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Bakalaiska prace na téma ,,Péce o osoby se zdravotnim postizenim* se zabyva
nejprve samotnymi osobami s postizenim, dale pak jejich rodinou, piibuznymi

a osobami, které o jedince s postizenim pecuji.

Toto téma jsem si vybrala, nebot’ je mi osobné velice blizké. Sama jsem se pies
deset let starala o svého syna s tézkym ziskanym zdravotnim postizenim. Dale
jsem pecovala pres 3 roky o babicku mého manzela a 4 roky o manzela po
pracovnim Urazu. V souéasné dobé ptibyva nejen lidi a déti s postiZzenim, ale také
osob po pracovnich Urazech, Urazech pii sportu, autonehodach a osob
s hypoxickym poskozenim mozku v dasledku tonuti. V neposledni fad¢ vyrazné
starne populace, ktera také ¢im dal CGastéji trpi onemocnénim mozku. PeCovat
0 blizkou osobu s postizenim je naro¢né nejen po psychické, ale také po fyzické
a ekonomické strance. Mnoho lidi si nedokaze ptedstavit, co vSe tato péce obnasi
a ¢eho je zapotiebi, aby jedinec s postizenim vedl ,,kvalitni a distojny* Zivot. Pod
slovem péce se navic neskryva pouze péce piima, ale spada sem také vyiizovani
potiebnych pomucek, finan¢nich piispévki, sponzorskych dard, oslovovani

nadaci a mnohé dalsi legislativni kroky.

Piedmétem mého zkoumani jsou jak osoby s postizenim, tak lidé, ktefi
o tyto jedince pecuji. V. mnohych piipadech se totiz nezméni pouze Zivoty osob

S postizenim, ale také jejich nejblizsich rodinnych piislusniki.

Cilem prace je - na zakladé odborné literatury, pfipadovych studii
a osobnich zkuSenosti popsat soubor vybranych prvki souvisejicich s péci
0 0soby s postizenim se zaméfenim na skuteCnosti, které tuto péci mohou

usnadniovat.



Bakalafska prace se sklada z péti zakladnich kapitol. V prvnich étyfech kapitolach
se zabyvam problematikou pée o 0S0by S postizenim na zakladé¢ odborné
literatury. V kapitole paté uvadim tii kazuistiky osob, které peCovaly nebo pecuji
0 o0soby s postizenim. Piipadové studie by mély slouzit jako vhled do
problematiky z pohledu pecujicich osob, které se kazdodenné¢ s danou
problematikou potykaji po dobu nékolika let.

Pata kapitola dale srovnava péc¢i o osoby se zdravotnim postizenim na zakladé
odborné literatury a ptipadovych studii, a to v deviti bodech, které povazuji dle

mého nazoru v péci o druhé osoby zasadni.

V Uvodnich ¢tyfech kapitolach se pokusim na zakladé odborné literatury uvést
témata, ktera nezbytné souviseji s pééi o osoby s postizenim a jsou nezbytna

Kk vytvofeni vlastniho ndhledu na danou problematiku.



1. Postizeni

V prvni kapitole vymezuji zakladni pojem mé prace — zdravotni postizeni, nebot’
tento pojem Ize chapat mnoha riznymi zpusoby, ¢imz by se (bez jednozna¢ného

objasnéni) v praci mohl stat zavadéjicim.

Pojem postizeni lze chdpat v riznych vyznamech, terminologie je v nékterych
pfipadech nejasna. Velmi zéalezi na kvalité diagnostiky, nejde vSak jen o pojeti
medicinské, ale mnohem §irsi.!

Jednd se 0 poruchu, ktera mize byt télesna nebo dusevni, do¢asna, dlouhodoba
nebo trvalad. Postizeni jedinci znemoznuje pfizpisobeni se béznym narokim

zivota. Tento stav nejde zcela odstranit ani vylégit.

Postizeni vrozené — ziskané

Neustale se vedou diskuse o tom, ktera Zivotni situace je zavazné&jsi, zda narozeni
ditéte s postizenim a jeho nasledny Zivot s timto postizenim nebo nahld zména
zdravotniho stavu osoby (uraz nebo zavazné onemocnéni) a S tim souvisejici

zplisob Zivota se ziskanym postizenim.®

Vrozené postizeni

PostiZzeni vrozené klade na vyvoj ¢lovéka vysoké naroky po celou dobu jeho
Zivota, zejména pak v obdobi détstvi. Pro déti byva problematické trvale se

prizptisobovat naroénym Zivotnim situacim.*

1 Srov. JANKOVSKY, Jiti. Ucelena rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim,
s. 36.

2 Srov. HARTL, Pavel; HARTLOVA, Helena. Psychologicky slovnik, s. 442.

3 Srov. Vrozené versus ziskané t&lesné postizenti a jeho ptijeti: Ostatni diagnozy. NOVOSAD,
Libor. Dobromysl.cz. ISSN 1214-2017. Dostupné

z: http://lwww.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=2397

4 Srov. MATEJCEK, Zdenék. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 44.


http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=2397

Vrozené postizeni Ize ddale delit na:
a) postizeni genetické
b) postizeni vzniklé v priub&hu prenatalniho vyvoje

) postizeni ziskané béhem porodu®

Ziskané postizeni

Postizeni ziskané v pozd¢jsim veéku vzdy pfindsi zménu dosavadniho zpusobu
zivota. Problémem je v prvni fadé vyrovnani se s novou situaci.® Zména
zdravotniho stavu ptisobi hlavné na psychiku postizeného jedince, jde o velikou
zatéz, ktera se tyka nejenom této osoby, ale i jejiho blizkého okoli. Mize dojit ke

zméné vlastnosti osobnosti.’

1.2 Jak se chovat k lidem s postizenim

Na zakladé mezinarodni tmluvy o pravech lidi s postizenim maji tito lidé pravo
zit ve spolecnosti stejn¢ jako vSichni ostatni. Museji byt respektovani takovi, jaci
jsou a pokud to umoziuje jejich stav, ostatni by je méli pfijmout mezi sebe. Lidé
s postizenim by méli mit stejné piilezitosti jako zdravi jedinci. Je tieba zajistit jim
ptistup do budov, dopravu a informace. U déti je =zapotiebi zabezpeceni
jednotného pfistupu bez rozdilu. Osoby s postizenim maji pravo na vyjadieni

svého ndzoru a pokud potiebuji pomoc, musi jim byt poskytnuta.®

V prvni kapitole jsem vymezila z&kladni pojem — zdravotni postizeni a pokusila se
popsat nékolik principt, jak k lidem s postizenim pfistupovat, protoze se jedna

0 témata, které je nezbytné si vymezit k lep§Simu pochopeni cile mé prace.

% Srov. KANTOR, Jiii. Zaklady somatopedie. Dostupné z: http://kurzy-spp.upol.cz/CD/2/1-04.pdf,
s.50.

6 Srov. MATEJCEK, Zdenék. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti, s. 44.

7 Srov. HOLECKOVA, Eva. Psychologicka problematika zdravotng postizenych, dlouhodobé
nemocnych. Informovani osob pecujicich o dospélého ¢lena domdcnosti: Nejsem na to sam!.
Dostupné z: http://www.kr-kralovehradecky.cz/nejsem-na-to-sam-2/psychologicka-problematika-
zdravotne-postizenych-dlouhodobe-nemocnych.php.

