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Abstrakt

Bakalarskd prace se sklada ze dvou casti, teoretické a praktické. Teoreticka cast je
rozdélena do tfi kapitol a osmi podkapitol. Prvni kapitola se zabyva zavaznosti
zdravotniho postizeni, definovanim zdravotniho postizeni, jeho klasifikaci a ptislusnou
terminologii. Dale se vénuje charakteristice vybranych zdravotnich postizeni jako je
détska mozkova obrna (DMO) a hydrocefalus. Druha kapitola je zaméfend na téma
rodiny. Nejdiive je definovan vyznam rodiny, nasledné se kapitola zabyva narozenim
zdravotné postizeného ditéte. V ndvaznosti na tuto problematiku je charakterizovan
proces vyrovnavani se, zmény psychickych potteb rodi¢li a jsou popsany mozné
problémy, se kterymi se peujici rodiny mohou potykat. Tieti kapitola se zabyva
podporou rodin pecujicich o zdravotné postizené déti. V ramci této kapitoly je popsana
rana péce, koordinovana rehabilitace, kterd je nezbytna pro déti s kombinovanym
postizenim, a na zavér jsou uvedeny moznosti vzdélavani téZzce zdravotné postizenych
déti.

Prakticka ¢ast se zaméfuje na smiSeny vyzkum. Kvalitativni ¢ast vyuzivd metodu
rozhovoru a analyzy dokumentace k prozkoumani psychologickych aspekti dvou

pecujicich rodin. V ramci kvantitativni ¢asti byla pouzita metoda dotaznikového Setienti,

ktera nam poskytuje pohled odbornikti pracujicich s t€émito rodinami.

V souvislosti s kvalitativnim vyzkumem se potvrdila jedine¢nost pecujicich rodin
a dulezitost individualniho pftistupu k jejich podpoie v této narocné zivotni situaci. Diky
kvantitativnimu Setieni zjiStujeme prostfednictvim odbornikd, co je dulezité pro

efektivni podporu téchto rodin a zaroven nahlizime na problémy sou¢asného systému.

Kli¢ova slova: kombinované postiZeni, pecujici rodina, podpora



Abstract

The bachelor thesis consists of two parts, theoretical and practical. The theoretical part
is divided into three chapters and eight subchapters. The first chapter deals with the
severity of disability, the definition of disability, its classification and relevant
terminology. It also discusses the characteristics of selected disabilities such as cerebral
palsy (CP) and hydrocephalus. The second chapter focuses on the topic of family. First,
the meaning of family is defined, then the chapter deals with the birth of a disabled
child. Following this, the coping process is characterised, the changing psychological
needs of the parents are described and the possible problems that caring families may
face are discussed. The third chapter deals with support for families that are caring for
children with disabilities. Within this chapter, early care is described, the
comprehensive rehabilitation process that is necessary for children with combined
disabilities is outlined, and finally, educational options for severely disabled children

are described.

The practical part focuses on mixed research. The qualitative part uses the interview
method and documentation analysis to explore the psychological aspects of two
caregiver families. The quantitative part used a questionnaire survey method to provide

us with the perspective of professionals working with caregiving families.

In the context of the qualitative research, the uniqueness of caregiving families was
confirmed and the importance of an individual approach to support them in this
challenging life situation. Thanks to quantitative research, we are finding out through
experts what is important to effectively support these families while looking at the

challenges of the current system.

Keywords: combined disability, caring family, support
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Uvod

Pfredmétem zpracovani bakalaiské prace je rodina pecujici o dit€¢ se zavaznym
zdravotnim postizenim. Narozeni ditéte je bezesporu jednou z nejvyznamnéjSich
udalosti v partnerském vztahu. Je to obdobi plné radosti, o¢ekavani a novych vyzev,
avSak kdyz se rodiCe setkaji s tim, ze jejich dité je postizeno zdravotnim stavem, ktery
neni v souladu s predstavami a ocekdvanimi, jejich zivoty se zéasadné proméni
a nenaplni pfedstavy o standardnim rodinném souziti. Tato situace se stavd zdrojem
silného traumatu a pfinasi s sebou nespoCet emocionalnich, praktickych
a psychologickych vyzev, se kterymi se rodi¢e musi vyrovnat. Vyrovnavani se s touto

zpravou a proces piizpiisobovani se jsou naro¢né a individualni pro kazdou rodinu.

Oteviené diskutovat o této problematice neni jednoduché, a to zejména kvili silnym
emocim a nejistotam, které se s ni poji. RodiCe se Casto potykaji s riiznymi dilematy
a rozhodnutimi, kterd maji vyznamny dopad na jejich rodinny zivot, osobni blaho

a psychosocialni pohodu.

Pivodnim zdmérem této prace bylo, ze bude primarné slouzit rodinam, které celi
naro¢né situaci pecovani o dité se zavaznym zdravotnim postizenim a hledaji informace
a podporu. Avsak béhem vyzkumu jsem zjistila, Ze pro rodie jsou piednéjsi jiné
zpusoby ziskavani informaci a také, Ze socialni sluzby rané péce plni vyznamnou roli

pii poskytovani podpory a informaci pro tyto rodiny.

Vzhledem k témto skute¢nostem jsem si uvédomila, ze tato prdce mize byt pfinosem
pro budouci pracovniky v oblasti pomahajicich profesi, kteti po jejim ptecteni budou
mit povédomi o zménéch, které se odehravaji v disledku narozeni ditéte s postizenim.
Také se zamétfuje na zkuSenosti odbornikli z praxe, ktefi se vénuji rodindim zdravotné
postizenych déti, coz je takovym nahledem do reality. Tato prace by mohla pomoci
rozvijet empatii pti komunikaci a spolupraci s rodi¢i, aby mohli poskytnout lepsi

podporu a porozumeéni, a zaroven nahlizi do toho, jak to funguje v praxi.

Bakalarska prace je rozdélena na dvé hlavni ¢asti: teoretickou a praktickou. Teoreticka
Cast se déli na tii kapitoly, které se zamé&fuji na rizné aspekty tématu. Prvni kapitola se
vénuje definici zavazného zdravotniho postizeni a charakteristice vybranych
zdravotnich postizeni, kterd se objevuji u zkoumanych rodin. Druh& kapitola se zabyva
vyznamem rodiny, jejimi funkcemi a psychologickymi aspekty, které se tykaji zptisobt,

jak se rodina vyrovnava s diagnozou ditcte, a jak to ovliviiuje jeji fungovani. Ve tieti
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kapitole je pak vénovana pozornost podpoie rodin, které se ocitly v naro¢né zivotni
situaci. Zvlastni diraz je zde kladen na ranou péci, ktera predstavuje klicovy prvek i pro

matky, které poskytly rozhovor pro vyzkumnou ¢ast prace.

V praktické c¢asti této prace byla vyuzita kombinace kvalitativni a kvantitativni
vyzkumné metody. Pro ziskani dat jsem uskute¢nila rozhovory se dvéma matkami
pecujicimi o dité¢ se zdravotnim postizenim, analyzovala poskytnutou dokumentaci
tykajici se téchto déti a vytvofila dotaznik, ktery byl zaméten na odborniky pracujici
s détmi se zdravotnim postizenim. Timto alternativnim pfistupem jsem ziskala jejich
pohledy a odborné nazory v $ir§im spektru, piestoze z osobnich divodi nebylo mozné

provést ptimé rozhovory s odborniky pracujicimi s danymi rodinami.

Tato kombinace metodologie umoziuje hlubsi pochopeni psychologického proZivani
rodin v souvislosti se zdvaznou zdravotni diagnézou ditéte a poskytuje také specialné
pedagogicky pohled, ktery je podpofen dokumentaci a nazory odbornikli z praxe.
V praktické casti prace jsou podrobné popsany cile vyzkumu, pouzita metodologie
a etické hledisko vyzkumu. Déle jsou uvedeny vyzkumné otazky, metody a techniky
sbéru dat, popis vyzkumného terénu a charakteristika vyzkumného souboru. Na zakladé
provedeného Setfeni jsou prezentovany vysledky vyzkumného Setfeni a ndasleduje

analyza ziskanych dat, diskuse a zavér.



Teoreticka ¢ast

1 Zavazné zdravotni postizeni ditéte

Kazda rodina se miize ocitnout v situaci, kdy je zdravotni stav jejich ditéte ohrozen, coz
predstavuje velkou psychickou zatéz. Zavazna diagnéza muize ovlivnit nejen fyzické,
ale i emocionalni a psychologické zdravi celé rodiny. Vyvolava nejistotu, obavy a nové

vyzvy, se kterymi se rodina musi vyrovnat.

V této kapitole si vysvétlime pojmy jako je zdravi a nemoc, jelikoZz jsou
neodmyslitelnou soucasti lidského zivota. Zaméfime Se na vyznam zdvainosti
Vv kontextu zdravotniho postizeni a definujeme si zdravotni postiZeni spolu s piisluSnou
terminologii a klasifikaci. Na zavér této kapitoly se seznamime se Stru¢nou

4

charakteristikou zdravotnich postiZeni, které maji zkoumané déti v praktické ¢asti.

1.1 Zavaznost postiZeni

Jankovsky (2018) vysvétluje, Zze nemoc piirozené souvisi se zdravim. TudiZz nemizeme
definovat nemoc, bez toho, aniz bychom nedefinovali zdravi. Hodnotu zdravi jsme
schopni si uvédomit, az kdyz ho ztratime. ,,Chceme-/i hovorit o zdravi, nemiizeme jej
vnimat jen jako pouhy stav bez nemoci, ale vzdy je zapotiebi pristupovat k clovéku jako

k bio-psycho-socio-spiritualni bytosti. “ (Jankovsky, 2018 str. 141)

Svetova zdravotnicka organizace (WHO, 1984) zdravi definuje nasledovné: ,, Zdravi je
stav uplné fyzicke, dusevni a socialni pohody (blaha), nikoli pouze nepritomnost nemoci
nebo télesné chyby. ,Z toho pak vyplyva, zZe je za nemoc povazovan stav, kdy je
organismus (¢lovek) omezovin (krdcen) v nékteré oblasti pohody (blaha). Dojde
K naruseni (destabilizaci) dobre fungujiciho celku, jeho spravného fungovani
a rovnovaihy. Projevi se naruSenim struktury organu, coZ vede ke vzmiku priznakii

nemoci a K dalsim diisledkiim. *“ (Jankovsky, 2018 str. 141)

Vagnerova (2014 str. 61) vysvétluje nemoc timto zpisobem: ,,Nemoc lze chapat jako
naruSeni urcitych funkci organismu, které nepriznive oviiviiuje kvalitu Zivota daného
jedince a miize ohroZovat i jeho zivot. Chronické onemocnéni ¢i postizeni predstavuje
trvalé znevyhodnéni. Chronicky nemocného nelze nikdy zcela vylécit, musi onemocnéni
prijmout jako soucast své identity a musi se s nim naucit zit. Jakakoli zavaznd nemoc je
zatezi, ktera mize zménit nejenom aktualni proZivani, uvazovani a chovani, ale i nékteré

osobnostni vlastnosti. Télesné potize mohou byt Spatnym psychickym stavem udrzovany
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a zhorsovany, zatimco dobry psychicky stav mize prispét k jejich zmirnéni. Mezi
telesnou a psychickou slozkou existuje reciprocni vztah. O nemoci je treba uvazovat

v celém kontextu. “

Podle Vagnerové (2014) lze kazdé onemocnéni posuzovat ze tfi hledisek. Somaticky
aspekt se zabyva pfiznaky onemocnéni, které jsou télesnymi potizemi typickymi pro
danou chorobu. Déle existuje psychicky aspekt, jenz zahrnuje emocni prozitky,
rozumové hodnoceni a chovani nemocného, které jsou vyvolany zménami souvisejicimi
s chorobou. Tento aspekt je ovlivnén 1 osobnostnimi vlastnostmi a zkuSenostmi jedince.
Socialni aspekt pak znamend, Ze onemocnéni je také zavislé na pfevazujicim ndzoru na

danou nemoc, postojich a chovani lidi v okoli nemocného, zejména jeho nejblizsich.

Zavazné Ci Spatné zpravy (tzv. bad news) definuje Buckman (2005 str. 138) ve
svem ¢lanku jako ,,jakékoliv zpravy, které negativné a zavaznym zpiisobem ovliviiuji
vyhled jedince do budoucna®. Tato definice se vztahuje na jakékoli zpravy, které maji
negativni a zavazny dopad na budoucnost jedince. Tento koncept lze aplikovat na
situace, kdy rodin¢ sdé€luji diagndézu zavazného zdravotniho postizeni u ditéte. Tato

zprava ovliviiuje vyhled rodiny do budoucna a ptedstavuje zna¢nou psychickou zatéz.

Podle Veleminského (2011) spociva zavaznost v tom, ze se jedna o dité, a Ze rodiCe jsou
vyrazné ovlivnéni onemocnénim svého ditéte. Rodice prozivaji zvySenou troven stresu,

starosti a nejistoty v souvislosti s diagndzou a potiebami svého postizeného ditéte.

Z toho vyplyva, Ze zavaznost v kontextu zdravotniho postizeni ovliviiuje nejen samotné

dite, ale také celou rodinu, coz vyzaduje zvlastni pozornost a podporu.

1.2 Zdravotni postiZeni
Zacneme tim, jaky vyznam ma tento pojem v legislativé a jak ho definuji odbornici.

Poté se budeme zabyvat klasifikacemi a pfislusnou terminologii.

W

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach definuje zdravotni postizeni jako:
. télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini

nebo mohou cinit ¢loveka zavislym na pomoci jiné osoby. *

Zakon ¢. 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zédkladnim, sttednim, vy$$im odborném a jiném
vzdélavani ve znéni pozdéjSich prepist (tzv. Skolsky zakon) definuje zaky se

zdravotnim postizenim nasledovné: ,, Zdci s mentadlnim, télesnym, zrakovym a sluchovym
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postizenim, s vadami TFeci, se soubéinym postizenim vice vadami, autismem

«

a vyvojovymi poruchami uceni nebo chovani.

V souvislosti, s jiz zminénym $kolskym zékonem, pod ktery spada vyhlaska ¢. 27/2016
Sh., je nezbytné si uvést pojem specidlni vzdélavaci potieby (SVP). Zak se specialnimi
vzdélavacimi potfebami je zak, ktery potfebuje podplirna opatieni, aby mohl plné
vyuzivat svych vzdélavacich moznosti a prav na rovnopravném zaklad¢é s ostatnimi.
Tato podptirnd opatieni se poskytuji v souladu s individualnimi potiebami zaka, které

vyplyvaji ze zdravotniho stavu, kulturniho prostedi nebo z jinych Zivotnich podminek.

Mezi dalsi vyznamné legislativni prameny patii Umluva o pravech osob se zdravotnim
postizenim, kterou dne 13. prosince 2006 piijalo Valné shroméazdéni OSN. Ta definuje
osoby se zdravotnim postizenim timto zplsobem: ,,Osoby se zdravotnim postiZenim
zahrnuji osoby majici dlouhodobé fyzické, dusevni, mentdlni nebo smyslové postiZeni,
které v interakci s ruznymi prekazkami miize branit jejich plnému a ucinnému zapojeni

3

do spolecnosti na rovnopravném zakladeé s ostatnimi.

Véagnerova (2014 str. 155) ve své publikaci Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici
profese zdravotni postizeni definuje jako: ,,ztratu nebo poskozeni urcitého organového
systému. V disledku toho dochdzi k naruseni, omezeni ¢i uplnému chybéni nékteré ze

standartnich funkci.

Novosad in Michalik a kol. (2011 str. 186) o zdravotnim postiZzeni mluvi nasledovné:
., V soucasné dobé se za zdravotni postizeni povazuje dlouhodoby nebo trvaly stav, jenz
je charakteristicky organovou ¢i funkcni poruchou, kterou jiz nelze veskerou lécebnou
péci zcela odstranit nebo alespon vyznamné zmirnit. Takovy stav znamend postizeni
nekteré ¢i vice oblasti obvyklého fungovani clovéeka, prindsi vyraznou redukci jeho
redlnych moznosti i Zivotnich Sanci, omezuje jeho prdceschopnost a negativné tak

zasahuje do mnoha stranek kvality Zivota postizeného. *

Krhutova (2017) definuje zdravotni postizeni v souvislosti s koordinovanou rehabilitaci
jako trvaly nebo dlouhodoby zdravotni stav, ktery se odliSuje od normalni zdravotni
kondice odpovidajici véku. Tento stav se projevuje zméenou télesné funkce, jako je
sluch, zrak, pohyblivost, mentélni funkce (impairment), omezenim schopnosti provadet
ukony, ¢innosti a aktivity (activities), omezenim ucasti v socialnim zivoté a zapojeni se

do rGznych zivotnich situaci (participation).

12



1.2.1 Terminologie a klasifikace zdravotniho postiZeni

Spravna terminologie a klasifikace zdravotniho postizeni hraji klicovou roli pfii
vytvéieni jednotného a srozumitelného jazyka pro komunikaci mezi odborniky. Tim
usnadiiuji vzajemné porozuméni a efektivni vyménu informaci o rtznych formach
postizeni, coz v konecném dusledku ptispiva ke zlepSeni péce a podpory osob se

zdravotnim postizenim.

Michalik a kol. (2011) poukazuje na postupny vyvoj a proménu pojmi, které se
pouzivaji k oznaCeni zdravotniho postizeni a jednotlivych osob s postizenim ve
spole¢nosti. Casto se jedna o nepiesné nebo nekorektni terminy. Proto je dilezité, aby
odbornici usilovali o co nejpfesnéjsi a nejvhodnéjsi volbu termint, které spravné

a citlivé odréazeji potieby a situace této skupiny ob¢and.

Vroce 1980 Svétova zdravotnicka organizace (WHO) publikovala Mezinarodni
klasifikaci poruch, disabilit a handicapt (ICIDH). ,,V tomto pojeti se nemoc projevi
morfologicky a funkcné na urovni orgdnu, popripadé télesného systému poruchou
(impairment), ktera podle rozsahu zacne clovéka omezovat v jeho cinnostech do té miry,
Ze nemuze nékterou (anebo i vice) ze svych aktivit vykonavat, ¢imz se vlastné stava
disabilnim. Porucha, a samoziejmé i disabilita, se prirozené zacnou projevovat
V procesu socializace tohoto jedince, resp. na spolecenské urovni. Disabilni jedinec tak

pocituje handicap (znevyhodnéni). © (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014 str. 68)

V roce 2001 Svétova zdravotnicka organizace (WHO) vytvofila Mezinarodni klasifikaci
funk¢nich schopnosti, disability a zdravi (MKF), ktera predstavuje doplnéni a rozSifeni

puvodni Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN).

Hlavni zménou v MKF je opusSténi pojmu handicap a jeho nahrazeni pojmem
restringovana (omezend) participace (ucast). Ucast (participace) je vnimana jako
snizeni aktivity, kterd je pro dané¢ho jedince omezujici (restringujici) prave v té aktivité,
kterd je pro néj dilezitd ve vztahu k socidlnimu prostfedi. Timto zpisobem se MKF
zaméefuje na hodnoceni nejenom samotného postiZeni, ale také na hodnoceni situace, ve
které se jedinec nachazi, a jeho moznosti u€astnit se riznych ¢innosti a interakci ve

spole¢nosti. (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

Z toho vyplyvé, ze MKF se zaméfuje na hodnoceni a posuzovani funkénich schopnosti
a nasledkd chorob, Urazii nebo vrozenych vad. Oproti tomu MKN je zaméfena

predevsim na klasifikaci nemoci a chorob. MKF a MKN jsou dvé vzajemné dopliujici
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se klasifikace, které¢ pomahaji Iékaitim, odbornikiim a dalSim profesiondlim v oblasti
zdravotniho postizeni. Jejich pouziti a spravné pochopeni miize prispét ke zlepSeni péce

a podpory osob se zdravotnim postizenim. (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

Déale je dulezit¢ zamétit se na definice jednotlivych pojmid. Prvnim terminem je
impairment. Jankovsky in Pfeiffer a kol. (2014 str. 68) sodkazem na pfislusné
dokumenty WHO definuje impairment jako: ,, poruchu, poSkozeni, ztrdtu, prip.
abnormalitu  ve funkcich ¢i strukturach fyziologickych, somatickych, resp.
anatomickych, a ovSem také psychickych. Pri poruse tedy dochadzi ke zmeéné funkce na

«

urovni télesného organu ¢i systému. ‘

Zatimco Slowik (2016 str. 26) pouziva definici nasledovnou: ,, Vada, porucha, defekt
(impairment) je naruSeni (abnormalita) psychické, anatomické i fyziologicke struktury

I3

nebo funkce.’

Slowik (2016) v souvislosti s timto terminem zminuje klasifikaci vad a poruch, ktera
vychazi z 1ékatské diagnostiky. Rozdéluje je podle typu na organové a funk¢ni, podle

intenzity na lehké, sttedni a tézké a podle pFicin (resp. podle doby vzniku) na vrozené

a ziskané.

Dalsim dulezitym pojmem je disabilita. ,,Pojmem disabilita vyjadiujeme omezeni,
chybéni, neschopnost, nemohoucnost, invaliditu, zdravotni postizeni — ve smyslu
nasledku poskozeni, v dusledku cehoz nelze vykondvat aktivity pravé tim zpiisobem, jak

je to obvyklé. “ (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

Jankovsky in Pfeiffer a kol. (2014) taktéz klade diraz na definici z MKF. ,,Disabilita je
snizeni funkcnich schopnosti na urovni téla, jedince nebo spolecnosti, ktera vznika, kdyz
Se obcan se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici) setkava s bariérami prostredi. *

(WHO, 2009 str. 9)

Slowik (2016 str. 27) disabilitu definuje nasledovné: ,, Postizeni (disability) znamena
omezeni nebo ztrdatu schopnosti vykondvat cinnost zpisobem nebo v rozsahu, ktery je

pro clovéka povazovan za normalni.

Jak jiz bylo vySe zminéno pojem handicap posledni verze MKF neuvadi. Pod pojmem
handicap si spiSe pfedstavujeme znevyhodnéni nez postizeni. ,, Projevuje se to zejména
sniZenim, resp. omezenim moznosti (vvkonu) daného cloveka ve srovnani s tim, co by

beézné zastal, zvladl, pokud by nebyl znevyhodnén. Handicapovany clovek je tedy
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znevyhodnén (poskozen) pravé pri plnéni svych socidalnich roli. Jde o zménu roli, které

clovek zastava ve vztahu ke spolecnosti. “ (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014 str. 69)

Handicap byl nahrazen restringovanou participaci (omezenou ucasti). ,,Participace
omezena (restringovana) jsou problémy, které clovék muzZe proZivat, pri zapojeni do

Zivotnich situact. * (WHO, 2009 str. 26)

Slowik (2016 str. 27) handicap definuje jako: ,,Znevyhodnéni (handicap) se projevuje
jako omezeni vyplyvajici pro jedince zjeho vady nebo postizeni, které ztézuje nebo
znemoznuje, aby naplnil roli, kterd je pro néj (s prihlédnutim kjeho véeku, pohlavi

¢

a socialnim ¢i kulturnim cinitelum) normalni. *

Slowik (2016 str. 28) taktéz ve své publikaci zminuje zménu, ktera ptisla s MKF.
»MKF sleduje neposkozené nebo vyuZitelné funkce a stav télesnych struktur cloveka
namisto jejich vad a poruch, sleduje se aktivita takového jedince namisto jeho postizeni
a omezeni, a konecné je také rozhodujici jeho mozZnost participace na zZivoté spolecnosti,

nikoliv uz pouze jeho vlastni handicap. “

Déle je nezbytné se zaméfit na to, jak odbornici diferencuji zdravotni postiZeni.
Michalik a kol. (2011) zminuje model podle pievlddajiciho postiZeni, cozZ je nejbéznéjsi
a nejobvyklejsi déleni zdravotniho postizeni. Setkdvame se tedy s postizenim télesnym,
mentalnim (i postiZzeni dusevni a poruchy autistického spektra), zrakovym, sluchovym,
FeCovym  (naruSenim komunika¢ni  schopnosti), kombinovanym (kombinace
jednotlivych postizeni) a do dalsi skupiny spadaji jedinci, ktefi jsou nemocni

civilizacnimi chorobami.

Vagnerovd (2014) rozdéluje postizeni na primarni a sekundarni. Do primarniho
postizeni zahrnuje chorobné zmény, které piedstavuji omezeni predpokladi k rozvoji
normalnich funkci (napf. zrakové vnimani). Riziko, ze vznikne v disledku postizeni
1 psychicka odchylka, zavisi na druhu i1 zdvaZnosti onemocnéni. Sekundarni postiZeni
vznika jako diisledek plisobeni nejriznéjSich, zejm. socidlnich faktorii, které mohou
vyplyvat z primarniho postizeni. Ke vzniku sekundarniho handicapu mohou piispét

1 osobnostni vlastnosti postizeného a postoje a chovani ostatnich lidi.

1.3 Charakteristika vybranych zdravotnich postizeni
V této podkapitole se zaméfime na vybrand zdravotni postizeni, kterd se vyskytuji
u zkoumanych déti v praktické ¢asti, a jejichz postizeni je kombinované. Nejprve je

dilezité definovat, co kombinované postiZzeni znamena.
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Kombinované postizeni je Siroké termin, které zahrnuje rtiznorodou skupinu jedincti
s riznymi projevy, problémy a mirou podpory. Lze ho definovat jako skupinu, u které

se vyskytuje vice nez jeden typ postizeni. (Markova in MojziSova a kol., 2019)

,,Jedna se o komplikovanou situaci, jejiz reseni je zavislé jednak na vlastni kombinaci
postizeni u daného jedince (ditéte) a ddle na tom, které z téchto postizeni dité nejvice

znevyhodnuje. “ (Jankovsky, 2006 stranky 54-55)

Jelikoz se jedna o rtznorodou skupinu znevyhodnéni, neni prakticky mozné vytvofit
jednotny klasifika¢ni systém. Ani terminologie, ktera je pouzivand pro deskripci téchto
osob, neni jednotna. Pouzivaji se pojmy kombinované postiZeni, vicendsobné postiZeni,

postiZeni vice vadami apod. (Ludikova, 2005)

V odborné literatuie se setkdvame naptiklad s timto délenim, které rozdéluje jedince
s kombinovanym postizenim na tfi skupiny. Prvni skupinou jsou osoby mentdlné
postiZené v kombinaci s dal§im postiZenim, do druhé skupiny spadaji jedinci smyslové
postiZeni (hluchoslepota) a do tieti skupiny jsou zafazovani jedinci s poruchami

chovani a s dalsim postiZenim. (Vasek, 2003)

Ludikovéa (2005) c¢leni kombinované postizeni dle doby vzniku (vrozené a ziskané), dle
stupné postiZeni (lehké, stiedni a tézké) a dle pFitomnosti syndromu (Syndromalni

a nesyndromalni).

Z ¢ehoz vyplyva, ze kombinované postizeni je Siroké téma zahrnujici rtiznorodou
skupinu jedinct s vice nez jednim typem postizeni. Nelze vytvofit jednotny klasifikacni
systém ani terminologii. Existuje déleni na skupiny podle kombinace mentalniho
postizeni, smyslového postizeni nebo poruch chovani. Kombinované postizeni se da

také c¢lenit podle doby vzniku, stupné postizeni a pfitomnosti syndromu.

Nasledné¢ se zaméfime na struéngjsi charakteristiku détské mozkové obrny (DMO)

a hydrocefalu, nebot’ tyto diagndzy jsou piitomny u zkoumanych déti.

1.3.1 Détska mozkova obrna (DMO)

,DMO je vrozené poskozeni CNS, jez z hlediska stupné i rozsahu postizeni
a specifickych symptomii miva velmi rozmanity klinicky obraz s velkou Skalou funkcnich
poruch ruzné zdavaznosti. Dominuji poruchy svalového napeéti, hybnosti a koordinace
pohybii s patrnou disharmonii motorického vyvoje.* (Novosad in Michalik a kol., 2011
str. 198)
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DMO je komplexni porucha s riiznorodou etiologii a Sirokou $kélou projevii. Casto se
vyskytuje spolu s mentdlnim postizenim rizného stupné a dal§imi doprovodnymi
onemocnénimi, jako je epilepsie, smyslové vady nebo vyvojova dysartrie. (Slowik,
2016)

Kudlacek (2012 str. 32) ve své publikaci uvadi napt. definici DMO podle Lesného
(1972): ,, Détska mozkova obrna patri mezi nejcetnéjsi neurovyvojovda onemocnéni. Je
neprogresivnim, lec ve svych projevech nikoli neménnym postizenim vyvijejiciho se
mozku...a postihuje Fadu oblasti: kognitivni schopnosti, hybnost, zrak, sluch, zpiisob

chovani “

V odborné literatufe se piiciny DMO obvykle déli na prenatélni, perinatalni
a postnatélni. Napfiklad Novosad in Michalik a kol. (2011) do prenatélnich pficin
zahrnuje infek¢éni onemocnéni matky v Casném stadiu téhotenstvi, u€inky nékterych
farmak, uzivani navykovych latek jako je alkohol nebo drogy, koufeni, a zavazné
nedostatky v Zivotnim stylu matky a vyzivé plodu. Perinatalni pfi¢iny zahrnuji
piedCasny, pickotny, dlouho trvajici nebo nespravné vedeny porod, utlak hlavicky,
a priduseni ditéte béhem porodu. Tyto a dal$i neptiznivé faktory se Casto kombinuji.
Novosad také uvadi éasné postnatdlni pii¢iny, do kterych spadaji urazy hlavy, infekce,
otravy, a novorozeneckd zloutenka pii Rh inkompatibilité. Jsou to vlivy, které mohou

poskodit nezralou a velmi citlivou mozkovou tkan.

