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Uvod

Postizeni détskou mozkovou obrnou (DMO) je jednim z nejcastéjSich télesnych postizeni
a ve veétsSingé pripadi znacné ovlivni Zivot jedince 1 celé jeho rodiny, v niz je vychovavan.
Zatim co u lehké formy DMO nemusime piitomnost postizeni viibec postfehnout, ¢lovek
s t¢Zkou formou tohoto postizeni vyZaduje Casto vyraznou pomoc pii béZnych ¢innostech.
Péce o dit¢ s DMO pfedstavuje pro rodinu vkazdém ptfipadé vyraznou zatéz, proto

tyto rodiny pottebuji neztidka zvySenou miru podpory a pomoci.

Diky dobrovolnické ¢innosti v Rané péci Trebi¢ jsme méli nejednu piilezitost navazat
kontakt s rodinami s détmi s postizenim. B&hem Sesti let spoluprace s touto socialni sluzbou
se nam pravidelné¢ naskytuje moznost setkavat se také srodinami sdétmi s DMO,
a to zejména na vikendovych pobytech a odpolednich setkavanich rodin. Pravé skutec¢nost, ze
snami jiz v minulosti par rodi¢t sdilelo své starosti, trdpeni a problémy, s nimiz se
dennodenné potykaji, nds motivovala k hlubSimu pfemysleni nad problematikou potieb rodin
s détmi s DMO a k vybéru tohoto tématu bakalarské prace. Ackoliv je t¢éma podpory rodin se
zdravotné postizenym ¢lenem v soucasné dob¢ velmi diskutované, stale spatfujeme v realizaci
podpory pfi naplnovani potieb vSech ¢lent rodiny urcité nedostatky.

Cilem prace je tedy zjistit, jaké jsou specifika potteb rodin s détmi s DMO a jak jsou tyto
potieby napliovany u rodin zijicich v Kraji Vysoc¢ina. Chtéli bychom také zjistit, jak mohou
byt rodiny s détmi s DMO podporovany, jaké podpory se jim ve vybraném regionu dostava
a jak jsou s poskytovanou podporou a pomoci spokojeni. Prace by méla vést k uvédoméeni
si dilezitosti podpory rodin s détmi s DMO a zamysleni se nad moznostmi feSeni vyvstalych

problémd.

Bakalafska prace se bude skladat zteoretické a praktické casti. V teoretické casti
se budeme soustfedit na obecné poznatky, v ¢asti praktické budeme zkoumat, co potiebuji
rodiny s détmi s DMO v Kraji Vysoc€ina. Prvni kapitola nastini problematiku détské mozkové
obrny. Budeme se snazit obecn¢ charakterizovat toto postizeni, uvést jeho pficiny, projevy,
nejcastejsi formy a pridruzené poruchy, jez mohou DMO doprovazet. Druha kapitola se bude
vénovat rodin¢ — funkcim, déleni a struktufe rodiny. Dale se budeme soustiedit na rodinu
s ditétem s postizenim, na proces vyrovnavani se s postizenim a vliv postizeni na jednotlivé
¢leny rodiny, na Zivot a vztahy rodiny. Ve tfeti kapitole se zaméfime na potieby. Budou
vymezeny a charakterizovany zékladni lidské potteby, zminime vybrané teorie potieb,

predstavime potieby ditéte s postizenim 1 potieby jeho rodiny. Posledni kapitola teoretické



casti predstavi moznosti podpory rodin s détmi s DMO. Bude se zamétovat piedevSim
na formalni podporu, zejména na podporu financni a materidlni, podporu v oblasti
zdravotnictvi, socidlnich sluzeb i Skolstvi. Pfedlozime také vycet konkrétnich poskytovatelt
podpory v Kraji Vysocina. Prakticka ¢ést bakalaiské prace se bude orientovat na kvalitativni
vyzkum. Pomoci rozhovorti s maminkami jako hlavnimi pecujicimi osobami zkusime zjistit,
jak jsou napliovany potieby rodin déti s DMO v Kraji Vyso€ina. PopiSeme pouzitou
metodiku, vyzkumny vzorek, pribéh vyzkumného Setfeni, zanalyzujeme a interpretujeme
ziskand data a vyvodime znich zdvéry. Budeme se snazit dolozit, jak jsou tyto rodiny

podporovany, co postradaji nebo naopak ocenuyji.



TEORETICKA CAST

1 Détska mozkova obrna

Tato kapitola se vénuje obecnému vymezeni détské mozkové obrny (DMO), pouzivané
terminologii, zabyva se pfiCinami vzniku tohoto postizeni, ur¢ovanim diagnozy a lécbou.
Dale charakterizuje nejcastgjsi formy DMO stéZejni pro nd§ vyzkum, tedy formu
diparetickou, hemiparetickou, kvadruparetickou, dyskinetickou a hypotonickou. Posledni ¢ast
kapitoly popisuje nejcastéjsi piidruzené poruchy a obtize, které DMO doprovazi a vyznamné

ovliviiuji Zivot a zptsob uspokojovani potieb jedinct s timto senzomotorickym postizenim.

Détska mozkova obrna

, Détska mozkova obrna (DMO) je heterogenni skupinou neprogresivnich klinickych
syndromii. Charakterizuji ji predevsim poruchy hybnosti a postury. Jednda se o nasledek
prenatalni, perinatalni nebo rané postnatalni léze, kterd postihla vyvijejici se mozek. Prestoze
se nejednd o stav progresivni, v dalSim priibéehu neni klinicky ani neuropatologicky obraz
nemenny. “ (Kraus in Oslejskova et al., 2015, s. 33) Kraus et al. (2005) dale specifikuje,

ze k vyvoji obrazu postizni dochazi v disledku zrani mozku.

Prognodza vyvoje zavisi na stupni a lokalité postiZeni, pfitomnosti dalSich pfidruzenych

postizenich, psychickém stavu dit€ i podnétech ptichdzejicich z okoli (Vitkova, 2006).

Charakter DMO se tedy individudlné 1isi. Pfiznaky a pfidruzené problémy se mohou
objevovat v riznych kombinacich a rozlicné mife, nebo nemusi byt pfitomny vibec.
Mezi ty nejcastéjsi se fadi opozdéni psychomotorického vyvoje, poruchy citlivosti, svalového
napéti a ristu, télesné deformity, mentalni postizeni, epilepsie, poruchy zrakového
a sluchového vnimani, poruchy kognitivnich schopnosti, poruchy chovani a uceni, poruchy
feci €1 inkontinence (Kraus et al., 2005; Langwith, 2011). Novosad (in Michalik et al., 2011)

ke zmiflovanym symptomim piidava jesté naruSeni emocionality a sebepojeti.

Terminologie

Pojem détska mozkova obrna patii v Ceské republice k nejéastéji pouzivanym piesto,

ze se vaktudlnim znéni 10. revize Mezindrodni klasifikace nemoci jiz nevyskytuje.
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Tato mezinarodn€ uznavana klasifikaci operuje pouze s ozna¢enim mozkova obrna. Z divodu
hojnosti vyskytu oznaceni détska mozkova obrna v ¢esky psané odborné¢ literature, 1ékatskych

zpravach 1 mezi laickou vetejnosti preferujeme i my pro tcely této prace tento termin.

Mezi dal§i oznaceni, se kterymi se v literatufe miZeme setkat, patii perinatalni
encefalopatie, infantilni cerebralni paréza, centralni tonusova porucha, centralni koordinacni
porucha ¢i diagnoéza G80 (Opattilova, 2003). Kantor et al. (2013b) navic uvadi anglické
spojeni cerebral palsy pouzivané v zahrani¢i pro oznaceni vSech centralnich obrn bez rozlisSeni

doby vzniku postizeni.

Rizikové faktory a pri€iny vzniku DMO

SpisSe nez o konkrétnich pfi¢inach se mluvi o rizikovych faktorech, které mohou

vvvvv

1 v riznych kombinacich (Kraus in Oslejskova et al., 2015).

K nejrizikovejSim faktorim se dle Krause et al. (2005) fadi nizkd porodni hmotnost
ditéte, predcasny ¢i komplikovany porod, viceCetna téhotenstvi, infekéni onemocnéni matky
v dobé téhotenstvi (napt. toxoplazmoéza, zardénky), pozivani ndvykovych latek v dobé
téhotenstvi, nedostatek potiebnych zivin (napi. nedostatek jodu...), Rh inkompabilita matky
a plodu, hypoxie ¢i asfyxie plodu, krvaceni do mozku, tézkd novorozeneckéd zloutenka,

¢1 zdvazné infek¢éni onemocnéni novorozence (napi. meningitida, encefalitida...).

Uvadi se, ze az 80 % ptipadi DMO vznikd v obdobi prenatdlnim, vznik v obdobi
perinatalnim a postnatdlnim tak casty neni (Kraus in OSlejskova et al.,, 2015). Zatimco
u postizeni vzniklého béhem komplikovaného porodu ¢i v disledku poranéni centralni
nervové soustavy (CNS) v raném véku jsou pficiny jasné, konkrétni pfi¢iny z prenatdlniho
obdobi nemusi byt nikdy odhaleny (Kudlacek, 2012). Kraus et al. (2005) dale zduraziuje,
ze vznik a obraz DMO do jisté miry souvisi s kvalitou péce o zenu v dobé t¢hotenstvi i béhem

porodu a nasledné s péci o samotného novorozence.

Stanoveni diagnozy

Délka obdobi pfed samotnym stanovenim diagnozy byvé rtiznéd (Kudlacek, 2012). Dilraz

se samoziejm¢ klade na vcasné a kvalitni diagnostikovani problému za ucelem nalezité



podpory dalsiho rozvoje ditéte (Jankovsky, 2006). K samotnému uréeni diagnézy dochazi

vetsinou v kojeneckém veéku, nejcastéji kolem 6. - 9. mésice veku ditéte (Kraus et al., 2005).

., Diagnostika vychazi z anamnézy, z objektivniho neurologického nalezu a ze stanoveni

urovné psychomotorického vyvoje. “ (Kraus in Oslejskova et al., 2015, s. 36)

Béhem procesu stanovovani diagnézy DMO spolu spolupracuji odbornici z fad 1ékait
(détsti neurologové, ortopedi, rehabilitacni Iékafi) 1 nelékafskych profesi (klinicti
psychologové a klini¢ti logopedi). Pii zpozorovani néjakych obtizi odesila pediatr dité
na vySetfeni k neurologovi, ktery ke specifikovani diagnézy vyuziva magnetickou resonanci,
pocitacovou tomografii, ptipadné elektroencefalografii ¢i ultrazvuk mozku. Déle se k urceni
diagnozy pouzivaji vyvojové Skaly, vnasich podminkach je vyuzivany hlavné Vlachiv
screening kojencii ¢i Vojtovo vySetfeni posturdlniho vyvoje (Kraus in Oslejskova

etal., 2015).

Lécba DMO

Vzhledem k tomu, Ze jde o trvalé, nevylécitelné postizeni, je na misté mluvit spise
o technikach a metodach zmirfiyjicich projevy DMO, tedy o 1é€bé symptomatické (Kudlacek,
2012). ,,Redlnym cilem lécby je zvetsit funkcnost, zlepsit schopnosti a udrzovat zdravi
ve smyslu lokomoce, kognitivniho vyvoje, socidlni integrace a nezavislosti. Vysledkem
je zlepSeni kvality Zivota. “ (Kraus in OslejSkova et al., 2015, s. 44). Pii péci o ¢lovéka s DMO
tedy uplatitujeme komplexni, interdisciplindrni pfistup, kdy se na 1é€b¢ podili fada odbornik.
Zasahuji predev§im jiz vySe zminéni neurologové, ortopedi, klini¢ti logopedi, klinicti
psychologové, fyzioterapeuti, ergoterapeuti, socialni pracovnici, specialni pedagogové a dalsi.
Diilezitou roli hraje v€asné zahdjeni terapie, kterd by méla sméfrovat nejen k samotnému ditéti
s DMO, ale také k podpote rodiny (Kraus et al., 2005). Jednotlivé 1écebné metody a piistupy

budou kratce vymezeny ve 4. kapitole.

1.1 Klasifikace a charakteristika vybranych forem DMO

Pro DMO dosud neexistuje jednotna klasifikace, a to ani v Ceské republice,
ani v zahrani¢i. Z tohoto divodu se setkavame s riznymi klasifikacemi vychdzejicimi
naptiklad z dé€leni podle stupné ochrnuti na parézy, tedy obrny castecné, vyznacujici
se sniZzenou hybnosti a koordinaci pohybu, a plegie, tedy obrny, kdy je hybnost a citlivost
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ztracena upln€. Podle mista postizeni se rozliSuji diparézy, hemiparézy, kvadruparézy,
monoparézy (postizeni jedné konletiny) a triparézy (postizeni jedné horni a obou dolnich
koncetin). Dle svalového napéti mluvime o typu spastickém, nespastickém ¢i smiSeném,
kdy se kombinuji dyskinézy se spastickou formou (Kantor et al., 2013b). Konkrétni formu
DMO lze urcit az kolem tii let véku ditéte, kdy je ukoncen jeho rany vyvoj. Do té doby

mohou jednotlivé formy prechéazet jedna ve druhou (Jankovsky, 2006).

Dle Novosada (in Michalik et al., 2011) 1ze u vSech forem DMO pozorovat niZsi toleranci
k zatézi, kterd se ve stresovych situacich projevuje rychlejsim ndstupem unavy, kolisanim

vykonu a zvyraznénim spasticity, nekoordinovanosti pohybt, poruch feci ¢i jinych piiznaki.

Spastické formy

Spastické formy charakterizuje zvySené svalové napéti a dle Vagnerové (2012)
predstavuji asi 60-70 % vSech typi DMO. V americké literatufe dokonce Langwith (2011)
uvadi, ze spastickou formu ma mezi 70 % a 80 % lidi s DMO. V kazdém ptipade jde

o nejcastéjsi formu. Svalstvo je ztuhlé a realizace pohybu proto obtizna (Langwith, 2011).

a) Dipareticka forma

Je nejcastéjsi formou DMO vzniklou poskozenim mozku v temennim laloku, pfi niZ jsou
vyraznéji postizeny dolni koncetiny. Jejich postizeni nemusi byt vzdy rovnomérné, v ptipadé
asymetrie mluvime bud’ o diparéze s levostrannou orientaci, nebo o diparéze s pravoustrannou

orientaci. Horni koncetiny zlstavaji zpravidla téméf nepostihnuty (Vitkova, 2006).

V obdobi kojence pfetrvavaji asymetrické tonicko-Sijové reflexy, Morotuv reflex, dité
se patologicky pretaci, samo se neposadi a k vzpfimovani dochazi s opozdénim. Dolni
koncetiny se vyznacuji zvySenym svalovym tonem, torznimi deformitami, vnitini rotaci, flexi
v kolenou 1 ky¢€lich a equinovaroznim postaveni chodidel. Mezi dalsi rizika se fadi moZnost
vzniku luxace kycelniho kloubu. Pifi postaveni se na nohy diparetik piedsouva ramena,
pfedklani trup a horni koncetinu ohyba v lokti (Kraus et al., 2005). Pozorovat miiZzeme
typickou chiizi, kdy déti naslapuji po Spickach, mluvi se o tzv. nizkovité chizi, kdy o sebe
déti tfou kolena, nebo chiizi tzv. lidoopi, kdy chodi s pokréenyma a roztazenyma nohama.
V ptipadé potifeby mohou k opoie pfi chiizi pouzivat rizné lokomoc¢ni pomucky jako berle,
hole ¢i choditka (Novosad in Michalik et al., 2011). Pfi t€Zkém postizeni vSak nemusi

byt chlize dosdhnuto vibec (Kraus et al., 2005).
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Jemnd motorika nebyva postizena v takové mife jako lokomoce, avSak ke zméné
koordinace rychlych pohybu obvykle dochazi. Diparetickou formu DMO neziidka doprovazi
problémy s vizualni percepci a strabismus, vyse intelektu se ve vétSiné piipadid pohybuje

v pasmu normy (Kraus et al., 2005).

a) Hemipareticka forma

Jedna se postizeni jedné poloviny téla s pfevahou postizeni horni koncetiny, které vznika

v disledku poskozeni v postrannich komorach mozkové kiry (Vitkova, 2006).

Projevi se nejcastéji mezi 4. a 5. mésicem véku ditéte, kdy dité napadné uptednostiuje
zdravou polovinu téla, postizena polovina téla roste pomaleji a zaostava za zdravou. Pietrvava
reflexni uchop, hlavu dité staci ke zdravé strané, otacet z polohy ze zad na bticho se zacina
az pozdé&ji, a to pfes postiZzenou stranu, v poloze ,,na ¢tyfech® se neudrzi (Kraus et al., 2005).
Také plazeni se vyznacuje asymetrii. Dité¢ se posouva pouze zdravou ¢asti téla a postizenou

polovinu za sebou jen vlece (Vitkova, 2006).

Horni koncetina je flektovana v lokti s rukou sevienou v pést a palcem uvniti (Kraus
et al., 2005). Castym problémem je upfednostiiovani funkéni ruky piesto, ze neni pivodné
rukou dominantni, proto se v téchto pfipadech mluvi o vynuceném pravactvi ¢i levactvi
(Vitkova, 2006). Teprve pii poc¢atku chlize se zacind postizeni vyraznéji projevovat na dolni
konceting. Ta se stdCi dovnitf, je v extenzi a noha se ohyba v hlezennim kloubu. Podle
hybnosti ruky lze urcit stupeit hemiparézy. Osoba s mirnou hemiparézou dokaze izolované
pohybovat jednotlivymi prsty a zvladne uchopit pfedmét pinzetovym uchopem, pii stfednim
stupni hemiparézy je umoznén pohyb celé ruky a ¢lovek s tézkym hemiparetickym postizenim

nepouziva ruku vibec (Kraus et al., 2005).

K hemiparéze se Casto pridruzuji poruchy zraku jako strabismus, porucha zrakového pole

¢i atrofie zrakového nervu (Kraus et al., 2005).

b) Kvadrupareticka forma

Kvadrupareticka forma DMO postihuje vSechny Ctyii koncetiny a ,,vznika rozsirenim
diparézy na celé télo (s vyraznéjsim postizenim DK) nebo jde o zdvojenou hemiparézu

(s tezsim postizenim HK)“ (Kantor et al., 2013b, s. 15). Dochazi k ni v disledku poskozeni
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senzomotorické oblasti mozkové kiiry a nezfidka ji doprovazi mentalni retardace a epilepsie

(Vitkova, 2006).

Teézké formy lze zpozorovat hned po narozeni ditéte, nebot’ se vyznacuji chybénim
¢1 vyraznym oslabenim primérnich reflexti (saci, polykaci reflex). K dalsim znakiim patii
extenze dolnich koncetin, flexe rukou, prohnuti hlavy dozadu, hypertonie zabraiujici
suvédomeénim si vlastniho téla. Poznavani okolniho svéta ditéte s tézkym postizenim
hybnosti musi byt zprosttedkovano druhymi. U nejleh¢ich forem existuje Sance dosazeni

chlize, podminkou vSak je zvladnuti vzptfimeného drzeni hlavy a trupu (Vitkova, 2006).

Hypertonie oblic¢ejovych svalt a drzeni hlavy v zéklonu negativné ovliviiuji oromotoriku.
Také mimické projevy jsou omezené. Usta zlistavaji ¢asto oteviend, nelze je snadno zaviit
a udrZet zaviené, dochazi ke zvySené produkci slin a nepohyblivosti jazyka, coZ ptedstavuje
velké obtize pii vyvoji feci a piijmu potravy. V krajnim ptipadé musi byt déti krmeny sondou

(Vitkova, 2006).

Osoby stouto formou DMO vyzaduji mnohdy celodenni péci a pomoc druhych,

aby mohly uspokojit své potieby (Kraus et al., 2005).

Nespastické formy
a) Dyskineticka forma

Tato forma DMO vznika na zaklad¢ postizeni bazéalnich ganglii nebo extrapyramidovych
drah (Kudlacek, 2012). Ne&kdy proto byvd oznaCovana jako forma extrapyramidova,
dyskineticko-dystonicka ¢i atetézni. Zcela rozvinuty klinicky obraz sledujeme az mezi prvnim

a tietim rokem zivota ditéte (Kraus et al., 2005).

Dyskineticka forma se vyznacuje zménami svalového napéti a mimovolnimi pohyby,
které se zacinaji projevovat mezi 5. - 10. mésicem veéku. U postiZzenych novorozencti se zprvu
setkavame s hypotonii, teprve pozdé¢ji lze pozorovat bezdééné pohyby v rizném rozsahu
a Cetnosti. Ty byvaji vyvoldny pokusy o zdmérny pohyb, snahou udrZet postaveni téla
¢1 silnymi emoc¢nimi situacemi a projevuji se ,,jako pohyby atetozni (vinité, cervovité pohyby),
choreaticke (drobné, rychlé pohyby), balistické (pohyby koncetin o velké amplitude),
myoklonické (drobné pohyby, zdskuby, jednotlivych svalii) nebo jako lordoticka dystonie
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(tzv. torzni spasmus, pri kterém béhem chiize dochazi ke staceni hlavy a trupu.* (Kantor

etal., 2013b, s. 16).

Kvuli nedostatecné kontrole pohybu a svalového napéti dochazi k potizim v rozvoji
chiize, fe¢i, problémim s polykdnim, nadmémym slinénim ¢i k vyraznému, nezdmérnému
grimasovani. Chiize mnohdy nebyva viibec dosazeno, mohou se objevovat poruchy sluchu

a zraku. Vyrazngj$i postizeni intelektu a epilepsii pozorujeme jen ziidka (Kraus et al., 2005).

b) Hypotonicka forma

Hypotonicka forma DMO se vyznacuje zna¢nym sniZenim svalového napéti koncetin
i trupu (Opatiilovd, 2003) a nezvykle velkym rozsahem pohybu v kloubech (Novosad
in Michalik et al., 2011). Jeji charakter se méni v dusledku zrani organismu a kolem ttetiho
roku veku ditéte ve vétSin€ pripadl prechazi ve spastickou nebo dyskinetickou formu. Pokud
hypotonie nadale pfetrvava, je doprovazena mentilni retardaci (Opatiilova, 2003). Slapal

(2002) dodava, ze se u této formy hojné objevuji také epileptické zachvaty.