8 Srov. Mezindrodni Umluva o pravech lidi se zdravotnim postizenim, s. 7-14.


http://kurzy-spp.upol.cz/CD/2/1-04.pdf
http://www.kr-kralovehradecky.cz/nejsem-na-to-sam-2/psychologicka-problematika-zdravotne-postizenych-dlouhodobe-nemocnych.php
http://www.kr-kralovehradecky.cz/nejsem-na-to-sam-2/psychologicka-problematika-zdravotne-postizenych-dlouhodobe-nemocnych.php

2. Extrémni zivotni situace

Druha kapitola se zaméfuje na sdéleni diagnézy rodiné, pacientovi a dalSim
blizkym osob&m a na nutnost feseni nové vzniklé situace. Po sdéleni diagnozy
stoji obvykle vSichni zG¢astnéni pfed rozhodnutim, zda zvoli rodinnou nebo
ustavni péci. Konecna volba zpravidla zavisi na tom, zda je rodina pacienta
schopna poskytnout, ptipadné jinak zajistit osob¢ s postizenim veskerou pomoc,
kterou potiebuje. Kapitola se také zabyva syndromem vyhoieni, ktery pecujici
osoby (viz kapitola 2.4) muze v blizké ¢i pozdé€jsi dobé nemile piekvapit.
Literatura v mnoha piipadech zapomina na jednotlivce, zamétuje se spise na celé
rodiny (pfevazné rodice, ale i celé ptibuzenstvo) a na jejich pé¢i o osobu blizkou.
Syndrom vyhoieni je zpravidla definovdn jen u osob, jeZ peCuji o osoby
S postiZzenim v ramci vykonu své profese a pfevazné opomiji syndrom vyhoteni
u lidi pecujicich v domacim prosttedi. Samotni pecujici mnohdy ani nevédi, Ze
prochazeji nékterym ze stadii syndromu vyhofeni, mohou pak podcenovat nejen

sami sebe, ale 1 vykondvanou péci.

Existencidlni Uzkosti a wveliké zatézi jsou vystaveni lidé, ktefi se ocitli
v extrémnich Zivotnich situacich.® Tyto situace jsou $okujici, vznikaji nahle, jsou
neocekavané a nepfedvidatelné. Jedinec zpravidla nemuizZe za to, co se stalo. Nové
vzniklé udalosti nepatii mezi bézné, pro jedince jsou vyjimecné a mimotadné,

Zasto piinaseji nevratné problémy.°

RozliSujeme mezi udélosti stresovou, zatéZovou a Zivotni:

Udalost stresova — piedstavuje trauma, které je neovlivnitelné a nepredvidatelné,

vymyka se standardni lidské zkusenosti. Dochazi k neslucitelnym situacim, které

% Srov. Zredeény Zivot: lécebné, psychosocidlni a vzdélavaci aspekty progresivnich onemocnénti, s.
10.
10 Srov. MARES, Jiti a kol. Kvalita Zivota u déti a dospivajicich II, s. 11.
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jedinec vnima jako vnitini konflikty, jez kladou vysoké naroky na jeho
schopnosti.

Udalost zatézova — mulze se stat hlavnim a pfevazujicim faktorem, ktery vede

k duSevnim porucham.

Udalosti zivotni — nazyvame situaci, ktera se vyskytne v zivoté ¢loveéka nezavisle

na jeho vuli a dokaze dlouhodobé ovlivnit jeho ¢innosti nebo zménit jeho styl
zivota. Tyto udélosti se tykaji rodiny, okoli rodiny, mezilidskych vztaht
a zivelnich katastrof. Narok je tak kladen na mechanismus ptizpisobeni, odolnost

a toleranci, ty jsou u kazdého jedince rozdilné.!

2.1 Sdéleni diagnozy

Pro fadu lékaii je uz sdéleni diagnozy samotnému dospélému pacientovi
psychologickym a etickym problémem. Jesté slozitéjsi je ovSem situace, kdy je
tteba nevitanou diagndézu sdélovat rodi¢iim détského pacienta. Hlavnim diivodem
je ziejmé mira, rozsah ¢i hloubka informaci, jez by mély byt rodi¢tm sdéleny. Pi
letalni (smrtelné) fazi u détského pacienta je sdéleni rodicim zvlasté
problematické, protoze rodice vuci svému ditéti maji rizna ocekavani a promitaji
do n¢&j své nadéje, které bohuzel z dlivodu onemocnéni pravdépodobné nikdy

nedojdou naplnéni.?

Sdéleni pravdy zalezi na mnoha okolnostech, feSime zde zejména kdy

a kde informace probirat, ale také kdo, komu a jak je ma poskytnout.

Milosrdna lez (tzv. téSinska jabli¢ka) je druhym, obvykle v§ak méné vhodnym
zpusobem, jak sdélit rodicim, ze je jejich dit€¢ postizené. Tyto informace jsou
neuplné, jejich cilem je rodi¢e pouze chlacholit ¢i popirat realnou situaci.®® Jedna

se také o zatajovani skute¢nosti v zajmu pacienta.'*

11 Srov. HARTL, Pavel; HARTLOVA, Helena. Psychologicky slovnik, s. 653.

12 Srov. JANKOVSKY, Jifi a kol. Vybrané kapitoly z uceleného systému rehabilitace, s. 71-72.
13 Srov. Tamtéz, s. 71-72.

14 Srov. HARTL, Pavel; HARTLOVA, Helena. Psychologicky slovnik, s. 294.

11



4

nasledné konci jesté vétSim zklamdnim z nenaplnéného ocekavani. Naopak
sd€leni, které je pravdivé, ale citlivé a vyvazené vzhledem k situaci a stavu rodic,
je z psychologického hlediska piijatelnéjSi. Vznika zde totiz piedpoklad pro

15

snazsi prijeti ditéte s postizenim.”™ Mnoho matek se domniva, Ze nebyly

dostate¢n¢ 1€kati informovany o0 tom, co s ditétem bude ¢i co by mohlo (nasledn¢)
nastat. Hlavnim divodem byl pocit, Zze nedostaly ptesnéjsi informace, nevédély
tak, 0 co se Vjejich piipadé jedna a neznaly tudiz ani (moznou) prognozu.'®
Z psychologickych vyzkumil o prozivani t€Zzce nemocnych pacientli bylo zjisténo,

7e obvykle pravdu sami vytusi, i kdyz jim neni sdélena.’

Se sdélenou diagnézou se lidé vyrovnavaji v nékolika riznych fazich, které
popsala E. Kibler-Rossova.
Proces vyrovnani se se smutnymi udalostmi podle E. Kiibler-Rossové:
0. nulta faze - sok
- bezprostiedni reakce na zjisténi informace, clovék neni schopen
informace pfijimat, ani tfidit
1. faze - negace
- vybérové piijimani informaci, pecujici osoba nebo pacient slysi jen to,
co chce
2. faze - agrese
- Cloveék je plny negativnich emoci, objevuji se otazky (pro¢ pravé ja)
a pocity viny, jedinec se zlobi na v§echny kolem sebe
3. faze - smlouvani

- napft. o ¢as, tedy o moznost, Ze v§e miiZze byt jeste jinak

5 Srov. JA,NKOVSKY,, Jifi a kol. Vybrané kapitoly z uceleného systému rehabilitace, s. 72.
19 Srov. VAGNEROVA, Marie a kol. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte, s. 61.
17 Srov. HARTL, Pavel; HARTLOVA, Helena. Psychologicky slovnik, s. 294.

12



4. faze - deprese
- hluboky smutek, stala konfrontace se skute¢nosti, vyéerpanost8
- Vvtéto fazi zaleZzi nejen na odbornosti lékafe, ale také na jeho
schopnosti naslouchat, umét porozumét bolesti a utrpeni, které ¢lovék
proziva. Zakladem je takt a dostatek ¢asu odbornika.'®
5. faze - smireni

- piijeti pravdy.?