,,DMO obvykle délime na formu spastickou (charakteristickou abnormalnim zvysenym
svalovym napétim) a nespastickou (s typickym snizenim svalového tonu, ochablosti).

(Novosad in Michalik a kol., 2011 str. 198)

Novosad in Michalik a kol. (2011) spastickou formu rozdéluje podle lokalizace

dominujiciho funkéniho poskozeni na:

e Diparetickou formu DMO, ktera se projevuje spastickou obrnou obou dolnich
koncetin. Tato forma postihuje pfislusné svaly a Slachy na dolnich koncetindch
a zpusobuje deformity. Mezi charakteristické projevy patii nitZkovita chiize
(kdy se kolena tfou o sebe), chiize tzv. lidoopi (s pokréenyma a roztazenyma
nohama) nebo digitigradni chiize (chize po $pi¢kach). Kvili nestabilité chize
jsou Casto pouzivany pomicky, jako jsou berle, choditka, hole a podobné.

e Kvadruparetickou formu DMO, ktera postihuje vSechny ¢tyfi koncetiny.

Vagnerova (2014) dodava, ze u této formy se také projevuje porucha hybnosti
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svali ust, jazyka a me¢kkého patra. V diasledku toho mohou nastat problémy
s Fedi, slinénim nebo vznikaji obtize s polykanim.
e Hemiparetickou formu DMO s levostrannym nebo pravostrannym poskozenim

hybnosti dolni i horni koncetiny.
Nespastické formy DMO zahrnuji:

e Hypotonickou formu, kterd se projevuje svalovou ochablosti a neobvyklym
rozsahem pohybu v kloubech. Tato forma Casto zahrnuje vazné€js$i postiZeni
psychickych funkci (mentélni retardace). V pribéhu tii let se hypotonicka forma
DMO casto méni na formu spastickou nebo dyskinetickou.

e Dyskinetickou formu, ktera je charakterizovana atetdzou, coz jsou pomalé
hadovité pohyby koncetin a trupu, spolu s otacenim hlavy a grimasovanim. Tato
forma DMO je casto silné stigmatizovdna a mize vytvafet dojem mentalni

retardace, 1 kdyZ to ve vétSin€ piipadi neplati.

,, Vzhledem ke skale patogennich viivii pusobicich na vyvoj a zrani mozku i celého CNS
Jje treba zdiraznit, ze uvedené formy DMO jsou pouze ramcoveé a jejich znaky a projevy
¢i dusledky se v mnoha pripadech mohou prekryvat a kombinovat.“ (Novosad in
Michalik a kol., 2011 str. 199)

Je také dulezité zminit, ze DMO nezpusobuje pouze Cdsteéné ochrnuti (parézy) nebo
svalovou ochablost, ale také Uplné ochrnuti (plegie) s kompletni a nevratnou ztratou
pohybovych schopnosti. Jedinci s timto stupném postizeni nejsou schopni provadét ani

zakladni sebeobsluhu. (Novosad in Michalik a kol., 2011)

Jak jiz bylo zminéno vySe, DMO je doprovazeno Sirokou Skéalou dal§ich projevi.
Nejcastéji se u jedinci s DMO vyskytuje pfidruZzené mentéalni postiZzeni, coz je trvaly
stav charakterizovany celkovym sniZzenim intelektovych schopnosti. Tento stav se
projevuje poruchami adaptace, coZ znamend, Ze se jedinec Spatné orientuje v daném
prostifedi. Vyvojové zaostdva a je opozdény, coz omezuje jeho moznosti vzdélavani
a socidlni pfizptusobivosti. Tyto faktory zpiisobuji znacné problémy v procesu

socializace. (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

V 10. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci je mentalni retardace rozdélena do Ctyr
kategorii: lehka (1Q 50-69), stitedné tézka (1Q 35-49), téZka (1Q 20-34) a hluboka (1Q
pod 20). Végnerova (2014) uvadi, ze nejCastéji se mentalni postizeni kombinuje

s kvadruparetickou formou, zatimco Jankovsky (2014) zminuje také hypotonickou
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Svvr

formu. Nejniz§i vyskyt je pozorovan u dyskineticko-dystonické, hemiparetické

a diparetické formy.

Dalsi, casto se vyskytujici, pfidruzenou poruchou u osob s DMO je epilepsie.
., O epilepsii hovorime jako o nemoci tehdy, dochazi-li k opakovanym epileptickym
zachvatim (paroxysmum). Zdachvatem se rozumi klinicky projev, ktery je vysledkem
paroxysmalniho, rytmického a synchronizovaného vyboje uwrcité casti korovych
neuroni. “ (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014 str. 73)

Béhem epileptickych zachvati se kombinuji nékolik klinickych ptiznakd. Jsou to
poruchy védomi, pfiznaky motorické (kiece, ztrata svalového napéti), somatosenzorické
priznaky (zvonéni v usich, svételné zablesky), vegetativni priznaky (zména barvy kiize,
poceni, zméneéna reakce zornic) a psychické ptiznaky, které souviseji se zménénym

stavem védomi. (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

Podle zékladni Kklasifikace lze z&chvaty rozd¢lit na parcialni (mensi), ty mohou byt
nepozorovatelné pro okoli a projevuji se kratkou ztratou pozornosti a vnimani. Poté na
generalizované (velké) zachvaty, které zpisobuji motorické problémy, poruchy védomi,
kieCovité sevieni a zaskuby télesného svalstva nebo vytékani slin z ast. Existuje riziko,
7e u osoby s velkym zachvatem muZe jazyk zapadnout a zpusobit uduseni. V takovych

piipadech je nezbytné poskytnout okamzitou pomoc. (Slowik, 2016)

U jedinca s DMO se casto vyskytuji také smyslové poruchy. Velké procento déti
s DMO ma obtize se zrakem. Mezi tyto obtize patii napiiklad amblyopie (tupozrakost),
refrakéni poruchy a hemianopie (vypadek poloviny zorného pole). Castymi jevy jsou
také strabismus (8ilhani) a nystagmus (rychlé mimovolné pohyby o¢i). (Jankovsky in
Pfeiffer a kol., 2014)

Dale se u jedinci s DMO casto vyskytuji poruchy sluchu, které Uzce souvisi
s poruchami fe¢i. MuZzeme se setkat s poruchami feci jako je vyvojova dysfazie, tedy
alalie (zamezeny vyvoj feci) nebo afazie (preruseny vyvoj tfeci). Mezi dal$i poruchy
patti dyslalie (Spatna artikulace jednotlivych hlasek), anartrie (neschopnost artikulovat
jednotlivé hlasky) a dysartrie (artikulace byva znacné, popi. zcela nesrozumitelnd).
(Lechta, 2011)

Objevuji se téz ortopedické komplikace. Casto se setkavame se skoliézou (vychyleni
patefe do strany), s deformaci (dysplazii) kyéelnich kloubd apod. (Jankovsky in Pfeiffer

a kol., 2014)
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Novosad in Michalik a kol. (2011) uvadi, Ze k DMO se mohou pfidruzovat také projevy
lehké mozkové dysfunkce (LMD). Mezi tyto projevy patii psychomotoricky neklid,
emocni nestabilita, horsi sebekontrola, impulzivita, tékavost, snizend pozornost,
specifické vyvojové poruchy uceni a dalsi. U vSech forem DMO je pozorovana snizena
tolerance k zatézi ve stresujicich situacich. Postizené osoby maji casto potize
s kolisanim vykonu a vykazuji zvySenou unavitelnost v disledku symptomi spojenych
s jejich postizenim.

1.3.2 Hydrocefalus

Podle Piatta (2023) se hydrocefalus vyznacuje nadmérnym hromadénim mozkomisniho
moku v dutinach (komorach) uvniti mozku, coz mize vyvijet tlak na mozek. Mezi
piiznaky patfi inava, sniZzeny apetit, pohled o¢i smérem dolii, zvraceni a zpomaleny
vyvoj. Hydrocefalus mize byt bud’ ziskany nebo vrozeny. Do pfi€in fadi pied¢asny
porod, krvaceni do mozku, nador na mozku, spina bifida (rozstép patete), infekce
mozku a dal$i faktory. Lécba cCasto zahrnuje chirurgicky zakrok, pfi kterém Iékari
umist'uji trubicku z komor mozku do dutiny bfiSni. Timto zpisobem je nadbytecny
mozkomis$ni mok absorbovan do krevniho ob¢hu. Tyto trubi¢ky se postupem ¢asu musi

nahrazovat s ohledem na rust ditéte.

Americkéa asociace hydrocefalu (2021) tvrdi, ze se jedna o komplexni stav a dlouhodobé
ucinky hydrocefalu se mohou vyrazné liSit. Mezi béZzné projevy fadi napf. obtize
v uceni, zrakové problémy, poruchy kratkodobé paméti, chronické bolesti hlavy,

problémy se soustfedénim a emocemi.

Jankovsky in Pfeiffer a kol. (2014) zduraznuje, Ze hydrocefalus spada pod makrocefalii
(opakem je mikrocefalie, coZz je deformita lebky, kterd je charakteristickd vyraznym
zmenS$enim obvodu hlavicky ditéte). Pokud se u novorozenci obvod hlavicky
nepiirozené zvétSuje, jednd se o makrocefalii. Do té pravé zafazujeme jiz zminény
hydrocefalus. Ten se mize projevit jiz pii narozeni. Jeho forma se nazyva jako
nekomunikujici. V pfipadé pozdéjsiho vzniku v disledku napt. néjaké infekce vznika

forma komunikujici.
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2 Rodina pecujici o dité se zdravotnim postiZenim

Tato problematika je velmi rozsahla, ale v ramci této bakalaiské prace se zaméfime
hlavné na téma rodiny. Nejprve si vysvétlime jeji obecny vyznam a funkce. Poté se
zaméiime na narozeni ditéte s postiZenim, coz je pro tuto praci klicové. V souvislosti
s tim se zaméfime na proces vyrovnavani se s postiZenim ditéte, nahlédneme do toho,
jak tato naro¢na Zivotni situace rodinu ovliviiuje a s jakymi obtiZemi se mohou setkavat.
V zavéru této kapitoly budeme vénovat pozornost tomu, jaky vyznam maji odbornici

pro pecujici rodinu.

2.1 Vyznam rodiny a jeji funkce

Nejprve je nutné si piiblizit vyznam rodiny. Urbanovska in Dokoupilova a kol. (2017
str. 9) zminuje napi. definici podle Petruska a kol. (1996 str. 940), kteti definuji rodinu
zakladnim clankem socialni struktury i zékladni ekonomickou jednotkou a jejimiz
hlavnimi funkcemi je reprodukce, trvani lidského biologického druhu a vychova,
respektive socializace potomstva, ale i prenos kulturnich vzorcii a zachovani kontinuity

kulturniho vyvoje.

Michalik a kol. (2013) povazuje rodinu za prvotni spoleCenstvi, socialni prostiedi, do
kterého se dit¢ dostava. I pres to, ze rodina prochazi v prubchu let urcitym vyvojem
a patrné jsou i zmény (stoupajici poCty nesezdanych part, rodicu zijicich oddélené,
vysoké procento rozvodovosti, vyssi vék rodict apod.), stale je rodina povazovana za

zakladni jednotku spole¢nosti a je vyznamnym ¢initelem v procesu socializace jedince.

Fisher a Skoda (2008) zdiiraziuji, Ze rodina je nejdilezit&jsi socialni skupinou, ve které
jedinec Zije. V ramci rodiny se uspokojuji potieby a poskytuje se prostor pro
spolecenskou seberealizaci, pfi¢emz rodina piedstavuje zdroj zkuSenosti a vzorci
chovani. Kazd4 rodina je nositelem systémi hodnot a ma vyznamny vliv na formovani

jedince v prabéhu jeho vyvoje, stejné jako na jeho budouci role a obecnou identitu.

I kdyZ se jednotlivé definice lisi v n&kterych aspektech, vyznam rodiny jako zakladni
jednotky spolecnosti a prostiedi pro péfi o déti a socializaci zlstdva vSeobecnym

prvkem téchto definic.

Urbanovskéa in Dokoupilovd a kol. (2017) pouziva ¢lenéni funkci podle Gillernové
a Buridnka (2001). Funkce ¢leni na biologicko-reprodukéni, ekonomickou,

socializac¢né vychovnou a emocionalni. Zde je jejich ndsledna charakteristika:
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Biologicko-reprodukéni funkce spocCivala ve zplozeni potomka, tedy zalozit rodinu
a zajistit pokraovanim rodu. Zena k tomu byla vedena od utlého véku. Dnes ale &asto
zeny mateistvi odkladdaji nebo ho wviibec neplanuji. Manzelstvi neni podminkou
k zalozeni rodiny, jak tomu bylo diive. Diky moderni védé¢ mohou mit potomky i pary,
kterym to pfirozenou cestou nejde, také existuje moznost adopce. (Urbanovska in
Dokoupilova a kol., 2017)

Ekonomicka funkce rodiny spociva v poskytovani materialniho zajisténi svym ¢lentim,
coz zahrnuje pfedev§im zabezpeceni bydleni, stravy, oSaceni a dalSich hmotnych potieb.

(Urbanovské in Dokoupilova a kol., 2017)

Socializa¢né-vychovna funkce ma za tkol pripravit dité na Zivot ve spole¢nosti, coz
zahrnuje seznameni se spoleCenskymi pravidly, normami a zvyklostmi, vysvétleni
a pochopeni hranic spolecenského jednani a chovani, a také uvédomeéni si disledka
porusovani téchto norem. V odborné literatufe se setkavame se tfemi vychovnymi styly:
liberalnim (volny a svobodny pfistup k ditéti), autoritativnim (pouzivani ptikazd, trestd,
zékazl) a demokratickym (rodi¢ jako vzor vhodného chovani, ktery pouziva diskusi

a dialog). (Urbanovska in Dokoupilova a kol., 2017)

Emocionalni funkce rodiny, jak uvadi Matéjcek (1994), poskytuje ¢lenim rodiny
citové zazemi, pocit bezpeci a jistoty. Je dalezité si uvédomit, ze vyznam naplnéni
emocionalnich potieb neni omezeny vékem jedince. Pocit jistoty, zazemi, bezpeci,

davéry, ochrany a moznost sdilet své emoce jsou stale dilezité i pro jiz dospé€lé osoby.

Matéjéek (1994) spole¢né s dal$imi autory identifikoval zakladni potieby ditéte, které

jsou nasledujici:

o Potieba vnéjsi stimulace: Kazdy jedinec potfebuje urcité mnozstvi, riiznorodost
a kvalitu vnéj$ich podnéth pro sviij rozvoj.

o Potieba vnéjsi struktury: Dité potiebuje smysluplny svét, fad a pravidla.

e Potieba specifického socidlniho objektu (potieba jistoty): Dit& potfebuje mit
blizkého ¢loveka, s nimzZ si vytvoii primarni emociondlni vztahy a ziska jistotu.

e Potieba osobné-socidlnich vztahii (pozitivni identity): Dité potiebuje objevit
vlastni hodnotu a nalézt své misto a uplatnéni ve spolecnosti.

e Potieba oteviené budoucnosti a Zivotni perspektivy: Naplnéni této potieby

poskytuje ¢lovéku nadéji do budoucna, Zivotni plan a motivaci k ¢innosti.
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Tyto potieby jsou dilezité pro spravny rozvoj ditéte a vytvareni zdravych socidlnich

vztah.

Fischer a Skoda (2008) zdtraziiuji, ze pokud n&ktera z vyse uvedenych funkci neni
plnéna, mize to mit negativni dopad na ¢leny rodiny a vést k poruchdm chovéni nebo

dalsim socidln¢ patologickym jevim. Tento stav se oznacuje jako dysfunkéni rodina.

2.2 Narozeni ditéte s postiZenim

Rodina s postizenym ditétem se 1iSi od béznych rodin a ma specifickou socialni identitu.
Tato odliSnost, ktera je Casto vniméana negativné, ovliviiuje sebepojeti vSech clenti
rodiny, v¢etné rodicl, prarodicli a zdravych sourozencl. Existence postizeného ditéte
vyzaduje zménu zivotniho stylu rodiny a ptizplisobeni se jeho potiebam a schopnostem,
piicemz ostatni ¢lenové rodiny musi respektovat tuto situaci. Tato zména také ovliviuje
postoje a chovani vSech ¢lenli rodiny nejen v rdmci domova, ale 1 ve vztahu k Sirsi

spole¢nosti. (Vagnerova, 2014)

I déti s postizenim, stejné jako zdravé déti, prichdzeji do prostiedi, které je ptipraveno
na jejich hmotné a psychologické zajisténi. Zjisténi, Ze néco neni v potadku, zplisobuje
rodi¢im nevyhnutelny otfes v jejich postojich a predstavach. Prvni pocit zklamani
obvykle odpovida viditelnosti postizeni ditéte a jeho vyznamu pro budoucnost, at’ uz se
toto poznani objevi brzy po narozeni nebo pozd¢ji. Toto zjisténi ovlivituje cely rodinny
zivot. Rodina se musi piizplsobit novym hodnotdm, pieorganizovat denni rutinu
a planovani do budoucna. VSechny tyto zmény pfedstavuji mimotfadnou zatéz. Rodina

Vv tomto obdobi potiebuje nejvyssi ohled a taktni pomoc od svého okoli. (Mat¢jcek,

2001)

V pritbéhu téhotenstvi si rodi¢e vytvareji jakysi mentalni obraz svého ditcte, ktery je
slozen z dojmi a tuzeb. Kazdy ma svou piedstavu o pohlavi, vzhledu a dalSich
dulezitych rysech. Pokud se dit€ narodi s postizenim, rodi¢e se musi smifit s faktem, ze
jejich predstava neodpovidd skutecnosti, a teprve poté mohou zacit budovat vazbu

s ditétem. (Bristor, 1984)

2.2.1 Proces vyrovnavani se s postizenim ditéte
Této problematice se detailnéji vénovala Vagnerova (2014 stranky 159 - 162), kterd

s odkazem na Elisabeth Kiibler-Ross popsala pét nasledujicich fazi:

Prvni fazi je Sok a popieni, coz je prvni reakce na subjektivné neptijatelnou skutecnost,

ze dité neni zdravé. Tato faze je charakterizovana vyrokem: "To neni mozné, to nemize
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byt pravda." Sok se projevuje strnutim a neschopnosti jakékoli reakce. Popieni je
zpusobem, jak si zachovat psychickou rovnovahu. V této fazi rodi¢e Casto odmitaji
slySet o moznostech dalsi péce, protoze jeSté nejsou piipraveni piijmout skutecnost
postizeni. Postupem casu dochazi k postupnému pfijeti traumatizujici informace.
Reakce rodicu je také ovlivnéna tim, jak a kdy byli informovani. Mnoho rodi¢ii postrada
empatii ze strany zdravotnického persondlu. Namitky vici zplsobu, jakym byla
informace preddna, mohou byt obrannou reakci traumatizovanych jedincl, ktefti
rozumné veédi, ze jim lékar tika pravdu, ale nedokazou ji piijmout. Proto se Casto stava,

ze posel Spatnych zprav je kritizovan a stava se ndhradnim vinikem.

Druha faze predstavuje pocit bezmocnosti. Rodice se ocitaji v situaci, kdy nevi, co maji
délat, a neciti se schopni tento problém fesit. Zaroven se snazi vyrovnat se s pocitem
viny, ktery se vaze k ditcti, a s pocity hanby, které souvisi s o¢ekdvanymi reakcemi
ostatnich lidi. Jejich prozZitky jsou cCasto ambivalentni, protoze se boji zavrzeni
a odmitnuti, a zaroven ocekavaji pomoc, ale nevi ptesn¢, jakou formu by tato pomoc

méla mit.

Tieti faze se zaméiuje na postupnou adaptaci a vyrovndvani se s problémem. \/ tomto
obdobi projevuji rodiCe vEtsi zadjem o dalsi informace. Chtéji se dozveédét, jak a proc
postizeni vzniklo, jaké jsou jeho podstatné charakteristiky, jak se o své dité spravné
starat a jaké jsou vyhlidky do budoucnosti. Racionalnimu zpracovani ziskanych
informaci Casto brani emoc¢ni vyladéni rodi¢l, které mize vést k jejich zkresleni.
Negativni emocni reakce mohou pretrvavat, jako napiiklad smutek, truchleni, uzkost,
strach z budoucnosti nebo hnév na osud ¢i predpokladané¢ho vinika. Obranné reakce se
povinni obétovat se pro dobro svého ditéte, aby tak od¢inili svou vinu, nebo mohou
popirat zavaznost postizeni. Casto se piisuzuje vina jednomu z rodi¢t, vétsinou matce,

nebo se za vinika povazuje nékdo mimo rodinu.

Existuji dvé strategie zvladani - aktivni a pasivni. Aktivni zpiisob je charakterizovan
hledanim pomoci, napfiklad u 1ékafe ¢i 1é¢itele. Mimo jiné i rehabilita¢ni cviéeni mize
snizovat psychické napéti rodi¢ti a nabizet nadé&ji na zlepseni. Unikovou variantou je
popirani problému nebo jeho zleh¢ovéani. Rodi¢e se chovaji, jako by postizeni jejich

ditéte bylo do¢asné nebo nedulezité.
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Rodice sice védi, ze jejich dit¢ nikdy nebude zcela zdravé, ale casto si nedokazou
predstavit, jaky bude jeho dalSi vyvoj. Potfebuji informace o dalsi 1€cbé, specidlné
pedagogickych postupech, rady od zkusenych lidi atd., které jim pomohou udrzet si

nad¢ji, Ze se situace mize zlepsit a ze vSechno nakonec nemusi byt tak Spatné.

Pro ctvrtou fazi je typické smlouvani. Je to prechodné obdobi, ve kterém rodice jiz
akceptuji skutecnost, ze jejich dité je postizené, ale stale doufaji v néjaké zlepSeni.
Smlouvani slouzi k ziskani nad¢je, kterd neni nerealisticka. Je to projev kompromisu,
ktery mlZe signalizovat pfijeti této narocné situace. Charakter zatéZze se méni. Uz se
nejednd o traumatem zpusobeny stav, ale spiSe o dlouhodoby stres spojeny s tinavou
a vycerpanim z naro¢né péce o postizené dit€¢. Rodi¢e mohou zalit pocitovat zklamani

z vysledkl svych usili, kterd se jevi jako nedostatecna.

Posledni fazi je faze realistického postoje. V této fazi se rodiCe jiz smifuji s touto
skuteCnosti a pfijimaji své dité takové, jaké je. Zacinaji se chovat pfiméfenéji, jejich
plany jsou redlnéjSi a dosaZiteln¢j$i. Nicméné, nenastavd smifeni u vSech rodich

a jejich postoj muze kolisat v zavislosti na vyvoji postizeni a nové vznikajicich obtizi.

Véagnerova (2014) v souvislosti s reakcemi na sdéleni diagndzy také upozorfiuje na fakt,
7e u postizeni, které se projevuje pozd€ji nebo se rozviji pozdéji, mize byt mezi
prvnimi podezienimi a koneénym potvrzenim diagnozy delsi prodleva, coz se odrazi
i v jednotlivych fazich vyrovnavani se. Velkym problémem v takovych piipadech je
nejistota, kterd predstavuje specifickou stresovou situaci. Vznika konflikt mezi dvéma
potiebami: potfebou ziskat jistotu o skutecném stavu ditéte a potfebou udrzet si iluzi

pozitivni nad¢je.

Reakce rodici, jejichz dité postihne postizeni pozdé&ji, se skuteéné odliSuji. Jejich
obranné mechanismy jsou vice zaméfeny na péci o nemocné dit€ nez na udrzeni vlastni
sebeucty. Navic, pro vefejnost ma ziskané postizeni jiny vyznam nez vrozend vada,

protoze je etiologicky srozumitelnéjsi. (Vagnerova, 2014)

Jankovsky (2018) k tomuto tématu vyrovnavani se rodica s diagnézou ditéte dodava, ze
tento slozity proces mize mit i jiny pribéh. Jednotlivé faze na sebe nemusi navazovat.
Mize se stat, ze nékteré z nich dokonce chybi, jiné se zase mohou vicekrat opakovat
apod. Ke stadiu akceptace nemusi dojit. Rodi¢ to mtze fesit odmitnutim ditéte a umistit
jej do Ustavni péde. Setkavame se i s odchodem jednoho z rodi¢t. Castéji tato situace

nastava u otcl, ale vyjimkou nejsou ani matky. Dité¢ se taktéz milize stat terCem
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rodicovské agresivity. ,,OvSem i v tomto pripade je zapotrebi dodat, Ze rozhodné
nemiizeme (resp. nesmime) ty zrodicu, kteri narozeni ditéte s postiZenim

¢

,,odpovidajicim zpiisobem nezvladli“, odsuzovat. Ostatné nam to ani neprislusi! Nikdo
jiny, s vyjimkou rodicii déti s postizenim, nezna vsechny okolnosti a pohnutky, které je
nakonec vedly k jejich rozhodnuti. A navic, nikdo z nds nemiize predjimat, jak by se
V takové situaci nakonec sam zachoval. Nase vilastni predstavy, ale i predsevzeti nemusi

totiz vithec korespondovat s realitou. “ (Jankovsky, 2018 str. 150)

2.2.2 Zména zakladnich psychickych potieb rodici
Vagnerovad (2003) se zaméfuje na vyzvy spojené s uspokojovanim zakladnich
psychickych potieb rodi¢i a piipisuje jim zvlastni dilezitost v kontextu péce o dité

s postizenim. Tyto potieby popisuje nasledovne:

e Potieba pirimérené stimulace: Postizené déti se projevuji jinak nez zdravé déti.
Jejich projevy jsou omezené, maji malou intenzitu a Casto se 1iSi od o¢ekavani.
Nekteré déti mohou byt apatické, spavé, opozdéné ve vyvoji, nepohyblive,
neusmivaji se a nemluvi. To mize vést k pocitu, Ze na né¢ dité nereaguje. Jiné
déti mohou byt drazdivé, plactivé, trpét poruchami spanku, Casto zvracet nebo
muze byt jejich zevnéjSek odlisSny. Tyto rizné podnéty vedou k riznym reakcim
rodica.

e Potieba smysluplnosti a platnosti uréitych pravidel: RodiCe Casto nemaji
pfesnou piedstavu o rozsahu omezeni a pravdépodobnych zménach ve vyvoji
svého postizeného ditéte, a proto se Casto citi zmateni ohledné toho, jak se
k nému spravné chovat. Chovani ditéte jim neposkytuje dostatecné informace,
protoze se odliSuje od béznych ocekdvani, a vyvolava v rodi¢ich pocity nejistoty
a neschopnosti porozumét potiebam svého ditéte. Informace o pravdépodobném
pribéhu vyvoje mohou byt narocné, protoze casto odhaluji tvrdou realitu
a neptiznivé vyhlidky. Piesto jsou vSak nezbytné pro to, aby rodi¢e mohli 1épe
porozumét projeviim a potiebam svého ditéte.

e Potieba citové vazby: Postizené dit¢ neposkytuje rodi€im vzdy citovou
uspokojivost. Tato skutecnost mize vést k vyskytu extrémnich rodi¢ovskych
postojii. Nekteré déti mohou byt zavrhovany nebo opustény, zatimco u jinych se
mize vyvinout nadmérné silnd citovd vazba, kterd se projevuje

hyperprotektivnim vychovnym pfistupem. Vzhled ditéte také hraje vyznamnou
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roli. Déti se zjevnym postizenim v obli¢eji nebo télesnou deformaci byvaji ¢asto
hiife akceptovany.

o Potieba vlastni hodnoty a spolecenské prestiZe: Rodice mohou pocitovat
frustraci z toho, ze nedokdzali mit zdravého potomka, coz pro n¢ mize byt
traumatizujici, a zpusobovat pocit vlastniho znehodnoceni. Toto muize vést
k pocitovani niz$i hodnoty, a dokonce pocitu vyrazeni ze spolecnosti. Reakce
okoli a vefejnosti mohou tyto pocity jesté vice prohlubovat.

e Potieba Zivotni perspektivy: Vzhledem k naro¢né situaci, kterou rodice
s postizenym ditétem zaZzivaji, je budoucnost ¢asto nejistd a vyhlidky nejasné.
I kdyZ rodice védi, Ze jejich dité nikdy nebude zcela zdrave, Casto maji obtiZe si
predstavit, jaky bude jeho vyvoj a jak se bude pIn¢ integrovat do spolecnosti.

Ocekavani byvaji ¢asto omezena kviili nedostatku informaci a znalosti.