1.2 Mozné¢ piidruzené poruchy a doprovodné obtize

Mentalni retardace

24

u déti s DMO. Jde o snizeni rozumovych schopnosti spojené s poruchami adaptace. Jedinec
se tedy hufe orientuje v prostfedi a znesnadnén je proces uceni i socializace (Jankovsky,
2006). Podle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci, kterd zdiraznuje, Ze jde o postizeni
vSech slozek inteligence, tedy slozky pozndvaci, motorické, fe€ové i socidlni, se mentalni
retardace déli na lehkou (pfi IQ 50-69), sttedni (IQ 35-49), tézkou (IQ 20-34), hlubokou

(IQ mensi nez 20), jinou nebo neurc¢enou mentalni retardaci.

Langwith (2011) uvadi, ze piiblizn¢ jedna tfetina osob s DMO ma stfedni az tézkou
mentélni retardaci, tfetina méa lehkou mentélni retardaci a u tietiny se inteligence pohybuje
vpasmu normy. Dle Jankovského (2006) byva forma dyskinetickd, hemipareticka
a dipareticka postizenim intelektu doprovazena méné cCasto nez ostatni formy DMO.

vV

hypotonické a kvadrupareretické.
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Epilepsie

Epilepsie patii mezi obvyklé komplikace pfi DMO. Jde o zachvatovité onemocnéni,
které¢ vyrazné ovliviiuje kognici a hybnost. O epilepsii jako takové mluvime az v piipadé
opakovanych epileptickych zachvatl, ke kterym dochazi v dusledku synchronizovanych,
rytmickych vyboji neurontl v urCité ¢asti mozku. Setkdvame se jak se zachvaty parcidlnimi,
tak se sekundarné generalizovanymi — tedy s absencemi, zachvaty myoklonickymi, tonicko-
klonickymi, tonickymi, klonickymi 1 atonickymi. Obecné lze mezi Casté piiznaky zaradit
poruchy védomi, kieCe, automatické pohyby, ztratu svalového napéti, brnéni, zménu reakce

zornic, zvraceni, zavraté, poceni, bolesti hlavy a dalsi (Jankovsky, 2006).

Dle Krause et al. (2005) se ¢etnost vyskytu epilepsie u jednotlivych forem DMO lisi.
U kvadruparézy uvadi ptitomnost epilepsie v 50-94 %, u hemiparézy v 33-50 %, u diparézy
v 16-27 % a u dyskinézy ve 25 % piipadi. Zaroven dodava, Ze pii pifidruzeni mentalni

retardace k DMO se pravdépodobnost vyskytu epilepsie zvysuje asi na 71 %.

Ke kompenzaci epilepsie se nejcastéji uzivaji antiepileptika, musi byt upraven rezim

a pfipadné jsou provadény také operativni zdkroky (Kraus et al., 2005).

NaruSena komunikaéni schopnost

Vyvoj te¢i u déti s DMO byva omezeny ¢i vyrazné opozdény. Jeji Groven znatelné
ovlivituje cely proces komunikace i socializaci ditéte. Vyskyt vyvojové dysartrie v rizném
rozsahu se uvadi asi u 75 % déti s DMO. Jedna se o poruchu motorické realizace fec¢i kviili
organickému poskozeni CNS, postiZzena byva v rlizné mife vyslovnost, dychéni, tvorba hlasu,
ozvuceni v dutinach, ale i ptizvuk, tempo ¢i hlasitost feci. V piipad¢€, ze motoricka realizace
fe€1 neni viibec mozna, mluvime o anartrii. Pokud se dit¢ mluvit nauci, pozorujeme v hojné

mife nespravnou vyslovnost nékterych hlasek — palatolalii (Kraus et al., 2005).

NarusSeni realizace te€i snizuje kvalitu komunikace, coz v mnoha piipadech vede
k nespravnému porozuméni ¢i uplnému neporozumeéni sdélované¢ho (Vagnerova, 2012).
U osob s DMO ¢asto zaznamendvame nerovnovahu mezi Grovni porozuméni a vlastnim
vyjadifenim. Proto hraje velkou roli v€asna logopedickd péce a nacvik alternativnich zptisobu

komunikace (Kraus et al., 2005).
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Kwvili Spatné oromotorice se soucasné s poruchami fe¢i mohu objevovat také porucha
zvykéni a dysfagie, tedy porucha polykani, ktera se poji s nadmérnou salivaci a patologickymi

pohyby jazyka (Kraus et al., 2005).

Smyslové poruchy

Dalsi doprovodné obtize DMO piedstavuji vady zraku a sluchu. Ze zrakovych poruch
se nejcastéji jedna o amblyopii (tupozrakost), refrakéni vady, vypadky casti zorného pole,
nystagmus (rychlé bezdééné ocni pohyby) a strabismus (Silhavost). Pokud strabismus
se fadi snizeni zrakové ostrosti — slabozrakost, v nékterych ptipadech az nevidomost
(Jankovsky, 2006). Dle Krause (in Oslejskova et al.,2015) se né&jaka porucha zraku objevuje
azu 75 % déti s DMO.

Poruchy sluchu, které se vyskytuji hlavné u dyskinetické formy DMO, téz negativné

ovliviiuji socializaci ditéte (Jankovsky, 2006).

Végnerova (2012) zdaraziiuje, ze k percepénim porucham muize dochazet nejen
v disledku specifického postizenim mozku, ale také nedostatkem zkuSenosti. U déti s DMO
se hojné setkdvame s problémy ve vizuomotorické koordinaci, obtize jim ¢ini také zrakova

i sluchové analyza a syntéza.

Pamét’, pozornost a poruchy uceni

Poznavaci schopnosti mohou byt naruSeny nejen kvili zdvaznému postizeni mozku,
ale také z diivodu nedostatecného mnozstvi vhodnych stimulii z okoli. Pozornost i pamét’ déti
s DMO je spiSe kratkodobd a nezamérnd, pozorovat u nich mizeme hor$i soustfedénost
a rozté¢kanost (Vagnerova, 2012). Poruchy uceni — dyslexie, dysgrafie, dysortografie
a dyskalkulie, zptsobuji selhavani Zadka ve Skole. Souvisi pravé s poruchami feci, motoriky,

percepce a hor$im soustfedénim (Pipekova et al., 2010).

Poruchy chovani, citové projevy a osobnostni zmény

Déti s DMO jsou méné odolné vic¢i vnéjSim stresortim, jsou zranitelnéjsi a citlivesi,

vvvvv
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nevhodnou vychovou, zvySenou zavislosti ¢i nedostate¢nou pfilezitosti pozorovat,

jak se v riiznych situacich chovaji ostatni lidé (Vagnerova, 2012).

Dle Novosada (in Michalik et al., 2011, s. 200) pfipominaji poruchy chovani u DMO
specifické vyvojové poruchy chovani, kjejichz projevim patii , horsi sebekontrola,
neadekvatni sebehodnoceni, naruseni situacniho usudku, tékavost, impulzivita, sklony
k agresivnim reakcim, snizenda pozornost, resp. nesoustredenost a cilova zamérenost, slabsi

vitle a jiné symptomy syndromu ADHD. “

Co se tyka citovych projevi déti s DMO, pozorujeme casto vyssi drazdivost, emocidlni
labilitu, infantilitu, neadekvéatni intenzitu a délku citovych reakci. Intenzivni emoc¢ni prozivani
se uzce poji s nartistem spasticity a mnozstvim zaskubi, které dit€ neumi kontrolovat a cilené

ovladat (Vagnerova, 2012).

Postizeni vyrazn€ ovliviiuje také to, jak jedinec vnimd sam sebe. Z divodu
nedostate¢ného pochopeni a odk4zani na pomoc ostatnich se nékdy mohou osoby s DMO citit

ménécenné, bezmocné a izolovang, a tak se projevovat spise pasivné a uzavien¢ (Vagnerova,

2012).
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2 Rodina

Tato kapitola vymezuje rodinu a jeji funkce, seznamuje s délenim rodiny a jeji strukturou
v souvislosti s vyvojem vztahli v nuklearni rodiné. Dale pojednava o rodiné ditcte
s postizenim, procesu vyrovnavani se s nastalou naro¢nou Zivotni situaci a adaptaci na zatéz
vyplyvajici z péCe o dité s postizenim. Kratce se vénuje také specifikim vychovy ditéte
s DMO a ekonomické situaci rodiny. Posledni Cast kapitoly se zaméfuje na vliv postizeni
na jednotlivé Cleny rodiny. Zabyva se jak dopadem na Zivot a vztahy rodict, tak specifickym

postavenim a pfistupem sourozenct i prarodicii k ditéti s postizenim.

Rodina

Rodina predstavuje nejvhodnéjsi prostiedi k uspokojeni potieby blizkosti a k vychové
dit¢ (MatouSek, Pazlarovd, 2014). Hartl a Hartlovd (2015) vymezuji rodinu tradi¢né
jako spolecenskou skupinu, kterd je spojena manzelskym svazkem nebo pokrevnimi vztahy,
jako skupinu, ve které¢ si jeji ¢lenové vzajemné pomahaji a citi vii¢i sob¢€ urcitou odpovédnost.
Matousek a Pazlarova (2014) na rozdil od nich zdaraznuji fakt, ze uz se v soucasnosti neklade
prili§ velky dlraz na uzavirdni siatku ani na biologickou piibuznost, a tak vymezuji rodinu
jako skupinu lidi, ktefi se sami za rodinu povazuji. Dle Matouska (2003) je rodina zakladnim
stavebnim kamenem kazdé spole€nosti, ovliviiuje fungovani spolenosti a zaroven spolecnost

vyrazn¢ pusobi na ni.

Michalik (2013) vyzdvihuje, Ze by rodina méla byt prostfedim, které je materidlné,

socialng, emociondlné i psychologicky uspokojivé a uvadi 3 zakladni funkce rodiny:

a) Biologicko-reproduké¢ni — nejen samotna reprodukce, ale také zajisténi vyhovujicich
podminek pro naplnéni potieb a vSestranny rozvoj ditéte i dospélého

b) Emocionalné-socializaéni — nazyvand také jako vychovnd, charakterizovdna
prevzetim odpoveédnosti rodi¢ti za své déti, kdy rodi¢e dité vedou a formuji jeho
osobnost tak, aby bylo schopné pozdé¢ji zit samostatné

¢) Ekonomicka — materialni zajiSténi rodiny dalezité pro napliiovani vSech potieb

V kazdém ptipad€ jde o nenahraditelnou instituci, ve které jsou ditéti pfeddvany urcité

hodnoty. Dité zde ziskdvd mnohé schopnosti a dovednosti, u¢i se od rodi¢i a je utvaiena

jeho osobnost. Vytvaii se zde vzajemné vztahy a podstatnou roli ma komunikace. Rodina

by méla poskytovat vS§em svym ¢leniim zazemi, ve kterém nachazi oporu ve chvilich dobrych
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i zlych (Matousek, 2003). Minuchin (2013) zdaraziuje, ze aby rodina spravné fungovala,
je nezbytné vymezit si n¢jaka pravidla, jimiz se ¢lenové rodiny budou fidit. Rodi¢ by mél byt
pro dité autoritou, ktera stanovuje hranice, nikoliv opacné. Tyto hranice vSak nejsou zcela

pevné a mély by byt postaveny na vzajemné domluvé ¢lend rodiny.

2.1 Klasifikace rodiny

RozliSujeme rodinu nuklearni a §ir§i rodinu. Rodinu nuklearni tvoii zpravidla matka,
otec a déti (Valenta et al., 2015). Rodina §irsi zahrnuje kromé rodic¢a a jejich déti i dalsi
piibuzné, tady prarodiCe, tety a stryce, sestienice a bratrance a dal$i pfibuzenstvo (Hartl,

Hartlova, 2015).

Podle piitomnosti &lenti mluvime o roding Gplné ¢ neuplné. Uplna nuklearni rodina
se sklada ze vSech jejich clenil, tedy rodicti a déti, a predstavuje idedlni vzor rodiny,
avSak jak uvadi Matousek (2003), uplné rodiny tvoii v nasi spolecnosti jen asi 20 % vSech
domaécnosti. V neuplné rodiné jeden rodi¢ chybi, a proto tato rodina byva zranitelnéjsi

(Matousek, Pazlarova, 2014).

Dle Matouska (2003) rozliSujeme Ctyfi typy rodiny podle naplilovani jejich zékladnich

funkci — rodinu funkéni, dysfunkéni, problémovou a afunkéni.

Rodina funkéni

Rodina funkéni je dle Hartla a Hartlové (2015) takovd rodina, kde vladne vlidna
atmosféra, problémy jsou feSeny suspéchem a vztahy jednotlivych ¢leni se nachazi
v rovnovaze. Ve funk¢ni roding€ jsou jasné stanovené hranice, které vSichni ¢lenové respektuji,
zaroven je ale podporovana oteviena komunikace, samostatnost a individualita vSech ¢lent
rodiny (Matousek, 2003). Matousek a Pazlarova (2014) dodavaji, ze funkéni rodina se stard
o to, aby byly naplnény hlavni Zivotni potifeby vSech jejich ¢lenti, ma zajiStovat bezpeci,
emocionalni podporu, dostatek potravy, vhodné obleceni, stftechu nad hlavou, chranit zdravi,
otevirat budoucnost a podporovat u¢eni. Funk¢ni rodina disponuje mimo jiné urcitymi ritualy

a spole¢né¢ stravenym Casem, které¢ posiluji vzdjemnost a blizkost.

18



Rodina dysfunkéni

O dysfunkci rodiny se dle Hartla a Hartlové (2015) mluvi v pfipadé€, Ze rodina neplni
nekterou z jejich hlavnich funkci, pfedevSim ve vztahu k ditéti, kdy nezajisStuje jeho zakladni
zivotni potfeby. Sobotkova (2012) dopliuje, ze v dysfunkéni rodin€ pozorujeme u nékterého
ze Clend rodiny maladaptivni vzorce chovani. K moznym charakteristikam téchto rodin tadi
nejasné hranice mezi Cleny rodiny, nejasna pravidla, dysfunkéni komunikaci, nefeSeni
problémt, rigidni role, potlacovani vlastni identity ¢i vzdjemné obvinovani (Sobotkova,
2012). Tyto problémy ptlisobi negativné na celou rodinu a vyZzaduji pomoc zvenku,

protoze jednotlivi ¢lenové nedokazou nalezité plnit své povinnosti (Matousek, 2003).

Rodina problémova

Problémova rodina se vyznacuje naruSenim jedné nebo vice funkci rodiny, pficemz

vSak nedochazi k ohrozeni vyvoje ditéte ani rodinného systému (Matousek, 2003).

Rodina afunkéni

Rodina afunkéni je takova rodina, kde jsou jeji €lenové ptimo ohrozovéni, a to z divodu
nenapliiovani jejich zékladnich potfeb. Z tohoto divodu muize byt dit¢ zrodiny odebrano

(Matousek, 2003).

2.2 Struktura rodiny

Neni pochyb o tom, Ze se rodina vyviji — dochdzi ke zméné roli, vztaht 1 postaveni
ve spoleCnosti. Pfichodem ditéte do rodiny se struktura rodiny vyrazné meéni. Dochazi
k uprav€ pozic a vztahii vramci rodiny, jez souvisi pfedev§im s péci o dité, zajiSténim
finan¢nich prostfedkti a chodem domacnosti. Role manzelské ¢i partnerské se vyviji v role
rodicovské. Tyto nové role spojené¢ svychovou ditéte mohou rodinny systém posilit,

ale mohou také ptinést mnozstvi konflikth (Minuchin, 2013).

Kazda rodina jako systém se sklada ze subsystému, které jsou tvofeny vztahy mezi ¢leny

rodiny. K tém dle Minuchina (2013) patii:

Manzelsky subsystém — funk¢ni vztah mezi Zenou a muzem tvoii dobry predpoklad

pro spravné fungovani celé rodiny a vhodné prostiedi, které¢ pozitivné ovlivni rozvoj ditéte
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(Sobotkova, 2012). Pro fungovani rodiny je dulezitd prizplisobivost, vzdjemnost,

sounalezitost a emocionalni podpora (Minuchin, 2013).

Subsystém rodic¢-dité — vznikd dle Sobotkové (2012) uz otéhotnénim Zeny a piinasi
zcela nové role, zkuSenosti, radosti i1 konflikty. Minuchin (2013) vymezuje rodi¢ovsky

subsystém jako Cast rodiny, ktera v prvni fadé odpovida za vyzivu a vychovu déti.

Sourozenecky subsystém — predklada ptilezitosti, pfi kterych se sourozenci navzajem
uci, jak jednat a komunikovat se svymi vrstevniky. U¢i se spolu vychazet, respektovat

se, prosazovat vlastni nazor, spolupracovat i jednat samostatné (Minuchin, 2013).

2.3 Rodina s ditétem s postiZzenim

Prichodem ditéte s postizenim do rodiny se vyrazné¢ zméni dosavadni Zivot rodiny
(Vagnerova, 2012). V idedlnim piipad¢ by rodina méla ptizplisobit svilj Zivot nové situaci
tak, aby byla schopné napliovat potieby nejen ditéte s postizenim, ale 1 potfeby ostatnich

¢lent rodiny (Pipekova et al., 2010).

Narozeni ditéte s postizenim ptedstavuje pro rodinu obrovskou zatéz, pfinasi pocit viny,
selhani v rodicovské roli ¢i neschopnosti zplodit zdravé dité, coz muze vést k pocitim
ménécennosti a ztrat¢ sebedlvéry. Pokud se postizeni zacne projevovat az pozdéji,
tak jako tomu je i u DMO, prochazi si rodi¢e navic stadiem nejistoty v dob¢, kdy sami
zaCinaji tuSit, Ze néco neni v poradku, ale konecna diagndza jeste nebyla vyslovena

(Vagnerova, 2012).

2.3.1 Vyrovnavani se s postiZenim a adaptace na zatéz

Reakce na Sokujici zpravu zavisi na desitkach faktorii a 1isi se u kazdého jedince. Proces
vyrovnavani se s nastalou situaci se v prub¢hu ¢asu méni a je ovlivnén zpisobem, jakym byla
informace o postizeni predana, pfistupem a mirou podpory ztady piibuzenstva, pratel,
odbornikli rozli¢nych instituci 1 uplné cizich lidi (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).
Zavisi ale také na osobnostnich vlastnostech a predchozich zkuSenostech rodict, kvalité

vztahu, véku, zdravotnim stavu, druhu a zdvaznosti postizeni atd. (Vagnerova, 2012).
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Véagnerova (2012) popisuje pét fazi, kterymi rodice prochdzi po sdéleni diagnozy:

1) Faze $oku a popieni — $ok je prvni reakci pii zjisténi diagnozy. Clovék v prvni chvili
strne a nedokaze jakkoliv jinak reagovat, poté nasleduje popteni. Brani se slovy,
ze to preci nemlze byt mozné, nezajimd se o dal§i informace od lékard,
protoze si odmité ptipustit fakt, Ze je néco v neporadku.

2) Faze bezmocnosti — rodice nemaji sebemensi tuSeni, co maji délat. Provazi je pocit
viny, hanby, strachu ze zavrzeni a odmitnuti, soucasn¢ ocekavaji, ze jim nékdo
pomiZe, ale pfitom netusi jak. Proto u nich mnohdy sledujeme zvySenou citlivost
na chovani ostatnich.

3) Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem — v této fazi stoupa zajem
Rodice se zajimaji o pfi¢iny, charakter, vyvoj postizeni, chtéji védet, jak se maji o dité
starat, co je ¢ekd v budoucnosti. I v tomto obdobi dominuji negativni emoc¢ni reakce
jako smutek, truchleni, deprese, uzkost, strach, hnév a hledani vinika, jak v sobé&
samych, tak mimo rodinu. K udrzeni psychické rovnovahy ptispivaji pro nas mnohdy
nepochopitelné obranné mechanismy. Unik z tiZivé situace mize predstavovat tieba
pretrvavajici popirani, bagatelizace, substituce, rezignace, agrese ¢i odchod z rodiny.
V této fazi jde o hledani feseni nastalé situace.

4) Faze smlouvani — faze, kdy rodie sice piijali fakt, ze maji dit€¢ s postizenim,
ale pfitom se snazi néco ziskat, byt jen malé zlepSeni. Disponuji urcitou nadéji,
kterd neni Upln€ nerealistickd. Prvotni trauma se proménuje v dlouhodobou zatéz
spojenou s naro¢nou péci o dité. Doprovodnym znakem byva inava a vycerpani.

5) Faze realistického postoje — je fazi, ke které rodi€e nikdy nemusi dojit.
V tomto stadiu pln¢ pfijimaji dit€ takové, jaké je, a stanovuji si realistické cile a plany

do budoucnosti (Vagnerova, 2012).

Uspésné adaptovani rodi¢t na vzniklou zatdZ se dle Vagnerové, Strnadové a Krejéové
(2009) projevuje v plném respektovani moznosti ditéte 1 rodinné pohod€ nezavislé na stavu
ditéte s postizenim. ,, Prijmout postizené dité je velky ukol na cely zivot, a kazdy velky ukol
nas déla vetsimi. Jeden clovek to ale sam tézko zvladne. “, popisuje vystizné jedna maminka

(Veleminsky, 2011, s. 90).
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2.3.2 Naro¢na Zivotni situace a zatéZ vyplyvajici z péce o dité s postiZenim

Miru stresu pojiciho se s piijetim a péci o dité s postizenim ovliviiuje stupenn postizeni.
Kumulovanim vice zdravotnich obtizi se stupniuji také naroky na péci a celkova zatéz
pecovatelll. V téchto ptipadech mluvime o komplexni zatézi, kterda muze zasahovat
do riznych oblasti zivota. Péce o dité s postizenim je fyzicky i psychicky narocna, ptinasi
Unavu a omezenou moznost regenerace sil, coz muze vést ke vzniku zdravotnich problému
u pecovatelll (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Michalik (2013) zminuje také velkou

casovou narocnost a klade diiraz na potfebu soudrznosti a vnitini motivace pecujici rodiny.

