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UVOoD

Tato diplomové prace se zabyva skuteCnymi potfebami matek, které pecuji o dité
s kombinovanym postizenim. Téma jsem si zvolila vzhledem ke studovanému oboru, kde
jsem meéla moznost se s témito détmi i jejich maminkami nékolikrat setkat a také proto,
ze si myslim, Ze v ¢eském prostiedi se objevuji mnohé vyzkumy na téma zdravotni postizeni,
ale méné¢ se uz setkdvame s vyzkumy a studiem problematiky potieb téchto rodin. Tato
problematika mne pfi studiu a CastéjSim styku s rodinami pecujicimi o dit¢ se zdravotnim
postiZzenim velmi zaujala.

V dnesni dob¢ se stale Castéji mizeme setkat s handicapovanym ditétem. Malo kdo
vSak dokdze ocenit a vidét tak obrovsky kus préce, které rodice tohoto ditéte odvedli a maji jiz
za sebou. Dokonce néktefi lidé stadle nerozumi zakladnim terminim nebo nedokézi oddélit
osoby s télesnym postizenim od osob s mentdlnim postizenim. Zékladni terminy vztahujici
se k postiZeni, jsou v této praci popsany v teoretické ¢asti.

Jaky je podil informaci, které¢ odbornici védi a rodice ne? Jsou tyto rodiny dostatecné
informované? A kdyz néco potiebuji, vi kde o pomoc pozadat? Co povazuji tyto rodiny
za nejvetsi prekazku? Na tyto otazky jsem se pokusila najit odpoveéd’ v €asti praktickeé.

Diplomova prace je tedy rozdélena na dvé hlavni ¢asti. V prvni Casti — teoretické
je popsana zakladni terminologie, kde jsou popsany definice rodiny, jeji funkce, struktura,
systém, vychovné styly v roding, cile rodiny a dé¢leni rodin z hlediska jeji funk¢énosti. Dalsi
kapitola v prvni ¢asti se zamétuje na prichod handicapovaného ditéte do rodiny. Popsany jsou
zde procesy, kterymi tato rodina prochdzi, faktory, které rodinu pfi této naro¢né Zivotni situaci
ovliviuji a nejcastéjsi reakce rodicl a okoli na narozeni ditéte s handicapem. Druha polovina
teoretické Casti se zaméfuje na samotny handicap. Je zde opét popsana zakladni terminologie
tykajici se handicapu, kterou rozSifuje kratka charakteristika jednotlivych typd postiZeni
a nejcastéjSich détskych onemocnéni raného veéku. Teoreticka Cast je tak jakymsi prehledem
typt rodin, jejich uskali a popisu nejcastéjSich typi handicapu, se kterymi se mizeme setkat.

Druha ¢ast — cast praktickd byla zamétfena na skutecné potieby matek, které pecuji
o dit¢ s kombinovanym postizenim. V druhé ¢asti je popsan zplsob vyzkumu, cilova skupina
respondentli, charakteristika pouzit¢ metody, stanoveni vyzkumnych otdzek, samotny
vyzkum, vysledky vyzkumu a zavér. Prakticka ¢ast by tak méla byt jakymsi pfehledem potieb

neboli ,,pravym* pohledem n¢kolika maminek.



TEORETICKA CAST



1. RODINA

Pojem rodina je stile velkym tématem jak pro socidlni psychologii tak sociologii.
Je jednou ze zakladnich slozek spolecnosti, zakladem pro zajisStovani péce a vytvoreni
predpokladu rozvoje osobnosti (Helus, 2007).

I v 21. stoleti se stale vedou diskuze o tom, jak se ma spravné piistupovat k osobam
se zdravotnim postizenim a jejich rodinam. Kazdé rodina je specificka tzv. ,, zauzlenim
a je velmi tézké hledat jak rodinu ,, rozuzlit ““ jednim, spravnym pfistupem. ,, Zauzleni “ neni
vSak Skodlivé. Jednd se o jeji specifi¢nost, jedine¢nost, identitu. Chceme-li pracovat
s rodinami se zdravotn€ postizenym ¢lenem, je nutnosti mit zakladni informace o zdravotnim
postiZeni, terminologii a p¥istupech k rodin& (Stérbova, 2013).

Vagnerova (in Stérbova, 2013) dodava, Ze postizeni ovliviiuje celkovy vyvoj jedince,

ale 1 postoje a chovani celé rodiny.

1.1 Pojem rodina
Michalik (2013) popisuje pojem rodiny jako obtizné¢ definovatelny. Na rodinu

muzeme nahlizet z mnoha uhli. Kazd4 rodina ma sviij vyvoj, adaptuje se na spolecenské
zmeény, jde o nikdy nekon¢ici proces.

Jandourek (2012) vysvétluje pojem rodiny s ohledem na kulturu. Ve vétSiné kultur
ptevladala rodina patriarchélni, tedy rodina ovladana muzem. Tento typ rodiny je popsan
v Bibli. Muzi mé&li dovoleno mit nékolik manzelek. Zena méla velmi nizky status. V dobach
fimskych jeSté existovaly patriarchalni rodiny. Polygamie vSak uZz nebyla praktikovana.
Ve stfedovéké Evropé ovladal rodinu muz. Industrializace a urbanizace na zapadé piinesla
zmény ve struktufe rodiny, Zivotnim stylu a povoldni. V moderni rodiné¢ (po pfichodu
primyslové revoluce) prichdzi vétsi rovnost pohlavi - péée o déti a domdacnost se stava
sdilenou cCinnosti, Zeny castéji vydé€lavaji penize, nékteré pary vychovavaji déti mimo
manzelsky snatek.

Literatura uvadi velké mnozZstvi pfesnych definici a pojeti rodiny. Napiiklad Kon
(in Michalik, 2014, s. 10) chape rodinu jako ,, nejvyznamnéjsi faktor socializace. VIiv rodiny
je prvotnim, se kterym se dité setkava. Pusobeni viivu rodiny na dité nastiva prave
V okamZiku, kdy je dité k temto podnétiim nejvnimavejsi.

Sobotkova (2004) charakterizuje rodinu jako skupinu lidi se spole¢nou historii,

souCasnou realitou a budoucim ocekdvanim. Jednotlivi ¢lenové jsou véazéani hereditou,
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legalnimi manzelskymi svazky, adopci nebo spolecenskym usporadanim.

Buzan (in Valenta a kol. 2012) popisuje rodinu jako zakladni ¢lanek ve struktuie
lidského spolecenstvi.

Dunovsky (1999) vnima rodinu jako malou primarni spoleCenskou skupinu. Tato
skupina je zalozena na svazku muze a zZeny, na pokrevnim vztahu rodicd a jejich déti

¢i vztahu jej substituujicim naptiklad adopce.

vevs

3

ve své roli seberealizuje.
Sobotkova (2004, s. 22) dopliuje vysvétleni pojmu rodiny nasledovné: ,, Kdykoli mezi
blizkymi lidmi existuji intenzivni a kontinualni psychologické a emocionalni vazby, miize byt

uzivan pojem rodina, i kdyz jde napr. o nesezdany par, o nahradni rodinu atd.

spojend manzelstvim, pokrevnim pribuzenstvim nebo adopci, které tvori jednu domdacnost
a jsou spolu ve vzajemné interakci. Zakladni rodina se sklada z dospélych rodicu a jejich
potomki.

Sobotkova (2004, s. 22) pouzivd nejjednodussi klasickou definici: Definujeme-li
rodinu jako systéem, miizeme vyuzit nejjednodussi klasickou pracovni definici systému
,, System je soubor casti a vztahit mezi nimi.

Valenta a kol. (2012) rozlisuji rodinu dle zivotnich fazi ¢lov€ka. Rodina orientacni —
rodina, do které se jedinec narodi. Tato rodina ma stéZejni vliv na jeho vychovu. Rodina
reprodukcni, kterou ¢lovek sdm zaklada. V tomto typu rodiny jedinec piebira rodicovské role.
Dle generacniho souziti je popisovana rodina nuklearni. Pojem zavedl T. Parson, ktery
popisuje vyraznou zménu provazejici zivot trend promény rodiny se souZzitim vice generaci
v dvou generacni, coz ma disledky na vSechny funkce rodiny. Rodina ma odpovédnost
vychézejici z historickych a kulturnich tradic Zivota spolecnosti - za vychovu svych déti. Tato

odpovédnost je zakotvena v pravnich norméch.

1.2 Rodinny systém, funkce rodiny a jeji cil

Zvlastnost systému se zaklad4d na propojeni veiejnych, sociologickych, soukromych
a psychologickych prvki. Rodina je vniména jako instituce racionalni, pragmaticka, funkéné
vertikaln¢ hierarchizovand ale soucasné i jako zvlaStni soukromy svét. Kantor a Lehr

(in Sobotkova, 2004) popsali jako jedni z prvnich rodinné systémy:
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Rodinné systémy jsou organizacné slozité (vytvareji sité vzajemné propojenych
vztaht, které jsou cirkularni, ovliviujici se).

Rodinné systémy jsou oteviFené (kde pravé otevienost podminiuje zivotaschopnost,
reprodukeci, kontinuitu a schopnost zmény).

Rodinné systémy jsou adaptabilni (vyviji se a méni na zaklad¢ reakci na podnéty).
Rodinné systémy jsou systémy prubeézné informacni vymeny (zakladnim principem

vvvvvv

Jako zakladni cil rodiny je povazovana snaha o uspokojovani potieb svych ¢lentl.

Tomu se déje v ptipad¢ rodiny, kterd je funkéni, tedy rodiny, ktera je schopna plnit tfi zékladni

pozadavky. Jednak vii¢i svym ¢lentim, ale i ve vztahu ke spole¢nosti (Michalik, 2013).

Michalik (2013) dale popisuje zakladni funkce rodiny. Jsou to funkce:

1.

Biologicko-reprodukcni

. Cilem je zajisténi reprodukce dalsi generace.” (Michalik, 2013, s. 14) Dale
zafazujeme osvojeni si dovednosti vnimani role matky, kterd zajist'uje potreby ditéte,
je zdrojem vyzivy a roli otce, ktery je zodpovédny za finan¢ni zabezpeceni rodiny.
V tomto kontextu chapeme rodinu jako strukturu, kterd napliiuje potieby ¢lenti.
Emocionalné - socializacni ,, Emociondlné - socializacni funkce vyplyva ze zdkona
o rodine, ktery uklada rodiciim prevzeti odpovédnosti za své deéti“ (Michalik, 2013,
s. 15).

V literatuie je tato funkce popisovana jako funkce vychovna. Obsahem této funkce
je predevsim podpora ditéte, zajem o dité, umoznéni rozvoje, piiprava ditéte pro vstup
do spolecnosti a jeho samostatné fungovani, vybudovani vztahu mezi rodici a ditétem.
Dle Matéjcka (in Michalik, 2013) je tato funkce rodiny nejvyznamnéjsi
a nezastupitelna.

Ekonomicka

vvvvvv

.....

a stava se spotfebni jednotkou. Kladen diiraz na materialni zajiSténi rodiny, predevsim

z ditvodi uspokojovani konickl déti, naplnéni jejich aktivit a pfipravy na Skolu.

Jandourek (2012) blize popisuje funkéni rodinu - jako rodinu, kterd plni vyznamné

funkce pro své Cleny. Jako nejdilezitéjsi je povazovana funkce poskytnuti pocitu emocionalni

a psychické bezpecnosti, prostfednictvim lasky a ptatelstvi.
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Helus (2007) popisuje soucasnou funkéni rodinu jako rodinu nuklearni — jadrovou.

Nékolik malo lidi vytvaii jadro rodiny, kde dochazi ke sdileni intimniho souziti. Toto souziti

povazujeme za nitro rodiny. Jadro je tvoifeno manzelskou/partnerskou dvojici. Dale

charakterizuje deset zakladnich funkci rodiny. Nékteré funkce jsou vazany na urcity vék, jsou

vazany na vyvojova obdobi jedince - vSechny vSak charakterizuji rodinu funkéni:

10.

Rodina uspokojuje zakladni, primarni potreby ditéte v ranych stadiich Zivota:
biopsychosocialni potfeby (jidlo, piti, pohyb, apod.), psychické potieby (bezpeci,
laska, podnéty, apod.).

Rodina uspokojuje potrebu organické prindleZitosti ditete: potfeba domova,
identifikace, déni v rodin€, vytvareni bazalni, Zivotni jistoty, mezilidské vztahy,
bezpecné lidské prostredi, apod.).

Rodina vytvari akcni prostor: prostor pro projev, seberealizaci, souc¢innost.

Rodina uvadi dite do vztahu k vécem: rodinného vybaveni, zafizeni domacnosti,
nastroje, pfistroje, cenné véci. Rodina vede dit¢ k vytvofeni hodnot, pravidel
pouzivani, chranéni, zachdzeni, opravovani apod.

Rodina  urcuje prozZitek sebe sama. Sebe sama jako chlapce/divky.
Jedna se o pohlavni/genderovy obsah. Vzory matky, otce, babicky a dédecka
napomahaji.

Rodina nabizi vzory a priklady. Napodobovani, ptemysleni — skrze lasku k rodi¢im
se dit€ uci vcitovat a chapat druhého ¢lovéka.

Rodina u ditéte zaklada, upeviuje a rozviji védomi povinnosti, zodpovédnosti,
Ohleduplnosti, ucty. Dité je zapojovano do ¢innosti kolektivu.

Rodina dava prilezitost vejit do mezigeneracnich vztahii — proniknout do chapani lidi
riizného veku. Vztahy s prarodici, sourozenci, stryci, tetami.

Rodina navozuje v ditéti predstavu o Sirsim okoli. Prostiednictvim celé rodiny.
Dit¢ si ujasnuje profese, povinnosti, problémy pokuseni.

Rodina je prostredim, kde se mohou c¢lenové sveérit, ocekavat vyslechnuti, radu, pomoc.
Rodina je uto€istém v situacich, kdy mame pocit Zivotnich bezradnosti. Tato funkce
je vyznamna od vstupu ditéte do Skoly. Nejistoty a obavy se ditéti diky funkcéni rodiné

1épe ptekonavaji (Helus, 2006).
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1.3 Vychovné styly v rodiné, kategorizace rodin z hlediska funkénosti.

Stejné tak jako funkce rodiny jsou v literatufe popsany vychovné styly. Nasledujici

podkapitola ve struc¢nosti popisuje jednotlivé styly s kratkou charakteristikou. Michalik

(2013) charakterizuje vychovné styly nasledovné:

Autoritarsky vychovny styl, ktery je charakterizovan jako nadmérné kontrolovani
a ovlivilovani zivota jedince. Jsou jasn¢ vymezena pravidla, pii jejichz poruSeni
je jedinec potrestan. Emocionalni vztah rodice k ditéti je spiSe zédporny. Rodice
vyzaduji plnéni zvySenych naroku, se kterymi ale nejsou ochotni pomoci.
Autoritativné vzdjemny styl, kdy rodice akceptuji pfani ditéte, podporuji diskuzi a
tidi se podle spole¢né vytvorenych pravidel.

Liberalni styl vychovy kde dominuje pozitivné emociondlni vztah. Déti jsou
kontrolovany minimaln€. Nedochazi k rozvoji svédomitosti.

Demokraticky styl vychovy je styl vychovy, kde rodi¢ podporuje iniciativu ditcte.
Pusobi jako spravny piiklad, nepouzivaji se tresty. Dit¢ ma moznost volby.
PoZzadavky mohou byt narocné.

Hyperprotektivni styl vychovy - jednéa se o nadmérnou ochranu, starost, péci o dite.
SpiSe negativné ovliviluje rozvoj ditéte. Dit€¢ v budoucnosti neni schopno
odpoutani  se od rodici. Dale pak ma velké problémy piijmout odpovédnost.
Odmitajici (repulzivni) vychovny styl se kterym se setkdvame nejcastéji u rodic,
kde je dit€ nechténé. Dochazi tak k odstrkovéani, nezajmu. U ditéte dochazi

k ranéjsimu odpoutani se od rodiny a riziku socialné patologickych jevi.

Helus (2007) dopliiuje povolujici styl vychovy, ktery popisuje jako poskytnuti

co nejvetsi volnosti ditéti. VeSkeré tresty jsou eliminovany, pozadavky jsou minimalni. Velmi

dirazny je zde ptredpoklad, Ze dité ptijde ,.k rozumu* musi se tedy samo rozhodnout a pak

podle nasledkt piijde na to, k ¢emu jeho chovani vede.

Podle zkusSenosti Zdenka Mat¢jcka je u déti s handicapem nejcastéjsi vychova pftili§

uzkostnd, kdy rodi¢e na ditéti az piili§ Ipi. Maji strach, aby si neublizilo. Pfili§ ochranuji,

brani v ¢innostech, které¢ se zdaji byt nebezpecné. Nejcastéji napiiklad u déti s epilepsii

a astmatem. Dale pak rozmazlujici vychova, kdy rodice pfili§ zboziuji své dite.

Charakteristickd je pfemira lasky, strachu, aby si neublizilo. Dité je na rodicich citové zavislé,

bréani tak jeho pfirozené touze osamostatnit se. Rodice snadno ztraci autoritu, dité¢ postrada

jistotu a sebedtvéru. Vychova perfekcionisticka — tedy prepjata snahou po dokonalosti. Dité
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by mélo byt dle rodict ve vSem perfektni, uspésné, bez ohledu na redlné moznosti. Dité
je neurotizovano z ¢astého pretézovani. Hyperprotektivni vychova je vychova charakteristicka
nadmérnou pomoci rodicu ditéti. VSe mu zafizuji, aby nemuselo celit piekazkam,
nepiijemnostem. Dité pak ma problém s osamostatnénim se (Fitznerova, 2010).

Bronfenbrenner a Ceci (in Helus, 2007) popisuji posuny ve vychovnych stylech
za poslednich Sedesat let. Styl povolujici nékdy popisovan jako permisivni prevladal ve 40.
letech 20. stoleti v rodindch se snizenym socioekonomickych statusem. U rodin s vy$Sim
socioekonomickych statusem pievladal vychovny styl autoritatsky. Piekvapivé v 60. a 70.
letech se situace zménila. V rodinach s nizkym socioekonomickym statusem se prosazuje
autoritafské pojeti, u rodin s vys$s§im socioekonomickym statusem styl permisivni. Jako diivod
je uvadén vliv novych pfistupli, s nimiz se intelektudlné¢ orientovani rodice seznamili
prostfednictvim Cetby odborné literatury. V dalS§im vyvoji pfibyva rodin ve vychovném stylu
zalozeném na autorite.

Spatenkova a kol. (2011) popisuji jako jeden z nejhorsich prozitkt pro rodi¢e, kterym
se narodilo dité s postizenim ztratu pocitu kontroly nad situaci, kterd vede k hyperaktivnimu
chovani nebo naopak k neschopnosti délat cokoliv.

Vychova zavrhujici se zpravidla neprojevuje piimo, ale ve skrytych formach.
Nejcastéji u déti, které u svych rodich predstavuji podobu nestésti (Fitznerova, 2010).

Pedagogové se pokouseli nalézat vztahy mezi ur¢itym typem vychovy a problémy déti
ve Skole. Popsali tyto nevhodné pfistupy k ditéti: pfistup rozmazlujici, protekéni, nedisledny,
nejednotny, uzkostny, autoritaisky, perfekcionalisticky, zanedbavajici, podplacejici,
proklamativni, potlacujici a sklenikovou vychovu.

Socidlné-pediatrické diagnostikovani rodiny umoZnuje stanoveni péasma rodinné
funkénosti. Dunovsky (in Valenta a kol. 2012) rozliSuje rodinu funkcni, problémovou,

dysfunk¢ni a afunkéni.
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Rodinna funk¢nost a jeji charakteristika dle Dunovského

Rodina funkéni

Rodina problémova

Rodina dysfunkéni

Rodina afunkéni

NenaruSena schopnost zabezpecit ditéti

dobry vyvoj a prosperitu.

Vyskytuji se poruchy nékterych funkci,
ale neohrozuji rodinny systém a vyvoj
ditéte. Rodina je schopna fesit problémy.
Vyskytuji se vaznéjsi poruchy.

Poruchy ohrozuji rodinu jako celek.

Je ohrozen vyvoj ditéte.

Rodina potfebuje pomoc ze strany

odbornikd.
Rodina ptestava plnit sviij zékladni ucel.
Rodina ditéti Skodi/ohrozuje.

Resenim je umisténi ditéte mimo rodinu.

Tabulka ¢. 1

Walsh (in Greeff, Nolting, 2013) piSe, Ze existuji 3 zpusoby, od kterych se odviji

fungovani rodiny. A to rodina a jeji systémy viry, dale organiza¢ni struktury rodiny

a komunikacni procesy, které mohou usnadnit sniZeni stresu, podpofit rodinny riist a pomoci

rodinam prekonat nepftizenl osudu neboli stat se rodinou odolné;si.

Umisténi dité¢te mimo rodinu se zpravidla déje rozhodnutim soudu (zbaveni rodict

rodicovskych prav). Takovych rodin je evidovano méné nez 1 procento (Helus, 2006).

Problémové rodiny miizeme charakterizovat a vymezit n€kolik nasledujicich zékladnich typt:

1. Rodina nezrala. Rodinu zakladaji rodice, kteti jsou nezkuseni, nezrali. Mnohdy jsou

partnefi t€hotenstvim zeny zaskoceni. Dité¢ mlize byt povazovéano za nechténé. Postoje

k ditéti se postupné upravi, ale smiSenosti pocitii k ditéti tvoti pochybnosti. Nezralost

se projevuje v né€kolika podobach. Je to naptiklad pochybnost v oblasti Zivotnich

hodnot, zivotniho zpisobu, v oblasti zkuSenosti, oblasti citi. S tim se poji problémy

socialni a ekonomické. U rodiny nezralé je riziko, ze pocateni nezralost preroste

v hlubokou a trvalou krizi.

2. Pretizena rodina. Dlivodem problémové rodiny je pretizenost, ktera doléha na matku,
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otce nebo oba rodice. Pretizenost snizuje psychologickou funkcnost rodiny. Zdroja
pfetizenosti je celd fada. Napiiklad jsou to konflikty — at’ uz ptimo v rodiné€, mezi
partnery, dospivajicim ditétem, v zaméstnani atd. Pietizenost zplisobena narozenim
dalsiho ditéte, nemoci v roding, citovym stradanim (pocity osamocenosti po rozvodu,
ptrest¢hovani, nebo pretizenost bytovymi a ekonomickymi problémy.

Ambiciozni rodina. Na prvni pohled existuji dobré podminky pro vyvoj ditéte.
Problém spatfujeme v nadmérné touze rodici uplatnéni, vzestupu, seberealizaci
a to na ukor rozvoje osobnosti jejich déti. Dominuji cile, jako je kariéra, studium,
sport, cestovani, materidlni standard, vysoké piijmy. Rodice argumentuji tim,
ze se vlastné pro deti obétuji, aby jim dopftali to nejlepsi. Déti ale byvaji neuspokojené
v oblastech lasky, souciténi a solidarity.