Kazda rodina s postizenym ditétem (tedy rodice i pacient) reaguje individudlnim
zpuisobem, vzdy je zapotfebi citlivého respektu. Prvni pocit je zalozen na
predstavé rodi¢t 0 nasledné budoucnosti jejich potomka, velkou roli zde
samoziejm¢ hraje i mira postizeni ditéte. Kazdy z rodi¢t mtze navic na danou
situaci reagovat odlisné¢ a nedokazou si tak byt vzdjemnou oporou. V rodiné
potom panuje veliké napéti, zvySuje se tudiz i riziko naruseni partnerského

vztahu. Rodina je zasazena hned na nékolika Urovnich:

A. Behavioralni uroveri
= zapojit se do péce, pokud je to nutné, zajistit dalsi mozna vySetieni,
rozvrhnout ¢as, finance a celkovy pozménény chod rodiny

B. Emocni uroven
= pokusit se zpracovat pocity smutku, zlosti, viny, bezmocnosti
a izolace

C. Fyzicka uroven
= nasledkem stresu se mohou vyskytnout zdravotni potize nebo somaticke

symptomy

18 Srov. Faze vyrovnavani se s nemoci: 5 fazi smifovani se se ztratou podle Elisabeth Kiibler-
Rossové. Umirani: Cesta domii. Dostupné z: http://www.umirani.cz/faze-vyrovnavani-se-s-
nemoci.html.

19 Srov. JANKOVSKY, Jiti. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim,
s. 61.

20 Srov. Faze vyrovnavani se s nemoci: 5 fizi smifovani se se ztratou podle Elisabeth Kiibler-
Rossové. Umirdni: Cesta domii. Dostupné z: http://www.umirani.cz/faze-vyrovnavani-se-s-
nemoci.html.
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D. Interpersondlni uroveri
=rodina se musi i pfes naro¢nost situace vyrovnavat s netaktnimi dotazy
a reakcemi okoli, s pocitem odli$nosti a v neposledni fadé nesmi rodice
zapominat na své dalsi zdravé déti

E. Kognitivni drover
=rodina se musi vyrovnat se zménou situace, prehodnotit plany a sva

ocekavani.

Je zapotiebi pomoci rodiné realisticky pfijmout situaci tak, aby védéla o vSech
omezenich, které postizeni piinasi, ale také aby znala své moznosti, dokazala je

vyuzit a dale rozvijet.?!

2.2 Jak sdélit informace ostatnim pribuznym

Informace podavané rodinnym piislusnikim by mély byt sd€lovany obezietné a se
souhlasem nemocného. Z toho vyplyva, ze jako prvni by vzdy mél byt
0 zdravotnim stavu informovan sdm pacient. Ze zkuSenosti ovSem vime, Ze
v mnoha pfipadech je informace poskytnuta nejdfive rodinnym piisluSnikim
(byva tomu tak napf. v ptipadech, kdy je nemocny v bezvédomi). Vyskytuji se
| ptipady, ze ¢lenové rodiny nesou onemocnéni huife nez sdm nemocny. Pokud je
pacient o svém zdravotnim stavu dobife informovan, ale nepieje si 0 ném mluvit,
je zapotiebi toto jeho piani pIné respektovat.??

Velkym zdrojem podpory pro rodi¢e ¢asto byvaji nejblizsi ptatelé, proto je dobré,
aby na né rodi¢e nezapominali a oteviené s nimi o problému mluvili. Pti zjisténém
postizeni svého ditéte by méli rodice téZ informovat své nejuzsi okoli, nebot” to
mnohdy nevi, jak se zachovat nebo pomoci, pokud ma malo informaci. Je dobré
byt otevieny a informace podéavat co nejjednoduseji. Pecujici osoby (rodice) si
mnohdy mylné mysli, Ze museji péci zvladat sami, aby neselhali, boji se pozadat

své okoli o pomoc. Pfesto by se méli obratit na své ptibuzné a poskytovatele

21 Srov. SPATENKOV A, Nadézda a kol. Krizova intervence pro praxi. 2., aktualiz. a dopl. vyd.,
s. 81-82.
22 Srov. JANKOVSKY, Jiti. Etika pro pomahajici profese, s. 137.
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socialnich sluzeb. Pfibuzni a osoby blizké mohou rodi¢tim pomoci vyrovnat se
s postizenim ditéte. Rodic¢e maji pravo ukazat svou slabost a vyjadfit oteviené své
pocity. Postoje okoli nejsou lidem vrozené, ale vytvareji se ucCenim a jsou

ovlivnény socialnim prostfedim.?®

2.3 Rodinna nebo ustavni péce

Povinnosti 1ékafe je informovat rodinu o postizeni jedince. Pro rodinnou ¢i
ustavni péci se vSak u déti obvykle nemohou rodi¢e rozhodnout hned. Az po
nékolika mésicich se totiz Casto ukaze, nakolik bude dité postizené a jak péci o né
budou doma zvladat. Do ustavi piechazeji predevsim takové déti, které potiebuji
1ékai'skou péci, bez niz by v domacim prostfedi nemusely ptezit. Déle to jsou déti,
u kterych se neptedpoklada zlepseni jejich zdravotniho stavu a v neposledni fadé
déti, o néZ jejich rodi¢e nemohou pecovat. Rozhodnuti, zda si dité ponechat doma,
€1 jej svetit do Ustavni péce, je pro rodice nesmirné tézké. Velkou roli zde hraji
city a rozum, osobni vlastnosti a zdravotni stav vsech osob v roding.?*

I pii ustavni péci je pro pracovniky daného zafizeni dulezité dokézat zapojit
rodinu do péce o postizenou osobu. Podstatné je najit si ¢as na Cleny rodiny
a seznamit je s individualnim planem péce. Dulezité je také vzajemné vyjasnéni

pozadavkil, moznosti a schopnosti v procesu zapojovani se do péce.?

2.4 Riziko syndromu vycerpani a syndromu vyhoreni pecujici osoby

Pecujici osoba je ta, kterd se podili na péci o Cloveka zavislého na pomoci

druhych osob. Mize se jednat bud’ o osobu blizkou (rodinny pfislusnik) nebo

23rov. MASKOVA, Hana. Socidlni a psychologicka situace v rodiné s kombinované postizenym
ditétem, S. 26-27.

245rov. BARTONOVA, Denisa. Rodina s postizenym ditétem. In Sbornik z kongresu Pardubice
2006. Dostupné z: http://www.planovanirodiny.cz/view.php?cisloclanku=2006101101.

25 Srov. KLEVETOVA, Dana; DLABALOVA, Irena. Motivacni prvky pri spoluprdci se seniory,
s. 88-89.
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0 asistenta socialni péce (jednd se o osobu star$i 18 let, ktera je zdravotné

zpusobil4).?®

Syndromem vyhotfeni nazyvame nejCastéji  specificky soubor pfiznakt
u pracovnikli v pomahajicich profesich v diisledku nezvladdnuti pracovniho stresu.
Pracovnikem pfitom muze byt nejen profesional, ale i dobrovolnik. Dilezitou
ulohu zde hraji jak pracovni podminky, tak subjektivni ofekavani pracovnika.
Kazdy pracovnik ma po urcit¢ dobé nckteré piiznaky syndromu vyhoteni.
Obecnou pfic¢inou jeho vzniku byvaji vysoké naroky klientli na socialniho
pracovnika.?’

Je potieba rozlisovat mezi syndromem vyhoteni a vy¢erpanim. Oba jevy jsou sice
podobné, ale odliSuji se pfic¢inami. K vyCerpani mize vést vlekla zatéz (fyzicka,
emociondlni, psychicka), u ¢loveéka pak trvale ptevazuji negativni aspekty nad
pozitivnimi, citi se byt zbyte¢ny a nedocenény. Syndrom vyhofeni se také
projevuje fyzickym, emocionalnim a psychickym vycerpanim, ale disledkem je

chronicka zatéz, ktera je spojena s dlouhodobym nasazenim pro druhé.?®

Stadia syndromu vyhoteni:

1. stadium
- pracovnik pracuje co nejlépe s vysokym nasazenim, je nadSeny a touzi
po uspéchu
2. stadium
- Uspéch se nedostavuje a pracovnik neni schopen realizovat prvotni

idedly, ocita se v Casové nouzi a ztraci smysl svého konani

% Srov. Kdo je zadatelem o piispévek na péci a kdo je peujici osoba ?. Portdl socidlni péce ve
mésté. Dostupné z: http://socialnipece.brno.cz/texty/62/podmenu/122/kdo-je-zadatelem-o-
prispevek-na-peci-a-kdo-je-pecujici-osoba-/.

