Podpora rodin déti s postizenim

Hana Kralickova

Bakalafska prace i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
2013 Fakulta humanitnich studii




Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Ustav ogetfovatelstvi
akademicky rok: 2012/2013

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DILA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a piijmeni: Hana KRALICKOVA

Osobni ¢islo: H10386

Studijni program:  B5341 Osetiovatelstvi

Studijni obor: Vseobecna sestra

Forma studia: prezenéni

Téma prace: Podpora rodin déti s postizenim

Zasady pro vypracovani:

Studium odborné literatury se zaméfenim na danou problematiku.

Vymezeni pojmi a teoretickych vychodisek v oblasti podpory rodiny, uréeni cild prace.
Pfiprava metodiky vyzkumné éasti prace.

Realizace vyzkumu formou rozhovorii v rodinach.

Lpracovani, vyhodnoceni a interpretace ziskanych dat.

Prezentace vysledki Setfeni a navrh doporuéeni pro praxi.



Rozsah bakalaiské prace:
Rozsah priloh:
Forma zpracovéni bakalafské prace: tisténa/elektronicka

Seznam odborné literatury:

NOVOSAD, Libor, 2009. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socialnim
znevyhodnénim: zéklady a pfedpoklady dobré poradenské praxe. Praha: Portal. ISBN
978-807-3675-097.

SOBOTKOVA, Irena, 2001. Psychologie rodiny. Praha: Portal. ISBN 80-717-8559-8.
FRANIOK, Petr, 2008. Vzdé&lavani osob s mentalnim postizenim: (inkluzivni vzdélavani
s pfihlédnutim k Zakdim s mentalnim postizenim). Ostrava: Ostravska univerzita

v Ostravé, Pedagogicka fakulta. ISBN 978-807-3686-222.

MICHALIK, Jan, 2011. Zdravotni postiZzeni a pomahajici profese. Praha: Portal. ISBN

978-807-3678-593.
UZLOVA, Iva, 2010. Asistence lidem s postizenim a znevyhodnénim: prakticky privodce
pro osobni a pedagogické asistenty. Praha: Portal. ISBN 978-807-3677-640.

Vedouci bakalaiské prace: doc. Mgr. Martina Cicha, Ph.D.
Ustav aplikovanych spole¢enskych véd

Datum zadani bakalaiské préace: 7. Gnora 2013
Termin odevzdani bakalafské prace: 24. kvétna 2013

Ve Zliné dne 7. Gnora 2013

= : S; . g =
% Mz > Z//zf—(/z/—'——) L ///,/ J— ol

doc. Ing. Anezka Lengalova, Ph.D. Magr. Anna Kratka, Ph.D.
dékanka = Feditelka vistavu



PROHLASENI AUTORA BAKALARSKE PRACE

Beru na védomi, Ze

o odevzdénim bakalaiské préce souhlasim se zvefejnénim své prace podle zakona C.
111/1998 Sb. o vysokych $koldch a o zmén& a doplnéni dalsich zakoni (zakon o
vysokych $kolach), ve znéni pozd&jsich pravnich predpisd, bez ohledu na vysledek
obhajoby .

o beru na védomi, 7e bakaldfskdi price bude uloZena v elektronické podobe
v univerzitnim informaénim systému dostupna k nahlédnuti;

e na moji bakalaiskou praci se plng vztahuje zdkon ¢&. 121/2000 Sb. o pravu autorském,
o prévech souvisejicich s prévem autorskym a o zmén& nekterych zakonu (autorsky
zakon) ve znéni pozd&jiich pravnich predpist, zejm. § 35 odst. 3 %

e podle § 60 ¥ odst. 1 autorského zdkona mé UTB ve Zlin& pravo na uzavieni licencni
smlouvy o uziti §kolniho dila v rozsahu § 12 odst. 4 autorského zékona;

e podle § 60 ¥ odst. 2 a 3 mohu uZit své dilo — bakalafskou praci - nebo poskytnout
licenci k jejimu vyuziti jen s pfedchozim pisemnym souhlasem Univerzity Tomase
Bati ve Zling, kterd je opravnéna v takovém pifpadé ode mne poZadovat pfiméfeny
piispévek na thradu nakladd, které byly Univerzitou Tomase Bati ve Zliné na
vytvoreni dila vynaloZeny (az do jejich skutecné vyse);

o pokud bylo k vypracovéni bakalafské prace vyuZito softwaru poskytnutého
Univerzitou ToméaSe Bati ve Zlind nebo jinymi subjekty pouze ke studijnim a
vyzkumnym udeliim (§. k nekomerénimu vyuZiti), nelze vysledky bakalarské prace
vyuZit ke komerénim tcelim.

Prohlasuji, ze
o elektronickd a tisténd verze bakaldrské prce jsou totozné;
o na bakaldiské praci jsem pracoval samostatné a pouZitou literaturu jsem citoval.
V piipadé publikace vysledki budu uveden jako spoluautor.

Ve Zling 7.8, 2078 feotrtd,

...........................................................................

T zakon ¢. 11171998 Sb. o vysokych skolach a o zméne a doplnent AalSich zakom (zakon o vysokych skolach), ve znéni pozdgjsich pravnich
predpist, § 47b Zverejiiovani zdvérecnych praci:

(1) Vysokd skola nevydélecné zverejije disertacni, diplonové, bakaldrské a rigordzni prdce, u kterych probéhla obhajoba, véemé posudial
oponentii a vysledku obhajoby prostednictvim databdze kvalifikacnich praci, kierou spravuje. Zptisob zverejnéni stanovi vnitini predpis

vysoké skoly.



(2) Disertacni, diplomové, bakaldFské a rigorézni prdce odevzdané uchazecem k obhajobé musi byt 16 nejméné pét pracovnich dmil pred
kondnim obhajoby zverejnény k nahliZeni veFejnosti v misté uréeném vnitinim predpisem vysoké Skoly nebo neni-li tak urceno, v misté
pracovisté vysoké skoly, kde se md konat obhajoba prdce. Kazdy si miiZe ze zvefejnéné prdce porizovat na své naklady vypisy, opisy nebo
rozmnoZeniny.

(3) Plati, ze odevzddnim prace autor souhlasi se zvefejnénim své prdce podle tohoto zdkona, bez ohledu na vysledek obhajoby.

2) zdkon & 121/2000 Sb. o prdvu autorském, o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zdkonii (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjSich pravnich pFedpist, § 35 odst. 3:

(3) Do préva autorského také nezasahuje $kola nebo Skolské ¢i vzdéldvaci zarizeni, uzije-Ii nikoli za iicelem pFimého nebo nepFimého
hospodcFského nebo obchodniho prospéchu k vyuce nebo k viasmi potrebé dilo vytvorené Zdkem nebo studentem ke splnéni Skolnich nebo

studijnich povinnosti vyplyvajicich z jeho prdvniho vztahu ke Skole nebo Skolskému ¢i vzdélivaciho zarizeni (Skolni dilo).

3) zdkon ¢ 121/2000 Sb. o pravu autorském, o pravech sowvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zdkonii (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjSich pravnich predpist, § 60 Skolni dilo:

(1) Skola nebo skolské ¢i v=déldvaci zarizeni maji za obvyklych podminek pravo na uzavieni licencni smlouvy o wZiti Skolniho dila (§ 35 odst.
3). Odpird-li autor takového dila udélit svoleni bez vdzného ditvodu, mohou se tyto osoby domdhat nahrazeni chybéjiciho projevu jeho ville u
soudu. Ustanoveni § 35 odst. 3 zilstdva nedotceno.

(2) Neni-li sjedndno jinak, mize autor Skolniho dila své dilo uZit & poskvimout jinému licenci, neni-li to v rozporu s opravnénymi zdjmy §koly
nebo $kolského ¢i vzdélavaciho zarizent.

(3) Skola nebo Skolské ¢i vzdélivact zarizeni jsou oprdvnény pozadovai, aby jim autor Skolniho dila z vydélku jim dosaZeného v souvislosti
s uzitim dila &i poskytutim licence podle odstavce 2 priméfené pFispél na ithradu ndkladi, které na vytvoreni dila vynaloZily, a to podle
okolnostt az do jejich skutecné vyse; pritom se prihlédne kvysi vydélku dosazeného Skolou nebo Skolskym Ci vzdéldvacim zafizenim = uZiti

Skolniho dila podle odstavce 1.



ABSTRAKT

Tato bakalafska prace se zabyva podporou rodiny ditéte s postizenim. V teoretické ¢asti se
zam¢iuji na tyto oblasti: rodina a jeji vyznam, zdravé dité, dit€ s postizenim, rozvoj ditéte
S postizenim a rtuzné moznosti podpory rodiny. Také zminuji historii v této oblasti.
V praktické ¢asti se zabyvam systémem podpory rodin déti s postizenim. Prakticka ¢ast mé
prace probihd formou kvalitativniho vyzkumu, ktery wuzivd metodu rozhovoru.
Pro vyzkumnou c¢ast jsem zvolila ¢tyfi rozhovory s rodici déti s postizenim. Tyto déti jsou

ve véku 0 — 18 let. V zavéru mé prace srovnavam tyto Ctyfi rodiny.

Kli¢ova slova: rodina, dité s postizenim, podpora, kvalitativni vyzkum

ABSTRACT

This bachelor thesis deals with the support for families with disabled children.
The theoretical part is focused on the following areas: family and its importance, a healthy
child, a child with a disability, development of a child with a disability and various
possibilities of supporting families with disabled children. I also mention history of this
area. In the practical part, 1 determine how families of children with disabilities are
supported. The practical part of my thesis is based on a qualitative research using the
method of interview. For the research, | did four interviews with parents of children with
disabilities. These children are in the age of 0-18 years. In the end of my thesis | compare

these four families.

Keywords: family, a child with a disability, support, qualitative research



., Neni tezké milovat dité zdravé a krasné, avsak jen velka laska se dovede sklonit k ditéti

postizenemu. “

Rudolf Jedlicka

Touto cestou bych chtéla podékovat pani doc. Mgr. Martin¢ Ciché, Ph.D. za pomoc
a odborné vedeni pii psani této bakalarské prace. Také bych chtéla podékovat rodinam déti

S postiZzenim za jejich ochotu a ¢as, ktery mi vénovaly.

A samoziejmé také mé rodiné, kterd mé podporovala po celou dobu mého studia.

ProhlaSuji, Ze odevzdana verze bakalarské/diplomové prace a verze elektronicka nahrana

do IS/STAG jsou totozné.
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UvVOD

V této bakalarské praci se zabyvam podporou rodiny ditéte s postizenim. K vybéru tohoto tématu
mé dovedla skuteCnost, Ze se stale Castéji mizeme setkat s rodinou, ktera ma dit€ s riznym typem
postizeni. Dal$im diivodem vybéru tohoto tématu bylo to, ze stale existuje velké mnozstvi lidi, ktefi

nevédi, nebo si nejsou jisti v tom, jak se maji k takové rodiné chovat, jak s ni komunikovat.

V dnesni dob¢ existuji velmi moderni pfistroje a metody, které mohou odhalit skrytou vadu nebo
postiZeni jesté pfed narozenim ditéte. AvSak pokud se tato skutecnost zjisti, je pro budouci rodice
velmi tézké rozhodnout se, jak situaci vyftesit. Zda téhotenstvi ukoncit nebo nenarozené dité donosit
s rizikem, Ze ma postizeni. Dilema, zda si dité ponechat nebo ne, je vSak z hlediska etiky velmi
ozehavé téma a mym zamérem ani opravnénim neni jej zde rozebirat.

Matka, ktera se rozhodne porodit a poté i vychovat dité, které ma postizeni, si urcité zaslouzi velky
obdiv, jelikoz péce a starost o takové dité neni nejjednodussi. Rodice se musi szit s novou situaci, a
naucit se v ni najit pozitiva. VZzdyt mnohdy maji rodice problém vychovat dité, které je zdravé.
Proto si myslim, Ze by méla existovat podpora témto rodindm. Nejen po strance materialni a

finan¢ni, ale také po strance psychické.

V teoretické ¢asti prace budou vymezeny pojmy, jako je rodina a jeji funkce, zdravé dité, dité
S postiZzenim, historie péée o dité s postizenim, pomucky pro dité s postizenim a podpora rodiny
ditéte s postizenim.

V praktické €asti budu zkoumat systém podpory rodiny s dit€tem s postiZenim. Pfala bych si, aby
vysledky praktického vyzkumu byly prospésné co nejSirSimu spektru lidi. A aby pomohly nastinit

problémy a potieby, které tyto rodiny maji.
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. TEORETICKA CAST
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1 RODINA

Rodina je neodmyslitelny ¢lanek nasi spole¢nosti. Umoznuje kazdému ze svych ¢lenti uspokojit své
zékladni potfeby. Mimo tyto zakladni potfeby uspokojuje i1 potieby socialniho styku, lasky,
komunikace a jistoty. (Rozsypalova, Cechova a Mellanova, 2003, s. 148)

1.1 Pohled na rodinu ze sociologického hlediska

Pohledem na rodinu ze sociologického hlediska se zabyva obor Sociologie rodiny. Po celé
devatenacté stoleti prevlddal ndzor, ze hlavnim ucelem rodiny je utvofit privatni prostor
pro reprodukci spolecnosti a chranit v ni kazdého ¢lena. Rodina méla ptisobit jako nenapadny, ale
zaroven stabilni prvek spole¢nosti. Velky obrat nastal v 50. letech 20. stoleti, kdy mladi sebevédomi
lidé, kteti se narodili po druhé svétové valce, zacCali vstupovat do spole¢nosti. Propagaci byla
St'astna rodina, ktera zije vdomé a ma minimaln¢ 3 déti. Realita vSak byla opacna — méné déti a

zvysujici se rozvodovost. (Mozny, 2006, s. 14-20)

Dtsledkem téchto zmén se tradicni rodina zacala povaZovat za ideologii. Ztratila svou plivodni
funkci — mit a vychovat déti. Mnoho manzelstvi se dokonce rozhodlo zlstat bezdétnych.
V 70. letech 20. stoleti sociologie rezignovala na pokus utvofit jednotnou teorii pro rodinu. Dnes je
v Evropé€ pouze jedna Ctvrtina domacnosti tvofena manzelskym parem s détmi. (Mozny, 2006, s. 21-

24)

1.2 Pohled na rodinu z pravniho hlediska

Aby se na rodinu nahlizelo jako na diilezitou soucast nasi spole¢nosti, vznikl v roce 1963 Zakon o

roding.
Rok1963 - Zdkon o rodiné (sbirka zakonii ¢. 94/1963 Sb.), ktery vznikl 4. prosince 1963.
Zakladni zasady:

Clanek Il — Rodina zaloZzena manzelstvim je zakladnim clankem nasi spolecnosti, ktera vsestranné

chrani rodinné vztahy.

Clanek IV — Rodice jsou odpovédni spolecnosti za viestranny dusevni a télesny rozvoj svych déti a

zvlasteé za jejich radnou vychovu tak, aby jednota zajmii rodiny a spolecnosti byla upeviiovana.

Clanek VI — Vsichni ¢lenové rodiny maji povinnost si vzajemné poméhat a podle svych schopnosti a

moznosti zabezpecovat zvySovani hmotné a kulturni virovné rodiny. (Cesko, 1963, s. 339)
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Avsak tyto ¢lanky byly zruseny a dne$ni pravo pojem rodina nedefinuje. Také mizeme na rodinu

nahlizet z hlediska socialniho a psychologického.

Socialni pohled na rodinu - z tohoto hlediska je i pfes vSechny problémy, kterymi rodina dosud
prosla, stale nenahraditelnou a nepostradatelnou organizaci. Rodina funguje jako nejvyznamnéjsi
socializa¢ni ¢initel. Sociologie se diva na rodinu z né¢kolika pohledu, napi. jako na nuklearni rodinu,
kterou tvofi rodie a déti, rodinu rozsifenou, do které zacletiujeme blizké ptibuzné, rodinu
orientacni, ve které jedinec vyrusta jako dité a prokreacni, tuto rodinu jedinec zaklada svazkem.
(Kraus, 2008, s. 79-80)

Psychologicky pohled na rodinu — z psychologického hlediska bylo az do 70. let 20. stoleti
pohliZzeno jen okrajové. Ke zméné prispély nové studie, které se tykaly oblasti rodiny. Pozornost si

také zacaly vyZzadovat netiplné rodiny nebo rodiny nesezdanych parti. (Sobotkova, 2001, s. 10)

Z pohledu psychologie je rodinu nutné chapat jako systém. Systém je soubor Casti a vztahli mezi
nimi. Tento systtm ma i své subsystémy. Napiiklad subsystém rodi¢ — dité¢ nebo subsystém

sourozenecky. (Sobotkova, 2001, s. 22-25)

1.3 Funkce rodiny

O rodiné miZeme fici, Ze zastava hned n€kolik funkci. Kazd4 funkce je svym zplisobem dilezita,

ma svilj vyznam a podili se na celkovém obraze rodiny.

a) Biologicko - reprodukéni funkce — je vyznamna jak pro samotného jedince, tak pro celou
spolec¢nost. Pro spravny rozvoj této funkce je zapotiebi, pevna reprodukéni zakladna.
Je nutné, aby se narodil takovy pocet déti, ktery tyto pozadavky splni. AvSak v poslednich
letech je tomu spiSe naopak, déti se rodi méné, nez by mélo. V roce 1999 se v CR narodilo

nejméné déti za celé 20. stoleti.

b) Socialn¢ — ekonomicka funkce — Vv které rodina pusobi na jedné strané jako spotiebitel a na
stran¢ druhé se v ramci riznych povolani zapojuje do vyrobni i nevyrobni oblasti. Porucha

této funkce muze nastat v nedostate¢ném materialnim zajisténi rodiny.

€) Ochranna (zaopatfovaci) funkce — rodina by meéla opatfit nezbytné potreby (hygienické,

zdravotni apod.) nejen ditéti, ale vSem svym c¢lentiim. V dnesni dobé se od rodiny ocekava
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d)

f)

vetsi zapojeni v plnéni této funkce, napiiklad spoluticast na zdravotni péci nebo aktivni
zajem o preventivni prohlidky.

Socializatné¢ — vychovna funkce — hlavnim smyslem této funkce je pfipravit déti
a dospivajici na vstup do zivota.

Relaxaéni - rekreace, zabavy a odpoc¢inku — odrazem toho, zda rodina dobfe plni tuto funkci
je to, jakym zpuisobem rodina travi sviij volny ¢as.

Emocialni funkce — Zadn4 jin4 instituce nedokaZe vytvofit podobné a tak potiebné citové
zazemi, pocit lasky, bezpeci a jistoty. Z divodu velké rozvodovosti je tato oblast plnéna ¢im

dal ¢astgji s velkymi obtizemi. (Kraus, 2008, s. 81-83)
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2 ZDRAVE DITE

., Neni nic puvabnéjsiho, nez maminka s ditétem v ndruci, a nic ctihodnéjsiho nez matka v kruhu
deti.

Johann Wolfgang von Goethe

2.1 Spravny vyvoj ditéte po bio — psycho — socialni strance

Vyvoj ditéte bychom mohli rozdélit do dvou vétsich oblasti. Prvni oblasti je vyvoj po somatické
strance. Druhou oblasti je vyvoj po strance psychosocialni. Obé tyto oblasti se navzajem ovliviiuji.

A jedna bez druhé nemutize spravné fungovat.
Somaticky vyvoj — zahrnujeme do néj:

a) télesny rast,

b) vyvoj sexualnich rozdil,

C) vyvoj motoriky,

d) vyvoj smyslovych organi.
Psychosocialni vyvoj — zahrnujeme do néj:

a) vyvoj psychomotoriky,

b) vyvoj poznavacich schopnosti,

C) vyvoj citl,

d) vyvoj socialnich vztahd. (Vojtik, Machova a Bfichacek, 1990, s. 9-20)

2.2 Vyvaoj ditéte od prenatalniho obdobi do 8 let

Urovné vyvoje zalezi na stafi ditéte. Tudiz jsou chronologicka. U vyvoje ditéte hodnotime normu —
je typicka pro vétSinu déti, dale ,,nad normu a pod normu‘. Kazda norma vzdy reprezentuje urcité
casové rozmezi, a nikoli pfesnou vékovou hranici. V redlném zivoté pravdépodobné neexistuje

jediné dite, které by se ve vSech ohledech vyvijelo zcela typicky. (Allen, Marotz, 2005, s. 20-21)


http://citaty-slavnych.cz/autor/Johann_Wolfgang_von_Goethe
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2.2.1 Prenatalni vyvoj

Je rozdé€len do 3 fazi:
a) prvni trimestr — od poceti do konce 3 mésice,
b) druhy trimestr - 4. — 6. mésic,
C) tieti trimestr — 7. — 9. mésic.

V tomto obdobi dité piijima ziviny skrz télo matky. Dilezitou roli ve vyvoji plodu sehrava vék
zeny. Neni vhodné cekat dit¢ pre 20. rokem véku ani po 40. roce. U téchto Zen je vice

pravdépodobné, ze jejich dité bude vyvojove postizené.
K tomu, aby se plod v déloze matky spravné vyvijel, pfispivaji nasledujici faktory:
- profesionalni prenatalni péce,
- sprdvnd vyzZiva,
- dostatecny odpocinek,
- priméreny vahovy priristek,
- pravidelné cviceni,
- pozitivni emocni stav,

- vék matky a jeji zdravotni stav. (Allen, Marotz, 2005, s. 39-41)

2.2.2 Novorozenec
Za novorozence se povazuje dité od narozeni do konce 1. mésice.
Z hlediska spravného ristu a vyvoje by mélo narozené dit¢ vazit okolo 3,0-4,0 kg.