Zvladani zatéze souvisi s dostupnosti pomoci a socialni opory. Nedostatek informaci
a podpory muze znacné¢ ztézovat zvladani problémt. Dilezitou roli hraje také prostiedi,
ve kterém rodina Zije (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Mira prozivaného stresu souvisi 1 s ocekdvanim rodiCl, ti optimistictéjsi zpravidla
zvladaji naro¢nou situaci snadnéji. Je tedy zadouci, aby na svém ditéti nasli néco pozitivniho,
dokazali ocenit jeho vlastnosti a t&Sili se z mali¢kosti. To doklada vyjadieni maminky chlapce
s DMO: ,,Kdyby byl zdravy, nikdy bych neproZivala takové Stésti z kazdého jeho drobného

pokroku a uspéchu a mozna ani ze skutecnosti, jak skvélou a milujici rodinu mam

kolem sebe. “ (Veleminsky, 2011, s. 71)

Vychova ditéte s DMO

Specifika vychovy ditéte s DMO vyplyvaji z omezeni hybnosti, sebeobsluhy, casto
snizené inteligence, koncentrace, vyssi unavitelnosti, problémi v komunikaci, vyssi zavislosti
atd. Dité s postizenim se u¢i pomaleji a potyka se s netispéchy, proto je pii vychové kladen
diraz predevSim na vytrvalost, trpélivost, optimismus, nadhled a dislednost. Rodice
by pii nezdarech neméli podléhat skepsi, coz potvrzuje nasledujici vypovéd: ,, DiileZita
je asi takova ta cilevedomost, takova ta tvrdohlavost. Urcité byly chvile nebo momenty,
kdy si clovek rekl, Ze to vzda, Ze ty vysledky nebyly takovy, ale ja jsem se zabejcila, Ze prosté
musim, Ze to prosté chci dokazat. “ (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 150)

Jak uvadi Michalik (2013), usiluje rodina s ditétem s DMO stejné jako ostatni rodiny
pfedevsim o dosazeni co nejvétsi mozné miry samostatnosti a nezavislosti ditéte, liSi se pouze
pouzitymi prostiedky. Za velmi dulezité se vSak povazuje, aby pii vychové byly realné

zvazeny a respektovany moznosti ditéte (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).
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Ekonomicka situace rodiny s ditétem s DMO

Mezi vyznamnymi faktory ovliviyjici kvalitu Zivota jednotlivych ¢lenil rodiny 1 rodiny
jako celku vyzdvihuje Michalik (2013) nepfiznivou finan¢ni situaci a nevyhovujici bytové

podminky.

Dité s postizenim v mnohych piipadech vyzaduje takovou péci, ze neni mozné,
aby byli zamé&stnani oba rodiCe, nebo je néktery z peCovatelli zaméstnan pouze na castecny
uvazek. V disledku toho dochazi nejen k razantnimu snizeni celkového piijmu,
ale také komezeni pfilezitosti kudrZzovani spoleCenskych kontaktli a moznosti

k seberealizaci, ristu sebedivery a sebehodnoceni pecujici osoby (Michalik, 2013).

Zvysené vydaje rodin s détmi s DMO souvisi s nutnosti obstarani riiznych pomticek, 1éka
¢1 jinych lécebnych prostiedkt, CastéjsSim cestovanim z diivodu rehabilitace, navstévy lékaie

atd. (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Horsi ekonomicka situace tedy ovliviiuje nejen moznost zajistit odpovidajici pomicky
a jinou podporu, ale také stabilitu rodinného Zivota, vede k poklesu zivotni spokojenosti,
protoze nemohou byt adekvatné zajiStény vSechny potieby jedinci. Pokud se partnefi
rozejdou a pecujici osoba ziistane s ditétem sama, muze se nepiizniva financni situace projevit

jesté znatelngji (Michalik, 2013).

Také bytové podminky rodiny vétSinou nepostacuji a vyzaduji znacné upravy.

Mezi piekazky v bydleni patii predev§im nedostatek prostoru a bariérovost (Michalik, 2013).

2.3.3 Vliv postiZeni na jednotlivé ¢leny rodiny a vztahy v rodiné

Postizeni ditéte plisobi jako stresor na vSechny ¢leny nuklearni rodiny i na rodinu Sir$i.
Kazdy reaguje a proziva zatéZ jinak. Pokud se néktery z ¢lenil rodiny nedovede s problémem
vyrovnat, nelze dosdhnout rovnovahy (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Ve vétsing
ptipadl se diky postiZeni zesiluje interakce mezi matkou a ditétem. Pokud se na péci o dité
podili oba rodi¢e a nejsou vynechéni ani ostatni sourozenci, dochdzi ¢asto ke snadnéjsi

adaptaci (Matousek, 2003).
Rodice
S péci o dité s postizenim dochazi u rodic¢h Casto ke zméné hodnot — piehodnocuji,

co je pro n¢ dulezité a na co jsou ochotni zanevftit. ,, Nakonec clovéek zjisti, zZe Zivot neni
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jen o tom, aby byl movitej, krdasnej, aby vypadal takhle, ale je to o tom, zZe i timhle zpiisobem
se da zit, ty radosti ze Zivota jsou uplné jinde.” (Vagnerova, Strnadova, Krejcova,

2009, s. 119)

Michalik (2013) uvadi, Ze jsou to v 90 % prave zeny, které se ujimaji role hlavni pecujici
osoby. Dle Vagnerové, Strnadové a Krejcové (2009) se matkam mnohdy nedati skloubit péci
o dité s praci a volno¢asovymi ¢innostmi, takze zGstavaji v pozici zeny v domacnosti, nemaji
dostatek Casu na vlastni konicky, odpocinek, stykani se s ptateli a potykaji se s problémy
se zajiSténim hlidani pro své dité. V disledku narocné péce o dité s postiznim se mohou citit
osaméle, nepochopené, jsou financné zavislé na partnerovi a socidlnich davkach, mohou mit
strach navazovat a udrzovat kontakt s ostatnimi lidmi, protoze se boji jejich nepfimétenych,

odmitavych reakci, kterym se chtéji radéji vyhnout.

Podil otcli na péci o dit€ byva zpravidla nizsi, nemusi fesit kazdodenni neptijemnosti
a problémy, pfesto také pocit'uji vy$$i miru stresu spojenou se zivotem s ditétem s postizenim.
Otcové by méli videdlnim ptipad¢ predstavovat nejvétsi psychickou podporu matky

a finan¢né zajistit celou rodinu.

Dité s postizenim uspokojuje psychické potieby rodic¢it odliSnym zplisobem nez dité
zdravé, nereaguje podle jejich ocekéavani, takze potvrzuje svoji jinakost, vyvolava nejistotu,
uzkost a tim snizuje potifebu novych podnétii. Citova potieba rodict také nebyva uspokojena
v plné mife, Casto se rodie potykaji s protichidnymi emocemi, kdy na jedné stran¢ dité
miluji, ale zdroven se citi nepfijemné, bezmocné, izolované, jsou neustale ve stresu. Zdravy
potomek zpravidla umoznuje saturaci potfeby seberealizace, avSak dité s postizenim naopak
muze prohlubovat pocit neschopnosti a ménécennosti a mize dochazet k ztraté vlastni

hodnoty (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Partnerstvi a manzelstvi

Kvalita vztahu mezi partnery a vzajemna opora piindSejici pocit jistoty a bezpec¢i velmi
ovlivituje zvladani zatéZzovych situaci. Dit€ s postizenim piedstavuje zkouSku partnerské
soudrznosti a spoluprace a miize vztah znacné ohrozit. Partnefi si prochdzi riznymi krizemi,

dobré partnerstvi se spise posiluji a ta nefunkéni se mohou rozpadnout.

Muzi maji v krizovych situacich spiSe tendence uzavtit se do sebe, neprojevovat emoce
navenek, nemluvit o svych pocitech a v krajnich ptipadech odejit od rodiny. Zenam

tato odtazitost a uzavienost partnera vadi a vnimaji ji jako projev nezajmu.
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Chod dne a veskerych Cinnosti se ve velké mife prizplisobuje pravé potiebam ditéte,
a proto se omezuje interakce mezi partnery. Aby manzelstvi fungovalo, musi oba partnefi
o vztah peCovat. Rodi¢e by si proto méli uvédomit, Zze by spolu méli travit dostatek Casu
bez pritomnosti ditéte, oteviené mluvit i o nepiijemnych zalezitostech, sdilet svoje starosti

a trapeni (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Sourozenci

Pritomnost postizeného ditéte v rodiné predstavuje zaté€z také pro zdravé sourozence.
Casto se setkavaji s negativnimi reakcemi a poznidmkami svych vrstevnikii, proto by méli
dobfe znat a chapat specifika postizeni. Povazuje se tedy za dulezité, aby zdravému ditéti
bylo umérné jeho véku vysvétleno, co dané postizeni piinasi, pro¢ se dité s postizenim
muze chovat jinak a pro¢ k nému rodi¢e mohou pfistupovat odliSnym zpiisobem. Zdravy

sourozenec se pak neziidka postavi do role ochranitele a snazi se postizeného sourozence

podporovat.

Rodi¢e by si v kazdém piipadé méli dat pozor, aby zdravé dit€¢ nepfetézovali, nekladli
na n¢j prili§ vysoké naroky a ocekavani, vénovali mu dostatek ¢asu a pozornosti, neomezovali
jeho vyvojové moznosti a kontakt s vrstevniky. Pokud déti pfili§ zatézuji, mohou
na postizeného sourozence reagovat pfimym odmitnutim. Nékdy mohou mit také pocit,

ze jsou rodi¢im spise na obtiz (Pipekova et al., 2010).

Prarodice

Prarodice by méli patfit k jedném z nejvyznamnéjSich zdroji podpory a pomoci, nejen
pro dité¢ a matku, ale pro fungovani celého rodinného systému. Jejich pfistup samoziejmeé
ovlivituje fada faktor. Mnohdy byva pro prarodi¢e velmi narocné smifit se se skutecnosti,
ze jejich vnouce je postizené. Prarodie se mohou od postizeného vnoucete distancovat,
odmitat jakoukoliv pfimou péci, a to nejen z divodu, Ze se s nastalou situaci nevyrovnali
a dit¢ neptijali, ale také proto, Ze nevi, jak s ditétem zachazet, a maji strach, Ze péci

nezvladnou (Vagnerova, Strnadova, Krejc¢ova, 2009).
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3 Potieby

Jiz v ptedchozi kapitole byly nastinény mnohé potieby jednotlivych c¢lent rodiny.
Tato kapitola predkladd obecné vymezeni lidskych potfeb a stru¢né predstavuje vybrané
teorie potieb. ProtoZe se jednotlivé potieby v teoriich rtizné piekryvaji a opakuji, jsou blize
charakterizovany v samostatné podkapitole. Déle je pozornost vénovana potiebam ditéte

s postizenim a zavérecna ¢ast kapitoly shrnuje potteby rodin déti s postizenim.

Potieby

., Potieby jsou prozivany jako snahy a touhy.” (Nakonecny, 2015, s. 400) Dle Hartla
a Hartlové (2015, s. 444) jde o ,,nutnost organismu néco ziskat nebo néceho se zbavit*“.
Nastava stav, pii kterém dochazi k naruSeni vnitini rovnovahy. Pokud potiteby dlouhodobé¢
neuspokojujeme, projevi se to nezadoucim zplsobem na naSem zdravi a pocitu pohody.
Samankova et al. (2011) k tomu dodava, Ze uspokojeni potieb tizce souvisi s kvalitou Zivota.
Jejich neuspokojovani miize vyvoladvat nadmérny stres, frustraci nebo v extrémnim piipadé
vést az k deprivaci. Samankova také zdUraziiuje, Ze jde o jakousi silu, diky které touZime
dosédhnout néceho v biologické, psychologické, socidlni ¢i duchovni sféfe. Neopomenutelnou
roli hraje motivace, ktera s potiebou velmi tzce souvisi a je hybnou silou usmérnujici

naSe chovani a jednani.

Miizeme rozliSovat potieby primarni a sekundarni. Primarni potfeby jsou vrozené
a nekdy se o nich mluvi také jako o pudech. Jde napt. o potfebu vzduchu, potravy, tekutin,
vylucovani, odpocinku, spanku, komunikace, kontaktu s lidmi, intimity, sexualni potieby atd.
(Nakoneény, 2015). Rian (2009) v této souvislosti uvadi rozdéleni na tzv. primarni
biologické potieby a primarni psychologické potieby, které ovlivituje kromé samotného pudu

také uceni.

Sekundarni potieby jsou na rozdil od primarnich ziskané, vznikaji ucenim a souvisi

s o¢ekavanim. Lze sem zaradit napt. potfebu penéz, uznani ¢i podpory (Nakonecny, 2015).

Podle podstaty mizeme potieby délit na fyziologické (biologické), psychické, estetické,
socialni, kulturni, duchovni a potieby sebevyjadieni. Podle poctu osob mluvime o potiebach
individudlnich a kolektivnich, dle obsahu je lze c¢lenit na materidlni a nematerialni,
podle naléhavosti na zbytné a nezbytné, podle frekvence vyskytu na vyjimecné, obCasné

a trvalé (Samankova et al., 2011).
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Samankova et al. (2011) hovofi o objektivnich a subjektivnich faktorech ovliviiujicich
saturaci potfeb. Objektivni faktory jako stadium vyvoje Clovéka, pohlavi, vek, vzdelani,
zazemi, postaveni ve spolecnosti atd. ovliviiuji naplnéni pozorovatelnych potieb napft. potieby
dostatku potravy, potfeby pomoci pii hygiené, pohybu nebo Upravé prostiedi.
Mezi subjektivni faktory patii pozitivni sebepojeti a znalost sebe sama, diky

kterym muzeme snadnéji rozpoznat, co potiebujeme a jak tyto potteby uspokojit.

Zpusob napliiovani potieb zavisi také na individudlnich vlastnostech a socialnim
prostiedi. Samankova et al. (2011) uvadi mozné bariéry, které mohou branit ve vyjadfeni
potieb. Zmifluje naptf. komunikaéni bariéry, ostych vyslovit ptani, strach pozadat o pomoc,

obavu z neporozumeéni €i fyzické bariéry v prostiedi.

3.1 Vybran¢ teorie lidskych potteb

Maslowova teorie lidskych potieb

Humanisticky psycholog A. H. Maslow uspoiadal lidské potieby hierarchicky. Rika,
ze aby mohlo dojit k uspokojeni vyssich potieb, musi byt naplnény potieby nizsi. VSeobecné
zndmé je jeho pavodni déleni do péti Grovni znazorfiované pyramidou (Samankova
etal., 2011). Ri¢an (2009) viak piedklada Maslowovu novéjsi osmistupiiovou verzi hierarchie
potieb, ktera je obohacena o potfebu poznani, krasy, harmonie a transcendence. Zahrnuje

tedy:

1) Biologické potieby — jsou zivotné¢ dilezit¢ a musi byt uspokojeny nejdiive,

napf. potfeba uspokojit hlad, inavu, odstranit bolest, sexudlni touhy
2) Potieba bezpeci
3) Potieba lasky a sounaleZitosti — potieba né¢kam patfit, byt milovan a moci milovat
4) Potieba tcty, sebetcty, uznani — potieba byt pozitivné hodnocen, respektovan
5) Potieba poznani — potfeba novych informaci, védomosti, potfeba rozumét
6) Potieba krasy a harmonie — estetické potieby

7) Potieba seberealizace — potfeba mit nadosobni, smysluplny cil, v némz se ¢lovék

realizuje a dosahuje tak maximalniho $tésti a tspéchu
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8) Potifeba transcendence — potieby spiritualni, presahujici vlastni ramec clovéka

(Ri¢an, 2009)

Dle Vagnerové (2016) se posledni dvé potfeby nemusi objevovat u kazdého, ale lze
se naopak setkat také s pfipady, kdy lidé uptednostni uspokojeni potieby vys$si pred saturaci

potieby hierarchicky nizsi.

Koncept vyvojovych potieb dle A. Pessa

Albert Pesso tvrdi, ze se uz rodime s informacemi o tom, co mé byt uspokojeno a hlavné
kdy, jak a kym. Nejprve potiebujeme, aby nase potieby nékdo uspokojoval (nejlépe rodice),
az poté se je ucime uspokojovat sami. Pesso mluvi v této souvislosti o 5 zakladnich
vyvojovych potiebach:

a) potieba mista — potfeba najit své misto na zemi 1 mezi lidmi, citit se n€kde doma,
byt milovan, pfijiman, zit v mysli druhych

b) potieba péce, vyzivy, syceni, krmeni — potfeba byt nasycen nejen potravou,
ale také pozornosti, laskou, zajmem, podnéty, informacemi

c) potieba podpory — potieba fyzické podpory pii vykonavani néjaké cinnosti

1 psychické podpory ve formé povzbuzeni, méla by vést k vétsi samostatnosti

d) potieba ochrany, bezpefi — potfeba zamezeni nebezpe¢i, odstranéni faktord

piedstavujicich hrozbu, ochrana pfed nadmérnou psychickou zatézi

e) potieba limiti, hranic — vymezeni prostoru a casu, nastaveni hranic pudiim,

stanoveni pravidel (Samankova et al., 2011)

McClellandova teorie ziskanych potieb

Teorie amerického behaviordlniho a socidlni psychologa D. C. McClellanda vychazi
z tvrzeni, Ze vSichni lidé maji potiebu nékam patfit, néceho dosédhnout a potiebu moci. Lidé
se podle McClellanda 1ii pouze v osobnim Zebiicku priorit tdchto tii potieb (Samankova

etal., 2011).
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3.2 BIliz8i vymezeni potieb

Blizs§i charakteristiku zakladnich lidskych potieb, které byly zminény v piedchozi

podkapitole a jsou stéZejni pro nas vyzkum, predkladad napt. Vagnerova (2016).
1) Potieby biologické

Biologické potieby jsou zdkladni potfeby kazdého clov€ka, jsou vrozené a oznacuji
se také jako pudy. Slouzi k zachovani sebe sama a k zachovéani rodu. Jedna se o potiebu
kysliku, jidla, vody, tepla, spanku, potfebu vyhnout se ohroZeni a bolesti, potfebu sexudlniho
ziti, sexudlniho uspokojeni, zplozeni potomka, potiebu péce o potomstvo atd. Pii delSim
neuspokojeni téchto potfeb se zvySuje jejich intenzita a vynaloZzené usili vedouci

k uspokojeni.
2) Psychické potieby

Potieba jistoty a bezpeci — tyka se nejen pocitu télesného bezpeci, ale také pocitu
spolehlivosti a neménnosti uréitého fadu a pravidel. Rad a pravidla nam umoZituji orientovat
se ve svéte, predpovidat, co se stane nebo co by se mohlo stat. Aby se ¢loveék citil bezpecné
a jisté, upfednostiiuje vétSinou znamé prostiedi. Jistotu a bezpeci mohou piinaSet blizké
vztahy s lidmi, stalé zaméstnani, dostatecné zabezpeceni a dalsi. Dlouhodobé nejistota naopak
muze vyvoldvat nedivéru, pocit ohroZeni, tendence reagovat stazenim, Uzkosti ¢i agresi.

Vyznamn4 je proto také potieba nadéje.

Potreba lasky, sounaleZitosti a akceptace jinymi lidmi — jde o potfebu byt soucasti
n¢jaké socialni skupiny, mit pratelské vztahy, byt milovan a moci milovat. To posiluje pocit
bezpeci a utvrzuje ovédomeni si vlastni hodnoty. Kazdy chce byt pfijiman svym okolim
a byt oblibeny. K potiebé soundlezitosti mize vést potieba sdilet s nékym svoje radosti

a strasti, ale i potfeba predejit pocitu samoty a izolace.

Potfeba intimity — jednd se o tendenci vytvaret hlubsi, stabilni a spolehlivé vztahy.
Doprovazi ji touha po blizkosti, oteviené osobn¢jsi komunikaci, ochota otevftit se, naslouchat

druhému a zajimat se o jeho pocity a zkuSenosti.

PotFeba autonomie — projevuje se snahou o nezavislost a udrzeni soukromi (Vagnerova,
2016). Kalvach et al. (2011) dodéava, ze autonomie piindsi pocit psychické a fyzické pohody.
V dtsledku postizeni miize dojit ke snizeni ¢i Uplné ztraté samostatnosti a sobéstacnosti,
¢imz se zvySuje zavislost na pomoci pii péci o sebe a ve vykonavani béznych kazdodennich

¢innosti. Je tieba, aby pecujici osoby i ostatni pomahajici brali ohled na ptani svych svétenct,
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nerozhodovali za né, nasli vhodny zplsob komunikace pro vyjadieni potieb,

a tak podporovali co nejvEétsi miru samostatnosti.

Potfeba moci — je touha pfevazovat v néem nad ostatnimi, fidit je, organizovat
a ovladat okoli. Lidé s vyssi potfebou moci se neradi podfizuji, projevuji se spise dominantné,

aktivng, sebejisté, chtéji byt vlivni a citit se silné.

Potfeba vykonu — vztahuje se k jedincovym schopnostem a dosazenym vysledktim, diky
kterym si mbZe udrzovat sebevédomi a potvrzovat vlastni kvality. Clovék potiebuje

dosahovat zadoucich cilt, délat néco dobre.

Potfeba uspéchu — souvisi s potfebou vykonu a charakterizuje ji ocenéni za dobry
vykon. Kazdy chce byt kladné hodnocen a zazit tispéch. Ten totiz velmi motivuje, potvrzuje
naSi zdatnost a vede kuvédoméni si vlastni hodnoty. Od potieby uspéchu se odviji
také potfeby vyhnout se netuspéchu, protoze neuspéch vyvolava nejistotu, pocit ménécennosti

a niz$i sebehodnoceni.

Potieba seberozvoje a seberealizace — je potiebou, kterda c¢lovéka motivuje
k maximalnimu rozvoji vSech svych ptedpokladli. Potfebu seberozvoje ovliviiuje nejen
intenzita vnitiniho tlaku, ale také moznosti pramenici z prostfedi, v némz clovék zije.

Seberealizace souvisi s touhou po nabyti vlastnich zkuSenosti a prozitkt.

Potieba smyslu — jde nejen o pochopeni vyznamu vlastniho Zivota, ale také o smysl
poznani a smysl orientace v sobé samém i okolnim svété (Vagnerova, 2016). Dle Kalvacha
et al. (2011) souvisi potieba smysluplnosti Zivota se zdmérné€ provadénou aktivitou
se stanovenym cilem. Ten se tyké toho, ¢eho zrovna chceme dosahnout nebo kym se chceme
stat. Tyto cile pro nas maji ur¢itou hodnotu, mohou byt kratkodobé ¢i dlouhodobé a jejich

dosaZeni povazujeme za Uspéch.

Vagnerova (2016) také zdlraziuje, Ze potfeby zaméefené na spolecnost a vztahy k jinym
lidem jsou velmi individualni. Kazdy vyhledava kontakt s ostatnimi v jiné Cetnosti a intenzit¢.
Nékdo uptfednostiiuje spiSe méné hlubsich a stabilnich vztahi, jiny je radsi obklopen vétSim

mnozstvim lidi, ktefi mu nemusi byt tak blizci.
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3.3 Potieby ditéte s postizenim

Lidé s postizenim maji stejné potieby jako vSichni ostatni, 1i$i se pouze ve zpusobu,

jakym tyto potieby uspokojuji. Zpravidla potiebuji ur¢itou podporu a pomoc, ktera umozni

uspokojovani béznych potieb. Milize se jednat napt. o pomoc jiné osoby, upravu podminek

a prostfedi ¢i vyuZziti kompenzacnich pomuicek (Novosad, 2009). Vitkova (2006) dodava,

ze nékteré potteby mohou byt v dasledku postizeni umocnény, mohou se vyskytovat

v jiné frekvenci.

