatuju, Ze kdyZ jsem byla mald, tak mi to pfislo normdini.
Matka: KdyzZ si byla mald, tak si se ptala, kdy se uzdravi. Jestli se uzdravi a kdy se

uzdravi.

6. Resila jste s rodi¢i moZnost Ustavni péce?

Sestra: Ne.

7. Vadilo by vam, kdyby rodice umistili postizenou sestru do ustavu?

Sestra: No, jako asi by se mi to nelibilo.

8. Myslite, Ze byste si ji zvladla z ustavu vzit do vlastni domacnosti a starat se o
ni?

Otec: To je tézky fict, kdyZ ten clovék neni pred tim ... jako coby, kdyby ... to je tézky.

Sestra: Jako jd sama bych, to vim, ... (pferusena)
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Otec: Kdyby se nds nékdo zeptal, tak taky bychom nedokdzali odpovédét. A ono je
to, kdyZ o tom nékdo mluvi, Ze by to nedokdzal, tak mu to nevérim, protoZe béZné se
Clovék stard o nemocného, Ze jo. A neresi to v tu danou chvili. A pak aZ zpétné zjisti,
Ze tu péci a to poskytl.

Matka: Ale je fakt, Ze prosté neni vidina toho, Ze bychom nékdy chtéli, aby Klara tu
pécivzala na sebe.

Otec: To zavdni tim, Ze fyzicky neni schopnd se o ni starat. KdyZ dva lidi jsou stejné
velky a ten ¢lovék nevi, jak se md k tomu o kterého pecuje postavit, tak prosté to
neudéld, Ze jo.

Sestra: VZdyt my za chvili budeme stejné tézky.

Otec: Ja to vidim u babicky...

Matka: My mdme velmi malou babicku a ona to s ni neumi, protoze ji chce tdhnout,
ale pfitom ono staci ji jen pridrZovat a ona jde sama.

Sestra: Tak jd jsem na tom s babickou uplné stejné.

Otec: A jenom ji smérovat. Ale zase clovék musi byt hodné pfipraveny, protoZe
zavravord, kdyZ ji stréite hodné, tak ona jde proti a zavrdvord no a pak uz ji
nechytite. Pak spadnete oba. TakZe ja si myslim, Ze ten strach,... kdyby to bylo maly
miminko, tak nezavdhd, ale ten strach vyplyva z...

Matka: My jsme Kldru nikdy nepfipravovali k tomu, Ze by se o ni méla starat. To jsme
nikdy nedélali, vZidycky jsme to povaZovali za nasi starost. | to, Ze tfeba ted' hlidd je
pro nds velkd pomoc. Ve chvili az bude v samostatné domdcnosti, ji budeme
telefonovat, aby prijela.

Otec: A hlavné ani bychom to nechtéli. Neni to tak, Ze bychom si predstavovali, Ze to
prevezme a pripravovali ji na to. Ale to, Ze to nedéld, si myslim, Ze vychdzi z toho, Ze

je (Adéla) velka.

9. Kdybyste méla tu moinost ziskat pro osobu, o niz pecujete, néjakou
schopnost (chodit, mluvit, vyjadfovat pocity, stravovat se ...), ktera by to byla
na prvnim misté?

Sestra: Chozeni, urcité.
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Psycho — socialni rozpolozeni respondenta
G. Jaky nejvétsi ,zisk” vam dala skutecnost, Zze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?
Sestra: Jd nevim. Zddny zisk z toho nemdm.
Matka: Jestli citis, jestli kdyby Adéla byla normdini, jestli tfeba néjaky pocity, vztah,
kdyby byla zdravd, tak jestli si dokdZes predstavit. Mds klidny sourozenecky vztah.

Sestra: No. Jd si myslim, Ze kdyby nebyla nemocnd, bihvi, kde ted'litad.

H. Jakou nejvétsi ,ztratu” vam vzala skutecnost, Ze dlouhodobé pecujete o
blizkou osobu?
Sestra: Zddnou.
Matka: Jd si myslim, Ze si citila, Ze nemds klasicky sourozenecky vztah.
Sestra: Mé to ale nepfislo.

Matka: Nepojmenovala si to, ale pordd u nds nékdo spal, kdyZ si byla mald.

4.6.3. Udaje vyplyvajici z rozhovoru
Rozhovor jsem vedla s Lenkou a Miloslavem M. za pfitomnosti Adély v jejich rodinném

domé. Nasledné jsem vedla rozhovor s Klarou M., ktery pomahala dopliiovat Lenka M.

Adéla ma uznany ctvrty stupen zavislosti. Chizi zvladd s dopomoci. Vétsi obtize ji Cini
schody, na jejichz prekonani je potieba vice casu. Vzhledem k postizeni ovsem
nezvlada prvky orientace. Co se tycCe stravovani, musi byt Adéla krmena. Sama se

nedokaze najist, napit Ci jen udrzet hrnek. Zvlada pit z lahve pomoci bréka.

Stejnou miru pomoci potfebuje i u oblékani a obouvani, ve kterém je naprosto
nesamostatna. Musi byt oblékana, obouvana i svlékdna kompletné pecujici osobou.
Stejné je to i u télesné hygieny. Adéla je plenovana.

Péci o Adélu vykonavaji celozivotné jeji rodice Lenka a Miloslav M. V mezich mozZnosti
je v péci stfidaji Adélini prarodi¢e nebo dcera Klara. Lenka pfiznava, Ze svoji druhou
dceru Klaru kvali hlidani Adély ¢astokrat upldcela darky. Nevidi v tom ale rodinnou ¢i

sesterskou povinnost. Vtomto ohledu nesouhlasi Klara, ktera to naopak vidi jako
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urcitou povinnost a mysli si taktéz, Zze to tak vidi i jeji rodiCe. Zaroven vsak dodava, ze
Zivot s Adélou coby postizenou sestrou pro ni neni ni¢im neobvyklym, le¢ pfirozeny a
normalni. Na sestru pry nikdy nezarlila, ani se za ni nestydéla na vefejnosti. Lenka
pojmenovava pristup vSech ¢lend rodiny, ktefi pe€uji o Adélu za milujici. ZdUraznuje

v v

taktéZ, Ze v rodiné si vidy vSichni vychazi v ¢emkoliv vstfic.
,Je to urcity dil zodpovédnosti. Neni tam povinnost, ... neni to o zabavé.” (otec)

,PFirozeny to je. Uplné jako péce o jiny dité, akordt to trvd déle. Zodpovédny, pfirozeny

to je.” (matka)

Pfestoze jsou Lenka i Miloslav, oba pracujici, neznamena to, Ze by tim byla néjak
poznamenand péce o Adélu. Lenka jako reditelka Arkadie ma skvély prehled o péci
pracovnikl stacionare. Adéla navstévuje denni stacionar pravidelné pétkrat v tydnu.
Odlehcovaci sluzby rodina jiz vyzkousela, avSak dodavaji, Ze je vyuZivaji malo. Naptiklad
z dlvodu zdrzeni se v praci. S pracovniky stacionare je jako jejich zaméstnavatel velmi

spokojena.

Lenka chodi jednou tydné na némcinu. Pokud ma trochu volného c¢asu, vénuje ho
posezenim s kamaradkami. Miloslav travi veskery volny ¢as s Adélou, napftiklad

spoleénym chozenim na prochazky.

Na vyslednou diagnézu Adély si rodi¢e museli pockat sedm let. Mezitim vsak Iékafi
rodi¢e postupné informovavali rodi¢e o predpokladaném moziném postizeni a z ného

vyplyvajicich obtizi u dcery.

Moznost Ustavni péce rodina nikdy neresila. Umistit Adélu do Ustavni péce si nedokaze
predstavit ani Kldra. Miloslav i Lenka dodavaji, Ze je velice tézké fici dopredu, zda by se
nékdo dokazal ¢i nedokdzal postarat o postizeného clena rodiny. Pfirovnavaji to
k nemoci napfiklad u starsich ¢lend rodiny, kdy nemoc do rodiny vejde a také se nepta,
zda ji ostatni zvladnou. Dceru Klaru pry nikdy nepfipravovali na to, Ze by se v budoucnu
méla o sestru starat. Velmi si vazi jeji pomoci v hlidani a péci, ale jiné starosti v pédi si

nechavaji vyhradné na sobé.
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Kdyby méla rodina moznost doprat své postizené dcefi jednu schopnost, vybrali by si
rodi¢e jednoznacné schopnost mluvit. Klara se naopak pfriklani spise k moznosti chodit,

ponévadz Adéle se vzristajicim vékem &ini chlize stale vétsi obtize.

Pokud by Lenka a Miloslav mohli sdélit radu rodicim, kterym pravé sdélili stejnou
diagndzu u jejich déti, vzkazali by, Ze Zivot jde dal, at neztraci hlavu, Ze to celé dokaze

utuZit rodinné vztahy.

»,Vsechno zly je pro néco dobry. Jd si myslim, Ze ten Zivot s postizenym ditétem neni

spatny.” (matka)

Za nejvétsi zisk spojeny s celozivotni péci o postizenou dceru povazuji Lenka a Miloslav
rodinné souZiti a pochopeni. Nejvétsi ztratu, zplsobenou taktéZz péci o postizenou
dceru, nedokazi urcit. Pouze podotykaji, Ze by méli daleko volnéjsi harmonogram dne.
Klara zadny zisk ¢i ztratu kvali péci nepocituje. Lenka upresnuje Klary vyjadreni, a sice
ze jejim ziskem muze byt klidny sourozenecky vztah. Za ztratu jmenuje absenci

klasického sourozeneckého vztahu.

Celkové vzato se rodina v soucasné dobé citi naprosto stastnd. Dési se ale toho, co jim

budoucnost pfinese.
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4.7. Kazuistika rodiny 4
Osobni anamnéza
Lukasovi R. je 23 let. J. Narodil se do UpIné rodiny. Téhotenstvi i samotny porod
probéhl bez komplikaci. Vznik postizeni u néj nebyl nikdy presnéji datovan. Diagndéza
Lukasovi byla potvrzena az pfi ndstupu do skolky, jako stfedné tézkd mentalni

retardace spojena s atypickym autismem.

Rodinna anamnéza
Matce Eveé je 52 let. Absolvovala stfedni Skolu, obor zdravotni sestra, avSak od zjisténi

diagndzy u syna zUstala matkou v domacnosti.

Otci Vaclavovi je 56 let. Absolvoval stfedni odborné ucilisté a v soucasné dobé pracuje

jako podnikatel.

Bratru Davidovi je 32 let. Absolvoval stfedni odborné ucilisté a v soucasné dobé

pracuje prozatim brigadné.

Rodina Zije spole¢né v rodinném domé. Syn David se jiz odstéhoval a zalozil vlastni
rodinu. Péci o Lukase vykonava cely Zivot matka s otcem. Rodinu Zivi predevsim otcova

prace.

4.7.1. Rozhovor s matkou
1. Navstévuje osoba, o niz pecujete nékteré ze specialnich zatizeni? Pokud ano, jak
casto?

Matka: Tedka denni stacionar.

2. Jak dlouho o danou osobu pecujete?

Matka: Cely Zivot.

3. Charakterizujte miru sobéstacnosti osoby, o niz pecujete:
Mobilnost — zvlddd s dopomoci

Orientace — nezvldda
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Stravovani — Naji se. Nenakrdji si knedliky apod. Nesmi vidét napul hrnek. Musi se
dopit, nebo dolit neustdle. Jednou se dostal na tdbore driv do kuchyné, kde byly
nalité hrnky a vsechny je vypil. Nesndsi véci napdl.

Oblékani a obouvani — S dopomoci, uprava. Hlavou do rukdvu neleze, ale klidné by
si vzal triko naruby. Tkanicky si nezavdZe. Nékdy mdad i s obouvdni problémy. Bundu,
Zip si zapind automaticky aZ nahoru. DodrZuje bezpecnostni pdsy v auté, i nds
napomind.

Télesna hygiena — Neni samostatny. Umyjeme mu hlavu, normdlné ho umyjeme.
Vykon fyziologické potieby — Nyni je plenovdn kvili psychice. On nezviddd zmény,
tak prfes den je md, ale doma a na noc uZ ne. Jen kdyZ opoustime domov, tak na

cestu.

