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Anotace
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The bachelor work occupies with quality of life of families which are taking care of
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parents after notifying the diagnosis. It show various restrictions of whole family.
Suggests possibilities of solving the situation. The bachelor work occupies with
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state financial help. At the end offers interview with disableds children’s parents and

their point of view.
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UVOD

V této praci se zabyvam kvalitou zivota rodin s ditétem s tézkym zdravotnim
postizenim. Chtéla bych poukdzat na jejich nelehkou Zivotni situaci pii péci o dité

s postizenim, a také na rozdilné nazory pii hodnoceni jejich kvality a hodnot Zivota.

Hovotime-li o kvalité zivota lidi, miizeme tim mit na mysli jednoho ¢lovéka
nebo vice lidi napt. rodinu, skupinu. Kvalitu Zivota hodnoti kazdy jedinec jinak, kazdy

mame jiné piedstavy o kvalitnim zivoté a jiné hodnoty.

Rodinu bereme jako malou socialni skupinu, ktera je vSak spletena né€kolika
riznymi vztahy. Rodina je pro kazdého jedince velice dilezitd, jednak co se tyka
bezpeci a jistoty, tak i vzdjemné lasky. Pro dité je rodina modelem lidskych vztaht,
které bude samo v budoucnu navazovat. V rodiné se dit¢ formuje a socializuje
do bézného zivota. Kopiruje rizné vzorce chovani at’ uz pozitivni nebo negativni,

rodina ma na dité velky vliv.

,OZenit se, zaloZit rodinu, prijmout vSechny déti, jez prijdou, zachovat je na
tomto nejistém sveté a dokonce, bude-li to mozné, je trochu vést, to je podle mého

v N , . v sy ov v v ’ 1
presvédceni nejzazsi meta, jiz miuze c¢lovek dosahnout. *

Jak pevnd je vazba rodiny se vzdy ukaze, kdyz piijdou né&jaké zatézové situace.
Napftiklad Gamrti, nemoc nebo narozeni ditéte s t€zkym zdravotnim postiZenim. Tato
situace je velmi naro¢na, byva to pro rodice velky stres. A samoziejme se s tim nelze
vyrovnat hned, kazdy rodi¢ to proziva jinak a kazdy potiebuje jiny cas
na vstfebani prvotniho Soku. Rodi¢e by si méli byt vzajemnou oporou, jsou ve stejné
situaci. Bohuzel to, ale spousta rodi¢ii neunese a tato situace je rozdéli. Kazdy ¢lovek

takovou zatéz nezvladne.

Toto téma jsem si vybrala, protoze se ve svém zaméstndni denné setkdvam

s rodinami, které takova situace potkala. A mé empatie jsou tak silné, ze asponl po dobu

! Kafka, F. Citaty slavnych osobnosti. [online]. [cit. 15. 8.2014 ]
Dostupné z: http://citaty.net/autori/franz-kafka/



http://citaty.net/autori/franz-kafka/

psani své prace, bych se chtéla pfiblizit nékolika rodindam a nahlédnout do jejich

soukromi. Umét si pfedstavit tu zatéz a jejich styl Zivota.

Cilem mé prace je prozkoumat kvalitu zivota rodin pii péci o dit€¢ s tézkym
zdravotnim postizenim. Chtéla bych zjistit, jaké jsou moznosti zlepSeni této péce a jak
lze jest¢ pomoci lidem pecujicim o dit€ s postizenim. Jakym vySetfenim
a rozhodovanim musi rodi¢e projit, pokud zjisti, Ze je jejich dité postizené. Jaké

moznosti pomoci a péce jsou jim nabizeny z oblasti socialnich sluzeb.

V teoretické Casti své prace se vénuji popisu nckolika tézkych zdravotnich
postizeni. Uvadim zde také rozde¢leni a klasifikaci mentalniho postizeni, které provazi
vétsinu postizeni. Pfiblizim, jaké mohou mit rodi¢e pocity po narozeni ditéte s t€zkym
zdravotnim postizenim. Jakd jim je nabizena pomoc a v ¢em by se dala pomoc jesté
zdokonalit. Veskeré pouzité informace jsem ziskala z informacénich zdroji odborné

literatury.

V praktické casti své prace jsem pouzila pro kvalitativni Setfeni dotaznik
a interview. Je to nejlepsi forma jak ziskat informace od respondenta. Kladené otazky
V dotazniku jsem poloZzila jednoduSe, aby byly pochopitelné. Cilem je se wvcitit
a prozkoumat rodinu s ditétem s postizenim. V interview jsem vyslechla maminky

s détmi s téZkym zdravotnim postiZzenim.

10



1 ZDRAVOTNI POSTIZENI

Co chapeme pod pojmem postizeni nebo také handicap? Ne vSichni lidé nasi
spole¢nosti maji to velké §tésti byt zcela zdravi. Ziji mezi ndmi také jedinci s n&jakym
typem postizeni, at’ uz s té€lesnym nebo mentalnim. Mlizeme se také setkat s obojim
soucasn¢. Myslim, ze kazdy z nas se jiz setkal s témito lidmi. Osobné¢ mam moznost

S nimi pracovat a rozvijet jejich schopnosti.

Té¢lesné postizeni je pojem, kdy byva obvykle postizeno pohybového ustroji.
Takovy jedinec je vnimadn jako osoba, jejiz pohybovy handicap je viditelny

a Vv nékterych piipadech je skoro nemozné ho pfehlédnout.2

Pficiny postizeni mohou byt rizné napiiklad disledkem nemoci, urazu,
dédicnosti, genetiky, uzivani 1€kt a drog. Dé€lime je na vnitini (endogenni) a vnéjsi

’ . v Y , - 3
(exogenni). Ve své podstate se ovliviiuji navzajem.

Vychovou a vzdélavanim télesné handicapovanych se zabyva ve specialni

pedagogice obor somatopedie. Mentalnim postizenim se zabyva psychopedie.
1.1 PRICINY ZDRAVOTNIHO POSTIZENI

Rizika vzniku vyvojovych vad a poruch je véazdno s urcitym obdobim
ontogeneze. Obdobi prenatalni, perinatilni a postnatalni. NejznaméjSim rizikem
Vv t¢hotenstvi jsou zardénky, jsou rizikové pro vyvoj embrya. Také samotny porod

je rizikovou ¢asti, pro dité je to fada zmén.

Pficiny délime na endogenni (vrozend, dédicnd) a exogenni (ziskand)
* Prenatalni - anoxie (nedostate¢né okysli¢eni tkani), infekce v Casném
téhotenstvi, s DMO byva ¢asto spojena nezralost.
*  Perinatalni - protahovany porod, uzZivani analgetik, anestetik

*  Postnatélni - Grazy hlavy, infekce CNS, dyspeptické poruchy*

2 Pipekova, J. a kol. Kapitoly ze specialni pedagogiky, Brno, Paido 1998, s.132.
ISBN 80-85931-65-6.
3 Slowik, J. Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.46. ISBN 978-80-247-1733-3.
*Pipekova, J. a kol. Kapitoly ze specialni pedagogiky, Brno, Paido 1998, 5.138 ISBN 80-85931-65-6.
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1.2 TEZKA ZDRAVOTNI POSTIZENI

Jak jsem jiz zminila, t€lesna postizeni mohou byt rizna, kdy jsou naruSena
nebo jsou nefunk¢ni pohybova ustroji. Jsou tedy pouhym okem viditelna. Nékterd

si vysvétlime.

Obrna
Tato onemocnéni se tykaji centralni a periferni nervové soustavy. Centralni Cast
zahrnuje mozek i michu, periferni zase obvodové nervstvo. Mezi zavazna centralni
postizeni patii détskd mozkova obrna. Vznikéd pied narozenim, béhem porodu a miize

. S . 5
vzniknout i kratce po narozeni.

Deformace
Jde o velkou skupinu vrozenych nebo ziskanych vad, které se vyznacuji
nespravnym tvarem nékteré cCasti téla napf. koncetin. U nékterych jedinct
pii nespravném drzeni téla mohou vznikat ziskané deformace napt. skolidza patefe

apod.®

Malformace
Jednd se o patologické vyvinuti rliznych ¢asti téla, nejvice koncetin. Chybé&jici
¢asti koncetiny se nazyva ,,amélie”“ a pokud konletina navazuje na trup, nazyvame

ji ,,fokomélie*. Malformaci fadime do vrozenych vyvojovych vad (VVV).7

Amputace
Amputace znamend umélé odnéti nekteré Casti koncetiny od trupu téla. Pfi¢inou
mohou byt Uraz, cévni onemocnéni nebo nadorové onemocnéni. Pfi takové operaci
se spolupracuje s plastickou chirurgii a odebrana koncetina muze byt v nékterych

pfipadech nahrazena umélym aparatem. 8

® Pipekova, J. a kol. Kapitoly ze specialni pedagogiky, Brno, Paido 1998, 5.132
ISBN 80-85931-65-6.

® Tamtéz 5.135

" Tamtéz 5.137

® Tamtéz 5.137
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1.3 MENTALNI RETARDACE

Pojem mentalni retardace pochézi z latinskych slov ,,mens* (mysl, duse)
a ,retardare (opozdit, zpomalit); doslovny pieklad by tedy znél ,,opozdéni (zpomaleni)

mysli<. °

Mentalni retardace je poskozeni intelektovych schopnosti s narusenym vyvojem
celé osobnosti. V literatuie najdeme vice definic, které nam popisuji mentalni retardaci.
Napt.: ,,Mentalni retardace je stav charakterizovany celkovym snizenim intelektovych
schopnosti, které v sobé zahrnuji schopnost myslet, schopnost ucit se a schopnost

L , i 10
prizpusobovat se svéemu okoli*.

Mentalni retardace se tudiz nefadi mezi nemoc, ale je to trvaly stav, ktery nelze
odstranit. Vcasnym zjiSténim diagndzy je zajiSténa vcasna rehabilitace. Hloubka
postizeni jednotlivych funkci je individualni. Nejcastéji se uvadéji genové mutace
a chromozomalni aberace. K postizeni mtize dochéazet ve tfech obdobich prenatdlniho,
perinatalniho a postnatalniho obdobi.

¢ Prenatalni: Chromozomalni aberace, toxoplazmoéza, infekce, zafeni,

pusobeni toxickych latek, uzivani drog.

¢ Perinatalni: hypoxie, abnormity plodu, abnormity porodnich cest a porodu,

nasledek klestového porodu.

s+ Postnatalni: infekce, urazy hlavy, podvyziva. *

Mentélni retardace patfi do oboru psychopedie. Psychopedickd terminologie
prochazi neustdlym vyvojem. Na zdklad¢ dohody pfedstavitelii organizace pro pomoc
osobam s mentalnim postizenim jsou vypustény terminy debilita, imbecilita, idiocie.

A doporucuje se uzivat oznaceni ,,mentaln€ postizeny, mentalné retardovany ¢lovek®.

Dnes se upfednostiiuji spiSe terminy mentalni retardace nebo jedinec
S mentalnim postizenim. Na prvnim misté je ¢lovek jako lidska bytost a az na druhém

;e v o 12
misté je jeho postiZeni.

% Slowik, J. Specilni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.109. ISBN 978-80-247-1733-3.
19 pipekova, J. a kol., Kapitoly ze specilni pedagogiky, Brno, Paido 1998, s.171.
ISBN 80-85931-65-6.
11 Cernd, M. a kol., Ceska psychopedie, Praha, Karolinum 2009, s. 87, 88. ISBN 978-80-246-1565-3.
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V nasi literatufe se setkavdme s rozdily v dé¢leni na zakladé¢ medicinského,
specialné pedagogického a psychologického aspektu. Existuje tedy mnoho definic
mentalni retardace. Mentalni retardaci klasifikujeme dle zavaznosti poruchy do urcitych

skupin.
1.3.1 KLASIFIKACE MENTALNI RETARDACE

Vzhledem Kk tomu, ze mira postizeni jednotlivych funkci je individualné odlisna,
je mozno hloubku ur€it pomoci inteligenéniho kvocientu, ktery vyjadiuje droven
rozumovych schopnosti. Namétené 1Q je pouze orientacni voditko. V soucasnosti

se uziva rozdéleni stupiii mentalni retardace dle 10 revize MKN.

., Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich
problémii - MKN-10 - je vysledkem revize, jejiz pripravu koordinovala Sveétova
zdravotnicka organizace (WHQO) a na které se podilela rFada odborniki, komisi
a konferenci na mezindarodni i narodni urovni. Na pripravé desaté revize se svymi

pripominkami od zdstupcii odbornych spolecnosti podilela i Ceskd republika.