Perfekcionisticka rodina stavi své dit€¢ do situaci podavat vysoké vykony, perfektni
vysledky, byt nejlepsi. Pozadavky na dité jsou v rozporu s jeho schopnostmi, zajmy
1 vnéjSimi moznostmi. Dité je vystaveno permanentni zatézi. U déti se objevuje
uzkost, vycerpanost, pocit selhani. Vznika disharmonie mezi ditétem a jeho rodici.
Rodina autoritarska. Vztahy v této rodin€ jsou popisovany jako piikazovani,
zakazovani, dirigovani. Dusledky této rodiny byvaji rGzné. Objevuji se sklony
napiiklad k apatii, impulzivnimu chovani, navalech vzteku, agrese, nenavisti,
negativismu  vu¢i  kazdé autorité. Autoritarskd rodina  pouziva  tresty
a to at’ uz psychické nebo fyzické.

Rozmazlujici (protekcionisticka) vychova. Tato rodina mé velkou tendenci ditéti
vyhovét, chovat se tak, jak dité zada. Casto mu dava za pravdu. Dité tak nema
schopnost zodpovédnosti, neumi pfiznat sviij omyl nebo pochybeni, neumi dat
za pravdu druhym, pfekonat samo sebe a vynalozit tsili.

Rodina nadmérne liberalni a improvizujici. Dit€¢ strdda z divodu nedostatku fadu
a programu. Dité trpi pfemirou volnosti, charakteristickd je lenost, asocidlni
sdruzovani, sobectvi a egoismus.

Odkladajici rodina je charakterizovana neustdlym svéfovanim ditéte nékomu jinému.
Odkladaji dit¢ kdykoliv je to mozné. Dit€¢ ma ztizené vytvareni vztahu k osobnim
vécem, domovu. Nastdvd zde riziko deprivacniho syndromu. U starSich déti
se objevuji pocity, ze o n¢ nikdo nestoji, Ze nikam nepatii.

Rodina disocialni. Vztahy v disocialni rodiné jsou vazné disociovany - rozruSeny.

Spolehlivost a rozvinutost téchto vztahi je pfitom piedpokladem psychologické
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funk¢nosti rodiny. Literatura rozdéluje narusené vztahy vnéjsi a vnitini. Mezi vztahy
vnéjsi zatazujeme izolovanost od okoli nebo konflikty ve styku s okolim. Do vztaht

vnitinich fadime vztahy mezi jejimi ¢leny (Helus, 2006).

1.4 Narozeni ditéte s postiZzenim
VétSina maminek jako jednu z nejvétsich hodnot povazuji zdravi ditéte. Naopak trvalé

znehodnoceni je povazovano jako jedno z nejhorSich traumat. Tato krize naruSuje a méni
chapani celého svéta. Kazdy Cloveék je individuum, ale pro kazdého je tato situace stresujici
a ménici cely Zivot. Kazda zatézova situace vyvolava obranné reakce, které kazd4d maminka
proziva jinym zptusobem. I pfesto predpokladame, ze existuji obecné mechanismy. Abychom
dokazali rodin€ pomoci, je nutné znat tyto procesy (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

Marvin a kol. (in Véagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009) popisuje ztratu v jakémkoliv
smyslu, jako soucast Zivota kazdého z nas. Mélokdo ale ocekédva ztratu, spojenou s narozenim
ditéte. Kazda maminka si béhem tehotenstvi piedstavuje, jak bude jeji miminko vypadat. Jako
prvni ukol pfi narozeni ditéte s viditelnym postizenim je vyrovnat se srozdily mezi
idealizovanou pfedstavou a redlnou podobou. Narozeni ditéte s postizenim piedstavuje pro
rodi¢e mimotadnou zatéz. Matka se se svym ditétem identifikuje. Jestlize je jeji potomek
handicapovany 1 ona vnimé pocity meénécennosti. I otcové mohou prozivat podobné pocity.
Ty se ale vztahuji k jejich muzské, ploditelské roli. Muz i Zena reaguji odlisné nejen z duvodu
biologické nebo socidlni specifinosti, ale také vzhledem k dasledkiim pro jejich dalsi Zivot.
Situace pfichodu handicapovaného ditéte méni nejen vztahy v rodiné, ale také celkové klima
a manzelsky vztah. S ohledem na manzelsky vztah tak dochazi ke dvéma situacim — K posileni
manzelskych vazeb nebo k rozpadu manzelstvi.

Jak popisuje DeMyer (in Powers, 1991) obecné hodnoceni situace a spokojenost rodicii
se nelisi u prichodu ditéte s vrozenou vyvojovou vadou nebo handicapu ditéte bez vyvojové
vady. Dale popisuje Casté sexudlni problémy u rodict déti s tézkym zdravotnim postizenim
a to predevSim z divodu matefské tinavy. Jako dal$i spatfuje nejvétsi obavy u rodici, kteti
si preji mit dalsi dité.

Ptichod postizeného ditéte znamend celou fadu ztrat. Tato rodinné krize obsahuje ztratu
okamzZitou (zhrouceni predstavy zdravého ditéte), ztratu presahujici do budoucna
(ztrata ,,normalniho* Zivota s ditétem) a anticipacni ztratu (ztrata ocekavana v budoucnosti).
Napt. nikdy nebude mit vlastni zdravé déti (Spatenkova a kol. 2011).

Wallander a kol. (in Vagnerovd, Strnadova, Krejcova, 2009) zdiraziuje, ze dilezitym

faktorem, ktery ovliviluje miru stresu je typ, zavaznost postizeni a pfevazujici nazory
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na postizeni. Celkovou zatéz zvysuji i zdravotni problémy a problémy v chovani.

Vagnerova, Strnadové, Krejéova (2009, s. 50) apeluji na vhodny zpiisob, jakym jsou
rodi¢e informovani — tedy zplsob sdéleni o postizeni ditéte. Reakce byvaji velmi citlivé.
Rodi¢e maji pocit, ze 1ékai jejich pocity nechape, neni empaticky, néco jim taji a neni
dostate¢né srozumitelny. Tato presvédCeni rodicl jsou jejich subjektivni pravdou a je tieba
tento nazor chépat. Tento prozitek nelze bagatelizovat. ,, Z toho vyplyva poznatek, ze je tieba
co nejdrive na vecné sdeleni lékare navazat a s rodici pracovat na obou urovnich: emocni,
ktera jim nabidne oporu, i kognitivni, kterd jim poskytne veskeré informace. “

Dle vyzkumi rodie preferuji informovani ze strany Iékaii o diagndze postizeni
co nejdiive, spole¢né a aby bylo dit¢ u stanoveni diagndézy. Mnozi rodi¢e udavaji
nespokojenost se zpisobem sdéleni diagnozy. Pfedevs§im se jedna o ozndmeni pouze jednomu
zrodicd, necitlivé zachazeni, nedostatek soukromi a madlo casu na piipadné dotazy
(Selikowitz, 2011).

Jedna z prvnich otazek, kterou rodic¢im lékaf polozi je ta, zda budou o dité pecovat
V rodin¢ nebo zda ho umisti to Gstavni péce. V ptipad¢ rozhodnuti o umisténi mimo domov
tak vlastn¢ vyfazuji ze spolecnosti a rodiny, obétuji kvalitu zivota ditéte, aby ostatni ¢lenové
rodiny mohli nadéle svobodné Zit a pracovat. V tomto piipad¢ si rodina zachova zpusob
Zivota, ale ponese si jakysi stud, pocit selhani, Ze své standardni podminky znovu ziskala
na ukor svého ditéte. V druhém ptipadé€ rodina akceptuje dit€ jakkoli postizené jako jejich,
které ma pravo na domov a pfirozené prostiedi (Novosad, 2009).

Matéjcek (1994. s. 28) piSe, Ze kazda rodina zvlada tuto naro¢nou situaci jinym
zpusobem. ,, Kazdy z nas totiz jinak sndsi neprizen osudu, jinak se vyrovnava s psychickymi
zatezemi, kazdy mame jinou tzv. flustracni toleranci, mdame jiny repertodr forem obrany proti
uzkosti a jinak jich uzivame. *

Setkavame se vSak surcitymi stereotypy. Kazdy znis mé vrozeny sklon jednat
Vv reakci na stres svym, stale stejnym zpiisobem. Riizné zpusoby reakci mohou byt v rodiné
pfi¢inou konflikti. ! Dalsim zdrojem konfliktd miZze byt odliSna mira soukromi. ManzZelé

se mohou liSit v nazoru co a jak sdélit ostatnim c¢lenim rodiny. Dle Profesora Zdenka

Casty je napriklad model, kdy Zena md pocit, Ze jeji manzel situaci nebere dostatecné vizné
a on na druhou stranu rika, ze je to ona, kdo ma sklon k hysterii nebo chce vSemu rozumét a souperit s lékari

(Fitznerovd, 2010, s. 95-96).
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Matéjcka je dit€¢ shandicapem problémem celé, SirSi rodiny. V pifipadé nespoluprace
nejblizsich bychom méli zapojit do péce o dité napt. asistentku nebo Sikovnou chlivu, denni
stacionai nebo specidlni matefskou Skolu. Dlouhodob¢ zlstivat sami na péci o dité
s handicapem bychom urcité¢ neméli (Fitznerova, 2010).

V zasad¢ se setkdvame se tiemi typy ,, nevhodné “ reakce:

e Bagatelizovani problému je nejcastéjsi u déti, u kterych neni handicap na prvni
pohled zjevny. Napiiklad u déti s hyperaktivitou, opozdénym vyvojem feci
(Fitznerova, 2010). ,, Potiz je v tom, Ze rodice stoji péce o dité s handicapem casto
hodné usili. Tim, Ze jejich okoli problém bagatelizuje a nepripousti jeho existenci
,nevidi*“ potom i toto rodicovské usili, které by si naopak zaslouzilo tuctu
a vyzdvizeni “ (Fitznerova, 2010, s. 104).

e Zvelicovani problému — pfehanéni a dramatizovani situace. Rodi¢e snadno mohou
uviznout v sebelitosti. U matek muze dochazet k sebeobvinovani, které mize
vyustit az k depresi. ZveliCovani problému mize probihat i za zady rodicd
(tendence popisovat situaci rodiny za straSnou).

e Ignorovani problému — soupefivé komentaie a ignorovani problému.

Véty typu: ,, To je normadlni, nas Matéj taky dlouho nemluvil. *“ Ignorovani problému
nejlépe vystihuje vyrok jedné maminky pecujici o dit€¢ s handicapem: ,, Nékdy miize byt
jednodussi problém ignorovat a proste ho vytésnit. Jinak by se totiz clovek musel mozna nékde
hluboko uvniti zastydet za to, jak breci nad béznymi zdleZitostmi Zivota, a skutecné obtizné
Zivotni zkuSenosti nedokadze s blizkymi ani sdilet, natozpak jim opravdu pomoci* (Fitznerova,
2010, s. 104).

Reakce rodiny na diagnoézu postizeni maji nejen svoji charakteristiku, ale i pribéh.
V literatufe se mizeme setkat s mnoha popisy reakci dle jednotlivych autort. Je ale dulezité
mit na paméti jak jiz bylo vySe zminéno, stejné tak jako kazdy clovek, tak kazda rodina
je individudlni a proto reaguje naprosto jedineCnym zplsobem, ktery je tfeba respektovat.

Reakce rodi¢h na zjiSténi handicapu ditéte je zavisla na mnoha okolnostech.
Jsou to piedev§im: doba, kdy se o postizeni dozvédi, charakter postizeni, viditelnost
postizeni, ndpadnost riznych projevi a pricina jeho vzniku (Wilgosh, Scorgie in Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009).

Dle Spatenkové a kol. (2011) jsou tyto reakce podobné jako reakce na zavaznou nemoc
nebo umrti ¢lena rodiny.

Rodice na diagnoézu postizeni reaguji predevsim emociondlné. Za zvlast dilezity
je zplsob kognitivni interpretace. Interpretace je ovlivnéna predpokladem narozeni zdravého
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ditéte. Nahlé sdéleni navozuje uzkost. Uzkost je zptisobena predevsim z diivodu neuspokojeni
potieby porozuméni a orientace dané situaci. Jakmile rodi¢e porozumi, vzrusta jejich pocit
kontroly, jistoty a bezpeci. Zejména u matek se setkdvame s problémem obviilovani sami
sebe. V pripadé, kdy se matka povazuje za vinika, muze reagovat zdanlivé nesmysIn¢. Rodi¢
se ditéti doslova obétuje. Cilem takového chovani je od¢init svou vinu. V opaéném piipadé
popird zavaznost postizeni. Zde je cilem ukizat men$i zavinéni. U mnohych rodict
se setkavame 1 spocitem hanby. Tyto pocity se vztahuji k reakcim vefejnosti. Citi
se ménecenni v porovnani s rodi¢i déti, které jsou zdravé. Rodice tak mohou byt velmi citlivi
na chovani ostatnich lidi, mohou se i jinak chovat (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Struskova (in Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009) pise, ze urceni diagndzy
postizeni v prenatdlnim obdobi je zdravotni Ujma pouze potencionalni. Matky doufaji,
ze se dit¢ narodi a bude v potadku. Dilezitou udélosti je porod, ktery odhali dosud skryté
vady, ale zaroven se mohou vyskytnout porodni komplikace, které jsou pfi¢inou ziskané¢ho
defektu. V piipadé nejasnosti diagnézy a progndzy je posilovan stres. Ulevu tak ¢asto piinasi
potvrzeni definitivni diagndzy.
Reakce rodiny na diagnozu postizeni dle Kiiblerova-Rossové:

1. Sok,

2. popfeni,
3. smutek, zlost, zkost, pocit viny,
4. rovnovaha,
5

reorganizace.

Jednotlivé faze podrobnéji popisuje Valenta a kol. (2006). Faze Soku a popfeni je prvni
reakci na informaci, Ze dit€ neni zdravé. Tato faze je popisovéna vyrokem ,, To neni mozné,
to nemuze byt pravda.“ V této fazi rodice nemohou chéapat informace o moznostech péce
apod. Sok je doprovazen strnutim t&la, neschopnosti jakékoliv reakce. V priibéhu ¢asu rodice
postupné pfijimaji sdélenou informaci. Reakce rodic¢ii je velmi ovliviiovana zpusoby, jakymi
1ékat informaci sd€luje. Rodi¢e popisuji absenci sympatie. Lékat se dostava do role vinika
a rodice nedokazi situaci emo¢né ptfijmout.

Dalsi fazi, kterd nésleduje bezprostiedné po Soku je faze bezmoci. Rodice se citi
bezmocni, nevédi co délat. S podobnou situaci nemaji zadné zkuSenosti. Objevuji se pocity
viny, hanby, boji se zavrZeni, odmitnuti. Rodice o¢ekavaji pomoc ze strany odbornik.

Treti fazi je faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem. Toto obdobi
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je charakteristické zvySenym z4jmem o dal$i informace — pfiCinu postiZeni, jeho podstatu,
zpusoby péce, moznosti budoucnosti. Faze adaptace se vyznaCuje pouzitim raznych
copingovych strategii, které mohou byt aktivni nebo unikové.

Adaptaci miizeme dle Stérbové (2013) dale rozlisit. Rozlisujeme adaptaci na narozeni
postizen¢ho ditéte a adaptaci na zivot rodiny s postizenym ditétem v pritbéhu Zivotniho cyklu.
Jako hranici rozliSeni povazujeme miru reparability vrozené vyvojové vady.

Aktivni zptsob popisuje Valenta a kol. (2006) jako projev hledani pomoci, tendence
se situaci bojovat. Tento zplsob miize byt prostiedek ke snizeni psychického napéti.
Unikovou variantou miize byt umisténi ditéte do Gstavni péce, odchod z rodiny, popirani
situace, atd. situace maji jedno spolecné - utek ze situace, kterou nelze zvladnout.

Substituce, ptijeti nahradniho feSeni (napiiklad zaméfeni se na kariéru) je feSeni
pro kompenzaci neuspokojeni rodicovské role. Disledkem je ale zbytecnd stagnace ditéte.
Rodice rezignuji a tvrdi, Ze se stejn¢ neda nic délat. Dité tak stagnuje i v oblastech, které
by se mohly vyvijet stejn€ jako u intaktnich déti.

Ctvrtou fazi — pfechodnou je smlouvani. Nejde uZ o trauma, ale o jistou formu zatéze,
dlouhodoby stres, tnavu, vycerpani. Rodi¢e vyjadiuji urcitou nadéji. Napi. bude alespoii
trochu slySet.

Féaze smifeni — rodi¢e pomalu pfijimaji skute¢nost o postiZeni jejich ditéte a piijimaji
rodict ménit.

Dalsi vlivy, které ovliviiuji zvladnuti zatéze, popisuje Vagnerova, Strnadova, Krejcova
(2009). Jsou to piedeviim dostupnosti pomoci a socialni opory. U&innou pomoci byva sit
pfibuznych a pratel. Dal$i velmi vyznamnou oporou je rodinny ekosystém, ktery
charakterizujeme jako prostfedi, ve kterém rodina zije a jeji kulturni a socialni kontext.
Ekosystém ovliviiuje jak rodina reaguje na stresové situace.

Zahrani¢ni odbornici pfedev§im psychologové a specidlni pedagogové (Harris,
Patterson, Fleishman, Powers, Bruey, Turnbull, Winton) pozorovali rodiny, které maji tézce
postizené ¢leny a diskutovali o jejich potfebach. VSichni se shodli na nasledujicich bodech:

e rodiny maji rizné potteby, vzhledem k véku déti a zivotniho cyklu rodiny,
e kladou diiraz na vzdélani svych déti,

e rodina vynaklada piili§ mnoho snahy s cilem pomoci ditéti.

Tyto vysledky zdiirazituji nutnost bliz§tho zkoumdani rodin s postizenym c¢lenem
(Powers, 1991).
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Shapiro (in Stérbova 2013) dopliiuje, e se rodina Gspésné vyrovna se zdravotnim
postizenim ditéte pokud:
e rodina zlstava aktivni
e rodina je schopna piijmout handicapované dité
e umanzell existuji sexudlni vztahy
e Clenové rodiny pfijmou situaci priméiené véku
e rodina si zachovala lékafskou péci
e rodina vytvari realistické plany
o rodina prochazi stadii copingu
e rodi¢e vyjadiuji spokojenost se zvladanim situace

e rodice jsou ochotni pomoci jinym rodinam (pii obdobné situaci).

K netspésné adaptaci dochazi pti popirani reality. Objevuji se zlostné pocity, naruseni
vztahli v rodiné, vztahova rigita. Rodina se izoluje od spoleCnosti, mizeme pozorovat
hostilitu k Iékatim, zdravotnickému persondlu a ¢asta je nadmérna starost o postizené dité.
Podpora blizkych je moc dilezitd. Rodin€ s postizenym ditétem mulze pfinést trochu klidu
na rozboufeném moii emoci. Clovék se boji, Ze rodina nebo partner dité nepfijmou. Situace
je zatézova pro partnersky vztah i1 vztahy v rodin€. Obdobi zjisténi vazného zdravotniho
handicapu mulze rodinu stmelit, ale i naopak. Literatura odkazuje na pomoc v podobé
vyhledani jiné maminky s pfimou zkuSenosti s pobyty Vv riznych nemocnicich nebo
se zkuSenostmi s léCbou, ktera dit¢ teprve Ceka. Je ale dilezité mit na paméti, Ze to,
co fungovalo u jin¢ho ditéte, nemusi fungovat u vSech déti. Lécba se vzdy musi piizptsobit
s ohledem na celkovy zdravotni stav, vék, pohlavi a konkrétni stddium nemoci nebo typ
zdravotniho postizeni. Dale se vzdy jednd o osobni zkuSenost hodnoceni je tedy velmi
subjektivni. Musime brat s rezervou piibéhy druhych rodin. Nékdy nas mohou i zbytecné
vystraSit — ne kazdé dit€é musi mit nejt€zsi formu onemocnéni. Necekana diagndza vnasi
zmatek nejen do rodiny s postizenym ditétem, ale je hrozbou i pro ostatni ¢leny rodiny.
Je zde riziko, ze by se i sourozencim mohlo narodit dité, se stejnou vrozenou vadou.
Vhodnou prevenci je absolvovani genetického vySetteni (Fitznerova, 2010).

Vyvojové faze rodiny, v niz se narodi dité s postizenim (a dal§i skutecnosti, které
se této rodiny tykaji) popisuji vétSinou klini¢ti psychologové a détsti klinicti psychologové.
Jsou to napiiklad Vagnerova, Ri¢an, Krejéifova, Mat&jéek, Vanéura a mnoho dalich.

Autenticnos a opravdovost vztahu k rodindm s postizenym ditétem umoznuje rodindm

vvvvv
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Stérbova (2013) zahrnuje zakladni principy tohoto p¥istupu v modelu MOVLILAP, tedy
podpurny Model viidného a laskavého pristupu. V tomto modelu popisuje predev§im
schopnost rodiné naslouchat, analyzovat problém z pohledu rodiny, dovednost odhalit
a vyuzivat zdroje, které si rodina doposud neuvédomovala, poskytovat informace
srozumitelnou formou, schopnost empatického chovani, tvorba emocni podpory, vystupovat
jako socidlni podpora, autentiCnost k roding, laskavost v jednéani, vlidnost, odbornost,
erudovanost a v neposledni fadé lidskost. Odborny poradce by mél byt schopen rozpoznat,
v jaké fazi se pravé rodina nachazi (Stérbova, 2013).

Rodiny s témito détmi jsou spoleCensky nedocenény, nemaji zadné pracovni ulevy,
jejich moznosti pracovniho ristu jsou omezeny a rodina je celkové ekonomicky oslabena.
Castym problémem mnoha rodin s ditétem s postizenim je izolovanost a osamocenost. Jsou
kladeny vysoké ndroky na jejich osobnost, psychickou stabilitu a fyzickou odolnost. Prave
z téchto divodi jsou tyto rodiny vice ohrozeny rozvodovosti (az 50 procent vyssi,
nez u intaktni populace). Kazdd rodina ma své moznosti a rezervy. Nikdy rodiny
neodsuzujeme, nekritizujeme, pokud zvolily pro své déti pobytovou péci (Novosad, 2009).

Kromé vySe uvedenych Urovni, rodina musi feSit i dalSi aspekty. Michalik (2013)
doplituje napiiklad bytovou situaci. Uprava podminek bydleni a zaméstnani pecujicich osob
v mnoha pfipadech dochazi k opu$téni zaméstnani nebo zméné pracovniho twvazku
na zkréaceny.

Nejen ucitelé, ale vSichni pracovnici pecujici o dit¢ s handicapem by méli veédét
o fazich, kterymi rodina pecujici o handicapovaného ¢lena prochazi. Tito odbornici by také
méli byt rodiné kdykoliv na blizku, stat se ,, priivodci “ v jednotlivych fazich pfizpisobeni
se zdravotnimu stavu ditéte a ptijeti osudu. Poskytnuti podpory by mélo byt zahajeno jiz pred
stanovenim diagndzy. Spoluprace by vSak v idealnim piipadé méla pokracovat co nejdéle.
Odbornik, by m¢l byt jakymsi prostfednikem mezi realitou a oekédvanymi vysledky. Rodice
se 1 pies smifeni s postizeni mohou setkat naptiklad s nadmérnym ocekdvanim, neuspéchem,
negativnim hodnocenim ze strany vetejnosti nebo dokonce i rodinnych ptislusnikti (Healey,

1999).