27 Srov. MATOUSEK, Oldtich. Metody a Fizeni socidlni prdce, s. 55.

28 Srov. JANKOVSKY, Jiti. Etika pro pomahajici profese, s. 158.
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3. stadium
- vyskyt symptomu neurdz, pocit, Ze musi poiad néco délat, vysledkem
je frustrace, chaos a zklamani
4. stadium
- Objevuje se vzdor a pocit “nic nemuseni”, kolegové jsou také na obtiz,
stav obvykle kon¢i tinikem do samoty. Je pry¢ zdjem a nadSeni,

zUstava jen zklamani a Gnava.?®

Prevence syndromu vyhoieni:

zména pracovni pozice

- psychohygiena - pozitivni pieladéni

- uvédomovani si pozitivniho smyslu prace

- uméni odprostit se od problému

- zakotveni ve smyslu (fungujici manzelstvi)

- uvédomovani si svych realnych moznosti a vlastni hodnoty
- sport, pfiroda, konicky, sbératelstvi, cestovani atd.

- fenomén naboZenstvi a viry

- problematika pteladéni na zkladé navykovych latek.*

“Pro dusevni zdravi je dulezitda vira ve smysl poslani, védomi potrebnosti a toho,

e je vidy mozné nalézt néco, na co se lze tésit, Ze je vidy mozny dalsi rozvoj.

Druhou kapitolu jsem vénovala sdéleni diagnozy, extrémnim zat€Zovym situacim,
které se netykaji pouze jedince samotného, ale také jeho rodiny a blizkého okoli.

Na zdklad¢ této noveé vzniklé situace je rodina nucena feSit otdzku Ustavni Ci

29 Srov. HERKUCZOVA, Eva. Syndrom vyhoteni - riziko ohrozujici zdravotnické

pracovniky. Sestra+. Dostupné z: http://zdravi.e15.cz/clanek/sestra/syndrom-vyhoreni-riziko-
ohrozujici-zdravotnicke-pracovniky-398418

30 Srov. JANKOVSKY, Jiti. Etika pro pomahajici profese, s. 163-164.

31 HERKUCZOVA, Eva. Syndrom vyhoteni - riziko ohrozujici zdravotnické pracovniky. Sestra+.
Dostupné z: http://zdravi.e15.cz/clanek/sestra/syndrom-vyhoreni-riziko-ohrozujici-zdravotnicke-
pracovniky-398418
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rodinné péce a v neposledni fad¢ si uvédomovat nebezpeci syndromu vyhoteni.
V této kapitole jsem se zabyvala péci, proto bylo zapotiebi formulovat také mozné

obtize, které jsou s ni spojené.
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3. Rodina

Tteti kapitolu jsem vénovala rodin€. Pravé na ni totiz z nejveétsi Casti zavisi, jak
bude probihat naslednd péce o blizkého ¢lena rodiny. V mnoha ptipadech se péce
tyka pfevdzné matky Ci zeny, kterd musi opustit své zaméstnani. Tato zména
poznamenava také jeji vztah s partnerem (partnersky vztah obecn¢). Rodina ¢i
pecujici osoba proto ¢asem vétSinou zacne hledat dals$i moznosti v péci o osobu
s postizenim. To, jak jedinec (rodina) péci zvlada, zavisi nejenom na sile rodiny ¢i
pratel, ale mnohdy téz na jejich celkovém piistupu k zivotu, tedy na obecném

spiritualnim rozmeéru.

Rodina je primarnim zakladem kazdého z nds. Ma své specifické ovzdusi. Jde tu
o komplex pocitd a vztahii, které k sobé ¢Elenové rodiny navzdjem chovaji.
Pozitivni vliv na zakladni vyvoj ¢lovéka ma piedevsim harmonické prostiedi.®?
Je-li rodina uplng, tedy jsou-li v ni pfitomni oba rodice, poskytuje ditéti dulezité
identifikaéni vzory, jako je pocit jistoty, bezpeci a divéry.®

Pecujici rodiny jsou zavaleny povinnostmi a jejich Zivoty jsou v mnoha smérech
omezeny (napi. oblast odpocinku, pfijmt, zajmu atd.). Kazda z téchto rodin ma
specifické moznosti a rezervy, proto je nevhodné kohokoliv soudit ¢i kritizovat,
jestlize pro své nejbliz§i zvolil pobytovou (Ustavni) péci. Pokud by totiz pecujici
¢lenové rodiny méli dostatek informaci, jak situaci variabilngji fesit (napf. znalost
alternativnich forem péce) a spole¢nost je vice podpofila, volili by mozna jiné
feSeni pro své blizké a predesli by tak citové deprivaci a vzajemnému odcizovani

u svych blizkych.®*

32 Srov. GRYGARKOVA, Simona. Rodinné prosttedi. Celostni medicina.cz: informacni server
o0 zdravi z pohledu celostni, prirodni a alternativni mediciny. Dostupné
z:http://www.celostnimedicina.cz/rodinne-prostredi.htm.

33 Srov. JANKOVSKY, Jifi. Etika pro pomahajici profese, s.79.

34 Srov. NOVOSAD, Libor. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socialnim znevyhodnénim:
zaklady a predpoklady dobré poradenské praxe, s. 34-35.
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3.1 Péce rodiny

Clovék s postizenim ma zpravidla $t&sti tehdy, pokud jeho nejbliz§i situaci
nevzdaji a nesvéii ho do trvalé nebo pievazné trvalé pobytové péce. ZEasti je
vyhrano, protoZze pobyt v rodinném prostiedi (zvlasté je-li toto harmonické) ma
zietelné psychoterapeutické a pro osobnost kladné rozvijejici ucinky. Pecujici
rodiny jsou vsSak spoleCensky nedocenény. V téchto piipadech dochdzi cCasto
k ekonomickému oslabeni rodiny a okoli byva mnohdy skoupé na porozuméni
a Uctu. Problémem rodiny s osobou zévislou na péci je izolovanost, osamocenost
a pomémé vysoké naroky na psychickou stabilitu a fyzickou odolnost rodi¢a.%®

Péce o Clena rodiny s t€Zkym zdravotnim postizenim je pievazné zélezitosti zen,
coz je znamy a vétSinou obecné pfijimany fakt, ktery potvrzuje skute¢nost.>
Zend - matce se ¢asto méni nejen priority, ale také celkovy pohled na Zivot a ona
je nucena tuto skutecnost akceptovat. Nauci se rozliSovat podstatné od
nedilezitého, trapeni se obraci od prvotné dilezitych potfeb k podstatné
dalezitéj$im hodnotam. Matky to mnohdy komentuji vétou: “Kdyz nejde o Zivot,
nejde o nic.” Zména hodnot se muze také projevit posunem do duchovni oblasti,
nebot’ spiritudlni pfistup jim umoziuje najit smysl dané situace.?’ Pecujici matky
se shoduji na tom, ze po mnohaleté péc¢i o své dit¢ s postizenim si navykly
spoléhat se piedevs§im samy na sebe, protoze jsou véci, které za né nikdo neudéla
a 7ze museji za své dit€ bojovat, aby mélo vSe, co potiebuje. Jsou také Zenami
prubojnéjsimi nez diive, protoze jinak by nezajistily svym détem to, co samy
povazuji za podstatné. Ziskané zkusSenosti a porozuméni problému do hloubky

Casto tyto Zeny vede k cilenému zajmu o profese, které détem s postizenim

3 Srov. NOVOSAD, Libor. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socidlnim znevyhodnénim:
zaklady a predpoklady dobré poradenské praxe, s. 34.