43. plendrni zasedani Svétového zdravotnického shromazdeni WHO se usneslo
prijmout MKN ve znéni desaté decendlni revize s novym ndazvem "Mezindrodni
statistickd klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich problémit (MKN-10)",
s ucinnosti od 1. 1. 1993. V Ceské republice je tato klasifikace v platnosti od roku
199445

Podle stupné postiZeni délime mentalni retardaci do Sesti skupin

¢ F70 lehka mentalni retardace 1Q 50-69

« F71 stfedné tézka mentalni retardace 1Q 35-49

+» F72 té€Zka mentalni retardace 1Q 20-34

¢ F73 hluboka mentalni retardace IQ nize nez 20

% F78 jind mentalni retardace (stanoveni stupné¢ MR je nesnadné napt. somatické

potize, t€Zké poruchy chovani, autizmus)

12 valenta, M., Psychopedie, Praha, Parta 2003, s. 9. ISBN 80-7320-039-2.
B3 UZI1S,MKN [online]. 1.4.2014 [cit.17.8.2014]. Dostupné na:
http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html
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s F79 nespecifikovana mentalni retardace (mentalni retardace je prokazana,

roow . ’ ¥ ’ v r v 14
neni vSak dostatek informaci pro zatazeni do n¢kterého stupné¢ MR)

1.3.2 KATEGORIE MENTALNI RETARDACE

Lehka mentalni retardace

Podle Pipekové je mozné vypozorovat pti lehké mentalni retardaci u ditéte tii let
veéku jen slabé opozdéni. Nejnapadnéjsi je to mezi tfetim a Sestym rokem veéku ditéte.
M4 mensi slovni zasobu, opozdény vyvoj feci a komunikacnich schopnosti. Stereotypy
ve hie, nedostatecnd zvidavost a vynalézavost. Nejvetsi potize jsou v obdobi Skolniho
veku ditéte. VEtSinou nutnost navstévovat specialni skolu.

Jedinci s lehkou mentalni retardaci jsou v pozdéj§im véku vétSinou schopni
uzivat kazdodenné fe¢ pro bézné udrzeni konverzace. VétSinou dosdhnou uplné
samostatnosti v osobnim zivoté. Mivaji specifické problémy se ¢tenim a psanim.

Dospélé jedince lze zaméstnat praci, pii které pouzivaji spiSe praktické

ne teoretické dovednosti.®®

Stiredné téZka mentalni retardace

Jedinci se stfedné tézkou mentalni retardaci maji vyrazné opozdény vyvoj feci
a chapani, které pretrvava az do dospélosti. Jejich stav je vétSinou doprovazen epilepsii,
neurologickymi a télesnymi obtiZemi. Jejich fe¢ je velmi slaba a slovnik chudy. Daji
dohromady jen jednoduché véty, nekdy pretrvava jen nonverbalni komunikace. Byvaji
neobratni a je typicka nekoordinovanost pohybu. Maji potize se postarat sami o sebe.
Pokud jsou dobfe strukturovany ukoly, dokazi je splnit. Nektefi jedinci
pod kvalifikovanym pedagogickym vedenim jsou schopni si osvojit zaklady ¢teni, psani

a pocitani. V dospélosti jsou nékteii schopni vykonat jednoduchou manualni preici.16

Y Slowik, J. Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, 5.114. ISBN 978-80-247-1733-3.
> Pipekova, J. a kol., Kapitoly ze specialni pedagogiky 1998, 81.publ., 5.173. ISBN 80-85931-65-6.
16 Tamtéz, s. 174.
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Tézka mentalni retardace

U jedinct s tézkym mentalnim postizenim je vyrazné opozdén psychomotoricky
vyvoj uz v predskolnim veéku. Byvaji pohybové neobratni a dlouhodobé si osvojuji
koordinaci pohybt. Vychova a vzdélavani u tézce mentalné retardovanych jedinci
je znacné omezena a obtiznd. Vcasna kvalifikovand rehabilitatni, vychovna
a vzdélavaci pée mlze byt velmi uZzitecna pro jejich rozvoj motoriky, rozumovych
schopnosti a komunikace. Pfi dlouhotrvajicim opakovani jsou schopni se naucit
zékladni hygienické navyky. Muze se tak celkové zlepsit jejich kvalita zivota. Takto

v e qe . v .y I w17
postizeni jedinci vyzaduji stalou péci.

Hluboka mentalni retardace

Jedinci s hlubokou mentalni retardaci jsou téZce omezeni ve vEtSiné schopnosti,
nechdpou, nerozuméji. VEétsinou nejsou schopni sebeobsluhy, jsou imobilni nebo maji
jinak omezeny pohyb. Nedokazou pecovat o své zakladni potfeby, vyzaduji stalou péci
a dohled. Re¢ nemaji rozvinutou a komunikace je nonverbalniho charakteru bez smyslu,
nékdy porozumi velmi jednoduchym pozadavkim. Vychovavat a vzdélavat takto
postizené jedince je velmi obtizné.

IQ je u téchto jedinct vétSinou obtizn¢ zméfitelné, proto je odhadovano. Stav
zpusobuje nesamostatnost a potfebu pomoci pii pohybovani, komunikaci a hygienické
péci. 18

Jina mentalni retardace

Do tohoto stupné by mél byt zatazen postizeny jedinec, kterého nelze zméfit

obvyklou metodou. Patfi sem somatické poSkozeni napf. nevidomy, neslySici,

rr a1 oy . v v v v ‘v , 19
nemluvici, tézké poruchy chovéni, autismus, tézce télesné postizeni.

Nespecifikovana mentalni retardace
Do této kategorie se ftadi pacienti, u kterych neni dostatek informaci,
aby se mohli zafadit do pfedchozich kategorii. Patii sem pacienti s mentalni retardaci

. . 20
nervového systému.

" Pipekova, J. a kol., Kapitoly ze specialni pedagogiky 1998, 81.publ., 5.173. ISBN 80-85931-65-6.
18 iy

Tamtéz
19 Slowik, Josef, Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.114. ISBN 978-80-247-1733-3.
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1.4 SMYSLOVA POSTIZENI
Kazdy clovék by mél byt vybaveny nékolika smysly zrak, ¢ich, sluch, hmat
Spousta z nas si ani neuvédomuje jejich dulezitost, az kdyz o né&jaky smysl piijdeme.

Jsou jedinci, ktefi se jiz narodi bez urcitého smyslu.

Zrakové postizeni
Zrak je jednim z dulezitych smysli. Zrakem ziskavame asi 80% vSech
informaci. Pokud je jedinec zrakové postizeny ma ztizenou orientaci. Pokud jde o trvalé
nebo dlouhodobé postizeni, tak i komunikaci.
Zrakovym postizenim se zabyva specialné¢ pedagogickd disciplina tyflopedie.
Tyflopedie je z feckého slova typhlos = slepy, paidea = vychova. Pouziva se i termin

oftalmopedie je také tvofeno z feckého slova ophtalmos - oko, paidea - vychova. **

Dle Pipekové Ize rozdé¢lit zrakova postizeni do n€kolika stupna napf.:
e Slabozrakost
e Zbytky zraku
e Slepota®
Sluchova postiZeni
Sluch je dalsim dilezitym smyslovym vnimanim. V pfipadé ztraty sluchu,
pfichazi jedinec o pfisun aZ 60% informaci. Lidé, ktefi se narodi sluchové postiZeni,

maji rozvinuté jiné kompenzacni schopnosti, ale 1 tak pfichazi o vic nez jen sluch.

Zpusobuje to:
*  Komunika¢ni bariéru (omezena schopnost porozumét ostatnim, naruSeny
vyvoj feci)
*  Deficit v orienta¢nich schopnostech (¢lovék si nemuze sluchem doplnit
zrakovou orientaci)

*  Psychickou zatéz (zivot ve ,,v€zeni ticha®)

2 Slowik, Josef, Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.114. ISBN 978-80-247-1733-3.
2 Hamadova P., Kvétoniova L.., Novékova Z., Oftalmopedie, Brno, Paido 2007, s.9.
ISBN 978-80-7315-159-1.
22 pipekova, J. a kol., Kapitoly ze specialni pedagogiky 1998, 81.publ, 5.164. ISBN 80-85931-65-6.
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*  Omezeni sité socialnich vztahti (vzhledem k problémtm v komunikaci)

*  Negativni vliv na vyvoj mysleni

Sluch ma 1 bezpecnostni funkci, je jedinym smyslem, ktery je aktivni

i pti spanku. Pokud by hrozilo nebezpedi, sluch nés varuje, vnima zvuky z okoli. %

Porucha reci
Poruchou feci se zabyva obor ze specidlni pedagogiky ,,.Logopedie”. Nazev
logopedie je utvoten z feckého slova logos — slovo a paidea — vychova. Zabyva se také

v . . o, ;e 4 o o 24
moznostmi rozvoje komunikac¢nich schopnosti u jedinct nepostizenych.

Mluvena te¢ je lidska vlastnost, kterd nam slouzi k vyjadieni myslenek, pocitii
a ptrani. Je velkou soucasti pro rozvoj ¢loveka, rozviji poznavaci a citové vlastnosti. Rec¢
délime na verbalni, ktera je tvofena jazykem neboli slovy, je to mluvend fec.

4 r 4 4 4 4 PRV . . 2
Nonverbalni (neverbalni), kterou tvoii vyraz obli¢eje, mimika a gesta. %

Pfi¢iny naruSen¢ komunikace jsou rizné. Z €asového hlediska mohou byt
jako 1 jiné, jiz uvedené poruchy a postizeni zobdobi prenatdlni, perinatalni

a postnatalni.
1.5 KOMBINOVANA POSTIZENI

Kombinovand postizeni jsou kombinace dvou a vice vad nebo poruch
u jediného ¢lovéka. Jde o tolik riznorodou skupinu, ze neni mozné vytvorit jednotny
klasifika¢ni systém. Rada specidlnich pedagogt upiednostiiovala klasifikaci dle druhu
postizeni, kdy se pfevazné vychazelo ze =zakladu mentdlniho postizeni,

kde se ptifazovala dalsi postiieni.26

Neni ani ustdlend terminologie, pouzivaji se pojmy: kombinované postizeni,

postiZeni s vice vadami, vicenasobné postizeni. Casto se vyskytuji kombinace mentalni

2 Slowik, J. Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.71, 72. ISBN 978-80-247-1733-3.

2 pipekova, J. a kol., Kapitoly ze specialni pedagogiky 1998, 81.publ., 5.69. ISBN 80-85931-65-6.
2 Tamtéz 5.70

% Ludikova, L. Kombinované vady 2005, 1.vydani, s.10. ISBN 80-244-1154-7.
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postizeni s télesnymi piripadn¢ smyslovymi vadami. U téchto jedincii je naruSena
1 komunikacni schopnost. Mezi Casto se objevujici kombinované vady patii mentalni
retardace a détska mozkova obrna. '

Dalsi kombinovanou vadou, kterou bych uvedla je napiiklad hluchoslepota.
sluchové vada. Tito lidé nebyvaji zcela nevidomi a soucasné neslysici, ale vyskytuje
se u nich kombinace zrakového a sluchového postizeni v riznych stupnich.

Toto postizeni je velmi jedinec¢né, protoze vzniklé vady zpusobi potize v piistupu

k informacim, komunikaci i mobilit&.?®

7 Slowik, J. Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.147. ISBN 978-80-247-1733-3.
28 iy
Tamtéz
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2 KVALITA ZIVOTA

O kvalitu zivota se zajimaji lidé jiz od pradavna, ale predstava o kvalitnim ziti

’ v v 1:ws 29
se od té doby znacné lisi.

“Pojem ,,Kvalita Zivota® poprvé zminil Pigou v roce 1920 v praci, zabyvajici
se ekonomii a socialnim zabezpecenim. Predmétem jeho vyzkumu byl dopad statni

podpory pro socidlné slabsi vrstvy na jejich Zivot a také na stami rozpocet“*®

2.1 VYMEZENI POJMU KVALITA

,Slovo ,, kvalita* je odvozeno od latinského slova qualis a to zase od korene qui-

kdo? Ve vyznamu ,, kdo to je“, pripadné ,,jaké to je“?31

Kvalita zZivota je termin, ktery se bézné pouziva pro vyjadreni nasi spokojenosti.
V SirSim slova smyslu si pod timto pojmem piedstavim naptiklad zdravi, pracovni
ptilezitosti, bydleni, dostupnost sluzeb a moznost kulturniho, spolecenského

a sportovniho vyziti, které okoli nabizi k seberealizaci.

