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UVOD

Kazda rodina je jedinecna a ma své specifické potieby. Je zakladni buiikou, do které se
rodime a ve které vyrastame. Vyvijime se v ni jak po strance biologické, socialni, ale i
psychické, z cehoz tedy vyplyva, Ze se v ni vS§emu uc¢ime. To, co v ni zazijeme, utvari nas pohled
na sebe a druhé, ma vliv na nase hodnoty i pohled na svét. Rodinné prostfedi je mistem pro
podniceni ptiznivého rozvoje déti hlavné v obdobi raného vyvoje. Poskytuje emocionalni
oporu, stabilitu a bezpeci.

Rodina ditéte s diagndzou détska mozkova obrna (DMO), hraje dilezitou roli v péci o
postizeného. Jeji ulohou je nejen fyzicka péce, ale také emocionalni podpora a vytvareni
bezpecného prostiedi pro postizené dité. Rodice a dalsi clenové rodiny jsou peCovatelé, ktefi se
o dité s DMO staraji. Pro zajisténi optimalni péce a zlepSeni kvality zivota pro své postizené
dité, se musi ucit spolupracovat s l1ékari, terapeuty a dal§imi odborniky. Schopnost rodiny se
prizptsobit novym vyzvam je pro uspéch a kvalitu zivota ditéte neoddiskutovatelna. Je to cesta,
ktera formuje nejen dité, ale i celou rodinu a jeji blizké.

Intervencni programy patii mezi hlavni pilife podpory rodin s détskou mozkovou
obrnou, jejichz cilem je komplexni péCe a pomoc témto rodinam. Tento pfistup zahrnuje
spolupraci ruznych odborniki a specialistt, ktefi spolecné pracuji na feSeni potieb ditéte.
Vyznam a kvalita multidisciplinarniho pfistupu specialista je prvek moderniho zdravotnictvi,
ktery prispiva k lepSim vysledkiim 1éCby a vys$si urovné zivota pacientt.

Bakalarska prace se zabyva vyznamem a efektivitou multidisciplinarniho piistupu u déti
s détskou mozkovou obrnou. Tato problematika je velmi dilezita, nebot’ multidisciplinarni
pristup pfinasi fadu vyhod a moznosti pro optimalizaci péce a zlepSeni zivota déti s touto
diagnézou. Hlavni vyznam spociva v tom, ze vysledkem multidisciplinarni péce by mél byt
maximalni rozvoj a integrita déti s DMO do spolecnosti v¢etné jejich socializace.

Prace je rozdélena na Cast teoretickou a praktickou. V ramci tohoto textu se zamétime
na definici détské mozkové obrny, déle je v teoretické ¢asti vymezen prostor pro roli rodiny a
ditéte s postizenim a jeji specifika, socialni programy podporujici rodiny s détskou mozkovou
obrnou, vyznam pouziti multidisciplinarniho pfistupu u rodin s DMO a role jednotlivych
profesionalt v multidisciplinarnim tymu.

Vyzkumna ¢ast je zalozena na polostrukturovaném rozhovoru v rodinach vychovavajici
dit¢ s détskou mozkovou obrnou a osobnich zkuSenostech s multidisciplindrnim tymem

odbornikl pecujici o jejich dité.



Hlavnim cilem bakalatské prace je identifikovat klicové faktory multidisciplinarniho
pfistupu u rodin s détskou mozkovou obrnou.

Vysledky bakalarské prace mohou piinést poznatky, jak efektivné se multidisciplinarni
péce v praxi vyuziva a jaké jsou klicové faktory této péCe. Zarovenn mohou vystupy prace
poslouzit jako informace k lepSimu porozuméni potieb rodin s détskou mozkovou obrnou a

pomoci vylepsit podporu, kterou jim nase spoleCnost poskytuje.



TEORETICKA CAST

1 Détska mozkova obrna jako pojem

Pokud budeme chtit hledat odpoveéd’ na otazku, co je détska mozkova obrna, dostane se
nam tada formulaci, nebot’ terminologie détské mozkové obrny nebyla, a jesté neni stale
jednotna. V zahrani¢ni literature se nejvice prosadil termin Cerebral Palsy (CP) nebo také
infantilni cerebralni paréza (ICP). Mizeme se setkat i s nazvem Littleova nemoc, podle
londynského lékare Johna Littlea, ktery se jako jeden z prvnich zabyval a také popsal toto
onemocnéni (Kolaf, 2005). V prabéhu let se definici DMO zabyvala cela fada odbornika, ktefi
toto onemocnéni ruzné formulovali.

Nevsimalova (2005) naptiklad uvadi, ze détska mozkova obrna patii mezi nejcasté)si
neurovyvojové onemocnéni u déti a jedno z nejCastéji se vyskytujicich neurologickych
onemocnéni v détském véku. Slapal (1996) naopak tvrdi, Ze oznageni détska mozkova obrna je
nepiesné, jelikoz ne v§echny motorické projevy maji charakter obrny. Jankovsky (2006, s. 40)
zase uvadi, ze byva nékdy uzivano pro toto onemocnéni oznaCeni encefalopatie. Détska
mozkova obrna dle Krause (2005) je charakterizovana zménami, které v obdobi kojeneckého a
raného veéku nastdvaji v muskuloskeletalni oblasti. DMO je dle n€ postizenim trvalym, nikoli
vSak neménnym.

Fischer (2008, s. 38) popisuyje détskou mozkovou obrnu jako skupinu chronickych
onemocnéni, které se vyznacuji poruchou centralni kontroly hybnosti. Podle Pipekové (2010)
je obrna dusledkem poskozeni bud’ centralni nervové soustavy (mozek a micha), nebo periferni
nervové soustavy (Cast obvodového nervstva). Stevenson et al. (2006) uvadi, ze détska
mozkovéa obrna je bézné neurologické onemocnéni, které vznika v raném détstvi, ale postihuje
jedince po celou dobu jejich zivota. Pii spravné péci vSak zistava po celou dobu konstantni.
Miller (2017) pise o DMO jako o souboru motorickych poruch vyplyvajicich z poskozeni
mozku, ke kterému dochazi pred, béhem nebo po porodu. Poskozeni mozku ovliviiuje
motoricky systém, a v disledku toho ma dité Spatnou koordinaci, rovnovahu nebo abnormalni
pohybové vzorce — nebo kombinaci téchto vlastnosti.

Michalova (2012, s. 54) definuje détskou mozkovou obrnu jako zastieSujici pojem pro
oznaceni skupiny chronickych onemocnéni charakterizovanych poruchou centralni kontroly
hybnosti, jez se objevuje v nékolika prvnich letech zivota a v dalsim pribéhu se zpravidla

nezhorsuje.



Podle Krause (2005, s. 21) patii détska mozkova obrna mezi nejcastejsi neurovyvojova
onemocnéni. Postihuje motoricky systém, descendentni nervova vlakna z motorické kury.
Casto se projevuje s neurokogitivnimi, senzorickymi a senzitivnimi lézemi. Déti s nizkou

porodni hmotnosti (pod 2500 g) tvoii 50 % ptipadd DMO.

1.1 Formy détské mozkové obrny

Mezi hlavni projevy détské mozkové obrny podle Kolare (2010) patfi porucha hybnosti,
ktera je patrna jiz v nejrangjSich stadiich a pfinasi nositeli onemocnéni nejvétsi potize. Dale
autor piSe, ze charakter poruchy je urCen postizenim dané Casti a oblasti mozku a podle
charakteru je mozno rozlisit nekolik forem DMO, které se rozvijeji a maji odliSnou prognozu,
rozdilné predpoklady ke vzniku kontraktur, kloubnich deformit a riizné reakce na terapeutické
postupy.

Kudlacek (2012) uvadi, ze jednotlivi autoti uvadéji rozlisné klasifikace DMO, které toto
postizeni rozde€luji do tzv. forem. Klasifikace DMO podle Jankovského (2006) vychazi
nejcastéji z klinického obrazu. Podle typu hybného postizeni se pak rozlisuji rizné formy DMO.
Mezi zakladni ¢lenéni forem détské mozkové obrny patfi formy spastické a nespastické.

Spastické formy détské mozkové obrny
Do spastickych forem patii vice jak polovina vS§ech druhit DMO (Fischer, 2008).
dipareticka forma

Kolar (2010) piSe, ze jde o spastické ochrnuti obou dolnich koncetin, které jsou Casto
ve flexni kontrakture v kyclich. Horni koncCetiny maji normalni utvafeni a zpravidla dobrou
hrubou motoriku. VétSinou je vSak narusena jemna motorika. Tato forma se nejvice vyskytuje
a jeji incidence se pohybuje mezi 41 % az 65 %. Dochazi k postizeni dolnich koncetin, které
jsou napadné ztuhlé a pfitazené k sobé. Kraus (2005) uvadi, ze u diparetické formy vznikaji
Casto vady oci (strabismus) a vizualni percepce. Schopnosti intelektu jsou zachované, normalni
anebo hranicni asi u 69 % .
hemipareticka forma

Tato forma DMO je dle Krause (2005) charakteristickd jednostrannou poruchou
hybnosti a &asto také spasticitou. Castou pii¢inou poskozeni mozku jsou komplikované porody
s naslednym krvacenim do mozku ¢i preruSenym zasobovanim tkané kyslikem (Kudlacek,
2012, s. 38) uvadi, ze u tohoto postizeni dochazi k poskozeni pravé ¢i levé mozkové hemisféry.

Pokud je zasazena leva hemisféra, znamena to, ze je postizena prava polovina téla a naopak.
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Svalové napéti postihne pouze pravou nebo pouze levou polovinu téla, a pfitom byvaji Casto
vyraznéji postizeny horni koncetiny (Fischer, 2008).
kvadrupareticka forma

Lesny (1989) piSe, ze tato forma DMO je jednou z nejtézSich, postizené déti vétSinou
nechodi a pro t€zké kontraktury maji velice omezenou pohyblivost hornich koncetin. Vétsi
procento déti stimto postizenim ma snizenou inteligenci a casté epileptické zachvaty.
Jankovsky (2006, s. 34) uvadi, ze jde o poskozeni vSech ¢ty koncetin, pfiCemz muze jit u
jednotlivych koncetin o rizny stuperi jejich postizeni. Je v zasad€ odvozena z formy diparetické,
pfiCemz dominuje bud’ vétsi poskozeni dolnich koncetin, nebo prevazuje poskozeni jedné
strany nad druhou. Mize jit také o oboustrannou hemiparézu, pii poskozeni obou mozkovych
hemisfér.

