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NAZEV

Resiliencni faktory rodiny s ditétem s détskou mozkovou obrnou

ANOTACE

Diplomova prace s nazvem ,,Resilien¢ni faktory rodiny s ditétem s détskou mozkovou obrnou*
je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Kapitoly teoretické Casti se zabyvaji resilienci
a pojmum s ni souvisejici, zejména protektivnim a rizikovym faktorim. Dalsi kapitoly se
zaméiuji na charakteristiku détské mozkové obrny, jeji formy a moznosti 1écby. Podstatna ¢ast
prace je vénovana rodin¢ s dité¢tem s DMO a v neposledni fad¢ systému sluzeb a pomoci t€émto

rodindm. V praktické Casti jsou prezentovany vysledky kvalitativniho vyzkumu, ktery byl

realizovan ve Ctyfech rodinéch s ditétem s DMO prostiednictvim rozhovora a pozorovani.

KLICOVA SLOVA

Resilience, resilienéni faktory, rodina, détska mozkova obrna, ucelena (re)habilitace



TITLE

Resilience factors of families with children with cerebral palsy

ANNOTATION

The master thesis ,,Resilience factors of families with children witch cerebral palsy* is divided
into the theoretical and practical part. The theoretical part deals with resilience and its concepts
especially with risk and protective factors. Other chapters focus on characteristic of cerebral
palsy, its forms and the possibility of healing. The important part is dedicated to families with
sick child, to services and help these families. In the practical part there are results of qualitative
research, based on interviews and observation, which were realized in four families with child

with cerebral palsy.

KEY WORDS

Resiliency, resilience factors, family, cerebral palsy, comprehensive rehabilitation
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Uvod

Rodina je biopsychosocialni systém, jehoz cilem je uspokojovani potieb a pozadavki
kazdého jejiho ¢lena. Plni funkci biologicko-reprodukéni, ekonomicko-zabezpecujici,
emocionalni a socializa¢né-zabezpecujici. Na rodinu ptsobi riizné negativni vlivy, se kterymi
neni jednoduché se vyrovnat a zarovei plnit své funkce vici svym ¢leniim a byt resilientni.

Zde se objevuje otazka, jak je mozné, ze né€které rodiny ziji bez znamek jakychkoliv
problémt a na druhé strané rodiny, které jsou obéti svého osudu? Jsou rodiny, které dokazi své
obtize uspeésné piekonat, ale existuji i1 ty, které se s nepfiznivou situaci vyrovnat neumi.
Resilience rodiny je oblast, ktera se t€émito otdzkami zabyva. Byla zkouména nejprve jako
vlastnost jedince — jako jeho odolnost a schopnost vyrovnat se se zatézi, teprve pozdéji se tyto
vlastnosti zacaly vztahovat i na rodinu. Kazdy se snazi neptijemné udalosti, problémy ¢i krizi
feSit svym zpltsobem. Rodinu mohou v takovych chvilich podpofit pifibuzni ¢i pratelé
a odbornou pomoc nabizi cela fada instituci. Nejvyznamnéjsi podporou je vsak praveé fungovani
rodiny uvnitf jejiho systému — komunikace, vztahy, zkuSenosti ad.

Motivaci pro zvoleni tématu byla mozZnost poznat rodinu s ditétem s détskou mozkovou
obrnou. Pii rodinnych setkanich jsem si v§imala, jak dobfe rodina postizené divky tuto nelehkou
zivotni situaci zvlada. Byla mi urcitou inspiraci a vyzvou o této problematice rodin Zijicich
s ditétem s détskou mozkovou obrnou napsat.

Diplomova prace je rozdélena na dvé ¢asti. Teoreticka ¢ast prace se zabyva objasnénim
zakladnich pojmi, které tizce souviseji s tématem prace a vychazeji z odbornych zdroji. Cast
praktickd je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu ve ¢tyfech rodindch vychovévajicich dité
s détskou mozkovou obrnou.

Pro objasnéni a seznameni se s pojmem resilience se prace zamétuje na obecné definice
a historii zkoumani resilience. Dale jsou charakterizovany faktory, které jsou ve vztahu ke
zkoumani resilience zasadni. Tato Cast prace také seznamuje Ctenafe s kapitolou Détska
mozkova obrna, kterd se vénuje jeji etiologii, charakteristice forem, ptidruzenym vadam ad.
Rodina a dité s détskou mozkovou obrnou je kapitola, ktera popisuje prubéh vyporadani se
jednotlivych ¢lent rodiny s faktem, Ze jeden z jejich ¢lent nese tento typ postizeni.

Hlavnim cilem prace je zmapovat rodinnou resilienci rodin s ditétem s détskou
mozkovou obrnou, dale poskytnout informace o tom, co je rodinna resilience, poukazat na
rizikové a protektivni faktory. Jako autorka jsem si stanovila hlavni vyzkumnou otazku: ,,Jaké

jsou hlavni resilientni ¢initelé rodiny s ditétem s détskou mozkovou obrnou?*
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Prakticka ¢ast prace se vénuje kvalitativnimu vyzkumu rodinné resilience u téchto rodin,
popisuje vyzkumnou otdzku a dil¢i cile vyzkumu, metody a cile. Dale jsou interpretovany

charakteristiky jednotlivych rodin a v zavéru prezentovany vysledky vyzkumu.
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TEORETICKA CAST

1. Resilience

Resilienci povazuje vétSina autora za ,, proces interakce mezi clovekem a prostredim,
které ho obklopuje a jeho schopnost vypordadat se s vyrazné nepiiznivymi okolnostmi . (Solcova
2009, s. 10). Konkrétni definice, nazory na obsah a vyznam slova se vSak u rtiznych autord
trochu lisi.

Resilience dale také oznaCuje nezdolnost a houzevnatost. Je to termin ,,oznacujici
souhrn faktoru, které pomahaji clovéku zvladat Zivot v nepriznivych podminkdach . (Hartl, 2004,
S. 228)

O resilienci se téz mizeme u autorku Solcové (2009) doéist, Ze je to vysledek
dynamickych procest vzajemného puisobeni mezi ditétem, rodinou a prostfedim v prabchu
casu.

Nelze vsak o resilienci hovofit jako o néfem co je absolutni, stalé a platné pro v§echny
typy nepfiznivych okolnosti. Podle Ruttera (1987; in Solcova, 2009) se jedna o viceturoviiovy
jev, ktery se 1isi interindividualng, situa¢né, zdroj se nachazi jednak v jedinci tak v socialnim
kontextu a podléha vyvoji stejné tak jako jiné charakteristiky.

»Resilience u dospélych byva jakousi univerzalni vlastnosti a schopnosti, ktera
umoznuje ¢lovéku ¢i skupiné predejit, minimalizovat a prekonat negativni dusledky. (Green
2002; in Solcova, 2009, s. 53)

Vagnerova (2009, s. 354) vysvétluje pojem resilience jako: ,, skutecnost, ze urcity
Jjedinec ma dost fyzické i psychické sily a dostatecné socidlni dovednosti, aby se mohl uspésné
vyrovnat s nejriiznéjsimi problémy, a jesté dokazal takto ziskané zkuSenosti vyuzit ve sviij
prospéch. “, ptiCemz s timto objasnénim terminu se nejvice ztotoziuji.

Podle S. Lutharové (in Solcova, 2009) () Ize v anglicky mluvicich zemich vymezit
dva terminy: resilience jako oznaceni pro dynamicky proces, kterym jedinec dosahuje pozitivni
adaptace pfi vystaveni nepfizni a resiliency pro oznac¢eni osobnostniho rysu. V ¢eském jazyce
to bohuzel zatim nelze takto rozliSit. Termin resilience se tedy shoduje
s navrhem S. Lutharové a termin resiliency bychom popsali jako odolnost ve smyslu hardiness
jako houzevnatost, tvofenou oddanosti vici ur¢itym hodnotam, pocitem kontroly nad udalostmi
a prijimanim vyzev (Kobasa, Maddi a Kahn 1982; cit. dle Kfivohlavy, 1994), dale také ve

smyslu sebeuplatnéni a smyslu soudrznosti.
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1.2 Historie zkoumani resilience

Vyvoj resilience je nejcastéji studovan v ramci ,, vyvojové psycho-patologie, ktera
zkoumd psychické problémy v Kontextu vyvoje cloveka.* (Solcova, 2009, s. 8). Vychozim
pojmem je pak adaptace ¢i maladaptace, coz je proces a vysledek fady okolnosti a faktort,
rizikovych 1 protektivnich (majici ochranny ucin), se kterymi se ¢lovék béhem zivota setkal.
Dal§im zdrojem poznatku o resilienci je pozitivni psychologie. (Sroufe in Solcova, 2009)

Resilience byla zkoumana uz od 70. let minulého stoleti na individualni Grovni, a to
predevsim u déti. Teprve pozdéji se zaCaly objevovat odborné ¢lanky, které se zajimaly také
o resilienci dospélych. Resilienci u déti zkoumali pfedni zahrani¢ni autofi (Rob Warner,
Michael Rutter ad.), z nasi odborné scény to jsou Zdenék Matéjcek a Zdenék Dytrych. Matéjéek
a Dytrych (1998) vénovali pozornost dlouholetému zkoumani déti z détskych domovi, u
kterych sledovali, co zpiisobuje, ze nékteré déti byly do dospélosti negativné ovlivnény
nepiiznivymi okolnostmi, zatimco jiné déti se dokazaly od téchto okolnosti oprostit a vyvinuly
se z nich harmonické osobnosti. Tyto skutecnosti si pravé vysvétlovali resilienci déti, které
nejsou poznamenany nepiiznivymi psychosocidlnimi podminkami, a maji urcité individudlni
dispozice, které jim pomahaji zvladat stresové situace a zdroven u nich ptisobi urcité protektivni

faktory.

1.3 Rizikové a protektivni faktory

S resilienci uzce souviseji dva faktory, které maji vliv na miru resilience jedince, jsou
jimi rizikové a protektivni faktory.

Rizikové faktory jsou jakési enviromentalni stresory, které zvySuji u clovéka
pravdépodobnost Spatné adaptace nebo narlst negativnich disledkti v oblasti zdravi fyzického
1 psychického, vykonu 1 socidlniho ptizpusobeni. Jednd se o oslabujici faktory, jimiz jsou
naptiklad traumatické Zzivotni uddlosti, socioekonomické znevyhodnéni, konflikty, nasili,
problémy v rodiné, zavislosti, vyvojové opozdéni, genetické abnormality, ¢i dusevni choroba
a mnohé dal3i. (Solcové, 2009)

Véha rizikovych faktorti se odviji od zdvaznosti stresoru a aktualni vulnerability
(zranitelnosti) rodiny. Zavaznost stresoru je hodnocena na zakladé miry ohrozeni stability
rodiny, a také jaké naroky predstavuje ve vztahu ke zdrojim a moznostem rodiny. Stresorem je

urcity narok, pozadavek, ktery vyvolava zmeénu a mize tak ovlivnit v§echny oblasti rodinného
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zivota (vztahy, cile, vzorce fungovéni, harmonii ad.). Stresor mize byt normativni, ktery je
vyvolany kratkodobym stresem, nebo nenormativni, ktery je vSak spojen s necekanou udalosti
a ma dlouhodoby charakter. Vulnerabilita znamena zranitelnost, citlivost ¢i nachylnost ke
zhorSeni fungovani, a proto zalezi na sile a kvalité vztaht v rodin€. (SladeCkovéa, Sobotkova
2014)

Protektivni faktory pii stfetu s nepfizni redukuji ¢i eliminuji potencialni negativni
ucinek rizikovych faktort. Jsou to faktory, které napomahaji resilienci. K témto faktorim
muzeme fadit viru, optimismus, sebevédomi, smysl pro humor, empatie, inteligence, a dalsi
moznosti rodiny. Jedna se o zdroje odolnosti a strategie zvladani zatéze. Zdroje odolnosti rodiny
mohou byt hmotné i psychosocialni. Obvykle se déli na vnitini a vné&jsi. (Sladeckova,
Sobotkova 2014)

Wernerova a Smith (in Sobotkova, 2007) rozdé€luji protektivni faktory do tti skupin,
a to na faktory ve vyvoji jedince, v rodin€ a ve spolecnosti. V détstvi jsou u jedince dulezité
temperamentové charakteristiky — mazlivost, aktivita, pfizptisobivost, dale pak komunikace,
samostatnost, kamaradstvi. Radit k nim miZeme je§t& emoéni inteligenci, nebot’ lidé s jeji
vysokou mirou jsou schopni vykonat to, co si urcili, stanovuji si cile, dodrzuji denni plany
a k problémtim zaujimaji pozitivni optimisticky postoj. (Sobotkova, 2007)

Protektivnim faktorem v roding je schopnost navazat tizky emocionalni vztah nejméné
k jedné stabilni osobé a s tim spojeny pocit divery a bezpeci. Resilientni déti také maji vétSinou
dobte vyvinuté pecovatelské chovani k mlad$im, nemocnym ¢i starym ¢leniim rodiny. Satirova
(2004) vyzdvihuje dulezitost sebeucty, ktera se buduje u déti od jejich utlého veku. Jestlize je
v rodiné sebeticta ¢lenl vysoka, projevuje se jeji integrita, poctivost, zodpovédnost, soucit,
laska a kompetentnost.

Protektivnim faktorem ve spolecnosti je systém socidlni opory, a to bud’ neformalni
(ptatelé, piibuzni, sousedé) nebo formalni (zdravotni a socialni sluzby, instituce).

M. Ungar (2006; in Sobotkova, 2007) ze svého kvalitativniho Setfeni vyvodil sedm
tenzi ¢i zdroju, které mohou pfispivat k pozitivnimu vyvoji a resilienci.

Jde o:
- pfistup k materidlnim zdrojiim (jidlo, bydleni, vzdélani, ad.)
- vztahy (s vrstevniky, se ¢leny rodiny, ad.)
- identitu (nazor na vlastni osobu, uvédomeéni si pfednosti a nedostatkti, aspirace, ad.)
- silu a kontrolu (schopnost postarat se)
- kulturni pouto (oddanost k vlastni kultuie),

- socialni spravedlnost,
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- kohezi (pocit sounalezitosti urcitého celku).

Podle vyzkumu L. Theronové (2008; in Sobokova, 2007) vyplyva, zZe resilienci tvofi
sila a bezpecna vazba, pticemz kazda tato ¢ast ma své Ctyii komponenty. Sila miize byt osobni
(ville nékym byt), mit rodinnou oporu (podpora ditéte v zivoté¢), Skolni oporu (pfilezitost se
vzdélavat) a kulturni zakotvenost (zamétena na pirekonavani tézkosti). Komponenty vazby jsou:
kulturni, rodinné, uditelské a komunitni, ptficemz se vzdy jednd o vztahy a zdzemi v daném
spolecenstvi.

Anglické terminy souvisejici s resilienci, adjustment a adaptation se obvykle
prekladaji jako prizptisobeni. Adjustace je vSak chapana jako pfima reakce rodiny na zatéz ¢i
stres a zahrnuje spi$ pusobeni protektivnich faktor, naopak adaptace piredstavuje spise
komplexnéjsi a dlouhodobé&jsi procesy ptizplisobovani se, které se aktivuji v ptipadé,
ze adjustace nebyla uspésna, tedy nedoslo ke stavu krize. (Sobotkova 2012; in Sobotkova
a Sladeckova 2014)

Ackoliv jsem se dosud vénovala faktortim resilience spiSe u déti a mladistvych,
shleddvam tento vycet poznatkll za pfinosny i pro rodinnou resilienci. Kazdy ¢lovék si totiz
behem svého détstvi, dospivani i v dospélosti prozije rtizné vice ¢i méné piijemné situace, které
ho ovliviuji. Proto dle mého nazoru, naptiklad zde vyjmenované rizikové a protektivni faktory
zazité v détstvi maji castecné nasledny vliv na miru resilience dospélého, ale také na jeho dalsi

VyVOoj.

1.4 Rodinna resilience

Koncept rodinné resilience je relativné novy. Intenzivni vyzkumy probihaji ve svété
piiblizné 30 let, ale v Ceské republice se prvnimi studiemi za¢ali odbornici (Z. Matgjéek,
Z. Dytrych) zajimat teprve na zacatku nového tisicileti. Do 80. let 20. stoleti byla tato
problematika zkoumana z pohledu negativniho, tedy jak nepfiznivé udalosti ovliviiuji vyvoj
jedince a jeho socialni vztahy. (Sobotkova, Sladeckova 2014)

Definici pro rodinnou resilienci nenalezneme v ¢eské odborné literatufe jedinou.
Napiiklad Bfichagek (2002; in Solcova, 2009, s. 80) ji charakterizuje jako: ,, dynamickou
rovnovahu mezi udrzenim funkci rodiny v zatéZovych situacich a kapacitou jednotlivych clenii
rodiny vzdjemné se podporovat, komunikovat a vyrovnavat se s obtizemi*. Podle Sobotkové

(2004) se rodinna resilience vztahuje k ovladacim strategiim a adaptaénim procesum v rodiné.
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Jde ptfedevsim o dynamickou vlastnost rodinného systému. Je to jakasi regenerativni sila, ktera
pomaha rodin€ udrzovat ¢i obnovovat harmonii mezi jejimi Cleny.

Podle P. A. Copana (in Strnadova 2007) piedstavuje resilience myslenku, podle které
maji nekteré rodiny fyziologickou silu, psychologickou pohotovost a mezilidské schopnosti,
definici rodinné resilience se ztotoznuji S. T. Hauser a F. Walsh, ktefi uvadéji dva dualezité
indikatory resilience, a to ze: 1. resilience je proces a 2. tento proces implikuje riist — ¢lovek se
stava siln¢jSim diky zkuSenosti, kterou prozil. (Strnadova, 2007) Resilience je tedy schopnost
piekonat urcitou udalost ¢i zkuSenost a naucit se s ni zit.

Sobotkova (2007) dale uvadi, ze mira rodinné resilience je ovliviiovana nékolika
faktory. Jde pfedevSsim o zavaznost stresoru, zranitelnost rodiny, typ rodinného fungovani,
zpusob hodnocenti stresové situace rodinou, strategie feSeni problémil, strategie zvladani zatéze,
osobnost rodi¢u a zdroje odolnosti rodiny. Tyto zdroje rodiny jsou vnéjsi a vnitini. Vné&jsimi
zdroji je myslena napiiklad socioekonomicka stabilita rodiny ¢i socidlni podptrna sit’. Vnitini
zdroje rozdé€luje téZ Sobotkova na rodinné — systémové (tj. soudrznost a flexibilita rodiny,
sdilend duchovni orientace apod.) a osobni — individualni (tj. inteligence, znalosti, sebediivéra
apod.)

Podle Pattersona (2002; in Sobotkova, 2004) je jednim z nejvyznamnéjsich faktori pro
rodinnou resilienci to, jak rodina sama vnima zavaznost vzniklé situace a zda si je védoma
vlastnich prostfedki na jeji zvladnuti. Dal§im vyznamnym faktorem je také to, jakou ma rodina
pfedchozi zkuSenost s feSenim naro¢nych Zivotnich situaci a zda byla pfi jejich feSeni GspéSna
¢1 nikoli.

Rodinna resilience v sobé zahrnuje zvladajici strategie (tzv. copingové strategie)
a adaptacni procesy v rodiné, které ovliviiuji zvladani stresu a umoziuji rodinam piekonat krizi
¢i vydrzet dlouhodobou zatéz.

Sobotkova (2004) pievzala ze zahrani¢nich zdroji tyto faktory, které ovliviiuji rodinnou
resilienci:

1. Reseni problémi v roding — komunikace, ktera je kliGova pfi feSeni problémi

| vytvareni pozitivni rodinné atmosféry

2. Rovnopréavnost — stejné moznosti muzil a Zen, nepodcenovani schopnosti Zen jednat

aktivné a konstruktivné ve prospéch rodiny

3. Spiritualita — pomaha najit smysl a vyznam v tézkych situacich

4. Flexibilita — schopnost udrzet stabilitu, pruzné reagovat a prizptisobit se
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5. Pravdivost — pfitomnost relevantnich a pravdivych informaci jak uvnité rodinného
systému, tak z vnéjsiho okoli

6. Nad¢je — nezbytna pro adaptaci

7. Rodinna hardiness — aktivni vnitini sila rodiny, pocit kontroly nad situaci a moznost
ji ovliviiovat

8. Rodinny ¢as a rutina — spole¢né straveny Cas a ritudly jako jistota a stabilizujici prvek
rodiny

9. Socialni opora — rodina Cerpa energii ze SirSiho socialniho prostiedi

10. Zdravi — celkové zdravi, pohoda a zivotni spokojenost clent rodiny jsou zakladnim

faktorem pro celkovou resilienci rodiny.

Rodinnou resilienci taktéz vysvétluji McCubbin a kol. (1997; dle Sobotkova, 2004):
e jako elasticitu — kdy je rodina schopna udrzet vybudované vzorce fungovani,
1 pfesto, ze je ohrozena rizikovymi faktory
e ajako schopnost rodiny rychle se zotavit z ne$tésti, traumatu nebo ptechodné krizové

udélosti zapfi¢iiiujici zmény v rodinnych vzorcich a fungovéni

V téchto dvou pojeti rodinné resilience také McCubbin a kol. (1997; dle Sobotkova, 2004)
identifikuji komponenty rodinné resilience:

e rodinné protektivni faktory, které¢ pomahaji rodin€ odolavat vii¢i rizikovym faktortim,
napf. rodinné oslavy, rodinna hardiness, ¢as traveny celou rodinou spole¢né, rodinné
zvyky, rodinna komunikace, rodinné soudrZnost

e rodinné zotavovaci faktory, které podporuji rodinnou schopnost zotavit se z krize,
napf. rodinna integrace, rodinna podpora a Gcta, rodinny optimismus

e obecné rodinné resilientni faktory, pomahaji Celit rizikovym faktorim, adaptovat se
na krizovou situaci, napt. komunikace rodiny ohledné feSeni problémil, rovnost

v roding, spiritualita, flexibilita, divéra, nad¢je, socidlni podpora, zdravi.

Pesova, Samalik (2006) dodévaji, Ze vyznamnou roli v odolnosti rodiny hraje rovnéz to,
v jaké vyvojové fazi se rodina nachézi, zda se jedna o obdobi relativni stability nebo je rodina
ve fazi prechodu mezi jednotlivymi vyvojovymi fazemi. V soucasném pojeti hovoifime o
resilienci rodiny jako o probihajicim procesu, nikoli jako o stabilnim rysu rodiny.

To znamena, Ze rodiny nemusi byt resilientni vzdy, za vSech okolnosti a ve vSech oblastech.
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Procesy spojené s resilienci rodiny mohou ve svém pozitivnim disledku vést k aprave
rodinnych vztahl i ozdraveni rodiny jako celku. Je tedy tfeba na rodinnou resilienci pohlizet
1 jako na ,,potencial pro rist a rozvoj osobnosti ¢lentl rodiny, pro zménu vztahti v rodiné€, pro

piehodnoceni priorit v hodnotové orientaci rodiny atd.* (Sobotkova, 2007)
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2 Détska mozkova obrna (DMO)

Vzhledem k cilové skupiné — rodina dit¢ s diagnostikou détska mozkova obrna, bude
pozornost v nasledujici kapitole vénovana této diagnoze.

Détskou mozkovou obrnou (dale jen DMO) se zabyvali odbornici jako byl napt. Vojta
(2005), Kraus (2005), Pfeifer (1996). V pichledech specialni pedagogiky se setkavame
S charakteristikami DMO napf. u Renotiérové (2002), Vitkové (1998), na Slovensku napf.
u Vaska (2005). Aktualnimi zdroji v odborné literatuie jsou Jankovsky (2006), Kolar (2010),
Kraus (2005) ad.

Podle Kolafe (2010) je DMO nejcastéjsi somatické postizeni, kterému je potieba
vénovat dostateCnou pozornost. DMO nebo také infantilni cerebralni paréza byla poprvé
popsana londynskym 1ékafem v Johnem Littlem vroce 1859 a je definovana jako
neurovyvojove, neprogresivni postizeni motorického vyvoje, které je trvalé. Vyskyt DMO je

Jankovsky (2006) se vyjadfuje o stacionarni encefalopatii, ktera je vyvolana
poskozenim nezralého mozku v pre, peri, ¢i post-natalnim obdobi a projevuje se motorickym,
mentalnim nebo smyslovym handicapem. Zda se u ditéte po narozeni projevuji ptiznaky DMO
neni snadné diagnostikovat. Klinicky obraz po narozeni je malo vyrazny,
a teprve s nadchazejicim ¢asem se projevuji rizné zvySené ¢i snizené svalové tonusy. Mezi
typické ptiznaky patti diparetické, hemiparetické, kvadruparetické nebo hyperkinetické, které
se projevuji v ontogenetickém vyvoji.

V prenatalnim obdobi mohou byt pfiinou intrauterinni infekce, které jsou casto
zastoupeny skupinou TORCH (toxoplazmoéza, rubeola, cytomegalie, herpetickd infekce).
Dalsimi jsou malformace, patologie placenty, koufeni, drogy a alkohol uzivané matkou, také
zaleZi na tom, zda se jedné o prvorodicku, nebo vice€etné t€hotenstvi, ad. Tyto faktory mohou
vést k nedonoSenosti riizného stupné, ktery je jednim z etiologickych faktort. (Kolat, 2010)

Tyz autor dale uvadi, Ze nej€astejsi perinatalni pticinou DMO jsou neobvyklé porody
jejichz disledkem jsou mozkova traumata (pfedevSim ischemie a hypoxie). Dochazi
k poskozeni jednotlivych mozkovych struktur v zavislosti na jejich akutni zralosti
a vulnerabilité. U nedonosenych déti je hypoxie a ischémie dusledkem periventrikularni
leukomalacie (jeji cystickd forma cPVL je povazovana za hlavni predisponujici €initel pro
vyvoj DMO), a u donoSenych déti vede k selektivni neuralni nekrdze v hipokampusu, mozecku

a bazalniho ganglia. (Kolaf, 2010)
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V postnatadlni obdobi maji nejvétsi vliv rané kojenecké infekce, nejCastéji
bronchopneumonie a gastroenteritidy. Faktory majici vztah ke vzniku DMO jsou mechanicka
ventilace (déle jak 7 dnti), postizeni bilé hmoty mozku, cerebralni infarkty, intraventrikularni

krvéaceni a 1éze hluboké Sedé hmoty mozku. (Kolat, 2010)

2.1 Formy DMO

Kraus (2005) upozornuje, ze uréit formu DMO je zpocatku vétSinou komplikované,
a proto je nutné se stanovenim diagndézy pockat. Projevy i klinicky obraz se mohou meénit
a nékteré zmény mohou byt patrné az v kojeneckém nebo raném véku.

Charakter poruchy je urcen postizenim dané casti a oblasti mozku. Podle charakteru je
mozno rozlisit nékolik forem DMO, které se rozvijeji a maji odliSnou prognézu. Mezi
nejcastéjsi formy DMO podle typu hybného postizeni patii spasticka forma, ke které nalezi
forma dipareticka, kdy jsou postizeny ob¢ konéetiny zaroven (ob& nohy ¢i obé ruce). Jedna se
o ochabnuti svalstva v koncetinach, tedy o ¢aste¢nou obrnu. (Kolar, 2010)

Rozlisujeme také hemiparetickou formu, coz je hemisferalni postizeni, pro které je
charakteristické postizeni jen jedné poloviny téla. U kdvadruparetického postizeni je typické
ochabnuti vSech ¢tyt koncetin, avSak stupeni postizeni miize byt u jednotlivych koncetin riizny.
Nespastickd DMO se projevuje formou hypotonickou, kterd je charakteristicka oslabenim
svalstva v oblasti trupu i koncetin centralniho ptivodu, nebo formou extrapyramidovou
(dyskinetickou), ktera se projevuje naptiklad hyperkinézemi (samovolné pohyby s ¢astmi téla)
hlavy, trupu a koncetin (J. Pfeiffer, 1996; in Jankovsky 2006). U nékterych autort se vSak
setkame spiSe s tfidénim na fromy dykineticko-dystonickou, cerebelldrni a formu smiSenou.

Dle Kotagala (1996; in Jankovsky 2006) je nejvice zastoupena forma spasticka (61,4%).

Déleni forem DMO

e Spasticka forma dipareticka

V ptipadé této formy DMO dochazi k postizeni dolnich (Castéji) €i hornich koncetin.
Obé dolni koncetiny jsou natazené v kolenou, ztuhlé a ani jedna z nich neplni svou funkci. Prvni
projevy lze pozorovat jiz vranné fazi vyvoje ditéte, kdy jsou patrné jist¢ odchylky
v motorickém chovani ditéte. Cast d&ti miize provazet epilepsie. Spasticka forma dipareticka je

zastoupena nejvice, je mezi 41 % az 65 % ptipady DMO. (Kolat, 2010) U diparetické formy
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casto vznikaji vady o¢i a vizualni percepce. Intelektové schopnosti jsou zachované, normalni

anebo hrani¢ni asi u 69 % déti. (Kraus, 2005)

e Spasticka forma hemipareticka

Je jednostrannd porucha postihujici celou polovinu téla, a castéji vznikd vice
pravostrannych hemiparéz. Touto formou jsou Castéji postizeni chlapci. Rist hemiparetickych
koncetin se opozd’uje, byva vyrazngjsi na horni konceting, a byva také vice postizena nez dolni.
Mira postizeni se posuzuje dle schopnosti provadét izolované pohyby a moznosti zaujmout
drzeni v kloubu. U spastické hemiparézy dochazi k opozd’'ovani vyvoje kosti, svali a dochazi

k postizeni ptislusné strany. (Kolat, 2010)

e Spasticka forma kvadrupareticka

A4

spasticitou (zvysené svalové napéti). Déti s touto formou jsou odkézani na intenzivni pomoc

a péci druhych, protoze dochézi k problémim s vyZzivou, aspiraci ad. (Kolat, 2010)

e Dyskineticko - dystonickd forma DMO (extrapyramidova)

Zakladni charakteristikou poruchy je neschopnost zvladat automatické pohyby
a udrZet télo. Dyskinetickd forma se dale déli do skupiny hyperkineze a dystonie.
U hyperkineze se objevuji intenzivni, nepravidelné a opakujici se abnormalni pohyby. Mohou
se vyskytovat ve formé atetozy (hadové, nestalé, ménici se nedobrovolné pohyby). Pro dystonii
jsou typické abnormalni zmény svalového tonu, které piisobi zmény v drZeni téla. Projevuje se
izometrickymi kontrakcemi a volnimi pohyby, které se $ifi do celého téla. (Kolat, 2010; Kraus,
2005)

Typickym projevem dyskineze jsou problémy s polykanim, Zvykanim, neschopnost
opory jazyka o patro, proto déti hodn¢ slintaji, dale vyplazovani jazyka, naruSeni schopnosti
mluvit, vyslovovat a artikulovat, celkovy nastup teci je opozdény. Naopak nekteré déti byvaji

velmi inteligentni, kdy 1Q je v rozsahu kvocientu 70-80. (Kolat, 2010)

e Cerebralni forma

Tato forma se vyviji na zédklad€¢ vyvoje mozku a zréni centralni nervové soustavy. Nastup
ptiznak je plizivy, kdy se k typickym ptiznaklim ptidavaji dalsi nebo se prohlubuji. VéEtSinou

se projevuje a vznika u déti autismus nebo mentalni retardace. (Kolat, 2010)
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2.2 Pridruzené poruchy s DMO

wev

dojde trvale ke snizeni intelektovych schopnosti, které doprovazi porucha adaptace na prostiedi.
S touto poruchou souvisi opozdény vyvoj, ktery ma negativni dopad na moznosti vzdélavani,

socialni ptizptsobivost ad.

