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Shrnuti:

Bakalaisk4 prace se zabyva tématem ,,Vyznam multioborové spoluprace u ditéte
s handicapem v domacim prostiedi.“ Cilem prace bylo zjistit jak multidisciplinarni spolu-
prace odbornikii ve zdravotnické a sociilni oblasti ovliviiuje kvalitu zivota rodiny
S postizenym ditétem. V teoretické Casti se prace zabyva teoretickymi poznatky o multio-
borové spolupraci, ergoterapeutickou intervenci v multidisciplindrnim tymu a jednotlivymi
typy odborné pomoci. V praktické Casti je obsazena charakteristika sledovaného vzorku,

metodika sbéru dat a podrobny popis vysledkll jednotlivych respondentd.
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Summary:

The main purpose of this thesis “ The role of multidisciplinary team for a child with disabi-
lity at home environment® is to find out how multidisciplinary cooperation of experts in the
health and social sphere affects the quality of family life with a disabled child. In the theo-
retical part of this work the thesis explains deals with theoretical knowledge about multi-
disciplinary cooperation, occupational therapy intervention in a multidisciplinary team and
individual types of professional assistance. The practical part is a research of observed ob-
jects, their characteristics, data collection methodology and a detailed description of the

results of individual respondents.



PREDMLUVA

V ramci Skolni vyuky, jsme se pojmem multioborova spoluprace mockrat nesetkali.
Osobné¢ si myslim, ze je toto velmi dulezité téma, o kterém by se mélo védét a lidem by
melo byt vice zndmé, a proto jsem si ho vybrala jako téma mé bakalarské prace. Jejim
cilem bylo zjistit jak multidisciplinarni spoluprace odbornikti ve zdravotnické a socialni

oblasti ovliviiuje kvalitu Zivota rodiny s postizenym ditétem.
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SEZNAM ZKRATEK

CR — Ceska republika

C. —¢islo

LTV — 1éCebna télesna vychova

MDT - multidisciplinarni tym

OSPOD - orgén socidlné-pravni ochrany ditéte

Sb. — sbirka



UVOD
Prace popisuje zpusob poskytovani multidisciplinarni péce u ditéte s handicapem
Vv domacim prostiedi. Zamétuje se na vstup odbornikt do rodiny, jeho Cinnosti v rodiné

a na rodinné prosttedi postizeného ditéte.

Koncept multioborové spoluprace vznikl u bratrt Mayovych na prelomu 20. stoleti.
Bratfi vytvofili model s ndzvem Mayo Clinic of Care. Tento model urcil seznam zasad,
které by jejich organizace poskytovala. Organizace by méla poskytovat koordinovanou
péCi o pacienty prostiednictvim multioborové spoluprace. Pro spravné fungovani
multidisciplindrniho tymu je potieba, aby mezi ¢leny v tymu byl respekt a divéra.

Nezbytnosti je inkluzivni spoluprace a oteviena komunikace. (Hughes, 2018)

Multioborova spoluprace je v podstaté tymovou praci mezi vice profesiondlnimi
disciplinami. Ve zdravotnictvi byva oznacovana jako multidisciplinarni péce a klinicka

spoluprace. (Barreau, 2020)

Terminem multioborova spoluprace oznacujeme skupinu odbornikii, ktefi jsou ze
dvou nebo vice obort a pracuji na stejném projektu, nezavisle nebo paralelné. V kontextu
zdravotni péce je pojem spoluprace procesem, ktery fesi problémy, vytvaii kolektivni akce,
fesi slozitosti potieb pacientli a sdili odpovédnost. Clenové se navzijem respektuji

a davetuji si. (Sepulveda a et al., 2017)

Pro organizaci HealthOne NSW multidisciplinarni tymova spoluprace znamena
péci, ktera je poskytovana praktickymi 1ékati, komunitnimi zdravotniky a dal§imi odborni-
ky. Za cile multidisciplinarni péce povazuji poskytovani komplexni péce, kterd co nejvice
uspokoji potieby pacienta. Vzhledem k tomu jak se méni stav pacienta, se méni i slozeni

tymu tak, aby dokazalo uspokojit jeho momentalni potieby (HealthOne NSW, 2014)

Multidisciplindrni péfe zahrnuje odborniky, ktefi jsou obvykle z fad zdravotnikd,
oSetfovatelt a jinych specialisti. Z vyzkumt bylo prokdzano, ze multidisciplinarni péce
znaéné zlepSuje vysledky pacientl, kteti trpi chronickymi nemocemi. Dikazy o zlepSeni
vysledkt pochazeji ze studii konkrétnich modelt a roli jednotlivych obord. Multidiscipli-
narni péce je spojovana se zlepSenim klinickych vysledkli. Mezi dalsi ditkazy 1ze zapocitat

snizeny pocet hospitalizaci. (The department of health, 2012)
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Ergoterapeut v multidisciplinarnim tymu hraje nezastupitelnou roli. Terapeut ma
v tymu dulezity ukol - snazi se pomoci pacientovi Vv oblasti sob&sta¢nosti a nacviku
vSednich dennich ¢innosti. Déle provadi ergodiagnostiku tykajici se pracovniho prostiedi.
Pomaha pacientovi s upravou domaciho prostfedi, doporucuje vhodné kompenzacni
pomucky a provadi rehabilitaci kognitivnich funkei spole¢né s nacvikem komunika¢nich

a socialnich dovednosti.
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TEORETICKA CAST

1 MULTIOBOROVA SPOLUPRACE

1.1 Multidisciplinarni tym

Pojem multidisciplinarni péce nam oznacuje spolupraci mezi riznymi obory. Jedna
se o vzajemnou spolupraci odbornikd, ktefi maji odlisné profese a odlisné zaméfeni. Dle
slovniku cizich slov pod pojmem “multidisciplindrni* najdeme vysvétleni, které tvrdi, ze
se jedna o pfistup, ktery je charakterizovany spolupraci vice védnich oborl pfi tvofeni
odborné ¢i védecko vyzkumné €innosti. Naplni multidisciplinarni péce mizeme oznacit
spolupréci na jedné urcité ¢innosti, na které pracuje nékolik lidi - odborniki. Od spolupra-

ce se ocekava spolecny cil, ktery je hlavni motivaci spoluprace.

Dle nazoru docentky Linhartové, by tymova spoluprace méla fungovat hlavné tam,

kde je splnéni ukolu pro jednotlivce nemozné. (Linhartova, 2013)

V multidisciplinarnim tymu (dale pak MDT) se jedna o vzajemnou spolupraci
ruznych odborniki, ktefi se snazi o co nejveétsi pomoc osobam, které jsou docasné nebo
dlouhodobé nemocné. Odbornici na zéklad¢ svych znalosti a zkuSenosti jsou schopni fesit
ukoly ve zdravotni a socidlni oblasti. (Krhutova, 2015) Pro spravné fungovani tymu, je

potieba urceni si hlavnich cild a zakladnich principd ¢innosti.

S timto tvrzenim ale Upln¢ nesouhlasi jedna ze zahrani¢nich studii, kterd tvrdi,
ze Clenové multidisciplindrniho tymu se sice mohou pravidelné schazet a komunikovat
spolu, ale jejich cile se budou vzdycky liSit a to mlze vést ke konfliktu a nedostatecné
koordinaci. (Robertson, 2021) Naproti tomu Swientozielskyj a kol. mluvi o multidiscipli-
narnim pfistupu, ktery diky tomu, Ze obsahuje sloZky zdravotnické, Skolské a socidlni péce,
dokaze diky vzajemné spolupraci dosdhnout komplexni péce jedince, na zakladé
spolecného porozuméni. Tvrdi, Ze jejich vzajemné cile se nijak nelisi, naopak usiluji 0 tu

samou véc. (Swientozielskyj a kol., 2015)

Hlavnim tikolem multidisciplinarniho tymu v Ceské republice je podle dostupnych
zdrojii tedy zajiSténi péce, kterd se tykd jednoho klienta. Odbornici v tymu by méli spolu-
pracovat, spoleéné¢ se zamyslet, vystupovat jednotné a ziskévat vétSi rozhled v dané
problematice. Tym by mél nabidnout co nejkomplexné&jsi posouzeni klienta a na to konto
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navazat komplexnim planem 1écby. Pfinosem tymu je vyména a sdileni informaci.
Zasadou dobrého MDT je dodrzovani pravidel tymu a kvalitni komunikace. Clenové tymu
vzajemné spolupracuji, predavaji si informace o klientovi. Ucelenéjsi informovanost totiz
zpusobuje rychlejsi a efektivnéjsi 1écbu klienta. Tym by mél byt schopny fungovat v terénu

nebo v riznych institucich, kde se klienti momentalné nachazeji.

Podle zahrani¢nich védcii spoluprace odbornikil snizuje pocet chyb ohrozujici
Klienta a zvysuje troven bezpec¢nosti. Pfinasi také rizné pohledy na véc a nové napady na
feSeni problémul. Zaroven také uvadi, ze rodiny se zdravotné postizenym c¢lenem se diky

praci MDT a jeho pfistupu citi spokojenéjsi a v bezpedi.

1.2 SloZeni multidisciplinarniho tymu
Pro spravné fungovani MDT je tieba si vyjednat urcitd pravidla, podminky a role

¢lend, kterymi se tym bude po celou dobu fidit.

Proto je jednim z nejdulezitéjSich prvotnich znaki sestaveni multidisciplinarniho
tymu, rozdé€leni roli a kompetenci. Tymy by mély mit svého koordinatora, ktery je
odpovédny za shromazd'ovani informaci od vSech ¢lenti tymu. Koordinator je ten, kdo
svolava schiizky, rozd€luje tkoly a tidi proces. Byva jim vétSinou socidlni pracovnik
organu socialné pravni ochrany ditéte (dale pak OSPOD), ale neni to podminkou. Dalsi
dilezitou roli je role mluvciho. Ten se snaZi o zamezeni nedorozuméni. Urceni roli by ne-
mélo byt ndhodné, role by mély odpovidat nejen odborné piipravenosti, ale také typu
osobnosti. Dal§imi profesemi krom socialniho pracovnika mohou byt pedagogicti pracov-
nici, 1ékati psychologové, terapeuti. Také ale pracovnici neziskovych organizaci a odborni-

ci pracujici s ditétem nebo rodinou.
Aby tym fungoval tak, jak se od néj o¢ekava, je dilezité:

e presné urceni odborniku v tymu — rozdéleni roli
e pravidelnost a zpusob setkavani

e Cas na praci

e misto schazeni

e sdileni informaci, oteviena komunikace

e respekt a ditvéra mezi ¢leny tymu

e sloZzeni multidisciplinarniho tymu
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Multidisciplinarni tym u ditéte se vétSinou skladéa z fady odbornikd. Mizeme do nich
zatadit 1€kate, psychology, logopedy, specialni pedagogy, ergoterapeuty, fyzioterapeuty,
ortotiky, protetiky, socialni pracovniky. Kazdy v téchto odborniki ma v tymu svoji

nezastupitelnou roli. (Svestkova, 2015)
Michalik a kol. se zminuje o jednotlivych odbornicich takto:

Lékat — jeho prace v tymu by méla byt zlepSovani stavu a stabilizace pacienta.

Ma za kol pacienta sledovat a zabyvat se symptomy nemoci.

Terapeuti — obvykle navrhuji rehabilita¢ni plan, ktery by mél pusobit na zlepSeni,
obnoveni a udrzeni sobéstacnosti. Terapeuti se zarucuji i za vybér kompenzacnich

pomticek a nacvik kazdodennich ¢innosti.

Specialni pedagog — navrhuje vzdélavaci plan vzhledem ke stavu ditéte, snazi se

o seberozvoj ¢lovéka podpofenim komunikaénich schopnosti a socidlnich dovednosti.

Psycholog — hraje vyznamnou roli jak pro dité, tak pro celou rodinu. Zabyva se

feSenim problému v mezilidskych vztazich, snazi se o motivaci klienta.

Socialni pracovnik — pomahé rodicim ditéte se ziskdvanim informaci o socialnich
davkach, socialnich sluzbach, financni podpoie a snazi se o porozuméni okoli vzhledem

k problému ditéte. (Michalik a kol., 2011)

vvvvvv

ptipad¢€ zastava roli hlavniho informatora o zajmech ditéte. V ptipadé kladné spoluprace
rodi¢e s odborniky, se samotny rodi¢ dostdva do jakéhosi pomyslného stfedu vSech
odbornikli. Rodi¢ mlze podéavat informace, které budou pro 1écbu ditéte velice pfinosné
a prospéSné. Dulezitym piedpokladem pro spravnou spolupraci rodicl a odborniki je
vzajemna duvéra, spravna a dostate¢na komunikace, spolehlivost a tolerance. (Jankovsky,
2011)

SloZeni tymu u ditéte a u dospélého se o moc vice nelisi.

1.3 Ergoterapie v multidisciplinarnim tymu
Z divodu studia ergoterapie se chci v této bakaldiské praci pozastavit nad

postavenim ergoterapeuta vV multidisciplindrnim tymu.
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Ergoterapeut je nepostradatelnym &lenem tymu. Ukolem ergoterapeuta je pomoc
lidem vykonavat kazdodenni c¢innosti i pfes to, Ze to jejich postizeni ¢i disabilita
neumoziuje. DalSim ukolem ergoterapeuta je, jak je jiz uvedeno vyse provadéni vysetieni,
hodnoceni senzomotoriky, lokomoce, doporuceni kompenzacnich pomucek, poskytnuti

poradenskych sluzeb, hodnoceni doméciho prostfedi a mnoho dal$ich.