Nespastické formy détské mozkové obrny
Tyto formy DMO jsou podle Opatiilové (2003) na rozdil od spastickych forem charakteristické
absenci svalového napéti.
hypotonicka forma

Dle Jankovského (2006) 1ze diagnozu ditéte s presnosti urcit az kolem tretiho roku
ditéte. ,, Tato forma Casto postihuje tu cdst mozku, ve které se nachazi mozecek. Mozecek
zodpovidd za vnimani roviovdahy, a proto je pravé tato oblast porusena “ (Fischer, 2008, s. 47).
Projevuje se povSechnym snizenim svalového tonusu (napéti). Stoj je velmi nejisty, o Siroké
bazi, a jestlize dité chodi, pak chiize je vravorava, nejista. Ve vice nez polovin€ piipadd se
hypotonick4 forma DMO sdruzuje s mentalni retardaci (Kraus, Sandera, 1975).
diskineticka forma

Lesny (1989) piSe, ze diskinetickd formu se vyznacuje se pfitomnosti bezdécnych,
mimovolnych, nepotlagitelnych pohybt. Cim vice se dité soustfedi na spravné provedeni
pohybu, tim vétSinou byvaji nepotlacitelné pohyby intenzivnéjsi, provedeni spravného pohybu
rusi, ndkdy zcela znemoziiuji. Re& u téchto déti byva t&zko srozumitelna, pomala. Inteligence
byva zachovana. PfiCinou dyskinetické formy DMO je poskozeni gangliovych bunéek
v bazalnich gangliich. Pfi tomto postizeni je nutné z hlediska zaclenéni do détského kolektivu
individualni posouzeni dovednosti a schopnosti, nebot’ formy DMO zasahuji hybny potencial

od lehkého az po nejtezsi formu télesného postizeni.
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smiSené formy:
Tyto formy jsou dle (Slowika, 2007, s. 100) tvofeny kombinaci spastickych a nespastickych
forem. Zivny (2011) uvadi, Ze se mohou formy rizné kombinovat. Nejéast&jsi kombinace je

mezi spastickou a dyskinetickou formou.

1.2 Multidisciplinarni tym a nejcastéjsi poruchy sdruzené u déti s détskou
mozkovou obrnou

Multidisciplinarni pfistup odborniki je u 1écby détské mozkové obrny zasadnim
Cinitelem v zivoté ditéte, nebot jak uvadi Zoban (2011, s. 225-227): ,,1 kdyz je détska mozkova
obrna poruchou spojenou s centralni regulaci hybnosti, neznamend to, Ze jde pouze o poruchu
hybnosti. Opétované se k ni pridruzuji i jiné poruchy“. Autor dale uvadi jako nejCastéjsi
ptitomné vady pii DMO: mentalni retardaci, poskozeni zraku a sluchu, poruchy feci,
komunikace a epilepsie, ktera hrozi u 20 % - 40 % déti.

Mentalni retardace

Nejzavaznéjsi pridruzenou poruchou je dle Kotagala (1996) mentélni retardace. Asi u
1/3 ptipadu se projevuje jen lehka mentalni retardace, u druhé tietiny jsou to retardace stfedné
tézké a tézké. Posledni tfetina déti nema intelekt postizen. Jankovsky (2000) uvadi, ze tézky
mentalni deficit provazi zejména kvadruparetickou a hypotonickou formu DMO a vzrista,
pokud je soucasné piitomna i epilepsie. U extrapyramidové dyskinetické formy a hemiparetické
formy je nejmensi pocet déti s poskozenym intelektem. Podle Mezinarodni statistické
klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problémil je mentalni retardace stav
zastaveného nebo neuplného duSevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvlasté porusenim
dovednosti, projevujicim se béhem vyvojového obdobi, postihujicim vSechny slozky
inteligence, to je poznavaci, fe€ove, motorické a socialni schopnosti (WHO 2009).

Podle Svétové zdravotnické organizace se mentalni retardace klasifikuje do nékolika

kategorii:

e lehka mentalni retardace (IQ 50-69)
e stfedné tézkou retardace (IQ 35-49)
e tézka mentalni retardace (IQ 34-20)
e hlubokéa mentalni retardace (IQ pod 20)
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Epilepsie

Vitkova (2006) uvadi, ze se jedna se o neurologické onemocnéni, jez velmi Casto
doprovazi détskou mozkovou obrnu. Pacientovi pfinasi vzdy znacné komplikace a omezeni
jesté vice nez samotné télesné postizeni, hlavné tim, Ze negativné ovliviiuje jeho zafazeni do
aktivniho zivota. Pro epilepsii jsou charakteristické spontanné se opakujici — tedy
nevyprovokované — epileptické zachvaty. Podle Slapala (1996) je klinicky obraz epileptickych
zachvatd velmi variabilni a zavisi pfedevsim na stupni zralosti mozku, tj. na ontogenetickém
veéku.
Smyslové vady

Détska mozkova obrna miiZze byt doprovazena i dal§imi poruchami, jako jsou poruchy
zraku €1 sluchu, které jsou pomérmé Casté u déti s mozkovou 1€zi prenatalniho a postnatalniho
paivodu. Cetnost poruch sluchu u déti s DMO je pom&mé vysoka, nejéastéji se objevuje u formy
dyskinetické (Vitkova, 1998). Dale autorka uvadi, ze postiZeni je vétSinou centralniho ptivodu,
tj. vznika poskozenim sluchové drahy nebo pfimo mozkové kiry spankového laloku. Priblizné
polovina déti s DMO ma né&akou vadu zraku. Zrakové vady se nejCastéji vyskytuji u
diparetickych forem détskou mozkovou obrnou. Za jednu z nejcastéjSich vad je povazovana
Silhavost (strabismus) a v disledku toho dochazi ke vzniku tupozrakosti (amblyopie). Casto
pfitomnou vadou zraku, ktera s riiznou intenzitou postihuje vice nez polovinu déti s DMO, je
§patna zrakova ostrost. Mezi dalsi vady se fadi poruchy o¢nich pohybu a dal§i komplexni
vizualné-percepéni defekty.
Vady reci

Pii DMO se vyskytuji podle Kabele (1988) velmi Casto poruchy feci v souvislosti
s poruchami hybnosti, jez postihuji také svalstvo jednotlivych mluvnich organt, a tim i
jednotlivé slozky mluvniho projevu: dychani, fonaci, artikulaci i celkovou plynulost a
koordinaci mluvniho projevu. Tim pak je postiZen i celkovy raz feci po strance artikulace, sily,
rytmu, melodie, plynulosti a srozumitelnosti.

Kraus (2005) uvadi, ze poruchy feci rizného stupné se vyskytuji u vice jak poloviny déti
s DMO. Na zakladé poruchy zraku a opozdéného vyvoje feci se po dosazeni Skolniho véku
rozviji také specifické §kolni poruchy. Nejc¢astéji se jedna o naruseni schopnosti koncentrace i
dyslexii. Mnohé z takto postizenych déti se vSak Cist nauci.

Dle vySe zminénych nejcastéjSich poruch, jez se u déti s détskou mozkovou obrnou
mohou vyskytnout, je zfejmé, ze na 1éCbe ditéte se v prubéhu zivota nepodili pouze odbornik —

jednotlivec, ale cela fada specialistt, ktefi dohromady vytvareji multidisciplinarni tym.
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2 Rodiny pecujici o dité s détskou mozkovou obrnou

Rodina je zaklad spolecnosti. V soucasné dobé¢ je na rodinu pohlizeno z n€kolika tihla.
Pokud se divame na rodinu z hlediska tradi¢niho a uzsiho pojeti, vidime skupinu lidi, ktefi jsou
spojeni pouty pokrevniho piibuzenstvi nebo pravniho svazku (Kuznikova, 2001). Podle
Michalika (2013) je rodina vnimana jako primarni instituce nasi spolecnosti, ktera se ma ubirat
harmonickym smérem tak, aby dochazelo ke spravnému vyvoji a uspokojovani potieb kazdého
Clena rodiny. I s ohledem na promény a vyvoj spolecnosti je rodina popisovana jako jedna z
vyznamnych spolecenskych jednotek.

Vétsina lidi si viibec nepfipousti moznost narozeni nemocného nebo postizeného ditéte,
proto je sdéleni zavazné diagnozy ditéte pro rodinu vzdy hlubokym otfesem (KocovaPro 2012).
Vagnerova (2004) piSe, ze narozeni ditéte s postizenim piinasi do rodiny urcité naruSeni
ocekavanych predstav, které si rodice pfedem utvorili. Pfi prvnim poznani rodicu, zZe s ditétem
neni néco v poradku, vznika otfes v jejich postojich a predstavach, které ovlivni cely rodinny
zivot. AvSak podle Matéjcka (2001, s. 26) maji déti s postizenim tytéz zakladni potfeby jako
déti zdravé. To je vSak vazano na stupné postizeni.

Novosad (2009, s. 34) uvadi: ,, Do zdkladnich potieb rodiny s postizenym ditétem patr'i
predevsim vhodné informace o stavu a moznostech ditéte s postizenim, emociondlni podpora a
také financni a socialni podpora je velmi diileZita“. Dale autor piSe, ze rodiny s détmi s
postizenim se vSak potykaji s mnoha problémy. At uz jsou to problémy ekonomické (souvisi s
omezenim odborného uplatnéni rodict a s tim souvisejici ekonomické oslabeni), socialni i
problémy, které vznikaji nedostatkem informaci nebo nedostatkem ocenéni, podpory a tcty ze
strany spolecnosti. V neposledni fadé k témto tizivym situacim mizeme zafadit i osamocenost
a izolovanost rodiny.

Slowik (2007, s. 35) uvadi, ze rodina ma s ditétem s postizenim jak bézné potieby, tak
také nekteré specifické potieby. Mezi specifické potreby patfi socialni pomoc a podpora, ti€ast
na zivoté spoleCnosti a kontakt s rodinami s podobnou zkusenosti. Pro rodinu je také dulezita
reakce jejiho nejbliz§iho okoli a prostfedi mistni komunity. Rodina m& moznost vyuzit
alternativni moznosti péce. Funkéni rodinné prostiedi vSak zistava vzdy nenahraditelné z
mnoha hledisek — rozvoj osobnosti ditéte, kvalita jeho zivota, uspokojeni emocionalnich potieb,

vytvareni identity aj.
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Pro zvladnuti naro¢né zivotni situace, jakou je péce o dité s postizenim plati podle

Krause (2005) nekolik zasad:

e rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice védeét

e postizeni neni nestésti, ale tkol

e rodie maji byt obétavi, ale nesmgji se ob&tovat

e rodiCe maji byt realisty i s vyhledem do budoucnosti

e (ité s postizenim samo netrpi

o veskera péce o dité s postizenim se musi dit v pravy Cas a v nalezité mife

e rodice s postizenym ditétem nejsou sami

e rodice ditéte s postizenim nejsou ohrozeni

e je potfeba chranit manzelstvi a rodinu

e orientace na budoucnost

Novosad (2000) uvadi, ze pro znasobeni a zefektivnéni rodinné péce nutné kazdou
takovou rodinu podpofit nejen ekonomicky, ale predevsim ji poskytnout odbornou lékatskou a
metodickou pomoc. M¢l by existovat ucinny dynamicky systém, v jehoz ramci by s rodinou
pravidelné konzultoval, nebo k ni pfimo dochazel odborny Iékat, pediatr, rehabilitacni
pracovnik, specialni pedagog, socialni pracovnik a psychoterapeut. Intenzita spoluprace rodiny
s témito odborniky je samoziejmé zavisla na stupni a druhu postizeni ditéte. Je nutné cilené
pusobit na postoje v roding, které by mély byt realistické, a nemély by tedy ani podporovat
patologickou nesamostatnost a zavislost jedince na rodiné, ani podnécovat bezmeznou viru
rodiny v pomoc statu, obce ¢i humanitarnich organizaci. Rodina ma byt aktivnim clankem v

fetézu socializace zdravotné handicapovanych déti.

