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UvVoD

Pro vSechny znas se stdva primarnim socialnim kontaktem, ktery ma nasledné velky vliv
pro nas vyvoj i pro nas zivot. Jiz od atlého v€ku pusobi rodina na dité¢ riznymi vychovnymi
styly, kterymi rozviji jeho psychickou i fyzickou stranku.

Ve vétsing piipadi znamend narozeni ditéte do rodiny radostné pouto, které celou rodinu
posili, stmeli a posune o krok dal spravnym smérem. Nemusi tomu tak ovSem byt ve vSech
situacich. Jednou z téchto situaci je pravé narozeni ditéte se zdravotnim postiZzenim, ktera
pfedstavuje pro rodinu obrovskou vyzvu a mnohdy také zatéz. Zalezi zde na mnoha
okolnostech, jako je typ a stupen postizeni, kdy ke zjisténi doslo, ale hlavng, jak se k situaci

rodina postavi.

Néazev bakalatské prace zni Rodina a dité se zdravotnim postizenim. Pfestoze je ndzev
prace obecny, zamétuje se predevSim na ranou péci, kterd je v téchto rodinach stéZejni.
Bakalaiska prace je rozdelena na cast teoretickou a cast praktickou. V prvni Casti prace
se zam¢&tfujeme na tuto problematiku pouze z teoretického hlediska. MuzZzeme v ni najit, jak
autofi popisuji rodinu obecné a jaké funkce by meéla zastavat. Vice je ovSem vénovéna
pozornost pravé rodinam s ditétem se zdravotnim postizenim, kde nalézame informace, jak
rodi¢e mohou reagovat a jakymi fdzemi prochazeji, aby se s touto naro€nou Zivotni situaci
vyrovnali a dokézali ji pfijmout.

Jednim z tuskali, které s sebou pfinasi narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim, je
naruseni stability rodiny. V teoretické Casti jsou proto mimo jiné popsany vychovné styly, které
rodi¢e pouzivaji. Dulezitou slozkou je zamétfeni na sourozenecké vztahy, kterymi se prace
zabyva také v ¢asti praktické. Dalsi usek, ktery zde popisujeme, je intervence pro rodiny
s ditétem se zdravotnim postizenim. Konkrétn¢ uvadime sluzby, které mohou rodiny vyuzivat.
Jednou z nich je rana péce, popsana jak v teoretické, tak i v praktické Casti prace.

Praktickd c¢éast prace je zaméfena zejména na jiz zminé€né sourozenecké vztahy,
na spolupraci rodin a MS a sluzby rané péée, konkrétné na neziskovou organizaci Portimo,
0.p.s. a rodiny, které jeji sluzby vyuzivaji.

Cilem bakalafské prace je poukazat na tuskali, postihujici rodiny s ditétem se zdravotnim
postizenim, na dopady, jejz mohou ovlivnit stabilitu celé rodiny, a zaméfit se na moznou
intervenci a sluzby, které rodiny mohou vyuzivat. Zaroven chceme vyzdvihnout dulezité

aspekty, tykajici se rodin s dit€tem se zdravotnim postizenim. Prace se zaméfuje na vztahy



mezi sourozenci, spolupraci rodin a matetskych Skol a také na kvalitu sluzeb rané péce
pro rodiny. Dil¢i cile vychazeji z cile hlavniho a zni:

e Nastinit problematiku sourozeneckych vztahli v rodin¢ s ditétem se zdravotnim
postizenim a uvést, jaky vliv mohou tyto vztahy mit na stabilitu rodiny.

e Poukdzat na dulezitost, tykajici se spoluprace rodin a ditéte se zdravotnim
postizenim s MS, komunikace s uéitelkami a asistentkami a zafazeni do kolektivu
ostatnich déti.

e Zjistit, zda vyuziti sluzeb rané péce Portimo, o.p.s. usnadnilo proces akceptace
a prijimani ditéte se zdravotnim postizenim do rodiny, do jaké miry jim poskytované
sluzby pomahaji v rozvoji ditéte a pé¢i o néj, a zda jsou s pracovnicemi, které jejich
rodinu navstévuji, spokojeni.

Na zéklad€ proveden¢ho vyzkumu obsahuje bakalaiskéd prace také doporuceni, kteréd
jsou urcena pro praxi a vychazeji z vyzkumu, ktery je popsan v praktické ¢asti prace. Tato
doporuc¢eni mohou pomoci vést ke snadn€jSimu dosahovéni cilli a prekonavani prekazek,
se kterymi se setkavaji jak rodiny s ditétem se zdravotnim postiZenim, tak i pracovnici a dalsi

lidé, kteti se v této sféfe pohybuji.



| TEORETICKA CAST
1 RODINA

Rodina je obecné charakterizovana jako zdklad statu. Jde o primarni socidlni skupinu,
kterou si nemuzeme vybrat, ale do které se narodime. Jedna se o malou skupinu osob, ktera je
Kk sob¢ vniting piipoutana a ktera do jisté miry ovliviiuje kazdé obdobi naseho zivota.

V soucasné dobé¢ existuje mnoho raznych definic pojmu rodina. Kazdy autor se na tento
pojem zamétuje z jiného hlediska a vymezuje rodinu podle toho, co dosazuje do jejiho popiedi.
Pro tuto praci bychom se méli zaméfit predevsim na rodinu z psychologického hlediska. Jednu
z definic uvadi znamé predstavitelka psychologie Marie Vagnerova (2008, s. 589), ktera
popisuje rodinu takto: ,, Rodina je diilezita socialni skupina, kterd plni celou Fadu biologickych,
ekonomickych, socialnich a psychologickych funkci. Poskytuje svym clentim potrebné zdzemi,
uspokojuje jejich potreby a zprostredkovava zkusenosti, které nelze ziskat jinde. Kazdy jedinec
zde mad urcité role, které se stavaji soucasti jeho identity. “ Objevuji se ale také nazory, ze rodinu
nelze piesnym zpiisobem vymezit a v dnes$ni dobé bychom méli spiSe hovofit o tzv. rodinném
souziti, kdy se mezi dospélymi lidmi objevuje citova vazba, ktera prechazi v rodi¢ovskeé pouto.
Obecné je rodina vnimana jako pojem velmi Siroky. Miize zahrnovat nespocetné kombinaci
legalizovanych, nelegalizovanych, pfibuzenskych a dalSich vztahli mezi dospélymi a détmi.

(Matousek, Pazlarova, 2010)
1.1 Funkce rodiny

Jiz od historie plni rodina urcité funkce, které se ale postupem Casu méni. V soucasné
dobé se setkdvame opét s n€kolika rliznymi pojmy ohledné zdkladnich rodinnych funkci,
nicméné cil byva ve vétsiné ptipadech stejny. Kraus, Polackova, et al (2001) uvadéji tyto
zakladni funkce rodiny:

o Biologicko-reprodukcni — tato funkce je charakteristicka pfedev§im pokra¢ovanim
rodu, tedy se jedna o plozeni déti a zaroven uspokojovani biologickych a sexudlnich
potieb.

e Socialné-ekonomicka — €lenové rodiny musi dité také zabezpecit po ekonomické
strance. Do jisté miry finance ovliviuji kvalitu Zivota ditéte a udrzuji také chod
domacnosti.

e Socializacné-vychovna — v ptipad¢ této funkce se opét vracime k faktu, Ze rodina
jakoZto primarni socialni skupina ma na dité obrovsky vliv a svym plisobenim

piebira ur¢itou zodpoveédnost za to, jak se dit€ bude vyvijet do dalSich obdobi svého



7Ivota, a to po strance mravni, ekonomické, socialni, estetické, kulturni, zdravotni,
a dalsi.

e Socialné-psychologicka — dité, které se do rodiny narodi, automaticky spada také
do stejné spolecenské a socialni vrstvy. Praveé prostiednictvim rodinného ptisobent,
komunikace a vzajemnych vztahtl, pfebira dité ur¢ité normy a urcuje si sviij zebiicek
hodnot. Pro dité je dtlezité védét, ze rodina je pro n€j oporou, bezpecnou zénou a ze
se mu vzdy dostane pochopeni.

e (itova — jiz od narozeni si dit€ a rodina vytvéii citové vazby. Emociondlni stranka
je velmi dulezit4 a nasledné ovliviiuje citové prozivani ditéte béhem jeho Zivota. Je
tedy nutné dostate¢né uspokojovat citové potieby ditéte a vybudovat pozitivni
sebevédomi. Tuto funkci nemiize nikdy plné nahradit jind socidlni skupina, nez je
rodina. Projevovani citll a spradvné emociondlni pisobeni ma pozitivni vliv nejen

na dité, ale na stabilitu celé rodiny.
1.2 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

Narozeni ditéte S postizenim pfinasi do rodiny urcité naruSeni oCekavanych predstav,
které si rodie predem utvofili. Najednou se objevuji pocity selhdni a neschopnosti zplodit
zdravé dité. Byva negativné zasazena rodicovska identita, pfichazi pocity ménécennosti a ztrata
sebedivery. V kazdém piipade je nutné provést zmeény, které se budou tykat Zivotniho stylu
v rodiné. Musi byt zvazovany vSechny moznosti a co nejvice véci prizplsobeny potiebam
ditéte. Obecné ale zaleZi na mnoha okolnostech, které budou mit zasadni vliv pfi zvladani této
situace. Jedna se o typ a stupeii postizeni, pfi¢inu vzniku postiZeni a také doba, kdy k postizeni
doslo. (Véagnerova, 2004)

Kazda rodina se k této situaci stavi odliSné a postoje jsou individuélni. Je sice dillezité,
zda se rodice dozvi o tom, Ze jejich dité ma zdravotni postizeni pted porodem nebo po porodu,
ale nikdy se na tuto situaci nelze dostate¢né psychicky pfipravit, stejné jako na dal$i naro¢né
Zivotni situace. (Michalik, 2011)

Vzdy je nutné dbat za kazdych okolnosti na soudrznost celé rodiny a udrzovat vnitini
motivaci a psychickou pohodu. V situaci, kdy se do rodiny narodi dit¢ se zdravotnim
postizenim, dochazi vzdy alespon ¢aste¢né a na ur€itou dobu k naruSeni této psychické stability.
Rodinu a jeji pfiznivou soudrznost ovliviluje mnoho faktord, kterymi jsou napf-.:

e Progndza zdravotniho postizeni je u ditéte fatalni a dlouhodoba.



e Zdravotni postizeni je na urovni téZzce zvladnutelné, omezuje jedince
a ovliviiuje jeho kvalitu zivota. I pies tyto aspekty Ize pomoci v¢asné a dusledné
intervence prozit bézny zivot.

e Ke vzniku zdravotniho postizeni doslo u zcela intaktniho ditéte.

e Zdravotni postiZzeni je doprovazeno dal§imi nepfiznivymi projevy, jako jsou
napt. poruchy chovani, viditelné defekty apod.

¢ Rodina ditéte se zdravotnim postizenim je Gplna, ma sourozence a blizké osoby,
které o n¢j pecuji. Miize ovsem dochazet naopak k rozpadu rodinnych vztaht

na zéklad¢ dlouhodobosti a obtiznosti péce.

Mezi dalsi faktory, které ovliviiuji chod celé rodiny, jsou pochopitelné¢ materilni
a finané¢ni prostiedky, dale zda se jedna o rodinu tplnou nebo se o dite rodi¢ stara sam. Velmi
dalezitym aspektem, ktery ma zasadni vliv také na pritbéh a rozvoj ditéte, jeho zdravotni stav
a ptipadné zmény, je skute¢nost, zda ma rodina moznost a vyuziva riznych podptrnych sluzeb,
které jim poskytuji potiebnou péci. (Michalik, 2011)

Pritomnost postizeného ditéte v rodiné ov§em muZe naopak pfinést nékteré pozitivni
poznatky jako zmény hodnot celé rodiny. Tato krize v rodiné miize rodi€lim oteviit oci
a zpusobit novy pohled na celou situaci. Véci, které se jevily do této chvile jako malickosti, ted’
vidi jako dulezité. Soudrznost rodiny, podpora blizkych ptatel ¢i pomoc dalSich osob,
napomahd rodi¢im k pfijeti ditéte takového, jaké je, a prizplsobit své zivoty novym
podminkam. (Matousek, Pazlarova 2014)

1.3Faze adaptace rodici na narozeni ditéte se zdravotnim
postiZenim

Situace, kdy se do rodiny narodi dité se zdravotnim postizenim obvykle doprovazi také
zmény v prozivani a chovani rodic¢l. Nenaplnéni jejich plivodniho ocekéavani zpisobuje odlisné
a mnohdy 1 nepfiznivé postoje rodici k ditéti. Vagnerova (2004) tento proces vyrovnavani
se, fadi do péti postupnych fazi, jimiz jsou:

1) Faze Soku a popreni

Tato faze se stava prvni reakci rodicl na zjisténi, ze jejich dité je postizené. Je
charakteristickd popiranim faktu, ze narozené dit¢ je postizené. RodiCe jsou Sokovani
a nastalou situaci si nechtéji pfipustit. Zarovenl si timto stavem udrzuji a chrani svoji

psychickou rovnovéhu. Reakce mohou byt rizné v zavislosti na tom, kdy a jak se dozvi

0 postizeni svého ditéte. Dostavuji se pocity jako smutek, uzkost, neschopnost reakce aj.

10



Béhem této faze se nedoporucuje poskytovat rodicim jakékoliv informace a rady o péci,
podpoie, vychove, nebot’ rodi¢e obvykle nevnimaji pfilis okolni svét. Nejprve je nutné
se s touto skutecnosti nastalé zivotni situace vyrovnat.

2) Faze bezmocnosti

Po prvotni Sokové reakci rodi¢e prechazeji do faze bezmocnosti. Jesté nikdy predtim
se nesetkali s takovou situaci, a proto pfirozené nevédi, co maji délat. Prozivaji pocity viny,
které souviseji s ditétem a snazi se také najit hlavni pficinu, pro€ prave u jejich ditéte vzniklo
postiZzeni. Velmi Casto se zde objevuji obavy z toho, co si o nich budou myslet jini lidé,
a tudiz mize byt jejich chovani a reakce vici jinym lidem citlivéjsi. Pres vSechny obavy
ze zavrzeni a odmitani ale védi, Ze potfebuji pomoc. Neveédi ovSsem, jaka by tato pomoc
méla presné byt.

3) Faze postupné adaptace a vyrovnavani Se S problémem

Rodice v této fazi uz ptijimaji fakt, Ze jejich dité¢ ma zdravotni postiZeni, piijatelnéji.
Zacinaji si o konkrétnim typu postiZzeni hledat informace o pticinach vzniku, o symptomech,
co mohou v dalsich letech oc¢ekavat, a jak mu mohou poskytnout tu nejlepsi intervenci
a zajistit kvalitni budouci Zivot. I pfesto rodi¢e stale doprovazi nékolik negativné emocnich
reakci z pfedchozich fazi, jako napft. pocity strachu a tzkosti z budoucnosti ditéte, zlost
a hnév vztahujici se k osudu jako k vinikovi, a také stalé truchleni a smutek z nenaplnéni
jejich ptivodniho oc¢ekavani.

Kazdy rodi€ se vyrovnava s problémem odlisné a zvladani stresu se mliZe projevovat
cestou aktivni nebo pasivni. Pro aktivni strategii zvladani stresu je typické hledani odborné
pomoci u lékait a dalSich odbornikli. MiiZe ovSem dochazet k agresivnim reakcim rodice
vuci 1ékafi, kterému dava vSe za vinu. Pasivni strategii se stava cesta uniku z nepfiznivé
situace. Rodi¢ nezvladne pfijmout tento fakt, neustale situaci popira ¢i bagatelizuje. Tim
nejkrajnéjsim piipadem, ktery zde mulize nastat, je umisténi ditéte do ustavu nebo odchod
rodice od rodiny.

4) Fdze smlouvani

Rodice jiz v této fazi akceptuji fakt postiZeni ditcte a pfijimaji skutecnost, ze nikdy
nedojde k plnému uzdraveni. Nicméng¢ se stale snazi co nejvice jeho stav zlepsit. Nasledkem
velmi narocné péce o dité s postizenim také rodice pocit'uji zatéz a ptrichazeji pocity unavy
a vycerpani.

5) Faze realistického postoje
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Posledni faze je charakteristicka tim, ze rodice jiz plné piijimaji skute¢nost, ze jejich
dité je postizené. Zaujimaji realisticky postoj a dokazi raciondlné pifemyslet a planovat
kroky Kk zajisténi dobré budoucnosti ditéte a k udrzeni stability celé rodiny. Naro¢nost
a zatéz ovsem zlstava stale stejnd, proto rodice potiebuji co nejvice podpory a pomoci.