1.3.1 Ergoterapeut v multidisciplinarnim tymu u ditéte s handicapem

V pediatrii doslo v posledni dobé ke zménam uzplisobenym K prospéchu malych
klientt. U nemocného ditéte muze dojit k tomu, Ze bude mit z odbornikt strach. Proto se
v posledni dob¢ ergoterapeut neoblékd vyhradné do bilého obleceni, ale nosi obleceni
barevné a veselé. Ergoterapeut plni roli jakéhosi kamarada, ke kterému by si dit¢ mélo

vytvoftit kladny vztah a mélo by mu véfit. (Klusonova, 2011)

Dité by mélo byt ovliviiovano pozitivnimi impulzy, které pomiizou lepsi psychice,
vyhovuji potfebam ditéte a zdroven pomahaji jeho stavu. Dtlezitym bodem je vytvoieni co
nejlep$iho osobniho kontaktu. Ten se vytvoii pomoci rozhovoru, zpévu nebo her. Hra
muze byt prostiedkem, ale i cilem ergoterapie, protoze je pifirozenym projevem ditéte.
Ergoterapeut muze v multidisciplinarnim tymu plnit roli herniho terapeuta. Hra je
pfirozena aktivita déti, kterd se muze stat velice dobfe soucésti rehabilitace.
Hra v rehabilitaci odvraci pozornost naptiklad od bolesti nebo nechuti spoluprace.
(Klusonova, 2011) Diky hfe miizeme stimulovat poSkozené a oslabené kognitivni nebo
pohybové funkce. Hra je soucésti ndcviku dovednosti jako je sebesyceni, sebeobsluha
a oblékani. U dlouhodobé 1écby se ergoterapeut podili na vSestranném rozvoji ditéte tak,

aby nésledky nemoci byly co nejmensi.

Ergoterapeut by mél respektovat urcité zasady détského ve€ku. Mél by brat zietel na
stupeii psychomotorického vyvoje, rozvijet zachované a neporusené funkce, vyuzivat
adekvatni formy her, spolupracovat s rodi¢i a ostatnimi ¢leny tymu. Nesmime opomenout
na preferenci vékového obdobi. Tim je mySleno stupeni motoriky, fe€i, samostatnosti

a grafomotoriky.

1.3.2 Ergoterapie v multidisciplinarnim tymu ve svété

V multidisciplinarnim tymu by si méli byt vSichni rovni a tak to i pocit'uji ze studii,
které jsem méla moznost Cist. Na ergoterapeuta se nahlizi jako na rovnocenny
a nepostradatelny ¢lanek tymu. Toto zjisténi m& moc t&§i. Mam totiz dojem, Ze v CR tomu

¢asto tak neni.
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Ergoterapie v multidisciplinarnim tymu ve svété se od ceské ergoterapie moc nelisi.
Ergoterapeuti stejné jako u nas navrhuji kompenzacni pomiicky, radi s jejich naslednou
udrzbou, nacvicuji s klienty aktivity vSednich dennich c¢innosti atd. I zde probihaji
skupinové a individualni terapie. Zalezi, o jaké zafizeni se zrovna jedna. Z odborného
¢lanku jsem se dozvédéla, ze v jednom S$védském zatizeni neprovadi individualni terapie
ergoterapeut, ale oSetfovatelsky persondl, ktery ale samoziejmé s ergoterapeutem vsechno

konzultuje. (Hradecka, 2011)

Za zna¢ny rozdil ale povazuji pocCet ergoterapeutd. Pfi studii odbornych ¢lanku,
jsem dosla k zavéru, Ze ergoterapeutil je v zahrani¢ich zafizeni mnohem vice nez v Ceské
republice (Dale pak CR). J4 osobné, mam zkusenost s tim, Zze v CR je vétsinou 1 - 5 ergo-
terapeutd na jedno zatizeni, mnohdy i ergoterapeut uplné chybi. V zahranici se pocet ergo-
terapeutd pohybuje v fadech desitek. O tom znadi i fakt, Ze ergoterapie je ve svété mnohem

znaméj$i nez tady u nés.

1.4 Vlastnosti tymu
Kuznikova spole¢n¢ s Holasovou ve své publikaci uvadéji, ze dle priazkumi mezi
¢leny MDT jsou hlavnimi znaky v mezioborové spoluprici vzijemny respekt, divéra,

jasn¢ dané role v tymu a otevienost. (Kuznikova, 2012)

Pan Prax za zakladni vlastnosti tymu povazuje: Spolehlivost, strukturu, jasnost,

smysl, dosah a psychologické bezpeci. (Prax, 2020)

Linhartova uvadi, ze do chodu tymu kazdy ¢len pfispiva svymi pozitivnimi
charakterovymi vlastnostmi, za tyto vlastnosti povazuje pozitivni mysleni, flexibilitu,
aktivni zvladani potizi a feSeni ndhle vzniklych problémi. Hlavni diraz klade na zvladani

komunikace uvniti tymu a také s pacienty. (Linhartova, 2013)

1.5 Cile tymu

Hlavni pfedpoklad pro uspéSny tym, jsou spravné stanovené cile a jejich vysvétleni
vSem Uucastnikim. Skupina odbornikli, kteti spolu spolupracuji, maji tedy vétSinou
spolecné a Casoveé ohrani¢ené cile. Cilem jejich spoluprace je zmirnéni nebo eliminace

pfiCiny ohroZeni ditéte.
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Cile, které si tym urci, by mély dle Janikové odpovidat kritériim SMARTER.

S — Specific = konkrétni — Cil by mél byt vzdy jednozna¢ny a nezaménitelné
pojmenovany. Je dualezité, aby si pod pojmenovanim cile vSichni pfedstavili jedno a to

samé.

M — Measurable = méfitelny — Cil musi byt stanoven tak, aby byl méfitelny.

Je dilezité také urcit, zda a jak toho bylo dosazeno.

A — Attainable = dosazitelny — Musi se dbat na to, aby byl cil vzdy dosazitelny.

Nesmi se urcovat cil, u kterého je predem jasné, Ze neni moznost ho zvladnout.

R — Realistic = realisticky — Cil musi odpovidat zdrojtim, které jsou pro soucasnou

dobu k dispozici.
T — Timed = terminovany — Musi byt ur€eny termin, do kdy ma byt cil splnén.

E — Evaluate = hodnoceni — Je dulezité pro stanoveni a pfijeti opatieni, coz slouzi

jako eliminace chyb.

R — Rewarded = odménény — Odmeéna zde hraje diileZitou roli pro udrZeni motivace.
(Janikova, 2013)

Jiny pohled na cil méa Kolajova. Autorka upozoriiuje na zakladni odliSnosti mezi cili.

Cile rozdélila do tfi riznych kategoriich.

e Kooperativni cil — Jednotlivé &innosti by na sebe mély navazovat. Clenové tymu
se na sob& stavaji zavisli, coz jim ale pfinaSi vzdjemnou pomoc. Zaroven se
muzou spolecné radit.

e Konkuren¢ni cil — V tomto cili vidime snahu o vyniknuti jednoho jedince.
Soutézivost mize do tymu vnést jistou rivalitu a ztoho vyplivajici touho
predstihnout druhého.

e Individudlni cil — Kazdy ¢len ma urceny sviij vlastni tkol, ktery neni vdzany
na ostatni. Hodnoti se zde, na kolik procent je cil splnén, ale nesrovnava

se s ostatnimi Cleny. (Kolajovéa, 2006)

Zvyse uvedeného se piiklanim k tvrzeni, Ze nejlepS§im druhem cile je cil

kooperativni. V cili se uplatiuje komunikace, vzajemna divéra a vymeéna zkusenosti.
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1.6 Profesionalita a komunikace v tymu

Pro spravnou profesionalitu vtymu je dualezitd profesni piiprava a urcité
charakterové vlastnosti. Tim je myslena schopnost empatie, tolerance a obétavost. Kazdy
¢len tymu by mél mit také chut’ se ucit a stale se zlepSovat, ucit se ze zkuSenosti a dodrzo-
vat etické kodexy. Za velice dilezité se ale povazuje schopnost komunikace. Na trovni
komunikace se totiz odrazi pracovni nalada v tymu, ale i pohodli a diivéra pacientti. Sprav-
nd komunikace vV tymu zamezuje Sifeni neshod, rozepii a zaroven je zarukou efektivné
fungujiciho tymu, ktery diky tomu dosahuje spolecnych cild. Diky S$patné komunikaci

muze dojit k Spatnému pochopeni stylu 1éby a tim piijit o Cas.

Ptikladem Spatné komunikace vtymu jsou pomluvy, apatie ¢lend v tymu,
osocovani a nedisciplinované vztahy, nedostatek nadSeni a odhodldni odbornikii v tymu.
Nélada vtymu se pot¢é muze promitnout Vpraci a komunikaci jak v tymu,

tak i s pacientem.

1.7 Legislativa multidisciplinarni spoluprace

Aby bylo naplnéni multidisciplinarni spoluprace leh¢i a pro klienty snaz dosazitel-

v

néjsi, jsou k dispozici dokumenty, které se tykaji prav ditéte, kterymi se rodi¢e mohou po
konzultaci se socidlnim pracovnikem fidit. Veskeré nasledujici uvedené zakony jsem
Serpala ze sbirky zakond. (Zakony pro lidi - Sbirka zikoni CR v aktudlnim

konsolidovaném znéni, 2010)
Eticky kodex socialnich pracovnikii CR
Listina zakladnich prav a svobod 002/1993 Sb.
Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim ¢. 010/2010 Sb.
Umluva o pravech ditdte

zékon ¢. 359/1999 Sb., o socialné-pravni ochrané déti, ve znéni pozdé&jSich predpist

zakon €. 218/2003 Sb., zdkon o soudnictvi ve vécech mladeze, ve znéni pozdéjSich
predpist

zékon €. 325/1999 Sb., o azylu, ve znéni pozdéjsich predpist

zékon ¢. 108/2006 Sb, o socialnich sluzbach, ve znéni pozdé&jsich predpist
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smérnice MPSV, ¢. j.: 2013/26780-21 ze dne 19. 9. 2013, o stanoveni rozsahu
evidence déti a obsahu spisové dokumentace o détech vedené organy socialné-pravni
ochran¢ déti a o stanoveni rozsahu evidence a obsahu spisové dokumentace v oblasti

nahradni rodinné péce

vyhlaska ¢. 473/2012 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni zakona o socialné-

pravni ochran¢ déti.

Vzhledem k tématu prace, mé zajimalo, zda eXistuje platny pravni pfedpis, ktery by
se vztahoval pfimo ke spolupraci zdravotnikd a ostatnich odbornikl, jako jsou
pedagogové, socialni pracovnici a dalsi potiebni odbornici, které rodina vyuziva. Po
prostudovani dostupnych informaci jsem zjistila, ze v Ceské republice jsou vytvofeny

pouze zakony, které se vztahuji k problematice zdravotniho postiZzeni.

1.8 Vyhody a nevyhody multidisciplinarni spoluprace
Kazda spoluprace sebou nese urcité vyhody, které mohou danému jedinci piinést
uréita pozitiva, na druhou stranu, je mozné se ale dost Casto setkat s negativy tymové

spoluprace. Negativa zahrnuji rizika a bariéry, které mohou jedince ohrozit.
Vyhody:

e Zlepseni kvality v péci o jedince

e diky komplexnimu ziskdvani informaci o pftipadu, dochazi k omezeni
chybného rozhodovani

e navzgjem podana edukace vSech pracovnikii diky spolupraci

e ziskani SirS§iho pohledu na situaci ditéte a jeho rodiny

e prevence syndromu vyhoteni u jednotlivych odbornikt

e rychlejsi a efektivnéjsi pomoc jedinci
Nevyhody:

e malo ¢asu na vybudovani diveéry mezi klientem a odbornikem

e rlzny pohled na problém diky riznému statutu oborti a profesi

e nejasné definované role odbornikli — podcenovani a nerespektovani oblasti
odbornikl

e ruzné a neslucujici se pfistupy a zptsoby prace s klientem

e narocnost tykajici se ¢asu a domluvy schiizek
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2 RODINA

2.1 Rodinas ditétem s postiZenim

Jakakoliv nemoc v roding, se netyka pouze jednoho jedince, ale zasdhne do zivota
celé rodiny. Kdyz se jedna o nemocné dité, at’ uz s nemoci od narozeni nebo nemoci
ziskanou, mizeme mluvit o jakési zatézi, ktera viditeln¢ zméni chod celé rodiny. Tato
udalost byva srovnavéana napiiklad s amrti ¢lena rodiny. Zmény se mohou tykat hodnot

a norem Vv roding, ale také celkového zivotniho stylu.

Tento problém, dost casto ukaze, jak je rodina schopna spolupracovat,
komunikovat, feSit problémy a drzet pii sobé. Nemocné dit€¢ znamend pro rodinu bud’

posileni rodinnych vztaht, nebo rozpad rodiny.

Vyrovnani se s nemoci neprobiha u kazdé rodiny stejné. Hraji zde roli i okolnosti,

za jakych doslo ke vzniku onemocnéni ¢i postiZeni.

2.2 Reakce na postizené dité
V piipad¢ kdy rodice zjisti, ze se jim ma narodit postizné dité, stdva se to pro né
no¢ni mirou. Pfedstava toho, ze budou mit dit€¢ s mentdlnim ¢i télesnym postizenim je

velka komplikace, ktera neni o¢ekavana.

Situace, kterou je narozeni postizeného ditéte, mize byt pro rodinu velmi naro¢na.
Rodina se muze zadit stranit svému okoli nebo naopak, si muze zacit vyhledavat potifebné
informace, jak se situaci pracovat a pfipravit se na to co délat. Fakt, Ze rodina zacne situaci
feSit a pfipravovat se na ni, mlZe vést ke stmeleni rodiny a k pfehodnoceni hodnot.
Miizeme zde o¢ekavat, ze chovani rodi¢u k postizenému ditéti bude rozdilné nez K jejich
zdravému ditéti. Mze dojit k pfehnanym reakcim, at’ uz vzhledem k jeho bezpecnosti, kdy
si mizeme vSimat pichnaného strachu z bolesti a utrpeni ditéte, tak i k potiebé ditéti
vynahradit to, co mu nemoc neumoznuje. Rodice tak vétSinou ¢ini kvili kompenzaci svého
pocitu viny. Na druhou stranu se ale mtizeme setkat i s ptipadem, Ze bude dité odmitané.

Starost o dit¢ bude pro rodice vycCerpavajici bez jakéhokoli vysledku zlepSeni.

Rodic¢e na to, Ze je jejich dité postizené, reaguji rizn¢€. OvSem dle Slowika Si

vétsina z nich prochazi nasledujicimi fazemi.
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e Faze Soku a poptreni: Rodice tomu nechtéji véfit, nechtéji si pfipustit, Ze zrovna
jejich dité by mélo byt postizené. Jelikoz je pro né€ takova situace nova, odmitaji se
S ni smifit a necht¢ji pfijimat informace.