2.1 Multidisciplinarni systém pomoci rodinam s détskou mozkovou obrnou

Narozeni ditéte je pro kazdou rodinu zacatkem velkych zmén v jejich zivotech. Jednou
z nejvetsich je prijeti nové zivotni role, kdy se z partnert ¢i manzeld stavaji rodice, tato role
sebou nese spoustu dal§ich povinnosti a zmén v jejich zivotech. V pfipadé, kdy je
novorozencem dité s postizenim, setkdvame se s mnohem vétSim mnozstvim zmén, na které se
musi rodina adaptovat a popasovat se s nimi (St&rbové, 2013).

Rodiny s DMO celi od stanoveni diagnézy ditéte 1ékafem mnoha vyzvam, a proto je
nezbytné, aby existovaly socialni programy a zafizeni, které jim poskytnou potfebnou podporu

a pomoc. Stat by mél byt jednim z pilift, jenz se zabyva podporou rodin s postizenymi détmi.
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Jeden z programi podpory rodin — rana péce, jehoz cilem je snizit negativni vliv
zdravotniho postizeni nebo vyvojové poruchy na dité a jeho rodinu, upravuje zakon o socialnich
sluzbach Ceské republiky &.108/2006 Sb., ktery je bezplatny. Jeho cilem je posilit kompetenci
rodiny a snizit jejich zavislost na socialnich systémech (Zakon ¢. 108/2006 Sb.). Kromé
programu rané péce existuje i cela fada sdruzeni a organizaci, které se aktivné podileji na

pomoci postizenym rodinam a které se snazi o jejich integritu do spolecnosti.

2.2  Rana péce — klicovy faktor multidisciplinarni spoluprace

Rana péce se vyvijela v USA a v Evropé od 70. let 20. stoleti, proméiovala se a existuje
v ruznych podobach a formach, které jsou popisovany jako medicinsky, specialnépedagogicky,
multidisciplinarni a diagnosticky model (Slana a kol., 2018). V Ceské republice je tato socialni
sluzba zaméfena na pomoc a podporu rodinam s détmi raného veéku se zdravotnim postizenim
nebo s ohrozenym vyvojem. Hlavnim poslanim rané péce je podpora rodiny a podpora vyvoje
ditéte. Tato terénni sluzba je poskytovana prevazné v piirozeném prostredi ditéte. Zakladnim
pfirozenym prostiedim je rodina, proto poradensky pracovnik navstévuje dit€¢ v domacim
prostfedi. Sluzba rana péce je legislativné zakotvena v zakoné ¢. 108/2006 Sb. o socialnich
sluzbach aktualizovany posledni novelou z 1. 7. 2009, jako sluzba socialni prevence a je
poskytovana zdarma, bez uhrady nakladt (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Hradilkova a kol. (2018, s. 23) uvadi, ze ranou péci lze shrnout jako sluzba pro rodinu,
za rodinou v rodiné€ a komunité rodiny. Déle autorka uvadi, ze rand péce je socialni sluzba, ktera
sleduje cile socialni sluzby neboli socialni zaclenéni ditéte a rodiny a podporuje jejich bézny
zivot tam, kde ziji. Také to, ze rodiCe jsou klienty sluzby, takze jejich cile a potieby urcyji jejich
plan rané péce, nikoliv tedy rozhodnuti terapeutt, ale rodica. Pravé ti jsou zasadni pro to, jak
bude rana péce v jejich pripade vypadat. Dle Wallandera et al. (2014) je cilovou skupinou rané
péce, vCasné intervence, a tedy klientem dité, u kterého byla identifikovana urcita rizika
ohrozujici, jeho zdravy fyzicky nebo socialni vyvoj, a také rodina ditéte. Zakladnimi ¢innostmi
sluzby rané péce jsou:

e vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, napfiklad zhodnoceni schopnosti a
dovednosti ditéte i rodicd, zjistovani potieb rodiny a ditéte s postizenim nebo
znevyhodnénim, podpora a posilovani rodi¢ovskych kompetenci, upeviiovani a nacvik
dovednosti rodict nebo jinych pecujicich osob, které napomahaji pfimeérenému vyvoji
ditéte a soudrznosti rodiny, vzdé€lavani rodict, nabidka programi a technik

podporujicich vyvoj ditéte, instrukce pfi nadcviku a upeviiovani dovednosti ditéte s cilem
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maximalniho mozného vyuziti a rozvoje jeho schopnosti v oblasti kognitivni,
senzorické, motorické a socialni
e zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostifedim, napiiklad pomoc pfi obnoveni
nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pii dalSich aktivitach
podporujicich socidlni zaclefiovani osob, podpora a pomoc pii vyuzivani bézné
dostupnych sluzeb a informacnich zdroji, socialn€ terapeutické Cinnosti, mezi které
patii psychosocialni podpora formou naslouchéni, podpora vymény zkuSenosti,
poradani setkani a pobytovych kurzi pro rodiny
e pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani osobnich zaleZitosti,
tedy pomoc pii komunikaci, nacvik dotazovani a komunikacnich dovednosti, podpora
svépomocnych aktivit rodi¢t, doprovazeni rodi¢i pfi vyfizovani zadosti, na jednani a
vySetfeni s ditétem (Zakon o socialnich sluzbach ¢. 505/2006 Sb.)
Dostupnost rané pé&e se na uzemi Ceské republiky 1isi podle konkrétni cilové skupiny
(podle typu postizeni ditéte). Rana péce je poskytovana riznymi subjekty — v naprosté vétsiné
jsou to nestatni neziskové organizace, které ziidila bud’ obCanska sdruzeni, nebo cirkevni
organizace. Kazdy poskytovatel ma jasn€ vymezenu cilovou skupinu, se kterou umi pracovat,
a uzemi, kam je schopen v ramci poskytovani sluzby dojizdét. Aktualné je v celé republice
registrovano 44 subjektl, které poskytuji sluzby rané péce (viz. Obrazek 1). Tato sluzba je

poskytovana v 50 zafizenich ve vSech krajich a pro vSechny specifické druhy (Kudelova 2023).

PUSOBNOST SPOLECNOSTI PRO RANOU PECI NA UZEMI CESKE REPUBLIKY

Karlovarsky kraj HI. mésto Praha

Praha

Pardubicky kraj Moravskoslezsky

Stfedotesky kraj 5 +o kraj
lomoucky

kraj - .

Ostrava
Kraj Vysotina Olomouc
Jihotesky kraj

Jihomoravsky kraj

Ceské Budéjovice

Obrazek 1: Piisobnost spolecnosti pro ranou péci na tizemi Ceské republiky (Rana péce, 2022)
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Program rané péce nabizi komplexni pomoc rodinam od odborného posouzeni
zdravotniho stavu ditéte, az po uplatnéni prav ¢i zajmu ditéte. Pro uspésnost této pomoci je tedy
nutné zapojeni vice odbornik z rliznych oblasti, ktefi spolu spolupracuji a vytvareji
multidisciplinarni tym. Pokud bychom hledali v Ceské republice organizaci, kterd ma
nezastupitelnou roli pfi poskytovani vSestrannych sluzeb a podpory rodin s détskou mozkovou

obrnou, mizeme mluvit o Sdruzeni pro komplexni péci pti détské mozkové obrné.

2.3 Sdruzeni pro komplexni péci pri détské mozkové obrné

Vznik Sdruzeni pro komplexni péci pii détské mozkové obrné (SDMO) iniciovala
skupina lidi, kteti détskou mozkovou obrnou byli sami postizeni, pfipadné se s ni setkali v
rodin€ nebo u svych klientli. V letech 1990-91 vypracoval ptipravny vybor koncepci ¢innosti
ob&anského sdruZeni, jehoz cilem byla péée o kvalitu Zivota osob s DMO. Clenové sdruZeni se
zaméfili na informovani vefejnosti o tom, co je DMO, na moznosti prevence jejiho rozvoje,
dale na potadani rehabilitacnich kurzi s psychosocialnim poradenstvim pro mladez a dospélé
s DMO (SDMO b.d.).

Jako hlavni myslenka a cil sdruzeni je integrovani osob s DMO do zivota. Uceleny a
individualni pfistup je zékladnim principem, ktery je uplatiiovany v kazdé poskytované sluzbé.
Odpovida holismu, tedy jednomu z kli¢ovych principti Evropské unie, jako zptisobu, ktery
respektuje celkové potreby Clovéka spiSe nez jejich organizacni zajistovani. Sdruzeni se snazi
poskytovat dostupnou, vSestrannou, potfebnou a individualné cilenou pomoc a podporu viem
osobam postizenym détskou mozkovou obrnou a jejich rodinnym pfislusnikim. Sleduje a
shromazd’uje dostupné a relevantni informace a poznatky ze vSech dotéenych oborti o pficinach,
projevech, moznostech a formach pomoci, podpory a rehabilitace osob s diagnézou DMO, a
snazi se tyto poznatky zpfistupniovat. Spolupracuje v ramci moznosti s organizacemi
zaméfenymi na DMO u nés 1 v zahrani¢i (SDMO b.d.).

Poslani sdruzent:
e poskytovat dostupnou, moznou a potfebnou pomoc a podporu rodindm osob
postizenych DMO pfi ziskavani vSech potfebnych kontaktd a informaci o moznostech

a formach pomoci a podp40pxory pii péci o jejich postizené prislusniky

e sledovat a shromazdovat dostupné a relevantni informace a poznatky ze vSech

dotCenych obord o pficinach, projevech, moznostech a formach pomoci, podpory a

rehabilitace osob s diagn6zou DMO, a zpfiistupiiovat tyto poznatky
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e spolupracovat v ramci moznosti s organizacemi zaméfenymi na DMO u nas i
v zahranici

e vyvijet potfebné, mozné a dostupné aktivity k obhajovani a prosazovani vSech
opravnénych prav a zajmu osob postizenych DMO a jejich rodin

e ziizovat organizacni jednotky k plnéni vyse uvedenych cili (SDMO b.d.).

Mezi sluzby, které sdruzeni poskytuje mizeme zaradit:

e poskytovani socialnich sluzeb

e poskytovani l1écebné rehabilitace, poradenstvi a odborného 1ékaiského poradenstvi

e poskytovani psychologického poradenstvi véetné€ podpirnych metod

e Cinnosti spocivajici v tvurCich a volnocasovych aktivitach (fotokrouzek, arteterapie,
kurz tvarciho psani apod.) a dalsi vyuziti vysledka téchto aktivit

e klubové aktivity

e poradani prednasek, osvétovych akci

e poradani vylett, rekondic¢nich pobytu a dalsich akci

e puajcovani kompenzacnich a komunikacnich pomicek, pfedméti pro volnocasové
aktivity apod. (SDMO b.d.).

Dalsim subjektem multidisciplinarni spoluprace u rodin, jenz poméha v rodinach

s DMO, je Asociace rodict déti DMO a ptidruzenymi neurologickymi onemocnénimi.

2.4  Asociace rodi¢u déti s détskou mozkovou obrnou a pridruzenymi

neurologickymi onemocnénimi

Asociace je obcanské sdruzeni se sidlem v Ostravé, které bylo zalozeno v roce 2013 za
ucelem sdruzovani rodicu, ptiznivel a pratel déti s DMO, s neurologickym onemocnénim a
poranénim mozku, kteti chtéji aktivné prosazovat zlepSovani zdravotniho stavu té€chto déti a
jejich rodin. Mezi jejich hlavni cile patfi podpora rodin, které se dostanou do situace, kdy se
jim narodi postizené dité a potfebuji nutné ziskat informace ohledné zdravotni a socialni
pomoci. Smyslem a cilem asociace je spoluprace se statnimi organy, zdravotnimi poji§tovnami,
nadacemi a sponzory na podporu téchto rodin (Asociace rodica déti s DMO b.d.).