Dle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci se mentalni retardace déli:
e lehka mentalni retardace (IQ 50-69)
e stiedné tézka mentalni retardace (IQ 35-49)
e t¢zka mentalni retardace (1Q 20-34)

e hluboké mentalni retardace (IQ pod 20)

Dalsi zavaznou a Casto piidruzenou poruchou je epilepsie. Pii ni dochazi k opakovanym
epileptickym zachvatim, které se projevuji n€kolika klinickymi ptfiznaky jako je porucha
védomi, ptiznaky motorické (kiece), psychické (subjektivni prozitky), vegetativni (zvraceni,

bolesti hlavy, zavrat¢) a somatosenzorické (zvonéni v usich, zablesky atp.).

Mezinarodni klasifikace déli zachvaty na tfi zédkladni skupiny:
e loziskové — zachvat zaina, pfipadné i probihd v omezené oblasti kontextu jedné

hemisféry

e generalizované — klinicky projev od samého za¢atku vychazi z obou hemisfér, porucha
védomi se objevuje hned zpocatku a na zachvatovy d¢j je amnézie

o neklasifikovatelné

Piti DMO jsou také casté¢ smyslové poruchy, kdy ma mnoho déti rizné druhy
zrakovych potizi (tupozrakost, Silhavost, zrakova ostrost ad.), dale poruchy sluchu, Feéi
(alalie, afazie, dyslalie, anartrie ad.), a dale se mohou projevovat poruchy somatického rustu.
(Pfeiffer 1996; in Jankovsky, 2006) Poruchy souvisi s vyvojem ditéte a maji negativni vliv na
jeho celkovy rozvoj, nebot” moZznosti vzdélavani a dostupnost informaci je pro déti se

smyslovym postizenim zna¢n¢é omezena.
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2.3 Vybrané metody 1écby DMO

Lécba détské mozkové obrny je velmi slozity a dlouhodoby proces, ktery je zavisly na
spolupraci 1ékaiti rznych specializaci (pediatr, neurolog ad.), rehabilitacnich specialisti,
rodiny postizen¢ho pacienta, a pifedevsim samotného pacienta. Moznosti 1écby DMO jsou
siroké, je vSak dulezité¢ podchytit celkovy vyvoj ditéte. Vyuziva se mnoho 1écebnych metod,
jako je napi. rehabilitatni, pracovni, vychovnd a socidlni rehabilitace, fyzikalni lécba,
medikamentozni a logopedicka 1éCba, 1é¢ba kompenzaci smyslovych poruch ale i 1écba
chirurgicka.

Lécba je nejvice zatézujici Ulohou pro samotné rodice déti s DMO, protoZe jsou
V bezprostiedni blizkosti ditéte a je pravé na nich ditéti zajistit veSkerou moznou péci 1ékait
a terapeutl. Museji se naucit rehabilitacni postupy pro to, aby je mohli provadét sami doma.
DMO je druh postizeni, které se béhem zivota jedince nezhorSuje, avSak dochazi k uréitym
zménam ve vyvoji koncetin a celkové nervové soustavy. Je tedy zapotiebi intenzivni

a dlouhodobé péce, 1écby a rehabilitace.

2.3.1 Ortopedicka 1écba

Svalové napéti a abnormalni rist svalt, ktery je u mozkové obrny nejtypictéjsi defekt,
pomaha branit dlaha ¢i udrzovani koncetin v neutralni poloze. Jinym feSenim defektl jsou rtizné
pomtucky (ortopedické vlozky, ortézy, specidlni obuv), které koriguji polohu péatefe, noh a
chodidel. Pomocné prostfedky by mély pomoci pii pohybu, stabilizaci, drZeni téla, zabranit
nezadoucim pohybiim nebo byt testem pro budouci operace. Se v§im poméha klientovi
fyzioterapeut a ortoped. (Kraus, 2005)

Nauka, ktera souvisi s dal§imi pomuckami, je adjuvatika. Ta se zabyva kompenzac¢nimi
pomuckami, které klient vyuziva v bézném Zivoté. Kompenzacni pomicky zlepSuji lokomoci,
kazdodenni sebeobsluhu, vzdélavani a praci, hygienu apod. kam fadime voziky, choditka, hole
I specialn¢ upravené kocarky. Mezi sebeobsluzné pomucky patii upravené piibory — uchopova
1zice, suché zipy na oble€eni a jiné. Existuji pomticky, které pomahaji Cist, psat, zvladat domaci
prace i v jisté mife sport. (Schejbalova a Tr¢, 2008)

Nékteré¢ abnormality a potize je mozné feSit operaci, kterd se provadi na kostech

a mekkych strukturach s prodlouzenim a transferem svalii, (Kraus, 2005)
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2.3.2 Vojtova terapie

Zakladem Vojtovy terapie je reflexni lokomoce, pomoci niz 1ze u pacienti s poskozenou
CNS a pohybovym aparatem dosahnout zakladnich pohybovych modelii (pfinejmensim
Casteéné€). Autorem metody je MUDr. Vaclav Vojta, ktery s timto typem 1é¢by piiSel v letech
1950-1970. Hlavni podstatou bylo, kdyZ si vS§iml, ze u cerebralnich paréz je mozné cilenym
plisobenim na urcité Casti téla aktivovat svaly jinym zptisobem, které pak pracuji jinak nez
spontanng.

Reflexni lokomoce je aktivovana reflexnim zptisobem, kdy pacient lezi (na zadech, na
brise nebo na boku) a terapeut pisobi tlakem na jednotlivé body na téle, které vyvolavaji bez
vlastniho pfi¢inéni a védomi pacienta dva pohybové komplexy. Jedna se o reflexni plazeni
Z polohy na bfise a reflexni otaceni z polohy na zadech ¢i boku. Pacienta tak tyto impulzy vedou
ke konani urcitého druhu pohybu (plazeni, pfevraceni, pohyb na vSechny ¢tyfi). V ramci této
metody dochazi ke koordinované rytmické aktivaci celého kosterniho svalstva
a zapojeni raznych fidicich trovni CNS.

Vojtovu terapii lze aplikovat jak u kojenct, tak u déti. Jeji indikace je zavisla na 1ékatské
diagnéze a cili terapie. NejlepSich vysledkii je mozno doséhnout, pokud se jesté
u pacienta nevyvinuly a nezafixovaly zadné motorické nahradni modely. (Vojta, © 2017)

Vojtova terapie umoznuje vytvofit dobry senzomotoricky zaklad, na kterém mohou
stavét 1 dalsi terapie, jako je logopedie, ergoterapie a lécebna pedagogika. Zakladem terapie
jsou hybné programy, které sestavaji z riznych typli pohybu. Cileny pohyb je mozny provést
pomoci usporadané souhte svali, kloubli a nervového vybaveni. Souhrn kontrakci svalt jako
cileny pohyb nastane tehdy, pokud se vSechny svaly fadn€ dopliuji. Tento fad zajistuje CNS
a koordinuje pohyb.

Cilem Vojtovy terapie je zasahnout do funkce CNS tak, aby dit¢ mohlo dosédhnout
pohybti, které nema k dispozici kvili hybné poruse. Stimulace neuronalnich struktur probiha
v ur¢enych vychozich polohach specifickymi podnéty a stimula¢nimi misty (spoust'ové zony).
Zmeény télesné polohy jsou vedeny od receptoril, které reaguji na protazeni (svald, Slach),
a tim jsou zapojeny hybné vzorce (Orth, 2009).

Vysledkem této terapie jsou globalni zmény v drZeni téla. ,,Je oznacen jako globadlni
koordinacni komplex. Zakladnim prinosem této metody je presné rozliSovani svalovych funkci
v terapii reflexivni lokomoce odpovidajicich svalové diferenciaci lidského motorického vyvoje

a smerujicich proti motorické patologii. ** (Zounkova in Kraus, 2005, str. 193)
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2.3.3 Klim therapy

Klim Therapy je vysoce intenzivni program pohybové terapie, ktera propojuje
individualni praci s fyzioterapeutem, podpurné ucinky specialniho stabilizacniho oblecku,
mederni pfistroje, jodobromovou solanku a dal§i porpurné procedury. Program je urcen
predevsim pro déti ve véku od 2 do 17 let s DMO, vyvojovymi poruchami s motorickym
handicapem, s poskozenim mozku v disledku zanétlivého onemocnéni a hyperkinézou.

Podstatou Klim Therapy je nékolika hodinova kazdodenni terapie, ktera je zaloZzena na
opakovaném procvi¢ovani konkrétniho pohybu, kterym Ize dosdhnout nového nervového
okruhu, ktery byl onemocnénim narusen a omezuje hybnost. Ziskané pohybové schopnosti jsou
po skonceni rehabilitace zachovany. K programu Klim Therapy se vyuziva také specidlniho
stabilizacniho obleCku (tzv. kosmicky oblecek), ktery zlepSuje terapeuticky Uc¢inek cviceni
a pomdha pfi nacviku motoriky jako sezeni, chiize apod. a celkové tak pfispiva k jednodussi
a plynulejsi terapii. Oblek slouzi pro korekei dolnich koncetin a trupu, drzeni hlavy a dal$im
pohybovym funkcim, coz vede k ovlivnéni motorického centra a obnové porusenych funkci.
Dochézi pii tom ke zruSeni patologickych synergii a vytvofeni nové normalizované sekvenci
reflextl.

Celkovy terapeuticky plan ptispiva ke zlepSeni fyzické a mentalni schopnosti ditéte, ke
zlepSeni sobéstacnosti, koordinaci v prostoru, obnové spravnych pohybovych navykd, posileni
svall ad. Kazdé cviceni s ditétem je individudlni, prochazi se jednotlivymi cvicebnimi
jednotkami od zahiivani koncetin, pies posilovani, nadcviky aZ po funkéni trénink samostatnosti
motoriky.

Klim therapy je jednou z metod lazenské 1écby, kterou nabizi komplex lazenskych
domii Klimkovice. Lécba je urCena dospélym ale predevS§im détem s onemocnénim
pohybového Ustroji, ob&hové soustavy, nervovym onemocnénim, gynekologicky problémim
ajiné. Sanatorium Klimkovice vyuziva dalsi metody lé¢by téchto onemocnéni, jako je naptiklad
Bobath koncept, Kabatova metoda, Vojtova metoda a dalsi procedury zaméfené mimo jiné€ i na
déti s DMO. Jejich cilem je zmirnéni spasticity, zlepSeni mobility a stability, urychleni
psychomotorického vyvoje, nacvik zakladnich pohybovych mechanismi, zlepSeni motoriky ad.
Od ledna 2017 je program doplnén o fadu dalSich vybaveni. Balan¢ni centrum nabizi vodni
postel, vibracni plosinu, Imoove a dva druhy zavésnych zatfizeni. Dal$im je OptiMusic, coz je
interaktivni audiovizualni systém, ktery na zakladé pohybu klienta pousti zvuky a motivuje ho

tak k dalsi aktivité. Klim Therapy je neurorehabilitacni program, ktery neni hrazen zdravotni
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pojistovnou a pacient si musi hradit sam. Pobyt Ize nakombinovat s lazeniskym navrhem, kdy

je ¢ast procedur zdravotni pojistovnou hrazena. (www.sanatoria-klimkovice.cz, 2017)

Dalsimi moznostmi 1é¢by DMO je vyuziti 1é¢iv ¢i alternativnich zptsobid 1éCby.
NejCastéji vyuzivané metody jsou rizné druhy masazi, hipoterapie, homeopatie, ayurvéda

a dalsi. (Kraus, 2005)

2.4 Rozvoj déti s DMO

Rozvoj a vzdélavani ditéte zacina jiz od jeho narozeni. V ptipadé¢ ditéte s postizenim je
zapotiebi, aby se zacalo s jeho rozvojem a intenzivni specialni pééi co nejdiive a bylo tak mozné
vyrazn¢ snizit miru jeho budouciho handicapu i v oblasti vzdélavani. (Slowik, 2016)

Somatopedie je specialné pedagogicka disciplina, ktera se zabyva vychovou, vzdélanim
a rozvojem o0sob s télesnym postizenim ¢i omezenou hybnosti. Vychovné vzdélavaci proces
u déti s télesnym postizenim ma sva specifika na zaklad¢ jejich somatickych a psychickych
dispozic. (Vitkova, 2006)

Kazdé dit¢ mé vSak pravo na vzdélani, coz je zakotveno v Ceském préavnim fadu
v Listin¢ zékladnich prav a svobod, ve Skolském zakoné& ¢. 561/2004Sb. a taktéz vyplyva
z dalSich mezinarodnich smluv. Detaily tykajici se vzdelavani znevyhodnénych déti, zakh
a studentd upfesiiuje vyhlaska MSMT CR &. 27/2016 o vzdélavani 74k se specialnimi
vzdélavacimi potiebami a Zakt nadanych. I osoby se zdravotnim postizenim by tedy mély mit
stejné moznosti ve vzdélavani zakladnim, stfednim i vysokém. (www.msmt.cz)

Vétsina Skol by méla byt pfipravena na vzdélavani zakl se specialnimi vzdélavacimi
podminek je bezbari¢rovy ptistup do budovy Skoly ale i po cel¢ Skole (uc¢ebny, toalety apod.)
Dtlezitou soucasti je 1 materidlni vybavenost Skoly. Jednd se zejména 0 kompenzaéni
a rehabilitacni pomticky podle individudlnich potieb zaka. Poskytnuti specidlnich ucebnic
a specialnich u¢ebnich pomtcek (diktafon, specialn¢ upravené pocitace a jejich prislusenstvi,
ad.) didaktické pomucky pro psani a kresleni, pro manudlni tvorbu (specialné upravené ntizky,
stavebnice, hracky), pomucky pro télesnou vychovu a relaxaci (rehabilitacni mice, molitanové
hracky apod.). (Vitkova, 2006)

Ve vyhlasce ¢. 27/2016 najdeme také pravidla pro vypracovani individualniho

vzdélavaciho planu, ktery je dilezity pro integrovani znevyhodnénych Zaka ¢i studentd ve

26



vzdélavani. Dale jsou zde uvedeny informace o ¢innostech asistenta pedagoga i dals$i podptirna

opatfeni, bez kterych by se nedalo viibec uvazovat o zaclenovani zakt a studentt se specialnimi

vzdélavacimi potfebami do béznych skol. (www.msmt.cz)

Slowik (2016) uvadi faktory, na nichz zavisi uspésnost integrace ve vzdelavani:
prostiedi Skoly (bezbariérovost, klima skoly ad.)

postoje a kompetence uditelt

spoluprace se Skolskymi poradenskymi zafizenimi

spoluprace s rodinou zaka/studenta

ptijeti ze strany ucitell, spoluzakd, rodict ad.

mira a kvalita specialni podpory

dominujici pohledy na Skolskou integraci a inkluzivni vzdélavani

(Slowik, 2016, s. 37-38)

Pro zaky se zdravotnim postizenim jsou zfizovana specialné pedagogicka centra (SPC)

podle druhu jejich zdravotniho postizeni a tomu odpovidajicich specialnich vzdelavacich potieb

(napt. SPC pro zdky mentalné postiZzené, s poruchou autistického spektra, télesné postizené,

S viceCetnym postiZzenim ad.). Spole¢né ¢innosti SPC jsou:

Vyhledavani zaki se zdravotnim postiZzenim, ve spolupraci s lékafi, orgadny socidlné
pravni ochrany déti ad.

Komplexni diagnostika zaka (specialné pedagogicka a psychologicka).

Tvorba planu  péfe o  zdka  (strategie  komplexni  podpory  Zaka,
pedagogickopsychologické vedeni apod.).

Piima prace s zakem (individualni i skupinova) - rizné formy edukace, reedukace
a intervence.

V¢asna intervence a podpora klienta v dobé zjisténi specialni vzdélavaci potieby.
Konzultace pro zdkonné zastupce, pedagogické pracovniky, Skoly a Skolské zatizeni.
Socialn¢ pravni poradenstvi (socidlni davky, ptispévky apod.). Socidlné pravni
Krizovéa intervence

Metodicka ¢innost pro zakonné zastupce, pedagogy (podpora pii tvorbé individudlniho
vzdélavaciho planu.

Kariérové poradenstvi pro zaky se zdravotnim postiZenim.

Zapujcovani odborné literatury.

Zaptjcovani rehabilitanich a kompenzacnich pomiticek podle potteb Zaka.

27


http://www.msmt.cz/

e Ucelena (re)habilitace pedagogicko-psychologickymi prostiedky.

e Pomoc pii integraci zakli se zdravotnim postizenim do matetskych, zakladnich
a stfednich skol, instruktaz a Giprava prostiedi.

e VsSestranna podpora optimalniho psychomotorického a socidlniho vyvoje zaki se
zdravotnim postiZzenim v duchu tzv. ucelené (re)habilitace.

e Vedeni dokumentace centra a piiprava dokumentli pro spravni fizeni (spisova
dokumentace klientt apod.)

e Koordinace ¢innosti s poradenskymi pracovniky skol, s pedagogicko-psychologickymi
poradnami a stiedisky vychovné péce.

e Zpracovani navrhii k zafazeni do rezimu vzdélavani zakt se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami.

e Zpracovani navrhl individualnich vzdélavacich plani.

e Tvorba, ndvrhy a nabidka specidlnich pomiicek podle individualnich potfeb zaki.

(vyroba specifickych pomicek, nehrazenych pojistovnou). (Hanak, Michalik, 2011)

Piedskolni vzdélavani nabizi détem s postizenim specialni matetské $koly. Skolni
a mimoskolni vzdélavani a vychova miize probihat dale bud’ v béznych a specializovanych
Skolach nebo ve skolskych zafizenich. Systém Skolstvi zajistuje rozvoj v oblasti socialni
a V oblasti specidlnich dovednosti a vzdélavani ve specializované nebo inkluzivni formé.
(Zprava o roding, www.mpsv.cz, 2017)

V Ceské republice funguji specialni 8koly, které poskytuji vzdélani détem se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Jsou to napi. Brno — Ibsenka (matefskd, zakladni
a prakticka Skola), Skoly Karla Herforta v Praze, bezbariérové Skoly JedliC¢kova Ustavu, které
ptipravuji déti a mladez pomoci ucelené (re)habilitace k integraci do spolecnosti a dalsi. Ve
stejném dokumentu se mizeme docist o vzdélanostni Grovni zdravotné postizenych osob, a to
ze ve srovnani s celou populaci je vzdé€lanostni Groven vyrazné nizsi (napt. 34 % s nejvyse

zakladnim vzdélanim proti 18 % u vSech obyvatel nebo 7 % vysokoSkolakti oproti 12 %).
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3. Rodina a dité s DMO

Rodina je povazovana za zakladni jednotku lidské spole¢nosti. Je to mala socialni
skupina tvofena svazkem mezi muzem a Zenou a jejich détmi. Sirsi rodinu pak tvoii jesté jejich
dalsi pokrevni pfibuzni. Kazdy chape a vnima rodinu svym vlastnim zptisobem, jeji funkce jsou
vSak ve vSech spolecnostech stejné. Jsou chapany jako tkoly, které rodina plni jednak vici
svym clentim, ale také vici spolecnosti. Ve vétsin€ pripadu se autoii shoduji na nasledujicich
zékladnich funkcich rodiny:

e Biologicko-reprodukéni funkce zabezpeCuje reprodukci lidské populace a udrzeni

zivota, zajisténi potiebnych podminek pro vyvoj a zivot ditéte

e Ekonomicko-zabezpedovaci funkce povinnost starat se o zabezpeceni nejen ditéte, ale

celé rodiny. Souvisi s tim i ¢innost uvnitt rodiny (zdzemi, uklid, jidlo, ad.).

e Socializané-vychovnd funkce — zajisténi kvalitni péce po strance psychicke, fyzickeé,

emotivni, vychova, vzdélavani ad.

e Emociondlni funkce — tvorba domova, laska, zajem o prospéch ditéte, pozornost ad.

,,Rodina je staly socidlni utvar, ktery chrani svoje cleny a pomdahda jim vyrovnavat se se
zménami, které probihaji v jejim okoli. Stabilita rodiny pritom neni v protikladu
k dynamice spolecnosti jako celku, naopak vytvari podminky pro rozvoj a zmény ve

spolecnosti. *“ (Levicka 2004, s. 5).

3.1 Rodice

Cekani na narozeni ditéte je v Zivoté muZe a Zeny jedno z nejkrasnéjsich obdobi. Pokud
i 8irs$i rodinu doprovazi dobré vztahy a harmonicky zivot, debaty o pfichodu nového ¢Elena
rodiny se nesou v duchu samych pozitivnich piedstav. Rodice si predstavuji, komu se asi bude
dité podobat, ¢i bude mit vlastnosti, pfipravuji domov na jeho ptichod apod.

AvSak ¢im intenzivnéjs$i jsou ocekavani, tim vétsi Sok nastane, zjisti-li se, Ze dit€¢ ma po
narozeni né¢jakou vyvojovou vadu. Tato zprava zasahuje nejprve matku a poté i otce. PostiZeni
ditéte predstavuje pro rodice zaté€z nejen po strance emociondlni, ale klade také zvySené naroky

na fyzické zvladani situace a ¢asto pfedstavuje i vyznamnou zménu v oblasti socialnich vztahi,

a zasahuje 1 stranku finan¢ni.
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Ptichod nového ¢lena rodiny méni dynamiku celé rodiny. Je potieba, aby rodice piijali
postizeni ditéte jako skutecnost, coz neni jednoducha uloha. Piijeti zavisi na rozsahu
a trvalosti postiZeni ditéte, ale také na vlastnostech, osobnosti, zkusenostech rodi¢ti a dalSich
okolnostech, které tuto skute¢nost ovliviiuji. MlzZe nastat situace, kdy se rodina vyrovna
s tézkym defektem svého ditéte, nebo ho naopak nedovede piijmout. (Matéjcek, 2001)

Vagnerova a kol. (2004) uvadéji reakce rodic¢t na postizeni jejich ditéte. Jako prvni
nastava faze Soku a popreni. Moment zjiSténi této traumatizujici skuteCnosti je tizivy
anepfiijatelny a dochazi tak k popieni celé situace, nastupuje stres a pozdéji se méni v deprivaci
potieby seberealizace, bezpeci a vize lepsi budoucnosti. Dalsi faze zavisi na racionalnich
a emocionalnich okolnostech, je to postupna adaptace reality a vyrovnavani se
s problémem. Rodice v tuto chvili potiebuji ziskat informace, zkusenosti, pochopit charakter
postizeni jejich ditéte, avSak tuto raciondlni stranku siln€ ovliviiuje jejich emociondlni stav.
Clovék uplatituje obranné mechanismy — tinik a iitok. Volba varianty nebyva nahodna, vychazi
Z osobnosti a zkusenosti jedince. Utok je zpiisob boje proti ohrozujici a nepiijatelné situaci, pfi
které jedinec hleda nahradniho vinika nebo se naopak zaméfuje na hledani pomoci 1ékart,
fyzioterapeuti. Pasivnéj$im typem uniku ze situace je odlozeni postizeného ditéte do péce
n¢koho jiného nebo odchod z rodiny, ¢i popirani a ignorovani zavaznosti postiZeni ditéte. Dalsi
variantou uniku je racionalizace, kterou jedinec uplatiiuje pii vysvétlovani tézké situace
mnohem piijatelnéjSim zplisobem, tedy naptiklad Ze je mnohem lepsi, kdyz je o jeho postizené
dit¢ postardno nékym kvalifikovangjSim. Rezignaci rodi¢e unikaji od situace
a vzdavaji se cill, které mohou prospét stavu jejich ditéte. JednoduSe feceno nepfiijimaji
moznosti feSeni. Obrana regresi je tendence najit nékoho jiného, kdo pfevezme zodpovédnost
za vyvoj situace (napf. 1€kar). Nekteti rodice se obavaji nepiijetim a odmitdnim okoli, proto se
radé¢ji distancuji od okolniho svéta a zUstavaji izolovani. Dalsi fazi reakce rodiny na postiZeni
jejich ditcte je dosazeni ¢astecné realistického postoje. Rodic¢e bud’ akceptuji dité takoveé, jaké
je, a jsou ochotni dité rozvijet v jeho omezenych moznostech, nebo se také¢ mizeme setkat
s neadekvatnimi postoji, kdy rodie své déti omezuji jen z pocitu viny a strachu, Ze se stane
ditéti jesté¢ néco horsiho. Dalsi variantou rodiCovského zachdzeni s ditétem jsou piehnané
pozadavky na dité, které vyjadiuji nepfijeti postizeného ditéte jako takového. (Vagnerova,
2009)

Uz v historii reagovali lidé na odchylky ve vyvoji déti rGznym zplisobem, ktery
charakterizuji autofi (Vagnerova a kol., 2004) jako obranou reakci. Uvad¢ji ptiklad, kdy
Antonie, matka budouciho cisafe Claudia, trpiciho DMO prohlasovala o svém synovi, Ze je

Llidska zriida™ ... ,,od prirody nedodélan, ale jen zapocat®. Jeji syn pro ni byl hlupakem
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a slouzil jako kritérium neschopnosti. ,,Je jesté hloupéjsi nez muj Claudius. *“ Takové oznaceni
a postoj od vlastni matky tak ovlivnil i rozvoj jeho osobnosti, byl uzavieny a nejisty. (Lesny
1984; in Vagnerova a kol., 2004, s. 82).

Snahou rodiny by mélo byt dosazeni funk¢ni rovnovahy mezi naroky, které na ni ptsobi,
a moznostmi, které ma, a souc¢asné¢ rovnovahy mezi dimenzemi rodinného Zivota. Pii prvnim
poznani rodi¢l, ze s ditétem neni néco v poradku, vznikd otfes v jejich postojich
a predstavach, které ovlivni cely rodinny zivot. Pfedstavy a sny o zivoté jejich ditéte se
rozpadaji. Avsak déti s postizenim maji tytéz zakladni potieby jako déti zdravé. To je vSak
vazano na stupné postizeni. (Matéjcek, 2001)

Pro dité je nejdilezitéjSim a také prvnim zivotnim prostfedim rodina. Vlivy na postoj
rodice k ditéti vznikaji jiz na jejich predeslych zkuSenostech. Ve zkusenostech se odrazi jejich
vlastni détstvi, vztah k rodi¢iim, zkuSenosti z pozdé&jsiho véku, vztah s kamarady, piateli ale
i z manzelského Zivota. Proto jsou postoje velice individualni, a nejsou dané zadné pravidla.
(Matgjcek, 2001)

Murphy (1982; in Becvar, 2013) zkoumal literaturu rodin s ditétem s postizenim
a narazil na mnoho ¢lank, které popisuji stalou uzkost, sniZzenou odolnost, depresi, neurdzy
a psychozy ¢i neschopnost osvojit si rodicovstvi u téchto rodin. Tento nazor se vSak za
poslednich patnact let zménil, a vroce 2002 Hastings a Taunt (Becvar, 2013) pfisli
S prohlasenim, Ze rodiny s détmi s postiZenim piebiraji kromé& negativniho vnimani a stresu
i pozitivni vnimani a reakce na zkuSenosti s takovou zivotni udalosti, jsou na individualni
rodinné Urovni. Stres, ktery zazivaji rodi¢e po zjisténi postizeni jejich ditéte neni staticky,
naopak je velmi pravdépodobné, ze v zavislosti na udalostech a zkusenostech rodiny jejich stres
postupné opadne. (Becvar, 2013)

Byly téz provedeny urcité vyzkumy (Ber, Blacher in Becvar 2013), pti kterych bylo
zjisténo, Ze kvalita rodinného souZiti je pfimo zavisla na proZivajicim stresu u obou rodict.
Zatimco otcové jsou vice odolni, v pfipadé matek ovlivituje psychicky blahobyt pocit pohody
u otce a jeho pozitivni vztah k ditéti. Autofi vSak uvadéji, ze proménné, které ovliviuji, jak se
rodie vypotadavaji se zkuSenostmi S ditétem S postizenim v pribéhu casu, jsou velmi
mnohostranné a prekryvaji se.

Jak je jiz patrné, ptichod postiZzeného ditéte do rodiny vede ke zméné zplisobu Zivota
vSech ostatnich ¢lent 1 jejich vzajemnych vztahi. Pfed tim mohla rodina fungovat samostatné
a automaticky, najednou se musi vice ¢1 mén¢ ptizpusobovat zvenci. PéCe obnasi Casté navstévy
lékart, hospitalizace, rehabilitace apod. Zaroven rodina pocituje zvySenou zatéz v oblasti

psychosocialni a finan¢ni, dochdzi ke zméné bézného denniho rezimu, naruseni volného ¢asu
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apod. Rodiné se tak prestava dafit i v pInéni dal$ich svych cila a snii, protoze péce o postizené
dit¢ je narocné na Cas a dovednosti, pfi zajiStovani pravidelnych lékatrskych néavstév,
rehabilitaci apod. VSechny tyto zmény se mohou projevit na psychickém zdravi ¢lenii rodiny.
(Pesova, Samalik, 2006)

Pesova a Smalik (2006) uvedli faktory, které pomahaji pozitivnimu p¥izptisobeni se

rodiny pfi prichodu postizeného ditéte:
e uspokojivy manzelsky vztah,
e stabilni hodnotovy systém rodiny a spolecné zajmy,
e Stastné détstvi rodica,
e zkuSenost s vychovou ditéte,
e dobré vztahy s piibuzenstvem,
e duvéra k oSetfujicimu lékati,
e styk srodinami s détmi se stejnym postizenim (Langmeier, 1985; in Pesova, Smalik,
2006).

Jak uvadi Guillamén a kol. (2012) je dulezité si uvédomit, Zze kazda rodina
i jednotlivec péci o dit¢ s DMO vnima a zvlada jinak. Jsou rodiny, které¢ si dokazi s takovou
neptizni osudu velmi dobte poradit a se situaci se rychle vyrovnaji, ale stejné tak existuji rodiny,
kterym trva dlouho, nez se jim podafi situaci zvladnout a piekonat. Bohuzel jsou vSak rodiny,
kterym se toto nepodaii nikdy.