V tomto ptipadé uz by zde méla byt pro rodinu podpora odbornd a hlavné
lidska. Tuto podporu miize rodi¢lim nabidnout rana péce.

o Faze akceptace a vyrovnavani se problémem: Toto obdobi je pro rodice Cas, kdy uz
jsou do jisté miry schopni pfijmout informaci. VétSinou se zajimaji o vznik pficiny,
hledaji viniky vzniku a premysleji o budoucnosti. V tomto obdobi mize dochéazet
k rozpadu rodiny. Proto je zde dulezita podpora zbylé rodiny nebo odbornik.

o Faze smifeni a realismu: V této fazi se rodice za¢nou s danou situaci smifovat.
Smifeni vSak trva del§i dobu a béhem této doby muze dojit k tzv. smlouvani,

kdy rodi¢e doufaji a véti v alespont minimalni zlepSeni. (Slowik, 2016)

2.3 Potieby rodiny ditéte se zdravotnim postiZenim
Na potfeby rodiny lze pohlizet z mnoha pohledd. Potieby kazdé rodiny se lisi,

zalezi na jejich finan¢ni situaci, na stupni postizeni ditéte a na piistupu rodiny k nemoci.

V tomto ptipadé¢ zde sehrava velky vyznam jiz né€kolikrat zmifiovana multioborova
spoluprace, ktera se stane velkym pomocnikem rodin. Potfeby rodin se snazi feSit
multidisciplinarni tym, ktery se snazi vytesit nize zminéna kritéria. Dle dosavadnich studii
se ukazalo, Ze ve vybéru potieb, které se usadily na prednich prickach dulezitosti, se
vyskytuje hlavné dostupnost kvalitnich informaci, ¢as na rodinné vztahy a nové podnéty
pro péci o dit€. Vyzkum neopomenul zdlraznit, Ze rodi¢e mysli predevS§im na blaho svych
déti, a tim opomijeji svou duSevni pohodu. Pro 28% rodici je €as na odpocinek
vniman jako nedilezity. Odbornici ale pfed touto nenaplnénou potfebou varuji a tvrdi,
Ze nepiipousténi si svych osobnich potieb miuZe postupem casu vést az k syndromu

vyhoteni.
Mezi dalsi potieby, které ve vyzkumu byly uvedené jako €asto zminované, patii:

Sociadlni pomoc a podpora - je to mysleno jak pomoc finan¢ni, tak pomoc se

zaclenénim do spolecnosti.
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s postizenym ditétem je finan¢ni podpora dilezita, dle vyzkumi se rodic¢e hojn¢ shoduji na

faktu, Ze k zajisténi idealni péce pro jejich dité jim chybi finance.

Dit¢ vyzaduje rizné kompenzacni pomucky, rehabilitace a specialni 1éky.
V mnohych piipadech musi jeden zrodi¢u zdstat s ditétem po cely den doma, a proto
moznd i odejit ze zaméstnani. Ditéti jsou nabizené rizné zdravotni pobyty a lazné, kde
vétsinou musi byt rodi¢ pfitomny. Vydaje tedy znacné rostou, zatimco piijmy klesaji.

Zdravotni pojistovny bohuzel vSechny potiebné vydaje nepokryji.

Podpora od instituci — mezi né¢ muzeme fadit instituce zdravotnické, socidlni,
ale 1 vzdélavaci. Od téchto zafizeni vétSina rodi¢t ocekava podporu, pomoc a rady,
pfi zajiStovani péfe. Rodice si pieji, aby péce o jejich déti byla kompletni. Ocekavaji

efektivni ptistup k 1écbé a 1écebnym zdrojim.

Poradenstvi — poradenstvim je mysleno poskytnuti ucelenych informaci o zdravot-
nim postizeni ditéte. Do n€¢hoz spadaji i informace o pribéhu nemoci, mozna a dostupna

1é¢ba, doporuceni kompenzaénich pomtcek a doporuceni vySetfeni ostatnich odbornikd.

Psycholog — Literatura se shoduje, ze mnoho rodin a to pfedev§im matek, by
ocenilo psychologa nejen pro dité, ale i pro sebe. Chtéli by od n&j slySet slova utéchy,
ale na druhou stranu ne pfili$né rozebirani aktualniho stavu. Dle védcl je mnozstvi stresu
u matek velice vysoké, udajné je srovnatelné s hladinou stresovych hormond u vojaki
v boji.

Socializace a kontakt rodin s podobnym problémem — moznost setkavani rodin
S jinymi rodinami s podobnymi problémy. Pfi socializaci rodin dochazi ke zjisténi a tim
mirnému uklidnéni, Ze v této situaci nejsou sami. Diky tomu, Ze se mohou tyto rodiny

setkavat, dochdzi zde k pfeddni informaci, napadii a zkuSenosti, ale také k podpoie

a spolupraci.

Funk¢ni rodinné prostiedi — potieba, ktera ma pro rodinu nenahraditelny vyznam,

dobré vztahy v rodin€ sebou nesou spoustu pozitiv.
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3 ODBORNA POMOC A JEJi VYZNAM PRO RODINU
Jelikoz jsem se vySe zabyvala predevsim popsanim multidisciplinarniho tymu jako
celku, chtéla bych se v této kapitole zaméfit na o néco podrobnéjsi popis odborné pomoci,

ktera je rodin¢ nabizena a co pro rodinu tato pomoc znamena.

Nez se zacnu vénovat odborné péci, ktera je rodi¢iim poskytovana, musim zde

zminit 1 dulezitou roli rodic¢u.

3.1 Rodic¢ jako hlavni soucast pomoci
Rodina ptedstavuje nejdilezitéjsi ¢lanek multidisciplinarniho tymu. Rodice tvoii
zakladni stavebni kamen, diky kterému miize prace multidisciplindrniho tymu spravné

a optimalné fungovat.

Od rodict se ocekava spoluprace. Mezi rodici a odborniky je diilezita komunikace,
pochopeni, podpora a divéra. Je potieba, aby se i1 rodi¢ zcastnil n€kolika terapii, diky
kterym by se naucil novym dovednostem, které bude moci néasledné u ditéte uplatnit. Tento
postoj k problému je velice ptinosny pro kvalitnéjsi a rychlejsi postup terapie. V nékterych
pfipadech se miize stat, Ze se vysledky nedostavi ihned nebo ze se stav ditéte napiiklad
zhors$i, rodi¢e to muze odradit nebo mohou ztratit divéru v odborniky. Na tento Casty
scénar je dilezité rodice pfipravit a v tomto pfipad€ jim poukazat byt jen na minimalni

naznak zlepSeni, kterého si oni sami nev§imnou.

Rodi¢ své dité zna ze vSech nejlépe, je tim kdo znd jeho moznosti a schopnosti,
a muze odbornikiim poradit Vv oblasti, kde si oni sami nevédi rady. Rodi¢ je ditéti ze vSech
nejbliz§i a je schopny mu vlecCem pomoci. Zarovenl by ale mél byt dostatené
informovany o tom, jak s ditétem pracovat a postupovat, znat jeho silné a slabé stranky

a tim zamezit jeho podcefiovani nebo piecenovani.

Je diileziteé, aby se rodi¢ nevydésil a nepolevil, kdyz dité pii jeho praci zacne plakat,
nebo smlouvat, v tomto piipadé se ocekava, ze se bude drzet doporuceni, které mu byly
dany. Jen takto je mozné docilit zddouciho vysledku. V ptipad¢, ze je spoluprace s rodici
optimalni, coz znamena, ze se rodi¢ ditéti vénuje a pracuje s nim na potifebnych dovednos-
tech, které ma doporucené od odbornikli, vysledky se stavaji viditelnéj$i a znateln&;jsi,
rodi¢ se v tomto piipadée stava koordinatorem péce o své dit€ a tim plnohodnotnym ¢lenem
multidisciplinarniho tymu.
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O spolupréci s rodi¢i mluvime jak v pfipad¢ lékarské péce, tak i v piipadé péce
socialni a pedagogické. Kazda oblast ma svij urcity princip, ktery je tieba k dosazeni

vysledki dodrzovat.

3.2 Lékarska pomoc

Lékarska péce zajisStuje rodindm prostiedky rehabilitace, které se zaméiuji
pfedevSim na odstranéni postizeni a funkénich poruch, ale také na vylouceni nasledka
zdravotniho postiZzeni. V ramci 1é¢ebné rehabilitace se mizeme setkat s prvky arteterapie,

muzikoterapie, fyzioterapie, ergoterapie, kinezioterapie, animoterapie apod. (Miiller, 2014)

Ja bych chtéla nejdiive zamétit hlavné na popis ergoterapeutické pomoci, ktera se

tyka détského pacienta.

..... v

Pii praci s détskym klientem, se totiz ptistupuje K praci s nim o néco odlisnéji nez

s dospélym pacientem.

3.2.1 Ergoterapie

Ergoterapie u détskych pacientd, jak je jiz vySe zminéno, se oproti dospélym lisi.
U déti se snazime o spolupréci, kdy je potfeba si dité ziskat a navadzat s nim kontakt, aby
bylo schopné s nami nasledné spolupracovat a diky tomu, Ze mezi pfirozenou aktivitu déti
patii nejvice hra, kterou vyuzivame jako prostfedek v radmci ergoterapie. Dité pomoci hry
ziskava nové zkuSenosti, dovednosti a informace o svém okoli. Diky hie navazuje vztah

s vrstevniky, uci se fesit problémy a zmény.

3.2.2 Proces ergoterapie
Ergoterapii indikuje 1ékaf, jednad se o velmi efektivni 1écbu, kterd se poskytuje

osobam s témi nejriznéjSimi zdravotnimi postiZzenimi.

Na samém zacatku ergoterapeut provede adekvatni a komplexni ergoterapeutické
vySetfeni véetné pouziti odpovidajicich hodnoticich nastrojii. Poté nasleduje vypracovani
individualniho planu, ktery se bude fidit hlavnim problémem, silnymi a slabymi strankami
ditéte. Podle toho bude sestaven vhodny cil terapie a zvoleni ergoterapeutickych postupii.
Plan musi odpovidat zdravotnimu stavu, stupni a typu postiZzeni. Diky vytvofenému planu

se snazime o uspésné zaclenéni do plnohodnotného zivota. (Krivosikova, 2011)

Ergoterapeut se dale snazi o vhodné feSeni problému provadénim nacviku

kompenzac¢nich a technickych pomucek, které odpovidaji véku ditéte. Jedna-li se
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0 problém, ktery omezuje dité ve zvladani kazdodennich ¢innosti, ergoterapeut se zde snazi
o nacvik pravé téchto ¢innosti a to formou tréninku a kompenzace. Ergoterapeut se mize
zabyvat naptiklad hodnocenim uchopovych cCinnosti a schopnosti ruky, kognitivnich
funkci a hodnoceni hernich aktivit. Snazi se o aplikovatelnost hernich a kreativnich

technik, které pro dit¢ budou zajimavé a nebudou piedstavovat nechut’ a nezajem.

Zaroven se snazi i o aktivni zapojeni rodi¢e do terapie. Neni na Skodu, kdyz je
rodi¢ soucasti terapie a muze se diky tomu naucit dovednosti, které nasledné¢ miize

s ditétem praktikovat sam.

Ukolem ergoterapeuta je mimo jiné i hodnoceni domaciho prostiedi. Jedna se o
navstévy domova klientd s naslednym doporu€enim o odstranéni moznych pficin
problémti. Doporucuje pomicky a vychytavky, které klientovi ulehci byti v jeho vlastnim
domové. Napiiklad navrhuje odstranéni prahli a koberct pro lepsi lokomoci, doporucuje
madla, protiskluzové podlozky a sedacky do koupelen. Casto navrhuje zménu interiéru
koupelen, dava typy, jak nalozit s problémem schodii u klienta doma, upravuje celkové
architektonické prostiedi domova tak, aby bylo pro klienta vyhodné&jsi. (Jelinkova,

Krivosikova, Sajtarova, 2009)

Hru lIze nasadit i pii nacviku sobé&stacnosti. Ma-li dit¢ problém s oblékanim je zde
moznost, jak ho to pomoci hry naucit, nejdfive naptiklad na panence, poté na ném
samotném. O to samé se mizeme pokusit 1 pfi problému sebesyceni. Dillezitym bodem je
znat charakteristické druhy her, které budou odpovidat vyvojovym stadiim a spravné

ovliviiovat senzopsychomotoricky vyvoj.

U détské ergoterapie je dulezity individualni piistup k jedinci. V piipadé déti ma
ergoterapeut mnoho cild, které se tykaji soustavného rozvijeni, do n¢hoz lze zaradit
zlepSovani hrubé a jemné motoriky, pohybové koordinace, kognitivnich schopnosti
a komunikace. Terapie se snazi o dosazeni co nejvétsi sobéstacnosti ditéte vzhledem k jeho
postizeni. Velkou roli hraji Vv procesu terapie rodi¢e ditéte. Od nich se vtomto
pfipadé ocekéava, ze budou na stran¢ ergoterapeuta. Ocekava se od nich totiz mnoho
trpelivosti, daslednosti, divéry a vytrvalosti, protoze se miize stat, ze jim prace s ditétem
bude pfipadat pouze jako bezvyznamna hra. V tomto pifipadé je na misté vzdjemna
komunikace rodice a terapeuta, kdy by mélo dojit k vysvétleni, ze musime neustale myslet

na vyvojovy stupen ditéte.
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Dle Jankovského mé ergoterapie krom 1é€ebného efektu také efekt resocializacni,

coz nam poukazuje na fakt, ze uzce souvisi se socialni sférou. (Jankovsky, 2006)

3.2.3 Fyzioterapie

V ramci fyzioterapie se rodinam s postizenym ditétem nabizeni mnoho podob
pomoci. Fyzioterapeutickou pomoci se rozumi ruzné masaze, elektrolécba, vodolécba,
terapie ultrazvukem a magnetoterapie. Diky t€émto zminénym metodam se fyzioterapeut
snazi o dosazeni spravného pohybu ditéte. Terapie jsou vzdy provadéné a indikované

kvalifikovanym zdravotnikem.