Tato faze se ale nenaplni u vSech rodin. Miize naopak dochazet ke kolisani
spravnych postojl rodi¢ii z divodu novych naro¢nych zatézi, které béhem celého procesu

vznikly.
1.4 Vliv zdravotniho postiZeni na sourozenecké vztahy

Nejdelsim a velmi dilezitym vztahem pro dité se stava vztah sourozenecky. Z obecného
hlediska mlzeme fici, zZe se jednd o prvni vrstevnicky vztah, ktery dit€¢ po narozeni navéze.
Spolecné s bratrem ¢i sestrou nachdzi spole¢né zajmy, buduji si mezi sebou ptatelsky a blizky
vztah, ale také se setkavaji s prvnimi neshodami. Protoze spolu travi mnoho ¢asu hranim her,
povidanim si, soutézenim apod., navzajem se ovliviiuji ve vyvoji. Zakladnimi oblastmi, které
byvaji ovlivitovany, jsou dovednosti v komunikaci, kognitivni oblast, socialni vztahy, zptsoby
chovani a spoustu dal$ich. Vzajemné si ukazuji nové véci, obohacuji se a vytvaii si tak nahled

na svét, do kterého patti. (Havelka, BartoSova, 2019)

Ptijde-li situace, kdy jeden ze sourozencti ma zdravotni postizeni, mohou nastat urcité
komplikace. Zdravy sourozenec kromé béznych neshod, které se v oblasti sourozenectvi
objevuji, musi vyrovnavat jesté s dalSimi nepfiznivymi, specifickymi a pro néj nezndmymi
situacemi, které s sebou postiZeni bratra ¢i sestry pfindsi. Dopady, které mohou u zdravého
sourozence nastat, v tuto chvili ovliviiuji rodiCe. Jejich pfistup, sezndmeni s postiZenim
a soudrznost celé rodiny, mize zabranit vzniku nadmérného stresu a negativnim nasledkam.
(Havelka, BartoSova, 2019)

Vztahy mezi sourozenci ovsem ovliviiuje n¢kolik dalsich dilezitych faktort. Jsou jimi
napt. pohlavi, vékovy rozdil, potadi, ve kterém se narodili, a jiz zminénd znalost o postiZeni
sourozence, jenz by mu mélo byt rodici ¢i jinymi osobami poskytnuto.

Casto se ale objevuji piipady, kdy déti nechapou rozdily mezi zdravym sourozencem
a sourozencem se zdravotnim postizenim. Citi se byt odstrkovéani a Spatné snasi skute¢nost,
Ze témét veSkera pozornost rodicli je vénovana prav€ jeho sourozenci s postiZzenim.
(Vagnerova, 2004)

Z hlediska pfistupu rodic¢l k obéma sourozencim mohou nastat dvé extrémni situace,
které neptinasi pozitivni dopady na soudrznost a pfimétené vztahy v roding.

Jedna se o tyto rizikové situace, které uvadi Marie Vagnerova (2004):
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1) Odsunuti zdravych sourozencii do pozadi

Jednou z extrémnich situaci je zaméfeni veskeré pozornosti a zajmu na dité
se zdravotnim postizenim. Rodice neumi tuto pozornost rozdélit a predpokladaji, ze zdravy
potomek se ocitne na zralej$i vyvojové trovni, nez jeho véku odpovida. Zaroven si viibec
neuvédomuji, ze jejich pozornost potiebuje a Ze by ho néjak omezovali. Vzhledem k tomu,
ze je zdravé, ocekavaji spolupraci pii péci o jeho zdravotné postizeného sourozence.
Obvykle se zdravy sourozenec piizpisobi, je bezproblémovy, a vypéstuje si v sobé vetsi
citlivost a zajem o potieby druhych lidi. Zaroven ale mize dochézet k n¢kolika negativnim
disledkiim. Dité se mize citit bezvyznamné, nejisté, ztraci sebevédomi, a dokonce muize
pocitovat vinu za to, ze on je zdravy a jeho sourozenec ne. Tato skutecnost mlze vést
i k zavisti vi¢i postizenému sourozenci, kterému je vénovana veSkera rodiCovska
pozornost. Na zaklad¢ tohoto nedostatku zdjmu si mize zdravy potomek vynucovat
pozornost mnohdy i nepfiznivym chovanim.

2) Koncentrace zdjmu na zdravé dité

Dalsi krajni situaci, ke které mtze dojit, je naopak vénovani veskeré pozornosti
zdravému ditéti. Rodice si timto chovanim kompenzuji nespokojenost s neoéekavanou
situaci ohledné narozeni ditéte se zdravotnim postizenim. Zdravé dité se najednou stava
terCem zajmu a ndhradni osobou péce, kterou chtéli vénovat jeho sourozenci. Objevuji
se vetsi naroky rodic¢i na zdravé dité, které pro néj nejsou piili§ ptiznivé. Tento obranny
mechanismus podporuje u rodicii jejich sebevédomi a pocit'uji kvalitu rodi¢ovské role.

Tyto extrémni situace Casto znevyhodnuji jak zdravého sourozence, tak sourozence
se zdravotnim postizenim. Rodice ale vnimaji tento pfistup jako ten nejlepsi a nevidi dasledky,
které svym détem doopravdy piinasi. Zdravé dit€¢ mohou tyto situace ovlivilovat také pozitivné
Z hlediska schopnosti ziskani odpovédnosti, tolerance a ochoty poméhat. Na druhé stran¢ Ize
ocekavat, ze behem celého procesu si mize vybudovat rtizné obranné mechanismy, které
mohou rodinnou situaci vice zkomplikovat. (Vagnerova, 2004)

Je Cisté na rodicich, jaky pfistup zvoli k obéma stranam, a piebiraji tak zodpoveédnost
za zvladnuti celé situace. Je dilezité, aby pozornost rozdélili spravedlivé a ani na jedno z déti
nebyly kladeny pfili§ vysoké ndroky. Najit tuto hranici je velice naro¢né, a je pfirozené,
ze rodice délaji chyby. Kdyz se k tomu ale postavi spravnym smérem, stabilita celé rodiny bude
zachovana. (Vagnerova, 2004)

Na zavér této podkapitoly si ukdzeme, jak mohou vypadat projevy dobrého ¢i Spatného

vyrovnavani se s postizenim sourozence u sourozence zdravého, které by nemély byt
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ptehlizeny. Opét je ale dulezité nezapominat na faktory véku, pohlavi, vyvojové urovné
a znalosti postizeni, které tyto projevy mohou ovliviiovat.

Projevy Spatného vyrovnavani se s postizenim sourozence

— Zdravy sourozenec nema zajem o spolec¢né aktivity se sourozencem s postizenim,

ani s rodinou.

— Objevuje se Casta podrazdénost a vztek na popud toho, co sourozenec s postizenim
udéla.

— Projevuje se zarlivost, dozaduje se pozornosti.

— Odmitéa navstévy, cas s kamarady, stydi se pozvat n¢koho domii.

—  Casté zmény nalad, zachvaty vzteku, agrese, neustalé stiznosti.

— Problémy se spankem, ztrata chuti k jidlu, pomocovani se po 5. roce.

— Zhorseny prospéch ve Skole, sniZzend schopnost plnit zadané tkoly.

— V prostiedi Skoly se mu posmivaji, je napadan a urazen.

Projevy dobrého vyrovnavani se s postizenim sourozence

— Zdravému sourozenci necini problém rozhovor na téma sourozencova postiZeni,
dokéze o ném hovofit, rozumi jeho projeviim, chape jeho specifika.

— Projevuje sourozenci s postizenim lasku, travi snim cas, ktery nepovazuje
za ztraceny.

— Oba sourozenci se spolupodili na cinnostech, aktivitach, zdravy sourozenec
zapojuje druhého do hry.

— Neobjevuji se problémy v oblasti stravy, spanku, komunikace, psychické obtize
¢i stres.

— Nevadi mu pozvat si domt piatele.

— Ve skole je soustfedény, ukoly mu necini potize, prospéch neni ovlivnén.

Projevy, které zdravy sourozenec muze vysilat, se stavaji jistymi signaly pro rodice,
které by nemély byt ptehlizeny. Rodice si tak maji uvédomit, ze néco neni v potfadku a hledat
vhodné feSeni pro napravu situace. Rodina je misto, kde dit€¢ vzdy vidi bezpeci a lasku. Musi
se proto dbat na to, aby bylo zachovano pozitivni rodinné¢ klima, funkcéni a podnétna
komunikace mezi ¢leny rodiny, aby dité bylo rodi¢i podporovano. Pozornost by méla byt
veénovana také $irsi roding a prateliim, se kterymi ma rodina silné vazby. (Havelka, BartoSova,

2019)
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2 INTERVENCE PRO RODINY SDITETEM  SE
ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

V uvodu této kapitoly bychom si méli nejprve uvést, co si miizeme piedstavit
pod pojmem intervence. Jedna se o urcity zasah do situace a jeji ovlivnéni. Jejim cilem je
podpora urcend rodiné a ditéti se zdravotnim postizenim a snaha ptedejit vaznym disledkim
Vv celkovém rozvoji ditéte. (Opatiilova, 2010)

Pro rodi¢e je dulezité, aby se o pfitomnosti postizeni u jejich ditéte dozvédeli
co nejdiive. V piipadé, ze se u novorozeného ditéte postizeni objevi a je o¢ividné uz po porodu,
je nutné srozumét matku nebo oba rodice jesté v dob&, kdy pobyva v porodnici. Jedna-li
se 0 postizeni ziskané, tedy v pozd&jsi dobé, jak to u nékterych typti byva, dostavaji rodice
informace ihned, jak je diagndza potvrzena. Nejcastéji se prvni informace dozvidaji
Vv nemocnici od Iékate ¢i psychologa. Jak jiz bylo feceno ve fazich srovnavani se s postizenim
ditéte, neni dobré podavat rodictiim vSechny informace v moment¢, kdy se o postizeni dozvi
a prozivaji Sok. Postupem casu je ale nutné vysvétlit rodicim charakteristiku ptitomného
postiZeni, dale pokud je znama, tak sdé&lit pfiinu, pro¢ k postiZzeni doslo a jaké mohou byt
nasledky. Zaroven musi véd¢t, jaké oblasti vyvoje budou ovlivnény a jakym zplisobem se miize
rozvijet jeho budoucnost. Lékaft, psycholog ¢i jiny odbornik, ktery s rodi¢i mluvi a podava jim
informace, by mél mit na paméti, Ze je to pravé on, kdo poskytuje tplné€ prvotni intervenci,
azeproto velmi zélezi, jakym zplsobem s rodi¢i jednd. Neni dobré situaci zlehCovat
a podcenovat, naopak by rodi¢e méli rozumét tomu, co jim odbornik fika a co nejvice byt
zapojeni do procesu vyvoje. Dale by mély byt rodicim nabidnuty dal$i moznosti intervence
a navstévy zafizeni, kde je jim poskytnuta potfebna pomoc a podpora v jejich krizové situaci.
(Opattilova, 2006)

Po propusténi z nemocnice by méla byt rodindm poskytnuta rand intervence. Jedna
se 0 zaméteni na rodice ditéte se zdravotnim postiZzenim i dit€¢ samotné. Pracovniky, ktefi ranou
intervenci provadi, podporuji rodice, snazi se spole¢né o posileni kompetenci a vybér vhodného
vychovného plisobeni na dité tak, aby u ditéte dochazelo ke zdravému rozvoji a ristu po fyzické
1 psychické strance. Pokud se na ranou intervenci nahlizi jako na socialni sluzbu, jedna se o tzv.

,sluzby rané péce®, kterym se budeme vénovat 1 v dalSich kapitolach. (Potmésil a kol., 2015)

Intervence je poskytovana mnoha institucemi, které rozdélujeme do jednotlivych
resortll, a to ministerstva zdravotnictvi (MZ), ministerstva Skolstvi, mladeze a télovychovy

(MSMT) a ministerstva prace a socialnich véci (MPSV).

> Ministerstvo zdravotnictvi
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V ramci MZ jsou pro rany a piedskolni v€k zfizeny pfedevSim kojenecké ustavy
a détské domovy, které jiz nesou novéjsi nazev, a to tzv. détské centra. Jedna se o zatizeni, ktera
poskytuji 1é¢ebné preventivni péci détem zpravidla do 3 let véku, jejichZ vyvoj je v dasledku
zdravotnich ¢i socidlnich divodi ohrozen nebo naruSen, a pfispivaji k jejich vSestrannému
rozvoji. Casto zde oviem najdeme i déti star§i, které maji chronické onemocnéni &i vyzaduji
specialni zdravotni péci. Jedna se o zafizeni, kam je dit¢ umisténo docasné, nez dojde k vyteSeni
situace a odstranéni divodu, pro¢ bylo do zatizeni umisténo. I pfesto, Ze se jedna o zdravotnicka
zafizeni, objevuje se spoluprace s dalsimi institucemi, at’ uz jde o0 zatizeni socialni ¢i Skolska,
ktera jsou popsana nize a ktera spadaji pod rezort MSMT & MPSV. (Potmésil a kol., 2015)

> Ministerstvo Skolstvi, mlddeze a té€lovychovy

Instituce, které jsou ziizené v ramci rezortu MSMT pro rany a ptedskolni vék jsou
matetské Skoly a détské domovy jako Skolskd zatizeni. Zaméetime-li se na matetské Skoly, jedné
se o predskolni zafizeni, jejichz chod je tizen dle zakona 561/2004 Sh. (novela 82/2015)
0 predskolnim, zdkladnim, strednim, vyssim odborném a jiném vzdelavani. Déti jsou
do matefské skoly zafazeny zpravidla od 3 do 6 let ¢i do nastupu do zékladni skoly. Pedagogicti
pracovnici zde détem poskytuji vSestrannou péci, podnécuji je k Cinnostem, rozviji jejich
osobnostni stranku a formou hry je pfipravuji pro dalsi vzdélavani. V ptipadée, Ze dit€ ma
specialni vzdélavaci potieby, rodi¢e mohou dit€ integrovat do bézné matei'ské Skoly nebo zvolit
matefskou Skolu specialni, kde je na jejich potfeby kladen vétsi diraz.

Détské domovy jsou fizeny zakonem ¢. 109/2002 Sb., o vykonu ustavni vychovy nebo
ochranné vychovy ve Skolskych zarizenich a o preventivné vychovné péci ve Skolskych
zarizenich a o zméné dalsich zakonu. Hlavni ¢innosti tohoto zafizeni je poskytovani péce détem
od 3 do 18 let, ptipadné 19 let, kterému bylo soudem udé€lena ustavni vychova nebo ochranna
vychova, ale u kterych neni pfitomna zdvazna porucha chovani. O déti se v pfipad€ natfizené
ustavni vychovy rodi¢e nemohou nebo nechtéji starat a jejich vychova je tedy ohroZena
¢1 narusena. V piipad¢ potieby zde mohou byt umistény i nezletilé matky s détmi. (Potmésil
a kol, 2015)

> Ministerstvo prace a socialnich véci

V ptipadé¢ MPSV je dulezitym zdkonem, ktery bychom méli zndt, zakon ¢. 108/2006 Sb.,
0 socidlnich sluzbach. Vzhledem k vyzkumu bakalarské prace bude tato podkapitola vénovana
charakteristice dvéma zakladnim intervencim a zafizenim, se kterymi se rodiny ditéte
s postizenim mély setkat a maji moznost jejich sluzby vyuzit. Jedna se o Centrum provazeni

a ranou péci.
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e (Centrum provazeni

Sluzby, které Centrum provazani nabizi, se tykaji pfredevsim podpory rodiny v prvnich
fazich nastalé¢ krizové situace. Potifebné intervence zde naleznou rodiny, které maji dité
s tézkym zdravotnim postizenim, vzadcnym onemocnénim, dité, které je narozené piedcasne,
nebo maji nizkou ¢i extrémné nizkou porodni hmotnost. Aby pracovnici mohli rodinu provazet
témito tézkymi chvilemi, je potfeba doporuceni lI¢kate a souhlas rodiny ditéte.