2.2.3 Problemy, se kterymi se pecujici rodiny potykaji

Je dualezité se taktéz zamétit na obtize, se kterymi se pecujici rodiny potykaji. Kazda
pecujici rodina je jedineCna a ma své vlastni hodnoty a charakteristiky. Je dulezité toto
opakovan¢ zduraznovat zejména pracovniktim, kteti se vénuji podpoie rodin pecujicich
o Clena s postizenim, protoZe maji s t€émito rodinami blizky kontakt. Je vSak velmi Casté,
ze dochazi k neptimétenému zobecnovani individudlnich zkuSenosti daného pracovnika,

které vychazeji pouze z omezeného poétu rodin. (Michalik a kol., 2011)

Pecujici rodiny funguji za riznych podminek, diky kterym pozorujeme zasadni rozdily
V potfebach a moznostech, ale i nazorech, zkusenostech, prozitcich a dovednostech.

Michalik a kol. (2011) napf. zmifiuje tyto podminky:

e Dité je dlouhodobé nemocné a ma jedno ze stigmatizovanych postiZeni.

e Dité je téZce postizené, zasazena je vétSina zivotné dilezitych funkci a je zcela
zavislé na péci druhych.

e Dité se v soucasnosti jevi jako zdravé s obCasnymi problémy, ale prognoza je
rizikova, kriticka nebo dokonce beznadéjna.

e Dité je lehce zdravotné postizené, ale projevuje velké vykyvy v chovani, coz
milZe byt zatéZujici pro okoli.

e Rodina ma bud dostatek materidlnich zdroji, nebo se naopak potyka
s nedostatkem.

e Rodina je Uplnad a jsou v ni pifitomny i dal$i potomci, nebo se naopak jedna

pouze o pecujici osobu a postizené dité.
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e Péce o dit¢ vedla k rozpadu vztahii mezi ostatnimi ¢leny rodiny, nebo naopak
tuto vztahovou sit’ posilila a obohatila.

e Rodina se vénuje péci o dité¢ kratkodob¢é v ramci nékolika tydni nebo mesici,
nebo je péce dlouhodoba, trvajici v fadu let.

e V okoli rodiny jsou dostupné podptirné sluzby a rodina ma finanéni prostiedky
na jejich vyuziti, nebo naopak tyto sluzby nejsou dostupné nebo rodina nema

dostatek finan¢nich prostredki.

Vsechny uvedené modely se vzajemné kombinuji a prolinaji. JelikoZ dochézi
Kk nepfiméfenému zobecnovani charakteristik téchto rodin, vznikd fada nedorozuméni
a problémil. Zejména systémy vetejné podpory se potykaji s témito problémy, protoze
jsou obecné¢ zameétfeny na feSeni SirSich spoleCenskych vyzev a casto nedokazou
adekvatné reagovat na specifické potteby jednotlivych pecujicich rodin. (Michalik
a kol., 2011)

Pecujici rodiny se setkavaji s fadou problémi, které zahrnuji Siroké spektrum vnitinich
i vnéjsich vlivi. Michalik a kol. (2011) ve své publikaci detailnéji popisuje obecnéjsi
problémy, kterym tyto rodiny Celi. Mezi né zatazuje nizkou urovei veiejné podpory.
V souvislosti s tim je zmifovano, Zze je nedostatek odleh¢ovacich sluzeb, které by
pomohly pecujici osobé. Finanéni narocnost péce, kterou zajiStuji profesiondlni
poskytovatelé, je také probléemem. Dale se v souvislosti s touto problematikou
setkavame s vyznamnym podilem jedno pitijmovych pecujicich rodin. V piipadech, kdy
je rodina uplna, je obtizné, aby jeden z partnerti rezignoval na své pracovni moznosti
a vénoval se plné péci. To mize vést k problémiim v partnerském vztahu a ovlivnit
rozeSli a péle zlstala na jednom z partnerd. Dalsi vyzva spoliva v genderové
nerovnovaze, protoze péfe o postizenou osobu je Casto spojovana spiSe se Zenami.
Michalik a kol. (2011 str. 106) konstatuje, ze: ,,v CR v soucasnosti nenalezneme
masivnéjsi priklad genderové nevyvazeného (a ve vztahu k zZenam diskriminacniho)

‘

postaveni prislusnikii jednoho pohlavi, nez je uvedend dlouhodobad péce.

Taktéz je dalezité ve struénosti zminit problematiku sourozenectvi. Zdravy sourozenec
celi stejné jako rodice tvrdému pribéhu onemocnéni nebo postizeni. Déti do urcitého
véku nechdpou zavaznost informace, ale i pfesto mohou mit strach. Je dulezité¢ jim
vysvétlit, co se stalo, a hovofit s nimi, aby se zmirnily jejich obavy. Star§i déti mohou

rozumét zavaznosti situace, ale nemusi si uvédomovat, jaky vliv nova situace v rodiné
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muze mit. Nekteré déti to pochopi, jiné si najdou utéchu ve svych ptatelich a koniccich,
zatimco jiné déti mohou toto biemeno tézko nést. Béhem nemoci miize mit postizené
dit¢ impulzivni projevy, které ovliviiuji zdravého sourozence. Rodiny se Casto potykaji
s tim, Ze zdravy sourozenec mize pocitovat nenavist nebo mize ignorovat rodice ¢i
postizeného sourozence. Pokud takové pocity pietrvavaji a nezméni se, dit¢ se mize
uzaviit do sebe, piestane komunikovat a mohou se objevit urcité vychovné problémy.
V takovych ptipadech je dulezité vyhledat odbornou pomoc. V puberté se naopak déti
mohou za svého nemocného sourozence stydét, ale nakonec v obdobi dospivani by mélo
dochazet k plnému uvédoméni si situace. Je velmi dualezité vénovat ¢as i zdravému
sourozenci a posilovat jeho pocit dulezitosti a projevovat mu kladné vztahy. (Tomalova
a kol., 2015)
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3 Podpora rodindm se zdravotné postiZenymi détmi

Ve treti kapitole se budeme vénovat podpote rodin s détmi se zdravotnim postizenim.
V ramci této problematiky se zamétime na ranou péci, ktera sehrava dilezitou roli pti
poskytovani podpory. Dale se budeme zabyvat koordinovanou rehabilitaci, kterd je
zasadni pro déti s motorickym a kombinovanym postizenim. A na zavér si strucné

charakterizujeme vzdélavani déti s tézkym zdravotnim postiZenim.

3.1 Rana péce

Zakon o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., § 54. definuje ranou péci nasledovné:
,Rana péce je terénni sluzba, popripade doplnéna ambulantni formou sluzby,
poskytovana ditéti a rodicim ditéte ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo
jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena

na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby.

SpoleCnost pro ranou péci, z.s. charakterizuje ranou péci jako preventivni socialni
sluzbu, ktera slouzi ke snizeni vlivu primdrniho postizeni a prevenci vzniku
sekundarniho postizeni. Sekundarni postizeni se projevuje poruSenim vazeb ditéte
s okolim nebo nedostatecnym rozvinutim funkci postizeného organu. Zaroven tato
prevence posiluje rodinu a vyuziva jeji pfirozené zdroje tak, aby dit¢ s postizenim
mohlo vyrGstat a rozvijet se v prostfedi rodiny. Tim pfindsi i ekonomicky piinos,
protoze postupné Cini rodi¢e nezavislymi na institucich a snizuje potiebu ustavniho
pobytu, ¢imz Setfi statni vydaje. Rand péce je také dulezitym piedpokladem pro
uspésnou socialni integraci postizeného jedince. Je pievazné poskytovana v piirozeném
prostiedi ditéte. Sluzby rané péce jsou individualné sestavovany na zdklad¢ analyzy

potieb kazdé rodiny.

3.1.1 Poskytovani rané péce
Hradilkova a kol. (2018) piedstavuji tiéi programy rané péce, které se v praxi navzajem

prolinaji, podle cili a metod, které jsou pouzivany pii praci s témito rodinami.

e Program podpory rodin: Pracovnici rané péce posiluji kompetence, znalosti
a zodpovédnost rodicl. Poskytuji vSestrannou pomoc vSem ¢leniim rodiny.

e Program podpory vyvoje ditéte s postiZenim: Tento program zahrnuje
diagnostiku, stimulaci a podporu objevovani silnych stranek a schopnosti
postizen¢ho ditéte, coz pomahd vyrovnat se s jeho slabymi strankami
zpiisobenymi postizenim.
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e Program osvéty a podpory komunity: Cilem je informovat vetejnost o situacich
rodin s postizenymi détmi a zvySovat povédomi o jejich potfebach. Rodiny

potiebuji ptijeti a podporu svého okoli.

3.1.1.1 Podpora rodiny

Pii podpoie rodiny je kliCové uplatiiovat systematicky p¥istup, ktery zahrnuje préaci se
systémem. To znamena, Ze rodinu je tieba vnimat jako Systém a respektovat skute¢nost,
ze situace muze ovlivnit rizné Cleny rodiny. Otdzky, které jsou kladeny, by mély mit
terapeuticky charakter a mély by vést k zamySleni nad danym tématem a hledani
vlastnich feSeni. Systematicky pfistup je zalozen na partnerstvi mezi poradcem
a rodiem, ktefi spolecné hledaji silné stranky a zdroje v rodin€ a vyuzZivaji je pro

nalezeni vhodnych feseni. (Hradilkovéa a kol., 2018)
Hradilkova a kol. (2018) definuji napt. tyto ukoly poradkyn pfi podpote rodin:

e Provadét mapovani a analyzu potieb rodiny.

e ZjiStovat oCekavani rodict vici rané péci a urcit, co z téchto ocekavani je
realizovatelne.

e Stanovit si individudlni cile v ramci poskytované sluzby rané péce.

e Pomoci zprostiedkovat kontakt s jinymi rodi¢i, ktefi se nachdzeji v podobné
situaci.

e V¢énovat pozornost a podporu obéma rodi¢lim, sourozenciim a piipadné dalSim
¢lenim rodiny, ktefi se podileji na péci o dite€ s postizenim.

e Pomoci rodin¢ informovat jejich blizké okoli a zajiStovat jim neformalni
podporu.

e Poskytovat poradenstvi tykajici se vyvoje ditéte a zohlediovat pfitom jejich
moznosti, priority a cile.

e Hledat dalsi sluzby, které by mohly byt pro rodinu uZzitecné.

e Koordinovat péc¢i o déti a rodinu s dal§imi sluzbami a institucemi.

Poradkyné, které se vénuji podpoie rodin, pouzivaji rizné ptistupy a metody. Mezi tyto
piistupy patii rozhovor, podpora intuitivniho rodiovstvi, pofizovani videonahravek
a spole¢né hodnoceni pokroki, a také podpora béZzného rytmu a ritudld rodiny.
Konkrétné¢ nabizeji aktivni naslouchani, ocefiovani, poradenstvi, informovani
a vzdélavani, doprovazeni do rtiznych instituci, podporu komunikace a porozuméni

s odborniky, sdileni zkusenosti mezi rodi¢i a mnoho dal$iho. (Hradilkova a kol., 2018)
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3.1.1.2 Podpora vyvoje ditéte s postiZzenim

V ramci tohoto programu rané péce jsou k dispozici specialni postupy, stimulace
a terapie, které podporuji rozvoj a pomahaji pfekonavat omezeni spojena s postizenim.
Soucasti programu jsou také specialni hracky a pomucky, které poskytuji ditéti nové
podnéty. Prostiednictvim hry poradkyné ukazuji rodicim, jak mohou své dité

stimulovat a rozvijet. (Hradilkovéa a kol., 2018)

,Stimulaci a cvicenimi je mozné u ditéte (i dospélého) vzdy rozvijet a posilovat funkce
organizmu a osobnosti, ale jiz nikdy to nebude tak ucinné a s takovymi vysledky jako

V prvnich letech zivota. “ (Hradilkova a kol., 2018 str. 44)

Rané péce také zahrnuje funkcéni diagnostiku, ktera se 1isi od I€karské diagnostiky tim,
7ze se zaméfuje na zjiSténi, jak dit€¢ funguje ve vSech oblastech svého vyvoje a jak
postizeni ovliviiuje jeho schopnosti a chovani. Funk¢éni vySetfeni nebo zhodnoceni
vyvoje ditéte je obvykle soucasti prvniho setkani rodiny s tymem pracovnikli rané péce
pfi zahajeni sluzby. Mezi pouZivané metody funkéniho vySetfeni patfi rozhovor,

pozorovani, hra s ditétem a testovani. (Hradilkova a kol., 2018)

V souvislosti s timto tématem se setkdvdme se stimulaci, coz zahrnuje nabizeni
a posilovani podnéta z okoli, aby dit¢ mélo dostatek vjemu, na které mize reagovat.
Stimulace mtze byt i cilend, zaméfend na organ nebo funkeci, ktera je u ditéte omezena.
Rana péce se také zabyva kompenzaci, coz jsou postupy, které zlepsuji a rozvijeji jiné
funkce nez ty, které jsou naruSené. Senzomotoricky p¥istup je dilezity, protoze rozviji
viechny smysly, véetné téch, které Gasto pichlizime, jako je &ich a chut. Uprava
prostiredi je rovnéz dilezitd. Poradci pomahaji rodindm upravit doméaci prostredi tak,
aby dit¢ mélo vhodné misto pro hru, m¢lo dostatek svétla, klid béhem spanku, a aby
mohlo sledovat déni v domdacnosti. Hra je povazovana za nejucinnéjsi prostiedek pro
rozvoj ditéte, a proto poradci pomdhaji pti vybéru vhodnych hracek. Pti uceni je zvlaste

dulezita napodoba. (Hradilkova a kol., 2018)

3.1.1.3 Podpora komunity

Tento program zahrnuje jak informovani o rané péci, tak i osvétu pro komunity, aby
pfijaly rodinu s ditétem jako nedilnou soucast spolecnosti a umély ji podporovat se
vSemi jejimi jedine¢nostmi. V ramci tohoto programu rand péce také provadi depistaz,
coz znamena aktivné vyhleddvat rodiny, které potencionalné jejich péci potiebuji.

Poradci informuji o svych sluzbach na seminéfich, navstévuji rtzné instituce
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a predstavuji svou praci. Informace o rané péci jsou dostupné prostfednictvim internetu,

tiSténych materidli jako jsou letdky, plakdty a brozury, prostiednictvim médii,

a organizovanim kampani a sdilenim pfibéhi a zkuSenosti rodin. (Hradilkova a kol.,

2018)

3.1.2

Proces rané péce

Hradilkova a kol. (2018) popisuji proces rané péce nasledovné:

Rodi¢ mize zazéadat o sluzbu telefonicky, elektronicky nebo osobné. Nasleduje
informac¢ni navstéva v rodin€, kde rodi¢ vyjadii své potieby a dozvi se, jak jim
rana péfe muze pomoci. Spole¢né¢ se dohodnou, zda je rana péfe pro né tou
spravnou sluzbou.

Nésleduje vstupni jednani tymu pracovisté s rodi¢i, kde rodice shrnou své
potieby a odborny tym zjiStuje potieby ditéte pomoci funkéni diagnostiky.
Rodice poskytuji informace o zdravotnim stavu ditéte a situaci rodiny.

Rané péce se poté rozhoduje, zda klienta ptijme, a s rodi¢i podepisuje dohodu
o poskytovani sluzeb s vedoucim konkrétniho pracovisté. Po podepsani dohody
muze rodina vyuzivat sluzby rané péce podle svych potieb.

Spole¢né s poradkyni rané péce rodina vytvaii individualni plan, ktery zahrnuje
cile, kterych chtéji v budoucnu dosdhnout, a rozdéleni ukolti mezi ¢leny rodiny.
Pravideln¢ se hodnoti aktudlni stav a napInéni cili a potieb.

Rodice déavaji souhlas s ucasti supervizora nebo inspektora na konzultaci, kde
mohou sdilet své zkuSenosti s ranou péci.

Sluzba rané péce muze byt ukoncena z riznych divodd, jako je pfani rodicu,
vycerpani moznosti rané péce nebo piechod ditéte do vzdélavaciho programu.

Po ukonceni sluzby se sestavuje zprava o rané péci, ve které rodiCe poskytuji
zpétnou vazbu a podnéty. Na zavér je poskytnuta zpétna vazba, ktera hodnoti

ranou péci a poskytuje poskytovateli podnéty k vylepSeni sluzeb.

Ze zjisténych informaci vyplyva, Ze rana péce je terénni sluzba poskytovand détem ve

véku do 7 let, které jsou zdravotné postizené nebo jejichz vyvoj je ohroZen v disledku

neptiznivého zdravotniho stavu. Je zaméfena na podporu rodiny a vyvoje ditéte

s ohledem na jeho specifické potieby. Ma preventivni charakter, zahrnuje programy na

podporu rodin, podporu vyvoje ditéte s postizenim a podporu komunity. Soucasti

procesu rané péce je informacni navstéva, funkéni diagnostika, vytvoreni individualniho
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planu a pravidelné hodnotici setkani s rodinou. Sluzba rané péce muze byt ukoncena

podle potieb a prani rodiny.

3.2 Koordinovana rehabilitace

Systém koordinované rehabilitace je zalozen na v¢asné, kombinované a soustavné
spolupraci mezi rtiznymi zdravotnickymi, socidlnimi, pracovnimi, vzdélavacimi
a technologickymi prostfedky. Jeho hlavnim cilem je udrzeni nebo zlepSeni kvality

zivota lidi se zdravotnimi problémy. (Krhutovd, 2017)

Emmerova in MPSV (2012) definuje rehabilitaci jako uceleny, vzajemné provazany,
koordinovany a cileny proces, ktery mé za cil minimalizovat negativni dopady
neptiznivého stavu jedince. Hlavnim tkolem je dosaZeni optimdlni funk¢ni zdatnosti,
samostatnosti a vhodného pracovniho uplatnéni, aby se jedinec mohl plné zaclenit do

spole¢nosti.

Jankovsky in Pfeiffer a kol. (2014) vramci koordinované podpoie déti a mladeze
S télesnym (motorickym) a kombinovanym postizenim v ramci uceleného systému
rehabilitace zdiraziuje, Ze aby systém rehabilitace byl G¢inny, je dilezité zminit pojem
multidisciplinarni tym. Tento tym se sklada z odborniki, kteti spolu Uzce spolupracuji.
Kromé vysoké odbornosti a profesionality je také dulezitd tzv. afiliace, coz je takovym
osobnostnim piedpokladem pro vykon profese v pomahajici oblasti. Je zé&sadni, aby
Clenové tymu byli schopni navazovat pozitivni vztahy s lidmi, uméli komunikovat
s ostatnimi odborniky a méli pfedpoklady pro tymovou spolupraci, piicemz zaroven

nesou plnou osobni odpovédnost.

V ramci multidisciplinarniho tymu se uplatiiuje model kruhové podpory, ktery
ptredstavuje Jankovsky in Pfeiffer a kol. (2014). Tento model lze ptirovnat ke kulatému
stolu, kolem kterého sedi rodi¢e a rtzni odbornici, jako je socidlni pracovnik, osobni
asistent, pracovnici socidlnich sluzeb, ergoterapeut, fyzioterapeut, lékafi, dalsi
zdravotnicky personal, specialni pedagog, asistent pedagoga, psycholog a terapeuti.
Kulaty stil symbolizuje rovnopravnost vSech ucastnikl. Jejich spoleénym zajmem je

prospéch ditéte, ktery predstavuje sttedovy bod celého procesu.

Krhutova (2017) ve své praci zmifuje princip véasnosti v souvislosti s koordinovanou
rehabilitaci. Tento princip zduraziiuje dileZitost poskytnuti rehabilitace v¢as, coz mé za
cil Gspésné naplnit rehabilitacni cile a motivovat jedince se zdravotnim problémem

k aktivnimu zaélenéni. Dal§imi principy jsou komplexnost, navaznost
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a koordinovanost. Dulezité je také zajistit dostupnost informaci a priblizit jeji
zprosttedkovani a poskytovani potiebnym lidem. Realizované prostfedky musi
odpovidat konkrétnim podminkam a potfebam c¢lovéka, coz vyzaduje individualni
piistup a ten musi vychédzet z multidisciplinarniho posouzeni. To je vyznamnym

podkladem pro stanoveni odpovidajicich prosttedkt rehabilitace.

Krhutova (2017) ve své praci rozdéluje rehabilitaci na n€kolik oblasti, které vychazeji
z koordina¢niho organu. Mezi tyto oblasti patii pedagogicko-vychovna rehabilitace,
technickd a technologicka rehabilitace, pracovni rehabilitace, socialni rehabilitace
a zdravotnickd rehabilitace. Timto rozdé€lenim se zohlediiuje komplexni ptistup

k rehabilitaci a diilezitost koordinace riznych rehabilitaénich obort.

Rehabilitace mize byt jak dlouhodobé (zejména u déti s DMO), tak kratkodoba. To
znamena, ze rehabilitace neni pouze pro lidi, ktefi se vyvijeli jako zdravi jedinci
a nasledkem nemoci ¢i urazu musi absolvovat rehabilitacni proces, ale také pro ty, ktefi
se narodili s postizenim nebo jej maji od utlého véku. (Jankovsky in Pfeiffer a kol.,
2014)

Z ¢ehoz vyplyva, Ze koordina¢ni rehabilitacni systém slouzi k minimalizaci negativnich
dopada zdravotnich problémi a zlepSeni funk¢énosti a kvality Zivota jedince. Spojuje
rizné oblasti a profesiondly, aby zajistil v€asnou, komplexni a koordinovanou péci.
Multidisciplinarni tym hraje klicovou roli pfi poskytovani rehabilitace. Principy
rehabilitace zahrnuji vCasnost, komplexnost, navaznost, koordinaci, dostupnost
a individualni piistup. Rehabilitace neni omezena pouze na lidi s nasledky nemoci nebo
urazu, ale muze byt také relevantni pro jedince s vrozenym postiZzenim nebo ziskanym
jiz od détstvi. Dale existuje n€kolik slozek rehabilitace, ale v nasledujicich
podkapitolach se ve struénosti zaméfime na ty zakladni a pouzijeme déleni podle

Jankovského (2006).

3.2.1 Lécebné prostiredky rehabilitace

Lécebna rehabilitace, podle Jesenského (1995, in v Jankovsky, 2006), se zaméfuje na
odstranéni postizeni a funkénich poruch a sniZzovani dopadii zdravotniho postizeni. Tyz
autor taktéz zminuje déleni podle Pfeiffera a Votavy. Lécebnou rehabilitaci déli na
vertikalni (obnoveni plvodniho stavu organismu) a na horizontdlni (dlouhodobé,

problematika poSkozeni majici zdvazny a chronicky charakter).
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Lécebna rehabilitace zahrnuje Sirokou Skalu terapii a aktivit zaméfenych na obnovu
zdravi a funkénosti. Mezi tyto metody patii fyzikalni terapie, ktera zahrnuje rtzné
druhy masézi, elektrolécbu, ultrazvukovou terapii, 1écbu svétlem a teplem, a mnoho
dalsich. Soucasti 1é¢ebné rehabilitace je také lécebnd télesnd vychova, priCemz hlavni
metodou je fyzioterapie, kterd se specializuje na pohybovy aparat. Mezi specifické
techniky fyzioterapie patii napiiklad Vojtova metoda reflexni lokomoce, kterd zahrnuje
reflexni plazeni a otaceni. Dale metodika manzeli Bobathovych, ktefi se zaméfuji mimo
jiné na techniky drzeni a zachazeni s ditétem. K dal$im terapiim v lé¢ebné rehabilitaci
patii ergoterapie, ktera vyuziva smysluplnou ¢innost jako lé¢ebnou metodu, pfi¢emz
hra je zde zakladni formou terapie. V ramci léCebné rehabilitace se realizuji i
animoterapie, jako je hipoterapie (terapie s vyuzitim koni) a canisterapie (terapie s
vyuzitim psi). Existuji také dalSi specifické terapie jako je arteterapie (lé¢ba pomoci
vytvarnych prostiedkt) a muzikoterapie (Ié¢ba pomoci hudby). (Jankovsky, 2006)

3.2.2  Socialni prostiredky rehabilitace

Socialni rehabilitace se zamétfuje na feSeni problémd, které se vztahuji jak k obecnym
skupinam lidi se zdravotnim postizenim, tak k specifickym problémim souvisejicim
s konkrétnim typem a stupném postizeni. Pfi socialni rehabilitaci se uplatiuji razné
metody, jako je reedukace zaméfujici se na rozvoj poSkozenych funkci
a zbyvajicich schopnosti, kompenzace, ktera ptedstavuje nahrazovani postizenych
funkci jinymi nepoSkozenymi funkcemi, a akceptace, ktera se soustedi na pfijeti zivota

s postizenim. (Sestak, 2005, in Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

,,Soucasti socialnich prostredkii rehabilitace je take vytvareni socialnich, ekonomickych
a dalsich materialnich podminek pro samostatny zivot osob se zdravotnim postizenim.
Tomu by méla odpovidat prislusna legislativa statu. © (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014

str. 61) Tim se v Ceské republice zabyvaji tyto zakony:

e Zakon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote, ve znéni pozdéjsich predpist.

e Zakon €. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi.

e Zékon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim
a 0 zméné souvisejicich zakon.

e Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpist.

Také je dilezité zminit jaké socidlni sluzby zdkon ¢ 108/2006 Sb., o socidlnich

sluZbdch, ve znéni pozdéjSich piedpisi, definuje. Zakon socialni sluzby rozd€luje na
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socialni poradenstvi (zékladni a odborné), sluzby socidlni péée (domovy pro osoby se
zdravotnim postizenim, odlehcovaci sluzby, denni a tydenni stacionaie apod.) a sluzby

socialni prevence (socialné terapeutické dilny, nizkoprahova centra, rana péée apod.).

Tento zakon dale uptesiuje zakladni Cinnosti pii poskytovani socidlnich sluZeb

v souladu s 8§ 35. Tyto ¢innosti zahrnuji:

a) pomoc pii zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu,

b) pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

€) poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy,

d) poskytnuti ubytovani, poptipadé prenocovani,

e) pomoc pii zajisténi chodu domacnosti,

f) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

g) zékladni socialni poradenstvi,

h) zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim,

i) socialné terapeutické ¢innosti,

J) pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajma a pii obstaravani osobnich
zalezitosti,

k) telefonicka krizova pomoc,

I) nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu, sobésta¢nosti a dalSich
¢innosti vedoucich k socidlnimu zac¢lenéni,

m) podpora vytvareni a zdokonalovani zakladnich pracovnich navyku a dovednosti.

3.2.3 Pedagogické prostiedky rehabilitace

., Pri socializaci cloveka hraje vychova (edukace) vyznamnou roli a nelze ji rozhodné
vnimat jen jako aktivitu, ktera ma vztah pouze k détstvi ¢i dospivani. Vnimame ji jako
permanentni celoZivotni proces a vzdélavani tak chapeme jako otevieny systém.*

(Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014 str. 63)

Specialni pedagogika zde hraje vyznamnou roli, pfi¢emz vyuziva specialnich metod,
prosttedki a postupli odpovidajicich typu a stupni postizeni. Je rozdélena do
jednotlivych "pedii" v zavislosti na typu postiZzeni a pouZivanych metodach. Mezi tyto
oblasti patii somatopedie (vychova a vzdélavani osob s télesnym postizenim),
psychopedie (osoby s mentalnim postizenim), etopedie (jedinci s poruchami chovani),

oftalmopedie (osoby se zrakovym postizenim), surdopedie (osoby se sluchovym
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postizenim) a logopedie (jedinci s fe¢ovym postizenim). Jednotliva postizeni se mohou

i kombinovat. (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

V ramci rehabilitace jsou hlavnimi cili poskytnout edukaci a podporovat optimalni
rozvoj osobnosti u lidi se zdravotnim postizenim, coz napomaha jejich socidlni,
pracovni a kulturni integraci. Diky tomu maji jedinci moznost se aktivné zapojit do
produktivniho Zivota a nezistavaji na okraji spole¢nosti. (Jankovsky in Pfeiffer a kol.,
2014)

3.2.4 Pracovni prostiedky rehabilitace

Tento proces se zaméfuje na poskytovani podpory lidem s postizenim, aby mohli najit
uplatnéni na volném trhu prace nebo v chrdnéném zaméstndni. Jeho cilem je obnovit
potencial jedincl, ktefi maji omezenou pracovni schopnost z divodu zdravotniho

postizeni, nebo jsou neschopni pracovat vibec. (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

Zikon & 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, je hlavnim legislativnim dokumentem, ktery
se zabyvd moznostmi uplatnéni jedincli se zdravotnim postizenim v oblasti

zameéstnanosti.

3.3 Vzdélavani déti s tézkym zdravotnim postiZzenim

Slowik (2016) zminuje v souvislosti se zdkonem & 561/2004 Sb., o piedSkolnim,
zakladnim, stiednim, vyssim odborném a jiném vzdélavani ve znéni pozdéjsich piepisi
(Skolsky zdakon), ze bychom méli upfednostiovat vzdélavani déti, zakt a studentl se
specialnimi potfebami ve standardnim Skolnim prostfedi. V soucasnosti maji specialni
Skoly zamétfeny program na vzdélavani zaki s konkrétnim druhem postizeni. Tyto Skoly
jsou alternativou pro déti s t€z§imi formami postizeni, u kterych je integrace velmi

obtizna aZ nerealna.