3.2.4 Lécebna télesna vychova

Podstatou télesné vychovy se stavaji télesna cviceni, kterd ovliviiuji predevsim
posturdlni chovani. Lécebna télesna vychova (déle jen LTV) se rozdé€luje na dva léebné
pristupy. V prvnim piipadé se jedna o 1é¢ebné gymnastické prvky a v druhém ptipadé
mluvime o reflexni motorice. Diky reflexni motorice lze u ¢lovéka vyvolat stahy nebo
facilitaci ochrnutych svalt. V praxi se objevuje facilitace, diky které se dostavame k velice
efektivni 1é¢bé Vojtovou metodou, jejimz zadkladem jsou dva pohybové prvky a to reflexni
plazeni a reflexni otaceni. Dalsi dilezitou metodou se stava metoda manzelti Bobathovych,
ktera usiluje o inhibici patologickych reflexii a vybudovani zékladnich pohybovych vzort

ditéte.

Mezi dal§i popularni metody, které LTV vyuZivd, patii Kabatova metoda,

komplexni metodika prof. Tardieu a nebo také Pfaffenrotova synergicka reflexni terapie.

3.2.5 Animoterapie

Hipoterapie — je metoda, kjejimz rehabilitatnim ucelim se vyuzivaji koné.
V terapii se vyuziva pusobeni nespecifickych a specifickych prvki. Do nespecifickych
muzeme zafadit teplo zvifete, podplirné a obranné reakce, labyrintové reflexy. Zatimco do

specifickych fadime prvky, které jsou zptisobeny pohyby koné.
Tato terapie propojuje oblasti medicinské, pedagogicko psychologické a sportovni.

Canisterapie - 1é¢ba pomoci psa. Terapie se snazi o zlepSeni psychické pohody, po-
hybové schopnosti anebo citového zrani ditéte. Terapie je efektni predevsim

Vv psychologické sfére. (Miiller, 2014)
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3.2.6 Farmakoterapie
Terapie byva bud’to doplikova nebo symptomaticka. Naptiklad u déti se spastickou
formou détské mozkové obrny byva v urcitych intervalech Casto aplikovan botulotoxin A,

ktery zapticinuje normalni rust svalu.

3.2.7 Ostatni terapie
Dalsi terapie, které jsou stale soucasti 1é¢ebné terapie, ale uz je spise fadime do
disciplin, jako je pedagogika jsou napft. arteterapie, muzikoterapie nebo psychoterapie.

Zde se muzeme povsimnout mezioborového piesahu a spoluprace mezi disciplinami.

Aurteterapie - jak jiz nazev napovida, je 1éEba pomoci vytvarnych prostiedkd. Vedle
psychologického efektu jako je emocni ladéni, sebereflexe nebo diagnostika, se ale
nemiizeme nevSimnout efektu lécebného, do néjz fadime trénink jemné motoriky,

grafomotoriky nebo uvolnéni spasticity.

Muzikoterapie - v muzikoterapii se jedna o 1é¢bu pomoci hudby, diky které
pracujeme s verbalnimi i neverbalnimi prostfedky. Z 1é¢ebné sféry nemiizu nezminit praci

s dechem. (Jankovsky, 2006)

3.3 Socidlni pomoc

Rodiny s postizenym ditétem maji moznost vyuzivat socialni sluzby, které zahrnuje
zakon ¢.108/2006 Sb. Rodina miiZze tento zdkon vyuZivat ihned po narozeni postiZeného
ditéte, které vyzaduje anebo je zavislé na pomoci druhé osoby. K tomu jim muize
dopomahat ¢len multidisciplinarniho tymu a tim je socialni pracovnik. Ten ma za tkol

vykonavat socidlni Setfeni a mimo jiné koordinovat 1 poskytovani socidlnich sluzeb.

3.3.1 Rana péce
Rana péce mlZe byt terénni, ale i ambulantni. Je to sluzba pro rodice, jejichz dité je

zdravotné postizené nebo je jeho vyvoj ohrozen, vzhledem k neptfiznivému zdravotnimu
stavu. Sluzba se poskytuje détem do 7let. Rana péce podporuje rodiny a vyvoj ditéte

s ohledem na jeho specifické potieby.

Sluzba nabizi vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti a dale se snazi
0 zprosttedkovani kontaktu se spoleCenskym prosttedim. Dalsi nabizenou sluZzbou jsou
socialné-terapeutické c¢innosti a pomoc pii uplathovani prav, opravnénych zajmi

a pfi obstaravani osobnich zalezitosti. (Zakon 108/2006 Sb.)
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V CR funguje Rana péce 30 let, je rozdélena podle typu postizeni — pro poruchy
sluchu, zraku, pohybové a mentalni postizeni, poruchy autistického spektra a jejich
kombinace. Vzhledem k ranému zaCatku poskytovani sluzby vSak cCasto neni znama
diagnoza, sluzba je tedy urcena i détem s odliSnym nebo opozdénim vyvojem. Rané péce
se v CR sdruzuji pod profesni organizaci Asociace rané péde Ceské republiky, ta je garan-
tem kvality sluzeb organizaci v ni sdruzenych, zajiStuje metodické vedeni a profesni
rozvoj poradkyn rané péCe. Tymy ranych péci jsou Casto multidisciplinarni — nejcastéji
jsou zastoupeny profese specidlnich pedagozek, socidlnich pracovnic a psycholozek. Ve
své profesi se neustdle zdokonaluji absolvovanim specidlné zaméfenych akreditovanych

kurza.

Poradkyné¢ Rané péce Diakonie pani bakalarka Monika Menclova popisuje svou

praci takto:

»Pracujeme s rodinami s détmi od 0 do 7 let s opozdénim psychomotorického
vyvoje, s ohroZenym vyvojem, s mentalnim, pohybovym nebo kombinovanym postiZenim,
nebo s poruchou autistického spektra. Rodi¢e se na nas obraci ve velmi naro¢ném obdobi -
Casto po dlouhodobych hospitalizacich, hledani diagndzy, ve chvilich bezmoci, tzkosti
a strachu z budoucnosti. Potfebuji podporu nejen odbornou, ale i lidskou. Casto se tak
stavame ,,zpovédniky*, se kterymi se mohou podélit o své nejtemnéjsi myslenky, potiebuji
nékoho, kdo jim pomuze vidét ,svétlo na konci tunelu”. Zaroven jsou Casto unaveni
a nejisti z toho, co vSechno musi s ditétem absolvovat, nerozumi tomu a potfebuji pomoci
se v tom zorientovat. My jsme Casto jedini, kdo vidi, jaké je chovani ditéte doma, a umime
poradit v praktickych strankach jeho Zivota. Vliv na vyvoj ditéte miizeme mit pfedevS§im
prostfednictvim rodi¢ti. Vnimame, Ze posileni jistoty rodi¢e ma blahodarny vliv na dité —
to, ze rodice provazime obtiznym obdobim, jim umoziiuje vice se na dité ,,vyladit®, nejsou
na starosti sami, takze si mohou vice uzit s ditétem 1 radosti. Tim, Ze jim pomlzeme se
zorientovat v moznostech, které maji, jim umoznujeme lépe hospodafit se svou energii a
najit pro své dit¢ to nejlepsi. Vyvojové posuny vnimame u vSech ,,nasSich* déti — hlavné
rozvoj pohybu, hry, komunikace. Rodi¢e hodnoti na nasi spolupraci jako nejpiinosné;jsi
psychickou podporu, poradenstvi v rozvoji ditéte, socidlné pravni poradenstvi, podporu

komunikace, doporuceni ¢i zaptijceni pomucek a hracek.*
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3.3.2 Socialné aktivizaé¢ni sluzby pro rodiny s détmi
Sluzby jsou terénni a ambulantni. Poskytuji se rodinam s ditétem, které je ohrozeno
v disledku dlouhodobé krizové socidlni situace, kterou rodice nejsou schopni sami

zvladnout. Plati i na rizika ohrozeni vyvoje krizové socialni situace. (Zakon 108/2006 Sb.).

3.3.3 Socialni poradenstvi
Socialni poradenstvi predava lidem potiebné informace, které pomahaji v feseni

nelehké socidlni situace. Socialni poradenstvi délime na zékladni a odborné.

Zakladni socialni poradenstvi — je zdkladni ¢innost pfi podavani informaci vSech

druhti socialnich sluzeb. Poskytovatelé socialnich sluzeb maji povinnost ¢innost zajistit.

Odborné socialni poradenstvi se zaméiuje na potieby jednotlivych okruht skupin

0sob v o ob¢anskych poradnach. (Zakon 108/2006 Sb.).

3.3.4 Osobni asistence

Terénni sluzba je poskytovana lidem, ktefi maji snizenou sobé&stac¢nost z divodu
véku, zdravotniho postiZeni a jejichZ stav vyzaduje pomoc jiné osoby. Osobni asistence by
méla pomoci rodin€ s ditétem se zdravotnim postizenim a to jako pomoc pii zaclenovani

do béZného zivota.

Pfi  zacClenovani ditéte do bézného zivota (napf. asistence ve Skole).
Sluzba neni Casov€ omezend, poskytuje se v pfirozeném socidlnim prostfedi a pfi

¢innostech, které ¢lovek pottebuje. (Zakon 108/2006 Sb.).

3.3.5 Pecovatelska sluzba

Je terénni nebo ambulantni sluzba, ktera je poskytovana lidem, ktefi maji snizenou
sobéstacnost z ditvodu veku, chronického onemocnéni ¢i zdravotniho postizeni. Sluzba je
uréend pouze rodindm s vicercaty, jejichZ situace vyZaduje pomoc dalsi osoby. Sluzba ne-

poskytuje osobni péfi o dité¢, ale castou pouze jen pomoc Vv domécnosti.

(Zakon 108/2006 Sb.)

3.3.6 Odlehéovaci sluzba
Terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby nabizejici pecujici osobé odpocinek,

ktery potiebuje k nabrani sil. (Zdkon 108/2006 Sb.)
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3.3.7 Finan¢ni podpora
Do socialni pomoci miizeme fadit i oblast finan¢ni podpory. Zdravotné znevyhodnéni maji
narok finan¢ni podpory, kam se fadi socidlni davky a socidlni pfispevky, které miize osoba

Cerpat vzhledem ke stupni svého postiZeni.

W

Témito terminy se zabyva zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakond, ve znéni pozdéjSich predpisi
a vyhlaska ¢. vyhlaska ¢.388/2011 Sh., o provedeni nékterych ustanoveni zakona

0 poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni pozd¢jSich predpist.
Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim zahrnuje:

o prispévek na mobilitu
e pfispévek na zvlastni pomticku

e prikaz osoby se zdravotnim postiZenim a n¢které benefity, které z n&j vyplyvaji

3.4 Pedagogicka a psychologicka pomoc
Pedagogicka pomoc je pro rodinu velice dillezitym bodem. Je potiebna pro spravny
vyvoj ditéte. Pedagog pracuje s ditétem jako s osobnosti, na rozdil od zdravotnickych

kolegti, se nezamétuje na poskozenou funkci.

Na zacatku seznamuje rodice s rozdilnostmi jejich nemocného ditéte oproti zdravym
jedinctim. Je to disciplina, kterd se zamétuje na vychovu, vzdelavani a celkovy osobnostni
rozvoj. U¢i rodi¢e pouzivat metody, které mohou pomoci lepSimu vyvoji ditéte. Podava

informace o specialnich pomtckach a hrackéach, s tim souvisi i rada, kde tyto véci ziskat.

S pedagogickou pomoci uzce souvisi i pomoc psychologickd. Psychologicka

pomoc totiz byva soucasti pedagogickych center, kde hraje svoji neodmyslitelnou roli.

3.4.1 Specialni pedagogika raného véku

Rany vék je definovany od narozeni ditéte do 3 let a nasledna doba, je velice
dualezita pro vytvoreni dobrych podminek, které dité se zdravotnim postizenim potiebuje ke
spravnému psychomotorickému vyvoji. V Zzadném jiném véku totiz nedochazi k tak dalezi-
tému vyvoji jako v tomto obdobi. Pravé toto obdobi je skvélou pfilezitosti, pro vytvoreni

kompenzac¢nich mechanismu, které odpovidaji stupni a druhu postizeného ditéte.
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3.4.2 Specialni pedagog
Specialni pedagog pfichazi do rodiny s poslanim, které zahrnuje funkci
diagnostickou, poradenskou, metodickou a intervencni. Pedagog tady neni pouze pro dit¢,

ale pro celou rodinu. Soucasné spolupracuje s dalSimi odborniky, které s ditétem pracuji.

Specialni pedagog je pedagogickym pracovnikem. Pedagogicky pracovnik je
v zakonu ¢. 379/2015 Sb., paragraf 2 definovan takto: Pedagogickym pracovnikem je ten,
kdo kona ptimou vyucovaci, pfimou vychovnou, pifimou specialnépedagogickou nebo pfi-
mou pedagogicko-psychologickou ¢innost pfimym pusobenim na vzdélavaného, kterym
uskutecnuje vychovu a vzdélavani na zakladé zvlastniho pravniho predpisu.

(zakon €. 563/2004 Sb.)

Specialni pedagog neni obyfejnym pedagogem, mél by mit zvlasStni vlastnosti,
které by mél byt schopny uplatnit pii praci s osobami, které maji rizny druh postiZeni.
Samoziejmosti je kladny vztah k détem. Pedagog je pro rodinu zaroven i psychologem,
protoze piedstavuje né€koho, kdo umi poradit a pomoci v ndrocné Zivotni situaci. Musi si

v8ak zachovat empaticky postoj k rodiné.

Specidlni pedagozka pani magistra Lucie Vavrova popisuje svou praci specialniho

pedagoga takto:

»Na zaklad¢ vysetfeni ditéte, rozboru zprav od odbornikil, rozhovoru s rodici
a pedagogy nastavi specialni pedagog vhodna podptrna opatieni. Podptirna opatfeni slouzi
jako podpora prace s ditétem, a to v ptipad¢, kdy vzdelavani vyzaduje v rizné mife upravit
pribéh vzdelavani. Cilem uprav je pfedev§im vyrovnavat podminky ke vzdélavani ditéte,
které je z riznych divodi oproti ostatnim détem znevyhodnéno. Podpiirna opatieni zaved-
la novela Skolského zakona ¢. 561/2004 Sb., ktera ptfindsi fadu zmén v pohledu na vzdéla-
vani déti a Zakl se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a stanovuje tzv. stupné podptirnych
opatieni. Podplrna opatfeni jsou ¢lenéna do péti stupiili a lze je mezi sebou kombinovat.
Kromé& organizace vzdé€lavani obsahuji jednotlivé stupné podplrnych opatfeni také
specialni ucebnice a rizné kompenzacni pomicky. Soucésti podplirnych opatfeni mohou

také byt pravidelna, psychoterapeutické sezeni.*

»Jen pro predstavu chci uvést, Ze na jednoho specialniho pedagoga v celém

Plzenském kraji ptipada 300 klienth.*
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PRAKTICKA CAST

4 CIL A UKOLY PRACE
Cilem préce je zjistit jak multidisciplinarni spoluprace odbornikli ve zdravotnické

a socialni oblasti ovliviiuje kvalitu Zivota rodiny s postizenym ditétem.