Pracovnici jsou rodin€ po boku v jejich neptiznivé situaci, podavaji potfebné informace
a dodavaji jim silu a nadé&ji. Pokud si to rodiCe pieji, jsou s nimi ptitomni v obdobi ¢ekani
na diagndzu, pii jejim sdélovani a kratce poté. K dispozici jsou jim napt. pti hospitalizaci ditéte,
operacich ¢i riznych vySetfenich. Rodi¢ilm mohou pomoci v konani potfebnych kroki
pfi zajistovani zvlastnich pomucek, zakladani nadacnich fondl, komunikaci s pediatrem
a jinymi specialisty. Nasledn¢ rodindm pomadhaji navazovat spolupréci s dalSimi sluzbami,
kterymi jsou napf. rana péce nebo paliativni podpora. (Centrum provazeni, 2018)

e Rana péce

Ranou péci Ize charakterizovat jako terénni sluzbu, které je poskytovana ditéti, které ma
zdravotni postiZzeni nebo je zdravotni stav nepfiznivy natolik, Ze je ohroZen jeho pfirozeny
vyvoj. Sluzby jsou poskytovany do 7 let veku ditéte. Naplni je také podpora rodicti, sourozenct
a dalSich blizkych osob, ktefi se na péci o dité podileji. (Potmésil a kol., 2015)

ProtoZe se tato prace vice do hloubky zamétuje pravé na ranou péci a rodiny, které jejich
sluzeb vyuZzivaji, je nutné se v tomto ptipadé€ vénovat jejich podrobnéjsi charakteristice.

Ve chvili, kdy rodice zjisti, Ze jejich dit¢ bude mit postiZzeni, nastavaji obavy, stres,
strach z neznamého a z budoucnosti, pochybnosti v sebe a mnoho dalSich negativnich pocitt.
Praveé tyto pocity mohou vést k naruSeni stability celé rodiny. V mnoha piipadech, kdy rodice
nejsou odkézani na vyuzivani podpirnych sluzeb ¢i nevyhledaji pomoc, dochézi k zanedbani
jejich vlastnich potteb z divodu vytizenosti péCe o dit€ s postizenim. Nasledkem miize byt
zanedbani sourozenct a dalSich ¢lenti rodiny, psychické i1 fyzické vycerpani ¢i dalsi zdravotni
problémy. (Hradilkova, 2018)

Pro rodinu je dilezit¢ pfijmout fakt, Ze maji dit€¢ s postizenim a podporovat
je v kazdodennich ¢innostech, rozvijet vztahy mezi nimi, a predevS§im vést vSechny Eleny

rodiny, aby napliovaly své role ve spolecnosti a rodiné, ve kterych se citi dobte. (Hradilkova,

2018)
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2.1 Vymezeni rané péce
Ranou péci zarazujeme v systému socialnich sluzeb pod sluzby rané prevence. Cilem
vSech sluzeb socialni prevence je pomahat ohrozenym osobam v nepiiznivé situaci, zabranit
jejich socialnimu vylouceni a podporovat je na jejich zivotni cesté. Pro tyto sluzby nelze urcit
jediny model, ktery by byl pouzit pro podporu vSech osob. Ke kazdému klientovi ¢i roding je
nutné pristupovat individualné, vyuzivat odliSné metody a postupy, a predevsim respektovat
jejich potieby. Klienti maji nékolik mozZnosti, jak sluzeb socidlni prevence vyuzivat, a to formou

pobytu, ambulantné nebo terénné. (Sandorova, 2017)

Existuje mnoho definic rané péce, které jsou formulovany podobnym zptisobem a uvadi
stejné dulezita fakta. Zakon 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach uvadi, ze: ,, Rand péce je terénni
sluzba, popripade doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodicum ditéte
ve veku do sedmi let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohroZen v diisledku
nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zameérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte

S ohledem na jeho specifické potireby. “ (Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Z obecného hlediska je cilem rané péce podporovat optimalni vyvoj ditéte, nabizet
dostatek podnétii pro rozvoj senzoriky, emoci, intelektu a socialnich dovednosti, dale zabranit
vzniku dal$iho postizeni a zamezit takovym nasledkim, které budou mit negativni dopad
na dité€ ¢i celou rodinu. Kromé zaméfeni na dité je cilem rané péce také jeho rodina, kterou je
tteba podporovat a napomahat k socidlnimu zaclenéni. To vSe vede k jednodu$simu zapojeni
dité¢te do spoleCnosti a pfipravuje dit€¢ a rodinu pro kvalitni a plnohodnotny Zivot.
Podle individualnich potieb ditéte a rodiny dale rana péce ve spolupraci s rodinou vytvaii dalsi
konkrétni cile. (Sandorova, 2017)

Rodindm a détem se zdravotnim postizeni jsou ranou péci poskytovany sluzby

a ¢innosti, které Ize rozdélit do ¢tyt zdkladnich skupin:

e Vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti — do této kategorie lze zatadit zjiStovani,

jaké schopnosti a dovednosti ma dit€ i jeho rodice a jaké maji potfeby. Rana péce také
nabizi rodi¢iim a osobam blizkym poradenstvi, napomadha rozvijet rodicovské
kompetence, dovednosti a piispiva tak ke spravnému vyvoji ditéte a posileni vztahti celé
rodiny. Rodice maji moznost sebevzdelani v oblasti, kterou potiebuji a vyhledavaji.
Je mozné navstévovat individualné ¢i skupinové rizné seminate, zapujcit si pottebnou
literaturu nebo navstévovat programy tykajici se problematiky, o kterou se zajimaji.

Pracovnici rané péce srodi¢i nacvicuji, jakym zptisobem u ditéte docilit rozvoje
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Vv oblasti motoriky, senzoriky, kognitivnich a socidlnich dovednosti a jak tyto schopnosti

a dovednosti co nejlépe vyuzit.

o Zprosttedkovani kontaktu se spoledenskym prostiedim — je zapotiebi podporovat
vSechny cleny rodiny, aby obnovily a rozvijely spolecenské vztahy a vyuzivaly
o nejvice sluzeb, které jsou pro jejich situaci ptiznivé.

o Socialné terapeutické Cinnosti — pro rodinu je velmi dulezité védét, ze jim nckdo

nasloucha a mohou se na nékoho obrétit. Nejsou to ale jen pracovnici rané péce, ktefi
jim tuto oporu poskytuji. Rodiny maji také moznost setkat se s dal§imi rodinami, které
se ocitly v obdobné situaci, a vzajemné si vymenovat své zkuSenosti a rady. Rana péce

nabizi tyto setkani také formou pobytu.

e Pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti

— rodi¢e maji moznost pozadat pracovniky rané péce o napomahani pfi vyjedndvani

urc¢itych zadosti, doprovazeni rodict s dit€tem na rtiznd vysetfeni a o podporu rozvoje

komunikac¢nich a dotazovacich dovednosti rodict.

(Sandorova, 2017)

Stejné rozdéluje zakladni Cinnosti a sluzby pro rodiny i Milont Potmésil ve své knize
Early intervention for children with developmental disabilities — a family centred approach
z roku 2016.

2.2 Formy rané péce

Existuje n¢kolik zptisobtl, jak a kde miize rand péce pracovat s ditétem se zdravotnim
postizenim a jeho rodinou. OvSem jednou z nejzékladnéjSich a nejcastéjSich forem prace jsou
konzultace v rodinach. Tato forma je vyhodou jak pro rodice, ktefi nemusi s ditétem nikam
dojizdét, tak pro dité, které zistdva ve svém rodinném, pfirozené¢ znamém prostiedi a prace
s nim je tak snadnéj$i. Vyhody se objevuji i u pracovnika rané péce, ktery konzultaci v rodiné
vede. Diky ¢asu v domacnosti rodiny mtze vyuzit i hracky, které ma dité rado, komunikovat
s rodi¢i, pozorovat a piipadné ke hie pfizvat sourozence a setkavat se s dal§imi ptibuznymi
¢1 blizkymi osobami, se kterymi je dit€ a rodina v kontaktu. Konzultaci si rodi¢ s pracovnikem
rané péce domlouva jiz pfedem na konkrétni den a Cas. V ptipadé, Ze se rodi¢ s pracovnikem
domluvi na spolupraci, stava se pracovnik ,.klicovym®. Soucasti této individualni formy je také
moznost doprovodu rodi¢e do dalSich zafizeni napf. k 1ékafi nebo na tfad.

Pracovnici rané péce se kromé napliiovani cilti a rozvoje ditéte zamétuji také na rodice,
pro které byvaji organizovany rizné seminafe a prednasky, ze kterych si mohou odnést nové

a doplnit chyb¢jici informace. Dalsi, co rand péce pro rodie potrada, jsou setkani s jinymi
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rodinami, které se ocitly ve stejné ¢i podobné nepiiznivé situaci. Rodi¢e si tak mohou

vymeénovat své dosavadni zkuSenosti, ptijimat rady ostatnich a nacerpat novou energii a silu.

Krom¢ jednorazovych spolecenskych akei se konaji také kurzy a akce pobytové, které
jsou uréené pro celé rodiny. VétSinou trvaji cely tyden, ale mizeme se setkat s pobyty tieba
jen vikendovymi. Naplni programu pii pobytovych akcich jsou pro déti se zdravotnim
postizenim dopoledni i odpoledni aktivity a hry, které je stimuluji, v piipad¢ potfeby programy
individualni. Soucasti jsou také prochazky nebo prednasky pro rodice. Velmi dtlezitym bodem
programu je odpocinek, ktery musi byt zatazen i nékolikrat v pribéhu dne. Odlisna péce
a program jsou uréeny pro zdravé sourozence déti se zdravotnim postizenim. Dohled nad nimi
mé psycholog ¢i studenti a mohou si tak uzit volného programu, her a individudlnich
nebo spoleenskych aktivit bez rodi¢h a bez pocitu piizpusobit se svému sourozenci
se zdravotnim postizenim. Casto se lze na pobytovych akcich setkat s napf. canisterapii
nebo hipoterapii.

Jednou z dalsich forem, kterou mohou rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim v rané
péci vyuzit, jsou ambulantni programy. Sluzby se v tomto pifipad¢ konaji pfimo uvnitf
pracovisté rané péce, rodi€ se tedy s ditétem musi na misto dopravit. Naplni téchto programi
byvaji pfedevsim riizné terapie pro déti se zdravotnim postizenim a také stimulace, které mohou
byt zaméteny napt. na zrak, sluch aj. Dalsi oblasti mize byt komunikace, stimulovana formou
logopedie, nebo dle potieby vyuziti bazalni stimulace. Pfimo na pracovisti rané péce je prostor
pro mnoho hrac¢ek a pomiicek, které pracovnici vyuzivaji pro praci s détmi a které¢ maji rodice
moznost si vypijcit. Kromé hracek zde vétSinou najdeme i Sirokou nabidku literatury,
jak odborné, tak i détské, rizné ¢lanky, dokumenty a filmy.

Posledni, neméné dulezitou formou, jsou sluzby distanéni neboli sluzby na dalku.
V tomto piipadé se konzultace mezi pracovnikem a rodicem vede telefonicky
nebo ptes internet. Pracovnik nedojizdi do domadacnosti rodiny, s ditétem se nesetkava,
ale pomaha rodiné vyhledat potiebné kontakty, informace ¢i dalsi sluzby, které by rodina mohla
pro sebe nebo své dité vyuzit. V souvislosti s touto formou Ize uvést termin care-management
(fizeni péce) nebo case-management (fizeni piipadu). Tyto terminy ptredstavuji formu péce
0 konkrétni dit¢ a rodinu, které pracovnik zajiStuje pro uspokojeni vSech oblasti potiebné

sluzby a vSestrannou pomoc. (Hradilkova, 2018)

2.3 Poradce rané péce a jeho uloha
Vzhledem k tomu, Ze sluzby rané péce spadaji pod socialni oblast, pak poradce rané

péce (vétSinou Zeny, proto dale jen poradkyn€) Ize charakterizovat jako socialni pracovnici,
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ktera pilisobi v socidlnich sluzbach. Pro vykon takové profese je nutné dostacujici vzdélani
Vv oblasti socidlni prace, specidlni pedagogiky ¢i socialné-zdravotnim oboru na vysoké
nebo vyssi odborné Skole.

Pro préci v rané péci, tedy s ditétem se zdravotnim postizenim a rodinami, by méla mit
poradkyné urcité predpoklady, a to jak odborné, tak i osobnostni. Z piedpoklad odbornych lze
povazovat za podstatné napf. mit znalosti v oblasti vyvoje ditéte od narozeni do véku 6 let,
vedet, jaké dopady a vliv mize na dité€ a jeho vyvoj piitomné postizeni mit, jaké postupy zvolit,
aby byl podpoien vyvoj ditéte, jak jednat s rodi¢i v nepfiznivé situaci nebo znalost sluzby
jako takové, orientovat se Vjeji organizaci a procesu. Zaméiime-li se na piedpoklady
osobnostni, pak by nemél u poradkyné chybét zajem o dité, schopnost navozeni a udrzeni
davéry, vyjadieni respektu, tcty k rodicim, naslouchéani jim i ditéti, podavani potiebnych
informaci, a to v§e provadét profesionaln¢ a diskrétné.

Nyni si uvedeme tkoly, které poradkyné pfi préci s rodinou vykonava. Jsou jimi:

— Analyza potteb rodiny tzn. zaméfeni na potieby rodiny, které jim jejich situace

pfinesla a jejich vzajemné vyhodnoceni.

— Spole¢na domluva se zajemci — poradkyné zjistuje, co presné rodice od sluzby

o¢ekavaji a jakou pomoc jim miiZe nabidnout.

— Individuélni planovani — rodice spolecné s poradkyni planuji, jakym zptisobem bude

sluzba probihat.

— Nabidka setkani rodict s dal$imi rodici ve stejné ¢i podobné situaci.

— Zajem o sourozence ¢i dalsi ¢leny rodiny, ktefi se na celém procesu podili a jejich

podpora.

— Vénovat pozornost také okoli, ve kterém rodina Zije a nabidnout pomoc

pfi informovani a ptipadné podpote ze strany sousedt, ptatel, kolegii apod.

— Neustale rodice informovat o vécech, které by meli védét.

— Poradkyné poskytuje také poradenstvi a dba pfi ném na situaci v celé rodiné.

— Aktivni vypomoc pii hledani navazné sluzby ¢i dokonce jeji zprosttedkovani.

Poradkyné rané péce provazi rodinu jejich neptiznivou situaci, vypomaha, kde je tieba,
nabizi mnoho sluzeb, a pfedevSim nasloucha a stoji po boku rodicti, ktefi nabyvaji pocitu,
ze na celou situaci nejsou sami. Poradkyné rané péce je ptitelem ditéte a rodiny, ale zaroven

si zachovava sviij profesionalni pfistup. Rodina se na poradkyni muize s ¢imkoliv obratit,
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sdélovat své obavy i radosti a spolecné¢ nalézat kroky ke spokojenému fungovani rodiny.

(Hradilkova, 2018)
2.4 Strucna charakteristika jednotlivych postiZeni v rodinach

Vzhledem k tomu, ze se v praktické ¢asti prace zabyvame konkrétnimi rodinami, je nyni
nutné si uvést zakladni informace o druhu postizeni, které se ve zminénych rodinach u ditcte
vyskytuje.

2.4.1 Poruchy autistického spektra — détsky autismus

Poruchy autistického spektra, jinym oznacenim pervazivni vyvojovou poruchu
radime do oblasti détské psychiatrie. Porucha postihuje osobnost ditéte a do jisté miry
ovlivituje jeho chovani, vzdélavani i socializaci. Na zakladé odlisSnych symptomu
specifikujeme né¢kolik druhti této poruchy. Konkrétnéji se zaméiime na détsky autismus,

ktery se objevuje v rodinach, které jsou pro tuto praci vyzkumnym vzorkem.