Vyska ditéte by méla byt v rozmezi 45-53 cm. T¢lesna teplota se pohybuje v rozmezi 35,6-37.2 °C.
U novorozence je typicka velkd hlava k poméru téla a velky jazyk k poméru ust. Také nema

dostate¢né vyvinutou termoregulacni schopnost, jelikoZ ma velmi malé mnozstvi podkozniho tuku.

Z motorického vyvoje ma dit¢ zakladni reflexy. Umi polykat, sat, zvracet, kaslat, zivat, mrkat

a vylucovat. (Allen, Marotz, 2005, s. 47-49)

Je dokazano, ze novorozenec dokédze ihned po pifichodu na svét rozeznat lidskou fe¢ a dotek.

V tomto obdobi je pro né&j kli¢ovy kontakt s matkou a pocit bezpeci. (Kutalkova, 2005, s. 19-20)
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2.2.3 Kojenec
Za kojence se povazuje dit€ ve vékovém rozmezi 1-12 mésicu.

Prvni aZ ¢tvrty mésic — vyroste mési¢né asi 2,5 cm, hmotnosti se pohybuje mezi 3,5-7,5 kg. Zacina
zapojovat bfisni svaly pfi dychdni a vnimat barvy. Z motoriky se u n¢j zacind vytracet ichopovy
reflex. Na druhou stranu ma velmi rozvinuty reflex saci a hledaci. Zveda hlavicku. Pfi poloze na

zadech dokaze hlavi¢kou otocit z jedné strany na druhou. (Allen, Marotz, 2005, s. 55-57)

V tomto véku se zacind usmivat a reaguje na podnéty. Ditéti je tieba davat kromé fyzického

kontaktu i pfiméfené mnozstvi dalSich podnéta. (Kutalkova, 2005, s. 20-21)

Kojenec od ¢ty do osmi mésici — ma dvojnasobek hmotnosti, kterou mélo pti porodu, zaéinaji se
mu profezavat prvni zoubky, z dovednosti se toho nau¢i velmi hodn¢ — dokéze sedét bez opory a

pomalu se uéi 1ézt. Ve vyvoji fe¢i zkousi napodobovat zvuky. (Allen, Marotz, 2005, s. 62-67)

Kojenec od osmi do dvanacti mésicti — zafina se piipravovat na chizi. S pomoci dokaze samo
chodit. Zpomaluje svij rist. Rozumi jednoduchému pokynu. Umi rozeznat cizi lidi. Jeho feci je

broukani. (Allen, Marotz, 2005, s. 71-75)

Dité si v tomto obdobi i piesto, Ze neumi mluvit, uklada vse, co se kolem n¢j povidd do paméti. Je
vhodné ucit jej prvnim fikankam. Jakmile s ditétem nékdo néco d¢la, je vhodné hned mu popisovat,
co praveé délame nebo co bereme do ruky. Dité se tak pomalu nau¢i porozumét mnoha vyraztim.
(Kutalkova, 2005, s. 22-23)

2.2.4 Batole

Batole si mtiizeme rozdélit jesté do dvou skupin:
a) od dvanacti do dvaceti ¢tyf mésici,
b) dvouleté dité.

V obdobi od 12 do 24 mésict se u ditéte velmi zpomaluje rust. V jednom roce zivota ma priblizné
trojndsobek porodni vahy. Umi stat samo a je velmi obratné. Zajimaji jej hracky i knizky. V tomto
obdobi zacina byt velmi zvédavé. K cizim lidem je pratelské, neboji se jich. (Allen, Marotz, 2005, s.
82-85)

Okolo 24 mésice véku ditéte dosahuje mozek 80 % velikosti mozku dospélého ¢loveéka. Ma skoro

vSech 20 zoubkul. Je si vice jisté pfi béhu. Bez problémtli se posadi a oto¢i na zidli. Dokaze
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se soustiedit delsi dobu na véci, které ho zajimaji. Zna az 300 slov. Nenazyva se svym jménem,

ale slovem ,,ja“. (Allen, Marotz, 2005, s. 89-91)

2.2.5 Predskolak

Ve tiech letech roste dit¢ pomalu, pomaleji mu rostou ruce nez nohy, dité tak vypada dlouhé. Samo
se zvladne nakrmit. Umi spravné drzet v ruce tuzku, tzv. spetkou. Dokaze rozpoznat nékteré barvy a

hrat si opravdové. Ma velkou predstavivost. (Allen, Marotz, 2005, s. 99-105)

Ctyileté dité ma neustile mnoho otazek. ZlepSuje se u né&j koordinace. Pokud chce néco namalovat,
tak surlitym zamérem. Zalina vieCi vyuzivat piedlozky a zajmena. Umi byt piatelské,

ale i sobecké. Zacina mit pratele. (Allen, Marotz, 2005, s. 110-112)

V péti letech ma jeho télo proporce dospélého jedince. Pozna a nakresli rizné matematické tvary.
Umi si propojit ¢as s dennim programem. Zvladne véty o 7 slovech, mnohdy i delsi. (Allen, Marotz,
2005, s. 116-120)

2.2.6 Mladsi Skolni vék
Vymezuje vékové obdobi ditéte od 6 do 8 let.

V Sesti letech zacind mit dit€ v obliceji rysy dospélého. V tomto véku zafind byt rozdil mezi
svalovou silou dévc¢at a chlapct, kteti jsou siln€jsi. Ma lepsi motoriku, nauci se spoustu novych
dovednosti. Snazi se komunikovat jako dospély. Jeho slovni zasoba se rychle rozsifuje. Snazi se

upoutat pozornost jen na sebe, je sebesttedné. (Allen, Marotz, 2005, s. 130-133)

Dité v sedmi letech si stale vice za¢ina uvédomovat svou vlastni osobnost. Vahovy ptirtstek je stale
maly. Zadina byt na sebe opatrngj$i. Vi jak zachazet s piiborem. Cas chape vice logicky. Rado
prehani, pokud néco vypravi. Velmi duleziti v jeho zivoté jsou kamaradi. (Allen, Marotz, 2005, s.
137-140)

V osmi letech jeho pozornost a zajem stale vice sméfuje k vrstevnikim. Po fyzické strance je jeho
rust stale plynuly. Ma velké mnoZstvi energie. Uvédomuje si, Ze kazdy ¢lovék mlize mit jiny nézor.
Plynule pocita. Umi propojit minulost s budoucnosti. Touzi po uznani. (Allen, Marotz, 2005, s.
144-146)
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3 DITE S POSTIZENIM

Kazda matka je velmi $tastnd, kdyz ji ozndmi, Ze jeji pravé narozené dit¢ je zdravé a v poradku.
Kazda rodi¢ka zaziva po porodu zmény jak po strance fyzické tak i psychické. Ale co teprve matka,
které se narodi dit¢ s postizenim? Urcité to pro ni znamena velky Sok. Potiebuje snad jesté vice, nez

kterakoli jina rodi¢ka ohleduplné zachazeni a podporu. (Markova, Stiedova, 1987, s. 17-19)

3.1 Terminologie

Tak jako se méni vSe kolem nés, méni se i oznafeni pro pojem postizeni. Z dneSniho pohledu
bychom tyto pojmy oznadili za nepfipustné. Déti s postizenim byly nazyvany uchylnou mliddezi.
Mentalni retardace byla ¢lenéna na debilitu, imbecilitu a idiocii, podle hloubky postizeni intelektu.
Idiocie ptedstavovala nejhlubsi postiZzeni intelektu. Upustilo se i od pojmu jako je postizené dité,
slepec nebo postizeny clovek, které se jesté neddvno uzivaly. Misto toho dnes pouZzivame
terminologii dospély ¢loveék s postizenim, dité s postizenim, nevidomy atd. (Michalik a kol., 2011,
s. 32-34)

3.1.1 Klasifikace dle WHO

Vroce 1980 schvdlila Svetova zdravotnickda organizace (WHO) Mezinarodni klasifikaci vad,
postizeni a znevvhodneni (ICIDH). Jako vadu oznacila jakoukoli ztratu nebo abnormalitu
psychické, fyziologické nebo anatomické stavby ¢i funkce. Miizeme zde zaradit vadu reci, zraku aj.
Za postizeni neboli disabilitu se povazuje jakékoli omezeni nebo ztrata schopnosti vykonadvat
¢innost zpusobem nebo v rozsahu, ktery je pro clovéka povazovan za normdlni. Znevyhodneni
definovala WHO touto formulaci. Znevyhodnéni (handicap) je omezeni vyplyvajici pro daného
jedince z jeho vady nebo postizeni, které ztézuje nebo znemoznuje, aby naplnil roli, kterd je pro néj
(s prihlédnutim k veku, pohlavi a socidalnim a kulturnim cinitelum) normalni. (Vysokajova, 2000, s.

23-24)

3.1.2 Klasifikace podle prevladajiciho zdravotniho postiZeni

Tato klasifikace je nejrozsifenéjsi. Podle ni rozliSujeme tato postizeni: télesné, mentalni (véetné
dusevni poruchy a poruchy autistického spektra), zrakové, sluchové a fecové. Dalsi neméné
dalezitou skupinu tvofi postizeni kombinované a zahrnujeme zde i nemocné civilizacnimi

chorobami. (Michalik a kol., 2011, s. 34)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 21

Nékteré mozné typy kombinovaného postiZzeni: mentalni postizeni v kombinaci s narusenou
komunika¢ni schopnosti, mentdlni postizeni v kombinaci se somatickym postizenim
(tato kombinace patii mezi docela ¢asté). Dale mize byt mentalni postizeni v kombinaci s DMO

nebo se smyslovym, zrakovym a sluchovym postizenim. (Ludikova, 2005, s. 38—46)

3.2 Jednotlivé typy postiZeni — priklady

Ke kazdé¢ formé postizeni uvadim jeden piiklad, jelikoz typologie postizeni je velmi Siroka.

3.2.1 Télesné postiZeni napi. Détska mozkova obrna (DMQO)

Az do konce 40. let 20. stoleti se pro DMO uzival nézev Littleova choroba. DMO je vrozené
onemocnéni. Je zplisobeno poskozenim centralni nervové soustavy (CNS). Projevuje se opozdénym
vyvojem hybnosti, poruchami svalového napéti, ochrnutim koncetin, $patnou koordinaci. Ptiiny
tohoto postizeni délime na prenatalni, perinatalni a postnatalni. Rizikové faktory pro vznik DMO
jsou: nizka porodni hmotnost novorozence, infekéni onemocnéni matky v dobé téhotenstvi nebo
novorozeneckd Zloutenka, kterd ma tézky pribéh. Z hlediska klasifikace rozdélujeme DMO
do téchto skupin — spasticka a nespasticka forma. Spastickou formu délime na diparetickou,
hemiparetickou a kvadruparetickou. Nespastickou délime na dyskinetickou a hypotonickou.

(Kudlacek, 2012, s. 27-34)

3.2.2 Mentalné postiZeni napr. Downiiv syndrom

Mentaln¢ postizeni se fadi mezi nejpocetnéj$i skupinu mezi postizenymi. Jako mentalné
postizeného jedince mizeme oznacit ¢lovéka, ktery ma opozdény rozumovy vyvoj, rozdilny vyvoj
psychickych vlastnosti a projevuje se u né¢j porucha v adapta¢nim chovani. Pfi¢inou vzniku mentalni
retardace je organické poskozeni mozku. Poskozeni miZe nastat v dobé prenatalniho vyvoje ditcte
(oligofrenie) nebo v pribéhu zivota (demence). Dle klasifikace mizeme mentalni retardaci rozdelit

na lehkou, stiedné tézkou, tézkou a hlubokou.

Za lehkou mentalni retardaci se povazuje 1Q jedince v rozmezi od 50 do 69. Jedinec s lehkou MR
vétSinou zvladne takové Cinnosti, které se tykaji péce o vlastni osobu (hygiena, jidlo apod.). Jsou
schopni konverzaci s okolim. Umi zvladnout praktickou ¢innost, problém nastava u ¢innosti, které

vyzaduji teoretické mysleni (psani, ¢tent).
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Za stfedné téZkou mentalni retardaci se povazuje 1Q jedince vrozmezi od 35 do 49. U tohoto
jedince je jiz omezena schopnost postarat se sam o sebe. Také schopnost porozumét je zde horsi.

Stale se vsak muze naucit Cist, psat a pocitat.

Tézka mentalni retardace se pohybuje v rozmezi IQ od 20 do 34. Cim dél vice se prohlubuje

klinicky obraz postiZeni. U tohoto stupné navic u vétSiny jedinct dochazi k poruse motoriky.

A hlubokd mentalni retardace nastava, pokud 1Q jedince je pod hodnotou 20. Jedinci neumi
porozumét pozadavkiim a instrukcim. Byvaji imobilni. Trpi inkontinenci, neurologickymi
poruchami, epilepsii apod. (Svarcova-Slabinova, 2006, s. 28-38)

Downiiv syndrom — je tonejrozsifendjsi a nejznaméjsi mentalni postizeni. Radi se
k chromozomalnim porucham a castéji se vyskytuje u chlapctu. Jako rizikovy faktor pro vznik
tohoto syndromu se oznacuje vysoky vék matky (35 let a vice). Pro dité¢ s Downovym syndromem je
typicky kulaty oblicej, zeSikmené oci vzhiru, epikantickd fasa u vnitiniho o¢niho koutku, Siroky
krk, ruce a silné nohy. Déti s timto syndromem také Dorustaji mensiho vzrustu. (Selikowitz, 2011,
s. 39-43)

3.2.3 Dité s duSevni poruchou nap¥. ADHD

ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder — hyperaktivita s poruchou pozornosti). U ditéte
s ADHD se vyskytuji tyto hlavni symptomy: hyperaktivita, impulzivita a porucha pozornosti.
ADHD se u ditéte vétSinou projevi, kdyz zac¢ne chodit do mateiské skoly. Dojde ke stietu zajmu
hyperaktivniho ditéte s ostatnimi détmi. Jako pfi¢ina ADHD se uvadi mozkova dysfunkce (porucha
pfenosu signalit mezi neurony), dale genetika, poskozeni mozku nebo strava (uméla barviva apod.)

ADHD nelze vylécit. Da se ovsem zmirnit farmakoterapii a psychoterapii.(Train, 1997, s. 26-52)

3.2.4 Dité s poruchou autistického spektra: Autismus a Aspergeriv syndrom

Dit¢ sautismem ma problémy v oblasti komunikace, chovani a socialnich vztahd. Prvnim
ptiznakem u ditéte s autismem je tzv. nereagovani, které se objevuje kolem prvniho roku Zivota.
Mnoho rodi¢l v§ak tomuto piiznaku jesté neptiklada velky vyznam. Uvédomovat si tuto skutecnost
zacinaji v dob¢, kdy dité nastoupi do matetské Skoly. V oblasti vztahli byva dité oznacovano jako
»samotai“. Nevyhledava kontakt s druhou osobou. Ditéti nebyva piijemny ani kontakt s matkou. Ma
nepfitomny, strnuly, vyhybavy pohled. Pfehlizi osoby. M4 stereotypni chovani, nejcastéji neustale

placa nebo mava rukama. Pozdé¢ji provadi jednu Cinnost tieba i desetkrat za sebou, nez je schopno
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provést to co ma. Dité s autismem je schopno naucit se n€kolik slov. Pozd¢ji vsak u ditéte dochazi
k eliminaci pouzivani slov, které se naucilo. Poté zlstava vétSinou dit€ némé. Pouze u malé Casti
déti se fe¢ znovu objevi. Typické je pro tyto déti neustalé opakovani vlastnich slov. V obdobi $kolni
dochazky jsou u déti s autismem velké rozdily v komunikaci. Jedno dité¢ nekomunikuje viibec, druhé
je az moc upovidané. Skoro zaddny rozdil ale nenachazime v schopnosti porozumét vyznamu feci.
V obdobi adolescence dochazi u déti s autismem k zlepSeni nebo naopak zhorseni stavu v oblasti
komunikace. Zvlastni skupinu tvoii déti s Aspergerovym syndromem. Oproti klasickému autistovi
nevyvolavaji dojem postizeného ditéte. V oblasti komunikace jsou na normalni trovni. Zakladnim
znakem Aspergerova syndromu je egocentrismus u ditéte. V stereotypnim chovani je na ,,vyssi

urovni®. (Gillberg, Jelinkova a Peeters, 1998, s. 22—-32)

3.2.5 Dité se zrakovym postiZenim

Zrakové postizeni dale délime na zrakovou vadu orgénovou (slabozraci, se zbytky zraku

a nevidomi) a na zrakovou vadu funkéni (tupozraci, Silhavi).

U ditéte se zrakovym postizenim je duilezité, aby bylo vychovavano spolecné se zdravymi détmi
(béZna Skola). Takto vychovavané dité je 1épe pfipraveno do Zivota. Také si tim, Ze je vychovavano
se zdravymi détmi dokaze 1épe uvédomit své prednosti a nedostatky. Zrakové postizeni ovliviiuje
dité po bio-psycho-socialni strance. Jak dité pfijme své postizeni, zalezi na mnoha faktorech, napt.
jak zavazna je vada nebo Vv kterém vyvojovém obdobi ditéte se vada projevila. Cim pozdgji, tim dité
ziskalo vice zrakovych predstav, které jsou dulezité pro jeho psychicky vyvoj. Dité se zrakovym
postizenim kompenzuje svoji vadu sluchem a hmatem. Tyto smysly mé lepsi a citliveéj$i nez zdraveé
dité. Navic je pro dité se zrakovym postizenim velmi dillezita fe¢, ktera pomaha jeho kognitivnimu

rozvoji. (Keblova, 1998, s. 6-15)

3.2.6 Dité se sluchovym postiZenim

Typy sluchového postizeni délime na nasledujici tfi skupiny: vada pii ptevodni poruse (kvantitativni
porucha, dité slysi Spatné¢ hluboké tony, je postizeno celkové vnimani urovné hlasitosti zvuku, tedy i
hlasitosti eci), percepcni poruse (kvalitativni, dité Spatné slysi tony o vysoké frekvenci, je postizeno
slySeni prvku teci, kterou pak vnima deformovang), tieti skupinu tvoti vada kombinovana neboli
smiSend (jde o poruchu pievodni i percepcni, dité sly$i malo a Spatné rozumi). Dalsi rozdéleni
sluchové vady je podle stupné. Za normadlni sluch se povazuje rozmezi 0 dB-25 dB, lehka

nedoslychavost 26-40 dB, stiedni nedoslychavost 41-55 dB, stfedné tézka nedoslychavost 56-70 dB,
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velmi tézka vada je se ztratami nad 91 dB (v tomto pfipad¢ jiz dit€ vnima jen velmi silné sluchové
podnéty, tedy v zadném piipad€ jiz béznou te€), dale hluchota (Gplna ztrata sluchu, mize byt

vrozena nebo ziskana brzy po narozeni), ohluchlost (ziskana v pozdéj$im stadiu Zivota).

Vada sluchu pfinasi obtize pfi rozvoji feci ditéte. Proto velmi zalezi na dobé, kdy je vada zjisténa,
jak rodina pfistupuje k ditéti, od kdy dité ma sluchadlo apod. Dité se sluchovou vadou se muize
dorozumivat mluvenou feéi, odeziranim ze rtt, pomoci prstové abecedy nebo znakového jazyka, a

samoziejm¢ i ¢tenim nebo psanim. (Janotova, Svobodova, 1998, s. 8-11)

3.2.7 Dité s naruSenou komunika¢ni schopnosti

Mezi naruSenou komunikacni schopnost miizeme zafadit velmi mnoho vad. Patii zde naptiklad
naruseny vyvoj feci (vliv na tuto vadu ma genetika a chromozomélni anomalie), palatolalie a
velofaryngealni dysfunkce (dit¢ nedokonale vyslovuje hlasky, ma problémy v rozpoznani hlasek
atd.), poruchy hlasu, dyslalie (nespravna vyslovnost hlasek), afazie (ztrata feci), koktavost, dysartrie
(porucha motorické realizace feci na zaklad¢é organického poskozeni nervové soustavy, pii¢inou
dysartrie byva DMO), brebtavost nebo specifické poruchy uceni (porucha ¢teni, psani atd.). (Lechta
a kol., 2005, s. 33 — 355)

Napravou feCovych vad se zabyva obor logopedie, ktery se snazi o primarni, sekundarni a tercialni
prevenci. Primarné se snazi o Sifeni informaci a celoplo$nou osvétu populace, sekundarné se
zaméefuje na potencionalni skupinu, kterd by mohla byt ohroZena a tercidlné se snazi zabranit
zhorSeni jiz vzniklé naruSené komunikacni schopnosti. Néprava vady je velmi dilezita, jelikoz
jedinci s timto problémem ¢eli Casto negativnim poznamkam nebo vysméchu okoli. Tento jedinec
se poté muze zcela vyhybat komunikaci. Dusledkem je negativni dopad na bio-psycho-socialni

stranku jedince. (Michalik a kol., 2011, s. 409-465)
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4 CINNOSTI VHODNE PRO ROZVOJ DITETE S POSTIZENIM

Pti u€eni ditéte novym dovednostem je dulezité, aby ho ¢innost bavila. Pti ¢innostech je vhodné,
aby bylo dit¢ odpocinuté, a snazime se co nejvice snizit hluk, ktery by jej mohl rusit. Velmi dilezité
je také vhodné osvétleni, zvlaste u déti se zrakovym postizenim. Rodi¢ by mél zaujimat pii ¢innosti
pozici tak, aby ditéti vidél do tvaie a mohl byt udrZzovan o¢ni kontakt. U ditéte s postizenim hraje
také velkou roli pochvala. Mnohdy mize byt i nepfiméfené prehnana, ptresto pro dité tak zasadni.
Ditéti s jakymkoli typem postizeni bychom méli nechat pii vSech Cinnostech del§i dobu na jeji
vykonani a neustale opakovat, aby porozumélo tomu, co po ném pozadujeme.(Newmann, 2004, s.