1.5 Zmény v roli matky

Viagnerova, Strnadova, Krejéova (2009) popisuji vypoveédi matek, pecujicich o dité
se zdravotnim postizenim. Narozeni handicapovaného ditéte je dle téchto vypovédi spojeno
s velkou zménou nejen v zivoté¢ matky, ale celé rodiny. Zaroven je zde popisovan diiraz

na skutecnost, ze ustfedni postavou pro dité je matka. Matka pecujici o handicapované
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dit¢ se musi vSeho vzdat. Naptiklad se nemuze vratit do zaméstnani, vénovat se svym zalibam
v takové mife jako doposud nebo jak by si predstavovala, musi zlstat v domécnosti s ditétem,
které ma neustéle potieby a tyto potieby jsou jeji prioritou. Potieby matky tak jdou do ustrani,
bez vyhlidky na zménu. Tyto informace potvrzuje vypoveéd’ jedné Zeny: ,,Urcité se nas Zivot
kompletne zménil, to, co jse meli za plany nebo tak,tak to slo vSechno stranou a uplné celej
Zivot se obratil naruby “ (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 117).

Hodnotovy systém matek se nékdy méni posunem do duchovni oblasti. Spiritualita
muze nékdy pomoci pochopit - najit smysl toho, co se stalo. Jedna se o pochopeni/chapani
vlastniho problému, ktery dava urcity vyznam.

Dalsi zménou v roli matky, pe€ujici o dit¢ s handicapem je zména postoje k zivotu.
Berou zivot takovy, jaky je. Pfijimaji ho, stejné tak i problémy, které piinasSi, snazi
se prizplsobit, najit smysl zivota. Tyto Zeny se raduji z mali¢kosti. Relativita hodnoceni
je dalsim projevem postupného zvladani obtizné zivotni situace.

Postoj matky se méni nejen k ditéti, ale i k lidem a jejich problémim. Vlastni
zkuSenost je naucila porozumét postizenym lidem. Naucila je vétsi toleranci, pochopi reakci
a obtiZznosti situace. Vyrazné se mohou ménit okruhy piatel a zndmych. Na druhé strané
ziskéavaji nové pratele, kteti dokazou lépe pochopit, protoze maji podobné problémy.

Mnohé matky jsou presvédCeny, ze se staly jinou zenou, nez byly doposud. Situaci
hodnoti jako obohaceni a véri, ze trapeni, které je potkalo, ma smysl. Toto trapeni je mélo
pfedevS§im né€femu naucit a posilit. Matky byly postaveny pfed naro€nou situaci, musely
rychle dozrat, pfijmout odpovédnost, kterd z jejich role vyplynula (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009).

1.6 Myty a predsudky o narozeni ditéte s postiZenim

Normalni lidi maji normalni
déti. Nam se to nemuze stat.

G i y G 3 S, (AR f Sednliekli il J B 4 vihe]
Bé&zny laicky nazor nepripousti mozZnost narozeni ditéte s postizenim.
Lidé se tak chrani pfed Gzkosti a obavami, Ze by se dité s postizenim
mohlo narodit zrovna jim.

Presvédceni, které ma funkci obranného mechanismu.
Jde o tzv. hledani vinika.
Nic nefesi, jen od¢erpava energii a narusuje vztahy.

Nékdo za to muze, to prece
neni jen tak.

Rodi¢e budou chudaci,
budou se muset ditéti
obétovat.

Nezasvéceny pohled zvenéi. Kuraz, pozitivhi smérovani a trpélivost
nékterych rodic¢l postizenych déti by mohla inspirovat mnohé rodice
relativné zdravych déti. [54] '

Otec ditéte stejné nevydrzi
a odejde.

Narozeni ditéte s postizenim predstavuje krizovou situaci, ktera vzdy
tlagi rodinu do extrému fungovani. Bud se rodina semkne a vydrzZi (je re-
silientni), nebo se pod zatézi hrouti a nastava dysfunkce. Pokud ma
otec malé adaptaéni schopnosti a tiha péce o dité lezi na matce, naru-
Sené partnerské vztahy vedou pomérné ¢asto k rozchodiim. [55]

Tabulka ¢. 2. Myty o narozeni ditéte s postizenim
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(Zdroj: Spaténkova a kol. 2011, s. 79)

V souvislosti s myty lze zminit i pfedsudky, které se tykaji rodiCovskych
schopnosti handicapovanych, kdy vetejnost nékdy dokonce 1 odbornici predpokladaji,
ze jejich déti jsou chudaci, jimz rodi€e nemohou poskytnout vSe, co potiebuyji.
Naptiklad: Jak se t¢hotna Zena upoutand na vozik mize postarat o své dité? Na zaklade
zkuSenosti vime, ze ziska-li okoli informace 1 realisticky nahled a navodi pfirozeny
mezilidsky kontakt, pak je jednotlivci hodnoti na zakladé lidskych vlastnosti, socialni

a pracovni adaptability a uspésnosti (Novosad, 2009).

1.7 Sourozenci handicapovanych déti
Cesta smutku nad handicapem/nemoci ditéte neni jen jeho a rodicl, ale i sourozencu.

Sourozenci se tak setkavaji s problémy, které handicap ptinési (Colorosova, 2008).

Sourozenectvi umoziuje vytvaret partnerstvi, smysl pro divérnost, tzv. spolecné
tajemstvi. Tyto moznosti maji velmi specificky vyznam. Pod pojem sourozenectvi mizeme
zahrnout 1 napodobu, ztotoziiovani, ale i konflikty, vztek, zavist, zarlivost a nékdy i agresi.
Sourozenci se uci vzajemné trpélivosti, velkorysosti a trpélivosti. Spolecné se uci hledat
kompromisy, dodrZovat pravidla, komunikovat (Helus, 2007).

Castym konfliktem mezi sourozenci je mira ¢asu, kterd je vénovana handicapovanému
sourozenci. DalSi zasah v podobé vzdani se urcitych zvyklosti jako je naptiklad zviie
z divodu alergie neni vyjimkou. Déle rodi¢e vyzaduji vice pomoci v doméacich pracich
a n€kdy se stane, ze misto rodinného vyletu nastupuje navstéva nemocnice s handicapovanym
sourozencem. Je dulezité promluvit s ditétem, protoze se ho pfichod handicapovaného
sourozence bezprostfedné tyka. Musime pamatovat na vek ditéte a stupen vyvoje. Nebranime
se pocitim, které se mohou liSit od reakci ostatnich. U déti jsou casté napiiklad obavy,
ze také onemocni, ze nemoc zpusobili nebo ze sourozenec zemie (Colorosova, 2008).

Breslau (in Powers, 1991) popisuje vyzkumy, které¢ ukazuji, ze existuje vzijemna
interakce mezi pofadim narozeni a pohlavim sourozencii. Starsi sestry mladSich bratrii jsou
dle studie nejvice ohrozeny. Featherstone (in Powers, 1991) navic dodéava, Ze sourozenci
handicapovanych déti nemaji tendenci diskutovat o svych pocitech spojenych s tématem
handicap.

Pro rodic¢e je velmi t€zké ani jedno dit¢ nezanedbdvat, kdyz jedno dité potiebuje
spoustu ¢asu. V ptipad¢, ze se zdravé dité citi znevyhodnéné, odstréené zarli, nechce pomahat,
ma pocit ukiivdénosti, netvaii se mile — timto cela rodina trpi. N¢kdy se miZzeme setkat

se situaci, kdy sourozenec je smutny z divodu, Ze pravé on je zdravy tim se citi provinile.
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V téchto ptipadech je dilezité, aby se sourozenec naucil vazit si zdravi. Dobré je détem
pfipominat, Ze my jsme rodi¢e a ony déti. Mohou pomoci s péci, ale nemusi byt v roli hlidact

(Colorosova, 2008).

1.8 Rodinna krize, copingové strategie

Tedeschi a Calhoun (in Végnerovd, Strnadova, Krejcova, 2009) popisuji, ze krize
je spojena s piinejmenSim narusenim duSevni rovnovahy a selhanim tzv. Adaptacnich
mechanismu. Zpusoby reagovani, které rodice diive pouzivaly, se stavaji neticelné a rodice tak
nevédi co by meli udélat. Tato krize rozdéluje Zivot na dvé kapitoly: ten, ktery byl ptedtim
a ten poté.

Petterson (in Stérbova 2013) popisuje krizi jako obdobi vyrazného nesouladu,
disorganizace a rozkoll v roding€. Krizi déale vysvétluje jako ,,turbo - moment®, ktery vede
ke zménadm ve struktufe a vzorcich chovani rodiny. Rodiny se snazi obnovit rovnovahu
procesem, ktery se nazyva adaptace. Adaptaci fadime do vysSich urovni nez coping.
Na adaptaci pohlizime jako na vysledek krize.  Kde vSude se mohou adapta¢ni mechanismy
odrazet? Jsou to napt.:

o fyzické a dusevni zdravi,
e rolové fungovani jedinct,

e ve snaze udrZeni rodinné jednotky.

Rodinna krize zasahuje rodinu na téchto urovnich: behaviordlni uirovern (ktera zahrnuje
péci o dite, zajiSténi dalSiho vySetfeni, ¢asovou organizaci), emocni uroven (zpracovani
nejriznéjSich pocitl a izolace), fyzicka uroven (mohou se projevit somatické symptomy jako
nasledek stresu), interpersonalni uroven (zahrnujeme reakce okoli, ostatni Cleny rodiny,
zdravi sourozenci) a kognitivni uroven (organizace ziskanych informaci o postiZeni, vyrovnani
se s diagnozou postiZzeni). Rodice je tfeba velmi Casto ujiStovat o jejich vlastni hodnoté,
posilovat sebevédomi a nabizet moznosti konzultaci — rodina by se v zadném ptipadé neméla
uzavirat (Spatenkova a kol. 2011).

Zvladdani zéaté€ze je spojeno s teorii stresu a adaptaénimi a adjustiénimi mechanismy.
Stresory definuje Stérbova (2013, s. 42) jako: ,, Zivotni uddlosti nebo okolnosti takové sily,
kterd je dostacujici pro vneseni zmén do rodinného systému.

K modelim, které se dotykaji rodin s ditétem se zdravotnim postizenim fadime modely
stresu a copingu, modely rodinného vyvojového cyklu a modely zdiraziujici vyznam

pravidelnych &innosti a porozuméni perspektivam rodiny (Stérbova, 2013).
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Zvladani zatéze je proces, ktery vychazi (jak je vyse popsano) z kognitivniho hodnoceni.
Pti zatézi vyuzivame tzv. Copingovych strategii. Tyto strategie mohou mit rizny charakter
(Vagnerov4, Strnadové, Krejcova, 2009).

Stérbova (2013) podrobnéji popisuje modely zvladani rodinného stresu:

Model s ndzvem: Krizovy model ABCX crisis, jehoz autorem je Reuben Hill (1949) byl
zam¢ien na studie rodin, s ohledem na faktory a procesy usnadnujici piizpisobeni.
Na zkoumadni rodinné resilience se podileli Hillaiv ABCX a Double ABCX, model FAAR.
Tyto modely se zabyvaji rodinnymi tipy, vzorci rodiny, rodinnymi procesy, adapta¢nimi
mechanismy, copingovymi mechanismy, socialni oporou a schopnosti fesit problémy a vztahy.
Tyto modely charakterizuje Sirokd vyuZitelnost a to nejen v oblasti zkoumdni rodin

se zdravotné postizenym ditétem.

Popis krizového modelu ABCX (Stérbova, 2013, s. 44):

,ABCX crisis model, ktery popisuje tri proménné, urcujici, zda dana situace znamena krizi
pro rodinu, tedy zda krize vznikne nebo ne:

A - pocatecni stresova udalost nebo situace vyvolavajici zatez.

B - rodinné zdroje, struktura rodiny a rozdéleni roli, flexibilita a predchozi historie krizi.

C - definice, jakou rodina prisuzuje uddlosti.

‘

X - je vysledkem pusobeni v§ech predchozich faktorii. *

McCubbin a kol. (in Stérbova, 2013) klade diraz na vyznam téchto faktorti pro Hillovu
proménnou. Faktory ovliviiujici rodinnou adjustici jsou naptiklad:
e Osobni zdroje ¢lenl rodiny (ekonomicka pohoda, schopnost fesit problémy, télesna
pohoda, osobnostni charakteristika, apod.
e Vnitini zdroje (adaptabilita, koheze, rodinna organizace).
e Socialni podpora.

e Coping.

Dvojity ABCX model tedy model rodinné adjustace a adaptace popisuje rodinné usili,
které je vynaloZené na udrzeni rovnovahy. V pitipadé dosazeni rovnovahy definuje rodinu jako
odolnou.

FAAR model tedy model rodinné adaptace a adjustace se snaZzi zjistit, co je potieba

V anglosaské literature je proces vyrovnavani se oznacovan jako personal/social coping. (Kudlacek, 2012,
s. 82)
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na aspé&$nou adaptaci rodiny (Stérbova, 2013).
., Rozdilnost odolnosti i repertoaru copingovych strategii je ditvodem, proc¢ nekteré
rodiny zvldadnou narozeni postizeného ditéte bez vétsich problémii, zatimco jiné se s nim

nejsou schopné vyrovnat “ (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 23).
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Model FAAR:

Féze adjustace

VYZNAMY
situaéni, rodinnd identita
svétonazor

8

S

& / \

=1

<

Y POZADAVKY

i stresory, SCH%PNOSTI

napéti — ] zdroje
denni nepfijemnosti copingové chovani

[
= RODINNA ADAPTACE +|

Obrazek ¢. 1
(Zdroj: Stérbova, 2013, s. 46)

V modelu FAAR zaznamendvame 3 irovn¢ vyznamu stresoru:
e vyznam situace (co dana situace pro rodinu znamena),
e rodinnd identita (vychazi z ptibehu - ptibehy o sobé samych vypravi ¢lenové rodiny),
e rodinny pohled na svét (neboli svétondzor - jak jednotlivy clenové vidi realitu,

vyznam rodiny).

V pozdéjsich pracich piidava autorka Patterson (2005) dalsi komponent:
e vyznam na Urovni rodiny (interpretace, nazory, které rodina jako celek interpretovala
po dobu jejich vzijemné interakce).

FAAR model zdlraznuje fazi adaptace a adjustace. Rodina kazdodenn¢ pouziva vzorce a své
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schopnosti tak, aby dosahla rodinné adjustace. Faktory, které souviseji s adaptaci,
jsou to naptiklad rodinna soudrznost, rodinna organizace. Vysvétlenim pak je, pro¢ se nékteré
rodiny adaptuji a jiné ne. Jde tedy o vyznam, ktery dana rodina situaci ptiklada. Tento vyznam
je pak rozhodujicim aspektem rodinné adaptace (Stérbova, 2013).

Rodice déti s postizenim pouzivaji rizné copingové strategie. Mohou se tykat resent
samotného problému, jiné zatazujeme do kategorie tzv. paliativniho copingu. Cilem
paliativniho copingu je zlepsSeni viastniho psychického stavu. Uginné je pozitivni
piehodnoceni situace, pfijeti reality. Za neefektivni povazujeme popirani, bagatelizaci.
U copingovych strategii, kde je cilem feseni situace je typické hledani pomoci ve formé 1¢cby.
I tyto aktivity pomahaji psychickému stavu rodi¢ti — ventiluji svoji snahu a nesetrvavaji
tak v pasivité¢ a bezmoci. Typickym unikem je popirdni situace (kdy rodice ziskavaji cas,
aby fakt dokazali pfijmout) a bagatelizace.

K udrzeni pozitivniho emoc¢niho ladéni mizeme pouzit tii strategie:

1. Redefinovani stresu a zména interpretace problému. Timto procesem prochézi vétSina
rodict postizenych déti. Diky piehodnoceni situace dochazi ke zménam nazord.
Rodice tak ziskavaji schopnost vidét i néco dobrého. Tuto copingovou strategii
povazujeme za zaméfenou na problém, méni nazor na povahu stresoru.

2. Kontrola, ovlivnéni, stresové situace, kterou nelze zasadnim zplsobem m¢enit.
Zatazujeme zde cinnosti, které rodice dé€laji pro své postizené déti — citi se tak
spokojen¢jsi, zmiriiuje se poct bezmoci.

3. Cilené vytvareni pozitivnich zaZzitkli. Schopnost rodi¢ti odpocinout si, ud¢lat si radost,

uspokojeni z ¢innosti, uvolnéni, nabiti energie, setkani s ptateli, apod.

Fitznerova (2010) déale doporucuje tyto Cinnosti:
e pohyb — jako jsou prochazky, jizda na kole, in-line brusle, pobyt v ptirod¢,
e doma joga nebo bioenergicka cviceni, relaxace (nemusi byt dlouhd),
e meditace, masaze, bylinky, akupresura,

e podpora vlastnich zalib — nesoustfedit se jen na péci o dite.

McCubbin (in Greeff, Nolting, 2013) navrhl model odolnosti rodinného stresu.
Podstatu spatiuje v upravé a piizptisobeni. Uprava a pfizptisobeni poskytuji teoreticky ramec,
ktery vymezuje procesy, které se podileji na rodinné reakci na ptsobici stresor. Rodina, ktera

Celi stresoru musi predevsim obnovit harmonii a rovnovahu a to ve vSech oblastech jejiho
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fungovani. Obnova je provadéna s vyuzitim stavajicich zdroji, jen s minimalnimi zménami
zavedenymi ve vzorech fungovani rodiny. V piipadé nepfizpisobeni se rodiny, dochézi
k disharmonii v rodin€, nerovnovdze a dezorganizaci, ktera vyzaduje zasadni zmeény
ve struktufe rodiny a novému fungovani. Zahijeni téchto zmén piedstavuje zacatek faze
adaptace, ktera jiz byla vySe popséna.

Vagnerova, Strnadova, Krejéova (2009, s. 20) doplnuji, ze zvladani stresovych situaci
vyzaduje ptedevSim aktivni pristup. Pouhé Cekani na pomoc druhych osob nezplsobuje
snizovani psychického napéti. Aktivni pfistup vystihuje nasledujici vypovéd maminky
postizeného ditéte:

., Kdyz se to stalo, tak jsem si rFekla, zZe za to dite budu bojovat, budu s nim cvicit a budu
pro néj hledat pomoc.

Meichenbaum, Fitzpatrick (in Vagnerovd, Strnadova, Krejcova, 2009) popisuji,
ze pasivni zpiisob zvladani zatéze neni dlouhodobé tcinny. Pasivita omezuje schopnost najiti
prijatelného feSeni. Mize vSak do urcit¢é doby pomahat v situaci, ktera se jevi jako
nezvladnutelna. Lidé, ktefi reaguji pasivné mivaji tendenci ulpivat v minulosti, povazuji
se za obét’ osudu, nezabyvaji se feSenim situace, vefi, Ze zadné feSeni neexistuje, opakované
probiraji negativni disledky, trpi pocity ztraty kontroly nad vlastnim zivotem.

Efektivita copingovych strategii je riznid. Zvladnuti problému komplikuje
nedostate¢nost informaci. Rodice tak dle Vagnerové, Strnadové, Krejcové (2009) hledaji

odpovédi, které se tykaji téchto kategorii:

1. Kategorie identity — rodinné, ale i identity ditéte.
2. Hledéani smyslu této udalosti.

3. Otazky volby dalsiho zivotniho sméru (osobniho/rodinného).

Dalsi vliv na zvladnuti zatéZe ma vliv dostupnost pomoci a socialni opory. Rodinny
coping literatura definuje jako skupinové zvladnuti stresujici udalosti. Jestlize se jeden c¢len
rodiny s problémem nevyrovnal, rodina nemuze ucelné¢ fungovat a nemuze ani ziskat
rovnovahu. Miuze se stat, ze kazdy ¢len rodiny bude chtit situaci fesit jinym zptsobem. Vice
byva ohroZena Zena matka, protoze vétSinou piebird vychovu a zodpovédnost za postizené
dité. V tdchto rodinach se rodicovské role vice diferencuji. Castéji se tak setkdvame
s tradicnim modelem kdy se matka stara o dité, domacnost a otec zajiStuje rodinu
ekonomicky. Matka tak musi mnohem vice pfizplsobit svilj zivot: z4jmy, profese, nové
povinnost, mnohdy chybi i pozitivni zpétna vazba, finan¢ni zévislost na partnerovi, socialnich
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davkach nebo izolace, osamélost, podpora partnera (Emerson a kol. in Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009).

Rodinné copingové chovani chapeme jako koordinované feseni problému. Muze
zahrnovat 1 usili ¢lent rodiny, coz vytvaii rovnovahu mezi prostfedky a eliminuje stresory.
McCubbin a kol. (in Stérbova, 2013) popisuji &tyfi zptisoby, kterymi coping usnadiiuje
adaptaci:

e Piima akce (k eliminaci, redukci k intenzité a poctu) pozadavkd.

Pf. umisténi ¢lena do tGstavni péce miize snizit napéti.

e Osvojeni dalsich zdrojti (doposud nedostupnych).
Pt. zajisténi 1ékatskych sluzeb.

e Zvladnuti tenze (zpiisobené pribéznym napétim).
Pt. fyzicka cviceni, rodinné rozhovory, apod.

e Zhodnoceni situace (hodnoceni vyznamu situace, tvorba, uplatnéni).

Coping muze byt zaméteny na redukci nebo eliminaci stresu, tézkosti, osvojeni dalSich
zdrojt, zvladani tenzi, hodnoceni. Viechny tyto strategie mohou pisobit sou¢asné (Stérbova,
2013). Diky copingu dosahujeme v rodinném systému rovnovahy, kterd usnadiiuje organizaci
a podporuje riist a vyvoj (McCubbin a kol. in Stérbova, 2013).

Do pozitivniho copingu zafazujeme setkavani rodicl postiZenych déti. Odbornici Sloot
a Brinkman (in Stérbova, 2013) doporuéuji dodrzovat nasledujici kritéria. Mé&lo by se jednat
0 homogenni skupinu. Déti by méli byt stejného postizeni, syndromu. Skupina by méla byt
minimaln¢ o Sesti osobach, maximalné ¢trnécti. Setkavat by se méli 4 — 6 x za rok a to nejlépe
na vecer. Skupina by méla byt organizovana a misto setkani by mélo byt urcené.

Stérbova (2013) povazuje za nezbytné pfifadit ke copingu také fenomén naboZenstvi.
Viru v Boha popisuje jako copingovy mechanismus, ktery rodiny s handicapovanym ditétem
povazuji za U€inny nebo naopak zcela nelGcinny. ,, V rodinach miize sehrdavat naboZenstvi
diilezitou roli v ndsledujicich charakteristikach:

e zakazuje neodpovédné chovani (socialni kontrola) a soucasné urcuje napr.
specificke zvyklosti vztahujici se k manzelské a rodinné spokojenosti,

o je zdkladem socidalnich norem, které zpresnuji rodinné role, a témto rolim
je davan jasny obsah (napr. Rodic, pritel atd.),

o je dulezité pro jedincovo zvladani Zivotnich obtizi a stresorii,

e prinasi vyhody pro rodinu jako akceptovatelny systém opory,
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e posiluje pozitivni emoce (nadeji, optimismus, zplnomocnéni) a podporuje
rodinné charakteristiky a schémata (napr. Rodinnou pruznost a odolnost),
které maji pozitivni dopad na rodinny proces a fungovani rodiny* (Stérbova,
2013, s. 64).