DalSim poslanim asociace je rozvoj zdravotnich, Skolskych a socialnich sluzeb a
prosazovani progresivnich neurorehabilitacnich metod. Hlavnimi cili Asociace je financni

podpora progresivnich a rehabilitatnich metod (KlimTherapy, Lokomat, Snoezelen), tvorba
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Informacniho Centra pro rodice déti s DMO (poskytovani informaci od samého pocatku potizi
ditéte), spolupracovat se statnimi organy a zdravotnimi pojiStovnami (Asociace rodi¢u déti
s DMO b.d).

Mezi ostatni ¢lanky multidisciplinarniho systému, které se podileji na zlepSovani
zdravotniho stavu u déti nad rdmec moznosti, jez poskytuji zdravotni pojiStovny, patii

neziskové organizace.

2.5 Neziskové organizace — nad ramcova podpora v multidisciplinarnim
systému

V soucasné dob& pisobi v CR fada riiznych neziskovych organizaci, které mohou
sdruzovat jedince s ur¢itym druhem zdravotniho postizeni. Neziskové organizace jsou zalozeny
s cilem pomoci, nechtéji vytvofit ani rozdélit zisk. Jejich prace je dobro€innd. Za svou pomoc
nechtéji penize, ba naopak — s penézi, které maji k dispozici, poméhaji ostatnim, ktefi jejich
pomoc potiebuji (Miras, 2010). Podle Novosada (2009) je jejich Cinnost zaméfena na
uspokojovani potfeb a zajmu svych ¢lent a na prosazovani opravnénych potieb a pozadavku v
raznych oblastech spoleCenského fungovani (napt. ve zdravotnictvi, Skolstvi, legislative apod.).
Mezi nejzékladnéjsi druhy neziskovych organizaci fadime obCanské sdruzeni, nadace a obecné
prospésné spolecnosti.

Co se ty¢e nad ramcové podpory u rodin s DMO, nadacni fondy, nadace a spolky patii
mezi zakladni pilife v multidisciplinarnim systému pomoci. Nada¢ni fondy jsou zpravidla
zakladany jako docasné, nejCastéji pro naplnéni konkrétniho ucelu, napt.: Kapka nadéje a
Donio. Oproti tomu nadace maji dlouhodoby charakter, jejich cilem je konstantni podpora
urcité oblasti, napfiklad: Dobry andél a Pomozte détem. Nejrozsirenéj§i formou neziskovych
organizaci jsou spolky, jiz jsou typické pro svijj duraz na ¢lenskou zakladnu, liSici se vSak na

zakladée vytyceného ucelu spolku (Novotna 2023).
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3 Vyznam multidisciplinarni spoluprace u déti s détskou
mozkovou obrnou

Multidisciplinarita je koncept, ktery se vyznacuje integraci znalosti z riznych disciplin
nebo obord védy pfi feSeni konkrétniho problému nebo tématu. Dle slovniku cizich slov pod
pojmem “multidisciplinarni najdeme objasnéni, ze jde o pfistup, ktery je charakterizovan
spolupraci vice védnich obort pfi tvofeni odborné ¢i védecko-vyzkumné ¢innosti (Kraus et al.,
2014).

Definovani multidisciplinarni péce dle Mitchella et al. (2008) je, kdyz odbornici z fady
oboru spolupracuji na poskytovani komplexni péce, ktera fesi co nejvice potieb pacienta. To
muze byt zajisténo fadou profesionald fungujicich jako tym pod jednou organizacéni stiechou
nebo profesionaly z fady organizaci, v€etné€ soukromé praxe, ktefi se spoji jako jedinecny tym.
Vzhledem k tomu, Ze se stav pacienta v prubéhu ¢asu méni, muze se sloZzeni tymu meénit tak,
aby odrazelo ménici se klinické a psychosocialni potieby pacienta.

Déti s DMO maji komplexni zdravotni potfeby a Casto vyzaduji péci
multidisciplinarniho tymu, protoze kromé neurologickych problémt maji i dalsi poruchy,
jejichz mnozstvi se zvysuje se zavazn€jsim onemocnénim a které jsou klicové pro odhad délky
zivota (Blair et al, 2019).

Podle Plevové (2012) si ve zdravotnictvi ani nelze predstavit, aby pouze jeden jediny
Clovek zajistoval komplexni a holistickou péci o nemocné. Nynéjsi zdravotnictvi, také
vzhledem ke zvySujicim se narokim na medicinskou a osetfovatelskou péci, se bez
multidisciplinarniho tymu neobejde. Krhutova (2010) oproti tomu pise, ze Vv
multidisciplinarnim tymu se jedna o vzajemnou spolupraci riznych odbornik, ktefi se snazi o
co nejvetsi pomoc osobam, které jsou docasné nebo dlouhodobé nemocné. Odbornici na
zakladée svych znalosti a zku§enosti jsou schopni fesit ukoly ve zdravotni a socialni oblasti.

Bourbeau (2020) piSe, ze multioborova spoluprace je v podstaté¢ tymovou praci mezi
vice profesionalnimi disciplinami. Ve zdravotnictvi byva oznacovana jako multidisciplinarni
péce a klinicka spoluprace. Epstein (2014) tvrdi, ze vyuzitim soudruznosti multidisciplinarnich
tymu se prokazatelné zlepsuji vysledky pacient, kvalita poskytované péce, snizuje dobu
hospitalizace a zvySuje spokojenost pacienti. Jako dalsi vyhody muZzeme uvést snizeni
komplikaci, snizeni nakladu a zlepSeni vykonu prace zdravotnického pracovnika. Dale autor
uvadi, ze multidisciplinarni tymy v nemocnicich ¢asto zahrnuji 1écebnou pyramidu na vsech
urovnich personalu, do které se fadi sestry, asistenti, fyzioterapeuti, nutri¢ni specialisté, socialni

pracovnici, 1ékarsti asistenti ¢i 1ékafi nejraznéjsich odbornosti.
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Mezi nejcastéji pouzivané metody spoluprace patii interdisciplinarni setkani a
konzultace, kde se specialisté z riznych oblasti sdili své znalosti a zkuSenosti. Dllezitou
soucasti je také koordinace péce a planovani terapeutickych intervenci, které se provadéji v
ramci multidisciplinarniho tymu. Dal§i metodou je komunikace a spoluprace s rodinou, ktera
je zahrnuta do procesu rozhodovani a stanovovani terapeutickych cilid. Sledovani a
vyhodnocovani terapeutickych vysledk je také nedilnou soucasti multidisciplinarniho
pfistupu, aby se zajiStovala efektivni péfe a moznost prizpusobit terapii individualnim
potfebam kazdé rodiny. Metody a postupy multidisciplinarniho pfistupu maji za cil
maximalizovat vysledky terapie u rodin s DMO a zlepsit kvalitu jejich zivota. (Cantero et al.
2021). Dulezitym cinitelem pro dosazeni maximalni mozné integrace ditéte s DMO do

spolecnosti, je vyuziti multidisciplinarniho systému, konkrétné spolupraci 1ékait.

3.1 Spoluprace lékari u déti s détskou mozkovou obrnou

Déti s détskou mozkovou obrnou a jejich rodiny casto vyzaduji komplexni
multidisciplinarni péci. Béhem poslednich dvou desetileti se postupy poskytovani zdravotnich
sluzeb pro déti s détskou mozkovou obrnou, nebo s vysokym rizikem détské mozkové obrny,
zmenily z profesionalné orientovaného piistupu zamereného na dité, na pristup zaméfeny na
rodinu a spolupraci (Dirks, et al., 2011).

Podle Krause (2005) predstavuje multioborova spoluprace u déti s DMO vyzvu pro cely
zdravotni systém. Jde o chronické a komplexni neurologické postizeni vyzadujici
multidisciplinarni péci. K minimu zékladni péCe patii tyto obory: pediatrie, rehabilitace,
neurologie, ortopedie, pracovni terapie, logopedie, psychologie, socialni péce a pedagogiky.
Dale autor uvadi, ze s vékem ditéte se meéni i zpisob péce, napriklad predskolni déti navstévuji
stacionare, ve Skolnim veéku déti chodi do specialnich tfid, nebo jsou integrované do tiid
zakladnich skol. Multidisciplinari tym u ditéte se vétsinou sklada z fady odbornikli. Miizeme
do nich zaradit Iékate, psychology, logopedy, specialni pedagogy, ergoterapeuty, fyzioterapeuty,
ortotiky, protetiky, socialni pracovniky. Kazdy v téchto odborniki ma v tymu svoji
nezastupitelnou roli (Svestkova, 2015).

Multidisciplinarni piistup ve zdravotnictvi pfindsi pro rodiny s détskou mozkovou
obrnou nepostradatelnou podporu a komplexni péci. Spoluprace riznych obort jako jsou
neurologie, fyzioterapie, logopedie a psychologie umoziiuje individualni planovani 1écby a
terapie odpovidajici potfebdm konkrétni rodiny. Tymova prace multidisciplinarniho

zdravotnického personalu nabizi rodinam komplexni feSeni problému spojenych s détskou
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mozkovou obrnou, posiluje jejich schopnost porozumét a ucinné reagovat na potieby ditéte
(Schwabe, 2020).
Michalik a kol. (2011) popisuje jednotlivé odborniky multioborové spoluprace takto:
e Lékar — jeho prace v tymu by méla byt zlepSovani stavu a stabilizace pacienta, ma za
ukol pacienta sledovat a zabyvat se symptomy nemoci
e Terapeuti — obvykle navrhuji rehabilita¢ni plan, ktery by mél pasobit na zlepSeni,
obnoveni a udrzeni sobéstac¢nosti, zarucuji se i za vybér kompenzacnich
pomiucek a nacvik kazdodennich ¢innosti
e Specialni pedagog — navrhuje vzdélavaci plan vzhledem ke stavu ditéte, snazi se
o seberozvoj Clovéka podporenim komunikacnich schopnosti a socialnich dovednosti
e Psycholog — hraje vyznamnou roli jak pro dit€, tak pro celou rodinu, zabyva se
feSenim problému v mezilidskych vztazich, snazi se o motivaci klienta
e Socialni pracovnik — pomaha rodi¢im ditéte se ziskavanim informaci o socialnich
davkach, socialnich sluzbach, finan¢ni podpofie a snazi se o porozumeéni okoli vzhledem

k problému ditéte

Je nutno dodat, Ze mezi nejdulezitéjsi Cleny tymu patii bezesporu rodice. Jankovsky
(2007) uvadi, ze rodi¢ v tomto piipadé zastava roli hlavniho informéatora v z4jmech ditéte. V
ptipadé kladné spoluprace rodi¢e s odborniky, se samotny rodi¢ dostava do jakéhosi
pomyslného stfedu vSech odbornikd. Rodi¢ mize podavat informace, které budou pro 1écbu
ditéte velice pfinosné a prospésné. Dulezitym predpokladem pro spravnou spolupraci rodica a

odbornik je vzajemna duveéra, spravna a dostate¢na komunikace, spolehlivost a tolerance.