Matéjcek (2005) popisuje pét zdkladnich psychickych potteb, které musi byt

uspokojovany, aby se dit¢ mohlo spravné vyvijet. V opacném piipadé¢ by mohlo dojit

k psychické deprivaci. Dodava také, ze tyto potfeby nevymizi ani v dospé€losti a Ze byvaji

casteCn¢ napliiovany prave tim, ze mame vlastni déti.

)]

2)

3)

4)

5)

Potieba primérené stimulace — potieba podnéti z vnéjSiho svéta, které musi
pfichdzet v pfiméfené mife a kvalité, nemélo by jich tedy byt ani pfili§ mnoho,
ani malo. Pokud by byly pfili$ slabé, vedly by spiSe k opomijeni, naopak silné podnéty
mohou dité zahltit a vést k obrannému postaveni. Nutna je také proménlivost podnéti,
aby vzbuzovaly novy zajem a stimulovaly k aktivité.

Potieba smysluplného svéta — potieba mit ve vécech a ve vztazich urcity tad,
ktery je podminkou uceni. Diky zpétné vazbé, jez od nas dit¢ dostdva ve formé
pochvaly, opakovani ¢innosti ¢i obdivu, dité vi, co je zadouci, a zafixuje si danou
¢innost do paméti.

Potieba Zivotni jistoty — potfeba védet, ze za nim stoji n€kdo, na koho se mize plné
spolehnout. Dité potiebuje citit, Zze ho n¢kdo miluje a uspokoji jeho dalsi potieby,
potfebuje mit navazany pevny vztah k rodic¢i, ktery mu poskytuje jistotu a bezpeci.
Potieba pozitivni identity — potifeba vlastniho ,,ja“, potfeba moci se rozhodnout
podle vlastniho uvazeni, vymanit se ze zavislosti na vedeni druhymi. Dité je svébytna
osobnost, takze je zcela bézné, ze se mu néco 1ibi a néco ne.

Potieba oteviené budoucnosti — existencidlni, pouze lidska potieba. Clovék
si uvédomuje plynuti Casu a jeho nezvratnost. Pravé oteviena budoucnost, nadéje

a téSeni se na néco nas tdhne kuptedu (Matéjcek, 2005).

Dle Matgjcka (2001) ma dit¢ se zdravotnim postizenim zvySenou potiebu citového

uspokojeni. Potfebuje od svého okoli také mnohem vice Casu, trpélivosti, sily a podpory
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nez dité zdravé (Pipekova et al., 2010). Aby se mohlo spravné psychicky i fyzicky rozvijet,
potiebuje (stejn¢ jako kdokoliv jiny) byt milovano, bezpodminecné piijato, citit se bezpecné,
zit ve stabilnim prostiedi, potiebuje blizkost a vzor obou rodicti (Matousek, 2003).

v

Matéjcek (2001) dale upozoriiuje, Ze se u déti s postizenim v hojnéj$i mife setkdvame
s nedostateCnym uspokojenim potfeby autonomie, potfeby navazovani a udrzovani vztahl

s vrstevniky €1 potieby nalezitého uplatnéni ve spolecnosti.

Velmi prehledné a komplexné shrnuje specifické potieby déti se zdravotnim postizenim
Nérodni centrum podpory transformace socidlnich sluzeb v pfiruéce Potfeby déti
se zdravotnim postizenim. V prvni fad¢ zdaraziuje vyssi potiebu péce a pouziti vhodnych
rehabilitatnich a kompenzacnich postupii pii samotném uspokojovani potieb ditéte
s postizenim. Dité tedy potfebuje kvalitni zdravotni péci, rehabilitaci, dostate¢nou stimulaci,
specidlni kompenzaéni pomucky, rehabilitacni pomticky, ale také dodrzovéni urcitého rezimu,
hranice, kontakt s vrstevniky a dostatek porozuméni. Pfi nastupu do predskolniho ¢i Skolniho
zatizeni, je zddouci, aby byli dobie pfipraveni pedagogové 1 déti, je tfeba najit vhodny zptsob
komunikace jak s ditétem s postizenim, tak s jeho rodinou, zajistit potiebné podminky,

pomucky, tedy aplikovat v§echna doporucena podpiirna opatieni.

3.4 Potieby rodin déti s postiZzenim

Mezi zékladnimi potfebami rodin déti s postizenim uvadi Pipekova et al. (2010) potiebu
emociondlni, finan¢ni 1 socialni podpory a potfebu mit vzdy dostatek informaci. Rodice
potiebuji védét, jak maji k ditéti spravné ptistupovat, jaky styl vychovy se jevi jako vhodny
a ¢emu by se méli naopak vyvarovat (Pipekova et al., 2010), potiebuji, aby jim né€kdo
naslouchal, aby méli moznost vyjadfit svlij zdrmutek a sdilet svoje pocity, potiebuji byt
ocenéni za vynalozené usili (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Novosad (2009, s. 71)
navic zdiraznuje, ze ,,clovek pecujici o své dité nebo jinou blizkou osobu s postizenim
potiebuje (stejné jako kdokoliv jiny, nebo jesté vice) odpocinek, volny cas i podminky

“«

k vyrizeni béznych zdleZitosti a udrzovani socialnich kontaktii.

Narodni centrum podpory transformace socidlnich sluzeb v pfiruéce zroku 2012
piedkladd kromé potieb déti s postizenim také vycet zakladnich potfeb rodin téchto déti.

Jedna se o potiebu byt citlivé a srozumitelné informovany o postizeni ditéte a poskytované
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zdravotnické péci, potiebu kvalitniho zaSkoleni, jak sditétem spravné pracovat,
jak ho vychovavat a pecCovat o néj, potiebu piijeti nejbliz§im okolim, potiebu pomoci,
podpory a ocenéni, potiebu duveéry k lidem podilejicim se na péci o dité, pottebu dostatecného
finan¢niho zajisténi. Dulezitd je Uprava bytu, zajiSténi bezbariérovosti a prakticka pomoc
pii bézném fungovadni — pomoc s vedenim domadcnosti, uklidem, organizaci Casu, péci

O sourozence.

Rodina potiebuje udrzovat kontakt s intaktni spolecnosti, ale také s rodinami v podobné
situaci, potfebuje mit dostatek informaci o dostupnych moZnostech pomoci, o pfistupnych

podptrnych sluzbach, socialnich davkach a zpasobu jejich vytizovani.

Maminky jako pecujici osoby potiebuji psychickou podporu rodiny a okoli, ujisténi,
ze pecuji spravné, potiebuji najit nékoho, kdo jim dit¢ pohlida, aby si mohly odpocinout
a vénovat se také svym zalibam, potiebuji cas samy pro sebe, ale také ¢as, ktery budou moci

vénovat pouze partnerovi.

Pti volbé vzdélavaci cesty pro své déti potiebuji rodice také dostatek informaci
o nabizenych moznostech, jejich pozitivech a negativech, potfebuji mit moznost svobodné

volby, podporu, pochopeni a vstticny pfistup ze strany pracovniki Skolskych zatizeni.
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4 Moznosti podpory rodin s détmi s DMO

Diilezitost podpory ze strany rodiny a blizkych jiz byla vyzdvihovana v piedchozich
kapitolach. Tato kapitola se proto zaméfuje predevsim na podporu formalni. Pozornost
je nejprve vénovana finan¢ni a materidlni podpote — ptispévkiim, pomtickdm a alternativnim
moznostem financovani. Cast kapitoly zaméfena na podporu ve zdravotnictvi predstavuje
nejcastéjsi 1éCebné metody DMO. Déle se kapitola zabyva socidlnimi sluzbami, které mohou
poskytovat zna¢nou podporu rodindm s détmi s DMO, a piredkladd vycet dostupnych
socidlnich sluzeb v Kraji Vysocina. Predposledni podkapitola pojedndva o podpote ve
vzdélavani, soustfedi se na poradenstvi a podplirnd opatieni. V samotném zavéru kapitoly

jsou nastinény aktualni problémy v systému podpory rodin s détmi s postizenim.

Podpora

Matousek a Pazlarova (2014) vymezuji podporu rodiny jako soubor opatieni, které¢ maji
pomahat vSem ¢lenim rodiny v napliovani jejich potieb a pifitom vést k posileni moznosti
rodiny. V centru zajmu podpory rodiny je fungovani rodiny, ale také vazby rodiny vzhledem
k okoli. Rodinu mohou podporovat nejen blizci (SirSi rodina, ptatelé, sousedé...) a lidé

v podobné situaci, ale také profesiondlové z fad pomdahajicich profesi.
Formalni podpora

Rodinam déti s postizenim poskytuji pomoc riizné instituce — predevsim zdravotnické,
socidlni a vzdélavaci. Ty kromé& snahy pfispivat ke zmirnéni stresu a udrzet psychickou
rovnovahu vSech clend rodiny poskytuji specializované sluzby, rady, informace
a v neposledni fad¢ také financni podporu ve formé riiznych piispévkii. Pomahajici pracovnici
téchto instituci ukazuji rodicim jejich moznosti a zptsoby, jak s ditétem pracovat, zamétuji
se na zlepSeni aktudlniho stavu. Spolupraci rodi¢l se zdravotniky, pedagogy, ufedniky,
socialnimi pracovniky 1 dal$imi odborniky ovliviiuje zpiisob komunikace i to, jakym stylem

pristupuji k feSeni daného problému.

Z vyzkumu Vagnerové, Strnadové a Krejcové (2009) vyplyva, Ze rodice nékdy
profesiondliim tolik nedivétuji, protoze maji pocit, ze se nedokézou dostatecné veitit do jejich
trapeni. Neziidka vnimaji také jejich odbornost za nedostacujici. Rodi¢tim vadi predevSim
prilisSnd nadfazenost a neohleduplnost pracovnikii, neosobni pfistup, nesrozumitelnost

podavanych informaci ¢i nekoordinovanost nabizenych sluzeb.
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4.1 Finan¢ni a materialni podpora

V nasledujicich fadcich budou uvedeny moznosti, jak mohou rodiny s dité¢tem

s postiZzenim ziskat finance a pomtcky.

Prispévek na péci

Prispévek na péci je legislativné vymezen zdkonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbach. Dle § 7 odst. 2 tohoto zdkona v aktudlnim znéni na né; ma narok osoba starsi
jednoho roku, ,, ktera z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc
jiné fyzické osoby pri zvladani zdkladnich Zivotnich potreb v rozsahu stanoveném stupnem

73

zavislosti...“. Stupenn zavislosti se stanovuje podle poctu oblasti potieb, které clovek
nezvladne vykonat sam. K pozorovanym oblastem u déti do 18 let patii stravovani, oblékani
a obouvani, komunikace, mobilita, orientace, vykon fyziologické potieby, télesnd hygiena,
péce o zdravi a osobni aktivity. V ptipad€, Ze nezvladaji 3 ztéchto zdkladnich Zivotnich
potieb, pfiznava se 1. stupent podpory ve vysi 3300 K¢/mésic, pti nezvladnuti 4-5 oblasti jde
o 2. stupenn zavislosti s ptispévkem 6600 Kc¢/mésic, pii nesplnéni 6-7 oblasti je pfisouzena
zavislost 3. stupné s prispévkem 9900 K¢/mésic a pii nezvladnuti 8-9 posuzovanych oblasti
ma dité pridélen 4. stupen zavislosti s piispévkem ve vysi 13200K¢&/mésic. Tento piispévek
by mél pak slouzit k pokryti naklada spojenych s péci o osobu s pfiznanym piispévkem.

Dle tiskové zpravy Ministerstva prace a socialnich véci CR Co se méni v roce 2019?
se od 1. 7. 2019 zvysi prispévek ve 3. stupni zavislosti o 4000 K¢, v ptipadé osob do 18 let

tedy na 13900K¢/meésic, a prispévek ve 4. stupni zavislosti vzroste od 1. 4. 2019

na 19200K¢/mesic. Podminkou vSak je nevyuZzivani pobytové socialni sluzby.

Zakon €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim v platném

znéni stanovuje podminky poskytnuti a vysi nasledujicich ptispévk:

Piispévek na mobilitu

Tento prispévek muze ziskat osoba star$i 1 roku, kterd ma prikaz ZTP nebo ZTP/P
a kterda se pravideln¢ dopravuje a neni klientem pobytové sluzby. Mesicni vyse

tohoto ptispévku ¢ini 550 K¢.
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Prispévek na zvlastni pomiicku

Na ptispévek na vétSinu zvlastnich pomuicek vznika narok nejdiive po dosazeni jednoho
roku veku ditéte s postizenim. Mezi tyto pomucky se fadi pomticky potfebné k sebeobsluze,
styku s okolim, ziskavani informaci ¢i ke vzd€lavani, jejichZz pfesny vycet se nachazi
v provadéci vyhlasce ¢. 388/2011 Sb. V ptipad¢ zadosti o piispévek na potizeni motorového
vozidla, schodolezu, zvedaciho systému, ploSiny ¢i zZadosti o pfispévek na upravu bytu

musi byt osoba s postizenim starsi tii let.

Kompenzaéni a rehabilita¢ni pomiicky pro déti s DMO

Pomiicky pro osoby se zdravotnim postizenim mohou byt financovany ze systému
socidlniho zabezpeceni nebo ze systému zdravotniho pojisténi. V piipadé pomiicek hrazenych
ze socialniho zabezpefeni se mluvi o zvlastnich pomtickach. Vysi pfispévku na opatieni
zvlasStnich pomtcek, podminky a kompletni seznam pomilcek najdeme v jiz vySe

zminéném zakon¢ 329/2011 Sb. a provadéci vyhlasce 388/2011 Sb.

Pokud jsou pomiicky hrazeny ze zdravotniho pojisténi, mluvime o zdravotnickych
prostfedcich, které musi vzdy ptedepsat lékar. Nekteré z téchto pomucek (napt. elektrické
zvedaky, polohovaci zafizeni) mohou byt zdravotni pojistovnou pouze zaptjceny (Langer

et al., 2013).

Mezi nejCastéji poptavané kompenzacni a rehabilitaéni pomicky pro déti s DMO patii
pomtucky pro lokomoci (zdravotni ko¢arky, ortopedické voziky, hole, berle, opérky, choditka,
lezitka, ortopedickd obuv), pomicky pro zajiSténi bezbariérovosti (ploSiny, rampy, vytahy),
pomtcky pro rehabilitaci a polohovani (ortézy, dlahy, kluzné desky, polohovaci kliny a valce,
zvedaci technika), pomiicky pro praci ve Skole (nastavitelné stoly, nastavce, protiskluzové

podlozky, pocitacova technika) a mnoho dalSich (Langer et al., 2013).

DalsSi mozZnosti financovani

Alternativni moznosti, jak ziskat finance na zajisténi pottebnych prostfedka 1écby a péce,
piedstavuji rizné nadace, nadacni fondy, sponzofi, vefejné sbirky ¢i benefi¢ni akce (Novosad,

2009).
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K nadacim poskytujicim pomoc détem s DMO patii napf. Vybor dobré ville — Nadace
Olgy Havlove, Zivot détem, Spole¢nost DUHA, Nadace NaSe dité, Nadace Charty 77 — Konto

bariéry nebo Nadace Pomozte détem.

V Kraji Vysoéina od roku 2014 funguje Nadaéni fond Stastna hvézda, ktery ma sidlo
v Brtnici (okres Jihlava) a zamétuje se predevsim na pomoc onkologicky nemocnym détem
a détem s DMO. Spole¢nost MANN+HUMMEL (Nova Ves) potada pravidelné benefi¢ni akci
Srdce pIné respektu. Vetejné sbirky na podporu osob se zdravotnim postizenim poiada

také sdruzeni FOR JANE, z.s. v Ttebici.

4.2 Podpora ve zdravotnictvi

Rehabilitace

Nejrozsifenéjsi metodou 1écby DMO je rehabilitace, ktera tvoii asi 90 % veskerych
léCebnych piistupi. U nas se vyuziva piedevSim Vojtova metoda a Bobath koncept.
Ty provadi fyzioterapeuti v rehabilitanich zafizenich, ale pfedevSim matky s détmi doma.
Dulezité je, aby se s détmi rehabilitovalo peclivé a pravidelng, aspon dvacet minut dvakrat

denn¢ (Kudlacek, 2012).

Vojtova metoda — u této metody jde o vzbuzovéni cilen¢ho, koordinovaného pohybu,
zménu polohy a drzeni téla. Pomoci centrace kloubt a tlaku na urcité body na téle se vyvolava
reflexni plazeni (z polohy na bfisSe) a reflexni otdcCeni (z polohy na zadech). Takové cviceni
ma vést ke vzpiimovani a chlizi, odehrava se bez aktivni spoluprace a védomého usili ditéte
(Kraus et al., 2005). ,, Psychickou i fyzickou zatéz, jakou takové cviceni predstavuje pro dité
i matku, pochopi jen ten, kdo se svym ditétem néco podobného sam zazil.* (Veleminsky,

2011, s.59)

Bobath koncept — pfi této metod¢ se usiluje o zabranéni a potlacdeni patologickych
pohybovych vzorti a 0o vyvolani a podporu spravné provadénych pohybu typickych pro dané
vyvojové obdobi ditéte. Pii aplikaci Bobath konceptu jde o optimalizaci svalového napéti,
coz ma postupné vést ke schopnosti kontrolovat posturu téla a koordinovat pohyb (Kraus

et al., 2005).

Fyzioterapie pro déti s DMO je v Kraji VysoCina dostupna v kazdém vétSim meésté
napf. v rehabilitaéni ambulanci Nemocnice Jihlava (MUDr. Skodovd, MUDr. Cibulka),

v rehabilitaénim centru Jihlava (MUDr. Malek), v rehabilitaéni ambulanci Nemocnice Ttebi¢
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(MUDr. Kalenskd), v Détském centru Jihlava, v Christianeum-Vojta v Jimramové ¢i v fadé

soukromych ambulanci.

Dalsi 1é¢ebné pristupy pouZivané u déti s DMO

Ergoterapie — u déti probihd formou hry. Jejim cilem je piedevSim rozvijet jemnou
a hrubou motoriku, koordinaci pohybu, vizuomotorickou koordinaci, zlepSit komunikaci
a obecné vést k co nejvetsi sobéstacnosti. Na Vysociné je poskytovana napt. v Nemocnici

Jihlava &i v ZS specialni v Jihlavé.

Farmakoterapie — spiSe dopliiuje ostatni zptisoby 1écby. Medikamenty se podavavaji
ke zmirnéni spasticity a 1écbé ptidruzenych onemocnéni, napt. epilepsie. Kudlacek (2012)

zminuje ¢asté injek¢éni podani botulotoxinu, ktery reguluje zvySené svalové napéti koncetin.

Operativni 1é¢ba — v nékterych piipadech je nutny chirurgicky zakrok, nejcastéji

za ucelem prodlouzeni Achillovych $lach.

Logopedicka péce — je dulezita u déti s naruSenou komunikac¢ni schopnosti. Pti tézsich
vadach tec€i se nacvicuje augmentativni a alternativni komunikace. Poskytuje ji napt. v Jihlavé
Mgr. Grznérova, v Tiebi¢i PaedDr. Kolmanova, ve Velkém Mezifici Mgr. Ondrackova,

ve Velké Bitesi, Kfizanoveé, Zd’aru nad Sdzavou a Novém Mésté na Moravé Mgr. Pavlikova.

Vyznamnou roli hraje také péce protetikii (zaméfeni na pouziti dlah a ortéz) a dalsi
dopliikové terapie jako psychoterapie, hydroterapie, hipoterapie, canisterapie, arteterapie,
muzikoterapie, terapie snoezelen a jiné (Jankovsky, 2006). V Kraji Vysocina poskytuje
psychoterapii napf. Psychocentrum v Jihlavé, Tiebii, Zd'aru nad Sazavou, Pelhfimové,
Havlickové Brod¢; hydroterapii Plavani s Dittou (Ttebic); hipoterapii Kopytko (Pelhfimov),
Pirueta (Havlickliv Brod), Zookoutek psychiatrické nemocnice Jihlava, DORADO (Stiitez
u Trebice), Dit¢ a kin (Miskovice); canisterapii Sirius (Ttebi¢), Cantes (Bystiice
nad PernStejnem); terapii snoezelen Rana péce TiebiC, Integracni centrum Sasov (Jihlava)

a dalsi.

Lécba tedy miize probihat v nemocnicich, soukromych ambulancich 1 v domacim
prostiedi. Také lazeniska lé€ba a pobyty v rehabilitatnich zafizenich jsou obrovskym
pfinosem v terapii DMO. Pobyty v laznich pfedstavuji moznost velmi intenzivni 1é¢ebné

rehabilitace a mély by byt u déti s DMO realizovany alesponl jednou za rok. V ldznich
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je vyhrazen dostatek Casu na vSechny procedury, rodina s ditétem s postizenim se muze
vénovat pouze léCeni, piedevSim fyzioterapii a fyzikdlni terapii (magnetoterapie,
fototerapie...), ale vyuziva se také klimatoterapie, ergoterapie a psychoterapie (Kraus
et al., 2005). Détské 1écebny, které se zamétuji na 1écbu déti s DMO, najdeme napt. v LuZi-

Kosumberku, Klimkovicich, Boskovicich, Teplicich, Janskych Laznich ¢i Bélohrad¢.

Dle Vagnerové, Strnadové a Krejcoveé (2009) povazuji rodiny déti s postizenim za velmi
stresujici samotné navstévy lékafd, protoZze se obavaji negativnich zprdv a neporozuméni
sdélovanym informacim. Nadmérnou zatéz piinasi také opakované a dlouhodobé pobyty
ve zdravotnickych zafizenich (nemocnicich, laznich, rehabilitacnich zafizenich)

a dalsi zdravotni komplikace.

4.3 Podpora v oblasti socialnich sluzeb

Socialni sluzby

Vymezeni a ¢innost socidlnich sluzeb legislativné upravuje zdkon &. 108/2006 Sb.,
o socidlnich sluzbach a jeho provadéci vyhlaska ¢. 505/2006 Sb. Socidlni sluzby mohou byt
terénni, ambulantni nebo pobytové a déli se na sluzby socialni prevence, sluzby socialni péce

a socialni poradenstvi. V nésledujici Casti budou zminény a kratce vymezeny sluzby,

které mohou hrat vyznamnou roli pti pomoci uspokojovani potieb rodin s détmi s DMO.