Ve spojitosti s rodinnym copingem, rodinou a fazi adaptace byva zminovan dalsi
termin rodinna resilience. Zahrani¢ni autor McCubbin (in Greeff, Nolting, 2013)
charakterizuje rodinné resilience jako vlastnosti a schopnosti, které pomahaji rodindm, aby
byly odolné proti naruSeni, zméndm a byly schopné adaptovat se na novou krizovou situaci.
Zaroven doplituje, Ze resilience neni soubor schopnosti rodiny, ale spiSe individualni zpiisob,

cesta jak se adaptovat nové situaci.
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2. ZDRAVOTNI POSTIZENI

Vyznamnou skupinou, minoritou jsou lidé se zdravotnim postizenim. Jejich pocet
v Ceské republice se odhaduje na 10 % obyvatel. Ve skute¢nosti je toto &islo ale vétsi, protoze
vét§ina osob se zdravotnim postizenim Zije v domacim prostiedi (Fischer, Skoda, 2008).

Cesky statisticky ufad uvadi, ze v roce 2012 zilo v Ceské republice vice neZ jeden
milion osob (s riznym typem a mirou) se zdravotnim postizenim. Celych 41% tvofi osoby
se stfednd t&zkym zdravotnim postizenim. Tyto vysledky byly zjistény v roce 2013 Ceskym
statistickym ufadem ve spolupraci s Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky CR.
Historicky prvni Setfeni bylo uskute¢néno v roce 2007.

Historicky dochazi ke zméndm v nazirdni na =zdravotni postizeni a také
1 na terminologii. Proto se v nasledujici kapitole pokusim vysvétlit zékladni terminologii a jeji

problematiku.

2.1 Zakladni terminologie

Dle Renotiérova, Ludikova a kol. (2005) se stejn¢ tak jako v minulosti, i dnes ¢asto
setkdvame s problémem oznaceni objektll zajml specialni pedagogiky. I u nés neni oznaceni
ustalené, jednotné. Je podminéno piedev§im chapanim z hlediska rezorti socialniho,
zdravotnického, Skolského apod.

Problematiku terminologie popisuje i Novosad (2009). V oblasti prace s lidmi
S postizenim se muzeme setkat s mnoha pojmy. Hovofime o poruse, symptomech,
syndromech, postizeni, handicapu apod.

Vroce 2003 byl realizovan vyzkum, jenz byl zameéreny na analyzu pojmii ve vztahu
k lidem se zdravotnim postizenim. Bylo prokazdno, Ze v bézném tisku je nejcastéji pouzivan
pojem postizeny (25 %). Vyrazné odlisna situace byla v odborném casopise zabyvajicim
se monotematicky sluzbami lidem se zdravotnim postizenim, kde byl nejcasteji pouzivan pojem
lidé/osoby se zdravotnim postizenim (60 %).

V roce 2007 se uskutecnilo dalsi vyzkumné Setieni, které ukazalo, Ze preference pojmu
,zdravotné postizeny* se vyskytuje u publicistu, predstavitelii verejné spravy a odbornikii
shodné mezi 30 — 40% a vyznamné jiné procentualni zastoupeni pojmu ,,clovek/lidé
se zdravotnim postizenim* se vyskytovalo predevsim u predstavitelu organizaci o0sob
s postizenim (Michalik, 2013. s. 40).

Osoby zdravotné nebo psychosocidlné znevyhodnéné jsou vSak nejcastéji oznacovany

nasledovné:
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e Zrakov¢ postizenych (nevidomi, osoby s refrakénimi vadami, zbytky zraku, aj.)

e Pohybové postizenych (nemocni, télesné postizeni, vrozené télesné vady, DMO, aj.)

e Relové postizenych (jedinci s vadami feéi, s organickou poruchou feéi, aj.)

e Sluchoveé postizenych (osoby s nedoslychavosti, se zbytky sluchu, neslysici, aj.)

e Mentaln¢ postizenych (mentalné retardovani).

e Obtizn¢ vychovatelni (s poruchami chovani).

e Jedinci se specifickymi poruchami u¢eni a chovani (dyslexie, dyspinxie, ADHD, aj.)

e Jedinci s vicenasobnym postizenim (hluchoslepota, postizeni mentalni a télesné, aj.)
.V nasich zemich pouzivame pro oznaceni osob s defektem vice terminii: clovék

postizeny, znevyhodnény, s postizenim, handicapovany, zdravotné postizeny, se specialnimi
vychovnymi a vzdélavacimi potrebami, clovék se specidlnimi potrebami, vyjimecny, aj.“
(Renotiérova, Ludikova a kol. 2005, s. 18).

V zahrani¢ni literatufe jsou nejCastéji popisovany déti vyjimecéné, omezené,
nepiizpusobivé, narusené, apod. (Renotiérova, Ludikova a kol. 2005).

Milos Sovak (1983) definoval pojem defekt jako chybéni, ztratu, vadu, nedostatek
Vv anatomické stavbé organismu a poruchy jeho funkcich. Vychazi z latinského slova defektus,
tedy ubytek, vada, nedostatek, porucha (Renotiérova, 2005).

Defekty miizeme rozliSovat na reparabilni (upravitelny) a ireparabilni (nezvratny,
neupravitelny). V literatufe se ale mizeme setkat 1 s rozdilem pojeti terminu defekt a vada,
kdy vada pfedstavuje mirng$i odchylku od normy nez defekt. Defekty délime
dle nejriizngjSich hledisek. Dle vzniku na vrozené a ziskané, podle charakteru na orgénové
(poskytuji organy a jejich casti) a funkéni (jedna se o poruchu funkce orgdnu), dle druhu
na pohybové, sluchové, zrakové, feCové, mentalni, poruchy chovéni, parcialni postizeni
a vicenasobna postiZzeni (Renotiérova, 2005).

,,Poruchu miizeme vymezit jako jakoukoliv ztratu nebo abnormalitu v psychologicke,
fyziologické nebo anatomické struktuie nebo funkei“ (Fischer, Skoda, 2008. s. 19).

Dale se pokusime o objasnéni pojmu handicap:

e Handicap /lze vymezit jako nepriznivy stav nebo situaci pro daného jedince,
vyplyvajici z poruchy nebo defektu, ktery omezuje nebo znemozinuje plneni uloh,
ztézuje jeho uplatnéni v porovnani s vétsinovou populaci, ztézuje dosahovani beznych
spolecenskych cilii  (Fischer, Skoda, 2008. s. 19).

e  Handicap je vyjadrenim zmevyhodnéni jedince s postizenim, defektem, v ramci

interakce se spolecenskym prostiedim. Defekt se miuze stat handicapem pouze
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V urcitych spolecenskych situacich nebo prostredich* (Renotiérova, Ludikova a kol.
2005, s. 20).

e Handicap je takové postizeni, které jiz vedlo k vychovmym, osobnim, vzdeéldvacim,
pracovnim nebo socialnim probléemim. Jedna se o znevyhodnéni jedince v ramci
interakce se spolecenskym prostiedim *“ (Renotiérova, 2005. s. 30).

o Handicap vznika az jako nasledek absentujicich ¢i nedostatecnych socidalne-
kompenzacnich opatreni* (Novosad, 2009. s. 85).

o Znevwhodnéni je totozné s pojmem  handicap, znevyhodnény  jedinec

Jje handicapovany v diisledku poruchy nebo defektu* (Fischer, Skoda, 2008. s. 19).

2.2 Mentalni postizeni

Mentalni postizeni je Siroce uzivany pojem a to predev§im v specidlné¢ pedagogické
a poradenské praxi. I proto se setkdvame s mnoha definicemi zde jsou vybrané z nich,
dle jednotlivych autori:

,,» Mentalni postizeni nebo mentalni retardaci nazyvame tedy trvalé snizeni rozumovych
schopnosti, které vzniklo v diisledku poskozeni mozku* (Svarcova, 2006, s. 29).

., Mentalni postizeni je Sirsi a zastiesujici pojem zahrnujici kromé mentalni retardace
i takové hranicni pasmo kognitivné-socidalni disability, které znevyhodnuje klienta predevsim
pri vzdelavani na bézném typu skol a indikuje vyrovnavaci ¢i podpurna opatreni edukativniho
(popripadé psychosocidalniho) charakteru* (Malenta a kol. 2012).

., Mentalnim postizenim rozumime stav charakterizovany celkovym sniZenim
intelektovych schopnosti, které v sobé zahrnuji schopnost myslet, schopnost ucit
se a schopnost prizpusobovat se svemu okoli. Jde o stav trvaly, vrozeny nebo casné ziskany,
ktery je treba odliSovat od defektii ziskanych po druhém roce Zivota, oznacovanych jako
demence” (Michalik, 2013, s. 33).

Termin mentalni retardace se zacal uzivat po konferenci WHO v Milén¢ v roce 1959.
Mentalni retardace neboli zpozdéni duSevniho vyvoje je termin velmi nejednoznacny.
V soucasnosti nalézame mnoho definic - vSechny vSak maji spolecné sniZeni intelektovych
schopnosti a adaptaci na socialni prostiedi. Naptiklad definice dle Valenty a kol. (2012, s. 31):
., Mentalni retardaci lze vymezit jako vyvojovou poruchu rozumovych schopnosti
demonstrujici se predevsim sniZenim kognitivnich, Fecovych, pohybovych a socialnich
schopnosti s prenatadlni, perinatdlni i casné postnatalni etiologii, kterd oslabuje adaptacni

schopnosti jedince. *
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Mentalni retardaci muzeme rozdélit do nékolika stupni na zakladé posouzeni
inteligence a schopnosti adaptability, inteligenénim kvocientem a zvlddanim socialné
kulturnich narokii na jedince.

Stupné postiZzeni

| Kéd Nazev IQ Diive
‘ F70 Lehka mentalni retardace. 50-69 debilita
F71 Stfedné t&7k4 mentélni 35-49 imbecilita
retardace.
‘ F72 Tézkéa mentalni retardace. 20-35 idioimbecilita/prosta idiocie
‘ F73 Hluboké mentélni retardace. do 19 idiocie, vegetativni idiocie
‘ F78 Jind mentalni retardace.
F79 Nespecifikovana mentalni
retardace.
Tabulka ¢. 3

Oznaceni poruch chovani u mentalniho postiZeni

Pridana dislice Popis chovani

‘ 0 ‘ Zadné/minimalné postiZzené chovani.

1 Postizené chovani — vyrazné vyzadujici
intervenci.
‘ 8 ‘ Jind postizeni chovani.
‘ 9 ‘ Bez zminky o postiZeni chovani.

Tabulka ¢. 4

Dle starsi psychopedické terminologie mizeme rozdélovat chovani z hlediska typu
mentalni retardace na ereticky typ - hyperaktivni, neklidny nebo typ torpidni - hyppoaktivni,
apaticky

Etiologie je velmi variabilni a komplikovana. Na vzniku tohoto psychického stavu
se podili cela fada faktora (Valenta a kol. 2012).

» Obecné plati, Ze tak jako neexistuji dva jedinci s naprosto identickou
symptomatologii, neexistuji ani dvojnici se stejnym poctem intelektové subnormality. Proto

Jje velmi problematické vytvdret adekvatni etiologické kategorie (Valenta a kol. 2012. s. 55).
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Pticiny mentalni retardace dle casového hlediska jsou:

V perinatalnim obdobi: genetické priciny, infekce, hypoxie plodu, encefalitidy, atp.
vyznamné pusobeni dédi¢nych, tzv. hereditdrnich faktorti (fadime napf. fenylketonurie,
galaktosémie, homocystinurie), genetické poruchy (napi. Downlv syndrom), infekce matky
(zardénky), rentgenové zareni, 1éky, chemikalie, drogy, alkohol (FAS — fetalni alkoholovy
syndrom), nedonosenost, prodlouzené gravidita, prenatalni deprivace, atd. V postnatalnim
obdobi: obdobi mozného vlivu vice rtiznych negativnich faktort. Nahlé zevni udalosti
traumata, infekce, zanéty mozku, nddorova onemocnéni, socialni faktory.

Diagnostika mentalni retardace vychéazi z podrobné anamnézy, ktera je zaméiena
na biologické faktory, psychosocidlni faktory, vyvojové tempo, psychologické vySetfeni
kognitivnich funkci, posouzeni adaptivniho chovani a posouzeni zvlddani socialné-kulturnich
narokd. Mezi zdkladni diagnostickd kritéria zahrnujeme snizeni intelektovych funket,
soubézny deficit v oblasti adaptability a pozorovani téchto zmén ptred 18 rokem zivota
(Valenta a kol. 2012).

Faust, Scior, Gupta (in Greff, Nolthing, 2013) dopliiuji narocnost vychovy ditéte
s mentalnim postizenim. Rodice vychovavajici dit¢ s mentdlnim postizenim vykazuji vyssi
miru rodiCovstvi a stresu. Podil stresu je Uzce spojen s charakterem onemocnéni,
souvisejicimi zmény v chovani a pozadavky na pozornost vzhledem k individualnim

potiebam néarokl na denni péci.
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Druhy mentalni retardace a jejich charakteristika

mentalni retardace

epilepsie

priznaky, epilepsie

lehka stfredné tézka tézka hluboka
(1Q 50-69) (1Q 35-49) (1Q 20-34) (1Q nizsi nez 20)
L ‘S | omezeny, omezeny, vyrazné celkové omezeny vyrazné& omezeny
0 E opozdény opozdény
=%
gz
38
| —
%)
ojedinéla Casta, Casty vyskyt | Casta, neurologické | velmi ¢asta, neurolo-

gické priznaky,
kombinované vady
télesné a smyslové

motoriky | postizeni

opozdéni motoric-
kého vyvoje

vyrazné opozdéni,
ale postizeni jsou
mobilni

Casté stereotypni
automatické pohy-
by, vyrazné poru-
Seni motoriky

vétsinou imobilni
nebo vyrazné
omezeni pohybu

poruchy psychiky | poruchy | somaticka

snizeni aktivity
psychickych proce-
sl, nerovhomeérny
vyvoj, funkéni
oslabeni, prevladaji
konkrétni, nazorné
a mechanické
schopnosti

celkové omezeni,
nizka koncentrace
pozornosti, vyrazné
opozdény rozvoj
chapani, opozdény
rozvoj dovednosti
sebeobsluhy

vyrazné omezena
uroven vSech
schopnosti

tézké postizeni
vSech funkci

schopnost komuni-

uroven rozvoje feci

komunikace pre-

rudimentarni non-

:§ kovat vétsinou je variabilni; néktefi | vazné nonverbalni, | verbalni komunika-
© vytvofena, opozdé- | jedinci jsou schopni | neartikulované ce nebo nekomuni-
il ny vyvoj fedi, obsa- | socialni interakce a | vykriky, pfipadné kuji viibec
] hova chudost, ¢asté | komunikace, ver- jednotliva slova
E= poruchy formalni balni projev ¢asto
g stranky reci byva chudy, agra-
e maticky a Spatné
artikulovany

> 2 | afektivni labilita, nestalost nalady, celkové poskozeni tézké poskozeni
=3 | : ; = o il i
o > | impulzivnost, impulzivita, zkrat- afektivni sféry, afektivni sféry,
g 'g uzkostnost, zvyse- kovité jednani Casté sebeposko- potiebuji staly
a5 na sugestibilita zovani dohled
.= 'E | na zakladé special- | na zakladé spe- vytvareni doved- vytvareni jednodu-
& 'S | niho individualniho | cialnich programt nosti a navyku, chych dovednosti
5 :g vzdélavaciho (pomocna skola) rehabilitacni vzdé- a navykul (rehabili-
g Q| programu lavaci program tace, individualni

> péce)

Tabulka ¢. 5
(Zdroj: Svarcova, 2006, s. 40)

2.3 Zrakové postiZeni
Pro osobu se zrakovym postizenim je vyrazn€¢ omezena schopnost piijmu vizualnich

informaci. Je tfeba mit na paméti, ze v pfipad¢ nejteézsi formy tohoto postizeni nevidomosti
je tato schopnost Uplné¢ vyloucena. Zrakové postizeni neovlivituje ,,jen” slozku zraku,
ale 1 celou osobnost a predevsim jeho psychicky vyvoj (Pipekova a kol. 2006).

Dle odhadu se na svété pohybuje nevidomych 45 milionti osob a 135 miliont lidi
s tézkym zrakovym postizenim. Podet zrakové postizenych osob v Ceské republice neni znam
z divodu neexistujici statistiky. Ani v oblasti terminologie nenalézdme jednotnost. Hlavnim
divodem jsou jako u jinych druhii postizeni kategorizace dle jednotlivych rezorti (Finkova,

Ludikova, Riizickova, 2007).

40



V zahrani¢ni literatufe je popisovan termin Visual Impairment, v Némecku
Sehbehinderung. (Pipekova a kol. 2006).

Specialni pedagogika chape osobu se zrakovym postizenim jako osobu, ktera trpi o¢ni
vadou ¢i chorobou, kdy po optimalni korekci ma stale zrakové vnimani naruseno natolik,
ze ji ¢ini problém v osobnim zivoté. Literatura uvadi nékolik ¢lenéni kategorizace osob
se zrakovym postizenim, obvykle je zdkladem zrakova ostrost neboli vizus. Dle zrakové
ostrosti kategorizuji nejcastéji 1 oftalmologové. (Finkova, Ludikova, Razickova, 2007)

Zrakova ostrost je nejdokonalejsi misté zluté skvrny sitnice a vySetfeni se provadi
na nasténnych tabulkach tzv. optotypech. Zorné pole (misto v prostoru piimo pied sebou)
byva nejcastéji dalsim hodnoticim hlediskem. VySetfuje se na perimetru. Bézna vysetiovaci
vzdalenost je 5 nebo 6 m (Pipekova a kol. 2006).

Kategorie dle Svétové zdravotnické organizace je:
e normalni zrak — kdy zrakové ostrost je vétsi nez 6/18,
e zrakové postizeni — ostrost je v intervalu 6/18 az 6/60,

e vazné zrakové postizeni — zrakova ostrost je v intervalu 6/60 az 3/60,

e slepota — zrakova ostrost je mensi nez 3/60.

Posudkové lékafrstvi vyuziva klasifikace:

e slabozrakost lehkého az stiedniho stupné pii vizu 6/18 — 6/60,

e slabozrakost tézkého stupné pii vizu 6/60 — 3/60,

e t&zce slaby zrak pii vizu 3/60 — 1/60,

e prakticka nevidomost pii vizu 1/60 az svétlocit s jistou projekci svétla nebo omezenim
zorného pole do 5 stupni kolem centralni fixace, i kdyz centralni zrakova ostrost neni
postizena,

e (Uplnd nevidomost obou oc€i pii svétlocitu s nepfesnou projekci az naprostd ztrata
svétlocitu.

V odbornych publikacich se mizeme setkat i s dal§imi hodnoticimi kritérii jako
je napiiklad etiologické hledisko, doba vzniku, stupen postizeni, doby trvani zrakové vady,
apod. (Finkova, Ludikova, Rtuzickova, 2007).

., Nevidomost je ireverzibilni pokles centralni zrakoveé ostrosti pod 3/60 az svétlocit.
Rozlisuje se nevidomost prakticka, jez je vymezena poklesem zrakové ostrosti v rozmezi 3/60
— 1/60 vcetné nebo jako poskozeni zorného pole v intervalu 5-10 stupnit a nevidomost totalni.

Totalni slepota (amaurosa) nastava pri poklesu centralni zrakové ostrosti pod 1/60 a svetlocit
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“«

nebo se pohybuje mezi zachovalym svétlocitem s chybnou projekci a ztratou svétlocitu

(Pipekova a kol. 2006. s. 233).

Specialni pedagogika osob se zrakovym postizenim pouziva nasledujici klasifikaci:
e osoby nevidomé,
e 0soby se zbytky zraku,
e osoby slabozraké,

e 0soby s poruchami binokuldrniho vidéni.

Mezi nejcastéjsSi pfi¢iny zrakového postizeni fadime geneticky podminénd
onemocnéni, rentgenové zateni, infekce, 1éciva, chemické latky, fetalni alkoholovy syndrom,

onemocnéni matky, retinopatie nedonosenych, definice vitaminu A a multifaktoridlni pficiny

(Finkova, Ludikové, Rizickova, 2007).

2.4 Sluchové postizeni
Pocet osob se sluchovym postizenim je u nas i mezinarodni literatufe rozdilny.

Dtvodem mohou byt nejednotna terminologie, regionalni a epochalni odliSnosti, metody
zéchytu, problémy s vymezenim sluchové vady apod. V Ceské republice Zije piiblizné 500
000 osob sluchové postizenych. Nejc€astejsi sluchovou poruchou novorozenct je vrozena
porucha sluchu, kteréd se vyskytuje 20 x Cast€ji nez fenylketonurie. 1 — 3 / 1 000 novorozenct
ma signifikantni poruchu sluchu. 1 z 22 novorozencli ma sluchové obtize v podobé
pretrvavani tekutiny ve sttedousi (Pipekova a kol. 2006).

Nejcastéjsimi terminy jsou sluchova vada a sluchové postizeni. U sluchové vady
se jedna o postizeni organu nebo funkce. Je tak tedy snizena kvalita/kvantita slySeni. Pojem
sluchové postizeni zahrnuje 1 socialni disledky a to véetné fecového/komunikaéniho deficitu
(Potmésil in Ludikova a kol. 2005).

Klasifikace sluchovych vad je mnohocetna diky fad¢ kritérii:
Dle lokalizace vzniku postizeni rozlisujeme:

e Periferni nedoslychavost ¢i hluchota, ktera se dale déli na:
a) prevodni
Sluchové bunky jsou v potadku, ale nejsou stimulovany zvukem. Pipekovéa a kol. (2006,
s. 131) vysvétluji: ,, PFic¢inou prevodni poruchy sluchu je kazda prekazka, kterda brani nebo
ztezuje proniknuti zvuku z vnéjsiho prostoru k vlastnim citlivvm smyslovym bunkam.

Je to napr. Zvétsena nosni mandle, ktera vede k poruse ventilace stredousi pred Eustachovu
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trubici. *
b) percepcni
Percepcni porucha je porucha vnitiniho ucha, sluchovych bun€k, sluchovych nervii. Téchto
poruch je vice nez prevodnich. Pfedstavuji 1 vétsi naro¢nost v oblasti diagnostiky a 1éCby.
c) smisend
Vznika v kombinaci ptevodni a percepcni poruchy.

Centralni nedoslychavost ¢i hluchota piedstavuje defekty, které jsou komplikované
a zpusobené procesy, které zasahuji korovy a podkorovy systém sluchovych vad,
coz mé za nasledek abnormalni zpracovani zvukového signalu mozkem (Pipekové a kol.
2006).
Dle obdobi vzniku Pipekova a kol. (2006) rozlisuji:

e Vrozené (hereditarni) vady sluchu.

e Ziskané (postnatalni) vady sluchu.

V ptipad¢ vrozené vady sluchu je nejCast€j$i poskozeni v oblasti Cortiho organu, nervus
cochlearis a ganglion spirale. Ty mohou byt:

e geneticky podminéné3

e kongenitalné¢ ziskané (nemoci matky pfedevSim v 1. trimestru t€¢hotenstvi, nizka

porodni hmotnost, asfyxie, poporodni Zloutenka).