4. Stridate se o péci s nékym v rodiné Ci ve speciadlnim zafizeni? Pokud ano, s kym a
jakych sluzeb vyuzivate?
Matka: V rodiné s manZelem. ManZel uZ hodné prebral véci, tfeba hygiena. ProtoZe
Lukds nechce, on neposlechne. Manzel na néj vic plati. TakZe on Cisti zuby, myje, vse
obstardvd manzel. | svoz do dilny. TakZe jde do prdce, tam si néco zafidi, ja
pfipravim svacinu a on ho odveze. V¢era uZ Lukds chtél jet, tak bouchal do rddia,
nékdy zatdhne rucni brzdu. Jdeme-li na zabavu, hlidd obéas matka. On ji nezatézZuje,
je to jen, aby nebyl sam, on si zaleze a poslouchd hudbu. Drive kdyZ byl doma i kluk
(druhy syn), tak hlidal i on.
Doprava — denné manZel (vidi, Ze neni jind moZnost)
Stravovani — manZel, stacionar
Oblékani a obouvani — manzel
Télesna hygiena — manzel

Fyziologické potireby — manzel

5. Pokud ano, vyuzivate odlehcovacich sluzeb?

Matka: Jesté jsem to neudélala.

6. Jak jste spokojena s pFistupem a kompetencemi pracovnikli v daném zafizeni?
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Matka: Ano, to je prdce, kterd ani neni ohodnocena dobre financné vzhledem
k tomu, jak se tam nadrfou. Tam je jediné, Ze pfijdou domu a tam vypnou a té prdci

to maximum dayji.

Vsimla jste si nékdy zanedbani péée nékterou osobou z jiZ zminéného zafizeni?
Matka: Jednou, ale to jsem fekla nahlas. On se poti a mél hrozné zpocené tricko a
vzhledem k tomu, Ze nechodim hned poté domd, tak to neni vhodné. Ale vickrdt se to

nestalo. Nejsme stoprocentni nikdo.

Hlasila jste pochybeni pracovnika?

Matka: Ne.

Opakovala se tato situace vicekrat?

Matka: Ne.

7. Musela jste nékdy kvuli péci o dité uplacet néjakym zpisobem nékoho v rodiné i
ve specialnim zafizeni?
Matka: Ne. Neumim to. Jednou jsem pfinesla panu doktorovi bonboniéru, ale to

nebylo dopredu, aby ta operace prosia.

8. Udélate si ve svém nabitém rozvrhu ¢as na své zajmy, konicky? Pokud ano, jak
casto?
Matka: ManZel vi, Ze miluju more. TakZe mi umoZni ten tyden v roce jet. Mohu vam
fict, Ze driv pravidelné jezdili na vikend na chatu. Jednou ho upozornili, Ze v péci ho
madm ja a Ze ja na néj beru penize. ManzZel se mé zastal, vSechno, Ze jsem vZdy
absolvovala ja, doktory, dovolené s Lukdsem. Tenhle systém s manZelem jsme najeli
aZ pred tfemi lety, do té doby jsem vse délala jd. On zase litd s maketami. Odpoledne
mé tieba nékdy vystrida a rekne, jed'si tam a tam. ManZel je radsi doma a chodi na

ty letisté, na soustfedéni. TakZe ma také moZnost uniku.

9. Jak se na vasi péci divaji ostatni clenové rodiny?
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Matka: Mdm vsude kladnou odezvu. | naopak, Svagrovd frikd, kdyby Lukds
potfeboval, ... tak pomuZe, kdyZz potrebuji. Mdm uZ starsi maminku, tak taky
potrebuje k Iékari a ta pojizdnost je vétsi. | nékteri pfiznaji, Ze by na to neméli. Oni
treba sedi, my si to ddme s Lukdsem do porddku, neodchdzi, prosté se to prejde a aZ
trfeba druhy den ndm to rfeknou. | ti chlapi to feknou spis mé, Ze by na to neméli.
Nékdo na to doopravdy nemd aZ s vékem, ne od malicka. Také vim o jednou, ktery
dochdzel do staciku a rozbijel véci, sklony tam k tomu byly a agresivita se vyhrotila
natolik, Ze ho matka musela ddt, sice s tézkym srdcem, ale musela ho ddt pryc¢ (do
Ustavu). On si taky musel zvykat téZce. Tim mé i Lukads trdpi, on tfeba rekne ,,Nebudu
pit, umru Zizni”. Zkousi to. Ale kdyz vidi, Ze mu to u mé nevyslo, tak povoli. On
doslova nékdy vydird. Treba témi plenami, to neni potreba, ale jeho protest. Trestd

nds, ale zdroveri i sebe.

Jaky postoj maji k osobé, o niz pecujete?
Matka: K ndm chodi uZ ti, co ho znaji, takZe respektuji. | kolikrdt nékdy ta ndvstéva
se udéld jinde, nebo oslavy, protoZe védi. Nedélaji, Ze reknou , Pljdeme tam, on to

néjak vezme”, to nikdy. Nékdy se jeho hldskami i bavi.

Zmeénil se postupem casu jejich postoj k osobé, o niz pecujete?

Matka: Ted jak mame vnoucka, tak kdyz byl mensi, tak se ho bdl. Bylo to totiZ v jeho
vzdorovacim obdobi, tak se tfeba zarazil a nesel tfeba sam do kuchyné, kdyZ tam
byl. Ted uz ne. Jsou tfeba spolu v obyvdku, Lukds mu nabizi jidlo. Ale Lukds by mu
neubliZil. Dospéldky, nebo kdyZz mél vztek na matku, tak Stipal. Vy jste prosla a on
vds tak rychle chytil, Ze jste si to ani neuvédomila a jelikoZ mél silu, i mikinu urval.
Ale na malé déti nebo postiZené je opatrny, citi, Ze jsou stejné na tom a nejdou proti
sobé. Jen proti zdravym, tam citi, Ze se asi ubrdni, ale u téchhle ne. Nds tfeba

vyhodi, ale je si nechd v pokoji.

Jak vnimaji svoji ulohu v péci? Citi se povinni pomahat?
Matka: Tak vite, co, my jsme nikdy nenechdvali Lukdse nékym hlidat. Jen syn, kdyz

byl doma. A i ted fikd, at ho tfeba pfineseme. Tak on ho srovnd, snaZi se ho do té
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laté néjak dostat. Drive ho David (syn) vice zvlddnul, dnes uZ také tolik ne. KdyzZ je

néjakd situace, spoléhdm na manZela.

Nestydi se za postizeného napfiklad na verejnosti?

Matka: Ne. Dfiv jsem ho vice napominala, tfeba kdyz mluvil rukama, tak at to
nedélam. Ale ted' naopak ho tim viastné kryji. A jemu jakoby to doslo. Ma asi pocit,
Ze za néj bojujete, jste s nim a jdete proti nim. Tfeba , To musite tak koukat, to jste
jesté nevidéli?“. Rikdm, nikdy nevite, co miiZe potkat vds. A u? jsem méla pokoj,

nechodili okolo, neposmivali se.

10.  Jak jste reagovala na vyslednou diagnozu postizeného? Napadla vas moZnost
Ustavni péce?
Matka: Tak vite, co, Lukds tu diagndzu mél potvrzenou, ale jako pravy autista se
zacal chovat aZ kolem puberty. On mluvil, komunikace tam nebyla vibec problém.
Rozumi, rekne. Ale zhorsilo se to stou echoldlii. Drive jsme snim chodili do
spolecnosti, dnes vibec. Nepripadal mi jako autista. Ta ustavni moZnost nds ani
nenapadla. KdyzZ jsem treba jela s ostatnima postizenyma détma a Lukdsem z Idzni,
tak jsem si v jednu chvili fikala, co ja tady délam? Na LukdsSovi nebylo nic vidét,
mluvil hodné, pouZival hldsky z filmd. Ani rodinu by to nikdy nenapadlo (Ustavni
péce). My tu diagndzu prosté vzali. Tenkrdt o ni nic nevédéli, v jeho azZ deviti letech
se otevrela Skola pro né. TakZze nadm fekli tenkrdt jediné Praha. A my z toho byli
spatni. On by to bral jako zradu, byl na nds fixovany. UZ jsem i brala, Ze tam s nim

budu na ukor manZelstvi, Ze bych ho neopustila.

Dokazala byste si predstavit vratit cas a zménit své rozhodnuti v dobé stanoveni
diagnozy?

Matka: Ne. Manzel mi rekl, pfed panem doktorem, Ze by to stdlo nase manZelstvi.
On by kluka nedal. Kdybych jé na tom teda trvala, kdybych rekla, Ze uz nemizu, Ze to

nezvladam, tak manzel by si ho vzal do péce.
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11. Kdybyste méla tu moZnost ziskat pro osobu, o niZ pecujete, néjakou
schopnost (chodit, mluvit, vyjadfovat pocity, stravovat se ...), ktera by to byla na
prvnim misté?

Matka: Aby nebyl prosté v Zivoté na nikom zdvisly. Aby mohl Zit, jak on chce. JenZe,
on ndm kolikrdt rekne, Ze chce byt sam doma, ale to nemizZe. On to mad také tézky.
My nékam musime jit, ale on chce byt doma a ted musi, tak taky to néjak ddvad

najevo.

12.  Co byste vzkazala matce, které pravé sdélili stejnou diagnozu u jejiho ditéte?
Matka: No hlavné pozitivni mysleni. To je duleZity. Ty zaldtky, ... nevzddvat se. Vidét,
Ze to jesté nékam pljde, nefict si, Ze to je konec. ProtoZe i my si porad rikdme, Ze
nevime, co se mizZe. Bereme i kaZdou malickost. Ty rodice zdravych déti si jich
nevsSimnou, ale kdyZ mdte v rodiné postiZeny dité, tak berete v potaz kaZdou

malickost. Vidite to jinak.

13. Na jaké otazky (tykajici se vas a Vaseho ditéte) byste si pfala znat odpovéd?
Matka: To vite, Ze bych chtéla védeét, jestli by néjakd pomoc jesté mohla byt. Kdyz
tfeba slysime, Ze nékdo prijde s né¢im, nékde Ié¢i. Takhle bych chtéla néco zjistit,
jestli by byla sebemensi pomoc. Kazdy plus. Nevim, jestli bych Sla asi do toho, kdyby

néco s hlavou, ale takové normdlni pomadhani.

Psycho — socialni rozpolozeni respondenta

A. LukdSovo maminka se domniva, Ze za dobu péce o syna se:
— zvysila jeji mira altruismu,

— zvysila mira tolerance,

— mira klidu a vyrovnanosti zlstala stejna,

— zvySila vira v lidskou solidaritu,

— mira Zivotniho optimismu zUstala stejna,

— zvySila mira spirituality (prozivani viry a duchovna),

— zvysila pokora k tomu, co Zivot pfinasi.
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LukaSovo maminka u sebe béhem posledniho obdobi (rok — dva) pozoruje:
velmi ¢asto ztratu pocitu, Ze ma véci pod kontrolou,

zfidka masivni nastup deprese a beznadéje,

Casty pocit velké Unavy,

Casto ztratu schopnosti uzit si volné chvile,

absence ztraty schopnosti radovat se,

absenci osobnich Zivotnich perspektiv.

LukdSovo maminka se domniva, Ze nyni ve srovnani s dobou pred tim, nez
zacala o postizeného syna pecovat, se:

zvysila jeji izolace od ostatnich lidi,

rozhodné zhorsil jeji zdravotni stav,

ekonomicka uroven rodiny zhorsila,

vztahy mezi ¢leny rodiny trochu zhorsily,

spolecensky Zivot rodiny zhorsil,

citi touto situaci trochu obohacena,

neciti hrda za to, co péci dokazala.

. Manzelska ¢i partnerska situace dle LukaSovo maminky:
Nejvice pecuje otec. Dfive vice matka.

Dlouhodoba pécée manzele stmelila a posilila jejich vztah.
Dostatek ¢asu jeden na druhého ¢astecné maji.

vvvvvv

Matka Umyslné stavi zajmy pecované osoby nad ostatnimi ¢leny rodiny.

Pro zvladnuti péce by matka uvitala lepSi podminky nebo vétsi podporu
v oblastech:

poradenstvi v mé/nasi situaci,

finan¢ni podpora péce (davky, prispévky),

moznost odpocinku, oddechu a relaxace,
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— lepsi pristup k pomuickam pro osobu, o niz pecuji,
— v praci od zaméstnavatele,

— zabezpeceni ve stafi (dichod za péci),

— zdravotni péce pro osobu, o niz pecuje,

— socialni sluzby pro osobu, o niZ pecuje

Mezi oblasti s dobrymi podminkami a dostate¢nou podporou radi:
— podpora a zdjem blizkych osob,

— bytova situace — podminky pro domaci péci.