Socidlni poradenstvi je podpora, pii niZ jsou rodin€¢ poskytovany informace o tom,
jak lze tesit nastalou nepfiznivou situaci. Zakladni socialni poradenstvi nabizi kazda socialni
sluzba. Poradenstvi odborné¢ se zaméiuje na konkrétni problematiku a je poskytovano
napt. vrodinnych amanzelskych poradnidch ¢i poradnach pro osoby se zdravotnim

postizenim.

Rana péce je bezplatnd sluzba socidlni prevence, kterd je dle § 54 odst. 1 zakona
o socidlnich sluzbach v platném znéni vymezena jako ,,terénni sluzba, popripadé doplnénd
ambulantni  formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicum ditéte ve véku do 7 let,
které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v duisledku nepriznivého zdravotniho
stavu. Sluzba je zameérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem
na jeho specifické potreby. “ Tato sluzba je vétSinou poskytovana piimo v rodin€. Pracovnici

rané péce vzdy vychazi z aktudlnich individudlnich potfeb rodiny, nabizi psychickou podporu
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a poradenstvi, stimuluji rozvoj ditéte, zprostfedkovavaji informace, kontakty na odborniky
1 rodiny v podobné situaci, usiluji o nevyclefiovani rodiny ze spole¢nosti, uci rodi¢e pracovat
s ditétem tak, aby se rozvijelo po vSech strankach, zapijCuji hracky a literaturu, pomahaji
v jednani s ufady, vybéru pomtcek a v neposledni fadé mohou pomahat vybrat také vhodné

predskolni nebo skolni zatizeni (Kantor et al., 2013a).

Osobni asistence je terénni sluzba socidlni péce, kterd osobé s postizenim poméha
uspokojovat jeji potfeby. Naplni této sluzby je ,, podpora postizené osoby v nezavisléem zivoté
pomocit pri zvladani béznych ukonii péce o vlastni osobu, pri osobni hygiené, pri zajisteni
stravy, pri zajisténi chodu domdcnosti, pri vychovnych, pri vzdélavacich a aktivizacnich
cinnostech, pri zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim, pri uplatinovani prav,
opravnénych zajmu a pri obstaravani osobnich zaleZitosti “ (Kantor et al., 2015, s. 52).

%

Odlehéovaci sluzby vymezuje zdkon o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.
jako ,,terénni, ambulantni nebo pobytove sluzby poskytované osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z diivodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni,
o které je jinak pecovano v jejich prirozeném socidalnim prostredi; cilem sluzby je umoznit

pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek. *

K dal$im dostupnym sluzbam pro rodiny s détmi s DMO patii napi. pecovatelska sluzba,

denni a tydenni stacionar ¢i centrum dennich sluzeb.

Rodicovské a podpirné skupiny mohou byt vedeny né&jakym odbornikem,
avSak vétSinou zlstava organizace v rukou samotnych rodi¢l, kteti pecuji o dité s postizenim.
Jde o svépomocné skupiny, diky nimz maji rodice v podobné Zivotni situaci moznost
vymeénovat si své osobni zkuSenosti, ddvat si navzdjem rady a doporuceni, sdilet
své problémy a trapeni (Yalom, 2007, in Kantor et al., 2015). Kantor et al. (2015)
k tomu dodava, ze stejné vyznamné je také setkdvani rodic na psychorehabilitacnich
pobytech ¢i pii vyzvedavani déti z riznych zafizeni. Vyznam téchto skupin a setkani doklada
jedna maminka: ,, Schazime se s maminkama, a kdyz vidite, Ze nékdo ma daleko vic postizeny
ditée, tak potom se zase uklidnite, potom si Fikdte, dyt jsou na tom jeste hur a musi

to vydrzet... “ (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 120)
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Dostupné socialni sluzby v Kraji Vysocina
Podle registru poskytovatelli socialnich sluzeb mohou rodiny s détmi s DMO v Kraji
Vysoc¢ina vyuZzivat napf. téchto sluzeb:
Rana péce:
Rana péce Trebi¢, Stfedisko rané péce Havlickiv Brod, Rand péce Nové Mésto
na Moravé, Rana péée Zd’ar nad Sazavou (DeteSované pracovisté Strediska rané péce
SPRP, pobocka Brno)
Osobni asistence:
Centrum Lada, z.s. — Pacov, od 7 let
Charitni osobni asistence Pelhfimov, Zirovnice — od 1 roku
Osobni asistence Bludisté — Chotébor, od 7 let
Osobni asistence Trebi¢, Velké Mezifi¢i — od 3 let
Portimo, o0.p.s. — Nové Mésto na Moravé, od 3 let
Zivot 99 — Jihlava, z. 0. — od 3 let
Odleh¢ovaci sluzby:
Adapta Jihlava — odleh¢ovaci sluzba — pobytova, ambulantni i terénni, od 7 let
Domov Kopretina Cernovice — od 1 roku
Denni stacionare:
Centrum Kocianka, pracovisté Biezejc — od 6 let
Centrum socialnich sluzeb Petrkli¢ — Lede¢ nad Sazavou, od 3 let
Centrum Zdislava — Nové Mésto na Morave, od 6 let
Denni rehabilitacni stacionaf pro télesn¢ a mentalné postizené Tiebi¢ — od 1 roku
Domov Kopretina Cernovice — od 1 roku
Integracni centrum Sasov z. 0. — od 3 let
Nesa — denni stacionar Velké Mezifi¢i — od 4 let
Rosa — denni stacionaf — Bystfice nad Pernstejnem, od 6 let
Stacik — Zd’ar nad Sazavou, od 3 let
Tydenni stacionar:
Centrum Kocianka, pracovisté Brezejc — od 6 let
Domov Kopretina Cernovice — od 3 let
Dalsi:
Centrum dennich sluzeb Barborka — LedeC nad Sazavou, od 7 let

Centrum dennich sluzeb Medou — Humpolec, od 6 let
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Charitni pecovatelska sluzba — Kamenice nad Lipou, od 1 roku
Integracni centrum Sasov z. . — socidlni rehabilitace — od 7 let
Pecovatelska sluzba Horni Dubenky — od 1 roku

Pecovatelska sluzba Ptibyslav — od 1 roku

4.4 Podpora ve vzdélavani
Vzdélavani

Vzdélavani osob se specidlnimi vzdélavacimi potfebami (SVP) upravuje § 16 zakona
¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim, stfednim, vys$§im odborném a jiném vzdélavani

a vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., o vzd€lavani zakl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a zakt

nadanych.

Détmi se SVP jsou i déti s DMO, protoze k naplnéni vzdélavacich moznosti potiebuji
vyuzivat néjakd podpiirna opatieni, kterd doporucuje $kolské poradenské zafizeni (SPZ),
tedy specialn¢ pedagogické centrum (SPC) nebo pedagogicko-psychologicka poradna (PPP).
Podplirnd opatieni mohou spoéivat napf. v poradenstvi ze strany SPZ, ve vzdélavéni
podle individuélniho vzdélavaciho planu (IVP), v upravé metod, forem, obsahu, hodnoceni,
vystupil vzdélavani, zajisténi bezbariérovosti, vyuziti specialnich pomiicek, vyuziti asistenta
pedagoga Ci jiného pedagogického pracovnika. Uptednostiiovano je vzdélavani v bézné Skole,
a to bud’ formou individuélni, nebo skupinové integrace. Pokud to vSak neni mozné, lze dité
zafadit do Skoly nebo tfidy ziizené pro zdky se SVP. Déti stézkym kombinovanym

postizenim se mohou vzdélavat také v MS a ZS specialni.

Poradenstvi

Specialné pedagogické centrum — ¢innost SPC, které hraje pfi podpofe rodin s détmi
s DMO dulezitou roli, upravuje vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb
ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizenich. Mezi hlavni ukoly SPC patii poradenska
¢innost v oblasti vzdélavani, poradenstvi pii feSeni probléml v psychickém a socidlnim
vyvoji ditéte, specialné-pedagogickd a psychologickd diagnostika, zjiStovani specidlnich
vzdélavacich potieb, stanoveni a doporuceni podplrnych opatieni, kariérové poradenstvi,
informacni, konzulta¢ni a metodickd podpora rodicti i Skol. Tyto sluzby byvaji poskytovany

ambulantné, pfipadné terénné€ ve Skolach nebo piimo v rodiné.
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Pedagogicko-psychologicka poradna — nabizi podobné sluzby jako SPC,
akorat se nezaméfuje na dlouhodobé€jsi spolupréaci s klienty. PPP se soustfedi hlavné
na diagnostiku a osoby s poruchami uceni a chovani, neni tedy primarné urena pro osoby
s télesnym postizenim. V pfipadé nedostatecného pokryti sluzeb SPC v daném regionu
vSak mohou rodiny sdétmi s postizenim navstévovat také PPP, které vSak musi

s SPC spolupracovat (Novosad, 2009).

Primo ve Skolach se na poradenstvi podili vychovni poradci, metodici prevence, Skolni

psychologové a specidlni pedagogové (Novosad, 2009).

V Kraji Vyso¢ina funguji 4 specialné pedagogicka centra: SPC pii ZS a SS Btezejc, SPC
Jihlava, SPC Zdar nad Sazavou a SPC Havli¢kiv Brod. Pedagogicko-psychologickou
poradnu najdeme v lJihlavé, Havlickové Brod¢, Pelhfimoveé, Trebici, Moravskych

Budé&jovicich, Zd’aru nad Sazavou, Velkém Mezifi¢i a Bystfici nad Pernstejnem.

4.5 Aktualni problémy v systému podpory rodin s détmi s postizenim

Aktuédlnim problémim v oblasti podpory rodin déti s postizenim se vénuje napt. Michalik
(2013). V tomto kontextu vyzdvihuje nedostacujici iroven vetfejné podpory, tedy nedostatky

v poskytovani zdravotnickych, socialnich 1 vzdélavacich sluzeb.

Ackoliv je troven zdravotnické péce na relativné dobré Urovni, hojné se setkdvame
s problémem nedostatecného pokryti dané specializované sluzby v misté bydlist¢ rodiny

a s neexistenci specializovanych center, ktera by poskytovala komplexni péci.

Nejveétsi problém v oblasti socidlnich sluzeb predstavuje neadekvatni vysSe uplaty
za poskytnutou sluZzbu v porovnani s vysi piispévku na pé€i. Pro mnohé rodiny zistavaji
proto mnohé sluzby finanéné€ nedosazitelné. K dal$im problémim patii nedostate¢na nabidka
respitnich sluzeb, teritoridlni nedostupnost mnohych sluzeb ¢i nedostatek kvalitniho

personalu.

V oblasti Skolstvi nardzime na nedostate¢nou ptipravenost spadovych §kol na vzdélavani

zakl s postizenim a mezery jsou pozorovatelné také v realizaci podpirnych opatieni.

Michalik (2013) mluvi téZ o nedostatené provazanosti jednotlivych sluzeb,

a to jak mezi jednotlivymi resorty, tak mezi sluzbami pobytovymi a terénnimi v ramci
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jednoho resortu. Uvadi také, Ze jednim znejvétSich problémid ve statni podpotfe osob
se zdravotnim postizenim je nedostateCna financni podpora — nizky ptispévek na péci

1 dalsi prispevky a davky, které zcela nepokryvaji potfeby osob s postizenim.

DalSi vyzkumné Setfeni zaméfena mimo jiné na Zivot a podporu rodin s détmi

s postiZenim:

V publikaci Rodina pecujici o c¢lena se zdravotnim postizenim — kvalita Zivota (2013)
predklada Michalik souhrn vysledkt vyzkumu zaméteného na kvalitu Zivota osob pecujicich
o Clena rodiny stéZkym zdravotnim postizenim (osobu s pfispévkem na péci
ve 3. a 4. stupni). Tento kvantitativni vyzkum prob&hl na tizemi celé¢ Ceské republiky
vroce 2011 a zaméioval se na zjisténi nazoru a pohledu pecujicich osob na prozivanou
naro¢nou Zivotni situaci, jeji vztahy s blizkymi 1 §ir§Sim okolim, hodnoceni vetfejné podpory.
Jednalo se o dotaznikové Setfeni, pfi némz bylo vyhodnocovano 519 dotaznikli vyplnénych
pecujicimi osobami.

Végnerova, Strnadova a Krejcova (2009) v publikaci Narocné materstvi: Byt matkou
postizeného ditéte zpracovava vysledky svého kvalitativniho vyzkumu, jez se zameétoval
na subjektivni vnimani Zivota matek ditéte s postizenim a na problémy, se kterymi se tyto
rodiny potykaji. Vyzkum probéhl v roce 2008 v Praze a StfedoCeském kraji a tcastnilo
se ho 60 maminek déti s DMO, 75 maminek déti s mentalnim postizenim, 20 nahradnich
matek a 50 matek zdravych déti. Byla pouzita metoda polostrukturovaného rozhovoru
doplnéna dotazniky. Z vysledku jejich Setfeni vyplyva napt., Ze rodiny téchto déti potiebuji
zvysenou psychickou, emoc¢ni podporu i faktickou pomoc od nejblizsich i1 riznych instituct,
potfebuji byt pfijimani, mit dostatek informaci, vyzaduji citlivy pfistup odbornikQ

a preji si, aby existovala centra, kde by jim byla poskytnuta komplexni péce.

Také Kantor a kol. (2015) v knize Zité zkuSenosti rodin déti s tézkym kombinovanym
postizenim predklada vysledky kvalitativniho vyzkumu zalozeném na narativnich
rozhovorech rodicl a sourozenci déti s tézkym kombinovanym postizenim a na kazuistikach
téchto déti vzniklych z analyzy dat jejich dokumentace. Cilem tohoto vyzkumu realizované¢ho
v roce 2014, kterého se ucastnilo pét rodin, bylo analyzovat specifika zitych zkuSenosti rodin
déti s tézkym kombinovanym postizenim. Autofi se zameétovali predev§im na omezeni

a ztraty téchto rodin, ndro¢nou péci, zkusenosti s podporou a promény zitych zkuSenosti.
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Nékteré poznatky a vysledky vyzkumt téchto autorti byly pouzity jako teoreticky
podklad na$i prace. Kompletni vysledky téchto vyzkumt najdeme pravé v uvedenych

publikacich.
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PRAKTICKA CAST

5 Specifika potreb rodin s détmi s DMO v Kraji Vysocina

Ackoliv se o tématu potieb rodin déti stélesnym ¢i kombinovanym postizenim
a jejich podpofe hovofi velmi Casto a vénuje se mu velké mnozstvi studii, cilili jsme potiebu

ovérit, jak se shoduji potieby rodin s détmi s DMO zijici v Kraji Vysocina s informacemi

uvedenymi v odborné literatuie a vysledky vyplyvajicimi z jinych vyzkuma.
5.1 Cil prace a metodika prace

Cile prace

Cilem prace je zjistit, jaka jsou specifika potfeb rodin s détmi s DMO. Prace by méla
zmapovat, jak jsou napliovany potfeby téchto rodin v Kraji Vyso€ina. Dilé¢imi cili
je také dozvédét se, jaké podpory se dotazovanym rodindm dostava, jak jsou spokojeny
s dostupnosti sluzeb a zafizeni poskytujicich podporu a pomoc rodindm déti s DMO

a jak hodnoti pfistup poméhajicich.

Vyzkumna otazka tedy zni: Jakd jsou specifika potieb rodin s détmi s DMO v Kraji

Vysocina?

Metodika prace

ProtoZe jsme od respondentli chtéli ke stanovené problematice ziskat jejich subjektivni

v

nazory, zkuSenosti a co nejdetailnéjsi informace, pouzili jsme kvalitativni metodu vyzkumu.

Dle Hendla (2016, s. 48) je hlavnim tkolem kvalitativniho vyzkumu ,, objasnit, jak se lidé
vdaném prostredi a situaci dobiraji pochopeni toho, co se déje, proc¢ jednaji urcitym
zplisobem a jak organizuji své vSednodenni aktivity a interakce.” Vyhodou takového
vyzkumu je, ze je dana problematika popsédna podrobné a do hloubky, v§imé si vyvoje
pripadu a bere v ohled také podminky, prostfedi a kontext situace. Kvalitativni vyzkum ma

vést k vytvotreni komplexniho obrazu a porozuméni zkoumané problematiky (Hendl, 2016).

Dle Svatitka a Sed'ové et al. (2014) se ke sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu nejvice
pouziva metoda rozhovoru. Mluvi v této souvislosti o hloubkovém rozhovoru, kdy zpravidla

jeden vyzkumnik poklada oteviené otazky jednomu ucastnikovi vyzkumu.
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Vnasem vyzkumu byl kziskdni potfebnych informaci pouzit polostrukturovany
rozhovor. Pfedem jsme méli pfipraveny seznam otdzek, které¢ jsme rozdélili do nekolika
hlavnich okruht. Tyto otdzky vSak byly béhem rozhovort razné modulovany, pokladany
v odlisném potadi, dopliiovany dalSimi otdzkami vyplyvajicimi ze situace a nékteré otazky
byly zcela vypusStény. Hlavnim cilem bylo ziskat co nejvétsi mnozstvi informaci,

které by nam pomohly objasnit danou problematiku a naplnit vytycené cile vyzkumu.

5.2 Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek byl vybran metodou zdmérného vybéru, pficemz byl bran ohled
na dostupnost osob ochotnych spolupracovat. Tyto osoby musely spliiovat nasledujici kritéria:
byt hlavni pecujici osobou ditéte s DMO, zit v Kraji Vysofina a mit chut podilet
se na vyzkumu. K dal§im pozadavkim patiilo, aby ve vyzkumu byly zastoupeny rodiny
sdétmi s riznymi formami DMO (kvadruparetickd, diparetickd a dyskinetickd forma)
jakéhokoliv v€ku. Domnivame se totiz, ze spiSe nez na veéku ditéte s DMO =zalezi

na zavaznosti postizeni a Ze se s urcitymi problémy setkdvame nezavisle na staii ditéte.

Diky dobrovolnické cinnosti vrané péci jsme méli nejednu prilezitost setkat
se a spolupracovat s rodinami s détmi s postizenim. Jiz Sestym rokem se pravidelné ucastnime
vikendovych pobyti a odpolednich setkavéani téchto rodin, kde mame moznost navazat
kontakt také srodinami déti s DMO. Za ucelem kvalitativniho vyzkumu k této préci
bylo tedy osloveno celkem 5 rodin s détmi s DMO, které jsou nebo byly uzivatelskymi

rodinami této sluzby.

Vzhledem k tomu, ze jsme vychézeli z predpokladu, ze Zeny jsou hlavnimi pecujicimi
osobami, travi s ditétem nejvice Casu, a tak dovedou nejlépe zhodnotit a popsat specifické
potieby rodiny, oslovili jsme pouze matky déti s DMO. Otcové téchto déti ani jini ¢lenové

rodiny osloveni nebyli.

Jedna z oslovenych matek nakonec z divodu nahlé krize v rodiné spolupraci odmitla,
a tak se uskutecnily pouze 4 rozhovory s matkami, které byly ochotny ucastnit
se vyzkumného Setfeni. Jejich déti jsou ve véku mezi dvéma a deviti lety a vSechny
jsou vychovavany v uplné rodin€. Jsme si védomi toho, ze jsme pii vybéru vyzkumného
vzorku méli §té€sti na uplné funkcni rodiny. Neni totiz samoziejmosti, ze déti s DMO byvaji

vzdy vychovavany pravé v takovychto rodinach. Ackoliv nebyla oslovena zadna matka
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samozivitelka, d4 se predpokladat, ze n€které potieby (napf. potfeba finan¢ni podpory)

neuplnych rodin mohou byt jesté vice umocnény.

Uvédomujeme si, ze vybrand skupina respondentli nepiedstavuje dostateCny
reprezentativni vzorek cilové skupiny, na kterou byl tento vyzkum zaméfen. Nelze z néj tedy
vyvozovat jakékoliv zaveéry vztahujici se k $ir§i skupiné. Dlivodem je velmi omezené
mnozstvi respondenti, jednostranné zaméfeni na matky déti s DMO, nezahrnuti otct a dalSich
¢lent rodiny do vyzkumného Setfeni a omezeni pouze na nckteré formy DMO v razném
stupni zavaznosti postizeni. Také Svaiidek a Sedova et al. (2014, s. 25) zdiraziiuji:
., Hypotézy ci teorie vzniklé na zaklade kvalitativniho vyzkumu vsak neni mozné zobecnovat.

I3

Jsou platné pravé jen pro vzorek, na kterém byla data ziskana.

Vysledky vyplyvajici z naseho vyzkumu tedy plati pouze pro dotazované 4 rodiny.

Presto lze spatfovat velké shody s vysledky jinych vyzkumi na toto téma.

Charakteristika rodin a pribéh rozhovori

Rodina €. 1 (dale R1)

Rozhovor prob¢hl s maminkou (dale M1) pfimo u rodiny doma, tedy v pfirozeném
prostfedi. Odehraval se v dopolednich hodinach, kdy byly déti ve Skole a manzel
respondentky v praci, takze jsme meéli dostatek Casu a klidu. Vzhledem k tomu, ze rodina

pecuje o dveé déti s DMO, s ¢imz je spojena celkova ndroc¢nost Zivotni situace rodiny, jednalo

vV
vvvvvv

wewv

vvvvvv

ze se pottebovala vypovidat a uvitala nasi spole¢nost.

Rodina zije vmalém mést¢ v panelovém domé ve tfipokojovém byté. Jedna
se Ctyi¢lennou uplnou rodinu s dvéma sedmiletymi détmi (divkou a chlapcem — dvojcaty).
Déti se narodily ve 26. tydnu téhotenstvi cisafskym fezem s velmi zdvaznymi poporodnimi

komplikacemi, byly dlouhodob& umistény do inkubatoru.

Divce byla diagnostikovana tézka kvadruparetickda forma DMO a chlapci forma

diparetickd. Divka potiebuje ctyfiadvacetihodinovou péci, kromé pohybovych obtizi
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ma problémy s komunikaci, polykanim, pfijmem potravy, inkontinenci, celkovym
prospivanim, oslabenou imunitou, motoricky vyvoj je tézce opozdén (zvlada udrzet hlavu,
s usilim cilené upustit pfedmét). Je lekava a trpi Gzkostmi. Dorozumiva se pomoci par slov,
jinak alternativné o¢nimi pohyby. Chlapec se potyka s podobnymi obtizemi, také vyzaduje
znanou pomoc, ne vSak vtakovém rozsahu a intenzité jako jeho sestra. Obé déti maji
piidruzenou epilepsii a poruchu autistického spektra, vyraznéj$i mentalni postizeni ani jeden

z nich nevykazuje.