Pro dosazeni cile je nutno splnit nasledujici body:

1. Nacerpat teoretické znalosti o dané problematice.
2. Vybrat vhodné sledované soubory.

3. Nastudovat a vybrat si vhodné metody pozorovani a testovani

Tyto vysledky budou uceleny, porovndny a diskutovany v zavéru prace a budou

konfrontovany s mymi hypotézami.

34



5 VYZKUMNE OTAZKY
o Jaké jsou zkuSenosti rodi¢ti handicapovanych déti s multidisciplinarni péci v
domacim prosttedi 0 tykajici se jejich déti?
e Co patii mezi nejcastéjsi potieby rodict handicapovanych déti?
e Jaké druhy navazné péce vztahujici se na predeslou 1ékarskou péci rodice handica-

povanych déti nejcastéji vyuzivaji?

35



6 CHARAKTERISTIKA SLEDOVANEHO SOUBORU

V ramci kvalitativniho vyzkumu bylo pro mé podminkou vybirat respondenty z fad
rodictl, ktefi maji déti se zdravotnim postizenim. Déti jsou véku od 5 do 17 let, toto vékové
rozmezi jsem zvolila zamérn€, abych mohla porovnat zkusenosti rodict napfi¢ ¢asovému
rozmezi. Chtéla jsem zjistit, jestli se I¢kaifskd péce postupem casu zlepSuje a vyviji.
Tim myslim lepsi dostupnost, nebo vEtsi mnozstvi nabizené zdravotni a socidlni péce.

vvvvv

pro n¢které velmi emotivniho rozhovoru.

Pii vybéru jsme se nezaméfila pouze na jeden typ postizeni, ale naopak na
riznorodost, proto je v mé praci zastoupeno postizeni mentalni, t€lesné a smyslové. Mym
cilem bylo také zjistit, jestli i takova riznorodost bude mit spole¢né rysy, které budou

J 24

spojené s péci o dite.

S postizenim télesnym a mentalnim jsem méla moznost se nékolikrat setkat
a provadét s détmi s timto postizenim terapie, ovSem s postizenim smyslovym jsem se
doposud nesetkala a proto, to pro mé bylo spoustu novych informaci. Musim podotknout,
ze dva ze tif respondentli pravidelné¢ navstévuji Centrum Hajek, 14zn€ a jina podobna
zatizeni. Zbyl4d respondentka vzhledem k typu onemocnéni jejiho ditéte tyto zafizeni
nenavstévuje, ale ma jiné moznosti, kam s ditétem dojizdét. I pres to, mé u vSech zajimaly
zkuSenosti se zdravotni a socidlni péci a také proces vzdélavani. U pohlavi postiZenych
déti, jsem chtéla, aby bylo moZné posoudit pohlavi jak divei tak chlapecké, aby nedochaze-
lo k moznym genderovym nesrovnalostem. Proto mymi détskymi respondenty jsou dvé

divky a jeden chlapec.

S respondenty jsem se pied samotnym rozhovorem osobné setkala a vysvétlila jim
muj zamer. U vSech respondentti jsem dbala na verbalni souhlas s poskytnutim rozhovoru.
Dal$i navstéva jiz byla vénovana rozhovoru, kde jsem se znovu zeptala na jejich souhlas,
vysvétlila jim vSechny potiebné informace a predlozila jsem jim informovany souhlas

k podpisu.

Ve dvou piipadech byly respondentky matky a to diky tomu, Ze se svym ditétem
travi 24 hodin. Jeden rozhovor byl s otcem ditéte a to kvuli ¢astému zastupovani své dcery.

Za tento stav jsem byla rada, protoze jsem mohla také mimo jiné nahlédnout a porovnat,
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jak na handicap svych déti reaguji zeny a jak muzi. Mohla jsem pozorovat, jak k handicapu
ptistupuji a pozorovat jejich emoce a vyrovnanost se situaci. U jednoho rozvoru bylo pfi-

tomné samo dité a mélo moznost rozhovor doplnit o své pocity a piibéhy.

Respondentky byly z Plzenského kraje, zatimco muzsky respondent byl z kraje
Jihoceského.
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7 METODIKA PRACE

S ohledem na téma mé bakalaiské prace, jsem se rozhodla zpracovat praktickou
¢ast pomoci kvalitativniho vyzkumu. Snazila jsem se vénovat mapovani zkusenosti rodic,
kteti maji déti s handicapem a maji zkuSenosti s multidisciplinarni péci vzhledem k jejich
ditéti. Hendl (2016) uvadi, ze vyzkum umoziiuje sledovat procesy v pro n¢ pfirozeném
prostredi. Také tvrdi, ze disponuje velkou $kalou metod a technik, kterymi mtizeme danou
problematiku sledovat a zkoumat. Je zde také moznost izolace a konfigurace témat, které je
mozné ihned konzultovat s informanty. Jednim z mnoha typi kvalitativniho vyzkumu je
rozhovor a pozorovani. Testované osoby jsou pro tento ucel vybirané se zamérem a to diky
jejich specifické charakteristice. Moji snahou bylo ziskat ndhled na pfedmét studie
a odpovédét na otazku jak multidisciplinarni spoluprace odbornikt ve zdravotnické a

socialni oblasti ovlivituje kvalitu Zivota rodiny s postizenym ditétem.

7.1 Postup sbéru dat

Nastroje, pro které jsem se rozhodla pro sbér dat, byly rozhovor a pozorovani.
Nejprve jsem se snazila o stanoveni sledované oblasti a nasledné nacerpani teoretickych

znalosti o dané problematice.

Zvolila jsem si participantni pozorovani neboli pozorovani zucastnéné, protoze
diky tomuto pozorovani madm moznost zicastnit se déni. Mohu popsat co se zrovna déje,
v jaké dobé se to d&je a kdo je ucastnikem. S ticastniky mohu také délat rozhovor.
vyzkumu. Zptsob jakym tento vyzkum probiha je vhodny ke studii procestt mezi lidmi
a udalostmi, které se pravé dgji. Participantni pozorovani umoziuje zkoumat néco, coO je
malo prozkoumané, je to vhodné Kk posouzeni rozdili mezi pohledy zucastnénych
a nezucastnénych. V tomto ptipad¢ se o mné jako o pozorovateli vi, mam moZznost navazo-
vat kontakt s ostatnimi a to kvili navazani pfirozenych vztaht, ale zaroven jsem se snazila
nenarusit svym pozorovanim probihajici pfirozeny proces ¢innosti. Tuto metodu jsem
vyuzila pfi pozorovani terapie s détskym klientem a diky tomu, jsem poté mohla sestavit

otazky, které byly pouzity béhem nasledujiciho rozhovoru.

Vyzkum probihal na pfelomu mésice biezna 2021 — kvéten 2021, zatimco rozhovo-

ry se uskute€nily v mésici kvétnu.
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Jako dal$i néstroj jsem pouzila jiz vySe uvedeny rozhovor. Pfesnéji se jedna
o rozhovor strukturovany, ktery je tvofen zejména otevienymi otazkami, které jsou sesta-
veny z peclivé formulovanych otazek. Data z takového rozhovoru se snaz analyzuji, proto-
ze struktura rozhovoru je déna sekvenci otdzek. Téma a otdzky rozhovoru byly sestaveny
dle pozorovani pii terapii ditéte, predevsim ale dle nové nabytych poznatkii z mé teoretické

Casti prace.

7.2 Etické hledisko

Etika hraje svou nepostradatelnou roli v kazdém spole¢enskovédnim vyzkumu.
Pro sbér dat bylo nutné obstarat souhlas rodici handicapovanych déti. Pro detailn&jsi
a autentictéjsi zaznamenavani odpovédi jsem zvolila, jak je jiz vySe uvedeno metodu
nahravani. O této metod¢ byli rodi¢e informovani jiz pfi prvnim kontaktu, ktery se tykal
domluvy rozhovoru. Informace, jak bude s nahravkami zachazeno, jsem znovu zopakovala
tésn¢ pred samotnym provedenim rozhovoru. Dozadovala jsem se ustniho souhlasu
a nasledné podpisu jiz ptipraveného informovaného souhlasu. Informovany souhlas je totiz
nezbytnym a naprosto standartnim dokumentem, ktery se vyuZziva, pii kazdém typu

vyzkumu s lidskymi jedinci.

Rodice jsem také diky informovanému souhlasu informovala o naprosté anonymit¢,

jak jejich, tak 1 jejich déti.
Informovany souhlas je pfilozen v sekci ptilohy.

7.3 Metody ziskavani a zpracovani dat

Rozhovor probihal s rodi¢i handicapovanych déti v jejich misté bydliste, tedy v pro
né prirozeném domacim prostfedi a trval ptiblizné jednu hodinu. V rozhovorech, které
probihaly ve dvou piipadech s matkami handicapovanych déti, jsme narazily na velmi

citlivé a intimni udalosti.

Strukturovany rozhovor se vyznacuje svoji plynulosti pribéhu a umoznuje
Vv krat§im cCase lepsi ziskavani odpovédi od vétsiho poctu osob. Pro kvalitni zaznamenavani
odpovédi jsem rozhovor nahrdvala na nahrdvaci zafizeni. Nahrané rozhovory jsem
nejdiive ihned rucné piepsala do textového editoru Microsoft Word, vytiskla a nasledné
analyzovala. Dale jsem pfesla k metodé otevieného kodovani, kdy jsem v textu hledala

ur¢itou podobnost. Jestlize byla podobnost nalezena, seskupila jsem ji do jednotlivych
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celkli a vytvotila kategorie, které tvoii velmi dalezitou ¢ast odpovédi na vyzkumnou

otazku.

7.4 Kodovani

Jiz vySe uvedeny autor pan Jan Hendl (2016) popisuje kdédovani v tomto typu
vyzkumu, tedy v kvalitativnim vyzkumu tak, ze diky kédovani mizeme stale srovnavat
fenomény, ptipady a pojmy a ndsledné formulovat otazky tykajici se textu. Pfi tomto stylu
se k vyzkumnému materialu pfifazuji ur¢itd oznaceni nebo-li kody, které jsou zpocatku
velmi blizké textu a poté se stavaji vice a vice abstraktnéjsi. (Hendl, 2016) Strauss (1999)
popisuje oteviené kodovani velice podobné, tvrdi, Ze kddovani se zamétuje na oznacovani
a naslednou kategorizaci pojmi, pomoci studia ziskanych tdaja. (Strauss, 1999) Podle n¢;j
jsou béhem otevieného kodovani vSechny tidaje peclivé prozkoumdany, porovnany a diky

tomu dochézi k zjiSténi podobnosti a nalezeni rozdil.
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8 ANALYZA A INTERPRETACE VYSLEDKU

Po analyze vysledkt rozhovort, jsme vytvotila 3 kategorie, které nesou tyto nazvy:
Multidisciplindrni pfistup, Navazujici péce a Potieby rodict. Tyto kategorie maji jeste své

podkategorie, které bylo nutné vytvofit vzhledem k piehlednosti.

Z diivodu autenti¢nosti, jsem nékteré odpovédi respondentti pouzila jako citaci, 1 o tomto
kroku jsem rodi¢e informovala a pfipravila je na to, Ze si budu takto pocinat.
Kwvili zachovani anonymity a pro vétsi prehlednost jsem mé respondenty oznacovala jako

respondent ¢. 1, respondent €. 2, respondent €. 3.

8.1 Strucna charakteristika handicapovanych déti
V nasledujici ¢asti jsem se rozhodla uvést stru¢nou charakteristiku jednotlivych
déti, kterych se cely rozhovor tykd. Ucinila jsem tak kvili lep§imu pochopeni celého

rozhovoru a naslednych odpovédi.
o Dité ¢.1

ey

13letd divka, zijici S matkou, matky pfitelem a bratrem, bratr je zdravy,

ziji v panelovém domé v 5. patte s vytahem.

Sle¢né byla ve 3 letech diagnostikovana 100% hluchota, vrozena percepéni vada
sluchu. I kdyz zde uvadim, Ze se jedna o vrozenou vadu, divka se narodila jako zcela
zdravé a slySici miminko. Matka s dcerou dochéazela na pravidelné kontroly a vse bylo
v poradku, kolem tfetiho roku Zivota, kdy doktofi nediagnostikovali Zadné problémy, dceru
dotazované uvolnili z pravidelného sledovani. Kolem 6 roku véku si matka v§imla, ze jeji
dcera zalind postupné hluchnout (stile vice se zesilovala televizi, k matce se otacela
stranou Iépe slySici). V 8 letech, ji byla diagnostikovana 100% hluchota na pravé ucho, na
levé ucho slySela kolem 12 roku Zivota pouze na 7%. Divka nejprve pouZzivala jako
kompenzacéni pomtcku sluchadlo, poté pfenase¢ zvuku, nakonec vSak divka podstoupila
pred dvéma lety operaci a nyni vyuZziva kochlearni aparat, ktery ma na levé strané hlavy.
Diky operaci kochlearniho aparatu, se u divky objevil problém s rovnovahou, ktery 1ékafi
feSi doposud. Nejdiive byl problém feSen medikaci, kterd ale me€la mnoho vedlejSich

ucinkd, proto je nyni problém s rovnovahou fesen cviky, které doporucil l1ékar.
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Divka chodi na zakladni skolu, kde ji pomaha pedagogicky asistent. Divka ma také
sestaveny individudlni plan. Naptiklad ma pouze jeden cizi jazyk a je uvolnéna z poslechii.
Sle¢ny konickem je hrani divadla, proto navstévuje literdrn¢ dramaticky obor na zakladni

umeélecké skole, ve svém misté bydliste.
o Dité¢.2

5 lety chlapec, zije s matkou a babi¢kou v rodinném dom¢, chlapec nema zadného

sourozence.