Vyhlaskou ¢. 27/2016 Sb., vzdélavani Zakii se specidlnimi vzdélavacimi potiebami
a Zakit nadanych se zamétuje na pravidla pro vypracovani individudlniho vzdélavaciho
planu, na charakteristiku ¢innosti asistenta pedagoga, a i na popis podptrnych opatieni.
Ta jsou kategorizovana do péti stupiidl, z nichZ prvni mize aplikovat Skola samostatné,

a ostatni pouze na zakladé doporuceni skolského poradenského zatizeni. (Slowik, 2016)

V ramci predskolnitho vzdélavani se dit¢ s té&Zkym zdravotnim postizenim mulzZe
vzdélavat ve specidlni mateiské S$kole, ktera byva zamétena na konkrétni typ
zdravotniho postizeni. V ptipadé kombinovaneho postizeni je dité zatazeno do zafizeni,

které se specializuje na postizeni, jez u ného dominuje. (Kunhartova, 2012)
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Na zaklad¢ doporuceni skolského poradenského zatizeni a odborného I€kare, miize
feditel vydat rozhodnuti, ze dit¢ bude plnit za¢atek povinné Skolni dochazky az dovrsi
osmi let. Dité s tézkym postizenim muze byt zatazeno do tiidy piipravného stupné
zdkladni $koly specidlni (ZSS), ptiemz dochazka na tento stupeii se nezapoditava do
povinné Skolni dochazky. Délka dochazky muze byt az tii roky od dosazeni péti let

véku. (Jankovsky in Pfeiffer a kol., 2014)

Clanek na webové strance Zapojmevsechny.cz (2022), kterou spravuje Narodni
pedagogicky institut Ceské republiky, se zaméfuje na moznosti vzdélavani v souladu se

Skolskym zakonem. V ¢lanku jsou prezentovany nasledujici moznosti vzdélavani:

Na zakladni Skole specialni maji moZznost vzdélavat se zaci se stfedné tézkou a téZzkou
mentalni retardaci, se soubéznym postizenim vice vadami a s autismem na zaklad¢
zadosti zakonného zastupce a s pisemnym doporu¢enim Skolského poradenskeho
zatizeni. Zakladni Skola specidlni je rozdélena na prvni a druhy stupen, pficemz prvni

stupent zahrnuje prvni az Sesty ro¢nik a druhy stupent sedmy az desaty ro¢nik.

Vzdélavani 7akt na zékladni $kole specialni probiha podle Skolniho vzdélivaciho
programu, ktery je vytvoien na zékladé¢ Rdmcového vzdélavaciho planu pro obor
vzdélini Zikladni $kola specidlni (RVP ZSS). Vzdélavani je rozdéleno podle stupné
mentalniho postizeni, konkrétné DIL | pro zaky se stiedné tézkym mentalnim
postizenim a DIL Il pro zaky s té&Zkym mentalnim postizenim a soub&Znym postizenim
vice vadami. Obsah uciva je obvykle upraven a vyrazné¢ redukovan, aby odpovidal

specialnim vzdélavacim potiebam zaki.

Pro zdky s hlubokou mentélni retardaci je dal§i moZnosti domdci vzdéldavani. Tato
moznost miize byt povolena krajskym Ufadem na zéklad€ souhlasu rodicii a doporuceni
odborného 1ékate a Skolského poradenského zatizeni. Domaci vzdélavani se uplatiuje

v ptipadech, kdy zdravotni nebo psychicky stav ditéte nedovoluje dochdzku do Skoly.

Zaci se stiedné tézkou mentalni retardaci mohou byt individudiné integrovini do tiid,
které jsou ziizeny pro Zdaky s lehkou mentalni retardaci podle § 16, odst. 9, Skolského
zédkona na zakladé doporuceni skolského poradenského zatizeni. Pfi integraci by nemél
pocet zakl se stfedné téZkou mentalni retardaci presdhnout jednu ctvrtinu celkového

poctu zaki ve tiidé€, oddéleni nebo studijni skuping.
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Prakticka Cast

4 Cil vyzkumu

Cilem praktické c¢asti bakalarské prace je podrobnéji predstavit rodiny, kterym se
narodilo dit¢ se zdravotnim postizenim. S vyuzitim poskytnuté dokumentace
charakterizuji déti vybranych rodin a pomoci rozhovorti s matkami se zam&fim na
specifika a zvlaStnosti pii peCovani o zdravotné postizené dit€. V ndvaznosti na tuto
problematiku budou prezentovany nazory a zkuSenosti odbornikd, ktefi pracuji

s rodinami a jejich zdravotné postizenymi détmi.

4.1 Vyzkumné otazky rozhovoru
Vyzkumna otazka ¢. 1. Jakym zplisobem se matka vyrovnala se zjiSténim zévazné

zdravotni diagndzy svého ditéte? Jaky postoj k té situaci ma?

Vyzkumna otazka ¢. 2: Jaké omezeni ¢i zmény po narozeni postizen¢ho ditéte matka

pocituje?

Vyzkumna otazka ¢ 3: Kde matka ziskala podporu pii péci o jeji dité se zdravotnim

postizenim?

4.2 Cile dotaznikového Seti‘eni a formulace hypotéz

Hlavnim cilem dotaznikového Setfeni je ziskat ndzory a poznatky z praxe odborniki,
ktefi se specializuji na praci s rodinami zdravotné postizenych déti, a s jakymi vyzvami
se nejcastéji setkavaji. Na zakladé tohoto hlavniho cile jsem stanovila nasledujici dil¢i

cile:

Diléi cil & 1: Zjistit, co je predpokladem efektivni podpory rodin se zdravotné
postizenymi détmi.

Dilci cil ¢ 2: Zjistit, jak hodnoti dnesni systém, co se tyce spoluprace mezi odborniky,
informovanosti rodin a funkci vzdélavaciho systému.

Na jejich zékladé¢ byly vypracovany dvé vécné hypotézy:

Hypotéza ¢ 1: Predpokladem efektivni podpory rodin se zdravotné postizenymi détmi

jsou osobnostni dispozice pro vykon pomahajici profese.

Hypotéza ¢ 2: Soucasny systém spoluprace mezi odborniky, informovanosti rodin

a funkce vzdélavaciho systému v oblasti zdravotné postizenych déti je nedostatecny.
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5 Metodologie vyzkumu

V praktické ¢asti bakalarské prace jsem pouzila smiSeny vyzkum, ktery je definovan
nasledovné: ,,SmiSeny vyzkum je definovan jako obecny pristup, v némz se michaji
kvantitativni a kvalitativni metody, techniky nebo paradigmata v rdmci jedné studie. “
(Hendl, 2005 str. 60)

Hendl (2005) popisuje dva typy smiSeného vyzkumu. Prvnimu typu se fika vyzkum
pomoci michani metod. V tomto typu se na uvod pouzivaji kvalitativni metody sbéru
dat a po jejich shromazdéni a analyze nasleduje dotazovani pomoci strukturovaného
dotazniku v ramci statistického Sefeni. Poté se provede dodate¢né hloubkové dotazovani
vybranych ucastnikii Setfeni. Tomuto postupu se fika vyzkum pomoci michani metod.
Druhy typ smiSen¢ho vyzkumu ptedstavuje vyzkum na zdkladé smiseného modelu.
V tomto typu vyzkumnik vyuzivd jak kvalitativni, tak kvantitativni vyzkum uvnitt

jednotlivych fazi vyzkumného procesu. Pro sviij vyzkum jsem pouzila druhy typ.

Dale je dulezité definovat kvalitativni a kvantitativni vyzkum. Vyznamny metodolog
Creswell (1998, s. 12 in Hendl, 2005 str. 50) definoval kvalitativni vyzkum takto:
,, Kvalitativni  vyzkum je proces hledani porozuméni zaloZen na riznych
metodologickych tradicich zkoumani daného socialniho nebo lidského problému.
Vyzkumnik vytvari komplexni, holisticky obraz, analyzuje riizné typy textu, informuje

0 nazorech ucastnikii vyzkumu a provadi zkoumani v prirozenych podminkach."”

V kvalitativnim vyzkumu vyzkumnik vybira téma a formuluje zékladni vyzkumné
otazky. Vyhledava a analyzuje jakékoliv informace, které pfispivaji k osvétleni téchto
otazek. Seznamuje se s novymi lidmi a pracuje ptimo v terénu. Sbér dat a jejich analyza
v kvalitativnim vyzkumu probihaji v delS$im c¢asovém horizontu. Mezi metody
kvalitativniho vyzkumu patii rozhovory, pozorovani a analyza rGznych druht

dokumentd. (Hendl, 2005)

Kvalitativni ptistup méa vyhodu v poskytovani hloubkového popisu ptipadl. S citlivosti
zohlediiujeme vliv kontextu, mistni situaci a podminky. Nevyhodou je, Ze ziskané
poznatky nemusi byt obecné platné pro celou populaci a do jiného prostiedi. Vysledky
jsou také nachylngjsi k ovlivnéni vyzkumnikem a jeho osobnimi preferencemi. (Hendl,

2005)

Kvantitativni vyzkum se zaméfuje na méfitelné znaky, které se nazyvaji kvantitativni

znaky, naptiklad vyska, hmotnost nebo vek. Dale se zabyvame také jinymi znaky, které
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vyjadiujeme pomoci kategorii, coz nazyvame kvalitativni znaky, jako je pohlavi nebo
rodinny stav. U téchto znakli zkoumame pocet stejnych odpovédi nebo procento
odpovédi ve srovnani s celkovym poctem. Kvantitativni metody nam umoznuji ziskat

co nejobjektivnéjsi informace o vztazich, jevech a procesech. (Chréastka, 2016).

Hendl (2005) identifikuje nékolik vyhod kvantitativniho vyzkumu. Mezi né patii
aplikovatelnost vysledki na celou populaci, relativné rychly a ptimocary sbér dat,
poskytovani pfesnych a numerickych dat a rychld analyza dat s vyuZitim pocitact. Na
druhou stranu, Hendl také upozornuje na né€které nevyhody. Vyzkumnik muze
opomenout urcité¢ fenomény, protoze se soustfedi pouze na testovani konkrétni teorie
misto rozvoje teorie. Ziskané znalosti mohou byt ptili§ abstraktni a obecné pro ptimou
aplikaci v konkrétnich mistnich podminkéach. Kromé toho vyzkumnik miiZze byt omezen

reduktivnim zpiisobem ziskavani dat.

V kontextu mého vyzkumu mi tato kombinace metodologie umoziuje hlubsi pochopeni
psychologického prozivani rodin v souvislosti se zdvaznou zdravotni diagndzou ditcte
a poskytuje také specidln¢ pedagogicky pohled, ktery je podpofen dokumentaci

a nazory odbornikl z praxe.

Pro ziskani dat jsem uskute¢nila rozhovory se dvéma matkami, které pecuji o déti se
zdravotnim postizenim. Dale jsem analyzovala poskytnutou dokumentaci tykajici se
téchto déti, aby byla vysvétlena zavaznost jejich postizeni, a vytvorila dotaznik, ktery
byl zaméten na odborniky, ktefi pracujici s rodinami zdravotné postizenych déti. Tento
alternativni pfistup mi umoznil ziskat jejich pohledy a odborné nazory v §irS§im spektru,
piestoze nebylo mozné z ur¢itych divoda provést primé rozhovory s odborniky, ktefi

pracuji s vybranymi rodinami.
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6 Etika vyzkumu

V souladu se zadsadami etické realizace vyzkumu jsem matkam nejprve piedlozila
informovany souhlas (viz. Piiloha ¢. 1), ktery je seznamil s cilem vyzkumu, jakym
zpusobem by se ho ucastnily a jak ziskané informace budou pouzity. Vzhledem k tomu,
ze se jednd o velmi citlivé téma, veskeré informace o rodinach jsem uchovala
vV anonymité. Piepis rozhovord je vlozen do ptiloh — Piiloha ¢. 3 a Priloha ¢. 4.
Sohledem najiz zminénou anonymitu jsem Vrozhovoru zménila nebo odstranila
konkrétni informace (ndzvy instituci, jména konkrétnich osob apod.), které by mohly

rodiny identifikovat.

V casti, ktera se zaméfuje na kvantitativni vyzkum, jsem vytvofila anonymni
dotaznikovy prizkum, ktery se zaméfoval na zkuSenosti a poznatky odbornikil pti praci
s rodinami pecujicimi o déti se zdravotnim postizenim. Respondenty jsem obeznamila

S tim, Ze je dotaznik anonymni a dobrovolny.
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7 Metody a techniky sbéru dat

V kvalitativni ¢asti vyzkumu jsem se nejdiive zamétila na analyzu poskytnuté
dokumentace (lékatské zpravy, zpravy ze specialné pedagogického centra SPC),
pomoci které jsem vytvofila struénou charakteristiku déti, o které pecuji matky, jez mi
poskytly rozhovor. Diky této charakteristice pochopime zavaznost jejich postiZeni,
nahlédneme do specifik vyvoje a pouzivanych metod pii vzdélavani. To nam umozni

lepsi porozuméni rozhovoru s jednotlivymi matkami.

Hendl (2005) pojednava o dokumentech nasledovné: Dokumenty mohou slouzit jako
samostatny datovy zdroj studie nebo mohou dopliovat data ziskani prostfednictvim
pozorovani a rozhovort. Dokumenty jsou povazovany za data, ktera vznikla
v minulosti, byla vyhotovena jinou osobou nez vyzkumnikem, a pro jiny ucel, nez je
aktualni vyzkum. Vyzkumnik se tedy zamétuje na jiz existujici materialy, které je nutné
vyhledat. Rozlisujeme osobni dokumenty, 0Ufedni dokumenty, archivované udaje,

medialni vystupy a virtualni data.

Dalsi kvalitativni metodou je rozhovor. Tuto metodu jsem zvolila z toho divodu, Ze mi
umozni ziskat hlubsi pohled na danou problematiku. Rozhovor se uskute¢nil pfi
osobnim setkani a diky tomu bylo mozné sledovat 1 emociondlni projevy, které slouzily

k vétsimu pochopeni sdélenych informaci.

Hendl (2005) zdiraznuje, ze rozhovor vyzaduje dovednost, citlivost, koncentraci,
interpersonalni porozuméni a disciplinu. Je dalezité si peclivé promyslet obsah otazek,
jejich formy i pofadi. Dale se musi brat v potaz i mozna délka rozhovoru. Také zvlastni
pozornost by méla byt vénovana zacatku a konci rozhovoru. Na zacatku dotazovani je
nutné prolomit piipadné psychické bariéry a zajistit souhlas se zdznamem. Také
zakonceni rozhovoru je jeho dulezitou soucasti. Pravé na konci rozhovoru nebo pfi

louceni miizeme jesté ziskat dilezité informace.

Piesnéji byl vyuzit strukturovany rozhovor s otevienymi otdzkami. ,, Strukturovany
rozhovor s otevienymi otazkami sestava z rady peclive formulovanych otdzek, na nez
maji jednotlivi respondenti odpovédet. Pruznost sondovani v kontextu situaCe je
omezenejsi nez v jinych typech rozhovorii. Tento typ rozhovoru se pouziva, kdyz je nutné
minimalizovat variaci otazek kladenych dotazovanému. Redukuje se tak
pravdépodobnost, Ze se data ziskand v jednotlivych rozhovorech budou vyrazne

strukturné lisit.* (Hendl, 2005 str. 173)
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Tento typ rozhovoru je piinosny v ptipadech, kdy neni mozné rozhovor opakovat

vicekrat, a mame omezeny Cas se informantovi vénovat. (Hendl, 2005)

V piilohach je dolozena struktura rozhovoru, ktera byla pouzita pfti realizaci (viz.
Pfiloha ¢. 2). Pro vyzkumnou c¢ast jsem oslovila informantky, s jejichz détmi jsem
pracovala v rdmci studijni praxe. Po souhlasu s ucitelkou a teditelem jsem oslovila
potencialni informantky. Vysvétlila jim obsah vyzkumu, poskytla jim informovany
souhlas a nabidla jim zaslani ptiblizné struktury rozhovord, aby piesngji védély, co
mohou ocekavat. Informantka ¢. 1 tuto moZnost nepotiebovala a okamzité souhlasila
s ucasti. Informantka ¢. 2 si o strukturu zazadala a byl ji poskytnut ¢as na promysleni.
Poté Informantka ¢. 2 vyjadrila sviij souhlas s Gcasti a dopfedu upozornila, Ze na otazky

v v

rada odpovi, ale mize se stat, ze nékteré pro ni budou psychicky naro¢néjsi.

Nejprve jsem polozila otazky, které byly obecnéjsiho charakteru, aby byla prolomena
psychickd bariéra a odleh¢ila se atmosféra mezi mnou a informantkami. Uprostied
rozhovoru byla informantka ptfedem upozornéna na to, ze se v nasledujici otazce dotknu
citlivgjSiho tématu, a pokud by to informantce bylo neptijemné, tato Cast by byla
mély v informantce vzbudit silné stranky jejiho charakteru a dotkly se i praktickych

problémt.

Vysledky rozhovoru jsem zpracovala hromadné, coz znamena, ze odpovédi informantek
jsou seskupeny do jednotlivych otazek, které slouzily jako struktura rozhovoru (viz.
Ptiloha ¢. 2). V analyze ziskanych dat a diskusi se zaméfim na vyzkumné otazky, které

byly stanoveny na zacatku vyzkumu.

V ramci kvantitativni ¢asti vyzkumu jsem vyuzila metodu dotaznikevého Setieni, kierd
poskytuje komplexngjsi pohled na danou problematiku. Touto metodou jsem ziskala
poznatky z praxe odbornikl, ktefi pracuji s peCujicimi rodinami. Diky tomu jsem
zjistila, co je dulezité pro efektivni podporu témto rodinam, a jak funguje soucasny

systém podpory.

Gavora (2000, in Chraska, 2016 str. 158) vymezuje dotaznik jako: ,,zpiisob pisemného
kladeni otdazek a ziskavani pisemnych odpovedi.“ Otazky se vztahuji bud’ k jevim
vngj$im (ndzory na danou problematiku), nebo k jeviim vnitinim (napf. postoje, citové
stavy). Dotaznik je soustava pfedem pfipravenych a peclivé formulovanych otazek,

které jsou promyslen¢ sefazeny, a respondent na n¢ odpovida pisemnég. (Chraska, 2016)
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Dotaznik obsahuje dvé formy poZzadovanych odpovédi. Prvni je forma oteviena, ve
které je polozend otazka, na kterou respondent odpovida dle vlastniho uvazeni.
Nevyhodou je jejich volnost, ktera piisobi obtize pii vyhodnocovani, a taktéz zalezi na
ochoté¢ respondenta se vyjadrovat. OvSsem pokladani otevienych otazek nam umoziuje
hlubsi proniknuti ke sledovanym jevim. Druh4a forma je uzaviena, pii které ma
respondent na vybér z odpovédi. Tato forma zjednodusuje vyhodnocovani vysledkd.

(Chréska, 2016)

Ve vyzkumu jsem pouzila dotaznik elektronického formatu vytvofeného v aplikaci
SURVIO. Pii vyhodnocovani byl pouzit postup téidéni, pomoci né¢hoz se zjistuje, kolik
respondenti mad spole¢ny bud’ jeden, nebo dva, poptipad€ vice spolecnych znaki.
(Chréska, 2016) V diskusi se poté zaméfim na naplnéni cilti a potvrzeni ¢i nepotvrzeni

stanovenych hypotéz.
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8 Popis vyzkumného terénu

Rozhovory byly uskute¢nény osobné, a to na mistech urcenych informantkami na
zaklad¢ jejich Casovych moznosti a preferenci. Informantka ¢. 1 wvyjadfila ptani
uskutecnit rozhovor ve vefejném prostoru, konkrétné v kavarné. Pivodné méla
informantka ptivést své dité, ale kvili nachlazeni pfisla sama. Po obdrZeni souhlasu

s nahravanim na diktafon byl rozhovor zahdjen. Diky volbé prostiedi, ve kterém

v v

Informantka ¢. 2 chtéla rozhovor uskutecnit pied vyzvednutim jejiho ditéte z druziny,
tudiz jsme se setkali ve vzdélavacim zafizeni, kde jsme nasly klidné misto pro rozhovor.
Informantka taktéz vyjadtila souhlas s nahrdvanim na diktafon. Celé setkani trvalo
ptiblizné ptl hodiny.

Elektronicky dotaznik byl vytvofen prostfednictvim aplikace SURVIO. Dotaznik jsem
rozeslala do riznych instituci, které se zabyvaji praci s rodinami zdravotné postizenych
déti, naptiklad specialné pedagogickych center, socidlnich sluZeb rané péce, stacionait,
zakladnich specialnich skol apod. Také jsem dotaznik rozeslala do online prostiedi, kde
se tito odbornici shromazd’uji a sdileji své zkusenosti, rady a tipy. Celkem bylo vraceno
15 vyplnénych dotaznikt, pti¢emz jeden z nich nebyl pouzitelny pro vyzkum z divodu

nevhodnych odpovédi na otazky. Dotaznik byl aktivni po dobu tii tydni.
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9 Charakteristika vyzkumného souboru

9.1 Dité Informantky ¢. 1

Jedna se o Sestiletou divku se soub&Znym postizenim vice vadami, které zahrnuje t&€zké
télesné postizeni, t€zké mentalni postizeni, tézké zrakové postizeni a dalsi specifické
vzdélavaci potieby vyplyvajici ze zdravotniho stavu ditéte. Hlavni diagnézou je
spasticka kvadruplegickda mozkova obrna s levostrannou pievahou, doprovazena

epileptickymi projevy a mikrocefalii, a dalSimi souvisejicimi potizemi.

Divka neni schopna samostatného pohybu, pro pfesuny je uzivan mechanicky vozik ¢i
specialni koc¢ar. Ve vzdélavacim zafizeni je pro sed uzivana specialni polohovaci zidle
s opérkou hlavy s moznosti nakldpéni a fixace sedu. V sedu natac¢i hlavu za podnéty,
uchopi podavanou oblibenou hracku. Pro uchop pouziva pravou ruku, levou ruku ma
svéSenou podél téla. Probiha rezim polohovani v relaxacnim pytli a pravidelna péce
fyzioterapeuta. Divka spokojené vnima podnéty pii plavani a hipoterapii. V oblasti
jemné motoriky, na zakladé zdravotni diagndzy, divka pomoci pravé ruky manipuluje

S piredméty a také je uchopuje pomoci pravé ruky.

Divka pii sebeobsluze vyzaduje plnou pomoc dospélé osoby. Pro piijem potravy ma
zavedeny PEG, ale dokaze ji pfijimat i pomoci Ust. V ramci télesné Cistoty uziva

inkontinen¢ni pomucky.

Reaguje na osloveni, je velice vhimava k mluvené feCi. Pro vyjadfeni slova ,,ano®
pouziva mirny piedklon hlavy s podporou pravé ruky a pro slovo ,,ne“ krouti hlavou.

Vokalizaci dokaze vyjadrit nepohodu.

Divka ma tézké zrakové postizeni (centralni porucha zrakového vnimani a strabismus).
Rana péCe pomaha rodi¢im ziskat spravné metodické vedeni v oblasti zrakového

vnimani a poskytuje roding specialni pomucky.

Divka vyhledava fyzicky kontakt, se zajmem reaguje na konverzace druhych. Je velice
vnimava ke zvukovym podnétiim. Diive Spatné sndsela nezndmé zvuky, v soucasnosti
je to lepsi. Kdyz sedi dospélému na kling, pocit'uje jistotu a bezpeci. Je spokojena, kdyz

Jjin€kdo vénuje pozornost. Usmiva se, sméje se nahlas.

V ramci vzdélavani navitévuje tiidu pripravného stupné zakladni 8koly specialni (ZSS).
Specidln¢ pedagogické centrum povazuje za dilezité podporovat zejména socidlni

oblast rozvoje a pozitivni adaptaci pfi zménach prosttedi, situaci a osob. Je doporuceno
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spojovat verbalni sd€leni se situaci a vyuzivat ndzornou, hmatovou a sluchovou

podporu. Nezbytna je tizka spoluprace rodica s odborniky a pedagogy.

Je vhodné dodrzovat obecné principy prace s ditétem, které ma kombinované postizeni
— vizualizace, strukturace prostiedi a individudlni pfistup. Dilezity je trpélivy a citlivy
ptistup s pozitivni motivaci (verbalni i taktilni). V ramci eduka¢niho procesu je
nezbytné, aby byly naplnény fyziologické potieby, potieba jistoty a stability, dostatek
podnéti apod.

Je doporuceno vytvaret ptijemné prostiedi s optimalnim osvétlenim, tolerovat zvySenou
uzkostlivost, poskytovat citlivy pfistup pii potiebé zklidnéni, ménit polohy pfti
aktivitdich a volit multisenzorialni pfistup, vyuzivat zazitkové a prozitkové metody
a kombinovat jiz zavedenou komunikaci s prvky alternativni komunikace, které jsou

zavedeny logopedem. Podnécovat koordinaci levé a pravé ruky.

9.2 Dité Informantky ¢. 2

Tato Sestiletd divka ma soub&Zné postizeni vice vadami, zahrnujici télesné
a mentalni postizeni. Hlavni diagndzou je vrozeny hydrocefalus. Je dobie adaptovana na
prostiedi a snadno pfijimd zmény aktivit. Potfebuje vedeni dospélé osoby a rada se
verbaln¢ vyjadfuje prostiednictvim vokalizace, gest a nékolika slov. Rozumi
jednoduchym pokyntim a citlivé reaguje na hlasité zvuky. Rada se zapojuje do fizenych

aktivit.

V oblasti sebeobsluhy pottebuje pomoc pii jidle a oblékani, télesnou cistotu udrzuje.
Z psychologického vySetieni vyplyva nerovnomérnost vyvoje mentalnich dispozic ve
sttedné tézkém a tézkém padsmu mentdlniho postizeni. Spolupracuje pii piimém vedeni,
je vnimava k pochvale a ma pozitivni emociondlni naladéni. Pti zvySené mentalni zatézi
se projevuje psychomotorickym neklidem. Ma opozdény vyvoj feéi. Pouziva
jednoducha slova.

V oblasti jemné motoriky se zapojuje obéma rukama, pri¢emz prava ruka je dominantni.

Obratnost je snizena v dusledku neurologické diagndzy. Chuze je nestabilni 0 Siroké

bazi a je pfitomna hypotonie. Béhem pohybu vyzaduje zvySeny dohled dospélé osoby.

Divka je zafazena do tiidy piipravného stupné zakladni $koly specidlni (ZSS).
Doporucuje se pravidelny rytmus dne s odpo€inkem a pohybem, laskava diislednost,

jednoznacné a trpélivé vedeni pfi vymezovani vychovnych hranic. Dullezitd je Casta
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pozitivni zpétnd vazba a zapojeni do pravidelnych ritudli. Déle je vhodné rozvijet

sebeobsluzné dovednosti.

Specidln¢ pedagogické centrum doporucuje pii vyuce zejména podporovat socidlni
oblast a pozitivni adaptaci pii zménach osob, prostredi a situaci. Je doporu¢eno spojovat
verbalni sdéleni se situaci a vyuzivat ndzornou, hmatovou a sluchovou podporu.
Dulezité je dodrzovat obecné principy prace s ditétem s kombinovanym postizenim,
jako je vizualizace, strukturace prostfedi a individualni piistup. Je tfeba pfistupovat

trpélive a citlivé s pozitivni motivaci.

Je vhodné pouzivat multisenzorické metody a spojovat manipulaci s jednoduchymi
verbalnimi instrukcemi. Vyuka by méla zahrnovat zazitkové a prozitkové metody. Pro
rozvoj jemné motoriky se doporucuje pouzivat modelovaci hmoty, hraci panely,
interaktivni hracky a podporovat hmatové vniméni. Pti rozvoji zrakové percepce je
doporuceno pouzivat vizualné poutavé, barevné zvyraznéné a prehledné strukturované

hracky. Pro podporu fe¢ového rozvoje je vhodné vyuzivat rytmizaci, zpév a fikanky.

V socialni oblasti je dilezité vytvaret prostiedi jistoty a stability. Klicovou roli hraje

vzajemna spoluprace mezi rodici, pedagogy a odborniky.

9.3 Respondenti dotaznikového Setieni

Dotaznik byl zaméfen na odborniky pracujici s rodinami, které pecuji o déti se
zdravotnim postizenim. Do vyzkumu se zapojilo celkem 15 respondentti, pficemz jeden
z dotazniki nebyl pouzitelny z diivodu nevhodnych odpovédi. Uéastnilo se 7 socialnich
pracovnikt (50 %), 4 specialni pedagogové (28,6 %) a 1 psycholog (7,1 %). Kategorii
,jina“ oznacili dva respondenti (14,3 %), piicemzZ jeden z nich napsal, Ze pracuje jako
détska zdravotni sestra a zaroven pecuje o dité¢ s PAS (porucha autistického spektra),
dalsi respondent napsal, ze je ¢lenem poradniho orgénu pro monitorovani prav lidi

S postizenim.
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10 Vysledky vyzkumného Setieni
10.1 Vysledky rozhovori

V této podkapitole shrnu vysledky rozhovora obou informantek pomoci struktury, ktera
byla ptedem dana. Informantka ¢. 1 bude oznacena jako 11 a Informantka ¢. 2 jako 12,
coz pomiize udrzet prehlednost. Uvodni otazku, ktera se tykala bézného dne a vikendu

informantek, jsem vynechala, nebot slouzila pouze k uvolnéni atmosféry.