27-35)

Rodice by také neméli byt zklamani z toho, ze jim dité nevraci tolik, kolik do n¢j davaji. Sviij Cas,
péci atd. Je také vhodné, pokud rodic¢e buduji urcity fad. Dité se tak nauci mit n¢jaky svilj zavedeny

stereotyp. (Newmann, 2004, s. 35-38)

Pro rozvoj komunikace mizeme vyuzit napodobovani pomoci grimas, fikanky, smajliky a jejich

emoce, vytleskavani, vypravéni déje spolu s ditétem apod.

Pro rozvoj orientace v ¢ase a prostoru je vhodné rozdélit ¢innosti tak, abychom je délali v uréitou
denni dobu, naucit dité rozliSit pravou a levou stranu nebo piesunovat pfedméty z jednoho mista na

druhé.

U rozvoje motoriky mizeme: navlékat koralky, vyuzivat skladacky nebo vhazovat riizné predméty

do nadoby.

U rozvoje smyslového vnimani jsou vhodné tyto Cinnosti: urCovani velikosti — maly, velky,

napodobovani zvuki, které dité uslysi, slovni fotbal, zaménovat vysku a zabarveni hlasu.

Pfi rozvoji paméti muzeme: neustidle opakovat, vypravét piibeéh, sefazovat obrazky, nechat dité

domyslet vlastni déj pohadky. (Uzlova, 2010, s. 91-94)

Néktera doporuceni, ktera bychom méli dodrzovat: Pti vSech ¢innostech je dilezité na dit¢ mluvit
srozumitelné, fec¢ ptizplsobit véku a rozumovému stupni ditéte, nechat ditéti dostatek prostoru pro
organizovani a délani véci podle jeho zptsobu, i kdyz nemusi byt tento zptisob nejlepsi. (Newmann,

2004, s. 47-73)
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5 HISTORIE PECE O JEDINCE S POSTIZENIM

Osoby s postizenim se nachazely v kazdé spolecnosti. Uz od nepaméti zde byla snaha a rtuzné
pokusy, které se snazily jedince s postizenim vylé¢it nebo alespon zabranit zhor§ovani jejich stavu.
Uz v obdobi starovéku se mizeme setkat s fiSemi, jako byla Mezopotamie nebo Babylon, které ve
svych dokumentech uvad€ly opatieni na povinnou ochranu pro osobu s postizenim. Na druhou
stranu ale nebylo ojedin¢lé zbavovat se jedinct s postizenim, napt. ve Sparté. V obdobi osvicenstvi
vznikla programovd péce o jedince s postizenim. Zaméfila se na konkrétni specializaci piistupu
podle daného typu postizeni. Také se na jedince zacalo pohlizet po strance bio-psycho-socialni a
duchovni. V dob€ osvicenstvi se zacaly budovat zafizeni, kterd nabizela pomoc jedincim
s postizenim. Na pielomu devatendctého a dvacatého stoleti byla snaha o rehabilitaci jedinci
S postizenim. AvSak pokud osoby s postizenim nebyly schopny rehabilitace, umistovaly se
do ustavi. Tento trend pietrvaval az do osmdesatych let dvacatého stoleti. V dnesni dobé je snaha

zaclenovat jedince s postizenim do bézné spole¢nosti. (Slowik, 2007, s. 11-14)

V péci o jedince s telesnym postizenim mél velkou zasluhu Rudolf Jedli¢ka. Tento muz byl Iékafem
a profesorem Univerzity Karlovy. V roce 1913 nechal vybudovat Jedlicktiv ustav, ktery poskytuje
pé¢i jedinciim s t&lesnym postizenim dodnes. Ustav dodnes poskytuje jak péci socialni, tak
vzdélavaci. U télesného postizeni byl a dodnes je kladen velky diraz na intenzivni rehabilitaci.

(Slowik, 2007, s. 103)
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6 PODPORA RODINY DITETE S POSTIZENIM

Podpora rodiny s ditétem s postizenim je velmi dulezita, jelikoz péce o dité, které ma postizeni
klade na rodinu mnohem vétsi naroky, nez péce o zdravé dité. U téchto rodin je daleko vétsi zatez
po psychické strance. Pocit spole¢enské izolovanosti, nedocenéni a velkych narokd na odolnost vici
stresu se u rodicli objevuje velmi Casto. Rodice se mohou citit v nevyhod¢ po ekonomické strance,
jelikoZ nemaji zadné zaméstnanecké tlevy. Napt. Kariérni rust, pracovni uplatnéni. Proto je velmi
dualezité podpofit rodinu ekonomicky, ale i psychicky. Déle by se podpora méla zaméfit 1 na stranku
odborn¢ zdravotnickou a specialné pedagogickou. Systém péce by mél byt propojeny tak, aby v této
péci byly zahrnuty vSechny slozky napt. odborny 1ékat, osobni asistent, pediatr, psycholog, socialni

pracovnik apod. (Novosad, 2009, s. 34-35)

6.1 Socialni sluzby

Cilem socialnich sluzeb je pomoc rodinam, které jSou V nepfiznivé Zivotni situaci. Snazi se
0 zapojeni znevyhodnéného jedince do bézného zivota. Pokud to neni mozné, tak alespon o to, aby
se znevyhodnény jedinec tomuto stavu piiblizil. Do socidlnich sluzeb patti: poradenstvi, sluzby
socialni péce (osobni asistence, denni stacionar...), sluZzby prevence (rana péce...). Socialni sluzby
poskytuji svou péci dle moznosti klientd. Délime je na pobytové, kdy klient pobyva v centrech
dlouhodob¢, ambulantni, klient zafizeni navstévuje pies den a v noci je doma a terénni, kdy socialni
pracovnici dochazi ke klientovi. Socialni sluzby rozdélujeme na placené a neplacené. Mezi
neplacené sluzby patii rana péce, sluzby socialniho poradenstvi nebo krizova pomoc. Tyto sluzby
musi byt vzdy poskytnuty zdarma. Placené sluzby se poskytuji na zdkladé uzavieni smlouvy
o poskytovani sluzeb. Sazbu za sluzby a jednotlivé ukony upravuje vyhlaska 505/2006 Sh. (Bendo-
va, Zikl, 2011, s. 123-126)

6.1.1 Prispévek na péci

Je poskytovan osobam, které¢ se nezvladnou o sebe postarat pii béznych Cinnostech a vyzaduji
pomoc jiné osoby. O ptiznani vyse prispévku rozhoduje obecni tfad obce s rozsifenou piisobnosti,
ktery uskuteciiuje socialni Setfeni. Narok na piispévek ma kazdy jedinec star§i jednoho roku.
Ptispévek na péci se rozdéluje do Ctyt skupin. Vyse prispévku je odlisnd u dospélého cloveka a

ditéte do osmnacti let véku. (Bendova, Zikl, 2011, s. 126)
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Vyse prispévku na dit€ do osmnacti let véku je nasledujici: 1. stupen (lehkd zavislost) — 3 000 K¢
mesicné, I stupen (stfedné t€zka zavislost) — 5 000 K¢ mésicné, II1. stupen (t€¢zka zavislost) — 9 000
K¢ mésicné a IV. stupen (Uplna zavislost) — 12 000 K¢ mésicné. Jako rozhodujici kritérium
pro priznani vyse piispévku je zhodnoceni poctu ukoni, pti kterych jedinec potitebuje pomoc ¢i
dohled. Celkem se hodnoti 36 ukonu, které jsou rozdéleny na 18 tkoni péce a 18 tukoni
sobé&stacnosti. Tyto tkony se scitaji a podle nich se pfiznava stupen zavislosti. Lehka zavislost se
ptiznava, pokud dité potiecbuje pomoc nebo dohled od 4 do 9 ukonu. Stfedné té€zka zavislost je,
pokud dité potfebuje pomoc nebo dohled od 10 do 14 tkond. Tézka pii 15 az 19 tkonech a tGplna
pii dohledu nebo pomoci u 20 a vice tkonu. VSechny hodnocené tkony lze nalézt v Zakoné
¢.108/2006 Sb. o socialnich sluzbach (novela 206/2009). (Michalik a kol., 2011, s. 67-68)

6.1.2 Rana péce

Patii mezi terénni sluzbu. Snazi se o podporu rodiny a podporu ditéte s postizenim. Vyuzivani této
sluzby je vhodné ihned, jakmile je u ditéte diagnostikovano postizeni. Tuto sluzbu mohou rodiny
vyuzivat maximalné do ¢tyt let véku ditéte (pokud ma dit¢ kombinovanou formu postiZeni, 1ze tuto
sluzbu vyuzivat az do sedmi let véku ditéte). Sluzba se zaméfuje na vychovné, vzdélavaci
a aktivizacni programy, psychoterapii, poskytovani informaci a zmirfiovani nasledkli postiZeni.

(Novosad, 2009, s. 72)

6.1.3 Osobni asistence

Osobni asistence poskytuje placené sluzby danému jedinci. Clovék, ktery tyto sluzby poskytuje, se
nazyva osobni asistent. Definici osobni asistence a jeji sluzby nalezneme v Zdkoné 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, v § 39. Pti poskytovani sluzeb osobni asistence se uzavira smlouva, ktera
obsahuje prava a povinnosti obou stran. Osobni asistence spadd pod resort MPVS (na rozdil
od pedagogické asistence, kterd patii do resortu MSMT). Nejéast&ji rodi¢e ditéte s postizenim
vyuzivaji osobni asistenci v téchto ptipadech: doprovod ditéte do Skoly nebo zdjmového krouzku.
Nekdy osobni asistent zaujima misto pedagogického asistenta a to v ptipade€, ze ve tfidé neni
asistent pedagoga. Tuhle situaci ovSem rodice mohou vnimat jako dal§i ekonomicky problém.
Diivodem je, Ze osobni asistenci si musi zaplatit, na rozdil od pedagogické asistence, jelikoz asistent

pedagoga je pedagogicky pracovnik, zaméstnanec $koly. (Uzlova, 2010, s. 23-27)
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6.1.4 Centrum dennich sluzeb (stacionar)

Centra patii mezi ambulantni typ sluzby. Cilem téchto center je zaclenit osoby s postizenim
do spole¢enského zivota. Centra poskytuji aktiviza¢ni sluzby, vychovné sluzby, 1é¢ebné sluzby a
napravné sluzby, napt. ergoterapie, logopedi atd. Jeden pracovnik ve stacionafi méa na starosti

v prumeru tii klienty. (Novosad, 2009, s. 67)

Rodice pro své dité nejcastéji vyuzivaji této sluzby v dobé, kdy dit¢ ukonci povinnou Skolni
dochazku. Samoziejmé ji mohou vyuzivat i v dobé, kdy dité plni povinnou $kolni dochazku, nebo

jesté pied nastupem do Skoly. (Bendova, Zikl, 2011, s. 129)

6.1.5 Domovy pro ob¢any se zdravotnim postiZenim

Domovy pro oblany se zdravotnim postizenim se diive oznatovaly jako USP (Ustavy socialni
péce). Do téchto domovil byly umistovany déti s velmi téZkym postizenim. O dité pecuji pracovnici
zafizeni, ktefi spolupracuji s rodinou ditéte. Dité v téchto domovech je také povinné absolvovat

povinnou $kolni dochazku, kterou musi provozovat §kola, ne domov. (Bendova, Zikl, 2011, s. 129)

6.1.6 Respitni péce

Vznikla v polovingé padesatych let dvacatého stoleti v USA. U nas je znama také pod pojmem
odleh¢ovaci péfe. Umoziuje osobé&, kterd se trvale stard o dité s postizenim odpocinek. Takeé ji
muze vyuzit v ptipad¢, kdyz potrebuje vyftidit bézné zaleZitosti. V piipad¢€, Ze se rozhodne jedinec,
pecujici o dité, vyuzit této sluzby, jeho roli piebere bud’ asistent, nebo pecCovatel. Respitni péce

muze byt terénni, ambulantni i pobytova. (Novosad, 2009, s. 72)

6.1.7 Osobni plian

Pokud dité¢ vyuZziva néjakou socidlni sluzbu, je dulezité mit sestaveny osobni plan. Nejcastéji ma
tento osobni plan v povinnosti osobni asistent. Osobni plan vychézi z pozadavkl a pfani rodicl a
déti. Pfi sestavovani planti by mél osobni asistent spolupracovat s ucitelem. Plan se snaZzi

0 CO nejvétsi rozvoj ditéte. (Bendova, Zikl, 2011, s. 130)

6.2 Specialni pomiicky pro dité s postiZenim

Specialni (kompenzacni) pomucky jsou pro jedince s postizenim velmi dilezité. Ve velké mife mu

pomahaji zapojit se do bézného Zivota.
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6.2.1 Pomicky pro dité s télesnym postiZenim

Pomiticky mtizeme rozdélit na opory, mechanické a motorové voziky, ortézy a korzety, protézy,
ortopedickou protetiku a specialni prostiedky.

Opory ulehc¢uji chiizi a napomahaji k lepsi rovnovaze (choditka, hole...).

Ortézy a korzety jsou vhodné ke zpevnéni koncetiny nebo pii vadném drzeni téla.

Ortopedicka protetika, do této kategorie mizeme zaradit specidln€é upravenou obuv, kterd

napomaha kompenzovat deformity na dolnich koncetinach nebo zkvalitiiovat chlizi.

Specialni prostfedky napt. najezdové rampy, pocitac... (Michalik a kol., 2011, s. 259-260)

6.2.2 Pomiicky pro dité se zrakovym postiZenim

Pomticky u déti se zrakovym postizenim miizeme rozdé€lit na pomticky pro déti se zbytky zraku a

slabozraké a pomiicky pro déti se zbytky zraku a nevidomé.

Pomucky pro déti se zbytky zraku a slabozraké — jsou to fixy se silnou stopou, seSity s vyraznymi
linkami, zvétSené texty, zvétSovaci lupy, kalkulator se zvétSenym zobrazenim, rysovaci souprava se

zvyraznénou stupnici nebo stojanky na knihy.

Pomicky pro déti se zbytky zraku a nevidomé — Pitchliv psaci stroj, pomiicky pro vyvozeni
Braillova Sestiboj, koli¢kové pisanky rtiznych typd, specialni papir do slepeckého psaciho stroje,
kalkulator s hlasovym vystupem, eureka (pfenosny pocitac¢ s hlasovym vystupem, slepecka htl.

(Keblova, 1996, 51-52)

6.2.3 Pomiicky pro dité se sluchovym postiZenim

Pomiicky pro dit¢ se sluchovym postizenim mizeme rozdé€lit do 3 skupin, jsou to sluchadla,

kochlearni implantaty a skupinova sluchadla.

Sluchadla — kapesni sluchadlo (vhodné pro malé déti, dnes vyjimecné), brylové sluchadlo je vhodné
pro dit¢ pokud mé navic i1 zrakové postiZzeni, boltcové a zvukovodné, které je vhodné spise

pro dosp€lé osoby, jelikoz u ditéte, vlivem rastu, dochazi ke zméné ve velikosti zvukovodu.
Kochlearni implantat — zesiluje ucinky pfendSeného zvuku tim, ze drazdi nervovéa zakonceni
sluchového nervu. Je urCen prakticky neslySicim jedinciim. Nejvhodnéj§i doba pro implantaci

kochlearniho implantatu je rané détstvi.
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Skupinova sluchadla — Vyuzivana ve skolach. Pracuji na podkladé zesileného zvukového signalu,

ktery je ptivadén do sluchatek déti. (Janotova, Svobodova, 1998, s. 14-16)

6.2.4 Pomicky pro dité s naruSenou komunikac¢ni schopnosti
Stimula¢ni pomucky se snazi se o stimulaci ditéte K imitaci nebo napodobovani zvukd.

Motiva¢ni pomucky zlepSuji a motivuji dité K lepsi spolupraci s logopedem, napi. stavebnice nebo

détsky telefon.
Didakticky materidl napt. basnicky, prace se slovy, vétami, logopedicka pexesa.
Derivaéni pomticky, jejich cilem je odpoutani pozornosti od vlastniho mluveného projevu.

Podpirné pomucky u¢i nacviku spravné vyslovnosti. (Michalik a kol, 2011, s. 471-472)

6.3 Vzdélavani ditéte S postiZenim

Vzdélavani upravuje zakon €. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, sttednim, vy$§im odborném
a jiném vzdélavani. V tomto zakoné zaka se specialnimi vzdélavacimi potfebami definuje § 16.
Skolsky zékon také stanovil, ze kazdé dit&¢ musi absolvovat povinnou $kolni dochazku, véetnd
zdravotné postizeného ditéte. Také stanovil, ze dit€, které nemize plnit béznou skolni dochazku,
z divodu svého postizeni, plni ji jinym zptisobem. Podle vyhlasky MSMT 73/2005 Sb.,
o vzdélavani déti, zakl a studentll se specialnimi potfebami a déti, zakd a studentd mimotadné
nadanych, se jejich vzdélavani uskuteciiuje pomoci podptirnych opatieni. Mezi podplirnd opatieni
patii sniZzeni poctu zaka ve tiidé, kompenzacni pomicky nebo asistent pedagoga. Vzdélavani zaka
se zdravotnim postizenim je formou individualni nebo skupinové integrace. (Michalik a kol., 2011,

5. 79-83)

6.3.1 Organizace vyuky

Vyuka muze probihat skupinovou formou, kdy kazdy zak v dané skupiné zaujimé urcité misto.
Zaktm se specialnimi potiebami je v této skuping piitazen ukol, ktery zvladnou. Asistent dité pouze
sleduje a zasahuje v pfipadé¢ nutnosti. Pfi kooperativnim vyuCovani Zaci spolupracuji také
skupinovou formou. V tomto ptipad¢ jde o spolupraci zaku a asistent pedagoga pomaha tam, kde je
to nutné. Pfi této formé uceni se zaci uéi socidlnim dovednostem. U aktiviza¢ni metody je dulezita

aktivni ucast zéka. Muze byt vedena formou diskuse. Je zde prostor pro komunikaci. Metoda uceni
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zéka zakem je vedena formou prace ve dvojici. Pozitivem je, Ze se jeden zak uci od druhého.

Metoda uceni Zaka zakem je také velmi vhodna pro lepsi zaclenéni zaka. (Uzlova, 2010, s. 77-78)

6.3.2 Zakladni Skola prakticka

Tento typ Skoly, se snazi pfipravit zdka na uplatnéni v bézném zivoté. Je zde kladen diraz
na manualni zruénost (pokud ditéti v zruénosti nebrani n&jaké dali postizeni). Skola je rozdélena
do ti stupnti. Prvni 3 roky je nizsi stupen, ctvrty az Sesty rocnik je stiedni stupen a sedmy az devaty

roénik je vyssi stupen. (Franiok, 2008, s. 52)

6.3.3 Zakladni $kola specidlni

Vzdélava zaky se specialnimi potfebami. Zpravidla navstévuji tuto Skolu Zéci se stfednim stupném
mentalniho postizeni. Celkové vzdélavani probiha deset let. Cilem specidlni Skoly je, aby si Zaci
V co nejvetsi mife osvojili zakladni dovednosti. Jejim dal$im cilem je, zaky pfipravit k dal§imu

vzdélavani v praktickych skolach. (Franiok, 2008, s. 57-58)

6.3.4 Rehabilita¢ni tFida zdkladni Skoly specialni

Rehabilitacni tfidy Vzdélavaji déti s t€Zkym mentalnim postizenim. Dochazka trva deset let.
V jedné tiid¢ se vzdélava Ctytfi az Sest Zakl. Vyuka se zaméfuje na vychovu fecovou, smyslovou ¢i
rehabilitaéni. Soucasti tiidy byva také specialni mistnost, ktera détem slouzi k relaxaci. (Franiok,
2008, s. 66—67)
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II. PRAKTICKA CAST
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7 CILVYZKUMU

Hlavnim cilem bakalafské prace je popsat systém podpory rodiny ditéte s postizenim. Jako dil¢i cile
prace si stanovuji tyto oblasti vyzkumu: zjistit, jak rodina ditéte s postizenim zvlada financ¢ni
situaci, zjistit, jak rodice zvladaji péci o dité s postizenim po psychické strance, zjistit, kdo dalsi se
podili na péci o dite, zjistit, jaké rodice ditéte s postizenim vyuzivaji sluzby, zda jsou v blizkosti
jejich bydlisté a zda jsou dostupné. Poslednim dil¢im cilem mé prace je zjistit, zda rodina ditéte
S postizenim, ve vztahu Kk péci o dité, piipadné ma/musi fesit dalsi problémy, pokud ano, jaké a jak
je tesi. Ve své praci chei poukézat na to, ze rodina, kterd pecuje o dité s postizenim, musi denné

tesit nejriiznéjsi problémy, které jsou pro rodinu se zdravym ditétem naprosto bézné.

7.1 Strategie vyzkumu

Jako strategii vyzkumu jsem zvolila kvalitativni vyzkum. Zvolila jsem jej z divodu snahy hlubsiho

poznani problematiky.

Charakteristika kvalitativni vyzkumné metody je nasledujici. Soubor respondentii je pomérné maly,
neklade si ndroky na statistickou reprezentativnost, vyuziva hloubkové individualni rozhovory,
skupinové rozhovory apod. Kvalitativni vyzkum ma tendenci vyzdvihovat dynamické, holistické a
individualistické aspekty lidské cinnosti a pristupuje k obsahnuti téchto aspektii a jejich celostniho

hlediska. V centru vyzkumné pozornosti je clovek, lidé (mohou to byt i lokality, v nichz lidé Ziji,
pracuji apod.). (Kutnohorska, 2009, s. 24)

Pro sbér dat jsem zvolila polostrukturovany rozhovor a neptimé pozorovani. U polostrukturovaného
rozhovoru jsem méla piipraveny seznam otazek. Otazky jsem zaménovala podle toho, kam dany
rozhovor smeétfoval, a zaroven jsem rozhovor piizpusobovala tomu, aby byly polozeny
a zodpovézeny vSechny otazky. Rozhovor jsem vedla se 4 respondenty a byl zaznamenavan

na diktafon. Vsichni respondenti s timto zptisobem zaznamu souhlasili.