F. Statistické udaje za poslednich Sest mésic(:

a. Pocet navstév/sezeni u lékare (pro svou osobu) 10x
Pramérny mésicni prijem na clena rodiny je u nas
. " 20 000,-
(mzda, podpora, davky) ... K¢
Pocet dni v poslednim pulroce, kdy jsem o nikoho 10 dni
nepecoval/a (mél/a jsem volno)
d. Primérny pocet hodin neruseného spanku denné 6 hodin
e. Pocet navstév kulturnich akci (kino, divadlo, koncert) | 3 —4x
f.  Pocet navstév zndmych v jiné domacnosti Ix tydneé
g. Pocet pfijatych navstév zndmych ve vasi domacnosti | 1x tydné
h. Pocet hod!n .tydne.\fen’ovanym pohybovym aktivitdm 3 hodiny
(sport, turistika, cviceni)
Pocet hodin tydné vénovanych vasi nejvétsi zalibé 3 hodiny

G. Jaky nejvétsi ,zisk” vam dala skutecnost, Ze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?

Matka: To pozitivno, vidét ty véci.

H. Jakou nejvétsi ,ztratu”“ vam vzala skutecnost, Ze dlouhodobé pecujete o

blizkou osobu?

Matka: Jistotu.
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l. Celkové vzato se v souasnosti citite Stastny?

+3 +2 +1 -1 -2 -3
. Spise vy . | Naprosto
Naprosto | Velmi Trochu X wur , Jsem nestastny v .
nestastny nestastny
J. Na to, co pfinese budoucnost, se téSim:
+3 +2 +1 -1 -2 -3
NPT Y Y , Spise se vys oy
Maximalné | Stfedné | Malo X P vyr Netésim Désim se toho
netésim

4.7.2. Rozhovor s otcem a synem

1. Jak dlouho o danou osobu pecujete?
Otec: Zatim pofdd, od narozeni.
Syn: Tak rikam, nasi ho mohou hodit ke mné, nebo tohle, ale zatim se staraji...
Otec: On se o néj staral, kdyZ byl maly, kupoval mu véci, hracek pino, ...
Syn: fungovali jsme spolu, nechodili jste teda na pivo, nebo takhle.
Otec: AZ na to uZ nebudeme mit s manZelkou, tak vérim tomu, Ze si ho vezme treba
na narozeniny, na Vdnoce.
Syn: Jd bych ho takhle nenechal nikde.

Otec: To vim, Ze ho stoprocentné neopusti, Ze ho nikde nenechd, Ze se o néj postard.

2. Charakterizujte miru sobéstacnosti osoby, o niz pecujete:

Mobilnost — zvlddd samostatné

Orientace — nezvlddad
Stravovani — On se naji, ale kdyZ manZelka neji, tak on vi, Ze ho nakrmi. Jd ne, to se
naji sam, vyskrdbe talif, odnese talif do dfezu. Na dovolené mi pomdhal krdjet, dal
jsem mu teda tupy nuz, ale krdjel.
Oblékani a obouvani — zviddd samostatné
Télesna hygiena — Trhdni zubl byl dvakrdt, pod narkdzou, potfebuje elektricky
kartacek, protoZe spatné se Cisti, naspuli pusu, brdni, jazykem vystrkaval kartdcek.

Napustim mu vanu, vleze si tam sdm. Nevi, ale Ze si md umyt pordadné krk.
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Vykon fyziologické potieby — Potrfebuje pomoc, zkontrolovat.

3. Jakou mirou se podilite s manzelkou na péci o Lukase?

Otec: Zajistuji dopravu, manZelka uZ ne. Obouvdni neni problém, pokud md niZsi
kotnikovy boty. On vi, Ze kdyZ mu to nejde, tak manzelka pribéhne a udéld mu to. Jd
ne.

Syn: On je linej. On to zkousi. On treba rikd ,,Nem{Zu se obléct, nemam ruce”.

4. Pokud ano, vyuzivate odlehcovacich sluzeb?

Otec: Jezdi na tabory dvakrdt v roce.

5. Jak jste spokojen s pfistupem a kompetencemi pracovnika v daném zafizeni?

Otec: My tam jako nejsme, abychom to vidéli. Ale pomdhaji s voziky, komunikuji.

Vsiml jste si nékdy zanedbani péce nékterou osobou z jiZ zminéného zafizeni?

Otec: Urcité ne.

6. Byl jste nékdy uplacen od nékoho v rodiné za péci o vaseho bratra?

Syn: Ne, délal jsem to dobrovolné.

Bavi vas ta péce, nebo se citite povinen pomahat?
Syn: No, urcité. Beru to jako uplné normadlni véc.
Otec: Obcas to je trochu otravovadni, kdyZz mi neustdle kecd do néceho, ale Ze bych

nékdy premyslel, Ze bych se ho zbavil, tak to nikdy.

7. Udélate si ve svém nabitém rozvrhu ¢as na své zajmy, konicky? Pokud ano, jak
casto?
Otec: Mé bavilo jezdit na kole. Ted jezdim litat, tady blizko je letisté, kde mohu jet
pfimo do aredlu, nechdm tam Lukdse sedét, on se tam naji, posadi. Bavi se taky. Dfiv
jsem jezdil do Jetfichovic, ale to mi volala manZelka, Ze ho tfeba nezvilddd, tak to

neslo. Lukase hrozné bavi se vdlet.
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8. Jak se na vasi péci diva manzelka/matka?

Otec: Musi se divat kladné, kdybych nebyl, tak s nim nehne kolikrat. Nic jiného ji
nezbyvd. Asi jako Zena na to obcas koukd jinak, kdyZ na néj kfiknu, nebo ho
srovndm. On musi pochopit, Ze je hranice a on to pochopi. On to vi. On tfeba chce
pustit film Léto s kovbojem, pak za mnou pfijde, Ze to chce vypnout. A kdyZ uZ takhle
Ctyfikrat prijde, Ze to chce pustit nebo vypnout, tak fikdm , Lukdsi, nestvi mé*“. Jdu do
obyvdku a slysim, jak se sméje v kuchyni, Ze mé nazved|, Ze je taky cClovék, ktery si
miZe néco dirigovat. Ale to je nase komunikace.

Syn: On se mnou moc neni, rikam, Ze muZe prijet. Ja ho taky okfiknu, kdyZ néco

vidim.

Nastala nékdy situace, kdy jste se za postizeného stydél na verejnosti?

Otec: KdyZ jsme byli na dovolené, tak na posledni zastdvce jsme ho uz doslova tdhli.
Jeho to prestane bavit, do té doby jde, koukd. To stejné nakupovdni. DFive chodil,
tlacil vozik, porazil néco. | je schopen nds potrestat, takzZe uz nosi pliny.

Syn: Nebo obnaZovaci scény. Ja teda jednou, protoZe on Sahal Zenskym na zadky a
jednou jsme spolu nakupovali a on to udélal a ja byl pfimo u toho. Neuvéritelna

scéna z toho byla.

9. Jak jste reagoval na vyslednou diagnézu postizeného? Napadla vas moznost
ustavni péce?
Otec: Ne. AZ ucitim, Ze uZ nebudu moci, budeme stari, nemohouci, ta nase péce uz
bude horsi neZ v ustavu, pak ano. NeZ aby byl zavieny doma a nikam nemohl. Ale
takhle vam to rfeknu. KdyZ jsem dFfiv vidél nékoho, kdo mad tfeba usekly prst, tak jsem
se ho stitil. Tak jsem prisel i ja o prst. Stydél jsem se za to, vymyslel jsem, jak to
schovat. Ale on si toho nikdo nevsimne. A s Lukdsem je to stejny, on je ¢lovék jako
kazdy jiny. Jaky je rozdil mezi fetakem tamhle nékde na ulici, vZdyt ty rodice by se

museli stydét daleko vic.
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Syn: Ja si to nedokdzu predstavit. Nasi mé nechtéji zatéZovat tim, ale nejsem toho
zastdnce. Rikdm, je to furt prdce, neni to rodina. Téch klient( je tam hodné. Kdyby to
byla nedejboze rodina, tak se taky staraji jinak.

Otec: KdyZ je doma, mad svou vanu, svoje mista, kde odpocivd, tam na to vSechno je
urcity ¢as. NemuZe si prepinat treba televizi. Z toho mam radost doma, on sice mysli,
Ze nds podfouknul, zapind televizi potaji, ale jé mdm radost, Ze ho to napadne.
Stoprocentné z nasi strany ho maji vsichni z rodiny rddi. Kdyby fekl babicce pétkrat

za sebou, Ze chce napit, tak mu to piti donese.

Je néco, co vam na Lukasovi chybi, kdyZ ho srovnate s vasim druhym synem?

Otec: Ne. Pro mé to jsou oba synové. TakZe jestli md nékdo vlastnost takovou nebo
takovou. Nikdo neni stejny, ani jako z pohddky, maji lepsi i horsi stranku. Ja to tak
beru, snaZim se obéma pomoci stejné. Nékdy obcas vybouchnu, kdyZ vidim, Ze
manZelku trdpi, ale on se srovnd a je v klidu.

Syn: My jsme nefungovali jako brdchové normdini, kdyZ jsou zdravi. Ale jako ja ho
vezmu tdmhle, tohle.

Otec: Ze nemdize jit na pivo, nemiiZe mit holku.

Syn: Ne, Ze je to zkaZeny Zivot, ale nemiiZe to.

Otec: Ale to uZ je osud.

10. Co byste vzkazal jinému clovéku, kterému pravé sdélili stejnou diagnézu u
jejiho bratra/syna?
Syn: To se asi nedd radit, ale jak fikal tdta. Slecna se mé ptala, jak jsem se s tim
vyrovnal, tohle. Ale ja jsem se s tim porad nevyrovnal.
Otec: KaZdy doufd, Ze se stane zdzrak, Ze se to zlepsi. Na druhou stranu si Fikam, Ze
kdybychom byli normdini rodina a on ndm tfeba ukradl prachy. To je prosté tak, i
horsi. Mél jsem partdka, ktery se staral o syna, vSechno a zavreli ho. Chytil se party,

nebyl zbéhly, chytli ho, zavreli a ostatni utekli.

Psycho - socialni rozpolozeni respondenta

A. Lukasutv otec se domniva, Ze za dobu péce o syna se:
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zvysila jeji mira altruismu,

zvysila mira tolerance,

zvysila mira klidu a vyrovnanosti,

snizila vira v lidskou solidaritu,

zvysila mira Zivotniho optimismu,

mira spirituality (proZivani viry a duchovna) zustala stejna,

pokora k tomu, co Zivot pfinasi, zGstala stejna.

Lukdasiv otec u sebe béhem posledniho obdobi (rok — dva) pozoruje:
malo ztratu pocitu, Ze ma véci pod kontrolou,

¢asto masivni ndstup deprese a beznadéje, ale ne ve spojitosti s Lukdasem
absenci pocitu velké Unavy,

velmi ¢asto ztrdtu schopnosti uzit si volné chvile,

absence ztraty schopnosti radovat se,

absenci osobnich Zivotnich perspektiv.

Lukasiv otec se domnivd, Ze nyni ve srovnani s dobou pred tim, nez zacal o
postizeného syna pecovat, se:

zvysila jeho izolace od ostatnich lidi,

»Ano, chodi k nam nasi dobfi znadmi a my vime, Ze jednou z cest je, Ze si vleze do
vany, nebo zistane v obyvdku, my mu pustime pisnicky a on pak treba prijde.
Také chodi rad nahy, takZzZe mdme v pohotovosti kalhoty.” (otec)

nezhorsil jeho zdravotni stav,

ekonomicka uroven rodiny zhorsila,

vztahy mezi ¢leny rodiny nezhorsily,

spolecensky Zivot rodiny nezhorsil,

neciti touto situaci obohacen,

neciti hrdy za to, co péci dokazal.

Manzelska ¢i partnerska situace dle Lukasova otce:
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Nejvice pecuje otec. Dfive vice matka.

Dlouhodoba péce manzele stmelila a posilila jejich vztah.