Ziskané (postnatalni) vady sluchu.

e ziskané prelingvalné,

e ziskané postlingvalné.

Poruchy sluchu ziskané prelingvalné tedy pred 6. rokem zivota ditéte maji rizny
dopad na komunikaéni schopnosti. Re¢ se nevyviji, dochézi k rozpadu jiz ziskanych fe¢ovych
schopnosti. Pfi¢inou jsou infek¢ni choroby, traumata, urazy hlavy, mozku, onkologicka
onemocnéni — ozafeni, chemoterapie, insekty hornich cest dychacich, hnisavé zanéty
sttedniho ucha, které se opakuji. Ziskané vady sluchu postlingvalné tedy po 6. roce
a v prubéhu celého Zivota jsou zplisobeny piedev§im stafeckou nedoslychavosti tzv.
presbyakuzie, kdy odumiraji sluchové bunky, poranénim hlavy, poranénim vnitiniho ucha,

toxiny a dlouhodob4 hlukové zatéz tzv. ,,zvukové konzervy* (Pipekova a kol. 2006).

Vysvétleni dle Pipekové a kol. (2006, s. 132) ,, Hereditarni zatez v rodiné, hereditarni sluchové vady dédéné
autosomalné recesivné. Existuje priblizné 30 genii, o kterych se predpokladad, ze mohou mit vliv na vrozeny
stav sluchu. Jako nejvyznamnéjsi jsou hodnoceny tzv. Connexiny (Cx 26) .
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Klasifikace sluchovych vad

Ztrata sluchu Nazev kategorie ztraty sluchu Nazev kategorie podle MPSV
podle WHO ¢. 284/1995 Sb.
0-25dB normalni sluch
26-40 dB lehka nedoslychavost lehka nedoslychavost
41-55 dB stiedni nedoslychavost sttedné té¢zka nedoslychavost
56-70dB stfedné té¢zké poskozeni sluchu | tézka nedoslychavost
71-90 dB tézké poskozeni sluchu prakticka hluchota
Vice nez 90dB, ale body velmi zédvazné poskozeni sluchu Uplna hluchota
v audiogramu i nad 1 kHz
V audiogramu nejsou zadné neslysici uplna hluchota
body nad 1 kHz

Tabulka ¢. 6
(Zdroj: Pipekova a kol. 2006, s. 133)

2.5 Télesné postiZeni
Osoby télesné postizené predstavuji heterogenni skupinu jejichZ spole€nym znakem

je omezeni pohybu. Toto postizeni postihuje ¢lovéka v celé jeho osobnosti: motorika,
vnimani, kognitivni mysleni, emoce. VSe je neoddélitelné a propojené. Pro vykon pohybu
jsou v mozku dulezité tyto lokality: mozkova ktira, mozkovy kmen, (ke kterému patii stfedni
mozek, Varoliv most, prodlouzena micha) a mozecek. Funkci mozeCku je pohybova
koordinace a jemnd diferenciace pohybl. Impulzy vychdzi z mozkové kiry a vedou
do velkého mozku. Z mozkového kmene pfichdzi nepodminéné pohybové podnéty
pro diferencované pohyby (Pipekova a kol. 2006).

Michalik (2013, s. 33) popisuje télesné postizeni takto: ,, Telesnym postiZenim
rozumime celkové nebo castecné omezeni hybnosti. Bud se jedna o primé postizeni
pohybového aparatu, nebo je pohyb omezeny v diisledku jinych pricin“.

Pohybové vady mohou mit rizné stupné, stejné tak jejich klasifikace
je dle nejriiznéjsich kritérii. Pipekova a kol. (2006) rozliSuji skupiny obrn:

e centralnich, které zahrnuji mozek, michu,
e perifernich, které zahrnuji obvodové nervstvo.
Obrny dale rozliSujeme rozsahem a stupném zdvaznosti na parézy (¢aste¢né ochrnuti) a plegie

(Gplné ochrnuti).

44



Klasifikace télesnych postizeni dle Ludikové a kol. (2005):

Vrozend télesna postizeni

poruchy tvaru lebky

vrozené poruchy velikosti lebky

dalsi vrozené poruchy v oblasti lebe¢ni a orofacialni oblasti
vrozené deformity pateie

vrozené vady patete

vrozené vady hornich a dolnich koncetin

vrozené rustové odchylky

centrdlni a periférni obrny

Ziskana télesna postizeni:

ziskané deformity patefe a hrudniku

ziskané deformity koncetin

ziskana télesnd postizeni po trazovém poskozeni CNS

ziskana télesna postizeni po tirazovém poskozeni perifernich nervii
amputace hornich a dolnich koncetin

télesnd postiZeni ziskana po nemoci.
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Schéma pohybovych vad:

SCHEMA DELENI POHYBOVYCH VAD

Vrozené a dédi¢né Ziskané

dle doby vzniku postiZent

POHYBOVE VADY

Obrny Amputace || Deformace || Malformace
SCHEMA DELENI OBRN
Vrozené a dédicné || Ziskané Parézy Plégie
. \/
dle doby vzniku dle stupné
AN </
OBRNY

Y

dle mista vzniku
/ \

Centrdlni Periferni

~N

Mozkovd pohybovd postiZenit

podle tonusu — dle mista
Hypertonie | | Hypotonie | [ Stfidavy - monoparcza/plégie
T svalovy - diparéza/plégie
tonus - triparéza/plégie
L - kvadruparéza/plégie
Spasticita Ataxie Atetoza ~ hemiparéza/plégie
Rigidita Cistd
mozkovd
hypotonie

Obrazek ¢. 2
(Zdroj: Pipekova, 2006, s. 170).
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2.5.1 Vrozené vyvojové vady
Vrozené vyvojové vady muzeme definovat jako odchylky (od normalniho)

prenatalniho vyvoje lidského jedince. Vrozené vady rozliSujeme dle jejich pfi¢in na tyto
skupiny: deformace, malformace, disrupce a dysplasie. Jednou z nejfrekventovanéjSich
vrozenych vad je spina bifida neboli vrozeny rozstép patete (Gregor a kol. 2008-2013).

Zahrani¢ni autor Sharpe (2003) popisuje cCtyfi faktory, které ovliviuji
pravdépodobnost narozeni ditéte s vyvojovou vadou. Jednd se o oblast reprodukcniho zdravi
zeny, pracovnich podminek nastavajicich rodict, povédomi rodict o zdravém zptsobu zivota
a kvalita zdravotni péce, ktera je poskytovana na novorozeneckém oddéleni.

U deformaci je velmi dulezita prevence a rehabilitace. Cviceni rehabilitacni je fizené
ortopedem a rehabilitaénim lékafem. Pocetnou skupinou pohybovych vad tvoii nespravny
vyvoj kycelniho kloubu. U tohoto onemocnéni odborna literatura popisuje piic¢inu
v nedostateném vyvoji kycelniho kloubu, luxaci (Gplné vykloubeni) nebo subluxaci
(¢astecném vykloubenim kloubni hlavice).

Do deformaci dale zahrnujeme Perthesovu chorobu, kdy je postiZzena hlavice stehenni
kosti. Toto onemocnéni postihuje prfedevsim déti ve véku 5-7 let, 1écba je dlouhodoba a dité
je ptevazn¢ imobilni.

Malformaci Pipekova a kol. (2006, s. 177) definuji nasledovné: ,, Malformaci
rozumime patologické vyvinuti riznych casti téla, nejcastéji jsou to koncetiny. “ Malformace
zatazujeme do skupiny vrozenych vyvojovych vad. V soucasné dobé je provadén screening
vrozenych vyvojovych vad ultrazvukem.

Amputace znamena umelé odnéti ¢asti koncetiny, poptipadé trupu. Pti¢inou amputaci
mohou byt tirazy, cévni onemocnéni, zhoubné nadory na koncetinach nebo infekéniho ptivodu
(Pipekova a kol. 2006).

Disrupce jsou zpusobeny patologickym procesem. Proces narusi vyvoj organu nebo
jeho  funkce.

Dysplazie zptsobuje abnormalni uspotfadani bunék, které formuji pfislusny organ nebo
tkan.

Spina bifida je jak jiz bylo vySe zminéno jednou z nejfrekventovangjSich vrozenych vad.
Vyskytuje u 0,2 — 0,25 % narozenych déti. Pti¢inou je nespravny vyvoj neuralni trubice
nedokonalé uzavieni pateiniho kanalku. Neurdlni trubice se vytvaii v prvnich 25 dnech
gravidity. Z neuralni trubice se dale vytvaii mozek a micha. Dle stupné postizeni rozliSujeme:
Spina bifida occulta — neni uzavieny patetni kanalek. Postizeni neni viditelné. Tato

forma rozstépu patete nepiindsi pohybova omezeni.
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Meningokéla — zavaznéjsi forma. Dochazi k vyhfeznuti miSnich oballi — viditelny vak
naplnény mozkomisnim mokem v lumbalni oblasti. Tato forma je feSena chirurgicky.
ale i misni obaly. Casté je ochrnuti dolnich konéetin, postizeni ovladani svéraéti mo¢ového
meéchyfe a stfeva, postizeni dostfedivych nervil, bolesti zad, skoliéza, poruchy v drzeni téla,
zvyseny svalovy tonus. V70 — 90% se k Meningomyelokéle pfidruzuje hydrocefalus®
(Fischer, Skoda, 2008).

Zahalkova (2000) rozliSuje celkovy rozstép rtu, patra, Celisti nebo jen rozstép patra.
Déle rozstép jednostranny nebo oboustranny. Postizené déti maji problémy s krmenim,
na nechranénych sliznicich vznikaji zanéty. Casta je aspirace, zanéty stiedniho ucha, poruchy
feCi. Lécba by méla byt v€asna a komplexni.

V Ceské republice ma hlaseni a registrace vrozenych vad dlouholetou tradici. Ceska
republika se fadi mezi prvni staty, kde byla registrace zahajena. PocCatky registrace byly
polozeny v Ustavu pro pééi o matku a dité roku 1959. Jako prvni s registraci za¢al MUDr. Jiii
Kucera, CSc. (V Praze a Stfedoceském kraji). K dispozici jsou vysledky registrace vrozenych
vad od roku 1961 a to z celé Ceské republiky. Ulelem registru je registrace
diagnostikovanych vrozenych vad — jako faktort dillezitych pro hodnoceni zdravotniho stavu

populace a hodnoceni prenatalni, perinatalni a postnatalni péce (Gregor a kol. 2008-2013).

2.5.2 NejcastéjSi onemocnéni déti raného véku
Kazdé¢ dité se po pfichodu na svét setkd diive nebo pozdéji s néjakym druhem onemocnéni.

V této Casti kapitoly se zaméfujeme na vycet nejcastéjSich onemocnéni déti ran¢ho véku,
které uvadi odborna literatura zabyvajici se touto problematikou.
Poruchy energetického metabolismu

Porucha energetické bilance neboli obezita popisuje Zahalkova (2000) jako
onemocnéni, jehoz pti¢inou je zvySeny piijem energie pii nedostateCném vydeji v podobé
pohybu, dale porucha Zlaz s vnitini sekreci, genetické faktory, ¢i nevhodné navykly zpusob
zivota. Tyto faktory mohou dité ohroZovat jiz v kojeneckém veku. Jako dalsi rizikové obdobi
pro vznik poruchy energetické bilance je povaZzovano prepubertalni a pubertalni obdobi.

Kostni deformace na dolnich koncetinach, zatizeni kostry, arteriosklerdza, diabetes mellitus,

Hydrocefalus — stav, kdy je naruSena prirozend cirkulace a odtok mozkomisniho moku. Normalné je
tvorba a pohlcovani liquoru v rovnovaze. Pokud jsou odvodné cesty poSkozeny, tekutina se hromadi v mozkovych
komordch a tlaci na okolni tkan. U novorozenat a batolat se v diisledku toho zvétsuje hlava (Fischer, Skoda,
2008. s. 56).
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hypertenze, choroby zlu¢niku jsou casné komplikace obezity. Lécba obezity spociva
predev§im v redukéni diet¢ a budovani kladného vztahu k pohybu. Mezi poruchy
energetického metabolismu zatazujeme i1 déti hubené. Rizikové obdobi se zde datuje na vek
2 az 6 let véku. Jako zakladni ptiCiny jsou popsany déti piili§ aktivni, které nemaji na jidlo
dostatek Casu, déti trpici nechutenstvim, poruchou pocitu hladu, s vypéstovanym odporem
k jidlu, s onemocnénim zazivaciho Gstroji, mocovych cest, centralniho nervového systému,

metabolickou poruchou a s chorobami zlaz s vnitini sekreci.

Diabetes mellitus

Vyskyt Diabetes mellitus se stile zvySuje a to ve vSech v&kovych kategoriich. Dle
Mezinarodni klasifikace rozliSujeme nckolik skupin. Typ 1. Insulinodependentni diabetes
mellitus je u déti nejcastéjsi. Mezi ptiznaky tohoto onemocnéni patii vétsi piijem a vydej
tekutin, svalova slabost, hubnuti, bolesti hlavy, sucha kiize, spavost, poruchy soustiedéni.
Dochazi k rychlé dehydrataci a bezvédomi. Zakladni 1écbou je poddvani insulinu, dieta,

télesnd aktivita, vychova a socializace diabetika (Zahalkova, 2000).

Vrozené metabolické poruchy

Tyto poruchy jsou ve vétsiné piipadi geneticky podminéné. Casty je vyskyt jiz
v novorozeneckém véku. Zékladem je v€asna diagnoza. Napiiklad fenylketonurie — povinny
screening vSech novorozencl, nejcastéj$i porucha metabolismu. Porucha aminokyseliny
fenylalaninu. Pfiznaky miZeme pozorovat od 4. mésice. Opomenuti screeningu na tuto
chorobu je povazovano za zanedbani pée. Tyto déti jsou blond’acci se sklonem ke koznimu
onemocnéni, zapach moci, psychomotoricka retardace, ktera se postupné zhorSuje.
S pokracujicim postizenim mozku dochazi k prohlubovani psychomotorické retardace
a oligofrenie. Dulezitosti je v€asné zahajeni 1éCby - diety, kterd zabrafniuje dal§imu poSkozeni
mozku a dava predpoklad normélnimu psychomotorickému vyvoji. Dle poslednich vyzkumu

se doporucuje nasazeni diety celozivotni (Zahéalkova, 2000).

Onemocnéni 714z s vnitini sekreci
Zlazy s vnitini sekreci své produkty — hormony odevzdavaji pfimo do té€lnich tekutin.
Cinnosti Z1az je fizena mezimozkem, ktery sdm je Zlazou s vnitini sekreci. DalSi hlavni Zlazy

s vnitini sekreci jsou hypofyza, §titna zlaza, pfistitna téliska, nadledvinky a pohlavni zlazy.
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Hypofyza je sloZena z Adenohypofyzy® a Neurohypofyzy®. Adenohypofyza produkuje
rustovy hormon a adrenokortikotropni hormon. Neurohypofyza produkuje oxytocin
a vasopresin. Pfi nedostatku riistového hormonu dochazi k malému vzrastu 125 — 150 cm.
Déle je patrny vétsi obvod hlavy, uz§i ramena, Sirokd péanev a kratky trup.
Adrenokortikotropni hormon piisobi na kiiru nadledvinek. ZvySena funkce vylucovani tohoto
hormonu vede k Cushingovu syndromu. Tento syndrom je charakteristicky predevsim
tloustnutim v obliceji a trupu, zastave rustu, inavnosti a zvyseném krevnim tlaku. U poruchy
funkce Neurohypofyzy je pro pediatry dulezité onemocnéni diabetes insipidus — porucha
tvorby koncentrované moci.

Stitna 7laza tedy jeji funkce jsou uzce propojeny se somatickym a psychickym
vyvojem ditéte. SniZzena funkce S§titné Zldzy mulZe mit za nésledek psychomotorickou
retardaci, snizeny svalovy tonus, snizenou pohyblivost, hruby hlas a suchou kuzi. U nelé¢ené
snizené funkce $titné zlazy se prvni pfiznaky projevuji béhem 1. — 2. mésice zZivota. Z divodu
rozsahlych poskozeni centralniho nervového systému je u novorozenci zaveden screening.
ZvySena funkce $titné zlazy je u déti vzacnosti. K pfiznakiim ftadime citovou labilitu,
zvySenou drdzdivost, poruchy spanku, pokles hmotnosti, nesnasenlivost tepla, zhorSeni
Skolniho prospéchu, vlhkou kizi, prijmy, zrychleny tep.

Pristitné zlazy jsou regulatory fosforu a kalcia. U sniZené funkce jsou typické spasmy,
kiece, maly vzrist, kulaty oblicej, kratky krk, psychomotorické retardace. ZvySenou funkci
pozorujeme u onemocnéni, které je geneticky podminéné. Mezi zdkladni pfiznaky patii
zvraceni, zacpa, zvySeny krevni tlak, slabost, poruchy paméti, deprese, poruchy védomi.
Vsechny poruchy pftistitné zlazy vyzaduji 1é€bu.

Nadledvinky skladajici se z diené, kterd vylucuje adrenalin, ktery je pii roz¢ileni
poustén  do ob&hu krve a kiry, ktera pak svymi hormony poméha vyrovnat se se zvySenymi
naroky, zatézi nebo stresem. Hormony kury zafazujeme do tii skupin — glykokotikoidy
mineralokortikoidy, androgenni a dalsi pohlavni hormony.

VajeCniky a varlata nemaji v détském véku az do puberty vnitini sekretoricky vyznam

(Zahalkova, 2000).

Adenohypofyza - predni lalok (Zahalkova, 2000. s. 39).

Neurohypofyza - zadni lalok (Zahéalkova, 2000. s. 39).
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Onemocnéni srdce a krevniho ob&hu

Dusnost je jednim z nejéastéjSich priznak, ale 1 nasledki onemocnéni srdce. Etiologie
vrozenych srdeCnich vad je multifaktorialni. K ziskanym onemocnénim srdce tadime
zanétliva onemocnéni srde¢niho svalu, kardiomyopatie,7 poruchy srde¢niho rytmu.
Chudokrevnost — snizena koncentrace hemoglobinu a poctu ¢ervenych krvinek. K vétSimu
rozvoji onemocnéni dochazi rychleji v détském véku z diivodu Castych infekci a Castéji u deéti
hypotrofickych a predCasné narozenych. Bledost klize, duSnost pfi ndmaze, zrychleny tep,
unavnost, neklid a drazdivost jsou klinické ptiznaky chudokrevnosti, které se ¢asto kombinuji.
Lécba zavisi vzdy na pfi¢iné onemocnéni (Zahalkova, 2000).

Poruchy srazlivosti projevujici se krvacenim do kloubd, svalti, podkozi, kiize a sliznic,
po uraze, operacnim vykonu, v neodpovidajici intenzité. Porucha muze byt vrozena,
ale 1 ziskand. Hlavni nebezpec¢i jsou velkd ztrata krve, trvalé poSkozeni kloubil
(po opakovanych krvacenich), komplikace z lokalizace krvaceni (porucha polykani, krvaceni
do mozku) a poruchy tvorby koagula¢nich faktora (naptiklad pfi nedostatku vitaminu K).

Poruchy krevnich desticek nejéastéji se projevujici krvacenim do kuze a sliznic,
krvacenim do centrdlniho nervového systému dale se vyskytuji jako sekundérni porucha
v pribéhu jinych onemocnéni. Napiiklad u chronického nedostatku kysliku, vrozenych
srde¢nich vadach nebo po nékterych lécich. Poruchy mohou byt jak vrozené, tak ziskané

(Zahalkova, 2000).

2.6 Kombinované postiZeni

Kombinované postiZeni je Casto popisovano jako jedno z nejslozitéjSich a to ze vSech
uhli pohledu. Kategorie osob s kombinovanym postizenim je stale nepropracovanou oblasti.
Doposud neni ani jednoznaéné propracovana terminologie. V Ceské republice se nejéastéji
pouziva termin vicenasobné postizeni, kombinované postiZzeni a kombinované vady. Etiologie
kombinovaného postizeni je velmi rozmanita. Diivodem je velkd heterogenita této skupiny.
Nejcastéjsi etiologické faktory jsou genetické vlivy, chromozomalni aberace, infekce,
intoxikace, vyvojové poruchy, poruchy CNS a mozku, metabolické poruchy, mechanické
poskozeni, vlivy socidlniho prostiedi atd.
,,Opomenuty by nemély ziistat i diagnozy, které predikuji vyskyt kombinované vady. Mezi
né patri DMO - deétska mozkova obrna, Fetalni alkoholovy syndrom, Wolfiiv syndrom, Pataiiv

syndrom, Frolischitv syndrom, Edwardsuv syndrom, Downitv syndrom, Charge a rada

7

Kardiomyopatie - postizeni srdecni svaloviny neznamého piivodu (Zahéalkova, 2000. s. 51).
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dalsich. “ (Ludikova a kol. 2005. s. 4).

Kombinované postizeni (vicenasobné postizeni, vicenasobny handicap) je takove
postizeni, kdy se u jednoho jedince vyskytuje kombinace dvou a vice postizeni (Kunhartova,
Horvatova, Potmésil 2011. s. 13).

Ani zde u terminu vicendsobné postizeni neexistuje jednotnd terminologie. Nejcastéji
je pouzivano oznaceni vicenasobné postizeni, kombinované vady a kombinované postizeni
(Renotiérova, Ludikova a kol. 2005).

,, Vicendsobné postizeni je multifaktorialni, multikauzalni a multisymptomatologicky
podmineny fenomén, ktery se manifestuje signifikantnimi nedostatky v kognitivni, motoricke,
komunikacni nebo psychosocidlni oblasti u jeho nositele” (Renotiérova, Ludikova a kol.
2005, s. 303).

V zahrani¢i se mizeme setkat sterminem viacnasobné postihnutie, viaceré chyby
na Slovensku, v ném¢ing schwerstmehrfachbehinderung® a v anglicting multiple handicap®

(Renotiérova, Ludikova a kol. 2005).

2.6.1 Détska mozkova obrna

Sankar, Mundkur (2005) uvadéji, Ze jako prvni détskou mozkovou obrnu popsal
anglicky chirurg J. Little v roce 1840.

Az do konce ctyficatych let 20. stoleti nesla DMO nézev Littleova choroba.
Onemocnéni vychéazelo z predpokladu komplikovaného porodu. Az Sigmund Freud coby
vystudovany neurolog ve své studii v roce 1916 formuluje piedpoklad etiologie v prabehu
téhotenstvi (Kudlacek, 2012).

,» Nasledné vylozime DMO pomoci terminu, které prinesla deinstitucionalizace
(integrace) jedincii do spolecnosti: DMO jako poskozeni mozku (impairment), DMO jako
snizena schopnost (disability) a DMO jako omezena participace (diive handicap)*
(Kudlacek, 2012, s. 48).

Détskou mozkovou obrnu popisuje i mnoho autori a odborné literatury. Napiiklad

Lesny (in Ludikové a kol. 2005, s. 42) charakterizuje DMO jako: ,,rané vzniklé poskozeni

Schwerstmehrfachbehinderung — tézké vicendsobné postizeni (Renotiérova, Ludikova a kol.
2005, s.303).