Chlapci byl diagnostikovan ve 2 a pil letech Cohenliv syndrom. Je to vzacné
autosomalng recesivni onemocnéni s variabilnim fenotypem. Chlapec je jediné dité s timto
syndromem v Ceské republice. Syndrom se vyznatuje opozdénym vyvojem, mentalni
retardaci, opozdénym rdstem a mikrocefalii. Dal§im z pfiznakt jsou typické facidlni rysy.
Déti mivaji silné vlasy, vyrazné oboci a fasy, zahnuty nos, o¢ni §térbina povétSinou
smétuje doll, pfi usmévu si miZzeme v§imnout netypickych grimas. Se syndromem souvisi
1 porucha zraku, kterd je zpisobena dystrofii retiny, proto jako kompenzaéni pomiicku
vyuziva bryle. Chlapec zacal chodit az ve 3 a pul letech, diky castému cviceni
a absolvovani terapii, ovSem kvili poruSe zraku ma ale pohyby nekoordinované a misty
nejisté, podle slov matky casto padd. U chlapce se mizeme vSimnout i hypermobility
kloubti, kterd je pro syndrom typicka. Dité viibec nemluvi, vydava pouze zvuky, oviem
zakladnim povelim jeho matky rozumi. Nelibost a nespokojenost dava najevo kiikem,

libost naopak tsmévem.

Chlapec navstévuje mateiskou Skolu, kterd nabizi jednu specialni tfidu pro déti
s opozdénym vyvojem. Ve tiidé je dohromady 10 déti a tfi uclitelky. Chlapec zatim

nenavstévuje Zadny zajmovy krouzek.
e Ditéé.3

17 letd divka, Zijici srodi€i a dvéma sourozenci, sourozenci jsou zdravi.

Zije v rodinném domé.

Sle¢ny diagnoza je periferni kvadruparéza na podklad€ chronické zanétlivé
demyeliniza¢ni polyradikuloneuropatie. Divka byla do 3 let zdrav4, poté onemocnéla
neuropatii. Divce ochably ruce i nohy, zvladd pouze pohybovat klouby, ale to ve velmi

malém rozsahu. Diky své diagnoze je odkdzana na invalidni vozik a je téméf zcela zavisla
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na pomoci druhych. Divka ma diagnostikovanou navic jesté osteopordézu. V roce 2014
podstoupila operaci, kterd ji pomohla k uvolnéni svalového tonu. Metoda se nazyva
Ulzibat, diky ni je slecna schopna narovnat zada a nohy. V roce 2016 se u slecny objevila

bronchopneumonie a v roce 2018 podstoupila operaci skolidzy.

Sle¢na navstévuje stfedni Skolu, obor ekonomie. Vyuziva sluzby pedagogického
asistenta, ktery poskytuje i osobni asistenci. Asistent pofizuje Castecné zapisky, (kvali

neschopnosti psani rukou) pfipravu pomiicek, vyklad uciva zvlada sama.

Divka se vénuje zdvodné vozickarskému florbalu, mezi jeji dalsi konicky patii
malovani, maluje pusou. Pravidelné¢ za ni dochdzi domt individualni ucitel vytvarné

vychovy. I pies jeji handicap se zabyva vyrobou $perkd.

8.2 Kategorie 1 — Multioborova spoluprace
Tato kategorie zahrnuje dalSich 7 podkategorii, které¢ zahrnuji pfistup multioborové
spoluprace. Jednd se tu o celkovou praci odborniki, kterd se poji se spokojenosti

a nespokojenosti, podavani informaci a komunikaci s odborniky.
Odbornici

VSichni respondenti se v rozhoru zminovali o praci se specidlnim pedagogem
a se socidlnim pracovnikem. U jedné z dotazujicich sociadlniho pracovnika nahradila
poradkyné z rané péce. Samoziejmé vSichni spolupracuji s pediatrem. Vsichni také uvadéji
péci psychologa, ktery pomahal jak jejich détem, tak i respondentim samotnym. Dale se
respondenti setkali v rizném casovém obdobi s neurologem. Dvé respondentky uvedly
spolupraci s logopedem. Shoda ptichdzi i pfi praci s fyzioterapeutem, ergoterapeutem
a ortopedem. Jedna matka zmifluje spolupraci s o¢nim Iékafem a genetikem, druha zminuje
spolupraci s otorhinolaryngologem — ptesnéji s usnim lékafem. Nesmim také zapomenout

na spolupraci se specialistou na metabolické poruchy.

Respondent €. 1 (dale uvadén jen jako R1):,,0d 11 let véku byla v péci psychologa,
logopeda a ORL.“

Respondent ¢. 2 (dale uvadén jen jako R2): ,,Chodime na logopedii, se kterou

souvisi i orofacidlni masdz.*

Respondent ¢. 3 (dale uvadén jen jako R3): .,V Centru Arpida kompletni

rehabilitace zahrnujici ergoterapeuta, fyzioterapeuta, maséra a tak dal. *
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‘

R1:,, Po operaci prisel bohuzel doktor na neurologii. *

R3: ,, Navstivili jsme i specialistu na metabolické poruchy.”
Komunikace

KdyZ se zamé&fim na komunikace mezi rodi¢i handicapovanych déti s odborniky,
s odborniky spokojeni a to hlavné po ptechodu déti do vétSich nemoci. VSichni uvadéji
skv€lé zkuSenosti s nemocnici Motol. Samoziejm¢ se ale vSichni setkali i s neochotou
a nedostateCnou informovanosti, ale to jen ve vyjimecnych piipadech, zatim pievazuji

spiSe ty lepsi zkuSenosti.

R1: ,, S neochotou jsem se setkala tady u nds, kde to bylo, jak Fikam, uz o spatném
pristupu sestricky a doktorky, které klécbé pristupovaly laxné a s zadnym vysokym
zajmem. Potom ale jak v Plzni, tak v Praze si nemizu stéZovat, to jsem maximdlné

spokojena. *

‘

R2: ,, Vadilo mi, kdyz byli [ékari negativni, ted’ se ale uz jejich jednani zlepsilo.

R3: ,, Komunikaci a informacni toky hodnotim jako dostacujici, nepocituju zasadni

neochotu nebo Spatny pristup, pouze vyjimecné.

R2: ,,S ergoterapeutkou jsem nadmiru spokojend, ta mi vzdycky doporuci spoustu

¢

novych veci, poradi mi.
Péce odborniki
Na otazku, kterd se tykala péce odborniki, rodice vétSinou odpovidali tak, ze jim
péce v této dobé ptijde dostacujici a nemaji k ni zddné vyhrady.
R1: ,, Nyni jiz mame v Motoli uplné maximalni péci, jsem spokojena. *

R2: ,, Zatim jsem spokojena, vidim pokroky, jsem rdada, zZe se dozvidam potrebné in-

formace a ocenuju i viely pristup.

R3: ,,V dané situaci, zdravotnimu stavu a zkuSenostem se systémem, nemame

3

vwhrady, hodné to viechno ovliviiuje ochota a schopnost nas jako rodicu. *

I3

R1: ,, Musim vyzdvihnout i oporu, kterou v doktorech mam.
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Nespokojenost s odborniky

V ramci mého rozhovoru jsem se nemohla nezeptat na to, co rodi¢im chybi nebo
co postradaji ve spolupraci s odborniky. Byla jsem ptekvapend, kdyz rodice zminili,
Ze nyni uz si nemizou stézovat, ze vlastn¢ zadny zasadni nedostatek v praci s jejich détmi

nevidi.

R1: ,, Nenapadda mé nic, vsechno v pohode, co jsme potrebovali zjistit, tak to jsme si

‘

za tu dobu zjistili, uz to jde S nami dlouho, asi fakt nic.*

R2: ,, Nemam problém s nicim, ti lidé, kteri jsou v kontaktu s rodici postizenych déti

se chovaji slusne. Hlavné ti odbornici prosté vi a umi véci podat a vysvetlit. *
Spokojenost o odborniky

Vyse je uvedeno, co rodi¢tim na praci s odborniky vadi, brala jsem za povinnost se
zeptat 1 na druhou stranu véci a to na spokojenost, s ¢im jsou rodi¢e naopak spokojeni,
co by mohli doporucit a co se jim na chovani odborniki 1ibi. VSichni dotazovani se shodli
na tom, Ze hlavné pracovnici v nemocnici Motol, odvad¢ji skvélou praci a nemlizou si na

né stézovat.

R1: ,, Oni v té Praze vi jak s dcerou pracovat, vi jak pracovat s neslysicim, bavi se

S ni normalné a zaroven tak, aby dcera jim rozuméla.*

R2: |, Informace jsou pro mé dostacujici, pristup ke mné i ksynovi je naprosto

V poradku, nemuzu si stézovat. *

R3: ,, Chtel bych vyzdvihnout komplexni a vysoce odborny pristup, empatie.
Napriklad ve fakultni nemocnici Motol, tam se cloveék setkava s empatii, ochotou
a vstricnosti. Kladné hodnotim také znalost problematiky, na kterou je prebornik centrum

Arpida.

R1: .,V Motole, kdyz byla dcera po operaci a zacala hyperventilovat a dali ji na
bézny pokoj z jipky, tam zacala silné zvracet a prestivala dychat, tak jsem tam nakonec
zustala u ni dvé noci, byt se to nesmelo, ale nechali mé tam, vSechny informace jsem

dostavala, je to fakt nesrovnatelny. “
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Informovanost rodi¢a

Jedna z mych otazek se tykala informovanosti ohledn¢ handicapu ditéte, zajimalo
m¢, jak moc jsou respondenti o stavu ditéte informovani a mile mé ptekvapilo, ze nikdo si
v této dobé na nedostatek informaci nestézuje. Dvé z respondentek uvadi, Zze zpocatku
to bylo se ziskavanim informaci tézké, ale nyni nemaji problém a cokoli potiebuji,

tak se to dozvi.

R1:,, Z pocatku co jsem si sama nezjistila, to jsem nevédéla, ale to bylo opravdu

hodné na zacatku, nyni nemame problém.*
R2: ,, Hodné informaci ziskavam od rané péce a od nasi ergoterapeutky.*

R3: ,, Sinformovanosti jsme nikdy problém nikdy neméli. Ziskavali jsme informace

Jjak od doktori, tak od socialnich pracovnikit a Vv neposledni rade od znamych."
Pomoc

Tym odbornikli sehral v rodinach ohromnou roli, ve vSech tfech ptipadech se

respondenti shoduji, ze prace odbornikil velice pozitivné ovlivnila jejich zivot.

R1: ,,Spoluprace téch vsech odbornikii, kteri nam pomahaji v lécbe, urcité hodné
pomohla. Pomohla nam prace psychologa vzhledem ke spoluprdci a mluveni s dcerou
a také specialni pedagog, ktery naprosto skvéle pomohl dceri od druhé az do paté tridy
a dokazal ji pomoct a nasmérovat. Jsem rada, Ze na to nejsem sama, ze mizu odbornikiim

duverovat a spolehnout se na né, je to pro mé obrovska uleva a pomoc. “

R2: ,, Veskera ta péce ovlivnila miyj zivot k dobrému. Rana péce nam hodné
pomaha, ta pujcuje pomiicky, protoze koupit si je, je hrozmné drahy a rana péce to
zapujcuje, ted’ mame dostat kolo. Je to skvély, mame schiizky s pracovnicemi rané péce,

daji nam nové typy, predaji nam informace od jinych rodin, doporucujou hracky. *

R1: ,,Funguje tam urcita rychlost, kdy si nemusim zjistovat, co vSechno mdm
hledat, nemusim to zjistovat sama, doporuci mi to zdravotnici. Jsem rdada, Ze v tomto se na

né muzu spolehnout.

R3: ,, Prace odbornikii ovlivnila nas zivot zcela pozitivne. *
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8.3 Kategorie 2 — Navazujici péce

Pii rozhovorech jsem se rodi¢t dotazovala, zda vyuZzivaji né¢jaké druhy névazné
péce, které by navazovali na predeSlou lékaiskou péc¢i. VSichni rodi¢e se setkali se
socidlnim poradenstvim, které v jednom ptipad¢ nahradila spiSe rand péce. Ranou péci
vyuzivda pouze jedna respondentka. Ve vSech pfipadech je zminéno zafazeni do

vzdélavaciho procesu. Dva respondenti uvadéji rizné formy rehabilitace a 1azné.
Socialni poradenstvi

V mém rozhovoru piisla fada na socialni poradenstvi, zajimalo mé&, zda se rodice
setkali také s pomoci socialni, kterd by jim méla nabizet hlavné pomoc pii obstaravani
davek, pomiicek a dalSich nezbytnych informacich. Se socidlnim poradenstvim se jedna
respondentka setkala diky organizaci, kterou jeji dcera navstévuje, ale také na ozdravnych
pobytech. Druhd respondentka uvadi, Ze socialni poradenstvi ona spojuje s ranou péci,

jejichz sluzeb hojné vyuziva.

R1: , Sezeni s uredniky z uradu prace, ze socialnich sluzeb, to mi dalo fakt

‘

nejvice. "

R2: ,, Nejvétsim pomocnikem je pro mé pracovnice zrané péce, ktera mi
doporucuje pomiicky, informuje mé o novych prilezitostech, lécebnych postupech a akcich.

¢

Sdéluje mi nové moznosti, informuje o novinkdch. Je mi oporou.*
Vzdélavani (mateiské Skoly, Skoly)

Jiz v uvodu pii ptibliZzeni diagndz, jsme se zminila o vzdélani. Proces vzdélavani je
ve dvou ptipadech uskute¢nény formou normalniho vzdélani, kdy ale déti vyuZzivaji pomoc
specialniho pedagoga. Skoly déti navitévuji v misté svého bydlisté. V piipadé mladsiho
chlapce se jednd o matefskou Skolu, ve které je specidlni tfida, zaméfena na déti

S opozdénym vyvojem.
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3

R1:,, Chodi do normalni skoly a ma k ruce asistentku.

R2: ,, Navstévuje normalni skolku, ale chodi do specialni tridy, kde jsou deéti jako
on, s néjakym opozdenym vyvojem a tak podobné. Asistenta nemad, jsou tam dvé nebo tri
ucitelky, podle poctu deti, ale minimalné jsou tam dve, které se venuji témto

handicapovanym détem. *

R3: ,, Vyuziva sluzby pedagogického asistenta, ktery poskytuje i osobni asistenci.

‘

Asistent porizuje cdstecné zapisky, pripravu pomiicek, vyklad uciva zvlada sama.