»Ano, kdyZ by byl zdravy, mél by své zdjmy, Zena své, takhle nds to vlastné
stmeluje.” (otec)

Dostatek ¢asu jeden na druhého nemaiji.

vvvvvv

Otec Umyslné stavi zajmy pecované osoby nad ostatnimi ¢leny rodiny.

Pro zvladnuti péce by otec uvital lepsi podminky nebo vétsi podporu
v oblastech:

poradenstvi v mé/nasi situaci,

finan¢ni podpora péce (davky, prispévky),

zdravotni péce pro osobu, o niz pecuje.

Mezi oblasti s dobrymi podminkami a dostate¢nou podporou fadi:
moznost odpocinku, oddechu a relaxace,

lepsi pristup k pomlckam pro osobu, o niz pecuji,

v praci od zaméstnavatele,

zabezpecdeni ve stafi (dichod za péci),

podpora a zajem blizkych osob,

socidlni sluzby pro osobu, o niz pecuje,

bytova situace — podminky pro domaci péci.

F. Statistické udaje za poslednich Sest mésic(:

a. Pocet navstév/sezeni u lékarfe (pro svou osobu) 3—4x
b. Primérny mési¢ni pfijem na ¢lena rodiny je u nds
. y 20 000,-

(mzda, podpora, davky) ... K¢
c. Pocet dni v poslednim pulroce, kdy jsem o nikoho 5 dni

nepecoval/a (mél/a jsem volno)
d. Pramérny pocet hodin neruseného spanku denné Neruseny spdnek
e. Pocet navstév kulturnich akci (kino, divadlo, koncert) | 2 —-3x
f. Pocet ndvstév znamych v jiné domacnosti Ix tydné aZ mésicné
g. Pocet pfijatych navstév znamych ve vasi domdacnosti Ix tydné aZ mésicné
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h. Pocet hodin tydné vénovanym pohybovym aktivitam ,
. L 0 hodin
(sport, turistika, cviceni)
i. Pocet hodin tydné vénovanych vasi nejvétsi zalibé Vikend dopoledne

G. Jaky nejvétsi ,zisk” vam dala skutecnost, Zze dlouhodobé pecujete o blizkou
osobu?
Otec: Vite, co, on bez nds nic nemuZe, nikam nemdiZe. Starost.

Syn: Jd jsem brdchu chtél vZdycky. TakZe svym narozenim.

H. Jakou nejvétsi ,ztratu”“ vam vzala skutecnost, Ze dlouhodobé pecujete o
blizkou osobu?
Otec: Jd tohle vibec neberu jako ztratu. Moje rodina je moje rodina. At se v nasem

stdté déje co se déje, moje rodina je moje klubicko a snazim se postarat o kazdého v

ni.
l. Celkové vzato se v souasnosti citite Stastny?
+3 +2 +1 -1 -2 -3
. Spise vy ., | Naprosto
Naprosto | Velmi Trochu X wur , Jsem nestastny v ,
nestastny nestastny
J. Nato, co pfinese budoucnost, se tésim:
+3 +2 +1 -1 -2 -3
T . . , Spise se vys "
Maximalné | Stredné | Malo X P s Netésim Désim se toho
netesim

4.7.3. Udaje vyplyvajici z rozhovoru
Kvali Lukasovu autismu byl pfesunut rozhovor s rodici na neutrdlni plidu. Nejdfive jsem
provedla rozhovor s matkou, Evou R. O par dni pozdéji jsem mohla udélat rozhovor

s otcem Vaclavem a synem Davidem.

Luka$ ma uznany treti stupen zavislosti. Pfestoze se dokaze samostatné pohybovat i
chodit, rodina se musi mit i tak na pozoru, jelikoz orientaci mimo rodinny dim
nezvlada. Také ve stravovani je Lukas témér samostatny. Dokdze se sam najist, napit,

ovsem pripravu jiz musi opét zajistit rodina. Prvky autismu jsou patrné uz zde, kdy
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nesnese, aby bylo néco napl. Vidi-li sklenku vypitou jen napll, ihned ji dopije. Matka

dodava, Ze takto jednou vypil piti vSech déti z tabora.

Dalsi autistické rysy najdeme u oblékani. Jakmile ma obleceni zip, musi byt zapnuty az
nahoru. Sdm se zvladne obléknout i svléknout, avSak je potfeba mu dopomoci

s Upravou a kontrolou, nema-li napftiklad triko naruby.

Taktéz celkova hygiena se provadi s dopomoci. Lukasovi je potfeba pomoci pfi presunu
do vany a kontrola pfi myti, i zdlvodu prevence urazu. Lukds je kvlli psychice

v posledni dobé plenovan.

Doba vzniku postizeni neni zndmda. Béhem porodu se Lukds$ napil zkazené plodové
vody. Prvni pfiznaky postiZeni se projevily az pred vstupem do materské Skolky. V té
dobé byla matce prodlouZzena materskd dovolenda. Na jejim konci byl LukaSovi
diagnostikovan atypicky autismus. Matka zlstala se synem v domdcnosti a k praci

zdravotni sestry se jiz nevratila.

Pti dovrseni osmnactého roku (pozn. pred pobiranim dichodu) byl Lukdsovi odebrdn
¢tvrty stupen postizeny a nahrazen tretim. Tento krok byl zddvodnén absenci
télesného postizeni. Po dalSich vySetfenich byla LukasSovi v Praze diagnostikovdna
echolalie a s ni pfislo i doporuceni zmény stupné ze tretiho zpét na ¢tvrty. Komise vsak
Ctvrty stupen zamitla a zminila moZnost prefazeni na druhy stupen. Lukdsovi tedy

ponechali nakonec tfeti stupen zavislosti.

V souvislosti s vySetfenim v Praze byla rodicidm naznacena od pana doktora moznost
ustavni péce. Jak se Lukas vyvijel, prestal matku poslouchat a stéle Castéji si délal, co
chtél. S vékem se u néj taktéz zacala vyvijet slovni agrese. Péce o Lukase se tedy ujal
otec. Sdm podotyka, Ze na syna umi byt pfisny a odmita délat jednotlivé ukony za né;j,
¢ehoz syn vétSinou vyuzivd u matky. Lukas je vychytraly a vi, kdy se jakd situace da

k ¢emu vyuZzit.

Manzelé védi, Ze Ustavni péce je v budoucnu nemine, avsak do té doby chtéji dat
svému synovi maximum vlastni péce. Stejny pohled na Udstavni pééi ma i jejich druhy

syn David.

,Neni to rodina, je to stdle jen prdce. Nedélaji to s takovou Idskou.” (syn)
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Rodi¢e Davida nechtéji obtézovat s péci o bratra, ponévadz se jiz sam stard o svoji
rodinu. Véfi ale, Ze kdyby ustavni péce byla nevyhnutelnd, syn David by na bratra

nezapomnél a bral si ho na narozeniny a Vanoce dom{, ke své rodiné.

,AZ bude pro néj nase péce horsi, nezZ ustavni, uZ nebudeme moci, budeme stari a
nemohouci, Lukds bude doma zavieny a nebudeme ho moci brdvat ven, potom ho tam

ddme.” (otec)

David v détstvi hlidaval bratra ¢asto. VétSinou kdyz rodice potifebovali zajet na ndkupy
a podobné. Drive Lukase bravali s sebou, ale s rostoucim vékem to Lukase prestavalo
bavit a vyjizdky tohoto typu odmital. Nikdy vSak nebyli vdomé sami, vzdy byla na
blizku teta, kterd s rodinou bydlela. David dodava, Ze nikdy nevnimal upfednostriovani
Lukase pred sebou samym, ani nemél nikdy potfebu na bratra Zarlit. | dnes Casto
rodicim pomaha. Zvlasté ve chvilich, kdy je na bratra matka kratka a otec je v tu chvili
v praci. David pfizndvd, Ze tyto situace nebere jako obtéZzovani, ale spiSe jako

zbytecnou véc, ponévadz vi, Ze s bratrem také ¢asto nehne.
,Lukds je clovék jako kaZdy jiny. NemuZe za to.” (otec)

Lukas navstévuje denni staciondar. Odlehcovaci sluzby rodina zatim nevyuzila. Manzelé
se ale v péci rovnocenné stfidaji a tak maji oba moznost jakési ulevy a odpocinku. Eva
ma tak mozZnost béhem roku odjet na tyden k mofi bez rodiny. Vaclav naopak odpociva

o vikendech, kdy se vénuje svému konicku létani s modely letadel.

Mezi oblibené Cinnosti Lukase patfi hudba, rad ji posloucha i zpiva. Dale filmy a valeni.
S otcem ¢&asto vyraii na okruini jizdu autem po okoli. Casté jsou také prochazky po

lese, nebo vylety do ZOO a cukraren.

Vaclav je hrdy na to, Ze dokdzal svého syna naucit jezdit na kole i pfes pripominky
tehdejsi psycholozky, Ze toho Lukas nebude pravdépodobné nikdy schopen. Lukas poté

dostal k narozeninam vlastni prvni kolo.

Eva ma na svoji a manzelovu péci vSude kladnou odezvu. Kdyby potkala matku, které
pravé sdélili stejnou diagndzu u jejiho ditéte, fekla by ji, at se nevzdava a hlavné, at ma
jen pozitivni mysleni. Sama by si pro svého syna nejvice prala, aby nemusel byt na
nikom zavisly.
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Za nejveétsi zisk, ktery jim péce o postizeného syna prinesla, povazuje rodina pozitivni
mysleni a rodinu samu o sobé. Naopak maji-li fici, jakou nejvétsi ztratu jim tato péce

vzala, pak je to jistota.

Celkové vzato se Eva a Vaclav v soucasné dobé citi pomérné stastni. Zatimco Vaclav se

na to, co jim pfinese budoucnost, celkem tési, Eva se toho dési.
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4.8. Kazuistika rodiny 5
Osobni anamnéza
Petrovi K. je 28 let. Narodil se do Uplné rodiny. Téhotenstvi i samotny porod probéhl
bez komplikaci. Ve dvou letech se dostavil prvni zachvat. Vté dobé mu byl
diagnostikovan Lennoxuiv-Gastautliv syndrom (LGS), maligni epilepsie, tézka mentalni

retardace.

Rodinna anamnéza
Matce Ladislavé je 52 let. Absolvovala vysokou Skolu a pfed narozenim syna Petra

plsobila jako ucitelka na zakladni Skole.
Bratru Tomasovi je 31 let. Zije v Praze. Matku i bratra pravidelné navstévuje.

Ladislava je kratce rozvedena. Jeji byvaly manzel se se svymi syny nevida pres dva roky.
Dnes Zije Ladislava v malém byté spolecné s postizenym synem Petrem. Pfestoze jiz ma
nového pritele, kazdy z nich Zije stale oddélené se svoji vlastni rodinou ve svém

vlastnim byté.

4.8.1. Rozhovor s matkou
1. Navstévuje osoba, o niZ pecujete nékteré ze specialnich zafizeni? Pokud ano,
jak casto?
Matka: 2x tydné. Nechdvali jsme vypracovdvat psychologicky podklady. Péta, kdyby
chodil kazdy den, tak by se jeho chovdni zménilo v suverénni. KdyZ si na néco zvykne,
zacne vystrkovat rizky, zacne si dovolovat. Jako by fikal ,,Jd jsem taky krdl a ty mi to
udélas, protoze jd jsem nemocny a vsichni kolem mé litejte, snazte se”... Ale takto uz

se nechova.

1. Jak dlouho o danou osobu pecujete?

Matka: Cely Zivot.

2. Charakterizujte miru sobéstacnosti osoby, o niz pecujete:

Mobilnost — zvlddd s dopomoci
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Orientace — Nezvlddd v case, prostoru, vibec.

Stravovani — Sdm se nenaji, asistované.

Oblékani a obouvani — zvlada s dopomoci

Télesnad hygiena — KdyZ mu ddm Zinku, tak se umyje, ale nejde sdm do vany,
nezvedne se, nevyleze, porddné se nemyje.

Vykon fyziologické potieby — Plenovdn, ale je to vdzdno na zdchvaty, neni to

bezdivodné. Ale sam si dojde, jen mu musim pomoci s oble¢enim.