Multiple handicap — vicendsobné postizeni (Renotiérova, Ludikova a kol. 2005, s. 303).
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mozku, k néemuz doslo pred porodem, pri porodu nebo krdatce po ném a jez je charakteristicke
zejména poruchou vyvoje hybnosti.

Matéjcek a Langmeier (in Kudlacek, 2012, s. 32) definuji nasledovné:

., Navenek se projevuje jako urcité opozdeni vyvoje hybnosti, provizené nékdy uplnym, jindy
jen castecnym ochrnutim koncetin, nékdy poruchami svalového napeéti, nekdy poruchami
pohybové koordinace a nékdy vsemi témito priznaky soucasné. *

Sankar, Mundkur (2005) charakterizuji DMO jako poruchu pohybu a drzeni tcla.
Détskou mozkovou obrnu fadime mezi zdvazna centralni postizeni. Literatura uvadi 50 — 60
% vyskytu DMO z celkového poctu pohybovych poruch (Pipekova a kol. 2006).

Literatura (Sankar, Mundkur, 2005) uvadi vyskyt DMO jako casty celosvétovy
problém a incidenci 2 az 2,5 na 1000 zivé narozenych déti.

DMO se vyskytuje asi v 66 % v kombinaci se snizenym intelektem, pres 50 %
s poruchou fe&i, 50 % poruchou chovani a epileptickymi zachvaty. Casté jsou kombinace vad
zraku a sluchu. Béhem prvniho roku Zivota se obraz DMO utvaii. Neurolog diagnostikuje
jako centrdlni koordinacni poruchu (CKP) a centrdlni tonusovou poruchu (CTP).
Charakteristika DMO: pohybové postiZzeni, neobratnosti, poruchy jemné motoriky,
nerovnomérny vyvoj, neklid, zvySena pohyblivost, neschopnost soustfedéni, nedostatecna
predstavivost, impulzivni reakce, opozdény vyvoj a vady feci, Casté stiidani nalad (Pipekova
a kol. 2006).

Priciny DMO nejcastéji délime do tii skupin — prenatalni, perinatalni, postnatalni.
Statistické studie napf. Stanley (in Kudlacek 2012) zkoumaji procentudlni zastoupeni
v uvedenych obdobich. 75 - 80 % spadaji do prenatalniho obdobi, 10 - 15 % je zapficinéno
v hypoxii mozku. Jak uvadi mnohé studie, vétSina jedinchi se s DMO uz narodi. Mezi dalsi
rizikové faktory zafazujeme infekéni onemocnéni, nezdravy Zivotni styl. Mezi postnatalni
pfiCiny fadime pfedevsim tézkou novorozeneckou Zloutenku, virové, bakterialni komplikace.
Pti¢iny vzniku DMO jsou tedy multifaktorialni.

Odborna literatura popisuje formy DMO. Jsou to forma: diparetickd, hemipareticka,
kvadrupareticka, hypotonickd. Neékdy se uvadi i forma dyskinetickd, kterd se diive nazyvala
extrapyramidova.

Forma dipareticka je spastickd a postizeny jsou dolni koncetiny. Chiize je popisovana
jako ntzkovita, po Spi¢kach. Forma hemiparetickd spasticka obrna. Postizeny jsou horni
i dolni koncetiny, ale jedné poloviny téla. Horni koncetina byva v lokti ohnuta. Dolni
koncetina naopak natazena. Kvadrupareticka forma je obrna spastickd a to vSech Ctyf

koncetin. Prognoza je neyjméné ptizniva. Hypotonicka forma je vétSinou vyraznéjsi na dolnich
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koncetinach. Vyskyt této obrny je jiz v kojeneckém véku, ve tietim roce se méni na formu
spastickou nebo dyskinetickou. Je charakteristickd snizenym svalovym napétim (Pipekova
a kol. 2006).

Spasticitu Ludikova a kol. (2005) popisuji jako zvySeny svalovy tonus, hypotonii
naopak jako snizené svalové napéti. Dyskineze je projevovana nepotlacitelnymi mimovolnimi

pohyby.

2.7. Syndromy, PAS
Termin syndrom Gregor a kol. (2008 - 2013) popisuji jako komplex vlastnosti, které

jsou charakteristické pro danou definovanou diagnozu.

vvvvvv

2006).

Je jednim znejcastéjSich syndromt, jednou =z nejCastéjSich pficin mentalni retardace.
Vyskytuje se u jednoho ze 700 narozenych déti. VEétsi je pocet chlapci s Downovym
syndromem, ale rozdil je nepatrny.

Selikowitz (2011) popisuje prvni zaznamenanou podobu osoby s rysy Downova
syndromu v Némecku roku 1505. V roce 1866 byl syndrom uznan jako samostatna diagnoza
doktorem Downem. Nebyla vSak popsana pti¢ina, pouze charakteristické rysy. Pfedpokladem
pfi¢iny byl ndvrat k primitivnimu mongolskému etnickému plemeni. Tuto domnénku brzy
zavrhl syn Downa Reginald. S myslenkou pfi¢iny v chromozomalni abnormalité pfiSel roku
1932 doktor Waardenburg. S vys§im vékem matky stoupa pravdépodobnost, Ze se matce
narodi dité¢ s Downovym syndromem. Patrnost vy$s$iho vyskytu mizeme pozorovat u matek

starSich 35 let.
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Vyskyt Downova syndromu u rodic¢ek nad 35 let

Procento rodi¢ek nad 35 let véku, CR 1985 - 2011 =

vady

procento

2001
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
201

http.//www.vrozene-vady.cz rol

=

Tabulka ¢. 7
(Zdroj: http://vrozene-vady.cz)

., Podle zahranicnich vyzkumii je incidence Downova syndromu pomérne vysoka pri
poceti predpoklada se vyskyt az na urovni 5 %, pri spontannich potratech do tretiho mésice
Jje vyskyt az 12 % a po porodu jen néco pres 1,3 %" (Svarcova, 2006. s. 143).

Selikowitz (2011) popisuje piiznaky Downova syndromu nésledovné: oblicej
je kulaty, ze strany je profil spiSe plochy. Hlava je ze zadni strany lehce oplostéla tzv.
brachycephalia. O¢i jsou mirn€ zeSikmené, s malou koZni fasou (fika se ji epikanticka), ktera
je vertikalné mezi vnitinim koutkem oka a kofenem nosu. Pokud je koZni fasa velkd, mize
vyvolat dojem $ilhéni. Vlasy jsou vét§inou jemné a rovné. Krk je kratky a iroky. Usta mensi,
jazyk naopak vétsi. Ruce jsou 8iroké, s kratkymi prsty, mali¢ek mtize mit pouze jeden kloub.
Na dlanich byvé pouze jedna ryha. Otisky prsti maji velmi charakteristickou kresbu. Nohy
jsou S§irSi, s mezerou mezi palcem a ukazovdkem. Svaly vétSinou spiSe ochablé — tzv.
hypotonie. Charakteristickd je u osob s Downovym syndromem mensi postava 145 - 168 cm
umuzu, 132 - 155 cm u Zen.

Etiologie: nadbytek 21. chromozomu. V buiice se vytvaieji nadbytecné bilkoviny.
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Formy Downova syndromu

Forma Vyskyt Nalezy na chromozomech  Fyzické pfiznaky
(%) a mentalni retardace
trisomie 95 nadbytecény bézna forma
21. chromozomu 21. chromozom v kazdé
bunice
translokace 4 premisténi urlitého stejné jako u trisomie

segmentu chromozomu
na jiny chromozom v kazdé

burice

mozaicismus 1 rdznost bunék - nékteré mirnéjsi fyzické
maji nadbyteény pfiznaky a mentalni
21. chromozom, jiné jsou retardace
normalni

Tabulka ¢. 8
Zdroj: (Selikowitz, 2011, s. 49)

e Trisomie 21. Chromozomu
Vétsina déti (ast 95 %) s Downovym syndromem ma nadbyteény 21 chromozom
v kazde burice téla tzv. porucha 21. chromozomu. Vznikd abnormalnim délenim kdy vajicko
nebo spermie obdrzi jesté jeden nadbyte¢ny 21 chromozom — tzv. proces nondisjunkce
(21. chromozom zpuvodni buiky se neoddéli, ale zistava vjedné znovych bunék
kompletni).
e Translokace
Ve 4 % ptipadd neni pfi¢inou cely nadbytecny chromozom, ale pouze jeho cast.
Vrcholky 21. chromozomu a jiného chromozomu se odlomi a zbyvajici ¢asti se spoji — tzv.
translokace. Déti s Downovym syndromem zptisobenym translokaci se od déti s trisomii nijak
nelisi. Chromozomovy test je diilezité udélat pro vylouceni translokace. Mizeme tak zjistit,
ze nositelem Downova syndromu je jeden zrodi¢h — a to az v jedné tfetiné piipada
(Selikowitz, 2011).
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Vznik translokace

BD

¢&islo :> 14
chromozomu
@:raceny segment
cislo

chromozomu $ 14 21

Obrazek ¢. 3
(Zdroj: Selikowitz, 2011, s. 53)

e Mozaicismus
Jedno procento déti s Downovym syndromem ma nadbytecny 21. chromozom pouze
v nékterych télovych bunkach — ostatni buniky jsou normalni tzv. mozaicismus. Mozaicismus

nema tak napadné fyzické ptiznaky Downova syndromu.

Angelmantv syndrom

Vyskyt Angelmanova syndromu je piiblizn€¢ 1:10 000 az 30 000 narozenych déti.
Symptomy jsou tuha, nemotorna chtlize, minimalni verbalni projevy, nadmérny smich — tzv.
Syndrom 3$tastné loutky — happy puppet nebo andé&lské dit¢ angel child. Casté jsou
epileptické zachvaty, motorické hyperaktivita, mentalni retardace (Valenta a kol. 2006).
Cri du Chat syndrom (syndrom koci¢iho kiiku)

Vyskyt 1:20 000 az 50 000 narozenych déti. Geneticky podminéna porucha s deleci
chromozomu 5. Jedinci do 2 let véku vykazuji pla¢ pfipominajici kilourdni kocky. Dal§imi
symptomy jsou hlubokd mentalni retardace, mikrocefalie, sebe poskozovéni, vrozené vady

srdce, problémy s motorikou (Valenta a kol. 2006).
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Edwardstiv syndrom

Edwardstiv syndrom je druhy nejéast&jsi syndrom zptisobeny aberaci. Cetnost tohoto
syndromu je asi 1:7 000 narozenych déti. Pfi¢inou je trizomie 18. chromozomu. Symptomy
jsou mala hlava, usta, nos, nizko posazené usni boltce, malformace vnitinich organt, obtize
s dychanim, mentalni retardace, druhy a paty prst jsou piekiizeny pies tfeti a Ctvrty prst.

Vétsina novorozenct umira (Valenta a kol. 2006).

Patautiv syndrom

Cetnost syndromu je 1:20 000 narozenych déti. Syndrom chromozomalni aberace
zpuisobenou nadpocetnym chromozomem 13. Typickd je mikrocefalie, holoprozencefalie,
malé o¢i a dolni Celist, rozStépy rtu a patra, anomalie vnitinich orgdnd, obratlli, usnich boltct,
postizeni sluchu, psychomotoricka retardace. 50 % d¢ti umird béhem prvniho mésice

po narozeni (Valenta a kol. 2006).

Williamstv syndrom

Porucha zptisobena deleci 7. chromozomu. Cetnost syndromu je 1:20 000 narozenych
déti. Symptomy jsou Siroké celo, nizky kofen nosu, plné rty, velké tvafe a rty, opozdéni
psychomotorického vyvoje, mentalni retardace, poruchy pozornosti, hyperaktivita,
komunikativni ale nerozumi veskerému sdélovanému obsahu. Zvlastni nadéani na hudbu proto

je velmi vhodna muzikoterapie (Valenta a kol. 2006).

Wolftv syndrom
Etiologii je ztrata kratkého ramena 4. chromozomu — ktera je vyvoldna strukturalni
mutaci. Tento syndrom je charakterizovan psychomotorickou, riistovou a mentalni retardaci

(Valenta a kol. 2006).

Rettliv syndrom

Rettv syndrom je te€zké neurologické postizeni, které md dopad na motorické
(ichopové schopnosti, schopnost hybnosti), somatické i psychické funkce. Castym
pfidruzenym onemocnénim je Epilepsie. Pfiina je zndmd je ji mutace genu na raménku

chromozomu X. Maly rozsah pozornosti (Thorova, 2007).

Poruchy autistického spektra
Lechner (2010) popisuje poruchy autistického spektra — dale PAS, jako skupinu
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mozkovych poruch. Tyto poruchy maji vliv na chovani, socialni a komunika¢ni dovednosti.
Dle novych studii ma jedno ze 110 déti diagnézu PAS a je tedy castéj$i nez nddorova
onemocnéni, diabetes a AIDS dohromady.

Sporclova (2014) pise, e vyskyt PAS je <astjsi, nez se muize zdat.
Zatim co u Downova syndromu je vyskyt 1:900 zivé narozenych, PAS je mnohem castéjsi
a dokonce zvySujici se vyskyt je zaznamenavan celosvetove.

Pfi¢iny nejsou doposud znamy, nazory se rizni, odbornici se v§ak shoduji, ze PAS jsou
vrozené a zpusobené narusenim vyvoje centralni nervové soustavy. K PAS se vétSinou
pridruzuje opozdéni v oblasti mentalniho vyvoje, epilepsie, tzkostné stavy, deprese.

Stejné tak jako i u jinych handicapli, nenalezneme dvé déti se stejnymi piiznaky.
Poruchy jsou celozZivotni, nékteré vSak s v€kem vymizi. Projevy mizeme pozorovat jiz
v raném détstvi. Mezi zékladni projevy patf nemluvnost nebo naopak az po vyjadiujici
schopnosti, které jsou nadprimérné (Sporclové, 2014).

Sharpe (2003) dopliuje, ze vyvoj verbalnich dovednosti se miize zastavit nebo muze
dochézet k opozdéni ve vyvoji. A zaroven dodava, Ze déti s diagnézou PAS v mnohych
ptipadech nereaguji na svéd jména.

Mezi zakladni ptiznaky zatazujeme stranéni se socidlnimu kontaktu nebo naopak
velka aktivita. Do tfeti oblasti tzv. diagnostické triddy zatfazujeme hru a predstavivost.
Miuzeme se setkat s détmi, které si neumi hrat, preferuji spiSe stereotypni aktivity nebo
naopak se setkdvame s détmi, u kterych je fantazijni a symbolicka hra. V&domosti urcité
oblasti mohou byt i nadpriimérné.

Dle MKN-10 jsou do pervazivnich vyvojovych poruch zafazeny tyto poruchy: détsky
autismus, atypicky autismus, Rettiv syndrom, Aspergeriv syndrom, jiné pervazivni vyvojové

poruchy a pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (Sporclova, 2014).
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Il. PRAKTICKA CAST
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3. VYZKUMNE SETRENI

V teoretické Casti byla popsdna teorie, souvisejici s rodinou, vyrovnavanim
se s naro¢nou zivotni situaci jako je narozeni ditéte s postizenim a péci o takové dité. Dale
bylo popsano zdravotnim postizenim a zdkladni onemocnénim déti raného veéku. V ¢asti
praktické jsme se snazili zjistit, aktudlni potieby maminek, pecujicich o dité s kombinovanym
postizenim. Vyzkum probihal z hlediska oblasti podpory jednotlivych subjektii: rodin,
spolecnosti, statu, odbornikii, dostupnosti informaci, sluzeb. Dalsim cilem bylo zjistit, jak
maminky, které pecuji o dité s postizenim, maji moznost odpocinku, pifedev§sim z hlediska
traveni volného ¢asu a zda situace v rodin€ dovoluje témto maminkam odreagovat se, doplnit
energii, odpocinout si od vSednich starosti a predchazet tak syndromu vyhoteni, izkostem
a dalSim negativnim jeviim, které mohou nastat. Ziskani téchto informaci bylo stanoveno

jako hlavni cil prace.

3.1 Metoda vyzkumu, popis pouZzité metody

Pro setfeni bylo vyuzito kvantitativni metodologie vyzkumu. Jako metoda vyzkumu
byl pouzit dotaznik. Gavora (in Chraska, 2007, str. 164) charakterizuje dotaznik nasledovné:
., Zpusob pisemného kladeni otazek a ziskavani pisemnych odpovedi.” Dalsi definici
dotazniku uvadi Chraska: ,, Dotaznik je soustava predem pripravenych a peclivé
formulovanych otazek, které jsou promyslené serazeny a na které dotazovana osoba
(respondent) odpovida pisemné‘ (Chraska, 2007, str. 163). Otazky se mohou vztahovat
K vné€jsim i vnitinim jeviim. Mezi vnéjsi jevy zafazujeme napiiklad nazory a k vnitinim jevim
napf. postoje a motivy.

V dotazniku byly pouZity oteviené polozky, kde respondent nema moZnost vybéru
odpovédi. Zpracovani vysledki je vice pracné, ale ziskavame tak skuteény postoj
respondentli, ktery bychom nemuseli spravné odhadnout moznosti odpoveédi. Tato forma
otazek byla zvolena z divodu co nejpiesnéjsiho postoje respondentek. V dotazniku bylo
pouzito i polozek uzavienych a polouzavienych. Uzaviené polozky jsou charakteristické jiz
pfipravenym vybérem odpovédi, polozky polouzaviené jsou charakterizovany tim, Zze
respondentim je k nabidce odpovédi pfidana moZznost s nazvem ,, jina odpoveéd,“ kde
respondent ma moznost vlastniho doplnéni (Chréska, 2007). Béhem vytvareni dotazniku jsme

se snazili o dodrZovani nasledujicich pozadavki:
e Jasnost a srozumitelnost polozek respondentiim,
e jednoznacnost chapani polozek,
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e polozky by nemély byt sugestivni,
e motivovat respondenty ke spolupraci.

Dotaznik byl vytvofen tak, aby spliioval pozadavky dotazniku dle odborné literatury

a aby bylo mozné pomoci dotazniku ziskat fakta, potiebna pro cil vyzkumu.

3.2 Vyzkumny soubor a jeho charakteristika

Jako kritérium vyberu respondentd jsme si stanovili, Ze respondentkou je matka,
pecujici o dit¢ s kombinovanym postizenim od narozeni do 8 let véku. NezaleZzelo nam
na misté bydli§té. Setfeni tak bylo celorepublikové. Vzhledem ke studovanému oboru byla

urena tato v€kova hranice s toleranci jednoho roku. Vyzkum probihal od 1.5.2014

do 31.11.2014

3.3. Analyza ziskanych dat

Ziskana data byla nejprve kontrolovana, zda respondentky a jejich déti spliiuji cilovou
skupinu. Z celkové navratnosti 133 dotaznikti bylo 16 vyloué¢eno. Vyzkumny vzorek tak ¢ini
117 tadn¢ vyplnénych dotaznikli. Ziskana data byla zaznamenana ,,carkovaci metodou
a u polozek otevienych byla provedena kategorizace polozek. Ziskana data byla vyhodnocena

graficky pomoci histogramu cetnosti, tabulek a grafii.

Vysledna ziskana data byla vzajemné porovnana, srovnana s odbornou literaturou

a nékterymi dostupnymi vyzkumy. Na zavér bylo odpovézeno na vyzkumné otazky.

3.4. Stanoveni vyzkumnych otazek

Vyzkumné otdzky vychazeji z hlavniho cile prace:

e Otazka ¢. 1 Jaké jsou hlavni potieby maminek, pecujici o dit€¢ s kombinovanym

postizenim ve véku od narozeni do 8 let?

e Otazka &. 2 Je nabidka sluZeb, instituci, dostupnosti informaci v CR dostadujici pro

déti s kombinovanym postizenim a jejich rodiny?

e Otazka ¢. 3 Maji maminky pecujici o dit¢ s kombinovanym postizenim moznost

aktivné traveného volného ¢asu?
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3.5 Analyza a interpretace vysledkii vyzkumu

Otazka¢. 1
Diagnoza ditéte
m\icenasobnékombinované
3% postiZeni

1% 2% B Syndromy

3% & 7% DMO

mADHD / autismus s pfidruzenym
onemocnénim

B Sluch. post. + pfidruzené
onemocnéni.

Mentalni postizeni + pfidruzené
post.

m\/yvojova porucha
nespecifikovana

Ziskané postizeni
Grafé. 1
EHydrocefalus/mikrocefalie

V prvni otdzce jsme se maminek dotazovaly na diagnozu ditéte. Tato otdzka ma jednak
informativni charakter, diky kterému si miizeme ovéftit, zda maminky spliji cilovou skupinu
dotazniku a dale také slouzi jako vzorek pro vyzkum. Uvedené diagnézy byly rozdéleny
do obecnéjsich oblasti. Nasledujici charakteristika blize popisuje jednotlivé oblasti:

Vicenasobné postizeni — v této oblasti jsou zafazené déti, kterym bylo diagnostikovano
vice nez dv¢ hlavni diagndzy. Nelze je tedy zatadit do ostatnich vyjmenovanych oblasti.

Syndromy — polozka zahrnuje diagnézy syndromit napiiklad Downiv syndrom,
Williamsiiv syndrom, Rettiiv syndrom, Sotostiv syndrom apod.

Nasledujici polozky odpovidaji pfesnému nazvu — jsou to tedy déti s diagnézou DMO
a dalstho onemocnéni, které je spjato s diagnézou. Ctvrta polozka zahrnuje déti s diagnézou
ADHD/autismus a pfidruzené onemocnéni. Dal$i polozky jsou sluchové postizeni
s pfidruzenym onemocnénim, mentalni postizeni s pfidruzenym onemocnénim, vyvojové
poruchy, ziskana postizeni a Hydrocefalus/Mikrocefalie.

Dle grafu se vyzkumu tcastnilo 29 % (35) maminek pecujicich o dité s vicendsobnym
postizenim, 23 % (27) maminek pecujicich o dit€ se syndromem, 16 % (19) maminek
s dité¢tem s ADHD, Autismem a DMO s pfidruzenym onemocnénim stejné tak se 16 % (19)

zastoupenim. V 7 % (8) se jednalo o pfevazujici mentalni postizeni, ve 3 % (4) sluchové
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a stejn¢ tak ziskané postizeni v kombinaci s dal§$im onemocnéni, 2 % (3) Hydrocefalus
a Mikrocefalie a nejméné tedy 1 % (2) ziskané kombinované postizeni.

Je nutné zduaraznit, Ze rozd€leni do jednotlivych oblasti je velmi naroc¢né. Proto
diagnézy déti, kde se vyskytovalo 3 a vice onemocnéni ditéte byly zafazeny

do polozky vicenasobného postizeni.

Otazka ¢. 2
Veék ditéte

m0-1rok
m1-3 roky
3-6let

H6avice let

Graf¢.2

Druha otazka se zaméfuje na vek ditéte. Dle vysledkl nejvice respondentek pecuje
o dit¢ ve veku nad 6 let a to celkem 56 % (66) Dale 26 % (30) vychovava dit¢ ve veku
od 3 do6let, ve véku 1 — 3 let 13 % (15) a méné& nez jeden rok 5 % (6).