3.2 Multidisciplinarni spoluprace odborniku

Neexistuje zadna standardni 1écba, ktera by byla ucinnd u vSech nemocnych. Lékar,
ktery vede 1écbu pacienta s DMO musi ve spolupraci s fadou specializovanych odbornikt
nejprve spravné rozpoznat individualni poruchy a z nich vyplyvajici individualni potfeby ditéte
a na jejich zaklad¢ stanovit ,,na miru Sity* terapeuticky program. Obecné plati, ze ¢im dfive je
komplexni 1écba zahajena, tim vétsi ma dité Sanci prekonat vyvojovou poruchu nebo se naucit

zvladat razné ukoly alternativnimi zpasoby (SDMO b.d.).
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Do terapeutického tymu patii specialisté riznych odbornosti vzdélani ve specifické

problematice DMO:

Odborny 1ékat, u nas zpravidla (détsky) neurolog, s erudici v péci o vyvojove postizené
déti. Tento 1ékar je vétSinou vedoucim tymu zodpovédnym za sestaveni komplexniho
lécebného planu a koordinaci vSech dilCich 1éebnych pristupli. Kromé jiného také
dlouhodobé sleduje psychomotoricky vyvoj ditéte

Fyzioterapeut je jednim z nejdalezitéjSich ¢lent tymu. Sestavuje specialni cvicebni
program cileny na zlepSeni zbytkovych motorickych funkci a aktivaci kompenzacnich
mechanismu ke zlepseni hybnosti nemocného. Rehabilitacni cviceni s nemocnym také
sam provadi a zacvicuje rodinu nemocného v jeho provadéni. UziteCnou soucasti
komplexni fyzioterapie muaze byt i hipoterapie (fyzioterapie s vyuzitim kon¢)

Ortoped, chirurg specializovany na diagnostiku a 1é¢bu poruch kosti, svalt, sSlach a
jinych ¢asti pohybového aparatu. Ortoped fesi konzervativnimi ¢i operacnimi postupy
poruchy pohybového aparatu vzniklé druhotné v disledku nervové poruchy, které nelze
ovlivnit 1é¢bou nervové poruchy samotné Ci rehabilitaci

Neurochirurg, chirurg vzdelany v neurologii, ktery fe§i konzervativnimi a opera¢nimi
postupy organické vady nervového systému a jeho podparnych tkani, jako jsou cévy,
mekké tkané, lebka a patef. U nemocnych s DMO fe§i vady mozku a michy, jako je
hydrocefalus, mozkové cysty, cévni vyvojové vady, vyvojové vady hlavy a patete aj.
Zvlastni oblasti je tzv. funkEni neurochirurgie. Jeji opera¢ni postupy umoziiuji
specifickou 1écbu nékterych forem epilepsie, pomahaji 1€Cit spasticitu (selektivni
dorzélni rizotomie, implantace baklofenové pumpy) a nékteré extrapyramidové poruchy
Logoped se podili na péci o nemocné s DMO diagnostikou a 1é¢bou komunikacni
problému, zejména poruch feci

(Détsky) psycholog poméaha nemocnym a jejich rodinam zvladat specifické stressové
situace spojené s DMO, jakoz i fesit specifické poruchy chovani a sociability s touto
nemoci nékdy spojené. Podili se téz na hodnoceni psychomotorického vyvoje ditéte
Specialni pedagog hraje dualezitou roli v tymu pii vychové a vyuce nemocnych s
mentalnim postizenim nebo se specifickymi poruchami uceni, které jsou u déti s DMO
Casté

Socialni pracovnik, jehoz ukolem je pomoci nemocnému v integraci do spolecnosti a
rodiné v zajisténi komplexni pée o nemocného v¢. jeho vzdélani, a to s vyuzitim statni

podpory a pomoci svépomocnych organizaci (SDMO b.d.).
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Jankovsky (2007) uvadi, ze pokud dité s postizenim navstévuje jakykoliv z typa
reziden¢nich zafizeni (denni stacionaf, tydenni stacionaf, domov pro osoby s té€lesnym
postizenim), vytvaii se kolem néj dva typy multidisciplinarnich tymua. Prvni multidisciplinarni
tym muzeme nazvat jako ,,interni kruhova péce”. Dité (klient) zaujima v tomto schématu pozici
na vrcholu pomyslného jehlanu, jehoz kruhovou zakladnu tvoii vySe jmenovani odbornici a
rodice. Dale autor uvadi, ze specificka pozice ditéte (klienta) ve stfedu kruhu a na vrcholu
jehlanu (jakoby nadfazena v§em ¢lentiim tymu) symbolizuje, o€ v ramci kruhové péce fakticky
jde. Nejedna se o n€jakou formu pedocentrismu, ale o opravnéné zajmy ditéte s postizenim,
které by mély byt vzdy nadfazeny veskerému déni v ramci kruhové péce.

Dite
klient)

Rodic¢e,
zak. zast.

Psycholog

[ Externi odbormici
Specialni
pedagog,
Em pracovnici v soc.s.
Socialni AN
pracovnik Ergoterapeut,

ostatni terapeuti

Fyzioterapeuti,
détské zdr sestry

Obrazek 2: Kruhova péce (Jankovsky, 2007)

Druhy multidisciplinarni tym tvoii odbornici, se kterymi se dit€ dostava do kontaktu
mimo brany reziden¢niho zafizeni. Tym bychom tedy mohli nazvat jako ,.externi a tvofti jej
mnozstvi odborniki, jez je proménlivé, a které mizou tvorit podle potieb klienta 1ékati —
neurolog, pediatr, chirurg, ortoped. Dale zde muzeme zafadit bezbariérového dopravce,
hippoterapeuta, canisterapeuta, osobniho asistenta apod. Pocet cleni externiho
multidisciplinarniho tymu zavisi na mnoho faktorech, jakymi jsou pohlavi, vék, typ a vaznost
postizeni aj. Koordinatora by mél zastavat socialni pracovnik s tim, ze klade diraz na
koordinaci v dusledku velikosti a proménlivosti tymu. Socialni pracovnik je tedy jakymsi

pojitkem mezi klientem a jednotlivymi odborniky (Jankovsky, 2007).
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Rodice

Zakonny zastupce

Odborny
Psycholog lékaF
Socialni
pracovnik
Socialni
pedagog

\ Fyzioterapeut

\//

Ostatni Ergoterapeut

Obrazek 3: Socidlni pracovnik na strané ditéte klienta (Jankovsky, 2007)
Je nutno dodat, ze k tomu, aby jakykoliv multidisciplinarni tym mohl fungovat, je

zapotiebi, aby rodi¢ postizeného ditéte byl prostfednikem mezi odborniky a také hlavnim

informatorem, ktery ma za cil uspokojit zajmy a potieby svého ditéte.
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II. PRAKTICKA CAST

4 Metodologie vyzkumu

V praktické ¢asti bakalarské prace je popsan cil vyzkumu a hlavni vyzkumné otazky.
Dalsi ¢ast prace definuje vyzkumny problém, etické aspekty prace, vyzkumny soubor, metody

vyzkumu, postup pii sbéru dat a organizaci a prabéh vyzkumu.

4.1 Vyzkumny problém

Vyzkumny problém je vystizen otazkou: ,Jaké jsou klicové faktory
multidisciplinarni spoluprace u rodin s détskou mozkovou obrnou a jak tyto faktory
ovliviiuji uspéSnost multidisciplinarni spoluprace®. O multidisciplinarnim pfistupu jsem
nasla a nastudovala fadu informact, ale zajimala mée problematika moznosti pfistupu a podpory
u rodin s détmi s DMO. Chtéla jsem zjistit a popsat, jak mohou rizné faktory mit vliv na
fungovani rodin a jak se pfenasi na uspésnost, pripadné kvalitu 1écby. Toto téma jsem si zvolila,
abych mohla vbudoucim zaméstnani, pomahat rozpoznat tyto faktory a pomoci rodinam

s diagnézou DMO.

4.2 Etické aspekty prace

Pted planovanym rozhovorem jsem si pfipravila informovany souhlas (viz. Ptiloha 1)
k podpisu, ve kterém byly zminéné vSechny potfebné informace tykajici se vyzkumného
Setfeni. Na zacCatku jsem se vSem oslovenym participantim piedstavila a vysvétlila jim, ¢im se
bakalafska prace zabyva a co od nich budu potfebovat, vCetné jejich moznosti od rozhovoru
kdykoliv odstoupit. Vysvétlila jsem jim také, ze rozhovory budou anonymni a misto jmen déti
budou pouzity pouze jejich inicialy. Pfed samotnym rozhovorem jsem participantim sdélila, ze
mohou kdykoliv z rozhovoru odstoupit, pokud jim budou otazky nepiijemné. Nakonec byli

respondenti ochotni odpovédéet na vSechny nachystané otazky vyzkumu.
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4.3 Cil prace

Hlavnim cilem bakalatské prace je identifikovat klicové faktory multidisciplinarniho

pfistupu u rodin s détskou mozkovou obrnou.

4.4 Vyzkumné otazky

Pilifem praktické ¢asti, o ktery jsme se opirali, bylo polozit vyzkumné otazky tak, aby
nas dovedly k naplnéni hlavniho cile bakalafské prace.
VO1: Ovliviiuji socioekonomické faktory napliiovani multidisciplinarniho ptistupu?
VO2: Probiha v rodinach zlepSeni pfi spravném vyuziti multidisciplinarniho ptistupu?

VO3: Jaka je dalezitost pfispivani nad ramcovych aktivit rodin u multidisciplinarniho pfistupu?

4.5 Metoda sbéru dat

Jako zpiisob metody sbéru dat jsem pouzila polostrukturovany rozhovor, ktery byl
nahravan na zaznamnik telefonu, jelikoz participanti pred samotnym vyzkumnym Setfenim
souhlasili a podepsali informovany souhlas s rozhovorem. Vzor informovaného souhlasu, ktery
jsem pii vyzkumu pouzila, je pfilozen na konci bakalarské prace. Na kazdy rozhovor jsem si
vyc€lenila 90 minut. Na zac¢atku kazdého rozhovoru jsem se s predem domluvenymi participanty
pozdravila a predstavila se. Dale jsem participantim vysvétlila, Ze pisi bakalarskou praci a jaky
je ucel a cil mého rozhovoru. Prvnim okruhem otazek jsem zjiStovala pfijatelnost daného
participanta ke svému vyzkumu a déale okruh doplnila otazkami k ziskani obecnych informaci
o rodin€. Druhy okruh byl rozdé€len na tfi Casti, kde jsem v kazdém okruhu hledala odpovédi na
danou vyzkumnou otazku. Otazky druhého okruhu byly zamétreny na problematiku cile prace
a identifikaci faktord. Vyuzila jsem i moznosti doptavani a ujasfiovani si odpovédi u hlavnich
otazek.

I. okruh otazek — informativni
1. Kolik let je Vasemu ditéti?
2. Kdy jste se dozveédéli diagnozu Vaseho ditéte?
3. Jaky typ postizeni ma Vase dit&?
4. Jaké je rodinné zazemi ditéte?
5. Ma Vase dité sourozence?
- pokud ano, zapojuje se do 1écby Vaseho ditéte?