Pti zkoumani kvality Zivota se v dneSni dobé obraci pozornost na subjektivni
aspekty, jsou hledany takové charakteristiky, které by zméfily pocit $té€sti a miru zivotni
spokojenosti.*

Mutzeme tedy fici, ze kvalita zivota je mira spokojenosti s moznostmi, které
jsou pro Zivot ¢loveka relevantni. Kazdy ¢lovek tu kvalitu Zivota chape a vidi jinak.

Pokud se zaméfime na kvalitu zivota, mizeme ji sledovat v mnoha

spoleCenskych oblastech. Zasahuje i do mnoha védnich oborii. V soucasné dobé existuje

* Kfivohlavy, J. Kvalita Zivota, IZPE — Institut zdravotni politiky a ekonomiky,
Kostelec nad Cernymi lesy 2004, sbornik p¥ispévki z konference v Tieboni, 5.9
ISBN:80-86625-20-6.
% Vadurova, H. Socialni aspekty kvality Zivota v onkologii, Brno 2006, 1.vydani, s.50.
ISBN 80-86633-60-8.
81 Kiivohlavy, J Kvalita Zivota, IZPE — Institut zdravotni politiky a ekonomiky, Hnilicova,H.
Co se rozumi kvalitou? Kostelec nad Cernymi lesy 2004,
sbornik ptispévkl z konference v Tteboni, s.9. ISBN 80-86625-20-6.
% Hefmanova, E. Koncepty, teorie a méfeni kvality zivota, 2012, s.17, ISBN 978-80-7419-106-0.
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cela fada definic kvality zivota. Jednou z nich je ,,Kvalita Zivota je dana rovni télesné

v ;v . r o . ’ 7w r ¢33
a duSevni ¢innosti a pracovni vykonnosti a urovni télesné.*

,Na kvalitu Zivota je vSak mozno se ptat i tak, Ze si neklademe otazku ,,jaké

to bylo nebo momentalné je“, ale ,,jaké by to melo byt 3

Kdyz si pfejeme k pfilezitosti néjakych oslav, prejeme si vzdy zdravi a Stésti.
Jsou to hodnoty, o které stale usilujeme. Pokud ma clovék zdravi a Stésti ma pocit

spokojeného Zivota. Spokojenost je to, co €ini Zivot kvalitnim. »

2.2 VZTAH HODNOTY A KVALITY ZIVOTA

Co znamené slovo hodnota? Muzeme to nazvat jako stav mysli, kdy jsme

nebo nejsme spokojeni se svym Zivotem?

Podle Jesenského povazujeme za hodnotu kazdy jev, ktery ma zasadni vyznam
pro jednani a existenci ¢lov€ka. O hodnotu se usiluje nebo naopak se zamitd. Hodnoty
vyplyvaji zpotieb a zajmd, pod kterymi si predstavujeme néjaké cile, idedly,

jsou podstatnou soucésti naSeho zivota.®

Farkova vysvétluje hodnotu jako: , Hodnotou rozumime zobecnéni snahovych
tendenci clovéka a pritazlivost zamysleného cile (proc¢ cosi konkrétniho chceme, co nas
nejvice zajima. “ 3

Domnivam se, ze kazdy ¢lovék ma jiné hodnoty. Podle toho se také potom tvofi
kvalita jeho zivota. Kazdy jedinec ma odlisSné predstavy o hodnoté, pak zvySuje
nebo naopak snizuje své naroky na svoji kvalitu ziti. Ma na to vliv spousta véci,

naptiklad vychova v roding, vzdélani, spolenost kolem nas.

%% Hefmanova, E. Koncepty, teorie a m&feni kvality Zivota, 2012, s.11, ISBN 978-80-7419-106-0.

** Tamtéz 5.10

% Renotiérova, M., Ludikova, L. a kol., Specialni pedagogika, 4 vyd., Olomouc 2006, s. 127
ISBN 80-244-1475-9.

* Vad'urova, H., Muhlpachr, Kvalita Zivota, Brno, 2005, s.33, ISBN 80-210-3754-7.

¥ Farkova, M. Vybrané kapitoly z psychologie, vyd.ll, 2008, s. 113, ISBN 978-80-86723-64-8.
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Kazdy ¢lov€k ma v zivote n¢jaké své vytycené cile a predstavy, kterych by chtél

dosahnout. Tim se upravuji jeho hodnoty, utvafi si je sdm v sobé béhem svého zivota.

Hodnoty se mohou ménit, zalezi na etapach Zivota daného jedince. Nejcastéjsi
zmény v hodnotéach nastavaji pii riznych Zivotnich situacich a prozitcich. Hodnoty poté

ovliviuji clovéka samotného 1 pfi volbé svych cilt a jejich dosazeni.

Pokud bych se chtéla zaméfit na rodiny a zkoumat jejich kvalitu, musim brat

V Gvahu, Ze rodina s détmi ma jinou hodnotu a kvalitu Zivota, nez rodina bez déti.

Ja se budu zajimat o rodinu s jedincem se zdravotnim postizenim, maji jisté
odlisné hodnoty od rodi¢t zdravého potomka. Prochazi zcela jinou zivotni situaci,
veskeré vytycené cile se najednou zméni a jejich misto zaujimaji jiné a slozitéjsi véci.
Hodnota a kvalita zivota spolu tzce souvisi. V takovémto piipad¢ rodina prochazi

velkymi zménami a jejich hodnoty maji jinou vahu.

Myslim, ze to jedinci s postizenim nemaji jednoduché ani co se tyka spolecnosti.
Mnoho lidi na né pohlizi jinak, neumi stémito lidmi spravné jednat. Jedinci

S postizenim se hlife zaclenuji do spolecnosti.

»Mezindrodni klasifikace fungovani, postizeni a zdravi dle WHO 10 revize,
popisuje omezeni, spojované s postizenim jako z velké veétsiny socialni problém. Toto
pojeti nesdili zcela predpoklad, Ze vsechna postizeni jsou zaloZena na funkcénim defektu
nebo Ze tato omezeni predstavuji primarni problém, se kterym Se museji osoby
s postizenim vyrovnavat. Nejvetsi obtize techto osob maji puvod v prekdazkdach
plynoucich z okoli a diskriminace, ktera prameni z nedostatku védomosti, socialnich

stereotypu a stigmatizujicich postojii okoli. (In-www.who.int) 38

*® Vad'urové, H., Muhlpachr, Kvalita Zivota, Brno, 2005, s 86, ISBN 80-210-3754-7.
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3 RODINA S DITETEM S TEZKYM ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

Rodina s ditétem s postizenim ma velmi slozitou ulohu ve v§ech smérech. Rodina
prochazi velkou krizi a musi najednou feSit spoustu otazek, zménit své predstavy
a rozhodnuti, ktera méla. Jsou to pro né€ nové zazitky, bohuzel nepfijemné. S takovou
situaci se museji vyrovnat vSichni ¢lenové rodiny nejen rodic¢e, ale sourozenci

. 39
a prarodice.

Kazd4d budouci maminka se ve svém tchotenstvi t€§i na narozeni zdravého
a krasného miminka. VétSinou ji nenapadne nic jin¢ho. KdyZ se vSak narodi miminko,
které neni Uplné v pofadku a zdravé, tak je to pro ni velka rdna. Pro oba rodice

je to velkd zména a rodina samoziejmé proziva nepopsatelné pocity a smutkem.

Prijimani ditéte s postiZenim
Situace, kdy se do rodiny narodi dité s postizenim, je pro rodinu psychicky
zatézova. Tato situace by se dala pfirovnat k imrti v rodin€. Po ozndmeni takové zpravy
prochazi rodina velkou krizi. Musi piehodnotit cely svij zivot a sva ocekavani.
V takové situaci rodina a jeji Clenové reaguji samoziejmée urcitymi zplisoby,

dalo by se to shrnout do n¢kolika fazi.

Faze Soku a popreni
V prvni fad¢€ se zhrouti vSechna ocekavani zdravého ditéte. Rodice odmitaji uveéfit
takové diagnoze. Maji pocit, Ze jsou ve Spatném snu. Cekaji, Ze se stane néjaky zazrak

a vSe bude v poradku, ale bohuzel se tak nestane.

V takovém piipadé by se k rodicim mélo pfistupovat velmi opatrné! Vyzaduje
to citlivd jednani. V takové fazi je potfeba rodicim podat dostatek informaci
o diagnoze. M¢li by védet vse, co je ¢ekd. Je dobré zprosttedkovat co nejdiive ranou

péci.

¥ Slowik, J. Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.33. ISBN 978-80-247-1733-3.
0 Tamtéz s.34
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Faze akceptace a vyrovnani se s problémem
Po proziti prvniho Soku a bolesti se rodina uci pfijimat skutecnost situace.
Vyrovnavaji se s realitou a piestavaji byt ve Spatném snu, védi, ze je to skuteCnost
a musi se s tim vyrovnat. V takové fazi je to t€zké pro celou rodinu, v takové situaci
se vetSinou zacind rozpadat manzelstvi. Rodiny se vétSinou zacinaji navzajem obvinovat

a hledaji mezi sebou vinika, i kdyZ zbytecné, protoze takového vinika nelze nalézt.

V takovém obdobi je velmi dualezita pomoc rodiny, prtatel, piibuznych

a nejlépe 1 ze strany odbornikl jako naptiklad 1€kati, psychologové, specidlni pedagogt.

Faze smifeni a realismu
Tim, Ze si rodina uvédomi skutec¢nost situace, vede to k pfijeti a realistickému
nahledu na celou problematiku. Pokud v této fazi rodina stale drzi pti sob¢ a nerozpadla
se, je to znamkou silné budouci soudrznosti a posileni vede k tomu, Ze se rodina
jiz vétsinou nerozpadne. Je samoziejmé dulezity i dalsi pristup k ditéti s postizenim.
Pfistup by nemél byt abnormalné soustiedény na dit€ s postizenim nebo naopak
na nepostizeného sourozence Vv té¢z rodin€. Je velmi t€zké nékdy najit ten optimalni styl

vychovy. *

* Slowik, J. Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.33. ISBN 978-80-247-1733-3.
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4 STATNI SOCIALNI POMOC

Socialni pomoc je nastrojem socialni ochrany ¢loveka ze strany statu. Tato pomoc
je urCena osobam v tizivych financnich situacich, ktefi si nejsou schopni zajistit
potiebné prosttedky na zajisténi zékladnich potieb clovéka. Je to chapano jako pomocna

sit’.
41 DAVKY PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Davky jsou urceny osobam s néjakym druhem postizeni, do kterého patii
piispévek péci, na mobilitu, pfispévek na zvlastni zdravotni pomtcky, prikaz osoby
se zdravotnim postizenim.

., Davky pro osoby se zdravotnim postizenim jsou upraveny zdakonem ¢. 329/2011
Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich
zdkonii, ve znéni pozdéjsich predpisu (ddle jen , zdkon o poskytovani davek osobam
se zdravotnim postizenim*) a vyhlaskou ¢. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych

ustanoveni zakona o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni

pozdeéjsich predpisu (dale jen ,,vyhlaska ¢. 388/2011 Sb. ) “ 42

Prispévek na péci
Tento pfispévek je urCen osobam, které se o sebe sami nepostaraji a potitebuji
z diivodu Spatného zdravotniho stavu pomoc jiné osoby pii zvlddani zakladnich
Zivotnich potteb.
Pravni uprava:
o  Zdikon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbdach, ve znéni pozdejsich predpisii
(dale jen zakon o socialnich sluzbach).
o Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadeji nékterd ustanoveni zdakona
o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisu (dale jen vyhlaska

& 505/2006 Sb.). ,,

“2 MPSV, Integrovany portal MPSV. [cit. 26. 11. 2014]. Dostupny z: http:/portal.mpsv.cz/soc/dzp
43 Ly
Tamtéz
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Na vysi piispévku zélezi, jaky stupen postizeni jedinec ma
e do 18 let 3000 - 12 000,- K¢
e 0d 18 let 800 — 12 000,- K¢ *

Piispévek na mobilitu
Tento ptispévek ¢ini 400,- K¢ a je vyplacen kazdy kalendaini mésic. Osobé,
ktera ma narok na tento piispévek, nesmi byt poskytovany pobytové socidlni sluzby
podle zakona o socidlnich sluzbach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim.
Ptispévek na mobilitu pfiznany podle pravnich ptedpist platnych do 31. 12. 2013
bude vyplacen (budou-li splnény podminky) po dobu, kterd je uvedena na rozhodnuti,

nejdéle do 31. 12. 2015, *°

Prispévek na zdravotni pomucky

Narok na pfispévek na zvlastni pomicku mé osoba, ktera ma tézkou vadu
nosného nebo pohybového uUstroji nebo tézké sluchové postizeni a tézké zrakové
postiZeni.