Otazka ¢. 3
Jaké zarizeni dité navstévuje?

mZadnévzhledemk véku
mZadné

Predskolni
m Skolni

mJiné

Grafc. 3

Ukolem otazky &. 3 je zjistit, zda déti navitdvuji n&jaké zatizeni. 38 % (44) déti dle
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vysledkli vyzkumu navs$tévuje Skolni zafizeni. S ohledem na vysledky pfedchoziho grafu
(vzhledem k v€kové skuping) jsou vysledky srovnatelné. Stejné tak je tomu i v ptipadé 28 %
(33) pro ptedSkolni zatizeni. 20 % (23) respondentek uvedlo, Ze vzhledem k véku
nenavstévuje jejich dit¢ zadné zarizeni. Zde by bylo vhodné provést dalsi vyzkum, naptiklad
o informovanosti maminek o b&zné¢ dostupnych sluzbach v jejich okoli. Maji maminky
povédomi o nabidce sluzeb? Nebo nabidky nevyhovuji? 9 % (11) uvadi, ze navstévuji jiné
zafizeni, nez Skolni. 5 % (6) nenavstévuje z4dné zafizeni bez ohledu na vék. Oslovené
respondentky uvadi — jednozna¢né nejcastéjsi odpoveéd’ denni stacionatr. Dale pak v jednom

ptipadé: specidln¢ pedagogické centrum a farni charitu.

Otazka ¢. 4
Spoluprace s odborniky
Psycholog/psychiatr

mVelky pfinos

® Informativnipfinos

Zanedbatelny pfinos

mZadny pfinos

Grafc. 4

Otazka €. 4 zjistuje informace o spolupraci rodiny s odborniky a naslednym
hodnocenim piinosnosti této spoluprace pro rodinu a dité. Respondentkdm bylo nabidnuto
nékolik zakladnich poloZek na vybér: psycholog/psychiatr, pracovnici rané péce, pracovnici
specidlné¢ pedagogického centra a pracovnici pedagogicko psychologické poradny. Déle
logoped, rehabilitacni pracovnik, 1ékaf otorhinolaryngologie, détsky 1ékat a posledni poloZzku
tvofi ostatni odbornici. Z divodu zkoumani velmi Sirokého vzorku nebylo mozné nabidnout
SirSi nabidku odbornikli. Jsme si védomi skute¢nosti, ze potreby kazdého ditéte jsou velmi
individualni a ojediné€lé a proto kazda rodina vyhledava jiné odborniky. Z téchto divodi, byla
posledni polozka oznacena jako ostatni odbornici a srovnani probéhlo pouze u vyse
uvedenych odbornik.

Z celkového poctu 117 dotaznikdi jsme zaznamenali rizné hodnoty spoluprace.

Pro ptehlednost uvadime nésledujici tabulku. Nasledujici grafy tak vyhodnocuji jen tu ¢ast
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respondentt, kteti s odborniky skute¢né spolupracuji a mohou tak posoudit piinosnost.

Spoluprace 5

s odborniky Cetnost
Psycholog/psychiatr 92
SRP/SPC/PPP 98
Logoped 78
RHB pracovnik 81
ORL 58
Détsky |ékaF 117
Ostatni 70

Tabulka ¢. 1

Prvni polozka hodnotici piinosnost spoluprace s psychologem/psychiatrem
ma dle respondentek spiSe informativni pfinos a to u 42 % (39) respondentek. 36 % (33)
uvadi velky pfinos. Pouhych 10 % (9) a 12 % (11) hodnoti tuto spolupraci jako piinos
zanedbatelny nebo zadny. Vzhledem k vysledkiim mtzeme konstatovat, Ze spoluprace rodin

s psychologem/psychiatrem je pro vét§inu pfinosna.

Otazka ¢. 4
S jakymi odborniky spolupracujte a jaka
je prinosnost?
Pracovnici RP, SPC, PPP

4%

mVelky pfinos
H Informativnipfinos
Zanedbatelny pfinos

mZadny piinos

Graf¢. 5

Dalsi poloZzka v otadzce €. 4 hodnotila spolupraci se SRP, SPC a PPP. Nadpolovi¢ni
59 % (58) zastoupeni méa hodnoceni spoluprace polozka velky ptinos. 32 % (31) Zen zastdva
nazor spiSe informativniho charakteru. Pouhé 4 % (4) hodnoti spolupraci jako zanedbatelnou,

5 % (5) jako spolupraci bez ptinosu.
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Otazka ¢. 4
Spoluprice s odborniky
Logoped

mVelky pfinos

B Informativnipfinos

Zanedbatelny pfinos

B Zadny pfinos

Grafc.6

Vysledky spoluprace s logopedem muizeme vyhodnotit jako spolupraci pro vétSinu
piinosnou. S logopedem spolupracuje celkem 78 rodin. Pouhych 12 % (9) spolupracujicich
rodin a 6 % (5) rodin hodnoti spolupréci spiSe negativné. Otazkou vsak je, zda prace logopeda
nepiinesla vysledky z divodu zdravotniho stavu ditéte nebo osobnosti poptipadé€ kvality péce
logopeda.

Celkem 58 % (45) maminek spolupracujicich s logopedem hodnoti spolupraci jako
velmi ptinosnou. Nasledujicich 24 % (19) popisuje spolupréci spise jako informativni.

Otazka ¢. 4

Spoluprice s odborniky
RHB pracovnik

mVelky pfinos
H Informativnipfinos
Zanedbatelny pfinos

mZadny piinos

Graf¢.7

Velmi kladné hodnotime vysledky spokojenosti spoluprace s rehabilitacnim
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pracovnikem. Spolupraci hodnotilo 81 respondentek. Celych 71 % (58) spolupracujicich
s timto odbornikem uvadi velky pfinos. Dalsich 15 % (12) informativni. Pouhych 10 % (8)

respondentek uvedlo, Ze pfinos neni zadny a v 4 % (3) zanedbatelny.

Otazka ¢. 4
Spoluprice s odborniky
ORL

mVelky pfinos
m Informativnipfinos
Zanedbatelny pfinos

mZadny piinos

Grafc. 8

Rodiny dochézejici k 1ékati ORL uvadi v 38 % (22) informativni piinos. Navstévy
1ékate jsou tedy spiSe pro rodiny informativniho charakteru. Jako velmi pfinosnou spolupraci
uvedlo pouze 24 % (14) dotazanych. Stejné hodnoceni a to s 19 % (11) patii jak pfinosu

zanedbatelnému tak zddnému. Celkem hodnotilo 58 respondentek.

Otazka ¢. 4
Spoluprace s odborniky
Detsky lékar
mVelky pfinos
H Informativnipfinos

Zanedbatelny pfinos

mZadny piinos

Grafc. 9
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Na otazku ptinosnosti spoluprace s détskym Iékafem odpovida 43 % (50) maminek
velkym pfinosem. Je vSak otazkou, pro¢ ani ne polovina nepovazuje spolupraci s détskym
lékafem jako velmi pfinosny. Budeme-li vychazet z ptfedpokladu, Ze vSechny déti navstévuji
détského Iékaie a tento 1€kar je tak vétSinou prvni odbornik, ktery pravidelné sleduje vyvoj
ditéte. Jsou informace sdélované détskym Ilékafem srozumitelné? Jsou dostacujici
pro maminky pecujici o dit€¢ s postizenim? Na tyto otazky by bylo mozné provadét dalsi
Setieni. 33 % (39) uvadi pfinos informativni. 20 % (23) zanedbatelny piinos a 4 % (5) uvadi

7adny.

Otazka ¢. 4
Spoluprice s odborniky
Ostatni odbornici

B Ano, spolupracujis jinym
odbornikem

ENe, nespolupracujis jinym
odbornikem

Graf €. 10

Jak uz bylo vySe zminéno, neni mozné posoudit spolupraci vSech odbornikil
podilejicich se na péci o dité. Z tohoto diivodu byla posledni polozka otazky €. 4 obecnéjsi.
Respondentek jsme se dotazovali, zda spolupracuji jesté s dalSimi odborniky, nez byli uvedeni
vyse. Vice nez polovina dotdzanych odpovédéla ano 60 % (42). Z vySe uvedeného grafu
se nam potvrzuje nase tvrzeni, Zze kazdé dit€ ma specifické individualni potfeby a proto neni
mozné posoudit spolupréaci se vSemi odborniky. S dal§imi odborniky uz vice nespolupracuje

40 % (28) dotazanych.
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Otazka ¢. 5
Spolupracujete s ranou péci?

B Ano, vyuzivam téchto sluzeb

B Ne,nevyuzivamtéchto sluzeb

Grafé¢. 11

Otazka ¢. 5 zjistovala, zda rodie spolupracuji s ranou pé¢i. Dle zvefejnénych
vyzkumil a literatury se stidle setkdvame se situaci, kdy rodina nevi o existenci sluZby.

V nasem Setieni 42 % (49) uvadi spolupréci s ranou péci, zbylych 58 % (68) nespolupracuje.

Otazka ¢. 5
Spoluprace s ranou péci
uvedene duvody nespoluprace

Spoluprace v minulosti 16
Navitévujemejiné organizace || NEGN:N 4

zvazujeme [ 2

Nesplriujeme podminky / nedostupnost /
kapacita

Nevim ze existuje / nebylo nabidnuto  |EEEEEEENENR—— 17
Nemam zéjem /nevim / nechci | INEEENEEG—— 1

0] 2 4 6 § 10 12 14 16 18 20

18

Tabulka €. 2
V ptipadé odpovédi: ne, nespolupracuji - jsme se dale dotazovali, zjakého divodu

neprobiha spoluprace rodiny s ranou péci. Vyse uvedeny graf uvadi mnozstvi odpovédi, které

byly rozdéleny do nésledujicich oblasti:
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e Z diavodu ukonceni spoluprace nyni nespolupracuje 16 rodin.

¢ 4 Rodiny navstévuji jiné organizace a nemaji tak potiebu stfedisek.

e 2 Rodiny zvazuji spolupraci do budoucnosti.

e Nejvice a to 18 rodin nespliiuje podminky, sluzba je pro né nedostupna nebo dokonce

ze strany rodin byl zdjem, ale z kapacitnich diivodii nebyla spoluprace umoznéna.

Otazka ¢. 6
Setkavate se s rodici,
kteri maji dité s podobnym postizenim?

3%

EAno

mZatimne

JiZne

Graf¢. 12

Otazka ¢. 6 se zabyva setkavanim se rodin s ditétem s podobnym postizenim.
Dle odborné literatury, napiiklad Sloot a Brinkman (in Stérbova, 2013) patii setkavani rodi¢i
postizenych déti do pozitivniho copingu.

69 % (80) maminek uvedlo, Ze se setkavaji s rodici, ktefi vychovavaji, podobné
postizené dite. 28 % (33) uvedlo, ze zatim ne. 3 % (4) uvadi, jiz ne. Tato polozka byla pfidana
zamérne€, abychom zjistili, kolik procent rodin se v minulosti setkavalo s ostatnimi rodinami,

ale z nejriznéjsich diivodu byla tato setkavani ukoncena.
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Otazka ¢. 7
Kolik hodin ty dné mate pouze pro sebe a svého partnera?

mMax. 3 hod.tydné
EMax. 8 hod.tydné
Max. 10 a vice hod. tydné

mNemamvolny ¢as

Graf¢. 13

Sedma otazka dotazniku zjist'uje informace na téma volného Casu. Respondentky mély

moznosti vybrat, kolik hodin tydné maji pouze pro sebe a svého partnera. Pouhé 3 hod

V tydnu (coz je v pfevodu 26 min denné) ma pro sebe a svého partnera 34 % (40) dotazanych.

8 hodin tydné (tedy 1 hodinu denn¢) ma pro sebe a svého partnera 26 % (30) dotazanych.

Témér stejny vysledek 10 a vice hodin uvedlo 23 % (27) maminek. Alarmujicim vysledkem

je poslednich 17 %, ze kterych vyplyva, ze 17 % (20) dotazanych nema Zadny volny cas.

Otazka ¢. 7
Kolik hodin ty dné mate pouze pro sebe a svého partnera?
Doplnéni: Jak tento cast travite?

Rete [ o
Sport 24
Kultura _ 22
v [, 5o
0 10 20 30 40 50 60 70
Tabulka €. 3
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Abychom ziskali uplné informace o volném case pecujicich maminek, dovolili jsme
si polozit i podotazku s zadosti, aby respondentky uvedly, jak nejéastéji tento volny Cas travi.
Zameérem bylo zjistit, zda se jedna o aktivnéj$i nebo pasivnéjsi zpiisob traveni volného Casu.

Dle zaznamenanych vysledki do grafu miizeme pozorovat, ze 59 maminek uvadi,
ze nejcastéji travi volny Cas sledovanim televize. Konkrétnéjsi informace uvedené v dotazniku
uvadi, ze sledovani televize je mozné, spiSe az déti usnou, pusténa televize jako béhem dne
pouze jako kulisa nebo sledovani televize ,,letmo* pii domacich pracich. 40 maminek uvedlo,
7ze relaxuji. Nejcastéji zminované relaxace v dotazniku jsou v podobé povidani
s kamaradkou/manzelem, Cetba, kiizovky, masaze a samota. 27 uvedlo, ze si ve volném case
naplanuji vylet. Zde ale musime podotknout, ze dle uvedenych informaci se nejedna
o pravidelné vylety, ale naptiklad navstévu zoo 4 x do roka a to s celou rodinou nikoliv pouze
s partnerem. Dale pak nepravidelng, dle moznosti a pocasi. 24 maminek se vénuje sportovni
aktivité¢ — nejcastéji zminované joga, posilovna, jizda na kole. 22 dotazanych uvedlo kulturu.
Zde vSak maminky zdaraznuji nepravidelnost a spiSe vyjimec¢nost.

Dle vysledkl jednoznacné pievlada spiSe pasivni relaxace a pasivni trdveni volného

¢asu. Pravidelné, aktivni traveni volného je zmifiovano pouze u 24 maminek.

Otazka ¢. 8
Pomahaji vam ostatni ¢lenové rodiny pri péci o dité?

B Ano, velmi mi pomahaji
mAno, ale malo
Vyjimeéné

mNe, vilbec

Grafé. 14

Dalsi otazka ¢. 8 se zabyva zjist€nim, do jaké miry pomadhaji s péci o dit¢ i ostatni
¢lenové rodiny. Dle vyse uvedeného grafu mlizeme hodnotit, Ze ve vétSin€ rodin se na péci
o dité podili vice osob nez jen matka. Setkavame se vSak v 24 % (28) s vyjimecnou pomoci
a 8 % (9) viibec Zadnou. U 32 % (37) velmi rodina poméha a u 36 % (43) pomahaji, ale dle

hodnoceni maminek malo.

73



Otazkac. 8
Pomoc ostatnich ¢lent rodiny pii peci o dite

Ostatni - 6

Rodiée 38

Sourozenec ditéte _ 12

Tabulka¢.4 O 10 20 30 40

Taktéz v otdzce €. 8 jsme se snazili ziskat informace od rodin, kde ostatni ¢lenové
pomahaji, a to konkrétné ktefi. 38 maminek uvedlo, Ze na pééi se nejvice podili rodi¢e — tedy
prarodi¢e ditéte. O néco méné¢ pomahaji manzel, pritel — tedy otec ditéte. Ve dvanécti
piipadech se setkidvame i s pomoci sourozence handicapovaného ditdte. Sest respondentek
uvedlo dalsi ¢leny rodiny — spiSe SirSi rodiny, ktefi se na péci podileji. Tato Sirsi rodina byla
zafazena do polozky ostatni. Respondentky uvedly: ve tfech pfipadech sestra — tedy teta

ditéte, sestfenice matky, pani na hlidani a stryc.

Otazka ¢. 9
Jakrelaxujete a ziskavate novou energii?

m Pasivnénebo vilbec
4% mV klidu domova, jak déti
30, dovoli
(V]
Cirkev

3%
mZdravé dité / vnoucata

mZména prostredi

Péce o handicapované dité

Graf ¢. 15 M Brigada/ prace
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Devata otazka se zabyva zdrojem ziskdvani nové energie. Vzhledem k rtiznorodosti
odpovédi jsme jednotlivé ¢innosti rozdélili do nékolika polozek.

Do polozky pasivné nebo viibec bylo zafazeno nasledujici: pocitac, televize, spanek,
koupel, kava s manzelem, kava s kamaradkou. Tuto moZnost zvolilo 61 % (70) maminek.
V klidu doma, jak déti dovoli: kfizovka, Cetba, rucni prace, hra na hudebni nastroj, zpév,
poslech hudby, malba fadime k 15 % (17) respondentek. Cirkev: duchovni podpora v 3 % (4).
Zdravé dité¢/vnoucata: traveni volného Casu se zdravym ditétem nebo vnoucaty uvedlo
3 % (4) respondentek. Zména prostredi: NejCastéji zminovand dovolend bez déti chata
na vikend, vecefe s manzelem v restauraci uvadi 4 % (5). Péce o handicapované dité: 3 % (4)
maminek uvedlo, Ze relaxovat nemusi, protoze jim dodava energii pravé péce o dité.
Brigada/prace: V 11 % (13) se setkavdme s odpoveédi zaméstnani, brigada, vypomoc, prace

na zahradg.

Otazka ¢. 10
Potrebujete Vy a Vase dité pomoc, ale nevite kde ji hledat?

EAno

V)
44% =Ne

Zatimne

Grafc. 16

Otazka ¢. 10 je zaméfena na informovanost maminek. Potfebuji matky pecujici
o handicapované dité n¢jakou radu, odbornou pomoc a nevi kde ji najit? Kam jit? Co d¢lat?

Vysledky jsou velmi negativni. Celych 30 % (35) uvedlo, ze potfebuji pomoc, ale nevi
kde ji hledat. 44 % (52) uvadi, ze zatim ne. A pouze 26 % (30) uvadi, Ze pomoc nepotiebuji.
Pro srovnani uvadime vysledky vyzkumu Véry Dvordkové (2012), kde byla rodic¢im
handicapovanych déti polozena dil¢i vyzkumné otazka: ,Jak ziskévaji rodice informace

0 mozné pomoci s péci o dité se zdravotnim postizenim?* Dle vyzkumu ptejimaji aktivitu
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samotni rodice, ktefi ziskavaji informace pfedev§im z internetu a od rodi¢t handicapovanych

déti, se kterymi se setkavaji. Potfebné informace rodic¢e charakterizovali jako hlife dostupné.

Otdzka¢. 11
Uvazovala jste nékdy nad umisténim ditéte do Ustavni péce?
V pfipadé Ze ano, doplrite prosim kdy a divod.

B Ano W Ne

Graf¢. 17

Otazka ¢. 11 se zabyva otazkou umisténi ditéte do tstavni péce. V ptipadé, tvah nad
umisténim ditéte do tistavni péce se dale dotazujeme, kdy a z jakého dtivodu.

17 % (20) respondentek uvazovalo nad umisténim ditéte do ustavni péce. Jako divody
umisténi byly uvedeny nasledujici: agrese ditéte, prvotni Sok, fyzicka (kdyz dité nékolik tydnii
nespi) a psychickd (nejsou vidét pokroky) narocnost, Spatny zdravotni stav matky, Gnava,
vysileni a po stiznostech v MS. Datovany tyto myslenky byly riiznorodé — vzhledem
k divodu. Pfi prvotnim Soku, ihned po narozeni, dale v soucasnosti z divodu agresivity,
zdravotniho stavu matky a naroc¢nosti péce.

Casto zmifiovana je myslenka pohledu do budoucnosti — aZ se nebudou moci starat

maminky. Vét§ina maminek nad umisténim nikdy neuvazovala 83%

97).
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Otazka ¢. 12
Prosel vas byt upravami vzhledem k postizeni ditéte?

mAno

mNe

Grafé¢. 17

Dvanactou otazkou zjiStujeme, zda byt, ve kterém matka s ditétem bydli, bylo potieba
jakkoliv upravit. 34 % (40) potvrzuje odpovéd ano, kde nasledné respondentky uvadi, jakymi
konkrétnimi upravami jejich byt prosel. Tyto odpovédi byly nasledné rozdéleny do nékolika
oblasti:

Novy diam, ktery je ptizpisoben potiebam ditéte nebo piresteéhovani rodiny do jiného
bytu podstoupilo 5 rodin. Vyrazné Upravy jako je instalace vytahu, rampy, bezbariérové
upravy bytu, Uprava koupelny apod. provedlo 18 rodin.

Upravy drobnéjsi povahy jako je zabezpeteni zasuvek, rohtl, odstranéni dekoraci,
instalace zabran pro riziko padu, instalace zamkl na okna provedlo 11 rodin.

Instalaci madel, specidlnich pomfticek, zebfin provedly 4 rodiny. U dvou rodin
je tprava bytu v feseni.

66 % (77) uvedlo, variantu ne, byt neprosel Zadnou upravou. Tento vysledek nés velmi
ptekvapil. Vzhledem k vyhodnoceni otazky ¢. 1, kde 29 % (35) respondentek uvadi, ze pecuji
o dité s vicenasobnym postizenim. Dal§im podnétem zkoumani by tedy mohlo byt, zda byly
respondentky n¢kdy informovany, jak upravit domaci prostiedi vzhledem k postizeni ditéte,
zda si z hlediska financi nemohou tpravu bytu dovolit nebo jaké dalsi skutecnosti vedly

rodinu k zachovani bytovych podminek.
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Otazka ¢. 13
Pokuste se prosim popsat,
co Vy - matka pecujici o dité s postiZenim nejvice potrebujete od
rodiny

2%

mVice hlidani, pochopeni,
podpory, pochvalu, volny
cas

ENic — mam maximalni
podporu

Aby piijali dité

EFinanénipodporu

Grafc. 18

Otazky cislo 13 - 17 se zabyvaji pifedev§im potfebami maminek. Otazky byly z Cisté
taktickych divodi oteviené. Tyto odpovédi byly nasledné rozdéleny do jednotlivych témat.
U otazky €. 13 zjistujeme potieby od rodiny, v otdzce ¢. 14 potieby od spolecnosti, v otazce
¢. 15 od mésta kde bydli, v 16. otdzce potfeby od statu a v posledni otdzce potieby
od odbornika.

Pti prvnim pohledu na graf k otdzce €. 13 vidime, Ze téméf vétSina 80 % (94) maminek
poZzaduje vice hlidani, pochopeni, podpory, pochvalu-ocenéni a ptala by si mit vice ¢asu sama
pro sebe.