Détsky autismus se vyznacuje charakteristickymi rysy. Jedna se o tzv. triddu,
kam fadime naruSenou socialni interakci, omezenou schopnost komunikacnich
dovednosti a stereotypni chovani. Pro tyto déti je jakdkoliv zména obtizné pfijatelna,
mivaji nepfiméfené¢ emocni projevy a ¢innosti vykonavaji nejrad¢ji o samoté. Velmi
Casto je pridruzené mentalni postizeni uréitého stupné. PredevSim je dulezité
si uvédomit, ze kazdé dité s touto poruchou je jiné a ke kazdému je nutné pfistupovat
individualng. Zivot s ditétem s détskym autismem je velice obtizny. Pokud mu oviem
piipravime dostate¢né podnétné prostiedi, aby své dovednosti mohlo co nejvice rozvijet,
dit¢ bude schopné porozumét okolnimu svétu a naucit se pouzivat vhodné strategie
pro odbouravani obtizi, které¢ mu jeho porucha ptinasi. (Thorova, 2012)

2.4.2 Duchennova svalova dystrofie

Jedna se o progresivni genetické onemocnéni vazané na X chromozom,
ktery postihuje v zasadé chlapce. Typické pro toto onemocnéni je postupné ochabovani
svalll az ztrata svalové hmoty. Prvni pfiznaky se zacinaji objevovat ptiblizn¢ ve dvou
letech zivota a po ¢ase dochdzi k potizim v chiizi az po usednuti na vozik, které mize
nastat mezi 9. — 12. rokem, pfi uzivani kortikoidii do 14. roku. Kromé ztraty svalové
hmoty dochazi u té€chto lidi také ke komunika¢nim obtizim, které je mozné do urcité
miry rozvijet napf. pomoci nacviku oromotoriky. Typicka je také zvySena chut’ k jidlu
diky uzivani steroidii, ktera vede k obezité, a tedy ke zvySené zatézi pro svaly.
Ackoliv se mizeme v nekterych ptipadech setkat s mirnym mentalnim deficitem, necini

détem toto onemocnéni velky problém ve vzdélavani.
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Dité¢ s Duchennovou svalovou dystrofii pfedstavuje pro rodinu zatéz. Pokud
je ale rodina aktivni a spole¢né upravi rezim tak, aby rodinny systém mohl fungovat,

je velka sance si zvyknout a zit plnohodnotny zivot. (Parentproject, 2010)

2.4.3Downuv syndrom

Downliv syndrom je nejzndméj$i chromozomalni anomalie. Jedna se o tzv.
trizomii 21. chromozomu. Nejde o geneticky ptenos z rodict na dité, ovSem vyznamnou
roli zde mtze hrat vyssi v€k rodicd, u matky nad 35 let, u otce nad 50 let. Nejcastéji
siudéti s Downovym syndromem vSimneme jejich specifického vzhledu, ktery
zahrnuje kulatéj$i postavu a mensi vzrist, kratky krk, mirné zeSikmené oci, nizko
posazené usi, plochy a kulaty oblicej a také epikantickou kozni fasu. Kazdy jedinec ma
pouze nékteré typické rysy. Vzdy je pridruzeny urcity stupen mentalniho postizeni,
nejcastéji lehké nebo stfedni. Dal§imi zdravotnimi komplikacemi mohou byt napf.
srdecni vady, problémy v oblasti §titné zIazy, snizena imunita apod.

Obecné jsou lidé s Downovym syndromem velice pratelsti a spolecensti.
Pfirozvoji a intervenci se zaméifujeme na kognitivni schopnosti a sebeobsluhu.
Pti spravném pfiistupu jsou schopni osvojit si vSe potifebné pro samostatny Zivot.

(Downtiv syndrom, 2014)
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Il PRAKTICKA CAST
3 VYZKUMNY PROBLEM A CIL VYZKUMU

Cilem bakalafské prace je poukézat na uskali, se kterymi se setkavaji rodiny s ditétem

se zdravotnim postizenim, na dopady, které mohou ovlivnit stabilitu celé rodiny a zaméfit

se na moznou intervenci a sluzby, které rodiny mohou vyuzivat.

Prakticka ¢ast prace je zaméfena zejména na sourozenecké vztahy, vyuziti sluzeb rané

péle, a také na spolupraci rodin a MS. Cilem této &asti je zjistit, jak se s uvedenou

problematikou vyrovnavaji rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim, které vyuzivaji

¢1 vyuzivaly sluzeb rané péce Portimo, o.p.s.

Vyzkumnym problémem a vyzkumnymi otazkami, kterymi se v praktické Ccasti

bakalaiské prace zabyvame, a na které byl provadén vyzkum, zni:

1)

Vliv pritomnosti ditéte s postiZenim v rodiné na sourozenecké vztahy

Jaky postoj zaujimaji zdravi sourozenci k sourozenci s postizenim?
Pomahaji zdravi sourozenci rodi¢iim s péci o sourozence s postizenim?
Dozaduji se zdravi sourozenci vice pozornosti?

Setkavaji se zdravi sourozenci s nepfijemnostmi a nardzkami spojenymi s pfitomnosti

sourozence s postizenim v roding ¢i V kolektivu ostatnich déti?

2)

Spoluprice MS s rodinou ditéte s postizenim a s ditétem samotnym

Jak probiha zatazovani déti s postiZenim do kolektivu déti intaktnich?
Naplituji u¢itelky MS individulni potieby ditéte s postizenim?
Dostava se détem s postizenim v MS stejnych moznosti, jako maji intaktni déti?

Konzultuji rodi¢e a pracovnici v MS spole&né piipadné problémy, obavy a postupy,

které se tykaji ditéte s postizenim?

3)

Vyuzivani sluZeb rané péce a podpora rodin s ditétem s postiZenim

Jaké formy sluzeb rané péce rodindm nejvice vyhovuji?

Dostavaji se rodiny diky rané péci do kontaktu s dal§imi rodinami se stejnou

¢1 podobnou zivotni situaci?

Pomohly rodindm pracovnice rané péce najit zpiisob, jak nejlépe pracovat a rozvijet

dité s postizenim?
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4 METODOLOGIE

Pro zjistovani dané problematiky v praktické casti bakalaiské prace byl zvolen
kvalitativni vyzkum. Zakladnimi charakteristikami uveden¢ho vyzkumu je jeho intenzivni
Setfeni u jedince ¢i skupiny. Na rozdil od kvantitativniho vyzkumu se vyzkum kvalitativni
zamétuje na dany problém vice do hloubky, podrobné jej popisuje a zjistuje, jak problém
jedinec ¢i skupina chapou v ur¢itém prostiedi. Naopak je tfeba si uvédomit, ze kvalitativnim
vyzkumem nelze problém posléze zobecnit do Sirsi spolecnosti. (Hendl, 2008)

Zakladnimi metodami pro ziskdvani dat v kvalitativnim vyzkumu uvadi Miovsky
(2010) metodu pozorovani, metodu moderovaného interview, které je provadéno
s jednotlivcem ¢i ve skupinach, kvalifikovany odhad nebo jiné metody jako napt. zkouméni
textovych dokumentd ¢i projektivni metody. Pro vyzkum prace byla zvolena metoda

pozorovani a rozhovoru, proto se obéma nyni budeme vice zabyvat.

4.1 Pozorovani

Pozorovéni je pro kvalitativni vyzkum jedna znejstarSich uzivanych metod
pro ziskavani informaci a poznatkl. Jako vétSinu metod, i pozorovani lze délit do n¢kolika
skupin. Zamétime-li se na predmét pozorovani, pak jej délime na introspektivni
a extrospektivni, které 1ze nasledné ¢lenit na pozorovani zac¢astnéné a neptimé. Pozorovani lze
provadét bez velké pripravy, kdy pozorovatel nemusi mit jasné¢ dané oblasti,
které pii pozorovani zkouma4, ale naopak miZze mit zcela dané podminky a oblasti, na které
se zamétuje a které nasledné vyhodnocuje. (Miovsky, 2010)

Pro ziskani cile vyzkumnych otazek v praktické casti bylo pouZito pozorovani
zOCastnéné, které si nyni pfibliZime.

4.1.1 Zucastnéné pozorovani

Obecné lze charakterizovat za¢astnéné pozorovani jako proces, kterého se pozorovatel
sam ucastni a stava se soucasti téchto jevi. Dochazi tak k ptimému kontaktu mezi pozorovanym
a pozorovatelem. Pozitivnim faktorem této formy pozorovdni pro pozorovatele je pifima
zkuSenost s celou situaci, kterou mnohem lépe chape a dokaZze ji popsat. Pfichdzi do interakce
s ucastniky a dokaze rozpoznat jejich postoje a chovani. Na druhou stranu je kladena vysoka
naro¢nost na schopnosti komunikace a socidlnich dovednosti pozorovatele, ktery miize svoji
pritomnosti, nevhodnym postojem ¢i chovanim cely proces narusit a ovlivnit. Velkym rizikem
mohou byt hloubéji propojené vztahy mezi Gcastniky a pozorovatelem, ktery nésledné ztraci

nezavislost a nadhled nad celou situaci a ma tendence posuzovat vse ne ptilis objektivné.
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Zucastnéné pozorovani mizeme jesté rozdélit na dvé formy, a to skryté a oteviené.
Mluvime-li o skrytém zucastnéném pozorovani, pak Ucastnici nevédi, ze jsou pozorovani
anejsou jim poskytnuty informace o provadéném vyzkumu. Uastnici se tak chovaji zcela
ptirozené a nejsou ovliviiovani. V nékterych piipadech ovSem tato forma muze byt nebezpecna
na zakladé neprovedeni souhlasu a sbirani informaci bez jejich védomi, proto je tfeba dikladné
vSe zvazit, nez formu skrytého pozorovani pouzijeme. Oteviené zicastnéné pozorovani
je oproti skrytému standartni, Gi¢astnici jsou o celém procesu informovani a udéluji souhlas
k volnému pohybu v jejich prostiedi. Nevyhodou se stava fakt, ze se ucastnici nemusi chovat

tak, jak tomu je bézné, a jsou ovliviiovani celym procesem pozorovani. (Miovsky, 2010)

4.2 Rozhovor

Metoda dotazovani technikou rozhovoru neboli interview je doposud povazovana
za velmi slozity proces. Pfestoze jeho pouZiti pfinasi spoustu potfebnych informaci o jedinci
¢i skupin€ v urcitych situacich, je nutné dodrzovat zasadni pravidla a mit patfi€né socidlni
dovednosti. Jedna se o metodu, pii které se zamétujeme na cil, kterého chceme dosahnout,
a snazime se pro jeho naplnéni ziskat co nejvice informaci, které nasledné propojujeme.
Abychom mohli mluvit o interview jako takovém, pak by ucastniky mély byt maximalné tii
osoby. V piipad¢, ze provadime interview s vice nez tfemi osobami, jedna se o tzv. skupinové
neboli ohniskové interview.

Dilezitym znakem rozhovoru je nutnost propojeni s metodou pozorovani, bez kterého
by nevznikl celek vyzkumu. Pfi kvalitnim rozhovoru se totiz kromé dotazovani zaméiujeme
na chovani jedince a pozorujeme jeho reakce, neverbalni projevy a celkovou atmosféru
v daném prostiedi. Pokud si s jedincem mezi sebou vytvotime piijemné klima, pak cely proces
rozhovoru miiZze byt vice otevieny a tim také kvalitnéjsi.

Interview mtizeme dé€lit do riiznych kategorii napt. osobni, skupinové ¢i telefonni.
Klasické interview provadéné s jedincem tvaii v tvar lze délit dale na nestrukturované,
polostrukturované nebo strukturované. (Miovsky, 2010)

Protoze bylo pro vyzkum bakalaiské prace pouzito interview polostrukturované,
zamétfime se nyni na jeho vysvétleni.

4.2.1Polostrukturované interview

V metodologii patfi polostrukturované interview mezi nejcastéji vyuzivanou formu.
Umoziluje nam totiz vytvaiet vice moznosti zachazeni a upravovani otazek, které mame
pro dané téma pfichystané. Dllezitou ¢asti je pro nas tzv. jadro rozhovoru, které lze vysvétlit

jako urcité vyzkumné schéma, které je striktn¢ dané a které je tazatel povinen za pomoci otazek
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pfi rozhovoru probrat a splnit tak cil. Je tedy mozné v prib¢hu rozhovoru zaménovat potadi
otazek, v nékterych pasazich se drzet kontextu nebo si dokonce piedem pfipravené otazky
jinak formulovat ¢i spontanné pokladat jiné. Jedna se o typ rozhovoru, kdy s jedincem vedeme
konverzaci dopliiovanou potiebnymi vysvétlenimi, které nam vytvari celek vyzkumu
a odpovédi pro predem pfipravené a stanovené vyzkumné schéma. Pozitivnim pfinosem
pro kvalitu polostrukturovaného interview je vybér vhodného prostiedi, které se muze projevit
na autenti¢nosti a piirozenosti projevu tazatele pii rozhovoru. Prostiedi by mélo byt takoveé,
aby se jedinec citil dobte, pohodIné a nebyly ptitomny rusivé vlivy.

Polostrukturované interview bylo pouzito Vv bakalatské praci celkem v péti rodinach,

jejichz charakteristiky jsou popsany nize. (Miovsky, 2010)
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5 CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO VZORKU

Vyzkumnym vzorkem pro zpracovani praktické casti bakalaiské prace jsou rodiny
s ditétem se zdravotnim postizenim, které vyuzivaji ¢i vyuzivaly sluzeb rané péce Portimo,
0.p.S., a Sjejichz matkami byl proveden polostrukturovany rozhovor. DalSim vzorkem
vyzkumu jsou pracovnice rané péce Portimo, o.p.s., které byly pozorovany pti praci s rodinami

a béhem prace s ditétem.
5.1 Charakteristika rané péce Portimo, o.p.s.

Rana péée Portimo, 0.p.s. ma ¢lenstvi v Asociaci rané péce Ceské republiky a poskytuje
sluzby rodindm v okrese Zd’ar nad Sazavou. Sluzby rané péée Portimo, o.p.s. mohou vyuzit
rodiny s détmi se zdravotnim postizenim od narozeni do 7 let v€ku, a to Vv piipad¢, ze maji
ovyvoji ditéte jakékoliv pochybnosti. Sluzby jsou poskytovany bezplatn€. Podpora
je poskytnuta rodinam, které spliuji kritérium véku ditéte a zaroven druh zdravotniho postizeni,
kterym je:

e Mentalni, télesné a kombinované postizeni

e Zavazné obtiZe ve vyvoji disledkem piedcasného porodu ¢i poruchy chovéni, dlouhodobé
nemoci, ¢i je pfitomen opozdény vyvoj feci
e Poruchy autistického spektra
Sluzbu rodinam poskytuje odborny pracovnik tzv. poradce rané péce, ktery se se svymi
znalostmi orientuje v oblasti socialni prace, specialni pedagogiky, ale také socialni politiky.
V rané péci Portimo, o.p.s. Ize vyuzit také sluzeb tymu pracovniki, ktery se sklada z logopeda,
fyzioterapeuta a psychologa.
Mezi hlavni aktivity rané péce Portimo, o.p.s. patfi:
e Pomoc rodi¢iim poznavat a orientovat se v potifebach ditéte, nasledné jim porozumét
a naucit se tyto potteby vyuzivat pro dalsi vzdélani a vychovu.
e Na zaklad¢ konzultaci v rodindch, které se konaji pravideln€, podnécovat dite
k rozvoji komunikace, motoriky a rozumovych schopnosti.
e Nabidka riznych besed, pfrednasek a dalSich akci rodinam 1 §irSi vefejnosti.
(Portimo, 2010)
5.2 Charakteristika rodin
V této podkapitole si uvedeme zékladni charakteristiku rodin, u kterych byl

provadén vyzkum k praktické casti bakalaiské prace.
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Rodina ¢. 1

Jedna se o Uplnou rodinu, kterd se skladé z matky, otce a celkem 4 déti. VSechny
déti jsou div¢iho pohlavi a jejich potadi je nasledujici: 9 let, 4 roky a tiileta dvojéata. U obou
dvojcat se vyskytuje autismus, u kazdé v jiné mife. Otec pracuje, matka je s dvojcaty
vV domécnosti. Postizeni v rodiné se postavili ¢elem, a pfestoze se stidle objevuji nové
spole¢né. Oporou jim je 1 $irsi rodina a ptatelé.

Rodina €. 2

Dalsi z rodin je opét uplna, matka a otec maji 2 déti, oba jsou chlapci. Star§imu
chlapci jsou 4 roky a ma Duchennovu svalovou dystrofii. Druhy chlapec je zdravy
a je mu 1,5 roku. Oba rodi¢e pracuji ve zdravotnictvi. Matka chodi do prace jen v nékteré
dny, zbytek ¢asu je s chlapci v domacnosti. V rodiné jsou vztahy pozitivni, ptijali fakt
postizeni a spolecné se snazi vytvaret harmonické prostiedi pro rozvoj déti a celé rodiny.
Rodina €. 3

Rodina se sklada opét z matky, otce a 3 déti, dva chlapci a jedna divka. Prvni
v poradi je chlapec, 10 let a je postizen détskym autismem, vysokofunkéni
az sttednéfunkéni formou. Druhy je opét chlapec, 8 let, zdrav a posledni z déti je divka,
které jsou 4 roky a je také zdrava. Autismus se zacal projevovat az v pozdéjSim veéku, zhruba
ve 2 letech, ale potvrzeni diagndzy probé&hlo az ve 4 letech. I ptes prvotni Sok a delsi
psychické vyrovnani je nyni rodina stabilni, funk¢éni a snazi se neustale udrzovat pozitivni

atmosféru, vénovat pozornost vSem détem a vést je ke spole¢nému souziti.
Rodina ¢. 4

Posledni rodina se sklada celkem ze 3 déti, vSichni chlapci. Dva z nich ma maminka
zZ predchoziho manZelstvi a mezi nimi a nejmlad$im synem je velky vékovy rozdil. Nejstarsi
syn je ve véku 31 let, druhému je 24. Nejmladsi syn je ve véku 7 let. Maminka jiz prvni dva
syny vychovavala sama, je rozvedend. Pozd¢ji si naSla pfitele, se kterym ma posledniho
syna, ktery ma Downilv syndrom. Vznik postiZeni se pfisuzuje rizikovému veéku matky,
které je 54 let, ovSem zasluhu na vzniku ma zanét (revmatoidni artritida), ktery matka
prodélala v t€hotenstvi. Jesté pred t€¢hotenstvim byla matka piesvédcend, ze by se nikdy
nemohla starat o dité s postizenim. Kdyz se ov§em ocitla v této situaci, postavila se ji celem
a byla si jista, ze to zvladne. Maminka ma svij butik s pradlem, a kdyz ji to ¢as dovoli,
chodi pracovat. Svého syna miluje, d€la ji radost pokazdé¢, kdyz se na ni podiva. Pritel

spolecné s §irsi rodinou jsou ji velkou oporou.
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6 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

V této kapitole se zaméfime jiz na samotné vysledky vyzkumného Setfeni.
V nasledujicich tabulkach je vyobrazeno, jak se s jednotlivymi vyzkumnymi problémy potykaji
rodiny, ve kterych byl provadén rozhovor a pozorovani.