Na pofizeni zvlastni pomucky v cené€ nizsi nez 24 000 K¢ se piispévek na zvlastni
pomtcku poskytne jen osob¢, kterd ma pfijem (pfijem s ni spolecné posuzovanych
osob) nizsi neZ 8nasobek Zivotniho minima jednotlivce nebo Zivotniho minima spolecné
posuzovanych osob. Vyse pfispévku na zvlastni pomicku se stanovi tak, Ze spoluti¢ast
osoby ¢ini 10 % z predpokladané nebo jiz zaplacené ceny zvlaStni pomicky, nejméné

viak 1 000 K¢. 4

“ MPSV Integrovany portil MPSV. [cit. 19. 2. 2015]. Dostupny z: http://portal.mpsv.cz/soc/dzp
“ MPSV Integrovany portil MPSV. [cit. 26. 11. 2014]Dostupny z: http://portal.mpsv.cz/soc/dzp
46 o

Tamtéz
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4.2 SOCIALNI SLUZBY

Socialni sluzbu zajistuje MPSV (Ministerstvo prace a socialnich véci), tato sluzba
je jedincim népomocna pii péci o vlastni osobu naptiklad stravu, ubytovéani, pomoc
pti zajisténi chodu domdcnosti, oSetrovani, pomoc s vychovou také poskytuji informace
a poradenstvi. ZajiStuje také ranou péci, respitni sluzby, chranénd bydleni, osobni

. . N , . , o .. 47
asistenci, poskytuji riizné informace o pravech postizeného jedince.
Kazdy clovék ma narok na bezplatnou poradenskou sluzbu pii feSeni néjaké

sveé tizivé situace.

Sluzby rané péce

Rana péce je poskytovana do 7 let ditéte, které je zdravotné postizené nebo jehoz
vyvoj je ohrozen v disledku neptiznivého socialniho prostredi.

Sluzba se zaméfuje na podporu rodin a podporu vyvoje déti s ohledem na jejich
specifické potieby.

Sluzba je poskytovana ptfedevS§im v domécnostech. Sluzba obsahuje vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovava kontakty se spoleCenskym
prostfedim, terapeutické c¢innosti a pomoc pii prosazovani prav a zajmul. Sluzba

je bezuplatna. *®

Respitni sluzby
wluzba respitni — odlehcovaci péce umozni kratkodobé zastoupeni v péci o dité
nebo mladého dospélého s postizenim. Tato sluzba vyrazné prispivd k navratu deti
a mladym dospélym s postizenim, pecujici osoby i rodiny do bézného Zivota vétsinové
spolecnosti a snizi se nebezpeci rozpadu rodiny a ndstupu postizeného do ustavniho
zarizeni.
Cilem je prostrednictvim poskytované odlehcovaci péce umoznit detem a mladym

vy “w . , C v , . v o« 49
dospélym s postizenim, aby i naddle mohli Zit ve své rodiné.

*” Slowik, J. Specialni pedagogika, Praha, Grada 2007, s.43. ISBN 978-80-247-1733-3
“ MPSV, Socialni sluzby ©2015[online], [cit. 19. 2. 2015]

Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/18661#sszp
*\VOLNO, [online], [cit. 19.2.2015]

Dostupné z: http://www.volno-0s.cz/Odlehcovaci_sluzby.aspx#top
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Tyto sluzby jsou velkou vyhodou pro osobu, kterd pecuje o jedince s potiebou

stalé péce. Mohou si doptat potiebny odpocinek. Zajist'uji osob¢ vSestrannou péci.

Sluzby délime do tfi skupin:
= Terénni - to znamena, ze je sluzba vykonana u jedince doma v jeho
prostiedi.
= Ambulantni - za témito sluzbami klient dochazi do centra.
= Pobytové - zde je klient ubytovany napiiklad v domové nebo v ustavni
péci.>®
Chranéné bydleni
Miuze to byt jedno zfteSeni jak zaclenit osoby sriznym druhem postizeni
do spole¢nosti. Jedna se o dlouhodobé bydleni pro osoby se zdravotnim postiZzenim,
které potiebuji pomoc a podporu jiné osoby. Je to forma individudlniho
nebo skupinového bydleni. Osoba mé& podporu osobniho asistenta, ktery zajistuje
pomoc pii kazdodennich cinnostech. Uc¢i klienty vést domdcnost, zvladat sebe
obsluZnost a zachazet s penézi.
Sluzba chranéného bydleni poskytuje stravu, ubytovani, vychovné a vzdélavaci

potieby, chod domacnosti, terapeutické ¢innosti. Tato sluzba se poskytuje za 1’1p1atu.51

Ceny téchto sluzeb se pohybuji piiblizné kolem 5400 — 8 000,- K¢ na mésic (ndjem,
strava). Touto sluZzbou neni lidem poskytnuto jen ubytovani a strava, ale naleznou
tam 1 pocit bezpec¢i, zaClenéni do spoleCnosti. Plni funkci uspokojovani zakladni

zivotnich potteb osob s mentalnim nebo jinym postizenim. 52

*® VOLNO, [online], Dostupné z: http://www.volno-os.cz/Odlehcovaci_sluzby.aspx#top
> Cerna, M. a kol., Ceska psychopedie, Praha, Karolinum 2009, s. 182. ISBN 978-80-246-1565-3
*2 Chran&né bydleni BONA, [online], [cit. 19. 2. 2015],

Dostupné na: http://www.bona-ops.cz/chranene-bydleni/cenik
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Osobni asistence
Osobni asistent je poskytovan osobam se zdravotnim postizenim v pfirozeném
socidlnim prostiedi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby, je to v predem
dohodnutém rozsahu a Case. Asistent pomaha jedinci naptiklad pti zvladani béznych
ukond, jako je napfiklad pomoc pfi osobni hygiené, pomoc pii zajisténi chodu

domacnosti. Sluzba se poskytuje za tplatu. >3

43 USTAVNI PECE PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

Ustavy socialni péée vnimam jako ,,nahradni domov*. Jsou to zaiizeni pro jedince
s mentalnim postizenim, ale kromé toho, zde mohou byt umisténi i jedinci s dal$im
postizenim napt. télesnym a smyslovym. Jedinec s postizenim je vyjmut z rodinné péce
a je umistén do tstavu socidlni péce, kde se o ngj stara kvalifikovany pracovnik. Ustavy
zajistuji bydleni, zdravotni péci, rehabilitaci, asistenci i kulturni a zajmové c¢innosti
apod.

Vychova v USP je zaméfena na pohybovy rozvoj, rozvoj feti a poznani.
Uci se ziskavat hygienické navyky, uci se sebeobsluznosti. VSe je vytvareno
individualné jedinci na miru. Kazdy jedinec je jedinecny.

Mohou zde byt zajiStény denni stacionafe. Navstévuji je klienti, o které se ptes
den nemohou starat jejich blizci.

Tydenni stacionafe mohou poslouZit i1 jako respitni sluZzba neboli odleh¢ovaci
sluzba. D4 se to nazvat jako kompromis mezi rodinnou a ustavni péci. Tuto vyhodu
mohou vyuzit rodice a blizci pecujici o jedince s mentélni retardaci. Je zde nahrazena
1 vyuka trivia a moZnost seberealizace v pracovnich ¢innostech.

V celoro¢nim stacionafi je to trochu odliSné. Zde musi byt nahrazena rodina
pfedevsim 1 po citové strance a pocitu bezpeci. Jinak by mohlo dojit k emocionalnimu

v ’ r 1. s I . 4
poskozeni ve vnimani vlastni identity. >

> MPSV,Socialni sluzby ©2015 [online], [cit. 19.2.2015]
Dostupné na: http://www.mpsv.cz/cs/18661#

* MPSV, Socialni sluzby, [online]. ©2014.. [cit. 26. 11. 2014]
Dostupné z: http://www.mpsv.cz/cs/18661
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5 VYZNAM SLUZEB KE ZLEPSENI KVALITY ZIVOTA

Lidé, kterym se narodi dit¢ se zdravotnim postizenim, maji spoustu starosti s tim,
jak se s danym problémem vyrovnat a jak o své dité€ peCovat. Potfebuji nejdiive vstiebat
tuto situaci, ve které se ocitli. Také se museji né&jakym zplhsobem smifit
se zdravotnim stavem nebo diagnozou svého ditéte. Je velmi dulezité, jakym zpisobem
jim je diagnéza sdélena. M€l by byt ndpomocen psycholog, ktery vysvétli, jak lze tuto
situaci fesit. Rodi¢e by méli védét, kam se mohou obratit v pfipad€ neznalosti.

V prvni fadé¢ by mél byt ndpomocen psycholog a rana péce. Rodi¢e se mohou
obratit na rizné instituce nebo sdruzeni. Je dobré navstivit sdruZeni rodict s détmi
S postizenim, aby byli schopni si pfedstavit zivot s postizenym ditétem a zhodnotili
tak svoji situaci. Ziskaji tam spoustu novych pratel a informaci o Zivoté s postizenymi
détmi.

Rodic¢e by méli mit k dispozici veskeré potfebné informace k tomu, aby se mohli
spravné rozhodnout, jak postupovat dal. Nabizené moznosti mohou pak zvazit
a rozhodnout se, dle vlastniho nazoru.

Mohou zde vyuZit socialni pomoc, kterd rodindm pomtiZe jak po strance finanéni,
tak 1 po strance peCovatelské. Nabizi zde ranou péci, kterd se o své klienty stard jiz
od narozeni. Témto rodindm je také nabizena ustavni péfe, jako ndhradni domov
Vv ptipad¢, Ze si nemohou ponechat dité s t¢Zkym zdravotnim postizenim.

Postupné se zde nabizi 1 respitni sluzby pro rodice, ktefi pottebuji pomoc, nemaji
moznosti kam umistit své dité pro potieby osobni a jiné.

Je zde 1 moznost chranéného bydleni a chranénych dilen, kde mohou byt
zaméstnani lidé s mentalnim postiZzenim, ktetfi nejsou samostatni ve zvladani dennich
potieb. Socialnich sluzeb je zde dost, jen je vyuzit. Mnozi lidé, ale nemaji o téchto
sluzbach dostatek informaci nebo si o tu pomoc neumi fict, nevédi, ze tu pomoc
potiebuyji.

Diky svému zaméstnani se domnivam, Ze pravé jedna sluzba u nas chybi.
Napiiklad sluzby pro lidi, ktef{ maji lehkou mentalni retardaci! Ziji bézny Zivot, maji
deéti,
ale nikoho, kdo by jim pomohl s vychovou. Déti chodi zanedbané, rodice se s nimi

neuci, nebot’ sami toho moc neumi. Umi se jen podepsat a piecist jednoduché véty.
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Jsou také velmi snadno zneuzitelni pro nezakonnou ¢innost. Jsou obét'mi Istivych
lichvart, mnohdy piijdou i o stiechu nad hlavou.

Myslim, Ze by bylo dobré, aby do téchto rodin tfeba na zadost Skoly, pravidelné
dochazela socialni pracovnice a zhodnotila jejich situaci a nasledné pomohla s vedenim

domacnosti a finan¢nich prostredki.
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6 KVALITATIVNI SETRENI

Pro svoji praktickou ¢ast své prace jsem zvolila kvalitativni vyzkum, ktery
je zaméfeny na subjektivni aspekty jednani lidi a proto takto orientovany vyzkum
piipousti existenci vice realit. Vzorkem prizkumu mize byt mald skupina lidi,
ma to svoji jedinecnost a vciténi. >

Kvalitativni vyzkum pracuje se slovnim hodnocenim. Jde o popis, je vystizny
a podrobny. Timto vyzkumem jsem se chtéla vice pfiblizit rodinam a osobam, kterych

se toto téma tykd. Moji snahou bylo vice proniknout do soukromi téchto rodin,

abych se mohla vcitit a dobfe popsat Zivotni situaci a jejich kvalitu zivota.