Naopak nejméné a to pouhé 2 % (2) respondentky by uvitaly od rodiny vétsi finan¢ni
podporu. 7 % (8) uvadi, Ze ma vSe, co potiebuji. Ze strany rodiny tak nepotfebuji nic, rodina
je pln€ podporuje. 11 % (13) maminek uvadi, ze v jejich rodin¢ se nachazi lideé, kteti dité
doposud nepfijali, odmitaji ho a nepodporuji tak jejich péci. Otazkou by opét mohlo byt,
do jaké miry téchto 11 % souvisi s otazkou €. 11 konkrétné s 17 % (20), které premyslely, nad
umisténim ditéte do ustavni péce. Z odpoveédi neni jasné, zda odmitavy postoj rodiny vedl
maminky k témto myslenkam. Tato Givaha nas napada ve srovnani s odbornou literaturou
popisujici situaci, kdy jeden ze ¢leni rodiny nepiijme dité. Konkrétné: Jestlize se jeden ¢len
rodiny s problémem nevyrovnal, rodina nemiize uceln¢ fungovat a nemuze ani ziskat
rovnovahu. Mize se stat, ze kazdy clen rodiny bude chtit situaci feSit jinym zplisobem

(Emerson a kol. in Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).
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Otazka ¢. 14
Potreby od spolecnosti

m Tolerance,
pochopeni, piijeti,
empatie, slusnost,
pomoc

m Penize, praci

Vice informaci

m\Vice sluzeb

Graf¢. 19

Otazka €. 14 se zabyva spole¢nosti. Co maminky pottebuji od spole¢nosti? Vice nez
polovina 52 % (61) uvadi toleranci, pochopeni, pfijeti, vice empatie, sluSnosti a pomoci.
Maminky Vv dotazniku uvadéji, ze se setkavaji s nevhodnymi poznamkami nebo dokonce
utoky. Lidé jsou dle vypovédi neochotni pomoci napiiklad s kocarkem pii ndstupu
do vetejnych dopravnich prostfedkii nebo maminky vidi jako ¢ast spolecnosti, kterd pobira
finan¢ni ptispévky statu a maji se tak z hlediska financi 1épe, nez populace se zdravym
ditétem. Déle pak uvadime dalSi zminku o této problematice ve zvefejnéném piispeévku
z konference snazvem: ,,OHROZENE DITE II“ od Jana Michalika. V tomto piispévku
je popisovana zkuSenost z besed srodi¢i déti s postizenim. Je popisovan Spatny vztah
spolecnosti k détem s postizenim. Zarovei je zde uveden fakt, Ze jde o desitky téchto variant
a zkuSenosti. Michalik pak néasledné vysvétluje, Ze aZ si spolecnost pfivykne Casté pfitomnosti
handicapovanych, tedy stanou se tyto osoby soucasti spolecnosti, pak teprve zmizi nepiijemné
projevy spolecnosti, které rodice déti s postizenim vnimaji.

28 % dotazanych uvadi, ze potfebuji vice sluzeb pro své dité. Konkrétné jsou to sluzby
hlidani déti, vice specialnich skol, odlehcovaci sluzby. 13 % uvedlo, Ze potiebu;ji vice financi.
Poslednich 7 % uvedlo potiebu vice ziskanych informaci. Maji pocit, Ze jim spolecnost
nenabizi vSe, co by mohly vyuzit. Nevi tak o riznych moznych zdrojich finan¢ni podpory

a dostupnych sluzeb.
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Otazka ¢. 15
Potreby od mésta

ENic, nevim, mame vse

39, 3%

m\V/étsi byt
3% Bezbariérova veiejna mista,
spoje, parkovaci mista,
hodni
lgo%?eﬂrl'nklysluéby, instituce

mlMoznostiintegrace

Finan¢nidotace

y mPochopeni
Grafc. 20

Potfeby od mésta, kde maminky se svymi détmi ziji, se velmi 1i§i. Zde uvadime
poznamku, Ze maminky nebyly rozdéleny dle mista pobytu. Jedna se tak o souhrnné poznatky
a to potieby od vesnic, menSich i vétSich mést. Dle dotaznikli miizeme vSak potvrdit,
Ze se jedna o rodiny Zijici na tizemi CR.

35 % (40) uvadi, zZe jejich potieby se tykaji predevsim socialnich sluzeb, instituci pro
zdravotné postizené dité, specidlnich Skol. 24 % (28) uvedlo, Ze by uvitaly vét§si moznost
integrace. Maminky se citi vyclenéné ze spolecnosti, déti nemaji moZnosti styku se svymi
vrstevniky. 19 % (22) nevi, maji vSe, co potiebuji a od mésta tak maximalni podporu. 13 %
(15) respondentek uvedlo bezbariérovy piistup, parkovaci mista a chodniky, které by vyrazné
pomohli pfi pobytu matek s détmi venku.

3 % (4) uvadi finan¢ni pomoc, predevSim finan¢ni dotace pro asistenty, pochopeni
a moznost vyuziti méstského bytu, ktery by byl vhodnéjsi pro vychovu ditéte s postizenim

nez ten, ve kterém Zziji nyni.
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Otazka ¢. 16
Potreby od statu

mFinanénipodpora/
zaméstnani

m PresnéjSihodnotici
systém

Ostatni

Grafé¢. 21

Ptedposledni otazka se zabyva pozadavky maminek od statu. 49 % (57) uvadi finan¢ni
podporu, kterou nebudeme dale specifikovat. Finanéni podpora byla zminéna
jiz v ptedchozich potiebach. Tato potieba je popisovana stale stejnym zplisobem, pouze byla
zafazena pod jinou oblast. Pouze dodavame, Ze maminky dale uvadi srovnani s péc¢i ustavni,
ktera je pro stat finan¢né nakladnéjsi, nez péce o dit€ v domacim prostredi. Proto by maminky
uvitali alespoit zprostiedkovani zaméstnani, stabilni finanéni pomoc. Casto totiz uvadgji
strach, ze ptipadnd davka statu nebude opét pfizndna a déle stanoveni maximalni ceny
zdravotnich pomticek. Opakujici se zadosti o davku jsou tak pro rodinu nejen ¢asove naro¢né,
ale také stresujici a ponizujici. 25 % (29) poZzaduje presnéjsi hodnotici systém a to pfedevsim
pfi posuzovani pfispévku na péci.

Do oblasti ostatni byly zatazeny vypoveédi, které nejcastéji zminuji Gpravu legislativy
Vv oblasti handicapovanych déti, dostupnost 1ékaiti, odborného poradenstvi, organizaci, Skol,
Skolicek, sluzeb a zafizeni, dostupnost ldzni. (Na pobyt v laznich se ¢ekda i rok). Zavedeni
povinnosti pro Skoly, Skolky zajisténi dietniho stravovéni, zruSeni povinného ockovani,
zavedeni sluzeb staciondii zdarma, stejné tak jako Skol pro zdravé déti. Pod tuto polozku bylo

zahrnuto ostatnich 26 % (31) odpovédi.
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Otazka ¢. 17
Potreby od odborniku
2%

m Dostupnostlékii na
trhu

7% 4% E Dostupnost
odbornych lékai

Komplexnipéce
m Kontrola
71% mV/é&tsi srozumitelnost

Lidskost/ empatie

Graf €. 22

Posledni otazka se zabyva pottebou, kterd je sméfovdna na odborniky, ktefi jsou
nedilnou soucésti kazdé rodiny, pecujici o dité s postizenim.

71 % (83) dotazanych spatiuje velky nedostatek v pfistupu odbornikii. Dle maminek
chybi empatie a lidsky pfistup. 10 % (12) uvadi, Ze odbornikim nerozumi. Jinymi slovy
odbornici pouZivaji odbornych terminologii, kterym maminky nerozumi nebo jsou informace
nesrozumitelné, netplné. 7 % (8) by uvitalo komplexni péci. Tedy nejen mezi jednotlivymi
odborniky vé&tSi spolupraci, ale také 1 ptehledy, tabulky, vytvofeni manudlu/piehledu
moznosti, které rodi¢e maji. 6 % (7) uvadi dostupnost odbornych I€¢kaiti. Mnohdy je jiz
naplnéna kapacita lékate a nové klienty nepfijimaji. Casto tak rodi¢e musi daleko dojizdét,
coz je nejen pro n¢, ale predevSim pro jejich déti velmi narocné, vycerpavajici a nepiijemné.
S touto skutecnosti zminuji i zvySené naklady na dopravu.

4 % (5)jsou zahrnuty pod pojem kontrola. Jednd se ptredevSim o kontrolu statu nad
¢innosti ustavd, léceben, Skol, organizaci. Posledni 2 % (2) vidi hlavni nedostatek

Vv dostupnosti 1¢kti na trhu.
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3. 6 Vyhodnoceni vyzkumnych otazek

e Otazka ¢. 1 Jaké jsou hlavni potreby maminek, pecujicich o dité s kombinovanym

postizenim ve veéku od narozeni do 8 let?

Na prvni stanovenou otazku miizeme hledat odpoveéd’ predevsim v otdzkach 13, 14, 15, 16
a 17. Tyto otazky se zabyvaji jednotlivymi potfebami, které jsou rozdélené na potieby

ze strany rodiny, spolecnosti, mésta, statu a odborniki.
Odpoved’ na otazku ¢. 1:

Z hlediska rodiny se maminky téméf ve vétSiné pripadii zminuji o potiebé veétsi pomoci
pii péci o dité, podpoife a uznani. Od spolecnosti je to predevsim podpora uznani a pfijeti.
Maminky maji stale pocit, ze je spolenost ignoruje, neuznava jako rovnocenné a dokonce
je vycleniuje. Mésto, kde maminky bydli, by dle jejich ndzoru mélo zajistit vice socidlnich
sluzeb, instituci, které by byly urCeny pro jejich déti. Téchto organizaci je stale madlo,
dojizdéni je tak mnohdy nerealizovatelné, finanéné nékladné a pro dité s postizenim znaéné
nevyhovujici. Stat by mél vice pamatovat na maminky, které pecuji o dité s postizenim.
Respondentky maji zdjem pracovat, ale podminky zaméstnavateli ptivydélek neumoziuyji.
Stejné tak vidi problém ve finan¢ni podpofe ze strany statu, ktera je do jisté miry v souvislosti
s moznosti pfivydélku. Je to naptiklad hodnotici systém pii schvalovani ptispévku na péci.
Odbornici by dle nazoru maminek méli byt vice lidsti, empatiéti. Casto se maminky setkavaji

s odmitavym postojem a neochotou jakkoliv vice spolupracovat.
e Otdzka ¢ 2 Je nabidka sluzeb, instituci, dostupnosti informaci v CR dostacujict
pro déti s kombinovanym postizenim a jejich rodiny?
Na druhou otdzku miizeme hledat odpoveéd’ v otazkéch €. 3, 5, 10, 15 a 16.
Odpoved’ na otdzku ¢. 2:

V otazce €. 3 je uvedeno 20 % déti, které nenavstévuji Zadné zatizeni z diivodu veku.
V otazce €. 5, kde se dotazujeme, na spolupraci s ranou péc¢i uvedlo 18 rodin, ze o spolupréci
maji zajem, ale nesplituji podminky, otazka €. 10 uvadi 30 % maminek, které potiebuji pomoc
a vubec nevi, na koho se obratit. V otazce 16 — potieby od statu v 26 % zahrnuji ostatni
potieby bylo nékolikrat zminéno, ze by maminky uvitali instituce, kam by mohly dité

na chvili umistit a vyfidit si tak potfebné véci.

Vzhledem K vysledkim konstatujeme, Ze¢ v CR je stale nedostatek instituci, sluzeb,

pro déti raného véku s postizenim. S timto faktem se odviji 1 skutecnost, ze maminky jiz
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ve vzniklych institucich neziskavaji potfebné informace, stejné¢ tak jako maminky, které
zadnych instituci nevyuzivaji.
o Otazka ¢. 3 Maji maminky pecujici o dité s kombinovanym postizenim moznost aktivné

traveneho volného casu?
Na tfeti otazku hleddme odpovéd’ v otazkach €. 7, 8,9 a 13
Odpoved na otazku ¢. 3:

Je vice nez jasné, ze kazda maminka pecujici o dité¢ by méla mit moznost odpocinku
a relaxace. Jak jsou na tom maminky pecujici o dité s postizenim? Z uvedenych vysledki
vyplyva, Ze maminky nemaji dostatek volného c¢asu. Z vysledkd otazky ¢. 7 je vysledek
nejjasnéjsi — viibec nema volny ¢as 17 % dotazovanych a 34 % maminek pouze 3 hod tydné,
8 hodin tydné 26 % pouze v 23 % je uvedeno 10 a vice hodin. Co je divodem mala hodin
volného ¢asu? Z vysledkli mizeme usuzovat, ze kdyby byla pomoc rodiny vétsi, respektive
vice se ostatni ¢lenové rodiny podileli na péci o dité, méla by tak matka vice ¢asu pro Sebe.
36 % respondentek uvedlo, ze by od rodiny potfebovaly vice pomoci a podpory. Dal§im
divodem mulze byt jiz zminovand nedostatecnd nabidka sluzeb. Navic bylo vyzkumem

zjisténo, ze 61 % maminek ziskava novou energii spiSe pasivne nebo viibec.
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3.7 Diskuze

Prostfednictvim dotazniku mame moznost nahlédnout na aktualni potieby maminek,
jak je popisuji pravé ony, ze svého pohledu a aktudlnich potieb. Odborna literatura popisuje
narocnost péce o postizené dité, stejné tak sluzby nabizené zdravotné postizenym, postupy
prace s rodinou atp. Jak ale tato forma pomoci funguje v praxi? Uspokojuje potieby maminek
pecujicich o dit¢ s kombinovanym postizenim? Na tyto otazky jsme se snazili najit odpovéd'.

Maminkam byl piedloZzen dotaznik s otazkami tykajicich se pomoci a podpory
ze strany rodiny, spoleCnosti, mésta kde bydli, staitu a odbornikid. V poptedi stila otazka
potteb. Dalsi otazky byly zamétfeny na téma volného ¢asu maminek.

Vysledky potvrzuji, Ze maminky potiebuji vice pomoci a to predevs§im v oblasti péce
o dité a tim spojené moznosti odpocinku a aktivné¢ trdveného volného casu. Tyto potieby
maminky sméfuji predevSim k rodin€. V piedlozeném dotazniku jsme dale zjiStovali, kdo
maminkam nejvice poméhd pii péci o dité. Nejvice respondentek uvedlo, Ze jejich ,,pravou
rukou* jsou piedevsim rodice — tedy prarodice déti. Co se tykd moZnosti vyuZiti dostupnych
instituci, jsou pro maminky pecujici o dité s kombinovanym postizenim jen minimalni. Casto
za cenu dojizdéni a vysokych ndkladl na dopravu. VétSina maminek mit moZnost vyuZit
instituce a socidlni sluzby v misté¢ bydliSt¢ nema. Tento nedostatek je nejcastéji pfipisovan
méstiim, ve kterych tyto rodiny Ziji. Potfeby respondentek vztahujicich se k spole¢nosti jsou
pfedevsim piijeti a moZnost zafazeni se do spolecnosti. Mnoho oslovenych uvadi, Ze rodice
ostatnich déti nemaji pochopeni a s tejné tak k tomuto ndzoru vedou i své zdravé déti. Stale
jesté nekteti lidé nedovedou reagovat na piitomnost handicapovanych nebo s nimi
komunikovat. Potieba finan¢ni podpory nebo alesponi potieba moZnosti pfivydélku je aktudlni
potieba, kterou by mél uspokojovat stat. Bohuzel rodiny nemaji mnohdy ani moznost
privydélku 1 pfesto, ze vétSina maminek je ochotna pracovat. Pracovnich pozic na ¢astecny
uvazek je bohuZel velmi malo a pro maminky pecujici o dité s postizenim jsou Casto tato
mista nedostupna.

Dle vysledkii na dotazovéani oblasti volného ¢asu (doby volného Casu a zpiisobu
traveni volného Casu) je uspokojovani této potieby minimalni. Odpocinek je tak spiSe pasivni
a aktivni trdveni volného Casu je spiSe nepravidelné. Otdzkou je, vzhledem k vysledkiim
Vv oblasti pomoci rodiny, kde spatfuji maminky pficinu. Zda v nedostatku instituci, ktera byla

zminovana, v pomoci ostatnich ¢lenti domacnosti (taktéz zmiftovana) nebo oboji.
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ZAVER

Téma diplomové prace bylo zaméfeno na matku, ktera pecuje o dit¢ s kombinovanym
postizenim. V prvni Casti prace byla popsana terminologie rodiny a zdravotniho postizeni.
Jelikoz se jednd o téma velmi Siroké, byla popsdna zakladni oblast rodiny, postizeni
a onemocnéni déti raného véku. Jisté by se dalo kazdé zminéné téma popsat mnohem vice
podrobné;ji.

V praktické ¢asti je popsana problematika matky, pecCujici o dit€¢ s kombinovanym
postizenim. Je zde kladen diraz na hledani zptsobu, jak usnadnit tuto naro¢nou zivotni
situaci, kterou nejen matka, pecujici o takto postizené dite, ale celd rodina prochazi. Snahou
bylo zmapovat jednotlivé potieby s ohledem na rizné subjekty — rodinu, spole¢nost, mésto,
stat a odborniky. Jako pro kazdou maminku pecujici o dité¢ je pro matku pecujici o dité
S postizenim dvojndsobnd potieba relaxace a oddychu. Proto byla v druhé ¢asti vedle potieb
zjistovana moznost napliiovani potfeby — relaxace. Vysledky jsou podrobné rozpracovany
Vv analyze a interpretaci vysledkt. Obecné zavéry jsou pak nasledné popsany v diskuzi.

Oblast zkoumani byla velmi rozséhla, a proto urcité ¢asti vyzkumu mohou slouzit jako
zaklad pro podrobnéjsi zkoumani.

Na zéavér jsme si dovolili citovat nekteré vyroky respondentek, které mély moZznost
vyjadfit se k libovolné oblasti. Tato polozka nebyla ¢islovana, byl zde pouze prostor pro
podnéty maminek. N&které tuto moZnost velmi uvitaly. JelikoZ se jednalo o velmi obsahlé
vypovédi a vypoveédi opakujici se, byla vybrana ¢ast z nich.

Chtéla bych podékovat vS§em maminkam, které se vyzkumu ucastnily za vyplnéni
dotazniku, sdéleni nékdy az velmi osobnich a emotivnich prozitkl a zaroven popfat mnoho sil

vSem maminkam.
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., Maminky s détmi s postizenim by mély mit vice dovolené. Mély by pracovat méné hodin
za stejnou mzdu neb by jim mél stat doplacet. My nemame moznost umistit dité kamkoliv jako

zdrave deti.

., Jsme prece taky matky, i kdyz mame ,jiné deti“, mame prdavo na nazor, pochopeni,

podékovani. “

., Prala bych si, aby se spolecnost zménila a zacala prijimat nase déti takove, jaké jsou a byla

vice ochotnéjsi a vstricnéjsi.

., Chybi mi vétsi informovanost. Stdle jsou tu predsudky. Mélo by se vice mluvit
o problematice domadci péce. Srovnat nadklady péce v ustavech s naklady péce v domacim
prostiedi a podivat se, jak to funguje.... "

‘

., Dékuji, Ze vitbec takovyto dotaznik zpracovavate, jste ojedinéla.

,, NemiuiZeme chodit do prace, protoze dité je casto nemocné, nikdo nds nechce zaméstnat.

Jsme tak zavisli na davkach od statu.

., Vposledni dobé zaznamenavam velmi nespravedlivé posuzovani zdravotniho stavu
posudkari, nedostatek moznosti umistit dité do skolky a vzdeéldavat ho, velkou financni zatez

pro rodinu. “

,» Spousta lidi odchazi treba z bazénu, kdyz nas tam vidi, je mi naprosto smutno z chovani
nékterych lidi. *

., Prosim, at’ nezrusi zvlastni Skoly, klasické zakladni skoly nejsou pripravené na nase deti.

., Ukoncit umysl zakdzat deétem domdaci vyuku. Nékteré deti domaci vyuku potrebuji

‘

a v kolektivu nemohou byt. Nasilna integrace jim nepomiize. *

., Pan ministr XX by mél otevrit oci a nevymyslet blbosti. Mozny by potireboval sam zkusit

87



jaké je to Zit s ditétem s postizenim, nemoci jit do prdace nebo pracovat za nizkou mzdu. Zkusit
jaké to je, starat se o dité 24 hodin denné a mnoho a mnoho let. Bat se jestli manzel neztrati
praci a nemit pak z ceho Zit, vychazet s penézi tak tak kazdy mésic, nebyt ani jednou

na dovolené. “

,,» Uz nemam silu cokoliv psat, protoze jsem z toho vseho, co se deje v tomto staté vycerpana. *

., Hlavné by se méla zlepsit informovanost rodicu. *

., Lepst nabidka firem, které vyrabi pomiicky pro tyto déti, nizsi ceny za tyto pomiicky nebo
vetsi prispevky od pojistovny.

I3

,,» Dostupnost mist v laznich, lécebnych postupii.
,» Mozna sleva, podpora na tematické studium pro matku/otce ditéte s handicapem. *

., Chtéla bych sluzbu, kde mohu dité bez toho aniz bych se bala nechat treba pres noc — tyto

sluzby u nas nefunguji. “

,, Zivot s nasimi détmi je narocny, ovsem narocnéjsi je diky lidem kolem nds. Stat neulehci,

«

naopak komplikuje. *

,, Vse jsem si nasla sama anebo poradily druhé maminky, které jsem potkala pri opakovanych
pobytech v nemocnici nebo skupiné na facebooku. Myslim si, ze by bylo dobré, aby existovala

¢

osoba, ktera by rodice nasmeérovala a délala jim poradce.

,,» Nevim, zda to na néco bude, ale strasné bych rada podporila vsechny, co maji doma
Jjakkoliv postizené dité, aby na uradech bojovali, vénovali se s laskou svym détem a okoli

nebrali v potaz.
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Ptiloha ¢. 1

Dobry den, jmenuji se Lucie Sedldkova a jsem studentkou Pedagogické fakulty Univerzity
Palackého v Olomouci. Svou diplomovou praci zpracovavam na téma ,,Skutecné potieby matek s
ditétem s kombinovanym postizenim®. Touto cestou Vas prosim o vyplnéni anonymniho dotazniku,
ktery mi pomuze k vyhodnoceni vlastniho vyzkumu.

Dé&kuji za spolupraci.

1. Prosim o popis diagnézy ditéte:
2. VEk ditéte

3. Navstévuje dité néjaké zarizeni?
a) zadné vzhledem k véku

b) zadné

¢) predskolni
d) skolni

4. S jakym odbornikem spolupracujete?

a) pouze s obvodnim I¢kafem
b) neurologem

c) psychologem

d) specidlnim pedagogem

e) dopliite:

5. Jaka je dle vaseho nazoru prinosnost spoluprace s odborniky?
a) velka

b) pouze informativniho charakteru

¢) témét zanedbatelna

d) zadna

6. Spolupracujete s ranou péci?

a) ano

b) ne — pokud ne uved’te pro¢?

7. Setkavate se s rodici, kteii maji dité s podobnym postiZenim?

a) ano
b) ne



8. Kolik hodin tydné mate pouze pro sebe a svého partnera?
a) nemam volny ¢as — o dit¢ pec€uji neustale

b) jen malo hodin maximaln¢ 3 hodiny tydné

¢) kolem 8 hodin tydné

d) vice nez 10 hodin tydné

9. Pomahaji vim ostatni ¢lenové rodiny pri péci o dité?

a) ano velmi mi pomahaji

b) ano, ale malo

¢) vyjimecné

d) ne, vitbec mi nepomahaji

10. Jak relaxujete a ziskavate novou energii?

11. Potiebujete vy a vaSe dité pomoc, ale nevite kde ji hledat?

a) ano
b) ne

12. Uvazovala jste nékdy nad umisténim ditéte do ustavni péce?

a) ano
b) ne

13. ProSel vas byt ipravou vzhledem k postiZeni ditéte?

a) ano
b) ne

14. Pokuste se prosim popsat, co vy — osoba pecujici o postiZené dité nejvice potiebujete:

(Od rodiny, spolecnosti, mésta kde bydlite, statu a odbornik)

Zde je prostor pro Vase podnéty:
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