6. Pomabhaji ostatni ¢lenové Sirsi rodiny s prubéhem 1éCby

28



7. Jak dlouho vyuzivate multidisciplinarni pfistup?

II. okruh otazek — multidisciplinarni spoluprace
VO1: Ovliviiuji socioekonomické faktory napliovani multidisciplinarniho pristupu?

e Ktery z téchto Cinitelt (pokud vibec) vas nejvice ovliviiuje pii multidisciplinarnim
piistupu? Uved'te prosim dva dle dileZitosti — dostupnost péce, finance, rodinné zazemi
a podpora statu...

e Dokazete identifikovat vedlejsi faktory, které pomahaji nebo nepoméhaji pti 16cbé?

e Povazujete zdzemi vytvorené statem za dostacujici? Narazim na finan¢ni zabezpeceni...

e Vyuzivate podpory socidlnich sluzeb ¢i jinych organizaci?

e Byla vam nabidnuta pomoct nad ramec poskytovanych sluzeb?

e Jak velkou roli maji finance na splnéni cil multidisciplinarniho piistupu?

VO2: Probiha v rodinach zlepseni pri spravném vyuziti multidisciplinarniho pristupu?
e Jaky vliv ma napliovani cilli 1écby stanovenymi lékafi na chod domacnosti?
e Jaky vliv maji neuspéchy pfi 1é€beé na Vasi rodinu? Ztotoznéte se s jednou moznosti —
neshody, Spatna nalada, vztek nebo zadny?
e Zakomponovali jste vlastni rodinné zazemi (fungovani domacnosti, prace, konicky, ...)

do multidisciplinarniho pfistupu? Dati se Vam to v ramci moznosti napliiovat?

VO3: Jaka je dulezitost prispivani nad ramcovych aktivit rodin u multidisciplinarniho
vyvoje?
e Vyhledavate jiné moznosti terapie?
e Jak velkou mérou podle Vas pomahaji nad ramcové aktivity ke zlepSeni? Uved'te miru
v této stupnici — vyrazn€, mirn€, vibec a nevim?
e Nastala situace, kdy jste nedokazali ptispivat k 1€cbé nad ramcovymi aktivitami? Jaky
to mélo vliv na zdravotni stav ditéte?

e Pomohli Vam aktivity podporované pojistovnou?

4.6 Analyza dat
Nachystané polostrukturované rozhovory jsem nahrala a na zakladé vyctu ziskanych
dat je analyzovala. Z piepisu a vyc¢tu rozhovort jsem vytvofila seznam bodu, které jsou

usporadany podle dilezitosti. Vytvorila jsem tedy 3 kategorie, které nesou tyto nazvy:
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e faktory ovliviiyjici 1écbu

e vliv na rodinu

e nad radmcové aktivity

Na zakladé€ téchto bodu, které jsou stézejni pro tuto praci, jsem poté anylyzovala a

podrobné roztiidila odpovédi do vysSe zminénych kategorii. Z divodu autenti¢nosti, jsem
nekteré odpoveédi dotazanych pouzila jako citaci. Citace jsem provedla dle vyctu vétSinovych
odpovédi participantt, nejvice jsem u jednotlivé otazky uvedla Ctyfi citace, z davodu upiesnéni
a podporeni mého vysledku. Kvuli zachovani anonymity a pro vétsi prehlednost jsem mé

participanty oznacovala inicidly. O tomto kroku jsem rodice pfedem osobné informovala

4.7  Vyzkumny soubor

Pro ziskani vyzkumného souboru jsme v kvalitativnim vyzkumu vyuzili metodu
zamérého (UCelového) vybéru pres instituce. V prubéhu planovani a nasledné realizace
vyzkumu jsem usoudila, ze bude pro ziskani vyzkumného souboru nejlepsi zaméfit se pouze na
individualni rozhovory pfimo s rodici déti s postizenim DMO.

Kvili zaméfeni prace na diagnézu détské mozkova obrna, jsem v pribéhu meésice
bfezna telefonicky oslovila zaméstnankyni zafizeni détské léCebny Vesna v Janskych Laznich.
Dutvodem, pro€ jsem si vybrala tohle konkrétni zafizeni je fakt, ze se toto zafizeni specializuje
na léceni pohybového Ustroji a prevazna cast klientely jsou déti s diagndzou détska mozkova
obrna. Po osobni domluvé s terapeutkou a vysvétleni zaméru a cile vyzkumného Setfent
v prubéhu mésice dubna, byly terapeutkou vytipovany rodiny, jejichz déti maji
diagnostikovanou détskou mozkovou obrnu.

Cilovou skupinou vyzkumného Setfeni byly tedy déti s DMO, které nejsou starsi 6 let,
s doprovodem rodicu. Jelikoz 1éCba zminiovanych déti byva obdobna, stala se predmétem
vyzkumného Setfeni. Nakonec se podafilo terapeutkou osobné oslovit celkem tfinact rodin.
Tento pocet oslovenych rodin se odvijel podle aktualni naplnénosti zatizeni v dobé vyzkumu.
Po prvnim okruhu otazek zastalo pouze deset rodin, které odpovidaly zadanym kritériim
vyzkumného Setieni. Kritéria dulezita pro dalsi vyzkumné Setfeni vychazely z t€chto podminek:

e dité bylo diagnostikovano s DMO
e |écba u ditéte probihala minimaln€ dva roky
e rodice vyuzivali nad ramcové aktivity

e déti jsou v péci vice specialisti
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Kwvili zachovani anonymity a pro vétsi prehlednost jsem participanty oznacila inicialy. O tomto

kroku jsem rodice pfedem osobné informovala.

Dotazovani Inicialy
Dotazovany 1 D.L.
Dotazovany 2 AR
Dotazovany 3 J.S.
Dotazovany 4 M. CH.
Dotazovany 5 AL.R.
Dotazovany 6 A.D.
Dotazovany 7 J.H.
Dotazovany 8 P. M.
Dotazovany 9 J.P.
Dotazovany 10 P. K.

Tabulka 1: Inicialy participantt

4.8 Organizace a prubéh vyzkumu

Na vyzkum jsem si vytyc¢ila jarni obdobi, jelikoz navstévnost v Janskych Laznich byva
oproti zimnim meésicim podstatné vyssi. V pribéhu meésice bifezna jsem telefonicky
kontaktovala terapeutku, kterd je zaméstnankyni na détském oddéleni Vesna. Po telefonické
domluve jsme se sesly na za¢atku mésice dubna piimo na détském oddéleni Vesna, kde jsem se
nejprve predstavila a vysvétlila, jaky je cil mé bakalarské prace a mého vyzkumného Setieni.
Bylo nutné se domluvit a probrat moznosti, jak budou schiizky s rodici probihat a jak budou
osloveny rodiny prostfednictvim terapeutky. Rodiny, které byly prostfednictvim terapeutky
nasledné osloveny a souhlasily s rozhovorem, dostaly od terapeutky mnou vytvoreny
informovany souhlas k podpisu, ktery byl podminkou vyzkumného Setieni. VSechny rozhovory
s predem pfipravenymi otazkami probihaly s rodi¢i individualn€ v prostorach zasedaci
mistnosti détské lé¢ebny Vesna v Janskych Léaznich, kterd nam byla pro tyto ucely poskytnuta
a zajistila nam dostateCny klid. Rozhovory byly domluveny na zakladé€ rozpisu procedur déti a
moznosti rodi¢i. Z toho vyplynulo, Ze vSechny rozhovory probihaly mezi 15-18 hod.
odpoledne. Rozhovory byly realizovany v obdobi od 20. 4. 2024 — 17. 5. 2024.

Nutno podotknout, ze rozhovory probihaly nepravidelng, pokud to bylo jen trochu
mozné, byly pracovnici domlouvany dva rozhovory v jeden den. Nakonec se podafilo
terapeutkou oslovit, vzhledem k nenaplnénosti détského zafizeni Vesna - 13 rodin

z momentalné pobyvajicich 25 - tzn. 52 %, z celkového poctu oslovenych, ktefi by mohly
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spliovat podminky vyzkumného Setfeni. Terapeutka mi nasledn€ domluvila prvni schiizky na
konec mésice dubna. Pribéh rozhovort, vzhledem ke zvolenému tématu prace, byl ze zacatku
slozity. Slo o to ziskat dostatek informaci, které mohou byt pro rodie citlivé vzhledem k tomu,
ze rodinné poméry nemusi chtit kazdy sdilet. Nakonec se pii rozhovorech nékteti rodice
rozpovidaly sami. VétSinou rodiCe pfisli na schiizku pifimo s détmi, nebali se odpovidat na
stanovené otazky a byli velmi privétivi a sdilni. Nasli se vSak 1 rodice, ktefi pfisli sami bez déti,
na otazky odpovidali velmi stroze a dostat se k pozadovanym odpovédim bylo velmi slozité,
proto jsem se musela ¢asto doptavat, aby doslo ke spravnému naplnéni odpovedi.

Po vyhodnoceni otazek jsem rozhovor ukoncila se tfemi participanty, ktefi nesplnili
podminky k zafazeni do vyzkumnému souboru. Dale jsem provedla rozhovor s deseti
participanty, ktefi kritéria splnili. Pfi rozhovoru jsem vyuzila moznosti nasledného doptavani a

ujastiovani si odpoveédi.
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S Vysledky a jejich iterpretace

Vyzkumna otazka VO1
Pro zodpovézeni vyzkumné otazky VOI1 jsem vytvortila okruh otazek:
VO1: Ovliviiuji socioekonomické faktory naplnovani multidisciplinarniho pristupu?
V prvni vyzkumné otdzce VOI1, jsem se snazila formou otazek identifikovat sledované
faktory, které ovliviiyji multidisciplinarni pfistup z hlediska socioekonomického. Rozhodla
jsem se jednotlivé otazky podrobné rozpracovat, uvést vysledky v podobé grafii a pridala svij

komentar. Soucasti interpretace vysledkti uvadim i odpovédi od respondentd.

« Ktery z té€chto Cinitelt (pokud vibec), vas nejvice ovliviiuje pii multidisciplinarnim piistupu?

Uvedte prosim dva dle dalezitosti — dostupnost péce, finance, rodinné zazemi a podpora statu. ..

Faktory

m rodinné zazemi = finance

dostupnost podpora statu

Graf 1: Faktory ovliviiujici multidisciplinarni pristup

Aby tato otazka byla vice vypovidajici, nechala jsem vybrat participanta dva z téchto
faktort. Nezadouci pro mé bylo vyclenit pouze jeden faktor a tim vyftadit ostatni faktory jako
nevykazujici pro cil mé prace. Nejcastéji uvadénym a na prvni misto fazenym faktorem, bylo
stabilni rodinné zazemi. DalSim vyznamnym faktorem byly nedostacujici finance, napiiklad
participant D. L. uvedl: ,,Vyjednavani, papirovani a schvaleni ptispévku na péci bylo strasné a

zdlouhavé. Potom v§em mi nepfisla ani castka pokryvajici samotnou 1écbu®.

» Dokazete identifikovat vedlejsi faktory, které pomahaji nebo nepomahaji pti 16cbé?
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Vedlejsi faktory nepomahaji

m ¢asova narocnost = Zadné = prispévky

Graf 2: identifikace vedlejsich faktora

Tato otazka se u nékterych dotazanych nesetkala s pochopenim. Po rozmysleni uvadeéli
pravidelnost a ¢asovou naro¢nost terapii. Nedostacujici vySe piispévku na péci. Napriklad
respondent A. R.: ,,Vyse piispévki nepokryje pééi a zakladni potieby, protoze kdybych méla
zit z plen, které dostane pridélené, tak chodi pul mésice v zaspinénych plenach®. Naopak mezi
faktory, které pomahaji v 1écbé nejvice byla uvadéna podpora rodiny a konzultace s nékym, kdo
ma stejné zkuSenosti. Nevyvolava to pocit osameélosti.