Rodina ¢. 2 (dale R2)

Rozhovor se odehral v malé cukrarn€, kde byl dostatek prostoru pro soukromi. Sama
maminka (dale M2) navrhla misto tohoto setkdni. Rozhovor se uskute¢nil v odpolednich
hodinach, kdyZ maminka ¢ekala na dceru, aby ji vyzvedla ze zajmového krouzku ze Skoly.
se s maminkou dopfedu osobn¢ neznali. Maminka byla velmi optimisticky naladéna
a oteviena, neméla vitbec problém mluvit o soukromi své rodiny. Jako vyhodu jsme vnimali,
7ze byl rozhovor zprostiedkovan pracovnicemi rané péce, se kterou meéla maminka
velmi dobrou zkuSenost. Domnivame se, ze otevienost maminky byla zplsobena i1 tim,

7e ona sama ma obtiznou zivotni situaci dobfe zpracovanou.

Rodina zije v malé vesni¢ce nedaleko vétsiho mésta ve vlastnim rodinném domku.
Tuto funkcni rodinu tvoii rodi¢e a devitileta divenka s lehkou diparetickou formou DMO.
Divka se narodila v terminu porodu, v§e probihalo bez komplikaci, také t€hotenstvi prob&hlo

bez potizi a nic nenasvédcovalo tomu, Ze by mohl pfijit néjaky problém.

Divka v soucCasné dobé nema kromé naruSené rovnovahy, drobnych obtizi v hrubé
motorice (vyznacuje se typickou chizi diparetikil) a mensich problému v expresivni slozce
fe¢i (dysartrie) Zadné vyraznéj$i potize. Je velmi inteligentni, snazivd a aktivni. Rada
se zapojuje mezi vrstevniky. Pii zvladani kazdodennich ¢innosti vyzaduje ze strany rodici
pouze minimalni podporu. Pokud tuto divenku n¢kdo nezné delsi dobu, ani by ho nenapadlo,

jak naroc¢nou Zivotni situaci si rodina musela projit.
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Rodina ¢. 3 (dale R3)

Rozhovor probihal na neutralni piid¢, v herné rané péce, kdyZz maminka (dale M3) pfijela
s dcerou na terapii do snoezelenu. Zatim co byla divka s pracovnici rané péce na terapii,
mohla se ndm maminka plné¢ vénovat. Rozhovor nebyl ni¢im vyruSovan, probéhl
zcela v soukromi a trval ptfes pul hodiny. Maminka byla velice tichd, béhem rozhovoru
pusobila nejisté, avSak odpovédéla na vSechny polozené otazky. Bylo vidét, jak je zranéna
a ze stale hledd pomoc. Myslime si, Ze na to, aby se cela rodina se situaci vyrovnala, ub¢éhla

od narozeni ditéte ptili$ kratka doba.

Uplna nuklearni rodina tvofena partnerskym parem a dvouletou divkou s dyskinetickou
formou DMO zije v méstysi v rodinném domé spole¢né s prarodici divky. Téhotenstvi matky
probéhlo bez komplikaci, avSak porod v 37. tydnu téhotenstvi byl protrahovany, ukonceny
cisafskym fezem. B&hem porodu doSlo k nedostatecnému prokrveni mozku divenky,

proto musela byt umisténa do inkubatoru.

Divka ma kromé¢ pritomnosti mimovolnich pohybi pfidruzené smyslové vady, a to sluchu
1 zraku. I pfes pouzivani kompenzac¢nich pomiicek (sluchadla, bryle) se tyto vady
zatim nepodafilo kompenzovat, coz ma velky vliv na opozdéni motorického vyvoje
a komunikace. Dokaze drzet hlavicku a uchopovat predméty, vyzaduje celodenni péci.
Dorozumiva se pouze neverbalné, jen rodina a nejblizS§i rozeznaji znamky jeji libosti

a nelibosti.

Rodina ¢. 4 (dale R4)

Rozhovor s maminkou (dale M4) probihal v kancelafi rané péce beéhem odpoledniho
setkani rodin s détmi s postizenim, zatimco si chlapecek hral s ostatnimi détmi v herné.
Poradkyn¢ rané pée nam umoznily zhstat o samoté v jejich kancelaii. Béhem
ttictvrtéhodinového rozhovoru jsme nebyli nikym vyrusovani, ani pifiméteny hluk z vedlejsi
mistnosti jsme nepovazovali za rusici a obtézujici. Maminka se citila trochu nesva bez svého
syna, avSak byla velmi sdilnd a otevien¢ mluvila o problémech, s nimiz se rodina potyka.
ranou péci. Piekvapilo nds, ze maminka béhem rozhovoru hojné pouzivala odbornou

terminologii.

Tticlennd Gplna rodina bydli v krajském mésté ve dvoupokojovém byté v panelovém

domé. Chlapci je Ctyfi a pul let a ma diagnostikovanou kvadruparetickou formu DMO.
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Téhotenstvi matky probéhlo bez komplikaci, porod ve 31. tydnu byl komplikovany, dité
se rodilo spokleslymi ozvami za pouziti vakuumextraktoru. Dle nazoru matky doSlo

k velkému zanedbani péce ze strany Iékait.

Chlapec kromé& spasticity pfedev§im dolnich koncetin a stim spojenymi problémy
s pohybem nemé zadné jiné vyraznéjsi obtize. V soucasné dobé¢ leze a snazi se o nacvik chiize
s berlemi. Epilepsie ani dal§i zdravotni problémy se neptidruzuji. Jeho rozumové schopnosti

se pohybuji v pAsmu normy. Pomoc potiebuje predevsim s pohybem, piesuny a oblékanim.

5.3 Priibéh vyzkumného Setfeni

Maminky byly osloveny na podzim roku 2018. Kontakty na né byly zprosttedkovany
ranou péci. Samotné rozhovory se uskutecnily v pribéhu biezna 2019 a trvaly v priméru

30 — 60 minut.

Vyzkumné Setfeni probihalo v pfirozeném prostfedi rodiny i v terénu. Respondentky
dostaly moznost, aby samy zvolily misto setkani a kondni rozhovoru, pfi¢emz jim bylo
nékolik mist navrhnuto. Z diivodu respektovani jejich volby se tedy rozhovory odehravaly
v rozli¢nych prostfedich. Vzdy jsme se vSak snazili, aby rozhovor probihal v klidu,

byla navozena uvolnéna atmosféra a zachovano dostate¢n¢ soukromi.

Pfed samotnym zapocetim rozhovoru byl respondentkdm ptedstaven ucel rozhovoru a cil
vyzkumu, byl vyZadan jejich souhlas s ti€asti na vyzkumu a s pofizenim zvukového zdznamu
celého rozhovoru. Ucastnice vyzkumu byly také ujiStény, ze vSe bude probihat

zcela anonymné. Informovany souhlas byl potvrzen Gstné a byl nahravan.

Pribéh rozhovoru byl nahrdvan pomoci aplikace Diktafon na iPad. Zaznam zvuku
byl pfed samotnym  setkdnim s maminkami nékolikrdt cvicné  vyzkouSen,

abychom se vyvarovali vzniku nekvalitnich ¢i netiplnych nahravek.

Na zacatku rozhovoru byly respondentkam kladeny jednoduss$i, obecnéjSi otazky,
které¢ vedly k ziskani zakladnich informaci o ditéti a rodin€. V hlavni ¢asti, po vybudovani
potieb a podpory rodiny. Tyto otazky smefovaly k vyjadieni vlastniho nadzoru a hodnoceni.
V zavéreCné Casti rozhovoru byl respondentkam ponechan prostor pro jejich dalsi postiehy

a poznamky, kter¢ je k dané problematice béhem rozhovoru napadly, mohly sd¢lit, co dalSiho
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je trapi. Po ukonceni rozhovoru jsme maminkdm srdecné pod€kovali za jejich ochotu,

otevienost a Cas, ktery nam vénovaly.

Po uskutecnéni prvniho rozhovoru jsme zjistili, Ze mnohdy poklddame slozité otazky
a Ze maminku rozhovor velmi vycerpal pfesto, Ze jsme méli pocit, Ze byla rada,
ze s nami muze sdilet své kazdodenni starosti a trapeni. Vnimali jsme, ze v zavérecné fazi
byla respondentka jiZ unavena, a tak odpovidala stru¢négji. Z tohoto ditvodu jsme se v dalSich
rozhovorech snazili zredukovat pocet kladenych otazek a usilovali o zkraceni celkové délky
rozhovoru. V pribéhu vyzkumného Setfeni jsme zjistili, Ze nékteré piipravené otazky
jsou nevhodné polozené a podobné¢ formulované nebo ze nevedou k zisku informaci

stézejnich pro nas vyzkum, proto jsme jim v dalSich rozhovorech nevénovali pozornost.

Ptipravené otazky byly rozdéleny do péti okruhti:

1) Informace k osobni a rodinné anamnéze

2) Specifika potieb rodi¢i v raném véku ditéte s DMO
3) Potieby v oblasti zdravotnictvi

4) Potieba financni a socialni pomoci

5) Potieba podpory v oblasti vzdélavani

Vybér téchto okruhti byl motivovan vlastnim védomim o nedostatecném pokryti a kvalité
nekterych sluzeb v Kraji Vyso€ina, obecnym védomim o nedostatcich v oblasti podpory osob
s postizenim. Pfi tvorb¢ a déleni otdzek do téchto oblasti jsme se opirali o poznatky z odborné
literatury 1 vysledky jinych studii zabyvajicich se problematikou potieb a podpory rodin
pecujicich o ¢lena s postizenim. V neposledni fad¢ byla volba podnicena diivéjsimi rozhovory
s maminkami déti s DMO, znichZ jasné vyplyvala zvySena potieba podpory a pomoci,
a to jak ze strany rodiny a blizkych, tak v oblasti financi, zdravotnictvi, socialnich sluzeb

1 Skolstvi.

5.4 Zpracovani ziskanych dat

Metoda zaznamendvani informaci pomoci zvukového zaznamu byla zvolena proto,

abychom se mohli plné¢ soustiedit na obsah sd€leni, emoce a neverbalni komunikaci
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dotazovanych. Ziskana data pak byla z diivodu snadngjsi analyzy a interpretace zpracovana

do pisemné podoby.

Pti transkripci rozhovoru byla pouzita technika shrnujiciho protokolu, ktera neni
tak ¢asové naroc¢na jako doslovny piepis a kterou povazujeme pro nas vyzkum za dostacujici.
Jak uvadi Hendl (2016), pokud se v zaznamu vyskytuji nepodstatnd mista, 1ze néktera data
pii prepisu shrnout. Nebyl tedy zachovan cely text, nybrz jsme z rozhovori vyjmuli stézejni
informace. DoSlo napf. k vypousténi informaci, které se opakovaly a které se netykaly
zkoumanych problémil. Také Miovsky (2006) uvadi, Ze béhem transkripce dochdzi k redukci
dat. Zduraziuje, ze ,,zakladnim principem je zde systematicnost, tedy aby ktéto redukci

dochazelo planovité a systematicky. “ (Miovsky, 2006, s. 206)

Pfed samotnou analyzou ziskanych dat bylo provedeno oteviené kodovani piepist
jednotlivych rozhovord. Jednotlivé kody byly nasledovné systematicky uspotradany

do kategorii (Svaiiéek, Sed’ova et al., 2014).

5.5 Analyza a interpretace ziskanych dat

., Kvalitativni analyza je uménim zpracovat data smysluplnym a uzitecnym zpiisobem

a nalézt odpovéd’ na polozenou vyzkumnou otazku. “ (Hendl, 2016, s. 227)

Jak uz je zminéno vySe, ziskané tdaje byly podle vyznamu rozdéleny do 5 kategorii,
ptfi¢emz prvni kategorie byla zpracovédna v ¢asti ,,Charakteristika rodin a pribéh rozhovora*.
Na konci analyzy zbylych ¢ty kategorii uvadime specifické potteby rodin, které z rozhovort

vyplynuly. Tyto potteby se v jednotlivych kategoriich rizné prolinaji a opakuji.

1) Specifika potieb rodici v raném véku ditéte s DMO

Tato kategorii se soustiedi na obdobi raného véku ditéte s DMO, obdobi sdélovani
diagnozy, reakce rodiny i1 okoli na nastalou Zivotni situaci a intenzitu poskytnuté podpory,

piedevsim podpory psychické.

Upozornéni na mozné obtize a sdéleni diagnodzy piinasi fadu emoci a s tim spojenych
reakci. Obrovskou roli pfitom hraje kontext sdéleni — pfistup 1ékati,, misto i ¢as podani

informaci, adekvatnost informaci. ..
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Vsechny maminky popisuji, ze po rozhovoru s lékafem, ktery jim naznacil, ze jejich dité
bude mit zdravotni obtiZe, byly moc zranény. Dvé maminky uvedly, Ze na mozZné obtiZe byly
upozornény jiz v porodnici. M1 si stézovala na necitlivy pfistup 1ékare, piestoZze ho vnimala
jako vstficného, hodného ¢lovéka. Informace ji totiz sdé€lil pfed druhou maminkou na pokoji.
Respondentka pftiznala, ze v té chvili viibec nevnimala, co ji I¢kaf fikd, a ze v prvnim
okamziku nebyla schopnd viibec zadné reakce, pozdéji se spustil pla¢. Stejné pocity
méla 1 M3, kterd vypovédé€la, Zze se ji po naznaCeni moznych obtizi u dcery zhroutil svét
a ze to bylo to nejhorsi v Zivoté, co ji kdy kdo fekl. , Viibec jsem to nemohla pochopit,
probrecela jsem celej den, ani nevim, jak mi to rekli, partner mi to pak musel Fict vsechno
znova, protoZe jsem po prvuich slovech prestala vnimat.” (M3) M2 se naproti tomu
s takovymi zkuSenostmi v porodnici nesetkala, protoze problémim ve vyvoji ditéte viibec nic
nenasvédcovalo. AZ pozdéji zacala ona sama vnimat, Ze néco neni v pofadku, a po odborném
vySetfeni asi v 8 mésicich dcery ji 1€kat v soukromi jeho ordinace citlivé sd€lil, o co se jedna,
coz zpétn¢ ocenila: ,, Nastésti mame dobryho doktora, se kterym se uz dlouho zname,
takze byl takovej ohleduplnej.” (M2) 1 ona ale vprvni chvili reagovala placem,
a kdyZ pak doma vyhledavala informace o DMO na internetu, jeji zoufalstvi se jesté vice
prohloubilo. Syn M4 mél uz v 6 mé&sicich prespasticky syndrom, ale dle maminky nedostlali
od lékait dostatek informaci. Diagnézu DMO stanovil az neurolog ve 14 mésicich. Stejné
jako ostatni respondentky i M4 potvrzuje, ze to pro n¢ byl obrovsky Sok. Ackoliv cvicili
od narozeni Vojtovou metodou, bylo to rodi¢im podano tak, ze je to z divodu nedonosenosti,

nikoliv kvili hypoxii a moZnosti ohrozeni DMO.

Dulezitou roli v krizovych situacich hraje predevSim podpora a soudrznost rodiny.
Je pochopitelné, ze zprava o diagnéze DMO zasdhne celou rodinu a Ze na ni kazdy mize
reagovat zcela odlisn€. Ve vétsin€ dotazovanych rodin nastésti dobfe fungovala a funguje
podpora partnera i $ir$i rodiny. Partnera M3 samoziejmé zprava o diagnoze ditéte velmi
zaséhla, ale byl partnerce od samého zacatku obrovskou oporou a tvafil se, Ze se vlastné
vubec nic nedéje. Partner M4 si dle slov respondentky dlouhou dobu nic zlého nepfipoustel
a vetil, ze vSe bude dobré. Také svoji zenu hodné psychicky podporoval, stejné tak i jeji
rodi¢e byli od zacatku velkou oporou. Celd rodina stale véfi, Ze se chlapec nauci chodit
a bude uplné samostatny. M2 téZ popisuje podporu ze strany svého manzela. Sir§i rodina
se 0 postizeni dozvéd€la az mnohem pozdéji, protoze se rodice bali jejich reakce a odmitali
si dlouho pfipustit, ze jejich hol¢icka bude mit néjaky problém. I tak se ale brzy stala

dilezitym zdrojem pomoci a podpory. Naproti tomu manzel M1 se svoji zenou po objeveni
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obtizi Giplné prestal komunikovat a vinil ji z toho, co se stalo. Sirsi rodina byla téz v Soku.
Maminka méla strach z dalSich reakci §irsi rodiny, protoZe se o postizeni jiného ¢lena rodiny
v rodin¢ nemluvi (zakadzané téma). Trvalo dlouho, nez rodina zacala fungovat a podporovat

matku, jak psychicky, tak prakticky pii péci o déti.

Péce o dit¢ s DMO a jeho specifické potieby ovliviiuji nejen vztahy v roding,
ale také vztahy s okolim. V R2 a R4 nedoSlo k naruseni vztahl v rodiné, dle respondentek
vedla skutecnost, ze maji dité s postizenim, naopak spiSe k posileni vztahli a soudrznosti
rodiny. V R3 také naStésti nedoSlo k partnerské krizi, partnefi ustali naro¢nou zivotni situaci
spole¢né. Ostatni ¢lenové §irsi rodiny se zpocatku bali na divku séhnout, aby ji neublizili.
Nedovolovali ostatnim détem, aby s ni byly v pfimém kontaktu, aby se k ni pfiblizovaly.
Po néjakém case vSak pocatecni strach opadl. U M1 doslo k vyraznému naruSeni vztahu
mezi partnery. Podporu cilila pouze ze strany své matky. M1 popisuje pocity osamélosti
a odcizeni, zejména od ostatnich maminek malych déti. ,, Moc jsem se nedostala mezi lidi.
Neméla jsem si s nimi viibec co Fict. Lidi se bali na cokoliv zeptat, jejich déti uz dano chodily,
ale nase se stdle vozily v kocarku. Nekteri blbé koukali, to mé taky dohanélo k silenstvi. “ (M1)
M3 i M4 pocituji odcizeni a shodné uvadi, ze Ziji trochu izolované a Ze nemaji mnoho ¢asu
na ptatele. M2 na rozdil od ostatnich respondentek vnimé vliv postizeni dcery na vztahy
s okolim trochu pozitivnéji. ,, Pomohlo nam to vytridit kamardady, poznala jsem opravdovy

kamarady, kteri se toho nebali a pomohli nam, kdyz jsme to potiebovali. “ (M2)

Vraném véku ditéte s DMO kromé podpory ze strany rodiny vyuzivaly vSechny
dotazované rodiny sluzeb rané péce, jez hodnoti velmi piinosné a pozitivné. M4 oceiluje
krom¢ vSestranného ptinosu rané péce také podporu fyzioterapeutky, kterd je ,,drzela dlouho
nad vodou“. Jinak respondentka nema pocit, ze by jim nckterd z instituci vyznamnéji

pomohla. V soucCasnosti se matky spoléhaji predevsim na pomoc manzela a svych matek.

Také udrzovani kontaktu s dal§imi rodinami s détmi s DMO miize byt pfinosem.
R1 ani R3 nejsou piimo ¢leny zddného sdruzeni nebo skupiny vénujici se problematice osob
s DMO. M1 udava, Ze s ostatnimi rodi¢i déti s DMO neni v kontaktu téméf vliibec a ze pouze
obCas promluvi sjinymi rodi¢i ve Skole. Podobné¢ i M3 popisuje, ze neudrzuje kontakt
s ostatnimi rodi¢i. Naproti tomu M2 udava: , Kdyz byla dcera mald, dokud nechodila
do skoly, tak jsem se stykala s rodici, ale ted’ uz na to neni cas.” Nyni se s nimi setkava
zejména v laznich. Ona sama neciti, Ze by potiebovala vyraznéj$i pomoc, ale radda sdili
zkuSenosti a je oporou ostatnim rodinam, protoze uz ma spoustu véci ,,za sebou*. M4 kromé

relativné pravidelného potkavani rodi¢h v riiznych rehabilitanich zatizenich popisuje spojeni
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s rodici pres socidlni sité. Pritomnost v riiznych facebookovych skupindch sdruzujicich rodice
déti s DMO hodnoti kladné predevSim kvili hojnym moznostem ziskat néjaké informace,

nazory, zkusenosti a kontakty od lidi s podobnymi problémy.
Specifické potfeby vyplyvajici z této kategorie:

e potieba citlivého, lidského, ohleduplného ptistupu

e potieba soukromi pii sdélovani diveérnych informaci

e potieba dostatku Casu na zpracovani informaci

e potieba adekvatnich informaci sdélenych v pravy ¢as na pravém misté

e potieba mit dostatek informaci, ale nebyt jimi zahlcen

e potieba podpory ze strany partnera, dalSich pfibuznych i SirSiho okoli

e potieba Ucty a uznani

e potieba soudrznosti rodiny

e potieba funkéni komunikace

e potieba oteviené budoucnosti — viry v pokrok

e potieba piijeti okolim

e potieba byt vkontaktu sb&znou populaci, se svymi vrstevniky 1 s rodinami
s podobnymi problémy

e potieba byt pfijiman svym okolim

e potieba odborné pomoci v raném véku ditéte

e potieba sdileni ndzora a zkusenosti

2) Potieby v oblasti zdravotnictvi

Vsechny rodiny spolupracuji s fadou zdravotnikii, nejcastéji s fyzioterapeuty, logopedy,
neurology, ortopedy a psychology. Déti M1 vyzaduji také péci détského psychiatra
a nutri¢niho terapeuta. M3 s dcerou hojné navstévuje oc¢niho Iékafe a ORL. M4 dale udava,

ze prosli také vySetienimi na kardiologii a v o¢ni ambulanci.

Déti M1 a M3 potiebuji velmi Casto zdravotni péci. DEti M1 maji oslabenou imunitu
a byvaji Casto nemocné. M3 udav4, ze jsou mnohdy az nékolikrat tydné¢ u odbornikda.
Na rozdil od toho dcera M2 nevyZzaduje tak intenzivni nav$tévu lékai a nebyva

ani ¢asto nemocna. Zdravotnicka péce se v tomto pripade tyka spiSe intenzivni rehabilitace,
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at’ jiz ambulantni nebo pobytové formy v laznich. Také M4 tvrdi, Ze pokud nepocita

rehabilitaci, tak zdravotnickou péci jeji syn nijak zvlast nepotiebuje.