%Srov. MICHALIK, Jan a kol. Kvalita zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim
postizenim, S. 30.

37 Srov.VAGNEROVA, Marie a kol. Narocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte,

s. 118-1109.
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pomahaji. Neni proto vyjime¢né, Ze pecujici matky dodate¢né vystuduji

souvisejici obor nebo absolvuji rekvalifika¢ni kurz.3®

3.2 Casté duasledky péce pro rodinné prislusniky

Jsou to vétSinou Zeny, které rezignuji na své osobni cile, dochazi u nich ke zméné
role na trhu prace, méni se na pecujici osoby. Zeny nesou aktualné nejvetsi zatéz
ptimé péce, v budoucnu (nebot’ pii dosazeni dichodového véku) navic tuto
skute¢nost znovu pociti, protoze po dobu nékolika let nepfispivaly do systému
diichodového pojisténi.®®

Ve vétsing piipadii se matka vzdava svého dosavadniho zivota a ptizpisobuje se
podminkam ditéte s postizenim, coz vede ke ztraté jejiho dosavadniho zamé&stnani.
Zena se obvykle dal nemiize vénovat ani své profesi, ani zajmim tak, jak si

pivodné piedstavovala. Zustava v domacnosti a pecuje o svého potomka, mnohdy

bez vyhledu na jakoukoli zménu.*°

U rodi¢t pecujicich o postizené dité navic neni ndhodou, Ze jsou vice ohroZeni
rozvodovosti. Dité pak zlstava vétsinou v péci jednoho z rodicd, jimz je obvykle
matka.*!

Nemoc Vv rodin€¢ vzdy zasadné ovliviiuje vztahy vSech zicastnénych. Pokud se
rodina sjednoti, mohou se tyto vzajemné vazby posilit. Bohuzel mtze naopak
dojit k naruseni vztahu, vzajemnému obvifiovani za neuspokojivou péci, nizky
zajem o situaci nebo nedostate¢nou podporu partnera. V téchto situacich pomérné
Casto dochazi k rozpadu vztahu, na némz se podileji pievazné muzi, ktefi se

obvykle hiife vyrovnavaji se zatézovymi situacemi. Muzi maji tendence vznikly

38 Srov. VAGNEROVA, Marie a kol. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte, s. 124-
125.

% Srov. MICHALIK Jan a kol. Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim
postizenim, S. 30.

40 Srov.VAGNEROVA, Marie a kol. Ndrocné materstvi: byt matkou postizeného ditéte, s. 117.

41 Srov. NOVOSAD, Libor. Poradenstvi pro osoby se zdravotnim a socialnim znevyhodnénim:
zaklady a predpoklady dobré poradenské praxe, s. 34.
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problém popirat. Zena naopak zazivé pocity viny a ¢asto situaci vidi depresivné.*?
Muzi nemaji radi zmény, nedokazi je pochopit, méalokdy vydrzi smrt vlastniho
ditéte nebo narozeni ditéte s postizenim. V takovych chvilich ¢asto odchazeji od
rodiny a vyhledavaji nové partnerky.*® Jako prevence naruseni nebo dokonce
rozpadu vztahu pusobi vyvazena komunikace, vzajemné sdélovani pociti

a podpora pozitivniho mysleni.**

3.3 Pomoc pecujicim rodinam

Hlavné zpocatku potiebuje rodina pomoc pii vytizovani véci, které doposud
neteSila. Rodice ditéte s postizenim Se proto museji naucit fici si o pomoc, je
chybou myslet si, Ze povinnost pomoci potiebnym je ostatnimi automaticky

piijiména a chapana.*®

Moznosti pomoci pecujicim osobam:

1. Denni a tydenni stacionafe - jejich cilem je zachovani nebo zlep$eni
kvality zivota uzivateli. Rodindm nebo pecujicim osobam poskytnou
ulevu. Jsou nejvhodné&jsi formou pro klienty, kteti maji spolupracujici

rodinné zazemi.*®

2. Odlehéovaci sluzba - ,, Poslanim pobytové odlehcovaci sluzby je podpora
pecujicim rodinam, které se v domdcim prostiedi staraji o svého blizkého,

a na wrcity cas potiebuji v celodenni péci vystiidat.”*" Sluzba mize byt

42 Srov. PLEVOVA, Marie. Dité se zdravotnim postizenim a zdravotnim znevyhodnénim v rodinné
terapii: ucebni text, S. 50.

43 Srov. Tamtéz, s. 104,

44 Srov. Tamtéz, s. 50.

%5 Srov. MICHALIK, Jan. Pomoc osobam peéujicim o dité se zdravotnim postizenim. Sance
détem. Dostupné z: http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-
postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/pomoc-osobam-pecujicim-o-dite-se-
zdravotnim-postizenim.shtml

%6 Srov. MATOUSEK, Oldiich. Encyklopedie socialni prace, s. 417.

47 Pobytova odleh¢ovaci sluzba neboli pfechodny pobyt: Pobytova odleh¢ovaci sluzba. Centrum
socidlnich sluzeb Praha 2. Dostupné z: http://www.cssp2.cz/kdyz-pomoc-doma-
nestaci/19_pobytova-odlehcovaci-sluzba-neboli-prechodny-pobyt
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poskytovana v domécim prostiedi, kdy za postizenym jedincem dochazi
pecovatel nebo je ¢loveék s postizenim umistén do pobytového zafizeni,

které za rodinu pievezme komplexni pééi.*®

3.4 Vyznam spirituality pro pecujici rodinu

Spiritualita je dlouhodobym piedmétem lékaiského vyzkumu. Pro tento pojem
jsou dilezité pojmy jako smysluplnost zivota a Zzivotnich situaci, hodnotova
méfitka a presvédCeni, zkuSenosti ptesahujici vlastni ja, spojeni napf. s Bohem.
Tematizovani téchto prvkd a hodnot je jednim ze zplsobl, jak se clovék
vyrovnava se ztratou, zménou zivotniho cyklu, pomijivosti ¢i biologickou
zranitelnosti. Spiritualita zaznamenava pozitivni efekt nejen u nemocnych, ale
i u pecujicich osob, napomaha lepsimu zvladani stresujicich udalosti.

Spiritualitu je vhodngjsi vnimat pozitivné. Tedy radéji hledat duchovni vedeni

a pomoc, nez se citit Bohem opustény nebo dokonce trestany.*°

V kapitole o roding jsem se zamétila na péci v rodinném prostiedi, ¢asté dusledky
této pée a nabizenou pomoc pecujicim osobam. Nedilnou slozkou v péci
0 blizkou osobu je také duchovni rozmér, jenz muze byt v nelehké situaci rodiné
1 osobé s postizenim napomocen, dokaZe napf. v péi o jedince s postiZzenim

podpofit rodinu, ktera se vyrovnava se zatézi péce samotné.

48 Srov. MATOUgEK, Oldftich akol. Socidlni sluzby: legislativa, ekonomika, planovani,
hodnoceni, s. 97.

49 Srov. NESPOR, Karel; CSEMY, Ladislav. Spiritualita v medicing. Portal. 2006. Dostupné
z: http://lwww.portal.cz/casopisy/pd/ukazky/spiritualita-v-medicine/9584/
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4. Materialné technickeé zajisténi

Ve ctvrté kapitole se vénuji financni situaci rodiny s osobou s postiZzenim, protoze
bez pottebného piijmu (rodiny pecujici osoby) by nebylo mozné poskytnout péci
jedinci s postizenim. Se zkvalitnénim péce souvisi i Uprava dosavadniho bydleni

a zajisStovani potiebnych kompenzacnich pomticek.