J.S.:,,Myslel jsem si, Ze jsme na tom uplné nejhaf. Nikoho se stejnym problémem jsme neznali.

Po pobytu v laznich a rozhovorech s ostatnimi nam bylo 1épe a pomohlo nam to*.

Vedlejsi faktory pomahajici

=

= konzultace = podpora rodiny

= finance nevim

Graf 3: Identifikace vedlejsi faktory

. Povazujete zazemi vytvofené statem za dostacujici? Narazim na financni zabezpeceni...
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Zazemi od statu

®ano ®=ne ®nevim

Graf 4: Zazemi vytvoiené statem

Tato otazka byla polozena s oduvodnénim, zda nemuseji zdlouhavé vyhledavat
specialisty a centra podporujici jejich pristup a zda je dostateCny pocet odbornika. Z odpoveédi
vyplynula vétSinova spokojenost s dostatek odbornych sluzeb, které podporuje a garantuje stat.
Dotazani Casto uvadéli pfi této odpovédi, ze nekteré sluzby si museji hradit sami, ale nejsou
omezeni vybérem a dostupnosti sluzeb ve svém okoli. Vyplynulo i téma zdlouhavého a Casto
naro¢ného byrokratického procesu.

M. CH.: ,,Ze zacatku jsme nevédéli, co nas vSechno ceka, ale potom nebyl problém
vyhledat daného specialistu®.

AL. R.: , Centra jsou snadno dostupna a volna mista se vzdy nasla“.

*  Vyuzivate podpory socidlnich sluzeb ¢i jinych organizaci?

Podpora

= Ano = ne

Graf 6: Podpora socialnich sluzeb a organizaci
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90 % vyzkumného vzorku vyuziva podporu jinych dobrovolnych organizaci nebo
organizaci ziizované statem. Tyto organizace nabizi kromé jiného i pomoc konzultacni a
podpurnou. Vsichni zde shodné potvrdili jako dilezitou pomoc moznost prokonzultovat sviij
dany stav a problém. Nasli zde pochopeni a rady ohledné dalSiho postupu, které se u specialisti
nedozvédéli. Ze socialnich sluzeb nejcastéji vyuzivali Ranou péci. Dotazani zde uvadéji:

D. L.: ,,Dobry Andél, Denni stacionaf, Rana péce KUK*.

A. R.:, Nadace Mrazek, vyhledové Dobry Andgl«.

J.H.: , Rana péce, Krizova poradna, Dobry Andél, ob&as nadace Zivot détem*.

J. S.:,,Nadace And¢l, Nadace Bariéry, Nadace Dobry skutek, Nadace 700 let mésta Plzn¢, Rana
péce KUK, Centrum Hajek".

* Byla vam nabidnuta pomoct nad ramec poskytovanych sluzeb?

Pomoc

® ano ne

Graf 5: Nad ramcova pomoc

Prevazné uvadéna odpovéd byla ano. Specialisté nas odkazovali na moznosti
podporovanych sluzeb, terapii a pomoci se zvladnutim daného zdravotniho stavu. Tato pomoc
byla také poskytovana v odbornych laznich. Byly nabidnuty konzultace s jinymi externimi
odborniky a na jejich doporuceni se uskutecnila terapie navic. Bohuzel vétSina byla hrazena
zvlastnich zdroji. Participant P. K.: ,,Po konzultaci sjinym odbornikem v Jankach nam

doporucil botox a druhé den byl zaveden®.

+ Jak velkou roli maji finance na splnéni cilti multidisciplinarniho pfistupu?
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Multi. pristup a finance

m z3sadni = Zadnou

Graf 7: Faktor dostate¢nosti financi

Vsichni z vyzkumného vzorku povazuji dostatek financi jako zésadni k spravnosti
napliiovani multidisciplinarniho pfistupu. Finance vyuzivaji na terapie, které nehradi
pojistovna. Takeé si priplaceji specialistu navic v ramci zakladnich terapii.

P. M.: | Pti lazeniském pobytu jsem si pfiplatila bali¢ek navic a ten nam pomohl®
J. K.: ,,Maji velkou roli, protoze si muzeme dovolit dalsi terapie”

A.D.: ,V laznich jsme si priplatili, abychom mohli mit terapeuta, kterého nase dité zna*

Vyzkumna otazka VO2

Stejné jako u VO1, jsem zvolila otazky, které maji pomoci odpoveédét na vyzkumnou
otazku VO2.
V2: Probiha v rodinach zlepSeni pri spravném vyuziti multidisciplinarniho pristupu?

V druhé vyzkumné otdzce VO2, jsem se snazila identifikovat sledované faktory a

vyhodnotit odpovédi participantt.

e Jaky vliv ma napliovani cila 1é¢by stanovenymi 1ékafi na chod domacnosti?
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Vliv cile 1é¢by na chod domacnosti

m pozitivni = negativni = Zadny

Graf 8: Vliv cile 1écby na chod domacnosti

Pii této otazce jsem predpokladala odpovéd: ,,pokud sevSe dafi, dafi se 1 doma“.
K mému prekvapeni 50 % dotazanych tuto navaznost nema. Jsou zvykli na naro¢nost péce a je
velmi slozité, aby se spokojili s pozvolnym posunem. Celkové tato otazka spiSe vyvolavala
nepiijemny dojem.
D. L.:, Jsme radi za posun v 1écbé, ale rodina funguje standartne®.
P. K.: , ZlepsSeni v 1écbé povazuji za samoziejmou*.
M. CH.: ,Pokud dojde ke zlepSeni, celkova nalada v rodiné se vyrazné zvedne. Je to

zadostiuéinéni‘.

e Jaky vliv maji neuspéchy pfi 1écbé na Vasi rodinu? Ztotoznéte se s jednou moznosti —

neshody, Spatna nalada, vztek nebo zadny?

Vlivy

m neshody = 3$patndnalada = vztek zadny

Graf 9: Vlivy neuspéchi 1¢cby na rodinu
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Pfi neuspésich v 1écbeé dochazi v rodinach, uz pii tak slozité situaci, k jesté dalsSimu
zhorsSeni. Jednoznacné vyplyva, Ze nenapliiovani zvolenych cilti zméni naladu u rodin s ditétem
s DMO. Tuto odpovéd jsem evidovala u 90 % dotazovanych. Pouze jeden respondent uvedl, ze
to nema zadny vliv.

A. D.: , Pokud se jednou nepodati jesté to zvladneme, jak je to vice Gpln€ nas to semele”.
P. M.: | Kazdy neuspéch nam na naladé nepiida“.
AL. R.:  Neuspé&chy beru velmi emotivng, podrazi mi to nohy*.

C. .. ,,PHi nespokojenosti s 16&bou mam nékdy vztek co délam $patné*.

e Zakomponovali jste vlastni volnocasové aktivity do rodinného zivota pii probihajicim

multidisciplinarnim pfistupu? Dafi se Vam to v ramci moznosti napliiovat?

Volnoc¢asové aktivity

® ano ne

Graf 10: Volnocasové aktivity

V této otazce uvedlo 8 respondentti odpoveéd ne a zbyvajici dva ano. Zde se projevovala
Casova narocnost multidisciplinarniho piistupu. Dotazani uvedli, ze je velmi naro¢né najit volny
Cas pro sebe. Pokud néjaky Cas zbyva vypliuji ho moznosti ziskani finan¢nich prostiedkt navic.
J. H.: |, Zacala jsem roznaSet noviny, je to pro mé odpocinek*.

J. K.:,,Nemam vibec pravidelné volny Cas, kdyz alespori néco, odpocivam*®.

ALR.: , Pii volnych chvilich si domlouvam brigadu®.

Vyzkumna otazka VO3

Stejné jako u predeslych vyzkumnych otazek jsem i pro VO3 vytvotila okruh otazek.
V3: Jaka je dulezitost prispivani nad ramcovych aktivit rodin u multidisciplinarniho

vyvoje?
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Jingé terapie

® ano ®ne

Graf 11: Jiné moZnosti terapie

Zde uvadi témét vétSina, ze vyhledava i jiné moznosti terapie, nez jakou stanovi
specialista. VSichni, ktefi tyto terapie vyuzivaji je maji konzultované se svym doktorem a
nasledné upravuji 1é¢bu. Doporucuji naro¢néjsi terapie a cvi¢eni. Tim se posouva lécba vpred
a stav se nehorsi.

D. L.: ,,Navic chodime na balneo zabaly“.
J. S.:, Naplno vyuzivame Canis terapie a taky muzikoterapie®.
A. R, Extra jezdime na delfino terapie do Turecka®.

J. K.: ,,Vyuzivame a funguje nam hipoterapie®.

e Jak velkou mérou podle Vas pomahaji nad ramcové aktivity ke zlepSeni? Uved’te miru

v této stupnici — vyrazn€, mirn€, vibec a nevim?

Mira pomoci nadramcovych aktivit

mvyrazné = mirné = vlbec nevim

Graf 12: Mira pomoci nad ramcovych aktivit
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Z rozhovort jsem analyzovala vyraznou miru pomoci nad ramcovych aktivit ke zlepSeni
stavu ditéte. 8 z 10 dotazanych vyuzivaji tyto ¢innosti a uvadeji znacny piispévek k 1é¢bé€, ktery
maji potvrzeny i od daného specialisty. Dotazani uvadéji tyto aktivity jako potrebné.

J. S.:, ,Diky tomu doslo ke zlepSeni mobility a rovnovahy*.
AL. R.: ,Neslo se nam posunout, ale po piispéni doslo k pokroku vpied.

J.H.:,,V ramci nami zaplacenych intenzivnich pobytl se nam podafila zlep$it jemna motorika“.

e Nastala situace, kdy jste nedokazali piispivat k 1€cbé nad ramcovymi aktivitami? Jaky

to mélo vliv na zdravotni stav ditéte?

Vypadek nad ramcové péce

= ano ne neuved|

Graf 13: Vypadek nad ramcové péce

Nedochazelo k vypadkiim v nad ramcovych ¢innostech. VSichni povazuji nad ramcovou
péci za podstatnou podporu zakladniho multidisciplinarniho pfistupu. Velmi neradi by dotazani
0 tuto moznost piisli.

AR, Tato situace nenastala“.
M. CH.: ,,Snazime se, abychom vzdy zajistili nad ramcové terapie®.

P. K.:,,Vypadek hipoterapie by nas vratil o krok zpét“.

e Pomohli Vam aktivity podporované pojistovnou?
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Podpora pojistovny

= ano ne neuved|

Graf 14: Podpora terapii pojiStovnou

Nejdulezit€jsi je podpora intenzivnich pobytd v laznich a pravidelnych terapii. V§ichni
chapou moznosti pojistoven a neuvadi rozkol mezi tim kolik vydavaji za 1écbu sami a kolik
plati pojistovna.

A. D.: , Intenzivni pobyty nam hradi dvakrat roné pojistovna plus pfispivaji na pomucky*.
P. M.: ,, Vyuzivame prispevky na rehabilitace®.
J.H.: | Velmi nam pomaha, kdyz doktor hned fekne, co pojistovna proplati a co ne, mizeme se

podle toho zafidit a popravdé si nestézujeme*.