Rozhovor jako prirozeny prostredek lidské komunikace je patrné nejstarsi a nejcastéji pouzivany
zpiisob ziskavani informaci. Rozhovor patri mezi nejobtiznéjsi a soucasné nejvyhodnéjsi techniky
pripravu. Vytvarime si urcité schéma, které je pro tazatele zavazné. Toto schéma obvykle specifikuje
okruhy otazek, na které se budeme ucastniku ptat. Poradi je mozné zamenovat. (Miovsky, 2006, s.

158-161, cit. podle Kutnohorské, 2009, s. 38-40)
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Nepiimé pozorovani byva doprovodem jiné techniky sbéru dat, nejcastéji rozhovoru a neni brano
jako systematické pozorovani jevu. (Bartlova, Hnilicova, 2000, s. 26-29; Miovsky 2006, s. 141-149;
FarkaSova, 2006, s. 42-44, cit. podle Kutnohorska, 2009, s. 37)

7.2 Misto Setieni

Jako vhodné misto pro vyzkumné Setfeni jsem vyhodnotila bydlisté¢ respondentd. Divodem byla
Casova zaneprazdnénost respondentd (matek déti s postizenim) a také jsem chtéla, aby dané

rozhovory probihaly v prostiedi, které respondentim vyhovuje a v kterém se citi piijemné.

7.3 Vybér vyzkumného vzorku

Jako vyzkumny vzorek jsem si vybrala matky a jejich déti, které maji rizna postiZzeni. Vybér byl
zamé&rny, jelikoz jsem chtéla, aby zadné ze 4 déti, které ma postizeni, nebylo stejného veku. Jestli
dit¢ bude chlapec nebo divka, na tom nezaleZelo. Celkem jsem méla ve vyzkumu 4 déti.
Nejmladsimu ditéti byly 3 roky a byla to divka, ktera ma autismus. Dale potom 6 leta divka, ktera
ma spinalni muskularni dystrofii a 14 letd divka, kterd ma téz autismus. Nejstarsi byl chlapec, ktery

ma 17 let a ma Downilv syndrom.

Z divodu anonymity jsem respondenty oznalila pismeny RI — RIV. VSechny respondenty jsem
seznamila Stim, ze dany rozhovor zaznamendm na diktafon, a Ze zaznam bude slouzit pouze

pro vyzkumné ucely. Vsichni respondenti s touto variantou souhlasili.
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8 PRUBEH VYZKUMU

Jako nejlepsi variantu pro provedeni vyzkumu jsem zvolila mit u sebe arch papiru, na kterém jsem
méla piipravené otazky, které jsem chtéla respondentim klast. Také jsem u sebe méla diktafon,
na ktery byl rozhovor zaznamenéavan. Podle toho, kam dany rozhovor smétoval, jsem zaménovala
otazky. Vyzkum probihal u 4 respondentti béhem mésice ledna a tinora 2013. Rozhovory probihaly
individualné dlouhou dobu. Nejkratsi rozhovor trval asi 20 minut, nejdelsi asi 40 minut. Kazdy z
respondentti byl z jiného mista bydlisté a okresu. Kontakty na respondenty jsem ziskala riznymi
zpusoby. Kontakt na respondenta I jsem ziskala pies pani v charité, ktera se s rodinou zna a pomaha
ji. Na respondenta II jsem ziskala kontakt pfes vSeobecnou sestru, ktera pracuje v nemocnici, kde
jsem absolvovala praxi. Na respondenta III mi dala kontakt ma znama a respondenta IV jsem si

,»vyhlédla“ sama, jelikoz bydli v blizkosti mého bydlisté a tak jej trochu znam.

Realizace samotného vyzkumu byla pomérné naro¢na, jelikoz vétsina respondenttt méla ¢as pouze
v ur¢itou hodinu nebo den. Divodem zaneprazdnénosti respondentli nejéastéji byla péce o dité nebo

deéti.

8.1 Respondenti

Respondent I (R 1)

Pani R 1 ma 43 let. Zije v mensim mésté na Roznovsku. Bydli v rodinném domé s manzelem
a dcerou Zuzanou. V ptizemi domu ziji manzelovi rodi¢e. Dcera Zuzana ma 14 let a byl u ni zjistén

autismus v kombinaci s mentalni retardaci.

Rozhovor probihal v rodinném domku, kde rodina Zije. Méla jsem moznost sezndmit se pouze
s matkou Zuzany. Manzel byl v praci a Zuzana ve $kole. Pani odpovidala na otazky tichym hlasem,
obcas jsem méla dojem, Ze hovofi jako zena, ktera rezignovala na vSechno, v pribéhu rozhovoru se
rozpovidala, pokud jsem se ji ptala. Sama od sebe vSak konverzovat nezacala. Spise byla zamlkla.
Urc¢ité na ni musi velmi pisobit to, Ze je po cely den ,,zaviend™ doma. A i kdyz travi hodné ¢asu se

Zuzanou, tak si nema s kym popovidat, jelikoz Zuzana nemluvi.
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Respondent 11 (R 1)

Pani R II ma 32 let a zije v malé obci V blizkosti Uherského Hradisté. Bydli v malém domku
s manzelem a dvéma détmi. StarSi Barboie je 6 let a ma spinalni muskularni atrofii. MladSimu

Karlovi, kterému tikaji Kaja, jsou 2 roky, je zcela zdravy.

Rozhovor probihal v piijemném prostiedi. Setkala jsem se se vSemi Cleny rodiny. Rodina byla
pratelska. Pani R Il ochotna. Vypozorovala jsem, Ze o nckterych vécech se ji mluvilo hife,

o nekterych 1épe.

Respondent 111 (R 111)

Pani R Il ma 30 let, Zije v malém mésté¢ na Vsetinsku, mésto ma asi 2000 obyvatel. Bydli v
rozestavéném rodinném domku s manzelem, 2 détmi a sestrou. Starsi syn, ktery chodi do druhé ttidy

je zcela zdravy, mladsi Tereza, ma 4 roky a je u ni podezieni na autismus.

Rozhovor byl pomérné zajimavy, jelikoz mi u rozhovoru ,,asistovala“ Tereza, které se velmi libil
diktafon. R III je hodné otevieny Cloveék. Nevadila ji zadna otazka. Pani R III je také velmi

optimisticka a n¢které véci prosté vitbec nefesi.

Respondent 1V (R V)

Pani R IV ma 48 let, zije v malé vesnici na Pferovsku. Bydli v fadovém domku s manzelem a 4

détmi. U 17 letého Michala byl pfi narozeni zjiStén Downilv syndrom.

Rozhovor probihal v obyvacim pokoji respondenta. Michal byl bohuzel ten den ve $kole, takze jsem
neméla moznost se snim seznamit osobn¢. Atmosféra zde byla pfijemnd a respondent byl

optimisticky a mily ¢lovek.

8.2 Seznam otazek, které byly poloZeny respondentiim

- Kolik je Vasemu ditéti let? A jak se jmenuje?
- Pecyjete o dit¢ s manzelem/partnerem nebo jej vychovavate sama?
- Ma dité sourozence? Pokud ano, kolik? A jak staré?

- Jaké jsou vztahy mezi ditétem a sourozencem?
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- Jaké je postizeni Vaseho ditéte? (podrobné popiste)

- Kdy jste zjistila, ze Vase dité ma postizeni?

- Jaka byla Vase reakce na zjisténi, Ze mate dité s postizenim?

- Jak piijali skuteCnost, ze mate dité s postizenim Vas manzel/partner a blizci?

- Jak si myslite, ze vnima okoli — soused¢, znami, ze mate dité s postizenim?

- Nastalo u Vés obdobi, kdy jste si myslela, ze péci o dité nezvladnete? Pokud ano, kdy a
Z jakého divodu?

- Pracujete nebo neustale pecujete o dité?

- Pokud pracujete, na jaky uvazek? Jakou vykonavate praci?

- Vyuzivéate finan¢ni pomoc, kterou Vam nabizi stat?

- Myslite si, Ze je finan¢ni pomoc od statu dostatecna?

- Pokud ne, proc?

- Nabidl Vam nékdo pomoc a informace o daném poOstizeni?

- Pokud ano, kdo? Pokud ne, kde jste ziskala informace?

- Potiebuje dit¢ n&jaké specidlni pomiicky? Pokud ano, Jaké?

- Vyskytl se n&jaky problém s financovanim pomiicek? Pokud ano, jaky?

- Potiebuje dit¢ n&jakou specidlni osetfovatelskou péci?

- Stara se o dité n&jaka dalsi osoba? Kdo?

- Vyuzivate pomoci osobniho asistenta?

- Pokud ano, jak?

- Je v okoli/blizkosti Vaseho bydlisté centrum pro dité s postizenim? Pokud ano, vyuZivate
jej?

- Navstévuje dité matetskou skolu/zakladni skolu?

- O jaky typ zafizeni se jedna? (béZna nebo specialni skola)

- Co/kdo Vam pomaha zvladnout situaci po psychické strance?

-V ¢em vidite smysl svého Zivota?

- Mate Cas 1 na své z4jmy a konicky?

- Jste v kontaktu s rodinami, které maji také dité s postizenim? Pokud ano, jak Casto?

- Existuje jesté jina oblast, ve vztahu k péci o dite, ktera Vam zptisobuje problémy, a nezmini-
la jsem ji? Pokud ano jaka a jak ji feSite?

- Co byste z vlastni zkuSenosti poradila rodi¢im, ktefi maji také dité s postizenim?
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9 VYSLEDKY VYZKUMU A JEJICH ANALYZA

Na zaklad¢ provedenych rozhovori chei co nejlépe a nejobjektivngji popsat systém podpory rodiny
ditéte s postizenim. Chci zhodnotit, co rodiny nejvice potiebuji, kde maji problémy, jak zvladaji

véci kazdodenniho Zivota apod.

9.1 Péce o dité

VSsichni 4 respondenti odpoveédéli, ze pecuji o své dit¢ s manzelem.

9.2 Dité a sourozenci.

RI mé pouze 1 dité, kterému je 14 let a ma autismus. Jeji manzel ma syna z predeslého manzelstvi.

Sourozenci se mezi sebou moc nevidaji.

RII ma 2 déti, stejné tak i RIII. Ob¢ 2 vnimaji vztahy mezi zdravym ditétem a ditétem s postizenim
jako bezproblémové. RIV ma celkem 4 déti, 2 zdéti jsou starSi, nez Michal, ktery ma

Downuv syndrom.

RIV tika, ze star$i déti piistupuji k Michalovi spise jako sourozenci, kteti jej vychovavaji. Vztahy

mezi sourozenci RIV jsou dobré, ale je zde vidét vétsi ve€kovy rozdil.

Pii rozhovorech s jednotlivymi respondenty jsem doSla k zavéru, Ze respondent, ktery méa kromée
ditéte s postizenim 1 dit€ zdravé, zvlada danou situaci mnohem lépe. Napf. RI ma jen dité, které¢ ma

postiZzeni. Pti rozhovoru na mé RI pisobila spiSe pesimisticky.

9.3 Doba, kdy bylo u déti zjiSténo postiZeni

RI zpozorovala, ze neni vSe v porddku, kolem 1 roku véku ditéte, kdy dit€¢ zacalo mit problémy se
slovni zasobou. Problémy se vSak vyskytly 1 dfive, pfi narozeni, kdy dlouhou dobu musely zlstat
V nemocnici, kviili nezndmému viru, ktery se u ditéte objevil. Dité RI se narodilo v ¢ervnu, domt se
dostaly az v listopadu. Béhem této doby absolvovaly mnoho vySetfeni v nemocnici v Ostravé a v

Praze, ktera byla vice ¢i mén¢ uspésna.

RII se narodilo upln¢ zdravé dité. Zmeény zdravotniho stavu u ditéte nastaly ve 3 mésicich, kdy pie-

stalo zvedat hlavu a ,,past koniky*.
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U RII zjistili 1€kafi, ze neni vSe v poradku uz béhem téhotenstvi. AvSak zaroven tvrdili, ze to
nebude nic vdzného. RIII ale postupné po narozeni ditéte zacala vidét, ze to zase tak banalni

problém nebude. Do 4 mésict véku snad jen spala, ve 3 letech stale nemluvila.

RIV upozornili na to, Ze s jejim ditétem neni vSe v potadku hned v porodnici. Poté absolvovala

s ditétem genetické vySetfeni v Olomouci, kde byl potvrzen Downtv syndrom.

9.4 Reakce respondentii na zjiSténi, Ze jejich dité ma postiZeni

RI #ika, ze v nemocnicich stravila tak strasné dlouhou dobu a absolvovala tolik vySetteni, ze snad
byla pfipravena na vSechno. Vidéla rizné ptipady a nikdo ji béhem doby, kdy pobyvala

V nemocnicich se svym ditétem, nepodal dostatecné informace.

Pro RII to bylo hrozné zjisténi, jelikoz i pediatr RII tvrdil, Ze jeji dité je prosté jen liné. Kdyz jejimu

ditéti stanovili jako diagnozu spinalni muskularni atrofii, viibec netusila, o co jde.

Stejny Sok to byl i pro RIV. Velmi dlouho ji trvalo, nez se z toho vzpamatovala. Naopak RIII tvrdi,
ze pokud ¢lovek vychovava dité s urcitym postizenim od malicka, tak mu to vitbec nepfijde hrozné.
Mysli si, Ze horsi by to bylo, pokud by jeji dit€¢ bylo zdravé a néco se mu stalo az v pribéhu jeho

Zivota.

9.5 Reakce manzela a blizkych osob na vzniklou situaci

RI fika, ze manzel se prosté¢ Stim musel n&jak smifit, a Ze danou situaci n&jakou dobu vibec
netesili. Byli s manzelem radi, ze je jejich dité vabec zivé, jelikoz v Motole vidéla hodné piipadu,
které byly daleko hor$i. U RI reakce nejblizsich piibuznych byla pon¢kud jind, babicka sama sobé
davala nad¢ji, ze se jeji vnouce rozmluvi. Ale nikdy se o dané situaci spolu nebavili, ani ji spolu

nefesili. S ostatnimi pfibuznymi, z manzelovy strany, se nestykaji.

U RII nesli manzel i ostatni piibuzni situaci velmi Spatné, jelikoz jim 1ékafi, ktefi se o né
v nemocnici starali, sd€lili, ze déti, které trpi spinalni muskularni atrofii, umiraji vétsinou do 2 let
véku. Velmi jim pomohlo, kdyz se seznamili s rodinou, ktera ma také dité s timto postizenim, a
které

meélo v té dobé jiz vice nez 2 roky.

U RIII byla situace podobna, jako u RII. Manzel i ostatni piibuzni z toho byli ve velkém Soku. Ale
nikdo nic netekl nahlas. RIII fika, Ze vSichni to dusili v sob¢, ale pfed ni se snazili, aby nedavali nic

najevo.
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Oproti tomu u RIV vnimal manzel danou situaci podobné jako RIV. Dival se na situaci z toho

pohledu, ze jeho dit¢ ma tohle postizeni od narozeni a zvykl si.

9.6 Reakce okoli

RI, RIl a RIII se shoduji, Ze reakce okoli byly takové, ze se k tomu nikdo nevyjadioval. Mysli si, Ze

si asi na situaci zvykli.

RIV tikd, ze vnimala, Ze okoli kolem ni nevi, jak se k ni ma chovat. Nechapala to, jelikoz své dité

brala jako Upln€ normalni dité. Pozd¢ji se situace zlepsila.

9.7 Tézké obdobi v Zivoté respondentii

RI ptiznava, Ze u ni nastalo obdobi, kdy méla v§eho dost. Tato situace byla nejen dfive, ale nastava i
dnes. Situace je horsi z toho divodu, Zze Zuzana bude koncit $kolu a v okoli neni zadné jiné zafizeni,
kam by mohla své dit¢ umistit. Pfdla by si, aby se Zuzana mohla jesté n&jak rozvijet, a nechce, aby

byla porad ,,zaviena“ doma.

U RII nastalo tézké obdobi po piijezdu z nemocnice, kde byla s Barborou 5 mésict. Zjistila, ze je
najednou na vSechno sama. Rik4, Ze v nemocnici v Brng, kdyz néco nevédéla, tak se mohla zeptat,

ale najednou doma, to bylo prosté jiné.

Pro RIII bylo zatim nejhorsi obdobi po narozeni Terezy. Toto obdobi trvalo asi rok, jelikoZ porad
chodili po vysetienich a k tomu Tereza byla neustale nemocna. Ted’ je rada, ze uz je Terezka vétsi,

Ze ji aspon nemusi vSude nosit, jelikoz do 3 let jesté nechodila.

RIV ptizndva, Ze u ni nastaly ,,slabé chvile®. Kompenzovala to vSak tim, Ze si fikala, ze jeji dité
nema zadné vazné télesné postizeni. Myslela tim to, ze jeji dit€ neni upoutdno na vozik, a také si
dokola opakovala, ze to vsechno zvladne. Jen ji mrzela Michalova mluva. | nyni stale navstévuji

logopedii v Holesove.

U této odpovedi jsem vypozorovala, Ze je zcela individudlni, kdy a jaka situace je pro rodinu
nejhorsi. Zatimco pro nékteré respondenty to bylo obdobi hned po narozeni ditéte. RI touto situaci

prochazi nebo brzy bude prochazet, jelikoz ji velmi tizi, co bude.
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9.8 Zaméstnani

RI, RII a RIV nikde nepracuji. RIII pracuje pouze brigddné a na nocnich sménach. Pracuje
v balirnéch a je rada, ze do prace miize jit tehdy, kdyz pottebuje. V dob¢ jeji nepiitomnosti se

0 Terezu stard manzel.

RI pracovala pouze pied tim, nez se ji narodilo dité. K tomu se jesté¢ musi starat o manzelovy rodice,
kteti s nimi bydli v domé, jelikoz jsou jiz starsi.

RIV, i kdyby chtéla jit do prace, tak by se ji to stejné nevyplatilo, jelikoz by mohla pracovat tak
maximalné 4 hodiny denn¢. K tomu ma jesté dalsi malé dité, které chodi do 1. tfidy. Takze tika, ze

by to bylo komplikovangjsi. Spis by ji vyhovovala n&jaka prace, kterou by mohla vykonavat doma.

9.9 Financ¢ni pomoc od statu
Finanéni pomoc neboli ptispévek od statu vyuzivaji vSechny 4 rodiny.

Nejvyssi 4. stupenn prispeévku pobird na své dité RI. R Il pobird na své dité 3. stupen piispévku, RIV

cvwr

RI, RII a RIV si mysli, Ze finan¢ni pomoc od statu je nedostate¢na. Oproti tomu RIII si mysli, ze
finanéni pomoc zatim dostate¢na je, jelikoz Tereza zatim nic moc nepotiebuje. Rika, ze horsi by to

bylo, kdyby Terezu vozila dvakrat denné do né&jaké specialni Skoly apod.

RI vadi, ze finan¢ni pomoc je stale vice omezena a Ze se stale snizuje. Jako absolutné nedostate¢na

Castka je 400 K¢ mésic¢né ptispévek na benzin. Stejné takovy nazor maji i Rll a RIV.

RII dale tika, Ze sice dostava mési¢ni piispévek 12 000 K¢ a pojistovna hradi zdravotni material,
ktery potiebuji, ale mnohdy jim pochybi, napt. plenky nebo rukavice, které potom musi kupovat ze

svych finan¢nich prosttedki.
RIV jako problém udava, ze nyni ma Michal jesté 17 let, ale brzy mu bude 18. RIV chce tedy potom
zazéadat o diichod pro Michala, ale tim padem, i kdyz bude mit Michal ptidéleny stejny stupen jako

nyni, penéz dostane daleko méné, jelikoZ uz bude pattit do kategorie dospélych.
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9.10 Informovanost o postiZeni

RI nabidli pomoc a informace, kdyz jezdili na psychologicka vySetfeni. Poté, kdyz absolvovali
vySetieni u neurologa, byli neurologem odeslani do specidlniho centra v Novém Ji¢in€. V té dob¢ uz

byly Zuzané 3 roky.

RII nasel hodné informaci manzel na internetu. Poté jim je$té hodné v informovanosti pomohli
jejich pratelé, kteti maji dité se stejnym postizenim. Dalsi informace cerpali od zdravotnika

Vv nemocnici v Brné.

RIII nevi, zda ji nékdo nabidl né&jaké informace. Uvedla, ze potom, jak chodila s Terezou
na rehabilitaci, tak se ptala tam. Jinak ji nikdo neinformoval o zdravotnim stavu Terezy. Stale jesté

chodi po vysettenich.

RIV informace nikdo nenabidl. Musela je hledat sama. Rika, Ze v jednom &asopise nasla kluka,
ktery mél Downtiv syndrom a byl z Prahy. Tak se na n¢ obratila. V Praze také potfadali seminare, tak
na né jezdili. Tam jezdivala tak dvakrat do roka a vSe ji tam vysvétlili a pomohli ji. Potad je

v Downové klubu rodi¢t a pratel registrovana.

9.11 Specialni pomiicky pro dité a jejich financovani

Dité RI se uci rozvijet pomoci obrazkd. Ma také tzv. komunikaéni knizku. Nyni se na trhu objevil

tablet, ktery by jemu také pomohl. RI v§ak na jeho koupi nema finance.

Jako problém vidi, Ze by potiebovali auto, ale nyni o n¢j nemohou zadat. Musi pockat, az Zuzka

dospéje.