6.1 CIL PRUZKUMNEHO SETREN{
Cilem mé prace je prozkoumat, jaka je kvalita zivota rodin pecujicich o dité

s tézkym zdravotnim postizenim. Co vSe musi absolvovat, nez se nauci peCovat
o takové dité. Jak je pfijme spolecnost a jak se o n¢€ postara stat.

Jakou ma takova rodina zivotni ulohu. Poukézat jak se téZko vyrovnavaji
s diagn6zou svého ditéte. Zdlraznit rozdil mezi rodinou s ditétem s té¢Zkym zdravotnim
postizenim a rodinou se zdravym ditétem.

Domnivam se, Ze péfe o postizené dit¢ je casove, financng, psychicky

a fyzicky velmi narocna. Je to narocné i ze strany moznosti nastupu do zaméstnani.

Pfedmétem mého prizkumu budou rodiny s ditétem Stézkym zdravotnim

postizenim

% Chraska, M.2007.Metody pedagogického vyzkumu.1 vyd. Praha: Grada. s. 33.
ISBN 978-80-247-1369-4
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Dil¢i cile

e Jaka je tloha rodiny s ditétem s té¢zkym zdravotnim postizenim.

e Jaké ulohy vznikaji v roding s ditétem s tézkym zdravotnim postizenim.
e Jaka je kvalita zivota celé rodiny.

e V Cem se lisi jejich kvalita zivota od kvality Zivota jinych rodin.

e Jaka je ekonomicka stranka péce o dité s postizenim ze strany statu.

e Jaké maji moznosti ohledné pracovnich nabidek matky déti s TP.

e Reakce okoli na déti s handicapem.

6.2 POPIS PRUZKUMNEHO VZORKU

Pracuji ve specidlni tfid¢é s détmi s postizenim. Myslim, Ze Zivot téchto rodin neni
jednoduchy a tak chci prozkoumat, jak to vidi rodina jejich pohledem. Chci zjistit,

jak hodnoti svoji kvalitu zivota. Zda nelituji svého rozhodnuti.

Graf 1: Vék ditéte

6-8 let 9-11 let 12-15 let 16 a vice let

Na otazku kolik let je ditéti s postizenim odpovédéli respondenti takto. Ctyii
respondenti maji dit¢ ve v€ku mezi 9 — 11 lety, paty respondent ma dité¢ ve v€ku 6 — 8
let, Sesty respondent ma dité€ ve véku 12 — 15 let a sedmy a osmy respondent maji déti

veku starsi 16 let.
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6.3 ZISKANA DATA A VYHODNOCENI DOTAZNIKU

Dotazniky byly rozdany 10 respondentiim. Vyplnénych dotaznika se vratilo pouze

8, od sedmi maminek a jednoho tatinka déti s t€Zkym zdravotnim postizenim.

Tento dotaznik je Casové nenaroc¢ny. Posbird mnoho udajii za kratky ¢as. Neni
finan¢né nakladny a respondent ho mtize pojmout i za anonymni. Nevyhodou dotazniku
muze byt Izivost. Otazky jsem jasné¢ polozila tak, aby tomu respondent dobie

porozumél. Dotazniky jsem rozdala rodi€iim s rozdilnou hranici véku ditéte.

Graf 2: V¢k ditéte pii sdéleni diagnozy

po porodu 1-3 letech 4-6 letech 9-11 letech

Na otdzku kdy byla rodi¢lim sdélena diagndza, jsou velmi rozdilné odpovédi.
Ctyfi respondenti se diagnézu dovédéli hned po porodu z toho jedné mamince bylo
po porodu sdé€leno, ze jeji dit€ neni normalni, ale skute¢nou diagndézu se dovédéla
v 7 letech ditéte. Dva respondenti az mezi 9 — 11 rokem véku ditéte, jeden respondent

v predskolnim véku a jeden ve véku od 1 — 3 roku véku ditéte.
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Graf 3: Doporuceni tGstavni vychovy

P1i této otazce jsem zjiStovala, zda rodicim byla navrZena jina varianta feSeni
tohoto problému nez rodinna péce. Tfem respondentim byla doporucena ustavni

vychova, a pfes to tak neucinili. P&ti rodi¢im nebyla doporucena ustavni vychova.

Graf 4: Spokojenost s jednanim 1ékate

spiSe spokojena rozhodné rozhodné ani spokojena ani
spokojena nespokojena nespokojena

Zde jsem zjistovala spokojenost sjednanim lékate pii sdélovani diagnozy.
Tti respondenti odpovedéli, ze byli spokojeni. Dva respondenti byli rozhodné spokojeni.
Dalsi dva respondenti maji velmi Spatnou zkuSenost s jednanim Iékafe. Posledni

respondent nebyl ani spokojeny ani nespokojeny.
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Graf 5: Hodnoceni 1ékait

0O Znamky

Graf ¢islo 4 a 5 by se mély shodovat, ale jsou tam rozdily ve znamkovéani lékait
a spokojenosti se sdélenim diagnozy.Ctyfi respondenti ohodnotili 1ékafe znamkou 1,coz se
neshoduje s pifedchozim grafem, dva respondenti udé€lili znamku 2 a dva respondenti
udélili znamku 4.

Graf 6: Informace ze strany 1ékai

Pii otazce na dostateéné informace ohledné diagnozy bylo odpovézeno. Ctyii
respondenti dostali dostate¢né informace. Tii respondenti si museli informace vyhledat
sami. Jeden respondent odpovédél, ze dostal jen ¢astecné informace o diagndze svého

ditéte.
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Graf 7: Doporuceni 1ékaie

Zadné ustav soc. péfe  psycholog.poradnu

Z grafu ¢islo 7 je jasné, Ze Ctyfem respondentiim nebylo doporuceno zadné
feSeni jejich problému. Dvéma respondentim byla doporucena ustavni péce a dalSim

dvéma byla doporucena psychologicka poradna.

Graf 8: Pristup personalu

q
3
2
1
0
spiSe spokojena rozhodné ani spokojena ani
spokojena nespokojena

Z tohoto grafu je vidét, ze ostatni lékarsky persondl se choval k maminkdm
hezky. Ctyfi respondenti odpovédéli, ze byli spise spokojeni. Tii byli rozhodné
spokojeni a jeden nebyl ani spokojen ani nespokojen.
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Graf 9: Prvotni pocity

O B N W h U1 O N ®

zoufalstvi Sok smutek beznadéj

Prvotni pocity respondenti po sdéleni diagndzy jsou riizné. Dva respondenti
prozivali zoufalstvi, ¢tyfi byli Sokovani a jeden respondent prozival beznadé¢j a jeden

respondent prozival smutek.

38



Graf 10: Navstévy sdruzeni rodi¢t, psychologicka poradna, rana péce, klienti rané
péce

O Navstéva sdruzeni rodict

W Klienti rané péce

O Psychologicka poradna

H O Byla doporucena
1 psycholog.poradna

O R NW,AULIONO®

ano ne

Timto grafem jsem chtéla zvyraznit, Ze malo rodi¢l vi o ruznych sdruzenich rodi¢u
s détmi s postizenim. Na tuto otdzku odpovédeli vsSichni respondenti, ze nenavstévuji
7zadna sdruZeni. Na otdzku zda byli nebo jsou klienty rané péce bylo odpovézeno
nasledovné. P&t respondentit odpoveédélo, ze byli klienty rané péce a tii respondenti
nebyli klienty. Na otdzku zda navstivili psychologickou poradnu odpovédélo
pet respondentdl, Ze ne a tfi respondenti ano, Ze navstivili psychologickou poradnu.
Na otdazku zda respondentim byla doporucena psychologickd poradna odpovédéli

tf1 respondenti, Ze ano, ale pét respondentti zaskrtlo, Ze jim doporucena poradna nebyla.
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Graf 11: Nejvice ovlivnény Zivot

v kariére ve vSem v rodiné ve
spolec.zivoté

Touto otazkou jsem zjistila, v ¢em vSem ovlivni zivot rodiny péce o dité
S postizenim. Jednomu respondentovi péce ovlivnila zivot nejvice v kariéfe, jeden
respondent zaskrtl v rodiné. Dal$im dvéma respondentiim to ovlivnilo zivot ve vSem.

Ctyfii respondenti zapsali, Ze jim to ovlivnilo zivot nejvice ve spolecenském ziti.
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Graf 12: Spokojenost s finanéni podporou a kvalitou svého zivota

1 Zivota
spiSe spokojena
ani spokojena ani BDavky
nespokojena
spiSe nespokojena
i OZdravotni
rozh.nespokojena . pomicky
T 1 1

V tomto grafu jsem zndzornila vice otazek. Spokojenost respondentti s finan¢ni

pomoci ze strany statu, S vnimanim kvality svého Zivota.

Na spokojenost s podporou na zdravotni pomutcky mi odpovédéli respondenti
nasledovné. Tii respondenti jsou rozhodné nespokojeni, jeden respondent je spiSe
nespokojen. Jeden je ani spokojeny ani nespokojeny. Dva respondenti jsou spiSe

spokojeni a jeden je spokojen.

Na spokojenost s davkami odpovédéli dva respondenti, ze jsou rozhodné
nespokojeni a jeden spiSe nespokojen. Dva respondenti jsou ani spokojeni

ani nespokojeni. Jeden spiSe spokojen a dva respondenti jsou spokojeni.

Na spokojenost s kvalitou svého Zivota odpovéd€li ¢tyfi respondenti, Ze jsou

ani spokojeni ani nespokojeni. Tti respondenti jsou spise spokojeni a jeden je spokojen.
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Graf 13: Vyuziti respitni sluzby a hlidani v okoli

q
ORespitni sluzba
3 _—
] @ Respitni sluzba v
2 okoli
1 1 OHlidani ditéte
0
ano ne nevim,
nemam
prehled

Zde jsem chtéla zjistit, zda rodi¢e vyuzivaji respitni sluzby, jestli je moznost této
sluzby v jejich okoli. Pokud ji nemaji ve svém okoli, tak zda maji n€jakou moznost
hlidani svého ditéte. Respitni sluzbu vyuZivaji dva respondenti, ¢tyfi respondenti tuto
sluZzbu nevyuziva a dva respondenti nemaji piehled o téchto sluZzbach. Respitni sluzbu
ve svém okoli maji moznost vyuzit tfi respondenti, tfi respondenti nemaji tuto sluzbu

ve svém okoli. Dva respondenti nemaji piehled o téchto sluzbach.
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Graf 14: Hlidani ditéte

prarodice asistent pratelé respitni sluzba jiné
Zde znéazoriuji moznosti hlidani ditéte respondentli. Tti respondenti vyuzivaji

k hlidani prarodi¢ti, dva respondenti vyuzivaji své pratele. Jeden respondent vyuziva

asistenta, jeden respitni sluzbu a jeden voli jiné hlidani.

Graf 15: Navstévnost spolecnosti

O Navstéva spole¢nosti

© = N W ~ U

1 za tyden 1 za 14 dni 1 za mésic nechceme nemiizeme
chodit chodit

Je dilezité se odreagovat od dennich starosti a tak jsem chtéla zjistit, jak ¢asto si

mohou dovolit nav§tévu spole¢nosti rodiny s détmi s postizenim.

Jeden respondent navstévuje spolecnost jednou tydné, jeden jednou za ¢trnact dni
a jeden respondent jednou za mésic. Jeden respondent chodit nechce, Ctyii respondenti

nemohou navs§tévovat spolecnost, protoZe nemaji moznost hlidani.
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Graf 16: Zmé&na vztahu mezi manzeli

ano, rozvod ¢astééné ne

Zajimalo m¢, zda po takovém zivotnim zasahu se zménil jejich vztah
v manzelstvi. Jedna respondentka odpovédéla, ze je manzel opustil, protoze neunesl
tu situaci. Tti respondenti odpoveédeli, ze se jejich vztah ¢astecné také zméenil, ale zlstali

v manzelstvi a ¢tyfi respondenti odpoveédéli, Ze se jejich vztah nijak nezménil.