Ptispévek na péci je z vefejného rozpoctu poskytovan osobdm, které potiebuji
vzhledem ke zdravotnimu stavu pomoc druhé osoby pii zvladani b&znych
zivotnich ukond. Pfijemce se pak rozhodne, od koho si necha zajistit potiebné
sluzby. Nérok vznika dnem, kdy osoba spliiuje podminky stanovené zdkonem.
Ptispévek je vyplacen obecnim ufadem obce s rozSifenou pusobnosti kazdy mésic.
Pokud jde o nezletilého piijemce, bude piispévek do doby jeho zletilosti vyplacen
jeho zékonnému zéstupci. Piispévek je poptavan u obce s rozsifenou pusobnosti,
ktera na zaklad¢ terénniho Setfeni zjisti, miru schopnosti samostatného zivota
zadatele. Dochazi ke kontroldm, zda je piispévek vyuzivan na tcely, ke kterym
byl poskytnut. Této kontrole ovsem nepodléhaji osoby blizké nebo jiné osoby,
které s piijemcem Ziji ve spoleéné domacnosti a poskytuji mu potiebnou péci.
V takovém piipadé by kontrola byla na mist¢ pouze tehdy, kdyz vznikne
podezieni, ze dit¢ nema doma dostate¢nou péci nebo je dokonce zneuzivano ¢i

tyrano.>® Nérok na p¥ispévek nema osoba mladsi jednoho roku.>

Ptispévek na mobilitu — minime tim opakujici se davku, ktera je pfiznavana
0sobadm starsim jednoho roku. Osoby museji byt drzitelem prikazu ZTP nebo
ZTP/P a pravideln¢ se dopravuji nebo jsou dopravovany. Davka je vyplacena

zpétné v hodnoté& 400,- K& mési¢né. O davku se zada étvrtletng. >

50 Srov. MATOUSEK, Oldtich akol. Socidlni sluzby: legislativa, ekonomika, planovani,
hodnoceni, s. 41.

51 Srov. Predpis ¢. 108/2006 Sb.: Zakon o socialnich sluzbach. Zakon pro lidi.cz. Dostupné
z: http://lwww.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108#cast2

52 srov. Integrovany portal MPSV: Piispévek na mobilitu. Dostupné z:
https://portal.mpsv.cz/soc/dzp/mobilita
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4.1 Odpovidajici bydleni — materialni a technické podminky

Z pohledu statu kvalita bydleni zavisi na individualni odpovédnosti rodiny nebo
jednotlivce. Pro pecujici osobu je Casto narocné vymezit jedinci s postizenim
samostatny pokoj, protoze to bydleni v obvyklych najemnich bytech (2+1, 3+1)
v mnoha pfipadech neumoznuje. Imobilni ¢lovék potiebuje k péci bezbariérové
prostiedi s dostatkem plochy. Podminky bydleni v CR obecné nesvédéi moznosti
domaci péce. Tuto problematiku rodiny obvykle feSi koupi nebo stavbou
rodinnych domi, ptesto ani zde pokazdé nejsou splnény podminky pro naslednou
péci a vicegeneratni bydleni tak, aby byla zajiStétna domaci péce

i v budoucnosti.>®

4.2 Zabezpecovani pomticek pro osoby s postizenim

V ramci ucelené rehabilitace je zapotiebi zajistit osobé s postizenim vhodné
kompenzacni pomucky, které usnadni péci o tuto osobu a zvysi jeji sobéstacnost.
Za nezbytné je povazovan osobni vybér a vyzkouseni pomucky klientem.
V opac¢ném ptipadé by totiz pomticka nemusela spliiovat podminky, ke kterym
byla uréena, popfipadé by dokonce mohla vést ke zhorSeni zdravotniho stavu.
Pomiicka je klientovi ze zékona poskytovana na dobu péti let. Zadat o novou
pomucku pted uplynutim lhity lze v ptipadé potieby jiné velikosti pomucky nebo
z duvodu zmény zdravotniho stavu klienta. Na nékteré pomticky piispivaji
zdravotni pojiStovny na zakladé doporuceni odborného lékate. Nutnosti je ovSem
schvaleni pomicky reviznim lékafem klientovy zdravotni pojiStovny. Socialni
resort dale pfispivd na zaklad¢ vyhlasky MPSV na kompenzaéni pomiicky,
ptidéleni predchazi socialni Setfeni v domacim prostredi. Pokud je klient nucen
kompenzaéni pomticky obstaravat z vlastnich zdrojii, opé€t to oslabuje finan¢ni
situaci celé rodiny. Levnéjsi a vyhodnéjsi moznosti je tedy zadost o piispévek

z nadaéniho fondu, ob&anského sdruZzeni nebo jiné nestatni organizace.>*

53 Srov. MICHALIK, Jan. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese, s. 102.
54 Srov. Tamtéz, s. 259-261.
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Po zpracovani problematiky péée 0 0soby s postizenim na zakladé teoretickych
podkladu uvedu tii pfipady z praxe na zaklad¢ kazuistik (piipadovych studii)

a pokusim se je porovnat s odbornou literaturou.
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5. Ovéreni studované problematiky na praktickych pfikladech

Pro praci jsem zvolila kvalitativni vyzkumnou metodu, ktera zahrnovala dva
rozhovory a mé osobni zkuSenosti. Tento vyzkum neni zaloZzen na statistickych
metodach ani technikach. Pro sbér dat jsem vyuZila metodu rozhovoru, v jeho
prabéhu jsem si délala poznamky. Rozhovor byl polostandardizovany.

Zakladnimi okruhy rozhovort bylo 9 bod(, kterymi jsem se zabyvala v teoretické
Casti. Na zakladé studia jsem si zformulovala tyto body, které tvofi kritéria, podle

nichz budu strukturovat popis konkrétnich pripadu.

Sdéleni diagnozy

Rodinna nebo ustavni péce

Ztrata zaméestnani pecujici osoby

Jak se chovat k lidem s postizenim

Partnersky vztah

Pomoc pecujicim osobam (odlehéovaci sluzby)

Financni zajisténi

I 6 mmoow»

Odpovidajici bydleni

Duchovni rozmér

Kazuistika neboli pfipadova studie popisuje jednotlivé pfipady, napf. vznik nebo
pribéh dusevni choroby. MlzZe se tykat jedince nebo skupiny lidi ¢i dokonce
instituce. Muze slouZit i jako pomoc pro srovnani podobnych pfipadd, vétSinou

se sestavuje jako rekonstrukce Zivotopisu dané osoby.>®

Uvadim zde tfi kazuistiky osob s postizenim. V jedné popisuji svoji osobni

zkuSenost s tézkym zdravotnim postizenim mého syna. Ve druhé uvadim pripad

5 Srov. HARTL, Pavel; HARTLOVA, Helena. Psychologicky slovnik, str. 253.
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chlapce, ktery se narodil jako zdanlivé zdravy, ale pozdéji u né&j byla
diagnostikovdna tézka genetickd porucha. Treti kazuistika zobrazuje pfipad
dospélého muze a jeho urazu hlavy na lyzich, po kterém skoncil upoutdn na

[0Zko. Doposud je pIné odkazan na péci druhych osob.

Kazuistiky zamérné zcela autenticky uvadim v takovém poradi a v souvislostech, v
nichz byl veden rozhovor. Domnivam se totiz, Ze v opacném pfripadé by byla
vazné narusena logicka struktura kazdé uvadéné kazuistiky. Pfipadové studie jsou

uvedeny v prilohach bakalarské prace.
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4.1 Porovnani kazuistik s odbornou literaturou

Cilem prace v predchozich kapitoldch bylo shrnuti obecnych teoretickych
poznatkll (o osobach s postizenim) uvedenych ve vybranych publikacich. V této
kapitole se pokusim porovnat tfi popsané kazuistiky s odbornou literaturou,
kterou ve své bakalarské praci uvadim. Popisuji zde devét zakladnich témat, na
néz jsem se v kazuistikdch zamérila. Na konci kazdého tématu pojednavam o
kazuistikach

a odborné literature ze svého vlastniho Uhlu pohledu. Tento text je oznacen

kurzivou.