Dité RII potiebuje nutné ventilator, ktery by zaplatilo Ministerstvo Zdravotnictvi. Potom odsavacku,
ktera je také hrazena Ministerstvem zdravotnictvi, tuto informaci vSak rodice nevédéli a pomucku si
zakoupili na vlastni naklady, také oxymetr, odsavaci cévky, kanyly atd. RII potiebuje pro své dité
velmi mnoho pomtcek, ale fika, Ze spousta z nich je hrazena Ministerstvem Zdravotnictvi. Dale
jesté nutné potiebuji specialni kocarek, pod ktery lze umistit ventilator. Jeho celkovéa cena byla
50 000 K¢. Ministerstvo Zdravotnictvi jim na n¢j prispélo ¢astkou 20 000 K¢, zbytek museli dopla-

tit sami.

S financovanim pomiicek problémy neudava, problém je spise ten, ze pomucek ¢asto potiebuje vice,

nez jez jich je pojistovna schopna zaplatit.
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RIII zatim nevi, jestli jeji dit€¢ bude potfebovat néjaké specialni pomicky, jelikoz stale ceka, az se ji
ozvou ze Specialné pedagogického centra, kde ji poradi. Zatim jedinou pomucku, kterou pottebova-

la, byly balonky na cvi¢eni Vojtovy metody.

RIV pro své dité zadné specialni pomucky nepotiebuje. Spise fika, ze potiebuje dohled a doprovod.

9.12 Specialni oSetrovatelska péce u déti

RI a RII tikaji, Ze jejich dité¢ potiebuje pomoc pii vSech oSetfovatelskych ¢innostech. Tyka se to
koupani, krmeni, oblékani atd. Samoziejmé potfebuje také neustaly dohled. U RII navic dité
potiebuje pravidelné odsavat. Drfive jesté uzivala l1éky, které dobie plisobily na svalstvo. Bohuzel
mély negativni vedlejsi ucinek.

RIII udava, ze jeji dité potiebuje péci asi jako kazdé malé dité. Pofad ma dité za mimino, i kdyz ma
4 roky.

RIV tika, Ze Michal specialni oSetfovatelskou péci nepotiebuje, jen jiz zminény dohled a kontrolu

napt. u hygieny.

9.13 DalSsi osoby, které se staraji o dité, osobni asistent

Na tuto otdzku RI odpovédéla, ze kromé ni o dit€¢ peCuje manzel. Poté jeste¢ vyuzivd pomoci
osobniho asistenta, ktery Zuzanu vodi do Skoly nebo ze Skoly. Jako problém vidi, ze by chtéla
umistit Zuzanu na odpoledne nékam, kde by ji ,,zabavili“. Tohoto vSak jesté nedocilila. Akorat pies
letni prazdniny pobyvala v Auxiliu, kde méla i asistenta. Jako velkou nevyhodu ale vidi to, Ze na

tyto pobyty ji nezbyvaji penize.

RII méla diive pecovatelku, které ptisla asi na 3 hodiny denné¢ a pomohla ji. Mohla si tedy 1 zatidit
véci, které potfebovala. Nyni musi pockat, az pfijde manZzel z prace, jelikoz je bez pecovatelek.

Pomoci osobniho asistenta nevyuziva.
RIII pomaha s péci o dité€ pouze jeji sestra a manZzel. Osobniho asistenta nemaji.

RIV pomaha s péci manzel nebo starsi déti, Veronika a Jaroslav, které uz maji vice jak 18 let. Obcas
ji s hlidanim Michala pomize také babicka. To, Ze existuje pomoc osobniho asistenta vi, ale tika, ze

by musela bydlet ve vétsim mésté a ne na vesnici, aby tuto sluzbu mohla vyuzit.

Celkové se 3 respondenti shodli na tom, Ze Zaddnou pomoc osobniho asistenta nevyuzivaji. Pouze 4.

respondent jeho sluzbu vyuziva, a to jen minimalné, jelikoz si jeho sluzby nemtize dovolit.
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9.14 Centrum pro dité s postiZenim

RI uvedla, ze v blizkosti jejitho bydlist¢ zaddné centrum pro dité s postizenim neni. Je pouze
vV Roznové pod Radhostém. Tento typ zafizeni je pouze pro déti, které maji jen lehké postizeni, a

které potfebuji maximalné 1 asistenta.

RII ma problém s tim, ze nikde v blizkosti jejiho bydlisté neni specidlni centrum, kde by méli
zkusenosti s détmi S postizenim nebo dokonce s détmi, které musi byt na ventilatoru. V blizkosti

jejiho bydlisté se nachazi pouze charity, které se zaméfuji na seniory.
RIII ma v blizkosti denni centrum pro dit¢.

RIV tikd, Ze denni centrum je v blizkosti, ale zatim neptipadad v uvahu, jelikoz syn Michal chodi
ptes den do Skoly. Jinak jsou potom jesté vedeni v klubu Koralek. S klubem jezdi na rizné akce a

dovolené.

9.15 Materska/zakladni Skola, typ zarizeni

Dité RI navstévuje praktickou Skolu v RoZnové, kde je specilni tfida. RI se v§ak obava, co bude, az

jeji dité dochodi 10 povinnych let skoly. Ma obavy z toho, ze Zuzana bude potom jen doma.

RII fesi to, ze jeji dité bude mit 7 let a ma jit do 1. tfidy. Takze minuly rok fesili zapis, kdy Barbora
musela projit psychologickym vySetienim. Kdyz RII pozadovala, aby méla Barbora ve skole
asistentku, narazila na problém. Bylo ji sdéleno, aby si ,,zaucila* tfidni u¢itelku, ktera bude Barboru
1 odsavat a dé€lat u ni oSetfovatelské Ukony. RII fika, ze pfece nemlZe tyto ukony po tfidni ucitelce
vyzadovat a ona sama byt s Barborou ve $kole nemiiZze, jelikoz ma dalsi dité. Rika, Ze tady je to

S péci Spatné, uvadi, Ze v zahraniéi je to o hodn¢ lepsi. Zatidila si tedy, ze u¢i Barboru sama doma.
RIII ma problém, ze jeji dit¢ do zddné matetské Skoly nevzali.

RIV tika, Ze jeji dité navstévuje dvouletou praktickou Skolu. Michal je ted’ ve 2. ro¢niku, takze letos
kon¢i. RIV bylo nabidnuto od feditelky Skoly, Ze Michal mize dale studovat v oboru Zahradnik, ale

bez vyucniho listu.

9.16 Psychicka stranka a jeji zvladani

RI jako jedind, ze vSech 4 respondentli, uvedla, ze musela vyhledat pomoc u psychologa. Jinak ji
pomaha situaci zvladat i manzel, problém je vSak ten, Ze chodi do prace. Z prace potom chodi una-

veny a Rl ziistava na veskerou péci sama.
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RII tika, Ze po psychické strance si pomahaji s manzelem. Odbornika zatim vyhledat nemusela.
Avsak tika, ze dana situace je poradna ,,fuska®.

RIII fika, ze ji dana situace nijak ,,nezere®. Bere to takové, jaké to je. Nikdy pry nebyla ¢lovek, ktery
by se kviili nééemu stresoval.

RIV tika, Ze ted’ uz danou situaci po psychické strance néjak netesi, jelikoz je Michal uz velky. Dri-
ve vSak hodné¢ uvazovala nad tim, co bude. Jako velkou pomoc vSak bere, kdyz si MiSu na chvilku

vezme tieba babicka nebo jeji sestra. To tik4, ze je pro ni velka psychickd pomoc.

9.17 Smysl Zivota

RI tikd, Ze nevi, v ¢em vidi smysl svého zivota. Chtéla by si jet i n€ékam odpocinout, ale mysli si, ze

na to nema narok, ani pravo.

RII tika, e GipIn& prehodnotili své hodnoty, které méli diive. Nyni Zije ze dne na den. Rik4, Ze se ji
zhroutil cely zivot. Planovala si, co v§echno bude podnikat s rodinou, napi. vylety na kole apod. To
ale neni mozné, kviili postizeni, které ma jeji dité. Rika, Ze nema zadnou Zivotni napli.

RIII nevi, v ¢em vidi smysl svého zivota. Prosté vSe bere tak, jak to je.

RIV vidi smysl Zivota v tom, Ze jsou vSichni ¢lenové jeji rodiny zdravi a v poradku. Ma celkem 4

déti a manzela, kteti pro ni pfedstavuji smysl zivota.

9.18 Zajmy a konicky

RI tika, ze by si rdda ud¢€lala na své konicky a z4ymy Cas, ale nema kdy. Naposledy byla sama na
Jitim Kolbabovi. A to bylo v listopadu, takze uz je to dlouho.

RII tiké4, ze nema vibec zadny Cas na své zajmy a koniCky. Veskery jeji Cas totiz zabird péce
0 Barboru. Kdyz uz by nékam chtéla, tak by pé¢i musel pievzit manzel. A to, jak fika, by uz nebylo

ono, jelikoZz by musela jet sama. Uz by to nebylo o rodin€. Uvadi, ze proto radéji nepojede nikam.
RIII tik4, Ze je skoro potdd doma. A Ze Zadné volnocasové aktivity ani nema.

RIV tika, ze pti 4 détech moc volného ¢asu neni. Moc rada jezdi na muzikdly do Prahy, na ty si Cas
udéla. Vyzaduje to vSak celodenni piipravu, aby si zajistila hlidani. Rika, Ze pokud se ji podafi
zajistit hlidani a vyrazi nékam, tak je to pro ni pardda, jelikoz potiebuje Cas od ¢asu zménu

prostiedi. Nechce byt pofad jen zaviena doma.
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9.19 Kontakty s rodinami, které maji také dité s postiZenim

RI tika, ze aspon tohle si prosadila. Jednou za mésic jezdi do Vsetina a je moc rada, jelikoz ptijde
do kontaktu také s jinymi lidmi. Také tam ma k dispozici psycholozku. Je také rada, ze si mize
pohovofit s ostatnimi, hlavné s maminkami, které maji taky dit¢ s postizenim, jelikoz v okoli nic

takového neni.

RII tika, ze se s rodinami, které maji stejné problémy jako oni, navstévuji. V kvétnu pojedou do

Hodonina na cely vikend.
RIII neni v kontaktu s zadnou rodinou. Ani nevi, jestli nékde v okoli takova rodina je.

RIV je v kontaktu s klubem Koralek. Diive byvala jesté v kontaktu s Asociaci zdravotniho postizeni
v Praze, s rodi¢i, ktefi byli v této asociaci, si dopisovala. Ted’ jim pouze posle sms na Velikonoce.
Rika, 7e ted uz jsou ty déti prosté vétsi a uz situaci tak n&jak moc nefesi. S klubem Korélek jsou
v kontaktu poiad. Poté jesté s klubem Stonozka, kde se schazi zdravotnd postizeni. Rika, Ze byt
v kontaktu s rodic¢i, ktefi maji stejné postizené dité, je dobra véc. Jelikoz s rodiéi, ktefi maji zdravé

dité, by prosté urcité véci probirat nemohla.

9.20 DalSsi oblast, ve vztahu k péci o dité, ktera rodi¢iim zptisobuje problémy

RI tika, ze by potiebovala, kdyby se v blizkosti jejiho bydlist¢ vybudoval n¢jaky stacionar nebo

obdanské sdruZeni.

RII ma problém s tim, Ze ji sebrali peCovatelky. Je bez nich uz 2. rok, jelikoz je nehradi pojistovna.
Ma problém s revizni lékaikou, ktera je v jejich okrese. Rika, Ze napf. ve Zling rodiny narok
na pecovatelku maji, ale v jejich okrese to prosté nejde. Ze na ni nema narok. Neni spokojena
S pojistovnou, ani se sou€asnou socidlni pomoci. Dfive, kdyz jesté pecovatelky méla, mohla si
zafidit spoustu véci. Nyni to neni mozné a musi pockat, az ji v péci o dité¢ vystiida manzel. Problém

fesili uz 1 v Praze, na ustiedi pojiStovny, ale stale se nic nedéje. Rika, Ze je to prosté katastrofa.

RIV mé problém v tom, Ze ji nechtéli vzit dit¢ minuly rok do mateiské $koly. Rika, ze mezi
ostatnimi détmi by se mohla né¢emu piiucit. A také by to bylo lepsi i pro ni, jelikoz by nemusela

své dité porad vSude vodit s sebou.

RIV nevi, ze by méla v né¢em dal$im problémy.
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9.21 Doporuceni pro rodice, ktefi maji také dité s postizenim

RI tik4, Ze by vSem doporucila, aby se co mozna nejvice snazili sdruzovat v obcanskych sdruzenich.
Ptala by si, aby rodi¢e déti s postizenim m¢li silu néco podniknout a prosadit se. Mysli si, ze je
dobré¢ sdruzovat se v téchto sdruzenim také ztoho divodu, ze vedouci pracovnik v téchto
organizacich jim miize pomoci, kdyZ maji n&jaky problém. Rika, Ze tfeba ohledné novych zakont a
tak. Protoze vedouci pracovnik daného sdruzeni zdkony zna a orientuje se v nich.

RII fika, ze jediné co mize poradit je, Ze kazdy se s tim musi vypofadat sam. A hlavné kontaktovat
ty druhé, co maji stejny problém. Mysli si, Ze je to o hodné lepsi, kdyz si muze promluvit jedna
maminka s druhou, Ze to ¢lovéku stra§né moc pomuze po psychické strance.

RIII tika, ze danou situaci bere tak, jako Ze je to normalni. Ur¢ité jsou na tom lidi i hufe. Zatim bere
své dit& jako malé mimino, a ne jako dité, které mé postizeni. Rika, Ze mize byt i huife.

RIV tika, ze velmi zalezi na tom, jak je dit¢ postizené. Je velmi obtizné poradit ostatnim rodi¢im,

jelikoz je to individudlni. Rikd, Ze kazdy si to musi prozit sam.
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10 DISKUSE

V diskusi se chci zaméfit na cile, které jsem si stanovila. Nejdiive chei zhodnotit dil¢i cile, potom

hlavni cil vyzkumu.
Dil¢i cile byly nasledujici:
- Zjistit, jak rodina ditéte s postizenim zvlada financni situaci,

Vsichni 4 respondenti pobiraji piispévek na dité. Ve vétsi mite se respondenti shoduji, Ze je finan¢ni
pomoc nedostatecnd. Pouze jeden respondent si mysli, Ze je finanéni pomoc zatim dostatec¢na.
Rodindm vadi i to, ze se finanéni pomoc a piispévky, které doposud maji, stale snizuji,
napf. upozoriilji na ceny paliva a ptispévek, ktery absolutné¢ nepokryvéa naklady. Dale jim chybi i
finance na to, aby mohli zakoupit potfebné pomtcky pro své déti. Co se tykd zaméstnani matek,
které maji dité s postizenim, tak to neni moc dobré. Respondenti uvadéji, ze pokud by chtéli jit do

zaméstnani, dané okolnosti jim to nedovoluji.
- Zjistit, jak rodice zvladaji péci o dité s postiZenim po psychické strance;

Vsichni respondenti se shodli na tom, Ze se naudili zit s tim, Ze maji dité s postizenim. Jeden
respondent si dokonce zatim ani nepfipousti, ze by mél dité¢ s postizenim. VétSina respondentl
zatim nemusela vyhledat odbornou psychologickou pomoc, pouze jeden z respondenti vyhledal
pomoc odbornika. Nejvétsi oporou jsou pro respondenty Zivotni partnefi, déti a blizci pfibuzni.

- Zjistit, kdo dalsi se podili na péci o dite;
VSichni respondenti pecuji o dit€ s manZelem. U kazdého respondenta byla situace jina. Pouze 1
respondent vyuzivd pomoci osobniho asistenta, a to jeSt¢ v omezené mite, jelikoZ si jej nemulize
dovolit z finan¢nich dtivodi. VSichni respondenti se shoduji na tom, ze i kdyz jim pomutze s péci
manzel nebo starsi déti, hlavni podil péce zlistava na nich samotnych.

- Zjistit, jaké rodice ditcte s postizenim vyuzivaji sluzby, zda jsou v blizkosti jejich bydlisté a

zda jsou dostupné;

Zadny z respondentii nyni nevyuziva zadnou sluzbu pro své dité, 2 respondenti ani nevi o tom, Ze by
se né¢jaké centrum nachazelo v blizkosti jejich bydlisté. Dalsi 2 respondenti 0 tom, ze mohou
vyuzivat sluzby dennich center v blizkosti jejich bydlisté vi, ale zatim nemaji potfebu jich vyuzit.

- Zjistit, zda rodina ditéte s postizenim, ve vztahu k péci o dité, pfipadné ma/musi fesit dalsi

problémy, pokud ano, jaké a jak je fesi;
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Z odpovédi na tuto otazku je ziejmé, ze kazda rodina ma uplné jiné problémy. Jedna rodina by
potfebovala vybudovat novy stacionaf, druha zajistit néjakou specidlni Skolku pro déti s postizenim,
treti mit dostatek pedovatelek, které by respondenta vystiidaly v pééi o dité. Ctvrty respondent nevi,
ze by mél n&jaké dalsi problémy. VSichni respondenti se shoduji na tom, ze danou situaci jesté nijak
nevyiesili.

Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti prace bylo:

- popsat systém podpory rodiny ditéte s postizenim.

Celkove se systém podpory rodiny ditéte s postizenim snazi fungovat a plnit jejich potieby. Ale i
zde se nachédzi urcité nedostatky, na které rodiny poukazuji. Kazda rodina je specificka a
individualni. Velmi zde zalezi na stupni a rozsahu postizeni ditéte. Potieby, které staci jedné roding,
nemusi stacit rodin¢ druhé. Velmi zde zalezi na tom, v jaké rodiné dité zije, jestli ve finan¢né
nezavislé rodiné, nebo v roding, kterd pottebuje socialni pomoc. Také zde hraje velkou roli misto
bydliste, jelikoz se vétSinou vSechny organizace, které pomahaji témto rodinam, sdruzuji ve vétsich
méstech. Rodiny, které bydli v mensich obcich, nemaji takovy pfistup k t€émto institucim. Co se tyka
psychické podpory témto rodinam, nejvEtsi oporou je pro rodinu to, Ze berou celou situaci tak, ze

muze byt i horsi.
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ZAVER

Zavérem mé prace bych chtéla uvést, ze jsem velmi rada za to, Ze jsem mohla psat bakalaiskou
praci na toto téma. Pfi psani této prace jsem se seznamila se zajimavymi lidmi, ktefi maji Zivotni
hodnoty usporadany jinak, nez ¢lovek, ktery je zdravy a ktery nema dité€ s postizenim. Mohla jsem
hovofit s lidmi, ktefi se umi radovat s mali¢kosti, a z véci, na které se my ostatni divime jako na
banalitu a mnohdy je ve svém Zivoté ani nezaregistrujeme. Urcité se celkova situace téchto rodin
zlepsila. O jejich problémech se daleko vice hovoti a sdruzuji se v organizacich, které jim chtéji
pomoci. Urcitou zasluhu na propagaci téchto rodin ma i medialni obraz. Mam na mysli ruzné
charitativni koncerty, sbirky apod. Také se vice preferuje to, aby se déti, které jsou postizené, mohly
V CO nejvétsi mire zaclenovat do kolektivu zdravych déti. Neni to tak davno, kdy tyto véci nebyly
mozné. Jesté v poloving 20. stoleti byly déti s postizenim umistovany do Gstavi. O tom, Ze se rodi-
né¢ narodilo dité s postizenim, spolecnost mnohdy ani nevédéla, jelikoz samotnd rodina se za to
stydéla. Nyni se spoleCnost snazi o opacny efekt. Chce, aby dit€¢ mohlo vyrlstat v domacim
prostiedi, se svoji rodinou, slidmi, ktefi mu mohou poskytnout pocit, jistoty, lasky a bezpeci.
Samotni rodi¢e ptiznavaji, ze i kdyby o moznosti umistit dit¢ do ustavni péce uvazovali, nikdy by
toho nebyli schopni, a to i pfes to, Ze péce o dité, které ma néjaky typ postiZeni, je velmi naro¢na a
mnohdy 1 vyCerpavajici. Rodie déti s postizenim casto nemaji dostatek financi na to, aby ditéti
poskytli pomicky, se kterymi by se mohlo rozvijet nebo potiebné finance na to, aby mu nebo sobé
zajistili véci nebo sluzby, které pottebuji, a které by jim ulehCovaly jejich situaci. Rodice pohlizi na
celou situaci tak, ze by mohla byt i horsi a jsou radi za to, Ze maji svoji rodinu, ktera je pti péci o

dité s postizenim vyznamné podporuje.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

APOD.

ATD.

dB

IQ
PRENATALNI
WHO

DMO

CNS

A podobné.

A tak dale.

Decibel.

Inteligencni kvocient.

Doba mezi narozenim a pocetim
Svétova zdravotnicka organizace

Détska mozkova obrna

Centralni nervova soustava
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SEZNAM PRILOH (P)
PI: Rozhovor I.

PIl: Rozhovor 1.

PII: Rozhovor IlI.

PIV: Rozhovor IV.



PRILOHA PI: ROZHOVORI.

Rozhovor R |

Tazatell: Dobry den, mohla bych Vam polozit nékolik otadzek, které si zaznamenam

na diktafon? Budu velmi rada, kdyz mi na n¢ odpovite.

Respondentl: Muzete, doufam, Ze do toho budu umeét srozumitelne mluvit.
T2: Kolik je Vasemu ditéti let a jak se jmenuje?

R2: Zuzka. Ma 14 let.

T3: Starate se o ni s manzZelem/partnerem nebo jste na jeji vychovu sama?

R3: S manzelem.

T4: Ma Zuzka sourozence? Pokud ano, kolik a jak staré¢?

R4: Ma starsiho nevlastniho bratra, ale ten neZije s nama. Toho ma manzel z prvniho
manzelstvi.

T5: Jaké jsou vztahy mezi Zuzkou a nevlastnim bratrem?

R5: Tak normalni. Ale protoze s nama jeji nevlastni bratr nezije, tak se vidaji malo.
T6: Jaké je Zuz¢ino postizeni? (popiste)

R6.: Ma autismus plus mentalni retardaci.