Graf 17: Potfeba 24 hodinové péce, negativni reakce od okoli

OPotieba 24
h.péci

@ Negativni
reakce okoli

O Vyuziti
asistenta

ano ne

Na otdzku zda dité potiebuje 24 hodinovou péc¢i odpoveédeli vSichni respondenti, Ze
ano. Zda vyuZzivaji asistenta odpovédéli: jeden respondent ano a sedm respondentti ne.
Na negativni reakci od okoli odpovédélo sedm respondentll, Ze se setkali s oSklivou

reakci na jejich dit€ a jeden respondent odpovedé€l, ze ne.
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Graf 18: Myslenka na tstavni vychovu

8
6 OMyslenka
ustavni

4 péce

2

0

ano, ob¢as ne, nikdy do budoucna nechci
odpovidat

Touto otazkou jsem se chtéla dovédét, zda rodice po tak narocné péci nekdy premysleli

o umisténi svého ditéte do ustavu socidlni péce.

Dva respondenti o tom obc¢as pfemysli, dva respondenti odpovédéli, ze ne. Dalsi

dva to maji jako vizi do budoucna a posledni dva nechtéji odpovidat.

Graf 19: Samostatnost ditéte v osobnich potiebach (strava, hygiena)

O R NWbLA UIONO®

zcela samostatné témér samostatné témér nesamostatné  zcela nesamostatné

Z tohoto grafu je ziejmé, ze déti respondentd jsou odkdzané na pomoc druhych ve
viech smérech. Sest respondentii odpovédélo, Ze jejich dité je zcela nesamostatné a dva

respondenti odpovédéli, Ze jejich dité je témet nesamostatné.
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Graf 20: Zaméstnani

v domacnosti castecny uvazek

Zde jsem chtéla zjistit, zda maji matky s ditétem s postizenim Sanci zit pracovni
zivot. Sest respondenti odpovédélo, Ze jsou v domécnosti a dva respondenti pracuji jen

na ¢astecny uvazek.
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7 PREZENTACE INTERVIEW PRIPADOVYCH STUDII

Pro své interview jsem si vybrala tfi rodiny, které pecuji o dité s té¢zkym zdravotnim

postizenim. Tyto rodiny mi poskytly i vyplnény dotaznik.

Prvni jsem oslovila maminku hol¢icky s epilepsii, které chybi ¢ast mozku. Maminka
byla po celou dobu interview v dobré naladé, emoce se neprojevovaly. Interview trvalo
asi 60 minut, maminka se sama velmi piijemné rozhovotila. Pfijala postizeni své dcery

a hezky vypravéla o jejich pocitech a spolecném Zzivoté.

Pfi druhém interview jsem oslovila maminku chlapecka, ktery trpi velmi vzacnym
syndromem mikrodelece dlouhého raminka 4 chromozomu. Interview trvalo také
asi 60 minut. Maminka byla velice vstficnd, nezdrdhala se poskytnout veskeré
informace. Na mamince bylo vidét, Ze toto postizeni pfijmula a pisobi vyrovnan¢,

tak mi bez problémil mohla pfiblizit jejich Zivotni ulohu.

Posledni interview mi poskytla maminka Ivetky, ktera mad DMO spasticka
kvadruparéza na vSech koncetinach. Interview trvalo 90 minut. Maminka byla velmi
vstficnd a o vSem vypravéla s velkou davkou emoci. Takze vétSinu Casu interview
plakala, chtéla jsem rozhovor ukonéit, ale maminka chtéla pokracovat. Ivetce je dnes
jiz 26 let a jesSté stdle maminka proZiva celou situaci s velkymi emocemi. PostiZeni
své dcery pfijmula ziejmé jen Castecné, ale je to pro ni stile velmi citlivé téma.

Ma velmi Spatné zkuSenosti s 1ékafi, kterym déava za vinu Ivetin stav.

47



7.1 MICHALKAO9LET

Divka Michalka Zije v Gplné rodin€ a ma starsi sestru E..., které je 11 let. Matce
a otci je cca 35 let. Oba rodice maji stiedoskolské vzd€lani. Tatinek pracuje na plny
uvazek a maminka na ¢astecny, aby se mohla vénovat péci o Michalku.

Té&hotenstvi probéhlo dobie, maminka se teéSila na zdravé miminko. Obé déti
pienasela o tyden. Po porodu bylo vSe v pofadku, az do 8 mésice véku Michalky, kdy
prestala jist rohlik a strava musela byt tekutd. Maminka zacala mit pochybnosti
i ohledn¢ dcefina pohledu, byla stile zahledéna a obcas nereagovala. Svétila
se pediatrovi se svym podezienim. Po nckolika vySetfenich a hospitalizacich
v nemocnici ji bylo sdéleno, Ze hol¢i¢ka trpi epilepsii (ma az 80 zachvati denng)
a chybi ji levd mozkova hemisféra. Odtivodnéni 1ékait znélo ,,v prvnim trimestru
se néco stalo“. Lékarka v nemocnici v Praze rodi¢im vse hezky vysvétlila a byla velmi
vstiicna. Navrhla v§echny mozné varianty feSeni této situace a az na poslednim misté
navrhla Gstavni péc¢i. Rodice nikdy nezavahali a hol¢icku si ponechali s odivodnénim
»je nase, a dokud to ptjde, bude s ndmi*“. Progndza lékaiti neznéla ptivétivé ,,nebude
chodit, sedét, mluvit a strava bude tekutd®, ale rodi¢e to nikdy nevzdali a state¢né
bojuji. Pravidelné cvici na baldénu. Byla jim doporucena 1 Vojtova metoda. Ale kazdé
Michal¢ino emocionalni rozruseni vedlo k zachvatim a tak rodi¢e usoudili, Ze Vojtovu
metodu nepodstoupi. Michalka je velmi Sikovné s podporou udéla i par krokt a stravuje
se po lzicich. Podstoupila naro¢nou operaci, kdy l€kafi voperovali ptepazku mezi
mozkové hemisféry. MiSa byla deset dni v umélém spanku, ale ani tato operace
nepfinesla o¢ekavané zlepSeni. Dostali vSak nad&ji, ze by MiSa mohla v deseti letech
podstoupit operaci, kdy ji zavedou €ip od srdce k mozku a pak by se mohl zmensit pocet
zachvattl. MiSa nav§tévuje nyni jiz tietim rokem rehabilitaéni tiidu v ZS, MS a PS
Kolin. Je tam velice spokojend, je to veselé a spokojené deévce.

Maminka prosla nejvétsim Sokem v nemocnici. Diky hospitalizaci s Michalkou
v nemocnici, kde navstévovala nemocni¢niho psychologa, se stouto diagnézou
vyrovnala. Tatinek se vyrovnal diky péci o prvorozenou dceru béhem manzelCiny
nepfitomnosti. Takze rodi¢e funguji tak, jak maji. PrarodiCe se dosud nesmifili
S postizenim své vnucky. Michalku zboznuji a radi hlidaji, ale stdle bre¢i. Bydli

V jednom domé a jsou velmi ndpomocni v péci o vahucku.

48



Prvorozené dceii rodi¢e vcas zacali vysvétlovat stav jeji sestry, zvlast kdyz
musela maminka s MiSou dlouhodobé lezet v nemocnici, kde 1ékafi zkouSeli rtuzné
1écby. To E.. chapala dobfe, problém zacal, az kdyz zacala dochazet do Skolky
ve 4,5 letech. Dé&ti nechapaly, pro¢ je sestra jejich kamaradky nemocna a myslely si,
ze ona bude také takova. E... nedokazala pochopit, ze ona je zdravd a nechtéla
do skolky dochazet a nechtéla nakonec chodit ani ven s maminkou a sestrou v kocarku.
Tehdy rodic¢e zacinali uvazovat o détském psychologovi, ale ¢asem to E... pochopila
a nyni svou sestru opatruje a pomaha pii péci.

Maminka Michalky se o rané péci dovédéla az v nemocnici od ostatnich
maminek, nikde ji tuto moznost nenabidli. Ranou péc¢i kontaktovala maminka sama,
nebyla ji nikde doporucena. Rodina mé velmi dobré zkuSenosti s ranou péci. Pracovnice
rané péce je navstévovaly, vozily hracky a nabizely hlidani. Velmi hezky se o rodinu
staraly.

Maminka zadné sdruzeni rodi¢li nenavstévuje, nema potiebu, ma kolem sebe
spoustu pratel, ktefi ji pomahaji. Maminka piisobi velmi optimisticky a vesele, 1 kdyz
pfiznava, Ze to na ni obCas dolehne. Michalka spi jen 3 — 4 hodiny denné, takze
s odpocinkem je to narocné;si.

Se socialnimi Ufady ma maminka velmi Spatné zkuSenosti. Kdyz pfiSla poprveé,
tak na né byly pracovnice velmi nevstficné. V ni¢em ji neporadily ani nepomohly.
Na radu jedné kamaradky si musela vybéhat vSe az na afad¢ v Praze, kde byli ochotni
poradit, jak uplatnit viechny niroky, na které maji pravo. Ufad roding piispél
na ploSinu, helmicku, kterou musi MiSa nosit a jiné potfebné véci. Michalka ma
4 stupen postizeni, takze jim pojiStovna vychazi co nejvice vstfic a hradi jim vétSinu
véci. Jedinym problémem je, Ze potiebuje specidlni postel s ochrannymi polStafi,
aby mohla byt ve spolecnosti celé rodiny, maji v jedné domécnosti tfi postele. Jedna
postel stoji 10 000,- K¢, ale pojistovna hradi pouze jednu.

Rodina je spokojena a téméf se piizpusobila vSem potiebam Michalky. Zvladaji
vSe jen s ¢asovym omezenim, vSe jim trva trochu déle, nez béznym rodinam. Naptiklad
pokud maji byt nékde v dobé Misina spanku, musi pockat, az se vzbudi. Citi omezeni
hlavné v dovolené naptiklad v cizin€ a na horach. Jinak vétSinu akei, kam se dostanou

s MiSou, podstupuje cela rodina spole¢né.
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Co se tyka negativnich reakci na Michalku, tak jsou nejvice ze strany seniord,
ktefi jsou k nim nepiijemni. Na chodniku se nejsou schopny vyhnout vétsimu kocarku
S postizenym ditétem, argumentuji nevhodnymi vétami.

Vize do budoucna v pé¢i o Misu, rodice zatim nefesi, ale zvazuji stacionar.

7.2 MARECEK 11 LET

Mareckovi je 11 let a zije v Gplné rodiné se dvéma mladSimi sourozenci. Sestie K...
je 8 let a bratrovi S... jsou 4 roky. Oba sourozenci maji Maretka moc radi, jinak ho
neznaji a tak ho berou takového, jaky je. Rodi¢im je kolem 40 let a oba maji
vysokoskolské vzdélani. Prarodice se nesmifili s touto situaci, ale ptijali Mareckuv stav.

Téhotenstvi bylo v potfaddku, ale porod byl kleStovy. Hned pii porodu se sestra
vyjadrila slovy ,,on je né€jaky divny* ale porodnik se vitbec 0 miminko nezajimal.

Marecek byl velmi hypotonicky a mél velkou hlavicku. Pediatr po prohlidce uznal,
ze neni néco v potadku, ze je to ,,zvlaStni“. Nikdo mamince neposkytl zadnou jinou
informaci ani psychologickou pomoc. Méla o ni velky zajem.

Neurolozka se jevila velmi optimisticky, neshledala nic vézného a pozvala
si Marecka na kontrolu az ve 3 mésicich. To uz ale mamince bylo jasné, Ze se opravdu
néco dé€je, Marecek nezvedal hlavicku ani nebyl schopny ,,past koniky*. Pfi kontrole
u neurolozky jim byla navrhnuta okamzita hospitalizace v Kr¢ské nemocnici v Praze.
Neurolozka se domnivala, ze Marecek nevidi a neslysi. Coz byla pro maminku velka
rdna a zhroutil se ji cely svét.

V té¢ dobé zatim stale nezaznéla Zadna definitivni diagnoza. Po sérii vySetfeni
se zjistilo, Ze syn vidi 1 sly$i, ale méa z&dvaznou centralni hypotonii, ktera mu nedovoluje
otaCet se za zvukem C¢i svétlem. V prvni zpravé také zaznély diagndzy neslulitelné
se zivotem, které se nastésti postupné nepotvrdily. Pro Marecka nastal koloto¢ cviceni
Vojtovou metodou, nadvstévy raznych specialistli, aby se rodice konetné dovédéli
synovu diagnozu.