1. Setkavala jste se nebo setkavdte se s rodici, kteri si prosli podobnym osudem jako

Vy? Pokud ano, jaky to mé pro Véas vyznam?

I1 zmifiuje, Ze diky jejimu ditéti a tomu postizeni, co ma, objevila nové pratele. Rana
péce ji zprostfedkovala kontakt s matkou, jejiz dité je jen o pul roku stars$i. Navstévuji
se a jsou si vzajemnou oporou. Diky tomu, Ze tato matka ma star$i dit€, jsou v systému
napted a délaji véci jako prvni, tudiz 11 pak dostava cenné rady ohledné toho, jak si
napf. zazadat o n&jaky ptispévek. |1 také zminiuje vyhody socidlnich siti, kde se
piipojila ke skupinam pro rodiny pecujici o déti se zdravotnim postizenim. Tato online
komunita ji umoznila navazat kontakt s dal§imi matkami v podobné situaci a sdilet
praktické rady a zkuSenosti. V souvislosti s tim upozorfiuje na to, ze srovnavani neni
idealni cestou: ,, Lidi hrozné jako shani informace a srovnavaji jo, coz je taky blbé, coz
je fakt, protoze kazdy dité je jiny, a to vam prosté rekne i ten doktor, proto vam nic
nerekne, protoze to nevi a nikdo to nevi, ale zase miizete Cerpat zkusenosti od téch

maminek... “ (viz. Ptiloha ¢. 3)

12 uvadi, Ze pro ni je navazovani vztahti s rodinami, které prochazeji podobnymi
situacemi, jednim z dilezitych zpisobii pomoci. V ramci lé€ebného pobytu se spratelili
s dal8imi rodinami, které povazuji za svou ,druhou rodinu®, protoze se potykaji se
stejnymi problémy, a navazali tak silné vztahy. Podle 12 je tato podpora né¢im, co je
posouva vpied a dodava jim silu. 12 také zduraziuje, Ze se sice pocet pratel zmensil, ale
vztahy, které vznikly, jsou mnohem hodnotnéjsi a pevnéjsi. ,,Ono vam to hrozné moc
da. Systém téch pratel a vseho. Taky najednou zacnete lidi hodnotit uplné jinak.
A oni ty lidi, ktery to nezvladnou, tak se od vas odlouci, a ti, kteri to zvladnou, tak
s vami jsou. TakZe ty vztahy jsou takovy pevnéjsi, hodnotnéjsi. Nemate tisic pratel, ale

madte, ja nevim, téch pratel min, ale za to kvalitnéjsich. “ (viz. Piloha €. 4)
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2. Jak jste ziskdvala informace o postiZeni Vaseho ditéte, o0 moZnostech vychovy

a vzdélavani? Bylo pro Vs snadné se k takovym informacim dostat?

Jak jiz bylo zminéno v predchozi otazce, ob¢ informantky uvadéji, ze hlavnim zdrojem
informaci jsou rodiny, které prochéazeji podobnymi situacemi, a které maji vice
zkusenosti v daném systému. Tudiz mohou ziskat cenné rady, které jim usnadni napf.
ziskani ptispévku. Ob¢ informantky také zduraziuji vyznam sluzeb rané péce, které

sehraly dalezitou roli v jejich situaci.

I1 tikd, ze ty informace hlavné ptichazeji postupné, a velkou roli v tom ma rana péce,
kterd se snazi rodife pfipravit na to, co bude nasledovat. ,, No jako uplné v zacatku
urcite, protoze to nemdate kontakt s nikym, protoze prijdete z porodnice a jediny, s kym
mluvite, jsou doktori, ktery vam prosté nic nereknou. Jo, a takze vlastné teda ta rana
péce byla takovy ten most jakoby k tém informacim nebo vubec jako co a tak, ono
dneska na internetu se da najit uz cokoliv, kdyz clovek trosku vi, co hleda. Ale bylo to
lepsi, jakoze jsem se zeptala, a jak je to? A pani to zjistila, nebo mi rekla, jak to
funguje. ““ (viz. Ptiloha €. 3) |1 také poznamenava, ze prostiednictvim sluzby rané péce
navazali kontakt s rtiznymi dal§imi sluzbami, které jim poskytovaly dal§i informace

a podporu.

12 tvrdi, Ze ziskavani informaci snadné nebylo. ,, Hlavné ani jakoby ta diagnoza, co ona
ma, tak ve findle neni urceny, co tam bude, nebo nebude, protoze to je tak specificky, ze
u kazdeho clovéeka se to projevuje uplné jinak. *“ (viz. Ptiloha €. 4) 12 zdUraziiuje, ze rana
péce poskytla velkou podporu, ale hlavné jim pomohlo to, Ze jejich blizké okoli se

pohybuje ve zdravotnictvi.
3. Jaké typy socidlnich sluZeb jste vyuZivali a vyuZivate? Co pro Vis znamenaji?

Ob¢ informantky vyuzivaji sluzeb rané péce, ktera vzhledem k véku obou déti bude
koncit. 11 uvadi, ze v budoucnu uvazuje o odlehCovaci sluzbé, az jeji dit€¢ dochodi
zakladni Skolu specidlni. Jinak vyuziva sluzeb, které poskytuje zatizeni, kam jeji dité
dochazi. 12 taktéz dodava, ze vyuzivaji sluzeb zatizeni, kam jejich dité¢ dochazi. Takze

napt. ergoterapii, fyzioterapii apod.
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4. KdyZ jste se dozvédéla o diagnoze VaSeho ditéte, jak jste se citila? Jaké byly Vase

prvni pocity a myslenky? Jakym zpiisobem Vam byla tato informace sdélena?

Tyto otazky se tykaji velmi citlivého tématu, a proto jsem obé informantky piedem
upozornila na jejich povahu. Po zisk&ni jejich souhlasu, jsem zacala rozhovor
s obecngjsi otazkou, abych mohla vyhodnotit reakce informantek a pfipadné upravit
smér dotazovani. |1 podrobné popisovala svou zkuSenost v porodnici, avSak dle
naznakl ve verbalni komunikaci bylo patrné, ze to pro ni bylo obtizné téma. Proto jsem
se na toto téma nedoptavala a nechala informantce prostor vyjadtit se podle svého
uvazeni. 12 se pokusila odpovédét, ale vzhledem k silngj$i emoéni reakci, tuto otadzku
jsme pieskocily. 12 potvrdila, Ze je toto téma pro ni tézké a stale tento zazitek nema
zpracovany. Nicméné 12 se na konci rozhovoru spontanné vyjadrila k tomuto tématu

a pridala néjaké informace.

I1 se narodily dvojcata ve 24. tydnu. Holcicka méla krvaceni do mozku a chlapeckovi
prasklo stievo. ,, Takze to bylo takovy, Ze to neni jedna zprava, ale je jich hodné za
sebou prosté. Jo, a kupi se to a vlastné vy se s tim pomalu szZivate. Pak vas jakoby zase
sejme jind zprava, tak si hledate informace o tadytom. V tom pak prijde néco jiného,
tamto zase se treba zlepsi.* (viz Ptiloha ¢. 3) Hol¢icku si po péti mésicich odvezli
domu, zatimco chlapecek zustal v nemocnici del$i dobu. Den pted jeho planovanym

propusténim zemiel.

I1 také zminila, Ze na zaCatku vypadala holCicka jako normalni novorozené, ale
postizeni se zacalo projevovat az po nékolika mésicich. Posledni Spatnou zpravou bylo
zjisténi, ze hol¢icka je zrakove postizena.

Pokud jde o zplsob, jakym l€kati poskytovali informace, 11 dodava, ze jim chybéla
empatie a nebyli ochotni poskytovat prognézy, tudiz rodi¢e moc informaci z jejich
strany nezjisti. Nicméné 11 preferuje upfimnost, nez kdyby o stavu ditéte doktor lhal
a fikal, ze vSechno bude v pofadku. Také zminuje zkuSenost s doktorkou, kterd jim
tvrdila, ze stav jejich hol¢icky je naprosto Spatny. ,, No a dneska, kdyz vidi, jak se Eliska
sméje, jak reaguje, Ze leccos se naucila, tak neveri viastnim ocim. Jo, protoze to viibec
necekala. A pak nevite, je to o pristupu, nebo je to o tom, Ze to v tom ditéti fakt je, nebo

jako o cem to je? ““ (viz. Ptiloha €. 3)

U 12 je dulezité zdiraznit, Ze kdyZ jeli do porodnice, ocekavali, Ze se jim narodi zdravé

dité. ,, Vlastné jsme ani necekali, Ze by néco mohlo byt Spatné, protoze vlastné starsi
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dcera je teda poradku a prosté jdete do porodnice uplné s radosti, ze prosté prijde
zdravy miminko a najednou, ha, prekvapeni, a obrdti se vam Zivot vzhiiru nohama.

(viz. Ptiloha &. 4)

A to se asi neda ani jako Fict.... Jako hrozny.... Tam jako v tu chvili asi oporu ani
nemate. Clovék se musi spolehnout hlavné sam na sebe. Protoze... U nds vlastné hned
v porodnici prisla doktorka s tim, Ze je néco v neporadku. A vy to necekdte. Protoze ja
jsem rodila cisarem a jste bolava. A najednou... Prosté reknou, Ze se néco deje, a v tu
chvili tam samozirejmé nikdo neni. A nevite, co mate délat. Tak jenom to vstiebavate.
A to budete vstrebavat celej Zivot, takze asi tak.* (viz. Ptiloha €. 4) Kvili silné emoc¢ni

reakci jsem polozila jinou otdzku, abych zménila téma.

V zavéru rozhovoru se K tématu 12 vyjadtila nasledovné: ,, Asi to v sobé jeste nemdam
jako vyreseny. A asi nejsem schopna k tomu néjak jakoby vic toho Fict, no prosté jste
tam, je to bolestiva véc. Nikdo si to nepripousti, Ze prijde do porodnice a je tam jiny
vysledek nez ten, Ze je dite zdravy a odchazite jako spokojena rodinka. Ale my zas ve
findle jako spokojeny asi jsme. Asi bych neménila. Jako bylo by to mozna vSechno hezci,
snazsi. Jo, ale prosté zZivot vam to néjak naplanuje a at délate, co délate. “ (viz. Ptiloha

& 4)

5. Hledala jste u nékoho oporu ve Vasi sloZité Zivotni situaci? Poskytl Vam ji nékdo?

Kdo?

I1 dodava: ,, Takze urcité jako asi rodice, protoze si myslim, Ze pro pritele jsem spis
musela byt oporou ja. Coz do dneska je to takovy horsi, no jako vi, jak to je, jo, ale byva
mu to casto lito. To mé taky, ale tak jako. Ja jsem se spi§ naucila to, zZe kdyz to tak je,
tak to prosté tak je. A kdyz to takhle nebudu brat, tak si budu jenom furt ubliZovat.
Takze jako jsem sla tady tou cestou. No a jako Ze se nebudu hroutit nebo Ze nebudu
brecet, protoze tim nikomu nepomiizu. Tak, a to je do dneska no.* (viz. Pfiloha ¢. 3)
Zaroven z celého rozhovoru vyplyva, ze 11 nasla oporu v maminkach, které se ocitly
v podobné situaci, také ve vzdélavacim zatizeni, kam jeji dité dochazi, a vyznamnou
roli sehrala i rana péce.

12 uvadi, ze: ,,Tam jako v tu chvili asi oporu ani nemdte. Clovék se musi spolehnout
hlavné sam na sebe. “ (viz. Ptiloha ¢. 4) Dale z rozhovoru plyne: ,, Ve findle vzdycky to

resite jen vy jako matka, protoze vy jste s tim ditétem nejvic. A vSichni to maji tak jako,

Jjim se to nedéje. Asi tak jo, beru to i z hlediska treba, ja nevim, svych rodici, Ze viastné
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dobre, je to jejich vnucka, ale furt ve findle jim se to nedéje. Prosté pro né to miize
jakoby byt vzdalenéjsi. Ten soubéh viastné resite samy... (viz Ptiloha ¢. 4) 12 timto
naznacuje, ze to hlavn¢ zavisi na ni, protoze se svym ditétem travi nejvice Casu, ale
zaroven je vsSak patrné z celého rozhovoru, Ze podporu shledala u ur€itych odbornikti

a pratel.
6. Kde Cerpdte energii? Co Vam déla radost?

IT Cerpa energii ze vzdélavaciho zatizeni, kam jeji dit€ dochézi. ,,Ja se tam citim fakt
strasné dobre. Jsou tam prosté vsichni takovi mili a je tam spousta lidi, takze mé hrozné
bavi jakoby to misto.* (viz. Ptiloha ¢. 3) Velky vyznam ma pro 11 také prace, o které
mluvi nésledovné: ,, ......... protoze zase tam jsem s lidmi, Ze jo, prosté, ktery mam rdada
a oni maji uplné jiné starosti, jo, protoze ono jenom se bavit s rodici postizenych déti, to
taky jako furt nardzite na to téma, Ze jo? ......... No, takze zase jsem rdda, Ze 7eSim s
nimi jejich problémy.“ (viz. Pfiloha ¢. 3) I pfes to, Ze je 11 vdéEna za nova pratelstvi,
kterd vznikla po narozeni jejiho ditéte, také ptiklada dulezitost komunikaci s lidmi, ktefi

se zabyvaji béznymi kazdodennimi problémy.

12 vyjadiuje, ze jejich dit¢ jim nakonec piinaSi radost diky své povaze, a tim jim
pomaha lépe zpracovavat situaci. Také dodava, Ze energii Cerpa hlavné ze sportu, i kdyz
toho momentalné moc neni, protoze tolik ¢asu pro sebe nema. Na zavér dodava:
»A z ¢eho to clovek ziskava? Ja popravde nevim. Ja mam nekdy pocit, Ze jako uz tam
nic neni......Je to jak na houpacce, tak to maji i normdlni lidi, ze chvili je to dobry, pak

je to prosté horsi. ““ (viz. Ptiloha €. 4)

1. Jaka Vase vlastnost Vam je v péci o Vase dité nejvice uZitecna? Co Vis kaZdy den

pohant jit dal?

I1 tika: ,,No, ja myslim, Ze pravé to, Ze jsem to takhle vzala, a Ze jsem se z toho
nezhroutila.... Jako jsem furt takova vesela, tak si myslim, Ze to ji taky dobiji Elisku, Ze

to je fajn. Nez kdyby clovék byl protivnej na sveét jako kolem néj. ““ (viz. Ptiloha €. 3)

12 odpovida nasledovné: ,, To je asi tim, Ze prosté ja mam takovou jako buldoci povahu.
To je prosté tak, ze prisla tahleta vyzva k tomu, jakoby nerikame prokleti, ale spis vyzva,
musime se s tim néjak poprat a je pravda, ze jo. Jsem zacala hledat néjakou tu cestu to
v§echno jakoby vylepsit a tenkrat nejvetsi impuls mi vilastné dala kamarddka, ktera
delala hipoterapii v té dobé. A ja jsem vidycky meéla jakoby Zivot spojenej s kornmi.

A timdle tim, vlastné se mi to zase propojilo, protoze jsme se dostali na tu hipoterapii
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a tam mi tak trosku otevreli oci co a jak. A vite co, tam se s vami nikdo nemaze uplne.
A prosté vam to nastoli tak, jak 10 je, a ze se musite snazit. Takze asi takovy to, Ze prosté
clovek se s tim nechce smirit a chce ten osud trosicku zmenit, aby byl. Aby byl takovej,
Jjakej vy si ho predstavujete. A snazite se to ménit no. Takze vytrvavat, a hlavné jakoby
bejt trpelivej. SmiFit se s tim, Ze vSechno neni hned a zZe to chce cas.* (viz. Ptiloha €. 4)
V souvislosti s tim 12 zmifuje, ze ma v sobé disciplinu, coz povazuje za dulezité pfti

péci o své dité.
8. Jakd nejvétsi omezeni jako matka ditéte s postiZenim pocit’'ujete?

I1 pocituje jako nejvétsi omezeni pohyblivost jejiho ditdte. Cim je starsi, tim je t&si,
a ta péCe je naro¢néjsi. Zduraziuje, ze je dulezité si kazdy pohyb promyslet. 11 to vidi
1 u jejich rodich, ktefi jeji dceru hlidaji. Oni jsou starSi a ona ¢im dal tim t&ZSi.
V souvislosti s vylety ¢i cestovanim dodava: ,, Co se tyce néjakych vyletu, tak jak jsem
Fikala, my jsme nikdy moc necestovali, takze jako v tom nas to taky neomezuje. Naopak,
spis bysme chtéli vic, jako protozZe jsem zjistila, Ze to fakt jakoby neni o tom, Ze kdyz
mdte takovyhle dité, tak musite bejt zaviend doma. Prosté to vitbec neni pravda. * (Viz.

Priloha ¢. 3)

I1 také popisuje, Ze soucasna situace se lisi od doby, kdy byla se svoji dcerou doma.
Nyni je jejich denni rezim podobny jako u rodin se zdravymi détmi. Rano své dité

odveze do skoly a odpoledne po préaci jej zase piiveze.

12 popisuje, Ze jejich rodina byla diive sportovné¢ zalozend, a ze vzhledem k tomu, Ze
jejich dcera neni schopna se zapojit do vSech sportovnich aktivit, vnimaji to jako své
nejvetsi omezeni. Nicméné, aktivné se snazi tuto situaci zménit. ,, ...protozZe uz tedkon
Jjsme si ji zkusili letos postavit na lyze. Dobre, nelyzuje... Prosté jako, postavite ji do
lyzi, ona chce, ona ma vydrz Sestiletého ditéte. Samoziejmé, ta motorika je tak na drovni
dvouletyho. Jo, ale prosté ona chce, to je asi takovy ten motivator k tomu, zZe kdyz ona
chce, tak my se proste musime snazit. TakzZe se nebranime nicemu. TakzZe tedkon byla na
lyzich, snazi se doma jezdit na kole, prosté ten pohyb nam k Zivotu vidycky patril.
A budeme se snaZit jakoby ho v ni rozvijet, takze. Ve vodé je spokojena...* (viz. Priloha

& 4)

Jako dal$i omezeni 12 povazuje to, Zze je jejich dcera s pfibyvajicim vékem tEZsi.
Vyhodou je, Ze zacala chodit, ale do néjakych péti let ji musela 12 nosit, takze se to

zaCalo projevovat na jejim fyzickém zdravi. Jeji dcera sice chodi, ale vravoravym
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zpusobem, takze kvili tomu, aby ji chytla a zamezila trazu, udéla nepredvidatelny

pohyb, coz pro télo neni spravné.
9. Co byste doporucila matkam/rodindm, které se ocitly v podobné situaci?

I1 by doporucila: ,, ...aby to jako nevzddvali. No, aby misto narikani, prosté si zjistovali
informace, ptali se, snazili se seznamit s lidmi v podobny situaci. To myslim, Ze pomiize
strasné moc, a staci, kdyz to dité je o fous starsi. “ (viz. Ptiloha ¢. 3) 11 si také mysli, ze
kazdy hleda utéchu u doktord, protoze maji pocit, Ze toto je ta spasa, protoze oni vi, co
tomu ditéti je. ,,Ale ono to po téch doktorech viastné ve findle jako nejde, zZe jo?
Samozirejmé jako léci. Ale kdyz se chcete néco dozvédeét, tak stokrat podle mé lip vam
poradi, ted nemyslim jako v lékarskych vécech, ta maminka toho starsiho postizeného

ditéte. “ (viz. Ptiloha €. 3)

IT se domniva, Ze neni idealni, aby matky byly s détmi celych 24 hodin doma.
Respektuje jejich nazor, ale zaroven si mysli, Ze to neni dobie, protoze dité¢ potiebuje

socialni interakci a kontakt s jinymi dospélymi a détmi.

12 vidi dtlezitost ve vytrvalosti a trpélivosti. Dulezité také je smifit se S tim, Ze vSechno
neni hned, a chce to ¢as. ,,Je pravda, zZe ja v sobé mam takovou tu disciplinu, Ze prosté
vite, Ze pokad chcete tomu décku pomoct, tak prosté to musite délat, a jako takovy ty
FecCi typu, ona u toho breci a ono, jako na to nemame cas. A tak vy si to prosté musite
sama v sobé srovnat jako matka a zacit fungovat. Tisickrat se mi nechtélo, milionkrdat se
Mmi nechtélo prosté jit cvicit, ale prosté pak si vidycky reknete, ale my musime jo,
protoze to byla ta cesta k tomu, abysme se dostali aspon tam, kde jsme ted.* (Viz.

Ptiloha €. 4)

10.2 Vysledky dotaznikového Setieni
Tabulka 1 - S jakymi nejéastéjsimi vyzvami se setkavdte pii komunikaci a spoluprdci s
rodinami zdravotné postienych déti? Jak se snaZite naplnit jejich ocekdavani, potieby

a poskytnout jim dostate¢nou podporu?

1. Umisténi ditéte do MS, ZS, specialni ZS — stale obtizng&jsi.

2. Uméni komunikacné se ptizpusobit aktudlni fazi ptijeti situace.

3. Sladéni reality a ptani.

4. Rodina, kterd nema zajem o spolupraci na rozvoji ditéte s postizenim. Snazim se

o maximalni podporu pii rozvoji jejich ditéte. Zveme odborniky do MS, kterou jejich
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dit¢ navstévuje, zveme Socialni pracovniky z rané péce, se kterou rodina spolupracuje
— Spolecné nastavujeme pravidla a rozvijime dité, jak v pfedSkolnim zafizeni, tak

v domacim prostiedi.

5. Rodi¢e potiebuji podporu v tom pochopit odlisnost ditéte — podporu v pochopeni,
diivodi vySetfeni, a s tim souvisejici zaddosti o davky — napf. specialni vySetieni
pedagogickou poradnou bylo soubézné s Iékarskymi zavéry — dva psychologové jeden
pro davky ZTP a druhy pro asistenta do $kolky — mnoho administrativy pro ¢innost

rodiny s ditétem, které nespolupracuje.

6. Prilisna oéekdvani smérem k moznostem Skol.

7. Podpora rodiny, naslouchani, rozvoj komunikace, ptispévek na péci a dalsi moznost

finan¢niho zajisténi pottebnych rodin, nacvik socialnich dovednosti, rozvoj hry déti.

8. Nejvétsi vyzva je pro mé obvykle vysvétlit rodicim, aby pfed détmi zbytecné
neverbalizovali vlastni stresy z prace, z rozvodu, atd. ale i stresy, které vyplyvaji
z vlastni péée o dité s postizenim. Casto je nenapadne, Ze déti poslouchaji, i kdyz to
nevypada, kdyz jsou v zapalu hry atd., a pak si v sob& nesou pocit, Ze jsou na obtiz, ze
délaji svym rodi¢tm velké starosti. — dalsi véc jsou pak pii volbé povolani nenaplnéné
ambice rodi¢u, které promitaji do svych déti. Déti se pak prostfednictvim toho
vzhlédnou i v povolanich, které ale ani fyzicky nejsou schopni zvladnout. Nelze to v tu

X. N

chvili vysvétlit ani ditéti, ani rodici (ktery hazi vinu na dité: "no, vite, kdyZ ona tam na
tu Skolu hrozné chce, ja ji to nevymluvim". Mné¢ v tu chvili v hlavé bézi: "no to byste
ale mé¢la aspon zkusit, jestli nechcete, aby se na té Skole trapila." Ale samoziejmé
poradenstvi, které funguje formou doporuceni, méa své hranice, stejn¢ jako

zodpovédnost rodict za své dité.

9. Nejcastéjsi vyzva: vest dité (zejména dospél¢) k samostatnosti a nezavislosti.

10. Nejcastéji se setkdvame s tim, ze rodiny nemaji dostatek ¢asu na to, aby se vénovali
sobé samotnym, svym vztahlim, svym z4jma na svém zdravi. VeSkery volny ¢as, ktery
vznikne napiiklad proto, Ze daji své déti na chvili do Skoly, vénuji zatizeni
pracuji jako dobrovolnik. Ma prace spociva v tom, abychom pro tyto rodiny
V pohrani¢nim regionu vytvofili odlehcovaci sluzbu. Dal§im vyznamnym tématem je
nedostatek odbornikii, ktefi by rodi¢im mohli pomoci poradenstvim a idedIné
i praktickou cinnosti. Potykdme se s nedostatkem psychoterapeutii, psychologi,
ergoterapeutd, speciadlnich pedagogli se za méfenim na specialni vzdélavaci potieby

déti s mentadlnim znevyhodnénim ¢i autismem apod. velkym tématem je také obava
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z budoucnosti, ptesn¢ z toho okamziku, kdy rodice jiz nebudu mit dostatek sil na to,
aby se o své déti starali. Z tohoto diivodu se snazime v nasem regionu podnikat kroky

k chranénému bydleni.

11. Musi byt vzajemna spoluprace.

12. Malé déti s postizenim, Skoly je odmitaji, pravni¢cka od KVOP doporucuje soud.
U dospivajicich divek s postizenim se bohuzel setkdvam i s tim, Ze rodina divky
napada, Ze se dost nesnazi, jako feSeni vidim mimo jiné osobni asistenci, kterou by si
dospivajici Fidili sami. Jako dal$i problém vidim pokud rodina vytvofi "instituci doma".

Je to o penézich a nedostatku osobni asistence.

13. Komunikaéni bariéra, jejich pocit bezmoci, protoZze se nemaji na koho obratit,

komplikovana rodinné situace, nedostate¢na informovanost.

14. Chce néco dokéazat.

Pti analyze odpovédi na otadzku tykajici se vyzev pifi komunikaci a spolupraci

s rodinami zdravotné postizenych déti jsem identifikovala nasledujici hlavni body:

e Obtize spojené s umisténim ditéte do vhodného Skolského zatizeni.

e Potieba prizptusobit se aktudlni fazi pfijeti situace a komunikovat citlivé
s rodinami.

e Sladéni ocCekavani rodiny s realitou a podpora rodin v procesu piijimani
odli$nosti ditéte.

e Nizka spoluprace nékterych rodin na rozvoji ditéte a potieba zajisténi maximalni
podpory prostfednictvim odbornikli a spole¢ného nastaveni pravidel.

e Nedostatek ¢asu rodin na vlastni seberealizaci a péc¢i o zdravi.

e Potieba podpory rodin pfi procesu umisténi ditéte do Skoly.

e Vyzvy spojené s komunikaci a nedostate¢nou informovanosti rodin.

e Nedostatek odborniku a sluzeb.

Z odpovédi lze vycist n€kolik zplsobii, jak se respondent snazi naplnit ocekavani
a potieby a poskytnout dostatecnou podporu rodinam zdravotné postizenych déti. Nize

je shrnuti:
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e Odpovéd 4 zminuje pozvani odbornikii a socialnich pracovnikii do skolky,
spole¢né nastaveni pravidel a rozvoj ditéte jak v predSkolnim zafizeni, tak
v domacim prostiedi.

e Odpoveéd 5 zdlraziiuje potfebu poskytnout rodicim podporu pii pochopeni
odli$nosti ditéte, véetné pomoci s zadostmi o davky a vySetfenimi.

e Odpovéd 7 zminuje poskytovani podpory rodiné, naslouchani, rozvoj
komunikace a nacvik socialnich dovednosti.

e Odpoveéd 10 se zabyva nedostatkem odbornikd a sluzeb, ztoho divodu se

Vv jejich regionu snazi tyto sluzby vytvofit.

Graf 1 - Jak hodnotite uroveri informovanosti rodi¢i déti se zdravotnim postiZenim

o dostupnych sluzbdach a podpoie?
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Na zaklad¢ grafu lze konstatovat, Ze z 14 respondenti 8 (57,1 %) hodnoti Groven
informovanosti rodict déti se zdravotnim postizenim o dostupnych sluzbach a podpoie

jako sttedni. Zbyvajicich 6 respondentt (42,9 %) hodnoti informovanost jako nizkou.
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Graf 2 - Jakou miru spoluprice a komunikace vnimdte mezi odborniky z riiznych
oborii (napv. zdravotnictvi, poradenstvi, Skolstvi) pii praci s détmi se zdravotnim

postiZenim?
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Nizkou Stiedni Nevim Vysokou

Z grafu lze vycist, ze z 14 respondenti 8 dotazovanych (57,1 %) hodnoti miru
spoluprace mezi odborniky z riznych obori pfi praci s détmi se zdravotnim postizeni

jako nizkou a zbylych 6 respondentl (42,9 %) jako stiedni.

Tabulka 2 - Jaké specifické vzdélini, dovednosti nebo certifikace povaZujete za

duleZité pro efektivni podporu rodinam déti se zdravotnim postienim?

1. Znalosti zdravotnikl o socialnich a psychickych specifikach, napt. pokud foniatr ma
v péci neslysici klienty, mél by byt schopny se domluvit znakovym jazykem nebo

védet, jak vyuzivat tltumocnika.