Matéjcek a Pokornd (1998) davaji rodi¢im postizenych déti radu na cestu do
spole¢ného Zivota: ,, Ne nestésti, ale ukol! Nestésti se totiz jenom prozZiva, kdezto na ukolu se
musi pracovat — a toho je v tomto pripade zasadné tieba. Je nutno mobilizovat vnitini i vnéjsi
sily, je nutno provést radu konkrétnich technickych opatieni v domdcnosti a organizacnich
opatreni v rodinném Zivoté, je nutno ziskat si pouceni o podstaté postizeni ditete,
o rehabilitacnich zasadach a postupech atd. Ne pasivné se oddavat litosti, ale aktivne pracovat
na osudu svem a svého ditéte. A jestlize se da na ukolu pracovat, da se na ném

i spolupracovat. “ (Matéjcek, Pokorna, 1998, s. 70)

3.2 Dité s DMO

J 24

Osobnost jedince s postizenim Se vytvaii na zakladé nékolika vlivi. Jednim z téchto
vlivii mize byt pravé to, v jakém véku jeho postiZzeni nastane. Zda se jedna o postizeni od

narozeni nebo C¢asného détstvi nebo na postizeni, které vzniklo v prubéhu zivota. DMO je
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postizeni, které vznika v prvnich fazich vyvoje ditéte a ,, adaptace rodicit na skutecnost, zZe je
Jjejich dité postizené je obdobim krize rodicovské identity “. (Vagnerova a kol., 2004, s.78)
Prvotni zkusenosti modeluji postoje a chovani rodict k ditéti, coz ma na dité vyznamny vliv az
do jeho dospélosti. V kojeneckém obdobi je dité¢ fixovano nejvice na matku, a proto je pro
urovni. Pokud neni matka vyrovnana s faktem, Ze je jeji dit€ postizené, je pro ni velmi obtizné
pfiméfené socidlné na dité¢ reagovat. Matka ma ulohu centrdlniho specifického objektu
a nositele socialniho vztahu. Dité tak poznava okolni svét a sebe, u¢i se samo sebe zaradit,
piijimat a plnit své socialni role. Pokud matka svou tlohu neplni dostate¢né, nebo vibec, dité
je zmatené a socidln¢ deprivované. Ma problém s identitou, socialnimi vztahy, jistoty osobniho
vyznamu, a dal§imi. Deprivaci ditéte mohou rodice zpisobit svou zaujatosti vii¢i sobé, vlastnim
aktivitam, kariéfe apod. (Vagnerova a kol., 2004)

Od narozeni dité potfebuje 1 vnéjsi stimulaci, pisobeni podméti na jeho smysly.
Postizené déti jsou ohrozeny deprivaci, jako sekundarnim diisledkem postizeni. Kdyz se ditéti
dostava malo podméti, ma to za nasledek senzorickou i kognitivni deprivaci, ktera zptisobuje
neuplné konstruovani vyznamovych struktur. Rodice vétSinou tyto podnéty neumé;ji dodat nebo

naopak je dité neni schopno piijimat. (Vagnerova a kol., 2004)

3.3 Sourozenci

Pfichod ditéte s postizenim do rodiny je zasahem nejen pro rodice ale také pro
sourozence. V prvnich fazich vyvoje postizeného ditéte se mizZe zdravy sourozence citit
opomijeny, na svého sourozence zarlit, protoze mu rodi¢e zfejmé vénuji mnohem vice péce
a pozornosti nez jemu. V tomto ohledu je i pro rodie takova situace mnohem naro¢né&jsi,
protoze musi vénovat pozornost obéma détem a zaroven sledovat vztah mezi nimi. Pokud ale
rodiée vytvaieji piijemné rodinné prostiedi, sourozenci nemusi viibec zaznamenat odli$nosti.
Mnohdy velmi zélezi na tom, kolikalety je zdravy sourozenec, ¢im je star$i, pochopeni takové
situace je pro ného mnohem snadnéjsi a piijatelné;si. Zpocatku je vSak velmi dalezité zdravému
diteti vysvétlit, ze jeho sourozenec potiebuje mnohem vice péce, protoze je postizeny.

Obecné se uvadi, Ze narozeni postizené¢ho ditéte do rodiny, kde uz je jedno nebo vice
zdravych déti, je pro rodinu piinosné. Lépe se vyrasta détem v sourozeneckém vztahu nez jako
jedinackim. Vagnerova (1999) naptiklad uvadi, ze Zivot s postizenymi sourozenci piinasi

détem celkové lepsi socializaci. V prubéhu vyvoje a dospivani déti se zdravy sourozenec nauci
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pomahat pii riznych ukonech spojenych s péci o postizeného bratra ¢i sestru, ma nové zivotni
zkuSenosti, uc¢i se respektu k druhym lidem a uvédomuje si vyznam rodinnych vazeb.
Zkusenosti byt sourozenci ditéte s postizenim poskytuje schopnost ptijmout rozdilnost, emo¢ni
obohaceni, motivaci k zvladani rGznorodych Zivotnich situaci, zodpovédny pfistup
k povinnostem, zvySeny pocit osobni odolnosti a duchovni rust.

Ve vétsing pripadu, piijme zdravy sourozenec ochranitelskou pozici, kdy se snazi s péci
o postizeného sourozence pomahat a sam se mu vénuje. Miizeme se vSak také setkat s tim, ze
se zdravé dit¢ za svého postizen¢ho sourozence pred svymi vrstevniky stydi. Byva tomu
piedev§im v mladSich Skolnich letech, kdy déti vnimaji takovou odchylku jako néco
negativniho. Dal$i moznou extrémni situaci vSak muze byt snaha zdravého sourozence
kompenzovat sourozence postizeného, kdy se snazi byt ve vSem samostatny a nejlepsi, tak aby
rodi¢tim nepiidé¢laval starosti navic. (Dokoupilova, 2015)

Podle Jungwirthové (2012) je nejlepsi, kdyz je dité s postizenim v roli starSiho
sourozence. Mladsi sourozenec se do této situace uz narodil a pfijima tak postizeného
sourozence jako samoziejmost. Naopak dité s postizenim v roli nejmladsiho sourozence mutize
byt ohroZeno hyperprotektivni vychovou rodict. Star$i zdravy sourozenec v tomto piipadé
pocituje absenci rodi¢ovské pozornosti, coz muize negativné ovlivnit jeho sebevédomi.

V pfipad¢ jedinacka je se vétSinou soustiedi veskera rodi¢ovska pozornost na jedno dite,
ktera se dale zvySuje vzhledem k pfitomnosti postizeni. Vyhodu miizeme spatfit
v dostatku ¢asu, ktery rodice mohou ditéti vénovat, nevyhodou je naopak pfilisna tzkost

a opatrnost ve vychové.

3.4 Sirsi rodina a p¥ibuzni

Také Sir$i rodina byva zdrcena zpravou o narozeni postizeného ditéte. Proto by
prarodic¢e méli byt v€as informovani o daném postiZeni ditéte, a rodiny by se méli domluvit na
spole¢ném souziti.

Pozitivni pfistup piibuznych k dané situace muize vSak vyrazné ptispét k celkové
lepSimu zvladani vSech obtizi a prekazek, které by sami rodice zvladali obtiznéji. Podpora ze
strany prarodicl a pratel snizuje stres a posiluje rodiCovské kompetence, ale také zvySuje
spokojenost v manzelstvi. Rodice tak maji pocit, ze v tom nejsou sami. (Dokoupilova a kol.,
2015) Naopak muze byt Sirsi rodina i pticinou konfliktli mezi rodici a tim tak zhorsit celkovou

rodinnou atmosféru.
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Dokoupilova a kol. (2015) uvadi praxi rané péce, ktera zaznamenala, Ze v nékterych
ptipadech nejsou prarodice schopni ptfijmout postizené dité a v rodinadch dochazi k obviniovani.
Mnohem néro¢néjsi je, kdyz se jedna o spolecné souziti rodict a prarodicli v jedné domacnosti,
nebo kdyz se prarodice podileji na vychové ditéte. V tuto chvili pro né dité¢ znamena mnohem
vetsi miru kazdodenni zatéze, jak psychické, tak i fyzické. Pokud vSak ziji rodiny oddéleng, je
se jich situace tyka nepiimo. I tak se snazi rodi¢tim pomahat po strance vychovné, finan¢ni ¢i
emociondlni.

Proces akceptace trva prarodi¢im rizné dlouho. Néktefi nejsou hned pripraveni dité
S postizenim pfijmout, jsou uzavieni, nejisti, radéji se nechtéji s rodic¢i ditéte setkavat.
Woodbridge et al. (2009; in Dokoupilova a kol., 2015) charakterizuji adaptaci prarodi¢t od
hnévu k pfijeti vnoucete, smutek z toho, jaké dité mohlo byt, kdyby nemélo zdravotni postizeni,
ale zaroven pychu na rodice, ktefi naro¢nou situaci zvladaji. V obdobi akceptace prarodice
stiidaji své role (rodiCe, zamé&stnanci, diichod apod.) a zaroven by se od nich ocekavala role
podporujici osoby. Je pro né€ tézké najit mezi nimi rovnovahu. Zaroven pro né¢ miize byt také
obtizné, rozd¢lit svou pozornost vSem svym vnoucatiim stejné.

Prarodice mlizeme rozdélit na dva typy — prarodice jako zdroj stresu (nepodporujici,
nechapajici a neakceptujici danou situaci), ktefi si nevédi rady, jak se k situaci postavit, co by
méli udélat. Druhym typem jsou prarodiCe chapajici (jsou zdrojem podpory finan¢ni
1 emociondlni, pomahaji rodin€, pecuji o dité ad.). (Seligman, 1991; in Dokoupilova, 2015)

Pro rodinu je tedy nejlepsi, kdyz se také $irsi rodina ¢aste¢né podili na péc¢i o postizené
ditéte od pocatku a zaroven tak pomaha jeho rodicim. Babicky a dédeckové jsou v tuto chvili
nepostradatelni. Pokud jim samotnym zdravi dovoluje, snazi se ucastnit na chodu domdacnosti,
hlidat ostatni déti, financné pfispivat apod. Pomoc mize ve formé& psychické podpory také

pfichazet ze strany tet a strycii. Zivot rodiny tak silné ovliviiuje i role ostatnich ¢lenti rodiny.

3.5 Spoleénost

Postoj spole¢nosti vici postizeni je podle Vagnerové (2009) tvotfen motivacni dispozici,
kterd ma vnitini a vnéj$i projev. Vnitini soucast tvoii slozka citova a kognitivni (poznani,
hodnoceni a vyznam situace). Vné&jsim projevem je pak reakce na dany podmét. Kognitivni
slozka je oproti sloZce emocionalni velmi slaba. Je to z toho diivodu, Ze slaba vétSina lidi ma

adekvatni informace o existenci riiznych postizeni ¢i nemocech a jejich projevech. VéEtSinou se
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setkavame u lidi S projevem emocionalni slozky jak v pozitivnim, tak negativnim prozitku.
Postizeni lidé vzbuzuji jednak soucit, ale zaroven hriizu ¢i odpor. Tyto postoje nejsou ¢lovéku
vrozené, ale vytvari se u¢enim a poznavanim, zaroven jsou podminény sociokulturnimi vlivy
prostiedi. (Vagnerova a kol., 2001)

Matéjcek (1998) upozoriuje, Ze rodice postizenych déti neocekavaji od druhych soucit
nad jejich osudem, ale néco vic. Je potieba vcitit se do jejich zivotni situace, projevit ochotu
a pomoc. Lidé okolo takovych rodin by méli nejen udélat néco mimotadného, ale vydrzet délat
néco, co by jini tfeba ned¢€lali. Angazovat se ve vytvareni prostiedi, které je radostné, soudrzné
a plné aktivit. Proto vznikaji rizna centra a kluby zahrnujici slozku diagnostickou, rehabilitacni
a psychoterapeutickou.

Pro rodi¢e déti s DMO v Ceské republice existuje Asociace rodi¢t déti s DMO
a pridruzenymi neurologickymi onemocnénimi, které vzniklo za ucelem zlepSovani
zdravotniho stavu jejich déti a postaveni rodin. Cilem této asociace je snaha pomoct rodicim
prijmout jejich dité takové jaké je a zaroven mu nabidnout zivot bézny dnesni urovni vyvoje
spole¢nosti. (www.asociace-deti-dmo.cz, 2017)

Wilkinson a Marmot (2005) totiz uvad¢ji, ze socidlni opora, sounalezitost, komunikace
a kvalita vzéjemnych vztahi, je to, co lidé potiebuji a také to, ze citi, Ze ma o n¢ né¢kdo z4jem.
Pro lidi v této situace maji takova sdruzeni vyznamny protektivni uc¢inek na trovni individualni

1 socialni.
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4 Systém sluzZeb, péce a podpora pro rodiny déti s DMO

Podpora, pomoc, intervence rodi¢im déti s DMO je zakotvena v Ceské republice
Vv legislativé. Dilezity je zdkon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Zékon €. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, v platném znéni, socidlni sluzby definuje jako ¢innosti zajistujici pomoc
a podporu osobam za tcelem socidlniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni (§ 3).
Zakon €. 108/2006 Sb., rozlisuje sluzby dle druhu (§ 32) na:

(a) socialni poradenstvi,

(b) sluzby socialni péce,

(c) sluzby socialni prevence.

Ty se poté¢ mohou poskytovat ve tfech riiznych formach (§ 33), a to terénni, ambulantni ¢i
pobytové.

Poslanim socidlnich sluzeb je ovliviiovat kvalitu Zivota jak jednotlivel, tak celé
spole¢nosti. Socidlni sluzby si kladou za cil pfimo plsobit na zvySovani kvality Zivota vS§em
prijemctim sluzeb, proto je efektivita sluzeb klicovym nastrojem pro podporu déti s postizenim
a jejich rodin.

Zakladnim néstrojem pro fungovani modelu socialnich sluzeb je poskytovani pfispévku
na péci. Jednd se o statni socialni davku pro uzivatele (zavislého na pomoci jiného ¢lovéka
Vv oblasti béZzné denni péCe a sobéstacnosti), kterd ma posilovat jeho sobé&stacnost pii
nepiiznivém zdravotnim stavu. Tim se rozumi péce o zajiSténi pfijimani potravy, osobni
hygiena, oblékani, ale i ucast v socialnim zivoté — komunikace, nakladani s penézi, obstarani
dilezitych osobnich zaleZitosti ad. Tento piispévek nalezi tomu, kdo péci potiebuje, nikoliv
tomu, kdo ji poskytuje. Protoze kazdy uzZivatel je v péCi o sebe jinak schopny, zékon
o socidlnich sluzbach rozeznava Ctyti stupné zavislosti na pomoci nékoho jiného. Na zakladé
stupné zavislosti (1 az 4) a véku (do 18 let a nad 1 let) se odviji vySe meésicniho piispévku
(3-11 tisic korun). O ptispévek lze zadat na obecnim ufadé obce s rozsifenou puisobnosti v misté

bydlisté zadatele.

Pro rodiny s détmi s postizenim a jejich pecovatele jsou relevantni tyto sluzby:

Socialni poradenstvi (§ 37)
Socialni poradenstvi zahrnuje sluzby a) zakladniho a b) odborného poradenstvi.
Zakladni poradenstvi je soucasti vSech socialni sluzeb a poskytuje informace o dostupnych

sluzbach, formach podpory a pomoci.
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Odborné socialni poradenstvi poskytuji konkrétni specializovana pracovisté, kterymi

jsou v ptipad¢ rodin s détmi s postizenim piedevsim poradny pro osoby se zdravotnim

postizenim a obcanské poradny. Ty se zamétuji mimo jiné na zprostifedkovani informaci

v oblasti systému socialnich davek, pravniho poradenstvi, informaci a rad pii ziskavani

rehabilitacnich a kompenzacnich pomicek, pii odstranovani architektonickych bariér c¢i

informaci v oblasti vzdélavani a zaméstnavani osob s postizenim.

Sluzby socialni péce (§ 38)

Sluzby socialni péce napomahaji rodinam s détmi s postizenim zajistit jejich fyzickou

i psychickou sobésta¢nost, pomahaji se zapojenim se do bézného Zivota spolecnosti, ptipadné

pokud jim toto nedovoluje jejich stav, zajistit jim dustojné prostiedi a zachdzeni. K tomu slouzi

ptedevsim nasledujici sluzby:

osobni asistence, je terénni sluzba, ktera je poskytovana v prirozeném prostiedi klienta,
napomaha pii zvladani tkont péce o vlastni osobu, pii zajisténi stravy, chodu domécnosti,
pii vzdélavacich a aktiviza¢nich cinnostech ¢i pfi zprostiedkovani kontaktu se
spolecenskym prostiedim;

pecovatelska sluzba je poskytovana terénné, nebo ambulantné a poskytuje détem
a mladym lidem s postizenim a jejich rodinam pomoc pii zvladani tkonti péce o vlastni
osobu, pii poskytovani a zajisStovani stravy, chodu domécnosti ¢i zprostredkovani kontaktu
s okolim;

privodcovské a piedCitatelské sluzby nabizeji terénni a ambulantni sluZzby v oblasti
komunikace a orientace;

odleh¢ovaci sluzby jsou poskytovany terénné, ambulantn€ i s pobytem a umoZznuji
pecujicim osobam o déti a mladé lidi s postiZenim nezbytny odpocinek;

centra dennich sluzeb nabizeji détem a mladym lidem s postizenim ambulantni sluzby
zaméfené na rozvoj jejich dovednosti, samostatnosti a z4jmi;

denni stacionafe poskytuji ambulantni sluzby détem a mladym lidem s postizenim
zaméiené na rehabilitaci, ziskavani dovednosti potfebnych k osamostatnéni se apod.;
tydenni stacionafe nabizeji pobytové sluzby pro déti a mladé lidi s postizenim, které
rozvijeji jejich dovednosti a samostatnost a zaroven poskytuji i ubytovani a stravu;
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuji pobytové sluzby pro déti a mladé
lidi s postizenim, nezaopatienym détem domovy poskytuji i osobni vybaveni a dle

zvlastnich pravnich piedpisti zde mize byt vykondvana i Gstavni vychova;
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e chranéné bydleni umoziuje osobam s postizenim Zit bez svych rodic¢a a poskytuje jim celou
Skalu sluzeb od ubytovani skupinového ¢i individualniho, pomaha pti chodu domacnosti,
ptipravé stravy, az po obhajovani prav osob s postizenim a zprostfedkovani kontaktu se

spolecenskym prostfedim, ad.

Sluzby socialni prevence (§ 53)

Sluzby socialni prevence pomahaji pfedchazet socidlnimu vylouceni ohrozenych osob
a pomahat jim pfekonat nepfiznivou zivotni situaci. V ptipad¢ déti a mladych lidi s postizenim
a jejich rodin k tomu slouzi pfedevsim:
* rana péce je poskytovana formou terénni sluzby détem do 7 let, které jsou postizené nebo
je jejich vyvoj ohrozen na zaklad€ neptiznivého zdravotniho stavu, a jejich rodictim, sluzba se
zamétuje na podporu rodiny a vyvoj ditéte;
= socialné aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi, nabizeji podporu ve formé vzdélavacich
a aktivizacnich ¢innosti k lepSimu porozuméni pottebam déti, stejné jako socialné terapeutické
¢innosti;
= socialné¢ aktivizaéni sluzby pro osoby s postizenim podporujici nezavislost osob
s postizenim a minimalizujici dopad postizeni na zivot jedince;
= socialné terapeutické dilny s ucelem podpory zdokonalovani pracovnich navyka
a dovednosti u osob s postiZzenim, které se neuplatnily na otevieném ¢i chranéném trhu prace;
= socialni rehabilitace poméhajici osobam s postizenim v dosazeni samostatnosti, v rozvoji
specifickych dovednosti a Cinnosti nezbytnych pro samostatny Zivot a v dal$im rozvijeni jejich

kompetenci.

4.1 Rana péce

Pro déti ran¢ho véku s postizenim, jejich rodiny a pecovatele je relevantni sluzba
socialni prevence rana péce, kterd je definovana v zdkoné €. 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbach v platném znéni v § 54 odst. 1 jako terénni sluzba, popiipad¢ doplnénd ambulantni
formou sluzby, sluzba poskytovana ditéti a rodi¢im ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné
postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v disledku nepiiznivého zdravotniho stavu. Sluzby
socidlni prevence maji za cil pfedchazet socidlnimu vylouceni ohroZenych osob a poméhat jim

pfekonat nepiiznivou Zivotni situaci.
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Rana péce je realizovana v pfirozeném prostiedi klienta, motivovany a informovany
rodi¢ zde hraje nejdilezitéjsi roli. Ten je nedilnou soucasti poradenského tymu, ktery dale tvori
poradce rané péce, specidlni pedagog, socidlni pracovnik, psycholog, fyzioterapeut,
ergoterapeut, lékar a jini odbornici. Rana péce je povazovana jako prevence druhotného
postizeni (je efektivni), institucionalizované a ustavni péce (je ekonomickd), segregace
(je eticka). (Sandorova, 2005)

Dle Vyhlasky €. 391/2011 Sb. se zajist'uji zakladni Cinnosti pfi poskytovani rané péce,
kterymi jsou:

Vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti

Tato ¢innost zahrnuje zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i rodict, zjistuje
potieby rodiny a ditéte s postizenim nebo znevyhodnénim. Poskytuje specializované
poradenstvi, nacvik dovednosti rodicim a dal$im blizkym a pecujicim osobam, podporuje
a posiluje rodicovské kompetence. Nabizi vzdélavani rodicl, napiiklad formou individudlniho
i skupinového poskytovani informaci, seminaiti, pij¢ovani literatury apod. Nabizi tadu
programu a technik podporujicich vyvoj ditéte, a dalsi instrukce pii nacviku a upevinovani
dovednosti ditéte s cilem maximdlniho mozného vyuziti rozvoje jeho schopnosti v oblasti
kognitivni, senzorické, motorické a socidlni. Jedna se o ¢innosti pracovn¢ vychovné (napf.
nacvik rodi¢ovského chovani, hospodateni a vedeni domécnosti, nacvik kompetenci v jednani

na ufadech a dalSich institucich).

Zprostiedkovani kontaktu se socialnim okolim

1. pomoc pti obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pii dalSich
aktivitach podporujicich socialni zaclenovani osob;

2. podpora a pomoc pii vyuzivani bézné dostupnych sluzeb a informacnich zdroji.
Tato ¢innost spociva v doprovazeni déti do $kolskych zafizeni, k 1ékafi, na zajmové aktivity

apod.

Socialné terapeutické ¢innosti
Poskytovani této sluzby formou naslouchani, vyménou zkuSenosti na spole¢nych
setkanich ¢i pobytech vede k psychosocialni podote, rozvoji a udrzovani socidlnich schopnosti

podporujici socialni zaclenovani.
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Pomoc pri uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pri obstaravani osobnich zalezZitosti
1. pomoc pfti komunikaci, nacvik dotazovéani a komunika¢nich dovednosti, podpora
svépomocnych aktivit rodicl;

2. doprovazeni rodi¢l pii vyfizovani zadosti, na jedndni a vySetfeni s ditétem,

popiipad¢ jind obdobna jednani v zalezitostech tykajicich se vyvoje ditcte.

4.2 Prispévek na péci a jiné socialni davky

Dit¢ s postizenim klade na rodinu nejen zvySené naroky v oblasti psychické, ale také
jednoho z rodic¢t, ve vétsiné ptipadit matky, coz si zada, aby matka opustila zaméstnani
a naplno se vénovala svému ditéti. Rodina tak pfichazi o velkou ¢ast dosavadniho piijmu.
Jedinym piijmem tohoto rodice se stava piispévek na péci.

Dle zdkona €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach je ptispévek na péci uréen ,, osobdm,
které z ditvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu potiebuji pomoc jiné fyzické osoby
prizvladani zdkladnich zZivotnich potieb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti podle zakona
o socialnich sluzbach.

Néklady na ptispévek jsou hrazeny ze statniho rozpoctu a zavisla osoba musi byt starsi
jednoho roku. VySe piispévku je zavisla na stupni zavislosti, ta se posuzuje podle schopnosti
osoby zvladat urcité ukony (mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani, hygiena,

péce o domacnost atd.), viz. zpracovana tabulka nize.

41



Vyse prispévku

Stupen zavislosti Do 18 let véku Nad 18 let véku

Stupei I

Lehka zavislost 3300 K& 880 K&

osoba neni schopna vykonavat

vice nez 12/4 ikonech péce

Stupen I1

Stredné tézka zavislost 6 600 K& 4 400 K&

osoba neni schopna vykonavat

vice nez 18/10 ukonech péce

Stupen 111

Tézka zavislost 9 900 K& 8 800 K&

osoba neni schopna vykonavat

vice nez 24/15 tkonech péce

Stupen IV

Uplna zavislost 132 200 K& 13 200 K&

osoba neni schopna vykonavat

vice nez 30/20 tkonech péce

Zdroj: Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach

Piispévek na péci se vyplaci jednou mésicné, a to v kalendarnim mésici, za ktery nalezi.
Piispévek vyplaci krajskd pobotka Utadu prace, kterd je piislusna k rozhodovani
o ptispévku. Od 1. ledna 2018 je planovana novela zakona ¢. 108/2006 Sb., ktera ma mimo jiné
prinést navysSeni téchto prispévkl na péci.

Zakon €. 141/2012 Sb. upravuje poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim. Dale
ma rodina pecujici o postiZzené dité¢ narok na dal$i ptispévky, které upravuje vyhlaSka MPSV
¢. 552/2002 Sb. kterymi jsou:

Jednorazovy prispévek na opatieni zvlastnich pomucek pro ob¢any tézce zdravotné
postizené, které pomahaji zmirnit ¢i odstranit jejich nasledky postizeni, umoziuji sebeobsluhu,
komunikaci a styk s okolim.

Prispévek na upravu bytu je uren na stavebni Gpravy bydleni (v¢etné garaze, schodi,
vytahi, dvefi ad.), tak aby bylo mozné postizenému ditéti usnadnit pobyt v misté jeho bydlisté.

Prispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni upravu motorového vozidla ke

kterému se vaze prispévek na provoz motorového vozidla. Tyto piispévky se poskytuji
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Vv ptipadé¢ déti s DMO rodictim, kteti o postizené dité pecuji a dit€ neni umisténo k celoro¢nimu
pobytu v ustavu socialni péce. Narok na davku a jeho vysi vznika po prostudovani majetkovych

poméri rodiny. (WWwW.mpsv.cz)
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5 Resilience v systému ucelené (re)habilitace

(Re)habilitace ptedstavuje procesy znovuuschopiiovani ¢i  uschopnovani pii
nerozvinuti, ztrat¢ ¢i poSkozeni schopnosti cloveka.

Sandorova (2015) uvadi, e v piipadé jedince s vrozenym postiZzenim z pohledu péde,
provazeni ¢i intervence v procesu rané péce se jedna o termin habilitace, coz je uschopnovani
pii nerozvinuti ¢i poSkozeni schopnosti. Termin (re)habilitace je pojem, ktery ma Siroké
spektrum, a proto o ni mnozi autofi Jesensky (1995), Pfeifer (1987), Rizickova (2005) hovoii
jako o komprehenzivni (ucelené, komplexni) (re)habilitaci zahrnujici ¢ast 1éCebnou,
pedagogickou, socialni a pracovni. Jednd se o péci o cloveéka nejen v oblasti zdravotniho stavu,
ale 1 psychického vyvoje, edukace, komunikace, integrace. (Juhasova, Smehilova, Ajdariova
2012, in Sandorova, 2015)

Aby byly potieby rodin s ditétem s postizenim uspokojeny, je potieba aby socialni
sluzby na tyto potieby reagovaly. Rodiny potiebuji pomoc jednak v oblasti socialni, ale také
Vv oblasti psychické a zdravotni. Pravé proto se jako vhodny zplsob péce o rodiny s ditétem
S postizenim jevi zminény systém ucelené (re)habilitace. | Jankovsky (2006) charakterizuje
ucelenou (re)habilitaci jako urcitou formu rehabilitace, ktera jiz neni chapana jako Cisté
I1€katsky obor typu fyzioterapie, ale jedna se spiSe o interdisciplinarni obor, kdy vedle 1écebné
péce je o klienty peCovano 1 v oblasti socialni, pedagogické a pracovni.

V nasledujicich podkapitolach budou zminény charakteristiky jednotlivych soucasti

ucelené (re)habilitace — 1é¢ebné, socialni, pedagogické a pracovni.
5.1 Lécebna (re)habilitace

Jesensky (1995) uvadi, ze 1éCebna (re)habilitace byva obvykle prvni etapou ucelené
(re)habilitace. Je podle Jankovského (2006) zaméiena na odstrafiovani nasledkt zdravotniho
postizeni a dalSich poruch, které s nim souviseji. S 1é¢ebnou (re)habilitaci je potieba zacit co
nejdiive po odeznéni akutniho stadia, pficemz by na ni mély soub&ézné navazovat dalsi casti
ucelené (re)habilitace. (Jesensky, 1995)

Lécebna (re)habilitace peCuje o zdravotni stav pacienta a je v pusobnosti resortu
zdravotnictvi, ma vSak vyrazny mezioborovy charakter. Zahrnuta je v ni operativni 1écba,
dieteticka, klimatickd, medikamentdzni a rehabilitacni. LéCebna (re)habilitace zahrnuje také

psychoterapii a dal$i druhy terapii vhodné pro rany v€k jako napf. Vojtovu reflexni terapii,
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Bobath koncept, muzikoterapii, arteterapii, zooterapii ad. Zooterapie je v Ceské republice
provadéna nejcastéji prostiednictvim hipoterapie (terapie pomoci koni) a canisterapie (terapie

pomoci psit). (Jankovsky, 2006)

5.2 Socialni (re)habilitace

Uzce navazuje na lé¢ebnou, protoze kazdy ¢lovék mé od narozeni socialni vazby, které
je potieba udrzovat béhem pobytu v 1é¢ebném zafizeni i po ném. Jesensky (1995) popisuje
socialni (re)habilitaci jako: ,proces uceni se Zit s vadou, proces prekondvdni neschopnosti
V individudlnich i spolecenskych cinnostech a proces prevence i odstranovani defektivit
a handicapu. ** (Jesensky, 1995, s. 39)

Socialni (re)habilitace si tedy klade za cil komplexné zajistit socialni situaci. To
znamena pomoci v oblasti integrace do spole¢nosti, pomoci vyuzit nastroje pomoci, které
spole¢nost nabizi, tzn. socialni sluzby, davky apod. (Votava a kol., 2005). Vyznam socialni
(re)habilitace je mozné spatfit v oblasti humanitarni, ktera umoznuje seberealizaci, socializaci,
angazovanost a podil na intervenci ve prospéch dalsich jedinct se specialnimi potfebami, dale
také vyznam ve spoleCenské oblasti, ve které jde o celkovou podporu jistot rodiny

a Vv posledni fadé ekonomické. (Sandorova, 2015)

5.3 Pedagogicka (re)habilitace

Dle Jankovského (2006) je vyznamna v obdobi détstvi a dospivani, ale predstavuje
V této souvislosti jisté 1 celoZivotni uceni. Jednd se o vychovu a vzdélavani. Rozdéluje ji na
(re)habilitaci osob se ziskanym postizenim a osob s postizenim vrozenym. U osob se ziskanym
postizenim  jde pievazné o odbourdvani anomalii  zpUsobenych  postizenim
a o obnovu normalniho vyvoje. (Re)habilitace osob s vrozenym postizenim pracuje na
schopnostech, které jsou omezeny ve vyvoji oproti zdravym vrstevnikim. Z hlediska
institucionalizace se s prvky vychovné rehabilitacniho plsobeni na rodinu s ditétem se
specialnimi potfebami setkdvame napft. v jeslich, stacionatich, obanskych sdruzenich, kulturné
osvetovych zatizenich ad. Pedagogicka (re)habilitace pfi realizaci svych cili a tkolt pouziva
kombinace pedagogickych, psychologickych, technickych i 1éebnych (re)habilitacnich
prostiedkil, dominantni jsou viak prostiedky specialné pedagogické. Sandorova (2015) uvadi,

ze hlavnim cilem pedagogické (re)habilitace je podpora celkového vyvoje rodiny, socialni,
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kulturni a pracovni integrace rodiny prostiednictvim riznych aktivit jako jsou napft. ovliviiovani
rodiny v ramci programu rané péce, propracovanim specifickych programt pedagogické

(re)habilitace v tésné navaznosti na socialni (re)habilitaci.