Déle v ptilohach nize jsou vypsany dulezit¢é uryvky provadénych rozhovora

s jednotlivymi rodinami, ze kterych jsou vyvozeny zavéry pro vyzkum.

TABULKA C. 1

Vliv pritomnosti ditéte s postiZzenim v rodiné na sourozenecké vztahy

V prvni rodin€ jsou pfitomny celkem 4 déti, vSechny holky (9 let, 4 roky, dvojcata
Rodina |3 roKy — ob¢ autismus).

¢. 1 Vztah nejstarsi (9 let) s dvojcaty — panuje mezi nimi hezky vztah, nejstarsi z dcer nema

s dvojéaty problém. Piijala dvoj¢ata takova, jaké jsou, a mé je rada. Zadny negativni
dopad nenastal ani v ZS, ugitelky jsou vstiicné a zohlediiuji situaci v roding. SpoluZaci
s ni maji také kladny vztah, o dvoj€atech si povidaji, vypravi jim, jak se maji, co délaji.
Zatim se nesetkala s Zadnym posméchem.

Vztah druhé (4 roky) s dvoj€aty — z pocatku druhd z dcer vycitila, Ze nastala v roding

n¢jaka zmeéna. Vidéla to 1 na chovani matky, kterd méla tendenci ji ulevovat, protoze
si myslela, Ze pfitomnosti dvojc¢at trpi. Matka byla velmi shovivava a E. (druha z dcer)
toho po Case zacala zneuZivat. Rodic¢e v€as zakrocili a zacali ji naopak vést k tomu,
aby byla napomocna a nebrala dvojcata jako konkurenci. Dnes uz E. zaujala jiny po-
stoj, s dvojcaty si opravdu obcas hraje a prijala jejich ptitomnost.

Vztah mezi dvojéaty — kazda z dvojcat (L. a Z.) je jiné povahy a maji odli$né autistické

rysy. Hraji si odd€lené, nejsou spolu moc rady. L. nevadi pfitomnost Z., ale naopak
Z. své dvojce vedle sebe nechce a separuje se od ni. Nejradéji si kazda déla néco sa-
mostatn¢, coz u diagndzy autismu neni nic neobvyklého.

V druhé rodiné jsou ptitomny celkem 2 déti, oba kluci (T. 4 roky — Duchennova svalova
Rodina |dystrofie, mladsi K.,1,5 roku)

&2 T. na svého mladsiho bratra K. zZarli, neustale se dozaduje pozornosti a nenechéa ho
Vv klidu. Musi byt u kazdé ¢innosti, kterou K. déla sdm nebo s rodici. A¢ by to mohlo
vypadat, Ze si T. chce s K. jen hrat a byt s nim, neni tomu tak. Touzi po neustalé
pozornosti. Kdyz ji nema, za¢ne se projevovat kiitkem. K. je jesté maly a projevy
T. ptili§ nevnimad jako problémové. Rodice s T. ohledné vztahu ke K. bojuji a snazi
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seho vést jinou cestou, aby svého mlad$itho bratra pfijal. Komplikaci
je jim samoziejmé postizeni u T., které se projevuje i v komunikaci. T. nemluvi, pouze
vydava zvuky a snazi se ucit a pouzivat zakladni znaky ze znakové teci. Jak se zda,
receptivni fe¢ funguje, T. rozumi pokyniim.

Rodina

¢.3

V tieti rodiné jsou pfitomny celkem 3 déti, dva kluci, jedna holka (F. 10 let — détsky
autismus, mladsi bratr 8 let a sestra 4 roky)

Vztah F. s mlad$im bratrem P. — P. si uvédomuje, jaké ma jeho bratr postizeni a jakymi

autistickymi rysy se projevuje. Ma ho rad, ale trochu s nim bojuje. Vadi mu jeho
projevy a je kvili tomu na néj Casto rozzlobeny. F. si totiz napt. sam pro sebe povida
a jeho mladsi bratr P. to miize brat jako provokativni chovani.

Vztah F. smlad$i sestrou — F. ma vztah s mlads$i sestrou Z. pomérné¢ kladny.

Podle vyjadieni otce rodiny, Z. oproti bratrovi P. rada nafizuje, ,.komanduje®, a dalo
by se fici, Ze i vyuziva povahy F. Ukoluje ho, a protoze F. je typ, ktery je spise poslusny
nez dominantni, tak ud€la presné to, co mu sestra Z. fika.

Dohromady jsou déti povahové odlisné, n€kdy dochazi ke konfliktiim, predevsim kdyz
se jednd o véci, na kterych by se mély domluvit. Jde napt. o to, jaké video na PC
si pusti. Kazdy ma jiny vybér a neni mozné délat kompromisy. Dochazi tedy k tomu,
ze kazdy si travi €as v jiné mistnosti. Rodice se je snazi stmelit a ucit je mit rad
a akceptovat jeden druhého.

Rodina

¢.4

Ve ¢tvrté roding je pritomno celkem 5 déti — 3 kluci, 2 holky (kluci — 31 let, 24 let,
holky — 18 let, 16 let, nejmladsi syn M. — 7 let, ma Downtv syndrom). Matka ma dva
nejstar§i syny z predchoziho vztahu a nyni Zije s pfitelem, se kterym ma M. Pfitel,
se kterym Zije, ma dvé zminéné dcery.

Vztahy jsou v této rodin¢ mezi vSemi pozitivni. Vzhledem k tomu, Zze M. ma
sourozence jiz ve starSim veku, tak nejsou spole¢né v jednom domé. Jeho sourozenci
ziji vlastni Zivot a s nim se setkdvaji jen pfi navst€vach. M. na né vzdy reaguje velmi
kladné€ a sourozenci se mu vénuji a hraji si s nim tak, jak ma M. rad.

SHRNUTI

Z informaci uvedenych v tabulce miizeme vidét, Ze pouze v jedné ze zkoumanych rodin

jsou vztahy mezi sourozenci idedlni. Hovotfime o rodinég ¢. 4, kde velkou roli hraje faktor véku.

Sourozenci od M. jsou téméft vSichni dospéli, Ziji samostatné a jiz nepotiebuji tolik pozornosti

a péce. V ostatnich rodindch se vzdy vyskytuje néjaky problém, at’ uz se jedna o zarlivost,

nepochopeni, snahu o upoutani pozornosti apod. Dulezité je, ze ve vSech rodinach se snazi

rodi¢e o to, aby sourozenci méli mezi sebou hezky vztah, drzeli pfi sob&, komunikovalli,

a I presto, ze je to velice obtizné, snazi se rozlozit miru pozornosti mezi v§echny sourozence

spravedlive. DéEti jsou informovany o postizeni svého sourozence, rodice jim vysvétluji potieby,
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které jsou s tim spojené. Na zakladé toho je vedou k tomu, aby sourozenci pomahali s péci

0 n¢ a zaroven si tak vytvareli pozitivni postoj a kladny sourozenecky vztah.

TABULKA C.2

Spoluprice MS s rodinou ditéte s postizenim a s ditétem samotnym

Rodina

Rodina méla problémy s MS v blizkosti bydli§té. Pani feditelka této spadové MS
odmitla pfijmout jedno ze dvojcat a to Z. 1 pfes podani Zadosti, kterou dodala maminka.
Diivody, které fteditelka uvedla, se tykaly pfevazné plinek, které Z. stile nosi.
Podle ni nemaji v MS podminky pro takové déti. Mamince doporuéila navitévu SPC.
V ptipad€, ze pro Z. doporuci asistentku, mize byt zatazena do specidlni tiidy
k ostatnim détem, které maji uréity typ postiZzeni. Pani feditelka chtéla Z. oddélit
od intaktnich déti, naopak maminka ji chce integrovat mezi zdravé zaky. Maminka ma
pocit, Ze po této zkuSenosti se Z. zhor$ila a ztratila na néjaky cas dovednosti, které méla
naucené a rozvinuteé.

Pracovnice v SPC doporu¢ila roding MS, ktera sice neni spadova, ale zdejsi feditelka
i ucitelky maji pozitivni pfistup k détem a integraci. Nebyl by zde zadny problém
Z. ptijmout. Jedinou bariérou by bylo kazdodenni dojizdéni do MS, coz pro rodice
podle maminky neni ptekazka. V kvétnu tedy jdou se Z. kK zapisu. Druhé z dvojcat jesté
nechavaji doma a do MS ji planuji dat az p¥isti rok.

Rodina
¢.2

Tato rodina doposud méla s MS velké obtize. Vysttidali zatim tii MS. Do prvni z nich,
kam T. nastoupil, nebyla Skolka spadova, ale v blizkosti nemocnice, kde pracuje
maminka. Vyhodou pro ni bylo, Ze kdyby se cokoliv délo, mohla pfijit. T. mél
asistentku, ktera byla skvéla, vénovala se mu dostateéné a T. si s ni rozumél. U¢itelky
zacaly po Case vidét jen problémy a neustale si na T. stézovaly, ze kii¢i a je agresivni
na déti. Maminka chtéla se zaméstnanci MS spolupracovat. Védéla, Ze je T. ob&as
problematicky a i pfesto, ze mél asistentku, ktera si S nim méla poradit, chtéla pomoci.
Jako vstiicné gesto si najmula chiivu, aby T. vozila do MS aZ na 8:00. Pani ugitelky
toho zaCaly zneuzivat a po Case pozadovaly, aby si T. vyzvedavala diive. Stale
ptibyvaly nové ptfipominky a vymluvy ucitelek, Ze se o T. z n&jakého diivodu nelze
starat a at’ si ho maminka nechd doma. Bylo vidét, Ze T. jim z néjakého dliivodu vadi.
To, co by u ostatnich déti bylo povazovdno za normélni, byl najednou u T. problém.
Maminka se rozhodla T. po roce dat do jiné MS.

Druha MS vypadala ze zaéatku dobie, pani feditelka piisobila velice mile a vstticné.
Za Cas opét zacaly problémy. Ucitelky si neumély s T. poradit i pfesto, ze mél
asistentku. T. komunikace funguje pfevazné na bazi kiiku. Kdyz se mu néco nelibi
nebo chce na néco upozornit, zane kiicet. Maminka chtéla pomoci a ukézala
ucitelkam, jak snim pracuje doma, jaké pouziva obrdzky a materidly. Doslo
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I ke schiizce SPC s ucitelkami a maminkou, kde se maminka piesvéd¢ila o tom,
ze chtéji T. dat pryc. SlySela uz jen argumenty, jak je problematicky, ale uz nevidéla
snahu pfijit na to, jak problém vyfeSit. Mezi maminkou a uclitelkami panovalo
neptatelstvi, které se stupniovalo. V tomto ¢ase uz mél T. malého sourozence.
Pro maminku to bylo velice vyCerpavajici, stejné tak jako pro T., ktery cely tento spor
vnimal. Projevilo se to na jeho chovéni, byl zmateny a neklidny. Posledni kapkou
pro maminku bylo, kdyz si T. bez jejiho souhlasu natocili a na schiizce ukazali
pracovnici SPC. Tehdy maminka napsala a poslala feditelce oficialni stiznost, ktera
tuto situaci fesila ditkou, kterou udélila ucitelce. Nakonec doslo k uplné ztraté davéry,
maminka ustoupila a T. z MS odhlasila.

Pani feditelka vyjednala pro T. misto ve vedlejsi MS, kde maji s détmi s postiZzenim
vice zkugenosti. Maminka nabidku pfijala a T. nyni dochazi do zminéné MS. M4 novou
asistentku pedagoga, kterd se mu dostate¢né¢ veénuje. Zatim jsou s ucitelkami
a asistentkou spokojeni a snad to tak ztstane i nadale. S ostatnimi détmi si z pocatku
nehral viibec, byl uzavieny po minulych zkuSenostech. T. si obecné hraje radé¢ji sam,
ale nyni uz je v kolektivu aktivnéj$i a spokojeng;jsi.

Rodina

V této rodiné uz ted’ F. chodi do ZS, ale jeho détsky autismus se projevil ve vétsi mite
pfi nastupu do MS, kde si toho vsimla jedna zuditelek. Zaznamenala,
ze F. se nezapojuje do kolektivu a nejradéji jen sedi sdm u okna a kouka. Upozornila
rodi¢e na podezieni a nasledné pfijela pani SPC, ktera rodi¢im fekla, Ze ma silné
podezieni na autismus. Rodi¢e nasledné jeli do détské nemocnice v Brng, kde diagnoézu
autismu potvrdili. V MS mél F. ochotné ugitelky, pfizptisobily program jeho potfebam.
Vytvoftily pro né¢j motivacni nasténku, kde ziskaval za splnéné tikoly zelené kolecko.
V gatné mél misto u okna a kolem sebe dostatek prostoru. Rodi¢e i F. byli s MS
spokojeni. Pomoci se jim dostalo i pii prechodu zMS do ZS, kde jim pomohlo
i Portimo, 0.p.s. V ZS F. problémy také nema. Spoluzaci ho berou takového, jaky je.
Ze zacatku byl F. hodné¢ zdrzenlivy, nezdravil a nereagoval na otazky, nyni uz zdravi
a dokaze na nékteré dotazy reagovat. F. neni zly, ale na nékteré situace nereaguje
tak, jako ostatni déti. Prikladem je tomu situace, kdy spoluzaci na né&j zkouseli,
jak poslouchd. Rekli mu, at’ da hlavu do zachodu, F. se jen usmél a fekl
,to se ale ned¢la, nechte toho*. Pozd¢ji situaci dofesila ucitelka. F. mél v MS i ZS
asistentku. I piesto, ze v MS se mu asistentky ménily kazdy rok, nemél s tim problém
a byl spokojeny.

Rodina

¢.4

Maminka uz od zaCatku nechtéla dat M. do MS. Pfes den navitévuje M. denni
rehabilitani stacionaf, kde je mu dopfdna veSkerd péce, a to jak zdravotni,
tak i v oblasti rehabilitace, logopedie a zabavy.

Maminka uvadi jako diivod, pro& nechce b&znou MS ani ZS, takovy, Ze inkluzi nevéfi.
Ucitelé na to nejsou ptipraveni. Ma tak domluvenou pro M. specidlni skolu, kde se mu
budou vénovat a dostatecné uspokojovat jeho potieby.
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SHRNUT{

V piipadé vyzkumného problému, ktery se tyka postoje ucitelek MS k rodinam s détmi
se zdravotnim postizenim, muZzeme vidét, Ze pouze jedna z rodin se nesetkala s zadnymi
obtizemi tykajici se dochazky do MS. V rodiné &. 3 naopak ué¢itelky zaujaly velmi pozitivni
postoj a udélaly nékolik uprav tak, aby potreby ditéte byly dostatecné uspokojeny. Dalsi rodiny
jiz takové Stésti nemely a setkaly se spiSe s odmitnutim, ¢i dokonce se snahou vy¢lenit dité
s postizenim z kolektivu ostatnich déti. Rodina €. 4 zaujala postoj proti inkluzi jiz od zacatku
a syna mezi intaktni déti davat nechce. Pozitivnim faktorem ve $kolstvi u rodiny ¢. 1 a 3 bylo
informovani ostatnich zadki o pfitomnosti ditéte s postizenim v kolektivu, vysvétleni,
jak se k nému postavit a dohliZzeni tak na udrZeni kladnych kolektivnich vztahl a zabranéni
ptipadnych obtizi.