2. Urcité vzdélavani v oblasti celostniho piistupu ke klientovi, samostudium knih C.

Rogers.

3. Spise nasbirana praxe nezli jednotlivé kurzy. Vycvik v psychoterapii ur¢ité vhodny,

ale stoji velkeé penize.

4. Specialni pedagogika.

5. Socialni pracovnik, specidlni pedagog, psycholog, logoped, ergoterapeut,

fyzioterapeut.

6. Samostatnost.

7. Psychoterapeutické vycviky.

8. Prvky Case managmentu, krizové intervence, care.
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9. Pro speckate, socialni pracovniky a psychology povazuji jako zaklad, aby byli
vyskoleni o historii bojii za prava lidi s postizenim, a nauéili se socialni model a dalsi
modely postiZeni. Stejné tak bych doporucila svoje vlastni Skoleni, kde kromé prehledu
0 boji za lidskd prava i pfina$im poznatky o ableismu, pifedsudktm, segregovani
a nasili lidi s postizenim, mimo jiné taky proto, aby uméli podpoftit déti a dospivajici,
pokud se jim bud’to stane nasili, nebo pokud po nich bude vyzadovat, Ze maji strpét
chovani k nim jako k ménécennym, nebo zit bez zdravych pratel, nebo se vzdavat

z4jmu, protoze se to "pro postizené nehodi"

10. Nelze odpoveédeét.

11. Kombinované vzd€lani — hlavné zdravotni, aby se dalo radit cilené¢ kde jakou
pomoc vyhledat, jak se chovat, jak podpofit a zaroveni mit informace socialni — kde
jaké davky se vytizuji, jak ziskat asistenta do Skolky a Skoly, chybi tfeba doprovody

k vySetteni, kdyz jsou dvé déti a jedno je postizené a druhé samo nevydrzi ¢ekat.

12. Empatie, vlastni rodi¢ovska zkusenost, odbornost.

13. Empatie.

14. Dtlezita je empatie a mit kladny vztah k praci s détmi s postizenim. Vzdélani

a certifikace je jen papir, ktery mize ziskat kazdy.

Nejcastéji se v odpovédich objevuje empatie a kladny vztah k praci s détmi se

zdravotnim postizenim, coz jsou osobnostni dispozice pro vykon poméahajici profese.
Dale jsem vybrala zajimavé navrhy, které zahrnuiji:

e Vzdélani v oblasti celostniho pfistupu ke klientovi a samostudium relevantni
literatury.

e Psychoterapeutické vycviky.

e Kombinované vzdé€lani z oblasti zdravotnictvi a socialni prace.

e Znalosti o historii bojl za prava lidi s postizenim.
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Graf 3 - Jak hodnotite ucinnost soucasnych podpurnych opatieni pro déti se

zdravotnim postiZenim?

Stfedné ucinné - Spise ucinné - Meéné ucinné -  Nelcinné - soucasnd  Velmi u€inné -
soucasna podpirnd  podpurnd opatieni  podpurna opatfeni  podplirna opatfeni  soucasna podptirna
opatfeni jsou jsou vétsinou Gi¢inna  nedostatecné plni nedosahuji svého  opatieni jsou velmi
pramérné ¢inna a  a poskytuji adekvatni sviij ucel a potiebuji zamysleného ucinku efektivni a prinaseji
poskytuji z&kladni  podporu détemse  vyznamné inovace. a vyzaduji zasadni  vyrazné vyhody pro

podporu, ale je tieba zdravotnim prehodnoceni a déti se zdravotnim
zvazit jejich dalsi  postizenim, i kdyz zmeny. postiZzenim.
zlepSeni. existuji urcité oblasti,
které by mohly byt
zlepseny.

Z grafu je patrné, ze z 14 respondentt 5 dotazovanych (35,7 %) zvolilo mozZnost, Ze
ucinnost podplrnych opatieni pro déti se zdravotnim postiZzenim je sttedné u€inna, coz
Znamena, Ze soucasnd opatfeni jsou prumérné ucinna a poskytuji zadkladni podporu, ale
je tfeba zvazit jejich dalSi zlepSeni. 4 respondenti (28,6 %) zvolilo moZnost, Ze
podplrnd opatteni jsou spiSe U€innd, tudiz jsou vétSinou ucinnd, poskytuji adekvatni
podporu détem se zdravotnim postizenim i pies to, ze existuji ur€ité oblasti, které by
mohly byt vylepSeny. 3 respondenti (21,4 %) konstatuji, Ze podplirna opatieni jsou
méné¢ ucinnd, protoze nedostateCné plni sviij Ucel a potfebuji vyznamné inovace.
Zbyvajici 2 respondenti (14,3 %) povazuji opatieni za neucinna, protoze nedosahuji

svého zamySleného ucinku a vyzaduji zdsadni pfehodnoceni a zmény.

Tabulka 3 - Jaka jsou Vase doporuceni na zlepSeni soucasného vzdélavaciho systému

pro lepsi podporu zdravotné postiZenych déti?

1. Vrétit vzdélavani specialnich pedagogli dostate¢nou vaznost. Vratit specidlnim

pedagoglim perspektivu v jejich profesnim uplatnéni. Prestat spolecensky dehonestovat
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specialni Skolstvi.

2. Vice svozovych aut a autobust — nestihd se na vesnici dat jedno dit¢ do Skolky
a druhé doprovodit do Skoly, chybi specidlni péce - napiiklad nejsou moznosti

kombinovat pobyty sourozenci bez postizeni a postizené.

3. Vice studijni praxe.

4. Vice bezbariérovych mist.

5. Vice asistentek.

6. Tridy s mensim poctem zakd.

7. Podpora inkluze neslysicich studentti a vyuky pedagogl je v tomto ohledu velmi
nedostate¢na. Stejné tak podpora specialniho skolstvi a uciteli ve vzdélavani ohledné

kulturnich specifik neslysicich rodin je miziva.

8. Nekopirovat doporuceni. Spolupracovat se vSemi odborniky, kteti maji dité

s postizenim v péci, také s MS (tam dité travi nejvice ¢asu).

9. Navyseni kapacit PPP a SPC, navySeni kapacit specialnich Skol, Skolek. Vice

odlehéovacich sluzeb.

10. Multioborova spoluprace, vice sluzeb v komunité, reforma PnP, spoluprace

s rodinou od Utlého véku dité.

11. Mezioborova spoluprace, vzdélavani pedagogickych pracovnikti v oblasti podpory
déti s postizenim. Podpora Specialné pedagogickych center — vice pracovnikli a tim

lepsi podpora.

12. Klicovou véci je, aby podpora timto détem zacala byt opravdu individudlni a §it4 na
miru konkrétni ditéti. Pedagogové by se méli zacit zaméfovat na to, aby od svych zakt

¢ekali uz trochu vice, nez si v danou chvili sami myslim, ze Zaci mohou zvladnout.

13. Dostatek mist ve specialnich $kolach, specialnich MS ¢&i specidlnich t¥idach,
ptipravkach, dostatek specialnich pedagogii a psychologli persondlni navySeni

pracovnikii v SPC.

14. A) vzdélavani se neobejde bez osobni asistence, bezbariérovych Skol a opatieni
proti Sikan¢ a vy¢lenéni déti z kolektivu. B) je strasné, pokud je dité jenom proto, aby
se mohlo vzdélavat, umisténo do instituce, obecné se obavam, Zze stat vydava vice

penéz na to, aby drzel postizené déti v Ustavech, oproti tomu, aby mohly Zit svobodné.
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Z odpovedi jsem vycetla nasledna doporuceni:

e Zvysit prestiz a perspektivu specidlniho pedagogického povolani a ukondit
spolecenské dehonestovani specialniho skolstvi.

e Zlepsit dopravni moznosti pro zdravotné postizené déti.

e Poskytnout vice studijni praxe odbornikam.

e Zvysit pocet bezbariérovych zafizeni a mist pro zdravotné postizené déti.

e Zajistit dostatek asistentek pro zdravotné postizené déti.

e Vytvorit tfidy s mensim poctem zakt pro individudIné;jsi ptistup.

e Posilit podporu pro neslySici studenty a zlepSit vyuku pedagogli v oblasti
kulturnich specifik neslySicich rodin.

e Zvysit spolupraci s odborniky, ktefi maji dit€ s postizenim v péci, zejména
s matefskymi Skolami.

e Navysit kapacity specidlnich pedagogickych center, specialnich Skol a Skolek
a vytvoftit vice odlehCovacich sluzeb.

e Podporovat multioborovou spolupraci, poskytovat vice sluzeb v komunité
a provést reformy ve vzdélavani.

o Zlepsit vzdélavani pedagogickych pracovnikii v oblasti podpory déti
s postizenim a posilit Specidlné pedagogickd centra prostfednictvim zvySeni
poctu pracovniki.

e Zaméfit se na individualni a pfizplisobenou podporu pro kazdé dit¢ a oCekavat

od zakl vyssi uroven, nez se obvykle predpoklada.

V odpovédich se nejvice opakuje, Ze by méla byt vétsi spoluprace a komunikace mezi
odborniky. Dale se Castéji objevuje, Ze soucasny systém potiebuje navySeni mist ve

specialnim vzdélavani a Ze je nedostatek socialnich sluzeb a odbornikii.

Tabulka 4 - Pokud mdte dalsi myslenky, postiehy nebo zkuSenosti ohledné tématu
prdce, prosim, podélte se s nimi. VaSe prispévky jsou vitany a prispivaji k hlubSimu

porozuméni problematice déti se zdravotnim postizenim a jejich podpore.

1. ZlepSeni prace posudkovych Iékaiti ve vztahu k détem s autismem a jinym
postizenim. Rand komplexni informovanost pro rodie, kam se mizou obratit, koho

vyhledat, kde mohou ziskat podporu.

2. Je nutné stanovit pocet klientll na specialniho pedagoga — stdle nam pocéty klientt
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naruUstaji, kvalita prace klesa.

3. Chybi systém zdravotni péce pro déti se specifickymi potfebami — naptiklad zubni
oSetieni je bez narkdzy nerealizovatelné a Cekaci doba v nemocnici dlouhd, potom
predoperacni vysetieni nékolikrat je velky stres — bézny stomatolog da doporuceni
oSetfeni, pediatr udéla odbéry a vyhodnoceni, musi se na ARO a potom ndastup
k hospitalizaci... a pozndmka — byla jsem nyni s rodinou z Plzné, ktera ma problém
v tom, Ze nezvladaji vzhledem k véku pééi o svoji dceru - nepatii nikam — ma epilepsii,
ma PEG — krmeni sondou, ma tracheostomii — tedy nelze poskytovat péci v socialnim
zatizeni, kde neni stale I€kaf, ale zdravotni sluzby na tento stav nemysli... péce celkove
od ditéte po starce je potiebna vzhledem k diagnézdm pouze vySkolenym personalem,

zdravotnimi sluZbami a s dostupnou RZP po dlouhém epi zachvatu.

Tato otazka byla dobrovolna. Odpovédélo na ni 3 respondenti ze 14 respondentu.
Z téchto odpoveédi vyplyvaji dalsi mySlenky ohledné prace se zdravotné postizenymi

détmi:

e ZlepSeni prace posudkovych I€kait ve vztahu k détem s autismem a jinym
postizenim

e Potieba stanovit optimalni pocet klienti na specidlniho pedagoga, aby se
zajistila kvalita prace, protoze pocet klientl stale nartista.

e Nedostateny systém zdravotni péce pro déti se specifickymi potiebami.
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11 Analyza ziskanych dat a diskuse

Tuto kapitolu jsem rozd¢lila na dvé ¢asti: kvalitativni a kvantitativni. V kvalitativni
casti jsem se zamétila na naplnéni vyzkumnych otdzek, zatimco v kvantitativni ¢asti na
naplnéni dil¢ich cili a potvrzeni ¢i nepotvrzeni hypotéz. Toto rozdéleni by mélo

poslouzit k lepsi piehlednosti vysledkd.

11.1 Kvalitativni ¢ast vyzkumu
Vyzkumna otazka ¢. 1: Jakym zpiisobem se matka vyrovnala se zjisténim zdvainé

zdravotni diagndzy svého ditéte? Jaky postoj k té situaci ma?

Informantka ¢. 1 popisovala situaci po zjisténi diagnézy jako sled Spatnych informaci
a nejistoty ohledn¢ budoucnosti. Prvni mésice péfe o novorozené si uzivala, protoze
nebylo nic poznat. AZ pozdé&ji si zacala vS§imat opozdéného vyvoje v disledku postiZeni.
Posledni naro¢nou zpravou bylo zjisténi tézkého postizeni zraku. B&hem procesu
VYrovnavani se se zjisténim ji byli oporou hlavné rodi¢e. Informantka ¢. 1 popisuje, Ze
tuto situaci ptijala tak, jak je, protoZe by jinak jenom ublizovala sama sobé¢. Je pro ni
dulezité nevzdavat se, hledat informace a navazovat kontakty s rodinami, které si

prochézeji né¢im podobnym.

Pfi rozhovoru s Informantkou ¢. 2 bylo patrné, Ze se stale s touto situaci vyrovnava.
Vyjadrtila, Ze nema zpracované to, co se délo po porodu, a nemize k tomu nic fict. Je
dulezité si uvédomit, ze Informantka ¢. 2 pfijela do porodnice s o¢ekavanim zdravého
ditéte. Velkou nejistotu pocituje z diagndzy, protoze u kazdého cloveéka se projevuje
jinak. Navzdory naro¢nosti péce ptiznava, ze jejich rodina je nakonec spokojena. I kdyz
by to bylo jednodussi a hez¢i, Informantka ¢. 2 se domniva, ze zivot si planuje vlastni
cesty, a ¢lovék musi tuto skutec¢nost pfijmout. Netikd tomu prokleti, ale povazuje to za

vyzvu, se kterou se musi néjak vyrovnat.

Ob¢ informantky pocitovaly, a stale pocit'uji, nejistotu ohledné vyvoje jejich ditéte,
protoze progndzy nejsou relevantni vzhledem k tomu, Ze kazdé dit€¢ se vyviji jinak,
tudiz nevédi, co je v budoucnu ¢eka. K tomu se vyjadiuje i Vagnerova (2014), ktera
tvrdi, Ze rodi¢e sice védi, Ze jejich dit€¢ nikdy nebude zcela zdravé, ale casto si
nedokaZou predstavit, jaky bude jeho dalsi vyvoj. Potfebuji informace o dalsi 1écbé,
specialn¢ pedagogickych postupech, rady od zkusenych lidi atd., které jim pomohou

udrZet si nadéji, Ze se situace muze zlepsit.
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Vyzkumna otizka ¢ 2: Jakd omezeni Ci zmény po narozeni postizeného ditéte matka

pocit'uje?

Informantka ¢. 1 vnima velké omezeni v pohyblivosti jejiho ditéte. Zdaraziuje, Ze si
kazdy pohyb musi peclivé promyslet, protoze je to pro ni fyzicky naro¢né. S rostoucim
vékem ditéte se situace stava jesté obtiznéj$i. Zaznamenala vSak pozitivni zmény,
protoze zacala dbat na své fyzické zdravi. Také se ji podafilo upravit svou praci tak, aby

vyhovovala podminkam péce. Diky narozeni svého ditéte poznala mnoho novych ptatel.

Informantka ¢. 2 uvadi, Ze jejich omezeni spoc¢iva v tom, Ze kvili té€lesnému postizeni
jejich ditéte nemohou byt tak aktivni ve sportu jako diive. Stejné jako u Informantky ¢.
1, 1 pro ni je fyzick4 péce narocna. Nosila své dité az do péti let véku, coZ se projevilo
na jejim fyzickém stavu. Informantka ¢. 2 také uvadi, ze vyraznou zménou je zuZeni
okruhu pfatel. Tuto zménu vnima jako pozitivni, protoZe si v§ima, ze tyto vztahy jsou

pevnéjsi a hodnotné;si.

Z toho vyplyva, Ze v disledku narozeni ditéte s postizenim se rodina musi ptizplsobit
novym hodnotdm, pfeorganizovat denni rutinu a planovani do budoucna. Rodina
vV tomto obdobi potiebuje nejvyssi ohled a taktni pomoc od svého okoli, coZ mimo jiné

zduraziuje 1 Matéjcek (2001).

Vyzkumna otazka ¢ 3: Kde matka ziskala podporu pvi péci o jeji dité se zdravotnim

postiZenim?

Informantka ¢. 1 shledala vyznamnou podporu v rané péci, protoze ji byl
zprostiedkovan kontakt s matkou, kterd byla v podobné situaci. V ramci sluzeb rané
péce ji poskytli specialni pomuicky, domluvili rizna vySetteni apod. Déle zminuje, Ze
socialni sité¢ pro ni sehraly velkou roli, jelikoz se prostfednictvim online skupin
seznamila s jinymi pecujicimi rodinami, které ji poskytly rady a podporu. Zatizeni,
které Informantka ¢. 1 navstévuje od samého zacatku, se stalo mistem pro navazovani

ptatelstvi, dobijeni energie a poskytovani dal§iho vzdélavani a péce.

Informantka ¢. 2 taktéz ocenila podporu rané péce, pfiCemz vyznamnym faktorem pro
ni bylo, ze se jeji blizké okoli pohybuje ve zdravotnickém prostifedi. Podporu nasla

v rodindch, které fesi podobné problémy jako oni, v pfatelich a také mezi odborniky.

Ob¢ informantky uvadéji, ze rana péce, jak jiz byla charakterizovana v teoretické ¢asti

prace, pro n¢ predstavuje vyznamnou pomoc. Jejich popis rané péce naznacuje, ze jim
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byly poskytnuty sluzby, které byly definovany Hradilkovou a kolektivem (2018). Tato

podpora jim pomohla 1épe se vyrovnavat s naro¢nou situaci.
Shrnuti kvalitativni asti vyzkumu

Z kvalitativni ¢asti vyzkumu vyplyva, ze i1 pres sdilené rysy mezi témito dvéma
rodinami, jako je naptiklad vek ditéte, postupné se rozvijejici postizeni nebo dostupnost
podobné podpory a sluzeb, matky tyto situace prozivaji odlisné. To je naprosto
piirozené. Je dulezité si uvédomit, Ze kazd4d pecujici rodina tuto situaci proziva
individualné, zavisle na ruznych faktorech, jako jsou podminky prostfedi, 0sobnost

rodi¢t, vznik postizeni atd.

Je velmi dilezité, aby si pracovnici v pomahajicich profesich uvédomovali, Ze 1 pies to,
ze mohou za svou praxi potkat nespocet rodin, které sdileji podobny osud, kazda rodina
je jedine¢na a vyzaduje individudIni ptistup. Je tedy nutné piizpiisobit pomoc a podporu

konkrétnim potfebam a specifiktim kazdé¢ rodiny.

Tuto teorii potvrzuje Michalik a kol. (2011), ktery zduraziuje, ze kazda pecujici rodina
je jedine¢na a ma své vlastni hodnoty a charakteristiky. Je dulezité toto opakované
zdlraziiovat zejména pracovniklim, ktefi se vénuji podpore rodin pecujicich o ¢lena
s postizenim, protoze maji s t€émito rodinami blizky kontakt. Je vSak velmi Casté, ze
dochazi k nepfiméienému zobeciiovani individudlnich zkuSenosti daného pracovnika,
které vychazeji pouze z omezeného poctu rodin. PecCujici rodiny funguji za rtznych
podminek, diky kterym pozorujeme zasadni rozdily v potifebach a moznostech, ale

I nazorech, zkuSenostech, prozitcich a dovednostech.

Zejména systémy vetejné podpory se potykaji s témito problémy, protoze jsou obecné
zaméfeny na feSeni SirSich spolecenskych vyzev, a asto nedokdzou adekvatné reagovat

na specifické potieby jednotlivych pecujicich rodin. (Michalik a kol., 2011)

Na tuto problematiku navazuje dalsi ¢ast vyzkumu.

11.2 Kvantitativni ¢ast vyzkumu
Diléi cil & 1: Zjistit, co je piedpokladem efektivni podpory rodin se zdravotné

postizenymi détmi.

Nejcastéji se v odpovédich oteviené otazky (Tabulka ¢. 2) objevuje empatie a kladny
vztah k praci s détmi se zdravotnim postizenim, coZ jsou osobnostni dispozice pro

vykon pomahajici profese. Dale se jako dulezité povazuje odborné vzdélani specialni
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pedagogiky, vzdélani z oblasti zdravotnictvi a socidlni prace, psychoterapeutické
vycviky, vzdélani v oblasti celostniho piistupu ke klientovi, samostudium relevantni

literatury apod.

Na zaklad¢ téchto vysledki, Hypotéza ¢ 1: Predpokladem efektivni podpory rodindm
se zdravotné postifenymi détmi jsou osobnostni dispozice pro vykon pomaéhajici

profese, se potvrdila.

Dilci cil ¢ 2: Zjistit, jak hodnoti dnesSni systém, co se tyce spoluprdace mezi odborniky,

informovanosti rodin a funkci vzdélavaciho systému.

Na spolupraci mezi odborniky je zaméfen Graf ¢. 2 ze kterého lze vycCist, ze z 14
respondentt 8 dotazovanych (57,1 %) hodnoti miru spoluprdce mezi odborniky
Z raznych obora pii praci s détmi se zdravotnim postizeni jako nizkou a zbylych 6
respondent (42,9 %) jako stiedni. Z odpovédi v otevienych otazkach (Tabulka ¢. 1 a €.

3) se miizeme docist, Ze komunikace je nedostatecna a je tieba ji zlepsit.

Informovanosti se zabyva Graf ¢. 1, podle kterého se dozvidame, Ze z 14 respondentt 8
(57,1 %) hodnoti uroven informovanosti rodici déti se zdravotnim postizenim
o dostupnych sluzbach a podpofe jako stfedni. Zbyvajicich 6 respondent (42,9 %)
hodnoti informovanost jako nizkou. V otevienych odpovédich respondenti tento

problém potvrzuji (Tabulka ¢. 1, €. 3. a ¢. 4).

Na vzdélavaci systém, resp. na u¢innost podpurnych opatieni, byl zaméten Graf ¢. 3.
Z grafu je patrné, ze z 14 respondentt 5 dotazovanych (35,7 %) zvolilo mozZnost, Ze
uc¢innost podplurnych opatteni pro déti se zdravotnim postizenim je sttedné G¢inna, coz
Znamena, Ze soucasnd opatfeni jsou prumérné ucinna a poskytuji zdkladni podporu, ale
je tieba zvazit jejich dalsi zlepseni. 4 respondenti (28,6 %) zvolili moZnost, ze podptrna
opatfeni jsou spiSe ucinnd, tudiz jsou vétSinou UCinna, poskytuji adekvatni podporu
détem se zdravotnim postiZzenim i pres to, ze existuji ur¢ité oblasti, které by mohly byt
vylepSeny. 3 respondenti (21,4 %) konstatuji, ze podplrna opatfeni jsou méné ucinna,
protoze nedostateCné plni svlij ucel, a potfebuji vyznamné inovace. Zbyvajici 2
respondenti (14,3 %) povazuji opatfeni za nelc€innd, protoZze nedosahuji svého

zamysleného U¢inku a vyZaduji zdsadni pfehodnoceni a zmény.

Na zékladé téchto vysledkd, Hypotéza ¢ 2: Soucasny systém spoluprdce mezi
odborniky, informovanost rodin a funkce vidélavaciho systému v oblasti zdravotné

postiZenych déti je nedostatecny, se potvrdila.
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Shrnuti kvantitativni éasti vyzkumu

Z vysledkti kvantitativni ¢asti vyzkumu vyplyva, ze kromé odborné kvalifikace je
jednim z hlavnich ptedpokladi efektivni podpory rodin se zdravotnim postizenim také
pritomnost osobnostnich dispozic, které jsou nezbytné pro vykon pomahajicich profesi.
V ramci multidisciplinarniho tymu tyto predpoklady zminuje i Jankovsky in Pfeiffer
a kol. (2014), ktery hovoti o tzv. afiliaci. Podle ného je zasadni, aby ¢lenové tymu byli
schopni navazovat pozitivni vztahy s lidmi, uméli komunikovat s ostatnimi odborniky
a méli predpoklady pro tymovou spolupraci, pificemz zaroven nesou plnou osobni

odpovédnost.

Zaroven z vyzkumu vyplyva, Ze soucasny systém informovanosti a vzdélavani je
nedostateCny v oblasti podpory rodin se zdravotnim postizenim. Respondenti v rdmci
vyzkumu navrhli mozna feSeni, kterd by mohla pfinést zmény a zlepsit podporu pro tyto

rodiny. Je vhodné zamé&fit se na tuto problematiku v ramci budouciho vyzkumu.
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Zavér

Bakalarska prace se zabyvala tématem "Rodina pecujici o dité se zavaznym zdravotnim
postizenim". Narozeni postizeného ditéte piindsi do partnerského vztahu mnoho
emocionalnich, praktickych a psychologickych vyzev. Rodi¢e se musi vyrovnat se
silnym traumatem a procesem piizptisobovani. Oteviend diskuse o této problematice je
obtizna kvuli silnym emocim a nejistotam. Rodice ¢eli dilemattiim a rozhodnutim, ktera
ovliviluji rodinny Zivot a jejich osobni pohodu.

rowr

Teoreticka ¢ast byla rozdélena do tii hlavnich kapitol: Zdvazné zdravotni postizeni,
Rodina pecujici o dité se zdravotnim postizenim a Podpora rodinam se zdravotné
postizenymi détmi. V prvni kapitole jsem nejdiive charakterizovala zdravotni postizeni,
vysvétlila, v ¢em muze spocivat jeho zavaznost, a popsala konkrétni postizeni, které
maji déti ve vyzkumné ¢asti. Druha kapitola se zabyva psychologickymi aspekty téchto
rodin. Definuji vyznam rodiny, zaméfuji Se na proces vyrovnani se a na mozné
problémy, se kterymi se tyto rodiny mohou potykat. Tteti kapitola se vénuje rané péci,
ktera mé¢la pro informantky vyznam, ucelené rehabilitaci, ktera je podstatna pii péci
o dit¢ s kombinovanym postizenim, a na zavér kapitoly jsem zminila moznosti

vzdélavani déti s tézkym postizenim.

Prakticka ¢ast prob¢hla na zaklad¢ smiSeného vyzkumu. SmiSeny vyzkum jsem zvolila
s cilem detailn€ji specifikovat dvé vybrané rodiny pomoci kvalitativnich metod. Na
zakladé poskytnuté dokumentace jsem vytvotila charakteristiku déti, aby se dalo Iépe
porozumét specifikiim jejich vyvoje a metodam, které jsou pouzivany pro jejich rozvoj.
Navic jsem prostiednictvim rozhovori ziskala vhled do psychologického prozivani
matek pecujicich o tyto déti. Tim jsme se zaméfila na zmény v jejich zivoté, faktory,
které jim pomahaji nebo jim pomohly, a obecné na jejich postoj k této situaci. Timto
zpusobem jsme ziskala hlubSi pohled do rodin pecujicich o déti se zdravotnim

postizenim.

V kvantitativni ¢asti vyzkumu jsem pouZila metodu dotaznikového Setfeni s cilem ziskat
poznatky a zkuSenosti odborniki z praxe pii praci s rodinami zdravotné postizenych
déti. Dotaznik mi umoznil zjistit nejcastéjsi vyzvy, se kterymi se pii jejich podpoie
a spolupréci setkdvaji, a zjistit, jaké dovednosti a znalosti by méli pracovnici
v pomahajicich profesich mit, aby mohli rodiny efektivné podporovat. Dale jsem
poskytla prostor odbornikiim vyjadfit, co povazuji za nedostatecné v soucasném

systému, a ptispét navrhy na zmény, které by mohly nastat.
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Mym hlavnim cilem bylo poukéazat na jedinecnost kazdé pecujici rodiny. Pravé kvuli
jedine¢nosti je dulezité ke kazdé pecujici rodiné pristupovat individudln€, a to i na
zaklad¢ nasbiranych zkusenosti.

Dale jsem chtéla poukazat na to, co odbornici povazuji za klicové pro efektivni podporu
téchto rodin. V ramci toho bylo zjisténo, ze kromé odborného vzdélani jsou také
dulezité osobnostni dispozice. Taktéz jsem nahlédla do problematiky soucasného

systému, coz otevira dal$i moznosti pro potencialni vyzkum.

Diky této praci jsem méla moznost vést rozhovory s matkami, které pecuji o dité se
zavaznym zdravotnim postizenim, a ziskat tak vhled do jejich zivota. Vést rozhovory na
tak citlivé téma je velmi naro¢né jak pro informanta, tak i pro tazatele. Je dilezité
vhimat velmi pozorné neverbalni komunikaci a popiipadé vhodné zménit smér
rozhovoru, aby nenastala nepiijemnd situace. Tato zkuSenost byla pro mé velmi

pfinosna.