5.4 Pracovni (re)habilitace

Pracovni (re)habilitace je soustavna péce poskytovana osobam se zménénou pracovni
schopnosti, ale také vénuje svou pozornost osobdm pecujicim o postizené dité. Je dulezité si
uvédomit, ze osoba pecujici, kterou je vétsinou matka, je v danou chvili odsouzena k odchodu
ze zaméstnani a k domaci péci o dité. Péce o takového ¢lena rodiny je naro¢na po strance
fyzické i psychické, coz v rodin¢ muize vyvolat vztahové i finan¢ni problémy. Mimo jiné mize
z dlouhodobého hlediska zptisobit individualni emocionalni problémy (tizkostné stavy, hnév)
a mohou se pfidruzovat dalsi negativni nasledky (piti alkoholu, kouteni). (Michalik, 2011 in
Sandorova, 2015)

Cilem pracovni (re)habilitace je tedy dosahnout pracovniho uplatnéni osob se zdravotnim
postizenim ale zaroven vytvofit podminky pro znovuzapojeni pecujicich osob na trh prace.

Zakon ¢. 1/1991 Sb., o zaméstnanosti definuje pracovni (re)habilitaci jako soustavnou
péci, poskytovanou ob¢anim se zménénou pracovni schopnosti (ZPS) smétujici k tomu, aby
mohli vykonéavat dosavadni nebo jiné vhodné zaméstnani. Pii péci o dité se zdravotnim
postizenim se jedna ptfedevS§im o pracovni piipravu a o vytvafeni podminek pro budouci

pracovni uplatnéni.

5.5 Technicka hlediska v ucelené (re)habilitaci

Vyuzivani modernich technologii je i v pfipadé (re)habilitace velmi Siroké. Technicka
hlediska (re)habilitace se fadi mezi vSechny slozky ucelené (re)habilitace. Medicinsko-
technicky obor protetika zahrnuje sluzby pro neurology, revmatology a rehabilitacni 1ékare,
kteti vyuZzivaji jejich rtiznych technologickych pomiicek — koncetinové protézy, dlahy,
podplrné aparaty (ortézy), kosmetické nahrady ztracenych ¢asti téla, obuv a pomtcky denniho
pouzivani — adjuvatika. Tato oblast se v poslednich letech velmi rozsitila, a tak sem mtzeme
fadit i specialné upravené komunikacni prostfedky, upravend osobni auta, autobusy ad.
Individualnim feSenim problémua klienta technickymi pomulckami se zabyvé rehabilitacni

inzenyrstvi, avSak vétsSina situaci lze feSit vyrobou sériovych prostiedki. (VVotava a kol., 2005)
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6 Vybrané neziskové organizace

Socidlni sluzby poskytuji Sirokou S$kalu sluzeb v riznych typech organizaci.
V nasledujicich kapitolach budou piedstaveny ¢tyfi organizace, jejichz sluzeb vyuzivaji rodiny
s ditétem s détskou mozkovou obrnou.

Socialni sluzby nabizené rodinam s détmi s postizenim muzeme pro ucely prace chéapat

jako jeden z resilien¢nich faktort, ktery pomaha rodinam 1épe zvladat nelehkou Zivotni situaci.

6.1 Stiredisko rané péce v Pardubicich o.p.s.

Stiedisko rané péce v Pardubicich bylo ptivodné obc¢anské sdruzeni rodicii a pratel déti
se zdravotnim postizenim. Vzniklo registraci u Ministerstva vnitra CR dne 24. 7. 2002 a své
sluzby poskytuje od unora 2003. V roce 2013 doslo ke zméné pravni formy obcanského
sdruzeni na obecné prospésnou spolecnost.

Stredisko poskytuje dle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluZzbach sluzby rané péce,
ktera je definovana jako sluzba socidlni prevence. Rand péce je terénni sluzba doplnéna
ambulantni formou, ktera je poskytovana rodicim a détem od narozeni do 7 let s ohrozenym
vyvojem, (komplikovany porod, nizkd porodni hmotnost, nedonoSenost, hypoxie atd.),
s nerovnomérnym vyvojem, s télesnym, mentalnim postiZenim, s poruchou autistického spektra
¢1 kombinovanym postizenim. SluZzba aktivizuje a posiluje kompetence rodiny, sniZzuje jeji
zéavislost na socidlnich systémech a vytvafi pro dité i rodinu podminky socialni integrace.

Poslanim sluZzby rané péce ve Stredisku rané péce v Pardubicich o.p.s. je podpora rodiny
a podpora vyvoje ditéte raného veéku od narozeni do 7 let s ohrozenym vyvojem

z Pardubického kraje prostfednictvim komplexu ¢innosti.

Cinnosti stiediska rané péce:
e vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti
e zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim
e socialn¢ terapeutické ¢innosti

e pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych z4jmu a pii obstaravani osobnich zaleZzitosti

Stredisko nabizi tyto sluzby:

e Poskytovani konzultaci v rodiné
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Podporovani psychomotorického vyvoje ditéte

PijCovani stimulacnich, didaktickych a kompenzacnich pomtcek a literatury
Podporovani komunikac¢nich dovednosti ditéte

Poskytovani zakladniho socidlniho poradenstvi, pomahani pti jednani s ufady
Pomoc pfi vybéru a obstarani rehabilitacnich a kompenzacnich pomticek

Predani kontakt na odborniky z oblasti Skolstvi, zdravotnictvi a socialnich sluzeb
Pomoc pii vybéru predskolniho zafizeni ¢i Skoly

Zprostfedkovani kontaktl s rodinami s détmi se zdravotnim postizenim
Poskytovani psychologickych a dalsich odbornych konzultaci

Ukazka vyuziti stimulaénich a didaktickych programi (pro PC, tablety, iPady)
Poskytovani informaci o nabidce kulturnich, vzdélavacich, rehabilitacnich, pobytovych
a sportovnich aktivit pro rodiny s détmi

Zprostiedkovani psychorehabilitacnich pobytl

Sluzba rané péce je poskytovdna bezplatné. Napiiklad v roce 2015 byla sluzba

poskytnuta 131 klientskym rodinam z Pardubického kraje. (www.ranapece-pce.cz)

Cilem poskytované sluzby je:

SniZit negativni vliv postizeni ditéte nebo ohroZeni jeho vyvoje na rodinu a prostfedi,
ve kterém vyrlsta

Zvysit vyvojovou uroven ditéte v oblastech, které jsou jiZ postizeny nebo ohrozeny
Posilit kompetence rodiny a zvysit jeji sobéstacnost

Vytvofit pro dité, rodinu 1 spole¢nost podminky socialni integrace

Neékolikrat do roka prezentuje Sttedisko rané péce v Pardubicich svou ¢innost v ramci

raznych kampani, akci a setkani, na kterych je jeho cilem piedstavit naptiklad rizné pomicky,

realizovat konzultace, nabidnout vysetfeni zraku, sluchu ad. Zaméstnanci poradaji také dny

otevienych dvefi, dobrovolnické dny, tematické dny s doprovodnymi aktivitami, riizné osvéty

o druzich postizeni ad.

V rdmci Cinnosti Stiediska realizuji zaméstnanci se svymi klienty relaxacni pobyty,

plavani v laznich, keramické dilny, hiporehabilitace, besidky apod.
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Dne 11. 10. 2017 bylo Stiedisku rané péce v Pardubicich ud€leno ocenéni za ¢innost
Vv socialnich sluzbach a ve prospéch osob se zdravotnim postizenim v kategorii Poskytovatel
socialnich sluzeb, které udéluje Pardubicky kraj a Narodni rada osob se zdravotnim postizenim.

(www.ranapece-pce.cz, 2017)

6.2 Modry KIic o.p.s.

Nestatni neziskovéa organizace Modry kli¢ se sidlem na Praze 4 je obecné prospésna
spole¢nost, ktera byla zalozena z iniciativy rodi¢t postizenych déti v roce 1991. Organizace
poskytuje socidlni sluzby détem i1 dospélym s mentalnim a kombinovanym postizenim formou
denniho a tydenniho stacionafe a odlehcovaci sluzby.

Denni stacionaf ma kapacitu 88 wuzivateli a poskytuje vzdélavani predskolnim
a Skolnim détem na Grovni matetské a zékladni specidlni Skoly, stars$i uzivatelé maji moznost
vyuzivat pracovisté pied profesni piipravy, chranéné dilny a dals$i Cinnosti aktiviza¢niho
programu (keramika, hudebni krouzek ad.). Kromé téchto sluzeb poskytuje stacionat béhem
dne stravu, dopravu, fyzioterapii a poradnu. Cilem této sluzby je podpora a rozvoj samostatnosti
lidi s postizenim, pfiblizovat tak jejich Zivot béZnému zplsobu zivota, prostiednictvim:

e podpory a spoluprice pii planovani individudlnich cili uzivateli v jednotlivych
oblastech rozvoje, jejich realizaci a vyhodnocovani,

e podpory pfi strukturaci ¢asu,

« podpory pfi volbé vhodnych pracovnich ¢innosti,

e podpory a pomoci pii nacviku jednoduchych pracovnich postupt,

e pomoci s osvojovanim si pracovnich dovednosti,

e podpory a pomoci pii udrZzovani a dal§im rozvoji diive nabytych znalosti,

e podpory zajmovych aktivit zapojenim do zajmovych krouzku,

e podpory pti komunikaci a navazovani vztaht s vrstevniky.

Sluzby tydenniho stacionafe mize vyuzivat maximalné 27 uzivatelt, kterym je zajisténa
5x tydné strava, ubytovani, fyzioterapie a aktivizani program. Dale je uzivatelim poskytnuta
podpora pii chodu domacnosti, bézném uklidu, hospodatieni s penézi, zajiSténa pomoc pii
vyfizovani osobnich  zélezitosti, podpora pii z&movych aktivitach, kulturnich

a spolecenskych akcich, pomoc pti vyuzivani bézné¢ dostupnych sluzeb a informacnich zdroji
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a pii dalSich aktivitach podporujicich socialni zaclenovani osob s mentalnim a kombinovanym
postizenim.
Cilem tydenniho staciondfe je prostfednictvim téchto sluzeb podpofit proces
osamostatiiovani lidi s mentalnim a kombinovanym postizenim.
Sluzba zabezpecuje:
e podporu pii komunikaci a navazovani vrstevnickych vztahli mezi uzivateli,
e podporu pii organizovani ¢asu s diirazem na vymezeni ¢asu pro aktivizaci a relaxaci,
e nacvik Cinnosti souvisejicich s vedenim domacnosti,
e r10zv0j zajmu mj. formou navstév kulturnich a spolecenskych akci,
e ndacvik chovani v riznych spolecenskych situacich,
e nacvik vyuzivani verbalnich a alternativnich zpisobti komunikace pfi vyfizovani
osobnich zaleZitosti,
e nacvik prace s informacemi,
e nacvik samostatného pohybu a orientace ve vnitinim i venkovnim prostiedi, vcetné

vyuzivani prostiedkd MHD.

Odlehcovaci sluzby
Jsou poskytovany pievazné formou vikendovych pobytt, které pomahaji pecujicim fesit
naroCné situace v dob¢, kdy nejsou poskytovany socidlni sluzby v zdkladnich provozech
denniho a tydenniho stacionafe a pecujici osoby nemohou doc¢asné poskytnou potfebnou péci
(krizové situace, syndrom vyhoteni, regenerace, odpoc€inek, ...).
Sluzba je realizovana formou vikendovych pobyti, pii kterych je zabezpeceno:
e stravovani, ubytovani a fyzioterapeutické sluzby,
e program piizpisobeny potfebam konkrétnich uZivatelll sestavajici pfevazné z aktivit,
které se podobaji vikendovému rodinnému Zivotu.
Tato sluzba je poskytovana pouze uzivatelim a pecujicim Modrého klice, a to od patku do
pondélniho rana.
Pecujicim nabizi ¢as pro relaxaci a obnovu sil, které jsou zapotiebi pii kazdodenni péci
o déti a dospélé s postizenim, ale také nabizi krizovou pomoc témto rodinam, a to
v situaci, kdy je pecujici sam nemocen nebo na planovaném lékarském zakroku.
Pro uzivatele odlehCovaci sluzby je program planovan dle jejich schopnosti a potieb. Blizi se
béznym aktivitam v kazdé domacnosti (ptfiprava stravy, myti nadobi, osobni hygiena, pfesun

na ltzko a vozik, stlani, tiklid, ad) a je doplnény o dalsi ¢innosti (vylety, hry, nakupy, vytvarné
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tvofeni ad.), které muze nabidnout odborny personal (vSechny aktivity jsou podpoieny

asisten¢ni dopomoci podle schopnosti klienta). (www.modry-klic.cz, 2017)

6.3 Centrum ARPIDA

Arpida je nestatni neziskova organizace zapsana jako obecné prospésna spolecnost se
sidlem v Ceskych Budgjovicich. Areal centra vznikal v letech 1990-1993 bez finanéni pomoci
statu a jeho ¢innost zapocala v roce 1993. Nazev organizace byl sloZen z poc¢atecnich pismen,
které organizaci charakterizuji, a to: A - akce, R - rehabilitace, P — pomoc, | — integrace,
D — dobrovolnost a A - agape (kfestanské pojeti lasky, sounaleZitost, sdileni, solidarita).

Centrum pro (re)habilitaci osob se zdravotnim postizenim nabizi pomoc rodinam
pecujicim o déti, mladistvé a mladé dospé€lé osoby s télesnym a kombinovanym postizenim
vV duchu uceleného systému (re)habilitace. Propojuje a koordinuje péé¢i v oblasti zdravotni,
socialni a vychovné vzdélavaci prostfednictvim nestatniho zdravotnického zatizeni, stfedisek
socialnich sluzeb, skol a Skolskych zafizeni. Zajistuje tak odbornou c¢innost detekéni,
diagnostickou, terapeutickou, rehabilitatni, respitni, vychovné vzdélavaci, zajmovou,
poradenskou, metodickou, posudkovou a preventivni, véetné rané péce.

Cilem poskytované péce, je Vramci jednotlivych sluzeb dosazeni pokud mozno
optimalniho individualniho vyvoje kazdého klienta, ve smyslu jeho maximalni mozné
sobéstacnosti a integrace v jeho pfirozeném socidlnim prostfedi a bez omezeni ptirozeného

zpusobu rodinného Zivota.

Socialni sluzby jsou zajiStovany:

e dennim stacionafem pro osoby s télesnym a hlubokym mentéalnim postizenim

e dennim stacionafem pro osoby s télesnym a mentalnim postizenim

e osobni asistenci pro klienty

e ranou péci pro déti s télesnym a kombinovanym postizenim od narozeni do 7 let véku a
jejich rodiny

e socialn¢ terapeutickymi dilnami

e socialni (re)habilitaci

e odlehcovacimi sluzbami

e a dale nabizi respitni pobyty, ndvaznou podporu, zdkladni socialni poradenstvi
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Nejvice vyuzivanou sluzbou je denni stacionafr, ktery je rozdélen pro osoby s tézkym
kombinovanym postizenim s mentalnimi dispozicemi ve véku 6 az 40 let nebo pro osoby se
zdravotnim postizenim ve véku 15 az 40 let.

Poslanim sluzeb je nabidnout t€émto lidem prozivani distojného Zivota, rozvijeni jejich
schopnosti a dovednosti (pomoc pii zvladani béZznych tkont péce o vlastni osobu, pomoc pii
osobni hygien¢, poskytnuti stravy; vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni cinnosti,
zprosttedkovani kontaktu se spolecenskym prosttedim, socidln¢ terapeutické cinnosti)
v souladu s jejich rodinou.

Denni program je planovan dle potieb a z4jmu klienta. Mezi ¢innosti patii:

e relaxaéni a uvoliovaci aktivity, pohybové aktivity, vytvarné a dramatické Cinnosti,
e specialni terapie (bazalni stimulace, canisterapie, muzikoterapie), zazitkové terapie

(Cichova, sluchova, hmatova, zrakova a chut'ova stimulace),

e podpora komunikacnich dovednosti (vyjadfovani nazoru a pfani uzivatele
prostiednictvim alternativnich forem komunikace),

e podpora sobéstacnosti a samostatnosti (motivace a podpora k vlastnimu rozhodovani),

e aktivity podporujici socidlni zacleniovani osob, navstévy kulturnich, vzdélavacich

a volnocasovych akei v okoli.

Dale je klientim denniho stacionafe veénovédna individudlni koordinovana péce
pedagogicka (vzdélavani v souladu s ustanovenimi § 42, zakona 561/2004 Sb. $kolského
zékona v platném znéni) a 1éCebnd (zejména LTV, ergoterapie, péce klinického logopeda,
hydroterapie atp.). Mezi dal§i pravidelné ¢innosti patii integrovana Boccia, relaxaéni
a pohybové Cinnosti v bazénu, zpév a tvotiva doprovodna hra na hudebni nastroje, vafeni
jednoduchych pokrmi i hlavnich jidel a peceni suSenek, vytvarné a tvotfivé ¢innosti, prace na
PC.

Ceny jednotlivych poskytovanych sluzeb v ramci $kolskych zatizenich se pohybuji od
500 K¢ do 800K¢ za meésic. VySe ceny za socidlni sluzby osobni asistence se odviji od
individualniho planu odbéru sluzeb uZivatele, a to v rozmezi 1 - 90K¢/hodinu. SluZzby denniho
stacionaie se pohybuji od 90k¢/hodinu (za prvni 4 hodiny denné¢), dale 45K¢/hodinu za dalsi
hodiny. Socialné¢ terapeutické dilny, socialni (re)habilitace a rana péce jsou poskytovany bez

uhrady. (www.arpida.cz, 2017)
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6.4 Asociace rodicu déti s détskou mozkovou obrnou a pridruZenymi

neurologickymi nemocemi CR

Asociace je obCanské sdruzeni se sidlem v Ostravé, které bylo zalozeno v roce 2013 za
ucelem sdruzovani rodicii, ptiznivel a pratel déti s DMO, s neurologickym onemocnénim
a poranénim mozku, ktefi chtéji aktivné prosazovat zlepSovani zdravotniho stavu téchto déti
a jejich rodin.

Poslanim organizace je realizace projekti na podporu déti s DMO a dalSimi
neurologickymi onemocnénimi, podporovat komplexni rozvoj rehabilitacnich sluzeb,
obhajovat priva a zajmy rodi¢t handicapovanych déti v CR i v zahrani¢i, spoluprace
s odborniky z celého svéta, poskytovat pracovni i socialni poradenstvi, zdravotnickou osvétu,
vydavani ne/periodickych informac¢nich a odbornych tiskovin a dalsi.

Hlavnimi cili Asociace je finan¢ni podpora progresivnich a rehabilita¢nich metod
(KlimTherapy, Lokomat, Snoezelen), tvorba Informac¢niho Centra pro rodice déti s DMO
(poskytovani informaci od samého pocatku potizi ditéte), spolupracovat se staitnimi organy
a zdravotnimi pojistovnami.

Asociace dlouhodobé poukazuje na nutnost zmény nasledné lazkové 1éCebné
rehabilitacni péce pacientil s détskou mozkovou obrnou a traumatickymi poSkozenimi mozku
ve véku do 18 let. Z diivodu nedostate¢ného zajmu ze strany statu, zdravotnickych zatizeni
a pojistoven o kvalitu 1é¢ebnych standardi v poskytované rehabilitacni péci rozjela Asociace
za podpory dalsi organizace projekt, ve kterém se bude snaZit vyvolat zménu ve stavajicim
systému. Ugelem projektu Asociace ve spolupraci se Sanatorii Klimkovice je zavést jednotny
systém nasledné rehabilitaéni péce vCetné thrad a nastavit standartni 1é¢ebné postupy pro tyto

typy onemocnéni. (www.asociace-deti-dmo.cz, 2017)
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PRAKTICKA CAST

Prakticka ¢ast diplomové prace je zamétena na metodologii vyzkumu, cile vyzkumu,
prabéh vyzkumného Setfeni a na interpretaci vysledkd, které byly zjistény. Tato ¢ast prace se
téz soustfedi na charakteristiky rodin, a to na jejich anamnézy, osobni zkuSenosti, problémy
a radosti ¢i strasti. Ziskana data pfindsi odpovéd na dil¢i vyzkumné otdzky a na hlavni
vyzkumnou otazku.

Setkani s rodinami s ditétem s détskou mozkovou obrnou piindsi mimo jiné zivotni
piibéhy, zkusenosti a rady, které se mohou stat jistym zdrojem inspirace ¢i povzbuzeni ostatnim

rodinam s ditétem s timto typem postiZeni.

7 Metodologie vyzkumu

Pro praktickou ¢ast diplomové prace byl zvolen kvalitativni vyzkum, protoze touto
vyzkumnou strategii 1ze nejvice proniknout do problematiky resilien¢nich faktort rodiny
s dité¢tem s DMO.

Podle Svaticka a Sed’ové (2007, s. 17) je kvalitativni vyzkum ,, proces zkoumdni jevii
a problémii v autentickém prostredi, s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevii, zaloZeny na
hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkum. *

Pro charakter této prace bylo vhodnéjsi vyuzit kvalitativni vyzkum neZ kvantitativni,
protoze je mozn¢ ziskat detailné;jsi a hlubsi data o malém poctu jedincti a vytvofit si bliz8i vztah
s respondenty. Kvalitativni vyzkum se zabyva tim, jak jedinci ¢i skupiny interpretuji svét. Podle
Miovského (2006) jsou pro tento typ vyzkumu kliCovymi terminy jedinecnost
a neopakovatelnost.

Vyhodou kvalitativniho vyzkumu je jeho pruznost, moznost zkoumat rtiznorodé
informace, aby bylo mozné zodpovédét stanovené vyzkumné otazky. Dalsi prednosti tohoto
typu vyzkumu je, Ze analyza i sbér dat mohou probihat soucasné, a je tak mozné v pribéhu
hodnotit, jaka data jsou jesté potieba ziskat. Nevyhodou tohoto druhu vyzkumného Setieni je,
ze jeho vysledky nelze generalizovat na Sir$i populaci a pfi vyhodnocovani vysledki vyzkumu
jde spiSe o hloubkovy popis vyzkoumanych jevil zastoupenych vyzkumnym vzorkem. (Hendl,
2005)

Pro vyzkumnou cast prace byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru

s otevienymi otazkami. Rozhovor je metoda, ktera vyzaduje dovednost, citlivost,
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interpersonalni porozuméni a disciplinu. Je mozné jej definovat také jako verbalni kontakt mezi
tazatelem a dotazovanym s cilem ziskat informace na urcité téma. Polostrukturovany rozhovor
ma stanoveny ucel, je veden urcitou osnovou a charakteristické pro néj je velkd pruznost
procesu ziskavani informaci. Umoznuje ziskat kromé odpovédi na otazky mnohem vice
informaci diky iniciativé respondentt. (Hendl, 2005)

Rozhovory plynuly z piedem pfipravenych otazek vyzkumnika, zaroven byly velmi
flexibilni a bylo mozné reagovat na individualitu respondenti. Podle Dismana (2011) lze
z rozhovort zjistovat tvrda (objektivni) a meékka (subjektivni) data. V rozhovorech bylo
primarn¢ sméfovano ke zjistovani mekkych dat (nazory, zkusenosti). Zjistovana byla i tvrda
data, a to tidaje o v€ku, vzdé¢lani, zdravotnim stavu, rodinna anamnéza ad. Navstéva rodiny se
nejprve zamétovala na poznani a piedstaveni rodiny z hlediska rodinné anamnézy a anamnézy
dit¢te s DMO, dale byl cas vénovan konkrétnim otdzkdm. V zdvéru rozhovoru byl

respondentiim poskytnut prostor pro vlastni vyjadieni.

7.1 Cil vyzkumu, dil¢i cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem teoretické casti bylo ptinést do této prace teoretické poznatky z daného tématu
jako podklad pro praktickou ¢ast.

Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti prace je identifikovat, jaké jsou resilien¢ni faktory
V oblasti zivota osobniho, rodinného i spolecenského, které pomahaji roding s ditétem s détskou
mozkovou obrnou zvladat tuto nelehkou Zzivotni situaci. V teoretické praci byla vénovana
pozornost rodinné resilienci, protektivnim a rizikovym faktorim a dal§im souvisejicim
pojmim, které vychdzeji z odborné literatury. V této cCasti prace se zaméfim na jejich
identifikaci v konkrétnich rodinach s ditétem s DMO.

Dil¢i cile vyzkumu jsou zpracované na zékladé prostudované odborné literatury,

zejména od autorek Sobotkové (2007) a Vagnerové (2004).
Hlavnim cilem vyzkumu je: ,,Zjistit, jaké jsou hlavni resilien¢ni faktory (zdroje

odolnosti) rodiny s ditétem s DMO%. Pro naplnéni cile vyzkumu byly vytvoteny dil¢i cile

vyzkumu a otazky pro respondenty. Viz. Transformacni schéma cilii. Ptiloha ¢. 1
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7.2 Vyzkumny vzorek

V pribéhu planovani dané¢ho tématu a néasledné realizace vyzkumu jsem usoudila, ze
bude pro ziskdni kvalitnich dat, nejlepsi zaméfit se pouze na hloubkové rozhovory pifimo
s rodici déti s postizenim DMO.

Dle Dismana (2011) Ize v kvalitativnim vyzkumu zkoumat jen vyjime¢né cely zakladni
soubor. Pro potifeby mého vyzkumu bylo tedy zapotiebi vybrat pouze uréitou ¢ast souboru, tzv.
vyzkumny vzorek. Vybér respondentl byl v tomto ptipadé zamérny. Kritériem vybéru byla
rodina, kterd pecuje o dit¢ s DMO, ktera bude zaroven souhlasit s i¢asti na mém vyzkumu.

Vyzkumny vzorek je v tomto ptipadé tvofen ¢tyfmi rodinami s jednim ditétem s détskou
mozkovou obrnou. Rodiny pochézeji z riznych krajii Ceské republiky a jsou bud’ GipIné nebo
neuplné. Vychovavaji dit¢ s DMO s dalsi pridruzenou vadou, n¢které rodiny maji jesté intaktni
dité. Déti jsou ve veéku 3-25 let.

Tyto rodiny byly vyhledany na zakladé osobnich kontaktl a doporuceni znamych.
Vsechny rodiny byly nasledné osloveny osobné nebo kontaktovany telefonicky. Jednou z nich
je rodina tety mého pritele, kterou znam nékolik let, ostatni rodiny jsem dosud neznala.

Velmi zasadnim pojmem v oblasti vyzkumi je etika. Napiiklad Hendl (2005) uvadi, ze
jedna z nejdulezitéjSich zasad vyzkumu je anonymita respondentd, ziskani informovaného
souhlasu od respondentii, a sezndmeni s okolnostmi vyzkumu jesté pied jeho zahdjenim.
Dulezité je téZ vytvoreni emoc¢niho bezpeti pii vyzkumném Setfeni a nesmi dojit k zatajeni cilt
a okolnosti vyzkumu. V neposledni fadé vyzkum nesmi ohrozit psychické ¢i fyzické zdravi
respondenttl.

Rodice, kteti byli osloveni projevili zajem o spolupraci, byli seznameni s cili
a podminkami vyzkumu a vyjadfili souhlas s G¢asti na tomto vyzkumu pod podminkou, Ze pfi
pouziti jejich vypovédi bude zachovana jejich anonymita. Proto jsou pro potfeby mého
vyzkumu pouzity jen fiktivni kiestni jména a misto jejich bydlisté rozsifeno na piisobnost

velkych mést.

7.3 Priprava a pribéh vyzkumného Setieni

Na zaklad¢ hlavniho cile vyzkumu bylo stanoveno celkem 7 dil¢ich cili vyzkumu. Prvni
dil¢i cil vyzkumu se zaméfil na poznani rodiny a na diagnézu ditéte s DMO. K dalSim

6 dil¢im cilim bylo pfipraveno 35 otazek pro rodice.
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Okruhy otazek se tykaly rodinné anamnézy z hlediska socialniho a ekonomického,
zdravotni anamnézy ditéte s DMO, déle reakci rodiny na zjiSténi postizeni ditéte, vnimani
soucasné situace rodici, rodinnych a spolecenskych protektivnich i rizikovych faktort ad.

Byl realizovan pilotni rozhovor s jednou z mych respondentek, aby bylo zjisténo, zda
jsou pfipravené okruhy a otazky srozumitelné, vhodné a dostacujici.

S rodici a dal$imi ¢leny rodiny jsem se osobné setkdvala na konzultacnich navstévach
v mésicich fijen a listopad 2017 v jejich rodinném prostiedi. Pfi rozhovorech s rodinami byly
pritomny ve dvou piipadech jen matky, u dalSich byly i otcové. Rozhovory a volna konverzace
trvala vzdy piiblizné dvé hodiny.

Vzhledem k tomu, Ze se jedna o pomérné citlivé téma, bylo zpocatku velmi tézké
ptekonat $patny osobni pocit z dotazovani se na nékteré oblasti do hloubky. Pfece jenom se
jedna o rodinné a soukromé zélezitosti, které nemusi kazdy chtit sdilet. Snahou vSak bylo
Vv respondentech vyvolat pocit sounalezitosti a navodit pfijemnou atmosféru, tak aby rozhovory
nebyly ani pro jednu ze stran nepfijemné. Pii rozhovorech se nékteré rodiny rozpovidaly samy,
tak ze komunikace plynula volné, se dvéma rodinami byl vSak problém proniknout do jadra
véci a jejich odpovédi byly velmi struéné a povrchové. V nékterych piipadech bylo pro lepsi

pochopeni potieba otazky blize specifikovat.