Bohuzel miizeme vidét, ze mnoho Skolskych pracovist’ a jejich zaméstnanci si nevédi
rady, maji strach a v nékterych pfipadech se pro jejich klid snazi tyto déti nenasilnou cestou
spiSe eliminovat. Existuji ale i Skoly a pracovnice, které se ptekazek neboji a zaujmou pozitivni
postoj, ktery je prospéSny pro rodinu, dité s postizenim i cely kolektiv. VSichni spole¢né

komunikuji, spolupracuji a vytvaii tak pfijemnou atmosféru.

TABULKA C. 3

Vyuzivani sluZeb rané péce a podpora rodin s ditétem s postiZenim

Rodina

Maminka dostala informace o rané péci Portimo, o.p.s. od Svagrové, kterd si jejich
sluzby vyhledala pro své potieby, ale bohuZel kvili véku nebylo mozZné tyto sluzby
uz poskytovat. Pti jedné z navstév rodi¢im dala kontakt a nabadala je, at’ to zkusi. Po-
sléze maminka zavolala, sjednali Si S pracovnici rané péce prvni navstévu a zacali spo-
lupracovat.

Rodina je se sluzbami rané péce velmi spokojend. Maminka popisuje pracovnice jako
velice ochotné, vstficné, napomocné. S dvojcaty si umi poradit, védi, jak s nimi praco-
vat a rozvijet jejich dovednosti. Velikou podporou znamenaji i pro maminku,
ktera jim muze vse fict, oni ji vyslechnou a se v§im poradi. Kdyz vidi problém, hned
se snazi hledat feSeni. Pomoc nastala i v situacich, kdy maminka byla v nouzi s hlida-
nim, a protoze pracovnice méla ¢as, dvoj€ata na chvili pohlidala. S pfistupem je rodina
velice spokojena.

Vyuzivaji pfedevsim terénni sluzby, které jim vyhovuji ze vSeho nejvice. Dvojcata jsou
V rodinném prostiedi a nemusi dojizdét do ambulance. Minuly rok poprvé cela rodina
absolvovala pobytovou akci i pies prvotni strach, jak to dvojcata zvladnou. Rodice byli
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nakonec velmi spokojeni, o dvojc€ata bylo postarano, pro déti byl asistenty pfipraven
program. Rodi¢e méli moznost si odpocinout a ziskat mnoho rad, informaci a sdilet
zkuSenosti s ostatnimi rodinami.

Rodina
8.2

Rodice v této rodin¢ oba pracuji ve zdravotnictvi. O rané péci Portimo, o.p.s. se tedy
dozvédeli z nemocnice. Bez vahani zavolali, uskute¢nila se prvni schiizka a pracovnice
od té doby dojizdi k T. domt. Terénni sluzby vyhovuji ze vSeho nejvice, ambulantné
rodice s T. dochézeji jen ziidka, spiSe v pripade€, Ze je néjaka prednaska. S ostatnimi
rodinami také jezdili na pobytové akce, ovSem jeste predtim, nez se narodil mladsi bratr
K. Kromé pobytovych akci se rodi¢e tcastni setkani, které pravé pro rodiny s détmi
S postizenim potada zdravotnicka asociace. Setkdni se kona 2 — 3x ro¢né a potadaji
se i tydenni tabory.

Pracovnice, kterd pracuje s T., je podle rodic¢i skvé€ld, se v§im poradi a vzdy ma
pohotovou odpovéd’. Na kazdé setkani se rodice 1 T. velice t€si. Kdyz bylo potieba,
pomohla i pii feSeni problému ohledné MS, kam byla pracovnice ochotna piijet
a ukazat ucitelkdm, jak by se dalo s T. pracovat. Rodice jsou za ¢as a energii, kterou
do nich vklada, velmi vdééni.

Rodina

¢.3

Maminka od F. pti$la na moznost vyuziti sluzeb Portimo, o.p.s. z letacku, ktery vidéla
u lékare. Lékarka ji nic nefekla, letdcek si vzala ndhodné sama.

U F. se od zacatku vysttidaly celkem 3 pracovnice. F. na vSechny reagoval pozitivné
azvykl si tak 1épe i na ostatni lidi. Pracovnice rodiné pomahala nejen terénné,
ale jezdili i na pobytové akce, kde byli pokazdé moc spokojeni. Ambulantné dochazeli
na Klub rodicd, kde si sdal$imi rodinami vyménovali své zkuSenosti,
popovidali si a pro déti byl naplanovany program. Ptestoze F. uz je 10 let a sluzby rané
péce uz neni mozné vyuzivat, stale rodin¢ chodi pozvanky na prednasky a Klub rodict,
kterého se obcas Uc¢astni.

Velkou pomoc poskytla pracovnice také pii prechodu F. z MS do ZS. Dle vyroki otce
je pracovnice, ktera se F. vénovala, vzdy ochotnd, ma znalosti i v legislativé a pomahala
fesit jakykoliv problém.

Rodina

c. 4

Maminka se dozvédé€la o rané péci Portimo, o.p.s. pfes mnoho lidi pocinaje kadetnici,
ktera o ni slySela od jiné kamaradky. Nakonec se maminka zeptala na Portimo pfimo
na neurologii. Lékaika zde byla velmi neochotna, pouze ji podala letd¢ek a vic
informaci ji k tomu nefekla. M. uz sluzby rané péCe vyuzivat nemiize, nicméné
maminka prosazuje jejich sluzby v okoli a doporucuje jej ostatnim rodinam,
které by ji mohly potiebovat. V prostorach Portimo maminka M. poifada sezeni
pro rodiny s détmi s Downovym syndromem, kde spoleéné sdileji své zkuSenosti
arady.

Rodina byla nejvice spokojend s terénni sluzbou, ktera pro né byla nejjednodussi.
Na Klub rodic¢i a jiné ambulantni akce nejezdili pfili§ Casto z diivodu vzdalenosti.
Vyuzivali s M. hipoterapii, a také jezdili na pobytové akce. S pracovnici byla velice
spokojend, byla vzdy ochotna se v§im poradit a pomoci.
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SHRNUTI

Ani jedna z rodin se o rané péci Portimo, o.p.s. nedozvédéla piimo od 1ékate. Informace
ziskaly od lidi zokoli, ktefi jim jejich sluzby doporucili. Lékati pfili§ nepropaguji
a nespolupracuji s pracovniky rané péce. Nastésti se ale rodiny o rané péci dozvédely a zacaly
jejich sluzby vyuzivat. VSem rodindm vyhovuje nejvice terénni sluzba, kdy pracovnice dojizdi
pfimo do domacnosti, kde pracuji jak s ditétem s postizenim, tak s rodinami. Oblibené jsou
urodin taktéz pobytové akce, které jim piinesou mimo péci o déti také moznost setkani
s dalSimi rodinami a sdilet tak své zkuSenosti. Ambulantné¢ rodiny dochdzeji pfedev§im na Klub

rodicd, kde si rodiny opét mohou piedavat informace, rady a zkuSenosti.

Vsechny rodiny jsou se sluzbami rané péce Portimo, o.p.s. spokojené. Pracovnice jsou
vzdy ochotné, vstiicné, oteviené, a dokazi fesit rizné piekazky. Pomoci se rodindm dostava
I nestandartni cestou jako napt. hlidani déti v ptipadé€ nouze, jako u rodiny ¢. 1. Jejich znalosti
se netykaji pouze socialni sféry, ale dokazi se orientovat i Vv pravnich vécech a oblasti
psychologie. S détmi umi pracovat, pouzivaji mnoho pomtcek, diky kterym dochazi k jejich
rozvoji. Rodi¢e se mohou vzdy pod¢lit s obtizemi, které postizeni v rodiné pfinasi, a pomohou
jim je piekonat. SnaZi se byt flexibilni, pfizplisobit se potfebam déti i celé rodiny. Na konzultace

se vzdy tesi.
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7 DOPORUCENI PRO PRAXI

Na zaklad¢ vypracovani bakalarské prace je vhodné uvést par doporuceni,
kterymi je tfeba se fidit a vytvaret tak leps$i podminky a men$i mnozstvi bariér, se kterymi
se setkavaji rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim. Dité s postizenim v rodin€é miize
zasadn€ ovlivnit kvalitu Zivota celé rodiny i jejich jednotlivych ¢lent. Vyzkum zaméieny praveé
na kvalitu Zivota osob se zdravotnim postizenim a osob pecujicich provadél v roce 2018 prof.
Mgr. PaedDr. Jan Michalik, Ph.D. a kolektiv, pisobici na Univerzité Palackého v Olomouci,
ustav specialn¢ pedagogickych studii. Zde se zamétfujeme na konkrétni tskali, a tim jsou
sourozenecké vztahy, spoluprace MS a sluzby rané péce.

Ziejmé nejzasadnéjSim krokem, ktery ma vliv na cely proces rozvoje a kvality rodiny,
je v€asna intervence. Je velice dulezité vyhledani podpory a pomoci co nejrychleji po zjisténi
diagnozy. Podporu mohou rodiny nalézt nejen v jiz zminéné rané péci, ale velkou pomoci
jim je také tzv. Centrum provazeni.

Vztahy mezi sourozenci zasadné ovliviiuje postaveni rodi¢t a jak ke kazdému z nich
pristupuji. Zdravym sourozenclim je tieba vysvétlit, pro¢ a jak je jeho sourozenec postizeny.
Dale ho postupné nenasilné vést k péci o né€j a v ptipade, Ze je to potieba, pomoci najit si k sobé
cestu, aby se méli radi a prijali je takové, jaci jsou.

V piipadé spoluprace s MS se zda byt na zakladé vyzkumu nejvétsim problémem
informovanost ucitelek. U nékolika rodin bylo ocividné, Ze si ucitelky nevi s ditétem
s postizenim v Kolektivu ostatnich déti rady, a proto je odmitaly. M¢li bychom se tedy zaméfit
na kvalitn&jsi ptipravu uéitelek v MS pro praci s témito détmi, aby nebylo zapotfebi odmitat
neznamé, ale naopak podpofit snahu o zafazeni ditéte s postizenim mezi zdravé déti. S tim
souvisi také uspokojovani jeho potfeb tak, aby integrace ditéte co nejméné zasahovala
do bézného rezimu celého kolektivu déti.

Pevné véfim, ze postupné budou piekdzky za spoluprace vSech osob podilejicich
se na této problematice piekonavany a kvalita zivota rodin s ditétem se zdravotnim postizenim

se bude zlepsSovat.
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ZAVER

Téma bakalaiské prace Rodina a dité se zdravotnim postizenim s sebou nese mnoho
otazek. V teoretické Casti jsme se na tyto oblasti zaméfili a nachdzime v ni charakteristiku
rodiny obecné, dale jaké funkce by mély byt vykonavany a jaké uskali mohou postihnout rodiny
s dité¢tem se zdravotnim postizenim, konkrétné vztahy mezi sourozenci. Dalsi ¢ést teoretické
prace predstavuje intervenci pro tyto rodiny a jaké sluzby mohou vyuzivat. Na hlavni témata
teoretické Casti navazuje Cast prakticka, ktera je vénovana vyzkumu. Protoze se jedna o vyzkum
kvalitativni, vybér respondentii byl pon€kud uzsi. Oslovili jsme celkem pé&t rodin, které maji
dité se zdravotnim postizenim a vyuzivaji ¢i vyuzivaly sluzeb rané péce Portimo, o.p.s.

Cilem bakalaiské prace je poukazat na uskali, postihujici rodiny s ditétem se zdravotnim
postizenim, na dopady, jejz mohou ovlivnit stabilitu celé rodiny, a zaméfit se na moznou
intervenci a sluzby, které rodiny mohou vyuzivat. V rodinéch, ve kterych byl provadén vyzkum,
jsme se zaméfili na to, jak a do jaké miry jsou ovlivnény sourozenecké vztahy. V dalsi casti
poukazujeme na spolupraci rodin s MS, kde popisujeme piistup u¢iteli k rodi¢tim i détem.
Nakonec bylo zjistovano, jak jsou rodiny spokojeny se sluZzbami rané péce Portimo, o.p.s.
a jaky mélo jejich vyuziti vliv na rozvoj ditéte a stabilitu celé rodiny.

Na zékladég cile a oblasti, na které se v praci zamétujeme, byly vytvofeny vyzkumné
problémy:

e Vliv pfitomnosti ditéte s postizenim v rodin€ na sourozenecké vztahy

e Spoluprace MS s rodinou ditéte s postizenim a s ditétem samotnym

e VyuZivani sluZeb rané péce a podpora rodin ditéte s postizenim

Pro dosahovani vysledkli byly zvoleny metody polostrukturovaného rozhovoru, ktery
byl provadén srodi¢i, pfevdzné matkami rodin. Dopliujici metodou bylo zucastnéné
pozorovani rodin a pracovnic rané péce Portimo, o.p.s. pii poskytovani terénnich sluzeb
Vv téchto rodinach.

Pii zpracovavani ziskanych dat jsme se dobrali dulezitych informaci, které se tykaji
vSech vySe psanych vyzkumnych problémi. V ptipadé sourozeneckych vztahli mizeme
vyzdvihnout postoj rodi¢t k jednotlivym sourozenciim, ktery ma zasadni vliv na rozvoj jejich
vzajemn¢ tolerance a akceptace jeden druhého. V rodinéch, ve kterych byl vyzkum provadén,
jsme mohli vidét, Ze ve vétSiné z nich se setkali s problémy mezi sourozenci, at’” uz §lo
0 nepochopeni, zarlivost nebo dozadovani se pozornosti. Pouze v jedné z rodin nenastal zadny

problém, coz pfipisujeme dospélému véku zdravych sourozenct a nesdileni stejného bydliste.
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V dalsich rodinach $lo o vék podstatné nizsi, pohybujici se do 10 let. V jejich pfipad¢€ je nutna
informovanost a spravny vychovny postoj rodict, o ktery se vSechny zminéné rodiny snazi.
Druhy vyzkumny problém tykajici se spoluprace mezi rodinami a MS byl pomé&mé nemilou
zalezitosti. Kromé jedné rodiny se viechny potykaly &i potykaji s obtizemi. Uéitelky v MS
jejich dité se zdravotnim postizenim odmitaji nebo nevédi, jak si s nim poradit. Setkali jsme
se s tim, ze ucitelky nehledaji moznosti, jak s ditétem pracovat, rozvijet ho, uspokojovat jeho
potieby a zafazovat ho do kolektivu ostatnich déti. Bohuzel pouze u jedné z rodin byly ucitelky
ochotné pfizpisobit rezim tak, aby nenarusily stabilitu celé tfidy a byly udrzeny pozitivni
vztahy v kolektivu déti.

Podpory a pomoci se v§em rodindm dostalo prostfednictvim rané péce Portimo, o.p.s.,
kde se pracovnice rodinam vénovaly pfedevs§im terénné. Nabizely ov§em i ambulantni sluzby
¢i vikendové akce, na které vSechny rodiny moc rady jezdily. Dle vyrokd rodict byly
pracovnice vzdy velice ochotné, vstiicné a téméf nic pro né nebylo piekazkou,
ktera by se nedala vyfesit. Se v§im vzdy ochotné pomohly a vyuzivaly jejich v§eobecné znalosti

k feSeni jakychkoliv nastrah, se kterymi se rodiny setkaly.

Rodina sditétem se zdravotnim postizenim se setkdva s mnoha piekazkami,
které mohou byt n¢kdy velice slozité. Dité s postizenim miiZze vyrazné ovlivnit stabilitu celé
rodiny. Aby kvalita Zivota rodinnych pfislusnikli utrpéla co nejméné, je potieba poskytovat
rodiné v€asnou intervenci, téméf okamzité po sdéleni diagnozy. Podporu a pomoc tyto rodiny
nejcastéji nachéazeji v zatizenich pifimo urenych pro rodiny s ditétem se zdravotnim
postizenim. Jsou jimi Centrum provazeni a rand péfe. Dal§im zisadnim aspektem je jisté
pospolitost. Je velice dilleZité, aby cela rodina celila obtizim, které jim tato situace piindsi,
spolecné. Soudrznost celé rodiny mize vyrazné ovlivnit cely proces smifovani se se situaci

a udrzet chod rodiny v harmonii.
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PRILOHY
PRILOHA 1
Rodina ¢. 1 — rozhovor

Jak byste hodnotila vitahy mezi vasimi sourozenci?