Vsechny dotazované matky trapi nedostatecna dostupnost kvalitnich détskych odbornikti
v misté jejich bydlisté. Rodiny musi dojizdét do velkych mést, pfedev§im do Brna a do Prahy,
coz je pro déti i pro rodi¢e velmi naro¢né, jak psychicky, tak cCasové 1 financné.
M4 zdiraziiuje, ze v Kraji Vysocina chybi kvalitni rehabilitace, zejména specializovana
rehabilitacni zafizeni nabizejici specidlni terapie a nadstandardni sluzby. M1 a M3 fesi
problém s dopravovanim do zdravotnickych zafizeni. ProtoZze nemaji fidi¢sky prikaz
a verejnd doprava neptichazi pfili§ v Givahu, jsou plné zavislé na dalsi osobé, jez je s ditétem
k odbornikiim musi dovést. VétSinou se jednd o tatinky déti, kteti si kvili tomu musi vzit
volno v praci. M4 trapi také velkd vzdalenost rehabilitacnich zatfizeni od mista bydlisté.
R2 uz dojizdéni k odbornikiim tolik nezatéZuje, protoze neni tak casté, jako bylo diive

v raném véku dcery.

Co se tyka kvality poskytované péce a pristupu zdravotnickych pracovnikl, uvadi M1:
,, Kvalita jak kde, hodné se to lisi, nékde super, nekde radsi nemluvit...” M1 se neziidka
setkava 1 se zcela neprofesiondlnim pftistupem. ,, Koukaji se na nas podradné, nékdy viibec
nerozumim, co po mné vlastné chteji, ale treba v laznich jsou uzasni.” (M1)
Stejn¢ tak M4 zminuje, ze kvalita a ptistup se hodné lisi. Vadi ji, ze 1ékafi zaznamenavaji
spise syntiv stav a pokrok, nez aby néco konkrétniho poradili nebo n¢jak pomohli. Spolupraci
s I¢katfi hodnoti velmi negativné, stézuje si na jejich neochotu. Dle respondentky jim lékati
kromé& napsani par zprav vlastn€ viilbec nepomohli. Kritizuje také skutecnost, Ze maji 1ékari
Casto dva zcela protichidné nazory a ze jsou tak veskera rozhodnuti na nich, na rodi¢ich.
Na druhé strané ale také dodava, Ze se najdou i zafizeni, kde pracuji ochotni odbornici.
M3 si na kvalitu péce zdravotnickych pracovniki a jejich piistup nestézuje. Stalo se ji pouze
jednou, Ze na ni byla zdravotni sestra hodné¢ nepifijemnda, jinak si nevhodny pfistup
nevybavuje. Také M2 si péci vétSinou chvali. Uvédomuje si, jak neuvétitelné §tésti na lidi
méli. SouCasné vSak uznava, ze je to také mozna tim, Ze ona sama se neda a za dceru

neustupné bojuje.

I kdyZz se rodindm dostane kvalitni zdravotni péfe, musi se vyrovnavat s dal$imi
obtizemi, které souvisi s navstévou lékarli a pobytem ditéte ve zdravotnickém zafizeni.
Kromé& M3 uvedly vSechny dotazované maminky, Ze jezdi pravidelné (minimalné 2x rocné¢)
do lazni a na rehabilitatni pobyty, nejcastéji do Klimkovic, Janskych Lazni,

Luzi-KoSumberku a Boskovic. VSechny respondentky zdiraziiuji predev§im velké finanéni

57



zatizeni rodiny souvisejici s doplacenim téchto pobyti. M4 dodava, ze nejvétsi finanéni zatéz
pfedstavuji pro jejich rodinu neurorehabilitace, protoze vétSinou nejsou hrazeny
ze zdravotniho pojisténi. M1 trépi, ze pokud je hospitalizovana s jednim ditétem, o druh¢ dité
se musi doma né€kdo postarat. Udava, Ze se citi nesva a ze ji to vZzdy rozhodi, kdyz nejsou
vSichni pohromad¢ jako rodina. Také M4 trapi separace od zbytku rodiny v dobé pobytu
ve zdravotnickém zafizeni. M3 ma nejvétsi problém s tim, Ze je nékdo do zafizeni musi
dopravit a zase je vyzvednout. Jako zatézujici vidi 1 to, Ze musi zistat s dcerou sama,
citi se zcela ztracené. RozCiluji ji také dlouhé objednaci lhlity a nekone¢né cekani
v Cekarnach. M2 naStésti s dcerou pfili§ Casto ve zdravotnickych zafizenich nepobyvaji,
pouze v laznich, kde pak tesi problémy se Skolou. Pobyt v laznich hodnoti jako velmi
vycerpavajici, coz potvrzuje 1 M1. Uvadi, ze sice vystoupi z domaciho stereotypu,

ale kviili ¢astému cvi€eni a vS§em tém proceduram si moc neodpocinou.

Dotazované rodiny vyuZzivaji také nékteré doplitkové terapie. Déti M1 jezdi v 1ét¢ hodné
na hipoterapii. Také u dcery M2 je nejvice oblibena prave tato terapie, které se vénuje
pravidelné. R3 vyuzivd terapie ve snoezelenu a chodi pravidelné plavat. M4 udava,

7e zkouseli hipoterapii, canisterapii a snoezelen, ale pouze okrajove a ne pravidelné.

I ptes Sirokou nabidku odborné 1ékaiské péce a dopliikovych terapii popisuji rodiny
znané nedostatky v oblasti zdravotnictvi. VSem dotazovanym rodindm chybi dostupna
kvalitni détska odborna I¢kaiskd péce a zdravotni zatizeni v Kraji Vysocina. M3 zdtraziuje
pravé nedostatek kvalitnich odborniki v misté¢ bydlisté. M1 souhlasi a doddva k tomu,
ze ji vadi, Ze 1¢kafi nechtéji spojit vice vySetfeni pfi jedné navstéve, takze musi ,, furt prejizdet
jak blazni“. Nechépe, ze kdyz uz je dité vySetfovano v narkoéze, tak neprovedou vSechna
potiebna vySetieni soucastné. M4 postrada cloveka, ktery by celkové zhodnotil stav syna
a doporucil ptipadna opatieni, poradil, co d€lat dal. Mamince nejvice schazi komplexni
pfistup a vadi ji také nepropojenost systétmu — to, Ze si kazdy feSi problémy
pouze ve své oblasti nezavisle na jinych odbornicich. Pouze M2 udava, ze jejich dcera

jiZ nepotiebuje tak intenzivni pé€i, proto nemaji pocit, Ze by jim néco chybélo.
Specifické potieby vyplyvajici z této kategorie:

e potieba kvalitni odborné zdravotni péce
e potieba regionalni dostupnosti specializované odborné péce
e potieba propojenosti sluzeb

e potieba komplexniho ptistupu
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e potieba vhodného, profesionalniho pfistupu ze strany Iékatrskych odbornikii

e potieba ochoty a lidského ptistupu zdravotnickych pracovnikt

e potieba lepsi koordinace planovanych vySetteni (vice vySetieni v jeden den)

e potieba kratSich objednacich lhit

e potieba dodrzovani terminu smluveného vysetfeni

e potieba Casté zdravotnické péce

e potieba Castych rehabilitaci

e potieba pobytl v 1aznich a rehabilitatnich zatizenich

e potieba zajiSténi péCe o sourozence ditéte s DMO v dobé pobytu ve zdravotnickém

zarizeni

3) Potreba finanéni a socidlni pomoci

Péce o dite¢ s DMO je pro rodiny finan¢né zatézujici, a to nejen z diivodu pofizovani
kompenzacnich a rehabilitacnich pomicek a potieby specialni zdravotni péce, jeZ zdravotni
pojistovna zcela nehradi, ale téz kviili casové narocnosti péce o dité, coz ve vétsSin€ piipada

nedovoluje matce nastoupit do zaméstnani.

M1 a M4 nepovazuji celkové financni prostiedky rodiny za dostacujici. Ani jedna
z téchto matek neni zaméstnand. M1 uvadi, zZe by to nezvladla, ze ji plné¢ zaméstnavaji déti
a e na jinou praci uz nezbyva sila. M4 nepracuje, protoze syn nechodi denné do MS
a protoze s nim né€kolik hodin denné rehabilituje. Dle jejiho nazoru je Zena, ktera jezdi
s dité¢tem nékolikrat ro¢né¢ na dlouhodobé pobyty, nezaméstnatelnd. M3 je na rodiCovskeé
dovolené a viibec si nedovede predstavit, zda bude moci jednou nastoupit do zaméstnani.
Zatim hodnoti mnozstvi financi rodiny jako dostacujici stim, Ze jim vyrazné pomadhaji
jeji rodice. M2 jako jedind z dotazovanych chodi do zaméstnani, které odpovida
jejim predstavam 1 vysi dosazeného vzdélani. Také diky dobrému zaméstnani manzela

nepocituje finan¢ni problémy rodiny.

Vsechny dotazované matky v soucasné dob¢ védi, na jaké piispévky od statu maji narok
a vyuzivaji je. Jejich détem byl pfiznan ptispévek na péci. Obe déti M1 maji pfiznany
prispévek na pé€i v nejvysSim, tedy Ctvrtém stupni. Pfesto maminka povazuje jejich vysi
za nedostateCnou. Zduraziuje, ze kdyby otec déti nevydélaval, tak by z téchto piispevki

v z&dném ptipadé¢ nevyzili. Dcery M2 a M3 pobiraji pfispévek na péci ve 2. stupni,
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coz povazuji jejich rodiny za dostacujici. M4 ma radost, Ze jim byl kone¢né priznan piispevek
ve 3. stupni, presto nepovazuje vysi prispevkil za dostateCnou. ,, Kdyby to mélo pokryt veskeré
vydaje spojené s léecbou syna vcetné dojizdeni po rehabilitacich a lékarich, tak nejsme schopni
usetrit ani na jeden neurorehabilitacni program. Samoziejmé jsme radi alespon za to,
ale celkove to absolutné nepokryje ndklady. (M4) Krom¢ M3 pobiraji vSechny rodiny také
prispévek na mobilitu. VSechny rodiny také pravidelné zadaji o pfispévek na zvlastni
pomucky, které vSak musi Casto samy doplacet. Pro tyto rodiny byva narocné zajistit
financovani dalSich pomicek a nadstandardni péce, proto hojné vyuZzivaji pomoci z nestatnich

zdrojt.

M1 uvadi, ze musi doplacet nadstandardni cviceni, kompenzac¢ni a rehabilitacni
pomiucky, I1éky a pobyty v laznich. Oceiiuje, Ze alesponi pleny plné hradi zdravotni pojistovna.
Diky ptispévkiim a pomoci nadace se R1 podafilo ziskat napt. zvedak. Také R3 musi shanét
penize, nejCastéji na  dofinancovani  zdravotnickych a  zvlaStnich  pomtcek.
Stejn¢ tak R4 doplacela synovi napt. ortézy, rehabilitacni pult, Bobath valec, ortopedickou
obuv, trampolinku atd. M2 zdlraziuje piedev§im vysokou financni naroc¢nost
nadstandardnich terapii v laznich. Jako pozitivum téchto terapii vnima lepsi kvalitu
a prospéSnost procedur, ale wuvadi, Ze na né musi skutecné¢ dlouho Setfit.
M4 mezi nadstandardnimi sluzbami, které vyuzivaji a musi hradit v plné vys$i, uvadi
neurorehabilitatni program Therasuit (cviceni v kosmickém oblecku). Navzdory vysoké
finan¢ni narocnosti spatiuje obrovska pozitiva tohoto programu. ,,Je fo komplexni intenzivni
rehabilitace, kterou lazné nejsou schopny zajistit. Syn se vidy vrati zpevnény, krasné

protazeny a diky tomu pak miize delat dalsi pokroky. ** (M4)

Vsechny dotazované rodiny ziskdvaji finance také od rlznych nadaci a z vefejnych
sbirek. Rodina M1 tuto moznost ziskani financi vyuzila hned nékolikrat. Diky nadacim ziskali
prostiedky k dofinancovani napt. zdravotniho kocarku, autosedacky, specialni ortopedické
obuvi, ortéz na nohy i ruce. Zvefejné sbirky vregionu se jim podafilo ziskat
také finance na uhrazeni lazenské péce. 1 rodin€é M3 pomohla nadace s dofinancovanim
dopliki k polohovaci zidlicce. M2 téz uvadi, ze v minulosti hojné€ vyuzivali finan¢ni podpory
od riznych nadaci, a to na pofizeni zdravotniho kocarku, autosedacky, specialni zidlicky
¢i doplaceni pobytu v laznich. R4 se diky nadaci a vefejnym sbirkdm podafilo ziskat finance
na neurorehabilitacni program. M4 vlbec necekala, ze ziskaji penize Upln¢ od cizich lidi.
Nemiize stale uvérit, Ze existuji lidé, ktefi se dobrovolné vzdaji svych penéz ve prospéch

ciziho ditéte.
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Zatimco M2 a M3 si na finanéni situaci rodiny vyrazné&ji nestézuji,
dle M1 by 1 150 000 K¢ mési¢n¢ bylo malo na to, aby mohly byt kvalitné zajistény vSechny
potieby déti 1 ostatnich ¢lenti rodiny. M4 kalkuluje, ze pouze na pokryti neurorehabilitaci,
které synovi velmi pomdhaji, by potiebovali asi 300000 K¢ ro¢né. Predstavovala
by si tedy prispévek na péci ve vysi alespon 25 000 K¢ mésicné, aby mohli sami néco usetfit.
Maminka velmi hezky argumentuje skutecnosti, Ze pokud by bylo jinak vytfeSeno financovani
terapii a rehabilitaci vedoucich ke sniZzeni zavislosti ditéte na pomoci, stait by v budoucnu
uSetfil na dalSich pomickach, operacich a laznich pro dit&. Pfala by si, aby vSechny terapie

byly plné€ hrazeny zdravotni pojistovnou.

Zivot s ditétem s DMO klade mimo jiné také zvy$ené pozadavky na bytové podminky
rodiny, dulezitd je zejména bezbariérovost a dostatek prostoru pro pohyb. Kromé R1,
ktera ziskala piispévek na upravu koupelny, Zadnd z dotazovanych rodin o pfispévek
na upravu bytu nezadala. I pfesto M1 nepovazuje prostory, ve kterych rodina bydli,
za vyhovujici. StéZuje si na nedostatek mista a udava, ze by si predstavovala bydleni
v nizkopodlaznim domku, idealn¢ n¢kde na venkove, v piirode, kde by méli vSichni dostatek
prostoru. Ktomu by vSak potiebovali vic penéz. , Vsechno je tak strasne drahy,
Ze na to prosté nemdame, abychom si vzali hypotéku.“ (M1) Také M4 uvadi, Ze by potiebovali
mnohem vice prostoru, minimaln¢ ctyfpokojovy bezbariérovy byt, kde by mohli mit
vyhrazenou jednu mistnost specialné na rehabilitaci. M3 zminuje, Ze by si v budoucnu chtéli
postavit vlastni domek, protoze zatim bydli srodi¢i respondentky. Naproti tomu M2 je
se zdzemim rodiny spokojend, v jejich domé je dostatek prostoru, dokonce maji pro dceru

specialni cvicebni mistnost.

Matky jako hlavni pecujici osoby potiebuji, aby je v péci o dité¢ s DMO né¢kdo dokazal
pIn¢€ zastoupit a aby meély dostatek Casu a prostoru pro odpocinek a vlastni z4jmy. VSechny
respondentky uvedly, Ze je v péci o dité nejCastéji zastoupi tatinek nebo babicka (predevsim
matka matky) ditéte s DMO. V R2 krom¢ tatinka pomahaji obé babicky, které o dit¢ dovedou
pecovat i dlouhodobé. O déti M1 dokéze dlouhodobé peCovat pouze babicka z mat€iny strany.
V R4 se naopak o syna dokaze dlouhodobé&ji postarat a zastoupit matku pouze manzel
respondentky. ,, Manzel, ten jediny je schopen se synem néjakym zpiisobem odcvicit. “ (M4)
Kratkodobé ale chlapce pohlida také babicka, a to hlavné o vikendech. M3 zdlraziuje,
7e ji nékdo zastoupi vZdy jen na chvili, coZ je z diivodu véku divenky pochopitelné. VéEtSinou

se jedna o tatinka a prarodice divky.
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Rodiny s détmi s DMO maji moznost podpory ze strany poskytovatelti socialnich sluzeb,
které mohou zajistit urcitou pomoc pii péci o dit€. Rodiny M1 a M2 v minulosti vyuzivaly
sluzeb rané¢ péce. M1 udéava, ze maji osobni asistentku, ktera k nim pravideln¢ dochazi
a pomahd s pé¢i o déti. Respondentka projevuje spokojenost s kvalitou prace a piistupem
osobni asistentky. Jedinou nevyhodu této sluzby vidi v tom, Ze je velmi drahé a rodinu hodné
finan¢né zatézuje. Dale zminuje, Ze jeji déti obCas navstévuji denni stacionar a ze v 1été jezdi
na tabory, ale kvtili nedostatku financi si to nemohou dovolit pfili§ ¢asto, 1 kdyz by maminka
velmi ocenila moZnost jakékoliv formy odlehcovaci sluzby, ktera by ji byla dostupna,
aby si mohla v klidu zafidit osobni zalezitosti a chvili si odpoc¢inout. R2 v soucasné dobé¢
zadné socialni sluzby nevyuziva, protoze nepocituje potiebu dalsi podpory. M3 a M4 vyuziva
pouze sluzeb rané¢ péce, kterou hodnoti velmi pozitivné a chvali si jeji dostupnost:
., To je super, prijedou k nam domu, nemusime nikam jezdit. “ (M3) Respondentky velmi ceni
vstficny a ochotny pfistup poradkyné. M3 ftika, Ze ji jeji navstéva vzdy velmi pomiiZze,
protoze zodpovi vSechny dotazy. M4 si vibec nedovede predstavit, ze by vyuzili n¢jakou
odleh¢ovaci sluzbu. Dle M1 v Kraji Vysocina chybi pfedevS§im kvalitni odlehcovaci sluzby.
Tréapi ji, Ze socidlni sluzby nejsou pifimo dostupné v misté jejich bydlisté a ze jsou vétSinou
drahé. Ostatni maminky z diivodu nevyuzivani sluzeb nedokaZzou zhodnotit, jaké socidlni

sluzby v jejich regionu chybi.

Kvuli celkové narocnosti péce o dit¢ s DMO, maji maminky velmi Casto omezené
moznosti traveni volného ¢asu dle svych vlastnich ptfedstav. Hojn€ se potykaji s problémem
najit si ¢as samy pro sebe. M1 si ¢as sama pro sebe udéld pouze vyjimecné, nema moc
moznosti travit volny Cas dle svych vlastnich pfedstav, protoze se u nich doma vse vzdy
podtizuje détem. Také M4 udava: ,, cas na sebe uz ani nevim, co je“, veskery svlij Cas vénuje
synovi. M3 si mize vyhradit as sama pro sebe pouze obcas, a to kdyz ji dceru nékdo pohlida.
M2 naopak odpovida, ze si Cas na své zajmy a Cas sama pro sebe najde upln¢ bez problému:
., Jak si to namyslim, tak si to udelam.* K tomu dodéava, Zze hodné Casu travi vsichni spole¢né
jako rodina a ze radi jezdi naptiklad na vylety.

Specifické potieby vyplyvajici z této kategorie:

e Potieba orientovat se v systému socialni pomoci

e Potieba dostate¢né finan¢ni podpory od statu

e Potieba vyssiho pfispévku na péci, jez by skutecné pokryl vydaje spojené s péci o dité

e Potfeba matky najit adekvatni zaméstnani, které by mohla skloubit s péci o dité

s DMO
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e Potieba Upravy podminek pro zaméstnavani matek déti se specifickymi potfebami

e Potieba zajisténi velkého mnozstvi kompenzacnich a rehabilita¢nich pomucek pro dité
e Potfeba zajistit finance na uhrazeni nadstandardni péce, ktera ditéti pomaha

e Potieba dofinancovani pobytl v 1aznich a rehabilitacnich zatizenich

e Potieba ziskat finance z jinych finan¢nich zdrojl nez od statu

e Potieba Upravy bytovych podminek — bezbariérovost

e Potieba financni i teritoridlni dostupnosti kvalitnich socidlnich sluzeb

e Potieba odpocCinku a seberealizace pecujici osoby

e Potfeba matky mit moznost traveni ¢asu dle svych piedstav

e Potieba Casu na vyfizeni osobnich zalezitosti

e Potieba zajisténi péce o dit¢ v dobé nepiitomnosti matky

4) Potieba podpory v oblasti vzdélavani

Pti vzdelavani déti s DMO hraje velmi dualezitou roli predevSim podpora Skolskych
poradenskych zatfizeni, nastaveni vhodnych podpirnych opatieni v optimélni mife, funkéni

komunikace a spoluprace rodict s pedagogickymi pracovniky.

Rodina M1 vyuziva sluzeb SPC nedaleko mista bydlisté, centrum je pro ni dobie
dostupné. SluZeb ale vyuziva jen jednou za Cas, hlavné kvili napsani doporuceni podplrnych
protoze se tam cCasto nedd dovolat. Také M2 vyuziva sluzeb SPC jen minimalng,
a to kdyz potiebuji doporuceni. Stejn¢ tak i M4 uvadi, ze sice sluzeb SPC vyuzivaji,
ale Ze pracovnik SPC syna bohuzel jesté ani nevidél. Dle slov M4 by mohla hodnotit spise
nespolupraci nez spolupraci s SPC. ,Kdyz syn zacal chodit do skolky, meéli udeélat
pedagogicko-psychologické testy, aby viibec védeli, v jakych oblastech ho rozvijet, bohuzel
ale neudeélali nic. Pouzili nasi zpravu od psychologa, kam jsme sli na vlastni Zadost resit

jiné problémy. “ (M4)

Ob¢ déti M1 navitévovaly MS specialni a nyni chodi do ZS specialni v misté bydlists.
M1 je spokojena s vybérem Skoly. Jejim détem byla doporucena vSechna podplrnad opatieni
v nejvyssim stupni. Vyuzivaji napi. komunikacni pomucky (tablety se specialnim softwarem).
Dcera M1 ma také asistenta pedagoga. Dcera M2 chodila do béZzné matetské Skoly,

kde méla asistenta pedagoga. Nyni navstévuje béznou zékladni Skolu. V prvni tfidé
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méla téz asistenta pedagoga, ale nyni ho uz nepotiebuje. M2 uvadi, Zze v soucasné dob¢
se podpirna opatieni tykaji predevSim uprav cCinnosti v télesné vychové. Pani ucitelka
uz divku dobfe zna a dokaze sama zvazit, co dcera mize a nemuze. Také ona si nemuze vybér
Skoly vynachvalit, je velmi spokojend s pani ucitelkou, se kterou se na vSem domlouvaji.
Rodina si vSak prosla tézkou cestou, kdy tvrd¢ bojovala za to, aby se jejich dcera mohla
vzdélavat v bézném $kolstvi. Syn M4 navstévuje MS pro déti se specialnimi vzdélavacimi
potiebami, s ¢imZ rodi¢e ne zcela souhlasi. I pfesto, Ze chtéli syna umistit do b&Zné MS,
se integrace nezdafila. M4 si sice pochvaluje pfistup pedagogt, ale mysli si, Ze jeji syn nema
v ptedSkolnim zafizeni takového typu co délat. Dle slov respondentky maji v misté jejich
bydlisté b&zné MS problém piijmout dité s postizenim a doporuuji rodi¢tim specialni
vzdélavani, aniz by posoudili schopnosti ditéte. Argumentuji tim, ze se ve specialnich
$kolach budou ditéti vice vénovat a ze b&Znd MS nedokaze poskytnout tak dobré podminky
ke vzdélavani. Presto rodic¢e dale usiluji o integraci syna do bézné¢ho vzdelavani.