7.4 Zpracovani dat

Rozhovory se ¢leny rodiny byly s jejich svolenim nahravany na diktafon v mobilnim
telefonu. Audiozaznam patii mezi nejcastéji pouzivané metody fixace. Vyhodou tohoto
zpuisobu sbéru dat je, Ze nahravaci zafizeni zachyti vSechna slova a vyzkumnik si mize
Vv pritbéhu rozhovoru délat pozndmky pro své potfeby a vénovat se navic neverbalnimu projevu
respondentl. Poté ma pfi prepisu moznost si zdznam nékolikrat piehrat a vnimat tak souvislosti,
nichZ si zprvu nevSiml, silu hlasu, intenzitu, odmlky apod. Audiozdznam je autenticky.
(Miovsky, 2006)

Po piehrani rozhovort nasledovala jejich transkripce, tedy ptfevedeni dat z netextové
formy na formu textovou. Piepis rozhovor nebyl doslovny, protoze se v nich vyskytovaly
informace, které nejsou pro cil vyzkum podstatné. V piepisech jsou zachovany ptvodni
nespisovné odpovedi respondenttl, které jsou v praci uvedeny do uvozovek a psané kurzivou.

Potizené rozhovory byly jako audiozaznam uloZeny do pocitace a slouzi jako zdrojova

data, ktera jsou k nahlédnuti a poslechu u vyzkumnika.
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K analyze dat jsem byla zvolena technika barveni textu, kterou definuje Miovsky (2006,
s. 211): , Napriklad kazdému ze Sesti hlavnich témat priradime jednu barvu a ndsledné
procitame text a barvami oznacujeme vSechna mista, kterd jednotlivych tematickych oblasti
tvkaji. “ Rozhovory byly prepsany a vytistény, pracovala jsem tedy s papirovou verzi textu, ve
které jsem barevné oznacovala informace, které se tykaly dané tematické oblasti a v textu se

objevovaly nejcastéji.
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8 Charakteristiky rodin a jejich déti

V nasledujicich kapitolach piedstavim ctyfi rodiny s jednim ditétem s DMO, které byly
osloveny s zadosti o spolupraci na vyzkumné ¢asti prace. Zabyvat se budu jejich rodinnou

a osobni anamnézou a podstatna ¢ast bude vénovana jejich odpovédim na dil¢i otazky vyzkumu.

8.1 Rodina Andrejky

Rozhovor byl veden jen s matkou Andrejky. Nikdo z dalsich ¢leni rodiny nemohl byt
ptitomen. Rodinu zndm sama uz tfi roky a setkdvame se n¢kolikrat do roka.

Z odpovédi a hlasu matky jsem poznala, Ze hovofit o minulosti a vracet se tak do ni, pro
ni nebylo viibec lehké. Zaroven si uvédomila, co vSe ma za sebou a jak to vSechno zvlada.
Ochotné odpovidala na vS§echny mnou polozené otazky, v n¢kterych pasazich jsme se dokonce
dostaly nad ramec mych otazek, coZz povazuji za velmi pfinosné. Zaroven oceiiuji jeji silu

a schopnosti, které ji pomahaji situaci s postizenou dcerou zvladat.

Anamnéza rodiny

Matka: 50 let, vysokoskolské vzdélani Mgr., zaméstnana jako zastupce feditele $koly, zdrava
Otec: 50 let, vysokoskolské vzdélani Ing., podnikatel, zdravy

Dcera: 25 let, vysokoskolské vzdélani Bc., pracuje v zahranici, zdrava

Andrejka: 25 let, DMO od narozeni — forma kvadrupareticka, stfedni mentalni retardace,

epilepsie, o¢ni vada

Rodina Andrejky zije v panelovém dob¢ v 1. patie v byté 0 velikosti 4+1 v malé obci
na okraji hlavniho mésta Prahy. Rodinu tvofi matka a jeji dvé dcery (dvojcata), otec se se situaci
¢asem nevyrovnal a rodinu v 8 letech déti opustil. V soucasné dob¢ se ani o jedno z déti
nezajima, pouze posila alimenty na Andrejku.

Matka je zaméstnana jako zastupkyné feditele Skoly, samozivitelka, pobira invalidni
dichod pro Andrejku, alimenty od otce a piispévek na péci o osobu blizkou. Andrejce byl uznan
jednorazovy piispévek na motorové vozidlo a upravu bydleni.

Andrejka navstévuje Ctyrikrat tydn€ denni stacionaf, kde je zafazena do skupiny

recepCnich. Rada plave, zpiva a d€la rucni prace. Je velmi spolecenska.
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Dcera Martina nedavno dokoncila bakalaiské studium na vysoké Skole, béhem kterého

pracovala. Casto a rada cestuje, a proto si nyni nasla praci v zahraniéi.

Osobni anamnéza Andrejky

Andrejka se narodila v roce 1992 jako jedno z dvoj¢at. Prvni dcera piiSla na svét bez
jakychkoliv problémii, Andrejka byla ptiskrcena pupeéni $idrou. Z divodu poruchy dychani
byla v inkubatoru napojena na kyslik. DMO je u Andrejky pravdépodobné od narozeni, ale
zcela byla diagnostikovana az pozdéji. Od narozeni ma o¢ni vadu, piidruzené vady jako

epilepsie a diagnostikovana byla také stfedni mentalni retardace.

Reakce rodiny na vzniklou situaci (zjisténi postiZeni)

Matka pocitovala zpocatku beznadgj, velky smutek, nestésti a nespravedlnost osudu.
Podle slov matky, se otec: ,, Se situaci koneckoncii nevyrovnal. Uz od zacdtku to sndsSel mnohem
hir nez ja. Nebo takhle, byli jsme z toho oba Spatny, ale snazili jsme se. Jen si myslim, ze pro
mé jako pro matku ditéte to bylo horsi. Pro néj to bylo pak Spatny z toho pohledu, Ze si
predstavil, jak se vSechno zmeéni, co to obndsi, vcem ho to zacne omezovat
a tak. Prosté jeho vize budoucnosti nebyla takova. Ze by zistal srodinou a staral se
o postizeny dité“. Otec s pé¢i pomahal, ale postupem ¢asu min a min. ,,AZ se o holky vitbec
nestaral, veskerd péce zdvisela na moji snaze, a pomoci rodicii. (...) No a po osmi letech nas
opustil, md od nds klid a jen od néj chodi kazdy mésic alimenty.

Sestra Martina se na sebe v prvnich letech snazila hodné upozoriiovat, nechapala, pro¢
je jeji sestra nemocna, a pro¢ ji vSichni vénuji vice pozornosti a péce nez ji (5x denné
rehabilitace, navstéva 1ékatru, 1éCitelt). ,, Bohuzel dost casu jsme travily s Martinkou
kvili Andrejce v nemocnici. Kdyz byla starsi, byl cas ji vsechno vysvétlit.

Rodic¢e matky vnimali vzniklou situaci jako velky problém, nedavali v§ak své negativni
pocity najevo. ,,Od zacdtku se semnou o prognoze a budoucnosti nebavi, neptaji se. Musim ale
Fict, ze jsem fakt moc rdada, Ze se k nam taky neotocili zady a ve vSem mi od zacdtku pomdhali

a vlastné pomahaj dodnes. Andrejku milujou.
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e Identifikace rodinnych protektivnich faktora

Kde a jakym zpiisobem byla sdélena dg. DMO
, vV nemocnici Nové Meésto na Morave, kam jsme pravidelné jezdily na tydenni
rehabilitacni pobyty za profesorem Vojtou. To byl viastné prvni clovek, ktery jasné a zcela

profesionalnée diagnostikoval DMO. “

Prabéh adaptace na danou situaci
Situace byla pro oba rodi¢e naro¢na vzhledem ke dvojceti. Oba nesli celou situaci velice

3

tézce, ,, ale statecné. *

Priabéh komunikace pri spole¢né péci o dité s DMO

Matka pecuje momentalné o Andrejku sama. ,Marta je uz ted nékolik mésicu
V zahranici a jezdi domii jen malo. Ale kdyz tu bydlela, pomdhala mi s péci ona. Za tu dobu, co
Andrejku mam, jsme se obé naucily délat hodné véci spolecné. Nékdy je to s ni tézky, kdyz se ji
nechce, ale zarvu, postekame na sebe a je klid. “ (smich)

Andrejka i presto Ze je na urovni stfedni mentalni retardaci vi, Zze v urcitych ukonech
spojenych s pé¢i matky o ni samotnou musi pomoct svymi silami i ona. Andrejka je hodné
tézka, takze musi spolupracovat, aby to pro matku nebylo tolik fyzicky ndro¢né. Ma naucené,
jak se otocCit pii oblékani a svlékani, kde se chytit pfi myti ve vané, jak se nastavit pii ukladani
do postele apod. Mdame tady hodné kamarddek i kamaradu, ktery ndm taky rdadi vétsinou
pomiizou s cimkoliv. Je pravda, Ze plno véci ale taky zvladnu sama. Vymalovala jsem ndam
v§echny pokoje, zaridila a sestavila nabytek, rada tvorim ruzny dekorace, takze i tyhle rizny
véci tady v byteé, délam treba po vecerech s kamardadkou u flasky vina. ** (smich)

Chodi spole¢né i na rizné obecni zabavy, akce a do divadla. Kdyz je potieba, pohlidaji

Andrejku ostatni kamaradi, aby si mohla matka chvili zatancovat, pobavit se s ostatnimi atp.

Traveni spoleéného volného ¢asu

,,Chodime do kina, do divadla. Vétsinou s nama jde jesté nekdo odsud. Ale Andrea
vzdycky u vseho hrozné jeci a sméje se i tomu co neni vtipny ostatnim, tak to s ni obcas nejde
viude. “ (smich). ,, S moji ségrou a jeji rodinou jezdime na dovolenou tady v Cechdch pod stan.
Na svagra se vzdycky tési. Umi ji perfektné zabavit, venuje se ji vétsinu dovoleny, takze my
mdme se ségrou i néjakej ten cas pokecat a tak. Vecer sedime nékde na zahradce, kecame,

pijeme, to je moc fajn.*
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Kdyz je hezké pocasi, chodi nebo jezdi spole¢né na vylety v okoli. Ob& maji rady rucni
prace, takze vyrab&ji rizné sezénni dekorace apod. ,,Jinak tak dvakrat do mésice jezdime
k prarodicim. Veétsinou na néjaky oslavy, nebo jim s nécim pomoct na bardaku. A oni jsou hrozné

radi, ze tam Andrejku maj. Uz jsou taky starsi, tak jim délame radost i takhle.

Nadéje pro rodinu
Matka uvedla, ze v jejim ptipadé nemtize moc véci planovat, protoze kazdy den pfinasi
néco jiného, kazdy den je s Andrejkou jiny. ,,Jd ani nevim. Tak néjak nekoukdm do budoucnosti,

resim situaci v okamzZiku, kdy prijde.

Co dodava rodiné energii

~Hodné mi pomdhaji pratelé. Jsou to lidi odsud, ale i z prace nebo odjinud. To Ze si
miizeme dovolit nékam vyrazit a nékde se pobavit. Cas od casu miZu jit i sama bez Andrejky.
Ze ji nékdo pohlida. “V tom matka spatfuje urdité jednu z nejvétsich vyhod. To, Ze na tom dcera
neni tak zdravotné Spatn€, aby od ni nemohla jit na krok pry¢. Dovoli ji to dat na Cas urcité
starosti a mysSlenky stranou a uvolnit se.

Ackoliv se to miize zdat absurdni, ale pro matku je velmi dilezité, Ze md zamé&stnani.
 Kdyz jsem v praci, Aja je ve staciondri. Samoziejmé Ze se ji vidycky rdno nechce, protoze
vstavame kazdej den dost brzo, ale vim, Ze tam se Spatné nema. Maj tam pro né riizny cinnosti,
a ja mam cas se taky zabyvat nécim jinym. Mame suprovej kolektiv, prace mé bavi. Asi kdybych

‘

byla jen doma, nad vsim bych moc premyslela. Takhle se mame dobre.*

Kdo je zapojen do péce o dité
Na tuto otazku odpovédela matka uz Castecné v nékteré z predeslych otazek.

., No, pecuji sama a staciondr. V pripadé potieby pomohou rodice a kamaradi.
Co pro rodinu znamena rodinna soudrznost

Matka je velmi vdécna za podporu, od rodiny i ptatel, které se ji dostalo, protoze vi, Ze
bez ni by to velmi tézce zvladala. ,, Pro mé je to v tomhle smeru asi hlavné psychicka podpora.

Nebejt toho tak od zacatku, tak to dost tézko zvladnu. *

e ldentifikace rodinnych rizikovych faktori
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Vnimala rodina postiZeni ditéte jako moZnou socialni exkluzi?

,,No, abych pravdu rekla tak viastné ani ne. Nas od zacatku vsichni brali.“ Rodina se
nikdy nesetkala s negativnim postojem, odsuzovanim ¢i vyfazovanim ze spole¢nosti. Naopak,
kamkoliv s Andrejkou piisli, byli vitani. ,, To je viastné asi taky jeden z divodu, pro¢ mam pocit,
Ze jsme tak nejak normalni rodina. ProtoZe jsme se vlastné od zacatku nicemu nebranili a ani

nikomu neschovavali. “

Vnima rodina néco, co aktualné ohroZuje jeji stabilitu?

,,Nema se co rozpadnout, takze ne. “

Jak ovlivnila dg. DMO stabilitu rodiny

Kazdého clovéka ovlivni zména v jeho nasledném zivoté. Plati to samoziejmé,
a bohuzel i v pfipad¢ narozeni postizeného ditéte. ,, Nas to zasdhlo hodné. Kdyby byly obé holky
zdravy, zméni se nam zivot taky, to je jasny, ale kdyz je jedno z déti zdravy a druhy postizeny, a
obé dvé jsou stejné stary, to je prosté...no bylo to sileny. “ Rodi¢e najednou nevédi, co se vlastné
déje, o co se budou muset postarat, a kdo se postard, kolik to bude stat penéz, jak to vlastné
zvladnou apod. Zména ptinasi do rodiny mnoho otazek. ,, No jako nebyli jsme na to pripraveny,
vitbec. (...) Bylo to vSechno takovy docela hekticky. “ A kdyz se to proste chvili nelepsilo, bylo

toho moc. (...) No az se nam vlastné rozpadla rodina. “

Jaké byly a aktualné jsou nejvétsi ¢i nejcastéjsi problémy, které musi rodina resit
Matka nema téméf zadny volny c&as sama pro sebe, minimalni odpocinek

«

a odreagovani. ,,Jako né furt, ale je to pro mé porad i tak dost velka fyzicka i psychicka zatez. *

V jakych oblastech vidi rodina hlavni rizika v pé¢i o dité s dg. DMO?

,,INé Ze bych na tim premyslela casto, ale obcas jo. Prosté miize se stdt jesté cokoliv.
Andrejka na tom mize bejt hir, nebo mné se néco stane, nebo Marté, no a co pak.* Matka
spatiuje jako nejvétsi riziko oblast zdravotni. Protoze pokud by mél nékdo z rodiny néjaké

zdravotni problémy, vi, Ze by to nebylo v jejich situaci snadné fesit.

Ceho se maji rodiny v obdobné Zivotni situaci vyvarovat?
,, Mné osobné hodné pomohlo to, zZe jsme se jako rodina neuzavrela pred svétem. * Matka
radi, aby si lidé vtakové zivotni situaci uvédomili, Ze uzavieni se do sebe, deprese

a sebelitost jesté nikdy nikomu nepomohla. Aby si nepiipoustéli, Ze je jejich situace tak Spatna,
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ale naopak se sebrali, a d€lali vSechno proto, aby se oni sami, ale i jejich dité nebo déti mély
alespont v rdmci moznosti dobfte. ,,Jasné Ze jsem taky probrecela dny a noci. Méla jsem
nekolikrat pocit, ze to nezvladneme. Kdyz jsem kolem sebe slysela, jak je to Spatny a Ze to lepsi

nebude, vahala jsem nad tim, co bude pro nds i pro Andrejku lepsi.

e Identifikace vnitinich faktori rodinné resilience: rodinné — systémové

Hodnoceni aktivni vnitini sily rodiny, pocit kontroly nad situaci a moZnost ji ovliviiovat
V téchto situacich ma rodina travit veskery volny cas spolu, mluvit o problémech
osobnich 1 ditéte. Pé¢i o postizené dit¢ delit na oba rodiCe, pfipadné SirSi rodinu. Myslet
pozitivng, i kdyZz rodi€e s touto diagndzou nemaji silu véfit v lepsi budoucnost.
., Diky internetu jsou ted rodice zcela podrobné informovani, coz v dobé narozeni
Andrejky jesté tak moc nebylo a prognozu nikdo nechtél vyslovit. Mozna jsme to meéli

Jjednodussi. Zivot prosté plynul a my jsme se s tim v§im smirovali.

Spiritualita — pomaha najit smysl a vyznam v téZkych situacich?

., Ne, k tomuhle nemam viibec vztah.

Jaké jsou vtahy mezi manzely

No, tak ted’ka uz zadny. A jsem za to Svym zpiisobem i rdda, tedka. Za to, jak se k nasi
rodinny situaci postavil a zachoval, i kdyz teda se zpocatku snaZil, tak neni nic horsiho, nez
kdyZ té opusti ten, s Kym Ses 0 vSechny ty starosti délila. Bylo to dost zbabély a pro mé hodné
tezky. Ale za ty roky jsem si zvykla. I kdyz chlap by se doma hodil. *“ (smich)

Matka vlastné shrnula, Ze pro udrZzeni harmonie cel¢ rodiny, je vztah partnera to

vvvvv

¢

se viibec nic. Nebo asporn tak jsem to méla ja.

Jaké vztahy jsou s prarodici
., Velmi dobré. Navstévujeme se vzdajemné dost casto, radi mi s Andrejkou pomiizou,
nekdy i financne. Neco mi od nich moznd chybi, ale tak beru je takovy, jaky jsou. Ted uz je

3

nezmenim. Ale stézovat si fakt nemiizu. *
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Jaké vztahy maji sourozenci

., Myslim, Ze se miluji, je to ale otdzka spis na holky. “ Martina s pé¢i o sestru matce vzdy
pomahala. Brzy si nasla brigadu, aby si néco na sebe vydélala. Kdyz uz byla starsi, snazila se
po finan¢ni strance osamostatnit, protoze véd¢la, ze rodinné finance jsou potieba investovat do
postizené sestry. ,, Kdyz tady Marta je, bere Andreu hodné ven, mezi lidi, do hospody na kolu.
(smich). ,, Nestydi se za ni treba vitbec, vSichni ji prosté berou. Kdyz ma Andrea ndladu, tak
fakt bavi vsechny okolo. “
Jak rodina hodnoti celkové zdravi, pohodu a Zivotni spokojenost ¢lent rodiny?

., Myslim, Ze jsme se v ramci moznosti s celou situaci vyrovnaly a snazime se zit tak, aby
ani Andrejka a ani nase blizké okoli nevnimalO nase obcasné rozladeni a bezradnost.
Matka zaziva dny, kdy se neciti nejlépe, protoze je toho na ni ob¢as opravdu moc. Je na vsechno
vlastné docela sama. Ale je pravda, ze na své okoli to nijak nepiendsi. ,, Nastésti mame kolem

¢

sebe pratele, kteri me osobné hodné posiluji a drzi nad vodou.

Byla dulezita pritomnost relevantnich a pravdivych informaci jak uvnitf rodinného
systému, tak z vnéjsiho okoli?

., Jak kdy, nékdy clovék potrebuje védét pravdu, jindy potiebuje takzvané milosrdnou
lez. “ Matka uznava, ze je samoziejmé potieba, aby v ptipad¢ zdravotnich problému rodi¢ hned
veédél, co jeho ditéti je. Ale v takové chvili potiebuje Spatné zpravy obdrzet s trochou citu
a empatie. ,, Uz tak to bylo sileny, kdyz rekli zZe jedno z dvojcat bylo priduseny a nedostalo se
mu dostatek kysliku. A? A ted co.* (...) ,,No prosté hrozny. Clovék tak asi néjak vi Ze to neni
V pordadku, ale jesté horsi je, kdyz té doktor odbyde a sdéli ti to jako béznou véc. A dal nic
nevysvetli.“ (...) ,,No a pak kdyz nam zacali Fikat, Ze to s Andrejkou nebude dobry, Ze nebude
schopna chodit, a Spatné vidi a do toho ty dalsi veci. * (Smutek)

Ze zkuSenosti, které matka s dcerou po 25 letech ma, ptiznava, Ze je mnohem lepsi védét
hned vSe. Je to zpocatku tézké vstiebat, vyrovnat se s tim. Proto je potieba, aby s takovymi
informacemi pfisly i rady a ndvrhy mozZnosti feSeni.

., S rodinou bohuzel o prognozach nemluvime.

e ldentifikace vnitFnich faktori rodinné resilience: osobni — individualni

Setkala se rodina diive se situaci, ktera byla naro¢na na své feSeni?

,, Urcité ano. “ Kazdy z nas tesi problém a je pro né¢ho individualng velky a dilezity.
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., V- mym pripadé jsou vetsinou ale takovy problémy malichernosti. Pokud nejde o zdravi. Ale
Ve srovnani s tim, co mam doma... " (...) ,,Ale VSechny situace jsme zatim zviadly a vyresily

S malym nebo vetsim usilim.*

Méla jste diive néjaké povédomi ¢i znalosti o DMO?

., Tehdd viibec ne. Clovék si nepripoust, ze by ho nékdy néco takovyho mohlo potkat.

Jak vnimate sebe jako osobnost?

., Tyjo, no dneska mizu s klidem vict, ze jsem uz celkem vyrovnanad a celkem pysnd na
to, co jsem zvlddla a jak to zvladam. Ale samozrejmé zezacdtku to bylo tézky, propadala sem
docela depresim a zoufalstvi. Asi jsem byla i dost neprijemna na ostatni.* (...) ,,Jsem i celkem
veseld, rada se bavim, a o vsem mluvim oteviené. Fakt nemam rdda, kdyz se nekdo pretvaruje

‘

alze.’

e Identifikace vnéjsich faktoru resilience a spolecenské podpurné sité v kontextu

resilience rodiny

Jak rodina vnimala zavaZnost vzniklé situace
Vzhledem Kk tomu, Ze se matce narodily dvojcata, a uvédomila si, ze kazda dcera bude
potiebovat upln¢ jinou péci, myslela si zpocatku, Ze to nemtizou zvladnout. Situace pro ni byla,

jak sama fekla, velmi zavazna.

Jak se rodina snazila se situaci vyporadat

,Byly dve moznosti. Andrejku umistit hned z porodnice do ustavu, coz doktori
doporucovali. Anebo ji mit doma a bojovat. To znamenalo cvicit 5x az 6x denné, jezdit po
rehabilitacich, doktorech, lécitelich a tak ddle. *“ Jsou rodice, ktefi prvni moznost zvoli rovnou,
nékteti ji voli pozdé&ji, az po vyCerpani svych sil. ,, Zvolila jsem druhou cestu a jsem za to vdécna
a moznd i trochu na sebe pysna. Vsichni nam rikali, Ze Andrejka bude jen lezZet, Ze nebude mluvit

ani vnimat. A to se nastésti podarilo pokorit. *

Jak se 0 moznostech pomoci, podpory a sluzeb rodina dozvédéla

., Hodné mi daly zkusenosti ostatnich rodicii, materska Skola a pak i internet.”
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Kdo jako prvni nabidl pomoc
Matce nabidli pomoc pifedev§im lékafi v nemocnici, hned zpocatku a poté pfi

rehabilitaénich pobytech, na které ¢asto s dcerou jezdila.

Vyuziva rodina sluzeb instituci, organizaci apod.
Matce nejvice ulehéuje péci odlehcovaci sluzba ve stacionati. Vyuziva také asistence
v Jedlickové ustavu a Andrejka je také klientkou sdruzeni Sestry v sukni, se kterym jezdi na

ruzné vylety a o prazdninéach na tabory.

V ¢em rodina spatrila své moznosti ke zvladnuti situace
Matka svych déti hodnoti jako nejsilngjsi zbran pro zvladani obtizi svou lasku k dceram.

., Materska laska prekond vsechny situace a bud’to semele nebo ne.

8.2 Rodina Matyska

Druhy rozhovor jsem vedla s rodinou 3let¢ého Matyska. SlysSet otce a matku hovofit
o zdravotnich problémech jejich syna, citit jejich (doufam, ze snad jen docasnou) bezmoc bylo
velmi emotivni. Opravdu si vazim toho, jak ochotné pfistoupili k rozhovoru, celkem oteviené
hovofili o problémech, a predevsim si cenim toho, Ze mi vé€novali Cas, ktery je pro né prave ted’,

vzhledem Kk situaci a zdravotnimu stavu jejich syna, drahy.

Rodinna anamnéza
Otec: 32 let, vysokoskolské vzdélani Ing., elektroinZzenyr, zdrav
Matka: 30 let, vzd€lani stredoSkolské s maturitou, Gcetni, zdrava

R4

Matysek: 3 roky, DMO od 1 roku, forma dipareticka, zadné ptidruzené vady

Tticlenna rodina Zije v panelovém dobé€ v malé obci nedaleko vétsiho mésta v Jiznich
Cechach. Obyvaji spoleéné byt 2+1. Otec je zamé&stnany na HPP, matka je nezaméstnana, jen
prilezitostné si ptivydélava preklady anotaci. Rodinny rozpocet tvoii pfijem otce ze zaméstnani

a matka pobira ptispévek na péci 0 osobu blizkou. Dalsi déti nemaji.
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Osobni anamnéza Matyska

Matysek se narodil na jate roku 2014 a nyni mu jsou 3 roky. Dit¢ se narodilo pfirozenou
cestou, ale nedonoSené v 28. tydnu téhotenstvi. Lékati zanedbali ozvy a dit¢ se v biiSe matky
dusilo. Jelikoz je Matysek prvni dité rodict, jeho patologicky vyvoj nepoznali. Az na zaklad¢
opozdéného vyvoje v 6. mésicich a 1 roce navstivili rodi¢e dalsi specialisty. DMO byla
diagnostikovana v 1 roce. Jeho zdravotni stav je stale nejisty, momentaln€ se nachazi ve fazi
lezeni, s oporou zvlada obchazeni ndbytku ¢i jinych predmétii. Zaostava ve vyvoji feci, pohybu,

sobéstacnosti a sebeobsluhy. Pridruzené vady nejsou znamy.

Reakce rodiny na vzniklou situaci (zjiSténi postiZeni)

Z odpovédi rodict bylo opét zcela jasné, jak zdrcujici pro né bylo takové zjisténi. Navic
je pro rodinu situace stale velmi Cerstva a aktudlni. Jejich syn je jesté hodn€ maly, jeho prognozy
a zdravotni stav se stale jesté vyviji.

Matka: ,,Jsem zdrcend, smutnd, nestastna. Tak jako je asi kazdda mama v takovy situaci. Je to
pro nas hodné tézky. Poradné nevime, co nds ceka, jaky mame mozZnosti, jak to zvliadneme. Mam
pocit, Ze je toho prosté moc a Ze to jesté neni vSechno. “

Otec: ,, Nevim, je to hrozny. Kdyz si vzpomenu, jak jsme se na kluka tesili a pak tohle.
Néjak mi to asi porad nedochadzi. S manzelkou se tocime jen kolem Matéje. Ja prijdu z prace
a hned prosté. Nechci to nechavat na ni vS§echno. Ale je to hodné vysilujici. Kdyz to tak vezmu,
ty radosti si moc neuzijeme. *

Piibuzni a §irsi rodina o diagnoéze piili§ nehovoii. Pro rodice je stale situace hodné

Cerstva a t€zka, proto ani nevyhledavaji spole¢nost dalsich lidi.

¢ Identifikace rodinnych protektivnich faktori

Kde a jakym zpisobem byla sdélena dg. DMO

Matka vzpominala na vSechna narocna vysetieni, které museli absolvovat se synem.
Mezi témito vSemi vySetfenimi a navStévami l€karti se od jednoho ze specialistii teprve
dozvédé€la o synove postiZeni.

Az v jednom roce. Byli jsme na nekolika vysetFenich, a jeden neurolog teprve zacal
mluvit o detsky mozkovy obrné. (...) Tak ted uz sice vime, ale nevime, co bude dal. Nemame

zadny doporuceni, nevime, co mame cekat, co jesté prijde.
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Pribéh adaptace na danou situaci
Rodice se stale se situaci nemohou vypotadat, vnimaji situaci jako pfitéz v zivote. ,, Je
to Cerstvy. Jsme porad ve stresu, mame strach z t0ho, co bude dal. Doktori nam moc nereknou,

takze nevime, co mame cekat a nemame se, jak pripravit.

Pribéh komunikace pri spoleéné péci o dité s DMO
,, Pred synem se tvarime, jako by se nic nedélo. “ Ackoliv je t€zké neddvat najevo své
emoce, snazi se oba rodice pred synem své negativni emoce neprojevovat. ,,V soukromi se o

tom nékdy bavime. Prosté Ze to vS§echno chce jesté hodné casu.

Traveni spoleéného volného ¢asu

Volného casu si rodina pfili§ neuzije. Veskery ¢as vénuji pievazné péci o syna, protoze
si uvédomuji, Ze momentalné musi veskery ¢as a silu vynalozit pravé jemu, aby se jeho
postizeni nezanedbalo.

Matka: ,, Cvicime 4x denné Vojtovu metodu, je 10 s nim hodné narocny.” (...) ,, Nemdme
moc cas na nic vic. Nékdy jdeme ven, na prochazku, ale to je taky tézky zkombinovat se
cvicenim. Snazime se Matu jesté tak riizné vsestranné rozvijet. Zkousime si hrat s riiznyma
hrackama, ktery maj pomahat procvicovat sobéstacnost. (...) Vic nestihame. “

Otec: ,,Doma cvicenim. Je to nase spolecna prace na Matyskovi. Do toho davame
vSechno. (...) Jezdili jsme na dovoleny kazdej rok. Ted jsme byli jednou asi na ctyri dny, ale

tam taky musime cvicit.

Rodina vnima nedostatek ¢asu v péci o jejich syna jako jednu z nejvice limitujicich véci.

Nadéje pro rodinu
Rodice stale doufaji, ze se jejich syn bude vyvijet dobfe a vSe co pro né€j délaji, nejen
oni, bude mit alespon ¢astecny prospéch.

., Zatim hlavné v nasi fyzioterapeutce a v détech, kterym pomohla. “

Co dodava rodiné energii

Stejné tak jak tomu bylo u matky z ptedchozi rodiny, i Matyskovi rodice potiebuji
zménu v jejich rezimu. Prace je pro né ur¢itym odreagovanim.