., Ty vztahy mezi sourozenci hodné vidame i na téch pobytovych taborech. Je videt rozdil, kdyz
ma rodina jedindcka, ktery je autista, a potom kdyz jsou déti treba dve, nejdriv maji zdravé dite,
a potom se u druhého vyskytne autismus. Myslim, Ze ty rodice mu zacnou jakoby ustupovat
a byt hodné tolerantni, vidi v ném toho chudacka, protoze ma takovou ségru a musi to sndset.
Vidim to i na sobe, kdyz to vezmu zpétné, tak E. je v podstate jako trojce, protoze je od holek
jen 11 meésicit a je zdrava, a ja jsem ji z kraje hodné uhybala, dovolila, a ona toho zacala
vyuzivat. Pak jsme to vzali z té stranky, zZe jsme ji hodné zapojili i do té péce o holky, a dospéli
jsme do faze, Ze postupné prestala trucovat. Uz to neni takové to ,,ona mi bere hracku®,
ale rekne naopak ,,mami podivej, ona si ke mné sedla, chce si hrat”, a kdyz ji za to chvalime,
tak ona je vlastné stastnd. Nevime, treba se tim trapi vnitrné, ale nedava nic takového najevo,
Jje videt, Ze to prijmula. A je to videt i na té devitileté, mysleli jsme si, Ze tim bude néjak trpet,
ale v pohode. I spoluzaci to prijali dobre, vypravi jim to rdda, co sestricky délaji rady, a oni
tim, Ze jsou jeste mali, tak si ty informace sdeluji hezky. I ucitelky vidycky, kdyz je néjaky
problém, tak vyjdou vstiic, vedi, ze se u nds tohle déje, a jsou velice vstricny a ochotny.

., Holky vsechny jsou spolu jako v pohode, oni se kdyztak separuji, kdyz nechtéji spolu byt. L. je
treba se Z.is E.V pohodé, ale Z., s tou trochu bojujeme. Ona ted’zacala i brat prasky a je uplné
jind, jsou hodné znat ty vedlejsi ucinky, je takova hodné utlumend, az neprirozené. Prestala
Si hrat, je uplné jind, nic ji nezajima a treba ani nezvlida to, co zvladala doted, treba dat
spravné tvary do kostky. Mné to trha srdce, nechci to takhle nechat, méla by to brat 3x denne,
ale stahla jsem ji to uz jen na noc, aby spala a jinak ji to nedavam. Zvazuju, Ze to zkusime zase
uplné bez praskii, protoze lepsi mit trochu divocejsi dite, které ale zviada ty ukoly, nez uplné

3

bez zajmu a v utlumu. L. md taky léky, ale té sedly v pohodé, snasi je mnohem lépe.
Mite néjaké zkuSenosti s MS a zaiazovanim holek mezi ostatni déti?

,,Se Skolkou jsme narazili pomeérné osklive uz minuly rok. Ja jsem chtéla, aby vzali hlavné Z.,
protoze ona byla rok zpét prakticky zdravé dite, a myslim si, Ze kdyby ji vzali do Skolky,
coz odmitli, tak by se nepropadla tam, kde je dneska. Ona totiz docela tézce snasi L. (dvojce)
odmalicka. Myslim si, Ze dneska to neni uplne bézné, zZe by ty décka odmitali. My jsme podali
zadost a oni ji odmitli.

Jaky uvedly ucitelky ditvod?
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Bylo nam receno, ze zaprvé kviili plinkam, ze oni nemaji podminky na to, mit tam dité s plinou,
ale prijde mi to jako nesmysl, dneska uz bézné berou i 2,5 lety déti bez problému. *
Pokusite se znovu o néjakou spolupraci?

., No chteli jsme chvilku pockat, protoze pani reditelka nam rekla, Ze kdyz to vezmeme pres SPC,
které doporuci asistentku, tak by to nemél byt problém. Ale i tak ona mi nechce vzit tu Z. tam,
kde je ted’ E., ale rekla mi, Ze je schopna ji dat do specialni tridy pro deti s postizenim, takze je
tim padem odsunula, takze by byla V té tride s asistentkou a dalsimi asi Sesti deétmi. Ja jsem ji
na to rekla, ze nechci holky odstrcit od ostatnich deti, zZe to neni nutnost, chci je naopak zaradit.
A ona mi Fekla, zZe to neni v jeji pravomoci. Pak jsem pres SPC domluvila s pani, ktera
spolupracuje s jinou skolkou, kterd uz neni nase spadovd, ale uz je to Brno, tak zZe by to nebyl
problém, oviem pokud my nemdame problém se tam kazZdy den dostavat, coz pro nds problém
neni. Takze tam to je parada, pani reditelka ochotna, Fikala, Ze mame prijit v kvétnu k zapisu
a ze teda na 100 % vezmou jednu, a kdyby bylo SPC schopné sehnat jesté jednu asistentku,
tak by to slo taky. Oni totiz chtéji holky rozdélit, nechtéji, aby byly spolecné v jedné tride,
kdyz se spatné snasi, tak aby to zase nemelo dopad na té skolce. Takze Z. pujde ted’ a L. nejspis
az pristi rok, protoze ona ma vice téch autistickych rysi, takze mozna lepsi ji dat az pozdeji. *
Vipominadte si na ten pocit a prvotni reakce, kdy? jste se dozvédéli o tom, Ze holky maji PAS?
., Bracha ma pritelkyni, ktera ma dite s DMO, a ja jsem tenkrat méla tendenci taky ty déti
oddelovat, Fikavala jsem, ze nechci, aby od téch postizenych chytali ty moresy. Ted’ uz vidim,
Ze je to hloupost, ale myslim, Ze skoro kazdy ma takovéto predsudky, dokud to na viastni kiizi
Nepoznd, lidi to neznaji, nevi, o co jde. Kdyz jsem se s tim pak sama zacala seznamovat, tak jsem
se na to koukala uplné jinak.

S jakymi reakcemi z okoli jste se dosud setkali?

,,Ja jsem pomérné prisna mama, nerikam, Ze je mlatim, ale dokazu zakricet a vim, Ze musi mit
nastaveny néjaky pravidla a rezim, snazim se neustupovat, nechat je, at'si samy obléknout treba
kalhotky, kdyz to prece ve 4 letech zvladnou. A vedu je k tomu, aby to zvladaly vsechno samy,
byly samostatny a nezvykaly si, Ze za né vSechno udélam. A lidi kolem byli takovy, Ze pravé
videli ty dvojcata jako nevychovany, zacali takovy reci. A mamka mi tenkrat vekla, Ze hlavné
Ze jsme si je chtéli nechat, tak at si je ted’ vychovdame, a Ze to nezvladneme, ona o mné meéla
vzdycky Spatny mineni, Ze nezvladam domacnost, nezvladam nic, a tohle nam dava najevo
dodnes. Holkam se nechce prizpusobit a neuvédomi si, Ze holky se uz viibec nebudou
prizpusobovat. *

Jak na vasi situaci nahlizi nejblizsi rodina?
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., Moje mamka rika, Ze se za né stydi. A moje tchyné rika, ze to, co délaji holky, to délaji vsechny
deti v tomhle véku a ze my to moc nafukujeme, byla s nami raz dva hotova, a kdyz zjistila, ze nas
Portimo vybralo jako hlavni rodinu na takovou akci, tak to taky nedavala. Rikala ndm,
Ze nechdpe, o co nam jako jde, Ze nase déti chodi, tak kde je jako problém. Ona je typ cloveka,
Ze to vidi tak, Ze nase déti nejsou na voziku, jsou chodici, takze jim prosté nic neni. Oproti tomu
treba sousedka, ta slysi, co se u nas déje, a vzdycky, kdyz s ni mluvim, tak vika ,,Svata to zZena,
ja, kdybych mohla, tak vam s nimi néjak pomiizu“, ona je takovy ten empaticky clovek, i treba
kdyz néco napece, tak mi donese pro holky, a je strasné hodna. Ale jinak lidi dokazi byt pekne
zIli. Opora je hodné dana v moji rodiné, uz i kvili tomu brachovi. Jsme naladéni na stejnou notu
a kdyz se sejdeme, tak je bereme ty déti v pohodé, prosté jsou jini, ale vime, jak to je.

,Co se tyka manzela, tak byly chvilky, kdy to bylo hodné obtizné, treba minuly rok,
kdyz to vSechno vypuklo a bylo to vSechno najednou ve Spatném svétle, tak to dokonce vypadalo,
Ze piijdeme od sebe, ale nastésti jsme to ustali....Vstirebavat to budeme jesté asi hodné dlouho,
ale néjak to zviadneme a nakonec si zvykneme.. Naucili jsme se relaxovat, dohodli jsme
se, ze vecer uz nemluvime o Zadnych problémech tykajici se holek, autismu a vseho, prosté
Si sedneme, rozdélame vinko a odpocivame, bavime se o jinych vécech. Zachovdavame

«

Si tu hezkou atmosféru. *
Jak jste se dozvédéli o sluibach Portimo, o.p.s.?

,,Na Portimo jsme prisli uplné nahodou, tenkrat i diky $vagrové. Ona mi tenkrat ikala, Ze chtéli
taky s nimi spolupracovat, ale uz to nebylo mozné kviili véku, a mé to doporucila, tak jsem tam
zavolala a bylo to. Jsou skvéli, ochotni, kdykoliv potrebuju néco, poslu mail, prijde zpétna vazba
hned. Pomahaji nam se vsim, dokonce mi i dvakrat od nového roku vytrhli trn z paty,
potrebovala jsem K zubari a neméla jsem vitbec hlidani, volala jsem a tim, Ze mdam nastésti
zubare v NMNM, kde sidli i Portimo, tak jsem ji tam mohla nechat, a druhd situace kvuli
rodicaku a na urady, tak mi dokonce prijeli i hlidat domi. A Misa z Portima vikala, Ze kdyz
to neni kazdy den a miizou, tak neni problém. Takze viibec na né nedam dopustit.

Jaké sluZby Portima vyuZivite, a jaké vam nejvice vyhovuji?

,,Co jsme byli na pobytovce minuly rok, tak vim, Ze i ostatni maminky rikaly, Ze hrozné rady
S Portimem jezdi na pobytovky, Ze je to super. TakzZe jsme jeli poprvé a paradni. Jinak
vyuzivame terénni sluzby, je to uzasny, kdyz prijedou, holky jsou Vv domdacim prostredi,

je to fajn.
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PRILOHA 2
Rodina ¢. 2 — rozhovor

Jaky druh postiZeni je ve vasi rodiné piitomno?

,, Obecné o postizeni atd. — T. ma Duchennovu svalovou dystrofii, podezieni ndam bylo stanoveno
zhruba v I roce jeho véku, s tim, Ze prvnim projevem byla takova hypotonie, tieba nedrzel
hlavicku nebo tak, takze jsme $li po domluvé s pediatrickou na neurologii, kam nds poslala,
a tak jsme cvicili Vojtovu metodu. A potom nas odeslali na hospitalizaci do nemocnice a tam
nas vySetrili jak geneticky, tak T. na kardiologii, srdce totiz byva taky postizeno, a konecny
verdikt jsme méli az za 3 mésice s tim, Ze je to opravdu ta svalova dystrofie. Pozitivum v té smiile
je to, ze T. md zrovna k té mutaci kauzalni lécbu, kterd je tu nova a schvalend, takze uvidime,
asito je z dlouhodobéjsiho hlediska. Nicméné s pojistovnou byl problém, urady o tom nemluvim
ani.”

Ma T. néjakého sourozence?

,» I. ma brachu mladsiho, jsou od sebe 4 roky, jmenuje se K., jd jsem chtéla mit deti hned
po sobe, ale po sdéleni této diagnozy, coz je geneticky, tak jsem se zacala bat, Ze jsem
prenasecka. Ze 30 % nebyvaji zeny, ale prosté clovek nevi. Na testech teda potvrdili, Ze nejsem
prenasecka, takze tam odpadlo takové to vétsi riziko, ale i presto jsem se bdla. Vihala jsem,
jestli budeme mit dalsi dite, je to sdazka do loterie, clovek uz je tim takovy zatiZeny, mysli
nato hodne. Vtomhle mi hodné pomohla pacientska organizace a videéla jsem,
jak se ti sourozenci staraji o sebe, a bylo to hezky, empaticky, netrpi na to. Samoziejmé
priznavali, Ze byly chvile, kdy to bylo tézky, ale traumata z toho nemaji. Rikala jsem

‘

si, ze i pro T. by to byl taky posun, takze nakonec to dopadlo.’
Jak byste hodnotila vztah mezi syny?

,,Ja teda zatim nevidim, Ze by to na T. mélo néjaky pozitivni vliv, protoze on teda hodné Zarli,
s T. je moc prdce, zarli, je porad u K. a nedava mu zadny prostor, pozaduje hodné pozornosti.
Nema ani chvilky, ze by si spolu hrali, nebo ze by ho chtél T. néco naucit, nebo byt s nim, to ne,
jen ho tak riizné chyta a zkousi, ale Ze by mu chtél ubliZit to ne, jen musi u vseho byt. Takze
tohle je ted’ takova véc, kterou resime a snazime se to néjak prekonat.

Vzpominadte si na pocit a jak to probihalo, kdy? jste se o T. dozvédéli?

,,»No ze zacatku to byl teda uplny Sok, pro nas urcité a co se tyka sirsi rodiny, tak tam jak kdo.
Treba videli jsme takové zintenzivnéni u tech, kteri proti nam od zacatku néco méli, ale bohuzel
to tak je, je to genetické onemocnéni a ja jsem na tom zZadny vliv mit nemohla. V podstaté ten,

kdo nechce se o tom néco dozvédét, tak mici, nebo maji takové neomalené otdzky, ale ja
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neodpovidam. Kdo mad rozumné otazky, tak nemam problém si o tom s nim popovidat.

‘

A Kk navstévam teda, to je takovy nuceny no, aby to probéhlo jednou za cas.
Je nékdo, kdo drZi p¥i vas, a podporuje vas?

., Hodné mé podporila a podporuje moje mamka, sestra a tchan, oni treba jezdi s T. do lecebny,
coz mi moc pomiize kvili K. Jinak my, jako s manzelem, jsme se K tomu celému postavili,
da se rict, celem, moznd je to i tim, Ze oba pracujeme ve zdravotnictvi, takze jako vime néco,
jak to je a jaké mame moznosti, a zZe se s tim musime naucit Zit. Ja jsem internistka a manzel

je shodou okolnosti neurolog. *
Rozumim tomu spravné, e komunikace je s T. komplikovana?

,Je to asi to, co Fesime uplné nejvic, protoze pohybovou sloZku, to chodime na cviceni
aplaveme atd., ale ta komunikace je docela zasadni problém, dost jsme se mu venovali,
at'to bylo znakovani nebo obrazky, zkousime to, ale prosté ty pokroky jsou tak strasne male,
Ze treba kazdy vecer premyslim, ze jsme s manzelem vycerpani uz jen kvuli tém projeviim.
Jeto pro nas vsechny dost ndarocné. Ale na druhou stranu on hodne rozumi a chape,

‘

ale nevyjadrii se moc sam.
Jaké mdte zkusenosti s MS?