T7: Kdy jste zjistila, ze Vase dit€¢ ma postizeni?

R7: Bylo to kolem jednoho roku, kdy se nam zacala jako pomalu, pomaleji vyvijet, ale ona
viastné zacala mluvit tak, Ze zacala ¥ikat ty prvni slova, to bylo tak néjak koncem toho
prvniho roku, protoze tam méla ten vyvoj trosku opozdeny. My jsme byli od zacatku,
vlastné od zacatku, no jak se narodila tak jsme byly, potom dlouhou dobu v nemocnici,
protoze se u ni najednou objevil néjaky virus, my jsme mysleli, zZe je to zloutenka. Potom
jsme byli na vylouceni Zloutenky v Ostrave. Tam rekli, Ze to Zloutenka neni, tak jsme jeli do
Motola. Nas odeslali do Prahy, no a tam zjistili, taky tam hledali co to je, Ze byla takova
zluta a méla Spatnej cukr. Tam zjistili po dvou mésicich nebo jak dlouho, co délali rozsahlé
vySetieni, ze je to néjakej virus, ale taky nevedeli jaky. TakzZe vlastné byla dokonce
na operaci a zkouseli ji pruchodnost tech cest, zlucovych, no a prosté jak ji to proplachli,
tak zjistili, Ze je to v poradku, tak ji zavieli a od té doby postupné virus odchazel. Nevi se

vlastné, ani kde se vzal. No, a jestli je tady toto pricinou, Ze se potom za rok zacalo dit,



nebo vlastne k tomu doslo k totomu, se nevi. Je to mozné. TakzZe ona byla viastné opozdéna
tim, ze byla pul roku v nemocnici. Narodila se prvniho cervna a prijeli jsme z nemocnice
devatendctého listopadu. Takze na Vinoce jsme byly doma. TakzZe potom to méla vSechno
opozdené, teprve pOtom zacala sedet a tak, protoze tam jenom lezela. No, a tak v lété se to
stalo, Ze ona zacala teprve néjaké ty slitvka rikat no a najednou prestala. Takze ona viastné
defakto zacala mluvit, a nez se naucila, tak skoncila. Par slov zacala rikat: mdama, tdta,

baba a za chvilku nic. Ona defakto ma ten autismus, ale i nemluvi.
T8: Jaka byla Vase reakce na zjisténi, Ze mate dit¢ s postizenim?

R8.: Reakce? Tak reakce, clovék chodil na vSechny mozné vySetreni, tak kdyz jsem byla
viastné v té nemocnici v tom Motole takovou dobu a ja nevim co. Uz se mé v hlavé taky
honilo viecko mozné, takze... (zamysli se). Clovek tam vidél rizné pripady, takze jak kdyby
byl pripraveny uz predem na vSechno. Jsem nevédéla dne, hodiny, jestli to neni néco
zakerného nebo co, zZe jsme nékde v Praze. Nic moc jsem informaci ne neméla, taky se
mnou mluvili, ale moc jsem tomu nerozumeéla. TakzZe asi tak. ProtozZe kde se vzal néjakej

virus, to jsem nechdpala.
T9: Jak ptijal skute¢nost, Ze mate dité s postizenim, Vas manzel?

R9: Manzel....(premysli). No tak jsme se museli s tim néjak smiFit. Ani néjak jsme to dlouho
moc neresili. Jenom jsme zase zacali chodit po doktorech, ze. Jsme nevédéli, jestli je to
vlastné ja nevim, jestli se nedusila pri tom, jak se narodila. Narodila se cisarskym rezem
Ze, takZe nevim no. Byli jsme z toho prekvapeni, ale s tim, Ze ona byla predtim takovou
dobu v té nemocnici, tak nds to ani neprekvapilo....no neprekvapilo, my jsme byli tak radi,
Ze je zdrava, vSecko, ale to, Ze nas to hodilo zase zpatky. My jsme si porad rikali, hlavnée Ze

Jje ziva, protoze clovek nevedel. V Motole clovek videl ty pripady i horsi.
T10: Jak piijali skute¢nost, ze mate dité s postizenim Vasi blizci?

T10: Babicka porad si rikala, Ze se rozmluvi. Mé to spis pripadalo jako, Ze si jako dava
plané nadeéje. Potom manzelova maminka, ta vikala, Ze kdosi zacal mluvit taky v sedmi
letech. Nerikam, ono se miize stat, ale vypada to, Ze ona ma dost velké to postizeni. Ze to
v kombinace s fou mentalni retardaci, je sice chodici, ale viastné rozumi, mé pripadd, Ze
rozumi, co ji ¢lovek rika nebo tak, ale nemluvi. Nedokaze rict. No ale ti rodice, museli se
S tim smirit. Nikdy jsme se o tom nebavili, ne Ze bychom to zavrhli, ale prosté jsme to

neresili. A pribuzni, tak my se zase s manzelovym brdachou moc nevidame, prijedeme tam



na navstévu nebo tak, ale Zze bychom se néjak stykali, to ne. Nevim, jaké maji nazory. Ne ze

by se nekdo vylozené obratil zady. Tak to zase ne.
T11: Jak si myslite, ze vinima okoli — soused¢, znami, Ze mate dit¢ s postizenim?

R11: Tak nevim. Asi si za tu dobu tak néjak zvykli. Se sousedy se tady moc nestykame. Ale
asi jo. Tak nikdo nic takhle nerikal.

T12: Nastalo u Vas obdobi, kdy jste si myslela, ze péci o dité nezvladnete? Pokud ano, kdy
a z jakého divodu?

R12: Tak to vite, zZe toho mdte plné zuby. To jako samoziejmé. Diive i ted. Zuzka byla sice
divocejsi, ale zase byla mensi. Takze treba mohla byt v té postylce, ted uz zase je vetsi.
Potrebuje zase jinou péci. Samozrejmé jenom byt doma to je hrozné, a tady v okoli nic ne-
ni. To je jak rikam katastrofa. Byt tfeba porad jenom na té zahrade, ¢lovek taky potrebuje
troSku, aby i ona se rozvijela. Nevim, co bude pak, az skonci Skolu a nebude chodit

dopoledne do skoly.
T13: O jaky typ zatizeni se jedna? (BéZna nebo specialni Skola)?

R13: Praktickou skolu v Roznove. Tam maji specialni tridu, nebo tak, tridy. Je jich tam
vice. Takze tam chodi, ale treba potom vys, az ona dochodi téch 10 let, tak viastne, kdyby

meéla byt jenom doma, tak to je na masiu.
T14: VyuZzivate pomoci osobniho asistenta?
R14: Jo, vyuzivame.

T15: Pokud ano, jak?

R15. Jako do skoly, kdyz ji vodi, nebo ze skoly. Ale prosté, ze by zasla na néjaky vylet nebo,
kdybych ji chtéla dopoledne dat nekam, kde by ji zabavili. Tak to se mi jesteé nepodarilo.
Treba o prazdnindch, protoze prdzdniny jsou dlouhé dva mésice. Tak tieba aspon tyden
byvala v Auxiliu. Tam méli pobyt na tyden i s asistentem. Jenom:ze jak nejsou penize, tak se
zase vSechno bere, takze ted by se to nezaplatilo, protoze nam zase sebrali néjaké penize a

Jjeden pobyt musel jit pryc. Takze je jenom s téma rodicema.
T16: Pracujete, nebo neustale pecujete o Zuzku?

R16: Ted’ jsem doma. K tomu dédu je jeste treba opatrovat a babicka nemoze moc na nohy.
Takze, je toho dost. I kdyz rada bych vypadla nékde. Pracovala jsem akordt predtim, nez se
narodila Zuzka. Ted behem té doby ne.



T17: Vyuzivate finan¢ni pomoc, kterou Vam nabizi stat?
R17: A tak urcite. Ma prideleny 4. stupen socidlni davky.
T18: Myslite si, Ze je financni pomoc od statu dostate¢na?
R18: No, neni.

T19: Pokud ne, proc¢?

R19: Ted’ to zase sebrali. Dostatecna...na benzin 400 K¢ mésicné, to je dost malo. Ale musi
se s tim vyzit. Manzel nastésti ma prdci. TakzZe jako to jde, ale kdyby nahodou prisel

0 praci, tak nevim?

T20: Nabidl Vam nékdo pomoc a informace o daném postiZzeni?
R20: No ano.

T21: Pokud ano, kdo? Pokud ne, kde jste ziskala informace?

R21: No vlastné jsme potom jezdili na psychologické vysSetreni a viastné po vysSetienich u
neurologa. Protoze nemluvila, tak jestli slysi. Jestli neni hluchoneéma, i kdyz vypadalo, Ze
slysi. Ba naopak, od neurologa nas rozeslali na rizné vySetreni. K usnimu a jesté
k psychologovi, protoze tam to taky poznavaji a jesté do toho specialniho centra, ale to az

neurolozka, kdyz byly Zuzce asi tFi roky. Tak jsme jeli do Nového Jicina.
T22: Potiebuje Zuzka néjaké specidlni pomuicky? Pokud ano, Jaké?

R22: Pomiicky, ona se uci obrazkama rozvijet. Ma komunikacni knizku, nebo ted’ se objevil

jeste tablet. Na ten nemame. Koupit ho. Ale jako Ze je moznost jakoby tomu rozvijeji.
T23: Vyskytl se néjaky problém s financovanim pomticek? Pokud ano, jaky?

R23: No co by jeste potrebovala, tak je auto. To jsme si koupili, je to 3 nebo 4 roky. Co 5
let by se mohlo kupovat nové. Ona ale zrovna ted’ bude v takovém vékovém rozmezi, Ze uz
mozna pujde do dospélého, takze asi budeme muset pockat, az nam dospéje do dospélosti,

abychom si to mohli vyridit.
T24: Pottebuje Zuzka n&jakou specidlni oSetfovatelskou péci?

R24: Tak musim ji obléct, koupat, krmit. Prosté vSechno. Nad vsim potrebuje dohled.
V ¢em nepotrebuje dohled, tak to je, kdyz si napriklad hraje s hrackou. Prosté nékdy, pri
¢innosti, se na ni clovek miize jen mrknout, ale ten dohled potrebuje porad. Néekdy se sice

naji IZickou nebo tak, ale ten dohled potiebuje.



T25: Stara se o Zuzku néjaka dalsi osoba? Kdo?
R25.: Kromé mé jeste manzel. Jinak takhle z rodiny nemam nikoho, kdo by se staral.

T26: Je v okoli/blizkosti VaSeho bydlisté centrum pro dité s postizenim? Pokud ano,
vyuzivate jej?

R26: Neni, dokonce jsem si fikala, Ze by neco mohlo byt napriklad v charite, co je tady
blizko. V Roznové. Bohuzel je jenom pro lehce postizené, co potrebuji maximalné jednoho

asistenta. Nebo tak, a ona bohuzel potiebuje neustadly dohled.
T27: Co/kdo Vam pomaha zvladnout situaci po psychické strance?

R27: Napred, to se neresilo. Po psychické strance jsem si ted poprvé zasla k psychologovi.
A jinak jako ne. Manzel. Ale ten je dopoledne Vv praci. Déla na pile. A kdyz prijde, tak si

rad odpocine. Jak kdy. TakzZe je to viechno na mé. Nebo jde délat praci ven a tak.
T28: Mate Cas i na své zajmy a konicky?

R28: No tak to bych si rada udélala, ale je toho velice mdlo. Naposledy jsem byla
Vv listopadu, jak tady byl Jiri Kolbaba. To jsem tam byla sama. Od té doby jsem viastné
nikde nebyla.

T29: V ¢em vidite smysl svého Zivota?

R29: To nevim. Je vsak pravda, zZe porad premyslim o tom, Ze bych nékde vypadla,
ale zdaroven, ze na to nemam pravo a narok. Pred rokem jsem byla tri dny pryc, to uz mé
bylo opravdu jaksi zle. V Luhacovicich. Avsak to uz mi babicka naznacovala, ze proc bych

si ja potrebovala odpocinout, kdyz jsem celé dny doma. Neco v tom smyslu.
T30: Jste v kontaktu s rodinami, které maji také dité s postizenim? Pokud ano, jak ¢asto?

R30: Aspon tady tohle jo. To jsem si jako prosadila, Ze jezdime do Vsetina, jednou mésicne,
ale aspor néco. Ze clovék prijde mezi lidi. Protoze nejsem zvykld, aspoii hodime rec. Je
tam taky psycholozka, no vidite, na to jsem uplné zapomnéla. Jsem rada, Ze jsem s téma
maminkama, nebo s téma lidma, protoze tady nic, Zadné obcanské sdruzeni neni. Tady na
Roznovsku. Bud’ je nas malo, nevim. Z Roznovska tam jezdim ja. Anebo jesté jedna rodina
ze Zubri. Ale ne taky vzdycky. Ta pani zacala chodit do prace, takze nejezdi tak casto.

T31: Existuje jeste jina oblast, ve vztahu k péci o dité, ktera Vam zpuisobuje problémy, a
nezminila jsem ji? Pokud ano, jaka a jak ji feSite?



R31: Nevim, ted si nemizu uvédomit. Ale je fakt, Ze co by pomohlo, tak vybudovat tady
nejaky stacionar nebo néjaké obcanské sdruzeni. Tady na Roznovsku, protoze na Vsetin to

je daleko.
T32: Co byste z vlastni zkusenosti poradila rodic¢tm, kteti maji také dité s postizenim?

R32: Pokud maji postizené, dité, tak si myslim, Ze pokud maji moznost, tak se sdruzovat
tady v techto obcanskych sdruzenich. Aby byla i vétsi sila pro to, abychom mohli néco
podniknout a prosadit. Clovék to sice rika tak politicky. Treba ve viadé. Aby méli
pochopeni pro tyto deti, které se nemohou branit. A nejen proto, ale i viastné ta vedouci
(feditelka) toho sdruzeni, kdyz ma clovek néjaky problém, nebo jsou nové zakony. Miizete
se ji zeptat, protoze ona vi. A Vam v tom taky treba pomiize, protoze nekdo nema taky
pordd cas sledovat zakony, co vysly. Co plati. Pak se kolikrat jenom divi, co se najednou
deje. Sice o tom mluvi v televizi, ale nekdy neni cas. Ted nas treba cekd, a to se mi nelibi,
slouceni davek. Myslim stuprui, bude myslim jenom prvni, druhy a tieti. Ted mame znovu
jet kK provereni. Zuzka ma byt zkontrolovina. Tak jsem zvedavd, co nam priznaj. Jestli se
nahodou jesté nekam neposuneme, to by bylo jesté zajimavé. Doufam, Ze neprijdeme

o prispevky. Tak nevim, jak to bude.

T33: Moc dékuji za rozhovor



PRILOHA P I1: ROZHOVOR II.

Rozhovor R 11

Tazatell: Dobry den, méla bych na Vas n¢kolik otazek. Souhlasila byste s tim, abych

rozhovor zaznamendavala na diktafon?

Respondentl: Jejda, no muzete, ale nevim, jak tam budu znit.

T1: Kolik je Vasemu ditéti let? A jak se jmenuje?

R1: Barca, ted’ v kvétnu bude mit 7 let.

T2: PecCujete o dit¢ s manzelem/partnerem nebo jej vychovavate sama?
R2: S manzelem.

T3: Ma dit¢ sourozence? Pokud ano, kolik? A jak staré?

R3: Ma bratricka Kdju, ten ma vlastné 2 roky.

T4: Jaké jsou vztahy mezi BarCou a sourozencem?

R4: Vychazi dobre. On se jako naucil tak od malicka, Ze ji nemuze Sahat na hadice nebo
tak. No zatim dobre. Ona jo, ona ho pozoruje, to je pro ni zase jina zabava, nez televize.
Vezme knizku a cte ji. Ze Kdjiku, Ze ¢tes Barusce pohadky. No méla jsem strach z toho
druhého, ale tak sli jsme do toho. Vlastné podstoupila jsem, ze plodovou vodu mi brali, aby
zjistili, jestli je to zdravé. No dobre to dopadlo. ProtoZe Barca nemluvi, tak clovék je doma

jako kdyz porad sam, ale jo. Uz jsem si zvykla.
T5: Jaké je Barcino postizeni? (podrobné popiste)

R5: Tak Barcéa ma spinalni svalovou atrofii, kdy vlastné dochazi k tomu, Ze je tam zanik
casti motorickych bunek prednich rohit misnich a nasledkem toho dochazi k atrofii svalii.
Dochazi k ubytku svalu, které jsou ovladany wiili, jako je treba chiize, polykani, lezeni a
tak. Barca ma zcela nmormalni intelekt, nemiize vsSak samostatné stat ani chodit. A
V soucasné dobé neexistuje nic, co by viastné nemoc vylécilo. A vlastné to postihuje 7. a 8.
exon. To je viastné jako kdyby vymazani toho genu v tom fetézci no. Ze ten gen produkuje
nejakou bilkovinu pro prenos téch informaci, co viastne ovlivni ty svaly Ze, ale ji to chybi,
takze ten mozek ji nedava zadny pokyn, aby je pouzivala. Ona vlastné jenom lezi, a ona co
treba jenom rukama pohne jo, nozky nezvedne nad podlozku, ale kolinka si pritahne k sobe.

Takze jenom tou hlavickou trosku. Diiv se smala, vSechno, ale ty oblicejové svaly taky jo



casem ztuhnou, takZe ta mimika uz neni takova. K tomu ma taky vilastne zavedeny PEG,
do toho ji musim mixovat stravu. No a na vyménu toho PEGu chodime jedenkrat za rok.
K tomu musime cvicit Vojtovu metodu, kterou Barca moc nechce, jelikoz je pro ni

bolestiva. Manipulace ta uz je taky horsi, uz ma 30 kilo, takze se ¢lovék nataha.
T6: Kdy jste zjistila, Ze Vase dité ma postizeni?

R6: Ve 3 mésicich. Ve 3 mésicich. Ona prestala zvedat viastné hlavicku. Ona se narodila
vlastné v porodnici jako uplné zdravé mimino, to na ni nepoznali viitbec nic, Ze by néco
meélo byt. My taky ne Ze. Ona byla uplné v pohodé. Vlastné v téch 3 mésicich potom presta-
la past koniky. Prestala hybat téma nohama, zvedat nad podlozku. Tak jsme jeli na vyset-

Feni a tam nam zjistili tohle.
T7: Jaké byla VaSe reakce na zjiSténi, Ze mate dité s postizenim?

R7: No hrozné to bylo. My jsme viastné...ani pediatr to nepoznal jo, Ze prosté on mi porad
tvrdil, Ze je prosté jenom lina, ze nechce, protoze nékteré deti jsou takové, Ze se nechcou
pretacet na bok a tak. Takze to jsme viitbec nevédeli, az jsme do toho Brna jeli. Tam viastné
délali to vysetreni. Ja jsem vitbec nevédéla, zZe to existuje, ta nemoc. Takze ten pediatr to

Jjako nepoznal, Ze by mélo byt néco takového.
T8: Jak pfijali skutecnost, Ze mate dité s postizenim V4§ manzel/partner, blizci?

R8: No hrozné jako. Oni nam navic vekli, Ze déti do 2 let umiraji jo, takze to proste
(zamysli se). Ja nevim no, jsme to brali vsichni dost tézce takhle. No ale potom jsme se tady
sezndmili nebo dohromady dali s rodinama, co uz mély tieba vté dobé, Simonek
Z Malenovic, ten ma ted’ 10, takze on je o 3 roky, takze kdyz se Barca narodila, jsme védeli,
ze on ma 3 roky jo. TakzZe oni nas uklidnovali zas s tim, Ze prosté ti doktori strasi tim, Ze ty

deti do 2 let umiraji, ale Ze nemusi. Jo, Ze to je takove proste...
T9: Jak si myslite, ze vnima okoli — Sousedé, znami, Ze mate dité s postizenim?
RY: Tak museli. Ti sousedé taky asi.

T10: Nastalo u Vas obdobi, kdy jste si myslela, ze péci o dité nezvladnete? Pokud ano, kdy
a z jakého divodu?

R10: Tak to jsem méla, viastné kdyz jsem prijela. My jsme vlastné byli 5 mésicit na ARU
V Brné, protoze jsme Cekali na ventildtor. A tam jsem se vlastné naucila vSechno. Pak jsem

dojela domit a tam vlastné na to uplné sama na to zZe. Tak jsem prece védéla, ze kdyz



nebudu néco védet, ze tam ty sestricky jsou, ze se zeptam, ale takhle jsem na to byla sama.
Tak to bylo takove, ze jsem si myslela, Ze to nezvladnu no. A tak potom se clovek uz zajede,
ale vzdycky je, vidycky nas nécim prekvapi jo. Barca Ze zacne tieba respirovat, Ze ma
problémy s dychdanim nebo néco. Tak ambuvakem musime. Ze u ni prosté clovéek nikdy nevi.
U ni je nejhorsi, aby nedostala néjakou virozu, protoze jakmile by dostala, protoze jakmile
by dostala zapal plic, tak to by mohl byt konec ze. Takze se vyhybame ruznym tak jako, Ze
nechodime do kolektivu déti v tomto obdobi. Kdyz jsou chripky nebo tak. Takze... no ale

zatim se drzi, takze je to dobré.

T11: Pracujete nebo neustale pecujete o dite?

R11: Nepracuju, pecuju 24 hodin denné o Barcu.

T12: Vyuzivate finan¢ni pomoc, kterou Vam nabizi stat?

R12: Financni pomoc od statu, tak dostavam vlastné prispévek na péci. Protoze do prdce
nemuzu. Prispévek na péci mame 4. stupen postizeni. TakzZe to téch 12 000. A jinak

pojistovna nam hradi zdravotni materidl, co potiebujeme.

T13: Myslite si, Ze je finanéni pomoc od statu dostatecna?

R13: Toz dostatecna neni. Dostatecna neni, ale tak celkem jako....
T14: Pokud ne, proc?