Matka: ,, Rekla bych, ze nam oboum nase prdce. Manzel je tam kazdej den, jd pracuju
doma a jen néekdy, kdyz se néco naskytne a kdyz mam cas. Ale tak jsem prosté rada, zZe jdu délat

néco jinyho a mozek pracuje. Ze taky myslim na néco jinyho. (...) A obcas se radujeme
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i z malickosti. Kdyz Mata udela sebemensi pokrok, je to radost. Jsme radi Ze neni mentalné
postizeny.
Otec: ,,Jo, ja pracuju ted’ka u tchyné na bardaku. Pomdhdame ji s rekonstrukci. Jsem tam

s chlapama. U #y prdce si pokecame, ona nam udeéla dobrej obéd, pak dame pivko.

Kdo je zapojen do péce o dité

Rodina bohuzel zajistuje veskerou péci sama. Navstévy lékait, cviceni i informace, si
zjistuji sami rodice. Vyjimecné jim pomohou odbornici. Proto o to narocnéjsi je celkova péce.

Matka: ,,Vsechno je jen na nas. Chodime casto na rizné kontroly. Neurologie, ocni,
rehabilitace, logopedie, psycholog, pediatr. (...) Co se tyce uzitecnych rad, tak mame akordt od
psychologa, logopeda, a v rany péci. Doktori nam nic moc neporadi, spis nam prijde, Ze jen
zapisuji syniv stav a ze si delaj spis néjaky svoje statistiky. Od nich jsme se viastné nikdy nic
dulezityho nedozvédeéli. Spise berou syna jako spolecensky odepsaného, pokud néco

potiebujeme, jesté nam hazou klacky pod nohy.

Co znamena rodinna soudrznost

vvvvv I3

e ldentifikace rodinnych rizikovych faktori

Vnimala rodina postiZeni ditéte jako moZnou socialni exkluzi?

Matka: ,, Ano, jsme opravdu spolecensky vyrazeni.” Vzhledem ke cvieni 4x denné
nemaji rodice Cas se integrovat v matetskych centrech nebo navstivit své kamarady, jen velmi
ziidka kdy. Uznavaji, Ze nemaji vlastn€ ani pomysleni a nadladu se momentalné¢ s nékym dalSim
stykat. ,, Doufam, Ze se casem nase situace ustdli, néjak se to treba zlepsi a ten cas bude. (...)
,,Obcas se setkame s rodici déti s DMO na néjakém pobytu z rané péce, ale casto to nasemu
psychickému stavu neprida, kdyz vidime treba 6 leté dite, které se sotva potaci na nohach ci je
to dité lezici.

Otec: ,,Ja jsem mezi lidma aspon v ty praci. Tam se ale o nasich problémech moc
nevyjadruju. Chlapi, co nds znaj, tak ty védi a zeptaj se. Nékdy. Jak se mame, co malej a tak...
Ale vim, Ze se bojej zeptat. Ze je jim to asi blby. (...) Potiebovali bysme asi taky nékam

vypadnout vsichni tri, ale ted’ to jesté nejde. Snad piijde.
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Vnima rodina néco, co aktualné ohroZzuje jeji stabilitu?
Matka Gasto opakuje, Ze je pro né momentalné nejhorsi dan situace. ,, Zivot v nejistoté.

To rikam pordd, ale je to tak.** Jsou unaveni z kazdodenni péce a vystresovani.

Jak ovlivnila dg. DMO stabilitu rodiny

Rodinné situace pfed narozenim malého Matyska byla velmi dobra. Manzelé travili
hodné Casu cestovanim, schazenim se s prateli a sportem. Oba dva jsou velmi veseli, ackoliv to
Z nich momentalné neni ani trochu poznat.

Matka: ,, Stabilitu ndm to asi nijak neovlivnilo, jen neZijeme tak stastny zivot.
Jaké byly a aktualné jsou nejvétsi ¢i nejcastéjsi problémy, které musi rodina resit

Rodina vétSinu svého casu, kromé domaciho cviceni, vénuje kontrolam, riznym
semindiim tykajicich se rozvoje syna. V misté¢ bydlisté se téchto sluzeb bohuzel nenabizi
dostatek, maji v§echno hodné¢ daleko.

Matka: ,, Zijeme v malém mésté, kde je nedostatecnd podpora lékarii. Asi celkové
V nasem kraji. Bud nevédi, nebo se ani nesnazi nds néjak nasmerovat. Co si sami nezjistime, to

‘

nevime. *

V jakych oblastech vidi rodina hlavni rizika v pé¢i o dité s dg. DMO

Matka: ,, No opakuju se. Ale je to hlavné absolutni nezdjem ze strany lékaru. Mné prijde,
e déti s touhle diagnézou berou jako odepsany, nepouzitelny. Ze nemaj moznost se zlepsit.

Otec: ,,Chybi nam néjaka informace o moznostech podpory pro rodice. Co délat
V prvnich letech ditéte.

Matka: ,, Ty instituce spolu nespolupracujou, kazdej odbornik Fika néco jinyho,
doporucuje néco jinyho. Jeden nam treba rekl, ze by Matovi pichnul botox aby se mu uvolnily
Spazmy, dalsi Ze zas absolutné ne. O vSem mame rozhodovat sami. (...) Musime se prosté hodné
zajimat sami, hledat, ¢ist a ucit se. “

‘

Otec: , Jenomze my nevime, co je dobre."

Ceho se maji rodiny v obdobné Zivotni situaci vyvarovat?
Matka: ,,Zni to docela smutné, vzhledem K tomu, zZe by prave doktori méli radit
a pomahat. Ale absolutné neposlouchat doktory, a hlavné poctivé cvicit, treba VVOjtovku, ta ndm

pomdha, a i ve starsim véku nez jen do jednoho roku zZivota.

Otec: ,, Nenechat se odradit Spatnou diagnozou, bojovat a verit diteti.*
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Matka i otec se shoduji, ze je dulezité, aby rodice o svych détech rozhodovali srdcem
a spoléhali hlavn¢ na svou vlastni intuici. Neméli by se nechat odradit 1ékarskymi prognézami

a vynaloZené tsili vnimali jako pfinos pro zivot jejich ditéte i sviij.

e Identifikace vnitinich faktord rodinné resilience: rodinné — systémové

Hodnoceni aktivni vnitini sily rodiny, pocit kontroly nad situaci a mozZnost ji ovliviiovat
Kontrolovat situaci je pro rodinu obtizné, nicmén¢ se nevzdavaji a v tom je prave
moznost spatfit jejich silu.

¢

Matka: ,,Je to tezky, ale drzime se a cvicime.

Spiritualita — pomaha najit smysl a vyznam v téZkych situacich?

Ani tato rodina nenachazi ve spiritualité Zadnou oporu.

Jaké jsou vtahy mezi manZzely

Matka 1 otec se shodli, Ze je rodinna situace a péce o syna mnohem vice stmelila. Diky
synovi se vice navzajem podporuji a komunikuji.

Matka: ,, Nékdy je na nic mné, jindy manzelovi. Je potreba abysme tu byli jeden pro
druhyho.

Jaké jsou vztahy s prarodici
rodin€ pomaha jen jedna strana prarodic¢ii. Matka vnima jejich pomoc a iniciativu jako velmi
ptinosnou, pfedevsim vzhledem k synovi.

Matka: ,, Mdame jen dve babicky. Tatky babicka k ndm jezdi docela casto. Kdy? je tady,
pomdhd nam. Matu Se snazi rozvijet, tim Ze si s nim hraje. A pro néj je to taky dobry, ma ji
hrozné rdd, takzZe je to pro néj aspon zména, Ze neni celej den semnou. (...) Nase babicka se
moc nezajima. Prijde mi, nebo jako nam, zZe si ani néjak diagnozu nepripousti, nebo to néjak
nechdpe. Protoze co mé Stve, Ze srovnavad nase dité s jejim synem, CO kdy uz umél. A ten nas
neumi. No, nevidame ji tak casto, tak je to jedno. Neslysime to pordd. Stejné, co bysme ji asSi

tak vysvetlovali. Je dospéla. Ale mrzi mé to.

Jaké vztahy maji sourozenci
V rodinég dalsi déti nejsou.
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Jak rodina hodnoti celkové zdravi, pohodu a Zivotni spokojenost ¢lent rodiny

Rodice Matyska asi piili§ spokojeni nejsou. Oba ptiznavaji, ze momentalné nesou velko
tihu. Doufaji vSak, ze se to Casem zlepsi, syn vyroste a situace se ustali.
Otec: ,,Mamka je u toho nejviC, takze na ni pusobi hodné stres kterej kolem syna ma. Malo
odpociva, Spatné spi.* Ja jsem vycerpanej taky. Jak kdy ale. Kdyz jsme oba doma, tak se
u cviceni stridame, je to asi lepsi. Ale oba dva doma bejt nemiizeme, to bysme financné
nezviadli.

Matka: ,, Pripadam si uz nekdy jak vyhorela troska.

Byla pro diilezita pritomnost relevantnich a pravdivych informaci jak uvnitf rodinného
systému, tak z vnéjsiho okoli?

Matka: ,, U nds bohuzel nastal problém pri porodu, doktori nds o nicem neinformovalli.
Viibec jsme netusili tieba, Ze byl syn krisen. To jsme se dozvedéli az asi ve 2 letech, kdy jsme si
vyzadali zdravotni dokumentaci. Kdybysme méli informace od zacdatku, mohli jsme se synem

zacit zavéasu poradné cvicit a jeho vyvoj stimulovat patricnym smérem.

e Identifikace vnitrnich faktori rodinné resilience: osobni — individualni

Setkala se rodina dfive se situaci, ktera byla naro¢na na své feSeni?

Pfed narozenim syna nemuseli manzelé teSit Zadné velké starosti, kromé béZnych
zélezitosti, které obcas tesi kazdd rodina, avSak nic oproti tomu, co obnasi starost s péci
0 syna.

Matka: ,, Nic nebylo v Zivoté tak tezky, jako péce o syna s détskou mozkovou obrnou. Je
to hlavné kviili ty veskery nejistoté a starostem co bude dal, jestli a kdy a pripadné jak bude
chodit, jestli nebude trpét bolestma, jestli nebude spolecensky zavrZeny, vystaven posméchu

‘

ostatnich deti a ja jeste nevim co.*
Povédomi ¢i znalosti o DMO

Matka: ,, Nemeli a ted’ mame rekla bych stejné tak polovicni toho, co bysme potrebovali
zndt a vedet.

Otec: ,, Tak clovek se o takovy véci moc nezajima, dokud se ho to netyka. Nebo pokud to

nepotrebuje znat.
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Jak vnimate sebe jako osobnost?

Matka: ,,Ja si pripadam casto jako vyhasla troska, kterd mele z posledniho. Pres den
nemam cas nic resit, takze to delam po nocich. Malo spim, hodné se budim. A po tom vsem, CO
Jjsme se dozvedeli, jak doktori lhali, zatajovali a do zpravy o Matyskovi si napsali co chtéli, je
mi zle. (...) Oproti tomu, jak sebe vnima matka nyni, vi ze diive byla normaln¢ fungujici zena,
veseld a spolecenska. ,, To se ted’ déje jen ziidka, jen kdyz udéla maly néjaky pokrok. (...) Jsem
s ditétem 24 hodin denné doma, a tézko se Zije s pocitem, Ze za synovo postizeni miize nékdo
cizi.

Otec: ,,Ja jsem na tom asi o néco lip, ale to je asi tim, Zze chodim do prace a tam taky
prijdu aspon na jiny myslenky. (...) Vite co, jak porad nevime, co bude, co nas ceka, tak jsme
takovy rozladény oba dva. A je nam celkové tak néjak smutno z toho. Se vsema se vidame

minimalné. Coz je asi Spatné, ale neni cas. Neni energie ani. *

e Identifikace vnéjsich faktorua resilience a spolecenské podpurné sité v kontextu

resilience rodiny

Jak rodina vnimala zavaZnost vzniklé situace

Pro rodice byla situace velmi vdzna. Na dité se oba moc t&Sili, jenomze jeho ptichod
provazely jen samé komplikace, plno otdzek a zoufalstvi.

Otec: ,, Tezce jsme to nesli. Kor po tom co jsme pak teprve zjistili.

Matka: ,, To se Spatné rozdejchava. Kdyz vam nekdo zmrzaci dité na porodnim sdle, jesté

vam to zataji a déla z vas jako rodicii pitomce, tak je to trochu silny kafe.

Jak se rodina snazila se situaci vypoiadat
Matka: ,,Ja jsem zacala chodit na kyneziologii, na vic bohuzel neni cas a taky to stoji
docela dost penéz. Myslim, si Ze pro mé by byl vhodny teba i psycholog. Jenze, jsem zas
u toho. Mame se synem takové prdace, a i hodné dojizdeni, ze proste neni cas. *
Otec: ,, Cas by byl, kdybych nemusel chodit do prdce. Vic bychom se u syna stiidali,

a kazdej z nas by mél cas néjakou svoji terapii treba. Ale do prace ja musim.*
Jak se 0 moznostech pomoci, podpory a sluzeb rodina dozvédéla

Matka: ,,U neurologa jsme na nasténce cetli o sluzbach rané péce. Ale predtim nam

nikdo viasté nic nenabidnul. *
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Kdo jako prvni nabidl pomoc?
Matka si stéZovala, ze jim vlastné v pocatcich vibec nikdo z odbornikli nenabidl
moznosti, které rodiny s ditétem s postizenim mohou vyuzivat. ,, Prvni dva roky viibec nikdo,

pak jsme si vlastné sami uplnou nahodou nasli ranou péci.

VyuZivani sluZeb instituci, organizaci apod.

Rodice zajistili sluzby pracovnice z rané péce, ktera do rodiny pfiblizné dvakrat do
meésice dojizdi, aby hlavné matce ukazala, jak se synem cvicit, jaké pomicky pouzivat apod.
Matka: ,,Jsou pro mé zdrojem informaci, ale neni to zadna sldva. “

Otec: ,, 4 lékari nam neporadi, mame pocit, ze nase dité odepisuji.

V ¢em rodina spatfila moZnosti ke zvladnuti situace

Matka: ,, Vidime, zZe prosté cvicit a cvicit a cvicit se vyplati. Je to sice drina, ale maly

kriicky tam jsou a snad se to casem jesté zuroc¢i. Hlavné vérit a nevzdavat to. Pro naseho

I3

kluka udélame cokoliv.

8.3 Rodina Honzy

Rodina 13letého Honzy zije v rodinném domé a tvoii ji 4 ¢lenové. Rozhovor byl veden
pievazné s matkou, otec, ktery musel odbihat od naseho rozhovoru, odpovédél jen na neékolik
otazek. Starsi dcera neni pies tyden doma, taktéz nebyla u rozhovoru pfitomna. Honza byl tou
dobou na odpolednim krouzku.

Rodic¢e mi nabidli ¢aj a posadili jsme se v obyvacim pokoji. Matka a otec hovofili
o synov¢ handicapu i rodinné situaci velmi oteviené. Sama matka Honzy mi hned v uvodu
fekla, Ze se rada o rodinnou zkuSenost podé¢li.

Rozhovor s rodic¢i byl plynuly a pro mé mnohem piijemné;jsi nez ten predesly. Rodice
vystupovali velmi kliné, spofadané¢ a z jejich odpov&di byl Casto citit jejich vzijemny

harmonicky vztah.

Rodinna anamnéza

Matka: 40 let, stiedoskolské vzdélani s maturitou, pracuje na zkraceny uvazek jako
prodavacka, zdrava

Otec: 42 let, vyuéni list, pracuje jako OSVC — malit, zdrav

Dcera: 18let, studentka gymnazia, zdrava
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Honza: 13let, dg. DMO od cca 6 mé&sicu, spasticka forma kvadrupareticka, lehka mentalni

retardace

Rodina zije v menSim rodinném domku na okraji vétsiho mésta. Rodinu tvoii Ctyfi
&lenové. Otec je pracuje jako OSVC jako malif. Matka je momentalnd nezaméstnana, diive
pracovala jako vedouci obchodu s oble¢enim, nyni pracuje jen na zkraceny uvazek, také
V obchodé s oblecenim. Ptijmy rodiny jsou ze zamé&stnani otce a matky, matka pobira ptispévek
na péci o osobu blizkou. Zarovenn byl Honzovy uznan jednorazovy ptispévek na poiizeni

motorového vozidla a Gpravu bytu.

Osobni diagnoza Honzy

Matka byla v rizikovém téhotenstvi. V 34. tydnu t€hotenstvi doslo k samovolnému
odtoku plodové vody a predcasnému porodu. Dité prodélalo kyslikovy deficit a narodilo se
S niz8i porodni vahou. Kvili $patnému zdravotnimu stavu bylo dité Sest tydni Vv inkubatoru,
matka mezitim doma. Béhem této doby ztratila matka laktaci a dit¢ muselo byt nasledné krmeno
umélou mlécnou vyzivou. Lékati matku upozornili, Ze komplikovany porod bude mit na vyvoj
ditéte vliv, ale ze se vSe ukaze Casem.

Matka si béhem prvnich né¢kolika mésicti zacala v§imat opozdéného vyvoje v synove
mobilité, oproti tomu, jak na tom byla vjeho letech jejich prvni dcera. DMO byla
diagnostikovéna asi v 7 mésicich. Kvadruparetickou formu DMO doprovazi lehkd mentalni
retardace.

V soucasné dobé Honza navstévuje zdkladni Skolu praktickou a chodi na zajmové
krouzky v détském centru. Ma rad spole¢nost, filmy a pocitace. Jeho zdravotni stav je navzdory
negativnim predpovédim lékari uspokojivy. Je v mnoha ohledech sobéstacny, ale

1 pfesto spada do III. stupné zavislosti.

Reakce rodiny na nové vzniklou situaci (zjiSténi postiZeni)

Matka: ,, Uz viastne na zacatku, kdyz zacaly ty komplikace s porodem, a kdyz se malej
narodil, tak jsem cejtila, Ze to asi nebude dobry. Ale doufala jsem v to nejlepsi. (...) Doktori mi
sice Fekli, co se stalo, ale pak nam nikdo nebyl schopnej ¥ict co bude dal. Ze mdame cekat nam
rekli. (...) Vlastné asi v sedmi mésicich, kdyz uz jsme zacali pozorovat, Ze neni néco v poradku,
Ze se Honzik neotaci a neleze. (..) Tak nam doktorka 7ekla Ze se jednd
0 DMOcko. “ (...) Hrozny. Vsichni jsme zdravi, nenapadlo by mé, Ze néco takovyho miize potkat

nase dite. (...) Pro mé to bylo hodné tezky. Viibec jsem nevédela, co mam delat, bylo mi ouzko.
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Nebyla jsem schopna vstirebat Zadny informace, byla jsem zmatend. Pordd jsem brecela. Spatné
jsem spala. Bolela mé z toho casto hlava. (...) Hrozny zoufalstvi.

Otec: ,,Reakce byla asi takovd, ze jsme oba nevédeli o co jde. O détsky mozkovy obrné
Jjsme slyseli, ale nevédeli jsme nic vic. Vitbec nic. Kdyz Vam néco takovyho reknou, zni to nejhur
Jjak miize. (...) Jak Fika manzelka, bylo to hrozny zoufalstvi. Viibec jsem si nedoved predstavit,
co nas vsechny ceka. “

Dcefi bylo asi Sest let, kdyz se jeji sourozenec narodil. Asi jako témér kazdé dité v tomto veku,
mela hodné otazek a nedokézala situaci priliS pochopit. Rodice ji vysvétlovali, ze je jeji bratr
nemocny a musi s nim cvicit, aby byl zdravi apod.

Matka: ,, Casem chtéla se viim hodné pomdhat. Rekla bych ze ndm tim i o to rychlejc
dospéla.

Ani pro prarodice nebyla situace nijak jednoducha. Citili, ze by méli byt oporou, ale
nesli tuto informaci také velmi tézce. Postupem casu se zacali se situaci vypotradavat a mohli
tak matce pomoct s potiebnymi zalezitostmi, finan¢né i psychicky.

Matka: , Manzelovi rodice ty jsou taky skvéli. Hodné nam pomdhaj Jeho mamka
pracovala na okresni sprave, takze vedela hodné véci o tom, o co miizem Zadat, jaky papiry
vyplnit, aspor o néco to bylo lehci diky ni. “ (...)

~Kamarddky z prace jsem vidala hodné malo. Zezacatku spis vitbec. A tady (mySleno
v obci) jsme se taky hodné zavrieli.” ,,A oni to chdpou, zZe to bylo ndarocny. Neéktera se
i nabizela s pomoci, ale v ty péci nikdo moc pomoct nemiize. To musime v§echno sami.“ (...)

., A na ségru moji bych upiné zapomnéla. Ta méla v tu dobu uz dvouletou Anicku, takze
ta s manzelem vénovala veskerej cas ji. Ale jezdila za nama taky kaZdou chvili a treba hlidala,
nebo pomohla uvarit. Byla mi i dost velkou psychickou oporou. (...) Ale popravde, c¢asto mi
bylo lito vidét Ancu zdravou krasnou a pak naseho mriouse... “

Rodina neméla najednou tolik casu vénovat sviij ¢as svym kamarddim a zabavé, tak

jako diiv. Sviyj €as byl soustfedén predevsim na péci o syna.
e ldentifikace rodinnych protektivnich faktori
Kde a jakym zpiisobem byla sdélena dg. DMO

Diagnézu sdélili matce pii jedné z pravidelnych kontrol. Doktorka to na nas hned

vyhrkla, zZe jde o DMOCcko. “
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Veskeré informace si hned snazila najit na internetu. ,, Tam samozirejmé se hned clovek
docte to nejhorsi, takze jsem byla docela zdrcend. Jenze jsem taky ani poloviné informaci
nerozumeéla.

Teprve o néco pozdéji pediatricka matce vysvétlila, v ¢em DMO spociva, jaka je synova

konkrétni diagndza a dala ji kontakty a doporuéeni na détska centra, na stacionaf i do lazni.

Prabéh adaptace na danou situaci

Oba dva rodi¢e si mysli Ze adaptovat se mohou moznéa rodi¢e takovych déti az
V pozd¢jsim veéku, kdyz déti vyrostou. Ale stale urcité prichazi situace, které jsou naro¢né na
feSeni a nuti tak rodi¢e uvazovat o nasledujicim zivot¢ a dalSich ptekazkach.

Matka: ,, Na takovou situaci jsme se ani nemohli nijak pripravit. Bohuzel. Bylo to hodné
tezky. Nebo né zZe by to ted bylo jednoduchy. (...) V tu chvili mé prosté napadaly hrozny véci,
zaroven jsem nevédela viibec nic. Pocitove jsem byla nastvana, smutna, bez sil. (...) Nastvand
na sebe, na doktory, na vsechny okolo. *

Otec: ,, Museli jsme se tomu postavit. Sebrat vsechny sily a zacit se zajimat, starat

a hned prosté néco délat, aby na tom syn nebyl tak Spatné. “

Priabéh komunikace v rodiné pii spole¢né péci o dité s DMO

Matka 1 otec se shodli, ze diky této zkuSenosti spolu mnohem vice hovofti, navzajem si
pomahaji a fesi véci vyhradné spole¢né.

Matka: ,, U nas dvou vidim zménu. Pred tim jsme jeli hodné na sebe, protoze ja jsem
pracovala na ranni a odpoledni, takze jsme se doma tak trochu stridali. A spolecné resili jen to

vvvvvv

spolecné. ““ (...) I dcera viastné, i kdyz je pry¢, Fidi se nama, jako rodinou, ne jen sama sebou.

‘

Otec: ,,VSechny veci jsme zacli probirat spolu.

Traveni volného casu

Rodina se snazi fungovat stejné jako kazda jina. Alespon v nékterych smérech. Jezdi na
vylety, dovolené, travi spole¢né vecery u filmu nebo hry.

Matka: ,, Taky si dost povidame. O tom, co Honza zvladnul, jak bylo v praci, co ve
Skole... Jo a ve sdruzeni zname hodné rodici ktery maj taky déti s détskou mozkovou obrnou,

tak se s nékteryma vidame i mimo akce, ktery pordda sdruzeni.

Otec: ,, Snazime se détem venovat. “
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Nadéje pro rodinu

Rodina spatiuje nadé¢ji sama v sob€ a v synovi. VEédi, ze vSichni délaji maximum proto,
aby se méli vSichni dobfe. Alespon tak jak to nejlip jde.

Matka: ,, Nadeji mam jednak v Honzovi, nic nevzdavd, je strasné sikovnej. A samav sobé
aV nasi rodiné. Pokroky Honzy jsou z velky casti hlavné nasi zasluhou. Vim, Ze bez manzela by
to neslo. A kdyby dcera nebyla tak hodna a poslusna, kdyby zlobila, ubiralo by mi to na sile asi.
Kdyz bych se musela starat o obé dvé deti. Ale byla fakt skvéld uz od mala. S Honzou cvicim
odmalinka hlavné ja. Snazim se nic nezanedbat. A ty pokroky jsou, takze diky mné, nam vsem
je to lepsi a lepsi.

Co dodava rodiné energii

Otec: (smich) ,, Bude to znit divné, ale u mé je to prdace. Nékdo do prdce chodi nerad, ja
si u toho odpocinu. A mé to hlavné porad bavi. Malovani je takova terapie. *

Matka: ,, Spdnek. Od synova narozeni celkové Spatné spim. Takze jsem rada, kdyz usnu

tvrde. Nebo kdyz si dojdu ke znamé na masaz. *

Kdo je zapojen do péce o dité
Syn je od mali¢ka v péc¢i obou dvou rodici ale také své sestry. VSichni se o n¢j fadné
starali a stale staraji, a pravé diky nim, je takovy, jaky je. Ve Skole mu poméha osobni

asistentka.

Co znamena rodinna soudrZnost
I rodina Honzy vnima jako nejdiilezitéjsi to, kdyz rodina zGstane v tézké chvili pfi sobée.
Matka: ,, Vic nds to stmelilo. A tak by to mélo byt v kazdy rodiné. Jeden bez druhyho

bychom to tézko vsechno zviadli. *

e ldentifikace rodinnych rizikovych faktori

Vnimala rodina postiZeni ditéte jako moZnou socialni exkluzi?

Matka: ,, Ani ne. Jako ze zacatku jsme meli hodné zarizovani a doktory. Tak to nebyl
cas. Ale zacali jsme hned navstévovat sdruzeni a stacionar, kde jsme se hnedka sezndamili s téma
dalsima rodicema déti, takze jsme si dost predavali zkusenosti a vidame se porad. Kdyz to jde.
(...) A jestli lidi obcas blbé koukali? No tak jasné zZe koukali. Honzovi se ale nikdo neposmival,

‘

Jjestli treba myslite to. Naopak, berou ho. Protoze se neboji a rdad se seznamuje.
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Vnima rodina néco, co aktualné ohrozuje jeji stabilitu?

Ani jeden z rodi¢u na tuto otazku nemél vic co fict. Oba se shodli na tom, ze nyni zije
rodina v ramci svych moznosti dobie.

Otec: ,, Rekl bych, Ze jsme ted’ relativné spokojeny. (...) Vidycky miize bejt lip, ale my se

«

mame dobre.

Jak ovlivnila dg. DMO stabilitu rodiny
Matka: ,, Jak uz jsem rikala, hodné nds to stmelilo. Takze pokud nds synovo postizeni

I3

meélo néjak ovlivnit, tak vzhledem k vztahum, jediné pozitivné. *
Jaké byly a aktualné jsou nejvétsi ¢i nejcastéjsi problémy, které musi rodina resit

I pfesto, ze hodnoti rodina svou soucasnou situaci a spokojenost jako dobrou, matka
uvedla, ze musi ur€ité stale brat ohledy na synovo postizeni a omezeni. Jde pifedev§im o vybér
dovolené a vylett a dalSich aktivit.

Matka: ,, Musime zvazovat, kam pojedeme. Syn nemiize vsude, takze v tomhle jsme dost
omezeny. Zaroven bych asi nemohla jet na dovolenou bez néj. Meéla bych obavy. Neuzila bych
Si to. Ale tak treba casem. (...) Taky bych se rada vratila do prdace normalné, i kdyz jsem rada

«

Ze chodim aspon na téch par hodin.

V jakych oblastech vidi rodina hlavni rizika v pé¢i o dité s dg. DMO
Matka: ,, Mdlo penez. Viechno stoji penize. Rada bych aby syn jezdil kazdy rok do ldzni,
a na terapie, ale pojistovny nic nehradi a my na to nemame tolik penéz. Ty ostatni pomiicky,

nebo boty pro Honzu stojej hrozné moc. “

Ceho se maji rodiny v obdobné Zivotni situaci vyvarovat
Matka konstatovala, Ze z vlastich zkuSenosti, 1 zkuSenosti dalSich rodi¢u téchto déti,

vvvvv

Matka: ,, Verit sobé a diteti, ze to zvlddnou. A pomiize prave i t0 sdileni zkusenosti.

3

A nemyslet negativne.
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e Identifikace vnitinich faktord rodinné resilience: rodinné — systémové

Hodnoceni aktivni vnitini sily rodiny, pocit kontroly nad situaci a moZnost ji ovliviiovat
Matka: ,, To nejtézsi mame za sebou. Doufam. Zvladli jsme vsechno spolecné a myslim

si Ze na sebe miizeme bejt vsichni docela pysny. “

Spiritualita — pomaha najit smysl a vyznam v téZkych situacich?

«

Matka: ,,Ne. Vérim v néco dobry, co je tam nahore. Ale nic specifickyho.

Jaké jsou vtahy mezi manzely
Vztahy mezi manZely jsou velmi dobré a vzdjemnd laska je mezi nimi jesté téméf vetsi
nez diive. UrCité je to prave diky spole¢né praci na synové zdravi. Jejich vztah je silnéjsi.

Matka: ,, Ono se to castecné vyplatilo. Tak z toho mame radost. *

Jaké jsou vztahy s prarodici

Rodice si uvédomuji, ze maji v rodiné zajisté velkou oporu. Jejich syna piijali v§ichni
bez problémi a tézZ je spole¢ny zdjem 0 Honzu mnohem vice stmelil.

Matka: ,, Taky velmi dobré. Navstéevujeme se. \ lété jezdime spolecné na chalupu. Nebo
u nas grilujeme. ManZel jim pomiiZe néco opravit, posekat zahradu nebo drivi. V lété si to tam

spolecné uzivame. “

Jaké vztahy maji sourozenci

Matka: ,,Tak tohle by vam asi spis rekli oni. Ale sama za sebe miizu Fict, Ze je videt Ze
se maj opravdu radi. Dcera je sice ted v néjaky svy puberté, takZe i o vikendu chce bejt pry¢
s holkama. Ale s Honzou si rozuméji. Tim Ze se nevidi pres tyden, tak si vypravej, co kdo délal.