,,No se Skolkou jsme si teda uzili svoje, to je od zacatku velky problém, vystridali jsme jich
uz nékolik. Prvni v NMNM, pani reditelka na mé ze zacatku piisobila velmi sympaticky,
ona ta skolka je pod nemocnici, takze pro mé i vvhoda, kdyby se néco délo, tak miizu hned prijit,
ale to bylo z jejich strany tak néjak zneuzivano. Chtéli pani asistentce, co méla T. na starost
zvednout uvazek, byla skvéla, vénovala se mu, vérila mu, zZe se zlepsi, takze on ji i opravdu
poslouchal. JenZe pani ucitelky uz tak skvélé nebyly, ja jsem si musela najmout chiivu,
ktera me T. vozila do Skolky presné na tu 8. hodinu rano, chtéla jsem tim udelat takové i vstricné
gesto, jenze bylo toho zneuzito, najednou i pozadovaly, abych si pro néj jezdila driv. Nakonec
efekt byl takovy, Ze neustdle po nds chtely i lékarské zpravy, aby mohly dokdzat, Ze potrebuje
tu asistentku. Vsimla jsem si, Ze pravé spoustu veci, co by u jinych deéti proslo jako
normaini, tak to u T. viibec ne, hned to byl problém, neustdle se to resilo. Casto mi volaly
do prdce, ze pani asistentka zitra neprijde a jestli si ho nenecham doma, a ja jsem s tim nemohla
souhlasit uz kwili praci, ale i z vlastniho presvedceni. TakZe az takhle se to vyhrotilo.
A kdyz uz jsem otéhotnéla podruhé, tak jsem T. prihlasila do Skolky k nam, pani reditelka
na meé opét piisobila velice mile a vstricné. Tam se ale bohuzel rozjelo i néco jiného,
apredevsim to, ze se T. chteli po case zbavit. A kdyz nad tim premyslim zpétne,

tak on T. kdyz se chce Kk nécemu vyjadrit, tak vétsinou krikem, aby na to upozornil,
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ale oni vithec nedokazali pobrat a v podstaté nam davali dost najevo, zZe co to mdame za dité,
Ze porad jenom krici. Ja jsem jim rekla, Ze nevim, co mam rict, Ze doma mi to nedéld, ale presto
jsem jim chtéla pomoci, chtéla jsem spolupracovat, ale po case jsem zjistila,
Ze oNi to ani nechtéji, ale spis se ho chtéli zbavit, nevédeli, co s nim. Udadvali pordd ditvody,
ze k7ici, a Ze je agresivni na déti, coz mé trosku znepokojilo, protoze v minulé skolce se spis
snazil ty deti objimat a nebyl takovy, a tady v té skolce byly i deti v nizsim veku. A je mozné,
Ze se treba nastval, nebylo mu néco prijemné, ale porad si myslim, Ze on s jeho diagnozou nema
takovou silu, Ze by tem détem néjak ublizil. A to byla ta situace, kdy jsem si rekla, Ze od toho
tam ma prece tu asistentku, aby mu vysvétlila, Ze to nema délat a proc, a aby to vyresili, oni
prece vidi tu situaci. Ja chtéla spolupracovat, dokonce jsem jim i ukazovala ty znaky,
CO pouzivame, obrdzky, aby s nim mohli pracovat snadnéji, vsechny materialy, ale i presto
to bylo zbytecné. Prosté kdyz nechtéji, tak nechtéji. Dokonce jsme si dali schiizku i s SPC,
které prijelo a sesli jsme se prave i s ucitelkami, rozebirali to, a tady jsem slySela uz jen
argumenty, jak se T. zbavit, a ne, jak mu pomoct. Z ¢ prvni skolky jsme odesli asi po 1 roce.
AV této skolce, po té schiizce tam panovalo velké nepratelstvi a oni uz jen cekali, kdy to konecnée
vzdam a toho T. odhldsim, neustale néjaké problémy. Nakonec jsem se ozvala pani reditelce,
Ze neustale hledaji diivody, jak sniZovat jeho dochadzku, dokonce si vydupali, Ze jen 2 hodiny
denné, coz pro mé bylo hrozné vycerpavajici, navic K. do toho. A hodné se to také projevilo
na 7., on to citi tyhle véci, ze néco neni v poradku, byl zmateny, a jesté vic neklidny. Nakonec
jsem si dala schiizku jen s pani Feditelkou, a vSechno jsem ji znovu popsala, co se deje
a jak to vidime, ale stejné nic. Dokonce natocili i video, jak T. kFici jako ditkaz, coz jd jsem jim
verila od zacatku, Ze kFici, ale jde o to, Ze oni ho bez mého souhlasu nataceli, a dokonce
ukazovali SPC, o cemz ja jsem také viibec nevedeéla. A ty videa byla asi ta posledni kapka,
ja jsem napsala oficialni stiznost, pani ucitelka dostala dutku, ale stejné jsem ta spatna byla
porad ja. Potom jsem T. teda odhlasila, protoze uz stejné doslo k uplné ztraté diivery, takze
proto. A pani rFeditelka mi volala, Ze by mi vyjednala pro T. tFidu ve vedlejsi skolce, ze tam maji
i jiné takové pripady napr. s autisty, takze jsme to prijali. T. ma teda zase jinou asistentku
pedagoga, je tam kratce, ale zatim to vypada dobre. Ja jsem uz k tomu dost skepticka,
ale diileziteé ted’ pro mé je videt, ze T. se do skolky vidycky tési. Uvidime no, on je tam teprve
kratce, od ledna, takze zatim to vypada dobre, ale zase i v predchozich skolkach to ze zacatku
vypadalo dobre. Ale tak uvidime, snad to dopadne. Pani ucitelky rikaly, Ze zatim moc
nevyhledava spolecnost ostatnich deti, ale ono se asi neni cemu divit po tom vSem, nicméné

3

snad se to zase zlepsi.
Jaké sluzby Portima vam nejvice vyhovuji? Jste spokojeni s jejich sluzbami?
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,, Vyuzivali jsme terénni sluzby, to nam vyhovovalo moc, a do Portima jsme chodili spis treba
na néjaké prednasky. Na pobytové akce jsme jezdili, tam se mi moc libilo, Ze tam byl program
pro déti, byly spokojené. My jsme tam jezdili teda jesté, nez se narodil K., ale i tak to bylo super.
Byly tam i jiné rodiny, sice s jinymi diagnézami, ale v podstaté ty starosti jsou podobné, ne-
li stejné, takze zkusenosti jsme si predavali. Stejné rodiny znam od nds v ramci zdravotnické
asociace, a tam se 2 — 3x do roka setkavame, a dokonce se porddaji i tydenni tdbory,
takze 10 je paradni. S Portimem jsme velmi spokojeni, ja se na kazdou konzultaci hrozné moc
tesim, protoze pani S. ma hrozné moc ndpadit a hodné nam se vsim poradi. A kdyz vim,
ze S T. je néjaky problém, tak ona ma hned pohotovou odpoveéd’ a radu. Pomaha nam opravdu
uplné se vsim, i kdyz jsme resili tu Skolku, to nam také moc pomohla, dokonce prijela
do té skolky a ukazala jim, jak by mohli s T. pracovat, byla moc ochotna, a porad je. Vklada

do nas hodné casu a energie a my jsme za to opravdu vdecni.
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PRILOHA 3
Rodina ¢. 3 — rozhovor

Jak byste hodnotil vztahy mezi sourozenci?

., P. uz ho ma nékdy dost, porad rika ,,uz mé neotravuj “, protoze F. si sam pro sebe povida,
takze to mu leze na nervy, kdyz to musi porad poslouchat. Barunka je zvykla ho komandovat,
stava se z ni takova generalka, Ze si viechno vydupe na klukach. Petrik se neda, ale Filip udéla,
co chce. Jediny konflikt vznika, kdyz se chteji vsichni koukat na youtube a kazdy chce
samoziejmé néco jiného, neshodnou se. Kompromis je vtomto pripadé bohuzel reseni,
které neuspokoji nikoho. Barunka si asi jeste moc neuvédomuje, Ze je jiny, ale Petr jo, tomu
je to jasné.

Jaké byli prvni priznaky, kterych jste si u F. v§imli?

Méli jsme i diiv lehce podezieni, ale porddné se to projevilo, kdyz zacal chodit do MS
(ve 4 letech), kdy zacal byt samotdrsky, pani ucitelka po mésici rekla, zZe se vitbec nezapojuje,
jen sedi u okna a kouka se. Na ten popud prijela pani z SPC se podivat a rekla, Ze md silné
podezieni na autismus. Navstivili jsme deétskou nemocnici v Brné, a pak nam byla diagnoza
potvrzena. Pak jsme zacali spolupracovat s Portimem.

Setkali jste se v okoli s néjakymi nevhodnymi reakcemi &i piredsudky?

, Kdyz jsme se to dozvedeli, tak spolecnost byla porad stejna, predsudky jsme ani nevaimali
a Vv rodiné to néjak vsichni vzali. Chod rodiny to samoziejmé ovlivnilo, manzelka se s tim dlouho
srovnavala psychicky, asi 2 roky. Mivala reci typu ,,ale ja jsem chtéla zdravé dité, proc ja? *
apod. Tehdy nam byla velkou pomoci rand péce.

Kdy? jste zacal o rané péci, jak jste se dozvédéli o jejich sluzbdach? Jste s nimi spokojeni?
,Dozvédeéla se o tom z letacku u lékare, kterého si vsimla sama, lékarka ji nic neporadila.
S ranou péci jsme byli moc spokojeni, vystiidaly se u nas 3 pracovnice. Filip to zvldadal,
ale je pravda, ze nékdy s tim asi mél trosku problém a sekl se a nebylo mozné ho prinutit
ke spoluprdaci. Ted uz je zvykly na stiidani téch lidi, driv s tim mél probléem. Chodili k nam,
ale zdroven i my jsme chodili na klub rodicii a ty pobytové akce. *

Vim, %e F. u% do MS nechodi, ale mdte néjaké zkuSenosti s MS, nebo tedy i s pFistupem v Z8?
., Chodi do 4. tridy ZS, ale tihne k mladsim détem, s témi si rozumi lip. SpoluZdci jsou fajn,
kdyz nastupoval do ZS, tak byl 1.rok inkluze a ve tiidé mél jesté dalsi dva spoluzdky, kteri
potiebovali asistenci. Pani ucitelka na to nebyla zvykla, najednou tam méla Zaky,

kterym se musi venovat trosku jinak a maji nestandartni vyukovy program. Nesetkdvame
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se s zadnou Sikanou, déti ho naopak berou. Jednou se stalo, Ze kluci ze sousedni tridy mu
na zachode rikali ,, strc¢ hlavu do zachodu “, ale on je takovy zZe i kdyz on se neumi branit fyzicky,
kdyz na nej nékdo jde, tak se na kluky jen zasmal a rekl ,,ale to se nedéld, nechte toho
atak si to tam uz poresila s klukama pani ucitelka a bylo to dobré. Déti ve tiidé ho zdravi,
ale on paradoxné az ted’ jim zacal odpovidat i na dotazy, drive neodpovidal, jako kdyby
neexistovali. Opravdu moc mu prospélo, zZe je mezi normalnimi detmi, protoze se rozpovidal,

ziskal to socialni citéni, uci se napodobou. *

L, Uz v MS mél F. asistentku, kazdy rok se mu stridala jind, ale on to bral v pohode, nevadilo
mu to. Mél moc fajn pani ucitelku, stiidaly se tam dvé béhem dochdzky do MS, prizpiisobily
mu program, mély hezky pristup. Dokonce pro néj udélaly motivacni ndstenku, a kdyz spinil
dobre ukol, tak dostal zelené kolecko, a takhle mu prizpusobily ten rezim. Misto v Satné mél

I3

na kraji u okna, vedle néj bylo volno, umoznily mu vice prostoru. Moc mu to pomahalo.
Jaky byl pro F. piechod 7 MS do ZS?

,, PFi prechodu z MS do ZS ném pomohlo Portimo, ale i tzv. stredisko Sasov. Doporucovali nam,
at jde spise do venkovské malé skoly, rozhodovali jsme se, kam ho zaradime, protoze i na nasi
spadove Skole pri zapisu nepredved! nic. Z pocdtku nam reditel 7ekl, at ho dame do jakékoliv
Skoly, jen kdyz to nebude ta nase. Nicméné postupem casu roztali, kdyz zjistili, co od néj cekat
a jak snim jednat, tak uz nebyl problém. Nejdiive to byl nezvyk, snaZili se ho vyucovat
jako normalni dite, nez na to prisli, ale pak uz to bylo lepsi a lepsi.

Znadte se i s jinymi rodinami, které se nachadzeji ve stejné ¢i podobné situaci?

., PFi_ pobytovych sluzbach se setkavalo asi 6 rodin, takze jsme si predavali ty zkusSenosti,
ale hodné prave taky tady v Portimu na klubech rodici, které jsou vyslovené koncipované
pro to, Ze se posedi u susenek a kavy, deti si vezmou dobrovolnice a vénuji se jim, a rodice maji

I3

moznost si popovidat nebo probrat, co zrovna je potreba.
Jak hodnotite spoluprdci s pani S. z Portimo, 0.p.s.?

., Pani Svobodova byla vidy ochotna a pomdhala nam resit jakykoliv problém, hlavne
co se tykalo prechodu z MS do ZS, ona znd veskerou legislativu, pohybuje se v tom. Portimo
uz nas nemiize navstévovat, protoze funguje do 7 let. Ale stale nam chodi pozvanky na akce

a ucastnime se obcas klubu rodicu, pobytové akce, kam jezdime kazdy rok.*
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PRILOHA 4
Rodina ¢. 4 — rozhovor

Jaké postiZeni je u ditéte ve vasi rodiné piitomno?

,Nas M. ma Downitv syndrom. Ja jsem teda driv rikala, Ze bych to V Zivoté nezviladla, méla
Jjsem totiz par znamych s détmi s postizenim a jednu kamaradku prave primo s Downovym
syndromem, a byla jsem opravdu presvédcend, zZe kdyby tohle potkalo mé, tak bych to prosté
nedala. “

Vipominate si, jaky pocit to ve vas vyvolalo, kdy?Z jste to zjistila?

,Ja jsem to celé téhotenstvi nevédéla, nepodstoupila jsem néjaké testy, a tak jsem
se to dozvedela az po porodu. Bylo to opravdu tézké, ale po tom, co jsem fikala, Ze bych
to nezvilddla, tak najednou je to pred vami. A vy to prosté prijmete. Do M. jsem se ihned

‘

zamilovala a ani na chvilku mé nenapadlo, ze bych ho dala pryc.
Jak K postiZeni doslo z ¢asového hlediska?

,,Doslo k nému pri porodu, M. se narodil priduseny. Spoustécem jsem byla ziejmé ja, predevsim
Zduvodu veku, je mi 54 let. Ale také proto, Ze jsem v tehotenstvi prodeélala zanet.

¢

Slo 0 revmatoidni artritidu a ta byla spoustécem toho zdnétu.
Jaké byly prvotni reakce dalSich ¢lenit rodiny?

., Popravdeé uz si na to prilis nevzpominam, ale vim, Ze jsem zavolala p¥itelovi a on byl hrozné
mily, snazil se mé podporit a byl pozitivni, porad opakoval, Ze spolu to zviddneme. No a pak
jsem uz ani nikomu nic nerikala, vSechno si rekli mezi sebou a mé se neptali, nechtéli
ve mné vyvolavat néjaké Spatné pocity.

Jak byste hodnotila vztahy mezi sourozenci?

,,Sourozenci jsou bez problému. Hlavné je to tim, Ze uz jsou odrostli a uz ani neziji s nami.
Kdyz ale prijedou na navstevu, tak je to moc fajn. Maji M. moc radi, venuji se mu, hraji si s nim
a jsou hrozné pozitivni. Kdyz je potreba s nécim pomoct, tak to pro né neni zadny problém,
pomahaji se o néj starat, prosté je to fajn. Kdyz mizu, tak chodim i pracovat, mam obchod
S pradlem, takze kdyz je to nutné, tak prijedou a pohlidaji, postaraji se.

‘

Ale to jen kdyz M. zrovna neni ve staciondri. *
Madte néjakou zkuSenost s MS?

., Vitbec zadnou, ja jsem od zacatku byla proti inkluzi. Mam za to, Ze na to Skola a ty ucitelky
nejsou pripravené. Kdyby ty deti treba zaradili do predméti jako télocvik, pracovni ¢innosti,
tak ano, ale takhle zZe by mely vSechny predmeéty, tomu opravdu néjak neverim. M. navstévuje
denni rehabilitacni stacionar, kde ma skvelou péci, i logopedickou, a také pripravu do skoly.
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Staraji se tam o nej moc hezky, ma kvalitni zdravotni péci, a hlavné M. se tam moc libi. Dali

jsme mu odklad, a pristi rok uz bude dochdzet do specialni skoly.
Jakym zpiisobem jste se dozvédéla o sluibach Portimo, o.p.s.?

,,Dozvédeéla jsem se to od mé kadernice, ktera to slysela od kamaradky, zZe k nim jezdi domii
nejaka pracovnice. Zeptala jsem se pak na neurologii na ranou péci, a neurolozka byla tenkrat
hrozné neprijemnd a neochotnda. Jen mi podala leticek a uz se se mnou o tom nebavila,
jak kdyby ji to obtézovalo. A tohle je i jeden z divodii, proc¢ se je snazim vice prosazovat.
Doporucuji je ostatnim lidem a podporuju tyto sluzby. *

Jste se sluZbami spokojeni?

, Uz nas bohuzel nenavstévuji, ale byla jsem velice spokojend. Jezdili za nami, a to nam
vyhovovalo nejvice. Byli jsme také parkrat na pobytovych akcich, které byly také skvelé. Jinak
Jjezdime na hipoterapii. Akci jako je Klub rodicii se moc neucastnime, Portimo je od nas docela
daleko a bohuzel ty akce se pordadaji v dobé, kdy jezdime pro M. do staciondre. Jinak jsme byli
opravdu moc spokojeni, pracovnice byla ochotna, a vidy nam se vsim pomohla poradila,

¢

M. ji mél rad, hrdla si s nim.*
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