3. Stfidate se o péci s nékym vrodiné ¢i ve specialnim zafizeni? Pokud ano,
s kym a jakych sluzeb vyuzivate?
Matka: Pétova péce spocivd vtom, Ze jde dva dny do staciondre, a jinak jen jd.
Arkddie, pritel, kdyZ jdu s babickou ke kadernikovi, tak pohlidd. Ale vyloZené, Ze by
mi nékdo pomohl s péci, jediné arkddie a odlehcovaci péce. Syn Tom hlidal pouze
pfrilezitostné. Stylem potrebuji si odskoCit néco zaridit, hned jsem tu, pohlidej bratra.

Ndrazové, necilené, nepravidelné a vse mél vZdy pripravené.

Zastoupil vas syn Tomas ve vsech aktivitach ohledné péce o postizeného syna?
Matka: Ne, on mu dd jidlo, namaze chleba, dd mu najist. Kdyz bude Péta potrebovat,
tak ho prevlékne, pokud jsou véci pripravené. Ale Ze by ho zvladl tfi dny, urcité ne.
Na to je ten staciondr a hlavné ja.

Doprava — syn, prileZitostné

Stravovani — syn, staciondr

Oblékani a obouvani — syn, stacionar

4. Pokud ano, vyuzivate odlehcovacich sluzeb?

Matka: Ano.

5. Jak jste spokojena s pristupem a kompetencemi pracovnikii v daném zafizeni?
Matka: Jsem. Moznd, protoZe jsme v té Arkddii uz tak dlouho, tak mdam pocit, Ze
jsme privilegovani. MoZnd se boji, Ze jd to ihned reknu, Ze se mi to nelibi. Napriklad,
kdyZ reknou, Ze celou dobu spal a jd si nesu svacinu a obéd dom(. Ted’ ho uZ zbudi.

98



Vsimla jste si nékdy zanedbani péce nékterou osobou z jiz zminéného zafizeni?
Matka: Ne, ale stalo se, Ze utekl. Rekl, Ze jde na toaletu a utekl do mésta a zvonil na

paneldky.

Hlasila jste pochybeni pracovnika?
Matka: Ne, ale resila jsem to tim, Ze se mi nelibilo, Ze neni staciondr uzamykatelny.
Doma také zamykdm, protoZe jeho mozek mu rfekne, Ze musi pryc, najednou md

nutkdni a tak jde pryc. Ale vZdy jsem mu to rozumné vysvétlila a dal si pak rici.

Opakovala se tato situace vicekrat?

Matka: Ne.

6. Musela jste nékdy kvali péci o dité uplacet néjakym zpisobem nékoho
v rodiné Ci ve specialnim zafizeni?
Matka: To urcité. Nedd se tomu rici upldceni, ale vychova k vdécnosti. Nemdm to ve
zvyku. Rikdm si, neméjte mi to za zIé, ale staciondr jsou profesiondlové. Také jsem
neucila pro penize, ale protoZe mi to néco ddvalo. Pokud tam dité je a maji za to
zaplaceno, at ukdZou, Ze mu to néco dd. Zndm se tam s nimi dlouho a je to o
dohodé. KdyZ jsem néco potrebovala, tak mi to sehnali, ale za poplatek. Jako u
druhého syna. Nikdy to nebylo, jd jsem pohlidal, tak ty mi dej na pivo. Ani v rodiné,

ani ve staciondri.

7. Udélate si ve svém nabitém rozvrhu ¢as na své zajmy, konicky? Pokud ano, jak
casto?

Matka: Dd se fici, Ze ano.

Muzete uvést konkrétni priklad?
Matka: Ted'je otdzka, co je konicek. MUj konicCek je, Ze si jdu sednout s holkami, nebo
hudba. Nevim. Pro mé je uklidnujici zahrada, Ze mohu jit k pfiteli na zahradu se

synem a miZeme tam byt i kdyZ je v prdci. Kdykoliv se sebrat a jit. TakZe beru jako
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konicek tu zahradu, Ze mohu vnimat ten klid. Ale jinak tak jednou za dva mésice a ne
na cely den, tak 3-4 hodinky. To jediné, kdyZ jedu na dovolenou a Péta je na respitni
péci. Ale my mu fikame, Ze jede také na dovolenou do staciondre, on se tam pak tési,
bere to jako dovolenou za témi holkami (osobni asistentky). Diky tomu, Ze je mu

staciondr vzdcny. Pravidelnou aktivitu, Ze bych chodila cvicit, nemam.

8. Jak se na vasi pédi divaji ostatni ¢clenové rodiny?
Matka: Tomik se na to divd, Ze to zvldddm, jak to umim. Dfive jsem méla doma
nacapdno, vonné tycinky, uklizeno precizné. Pak jsem pochopila, Ze tim, jak jsem
zavisla na extrémnim porddku, mi chybél ¢as na Pétu. K cemu mi bylo, Ze byl
naZehleny, navonény, kdyZ bylo mdlo ¢asu na hrani. Najednou jsme zacali fungovat
jinak a vypadd to takhle. Clovék pochopil, Ze o tom Zivot neni. Péta mi zacal
naznacovat gesty, Ze tohle nechce, Ze mé chce mit pro sebe. Tomds si drive obcas
zabrecel, Ze se vénuji vice Pétovi, ale ja jsem zase délala to, Ze kdyZ jsme sli nékam
s Pétou, tak jsem to brala s sebou. Aby vidél, Ze kdyZ jdeme k doktorovi, tak tam
strdvime tfi hodiny ¢ekdnim, jezdil s ndmi i do Prahy. Rikém, at to vidi, to nemocniéni
prostredi, Pétu zapojeného na pristrojich, jak dostavad inflize a Ze tam osm hodin leZi,
at pochopi jaké to je. Ale myslim, Ze to vnimal dobre. A manZel, at byl jakykoliv, tak

se dokdzal postarat. Ale nds rozdélila nedivéra, nejistota, diky té pani.

Jaky postoj maji k osobé, o niZ pecujete? Zménil se postupem casu tento postoj?
Matka: ManZel déld mrtvého brouka. Obcas zavold druhému synovi a zeptd se na
Pétu. Ale ze strany manZela o Pétu uZ neni. Jd mu to nezazlivam. KdyZ soudkyné
fekla, Ze je to jeho dité a kdyZ se mnou se néco stane, tak on je prvni na rané, kdo se
0 mé bude muset postarat ..., ne Tomds, ale on, tak rekl, to se néjak vyresi. Jednou
se i zasekl. Platil tfi roky alimenty a pak uzZ ani to ne. Jd jsem neméla silu to resit.
Meéla jsem tu podporu, nestrddali jsme, nemohli jsme si toho tolik dovolit. Rodinni
prislusnici hodné pomdhaji, zeptaji se, mohu si u nich zaparkovat auto, sem tam
néco navari, jad néco napecu. Oni nepomdadhaji péci, ale tak, jak mohou. Potkame se,
kdyz jsou narozeniny, svdtky, kdyz Péta jede okolo, tak si zamdvaji, pokldabosi.
Spousta lidi, které zndme, Pétu berou jaky je. Normdiné se s nim zdravi.
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Jak vnimaji svoji ulohu v péci? Citi se povinni pomahat?

Matka: J& mdm kolem sebe lidi, které to nedélaji z povinnosti, takZe to délaji proto,
Ze je to bavi. Ve staciondri to téZko posoudim, protoZe tam jsou profesiondlové.
Nikdo tu péci za mé ze zndmych ale nenahrazuje. Nevim, jestli se za néj vyloZzené

stydéli.

Nestydi se za postizeného napriklad na verejnosti?

Matka: Bratr urcité ne, spis naopak. Ani ne tak stydél, jako spiSe mi bylo naznaceno
»Tam nechodte, to se pro Vds nehodi”. Je dobré, Ze uz Pétu nékteri znaji, ale ty
zacdtky ,,Jdi tam vedle, at se holky mohou bavit”. JenZe jsme jenom lidi. To, co mad
Péta se miZe stat komukoliv. Pojede nesikovné, srazi té a Sup, mds v mZiku to samé.

Nemdm lidi kolem sebe a nevyhleddvam ty, ktefi mé lituji.

9. Jak jste reagovala na vyslednou diagnézu postizeného?

Matka: V prvni chvili jsem si pfipadala, Ze mi spadl néjaky kanystr na hlavu.
Nechdpala jsem, co se déje. Zacala jsem hystercit, breCet. Pak najednou jsem se
otrkala po téch dnech, obrdtilo se to a zjiStovala jsem si o té namoci. Jaké jsou
vSechna pro a proti, co vse se mizZe stdt, symptomy k tomu, jaké jsou k tomu
pfidavné onemocnéni, co to muZe zplsobit. To prvni, kdyZ jsem se to dozvédéla, ...

nevim, jak to popsat. Kdyby se to vyménilo, tak ja s tim umim bojovat, ale ten prcek?

Napadla vas moznost ustavni péce?

Matka: S Pétou? Ne. Jednou v néjakém afektu jsem si Fekla, Ze bych ho tam i dala,
ale ja bych byla ta prvni, kterd by po pdr hodindch pfisla. A navic, ani on by to
neunesl, protoZe on je hrozné fixovany na lidi, ktery md rdd a on by je tam najednou
nemél. On se treba do staciondre tési, ale doma je doma. Napadlo mé to s ohledem
na moje zdravi. Kdyby se ndhodou néco stalo, tak je mi jasny, Ze by tam Sel. Ale to
beru jako technicky vzato reSeni situace, kterd by nastala. Také jsem premyslela, Ze
bych sla do prdce, zase ucila, udélala si néjaké vzdéldni, persondlini. Ale pro¢ jaé mam
vychovdvat néjaké déti, kdyZz muj Zivot by se postavit na hlavu.
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PodrzZela vas rodina ve vasem rozhodnuti?

Matka: Ano, tam na 100%.

Dokazala byste si predstavit vratit ¢as a zménit své rozhodnuti v dobé stanoveni

diagnozy?

Matka: Ano.

10. Kdybyste méla tu moZnost ziskat pro osobu, o niZ pecujete, néjakou

schopnost (chodit, mluvit, vyjadifovat pocity, stravovat se ...), ktera by to byla

na prvnim misté?

Matka: Chodit.

11. Co byste vzkazala matce, které pravé sdélili stejnou diagndzu u jejiho ditéte?

Matka: aby bojovala. Aby byla trpélivé a bojovala. A aby to dité méla rdda, ale ne

moc. Normdliné, ale ne prilis, a aby nebyla zld, i kdyby ji to pripadalo vSechno, tak

hlavné at neni zla.

Psycho — socialni rozpolozeni respondenta

A.

Petrova maminka se domniva, Ze za dobu péce o syna se:
zvysila jeji mira altruismu,

zvysila mira tolerance,

,Péta mi ukazuje, Ze se dd Zit i s tim, co mad.”

sniZila mira klidu a vyrovnanosti,

zvysila vira v lidskou solidaritu,

sniZila mira Zivotniho optimismu,

zvysila mira spirituality (prozivani viry a duchovna),
,Vérim v lidskou energii, v lidskou moc néco dokdzat.”
zvysila pokora k tomu, co Zivot prinasi.

,,Clovék si vdzi mnohem vic toho, co md.”“
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Petrova maminka u sebe béhem posledniho obdobi (rok — dva) pozoruje:

zfidka ztratu pocitu, Ze ma véci pod kontrolou,

absenci masivniho nastupu deprese a beznadéje,

malokdy pocit velké Unavy,

absence ztraty schopnosti uZzit si volné chvile,

, Urcité nemdm. KdyZ mdm volnou chvili, uZivam si ji vSiema deseti.”

ztratu schopnosti radovat se,

absenci osobnich Zivotnich perspektiv.

»Nevim, jestli je to ztrdta, ale mam je zastfeny péci o Pétu. Nebaziruju na nich

sohledem na mou osobu. Md perspektiva je, Ze Pétovi bude dobre. On se

nezlepsi, ale ma perspektiva je, Ze se nezhorsi.”