5.1 Interpretace vysledku

Identifikace vedlejsich faktoru VO1

Jako vedlejsi faktory, které ovliviiuji spravné napliiovani multidisciplinarniho pfistupu
jsem vyhodnotila nejvice uvadéné: finance, rodinné zazemi a Casovou naro¢nost. Nejvétsi vliv
na fungovani spravnosti péce ma z pohledu socioekonomickych faktori dostatek financnich
prostiedkti. Celkové 90 % dotazovanych uvedlo tento vySe zminény faktor. Z dalSich
sledovanych faktora vice jak polovina uvadi, Ze diagnéza DMO u jejich ditéte vedla k rozpadu
manzelstvi nebo partnerstvi. Tento faktor u Casti dotazovanych podminil slozitost ziskani
finan¢nich prostfedki a moznost fadn€ zabezpeCit a stabilizovat spravné napliiovani
multidisciplinarniho pfistupu. Rodinné zazemi uvedli vSichni dotazovani jako zasadni. Po
jasnych odpovédi jsem tento faktor vice nerozvadéla a zvolila jako vychozi pro muj zaveér
bakalarské prace. Dalsi faktor, ktery jsem v této vyzkumné otazce sledovala, byla dostupnost
péce, jez nebyl pro vétsinu respondenti problém. Dotazani uvadéli Casovou dostupnost do 20
minut k jim navs§tévovanym specialistim. Déle trvajici terapie zvladali zahrnout do svého

casového harmonogramu. Tento faktor uvedl pouze jeden respondent. Podporu organizaci
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vyuziva 9 z 10 dotazovanych. I zde se jasné projevuje potieba této spoluprace k napliiovani
1écby.

Socioekonomické faktory VO1

Z mého vyzkumného vzorku vyslo jako nejzasadnéjsi socioekonomicky faktor, ktery
ovlivilyje spravnost fungovani a napliovani multidisciplinarniho piistupu finanéni zabezpeceni
a rodinné zazemi. VSichni to uvedli jako zasadni a potfebné. Pokud se tyto podminky nedafi
naplnit dochazi ke Spatnému uspokojovani zvolenych cili 1é¢by. Podpora organizaci
pfispivajici k 1é¢be a na zékladni potfeby rodiny je 100% nutna. Bez ni by téméf ve vSech
ptipadech neslo fungovat. Ostatni sledované faktory neovliviiyji takovou mérou spravnost

napliiovani multidisciplinarni pfistupu.

Interpretace vysledku lécby VO2

Vysledky 1écby maji zékladni vliv na fungovani rodin. Pfi opakovanych neuspésich
dochazi v rodinach ke zhorSeni néalad a vyslednému fungovani. Celkové toto téma se slozité
uchopuje a rozvadi. V mém vyzkumu neuvadi piimo tento aspekt drtiva vétSina, ale u vSech
jsem zaznamenala tento dopad. 80 % dotazovanych nema moznost vzhledem k Casové
narocnosti vyuzivat jiné aktivity, které nesouvisi s1écbou. Rodice pfichazeji o moznost
volnocasovych aktivit bez zapojeni dalSich ¢lent rodiny i tak je to ve velmi omezené mife a

spiSe vyjimecné.

Zlepseni v rodinach pri spravném vyuziti multidisciplinarniho pristupu VO2
Pokrok v 1écbé u multidisciplinarniho pfistupu se vyrazné odrazi ve zlepSeni klimatu v

rodinach. Kli¢ové je dle respondentt spliiovat cile specialisti na zaklad€ jejich doporuceni.

Vyuziti nad ramcovych aktivit VO3

Veskeré nad ramcové aktivity hraji dilezitou roli u multidisciplinarniho pfistupu. Podle
odpovédi dochézi k vyraznému zlepSeni zdravotniho stavu pii vyuzivani nad ramcovych
aktivit. Dotazani uvadéli, ze dokonce pozitivné zvratili progndzy specialisti diky témto
¢innostem. Povazuji je za nedilnou sou¢ast multidisciplinarniho ptistupu. Podporu pojistovnou

hrazenych terapii ¢i pobytl pokladaji respondenti za znacnou a dulezitou v celém pfistupu.
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Prispivani na nad ramcové aktivity VO3
Prispivani nad ramcovych aktivit je znacné — spiSe zasadné dilezité. Rodiny s ditétem
s DMO tyto procedury vyhledavaji a uvadéi je za kliCovy a podstatny pfinos

u multidisciplinarnimu pfistupu.

5.2 Shrnuti

Po Setfeni jsem naplnila cil své prace. Podafilo se mi identifikovat vedlejsi
socioekonomicke faktory. Tyto faktory jsou nedostatek financi a dilezitost stabilniho rodinného
zazemi. Komplexni podpora organizaci také vede ke zlepSovani stavu v rodinach a pfinasi
posun ve zdravotnim stavu ditéte s DMO. Jako zakladni se zaroven projevuje dilezitost
vyuzivani nad ramcovych aktivit, které maji pozitivni dopad u rodin. Kladné vysledky 1écby

maji vyznamny dopad na zivot rodin s DMO.
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6 Zavér

Bakalarska prace se zabyvala vyznamem a efektivitou multidisciplinarni spoluprace u
rodin s détskou mozkovou obrnou. Cilem této prace bylo najit a identifikovat kli¢ové faktory,
dilezité u multidisciplinarniho pfistupu. Z vyzkumného Setfeni je patrné, ze mezi kliCové
faktory ovliviiujici efektivitu multidisciplinarniho pfistupu patii finanéni podminky, rodinné
zazemi a podpora ze strany zdravotnich pojistoven a organizaci.

Financ¢ni aspekty maji zasadni vliv na dostupnost potfebnych lé¢ebnych procedur a
terapii pro déti s détskou mozkovou obrmou, a proto je dulezité, aby byly zajistény vhodné
zdroje financovani. Finan¢ni stranka v1écbé s DMO ma podstatny vliv na efektivitu
poskytované péce. Naklady, které jsou spojené s terapiemi, rehabilitaci a pomtckami mohou
byt pro rodiny finan¢né narocné a zatézovat je. A proto je nutné zajiSténi dostatecnych
financ¢nich prostredkl pro kvalitni 1é¢bu k dosazeni pozitivnich vysledka.

Rodinné zazemi hraje klicovou roli multidisciplinarniho pfistupu u déti s DMO. Rodice
a dalsi ¢lenové rodiny poskytuji nezbytnou podporu a prostiedi pro rehabilitaci, 1écbu a
vzdélavani ditéte. Kvalitni rodinné zazemi muze vyrazné ovlivnit efektivitu 1écCby. Je dilezité,
aby multidisciplinarni tym pracoval s rodinou jako s partnerem a poskytoval jim informace,
navody a podporu.

Podpora ze strany pojis§tovny v zavislosti 1écby détské mozkové obrny patii mezi dalsi
klicové faktory ovliviiujici efektivitu multidisciplinarniho pfistupu. Pojistovny by mély
poskytovat prihlednou a dostate¢nou podporu pro rodiny, aby mohly vyuzivat veskeré dostupné
1éCebné moznosti bez zbytecnych omezeni. V mém vyzkumu jsem vyhodnotila tuto podporu ze
strany pojistovny za nedostacujici, nebot’ respondenti Casto museji vyuzivat vlastni financni
zdroje na celkovou lécbu. Pfinos nad ramcovych aktivit poskytuje vyznamné benefity v terapii
détské mozkové obrny. Tyto aktivity podporuji déti v rozvoji komunikace motorickych
dovednosti a zlepSuji kvalitu zivota. RodiCe je sami vyhledavaji a jsou ochotni za nimi dojizdét.

Pres vSechna zjiSténi v bakalarské praci je nutno podotknout, ze multidisciplinarni
pfistup ze strany odborniki viéi détem s DMO, neni vzdy jednotny. Proto zlepSeni a
provazanost spoluprace odbornikt, informovanost rodiny a podpora statu, je pro uspesnost
1é¢by u déti s détskou mozkovou obrnou zasadni.

Vsechna zjisténi v této bakalarské praci mi pomohli odpoveédét a rozsitit informovanost
v této problematice. Proto zlepSeni a provazanost vSech faktort, nad ramcové aktivity, podpora

ze strany statu a organizaci se jevi jako dulezity aspekt [éCby u déti s mozkovou obrnou.
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ZDROJE PREVZATYCH OBRAZKU

Obrazek 1: Pasobnost spole¢nosti pro ranou pééi na izemi Ceské republiky (Rana péce, 2022)
Zdroj: Ranad péce, 2022. Vyrocni zprdava za rok 2022. Online. Dostupné z:
https://web2.ranapece.cz/wp-content/uploads/FINAL-VZ-2022 pdf.

Obrazek 2: Kruhova péce (Jankovsky, 2007)
Zdroj: Jankovsky, Jifi, 2007. Moznosti a podminky mezioborové spoluprdace v rdmci
multidisciplinarniho tymu. Socialni prace/Socialna praca, 2007, 7.1: 97-105. Online. Dostupné

Z https://socialniprace.cz/article/moznosti-a-podminky-mezioborove-spoluprace-v-ramci-

multidisciplinarniho-tymu/.

Obrazek 3: Socialni pracovnik na stran¢ ditéte (klienta) (Jankovsky, 2007)
Zdroj: Jankovsky, Jifi, 2007. Moznosti a podminky mezioborové spoluprace v ramci
multidisciplinarniho tymu. Socialni prace/Socialna praca, 2007, 7.1: 97-105. Online. Dostupné

Z https://socialniprace.cz/article/moznosti-a-podminky-mezioborove-spoluprace-v-ramci-

multidisciplinarniho-tymu/
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Priloha 1:

INFORMOVANY SOUHLAS S USKUTECNENIM ROZHOVORU

Vazena pani/vazeny pane,

jmenuji se EliSka Navratova a jsem studentkou oboru Specidlni pedagogika — rany vek,
Univerzity Palackého v Olomouci. V soucasné dobé pracuji na své bakalatrské praci s nazvem:
, Vyznam a efektivita multidisciplinarniho pfistupu u rodin s DMO*. V této souvislosti se na
Vas obracim s prosbou o rozhovor, ktery probehne dle domluvy s pani Mgr. Lucii Mohylovou.
Jsem presvédCena o tom, ze VaSe zkuSenosti se systémem péCe a multioborového piistupu
budou pfinosem pro zpracovani mé bakalarské prace. V piipadé dopliujicich otazek
souvisejicich s vyzkumem Vam rada odpovim pred uskutecnénim rozhovoru. Rozhovor bude
nahravan z diivodu nasledného metodologického zpracovani ziskanych dat a poznatkt z praxe.
Vsechny poskytnuté informace budou ze zdznamu piepsany a zpracovany bez navazani na
autora, tedy anonymizovany, a tak s nimi budu pracovat v pribéhu celého procesu analyzy.
Vysledky tohoto vyzkumu budou vyuzity pouze pro ucely spojené s bakalarskou praci. V
pfipadé zajmu muzete pfi podpisu informovaného souhlasu doplnit svou emailovou adresu a
vysledky vyzkumu Vam zaslu. Abych méla moznost vSechny informace, které mi budou Vami
poskytnuty zpracovat, prosim, zda byste mi k tomuto zpracovani poskytl/poskytla sviij souhlas.

Dékuji za spolupréci.

Svym podpisem potvrzuji, ze jsem byl/a informovana o zaméfeni vyzkumu, zaroven mi byla

poskytnuta moznost doptat se na vSe potfebné, co me v souvislosti s rozhovorem zajimalo.
Mam zajem o zaslani vysledka vyzkumu:

................................................. (emailova adresa)

Datum: Podpis respondenta/respondentky:
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