R14: Tak nekdy mi pochybi jako, treba plenky, davaji urcity pocet, tfeba na ctvrt roku no a
nam to treba nestaci nékdy. Jo, zZe kdyby treba pridali, nebo treba takové ty podlozky,
nepromokavé podlozky, to nehradi vitbec pojistovna. To si musime sami hradit. TakzZe je
spousta veci, které ta pojistovna nehradi no. Rukavice sterilni treba, rousky. Mohlo by to
byt lepsi.

T15: Nabidl Vam nékdo pomoc a informace o daném postiZeni?

R15: No tak manzel hodné na internetu, ze. Jsme se docetli. A potom jesté Sedlackovi, Ze
hodné jako (obraci se na manzela, ktery prave dosel). Co? (ptda se manzel). Kdyz jsme néco
nevédéli, tak jsem prave volala té mamince do téch Malenovic. Jinak z nemocnice jeste
nejvic vtom Brné. Kdyz jsme néco nevedeli, tak jsme vzdycky volali tam. A jinak tady
V Hradisti s tim nemaji zkuSenost, tady s téma détma. TakzZe to jsme se pak sami, Ze? A kdyz
Jjsme neco nevedeli, tak jsem volala té mamince, co uz S tim ma zkusenosti. Ale co se tyka

Nemocnice v Hradisti, tak katastrofa.



T16: Pottebuje dit¢ n¢jaké specialni pomicky? Pokud ano, Jaké?

R16: Ventilator, ten vlastné Ministerstvo zdravotnictvi zaplatilo a odsavacku na odsdvani,
to jsme si sami hradili, protoze to jsme jesté nevedeli, ze pojistovna to hradi. Oxymetr na
pozorovani, to ji davam na noc, kdyz spi, abych vidéla srdicko a okysliceni krve, saturaci.
Co jeste? Odsavaci cévky, protoZe ona nepolykd, takze musim zté trachci odsavat,
z pusenky, z nosu. No a jinak co? Vsechno mozné viastné. Kanylky ji ménim, podlozZeni pod
kanylku ji musim ménit kazdy den dvakrat. Jako je toho moc no. Ale to nastésti pojistovna
hradi, tadyk to, ty zdravotni materialy. Co se tyka téch riznych gaz a tady toho. Potom
mdme jeste specialni kocarek, ktery ma specialni operky na hlavu a jesté, zZe se vilastné pod
néj da dat ten ventilator. U toho viastné 20 000 hradila pojistovna a zbytek, 30 000 jsme

museli dop
latit sami.
T17: Vyskytl se néjaky problém s financovanim pomiicek? Pokud ano, jaky?

R17: No takhle primo ne. Spis je ten problém, Ze kolikrat potiebujeme téch pomiicek, nebo

spotrebujeme vice, nez jsou ochotni zaplatit.

T18: Potrebuje Baréa néjakou specidlni osetrovatelskou péci?

RI18: Vsechnu od A do Z. Jinak treba léky, to nebereme zadné. Takhle nékdo bere tieba, na
to lék neni teda, ale nékdo bere. My jsme ze zacatku brali Convulex, to je lék na epilepsii,
ale oni zjistili, Ze to piisobi dobie i na to svalstvo. Ze by se Barca neméla zhorsovat, co se
tka svalové jako svalii. Tak jsme to brali, jenze zase to ji udelalo vedlejsi ucinek ten, Ze se
udelalo, se ji zvetsila dasna tak, Ze ji vylezly ziibky, ale byly schované pod téma ddasnama.
Ony se neprorezaly. No. Takze byla jesté na operaci tady s tou pusinkou. TakzZe ji vytrhali
vSechny zuby. Museli ji vyrezat, odrezat co méla nadbytek téch dasni, a od té doby
nebereme nic. Nekdo bere Amonaps, to je taky takovy...ale je to vSecko takovy, Ze se to
testuje na tech detech. Co asi by pomohlo. Ony jsou rizné testy tedkom a studie klinické se
déelaji na tady tu nemoc. Tak zatim ... lécba by byla kmenovyma buiitkama, transplantace
kmenovych bunék, ale zatim vV nedohlednu. Oni teoreticky vi, jak na to, ale zatim prosté
kdyz to aplikujou tém détem, aby ta bunka vilastné nahradila to, co ji chybi, tak oni nevi jak
na to prosté. Ted uz prej se to snad testuje na pacientech nekde v ciziné proste. Takze se
bude cekat na vysledky. Ze rok se to bude testovat a potom se udélaji vysledky. Takze Fikal
nam doktor, Ze roku 2015 by snad mohlo néco, néjaké vysledky byt. A prijde mi to, Ze je
tech deti ¢im dal vic, co slysim, tady na zlinsku je teda hodné deéti takovych no.
V Kunovicich Vaneska, ta ma 3 roky, v Breclavi je Sara. Z Malenovic je Simon, Anetka ze
Zlina, ta ma myslim 8. Hodné déti



T19: Stara se o dité n¢jaka dalsi osoba? Kdo?

R19: Tak kdyz jsem méla pecovatelku, bylo to fajn, na 3 hodiny prisla. Ted musim pockat,
az manzel prijde z prdce, anebo zavolat, nastésti tady mame rodice. TakzZe, kdyz potrebuju,
zavolam rodiciim, prijedte pohlidat Barcu. Hlavne ten manzel. Viastné pracuje tak, ze 4
dny ma od 6 do 6 do vecera a 4 dny volno a 4 dny nocni a zase volno. Takze se to porad tak

strida. Takze je to dobreé.

T20: Vyuzivate pomoci osobniho asistenta?

R20: Ne, to taky ne.

T21: Je v okoli/blizkosti Vaseho bydlisté centrum pro dité s postizenim? Pokud ano,
vyuzivate jej?

R21: Treba charity tady jsou, ale to je vSecko pro staré lidi. Tady nikdo nemd zkusenosti
S détma, jeste navic na ventilatoru. Jo, oni tfeba hodné na Velehrade, tam jsou hodné tyto

organizace, ale to je vSechno po mozkovych obrndach. Kazdy ma strach z téch ventildtorii,

Ze jako. Tady neni nic specializované na tyto deéti.
T22: Navstévuje dit¢ matetskou skolu/ zakladni Skolu?

R22: No ted’ jsme tieba resili Skolu, protoze Barca uz bude mit 7. Tak minuly rok uz méla
Jjit viastné k zdpisu do Skoly. Takze tady byli ze Zlina, ze specidalné pedagogického centra a
psycholozka. Ona musela projit psychologickym vysetienim no a kdyz jsem jim rekla, at’ mi
daji teda asistentku, ktera bude Barcu vozit tady do skoly, kterd tam s ni treba se 2 hodinky
bude, tak mi proste rekli Ze ne. At si zaucim ucitelku jo. TakzZe ja jsem Fikala proste, Ze ne.
Ja nemuzu chodit s Barcou do Skoly. Ja mam jeste malého, takze to nejde. TakZe ucime
doma, ja. Co zvladnu. Prosté jsem ji Fikala, Ze ona potrebuje odsat nebo dat pit. Ona
viastné sama nepije. Takze do bricha, do PEGu. A oni mi rekli, tak to si zaucite ucitelku.
Jo. Tak ja abych chtéla po ucitelce jeste, aby odsavala décko, toz to jako trosku....
V Americe to chodi tak, ze maji 24 hodin denné proste asistenty. A maji tak 2 az 3. Tak Ze
tady ta socidalni pomoc neni zZadna. Jo, pro tady ty décka a celkove. Prosté pro postizené
takhle. Je to prosté Spatné tady s tim. Ale tam my vSechno tak svépomocné. Je to teda
stereotyp, od rana do vecera. Furt. Porad stejné dny. Je ¢lovek porad zavieny doma, ale co
se da délat. Zase treba do ustavu nebo tak, bysme ji v Zadném pripade nedali. Treba ven

taky jo, to hodime ventildator pod kocar a jedem. I autem, tieba na dovolenou, ale je to



Ztizene. Do ciziny to nehrozi, to vibec, ale jeli jsme s rodicema, abychom i my s manzelem

méli cas se jit nekam podivat. Jinak bysme nemeéli ani Zadnou dovolenou.
T23: Co/kdo Vam pomaha zvladnout situaci po psychické strance?

R23: Po psychické strance manzelovi pomaham ja a on zase me (sméje se). Tak zvladame
to dobre. Ze jako odbornika jsme zatim nemuseli, jako tak néjak vyhledat. Ji jsem teda
podstoupila psychologické vysetreni v Brné, ale diky tomu, jestli si Barusku miizu vzit dom.
Jestli jsem schopna se o ni starat. Jestli jsem na tom psychicky dobre. To je tak jediné. Ale

Jje to na psychiku hrozny narok, ze. Je to fuska.
T24:V ¢em vidite smysl svého zivota?

R24: Tak uplné jsme hodnoty prehodnotili. Ze viastné Zijem ze dne na den. Zadné pliny
neexistujou dopredu. A da se Fict, ze se zhroutil Zivot. ProtoZe, vlastné co, clovek mél
takové plany, ze s déckem na kole budeme jezdit. Ze vezmem décka na dovéu, to se vSecko
zhroutilo. Ty moznosti nejsou zZadné velice. Co se tyka vlastné takhle ndplné zivota, tak pro

sebe nemdme nic. Tady se to vylozené toci péci o Barcu.
T25: Mate Cas 1 na své zajmy a konicky?

R25: Ne. Vitbec. To je vsechno ztizené tady tou Barcou. Kdyz uz bysme chtéli, tak prosté
s manzelem kazdy zvlast tu dovolenou travit jo. Ze on by jel sam, ja bych byla doma
S déckama, a potom bych si jela ja. Ale to uz je takové, to uz neni o rodiné. To uz neni ono.

To uz radsi nejedem nikam.
T26: Jste v kontaktu s rodinami, které maji také dité s postizenim? Pokud ano, jak ¢asto?

R26: Jo, navstévujem se. Ted tieba v kvétnu chceme jet na vikend do Hodonina, kde
vlastné budou stejné postizené deéti, jako je Barca.

T27: Existuje jeste jina oblast, ve vztahu k péci o dité, ktera Vam zptisobuje problémy, a
nezminila jsem ji? Pokud ano jaka a jak ji fesite?

R27: Vlastné ze mi sebrali taky pecovatelky. Uz druhy rok jsem bez pecovatelek, protoze to
pojistovna taky nehradi. Mam vlastné do ted’ narok na pecovatelku, protoze ve Zline chodi
prosté jako pecovatelka, ale tady mame takovou pani, revizni lékarku, ktera mi to zatrhla,
Ze na to narok neni. I kdyz na to prosté narok mam, ale prosté se hdji tim, ze ty ukony, které
pecovatelka dela, pojistovna nehradi. To je tézko, takze co se tyka pojistovny, tak

spokojeni nejsme. I co se tyka té socialni pomoci. A vilastné my patiime uz pod Hradiste,



ale ti co spadaji pod Zlin, tak tam to zase odsouhlasi revizni ze Zlina, a tam to prosté jde.
No tady je to prosté komplikovanéejsi. Viastné se mi tady stridali 3 az 4 pecovatelky. Méla
Jjsem ji 3 krat v tydnu po trech hodinach. Takze ja jsem si mohla klidné vyridit veci. Je to
vilastné néjakad znama s nasim pediatrem. A oni ho néjak pokutovali za to, Ze presahl néjaky
limit. (Manzel se do toho vlozi) ona délala od zacdtku problémy. Jenom proto, Ze nds pedi-
atr je trochu clovek, se to prekonalo, ale nakonec.... Nakonec ho dostali taky. Presto, ze
rikali, Ze nebudou pocitat Barusku do téch jeho limiti. My jsme to resili uz i v Praze
na ustiedi pojistovny a nic. Osobné jsme tam byli. Katastrofa, nikdo nevi, co jak udélat,

aby ta pecovatelka mohla byt.
T28: Co byste z vlastni zkusenosti poradila rodi¢im, kteti maji také dité s postizenim?

R28: Toz co. Ze kazdy se s tim musi sam poprat. My jsme tieba, ta Vaneska ma 3 roky,
kdyz se to dozvedeli, tak dennodenné volali. Vaneska je néjaka Spatna, dychat nemiize.
Dojed'. Tak ja sedla do auta a ukdzala ji vsechno, co se jak déla. Protoze musime treba i
vibrovat ty plice, aby se to z tech plic dostalo. TakzZe kontaktovat ty druhé. Je to lepsi, kdyz
jedna pokeca s tou druhou. Jo, Ze prosté ona zase hledala pomoc u nds a to ji hodné
pomohlo. Sama Fikala, Ze po psychické strance clovéku hodné pomiize, Ze va, Ze na to neni
sam. Ze jsou i jini, druzi, kteri maji stejné problémy. Ale co poradit? Kazdy se s tim musi
poprat sam no. Jako je to tezké, ale kdyz kolikrat vidime V televizi, co vsecko jsou
za nemoci, jesté horsi nez toto, ze Barca vnima. Ona je viastné mentdlné v poradku. Ze ten
intelekt je normalni. Akorat se ji musite ptat, aby ona ukdzala ano nebo ne. Ona je s tatkou

doma a ja se ji zeptam, co délali. Ja vim vSecko, co oni délali od rana do vecera.

T29: Moc dékuji za rozhovor.



PRILOHA P III: ROZHOVOR IIlI.

Rozhovor I11.

T1: Dobry den, mohla bych si prosim rozhovor zaznamenat na diktafon?
R1: Jo jasné. V pohode.

T2: Kolik je Vasemu ditéti let? A jak se jmenuje?

R2: Terezka. Ma 4 roky.

T3: Pecujete o Terezku s manzelem/partnerem nebo jej vychovavate sama?
R3: S manzelem. Ten ale chodi do prace. Takze pokud je doma.

T4: Ma Terezka sourozence? Pokud ano, kolik? A jak staré?

R4: Jo ma brachu, starsiho. Ten bude mit 8§ a chodi do druhé tridy.

T5: Jakeé jsou vztahy mezi ditétem a sourozencem?

R5: Tak dobré. Jako hrat si s nim moc nepohraje. Ze ona spis jen sama, ale jako tak

V pohode.
T6: Jaké je TerezcCino postizeni? (podrobné popiste)

R6. Tak oni presné uvedli, Ze ma na mozku néjaky corpus callosi, coz ji tam chybi néjaky
kousek a jinak, ze nevi asi. A ted jezdime po doktorech, Ze se u ni nasla néjaka poruch
autismu. ProtozZe, jako Ze, kdyztak jako Ze druzi lidi, Ze si s déckama nechce hrat a tak sa-
ma, ze. A jenom s nama. No a akordt mad vrozené srdecni vady jinak...akordt na té hlavé co
md. Ma opozdeny vyvoj a néjakou mentalni prosté jako Ze pozadu. To je diky tomu asi. No
ze chodime po psychologoch a z SPC co je vlastné na ten Autismus, oni vlastné zZe se ozvou
V Prosinci, v prosinci, Ze se ozvou v unoru. Ze maji strasné moc lidi a nestihaji. Takze furt
Cekame a asi piijdeme nekam do Brna nebo do Kromérize na néjaké to pozorovani. Viastné
jeste nekouse ani zubama, takze jidlo ji moc nezajima. Tak jogurt jenom kdyz vidi, tak vi, zZe
Jje to na jidlo. Clovek ji to vSechno namaci nebo rozmaci. Jako Ze ukousne, ale nechce

Svykat. Ze by néco rozzvykala. Ona asi nemda ten reflex vykaci.
T7: Kdy jste zjistila, ze Vase dité¢ ma postizeni?

R7: No ona uz jak byla v bichu, tak oni zjistili na té hlavé néco. Ze ten corpus callosi, ale

Fikali, Ze bude zdrava, Ze prosté to nic neni. Ze jediné co by mohla mit tak jenom drobné



odchylky v chovani. Jako Ze by se nemusela dobre soustredit nebo tak. No a potom vlastné
az po porodu Ze, tak potom to bylo postupné vidét. Ze 4 mésice jenom spala prosté v Kuse.
No a potom méla vsecko pozadu. Nez zacala chodit, tak méla 3 roky, jeste furt nemluvi.
Spis tak si hraje jenom s knizkami, hracky moc ji nezajimaji. S malym to taky ne, jako zZe on
si treba maluje, tak prijde za nim, vezme si knizku a sedi vedle néeho. S tou kniZkou nebo

tak. Tak to jako Ze pohrajou. Jako Ze ona spis sama prosté.
T8: Jaké byla VaSe reakce na zjiSténi, Ze mate dité s postizenim?

R8. Tak pokud ma clovek malou od malicka, tak to neprijde tak jako. Tak ja jsem nejdrive,
Ze bude v pohode, tak jsem pocitala s tim, Ze bude jako, nic ji nebude. Clovék to potom bere
tak, Ze je to od mala, Ze. Tak ono to neni tak, jako Ze prosté treba je maly normalné zdravy
a najednou se mu néco stalo. Tak je to néco jiného, kdyz to proste clovek bere od narozeni.

Ja nevim. Prosté to beru tak, jak to je. Mohlo by to byt horsi.
T9: Jak pfijali skute¢nost, Ze mate dité s postizenim V4§ manzel a blizci?

R9: No tak ten to mozna nesl trosicku hir, ale bere to taky, zZe prosté to ma odmalicka.
Neni to Zadna, Ze proste clovek je na to zvykly, ze se mu narodi dité a prosté je to od mala.

Prosté ji berem takovou, jaka je, Ze Teri.
T10: Jak si myslite, Ze vnima okoli — sousedé, zndmi, Ze mate dité s postizenim?
R10: Myslim, ze dobre. Tak jako zadny problémy.

T11: Nastalo u Vas obdobi, kdy jste si myslela, Ze péci o dité nezvladnete? Pokud ano, kdy
a z jakého divodu?

R11: No toz ten prvni rok jako. Protoze to bylo furt po doktorech a vySetreni a nikdo neve-
del, poradné nerekl. A furt byla nemocna, jako tak to bylo hodné, Ze ndarocné. Ale ted’ uz je
to lepsi. Ted jako Ze uz je vétsi, uz chodi a jsem rdda, Ze aspor chodi. Rikam, Ze ji
nemusim prosté porad nekam nosit. Ona zacala chodit, to mela skoro 3 roky. Jako ona
chodila treba po ctyrech nebo to, ale kdyz se prosté zvedla a pustila se tak méla 3 roky

teprve.
T12: Pracujete nebo neustale peCujete o Terezku?

R12: No chodim aji na brigady, ale jenom na nocni a sem tam. A chlap je s nou vlastne,

kdyz nejsem doma.

T13: Pokud pracujete, na jaky tivazek? Jakou vykonavate praci?



R13: No sem tam Vv balirnach. No ze tam je to viastné takové, Ze clovek si zavola, kdy mu to

vyhovuje. A ne jak oni potrebujou.
T14:Vyuzivate financni pomoc, kterou Vam nabizi stat?

R14: Jo tak mam na malou vilastne ZTP dané a prispévek na péci. Tak ted ma druhy
stupen. Ted vlastné jak bude mit 5 v kvétnu, tak prijdou jesté pani pracovnice ze socidalky a
ono se to bude vlastné zase néjak presuzovat. To vidycky jednou za rok nebo ob dva roky.

Tak zatim ma druhy stupen, coz.
T15: Myslite si, Ze je finan¢ni pomoc od statu dostate¢na?

R15: Tak zatim malad Ze néjak nepotiebuje. Takze plenky potiebuje a jinak zatim vecelku
dobré. Tak zatim jo, az bude clovek jezdit dvakrat denné hen do Mezirici do skolky nebo

nevim kde, tak to uz bude pak horsi. Clovék projezdi hodné benzinu.
T16: Nabidl Vam n¢kdo pomoc a informace o daném postizeni?
R16: Toz ja nevim.

T17: Pokud ano, kdo? Pokud ne, kde jste ziskala informace?

R17: Ja jsem chodila na rehabilitaci s malou, tak jsem se potom ptala, co to na tom mozku
je ze, to corpus callosi, tak mi Fikal ten rehabilitator, Ze to je, jako Ze to spojuje ty 2 piilky
mozku. A ona aby néco zacala délat, Ze ji pracuje bud’ jenom jedna piilka, nebo druhad. Ze
Jji nepracuji obé dvé najednou. Takze proto, Ze ji vSechno tak dlouho trva. Jako Ze nerozu-
mi. Tak podle toho jsem usoudila, Ze je to jako kwili tomu. A jinak, Ze tak nikdo nerekl co
by jako, co ji je. No to clovek poradné nevi. A ted zase budeme jezdit po doktorech, kviili
tomu Autismu. A jesté Ze na magnetickou rezonanci. A byli jsme i na genetickym vySetieni,
tam taky nic nezjistili. Ale pak jsme tam byli znova a ten doktor Fikal, jako Ze décka co maji
to co mald, Ze jsou na tom daleko hir jako. A jo. Ze tieba ani nechodi a nic. Tak nejditv
Feknou, Ze ji nic nebude a potom Ze jsou na tom déti i hiir. TakzZe to je takové... Jeden rekne

tak, druhy tak.
T18: Potfebuje dité n&jaké specialni pomiicky? Pokud ano, Jaké?

R18: No zatim pravé cekame, az se ozvou 7 toho SPC, Ze oni vlastné potom budou radit.
Poradi jako co s malou a co ji urcit, nebo jak. TakzZe zatim Ze nic nevyuzZivame jeste.
Jediné co jsme cvicili, tak Vojtovu metodu, tam se pouzivaji balonky. Ale jinak... Ted jak

uz zacala chodit.



T19: Potfebuje Terezka néjakou specialni osetfovatelskou péci?
R19: Ted’ tak jako kazdé malé dite. Pro mé je to porad takové miminko.
T20: Stara se o Terezku né&jaka dalsi osoba? Kdo?