A. Sdéleni diagnézy

V kazuistice 1 rodicim informace sdélila synova ucitelka slovy, Ze se topil. To
bylo v3e, co se rodina v danou chvili dozvédéla.

KdyZ manZelé dorazili do nemocnice, ve které byl syn hospitalizovan, lékafi jim
sdélili, Ze u chlapce doslo k tézkému poskozeni mozku, zlistane lezici a jiz nikdy
nebude vnimat. Otdzkou dokonce je, jak dlouho vlastné bude zit. Matka zprvu

nedokazala pochopit, co se vlastné stalo, a situaci si odmitala vibec pfipustit.

V kazuistice 2 si vysledky test( (diagndzu) svého syna vyslechla matka sama,
pravé ve chvili, kdy mu cetla pohadky po lumbdlni punkci. Lékarka mluvila
zdrzenlivé a slitosti matce sdélila ndzev choroby, kterou u chlapce
diagnostikovali. Nasledné l|ékarka odesla. Vice informaci se ten den jiz matka
nedozvédéla. Nazev nemoci zatelefonovala manzelovi. Po jeho pfijezdu lékarka
nereagovala na dotazy rodicli. Otec pfivezl informace stazené z internetu, ty
lékarka potvrdila. Kdyz se nasledné dotazovali, pro¢ se tyto informace od ni

nedozvédéli, odpovédéla jim, Ze ne vse se rodicim sdéluje. Lékarka rodiné

29



doporudila vyhledat odborniky, ktefi by jim s péc¢i o syna pomohli. Lékarka

manzelim doporucila poceti dalSiho potomka.

V kazuistice 3 byla Zené sdélena diagnéza byvalého manZela jeho otcem
telefonicky v dobé, kdy byla v praci. Dozvédéla se, Ze je po tézkém udrazu hlavy
a neni jisté, zda vlbec preZije. Z informace se psychicky zhroutila. | pfes nedavny
rozvod méla svého byvalého muZe porad rada. Tchdn si navic pral, aby snacha

tuto informaci zatim nesdélovala détem.

Literatura popisuje: (viz kapitola 2.1)

Pro fadu 1ékafi je sdéleni diagnézy pacientovi nebo rodi¢um ditéte
psychologickym a etickym problémem. Hlavnim diivodem je mira, rozsah nebo
hloubka informaci, které by mély byt rodi¢im sdéleny. Pti letalni (smrtelné) fazi
u détského pacienta je sdéleni situace rodicim problematické, protoze od svého
ditéte maji rGznd ocekavani a promitaji do n& své nad¢je. Sdéleni, které je
pravdivé, ale citlivé a vyvazené vzhledem k situaci a stavu rodicl, je
z psychologického hlediska prijatelnéjsi. Mnoho matek se domniva, Ze nebyly
dostate¢né¢ Iékafi informovany o0 tom, co s ditétem bude ¢i co by mohlo

v budoucnu nastat. Hlavnim dtivodem byl pocit, Ze nedostaly pfesnéjsi informace,

nevédéEly tak, 0 co se Vv jejich piipadé jedna a neznaly ani prognozu.

Je zcela na individualité lékare, jak diagndzu pacientovi nebo rodi¢im sdéli.
| presto, Ze se jednd o situace, kdy musi sdélit diagndzu se Spatnou progndzou, je
patrné, Ze jak rodice, tak pacient jsou radéji za uplné a vycerpadvajici informace.
Jsem presvédcend, Ze pokud nemaji rodice hned zpocdtku dostatek informaci od
zdravotniho persondlu, jsou nuceni obracet se ndsledné na jiné zdroje
a ztrdceji tak ddvéru v lékare, navic se v nich prohlubuji pocity zmatenosti
a beznadéje.

Na zdkladé zverejnénych kazuistik a literatury je patrné, Ze lékari casto nesdéluji

pacientim ani jejich rodiné informace v plném rozsahu.
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B. Rodinna nebo tlstavni péce

V kazuistice 1 se matka nikdy nerozmyslela nad tim, Ze by se jeji syn nevratil
domuU. Naopak snim vyzkouSela veSkerou dostupnou Iécbu, vietné
dlouhodobych rehabilitacnich pobytl, aby mu tak doptala co nejkvalitnéjsi Zivot.

Matka synovi zajistovala veskerou potiebnou péci.

V kazuistice 2 |ékarka podala rodi¢im informace o Ustavni a rodinné péci. Rodice
si vzali syna dom(, kde se o néj starali az do chvile jeho smrti, o které védéli, ze
nastane do nékolika let. Matka si prdla, aby byl jeho Zivot co nejkvalitnéjsi i pres
danou prognézu lékarl. Musela se proto také naucit provadét mnoho

specializovanych zdravotnickych ukon.

V kazuistice 3 si Zena vzala svého byvalého muze do domadci péce na zakladé
dvou pochybeni v péci na ONP (vyrazeni zubu, rozbiti hlavy radiem). Toto

rozhodnuti ji bylo Iékafi rozmlouvano.

Literatura popisuje: (viz kapitola 2.3)

Do ustavu prechazeji predevsim takové déti, které potrebuji péci lékara, bez niz
by v domacim prostfedi nemusely prezit. Dale to jsou déti, u kterych se
nepredpoklada zlepseni jejich zdravotniho stavu a v neposledni fadé déti, o néz
jejich rodice nemohou pecovat. | pfi Ustavni péci je pro pracovniky daného
zarizeni dlleZité dokdazat zapojit rodinu do spoluprace pfi péci v ramci péce

0 postiZzenou osobu.

Z kazuistik nevyplyvd, Ze by pecujici osoby volily ustavni péci jako prvotni
moznost. Naopak jim rodinné prostredi prislo jako néco samoziejmého. Pecujici
osoby se ndsledné musely naucit mnoho zdravotnickych ukond, aby se byly

schopné starat o své blizké s téZzkym zdravotnim postiZzenim.
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Pokud nemohou rodice tuto péci zajistit, obraceji se na ustavni zarizeni

a své blizké navstévuji ve volném Case.

C. Ztrata zaméstnani pecujici osoby

V kazuistice 1 zlstala matka se synem doma a pobirala prispévek z méstského
Uradu - ,,péci o osobu blizkou”.

Po nékolika letech matka spoluzaloZila Ob¢anské sdruzeni, diky némuz mohla pro
syna sehnat drahé kompenzacni pom(cky a |éCebné potfeby. Nasledné zalozila

jesté jedno Obcanské sdruzeni, to pomaha lidem se zdravotnim postizenim.

V kazuistice 2 matka chlapce c¢erpala rodi¢ovskou dovolenou, ndsledné presla na
prispévek na péci. Po néjaké dobé nastupuje matka z divodu finanéné naroéné
péce a moznosti rozptyleni do prace na ¢astecny Uvazek. Za par mésicl z prace
odchazi pro neshody s majitelem firmy, ktery mél vyhrady k ¢astym a nahlym
absencim Zeny, jez byla nucena pfizplUsobovat se aktualnimu zdravotnimu stavu
syna. Po nékolika letech, diky péci slecny ze zadchranné sluzby, nastoupila matka
opét do zaméstnani na ¢astecny Uvazek, coz ji také pomohlo k odreagovani se od

7

vyluéné péce o syna.

V kazuistice 3 Zena (pecujici osoba) se nemohla svého zaméstnani vzdat
z dlvodu finanéni narocnosti pécfe a vyZivovaci povinnosti vicéi svym dvéma

.s

détem. S pfimou pédi ji proto pomahaji muzovi rodice.

Literatura popisuje: (viz kapitola 3.2)

Jsou to vétSinou Zeny, které rezignuji na své prvotné vytyCené osobni cile,
dochadzi u nich totiz ke zméné role na trhu prace na roli pecujici osoby. Nemohou
se dale vénovat ani své profesi, ani zajmam, jak si plvodné predstavovaly.