Dalsi obtize ve vzdélavani svych déti M2 ani M4 nepozoruji. Dcera M2 zvlada skolu
skuteéné¢ dobfe bez vyrazng€j§i podpory. M1 spatfuje u svych déti nejvétsi obtize
pfi vzdélavani v komunikaci, protoze se dcera dorozumivd pfedev§im ocnimi pohyby.
Tyto problémy rodin€ pomaha fesit ucitelka a SPC. VSechny dotazované maminky hodnoti
velmi pozitivné piistup a praci pedagogickych pracovnikii ve Skole. M4 vyzdvihuje,

ze ucitelky v MS, kterou syn navstévuje, jsou skutecné Sikovné, ochotné a hodné.

Potfebu dalsi podpory v oblasti Skolstvi M2 nevnima. M1 postradd moznost
volnoc¢asovych aktivit pro svoji dceru. ,,Bylo by supr, kdyby tady u nas byl néjaky krouzek,
ktery by nase *** mohla navstévovat, treba dramatak... nebo prosté cokoliv, kde by mohla
byt beze mé s ostatnimi détmi a délat, co by ji bavilo.” (M1) M4 by si nejvice piala,
aby integrace fungovala nejen ,,na papife, ale i ve skuteCnosti. V oblasti Skolstvi postrada

pfedevsim bezbariérové Skoly.
Dcera M3 zatim nenavStévuje zadné predskolni zafizeni. Presto, Zze maminka
jiz v soucasné dob¢ tesi, kde se jeji dcera bude vzdélavat, dosud SPC nekontaktovala.

Specifické potieby vyplyvajici z této kategorie:

e Potieba zajisténi adekvatniho vzdélavani po dit¢ s DMO
e Potieba rodict rozhodnout o vzdélavani ditéte na zaklad¢ vlastni volby
e Potieba dostupnosti ptedskolnich a Skolnich zatizeni

e Potieba funkéni komunikace a spoluprace rodict s pedagogickymi pracovniky
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e Potieba funkéni podpory ze strany Skolského poradenského zatizeni

e Potieba posoudit skutecné schopnosti ditéte

e Potieba nastaveni vhodné miry podptirnych opatieni

e Potieba skute¢né realizace podptirnych opatieni ve skolach

e Potieba moznosti vybéru asistenta pedagoga

e Potieba bezbariérovosti

e Potieba vstticného, ochotného, lidského pristupu pedagogti a psychologt
e Potieba zapojeni déti s DMO do kolektivu intaktnich déti

e Potieba zajisténi volnoCasovych aktivit pro déti s DMO bez pritomnosti rodici

Z realizovanych rozhovord nam vyplynulo, ze pfi podpoie rodin s détmi s DMO hraje
obrovskou roli pravé piistup ¢lent rodiny, okoli a odbornikl z vesSkerych instituci. Je Zadouci,
aby rodina drzela pohromadé a vzijemné se psychicky podporovala. Aby nedochazelo
k socidlni exkluzi téchto rodin, je nezbytny lidsky, vstiicny, chépajici, ohleduplny pfistup

a vhodné jednani s rodic¢i i samotnymi détmi s DMO.

Z rozhovorl také jasné plyne zavislost mezi zavaznosti postiZzeni ditéte a mirou potfebné
podpory. Zatimco oslovena rodina s dité¢tem s lehkou formou DMO vyzaduje v soucasnosti
minimalni podporu, Zivot s ditétem s tézkou formou DMO pfinasi rodindm zna¢na omezeni
v mnoha oblastech zivota. L.ze pozorovat, ze pokud je dit¢ s DMO relativné samostatné,
mohou pracovat oba rodi¢e a rodina je diky tomu lépe finan¢né€ zajisténa. Na druhé strané
péce o dité s tézkou formou DMO zaméstnava pecujici osobu natolik, Ze se snizuje moznost
nastupu do zaméstnani. S tim poté souvisi nizsi pfijem rodiny. Tyto rodiny se mnohem vice

potykaji s problémy finan¢niho zajisténi vSech potieb ditéte i ostatnich ¢lenti rodiny.

Ackoliv se nam respondentky snazily pfibliZit, sjakymi problémy se jejich rodiny
potykaji, vilbec si nedovedeme piedstavit, jak ndro¢ny zivot skutecné vedou. I pfesto,
ze se jim dostava hojné podpory, pofad se potykaji s pocity nepochopeni. Pfedev§im matky,
které nemaji vidinu konce péce o dit¢ s DMO a jez nikdo v péci nezastoupi, se Casto citi
1zolovany od bézné populace. Nemaji si s kym popovidat, sdilet svoje starosti a trapeni.
Veskery Cas vénuji détem a nezbyva jim mnoho prostoru na realizovani vlastnich zajmu

a na odpocinek.
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5.6 Zavér vyzkumného Setieni a diskuze

cey

Vyzkumna ¢ast prace méla vést ke zjisténi specifik potfeb rodin s détmi s DMO Zijicich
v Kraji Vyso€ina. Chtéli jsme se dozvédét, jak jsou tyto rodiny podporovany a jak hodnoti
dostupnost zatizeni a sluzeb, jez vyuzivaji, jaké nedostatky spatiuji v systému podpory

a jak jsou spokojeni s pfistupem osob poskytujicich pomoc a podporu.

Cilem prace nebylo pfinést zcela nové poznatky, nybrz poukazat na to, zda se potieby

rodin s détmi s DMO v Kraji Vysocina néjak 1isi od teoretickych poznatkd.

I ptesto, ze nas vyzkumny vzorek byl velmi omezeny, 1ze spatiovat velké shody vysledkt
tohoto vyzkumného Setfeni sudaji udadvanymi v odborné literatute a vysledky
jiz uskuteénénych vyzkumi. Ovéiili jsme, ze rodiny s détmi s DMO maji stejné potieby
jako bézna populace, jen potiebuji v nékterych oblastech vys$si miru podpory nez rodiny
se zdravymi détmi. Jedna se zejména o podporu psychickou, finan¢ni a faktickou zahrnujici

moznost zastoupeni v péci o dit¢ s DMO.

Uvédomujeme si, ze z vypoveédi 4 respondentli nemizeme vyvozovat obecné platné
zavéry. Abychom na danou problematiku mohli pohlizet celistvé, museli bychom provést
vyzkum u co nejvétsiho poctu rodin sdétmi s DMO v Kraji Vysofina, zahrnout
do n¢j také otce, sourozence i Cleny S$ir§i rodiny a zjistit jejich subjektivni pohled.
Musime zohlednit také skutecnost, Ze jde o subjektivni vnimani situace a ze respondenti sdéli

pouze to, co sami chtéji a uznaji za vhodné.

Data ziskana z naSeho vyzkumu upozornuji na skutecnost, ze se rodiny potykaji stale
se stejnymi problémy v oblasti podpory a pii uspokojovani svych specifickych potieb.
Nezavisle na tom, jaky druh postiZeni dit€¢ ma a v jakém regionu rodina Zije, pozorujeme stale
nedostatky pii poskytovani pomoci a podpory téchto rodin. V podpote ze strany rtznych
instituci, predevs§im v resortu zdravotnickém, socidlnim a Skolském, lze pozorovat znacné
mezery. Ukazali jsme, ze se od dob vyzkumu Vagnerové, Strnadové a Krej¢ové i Michalika
potad nic moc nezménilo, ackoliv jiz ub¢hlo pét az deset let od realizace téchto vyzkumnych
Setfeni.

Z naSeho vyzkumu jasné vyplyva, ze vSechny potieby dotazovanych rodin jsou velmi
individualni. V kazdém piipadé je vyrovnavani se s pfitomnosti dité¢te s DMO v rodiné
nelehkou zalezitosti. VZdy je to obrovsky Sok a zdsah do Zivota rodiny. S naro¢nou zivotni
situaci se po sdéleni diagndzy potyka cela rodina, predevsim vSak matky, které se kvili péci
o dit¢ s DMO musi ¢asto mnohého vzdat.
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Stejn¢ jako Vagnerova, Strnadovd a Krejcova (2009) jsme i my dolozili, ze stupen
postizeni ditdte ovliviiuje miru potiebné pomoci a podpory rodiny. Cim vice zdravotnich
problémti a pfidruzenych obtizi dit¢ ma, a ¢im je zavislejsi na pomoci druhych, tim vice
podpory vyzaduje. S tim souvisi také vétsi celkové zatizeni rodiny. Rodina s ditétem s lehkou
formou DMO, kter¢ je relativné samostatné, logicky vyzaduje niz§i miru podpory nez rodina
s ditétem stéZkou formou DMO. Rodiny vyZaduji predev§im psychickou podporu
od nejblizSich 1 riiznych instituci, citlivy pfistup, potfebuji byt pfijimany a mit dostatek
adekvatnich informaci podanych citlivym a srozumitelnym zplsobem. Ackoliv se Castgji
setkdvame spiSe s neinformovanosti, naSe respondentky znaly svoje moZznosti a byly dobie

informovany o vSech moznostech statni i nestatni podpory, jez téz hojné vyuzivaly.

Dolozili jsme, Ze v ramci neformélni podpory je dilezitd soudrznost rodiny, podpora
prarodici a Ze Zivot sditétem s postizenim miZe vést nejen k posileni vztaht,
ale miZze vyvolat nejednu partnerskou krizi (Vagnerovd, Strnadové, Krej¢ova, 2009).
Prestoze napt. Kantor spatfuje velky vyznam také v udrzovani kontaktl a sdileni zkusenosti
s rodinami v podobné Zivotni situaci, ne vSechny dotazované matky tuto moznost podpory
vyuZivaji. S Vagnerovou, Strnadovou a Krej¢ovou (2009) se tfi respondentky shoduji v tom,
ze se jim nedafi skloubit péci o dit¢ s DMO s vlastnimi konic¢ky, maji problém se zajiSténim

hlidani déti a s nedostatkem volného ¢asu.

Stejné jako uvadi Michalik (2013), 1 nase respondentky potvrdily, ze je trapi nedostatky
ve vefejné podpore. Nejvice si stézuji na nedostatky v resortu zdravotnictvi. Ukazali jsme,
ze také v Kraji Vysocina se rodiny potykaji s nedostupnosti odbornych zdravotnickych
zafizeni, pfedevSim rehabilitacnich zafizeni. Respondentkdm vadi, Ze do ldzni musi jezdit
ptilis daleko a Ze je v regionu nedostatek kvalitnich odbornikti. Shoduji se také, ze by uvitaly
existenci specializovanych center poskytujici komplexni péci. V souladu s Kantorem (2015)
je také upozornéni nékterych dotazovanych na nedostate¢nou koordinaci jednotlivych sluzeb,

predevsim odbornych vyseteni u 1ékait.

Také naSe respondentky opakované poukazuji to, Ze stat neposkytuje dostatecnou
finan¢ni podporu. Zdlraziuji, Ze ziskané ptispévky zdaleka nepokryji vSechny vydaje spojené
s lécbou, zajisténim péce a pofizenim potiebnych pomicek, ¢imz se pln€é shoduji
napf. s Michalikem (2013). Dotazované rodiny potiebuji neziidka feSit neptiznivou finanéni
situaci a nevyhovujici bytové podminky. Kromé jedné rodiny ziji vSichni pouze z jednoho

platu a pfispévki od statu, coz je nedostacujici (Michalik, 2013).
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Vzhledem k tomu, ze aktudln¢ dochazi ke zvySeni ptispévku na péci ve 3. a 4. stupni
zavislosti, navy$i se mésicni pfijem rodin pecujicich o dit€¢ s pfiznanym piispévkem
tohoto stupné o 4000 a 6000 K¢. Véfime, ze toto piiznivé opatieni stdtu znacné prispeje
k snadné&jSimu zajiSténi a naplnéni potieb ditéte 1 rodiny. Pfesto se domnivame, Ze i tato vyse

prispévku je stale nedostatecna a nepokryje vsechny naklady spojené s péci o dité.

Co se tyka oblasti socidlnich sluZeb, na rozdil od Michalikova vyzkumu z uskutecnénych
rozhovorti nevyplyva, ze by rodiny v Kraji VysoCin¢ vyraznéji trapila nedostatecna nabidka
socialnich sluzeb. Dle naseho nazoru jsou dobfe teritorialné dostupné. Finan¢ni nedostupnost
jako divod nevyuzivani socidlnich sluzeb doklada pouze jedna rodina, kterd velmi postrada
hlavné odlehCovaci sluzby. Domnivame se, ze zbylé rodiny pfili§ nevyuzivaji socidlni sluzby
piredev§im proto, Ze o né¢ nemaji zdjem. Nemiizeme u nich tedy vyvozovat souvislosti

s vysokou cenou za thradu téchto sluzeb.

Ptekvapilo nas, ze 1 v dob¢, kladeni diirazu na inkluzi ve vzd€lavani, se stale hojné fesi
problémy s umisténim do béznych skol, a to i ve velkém mésté. Zjistili jsme, Ze se stale
setkdvame s nepfipravenosti béznych Skol. Nefunk¢ni spoluprdce s SPC ztézuje zatazeni
do bézného vzdélavaciho proudu. Domnivame se, Ze je nezbytné dikladné posouzeni
skutecnych schopnosti ditéte a Ze by se méla podporovat a respektovat rozhodnuti rodicu.
Volba vzdélavaciho zatfizeni totiz vyrazné ovliviiuje budouci uspésnost ditéte. Déti s DMO
potiebuji stanovit a doporucit vhodnd podplrnd opatieni, ktera musi byt ve Skolach
realizovana. VSechny respondentky si nemohou vynachvalit spolupraci a pftistup ucitelek
svych déti presto, ze se samotnym vybérem Skoly uplné spokojeny nejsou nebo je pfijeti

do vysnéné skoly stalo hodné usili.

Hodnoceni ptistupu a prace jednotlivych odbornikt se vzdy odviji od osobni zkuSenosti
dotazovanych. Respondentky sdilely jak spokojenost, tak nespokojenost s pfistupem ostatnich
a poskytnutou pomoci. Dle jejich vypovédi se kvalita poskytovanych sluzeb v jednotlivych
zatizenich hodné 1isi. Setkdvaji se s necitlivym, odmitavym ptistupem, ale i vstficnym,

ochotnym pfistupem plnym pochopeni.

Meéli bychom se zamyslet, kde je skutecCny problém, a zkusit popiemyslet, zda by piece
jen neslo néco zlepsit. Minimalné pfistup k détem s DMO a jejich rodindm miZze ovlivnit
kazdy znas. M¢li bychom se vice soustiedit na to, aby se k rodindm pfistupovalo citlive,
s uctou a respektem. PfedevSim od pomahajicich pracovnikii se oekava pftijeti, respektovani

vSech specifik a viile rodict, nabidka adekvatni podpory a kvalitn€ provedena prace. Vétime,
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ze zménou predevsim pfistupu a zvySenou financni podporou lze piedejit socidlnimu
vylouceni téchto rodin. Problém s finanéni nedostupnosti nékterych sluzeb by mohlo vyfiesit
snizeni vySe Uhrady za nabizené sluzby nebo vétsi finanéni podpora rodin i poskytovatelt

socidlnich sluzeb ze strany statu.

Stat by si mél uvédomit, ze pokud rodice o dit€¢ pecuji v domacim prostiedi, je financni
zatizeni statniho rozpoctu mnohondsobné niz$i, nez kdyby dité vyristalo v zatizeni Ustavni
péce. Proto by mél ucinit vstiicné kroky vic¢i t€émto rodinam a piipustit ucast samotnych
rodi¢t na diskuzich, kde se budou projednavat zpisoby podpory osob s DMO. Idealni
by pro rodiny bylo, kdyby vsechny terapie a specidlni pomiicky pro jejich déti byly hrazeny
v plné vysi ze statniho rozpoctu a kdyby nemusely doplacet ani nadstandardni sluzby a upravu
pomucek na miru. Diky tomu by rodiny uSetfily spoustu energie a Casu, které investuji
pfi neustdlém shanéni penéz z nestatnich zdroji. Misto toho by se mohly vice vénovat
samotnym détem a dopfat jim toho, co jim skute¢né¢ pomaha pii zvySovani samostatnosti.
Matkam by také zbylo vice ¢asu na ziskani novych sil, udrzovani kontaktu se spolec¢nosti

a vlastni seberealizaci.
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Z7.avér

Vyrovnavani se s pritomnosti dit¢te s DMO vrodin€¢ je vzdy nelehkou zalezitosti,
jez souvisi se znacnymi zménami v zivoté vSech ¢lenti rodiny. PfedevSim matky téchto déti
jsou nuceny mnohého se vzdat. Casto se citi izolovany, nepochopeny, nemaji Cas samy

pro sebe, prostor na seberealizaci, vlastni z4jmy ani odpocinek.

Bakalarska prace méla vést k zamysSleni nad specifiky potfeb rodin s détmi s DMO
a moznostmi jejich podpory. Ukolem bylo dat vysledky naseho vyzkumného Setieni
provedené¢ho v Kraji Vysocina do souvislosti s teoretickymi poznatky uvadénymi v odborné

literatuie.

V teoretické Casti bylo obecné charakterizovano postizeni DMO, jeho formy, projevy,
1é€ba 1 mozné piidruzené poruchy. Byly piedstaveny funkce i struktura rodiny, proces
vyrovnavani se s postizenim, zatéZz vyplyvajici z péce o dit¢ s DMO a dopadem postizeni
na zivot a vztahy rodiny. Dale byly vymezeny zakladni lidské potieby, vénovali jsme
pozornost potiebam ditéte s postizenim 1 potfebdm nuklearni rodiny pecujici o takové dité.
Na zavér byly piedlozeny moznosti podpory rodin déti s DMO vcetné vyctu nékterych
poskytovatelll uvedenych sluzeb dostupnych v Kraji Vysoc€ina.

V praktické casti byly analyzovany osobni zkuSenosti a pohledy maminek ziskané
pomoci metody rozhovoru, byly zkoumany potieby rodin s détmi s DMO v Kraji Vysocina.
Zjistovali jsme, jaké podpory rodiny vyuzivaji a jak ji hodnoti, jak jsou spokojeny

s dostupnosti zafizeni, nabizenymi sluzbami 1 ptistupem druhych, co je trapi a co postradaji.

Cile prace byly naplnény. Ovéfili jsme, ze ackoliv jsou potieby rodin pecujicich o dité
s DMO velmi individualni, maji tyto rodiny stejné potfeby jako intaktni spolecnost, jen
vyzaduji vy$$i miru podpory. Potiebuji pfedevsim, aby k nim bylo pfistupovano vstiicné,
ochotng, ohleduplné, s respektem a tictou. Zjistili jsme, Ze matky ocenuji psychickou podporu
partnera a pomoc prarodici. Rodiny by uvitaly vétsi finanéni podporu ze strany statu, aby
samy nemusely shanét finance u riiznych nadaci a mohly doprat svym détem nejlepsi moznou
péci. Presto, Ze nabidka podpory v oblasti zdravotnictvi, socidlnich sluzeb i Skolstvi je
pomérné Siroka, doloZili jsme, ze rodiny trapi zna¢né nedostatky v jeji realizaci. Stejné jako
jini vyzkumnici jsme i my potvrdili, Ze rodiny postradaji specializovana odborné zdravotnicka

zafizeni v mist¢ jejich bydlisté ¢i centra poskytujici komplexni péci. Potykaji se také
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s nedostateCnou podporou v oblasti Skolstvi spojenou s problémy se zarazenim ditcte

do béZné skoly.

Dosli jsme k zavéru, ze se setkdvame stale se stejnymi problémy jako uvadi odbornici,
jez se téZz vminulosti vénovali problematice podpory rodin sdétmi s postizenim.

Ackoliv uplynulo od jejich vyzkum jiz n€kolik let, nic moc se nezménilo.

Bakalarska prace by méla ptispét k hlubSimu zamysleni nad moznymi zménami. Chtéli
jsme upozornit na skuteCnost nedostate¢né podpory rodin s détmi s DMO. Minimalné
vhodnym pfistupem a vlidnymi slovy totiz mize rodinu podpofit kazdy z néas. Dle naseho
nazoru by mé¢l také stat ucinit vstiicné kroky vici t€émto rodindm a pfipustit tcast samotnych
rodi¢t na diskuzich, kde se budou projednavat zptisoby podpory osob s DMO. Domnivame
se, ze by si rodiny zaslouzily ptedevSim lepsi financni podporu. ZvySeni poskytovanych
prispévkl na vysi, jeZ by skute¢né pokryla vSechny vydaje spojené s péci o dité, a zména
financovani terapii, pomtcek i socidlnich sluzeb by mohla pfispét ke kvalitngjsimu

napliiovani potieb ditéte, peCujici osoby i celé rodiny.
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Seznam pouzitych zkratek

ADHD - porucha pozornosti s hyperaktivitou
CNS — centralni nervova soustava

CR — Ceska republika

DK — dolni koncetiny

DMO — détskd mozkova obrna

HK — horni koncetiny

IQ — inteligen¢ni kvocient

M1 —M4 —matka ¢. 1 —4

MS — matetska $kola

PPP — pedagogicko-psychologické poradna
R1-R4 —rodina¢. 1 -4

SPC — specialnépedagogické centrum

SS — stiedni §kola

SVP — specidlni vzdélavaci potieby

SPZ — §kolské poradenské zatizeni

ZS — zakladni $kola
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