R20: Tak néekdy treba ségra. Sem tam. Kdyz si treba potrebuju nékde zajit, ale jinak ne. No

a manzel.
T21: Vyuzivate pomoci osobniho asistenta?
R21: Nee. To my nemame.

T22: Je v okoli/blizkosti Vaseho bydlisté centrum pro dité s postizenim? Pokud ano,
vyuzivate jej?

R22: Tak v Mezirici je tu nejbliz. Tam je SPC jako Ze primo. A oni potom Ze jim néjak po-
muzou se zaclenit do téch skolek. Ale tim, Zze mala uz patri ted pod Kromériz s tim
autismem, tak ona z toho Mezirici, ze vypadla. A furt nemaji cas, Ze uz je to pres piil roku.
Oni na nas asi zapomnéli. Tak jsme sli znovu k psycholoZce na vysetieni. Tak a ted uz nam

potreti volali, Ze se ozvou pristi mesic. TakzZe furt nic.

T23: Navstévuje Terezka matetskou Skolu?

vy

ze. Pak jesté Hranice. Vsecko tak kolem dokola. Nebo v Jiciné a to je jako uz...nebo Roz-

nov hmm. Toz do normalni by ji nevzali, Ze.
T24: Co/kdo Vam pomaha zvladnout situaci po psychické strance?

R24: Tak ja nevim. Mé to néjak nezere prosté. Tak mala je jaka je a kdyz to clovek bere
tak. Ja nevim, ja jsem nikdy nebyla takova, Ze bych stresovala kviili nécemu. TakzZe ja su

takovy pozitivni clovek, takze ju beru prosté takovou jakd je.

T25: V ¢em vidite smysl svého zivota?

R25: Nevim. Tak ja to beru tak v pohodé. Ze je to takové, jaké to je. Néjak to neresim.
T26: Mate ¢as i na své zajmy a konicky?

R26: Jd su skoro furt doma. TakzZe tak jako cas? Ze bych sportovala, nesportuju. Takze ja

Zadné volnocasové nebo aktivity mimo nemdm.

T27: Jste v kontaktu s rodinami, které maji také dité s postizenim? Pokud ano, jak ¢asto?



R27: Nee. Tak nevim, nemam zZadné takové znamé. Vétsinou kolem okOlo nikdo nema
postizené deéti, ale tak malda nevypada, kdyz se na ni nékdo diva jako Ze postizena.
Az potom.

T28: Existuje jeste jina oblast, ve vztahu k péci o dité, ktera Vam zptsobuje problémy, a
nezminila jsem ji? Pokud ano jaka a jak ji feSite?

R28: Ne ne, nevim. Akorat mozna, ze mi ju nechtéli vzit minuly rok do Skolky. A mezi
ostatnima détma by se mohla spusté véci priucit nebo tak. Tak to jediné. A zas by to bylo
lepsi jak pro ni, tak pro mé. Clovék by nemusel byt furt jako s ni. Kamkoli jdu, tak si ji beru
s sebou. Ale tak mé to uz neprijde. Jsem na to zvykla. Ze bych z toho byld $patnd, Ze mam

postizené dite, to ne.
T29: Co byste z vlastni zkusenosti poradila rodi¢im, kteti maji také dité s postizenim?

R29: Tak nevim. Beru to tak v dnesni dobé, uz je to prosté normdalni. Protoze sice clovek ji
musi porad krmit nebo prebalovat, ale jsou na tom hiife maminky. Ze prosté jenom lez.
Treba ty Downovy syndromy a takové. Tak ja nevim. Ja beru malou porad jako miminko,
takze ne ze by byla néjak postizend. Mé to zatim neprijde. Ji se K ni chovam porad jako
K miminku. Hraje si pordd s tim, S ¢im si hraji malé deticky. Tak ¢lovek to musi brat tak, Ze
miize byt i hir. Ja to prosté nehrotim, Ze bych stresovala kvuli néjakym vécem. TakzZe

nevim.
T30: Velmi dekuji za to, Ze jste si na m¢ udélala Cas.

R30: To je dobry, stejné, co bych délala.



PRILOHA P1V: ROZHOVOR IV

T1: Dobry den, nevadilo by Vam, kdybych si rozhovor zaznamenavala na diktafon?

RI1: Nevadi. Klidné Hani.

T2: Kolik je Vasemu ditéti let? A jak se jmenuje.

R2: Misa. A bude mit 23. brezna 18 let. Je 95 rocnik, takze ted viastné za mésic.

T3: Pecujete o dit¢ s manzelem/partnerem nebo jej vychovavate sama?

R3: S manzelem.

T4: Ma Misa sourozence? Pokud ano, kolik? A jak staré?

R4: Ano. Ma tFi sourozence. Jarda ma 26, Verunka 22, potom je Misa a Adamek, ten ma 6.
T5: Jaké jsou vztahy mezi MiSou a sourozenci?

R5: Se sourozenci... Tak Adamek je malej, tak Adiamka ma strasné rad. Adamek s nim
porad, dalo by se Fict je. Tak to jako si vychazkou vstric. Verunka, tak ta je jako uplné
Super. Ta jim vzdycky vSecko dovoli, vSecko zaridi, prepadli cédécka, tak jako ulozi fotky. To
jako Michal ju zboznuje. Ted’ je pul roku pryc. No s Jardou, ten je nejstarsi, takovy viidci
osobnost, tak ten proste toho Michala vychovava. Tak vzdycky: ,, Michale prosim té, nech
toho” a tak. On to rekne tak svym stylem. Samoziejmé je tak jako taky normalni
sourozenecky vztah. Jenom s tim, zZe prosté tak si spolu sourozenci nepovykladajou, jak ten,
ktery ma postizeného sourozence. Jako ze prosté povykladajou si, ale je to takoveé
jednoduché, strohé. Vychazi spolu dobre. Nemldtijou se (sméje se). Ale samoziejmé je tak

rozdil, jak vekovy, tak rozumovy.
T6: Jaké je MiSovo postizeni? (podrobné popiste)

R6: Tak ma Downuv syndrom. Je to viastné genetické postizeni, ze viastné kdyz se clovek
narodi, tak ma stejny pocet chromozomii, téch 46 chromozomii. A Misa ten 21. chromozom
ten ma o jeden vic. Tam neni par, ale tam je, ja nevim, tomu se vikd, jako kdyby jedna

nozicka navic. Takze to je ten treti chromozom.
T7: Kdy jste zjistila, ze Vase dité ma postizeni?

R7: No hned, no dalo by se rict v porodnici. Tam mé na to upozornili a pak pri genetickéem

vySetieni v Olomouci.



T8: Jaka byla VasSe reakce na zjisténi, ze mate dité s postizenim?

R8: No hrozne, sok, Sok, sok, Sok, sok. Nez jsem se potom ztoho vzpamatovala, tak to

trvalo. Takze bylo to takové opravdu no hrozné. Obrovsky sok.
T9: Jak pftijali skute¢nost, ze mate dité s postizenim Vas manzel a blizci?

RY: Tak ono je to tezko, protoze vsichni z toho byli tak néjak v Soku. Ale nikdo néjak moc
nerikal své pocity. Takové, ze kazdy to prosté mél spis vnitrné v sobé, vis. Spis ze nikdo nic
nerekl, ale byli z toho taky tak néjak Spatni. No ale prede mnou se snazili, jako Ze je to
v pohode, ale jako ze v skrytu duse to nikemu nebylo prijemné a kazdému to ne, ze vadilo,
to je blbé slovo, ale kazdy si Fikal, co a jak bude jako do budoucnosti. Kdyz to vezmu

zpétné, tak jako si Fikam, Ze to by si rekl kazdy, nebo tak néjak.
T10: Jak si myslite, Ze vnima okoli — sousedé, znami, Ze mate dité s postizenim?

R10: Okoli... okoli nevedelo, jak se ma ke mné chovat. Takze to pro mé bylo takoveé, zZe
kdyz jsem jela s kocdarkem, tak jako Ze se bali podivat do kocarku. Badli se se mnou
promluvit. Jako ja jsem to nechdpala, protoze to bylo normalné bézné miminko, ze. Takze
to mi jako vadilo, Ze lidi byli takovi. Ale nemohli za to, sami viastné nevedeli, jak se maji
sami chovat. Potom vlastné si asi ti lidi zacali Fikat, Ze to asi neni tak vazné. A vidéli, ze se
o ného dobre staram, zZe jsem s nim potom, jak byl o néco vetsi, zacala jezdit na kole a tak.
Ze jsem za nim utikala, kdy? jesté nemél dobrou rovnovihu. Tak uz mé takovi ti starsi
diichodci uz me dalo by Fict, Ze povzbuzovali. A Fikali, MiSo, ty jsi dobrej a to uz pak bylo
jako lepsi. Tak ze zacatku nikdo nevédel jak na meé reagovat.

T11: Nastalo u Vas obdobi, kdy jste si myslela, Ze péci o dité nezvladnete? Pokud ano, kdy
a Z jakého divodu?

R11: Tak byly to takové, no takové slabé chvile jo, ale Ze jako proste. Ale zase jsem si
Fikala, Ze je u neho télesné vsechno v poradku. TakzZe, co mé spise mrzelo, tak ta jeho
mluva. Tak na to mluveni chodime porad. I jesté ted' v jeho véku chodime na logopedii. Na
klinickou logopedii do Holesova, a tak jsem si proste to mluveni, to mluveni ne prosté tak
nejak vadilo, ale jako to, zZe ostatni lidi Fikaji, my se s Misou nedomluvime a to. A sama
Jjsem si Fikala, Ze to jako ne, zZe se s Misou da domluvit. Ale ted’ sama vidim, Ze kolikrat
S Misou se my jako rodice s nim nemuzeme domluvit. On rekne vétu nebo slovo a mysli si,
Ze vSichni tomu chapou. TakzZe jako prosté...ale jako myslela jsem si, Ze to zvladnu, a

zvladla jsem to.



T12: Pracujete nebo neustale pecujete o0 Misu?

R12: Ne ne. To je viastné tak, zZe odmalicka mam na ného péci o blizkou osobu. Takze kviili
tomu jako nemiizu jit do prace. No ale i kdybych viastné chtéla jit do prace, tak bych sla
jenom na néjakou zkracenou dobu. V té dobeé, kdy je Michal ve skole. To bych mohla jit do
prace, nebo i kdybych prekrocila tu pracovni dobu a Misa uz by byl doma, tak bych musela
si zaridit ¢loveka, ktery ma uz 18 let, ktery by se o Misu postaral. Takze ono je to slozZity.
Takze bych mohla byt jenom tak na 3, maximalne 4 hodiny denné zaméstnana. Viastné co
je ve Skole, jesté viastné k tomu musim stihat davat do Skoly Adamka, ten je v prvni tride.
Takze to je problém. Jesté tady v okoli nic neni, takze jesté nez bych dojela do prdce a
potom, nez bych z ni prijela, je to nadlouho. To tak néjakou domdci praci, to by se seslo.
Aspon by byla néjaka korunka a byt doma s nim, to by se seslo. No ale je to problematické.

Vzdyt tady ma problém sehnat praci i normalni clovek, ktery miize delat.

T13: Vyuzivate finan¢ni pomoc, kterou Vam nabizi stat?

R13: Ano, Misa ma 3. stupen postizeni. To jsou viastné 4 stupné a Misa ma trojku.
T14: Myslite si, Ze je finan¢ni pomoc od statu dostate¢na?

R14: Neni.

T15: Pokud ne, pro¢?

R15: Protoze viastné Misa uz je hodné velky. Brzy bude mit 18 let. To chceme zazadat o
diichod, ale i timto zpiisobem, i kdyz bude mit ten tieti stupen tak penéz bude mit méné, nez
ma doted. Do tech osmnacti. Uz bude spadat do jiné kategorie. Kdyz si spocitas, ze clovek
si vezme jenom ceny benzinu, jo, a drive bylo vice penéz na benzin a ted se dava 400
Korun za mésic. Coz jako k doktorovi, do Skoly, a takto. To je nedostacujici, to rikd kazdej.
No ale s tim se neda nic délat, s tou socialni politikou. 1 kdyz lidi miizou podepisovat
petice, jsme podepisovali a jesté ten ministr Krdsa se jmenuje, ten to vSecko organizuje a
Jjako neporidili jsme. Ta péce je hodné nedostacujici. A co bylo diive, tak ty prispévky se

hodné berou. Vsecko se uminuje, takze.
T16: Nabidl Vam n¢kdo pomoc a informace o daném postizeni?
R16: Ty informace a pomoc mi nikdo nenabidl.

T17: Pokud ano, kdo? Pokud ne, kde jste ziskala informace?



R17: Ty informace jsem si hledala sama a to vim, Ze v casopise Vlasta byl néjaky kluk
s Downovym syndromem v Praze. Tak tam jsem se na né obrdtila. Takze jak byl Michal
malej, tak jsme jezdili do Prahy a to poradali seminare, prednasky z celé republiky.
Poradajou to jesté dodnes. Nu ze uz jsem tam tak prestala jezdit, protoze je to daleko. Ale
drive jsem tam fakt, dalo by se 7ict jezdili s manzelem dvakrat za rok. A ti opravdu teda
tam jako dobre fungovali, poradili vSecko co a jak. Takze jsem byla, a porad jako jsem

registrovand. Je to Downiiv klub rodicui a pratel v Praze.
T18: Potfebuje Misa néjaké specialni pomutcky? Pokud ano, Jaké?

R18: Specidlni pomiicky takhle jako nepotiebuje. Normdlné tak jako kazdy bézny clovek,
ale prosté u nej tam musi byt porad ten dohled jako nekoho. Specidlni pomuicCky... (zamysli
se), chuzi ma jako dobrou. Orientaci jakZ takz Ze. A spise potrebuje, jako Ze kdyz nékde
jede doprovod. Viude doprovod, aby s nékym Sel a tak. A co treba zvladne, tak jenom
k babicce a zpdtky. Jinak ho samotného tak nijak samotného neposilam, takze spise takové
ty doprovody.

T19:Potfebuje Misa n¢jakou specialni oSetfovatelskou péci?

R19: Tak ten dohled. Samotného ho nelze pustit nikam. A potom jako zvladne hodné véci
sam, jen ten dohled nad nim. Jinak vétsinou, vétsinou ten, kdo ma Downitv syndrom, tak

ten je na srdce. Misa tedy neni. Co je, to je akorat bézné alergenni. Je alergik pres léto, tak

to md jenom tu se€zonni alergii, ale jinak je zdravy.
T20: Stara se o Misu n¢jaka dalsi osoba? Kdo?

R20: Tak, kdyz ja treba nevim, potrebuju nékam odjet, nebo néco potrebuju vyridit, tak
kdyz je Jarda doma, ten uz ma nad 18 nebo Verca. Obcas jako chvilku babicka, Ze tam jde
Misa za ni. Ale to je jen takové na 2 nebo 3 hodiny. O prdzdnindach tam byva jeden den,

jednu noc. Prosté tak ta rodina, ta rodina no.
T21: Vyuzivate pomoci osobniho asistenta?

R21: Ne, to nemd, to nema. To vim, Ze to existuje i v PFerove a v riznych tech vétsich
méstech. Ze tam vlastné je ta pomoc toho asistenta, ale tady jako na té vesnici je to takove,
Ze nic.

T22: Je v okoli/blizkosti Vaseho bydlisté centrum pro dité s postizenim? Pokud ano, vyu-
zivate jej?



R22: No my jsme jesté akorat vedeni v klubu Koralek. To je z Prerova klub. To viastné oni,
kdo se tam nahlasi. Myslim, Ze je tam 50 rodin z celého okresu Prerov a s néma vlastné
mame rizné aktivity. Néjaké dovolené nebo vikendové pobyty. Jo, mikuldSskd nadilka a

takove ty aktivity. Ale jestli myslis denni centrum nebo denni pobyt tak to zatim ne, protoze

ted Michal chodi do skoly.

T23: Navstévuje Misa skolu?

R23: Ano, Michal chodi do skoly do Kelce.

T24: O jaky typ zatizeni se jedna? (bézné nebo specialni skola)

R24: Je to dvouletd prakticka skola. Michal je ted’ ve druhém rocniku, takze letos bude
koncit v té Kelci, v té praktické Skole a pani reditelka nam jako nabizi dalsi obor jako
Zahradnik. A tak Misa, to je viastné dvouletd prakticka Skola bez vyucniho listu a jenom

vlastné dostane papir, Ze absolvoval tu Skolu.
T25: Co/kdo Vam poméha zvladnout situaci po psychické strance?

R25: Ja uz to ted nejak moc neresim. Misa uz ma skoro 18. Tak uz proste, uz to tak udrzuju
V takovém mezi normalu, bych rekla. A drive jsem se jako hodné bdla té budoucnosti, co a
jak bude. Ale potom, jak Michal nastoupil do Skolky a do skoly, tak si Fikam, tak mame
vyhrané, a Misa jako prosté zvlada cteni, zvlada matiku do té stovky, ale musime s nim
porad opakovat, porad se s nim musi psat opis. Porad se musi délat diktaty, takze kolikrat
jsem z toho takova unavena. Nejenom z Misi, ale celkove jako z rodiny, ze vSeho j, ale jinak
si prosté myslim, zZe jsem v pohodé, a Ze to zvladam dobre. A jinak teda pomiize mi tieba to,
Ze ta babicka si ho vezme na pul dne. Jo tak takové ty chvilky, takove to odlehceni. Nebo zZe
tam nékdy pres ty prazdniny prespi nebo tak, to beru jako velkou pomoc. Nebo ségra Dasa,
ta s nema taky pobude. Treba viera si je vzala na pul dne, takze vikam , parada“. Ale tak
prosté uz to néjak neresim. Uz je to dité velké. Uz je to takové jiné. Ted uz vim, co vsechno

Misa zvladne a to. Beru ho od zacatku uplné tak, jako normalniho zdravého kluka.
T26: V ¢em vidite smysl svého zivota?

R26: Smysl.... v tom, Ze jsme jinak vsichni zdravi a v poradku no. Mdam celkem 4 deti a

manzela, takZe asi v té rodiné.

T27: Mate Cas i na své zajmy?



R27: Na své zajmy cas. No pri 4 déckach to prosté moc nejde, jo. Takze, takze spise zajmy,
konicky. No udelam si taky cas, to nerikam. Co treba, tak rada jezdim na muzikaly
do Prahy, tak to vidycky na cely den. Tak to si musim zajistit hlidani, to je to, Ze si musim
zajistit vzdycky hlidani. Kdyz nékde chci odejit a ja nevim, i na 10 minut, tak si musim
zajistit hlidani. Nejenom kvuli Misovi, ale i kviili Adamovi. Tak jako, ja prosté porad
hlasim i to, Ze jdu dolii do pradelky. At mé nehledajou. Tak z toho jsem ja kolikrat
psychicky takova hotova. Takze kdyz nékdy vyrazim na cely den, tak si rikam ,,pardda“ jo.
Takze spise potrebuju takovou tu zménu prostredi. Nebyt porad jako v tom bardku jako
s nima. TakZe udélam si taky jako cas na ty konicky, ale musi byt nekdo, kdo mi je zajisti.

Tak asi (smeje se).
T28: Jste v kontaktu s rodinami, které maji také dité s postizenim? Pokud ano, jak ¢asto?

R28: Jo jo. To jsme. S tim Prerovem, stim Kordlkem. Stou Prahou, stou asociaci
zdravotniho postizeni, jsme si s téma rodicema jako psavali diive. Ted jenom prosté jako
sSmsku na Velikonoce nebo na Vanoce. To jsme jako ve styku, jako drive jsme si jako vic
psali. Vice jsme ty déti probirali. Ted je to uz takové jiné. Vsichni jsou uz vétsi, a Ze uz
prosté to moc jako nereSime. S tim Prerovem jsme jako ve styku poradd, ale ted treba
Michal se ve Skole seznamil s rukama s Bystrice. A Bystrici je taky klub Stonozka a tam se
taky vlastné schazkou zdravotné postizeni. A ted’ tieba jako toho Michala vzali na karneval
V Bystrici. Pak méli prespani jednu noc také v Bystrici. Na tabore s néma pres léto byl.
Takze jako.... jsme v kontaktu s téma rodicema. Je to takovd dobrd véc. Clovék si tak i
normalné povyklada. I o problémech, které by jini rodice, jako zdravych deéti, nechdpali.
Tak asi bych rekla.

T29: Existuje jeste jina oblast, ve vztahu k péci o dité, ktera Vam zptisobuje problémy, a
nezminila jsem ji? Pokud ano jaka a jak ji fesite?

R29: Tak nevim. To asi ne, nevim.
T30: Co byste z vlastni zkuSenosti poradila rodic¢im, kteti maji také dité s postizenim?

R30: No ono urcite zalezi, jak maji to dité postizené. Podle toho, jak je postizené, tak je
tam problem. Kdyz je to malé, tak kazda ta matka se boji, co bude. Jak to zvladne. Pokud
uz je vetsi, tak matka jako uz vi co a jak, tak uz se tak jako neboji. Je to tézko, co poradit.
Je to individualni. Na to je Spatné odpovedet. To kazdy si musi tak prozit sam. Asi hodné

zdlezi na tom, jestli je télesné postizené nebo ne. Treba tam, uz i ta matka pozna, ze cely



Zivot bude to dité prenaset ze. Je to treba uplne néco jiného jak ja s Misou. Toto jsem treba
neresila. Sice se na néj musi taky dohlidnout Ze, jak se okoupa, nebo jak se oholi. Viera mu
manzel rikal, jak Michal vysel z koupelky, ,, Michale zpatky, ty jsi hrozné oholeny* (sméje
se). Kazdé to postizeni ma néco no. A pokud to neni néjaka vylozené ,, krkavéi matka*, tak i

to postizené dité se da zvladnout. A je to radost, ale i starost.

T31: Moc dékuji za rozhovor.