Tato préce je uréena budoucim i souasnym pracovnikiim pomdahajicich profesi. Pomoci
této prace si budou moci piipomenout dilezitost individudlniho pfistupu k rodinam

pecujicich o dité se zdravotnim postizenim.
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Seznam priloh

Piiloha ¢. 1 — informovany souhlas

Informovany souhlas uc¢astnika vvzkumu

Vézeny pane, vazena pani,

jmenuji se Michaela Pechova a jsem studentkou Jihogeské univerzity v Ceskych
Bud¢jovicich, prezen¢niho studia v oboru specidlni pedagogika piedskolniho véku —
ucitelstvi pro matefské Skoly. V letoSnim akademickém roce realizuji bakalafskou praci
na téma ,, Rodina pecujici o dité se zavaznym zdravotnim postizenim“. Po formalnich
a obsahovych upravach mize byt text bakalafské prace vyuzitelny pro rodicovskou

a pedagogickou vetejnost.

Cilem bakalatské prace je vhodnym zpiisobem analyzovat situaci a kazdodenni zivot
rodin pecujicich o déti se zavaznym zdravotnim postizenim se zaméfenim na specifika

této naro¢né zivotni situace.

V souladu se zasadami etické realizace vyzkumu Vas zadam o souhlas s Vasi ucasti ve
vyzkumném projektu, pii kterém probéhne strukturovany rozhovor, a s individualni
¢asovou naroc¢nosti bude zaznamenan v pisemné podobé. Také Vas prosim o poskytnuti
dokumentti pro obsahovou analyzu, a to Iékafskych zprav, dokumenti ze Skolskych
poradenskych zatizeni, mateiské a zakladni Skoly. Ziskané informace budou piepsany
a pouzity v mé bakalatské praci. Zavazuji se k ochrané osobnich tidajii v souladu se
zékonem €. 110/2019 Sb., o ochran¢ osobnich udaji a o zméné nékterych zédkoni (ve
znéni pozdéjSich zakonil). Veskeré informace budou pouzity vyhradné pro ucely
bakalafské prace. Sebrana data budou zprostfedkovana takovou formou, jez nepovede k

ptipadné identifikaci u€astnikli vyzkumného Setteni.



Prohlaseni a souhlas ucéastniku s jejich zapojenim do vvzkumu

Prohlasuji, ze souhlasim s ucasti na vySe uvedeném vyzkumu. Student’ka mé
informoval/a o podstaté vyzkumu a sezndmil/a mé s cili, metodami a postupy, které
budou pfi vyzkumu pouzivany, stejné jako s vyhodami a riziky, které pro m¢ z i¢asti na
vyzkumu vyplyvaji. Souhlasim s tim, ze vSechny ziskané¢ tidaje budou anonymné

zpracovany a pouzity pro ucely vypracovani zavérecné prace studenta/ky.

Mél/a jsem moznost si v§e fadné, v klidu a v dostate¢né poskytnutém case zvazit. Mél/a
jsem moznost se studenta/ky zeptat na vSe pro mé podstatné a potiebné. Na tyto dotazy

jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpoveéd'.

Prohlasuji, Ze beru na védomi informace obsaZzené v tomto informovaném souhlasu
a souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych tdaju ucastnika vyzkumu v rozsahu,

zpusobem a za Ucelem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti
originalu, z nichz jeden obdrzi Uc¢astnik vyzkumu (nebo zakonny zastupce) a druhy

student/studentka.

Jméno, piijmeni a podpis ucastnika vyzkumu (zdkonného zastupce):

Jméno a piijmeni:

Podpis:

V dne

Jméno, pfijmeni a podpis studenta/studentky (vyzkumnika):

Jméno a piijmeni:

Podpis:

V dne




Priloha €. 2 — struktura rozhovoru s matkou ditéte

1)
2)

3)

4)

5)

6)

7)
8)

9)

Jak probiha Vas bézny den?

Setkévala jste se nebo setkdvate se s rodi¢i, ktefi si prosli podobnym osudem
jako Vy? Pokud ano, jaky to mé pro Vas vyznam?

Jak jste ziskdvala informace o postizeni Vaseho ditéte, o moznostech vychovy
a vzdélavani? Bylo pro Vas snadné se k takovym informacim dostat?

Jaké typy socialnich sluzeb jste vyuzivali a vyuzivate? Co pro Vas znamenaji?
Kdyz jste se dozvédéla o diagndze Vaseho ditéte, jak jste se citila? Jaké byly
Vase prvni pocity a myslenky? Jakym zptisobem Vam byla tato informace
sdélena?

Hledala jste u nékoho oporu ve Vasi slozité Zivotni situaci? Poskytl Vam ji
nékdo? Kdo?

Kde cCerpate energii? Co Vam déla radost?

Jakd Vase vlastnost Vam je v pé¢i o Vase dité nejvice uzitecnd? Co Vas kazdy
den pohani jit dal?

Jaké zmény ve VaSem zivot¢ nastaly po narozeni Vasi dcery s postizenim?

10) Jaka nejvétsi omezeni jako matka ditéte s postizenim pocitujete?

11) Co byste doporucila matkdm/rodinam, které se ocitly v podobné situaci?



Priloha €. 3 — prepis rozhovoru s Informantkou €. 1
Pozn.: T —tazatel, 11 — Informantka ¢& 1, Eliska — nahrazeni pravého jména ditéte
T: ,Jak vypada Vas bézny den?*

|1: ,,Rdno vstaneme, pripravim ji jidlo, dam ji najist, oblecu ji, odvezu ji do (nazev
instituce) do Skoly, jdu do prace, a tak kolem treti ji vyzvednu, vetsinou jedeme domai,
no, tam zase mame néjaky jidlo, povinnosti a prebalovani. Kdyz je hezky, tak se jdeme
projit ven nebo si hraje doma. Ma rada hdazeni micki. A pak uz kolem Sesty treba

koupani, jidlo a v pul osmy chodi spat. “
T: ,,A kdyZ je vikend? Jak ho travite?*

11:,,To zalezi. Kdyz mame néco v planu, podle pocasi a takhle. Je tam ta celodenni
starost ohledné jidla, prebalovani. No, a vzhledem k tomu, Ze je takova, Ze si ji porad
musi nékdo vs§imat, takze vymejsleni zabavy. Takze zase bud’ si hrajeme doma, kdyz je
Skarede, nebo ona rada posloucha pisnicky, takze ji poustim pisnicky z mobilu nebo
hrajeme na piano. Mame takovou aplikaci na mobilu. No, anebo zase jdeme ven se
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projit nebo jedeme treba na navstévu. Uz tak kolem Sesty, abysme byli doma. *

T: ,,Setkéavate se s rodi¢i nebo jste se setkavala s rodici, ktefi si prochazeji podobnym

osudem? Jestli ano, tak jaky to ma pro Vas vyznam?“

11:,,No, urcité jo. Vlastné uprimné bych rekla, Ze diky ElisSce a tomu jejimu postizeni,
jsem nasla novy pratelé. A hlavné se zname s jednou maminkou, ona ma taky Elisku,
podobné starou... O piil roku starsi... A pres ranou péci... Takze kdyz holkam bylo pul
roku, rok, tak jsme se seznamily, navstévujeme se do dneska. Ona taky dojizdi do (nazev
instituce). Ne do skoly, ale jenom na terapie. TakZe urcité jo. A vlastné znam spoustu
lidi z (nazev instituce). Ne Ze bysme se stykali, ale vidycky se tam zdrzim. TakzZe ta
(nazev instituce) je to takova rodina... A hlavné rodice déti, se kterymi Eliska chodi do

Skolky, chodila, tak ted’ do ty pripravky. Takze to urcité jo no.

T: ,Jak jste ziskavala informace o postizeni Vaseho ditéte? O moznostech vychovy,

vzdelavani... Bylo pro vas snadné se k takovym informacim dostat?*

|1:,,No, ono to prichazelo tak postupné. No, teda hlavné je dobré, Ze existuje ta rana
péce, protoze ta vas jako troSicku jako na vsecko pripravi, nebo aspon rekne, Ze se
vlastné bude néco dit, zZe ted, jo, protoze do 3 let jste normalné na matersky, takze to

nejak jako jsem neresila Zadny, jako co bude dal, vzdélavani, to jsme resili hlavné



rehabilitace, terapie, doktory. To bylo uplné jako to nejvic. Doktori stejné nic nereknou,
takze fakt spis teda ta rana péce. No, a od roka vlastné Eliska navstévuje (nazev
instituce), co se tyce jako fyzioterapie a tady téch sluzeb, jesté, nez tam nastoupila do
Skolky. No, a viastné kdyz se bliZil ten jeji jakoby 3. rok, zZe jo. A ono, hlavné ta (ndzev
instituce) mé k tomu taky pomohla, protoze tam jsem se, ze jo, bavila, jsem se uz
seznamovala s ruznyma téma, co uz tam ty deti maji, s téma maminkama, nebo i ti
fyzioterapeuti. Vedela jsem, zZe tam je Skolka, Skola, tak jsem se zacala jako poptavat.
Jak to funguje a tohle, jestli viibec to dité musi nastoupit do Skolky, jestli musi nastoupit
do Skoly? Protoze jako clovéek vi, Ze to je jako v uvozovkach jako k nicemu, Ze jo, proste
Ze se nenauci, ale dneska vim, Ze to vubec neni k nicemu, Ze to je proste dulezity,
protoze pro socialni rozvoj toho ditéte, nejde o to, Ze nebude umét pocitat, ale Ze prosté
ona se seznami s ostatnima détma, navazuje kontakty, uci se riiznym vecem. No, takzZe
jsem byla presvédcena, ze ji tam chci dat do skolky, ale zaroven jsem nechtéla. Prosté
jsem s ni byla zvykla byt 24 h denné. Takze pak jsme se teda jakozZe rozhodli, Ze fakt
jako jo, protoze i ve skolce mé trosicku do toho tlacili bych rekla, Ze jsem tam
samozrejmé byla se ptat, a to a jestli je mozné tam dat treba jako na 2 hodinky denne,
jenom tak jako na zkousku. Co kdyz to nebude zvladat a tohle? No tak mé do toho
trosicku natlacili, slibili mi hory doly Ze jo. Jo, prosté jako to, no a uplné v pohode.
Jako vibec jsem neresila Zadny problém. My jsme teda nastoupili blbé v breznu 2020,
kdy zacal covid, vid, takze byla ve Skolce 2 dni, ktery tam prorvala. A pak se tam na 3

meésice zavielo a nastupovala do Skolky viastne v cervnu. ..

No, ale musim Fict, ze ty 3 mésice, jako asi se tam neco odehralo v Elisce, protozZe v tom
cervnu, kdyz nastoupila, tak uz jako nebyla takova uzkostnd, ubrecend, uz jako
poplakala treba, ale nebylo to nic dramatického. Béhem mésice, my jsme byli
domluveni, ze ji tam budu davat prvni tyden na 2 hodiny denné a budu ziistdvat
v (nézev instituce), kdyby néco bylo potieba, protoze uz méla PEG, a oni tam nikoho
s tim neméli, tak jo, tak jenom tak prosté, abysme byli pobliz, no, a pak ze bych ji tam
davala jenom do 12 pred obédem, Ze si ji budu vyzvedavat, a nékdy v budoucnu prosté
Ze tieba i na to spani. NO, a ja uz po mésici jsem Zadonila, jestli tam miizu nechavat do
2 jako, protoze se ji tam libilo, ale to neslo. Teda myslim, museli jsme pak od zari od
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novyho jakoby skolniho roku.
T: ,,TakZze Vam vlastné hodné pomohla ta rané péce.*

11:,,No, jako uplné v zacatku urciteé, protoze to nemate kontakt s nikym, protoze prijdete

z porodnice a jediny s kym mluvite, jsou doktori, kteri vam prosté nic nereknou. Jo, a



takze vlastné teda ta rana péce byla takovy ten most jakoby k tém informacim nebo
vithec jako co a tak, ono dneska na internetu se da najit uz cokoliv, kdyz clovek trosku
Vi, co hleda. Ale bylo to lepsi, jakozZe jsem se zeptala: ,, A jak je to?“. A pani to zjistila,
nebo mi rekla, jak to funguje. Co viastné musim tieba zaridit, nebo takhle. No, a pak ta

(nazev instituce), pak zase co se tyce té skolky, Skoly a vitbec toho vzdelavani dal.

Viastné tedkon budem koncit, protoze je to do 7 let ditéte. Tedkon v kvétnu budeme mit
posledni schiizku, tak to uteklo hrozné rychle. No, a taky viastné oni se specializuji na
oci, protoze Eliska nevidi. Domluvili nam vySetieni v centru zrakovych vad v (nazev
nemocnice), jo, i sami tady délaji funkcni vySetieni zraku vlastné pomoci obrdzkii
a nevim, jestli vite... No, takzZe i tady to je taky fajn, protoze to bych viibec nevédela, ze

néco takového existuje.

No, a viastné jsou schopny poradit i co se tyce treba pomucek. I kdyz to ja uz jsem si
pak hodné jako sama zjistovala, zZe clovek uz pak védeél ty firmy, tak zase spis na tom
internetu, na facebooku, protoze tam... Jo, a to jesté viastné ja jsem se néjak hned na
zacatku pridala do skupinky na facebooku Rodice postizenych déti, a tam se toho clovek
teda taky mraky dozvi, protoze tam jsou samy jako maminy nebo rodice s postizenyma

‘

detma. Takze od miminek po dospéle. Takze tam je taky hrozné informaci.

T: ,,Takze teda vyuzivate ranou péci, socialni sluzby v (nadzev instituce). Vyuzivate jesté

n¢jaké socialni sluzby?*

I1: ,,No, v (ndazev zarizeni) v podstate tak néjak vSechno. Protoze my jsme tam zacali
chodit na cviceni na Vojtovku. Jezdime tam na pobyty. Ma to vlastné pribeh jako lazné.
A vlastné v ramci ty Skolky, ted’ uz teda ty pripravky, tak oni si ty déti berou na ty
terapie, takze tam vlastné chodi na cviceni na logopedii, ergoterapii, hipoterapii.
Snoezelen, chodi plavat, jakoze vyuzivaji viastné pro ty svy klienty sluzby ty (ndazev

instituce) jakoby v ramci té Skolni dochazky.

Ja to beru tak, ze kdybych méla zdravy dite, tak taky ho dam do skolky, do skoly a prosté
pak ho pak mam jako doma pres vikendy a prazdniny. Ale je pravda, Ze protoze chodim
do prace, tak velky prdazdniny se mi vitbec teda nehodi. Takze urcité jako se snazZim,
viastné lonsky prazdniny jsem resila, to jsem si nasla pani na hlidani. Prave Ze z (ndzev
instituce), tak to bylo fajn, ale ona zménila zaméstnani, takze ted’ uz nebude mit
prazdniny, takze ted zase jsem si nasla jinou jako kamardadku z (ndazev zarizeni). No, ale
zatim jako vylozené jiny odlehcovaci sluzby, Ze bych ji dala do jinyho zarizeni... TO

zatim jako. Jako, uz jsem taky nad tim uvazovala, protoze zase pres ranou péci se zndam



s maminkou, kterd zaloZila odlehcovaci sluzbu. No, tak to jsme si napsali. Ona
zarizovala pro ranou péci rizny sezeni, ja nevim. Ja jsem na ni narazila na facebooku,
tak jsem ji psala, jo, a ona tam méla tabor, ten priméstskej. No, tak jsem jako tam na to
reagovala jako jak to funguje, jestli maji misto, protoze to bylo na jarni prazdniny.
A ona, zZe uz je to uplné plny, zZe to bylo hned jako pryc, ale zZe ji muzu dat primo jakoby
na hlidani do té odleicovaci sluzby. No, tak asi bych to taky chtéla vyuzit, protoze, Sice
a jakoby na prazdniny hlidani mam pravé tu kamardadku, ale urcité bych to chtéla zkusit
zase. Jo, jak by se tam FEliska citila, jak se tam bude chovat, jestli to bude

v pohodé, no.

A jeste jsem tedkon slysela v radiu, Ze se tady otvirala néjaka nova odlehcovaci sluzba,
ale ja to slysela tak néjak napul. Tak na to bych se taky chtéla zamérit, protoze to bych
spis chtéla resit do budoucna, ale to je teda jesté daleko, az vilastné nebude chodit ani
do Skoly. Tak pak jako co, ze jo? Jo, protoze dospélého jako postizenyho clovéka mit 24
hodin doma denne, takze jako pak urcité budu chtit najit néjakou sluzbu, kde by treba
mohla byt tyden nebo dojizdét, jo. No, aby to nebylo jenom na mne, protoze to uz bude

moc. Bylo by to hodné potizi.

T: ,,Kdyby Vam cokoliv vadilo, jako jakakoliv otazka, tak na ni nemusite odpovidat.

Jestli jste s tim v potadku, chtéla bych piejit k t€z§imu tématu, k tomu zacatku.*

T: ,,KdyzZ jste se dozveédeéla o diagndze Vaseho ditcte, jak jste se citila? Jaké to pro Vas
bylo?*

11:,,Bylo to no. Neni to nikdy tak, Ze se clovek jako néco dozvi hned, on se to clovék
dozvidad tak néjak postupné, protoze ona prichdzela jedna Spatna zprdva za druhou.
Takze to neni o tom, ze jako ted’ vam to reknu a ted’ to vite. Ja jsem cekala dvojcata. No,
a narodili se ve 24. tydnu. No, a ted’ teda zacal jako béh o Zivot, no, a Eliska vlastné ta
zakrvacela do mozku 3. den, a to jsme védeli, jako Ze je Spatnd informace. Nicméné se
cekalo, jak se to bude vyvijet dal, takze uz jsme vedeli, Ze to je spatny, ale miize to bejt
dobry, ale miize to byt taky jako blby. No, takze to se néjak vyvijelo. Hlavné oni vam
nereknou jako tak, a to je prosté v pytli. A ted’ to bude uplnée prosté konec, oni vam tohle
nereknou. ONi Feknou, no, jako jo, je to Spatny ty mozkové bunky, prosté ta krev zalila
a prosté se to vstrebava i s temi mozkovymi bunkami, ktery tam teda jako neziistavaji,
zustava tam prdzdno. No, takze vite, Ze to je jako blby, ale viibec si to neumite
predstavit, protoze vas jako laika napadne jako takze co? TakzZe nebude chodit, nebo

nebude myslet, nebo prosté jako co, a oni vam reknou, ale to vitbec nevime jako jo. Jsou



deti, ktery s tim normalné fungujou. A jsou deti, ktery i s mensim poskozenim prosté jsou
aplny lezdci. Jo, takze vlastné se nedozvite viibec nic, takZe tam jsme cekali, jak
dopadne todle, a pak viastne ona ani nechtéla prijimat potravu. TakzZe to nam potom
Jjakoby zase doktor rekl, Ze jestli prosté behem ctyriadvaceti hodin nezacne prijimat, tak
Ze zemre. Dobre, N0, tak jako zacala, takze dobry. NO, a viastné (jméno dvojcete), tak
ten zase mél praskly stievo, takze musel hned na operaci. Takze to bylo takovy, Ze to
neni jedna zprava, ale je jich hodné za sebou prosté. Jo, a kupi se to, a viastné vy se s
tim pomalu szivate. Pak vas jakoby zase sejme jina zprava, tak si hledate informace
o tadytom. V tom pak prijde néco jiného, tam to zase se treba zlepsi, a to. No, a pak
teda... Viastné jsme byli v porodnici nebo v nemocnici, v zdari, rijen, listopad, prosinec
leden 5 mésici s Eliskou. (jméno dvojcete) tam jesté ziustaval a pak Ze ho v breznu
propusti, ale zemrel den pred propustenim... Elisku jsme si odvezli zpatky domit a no,
a tak néejak, jako ona vypadala jako normalni miminko, Ze jo? No, to jako na tom
miminku nevidite, Ze je jako hodné postizeny. Prosté breci, papa no. Védeli jsme, Ze
v mozku teda Spatne, ale uvidime. A ted vlastné viibec nevite, co bude dal? No, takze
cvicite, cvicite a pak furt v pohodé, protoze to dité prosté do néjakych treba 4 mésicu se
zda v poradku. No, ale pak zacnete vidét jako Ze se nezveda na rucicky, Ze nedéla
tamhleto, Ze se neprevali, Ze nedéld to, co déla uz o dost mladsi dite. Takze uz ty rozdily
zacinate videt a zase se s tim néejak jako sZivdate, nebo néjak to musite prijmout. No,
takze jsme vlastne furt cvicili, pak jsme zjistili, Ze asi nevidi, protoZe my jsme si nejdriv
mysleli, Ze je uplnée, jak to Fict, jako mentadlne, uplné proste mimo, Ze vitbec nevnima,
protoze se na nds vibec nekoukala, neusmivala, nic. No, a pak jsme teda zjistili, zZe to
asi bude tim, zZe nevidi. TakzZe zase kolecko doktoru jako oci. Oni ty drive narozeny jako
sledujou, jo, ocai uz v porodnici nebo na ty neonatologii. No, a to bylo vsecko v
poradku, ale ona md poskozenej ten nerv do mozku, takze ocar tady to nevidél, pro ného
oko jako orgadn bylo zdravy, takze nas propustili s tim, ze jako jsou v poradku. Do toho
Jjsme zacali kontaktovat tu ranou péci. Takze to byla takova ta uplné vlastné posledni
zprava, takovad jako to, ze mevidi jo, protoze vedeli jsme, Ze to bude Spatny s tim

pohybem, s tim postizenym.

Nemuizu vict jako, Ze by nas néjakej doktor, jako Ze bych rekla, no, tak ten nas uplné
podrzel. Bez toho bysme to nedali. To asi ne, protoze na neonatologii byl jeden doktor.
On byl asi jako dobrej. Vypadal, ze mu to vsecko jako je hrozné lito, ale viibec nebyl
empaticky. Prosté to bylo, jestli do 24 hodin nezacne prijimat potravu, tak zemrel, jo,

tak jako to uplne nechcete takhle slyset. Zase na druhou stranu lepsi, nez kdyby vam



maloval, jak to bude jako super jo, a oni hlavné neradi, ze jo, Fikaji prognozy, protoze
oni to sami nevi, jo. Nase neurolozka s nami 2 roky nemluvila. Tu taky jsme méli uz na
neonatologii, dochézela tam a pak, kdyz jsme uz byli doma, tak jsme zase dochdzeli my
k ni. A proste. A vzdycky jsem se ji zeptala jako, no tak co? A ona. No, co po mé chcete?
Prosté uplné Spatné, jako vsechno, jo, je to lezak, jako hrozné uplné mimo. NoO,
a dneska, kdyz vidi, jak se Eliska sméje, jak reaguje, zZe leccos se naucila, tak neveri
vlastnim ocim. Jo, protoze to vitbec necekala. A pak nevite, je to o pristupu, nebo je to

o tom, Ze to v tom ditéti fakt je, nebo jako o cem to je? Teda jo, kam az to mize*
T: ,,Kdo byl vlastné tou nejvetsi oporou jako pro Vas?*

11: ,, No, ja si myslim, Ze asi jako rodice, ktery jsou dodneska, protoze pritel, ten to jako
nesl jakoby hur. A ja jsem si rekla, Ze prosté musim fungovat, abysme se tam neslozili
vSichni, takzZe jsem prosté fungovala tak, jak to slo. Uzivala jsem si to s tou Eliskou. A Ze
to prosté néjak bude, protozZe jak Fikam, ona fakt vypadala jako normalni miminko.
Takze si fakt uzZivate, Ze mate miminko prosté. A nepremyslite nad tim, jako Ze je néeco
uplné strasné spatné jo, nac tomu, vzdyt vypada uplné normalné. Vzdyt je to miminko
proste... Takze urcité jako asi rodice, protoze si myslim, Ze pro pritele jsem spi§ musela
byt oporou ja. Coz do dneska je to takovy horsi, no jako vi, jak to je, jo, ale byva mu to
casto lito. To mé taky, ale tak jako. Ja jsem se spis naucila to, Ze kdyz to tak je, tak to
prosté tak je. A kdyz to takhle nebudu brat, tak si budu jenom furt ublizovat. TakzZe jako
jsem $la tady tou cestou. NO, a jako Ze se nebudu hroutit nebo Ze nebudu brecet, protoze

tim nikomu nepomuizu. Tak, a to je do dneska no.

T: ,,No a pii vsi té péci, tak mate ¢as vénovat sama sobé? Kde Cerpate energii a co Vam

déla radost?

|1:,, A my jsme treba nikdy moc necestovali, nebo takhle, Ze bysme méli predtim néjakej
Zivot, Ze ted by se nam to jako zhroutilo tim, zZe EliSce se leccos tiebas nelibi, protoze to
taky neni pravda, Ze jo, jsou rodiny, ktery prosté s téma détma délaji upiné vsechno, co
déelali predtim. Takze jako mé spis hrozné nabiji (ndzev instituce). Ja se tam citim fakt
strasné dobre. Jsou tam prosté vSichni takovi mili a je tam spousta lidi, takze mé hrozné
bavi jakoby to misto. A ja jsem to méla od zacdtku, a mam kamardadku prave tu s tou
druhou Eliskou, ta tam taky jezdi na pobyty, a kdyz jsme tam viastné zacinali jezdit, tak
ona fika, ona byla na pobytu diiv nez my, protoze jeji Eliska je starsi. No
a ona rika, ze uplné prosté citi jako uzkost z toho, zZe tam je tolik postizenych lidi jako na

Jjednom misté. No a ja jsem to méela uplné naopak.



No, takze urcité me prosté nabiji jako fakt ta (nazev instituce) jako hrozné moc. Ja jako
vithec nevim, co budeme délat, az budeme muset odejit. My odsud neodejdeme. Jak uz
vas tam ty lidi vic a vic znaji, proste, jak uz tam opravdu dochazime takovejch let a uz ta
Skolka a ted ta pripravka, potom do skoly, tak je to takovy, Ze jako kolikrat ja, nez
prosté dojdu pro Elisku, tak se tam treba trictvrté hodiny zaseknu jako. No, a jinak co
meé dobiji, no, mam rada svoji prdci, takze jako prace, to je takovy trapny, prosté prdce
a (nazev instituce) jo, ale ono to tak je. No, ja nemdam nic, tieba ze bych chodila nékam,

nevim na nehty nebo ke kosmeticce.

vvvvv

11:,,Jo, mé to bavi. Kdyz jsem zjistila jako jak to teda s tou Eliskou je, Ze to asi nebude
uplné jako v pohode, tak viastné co ja budu délat, jakoZe nemiizu prece v téchto letech
jako prestat pracovat, jako to pro mé by bylo hrozné Spatné. Jo, protoze ja jsem si to
jako na matersky uzivala, ale mezitim jsem pracovala, i kdyz jsem byla v porodnici,
prosté furt jo, ale mnohem min. A rozhodné jsem se chtéla do prdce prosté vratit, ne
treba uplné na 8 hodin denné, protoze to se neda, ale jo, prosté néjakym zpiisobem,
takze to by pro mé bylo hrozny, kdybych nemohla pracovat. Viibec nevim, co bych
delala. O Elisku je postarano v (ndzev instituce) a abych jako kazdej den jela domii

a tam jako uklizela nebo ja vitbec nevim no. Jako prace urcite.
T: ,,Takze to Vam déava takovou energii?*

11: ,,Jo, nebo jako nékdy mé upinée jakoby vystavi, ale jo, protozZe zase tam jsem s lidmi,
Ze jo, prosté, ktery mdam rdada, a oni maji Uplné jiné starosti, jo, protoze ono jenom se
bavit s rodici postiZenych déti, to taky jako furt nardazite na to téma, ze jo? A co umi a co
neumi a co delate a todlecto a jezis ted uz potiebuje korzet a prosté to furt resite. No,
takze zase jsem rada, ze resim s nimi jejich problémy. Treba on dostal ve tridé pétku ve
Skole apod. Je to taky fajn, no. Jinak prochazky, jako ja mam rada prochazky s Eliskou,
kdyz je kam jit, nebo néjaky vylety. To je bezva. *

T: ,,JJaka vaSe vlastnost Vam je pii péci o Vase dité€ nejvice uZitecna nebo za co jste na

sebe nejvic pySna?*

11:,,No, ja myslim, Ze prave to, ze jsem to takhle vzala a ze jsem se z toho nezhroutila.
Takze ja si myslim, Ze to tak asi jako ve findle pak ma asi kazdej. Jo, protoze kdyz se
podivdm po ty (nazev instituce), tak tam nechodi zhrouceny maminky. Tam chodi

sebevedomy Zensky prosteé, kterym to slusi a prosté si to dite vyzvednou. Pokecaji tam



s jinou maminkou. A neni na nich videt, Ze by byly néjaky z toho Spatny, jako
samozirejmé clovek jako asi si to preje jinak ale. Takze si myslim, Ze to no. Ze to ¢lovék
Jjako tak nejak celkove asi zvlada. To neni uplné viastnost, ale. Jako zZe bych rekla treba
peclivost, nebo 10, ja zase nejsem tak peclivd, jo, taky jako obcas néco se mi nechce, tak
to prosté neudélam, jako ani s tou Eliskou. Takze peclivost to urcité nebude. Nevim, no,
a tak jako jsem furt takova veseld, tak si myslim, Ze to ji taky dobiji Elisku, Ze to je fajn.
Nez kdyby clovek byl protivnej na svet jako kolem néj. Tak veseld, to uz je lepsi, to

aspon trosku vlastnost je.