Petrova maminka se domniva, Ze nyni ve srovnani s dobou pred tim, neZ zacala
o postizeného syna pecovat, se:

nezvysila jeji izolace od ostatnich lidi,

trochu zhorsil jeji zdravotni stav,

ekonomicka uroven rodiny zhorsila,

vztahy mezi ¢leny rodiny zhorsily,

spolecensky Zivot rodiny zhorsil,

citi touto situaci obohacena,

, 10 je presné to, nad ¢im vidy premyslim. Obohacena v tom, Ze ¢lovék zjisti, Ze
to, Ze se na mé Péta podivd, Ze se mé dotkne, mi da vic, nez kdybych méla
Ferrari pred bardkem. Driv jsem to méla tak, Ze clovék musi nejdriv né¢im byt,
zaridit si domdcnost, mit se dobfe na urcitou uroven, pak teprve si miZe dovolit
mit déti. Udélat si ten zdklad. A pak zjistite, Ze tohle vSechno se da koupit. Neni
penéz moc, neni ani mdlo, ale my tfeba ani nezapneme televizi kolikrdt s Pétou.
Ale to, Ze tu je, i to, Ze mé rozciluje, Ze to obcCas umi, ale jsme tu spolu a
fungujeme. Obohatila mé ta lidskad sila. Vidéla jsem lidské osudy v Praze a horsi.
Co ty maminy obcas dokdZou, to my jsme slaby odvar jesté. To, co jiné stmeluje,

to jiné tak deptd, Ze jdou od sebe. A poznala jsem jich hodné. Clovék si vdzi
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Zivota, zdravi. Oni ti dacani mali dokdZou bojovat, sami nam ukdzali, Ze to, co jd
povaZuju za tézkost, se dd zvlddnout.”

— neciti hrda za to, co péci dokazala.
»Ne. Nefikam tomu hrdost, nevim, zda to je, Ci neni hrdost. Tési mé, kdyz nékdo

o"

rekne ,Smekam”.

D. Manzelska ¢i partnerska situace dle Petrovy maminky:

— Nejvice pecéuje matka.

— Dlouhodobd péce méla na manzele negativni vliv. Rozvedli se.

— Vztah k osobé, o niZ je peCovano, je pro matku v Zivoté tim nejdllezitéjsim.
— Matka umysiné stavi zajmy pecované osoby nad ostatnimi ¢leny rodiny.

,Umysiné to pfimo neni. To je ve mné zakddované. Vychdzi to ze mé zevnitr,

nevidim to jako umysinou.”

E. Pro zvladnuti péce by matka uvitala lepSi podminky nebo vétsi podporu
v oblastech:

— poradenstvi v mé/nasi situaci,

— finan¢ni podpora péce (davky, pfispévky),

— moznost odpocinku, oddechu a relaxace,

— lepsi pristup k pomuickam pro osobu, o niz pecuiji,

— podpora a zajem blizkych osob,

— bytova situace — podminky pro domaci péci.

Mezi oblasti s dobrymi podminkami a dostate¢nou podporou fadi:

sV

— zabezpeceni ve stafi (dlchod za péci),
— zdravotni péce pro osobu, o niz pecuje

— socialni sluzby pro osobu, o niz pecuje.

F. Statistické udaje za poslednich Sest mésic(:

a.

Pocet navstév/sezeni u lékare (pro svou osobu) 1x

b.

Pramérny mésicni pfijem na ¢lena rodiny je u nds | 10 500,-
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(mzda, podpora, davky) ... K¢

c. Pocet dni v poslednim pulroce, kdy jsem o nikoho 2 dny
nepecoval/a (mél/a jsem volno)

d. Primérny pocet hodin neruseného spanku denné 6 — 8 hodin

e. Pocet navstév kulturnich akci (kino, divadlo, koncert) | 2 — 3x

f.  Pocet ndvstév zndmych v jiné domacnosti 4x tydné

g. Pocet pfijatych navstév znamych ve vasi domacnosti | 0

h. Pocet hodin tydné vénovanym pohybovym aktivitdm | Schody nahoru, schody
(sport, turistika, cviceni) dolii. Nechodim na

Zadné spolecné sporty.
Nemohu si dovolit tu
Pétu hodinu nechat a

jesté bych se
strachovala. Pasivni
sport tedy hodinku
denné.

i. Pocet hodin tydné vénovanych vasi nejvétsi zalibé 30 hodin

G. Jaky nejvétsi ,zisk” vam dala skutec¢nost, Zze dlouhodobé pecujete o blizkou

osobu?

Matka: Ta lidskost a bojovnost. A pokora. Clovék musi bojovat i s mali¢kostma.

H. Jakou nejvétsi ,ztratu“ vam vzala skutecnost, Zze dlouhodobé pecujete o

blizkou osobu?

Matka: To je jasny.

I. Celkové vzato se v soucasnosti citite Stastny?

+3 +2 +1 -1 -2 -3
. Spise o . | Naprosto
Naprosto | Velmi Trochu v . Jsem nestastny v ,
nestastny nestastny
J. Nato, co pfinese budoucnost, se tésim:
+3 +2 +1 -1 -2 -3
o . . X Spise se . .
Maximalné | Stfedné | Malo P vyr Netésim Désim se toho
netésim
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4.8.2. Udaje vyplyvaijici z rozhovoru
Rozhovor jsem provedla s matkou Ladislavou, bez pfitomnosti Petra. Rozhovor byl

proveden v jejich spole¢ném byté.

Petr ma uznany treti stupen zavislosti. Cely Zivot se o néj stara vyhradné matka
Ladislava. Dopomaha mu pfi chlizi a prfesouvani. Petr se neorientuje v prostoru, ani
v Case. Asistence je potfeba také u stravovani, ponévadZ se sam nedokadZze najist.
V pripadé télesné hygieny se Petr dokdze ¢astecné umyt Zinkou, avsak i tak potfebuje
zkontrolovat, pomoci s pfesunem do vany a s oblékanim. Plenovan je pouze v pfipadé
ocCekdvanych zachvatl. Mimo dobu zachvatl si umi fici a s dopomoci je schopen

dopravit se na toaletu.

Vse zacalo epileptickymi zachvaty, které se postupem casu stupnovaly. V péti letech
mél Petr pravidelné denni zdchvaty. Ladislava s Petrem absolvovala fadu vysetreni.
Pfi¢ina epilepsie nebyla dosud zjisténa. Dédi¢nost byla vyloucena, nikdo z rodiny ani
blizkého pfibuzenstva nikdy netrpél podobnymi obtizemi. Nebylo nalezeno Zadné
loZzisko v hlavé, lumbalni punkce i biopsie negativni. Nebyl vypozorovan Zzddny
spoustéci reflex, nepomohly ani r(izné diety. Na elektroencephalografu (EEG) nebyla
zpozorovana Zadna aktivita a doktofi matce tvrdili, Ze ma zdravé dité. Teprve pfi

pozdéjsich zachvatech zacalo EEG ukazovat néjakou aktivitu.

,Ja vim, Ze bojuju s klukem s epilepsii, s klukem, co nechodi. Ale tu pricinu pravou, ten

divod nikdo nevi. Najednou omdlel a nebylo mu nic.” (matka)

Poslednich Sest let je Petr ¢asteéné imobilni. S oporou je schopen kratké neobratné
chlize doprovazené castymi pady. Jako pfricina byla stanovena infekce béhem dovolené

na Moravé.

»Tam jsme si vezli kluka, ktery béhal, jezdil na kole a zpdtky kluka, ktery nepohnul

hlavou, rukou, nicim.” (matka)

AZ pred nedavnem bylo zjisténo, Ze prodélal tézkou borelidzu. Tehdy padesati ¢tyr
kilovy Petr zhubl na tficet pét kilo. Ladislava podotyka, Ze pro ni v tu chvili to byla

vyhoda. Mohla ho snadnéji unést, pfenést do vany, ale Petr byl pfilis slaby a nebyl
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schopen niceho. Vtu dobu mu na tyden vymizeli zachvaty. Dnes ma kazidy den

minimalné jeden zachvat.

Ladislava sbird informace o synové postizeni pres dvacet let. Radi, Ze primarné se musi
zménit matka a to v pfistupu k ditéti. Ona sama pfiznava, Ze byla, jak Ffika ,ta chytra
pani ucitelka, kterd nejlip vi, co musi“. Ale matka by méla v prvni fadé pochopit politiku

svého ditéte, jeho mysleni.

»Nemd smysl mu zakazovat styl a zpusob hrani, ale prizpusobit se mu. Najet na jeho
linii a ten syn bude spokojeny. KdyZ si hraje na auto, tak ne neblbni, nejsi auto, ale dnes

si moc benzinu nenatankoval a podobné. “(matka)

Vidi, Ze ostatni matky délaji chyby a snazi se jim pomoc, protoze na nich vidi sama sebe

pred dvaceti lety, kdyZ neméla tyto zkuSenosti.

KdyZ navstévoval Petr jesté materskou Skolku, zucastnila se s nim Ladislava takzvané
Holandské metody. Jednd se o metodu, kdy je kamerou po urcitou dobu snimano
chovani a veskerd interakce mezi matkou a postizenym ditétem. Poté se zdznam
dekdduje a vysvétluje. Ladislava dodava, Ze tehdy ji ukazali a umoznili tak pochopit, Ze
veskeré pohyby ditéte, grimasy, gesta, mrknuti oka mohou néco naznacovat. Tehdy se

zacala na Petrovo chovani divat jinak a zménila hlavné to své.

Petr navstévuje dvakrat tydné denni stacionar. Ladislava si nechala vypracovat
psychologicky posudek, v némz stdlo, Ze CastéjSi navstévy stacionare by vedly Petra
k daleko vétsi suverenité a nepusobily by vhodné. S odlehCovacimi sluzbami je

Ladislava seznamena, obcas je vyuZziva.

Co se tyce spokojenosti prace pracovnikl denniho stacionare, nemad Ladislava Zadné
pfipominky. Vi, Ze mu mohou dat v tu chvili vic, nez ona a Ze jsou lépe vyskoleni.
Pfipousti ale, Ze nastala situace, kdy Petr utekl ze stacionare a zvonil na zvonky
panelovych dom{. Tuto situaci fesila s vedenim, konkrétné vétsi moznost zabezpeceni

budovy a jeji uzamykatelnost.
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Kvuli vleklym spordm s manzZelem a tchyni pozadala Ladislava o rozvod. Dfive jezdila se
syny pres pul republiky na Moravu, aby se synové mohli vidét s otcem. Ladislava tvrdi,
Ze nebyla v manzelové rodiné vitana a byly ji ze strany tchyné provadény naschvaly.
Otec déti se v péci dobrovolné neangazoval. Celou péci vidy zajistovala pouze
Ladislava. Pfed dvéma lety prestala jezdit na Moravu a od té doby se jeji dnes uz byvaly

manzel se syny nevidél.

Drive pomahal v péci o bratra syn Ladislavy Tomas. Svého bratra bral jako zdravého a
také se tak k nému choval. Ladislava dodava, ze kdyz pfisli Tomasovi kamaradi a dali si
pivo, Petr dostal samoziejmé jako dospély také, sice nealkoholické, ale byl v tu chvili
Stastny. KdyZ byla Ladislava nucena navstévovat s Petrem doktory a rlizna vysetfeni,
pobyty v nemocnicnich zafizenich nevyjimaje, brala vidy s sebou i zdravého syna. Pry,
aby védél, proc je v tu chvili na druhé koleji a ¢im vSim si jeho bratr musi projit, aby to

pochopil. Tomas na svého bratra nezarlil a béhem dospivani se mu stal ochrancem.

V soucasné dobé ma Ladislava pfitele, se kterym ovSem nezije ve spole¢né domacnosti.
Ani pfitel ¢i jeho dcera nikdy neméli problém s postizenim u Ladislavina syna. Pfitel si

k Petrovi nasel cestu a oba si rozumi.

Petrova oblibena c¢innost je sledovani filma o predatorech. K zvifatlim ale vztah nema,
po kazdém hlazeni jejich domaci kocky si potfebuje ihned umyt ruce. Ladislava nema
moc volného casu, kdyby se nemusela starat o Petra. Pokud uZz néjaky ma, travi ho
posezenim s kamaradkami. Jeji odpocinek tedy spociva v pobytu s Petrem na pfitelové
zahradé na Cerstvém vzduchu. BEéhem tydne pravidelné chodi pomahat devadesatileté

znamé, které se chodi taktéz vyzpovidat.

Pfed narozenim Petra chtéla matka studovat doktorat. Méla své sny, plany. Chtéla si
zfidit vlastni psychiatrickou ambulanci, kde chtéla pomahat lidem. Pak ale pfiSla rodina
a Petrovy prvni zachvaty. Uvédomila si, Ze nemGze pomahat jinym détem, kdyzZ vi, Ze
jeji vlastni dité ji potfebuje a ona u néj kvili nim zrovna neni. To je také duvod, proc

nikdy nezvazovala Ustavni péci a rozhodla se zUstat s Petrem doma a starat se o néj.
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Vratit cas, své rozhodnuti o ponechani Petra by nezménila. Kdyby potkala matku, které
pravé sdélili stejnou diagndzu u ditéte, vzkazala by ji, aby bojovala a nevzddvala se.
ProtoZe ona je silnd a zvladne to, protoze to jeji dité zvlddne také a ono nemd na

vybranou. Kdyby si mohla u Petra cokoliv prat, byla by to schopnost chodit.