¢

(...) Dcera se o Honzu porad dost stard, stejné jako kdyz byla mala. *

Jak rodina hodneti celkové zdravi, pohodu a Zivotni spokojenost ¢lenti rodiny
Matka: ,, Kviili nicemu se nehdaddame, ted uz se ani moc nestresujeme. Takze se mdame

6«

dobre. A delame si radost z malickosti.
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Byla pro rodinu dilezita pritomnost relevantnich a pravdivych informaci jak uvnitF
rodinného systému, tak z vnéjsiho okoli?
Matka: ,, V rodiné si nic netajime. Od zacatku jsme resili vsechno spolecné. Narovinu
Jjsme si Fikali, co potiebujeme, nebo kdo co zaridi a udeéla atak. Docela dobre jsme si to
nastavili i s nasima. (mysleni prarodice) (...) A my jsme asi méli §tésti na doktory. Protoze
vSechno Slo tak nejak rychle. Nabidli nam moznosti, dali kontakt a sami jsme zacali hned na
v§em pracovat. “
Rodi¢e se shodli na tom, ze je dulezit¢ hlavné komunikovat. Jak uvnitf rodinného
systému, tak s vnéjSim okolim, aby se vSem stranam dostalo co nejvice informaci, se kterymi

mohou dale pracovat.

e |dentifikace vnit¥nich faktord rodinné resilience: osobni — individualni

Setkala se rodina drive se situaci, ktera byla naro¢na na své fesSeni?
Matka: ,, Asi mé nic zavaznyho nenapada. (...) Mozna jen ty finance, to je porad takovy
slozity. Nic moc neusetrime. Treba ted pres zimu ani manzel nebude mit tolik prdce, takze

musime myslet i na takovy obdobi. Ze je potieba nasetrit.

Povédomi ¢i znalosti o DMO

Oba dva rodice se s détskou mozkovou obrnou setkali poprvé az u svého syna. Nikoho
ze svého blizkého okoli s timto typem postiZeni neznali.

Matka: ,, Viastné nikoho, kdo ma néjak postizené dité jsme neznali. Takze jsme nevédeli

vitbec nic. Vsechno jsme se ucili. *

Jak vnimate sebe jako osobnost?

Matka: ,, Myslim si, Ze jsem silnd. A cilevédoma. A veseld. A mam pevny nervy. (smich)
Vzdycky jsem takova byla. Jsem rada mezi lidma.

Otec: ,,Jsem docela srandista, kdyz na to prijde. Mam rad spolecnost lidi i deti. Jsem
hlava rodiny (smich) tak musim bejt taky silnej, abych je vsechny podporil. Mam ale taky rdd
svij klid.

Kromé¢ obdobi, kdy rodina fesila vzniklou tézkou Zivotni situaci, sebe oba dva hodnoti

jako velmi pozitivni a silnou osobnost.
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e Identifikace vnéjsich faktoru resilience a spolefenské podpurné sité v kontextu

resilience rodiny

Jak rodina vnimala zavaZnost vzniklé situace

Oba dva rodice vnimali situace velmi zdvazn¢€. Bylo a je tézké se s tim smifit, oba dva
rodi¢e byli stale ve stresu, své dité¢ pozorovali a hledali riizné malickosti, které by mohly
signalizovat néco neobvyklého.

otec: ,, Zavazné. (...) Uplnej zacdtek, porod, dlouhy cekdni a pak diagnéza, cviceni

Matka: ,,Od porodu jsem zazivala nejhorsi chvile svyho Zivota. Nebyla to takovad ta
normalni rodicovska radost 7 narozeni ditéte. Méla jsem strach. A kdyz mi Fekli Ze mame
pockat, co bude dal, tak jsem byla pordd ve stiehu, kdyby se nahodou néco ukdzalo. To bylo

hodné stresujici obdobi. “

Jak se rodina snazila se situaci vyporadat

Celkovy vyvoj ditéte byl i pfes nizkou véhu ditéte normalni, 1ékafi se stanovenim
diagnozy Cekali a pro rodinu bylo toto ¢ekani plné otdzek. Po sdéleni diagnézy DMO zacalo
velmi naroéné obdobi. Rodina v§ak na nic neéekala a zacala se hned zajimat o moznostech
a zpusobech 1écby, byla odhodlana synovi co nejvice pomoci.

Matka: ,, Museli jsme se vsim zacit hned. Ale trvalo nam, nez jsme se ve vSem

«

zorientovali. Ta pediatricka nam pomohla, ta nas nakopla spravnym smerem. *

Jak se o moZnostech pomoci, podpory a sluzeb rodina dozvédéla
Matka: ,, Pravé od ty nasi pediatricky. Na prvni navstévé nam nabidla, jaky mdme

«

moznosti. Ale treba o ustavu se nezminila vubec.

Kde a kdo jako prvni nabidl pomoc
Matka: ,, Na jeji doporuceni jsme zacali chodit do détského centra a pak do staciondre,
kde se zacali Honzikovi vénovat. Nasel tam i hodné kamaradu. (...) Nam jako rodiciim ukadzali,

S ¢im pracovat doma, kde najdeme informace. Skvélej pristup. *

Vyuzivani sluZeb instituci/organizaci
Matka: ,, Honza chodi normdlné do skoly. Tam ho kazdy rano vozim ja. Ve stredu

¢

odpoledne jezdime na pocitacovy krouzek do centra. A do stacionare. *
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V ¢em rodina spattila mozZnosti ke zvladnuti situace?

Matka: ,, Nam to zpocatku usnadnily hlavné tyhle centra a sdruzeni. A staciondr. (...)
Honzovi se vénovali naplno od zacdtku. Nam dali hromadu rad. A hlavné psychicky podpory.
A poznali jsme tady plno lidi s podobnym problémem a mdame my i Honza plno kamarddii.

¢

Takovej ten pocit, Ze na to nejsme uplné sami. *

8.4 Rodina Ondreje

Posledni ze Etyt rozhovortl byl realizovan v rodin€ 20letého Ondreje. Rodinu tvofi Ctyii
Clenové, ale ¢as na nas rozhovor si mohla udélat pouze maminka. Opét jsem byla velmi rada,

za jeji vstiicny pristup a otevienost vzhledem k rodinnym ¢asovym moznostem.

Rodinna anamnéza

Matka: 45 let, stfedoskolské vzdélani s maturitou, jednatelka firmy/osobni asistent, zdrava
Otec: 47 let, vysokoskolské vzdélani Ing., majitel stavebni firmy, stavebni inzenyr, zdrav
Dcera: 25 let, studentka VS a souéasné pracuje jako manazerka hotelu

Ondiej: 20 let, student OA, dg. DMO od narozeni, spasticko dyskineticky syndrom,

kvadruparéza dolnich koncetin, pfidruzené vady

Rodina Ondfeje Zije v mensi vesnici ve Vychodnich Cechach v rodinném domku se
zahradou. Oba dva rodice jsou zaméstnani, otec je stavebni inzenyr a vlastni malou stavebni
firmu, matka pracuje v rodinné firmé. Dcera studuje na VS a pracuje jako manazerka v jednom
prazském hotelu. Syn Ondiej 1 vzhledem ke svému postizeni studuje stfedni Skolu,
Vzhledem K jejich velmi dobré finan¢ni situaci nepobiraji na pé¢i o syna zadné piispévky.
Vyuzili vSak moznosti pfispévku na osobni automobil a ortopedické pomucky. VSichni ¢lenové
rodiny jsou velmi aktivni a vénuji se ve volném ¢ase riznym sportim.

Ondfej se vénuje sportu Boccia, ktery je urCen lidem s télesnym postizenim, kteti jsou
odkézani na invalidni vozik. Je to paralympijsky sport podobny pétanque. Ondfej se ti€astnil
1 mistrovstvi V ndrodni lize. Ondfej hodné Cte, bavi ho divadlo a psani. Vénuje se spisovatelské

¢innosti, pise ¢lanky o politice. Je velmi spolecensky.
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Osobni anamnéza Ondrieje

Ondriej se narodil predCasné v 31. tydnu téhotenstvi s vdhou 1,4 kg a 38 cm, pfesto
spontannim porodem a zcela zdrav, vSechny organy byly vyvinuté. Hned po porodu lezel
nekolik tydnl na jednotce intenzivni péce v inkubatoru, kde chytil infekci. Zacalo krvaceni do
mozku, které mu zalilo koordina¢ni centrum pohybu, mluveni ad.

Jeho vyvoj byl jiz od zacatku pomalejsi. Lékati ujist'ovali matku, ze syn bude v potadku,
jen se jeho vyvoj infekci zpomalil. DMO mu byla diagnostikovana az v jednom roce
neurologem. Ondfej ma spastickou formu DMO s dyskinetickym syndromem
a kvadruparézu obou dolnich koncetin. Piidruzenymi vadami jsou strabizmus (Silhani),

logopedickéa vada feci a velky tok slin zptsobuje uvolnéna horni ¢ast ust.

Reakce rodiny na nové vzniklou situaci (zjisténi postiZeni)

Po porodu matku v nemocnici 1ékati ptipravili na moznost ohrozeni synova zdravotniho
stavu v disledku komplikaci. Sama vsak citila, Ze se néco stalo a syn nebude uplné v potadku.
Matka: ,,Takze moje reakce nebyla nijak désiva. Ale taky jsem nevédéla vsechno.* (...) Pro
Ondry otce to bylo horsi. Na zacdtku to vitbec nechtél akceptovat, stydél se za to. V podstaté mi
prijde ze se s tim jesté uplne nesmiril.

Jejich dalsi dité, dcera, byla v roli starSiho sourozence a postupem casu se chtéla také
podilet na péci o svého bratra. Prijde mi, Ze strasné rychle dospéla a hodné zodpovédnosti
prevzala ona. O bratra se stara a vi Ze se bude muset i casem postarat ona. *

Nyni je situace mnohem lepsi, ale kdyZ se jejich syn narodil, a byl propustén domi do
péce, ostatni pratelé rodiny a sousedé s nimi omezili kontakt. Rekla bych, Ze mé spis vic litovali,
mysleli si, jak priserny mame najednou zivot. Bohuzel bych taky rekla, Ze jsme pro né néjak
prasivi a bali se. No nechdpu to doted. Ale aspon se ukdzali, jaky jsou. Jen nékteri samoziejmeé,

ale bylo jich dost. *

e ldentifikace rodinnych protektivnich faktori

Kde a jakym zpiisobem byla sdélena dg. DMO

Matka méla podezieni, Ze syn bude trpét nejspis néjakou vadou, protoze si v§imala jeho
vyvojovych nedostatkli, ze jest¢ vroce nesedi, neleze, ani nic jako dit€¢ nepovidal.
.,V nemocnici na neurologii, kdyz byl synovi asi rok. “ Matce sdélili konkrétni diagnézu. Teprve

ve tiech letech, kdy uz matka intenzivn€ o syna pecovala, zacal teprve mluvit a 1ézt.
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Pribéh adaptace na danou situaci

Jak sama matka priznala, adaptace nebyla a stale neni snadna. Kazdy se s tim v rodiné
vyrovnava jinak a po svém.
»Manzel se dost dlouho do péce nezapojoval vitbec, viastné do niceho, snad az do 18 let syna.
A vubec ho nebral jako syna. Dcera ale Ondru miluje. Bere ho jako normalniho bratra
S nejakyma vadama. Vénuje mu dost casu, kdyz je doma.

Matka je optimistickd, a stale véri, ze vSe bude dobré. ,,.Vim, Ze musime porad cvicit

Vojtovu metodu, Bobatha, jezdit na rotopedu, procvicovat logopedii a tak. Je toho hodné. *

Pribéh komunikace pri spole¢né péci o dité s DMO

Matka vysvétlila, ze ziejmé kviili obvinovani ze strany otce, je bohuzel do péce o syna
zapojena jen ona. Daval Zen€ za vinu, Ze se béhem tehotenstvi neSetfila tim tak tedy zpiisobila
synovo postizeni.

,»No v§echno zaviselo na me. Manzel mi s nicim nepomdahal. VSechno jsem musela sama.
A delam to viceméne dodnes. (...) Kdyz byl syn nemocny, musela jsem vsechno obéehat taky
sama. Zaridit Skolku, Skolu, konicky. Asistentku. (...) Chodila jsem ftotiz do prace
a béhem téhotenstvi jsem zacala krvdcet a najednou prisel porod. Takze podle néj jsem za to

I3

mohla ja.*

Traveni spole¢ného volného ¢asu

Volny ¢as ma rodina méalokdy. Nebo alespont ho ma kazdy z ¢lent jindy. Pokud se ale
sejdou, dokazi ho vyuzit. Nékdy ho travi 1 s dalSimi ptateli nebo piibuznymi.

wpolecny cas travime prochazkami, jezdime na kole i na bruslich. Chodime do divadla,
do kina. Pokud stihame. Na dovolenou litame k mori, byli jsme v Bulharsku, Spanélsku, na
Kubé, v Recku. Cas je pro nds hodné vzicny. S firmou, kde se stardte o dvacet lidi, je t0
narocny. “ (...)

Vse se musi ale ptizptisobovat Ondrovi. ,, Nemiizeme si delat to co chceme. TakzZe nas
volny cas to narusilo hodné. Ale snazim se syna porad néjak aktivizovat. Aby mél co nejvic
plnohodnotny Zivot jako jeho vrstevnici. (...) Hodné oba dva s manzelem pracujeme, protoze

vS§echno stoji hrozné moc penez. “ (pomiicky, asistentka, 1écba)
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Nadéje pro rodinu
Matka nehleda ani nespatiuje v nicem nad¢ji. Je smifend s tim, jaky syn je, jaky zivot
vede jejich rodina, a bere vSe tak jak je. ,,Spis jen doufam, ze bude vsechno tak néjak dobry,

T

Jjako to je ted.

Co dodava rodiné energii
., Syn. Cerpdam energii z jeho dobré nalady a neskutecné odhodlanosti a trpélivosti. Ma
uzasny pohled na zivot. (...) Jeho laska. To, co vSechno uz pres ty Sileny prekazky dokazal. (...)

Je uzasnej.

Kdo je zapojen do péce o dité

., Tak z rodiny se o néj staram predevsim ja. A pak ma k dispozici asistentku.

Co pro rodinu znamena rodinna soudrznost?
., Ta podle mé spociva v tom, ze vsichni z rodiny si pomdhaji. Hlavné ve sméru k Synovi.

Bohuzel mé manzel nepomdahal. “

e ldentifikace rodinnych rizikovych faktori

Vnimala rodina postiZeni ditéte jako mozZnou socialni exkluzi?

., Vnimala. Prece jenom ty kamaraddi najednou nebyli. Rodina od manzela taky jako
kdyby nebyla. “

Rodinu najednou opustilo nékolik kamaradi a rodi¢e od manZela se o jejich vnouce také
nechtéli zajimat. BohuZel to mélo vliv 1 na manzelsky vztah. Vznikaly mezi nimi ¢asté neshody
a vycCitky. Matka byla na vSe téméf sama. Na druhou stranu chtéla, aby syn timto nezajmem
netrpél. ,, Ale zase syna jsem od mala brala mezi lidi, a hlavné jeho jsem se snazila socializovat.

3

Aby se neuzavrel pred svétem a myslim si, Ze mu to hodné pomohlo v tom, jaky dnes je.*

Vnima rodina néco, co aktualné ohrozuje jeji stabilitu?
,Samozrejmé. Jednak je to vsechno velice financné narocny. Pro mé ale i fyzicky
a psychicky. Cvicime 2x denné. Pak musim synovi dat jidlo, nechat mu prostor pro jeho konicky

a zabavu, vykoupat ho. Musim byt téemeér porad s nim. “
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Jak ovlivnila dg. DMO stabilitu rodiny
., Popravde s manzelem nemame dostatek casu na sviij manzelsky Zivot. Po 23 letech
manczelstvi jsme méli velkou krizi, vypadalo Ze se rozvedeme. Vsechno kvili synovi ale i jinym

probléemim. “

Jaké byly a aktualné jsou nejvétsi ¢i nejcastéjsi problémy, které musi rodina resit
,,Je to asi ta péce o syna. Je to hodné narocny. Pracovat a do toho se jesté starat o to,

aby mél syn vse, co potrebuje. Cas na néco dalsiho moc nezbyva. “

V jakych oblastech vidi rodina hlavni rizika v pé¢i o dité s dg. DMO
. Riziko? Asi to Ze bychom se najednou nebyli schopny postarat. Ze by se ndm néco
stalo. Nebo kdybychom neméli finance. Na tom by to mohlo dost ztroskotat. Ale jiny rodiny to

3

asi taky néjak museji zvladat, i kdyz maji min penéz, nebo se stard jen jeden rodic. Nevim.

Ceho se maji rodiny v obdobné Zivotni situaci vyvarovat
., Litosti a breku. To nikomu nepomiize. Spis bych doporucila vSem, aby to brali jako
vyzvu. Snazili se ditéti zajistit co nejlepsi péci uz od zacatku. Tim mu pomohou. Tim Ze se bude

3

clovek zavirat pred svétem, davat to za vinu ostatnim ztraci akordat cas. *

e ldentifikace vnitfnich faktora rodinné resilience: rodinné — systémové

Hodnoceni aktivni vniti‘ni sily rodiny, pocit kontroly nad situaci a moznost ji ovliviiovat
»Momentadlné mame za sebou manzelskou krizi. Diky ni se upevnila vnitini sila rodiny.
Ale je to i tak velice tezké. (...) Ale je to o charakteru, citeni, trpélivosti a pili vsech. Nikoho do

3

nic¢eho nenutim. Chci, aby kazdy délal to, co citi. Zadny soucit a podobné.*

Spiritualita — pomaha najit smysl a vyznam v téZkych situacich?

,,Ne. Ja jako matka potrebuju jistotu, oporu a lasku svého manzela.

Jaké jsou vtahy mezi manzely
,Jak kdy. Ted je to zase lepsi. Ale je to spis hodne o mé. Manzela jsem do niceho
nenutila. (...) Vim, Ze se stava zZe otcové postizenych déti od rodiny odchdzeji, protoze se s tim

nedokdzi vyrovnat. Miij manzel to ustal. Sice po svém, ale ustal to. Za to jsem na néj docela

¢

pysna.*
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Jaké jsou vztahy s prarodici

Opét maji rodice manzell rozdilny pfistup ke svému vnouceti, coz rodinné harmonii
nepiispiva. Jedna strana prarodi¢i je zpohledu matky bezproblémova, a naopak velmi
napomocnad. ,,S myma rodicema je to skvely. Obdivuji syna za to, jaky je. Financné
i psychicky podporuji jeho zajmy a snahu néceho dosahnout.“ Pomahaji nejen Ondiejovi, ale
matce, bez nichz by situaci psychicky a fyzicky tézko sama zvladala.

Rodice manzela, stejné jako on, péci o dité¢ sabotuji. Nemaji zajem, odsuzuji ho.
., Bohuzel musim konstatovat, Ze rodina od manzela, tchyné, svagrova a Svagr s nama absolutné
nespolupracuji, ani nekomunikuji. Upiné se nds strani a nd§ syn je pro né nic.

O nich nejde ani mluvit.

Jaké vztahy maji sourozenci
»Podle mé se maj moc radi. Dcera tu pres tyden neni, jezdi domii malo. Ale volame si a

I3

piseme. Ondru podporuje stejné jako ja a moji rodice. *

Jak rodina hodnoti celkové zdravi, pohodu a Zivotni spokojenost ¢lent rodiny

Jeden z divodt, pro¢ matka hodnoti rodinu jako spokojenou, je prosperita firmy. Je to
jeden z divodd, pro¢ péci o syna zvladaji mnohem lépe nez téeba jiné rodiny. Zaroven je pysSna
na svou dceru, ktera je také v mnoha ohledech uz samostatna. ,,4 Ondra, jak uz jsem rikala,
presto viechno je taky spokojenej. Sikovnej, veselej.
(...) Ale okoli nam asi dost zavidi. Udavaji nds vSude na hygiené, socidlce a financaku. Néjak
asi nemiizou zkousnout to, ze jsme schopny pracovat a mit se dobre, i kdyz mame postizeného

syna. Ale nam se to vSechno dari. Nas to oba nabiji a dava chut Zit.

Byla dilezita pritomnost relevantnich a pravdivych informaci jak uvnitf rodinného
systému, tak z vnéjsiho okoli?

Dle matky by mél byt ¢lovék vzdy postaven pied hotovou véc, aby se dokazal co
nejrychleji s nesnazi vyrovnat. ,, Nesnasim [zi. Nikdo mi nikdy nic nenalhaval. Co se tykad
zdravotniho stavu syna. A ja jsem vidycky chtéla slyset vSechno hned a narovinu. At uz to byly

¢

neprijemny nebo prijemny veci. *
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e |dentifikace vnit¥nich faktord rodinné resilience: osobni — individualni

Setkala se rodina drive se situaci, ktera byla naro¢na na své feSeni? Jaka, jak ji zvladla?

Stejné tak jako uvedli ostatni rodiny, diive nefeSila ani tato rodina podle matky tak
tézkou situaci, jakou zazili od narozeni ditéte s DMO. VSechny ostatni problémy nebyly na své
feSeni tak narocné. Jsou to starosti, kteryma se sice ¢lovék musi zabyvat, ale jen mu berou cas.
., Drive? To asi ne. Obcas ty problémy okolo firmy. (...) Jsem z toho obcas docela rozladena.

Ale nic, z ¢eho bych se zblaznila. Vzdycky jsme vsechno vyresili. *

Povédomi ¢i znalosti o DMO

Stejné tak jako vétSina vSech rodicl, které nemaji v rodiné dité s postiZenim, do této
doby neznali rizné formy postiZeni. Je jasné, Ze se ani zajimat nebudou, ¢imz by si situaci mohli
tieba privolat.

Matka: ,, Driv vedle nas bydlela holcicka, ktera méla podobné problémy jako nas syn.
Nevim presné. Ale brala jsem ji vidycky jako uplné normalniho clovéka. Nikdy jsem se na

nemocné lidi nedivala néjak jinak.

Jak vnimate sebe jako osobnost?
1o nevim... Snazim se byt silna. Co nejvic v Zivoté ziskat, dokdzat a umet. Stdle se
vzdelavat. Hlavné si myslim Ze presto vsechno, co nds v zivoté potkalo, jsem vesela.

Komunikativni a spolecenska. “

e ldentifikace vnéjsich faktord resilience a spolecenské podpiirné sité v kontextu

resilience rodiny

Jak rodina vnimala zavaZnost vzniklé situace a jak se snazila se situaci vyporadat

Matka zpétné vzpomina, jak drsné chvile to pro ni byly. Casto breela, nadavala
a stézovala si. Byly to chvile beznadé&je. ,, Nechapala jsem tu nespravedinost. Nikomu jsme nic
neudélali, tak za co to mame!

Na druhou stranu véd¢la, ze se musi postavit a situaci fesit co nejdiive, 1 kdyZ to nebylo
lehké. ,,Brala jsem to ale prosté tak, Ze je to potieba hned Fesit. Prestat brecet. Zivot je takovy,

jaky je a jde dal. Se vsim se clovek musi naucit Zit.
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Matka téz uvedla, ze vyporadat se s touto situaci nejde, nikdy ne stoprocentné. ,,Celej
Zivot si clovék nese urcity biemeno a stile musi clovék premyslet nad tim co délda. Ze tu pro

syna musime byt co nejdyl. Nikdy se od nas neosamostatni. *

Jak se 0 moznostech pomoci, podpory a sluzeb rodina dozvédéla

Matka nebyla o pomoci a podpofe nijak informovadna. VSe si musela zjistit sama
a teprve pozdéji, kdyz zacala se synem jezdit do lazni, ziskala nové rady od personalu nebo
ostatnich klientt.

Matka: ,, Tam jsem postupné ziskavala informace o diagnéze, o pomoci a lékarich. Jaké
Jjsou moznosti ve Skolkach a skoldach. Takze jsme pak hodné navstévovali rizny fyzioterapeuty,

ucila jsem se ty metody a tak. *

Jaké vyuZiva rodina sluzby instituci/organizaci

Nyni jiz rodina nevyuziva sluzeb instituce. Syn je dospély, studuje a ve skole je mu
k dispozici asistentka.

Matka: ,, DFiv a jen obcas sluzby staciondare. Ale ted uz je to je na mné a asistence. *
V ¢em rodina spatrila své moznosti ke zvladnuti situace

,,Ja ani nevim. To vSechno prosté tak Slo, Ze jsem si ani neuvédomovala Ze je néjaka

moznost, ze bychom to nezviadli.
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9. Analyza a interpretace dat

ZkuSenosti jednotlivych rodin s ditétem s DMO jsou samoziejmé zcela jedinené. Pti
analyze rozhovoru s rodi¢i jsem postupovala po jednotlivych otazkach a zamétila se praveé na
zjisténi urcité souhlasnosti ve vypovédich rodicii na dané oblasti dotazovani.

Analyza dat byla provadéna nejprve pfepsanim a proctenim rozhovori. Nasledoval
vypis oblasti k dotazovani a k nim kategorie otdzek. K témto kategoriim byly pfidéleny
nejfrekventovanéjsi podkategorie, které slouzily k vytvoteni piehledu.

Vysledkem analyzy jsou tedy oblasti, které byly zafazeny k jednotlivym dil¢im cilim
vyzkumu, k nim nalezi kategorie, které zastupuji otazky pro respondenty a dale podkategorie,
které jsou v tomto piipad¢ zastupci nejcetnéjSich odpoveédi respondentt.

Analyza dat ptfinasi odpovéedi na stanovené dil¢i cile vyzkumu.

1.0Oblast: Charakteristika rodiny

Prvnim dil¢im cilem vyzkumu bylo zjistit informace o ¢lenech rodiny, z tohoto diivodu
se ktéto oblasti charakteristiky rodiny vztahuji nasledujici kategorie: vék, vzdélani,
zaméstnani a déle byla zjiStovana jejich socialni a ekonomicka situace, ke které se vztahuje
kategorie bydleni, pFijmy, piispévek na péci a jednorazové prispévky. Odpovéedi na tyto
otazky jsou zminény v jednotlivych kazuistikdch rodin.

Vékovy pramér rodict je 42 let. Ve vSech étyfech rodinach maji matky i otcové
dokoncené minimaln¢ stfedoskolské vzde€lani s maturitou, néktefi znich maji dokonce
vysokoskolsky titul Mgr. nebo Ing. Ve tiech rodinach, které jsou Gplné, jsou vSichni otcové
hlavnimi Ziviteli rodiny. V jedné roding, ktera je neuplnd, je hlavni zivitelka matka. Kromé&
jedné rodiny, ktera je finanéné velmi dobie zabezpecena vzhledem Kk piijmim obou rodi¢i,
pobiraji rodiny piispévek na péfi o osobu blizkou. VSechny rodiny vyuzily moZnost
jednorazového piispévku napiiklad na Upravu bydleni, pofizeni motorového vozidla, ¢i

ortopedickych pomicek.

2. Oblast: Reakce na diagnézu
Tato oblast dotazovani se zaméfila na reakci ¢leni rodiny na zjisténi, ze je jejich dite
postizené, a Ze ma diagnostikovanou DMO. Kategorie se zaméiuji na jednotlivé ¢leny rodin

a jejich reakce a pocity, pfi prvnich okamzicich zjisténi postizeni.
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e Kategorie: Matka
e Podkategorie: smutek, zoufalstvi, nespravedlnost, beznadéj
VSechny matky uvedly, Ze jako prvni Vv takové chvili pocituji smutek a zoufalstvi,
nespravedinost a beznadéj. Pro kazdou matku je porod ditéte jeden z nejsilnéjSich okamzik,

ale v takovém pitipad¢ pak ptichazi zklamani.

e Kategorie: Otec
e Podkategorie: smutek, nepfrijeti ditéte
U otct se prvotni reakce shodovala, byl to smutek. Kazdého z nich informace
o postizeni jejich ditéte zasahla. Pfesto se u dvou rodin ukazalo, Ze se pozdéji otcové s timto
faktem nevyrovnali a doSlo k nepfFijeti ditéte. V jednom piipad¢ se jednalo o pozdéjsi opusténi
rodiny, v piipad¢ druhém je sice rodina fungujici, ale otec o syna nepecuje, nikterak jinak se

mu ani nevénuje.

e Kategorie: Sourozenci
e Podkategorie: neporozumeéni, otazky
Jen ve dvou z dotazovanych rodin byl vychovavan jesté jeden intaktni sourozenec.
Bohuzel v8ak nebyly u rozhovort z divodu $kolni dochazky piitomni. Obé dvé déti jsou starsi
nez jejich postizeny sourozenec, tzn. ze prozily ptichod sourozence do rodiny. Jejich matky
vSak zpétné konstatovaly, Ze prvnich n€kolik let, nez déti dospivaly, byly jejich reakce Casto

pIné neporozumeéni a otazek.

e Kategorie: Rodina a okoli
e Podkategorie: smutek, soucit, podpora, litost, nezajem
V ptipadé zkuSenosti s reakcemi Sir$i rodiny a okoli jsme se u téchto rodin setkali
s odpovéd’'mi, jako je smutek, soucit, podpora, litost ¢i naopak nezajem. Vétsina rodict matek
soucitila s v této tézké chvili s rodinou a reagovala obdobné jako rodice déti. Snazili se také
rodinu podporovat psychicky ¢i finanéné. U rodin otce vétSinou pievazuje nezajem z jejich

strany. Dé&ti a rodinu napftiklad viibec nenavs$tévuji, nepodporuji a jevi naprosty nezajem.
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Schéma ¢. 2: Reakce na diagnozu
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3. Oblast: Rodinné protektivni faktory
V oblasti rodinnych protektivnich faktort bylo otdzkami sméfovano ke zjisténi adaptace
rodiny na sdéleni diagn6zy a vzniklou situaci, fungovani rodiny v oblasti komunikace a volného

¢asu, rodinnou soudrznost a dal$i. Vybrany byly tyto kategorie:

o Kategorie: Sdéleni diagnozy
e Podkategorie: nemocnice, lékar
Protoze se vSechny déti z naSeho vyzkumného Setfeni narodily bud’ nedonosené nebo
s kyslikovym deficitem, jejich nasledny vyvoj mohl byt podle 1ékaid v dusledku téchto
komplikaci pravdépodobné ohrozen. Nevédeli vSak do jaké miry a rodi¢iim moc rad neposkytli.
Vzdy pry tvrdili, Ze zavisi na ¢ase a individualité ditéte. VSem rodi¢im byla sdélena diagnoza
déti v nemocnice jejich 1ékari (neurolog, pediatr) az v pozd&jsim vyvoji jejich ditéte, priblizné

Vv ptl roce.
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e Kategorie: Adaptace
e Podkategorie: nepFripravenost, stres, narocnost, starost
Po sdéleni diagndzy si samoziejme rodi¢e neuvédomovali, co se d¢je. Hledali informace
a pomoc. Rodi¢e nebyli p¥ipraveni, z ¢ehoz se stresovali. Pocatecni adaptace na situaci
s sebou nesla narocnost a obrovskou starost.
Protoze déti z vyzkumného Setieni reprezentuji ruzné formy DMO ale i vékové
kategorie, tato adaptace byla u rodin individualni. Néktefi rodice se na situaci adaptovali diive,
néktefi uvedli, ze se adaptovat ani nelze. Stale vnimaji postizeni jejich ditéte jako komplikaci

a omezujici Cinitel rodiny.

e Kategorie: Komunikace
e Podkategorie: minimalni, spoleéna
Z rozhovora vyplyva, ze o déti s DMO v rodin¢ pecuji spise matky, proto spolecna
komunikace a domluva ohledné péce a vychovy je mezi manzely minimalni. V jednom ze ¢tyt

ptipadi se vSak podileji rodice na péci spoleéné.

o Kategorie: Péce
e Podkategorie: matka, asistentka
Jak jiz bylo zminéno v piedeslé kategorii, péci o dité se vénuje z nejveétsi ¢asti matka.
Dale rodiny vyuzivaji sluzeb asistentky. Zpoc¢atku a vétSinou zabird péce o dité témét

nepfetrzité 24 hodin. Jednd se o cvi€eni riznych metod (Vojtova, Bobath, mickovani ad.)

e Kategorie: Volny ¢as
e Podkategorie: divadlo, dovolena v zahranici, prochazky, cviceni
Rodice pfi rozhovorech jmenovali nékolik aktivit, které se snazi s celou rodinou ¢as od
Casu absolvovat, i pfesto ze ¢as pro n€¢ byva jeden z nejvice omezujicich Ciniteld. Protoze se
jejich odpovédi shodovaly, Kk této kategorii fadim podkategorie divadlo, dovolena v zahrani¢i,

prochazky, cviceni.
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o Kategorie: Nadéje
e Podkategorie: fyzioterapie, dité
Jedna z dalSich otazek byla sméfovana k tomu v ¢em spatifuji rodice nadé&ji. Nadéji
v to, ze se zlepsi a ustali zdravotni stav jejich ditéte a tim tak celkova rodinna situace bude
lepsi. Opét rodice odpovidali ve shodg, a tedy Ze nejveétsi nadéji spatiuji ve fyzioterapii, na
kterou bud’ se svym ditétem dochdzeji, nebo naopak cvi¢i doma. Zaroven je jejich velkou

nad¢ji jejich dité, které ve svych ocich vidi jako velkého bojovnika ¢i bojovnici.

e Kategorie: Zdroj energie
e Podkategorie: spanek, pokrok ditéte, zaméstnani, piratelé
To, co rodi¢im dodava energii k zvladani této nelehké Zivotni situaci je spanek
a pokrok ditéte. Matky vétSinou uvadé€ly, Ze pro né je spanek nejvétsi zpusob odpocinku pro
télo 1 mysl. Naopak pokroky ditéte berou jako energii, ktera jim dava smysl nevzdavat svou
snahu v péci a cviceni. Urc¢itou formou energie je pro rodi¢e i zaméstnani a pratelé, kde ptijdou

na jiné myslenky a pobavi se.

e Kategorie: Rodinna soudrZnost
e Podkategorie: psychicka podpora, laskyplné prostiredi
Posledni otazkou v této oblasti bylo, co pro rodinu znamend rodinnd soudrznost.
a laskyplné prostiredi. Na tom se totiz stavi celkova harmonie rodiny a sbiraji sily ke zvladani

situace.