No, trpélivost to asi tady clovek jako fakt mit musi no. Ale ono tedkon je to taky takovy.
Uz jako je to jiny. Jo, protoze ale nez nastoupila do ty Skolky, nebo kdyz tam chodila
jenom na par hodin denné, tak to opravdu byla jako hodné moje péce. Ale ono tedkon je
to jako kdybych méla prosté zdravy dité, rano ho nékam povezu, odpoledne ho odnékud
privezu. Jo, Ze, Ze to neni jako treba jiny maminky, které jsou s nimi ctyriadvacet hodin
doma. Jako je to jejich volba jo. Ale ja si myslim, Ze to neni dobre, protoze dité

potiebuje socialni kontakt a kontakt s jinym dospélym a s jinyma détma.

Je to takovy. Potom vlastné podle mé se jako ani nemdte na co tésit, protoze jste spolu
porad. Ja to vidim s Eliskou treba o vikendu, kdyz je jako fakt hnusné a jsme doma. Tak
Jjako obcas upadame do takovych depresi, protozZe ta se nudi. Ji uz nevim, €O S ni jo,
protoze ona lezi. Jako jak nic nemiize, ale chce, ze jo. Takze je takova protivna, jo, ted' ji
néco podavam, to po mné hodi, protozZe ona furt chce hrozné jako akci, ale velkou akci,
jako nestaci jenom, takze si budeme hrat ja nevim s nécim, co hraje, proste s néjakymi
zvukovymi hrackami, prosté ona ma rada to hazeni nebo kdyz ji dam do zidlicky,

‘

tancujeme, prosté néco takového, to nevydrzite prosté jako celej den jo.*
T: ,,Jakd nejvetsi omezeni pocitujete pri péci?*

|1:,,Jako omezeni jako co se tyce myho Zivota. Nejhorsi je to, jak je nepohybliva, takze
uz je tezka, a prosté je to fakt hrozné omezujici, protoze si kazdej pohyb musite fakt
promyslet, jestli ho udélate nebo ne, jo, kdyz si ji date na tu zidli, protoze kdyz uz ji tam

date, tak prosté nemiizete za 2 vteriny zase vyndavat, protoze to je to fakt sileny, no.

Todle jako boli, no jako fyzicky, a bude to horsi. Takze. Do prdce chodim, takze tam mé
to neomezuje. Naopak jsem rdada, protoze kdyby byla v porddku, tak bych si urcité... Ja
Jjsem si prosté tu prdci prizpiisobila jakoby tak, abych mohla kdykoliv odejit, abych tam
nemusela bejt 8 hodin denné. Jako hezky jsem si to nastavila, a to bych urcité

neudélala, kdyby byla v poradku, protoZe by mé ten zaméstnavatel v podstaté nutil



Jjakoze. Jako treba vsichni mame déti, ze jo? Prosté bys méla chodit do prace 6 hodin
denne, takze. To jsem si jako nastavila hezky, takze v tom mé taky neomezuje, co se tyce
nejakych vyleti, tak, jak jsem vikala, my jsme nikdy moc necestovali, takze jako v tom
nas to taky neomezuje. Naopak, spis bysme chtéli vic, jako protoze jsem zjistila, Ze to
fakt jakoby neni o tom, ze kdyz mate takovyhle dite, tak musite bejt zaviend doma.

Prosté to vitbec neni pravda.
T: ,,Takze vlastné to nejvetsi omezeni je v té€ pohyblivosti?

11:,,No, v ty pohyblivosti prosté jak. Ale zase viastné jsem diky tomu zacala chodit na
jogu, coz bych asi v Zivoté nezacla. Takze ono je to takové. Nevim, no ale tohle je nejvic,
co mé napadlo, jakoze viastné to je to, co mi vadi prosté. A i nasi, treba hodné hlidaji.
Ted' je taky u nich a Ze jo, prosté je na né tezka. A je to ¢im dal vic, oni jsou ¢im dal tim
starsi a ona je cim dal tezsi. Takze i v tady tom, protoze kdyby byla, kdyby aspon

vvroc6

chodila, nebo si sedla sama, nebo néco pomohla, stala, tak je to jako jednodussi.

T: ,,A co byste doporucila maminkdm, rodinam, které se ocitly v podobné situaci, co

byste jim tfeba poradila?“

11:,,Jo, aby to jako nevzdavali. No, aby misto narikani, prosté si zjistovali informace,
ptali se, snazili se seznamit s lidmi v podobny situaci. To myslim, Ze pomiize strasné
MOc, a staci, kdyz to ditée je o fous starsi, jo, protoze si myslim, Ze i mi hodné pomohla ta
moje kamaradka s tou druhou Eliskou, protoze byly o piil roku vepredu, takze viastné
viecko délala prvni. Co se tyce... Ze miizete Zddat o kocdr v roce? Ona pozidala, ja uz
védela, na co si dat pozor. Vsecky tady ty socialni pomoci. Jo, takze urcite, ja si myslim,
Ze to je nejlepsi, protoze kazdej hleda podle meé utechu u téch doktorii, protoze jako
clovek ma takovy pocit, Ze toto je ta spdsa, protoze oni vi, co tomu ditéti je, tak proc¢
nam to nereknou, proc¢ nam nereknou, jak to bude. Ale ono to po téch doktorech viastné
ve finadle jako nejde, Ze jo? Samoziejmé jako léci. Ale kdyz se chcete néco dozvédet, tak
stokrat, podle mé lip vam poradi, ted nemyslim jako v lékarskych vécech... Ta maminka
toho starsiho postizeného ditéte vam rekne, jo, tohle mi doktori taky vikali, na to se
vybodni, prosté to udélej takhle a takhle. Viibec neznamenad, Ze kdyz to dité ma néjakou
diagnozu, Ze to tak prosté musi bejt jako. Ja jsem se seznamila s maminkou jako jenom
pres facebook, nekdy kdyz byla Eliska malinka, a taky mi viastné psala, Ze tomu jejimu
synovi prosté odumrelo trictvrté mozku a chodi. Lidi hrozné jako shani informace
a srovnavaji jo, coz je taky blbé, coz je fakt, protoze kazdy dité je jiny, a to vam prosté

Fekne i ten doktor, proto vam nic nerekne, protoZe to nevi a nikdo to nevi, ale zase



miizete Cerpat zkuSenosti od téch maminek, jako miizou bejt 3 stejny jakoby deéti se
stejnou diagndzou. Tohle bude, jo, Zdk, tenhle bude chodit a tomuhle viibec nic nebude
Jjako. Takze urcite tak, protoze vlastné kdyz Eliska prestdavala jist v téch 3 letech nebo
2,5 letech, tak jsem jako si sama zazadala, at zavedou PEG, protoze uz to bylo
neunosny. Ona totiz furt pribirala. Nevim viitbec z ceho, jakoze nebyla néjaka vyzabla,
a takze doktori se do toho jako nehrnuli, ale ona snédla prosté 1 rezik denné, jako to

bylo vsechno za celej den. No, takze jsem si zacala zjistovat informace o PEGU.

A viastne v té skupince je jako ZTP bazar. Takze kdyz pak shanite tieba néco z druhé
ruky, protoze madte na vSecko narok jako jednou, Ze jo. Treba potiebujete na chatu dalsi
kocar nebo k babicce, nebo prosté jo, N0, a to uz vam nikdo neproplati. Samozrejmé
v poradku teda. Ale takze treba na tom ZTP bazaru jo, tak se tam prosté da nakoupit
Jjako levné, jako treba Ze to nestoji 100, ale stoji to jenom 25, takze to je fajn. Ty socialni
site... Ja jsem tam fakt jako byla furt. Urcité jako tohle si myslim, Ze je strasné super,

no. Pak viastné uz ani nechcete od téch doktorii nic slyset, protoze to je zbytecny.



Priloha €. 4 — prepis rozhovoru s Informantkou ¢. 2
Pozn: T —tazatel, 12 — Informantka & 2, Anic¢ka — nahrazeni pravého jména ditéte
T: ,,Na uvod bych zacala otazkou. Jak probiha Vas bézny den s Anickou?*

12:,,No, tak je to pestry. Ale od ty doby, co je jakoby ve Skolce nebo v té pripravce, tak
je to takova vetsi pohoda pro nas. Takze prosté rano musite vypravit deti. TakzZe Anicka
sekunduje u vseho. Takze tak, a ja mam jesté starsi dceru. Takze prosté obé holky po
ranu divocej, tak kdyz je konecné dostanete do auta, nahdzete je, jak Fikame
s manzelem, do instituci, tak pak jdeme do prace. No, pak to zase odpoledne posbirame.
No, a doma se snazime jakoby jesté nécim rozvijet, ale ve findle ted uz toho neni tolik,
co bejvalo. Protoze spoustu veci toho udélaji tadyhle v té pripravce a ona potom
odpoledne uz je cela jako vypnutd, unavend, takze obcas jesté trosicku néco procvicime.

No, a behem chvile mate vecer a jde se koupat a spat. Takze tak.
T: ,,A jak travite vikendy, kdyz mate volny ¢as vSichni pohromade?*

12:,,No tak snazime se byt co nejvic jakoby pohromadeé. Néjaké vylety a takhle. Ale
samozrejmé manzel, jak sménuje, tak dost casto tieba vikend je v praci nebo tak. No,
takze hrajeme si doma. Mame psa, to byl taky dalsi parametr, proc¢ jsme psa poridili.
Anicka byla jeden z diileZitejch duvodu rozhodujicich, protoze diky ni vilastné Anicka se
potom musela postavit na ty nohy a zacit chodit. Takze jako snazZime se jako kazda jina
rodina fungovat, chodit ven, hrat si a tak. Pak babicky pomahaji, Ze jo. Takze obcas
jako mame vyhodu, ze mame babicku pres zahradu, takze dost casto treba si ji vezmou
na chvili, pohrajou si s ni, pak zase vratéj, nebo tam prespi. A to. TakzZe tak rizné.
Snazime se to delat tak, aby to bylo jako béind rodina. I kdyz to ma néjakej ten

3

handicap. No ale da se to.*

T: ,,Setkavala jste se nebo setkavate se s rodi¢i, ktefi si prosli podobnym osudem jako

Vy? Pokud ano, jaky to ma pro Vas vyznam?“

vvvvvv

(nazev instituce). To byly Anicce 3 roky a da se Fict, Ze tam jsem si nasla takovy ty
pratelé, a my tomu rikame tak trosku jako ,,druhd rodina“, protoze ty lidi resi stejné
problémy jako my. A tim padem jakoby ty kontakty navadzete docela silny a je pravda, ze
Jjsem se tam seznamila se tiema jakoby holkami, ktery maji... Jedna ma (jméno ditéte),
druhd mela (jméno ditéte) a treti ma (jmeéno ditete). A je pravda, Ze do dneska spolu

komunikujeme. Jesté ono se to postupné nabalovalo, kazdej rok pribyl nékdo dalsi. Ale



je pravda, ze si tam udélate takovy ten vybér tech lidi, ktery vam fakt sedi, a zacnete
Fesit stejné problémy, a je to jakoby takovad pomoc. No, /kame, jsme mezi svejma, v tu
chvili. Takze je to fajn. Jo, a vite co, oni vas posouvaji. Oni zase, a prrevdzné je to teda,
Ze jsou to lidi z jakoby z druhy strany republiky, takze oni zase znaji to, co maji oni tam,
tak ja zase Fikam, co mame v jiznich Cechdch a mizete porovnavat, jaky je to tam a
tady, protoze treba (nazev zarizeni), teda ta je jedinecnd, protozZe to viastné na druhé
strané republiky neni. Ono je dost zvlastni to, Ze tady je (ndzev zarizeni) a tam jsou
samy jakoby lécebny, lazné. Jo, takze vy, kdyz potom chcete jakoby jet nékam jinam na
nejakej ten pobyt, tak viastné musite na druhou stranu republiky. A my zase mame
vyhodu s tim, Ze je to tu jakoby uceleny i s tou Skolou a skolkou. To zase tam nemaji, oni
musi bejt v normalnich skolkach s asistentem. A to si myslim, Ze je to prosté ndarocny,
a nekteré deti samozirejmé jsou k tomu, aby byly v téch Skolkach, a nékteré déti k tomu

prosté nejsou, ale musi tam byt.

Hlavné tady je vyborny, zZe prosté v tomto je zahrnuty to Skolstvi, ja kdyz to vemu ze
svyho hlediska, kdyz jsme se do toho dostali a ja jsem si Fikala... jezis marja, tak jak to
bude jako a tohleto, da se Fict, Ze najednou jste objevila, Ze to fakt jde, Ze i ta Anicka se
dokaze o sebe v ty Skolce néjakym zpiisobem postarat. A prosté zacne to tak néjak
fungovat, jo, a viastné do té doby, kdy si je pitvate do téch 4 let, jste doma. Tak do téch
4 let prosté jsem si Fikala, toto neni mozné, abych ji pak nékam jako soupla. Prosté, Ze
to jako nepiijde. NO, a pak najednou se to tak néjak jako zlomi. Zlomi se to i ve vas
a zjistite, Ze to jde. Ze tu hlavné je cesta jak dal, protoze spoustu mamin, které tu jsou,
Jjsou jakoby v moji situaci a vesi tu budoucnost. Co vlastné bude? A todle to trosku

ulehcuje. Tak. “

T: ,Jak jste ziskavala informace o postizeni Vaseho ditéte, o moznostech vychovy

a vzdélavani? Bylo pro Vas snadné se k takovym informacim dostat?

12: ,,Snadno to neslo, protoze vlastné Anicka, kdyz se narodila, tak my jsme viastné
vitbec nevedeli, co ji je. Hlavné ani jakoby ta diagnoza, co ona ma, tak ve findle neni
urceny, co tam bude, nebo nebude, protoze to je tak specificky, Ze u kazdého clovéka se
to projevuje uplné jinak. My hlavné jsme si sli do porodnice pro zdravy miminko. Hmm,
vlastné jsme ani necekali, ze by néco mohlo byt Spatné, protoze vlastne starsi dcera je
teda poradku a prosté jdete do porodnice uplné s radosti, Ze prosté prijde zdravy
miminko a najednou, ha, prekvapeni, a obrati se vam zivot vzhiru nohama. Hmm, takze
tak, ale je pravda, ze nam pomdhala vlastné rand péce. Tam riizné vlastné pres pani

‘

doktorku (jméno). Pak jsme dostali spoustu informact.



T: ,,Takze pro Vas byla diilezita rana péce?

Jako jo, rana péce byla jako hodné diilezita, ale potom ono, jako uz kdyz se tak néjak do
toho dostanete, tak pak i treba vasi znami, aniz byste tusili. Treba ja mam stésti, ze my
Jjsme tak néjak jakoby v okoli zdravotnikii, protoze manzel je zachrandr, moje sestra je
zdravotni sestra na aru a do toho tu mam jakoby kamaradky fyzioterapeutky a takhle.
Takze ve findle se to tak jako vsechno spojilo a ono vzdycky jakoby, jak ja rikam, ono se
to tak hezky propojuje. Ta sklidacka se tak hezky propojuje a viastné stava se vam
v Zivoté spoustu zajimavych veci, ktery ze zacatku nepoklddate, jako ze by spolu mohly
souviset, a prosté to, jestli je to, jak to je, tak zjistite az vliastné na konci. Protoze fakt
postupné se to tak jako sklada do té skladacky. Vsechno zjistite fakt az na konci. VSichni

se zacali propojovat. “
T: ,,Jaké typy socialnich sluzeb jste vyuzivali a vyuzivate? Kromé tedy rané péce...“

12: ,,Tak sluzby v ramci (ndzev instituce), jinak vlastn€ nic dals§iho... Takze ergoterapii,
fyzioterapii apod.*

A

T: ,,A pokud jste s tim v potadku, presla bych k tomu téz§imu tématu.*

T: ,,Kdyz jste se dozvédé€la o diagnéze Vaseho ditéte, jak jste se citila?... Kdo byl Vasi

oporou?*
T: ,,To je v poradku. Nemusime o tom mluvit, pokud se na to necitite.*

12: A to se asi nedd ani jako Fict.... Jako hrozny... Tam jako v tu chvili asi
oporu ani nemdte. Clovék se musi spolehnout hlavné sam na sebe. ProtoZe... U nés
vlastné hned v porodnici prisla doktorka s tim, Ze je néco v neporadku. A vy to necekate.
Protoze ja jsem rodila cisarem a jste bolava. A najednou... Prosté ieknou, Ze se néco
déje a v tu chvili tam samoziejmé nikdo neni. A nevite, co mate delat. Tak jenom to

vstrebdvate. A to budete vstiebavat celej Zivot, takze asi tak. *
T: ,,A kde Cerpate energii? Co Vam déla radost?*

12:,,4 tak jako ve findle ta Anicka nam dava radost. Je to prosté diky tomu, jaka ona je,
tak se to néjak da jakoby zpracovavat, nedokazu si predstavit, kdyby to byl takovej ten
morous proste uffiukanej. Tak to uz bysme byli vsichni na psychiatrii. Ale jakoby ta
energie. Tu ziskavame ze sportu, i kdyz toho momentalne moc neni, protoze ten cas
prosté pro sebe nemdte. Ten cas vlastne veskerej prepadne ji. A z ceho to clovek

ziskava? Ja popravde nevim. Ja mam nékdy pocit, zZe jako uz tam nic neni, je tam Zadna



energie, ze jako neni, ale ono vidycky néjak proste. Je to jak na houpacce, tak to maji
i normalni lidi, Ze chvili je to dobry, pak je to prosté horsi. Takze presné tak, je to

horska draha. “

T: ,,A za jakou Vasi vlastnost jste vdécna? Na co jste na sebe pysna? Diky ¢emu to

zvladate?“

12:,,To je asi tim, Ze prosté ja mam takovou jako buldoci povahu. To je prosté tak, Ze
prisla tahleta vyzva k tomu, jakoby nerikame prokleti, ale spis vyzva, musime se s tim
nejak poprat a je pravda, zZe jo. Jsem zacala hledat néjakou tu cestu to vsechno jakoby
vylepsit a tenkrat nejvétsi impuls mi viastné dala kamarddka, ktera délala hipoterapii
v té dobé. A ja jsem vzdycky méla jakoby Zivot spojenej s konmi. A timdle tim, vlastné se
mi to zase propojilo, protozZe jsme se dostali na tu hipoterapii a tam mi tak trosku
otevreli oci co a jak. A vite co, tam se s vami nikdo nemaze uplné. A prosté vam to
nastoli tak, jak to je, a Ze se musite snazit. Takze asi takovy to, Ze prosté clovek se s tim
nechce smirit a chce ten osud trosicku zmenit, aby byl. Aby byl takovej, jakej vy si ho
predstavujete. A snaZite se to menit, no. Takze vytrvavat, a hlavnée jakoby bejt trpélivej.
Smirit se s tim, Ze vSechno neni hned a Ze to chce cas. A je pravda, Ze v tom mi hodné
jako mohla i pani (prijmeni), ke kterej chodime na Vojtovku, Ze jakoby na nds netlacila,
ona prosté nam vidycky rekla, co mame nejvice cvicit, a my jsme to cvicili. Je pravda,
Ze ja v sobé mam takovou tu disciplinu, Ze prosté vite, ze pokad, chcete tomu décku
pomoct, tak prosté to musite délat, a jako takovy ty reci typu, ona u toho breci a ono,
jako na to nemame cas. A tak vy si to prosté musite sama v sobé srovnat jako matka
a zacit fungovat. Tisickrat se mi nechtélo, milionkrat se mi nechtélo prosté jit cvicit, ale
prosté pak si vzdycky reknete, ale my musime jo, protoze to byla ta cesta k tomu, abysme

se dostali aspon tam, kde jsme ted. Takze asi takova ta vytrvalost...
T: ,,TakZe to byste vlastné poradila maminkam, které se ocitly v podobné situaci.*

12:,,Jo hlavné to nevzdavat, no, prosté musite jit, no. A vlastné cesta je cil. Jo, musite
makat. No, ale je pravda, Ze Zivot jakoby vam to pohlti prosté. Nechcete, ale musite,
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Ze.
T: ,,A jaka nejvétsi omezeni pocitujete?*

12:,, Pro nas je asi nejveétsi omezeni to, Ze vlastné my jsme vzdycky byli hodné sportovni
rodina. Hmm, to Ze Anicka jakoby nemiize s nama uplné vSechno tak néjak delat, tak to

je asi pro nas takovy to nejvetsi omezeni. Jo, ale zase my se snazime to néjakym



zpiisobem taky prolomit, protoze uz tedkon jsme si ji zkusili letos postavit na lyze.
Dobre, nelyzuje... Prosté jako, postavite ji do lyzi, ona chce, ona ma vydrz Sestiletého
ditéte. Samoziejmé, ta motorika je tak na urovni dvouletyho. Jo, ale prosté ona chce, to
je asi takovy ten motivator k tomu, zZe kdyz ona chce, tak my se prosté musime snaZzit.
Takze se nebranime nicemu. Takze tedkon byla na lyzich, snazi se doma jezdit na kole,
prosté ten pohyb nam k Zivotu vzdycky patril. A budeme se snazit jakoby ho v ni rozvijet,
takze. Ve vodé je spokojend, Stastnd protoze, ona se tam unese v ty vode, jo, ta voda ji

nadnasi.

Je to takovej kolotoc¢ no, prosté ta Anicka nam hodné, hodné sil bere, ale zaroven
i hodné dava. Jo, u nas je to takovy... jako vite co, zavidim svym kamaradkam, které
maji zdravé deéti prosté. VSechno maji tak jako snadnéjsi, ale potom si jako reknete.
Proste kdyby Anicka nebyla, tak viastné, co by bylo, jako nemiizete hrat na to kdyby,
prosté je to tak, jak to je... Vsechno ma svuj smysl. Jako i jsme se bavili treba z téch
(nézev instituce), co mam jako znamy, tak (jméno) ta ma (jméno) a ta ma SMA, coz je
viastné, Ze ji pomalu ty svaly ochabujou. Takze je na vozicku. Taky jsme se bavili
o tom, jako co by bylo, kdyby prosté (jméno) nebyla a ja vikam, hele, (jméno) to prosté
nemuzes resit. Treba byste ani s manzZelem nebyli spolu, jo, tak to prosté je, to ted

a tady. A tim se musi zZit. Takze jako, N0, nam tu silu dava i bere, takze asi tak.

Jestli vas jeste néco napada, zeptejte se. Ja vim, Ze jakoby na tu porodnici, ja jsem
opravdu, asi to v sobé jesté nemam jako vyreseny. A asi nejsem schopna k tomu néjak
Jjakoby vic toho Fict, no prosté jste tam, je to bolestiva vec. Nikdo si to nepripousti, ze
prijde do porodnice a je tam jiny vysledek nez ten, Ze je dité zdravy a odchazite jako
spokojena rodinka. Ale my zas ve findle jako spokojeny asi jsme. Asi bych nemeénila.
Jako bylo by to mozna vSechno hezci, snazsi. Jo, ale prosté Zivot vam to néjak naplanuje

a at’ delate, co délate.

Ono vam to hrozné moc da. Systém téch pratel a vSeho. Taky najednou zacnete lidi
hodnotit uplné jinak. A oni ty lidi, ktery to nezviadnou, tak se od vds odlouci, a ti kteri to
zvladnou, tak s vami jsou. Takze ty vztahy jsou takovy pevnéjsi, hodnotnéjsi... Nemate
tisic pratel, ale mate, ja nevim, téch pratel min, ale zato kvalitnéjsich. Je pravda, Ze
opravdu Anicka nam zase jako na druhou stranu hrozné dala. V tom jsme se seznamili
s tou (jméno) a (jméno) a to je opravdu nase jakoby krevni skupina a opravdu jsme
v kontaktu, navstévujeme se. Nasledné jsme si poridili psa, oni si vzali bratra naseho

psa a je pravda, Ze jim to taky hrozné pomohlo, protoze ty (jméno) uz je viastné 18



a ona se do sebe zacala uzavirat a diky tomu psu se viastné zase zacala otvirat jo, ze

zase jak ma chut' zit.

Je to strasné zajimavé, takze. Viastné vzdycky vas jako to néjak posili a to je pravda, Ze
ten handicap pak vas prestane casem asi limitovat. Tedkon horsi je to, Ze roste, Ze je
tezsi a tezsi. Takze vyhoda, ze teda zacala chodit, ale je. Pravda, Ze fakt do néjakych
tech péti let jsem ji musela nosit a ted jako se mi to vraci, Ze? Prosté bolesti zad,
kolena, Ze jako tak trosku odchdzim zdravotné jo, zZe prosté je nepredvidatelny pohyb,
takze ona je takova vravorava. Vy se ji snazite chytit, aby neupadla nebo todle, no,
zaroven si ubliZite. Sama sobé, Ze jo, ale to uz nevim, co s tim. Ve findle vidycky to
resite jen vy jako matka, protoze vy jste s tim ditétem nejvic. A vSichni to maji tak jako,
jim se to nedéeje. Asi tak jo, beru to i z hlediska tieba ja nevim svych rodici, Ze vilastné
dobre, je to jejich vnucka, ale furt ve findle jim se to nedéje. Prosté pro né to miize

vvvvvv

vSechno musi néjak poddat.



Piiloha ¢. 5 — dotaznik
Dotaznik pro odborniky pracujici s rodinami zdravotné postiZzenych déti
Vazené respondentky, vazeni respondenti,

obracim se na vas s zadosti o spolupraci a ucast pii vypliovani tohoto dotazniku. Tento
dotaznik je soucasti mé bakalaiské prace na téma "Rodina pecujici o dité se zavaznym
zdravotnim postizenim".

Chci vés ujistit, ze vSechny poskytnuté informace budou povaZzovany za daveérné
a pouzity pouze pro ucely této bakalaiské prace. Vase ucCast je dobrovolnad a odpovédi

budou anonymni.

Dotaznik by mél trvat pfiblizn€ 15 minut. Prosim, vypliite otazky co nejupfimnéji a s co
nejveétSim mnozstvim informaci, které jste schopni poskytnout. Vase nadzory jsou pro me
velmi cenné a piispéji k rozvoji poznatki v oblasti péfe o déti se zdravotnim

postizenim.

Pokud budete mit jakékoli otdzky ohledné¢ dotazniku, miizete m¢ kontaktovat na

emailové adrese michellepechova@gmail.com

Velmi vam dékuji za vas Cas, ucast a podporu pii tomto vyzkumu.
S pozdravem,

Michaela Pechova

1. Jakou odbornou profesi vykonavate ve vztahu k rodinam zdravotné postiZzenych

déti?
Vyberte jednu odpoved’

e Specialni pedagog
e Terapeut (napf. fyzioterapeut, ergoterapeut)

e Psycholog
e Socialni pracovnik
e Jina..

2. S jakymi nejcastéjSimi vyzvami se setkdavate pri komunikaci a spolupraci
s rodinami zdravotné postiZenych déti? Jak se snaZite naplnit jejich ocekavani,

potieby a poskytnout jim dostate¢nou podporu?

Napiste jedno nebo vice slov...



3. Jak hodnotite Uroveii informovanosti rodi¢i déti se zdravotnim postiZenim

o dostupnych sluzbach a podpore?

Vyberte jednu odpoved
e Vysoka
e Stiedni
e Nizka
e Nevim

4. Jakou miru spolupriace a komunikace vnimate mezi odborniky z riznych obori

(nap¥. zdravotnictvi, poradenstvi, Skolstvi) pfi praci s détmi se zdravotnim

postiZenim?
Vyberte jednu odpoved’
e Vysokou
e Stiedni
e Nizkou
e Nevim

5. Jaké specifické vzdélani, dovednosti nebo certifikace povazujete za dilezité pro

efektivni podporu rodinam déti se zdravotnim postiZzenim?
Napiste jedno nebo vice slov...

6. Jak hodnotite icinnost soucasnych podpurnych opatieni pro déti se zdravotnim

postizenim?
Vyberte jednu odpoved’

e Velmi ucinné — soucasna podplrna opatieni jsou velmi efektivni a piinaSeji
vyrazné vyhody pro déti se zdravotnim postiZzenim.

e SpiSe U¢inné — podpiirnd opatieni jsou vétSinou ucinna a poskytuji adekvatni
podporu détem se zdravotnim postizenim, 1 kdyz existuji urcité oblasti, které by
mohly byt zlepSeny.

e Stfedné U¢inné — soucasna podpiirna opatieni jsou primérné u¢innd a poskytuji
zakladni podporu, ale je tfeba zvazit jejich dalsi zlepSeni.

e Meéné ucinné — podpirna opatfeni nedostatecné plni svij ucel a potiebuji
vyznamné inovace.

e Neucinné — soucasnd podpirnd opatfeni nedosahuji svého zamysleného ucinku
a vyzaduji zasadni pfehodnoceni a zmény.

7. Jaka jsou VasSe doporuceni na zlepSeni soucasného vzdélavaciho systému pro

lepsi podporu zdravotné postiZenych déti?

Napiste jedno nebo vice slov...



8. Pokud mate dalS$i mySlenky, postiehy nebo zkuSenosti ohledné tématu prace,
prosim, podélte se s nimi. VaSe prispévky jsou vitany a prispivaji k hlubSimu

porozuméni problematice déti se zdravotnim postiZenim a jejich podpofre.

Napiste jedno nebo vice slov...
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