Za nejvétsi zisk, ktery ji péce o postizeného syna dala, povaZuje lidskost, bojovnost a

pokoru.

Celkové vzato se Ladislava citi v sou¢asné dobé spise nestastna. Na to, co ji pfinese

budoucnost, se tési jen malo.
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4.9, Shrnuti

Ve své diplomové praci jsem uvedla kazuistiky péti rodin s postizenymi détmi. Tyto
rodiny spojuji pravidelné navstévy mistniho denniho stacionare, kam vodi na
dopoledne své dospélé déti. VSechny tyto rodiny se ocitaji ve stejné Zivotni situaci.
Pecuji dlouhd leta o téZce postizené dité. Pfestoze nejmladSimu ditéti je jiz 21 let,

pecuji o né stale stejné, jako o malé dité.

Témto rodindm byly dany do vinku dvé déti — dité zdravé a postizené dité. Zazili si, jaké
to je vidét pokroky svych déti, jejich slibny vyvoj a Zivotni Uspéchy, zkratka vSe, co se
jim u druhého ditéte nepostéstilo. MoZnost tohoto srovnani jim pfinesla nové poznani,

jiné hodnoty, pochopeni a porozuméni, co znamena v lidském Zivoté zdravi.

Tyto rodiny se o postizené déti staraji cely Zivot. Zatimco zdravé déti se jiz
osamostatnily a ve trfech pfipadech zde 7Ziji se svoji novou rodinou ve vlastni
domdcnosti. | presto sourozenci vydatné pomahaji rodi¢lim s péci. Stejné jako rodice,
vidi svou Ulohu v péci jako podstatnou. Nestiti se Zddné prace spojené s péci, pomahaji
zkratka ve vSech oblastech. Moznost hlidani nabizi rodi¢cdm dobrovolné vsichni, i ti,
normalni soucast vztahu mezi sourozenci. Ackoliv pfiznavaiji, Ze citi ze strany rodicu, Ze

jsou povinni pomahat.

Rodice oznacuji podil déti na péci predevsim za samoziejmost a zodpovédnost, ale
také vtom vidi lasku a sounaleZitost sourozencl. Spolecné prohlasuji, Ze nechtéji

potomky zbytecné zatézovat péci o postizeného, avSak pomoc vidy vitaji.

Tfi rodiny uvadéji, Ze jim v péci o postizeného pomahaji také prarodic¢e, popfipadé
pfibuzni. VétSinou se jednd pouze o hliddni nebo pomoc pecujicim s domacimi

pracemi.

Moznost odpocinku dale nabizi sluzby stacionare, které rodiny také vyuzivaji. Vyjma
dvou rodin, uvedly ostatni, Ze vyuZivaji odlehéovacich sluzeb. S vykonem pracovnik(

staciondre jsou vSechny rodiny spokojené.
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At uz matku ¢i otce stfida v péci nékdo z rodiny, nebo vyuZiji stacionare, vazi si kazdé
volné chvile a umi si ji uzit. Nej¢astéji voli moznost cestovani, sportu, posezeni s prateli.
Ale také sebevzdélavani, dohanéni domacich praci, lenoSeni na zahradé a rlzné

kosmetické sluzby.

Rodice se shoduji, Ze se u nich za dobu péce o postizené dité, zvysila mira altruismu,
lidské solidarity a pokory k tomu, co Zivot pfindsi. Co se tyce klidu a vyrovnanosti,
spirituality, Zivotniho optimismu a tolerance, nazory se jiz rGzni. Zadny z dotazovanych

avsak neuvedl, Ze by se mu snizila mira altruismu, tolerance ¢i pokory.

Béhem posledniho obdobi (rok — dva) rodi¢e zaznamenali ¢asty pocit velké Unavy.
Pocity ztraty kontroly, schopnosti uzivat volné chvile a radovat se, ztrdta osobnich

Zivotnich perspektiv byly zpozorovany zfidka nebo vibec.

V dalSich dotazech se rodi¢e svymi odpovédmi neshoduji. Respektive, déli se na dvé
poloviny. Polovina dotazovanych uvadi, Ze pocituji zvySenou miru izolace od lidi. Dale
zminuji zhorseni zdravotniho stavu, ekonomické uUrovné, vztahl mezi ¢leny rodiny a
spoleCensky Zivot. Druha polovina se pfiklani k ndzoru, Ze zminéné stavy z(lstaly

nemeénné.

Pro zvladnuti péce by rodice uvitali podporu zejména v oblastech poradenstvi, finanéni
podpory a zdravotnické péce. Jako oblast s dobrymi podminkami a dostatecnou

podporou uvadi bytovou situaci.

Vsechny tyto rodiny jsou velice silné. Prestoze je potkal tézky osud, dokazali se s nim
vyporadat state¢nd. Ani jedna z matek netusila, Ze jeji dité bude postizené. Zadnd
moznost vybéru jim dana nebyla. Déti se zkratka narodily jiné, nez mély, ale stdle jsou
to jejich milované déti, na které matky nedaji dopustit. Rodiny uvadéji, Ze pfi péci o tak
téZce postizené dité je slozité, aby si manzelé na sebe nasli viibec néjaky ¢as. Dvé
z dotazovanych rodin neustaly tento slozZity spole¢ny Zivot a rozvedli se. AvSak zbylé tfi
rodiny tato situace semkla a posilila. Dokonce i zminéné rozvedené rodiny Ziji dnes ve
Stastném novém manzelstvi ¢i partnerském vztahu. Manzelé se v roli pecujicich plné

zastanou. Dvé rodiny dokonce uvadi, Ze je to manzel, kdo zastava vétsi podil na péci.
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Postizené dité neni v rodiné vyvrhelem, ani méné cennym clenem rodiny. Naopak!
Rodiny stavi umysiné zdjmy pecované osoby na 1. misto. VSichni ¢lenové rodiny
postizeného akceptuji a miluji stejné jako kohokoliv jiného zrodiny. Sourozenci

postizenych se za né nestydi a pIné se snazi podporovat a pomahat ji.

Vnimani, chozeni, mluveni, nezdvislost, prosté osloveni ,mami“,... to jsou ta nejvétsi
neredlnd prani, které by rodi¢e u svych postizenych déti ze vieho nejradsSi uvitali.
Dotazovani neciti hrdost za to, co péci dokazali. Ale citi se touto situaci obohaceni. A

v éem?

,Vazit si zdravi.”
,Jiné hodnoty.”
»Trpélivost.”
,Upevnéni vztahu s manzelem.”
,Rodinné souziti.”
»,Pochopeni.”
,Pozitivno.”
,Lidskost a bojovnost.”
A co jim péce o postizeného ,vzala“?
,Volnost.”
,Praci.”
»MoZnost spontanné se rozhodovat.”
,Cestovat.”
,Jiny harmonogram dne.”
Jistotu.”
Zeptala jsem se, jestli nelituji, Ze si vzali dité do své péce a nesvéfili ho tehdy Ustavni
péci. A kdyby to bylo mozné a mohli se s dnesnimi zkusenostmi vratit casem a zménit
své rozhodnuti, pocinali by si stejné? Ano. VSichni do jednoho si za svym rozhodnutim

pevné stoji. A prestozZe se dési, co budoucnost pfinese, jsou velmi stastni.
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Zavérem tedy nutno fici, Ze pro rodiny s postizenymi détmi Stésti spociva
v malickostech, které si zdravé rodiny leckdy ani neuvédomuiji. | s postizenym ditétem

se da prozit stastny a Zivot.

4.10. Diskuze
Rodiny pecujici o postizené dité maji mezi sebou vnitfni pouto. Sdili spolu veskeré
radosti i strasti, které navenek ddle nepousti. Neventiluji okoli své problémy nebo
trapeni, protoZze maji pocit, Ze jim okoli neporozumi, nebot je touto zkuSenosti
nepoznamenané. A pravé zde nardiime na néktera uskali, se kterymi se rodiny
s postizenymi détmi potykaji: izolace od spolec¢nosti, nedlivéra k odbornikiim, zavislost
na pomoci nejblizSich ¢lenh rodiny, preceriovani schopnosti u vlastni osoby i ¢len(
rodiny, dlouhodobé potykani se se stresem, pretézovani svych sil az na Uplné psychické
i fyzické vyCerpdni. Rodiny se do sebe velmi ¢asto uzaviraji. Nenechdvaji si pomoci od
druhych. Malokdy si feknou o pomoc. Pokud tak ale ucini, jedna se ve vétsiné pripadu
o pomoc rodinnych piislu$nik@. Cini tak z dGvodu spolehlivosti a dGvéry. Teprve poté
vyhleddvaji pomoc u odbornik(i a specializovanych pracovnik(l. PfestoZe se jedna o
profesionaly, i tak jim rodice ¢asto nedlvéruji a maji tendenci prisuzovat profesionalitu
vyluéné sami sobé diky své osobni zkusenosti s postizenym ditétem. Tim, Ze na sebe
strhavaji veskeré starosti, si vSak mohou jen pfitizit. Mohou se dostavit problémy
psychické i fyzické. TaktéZz by se neméli bezvyhradné spoléhat jen na rodinné
pfislusniky. Pravé v nich spatruji své zkusené a témér dokonalé zastupce. | oni obcas
potiebuji oddech od péce, prestoze jejich uloha mize spocivat v ,pouhém® asistovani
a stfidani péce. Mohou se sami potykat se stresem a taktéz se u nich mohou dostavit
podobné problémy jako u rodich. Doporucila bych rodindm nebdt se vice otevfit vici
okoli. Rodiny by mély dat Sanci odbornikim a zkusit do nich vloZit svou davéru.
Nezasvécovat do péce o postizeného pouze a vyhradné cleny rodiny. Nenechavat
veskerou péci jen sami na sobé a roding, ale vyuZit moZnosti socidlnich sluzeb,
napriklad: denni stacionat, osobni asistent, skupinové setkani, rodinna terapie, apod.
Za velmi pfinosné jmenuji ddle moznosti respitni péce, pobytu rodiny s détmi nebo
tabory pro postizené déti. V pripadé respitni sluzby si mize rodina odpocinout od péce
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i pres noc. Taktéz lze tuto pfilezitost vyuzit ke kulturnim, spoleCenskym akcim a jinym
setkdnim, které by dohromady s péci o postizeného zvladali jen téZce. V soucasnosti
existuji i taborové pobyty pro déti s tézkym postizenim. Tyto pobyty trvaji kratsi dobu,
nez klasické pro béziné déti. VétSinou okolo péti dni. Rodice mohou své déti bez obav
svérit osobnim asistentim, ktefi se jim vénuji dnem i noci po celou dobu tdbora. Sami
si tak mohou dopfat malou dovolenou s védomim, Ze je o jejich postizené dité dobre
postarano. Velmi ztotoznuji s nazory Plevové (2007), kterd ve své knize prehledné

shrnula tato doporuceni, kterd jsou inspirovana pravé rodinnou terapii.

1. Laska k ditéti je nad postiZzeni. Rodice by se méli nejvice soustiedit na lasku k ditéti

a jeho postizeni vnimat aZ posléze.

2. Nesrovnavejte déti. Kazdé dité je jedinecné a potfebuje svlj cas. VSimejte si
malickosti. | to jsou pokroky ve vyvoji. Uvidite svét jinak. Zacnete si vaZit véci, kterych si

bézné rodiny ani nevSimnou.

3. Uméni pfijmout pomoc. Zkuste na chvili zapomenout, Ze to s vasim ditétem nikdo
nezvladne tak jako vy. Dité bude v kontaktu i s jinymi osobami, rodinnymi pfislusniky a
rodi¢e si mezitim mohou odpocinout. Naberou tak nové sily a vyhnou se zbyte¢nému
vycerpani.