R2: ,,Ale chci ho ddt do normalni skolky s asistentem, aby mohl byt mezi zdravymi

detmi.

Rana péce
Kvili tomu, Ze moji dva respondenti maji déti jiz star$i, tuto moznost vyuzivala
pouze matka s nejmlad$im chlapcem, které byla péce nabidnuta ihned po zjisténi onemoc-

néni, ostatni s touto sluzbou nepfisli do kontaktu a ani jim nebyla nabidnuta.

R1: ,, Poradkyni v rané péci povazuju za velkou pomoc a oporu, ta mi pomadha ze
vSech nejlip. Vim, Ze se na ni miizu s ¢imkoli obratit a spolehnout se na ni, takze za me

sluzbu rané péce, urcité vsem doporucuji.
Rehabilitace

Diky rozhovortim jsem zjistila, Ze rodice vyuZzivaji ur¢itou formu rehabilitace, jako
navaznost na dosavadni péci. V ptipadé¢ rodic¢li s mentaln¢ a télesné postizenym potomkem
rodi¢e nejCastéji  vyuzivali fyzioterapii a ergoterapii. Jedna matka se zminila,
Ze navstévovali 1 hipoterapii. Rodi¢e vyuZivaji i pobyty v laznich a v rehabilita¢nich cen-
trech. V piipad¢ ditéte se smyslovym postizenim pani s dcerou absolvovala setkani, kde se
setkali rodi¢e s détmi s podobnym handicapem. VétSinou ale dodavaji, ze se téchto aktivit

zucastiuji, kdyz zrovna maji finanéni prostfedky, nebo sezenou sponzory.

o (¢

R1: ,, Méli jsme jet na prvni setkani “kochlikii* ale diky covidu, to nebylo mozné,
tésime se, az se to uvolni a budeme se moc setkat s ostatnimi. Ale byli jsme na jednom

setkani v Praze, v dobé kdy dcera méla sluchadlo a prenasec a to si myslim, zZe bylo strasné
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fajn, bylo to zhruba rok pred operaci a tam dcera poznala vic neslysicich deti a hodné ji to
dalo, poznala, Ze v tom neni sama a zacala to brat jako Ze tak to je, tak jsem se S tim
narodila a jsou deti, které jsou na tom mnohem hur.

‘

R2: ,,Jezdime do Centrum Hajek na therasuit rehabilitace. A do Axonu.*

R3: ,,Dcera pravidelné navstevuj Centrum Hdjek, ldazne, kde je ji poskytnuta
komplexni rehabilitace, vyuzZivame také centrum Arpida, které nabizi rehabilitacni sluzby,

‘

sluzby specialné pedagogickych center a plavecky bazén. *

8.4 Kategorie 3 — Potieby rodici
Béhem rozhovorti se vSichni rodice zminili o potiebach, které se tykaji

jich samotnych. Potieby, které jsou pro né¢ dilezité pii péci o jejich dité.
Odborna psychologickda pomoc

Vsem respondentiim byla nabidnuta urcitd psychologicka podpora, jak od 1ékare,
tak béhem ozdravnych pobytl. Ve dvou piipadech respondenti psychologickou pomoc
pfijmuli a to v rdmci ozdravnych pobytl. V jednom piipad¢ respondentka psychologickou
pomoc odmitla. Respondenti, ktefi psychologickou pomoc neodmitli, byli s pomoci
spokojeni. V jednom piipadé byla vramci psychorehabilitacnich pobyti poskytnuta

psychologickéa pomoc, kterou si respondentka pochvalovala.

R1: ,, Méli jsme sezeni s psychology béhem dopoledne, zatimco deti byli s asistenty
na vyleté. To alespon pro mé bylo hodné prinosné, hodné jsem si uvédomila a dokazala

pochopit situaci a vyrovnat se s tim, co nds ceka. *

R2: ,, Ta moje doktorka, ke které se chodi, kdyz ma to dité néjaky vyvojovy problém,

3

tak ona se mi zeptala, jestli chci nékam k psychologovi a ja jsem rekla, Ze ne, Ze nechci.
Sdileni s ostatnimi rodici

V rozhovoru jsem otazku tykajici se sdileni svych zkuSenosti, obav nebo novych
informaci s ostatnimi rodi¢i neméla. Pfesto se ale vSichni béhem rozhovoru zminili
o sdileni svych obav, zkuSenosti a pfibehtl a jinymi rodici, ktefi maji podobné zkuSenosti
a dopteji si vzdjemného pochopeni. VéEtSinou se rodice hledaji navzajem a to kvili

zjistovani novych informaci a zkuSenosti.
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R1: ,,I pro mé to bylo prinosné, méla jsem moznost potkat rodice, jejichz deti
postikl stejny problém jako mé a mou dceru, vzajemné jsme to probrali, predali si informa-
ce, doporucili jsme si nové organizace a vychytavky a v neposledni rade, jsme proste mohli

jen pokecat a postéZovat si.

R2: ,,...jejich déti, sice nemaji ten syndrom, co ma muj syn, ale i tak si preddavame
informace a typy, treba jedna pani mi dala typy na plenky, nebo mi radila, jak ucila své

‘

dite na nocnik, tak to ted’ zkousim. *
R3: ,, ...urciteé vyuzivame i riiznych zkusenosti lidi z naseho okoli. *
Osobni Zivot

To ze handicap dité néjak zasahne do Zivota rodin je jasné. VSichni 3 respondenti
se shodli na tom, ze diky ucelenosti spoluprace odbornikti ziskavaji informace ihned,
nemusi na nic ¢ekat, maji okamzitou zpétnou reakci. Respondenti se jednozna¢né shodli na
rizné pobyty, rehabilitace, nebo samotna vySetfeni pomérné¢ daleko a to povazuji za

problém.

R1:,, Urcité nas to posunulo mnohem rychleji k néjakému rychlejsimu reseni, ale to
dojizdeni to je strasny, na vysSetreni nam bylo nabidnuto dojizdét bud’ do Brna anebo do

‘

Prahy, tak jsme zvolili Prahu, ale i tak je to daleko.’

R2: ,, Ano ziskavam rychleji informace a typy ohledné nemoci, vychytiavek, pomuic-
kach, léecbe. Nemusim to zdlouhave nikde hledat, vSechno to mam primo pred sebou.
Hodné informaci a pomoci mam od rané péce, kterd za mnou dojizdi domii, coz je skvéle,

Ze ja nemusim nikam jezdit, oni prijedou sem a vSechno mame moznost probrat. “

R3: ,, Casovd uispora z pohledu toho, kdyz prijedeme nékam na rehabilitace, nebo
pobyt, tak je to viechno na jednom miste, nikam nemusime slozZité prejizdet, na nic se

‘

necekd. Také informovanost, ktera nam je ihned podavana.

R2: ,, Ostatni vySetieni mi ale casové mi moc nevyhovuji, musim neustdle nekam
dojizdet a ty mista kam dojizdim, jsou daleko, ¢asové je to urcité hodné narocné. Ale kdyz
se ucastnymi rehabilitacniho pobytu napriklad v centru Hdajek, tam mdame sestrojeny rozvrh

3

a tim se ridime, behem dne toho hodné stihneme. *
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Psychicka naroc¢nost

Situace, kdy rodi¢ zjisti, ze jeho dit¢ méa néjaky handicap, neni rozhodné
jednoducha. M¢ zajimalo, jak rodice zvladli spolupraci s odborniky, jak reagovali. Zda
citili strach z toho, co je vSechno ¢eka, nebo jestli byli naopak radi, Ze uz na to nejsou
samy. VSsichni respondenti se shodli, Ze to byl ohromny Sok, velka obava a strach.
Postupné vsak diky ptistupu odbornikli se bat prestali a na véc zacali nahlizet s klidné&;jsi

hlavou a divérou ve zdravotniky.

R1: ,, Prvni Sok, kdy mi rekli, Ze dcera hluchne, tak z toho jsem byla fakt smutnd, ze
se to neda zastavit, kdyz mi rekli, Ze uplné ohluchla tak jsem 7vala, bylo to strasné emotivni

a ja mela hroznej strach.”

R2: ,,Nebyla jsem z toho viibec nadsend, vidina vSech vySetieni, které mé se synem
cekala, méla jsem strach, badla jsem se o néj, nevédela jsem, co mé cekd, ale tak furt to bylo
lepsi, nez kdyz cloveka furt posilaji na riizny vySetreni co mu je, takze kdyz potom zjistili tu

genetickou vadu, tak uz jsme nikam nemuseli, bylo to dany tady tim.*

R3: ,, Diky profesionalnimu a lidskému pristupu jsem nemél pocit, ze se dostavam

do nezvladnutelné nebo vypjaté situace.

R1: ,,Kdyz bylo pred operaci kochledru, tak jsme méla ohromny strach, prosté oni
budou dceri rezat hlavu, vzdyt je mala, no ale ted jsme pred rozhodnutim, bud’ podepiseme
operaci, nebo prosté tim, ze ohluchla, sluchadlo nefunguje, tak zacneme znakovat, ale tim

Ze byla dcera uz dost rozumnd, tak si i sama rekla, Ze to chce sama zkusit. *

R2: , Poteé, kdyz jsem zjistila, Ze to neni tak hrozné, Ze na to nejsem sama, ze je tady
mnoho odbornikii, ktery by si s tim méli umet poradit, byla jsem o néco klidnéjsi, verila
a verim jim.

R1: ,, Byla jsem rada, Zze mi odbornici rekli co a jak a je pravda Ze jsem se prestala
o néco meéne bat, rekla jsem si, musim jim verit a nemyslet na zlé scénare, rikala jsem

si, Ze to prosté bude dobry.
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DISKUZE

V bakalaiské praci jsme se zaméfili na vyznam multioborové spoluprace u ditéte

s handicapem v doméacim prostiedi.

Dle organizace HealthOne NSW multidisciplinarni spoluprace znamend péci,
ktera je poskytovéana praktickymi lIékaii, zdravotniky a dalSimi odborniky. Diky vyzkumu,
ktery jsem jako soucast bakalarské prace de€lala, s timto tvrzenim souhlasim. VSichni
rodice uvadéli jako c¢leny tymu pifedevSim pediatry, lékafe, neurology, ergoterapeuty,
fyzioterapeuty, socialni pracovniky a také specialni pedagogy. Dale uvadéji, ze prace
odbornikli by méla vykonavat co nejvice komplexni péci, ktera bude vyhovovat potiebam
pacienta. Podobny pohled na to ma i Svestkova a Pfeiffer (2009), ktefi popisuji zaklad
moderni rehabilitace individudlné zaméfeny multidisciplinarni tym, ktery se soustfedi
predevsim na v¢asné zahajeni, rehabilitacni plan a dosazeni optimalni kvality Zivota a to
viechno v co nejkrat§im CGase. (Svestkova, Pfeiffer, 2009) S jejich nazorem rozhodné
souhlasim, musim ale podotknout, Ze ne vzdy je tato pifedstava z pohledu rodici
napliiovana. Problém nastava jiz ve véasném zahajeni, které mnohdy nezacina v tu dobu,
ve které by mélo. Creek a Lougher (2014) uvadi, ze spravny tym potiebuje inovatory,
myslitele a spravné lidi proto, aby byli schopni vytvofit nadSeni a kreativitu, ale soub&zné
s tim také skupinu lidi, ktefi jsou schopni se soustfedit na ukol, hledat zdroje problémil

a mit spole¢ny cil. (Creek, 2014)

Dalsi zdroj, ktery jsem vyuzila k doplnéni vySe uvedenych informaci, je od pana
Jankovského (2006), ktery tvrdi, ze tispéch 1é¢by také zavisi na komunikaci s odborniky.
(Jankovsky, 2006) Podle n¢j je zapotiebi empaticky pfistup odbornika s rodi¢em. S timto
tvrzenim samozifejmé souhlasim, ale nejsem si Uplné jistd, zda toto odbornici dodrzuji.
Z rozhovord je patrné, ze kazdy zrespondenti se setkal s problémem v komunikaci
a chybgjici empatii, byt’ to bylo v Gplnych pocatcich nemoci ditéte, ale i tak, by se toto

nemeélo stavat.

Jelikoz 1 ergoterapeut je clenem multidisciplinarniho tymu, zajimala jsem se o jeho
pisobeni a praci v tymu. Zjistila jsem, Zze ergoterapeut, je bran jako dulezita soucast tymu,
kterd v tymu hraje svoji nenahraditelnou roli. Z informaci, které jsem zjistovala, jsem se
docetla, Ze v zahrani¢i, pracuje mnohem vice ergoterapeutti pohromadé, toto zjisténi meé

prekvapilo, osobné jsem se totiz v Ceské republice setkala tak se dvéma maximalng tfemi

52



ergoterapeuty na jednom pracovisti. | moji respondenti se s praci ergoterapeuta setkali.
Ergoterapeut jim cCasto doporucoval kompenzacni pomiicky a vychytavky, které se pro

danou diagnézu hodily.

M¢ vyzkumné Setfeni jsem se rozhodla provést pomoci strukturovanych rozhovord,
které jsem zrealizovala za pomoci tif rodicl, kteti maji zkusenosti s touto tématikou. Diky
absolvovani praxe v Centru Hgjek, jsem meéla moznost nahlédnout, jak prace
multidisciplinarniho tymu funguje. Méla jsem piilezitost zacCastnit se ergoterapie, 1éCebné
télesné vychovy a masdzi. Mohla jsem byt pfitomna na hodiné specialni pedagogiky
a dozvédéla jsem se také néco o praci socialniho pracovnika. Terapeuti, pedagogové
a socialni pracovnici, mn¢ ukazali, jak jejich prace funguje a co vSechno obnasi. Méla jsem
Sanci vidét jejich praci zjiného pohledu, zpohledu zucastnéné. Centrum Hajek je
vybornym ptikladem mista, kde se spojuji vSechny slozky a tim myslim pravé slozky
zdravotni, pedagogické a socidlni rehabilitace. Dle svétové zdravotnické organizace, prave
tyto jmenované rehabilitace jsou prostiedkem pro zapojeni obcani se zdravotnim

postizenim do bézného zivota. (WHO)

Jelikoz jsem rozhovory uskute¢nila jen se tfemi respondenty, snazila jsme se
0 obsahlé rozhovory, diky kterym jsem méla moznost ziskat vSechny potiebné informace
kK mému vyzkumu. Hlavni podminkou bylo, Ze respondenti musi mit dit¢ s urcitym

handicapem a mit ¢aste¢né zkuSenosti s multidisciplinarnim tymem.