KdyZz bylo Mareckovi 1,5 roku, dostali se k jiné lékaice, ktera urcila diagnézu
,Robinowlv syndrom (nanismus), pani doktorka sd¢lila, ze Marecek bude intelektove
na velmi dobré urovni a dala opét rodicim velkou nadéji. Ale ani to nebyla ta prava

diagnodza.
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Ranou péci rodin¢ nikdo z 1ékait nedoporucil. Maminka si ranou péci sechnala
Vv Praze, ktera k nim také dojizdéla. Tato péce jim moc pomohla. Maminka se domniva,
Ze uroven moznosti pomoci ze strany odborniki je vétsi v Praze nez jinde v okoli jejich
bydlisté. (Bydli nedaleko vétSiho mésta). Zde jim o rané péci nikdo netfekl. Diagndzu
Marecka se rodi¢e doveédeéli az pii mat€in€ tfetim téhotenstvi, kdy se znovu vypravili
na genetiku do Prahy.

Chtéli mit jistotu, ze nenarozené dit€¢ neni v ohroZeni, Ze je vSe v poradku.
Tehdy tam I¢katka ndhodou zkusila vzit Mareckovi jesté¢ néjaké odbéry
a tehdy byla uz opravdu stanovena MareCkova prava diagnéza, jedna
se o geneticky syndrom, ktery je velmi vzicny ,MIKRODELECE DLOUHEHO
RAMINKA 4 CHROMOZOMU*, Mare&kovi tehdy bylo 7 let. V souéasnych 11 letech
Marecek nemluvi, nechodi, neleze ani po Ctyfech (pohybuje se vsed€), navic trpi
ruznymi komplikacemi, které se postupné pridavaji — ma narazové epileptické zachvaty,
trpi na zacpy a laryngitidy. Vazi 22 kg a méfi 110cm. Sestru Marecka tizi jen to,
ze snimi MareCek nemiize absolvovat upln¢ vSechny vylety, protoze ho tam neni
mozné dostat. VSude nejsou bezbariérové vstupy.

Maminka nema dobré zkusenosti s tfady a s nadacemi, jsou velmi omezeni
manzelovym platem. ManZzel je lékat a ma zaméstnani na plny tUvazek, vydélava
penize, aby uzivil celou rodinu. Maminka ma ¢astecny uvazek, také se stard o rodinné
finance,
ale vzhledem k Mareckovu stavu si nemutze dovolit plny Gvazek.

Marecek je nepohyblivy a tak pomicky pro uspokojeni zivotnich potieb
jsou finan¢né nékladné. Pokud ufady hodnoti oba platy, pak nemaji na né€které pomicky
narok. Domnivam se tedy, Ze by ufady a pojiStovny meély hodnotit potieby déti
a ne platy rodi¢i. Pokud bychom chtéli byt spravedlivi.

Systém socialnich davek pro postizené je trochu demotivujici naptiklad u ptispévku
na auto se zohlednuje zdravotni stav a finan¢ni situace celé rodiny. Pak Marecek
s perspektivou chozeni 0, naprosto odkdzany celoZivotné na cizi pomoc,
a protoze ma oba rodi¢e pracujici a nezijici ze socidlnich davek, dostane na auto méné
nez socialné slabsi rodina, kterd ma dité chodici. VSichni postiZzeni by méli mit stejna

prava. Je to trochu obracend diskriminace.
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Rodina vyuziva socialni sluzby respitni sluzby, protoze pée o Marecka je narocna
a pokud by se chtéli dlouhodobé a plnohodnotné starat o Marecka a své dalsi dveé déti,
musi nékde nacerpat silu. Tento systém sluzeb je také finanén¢ nakladny
a na to prispévky bohuzel nikde nedostanou.

Tydenni pobyt V centru socialni péce o déti s postizenim vyjde rodinu cca na 4500,-
K¢&. Pokud si rodina bude chtit tedy doprat desetidenni odpocinkovy pobyt u moie,
tak je respitni sluzba vyjde jako dal§i dovolena v Cechach. Na to uz Gfady bohuzel
nemysli. Pecujici osoby si potiebuji odpocinout a takovy odpocinek néco stoji.

Pokud by chtéli manzelé jit do spolecnosti, vyuzivaji ptatelé na hlidani,
ale za uplatu.

Nejvetsi negativni reakci z okoli je od senioril, ktefi jsou nepiijemni a nckdy

az hrubi.

7.3 IVETKA 26 LET

Ivetka zije v Gplné rodin€. Ma zdravého bratra, kterému je jiz pres 30 let. Nez
se Ivetka narodila, maminka méla za sebou jiz dva potraty, vzdy ve stejnou dobu.

T¢hotenstvi s Ivetkou nebylo bez problémili, maminka musela byt po celou dobu
t€hotenstvi zaSitd. Porod nastal ve 33. tydnu téhotenstvi. Nebyl bez problémd,
pfipravovala se na bézny porod, ale na posledni chvili ji bylo sdéleno, Ze porod musi byt
cisarskym fezem a z divodu Iékafovy neschopnosti zasSit matku museli Cekat
na prichod jiné lékatky, takze se porod jesté oddalil. Ivetku delSi dobu kiisili a nasledné
rychle ptevéazeli do nemocnice v Praze.

Tatinkovi tehdy v nemocnici sdé€lili pouze toto ,, pfevazeli jsme ji jesteé zivou*
vic nic. Tatinek se tedy vydal do Prahy, kde se dozvédél postizeni své dcery DMO
SPASTICKA KVADRUPAREZA bohuzel na vSech kongetinich. Ivetka musela
podstoupit spoustu operaci, narodila se i s piStélem na zadecku, ktery méla pies pochvu,
takZe méla potiZe s vyprazditovanim, asi rok méla vyvod bokem.

Po porodu mamince nastaly velmi kruté ¢asy. Musela se vyrovnat s diagndzou.
Nikdo mamince nenabidl psychologickou pomoc, na vSechno byla sama s manzelem,
ktery mél ze zacatku, jak se tikd ,,zajeci imysly*“. Nakonec rodina v§e psychicky zvladla

a Ivetku ptijmuli takovou, jaka je.
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Ivetku rodi¢e dostali doml az po nékolika mésicich. NeuroloZka mamince stale
navrhovala ustavni pé¢i a dalsi t€hotenstvi. Maminka ale dalsi t€hotenstvi odmitala
a lvetku si ponechala doma.

Bratr Ivetky snasel postiZeni své sestry velmi dobie, byl napomocny a mél i spoustu
kamaradu, ktefi reagovali pozitivné. Lidé v domé, ve kterém rodina bydli, Ivetku
pfijmuli bez problémi. Rodina se spiSe setkala se ztratou nékterych pratel, nepfijali
jejich zivotni ulohu. Necht€li byt soucasti této situace. Maminka ma Spatné zkuSenosti
ze strany mladych lidi, setkala se jiz s nepfijemnou reakci mladych chlapct,
kdy si Ivetku fotili.

Hor$i byly také situace s predchozimi pritelkynémi jejich star§iho syna,
které si neumély udélat pozitivni postoj k Ivetce. Nakonec, ale nasel tu pravou a dnes
ma jiz svoji domacnost, a pokud ptijedou k rodic¢tim, jsou oba velmi ndpomocni.

Rodina navstévuje spolecnost nyni jiz malo, ale pokud ji navstévovali diive, vzdy
hlidal Ivetku nékdo z rodiny nebo syn, a rodic¢e byli vzdy na telefonu. Rodina Ivetku
nikdy nestranila spole¢nosti, ale naopak maminka ji bere vSude S sebou, na veskeré
nakupy, jednani s Gifady a podobné akce. Ivetka navstévuje specidlni Skolu praktickou
poslednim rokem.

Rodina socialni sluzby zatim nevyuziva, ale az jednou rodi¢e nebudou mit silu
Vv péci o Ivetku, tak ma maminka vizi, Ze plijde Ivetka do Ustavu socidlni péce. Je to
pro maminku hodné t€Zka pifedstava, ale jind moZnost neni. Nechce zatéZovat svého
syna starosti o jeho sestru. Ivetka ma dnes 43 kg a je otazka Casu, do kdy ji maminka
unese. Ivetka je s tim seznamena, maminka s dcerou o této moznosti hodné hovofi.

ZkuSenosti s ufady a pojiStovnou maji dobré, dostavaji vesSkeré piispévky
bez problémill. Maminka méla jet s Ivetkou do lazni, ale ndhle prod€lala mrtvici a
vzhledem K jejimu zdravotnimu stavu si to nemohla dovolit.

Jedno z omezeni citi maminka v tom, Ze s Ivetkou nemohli jezdit vSude, kam by
chtéli. Dfiv nebylo tolik bezbariérovych pfistupli, ani dnes nejsou vSude. Dnes jiz
preferuji rizné jednodenni vylety. Diiv jezdili s détmi i pod stan. Pro Ivetku to byly
velmi pfijemné zazitky, rodice se snazili, aby také méla spoustu zazitk. Na nékteré
dovolené¢ jezdili bez dcery. Ivetka ma velmi rada spole¢nost a maminka je za to rada.

Diky logopedce, kterd mamince radila jak s Ivetkou pracovat, aby se dohovofili, tak

Iv€a rozumi vSemu, co se povidd. S maminkou maji velmi krasny vztah, Ivetka ac je ji
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Spatné rozumét, povidd mamince veskeré zazitky ze Skoly. Ivetka velmi rada asistuje
u vSech praci v domacnosti i mimo ni, dokonce asistovala svému dédovi pii opravé
auta.

Dalsim velkym omezenim byl pracovni zivot, maminka si nikdy nemohla dovolit
préci na plny uvazek.

Maminka ni¢eho nelituje, a¢ neni lehky zivot s ditétem s postizenim, hodné je tato
zkusenost obohatila. Na n¢které véci koukaji s nadhledem, a jsou chvile, kdy jsou velmi

veseli.
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8 HODNOCENI INTERVIEW

Narozeni miminka s postizenim bylo pro rodice velikou zatézi. Kazdy jedinec
se stouto situaci vyrovnaval jinak, nejedna se jen o rodiCe, ale i o ostatni rodinné
prislusniky. Muze to trvat i nékolik tydnti az mésict. Celé téhotenstvi se rodice t&si
na zdravé miminko a najednou takova rana. Nékdo se bohuzel nesmifi nikdy, ale jsou
ochotni pfijmout dité takové, jaké je a vychovavat jej dle moznosti a schopnosti. Kazdé
dit€¢ mize rodi¢im délat radost, ispéchy mohou byt 1 malé.

V pfipadég, Ze se takové dité narodi, tak by méli Iékafi umét jednat s rodi¢i a mél
by jim byt ndpomocen psycholog, ale v mnoha ptipadech tomu tak neni. Ze svého
Setfeni jsem pochopila, ze spousta 1€kaiti neumi jednat s rodici v takové situaci.

Matka, které se narodi dité s postizenim, je velmi nesStastnd a na pokraji
nervového zhrouceni, pak velmi zaleZi na jednani a vysvétlovani dané situace ze strany
lékaiti. Mnoha rodinam neni nabizena ani pomoc psychologa, rané péce nemaji dostatek
informaci o dané diagnéze. Nékteré maminky si musi vyhledat informace sami.
Setkavaji se s 1€kafi, ktefi nejsou schopni podat dostatecné informace o postizeni jejich
ditéte, pokud jsou tedy zndmé. Ne kazdou diagnézu je mozné sdélit hned. Néktera
maminka se do¢ka bohuzel i nepfijemnych a ptedem nepromyslenych vyrokt ohledné
postiZeni ze strany personalu.

Je potieba rodice pfedem pfipravit na mozné varianty feSeni. Pro rodice je to
velmi dalezité. Pokud danou situaci rodiCe nezvladnou, mohou se rozhodnout
pro ustavni péci. PéCe o dité€ s postizenim neni jednoduchd a ne vSichni ji zvladnou,
je velmi naro¢na po vSech strankach naptiklad psychické, pozdéji 1 fyzické, dité roste,
a pokud neni schopné pohybu, je odkdzano na pomoc rodici. Péce je narocna i ¢asove,
pokud se rodina nékam pfipravuje odjet nebo odejit, trva jim piiprava mnohem déle,
nez roding, kde jsou déti zdravé a témeét samostatné.

Pecujici osoba jak uz matka nebo otec, jsou omezovani i v pracovnim Zivoté,
nemaji tak velké moznosti s ndstupem do zaméstnani, plny ivazek si nemohou dovolit
vzhledem k ¢asové narocné péci o dité s postizenim. Pokud se jim néjaka moznost
zaméstnani naskytne, jsou vétSinou odkazéni na CasteCny uvazek. Maji tedy o Cast
vydélku méng.