4. Skupinova terapie. Schazejte se srodinami, které maji podobné postizené dité.
Nebudete na to sami. Mlzete se vzajemné podporovat, sdilet mezi sebou své
zkuSenosti, nazory, vyménovat si rady, tipy, poradat spolecné akce atp. MlzZete také
vyuzit rodinné terapie, kde s témito rodinami pfijdete do styku. Tato setkdani mohou
probihat také pobytovou formou, kde maji rodice k dispozici odborniky a mohou si
odpocinout od péce.

5. Odpocinek. Najdéte si zajmovou ¢innost a vyhrarite si ¢as pro sebe, byt maly. Mlze
to byt sport, kreativni ¢innosti, ¢etba, sledovani serialli, cokoliv, pfi ¢em si odvedete

myslenky jinym smérem a naderpdte novou energii.

6. Vénujte se i svym zdravym détem. Déti vétSinou chdpou potreby postizeného
sourozence, avsak méli by s rodici travit dostatek spolecného ¢asu. Rodice by neméli

zapominat na své zdravé déti, byt jsou pohlceni péci o jejich postizeného sourozence.
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U ditéte by se mohla projevovat Zarlivost a mohlo by se snazit o rodi¢ovskou pozornost
nevhodnym zplsobem (zlobeni, pozdéji utéky, alkohol). Chybou je i vkladat do ditéte

nadmérné ambice, které mohou vyustit k pocitu ménécennosti.

7. Pracujte na dobrém partnerském vztahu. Stejné tak jako u dalSich déti si najdéte
¢as na sebe a svoji polovicku. Zkuste si vyhradit ¢as jen pro sebe bez déti. Nevyhybejte

se spolecenskému Zivotu. Navstévujte rlizné akce, podnikejte rodinné vylety.

8. Nahlédnéte do duse ditéte. Zkuste predejit situacim, které vase dité nema rado.
Vychazejte z jeho zakladnich potfeb. Hledejte okamziky, kdy se vase dité sméje a

raduje a opakujte je ¢astéji.
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Zaver
Cilem diplomové prace bylo zjistit, jak na kvalitu Zivota rodiny s postizenymi détmi
nahlizi rodinni pfisluSnici, potazmo pecujici osoby. Porozumét jejich stylu Zivota a

problematice spocivajici v péci o postizeného.

V teoretické Casti jsem se zabyvala predevSim pojmy rodina a osoba se zdravotnim
postizenim. Popsala jsem zde vybrana postizeni, tykajici se kazuistik v nasledujici

praktické ¢asti.

V praktické ¢asti jsem wuvedla zdznamy strukturovanych rozhovor( rodinnych
prislusnikl, tedy pecujicich osob. Ziskané udaje jsem zpracovala do jednotlivych
kazuistik. Na konci praktické c¢dasti jsem veskeré uUdaje z kazuistik zpracovala do

celkového shrnuti.

Diplomova prace mi umozZnila nahlédnout do béiného Zivota rodin s postizenymi
détmi. Poznala jsem jejich denni strasti, ale také radosti. S ¢im vSim se musi rodina
kazdodenné potykat, aby zajistila chod domdcnosti a péci o postizeného. Zjistila jsem,
Ceho si rodina ceni a za co je vdécna. Jaké méla dfive hodnoty a jak se zménili
v souvislosti s narozenim postizeného ditéte. Jak vnimaji svoji ulohu v péci rodinni

pfislusnici a jaky maji k postizenému vztah.

Zaujalo mne silné presvédceni rodin. VSechny se shoduiji, Ze jejich Zivot neni snadny a
je psychicky i fyzicky velice naroény. Tento styl Zivota nebyl nikdy jejich snem a
rozhodné se nevyvijel podle jejich pland. Ale zaroven dodavaiji, Ze se citi Stastni. BEhem
let péce o postizené dité se jim podafilo zafidit si co nejvice optimalni podminky, diky

kterym se jim nyni Zije pohodInéji.

Diky této praci jsem pochopila, v ¢em spociva radost a sila téchto rodin. Zjistila jsem, co
je pro né skutecné dullezité. Jakou silu v sobé ma ocni kontakt, sevreni ruky i tézce
srozumitelné slovo. A jsem rdda, Ze mohu toto poznani Sifit pomoci této diplomové

prace dalSim lidem.
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Prilohy A Strukturovany rozhovor

,Clen rodiny, o néhoz pecu;ji“

Jméno | Pohlavi

Vék

Stupen postizeni

Doba vzniku postizeni

Doba zjisténi postizeni

Diagndza

Rodinny pfislusnik

Jméno

Vék

Rodinny pfislusnik vzhledem k postizenému

Rodinny stav

Nejvyssi dosazené vzdélani

Zaméstnani

1. Navstévuje osoba, o niZ pefujete nékteré ze specialnich zafizeni?

Ano ne

Pokud ano, jaké?

Pokud ano, jak ¢asto?

o Pravidelné navstévy v pracovni dny

o Pravidelné navstévy 3krat v tydnu

o Pravidelné navstévy 1 krat v tydnu

o Pravidelné navstévy 1 krat mési¢né

o Pouze mimoradné

2. Jak dlouho o danou osobu pecujete?

3. Charakterizujte miru sobéstacnosti osoby, o niz pecujete:

Zvlada Zvlada s
Y , Nezvlada
samostatné | s dopomoci
Mobilnost
Orientace
Stravovani

Oblékani a obouvani
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Télesna hygiena

Vykon fyziologické potieby

Péce o zdravi

Ve vztahu ke konkrétnimu postiZeni a reZimu stanovenému lékafem

Osobni aktivity

Péce o domacnost

Nehodnoti se u osob mladsich 18 let

4. Stridate se o péci s nékym v rodiné Ci ve specidlnim zafizeni?

Pokud ano, s kym a jakych sluzeb vyuzivate?

Osoba/ socialni
zafizeni, se kterym se
stfidam v péci

Jak casto jej vyuzivam

Jde-li o ¢lena rodiny:
(dobrovolné/ na
pozadani/ pfi aktualni
neschopnosti)

Mobilnost

Doprava

Stravovani

Oblékani a obouvani

Télesna hygiena

Fyziologické potreby

Volny ¢as — zajmy

Pokud ano, vyuzivate odlehcovacich sluzeb?

Jak Casto a pfi jakych pfi

eZitostech?

Pokud ano, vyuzivate respitni péce?

Jak Casto a pfi jakych pfi

eZitostech?

Jak jste spokojena s pristupem a kompetencemi pracovnik(i v daném zafizeni?

Vsimla jste si nékdy zanedbani péce nékterou osobou z jiz zminéného zafizeni?

a. Pokud ano, uvedte konkrétni priklad.

b. Hlasila jste pochybeni pracovnika?

c. Opakovala se tato situace vicekrat?

Musel/a jste nékdy kvili péci o dité uplacet néjakym zplsobem nékoho v rodiné ¢i ve

specialnim zafizeni?
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Pokud ano, uvedte koho konkrétné a jakym zplsobem.
5. Udélate si ve svém nabitém rozvrhu ¢as na své zajmy, konicky?
a. Pokud ano, jak ¢asto?
b. MuzZete uvést konkrétni priklad?
6. Jak se na vasi péci divaji ostatni ¢lenové rodiny?
a. Jaky postoj maji k osobé, o niz pecujete?
b. Zménil se postupem ¢asu jejich postoj k osobé, o niz pecujete?

Pokud ano, muZete uvést priklad?

c. Jak vnimaji svoji ulohu v péci?

] Citi se povinni pomahat?
] Bavi je péce o postizeného?
] Nestydi se za postizeného napfiklad na verejnosti?

7. Jak jste reagoval/a na vyslednou diagndzu postizeného?
a. Napadla vas moZnost Ustavni péce?

Pokud ano, zvaZovala jste ji?

b. PodrZela vas rodina ve vasem rozhodnuti?

Jak se na jeji podporu divate dnes?

c. Dokazal/a byste si predstavit vratit ¢as a zménit své rozhodnuti v dobé

stanoveni diagndzy?

8. Kdybyste mél/a tu mozZnost ziskat pro osobu, o niz pecujete, néjakou schopnost (chodit,

mluvit, vyjadfovat pocity, stravovat se ...), ktera by to byla na prvnim misté?

9. Co byste vzkazal/a matce, které pravé sdélili stejnou diagndzu u jejiho ditéte?

10.Na jaké otdzky (tykajici se vas a Vaseho ditéte) byste si pfala znat odpovéd?
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Psycho — socialni rozpolozeni respondenta

A. Domnivam se, Ze za dobu péce se mira mé(ho): zvySila/ zlstala stejnd/ sniZila

altruismu (pfipravenost pomahat jinym)

tolerance

klidu a vyrovnanosti

viry v lidskou solidaritu

Zivotniho optimismu

spirituality (prozivani viry a duchovna)

|~ o a|o|o|w

pokory k tomu, co Zivot pfinasi

B. Uvedte, zda v poslednim obdobi (napt. rok — dva) pozorujete u sebe nasledujici stavy ci
pocity: (velmi ¢asto/ ¢asto/ zridka/ vibec ne)
a. Pokud muZete, udejte k jednotlivym pocitlim i nazorny ptiklad.

ztrata pocitu, Zze mam véci pod kontrolou

. masivni nastup deprese a beznadéje

pocit velké Unavy

. ztrata schopnosti uzit si volné chvile

. ztrdta schopnosti radovat se

o (a0 |o|w

ztrata osobnich Zivotnich perspektiv

C. lJestlize celou dobu péce, potom ve srovnani s dobou pred tim, nez jste zacali pecovat,

se nyni domnivate:

zvysila se ma izolace od ostatnich lidi

m{j zdravotni stav se zhorsil

ekonomicka droven mé rodiny se zhorsila

vztahy mezi ¢leny rodiny se zhorSily

spolecensky Zivot rodiny se zhorsil

citim se touto situaci obohacen/a

|0 a0 oo

citim hrdost za to, co jsem péci dokazal/a

D. Manzelska i partnerska situace:

nejvice u nas pecuje

dlouhodoba péce ma/méla na nas vztah negativni vliv

dlouhodoba péce nas stmelila a posilila nas vztah

mame/méli jsme dostatek ¢asu jeden na druhého

vztah k osobé o niz pecuji, je pro mne v Zivoté tim nejdllezitéjsim

o (a0 |o|w

umyslné stavim zajmy pecované osoby nad ostatnimi ¢leny rodiny

E. Pro zvladnuti péce byste uvitali lepsi podminky nebo vétsi podporu v oblastech:
a. Svou odpovéd stru¢né odivodnéte.

poradenstvi v mé/nasi situaci

finan¢ni podpora péce (davky, prispévky)

moznost odpocinku, oddechu a relaxace

lepsi pristup k pomuickam pro osobu, o niz pecuji

ool |o|e

podpora a zajem blizkych osob
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v praci od zaméstnavatele

zabezpeceni ve stafi (dGchod za pédi)

= oo |~

zdravotni péce pro osobu, o niz pecuji

socidlni sluzby pro osobu, o niz pecuji

j- bytova situace — podminky pro domdci péci

k. ostatni— uvedte:

F. Statistické Udaje za poslednich Sest mésic(:

a. Pocet navstév/sezeni u lékafe (pro svou osobu)
b. Prlmérny mési¢ni pfijem na ¢lena rodiny je u nas (mzda, podpora, davky) K¢
c. Pocet dniv poslednim pllroce, kdy jsem o nikoho nepecoval/a (mél/a jsem volno)
d. Prdmérny pocet hodin neruseného spanku denné
e. Pocet navstév kulturnich akci (kino, divadlo, koncert)
f.  Pocet navstév znamych v jiné domacnosti
g. Pocet prijatych navstév znamych ve vasi domacnosti
h. Pocet hodin tydné vénovanym pohybovym aktivitdm (sport, turistika, cviceni)
i. Pocet hodin tydné vénovanych vasi nejvétsi zalibé
G. Jaky nejvétsi, zisk” vam dala skutecnost, Ze dlouhodobé pecujete o blizkou osobu?
H. Jakou nejvétsi ,ztratu” vam vzala skutecnost, ze dlouhodobé pecujete o blizkou osobu?
I. Celkové vzato se v soucasnosti citite Stastny?
+3 +2 +1 -1 -2 -3
. Spise Jsem Naprosto
Naprosto Velmi Trochu X VF,) . v . vp, ,
nestastny | nestastny | nestastny
J. Nato, co pfinese budoucnost, se tésim:
+3 +2 +1 -1 -2 -3
T T . Spise se vy Désim se
Maximalné | Stfedné Malo P s Netésim
netésim toho
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