97



Schéma ¢. 3: Rodinné protektivni faktory
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4. Oblast: Rodinné rizikové faktory
Ctvrta oblast otazek se zaméfovala na vnimani rizikovych faktori rodinou z hlediska

vnitiniho 1 vnéjsiho.

e Kategorie: Socialni exkluze
K této otazce bychom mohli zatadit pouze podkategorii zvanou ne. Ani jedna z rodin se
nastésti nesetkala se socialni exkluzi ve smyslu odsuzovani a vylouceni ditéte. N&ktefi rodice
byli sice zpocatku vice ¢i mén¢ izolovani od svych dosavadnich pratel a konicku, ale

u vetSiny z nich se ¢asem podafilo k t€émto z4jmim vratit a pratelstvi znovu navazat.

e Kategorie: stabilita rodiny
o Podkategorie: ohroZena, Zivot v nejistoté
Aktuélni ohrozeni stability rodiny vnima jedna z respondentek za jizZ ohroZenou, a to
zZ toho divodu, Ze rodina se jiz rozpadla, otec déti odesel. Dalsi tfi uvedli, Ze vnimaji sviij Zivot

V nejistoté. Uvédomuji si, ze mohou nastat komplikace, které ptinesou necekané udalosti.

e Kategorie: ReSeni problémii
e Podkategorie: nedostatek ¢asu, neinformovanost
Jaké problémy musi rodina tesit? Vzhledem ke zdravotnimu stavu jejich postizeného
ditéte, vnimaji vSechny rodiny problém v nedostatku ¢asu. Cviceni a péce o dité zabira mnoho
Casu, ktery pak chybi nékde jinde. Jedna zrodin uvedla, Ze jako problém vidi také

neinformovanost v oblasti moznosti pro rodiny s détmi s DMO

e Kategorie: Rizika péce
o Podkategorie: zdravotni stav, rady lékaii, finance
Rizika, ktera mohou ohrozovat oblast péce o dit¢ s DMO respondenti vidi predev§im
v moznosti zhorSeni zdravotniho stavu, a to nejen u déti ale u rodi¢d samotnych. Dale
respondenti reflektuji, ze rizikem mohou byt rady lékait. Ackoliv by se mél asi vétSinou
clovek tidit vlastnim srdcem a rozumem, v tomto ohledu si bohuzel ¢asto rodi¢e nevédi rady,
proto ocekavaji, ze je dostanou od oSetiujicich 1ékaft. Rodi¢e se mnohdy setkali s ptistupy,
které dodnes nedokazi z profesniho hlediska lékatti pochopit. Slo o odmitani déti, navrhy na

umisténi ditéte do ustavni péce, zanedbani péce apod.
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Jako dal$i riziko v oblasti pée byly zminény finance. Rodina piichazi vétSinou
o pfijem jednoho z rodicl, uplné nebo Castecné a z ekonomického hlediska je péce o dité

S postizenim velmi nakladna.

e Kategorie: Rady a doporuéeni
e Podkategorie: Otevienost, vira, boj, sdileni
V zavéru této oblasti byla vénovana posledni otazka doporuceni, kterou by mohli tito
rodice poskytnout rodi¢im v obdobné Zivotni situaci. Hovofili o otevienosti. Uvédomuji si,
jak velmi dilezité je se neuzaviit pfed svétem, a naopak z n&j co nejvice Cerpat. Nebyt na
vSechno sami. Védi, ze je to o viie ditéti a sobé samym. Bojovat, a nevzdavat se, i kdyz

prognozy lékaiti nejsou nejlepsi. Sdilet s lidmi své zkuSenosti, a piejimat je od ostatnich.

Schéma ¢. 4: Oblast Rodinné rizikové faktory
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5. Oblast: Resilien¢ni faktory rodinné — systémové
Pata oblast se vénuje kategoriim, které dle Sobotkové (2004) napoméhaji rodinné
resilienci. Cilem téchto otazek bylo zjistit, zda se tyto faktory v rodinach nachazeji

a charakterizovat je.

e Kategorie: Sila rodiny
e Podkategorie: byt spolu, komunikace, pozitivni mySleni
byt spolu, komunikovat a pozitivné myslet. To vSe jim pomaha 1épe zvladat situaci, fesit

problémy a zlepSovat rodinnou atmosféru.

e Kategorie: Spiritualita
Spiritualita je jednim z faktor(i, o kterych jsme se v teoretické ¢asti prace mohli docist,
ze napomaha resilienci. Rodiny z vyzkumného Setteni vSak nevnimaji spiritualitu, nebo viru

V néco vyssiho jako faktor jim blizky a vyuzitelny.

e Kategorie: Vztahy manZeli
e Podkategorie: dobré, pevnéjsi, Zzadné
Vztahy manzeli byly v pribéhu zjisténi, adaptace a zivota ditéte s postizenim
proménlivé. Z odpovédi respondentd miZzeme odvodit, Ze vztahy byly vZdy zpocatku dobré,
protoze oba dva rodi¢e prozivali diagnozu spoleéné. Avsak v jedné z rodin se otec postupem
Casu nedokazal se situaci vyporadat a svou rodinu opustil. Doslo k rozvodu a vztahy mezi
byvalymi manzeli uz nejsou Zadné. V dalsi rodin€¢ se s postizenim otec taktéz témeért
nevypotadal a o syna i pfesto, Ze sdili jednu domdacnost, se pfili§ nezajima. Ve dvou rodinach

vnimaji rodice sviij vztah diky péci o dité€ jako mnohem vice pevnéjsi.

e Kategorie: Vztahy s prarodici
e Podkategorie: velmi dobré, Spatné
Vztahy rodi¢u s prarodi¢i jSme jiz nastinili v ivodu analyzy. V nami zkoumanych
rodinach mizeme mluvit tak, jak sami hodnotili respondenti, o vztazich velmi dobrych
a Spatnych. Jedna strana pfibuzenstva je vétSinou ta, ktera svého vnuka ¢1 vnucku ptijme bez
jakychkoliv pfedsudkd ¢i odsuzovani. Miluji ho stejné (mozna vice) jako ostatni vnoucata.

Snazi se rodin¢ pomdahat a podporovat ji.
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Na stran¢ druhé jsou prarodice, ktefi nemaji potfebu dité s postizenim zaradit mezi
milujici vnoucata a mnohdy k nim nepatii ani jeho rodice. Tak nastava situace, kterd vyvolava

jednak smutek nad timto jednédnim, tak rozpory mezi manzely.

e Kategorie: Vztah sourozencu
e Podkategorie: velmi dobré
Sourozenci byli soucasti jen dvou rodin a pii rozhovorech nebyli pfitomni. Matky vzdy
hodnotila jejich vztahy jako velmi dobré. Vztah mezi sourozenci byl naplnén sourozeneckou

laskou, péci intaktniho sourozence o postizeného, spole¢nym travenim volného ¢asu apod.

o Kategorie: Zivotni spokojenost
e Podkategorie: dobra, vyrovnana
Z odpovédi rodict lze usuzovat, ze hodnoti rodinnou zivotni spokojenost v ramci
moznosti za dobrou a vyrovnanou. Dodavaji vsak, ze by se samoziejmé mohli mit i Iépe, ale
existuje moznost, ze by to bylo 1 horsi. Vzhledem k udélostem a situaci, ve které ziji, jsou vSak

V rdmci svych moznosti spokojeni.

e Kategorie: Informace
e Podkategorie: potieba informovanosti, pravdivost
Relevantni informace jak uvnitt rodinného systému, tak zvenci jsou pro respondenty
také velmi dilezité. VSichni priznali, Ze ackoliv jsou n€které informace nepiijemné, je potieba
aby byli informovani a védéli, jak s problémem nalozit. Aby informace byly pravdivé a nikdo
jim nic nenalhaval. Respondenti se setkali jednak se zatajenim zdravotniho stavu svého ditéte,
jednak s nelidskym jednanim ze strany lékait, tak se také nedovéde€li vibec nic o svych
moznostech, protoze je lékafi zpocatku neinformovali. Uvnitt rodiny nikdo z ¢lent
nereflektoval lhani ¢i zapirani néjakych informaci, uvnitf rodinného systému se hovotilo vzdy

otevrene.
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Schéma ¢. 5: Resilien¢ni faktory rodinné — systémové
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6. Oblast: Resilien¢ni faktory osobni — individualni
V oblasti osobnich ¢i individualnich resilien¢nich faktort otazky vychézely z odborné
literatury, ve kterych opét Sobotkova (2007) spatfuje moznou silu, kterou je naptiklad

zkuSenost s feSenim problému, znalosti/inteligence, sebehodnoceni apod.

e Kategorie: Problém
Na otazku, zda rodina dfive feSila jiny problém, ktery byl narocny na feSeni, vSichni
respondenti odpovédéli ne. Vzhledem k tomu, Ze pro vSechny rodiny je soucasna situace to
1 kdokoliv jiny. Jejich ,,problém* navic neni jen soucasny, ale bude se prolinat jejich Zivoty

a ponese s sebou 1 mnoho dalSich problémi, které bude vice ¢i mén¢€ obtizné zvladnout.
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e Kategorie: Znalosti
Opét vSichni dotazovani odpovedéli, Ze do doby zjisténi postizeni jejich ditéte détskou
mozkovou obrnou nemél nikdo z nich témét viibec Zadné znalosti o tomto typu postizeni.
Nekteti uvedli, ze 1 piesto, Ze jejich dité ma tento typ postiZzeni, neznaji vSechny informace

podrobné, stale se néco nového dozvidaji a uci.

e Kategorie: Osobnost
e Podkategorie: vyCerpanal/y, silna/y, veseld/y, pySna, spolecenska/y
Rodic¢e déti vzdy nejprve hodnotili sami sebe tak, jak se vidi v soucasné dob¢, teprve
potom porovnavali, jaci byli dfiv. VétSinou se shodovali vtom, Ze jsou obecné velmi
vy€erpani. Jedna z matek dokonce uvedla, Ze se citi jako ,,vyhasla troska“. S ohledem nato, co
vSechno rodice zvladli vytesit, piekonat a s ¢im se vyporadavaji denné€, hodnoti sebe jako silnou
osobnost. Tii ze ¢tyf matek a jeden otec uvedli, Ze se citi byt na sebe pys$ni za to, jak se s nepfizni
osudu poprali, vzhledem k naro¢nosti péée apod. Konstatovali vsak, ze dfive byli mnohem

veselejsi a spoleCensti nez nyni. Jistym zplsobem je stale situace ovliviuje.

Schéma ¢. 6: Resilien¢ni faktory osobni - individualni
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7. Oblast: Podpiirna sit’
V posledni oblasti se dotazovani zaméfilo na zjisténi vnimani zavaznosti vzniklé
situace, moznosti pomoci ad., které Patterson (2002, in Sobotkova, 2004) uvadi jako jedny

Z nejvyznamngéjSich faktori resilience. Ve vétSin€ odpovédi se matky opét shodovaly.

e Kategorie: ZavaZnost situace
e Podkategorie: velmi vaZna
Je tém¢f nanejvys jasné, Ze kazda matka vnimala situaci jako velmi vaznou. Zjisténi,
ze s matcinym ditétem neni néco v poradku, je velmi bolestiva rana. V pocatcich si oba dva

rodi¢e nedokazi predstavit, jak moc zdvazna situace je, co je nyni ¢eka a co bude dal.

e Kategorie: Vyporadani se situaci
Zde byly vybrany tyto podkategorie: bojovat, pracovat, cvi¢it. Rodice se v podstaté
opét ve vSem shodovali. VSechna slova totiz spojuje jejich vyznam. Se situaci se nejde
vypotadat ve vSech smérech, nicméné rodice védi, ze pro to, aby pro své dité udélali maximum,
musi se problému postavit a bojovat za ,,lepsi zittky*. S ditétem se musi naucit cvicit a spole¢né

pracovat na tom, aby jeho vyvoj ovlivnili tim nejlepSim smérem.

e Kategorie: Pomoc
K této otazce se vztahuje jen jedna podkategorie a to 1ékari. Byli prvni, kdo rodi¢iim
nabidl pomoc z hlediska moznosti 1écby, cvieni a doporuceni. Kromé& jedné matky si
komunikaci sl1ékati chvali vSechny rodiny. Tato jedna rodina byla bohuzel vzhledem

k nevyhodnému mistu bydlisté a neochoté 1ékaid nucena najit vlastni zptisob pomoci.

e Kategorie: Informace
e Podkategorie: internet, rodice
V této otazce byli rodice dotazovani na to, kde ziskali prvotni informace o DMO,
moznostech cvi€eni, 1éCby, sluzeb ad. VétSina z nich uvedla, Ze zdkladni informace si nejprve
informace a rady poskytli jini rodice, ktefi také vychovavaji dit¢ s DMO, které poznali

napiiklad v détskych centrech.
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e Kategorie: Socialni sluzby a péce
e Podkategorie: rana péce, stacionar, asistentka
Dale bylo zjistovano, jaké sluzby rodi¢e se svymi détmi vyuzivaji. Jedna rodina ma
malého ttiletého chlapce, o kterého se stard predevsim jen matka a dvakrat do mésice vyuzivaji
sluzeb asistentky z rané péce. Ostatni rodiny, které maji uz star$i nebo dospé€lé déti vyuzivaji

sluzeb stacionaie ¢i diive vyuzili také ranou péci. Dv¢ déti maji osobni asistentku.

e Kategorie: Zvladnuti situace
V zavéru rozhovoru mne zajimalo, v ¢em rodiCe spatiovali moznosti ke zvladnuti
naro¢né situace. Zvoleny byly tyto podkategorie: laska, cvi¢eni, stacionar
Vsechny matky uvedly, Ze neni nic silnéjSiho, nez je matetské laska, ktera prekona
vSechny nesnaze. Dale se hovofilo o cvi€eni, které samoziejmé¢ pomaha zlepSovat zdravotni
stav ditcte, a rodice tak vidi, Ze svému ditéti davaji moznost 1épe zit. Zminény byly také sluzby
stacionafe. Rodindm pomahaji nejen z hlediska odlehcovacich sluzeb, ale také tim ze jim

davaji psychickou podporu a silu k lepsimu zvladani situace.

Schéma ¢. 7: Podpitirna sit’
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Diskuze

Pfi vyzkumu v rodinach s ditétem s détskou mozkovou obrnou byly primarné
zjistovany diléi cile vyzkumu, které slouzily k odpovédi na hlavni vyzkumnou otazku, ktera
byla v uvodu prace stanovena, a to: ,,Jaké jsou hlavni resilientni Cinitelé rodiny s ditétem
S détskou mozkovou obrnou?*

Nejprve byla zjistovéna tzv. tvrda data, coz jsou udaje o véku, vzdelani, zaméstnani
apod. o Clenech rodiny, dale jejich socialni a ckonomicka situace. Naptiklad
M. Ungar (2006 in Sobotkova, 2007) ve svém vyzkumu zjistil, ze pfistup k témto zdrojum
napomaha rodiné pozitivnimu vyvoji a k resilienci. My jsme se z téchto otazek dozvédéli, ze
vétSina rodicl hodnoti své vzdélani, zaméestnani a financni piijem, piispévky a bydleni jako
velmi dobré ¢i uspokojivé. Praveé v dobré ekonomické a socialni oblasti mizeme spatiit jeden
z faktort, ktery rodiné slouzi jako urcity zékladni stavebni kamen, pro snadngjsi feseni tézké
situace a pomaha tak rodiné byt resilientni.

Z vysledku dalsich oblasti dotazovani jsme zjistili, jaka byla pocate¢ni reakce rodiny
a jejiho okoli na zjisténi postizeni ditéte a S ni spojené vztahy mezi ¢leny. Nasi respondenti
vzpominali na jejich prvotni zoufalstvi, smutek a beznadé€j. Pozdéji vSak rodice uplatnili
individualni obranné mechanismy, jak uvadi také Véagnerova a kol. (2001), kterym je utok nebo
unik. V téchto rodinach vSechny matky volily variantu utoku neboli boje s touto situaci.
Zam¢fily se na hledani pomoci, spojily vSechny své sily, o dité peCovaly a intenzivné s nim
cvicily. Ve dvou rodinach se na vS§em podileli s matkou i otcové, naopak ve dvou dalSich zvolili
otcové svij vlastni zptisob uniku (odchod z rodiny, nezajem o syna). Jednani rodi¢ti ma vliv na
jejich partnersky vztah, ale také se promita do celé dynamiky rodiny. Z odpovédi respondenti
muzeme vyvodit, Ze vzajemné pochopeni, soundlezitost a podpora upeviiuje vztah ktery je pro
resilienci rodiny urcujici. Star$i déti ptijaly svého sourozence jako samoziejmost a Casem
castecné prevzaly od svych rodi¢l 1 peCovatelskou funkci. Jejich vztahy jsou z pohledu rodicii
plné sourozenecké lasky. Reakce prarodict byly odlisné. VéEtSinou jen jedna strana piibuzenstva
s rodinou souciti a poskytuje ji téméf veSkerou moznou pomoc a podporu. Bohuzel negativni
emoce a chovani, které v né€kterych prarodi¢ich ptichod postizeného vnoucete vyvolaly, maji
negativni vliv na pecujici rodinu i vztahy v rodiné. Podpory, kterou v tuto chvili rodina
potiebuje, se ji nedostava v plné mife. Vysledky se tedy shoduji s tvrzenim Pe§ové a Smalika
(2006), a tedy, ze faktor, ktery pomaha praveé K pozitivnimu pfizplsobeni se rodiny na piichod

postizeného ditéte jsou nejen dobré vztahy uvniti rodiny ale i S ptibuzenstvem.
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Treti dil¢i vyzkumny cil byl zaméfen na zjiStovani rodinnych protektivnich faktort.
Zjistili jsme, ze vliv na adaptaci rodi¢u se situaci postizeni ditéte byla velmi individualni
vzhledem k formé DMO a typtim piidruzenych vad. Rodice ptiznali, Ze nebyli pfipraveni na
takovou situaci hned adekvatné reagovat, proto pro né bylo vSe velmi naro¢né a stresujici.
Uvedli, Ze k lepsi adaptaci na situaci pomahaji tyto protektivni faktory: spole¢na komunikace
a péce o dité, energie, kterou Cerpaji ve formé odpocinku, od pratel a také ze zaméstnani, dale
hledani nad¢je, a predevsim rodinnd soudrznost, kterd pro né¢ znamena psychickou podporu
a laskyplné prostiedi.

Na rodinnou resilienci maji vliv také rizikové faktory, jimiz muze byt socialni exkluze,
feseni problémul, shledani rizik v péci o dité a dalsi. Z rozhovora s respondenty vyplynulo, ze
nejvetsSim rizikovym faktorem je pro n€ zivot v nejistoté vzhledem k rizikm, kterd pfinasi péce
o dit¢ s DMO. Nejistota v oblasti zdravotniho stavu, urcitym ohroZzenim pro né byly
1 rady lékaiti, se kterymi se setkali a samoziejmé oblast ekonomickd, protoze kvalitni péce
o dité¢ s DMO je velmi nékladna. Aby se jiné rodiny se stejnym osudem vyhnuli chybam, nasi
respondenti doporucuji bojovat a nevzdavat se, sdilet s ostatnimi zkuSenosti, neuzavirat se pred
spolecnosti a vérit v lepsi budoucnost.

Mezi protektivni resilien¢ni faktory fadi autoti Wernerova a Smith (in Sobotkova, 2007)
faktory ve vyvoji jedince, a dle Sobotkové (2007) faktory osobni — individualni, na které jsme
se zaméfili pii rozhovoru s respondenty. Znalosti o DMO neméli zadni rodice do té doby, dokud
se s ni osobné nesetkali u svych déti, a dokonce pfiznavaji, Ze kompletni informace nemayji
dodnes. Co vsak ma zajisté vliv na individualni zvladani obtizné situace je hodnoceni vlastni
osobnosti. VSichni respondenti sebe vnimaji bez ohledu na sloZitost Zivotni situace jako veselé
a spolecenské osoby. Zfejmée i1 proto v sob¢ nasli silu a odhodlani s problémem bojovat a jsou
na sebe za to co pro své déti dokazali pysni.

Poslednim dil¢im cilem bylo zmapovat vnéjsi zdroj rodiny, tzn. jeji podptrnou sit’.
Vzhledem k tomu, ze k nékterym jejim faktorim jsme se vénovali o par fadkt vyse, fadime
sem dostupnost pomoci, informaci a sluzeb pro rodiny s détmi s DMO. Ackoliv nasi
respondenti vyjma dvou, byli informovani od 1€¢kaii o0 moznostech 1é¢by, vétsinu informaci si
zjiStovali sami na internetu nebo mezi rodici stejnych déti, sluzby socialnich instituci vyuZzivaji
obecné také spise méng.

Jako hlavni cil bylo zaméfit se na faktory rodinné resilience v roding s ditétem s DMO,
jaké faktory resilienci rodiny pomahaji posilovat a které naopak mohou rodinu ohroZovat.
Mohu konstatovat, Ze stanoveny cil byl naplnén prostfednictvim odpovédi na dil¢i vyzkumné

cile.
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Zavér

Hlavni ideou této prace bylo poskytnout informace o rodinné resilienci ve vztahu
k roding s ditétem s détskou mozkovou obrnou.

Rodina ohroZena na svém fungovani, je zcela jisté aktualni téma, stejn¢ tak by tomu
mélo byt v piipadé rodin s ditétem s DMO. Resilience a détska mozkova obrna jsou vsak
terminy, 0 kterych spole¢nost neni dle mého nazoru dostate¢né informovana. Proto byl jednim
z vedlejsich cild diplomové prace piinést v teoretické ¢asti prace informace o zakladnich
charakteristikach resilience, kterym se vénuji napiiklad Solcova (2009), Sobotkova (2007)
i dalsi. Dale byla prace zaméfena na stéZejni Cast, a to na resilienci rodiny
a faktorim, které resilienci napomédhaji. Rizikovym a protektivnim faktorim se vénuje
predevsim Sobotkova se Sladeckovou (2014).

Dale se prace zabyvala neurovyvojovym onemocnénim — DMO. Jedna se o postizeni
trvalé, které postihuje pohybovy aparat. Casto se vyskytuje v kombinaci s jingm druhem
postizeni, nejcastéji s mentalni retardaci a smyslovym postizenim. Péce o dit¢ s DMO je
narocna — rodice s dit€tem musi navs§tévovat nemocnice, ruzna rehabilita¢ni zafizeni, 1lazné,
naudit se s ditétem pracovat, rehabilitovat doma, ad. V dnesni dob¢ existuji rizné metody 1éCby
DMO, napft. Vojtova metoda, Klim Therapy, lazenska 1écba, a dalsi druhy metod ¢i terapii,
které v§ak DMO neléci, ale pomahaji specifickymi terapeutickymi postupy zlepsit zdravotni
stav postizené¢ho jedince.

Postizeni ditéte se odrazi nejen na psychicke a fyzické strance rodici, ale je také naro¢né
1 po finan¢ni strance. Pro rodiny s détmi s postiZenim je tedy dulezité, aby v sob& nasly silu
a odhodlani s touto piekaZkou bojovat. Rodinna soudrZnost, sdileni zkuSenosti, spolecné
straveny Cas, vyuZiti socialnich sluzeb a sluZeb instituci, ad., to vS§e poméaha rodinam lépe
zvladat danou situaci a vylepsit celkovou kvalitu Zivota.

Prace dale piedstavila nabidku socialnich sluzeb, pfispévky a instituce, které upravuje
zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., které jsou pro rodiny s détmi s postizenim
dostupné.

V souvislosti s obsahem teoretické ¢asti prace byla stanovena vyzkumna otazka: ,,Jaké
jsou hlavni resilientni ¢initelé rodiny s ditétem s détskou mozkovou obrnou?* K dosazeni
vyzkumného cile byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru. Prostfednictvim

rozhovorua s rodinami, které vychovavaji dit¢ s DMO, byly ziskany cenné informace.
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Z vyzkumu vyplynulo, Ze u respondentt ptisobi protektivni faktory, které jim pomahaji
zvladat nelehkou Zivotni situaci s ditétem s postizenim. Vysledky ukazaly, ze dulezitou roli
hraje informovanost ze strany 1ékait, dobré vztahy v roding, traveni spoleéného volného ¢asu,
socidlni opora, kontakt rodiny s Sir§i rodinou a piateli, sdileni zkuSenosti ostatnich rodin
Vv obdobné situaci. Praktickd zjiSténi byla v rdmci diskuze konfrontovana s teoretickymi
poznatky vyznamnych vyzkumnikd, a proto si myslim, ze muzeme ucastniky vyzkumu
povazovat za resilientni.

Vyzkum vs$ak poukazuje na jisté problémy a nedostatky, se kterymi se rodina, ktera
vychova dit¢ s DMO, setkava. Jako prvni bych zde rada vyzdvihla jednani Iékaiti vii¢i rodicim
téchto déti. Velmi bolestné je pro rodice zjisténi, Ze s jejich ditétem neni vse v poradku. Jesté
bolestnéjsi miize byt zptisob sdéleni Spatné zpravy. Rodice v takovou chvili ocenuji vstticné
a empatické jednani, se kterym Iékaii sd€li Spatné zpravy. S ¢imZ souvisi také pocatecni
(ne)informovanost ze strany odbornikt. Ti rodice, ktefi se o svych moznostech dozveédéli,
a nasledné vyuzili sluzeb rané péce ¢i jinych instituci, si tyto sluzby velmi chvali. Naopak ti, co
se o téchto moznostech nedozvédéli, uréitym zplisobem stradaji v oblasti informaci
o moznostech terapii a rozvoje svych déti apod. Mimo jiné v téchto institucich, napft. rané péce,
ziskavaji rodice cenné informace i od ostatnich klienti (rodi¢l), maji moznost své problémy
sdilet a 1épe se tak s danou situaci vyrovnat. Socidlni sluzby jsou htite dostupné naptiklad pro
rodiny ze vzdalengjsich lokalit od velkych mést. Odbornici (1€kati) by tedy méli zajisté mnohem
vice informovat o dostupnych podporach socialni péée i podpirnych systémech, které mohou
rodi¢e vyuzit. Shleddny byly téz jisté limity ve spolupraci mezi jednotlivymi odborniky
a systémem socialni péce, na kterych je dle mého nazoru, potieba stale pracovat, tak aby se
rodi¢iim i jejich détem dostala vhodnéd pomoc.

DalSim, pro rodi¢e velkym problémem, je finan¢ni naro€nost péce o dité s postizenim.
Kompenzaéni pomuicky, 1é¢ebné pobyty a dalsi nezbytné potieby pro rozvoj déti s DMO jsou
finan¢né hufe dostupné. Jeden z rodicu prichazi o piijem z divodu péce o dité, ale i presto ze
je mu pfizndn piispévek na péci o osobu blizkou, finance na pokryti vSech nutnosti nestaci.
Jednou z moznosti feseni by bylo naptfiklad vhodngjsi prerozdélovani financi podle
individudlnich potfeb ditéte a vyssi finan¢ni podpora ze strany zdravotnich pojistoven na
thradu lécebnych pobyti, fyzioterapeutt a dalSich.

Péce o dité s postizenim klade na rodice zvySené naroky v oblasti psychické 1 fyzicke,
a proto potiebuji ur¢itou formu odpocinku a Cas pro sebe. Takovou situaci by mohl feSit asistent

Vv roding, kterého si v§ak rodi¢e musi hradit ze svych prostfedkt. Kdyby asisten¢ni sluzby byly
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pro rodice alesponi jednou tydné poskytovany bezplatné, urcité by to mnohym rodindm ulehcilo
celou situaci.

Ptestoze se rodice potykaji s mnoha problémy, vzdy se snazi, aby jejich postizené déti
mély zajisténu co nejlepsi péci. Pro zachovani urcité kvality Zivota takovych rodin, doporucuji
zaméiit se vice na systematickou podporu ze strany socialnich sluzeb a lepsi dostupnost

informaci pro rodice déti s postizenim.
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