Péce o dité s postizenim je narofna i po finanéni strance. Stat se snazi témto

rodindm pfispét riznymi finanénimi davkami a prispévky.
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Rodina s ditétem s postizenim se citi velmi omezena i ve spoleCenském zivoté.
Pokud chtéji jit do spolecnosti, musi vyuzit respitni sluzby, které se hradi.
Kdyz nahlédneme na situaci, kdy rodina vybird misto pro spole¢nou dovolenou nebo
vylety, museji volit mista, kde je bezbariérovy pristup. Ne vSude se takovd moznost
naskytne. Napftiklad cestovani k mofi, vylety na zdmky a jiné jsou pro né nevhodné.
V takovém piipad¢ musi volit vhodné misto.

Reakce spolecnosti na handicapované osoby nejsou pfiliS pozitivni. Spousta
maminek se setkala svelmi nepifijemnymi reakcemi od mladeze, ale pievazné

od seniord.
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ZAVER

Cilem mé prace bylo poukazat na nelehkou situaci rodin s ditétem s postizenim,
nahlédnout a umét si predstavit kvalitu jejich zivota. Zjistit veSkeré jejich pocity
a predstavy o dal$i péci. S ¢im se takova rodina potyka na rozdil od rodin se zdravymi
détmi.

Pokud se narodi do rodiny dit€ s riznym druhem postizeni, je to pro rodinu velka
rana a zatéz. Pokud ma rodina dobfe fungovat, musi se s handicapem svého ditéte
smifit, nebo ho alespon pfijmout a ptekonat prvotni pocity. Pokud se rodi¢e vyrovnaji
s danou situaci, mohou prozit i veselé situace se svym handicapovanym ditétem.
Vychova neni jednoduch4, ale i takové dit¢ mize délat rodi¢lim radost svymi pokroky.
Velmi dulezitou soucasti je SirSi rodina jako napiiklad prarodiCe a ostatni piibuzni.
V takové nelehké dobé€ jsou rodic¢iim velkou oporou.

Teoretickd ¢ast mé prace je zaméfena na pojmy a popisy ruznych postizeni
napiiklad télesného, smyslového, kombinovaného a mentalni retardace. Je zamétfena
na mozné varianty feSeni této situace, pokud rodina nezvladne danou situaci rodinnou
péci. Nahlédla jsem na postoje spolecnosti vic¢i handicapovanym lidem. Jak pfijima
okoli své spoluobcany.

Praktické Cast této prace je vénovana dotaznikim, které byly rozdany 10 rodinam
po ustni domluvé. Ve spodni ¢asti dotazniku bylo navrZeno interview, které podstoupily
tfi matky. Otazky v dotazniku byly poloZeny tak, aby jim rodi¢e dobfe rozuméli.
Vyplnénych dotaznik se vratilo 8. S predpokladem pravdivych odpovédi.

Z odpovédi je zfejmé, Ze se respondenti smifili nebo alesponi piijmuli své dité
S postizenim. Vznikla jim dloha navic vtom, ze musi vysvétlovat roding,
ale 1 ptfibuzenstvu, pro¢ se to stalo, jaké ohledy musi brat na takového jedince.
Sourozenci po vysvétleni, pro¢ maji postizeného bratra nebo sestru, situaci ptijali a jsou
velmi napomocni. Vztahy mezi sourozenci jsou az neuvéfitelné hezké. Rodina musi
plnit jiné ulohy neZ rodiny se zdravim ditétem, musi brat ohledy na potieby ditcte
s postizenim.

Kvalitu zivota rodina hodnoti jen se zna¢nymi mezerami, napiiklad v pracovnich
prilezitostech, spolecenském zivoté a Casové naroCnou péci. VétSina rodin piiznala,
Ze se jim narozenim ditéte s postizenim zménil nahled na cely svét, zménily své nazory

a maji zcela jiné hodnoty a pfistup k zivotu.
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Rodiny s ditétem S postizenim se od jinych rodin li§i zejména péci o takové dité.
Vize budoucnosti, ze dit¢ z postizeni vyroste je samoziejm¢ nulova. Rodiny
se zdravymi détmi maji jinou budoucnost, déti vystuduji, zacleni se do spolecnosti,
pozdé&ji zalozi svoji rodinu a ziji samostatny zivot. Rodiny s ditétem s postizenim musi
fesit situaci, kdy uz napiiklad nebudou moci pecovat o své dit¢ z divodu svého
zdravotniho stavu. Také maji omezeni ve SpoleCenském zivoté, nemohou jit do
spolecnosti kdykoliv, chodi podle potieb a zdravotniho stavu ditéte.

Stat se snazi rodindm s dité¢tem s postizenim pfispét rGznymi finan¢nimi
prispévky. Od statu je mozné dostat piispévek na péci, mobilitu na rizné zdravotni
pomicky a jiné. Hodnoceni, zda dostanou pfislusny prispévek, spociva v tom,
ze se hodnoti vydélek obou rodici. Myslim, Ze to neni v nékterych piipadech Uplné
spravedlivé rozdélené. Pokud ma rodina dostat pfispévek na zdravotni a kompenzacni
pomucky pro své postizené dité, tak by ho méli dostat vSichni rodice, bez ohledu
na jejich vydélek. Zalezi pteci na druhu a stupni postizeni. Druha stranka pohledu je,
ze rodice, ktefi maji velké vydelky, tuto finanéni pomoc mozna nepotiebuji. Neni to pro
né ale dost demotivujici?

Néktefi rodice déti s postizenim se mnohdy nesnazi nalézt néjaké zaméstnani,
protoze jim davky a prispévky od statu sta¢i na zivobyti, a je to spravedlivé vici
rodi¢tim, kteti si plni své pracovni povinnosti?

Reakce spoleCnosti na handicapované osoby nejsou piili§ pozitivni. Nekteré
z rodin se setkaly s velmi neptijemnymi reakcemi ze strany velmi mladych lidi, ale dalsi
rodiny se naopak setkaly snegativni reakci od seniorti. Coz by c¢lovek vibec
nepiedpokladal. Mladi lidé to posuzuji dle vzhledu postizenych jedinci, ale dospéli lidé
a seniofi by méli byt ohleduplngjsi k témto rodindm. Stale si ziejmé nezvykli, ze lidé
S postizenim maji narok na své misto v nasi spolecnosti. Nejsou jiz odk4zani na Ustavni
péci jako v minulosti. Maji narok Zzit zivot ve spolecnosti zdravych lidi.

Domnivam se, ze by bylo dobré zavést na Skolach ptednasky o ,,chovani
Kk handicapovanym lidem®. Z ptednasek by zaci pochopili, jak to lidé s handicapem

nemaji jednoduché, pak by je byli snad ochotni pfijmout a poméhat.
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Priloha A - Dotaznik

KVALITA ZIVOTA

Vézeny respondente,

vénujte prosim nékolik minut svého ¢asu na vyplnéni nasledujiciho dotazniku na téma

,»Kvalita zivota rodin s ditétem s tézkym zdravotnim postizenim®. Informace ziskané z tohoto

dotazniku budou slouzit pouze jako podklad k mé vyzkumné praci a nebudou jinak zneuzity.

Moc Vam dékuji za Vas cas, ktery dotazniku vénujete, moc si toho vazim.

© O O O O

©c OO O o O O

1. Kolik let je Vasemu ditéti?
3az5let

6 az 8 let

9az 11 let

12 az 15 let

16 a vice

2. Kdy Vam byla sdélena diagnéza Vaseho ditéte?
béhem tehotenstvi

po porodu

1do 3 let

4 az 6 letech

7 az 9 letech

POZAE]T (PrOSTM POPISLE). .. v ettt

3. Byla Vam doporucena ustavni vychova pro Vase dite?

ano
ne



© 0 O O O © 0 O o O
o o~ W N e

© O O O

© © O O O

4. Jak jste byla spokojena s jednanim l€kare pti sd€lovani diagnozy Vaseho ditéte?
rozhodné spokojena

spise spokojena

ani spokojena ani nespokojena

spiSe nespokojena

rozhodné nespokojena

5. Jak byste oznamkovala ptistup 1ékait po sd€leni diagndzy u Vaseho ditéte? (Skolni

znamkovani)

6. Byly Vam poskytnuty dostate¢né informace ze strany lékaili ohledn¢ diagnozy
VasSeho ditéte?

ano

ne

ne, informace jsem musela vyhledat sama

jen caste¢né

7. Jak jste byla spokojena s piistupem zdravotnického personalu k Vasi osobé?
(zdravotni sestry)

rozhodné spokojena

spiSe spokojena

ani spokojend ani nespokojena

spiSe nespokojena

rozhodné nespokojena



© 0 O o O

o O

© o0

© OO

8. Jaky byl Vas prvotni pocit pii sd€leni diagndzy Vaseho ditéte?
smutek

beznadgj

zlost

zoufalstvi

Sok

9. Byla Vam doporucena psychologicka poradna?

ano
ne

10. Vyuzili jste pomoc psychologické poradny?

ano
ne

11. Byli jste klienty rané péce?

ano
ne

vvvvv

12. Navstévujete n¢jaké sdruzeni rodicli s détmi s postizenim?

ano
ne
0 zadném nevim

13. V ¢em Vas nejvice ovlivnil zivot a péce o dité se zdravotnim postizenim?

O Vv manzelstvi

O V kariéfe

O ve spolecenském zivoté

O v dalsim vzdélavani

O Vrodiné

O vztahy s prateli



© 0 O o O
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© © O O O

© © O O O

14. Jak hodnotite kvalitu svého zZivota?
spokojena

spise spokojena

ani spokojena ani nespokojena

spiSe nespokojena

nespokojena

15. Mate moznost ve svém okoli vyuzit hlidani VaSeho ditéte?
ano

ne

16. Mate moznosti ve VaSem okoli vyuzit respitni péci?
ano
ne

nevim, nemam piehled

17. Koho vyuzivate k hlidani Vaseho ditéte?
prarodice

asistenta

pratelé

respitni sluzbu

jiné (prosim popiste)

18. Jak casto navstévujete spoleenska setkani s prateli? (bez déti)
1 za tyden

1 za 14 dna

1 za mésic

nechodime (nechceme)

nechodime (nemame hlidani)



© O O O

®) © O O O
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19. Zménil se Vas vztah s partnerem po urceni diagndzy Vaseho ditéte?
ano

ne

castecné

JINE (PTOSIM POPISLE). . vt vt eetett et ettt et et et et et et e e te e eaennes

20. Setkala jste se nékdy s negativni reakci na Vase dité od lidi z okoli?
ano

ne

21. Ptemyslela jste nékdy nad ustavni vychovou?
ano, obcas

ne, nikdy

mozna v budoucnu

nechci odpovidat

22. Vyuzivate asistencni sluzby?
ano, pravidelné
obcas

ne

23. Vyuzivate respitni péci? (odlehéovaci) napt. VOLNO...

ano, pravidelné
ano, obcas

ne

velmi malo



© © O O O © O O O © O O O

© o o O O

24. Potiebuje Vase dit¢ 24 hodinovou péci?

ano
ne

25. Je Vase dité samostatné ve zvladani osobnich potieb? (hygiena, strava)
zcela samostatné

témet samostatné

témet nesamostatné

zcela nesamostatné

26. Jste v pracovnim poméru?
ano, plny tivazek

ano, ¢astecny uvazek

vV domécnosti

JINE (PTOSIM POPISLE). .. ettt ettt ettt et et ettt et e ee e eeeaenans

27. Jak jste spokojena s finanéni podporou ze strany stidtu na zajiSténi zdravotnich
pomiicek?

rozhodné spokojend

spiSe spokojena

ani spokojena ani nespokojena

spiSe nespokojend

rozhodné nespokojena

28. Jak jste spokojena s finan¢ni podporou ze strany statu na péci o postizené dite?

rozhodné spokojena

spise spokojend

ani spokojena ani nespokojena
spise nespokojena

rozhodné¢ nespokojena

Vi



Moc Vam dékuji za Vas cas, ktery jste vénovala tomuto dotazniku. Mohla bych Vs
zaroven pozadat o poskytnuti rozhovoru z ditvodu ziskéni vice informaci? Pokud ano, uved'te
zde prosim své telefonni Cislo. S Vasim svolenim Vas budu kontaktovat. Informace

Z rozhovoru budou anonymni a budou slouzit jen pro tcely této prace.

S pozdravem Benesova Eva

Vil
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