Vysledkem vyzkumu je ptibliZzeni fungovani multidisciplinarniho tymu, informace
o praci s klienty, spokojenost a nespokojenost s tymem a slozeni multidisciplinarniho

tymu, potieby rodicli a navaznost na dosavadni péci.
Multidisciplinarni p¥istup

Z meho Setfeni a z dolozenych kazuistik jsem zjistila, Ze péce o handicapované dité
vyzaduje spolupraci mnoha odbornika. Jako odborniky uvadéli moji respondenti pediatry,
neurology, fyzioterapeuty, ergoterapeuty, specidlni pedagogy, socialni pracovniky
a poskytovatele socialnich sluzeb. Vzhledem k diagnéze jeden z respondentii uvedl jeste
ortopeda a protetika. Coz se pomérné shoduje se slovy Pana Votavy a kol.,

ktery ptesné tyto odborniky oznacuje za pecujici tym. (Votava a kol., 2003)
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Z mych dotazl vychazi, ze vSichni respondenti pln¢ divefovali odbornikiim, mezi
n¢ tadili, 1ékate a dalsi zdravotnicky personal. Uvadéli, Zze informace ohledné stavu jejich
ditéte dostavali téméf ihned, kdyz pottebovali védét néco navic, nebali se zeptat
a informaci vzdycky poté v co nejbliz§i dobé obdrzeli. Bylo pro mé piekvapenim, ze
vSichni rodi¢e popisuji problém v komunikaci v ,,malych® nemocnicich, diky nedostate¢né
informovanosti zdravotnikd, byli nuceni pfejit do ,,vétSich* nemocnic, v mém ptipad¢ se
vSichni shodli na nemocnice Motol, kterou si nemtzou vynachvalit. Chvali si chovani
personalu k nim jako rodi¢im, ale také k jejich détem. Nezapomnéli se zminit o prostredi
nemocnice, které¢ podle jejich slov plsobi hezkym dojmem. Dopliuji vSak, ze spoustu in-
formaci maji nejen od 1ékait, ale také od ostatnich rodi¢i a znamych, ktefi maji podobné

zkuSenosti.
Navazna péce

Co se ty¢e navazné péce, kterou rodice pro své déti vyuzivaji a ktera jim byla
doporuéena, je nejcastéji zminovana, jakakoli forma rehabilitace — fyzioterapie,
ergoterapie, canisterapie, hipoterapie. Dale vyuzivaji lazenskych pobyti a masazi, na které
si dle ziskanych odpovédi nemohou stézovat. Jedna respondentka se zminila o vyuzivani
sluzeb rané péce. Zprvu mi piekvapilo, ze ranou péc¢i vyziva pouze jedna z dotazovanych,
ale pak jsem si uvédomila, Zze to byla respondentka s nejmlad$im ditétem. Zbyli dva
respondenti maji déti vétsi a rand péce jim v dobé, ve které se poskytuje nyni, nabidnuta
nebyla, nebo v daném kraji neméla své zastoupeni. Respondenti také zminovali vyuzivani
pobytl, které jsou ureny pro rodi¢e s handicapovanymi détmi. Tuto sluzbu si vSichni
chvalili. Na téchto pobytech a zaroven i v laznich se respondenti meli moznost setkat

S podanim informaci ze socidlniho poradenstvi.

Potieby rodici

Z rozhovort vyslo patrné, Ze pro respondenty je dulezité sdileni svych zkuSenosti
a problémi s dalSimi rodici, ktefi maji podobné zkuSenosti. Respondenti také ocekavaji
zpétnou vazbu ze strany odborniki, kterd jim je uz nyni vzdycky dévana. Také jsem si
myslela, Ze rodi¢e budou vyuzivat psychologické pomoci, ktera jim ve vSech ptipadech
byla nabidnuta, proto mé prekvapilo, Ze v jednom piipadé matka moZnost konzultace
S psychologem odmitla a nyni o ni ani do budoucna neuvazuje. Co se tyce osobniho Zivota
respondentll, vSichni se shoduji na tom, Ze nemoc ditéte jejich Zivot ovlivnila, v tomto

pfipad¢ se ovSem neni ¢emu divit, tento vysledek jsem ocekavala, zajimalo mé tedy, jestli
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jim prace odbornikl pfijde v né€em napomocnda, napiiklad v Gspofe Casu, Vv lepSim
a rychlejsim toku informaci atd. VSichni respondenti se shodli na tom, Ze je narocné
dojizdéni, vSichni musi za svymi Iékaii dojizdét, to samé plati 1 na dojizdéni na
rehabilitacni pobyty. OvSem jakmile jsou na rehabilitacnim pobytu, nemohou si
vynachvalit tu péci, ktera jim je v misté rehabilitacniho pobytu nabizena. Dojizdéni za od-
borniky jim za to stoji. Chvali si prostfedi, ve kterém se nachazeji, popisuji ho jako upra-
vené a rodinné, mluvi o jasné daném programu, ktery je vzdycky dodrzovén a po kterém je

vzdy u jejich déti videt zlepSeni.
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ZAVER

Bakalaiska prace se zabyva Vyznamem multioborové spoluprace u ditéte
s handicapem v domacim prostiedi. V ceské republice je pro rodinu s handicapovanym
ditétem k dispozici mnoho odbornikl, ktefi jsou zfad l€karskych, ale 1 nelékatskych
pracovnikii, specidlnich pedagogii, asistentli, socialnich pracovniki a nesmime
zapomenout taky na rodinné pfislusniky samotné. Dilezitym ptfedpokladem k fungovéni
multioborové spoluprace, je spoleéné smysSleni odbornikii, jednotné vystupovani,
komplexni plan 1é¢by, vzdjemna interakce a piredavani informaci a to proto, Zze samotna
spoluprace multidisciplindrnitho tymu je jednim z nejefektivnéjSich zpusobi péce

o handicapované dité.

V teoretické Casti prace jsme se zaméfili na teoretické poznatky o multioborové
spolupraci a multidisciplinarnim tymu jako takovém. Pozastavila jsem se zde nad tim, jak
by tym mél fungovat a co se od n¢ho ocekava. Ve své praci jsem se také zamérila na ergo-
terapeutickou intervenci v multidisciplinarnim tymu a porovnala jsem roli ergoterapeuta
v Cesku a ve svété. Zjistila jsem, Ze prace ergoterapeuta se piili§ nelisi, ale prekvapenim
pro m¢ bylo to, ze v zahranié¢i je daleko vétsi zastoupeni ergoterapeutli nez u nas. Nemohli
jsme zapomenout ani na rodinu, ktera se stava hlavnim ¢lenem multidisciplinarniho tymu,
VvV praci jsme zminili 1 uskali, které se mohou ve spolupraci srodinou ditéte objevit.
V neposledni fadé€, jsme si vysvétlili typy jednotlivé odborné pomoci, které jsou rodiné

Vv ramci multioborové spolupréace poskytovany.

r o~

Cilem praktické casti bylo zjistit jak multidisciplindrni spoluprace odbornikii ve
zdravotnickeé a socialni oblasti ovlivituje kvalitu Zivota rodiny s postizenym ditétem. V této
¢asti je objasnén pribeh kvalitativniho vyzkumu s metodou rozhovoru a pozorovani.
Analyza ziskanych dat nam ukazuje na dileZitost multidisciplinarniho tymu, ktery pracuje
s handicapovanymi détmi a jejich rodinami. Analyza poukazuje na to, jak je dulezita
vCasna informovanost rodicli ohledné¢ zdravotniho stavu jejich dit€, pfiblizuje nam
moznosti rehabilitace a odkazuje na jednotlivou praci a sluzby, které odbornici nabizeji.
Komplexnost pojeti péce, spoluprace a komunikace mezi odborniky a rodi¢i ndm dokazuje,
jak moc je spoluprace kli¢ovym faktorem, ktery se podili na dalsim vyvoji ditéte a jeho

pocinani v budoucnu.
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Na zavér bych chtéla podotknout, ze povazuji za velice pfinosné zvySovat
povédomost mezi odborniky, ale i samotnymi rodi¢i o jednotlivych typech péce a tim do-
spet k navazovani riznych forem spoluprace. Za velice diilezité povazuji ale nezapominat
také na podporu a péci peCujicim osobam a to kvili tomu, Ze samotni pecujici se mnohdy
stavaji sami koordinatorem, ktery zajistuje svému ditéti veskerou péci. Podpora pecujicich

rodicd, je tedy v tomto piipade velmi dilezita.
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PRILOHY

Priloha 1 — Informovany souhlas

Informovany souhlas

Pro vyzkumny projekt: Bakalaiska prace — Vyznam multioborové spoluprace u ditéte

s handicapem v domacim prostiedi
Obdobi realizace: duben — kvéten 2021
Resitelé projektu: Nikola Bernasova
VézZena pani, vazeny pane,

obracim se na Vas se zadosti o spolupraci na vyzkumném projektu, jehoz cilem je zjistit na
zakladé rozhovorti srodi¢i déti s handicapem jejich zkuSenosti se spolupraci
s multidisciplinarnim tymem. Sbér dat pro potieby vyzkumu bakalafské prace je realizovan
formou pfiiblizné hodinového rozhovoru, ktery je anonymni a jehoz obsah bude pouzit
pouze ke studijnim a védeckym ucelim. Rozhovor bude nahravan a nésledné zpracovan.
Zvukovy zdznam rozhovoru nebude poskytnut tietim strandm a po piepsani bude vymazan.
Transkripce bude pfistupna pouze komisi u obhajoby bakalarské prace, jinak nikomu az na
¢asti citovany v textu prace, ktery bude voln¢é dostupny online. Z c¢asti na studii pro Vas
nevyplyvaji zadna rizika. Pokud s ucasti na projektu souhlasite, pfipojte podpis, kterym

vyslovujete souhlas s nize uvedenym prohlaSenim.
Prohlaseni

Prohlasuji, Ze souhlasim s G¢asti na vy$e uvedeném projektu. Resitelka projektu mne in-
formovala

0 podstaté vyzkumu a seznamila mne s cili a metodami a postupy, které budou pfi vyzku-
mu pouzivany, podobn¢ jako s vyhodami a riziky, které pro mne z casti na projektu vy-
plyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané udaje budou pouzity jen pro ucely vyzkumu a

ze vysledky vyzkumu mohou byt anonymné publikovéany.

Me¢l/a jsem moznost vSe si fadné, v klidu a v dostate¢né poskytnutém case zvazit, mél/a

jsem moznost se fesitelky zeptat na vSe, co jsem povazoval/a za pro mne podstatné a po-



ttebné védeét. Na tyto mé dotazy jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpovéd’. Jsem in-
formovan/a, Zze mdm moznost kdykoliv od spoluprace na projektu odstoupit, a to i bez uda-

ni davodu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti originalu,

z nichZ jeden obdrzi moje osoba a druhy fesitel projektu. Jméno, ptijmeni a podpis feSitele

projektu:

Jméno, piijmeni a podpis resitele
Ve dne.......ooooiiiiiii

Jméno, prijmeni a podpis ucastnika projektu



Priloha 2 — Seznam otazek k rozhovoru

Otazky k rozhovoru

1) Jaky je vék Vaseho ditéte?

2) Jaka je diagndza Vaseho ditéte?

3) Navstévuje Vase dité€ specialni $kolu? Jestli ne, ma ve $kole asistenta, nebo zvlada
Skolni povinnosti samo?

4) Navstévujete s Vasim ditétem néjaké zatizeni? Jako je naptiklad (centrum Hajek,
AxonPraha, centrum Arpida...)

5) Jestlize jste na predchozi otazku odpoveédeli ano, zacastnujete se s ditétem aktivit,
které Vam centrum nabizi? (ozdravné pobyty, therasuit rehabilitace

6) Navstévuje Vase dit€ né&jaky zajmovy krouzek?

7) Jaky tym odbornikii, Vam pomaha v péci o dité? (ergo, fyzio, pediatr, neurolog,
1¢kat, specialni pedagog, logoped, socidlni pedagog...)

8) Otazka vztahujici se k predeslé odpovédi — Pamatujete si v jakém obdobi vstoupil
dany odbornik do Zivota ditéte?

9) Myslite si, Ze péce jednotlivych odborniki je dostacujici (poskytovani dostatku
informaci, angazovanost odbornikt atd.) nebo byste ji nékde chtéli zlepsit, jestli
ano — kde a jak?

10) Jak hodnotite komunikaci, mezi vami a odborniky? Dozvidate se veskeré potiebné
informace ohledn¢ stavu vaseho ditéte, o prubéhu onemocnéni, doporuc¢ovani
kompenzacni pomiicek, ¢erpani davek?

11) Setkali jste se s neochotou, nebo $patnym piistupem k vasi osob&?

12) Co Vam chybi, nebo postradate ve spolupraci s odborniky? (viely kontakt,
sympatie, empatie, nedostatek informaci, spolehlivost, lidskost)

13) S ¢im, jste naopak ve spolupraci s odborniky spokojeni? (sympatie, viely vztah
k ditéti, viely vztah k vasi osobé, zlepSeni vysledkl, empatie, lidskost, komunikace,
informovanost)

14) Jaka pomoc pro Vas jako rodi¢e byla nejvic napomocna? Jak a pro¢? (psychologic-
ka — napf. podpora, pedagogicka — napt. pedagogicky asistent, 1ékatska — napf.
informovanost, socialni — napt. doporuceni tykajici se socialniho zabezpeceni)

15) Dokazete fict, ktery z odbornikd Vam nejvice pomohl? Co pro Vas byla ta
nejpodstatnéjsi pomoc?

16) Vsimate si rozdilu ve stavu vaseho dité po spolupraci multidisciplinarniho tymu?
(v jaké oblasti, v ¢em byl tym dilezity?)

17) Usetiila/ovlivnila vam prace s tymem v nééem ¢as? Nebo naopak? (dojizdéni,
osobni Zivot, viditeln€ rychlejsi vysledky ditcte)

18) Byla pro vas spoluprace s odborniky psychicky naro¢na? Dostali jste moznost

promluvit si s psychologem v ramci multidisciplinarniho tymu?

19) Jak byste popsali vliv odbornikii na vas zivot?