Zastavaji v domacnosti, mnohdy bez moznosti jakékoliv zmény.
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Ve vétsiné pripadi se o své blizké s postiZzenim staraji Zeny nebo matky. Tato péce
je natolik ndrocnd, Ze jim jen téZko umoZniuje naddle vykondvat své povoladni.
I kdyz matkém v péci pomdhaji socidlni zarizeni, jsou nucené byt pordd
“v pohotovosti” pro pripad, Ze je bude jejich dité potrfebovat.

Shoduje se na tom jak literatura, tak 2 kazuistiky. Ve treti kazuistice umoZnuje
byvalé manZelce dochdzet do zaméstndni rodina ex-manZela, kterd o néj v tuto
dobu pecuje.

Z vlastni zkusenosti vim, Ze pro pecujici osobu je snaZsi naddle dochdzet do
zameéstndni v pripadé, Ze se do péce o osobu se zdravotnim postiZzenim

systematicky zapojuje vice clent rodiny.

D. Jak se chovat k lidem s postizenim

V kazuistice 1 zUstal chlapec upoutdn na llzko v domaci péci a reakce okoli byly
smérovany na jeho matku. Néktefi lidé se ji radéji vyhybali, protoZe nevédéli, jak
na situaci s postizenim ditéte reagovat. Rodina po matce chtéla, aby nic nefesila
a radéji se zaméfila na poceti druhého ditéte. Nakonec se proti matce obratili

i rodice synovych spoluzakd.

V kazuistice 2 se snazilo nejblizsi okoli o chlapcovu zachranu. Jejich zapal za jeho
Zivot pojali osobné, jako by Slo o jejich vlastni dité. Po vyCerpani informaci
u nich nastalo obdobi bezmoci, litosti a pfehnaného soucitu jak ke chlapci, tak
i kjeho rodicdm. Tato situace velice komplikovala Zivot rodicdm chlapce,

dokonce snad i vice, nez jeho samotné postizeni.

V kazuistice 3 muZe s postizenim navstévovali jeho kamaradi, ale bohuzel
nevédéli, jak se k nému chovat a jak s nim komunikovat, netusili, zda je vibec
vnima. Pocitovali vaéi nému stavy litosti. Objevili se i jedinci, ktefi jeho postizeni

brali jako Bozi trest za jeho pfedchozi chovani (nevéra, rozvod atd.)
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Literatura popisuje: (viz kapitola 1.2)
Na zakladé mezinarodni Umluvy o pravech lidi s postizenim maji lidé
s postizenim pravo Zit ve spolecnosti stejné jako vSichni ostatni. Museji byt

respektovani takovi, jaci jsou a ostatni by je méli pfijmout mezi sebe.

Mnoho osob netusi, jak se k lidem s postizenim chovat. Mnohdy jim litost nad
nepfizni osudu brdni, aby prijali druhého takového, jaky je v nové situaci, aby ho
podpofili a i naddle ho brali jako sobé rovného, plnohodnotného c¢lovéka. To
ukazuji i uvedené kazuistiky.

Literatura sice mluvi o respektovdni kazdého jedince na zdkladé jeho (i ziskané)
individuality, ale v praxi s prijetim takové osoby maji lidé casto problémy.
Domnivam se, Ze pro rodice je litost a soucit druhych osob nad zdravotnim

stavem jejich déti zatézujici a pfindsi jim spise dalsi problémy neZ pomoc.

E. Partnersky vztah

V kazuistice 1 se matka odstéhovala se synem do krajského mésta, kde mél jeji
syn zajisténou potiebnou zdravotni a socidlni péci. Jeji manzel zlstal i nadale
v misté plvodniho bydlisté a za rodinou dojizdél o vikendech. Muz chtél, aby byl
jejich vztah s manzZelkou stejny jako pfed Urazem syna. Jejich vztah se ovsem
vyrazné zhorsil také diky rozdilnym ndzorlim na synovu péci. Manzelstvi se stalo
spiSe formalnim kvlli synovi. Po smrti syna se toto manzelstvi definitivné

rozpadlo a skoncilo rozvodem. Muz si naSel novou partnerku, se kterou Zije.

V kazuistice 2 proSel manzelsky par tézkymi situacemi jiz v dobé, kdy se snazil
o dité. Zjisténi zavainé diagndzy a nasledna péce o umirajiciho syna jejich vztah
hluboce poznamenal, presto byli schopni stat nakonec jeden pfi druhém

a spolecné jit dal.
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V kazuistice 3 pecuje Zena o svého byvalého manzela, ktery je téZce postizeny.

On ji stale povaZuje za svou Zenu a chova k ni vielé city. Z ddvodu ndroc¢né péce

Zena odsunula sv{j osobni Zivot ,,na druhou kolej”.

Literatura popisuje: (viz kapitola 3.2)

Neni ndhodou, Ze rodi¢e pecujici o dite s postizenim jsou vice ohroZeni
rozvodovosti. Dité tak zUstava vétSinou v péci jednoho z rodicl, jimZ je obvykle
matka. Na ¢astém rozpadu rodiny se podileji prevazné muzi, ktefi se v porovnani
se zenami hlfe vyrovnavaji se zatéZovymi situacemi. Nemoc v rodiné ovliviiuje

vztahy vSech zucastnénych, pokud se rodina sjednoti, mize tyto vazby posilit, ale

v opacném pripadé dochazi spise k naruseni vztahu.

U rodicu, kterym se narodi dité s postizenim, hrozi vyssi rozvodovost, jak uvddi
literatura. Dochdzi totiZ k narusSeni rodinného zdzemi a partnersky vztah to
poznamendvd.

Ve vsech kazuistikach se potvrdilo, Ze ndrocnd péce leZi vétsinou na Zendch,
protoZe jsou prizplisobivéjsi a flexibilnéjsi v moZnostech péce o druhé. Zeny svou
pozornost zaméri na dité, o které pecuji, manZel jde na néjakou dobu stranou.
Pokud oba partneri toto krizové obdobi spolecné prekonaji (a naddle
prekondvaji), jejich vztah nezistane jen formdilni, ale stoji jeden pri druhém,
dochdzi u nich k posileni vzdjemného vztahu. V opacném pfipadé se casto vztah

pro nenapravitelnd naruseni rozpadd.

F. Pomoc pecujicim osobam (odlehcovaci sluzby)

V kazuistice 1 matce s péc¢i pomahal denni stacionatr pro osoby stézkym
kombinovanym postizenim a Maltézskd pomoc, ktera syna do tohoto zafizeni

dopravovala. O vikendu pak matce s péci o syna vypomahal jeho otec.
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V kazuistice 2 zacala matka ve tfech letech chlapce dovdzet do denniho
stacionare pro déti s kombinovanym postizenim. Centrum chlapci poskytlo
zaClenéni do kolektivu, komplexni péci véetné rehabilitace, bazénu,
muzikoterapie, ergoterapie atd. Matka zde naSla oporu vzaméstnancich
a ostatnich matkdach déti s postizenim. Jedna z nich ji vyznamné radila nejen
v celé oblasti péce o dité s postizenim. ManzZelllm také velice pomohla slecna,
ktera dochazela do jejich domova, kde se starala o chlapce v dobé nepfitomnosti
rodi¢d. Matka proto mohla nastoupit do prace na ¢aste¢ny Uvazek a odpocinout

si od péce o syna a otec se opét mohl trochu vénovat svym konickim.

V kazuistice 3 Zené spfimou péci o ex-manzela s postizenim pomahaji jeho
rodice, ktefi jsou i pres svlj vék (70, 72 let) stale vitalni a syn, ktery za otcem
dojizdi kazdy vikend s ptitelkyni, aby matce péci ulehdil. V dfivéjsi dobé za

muzem do bytu dochazely rehabilitacni sestficka a logopedka.

Literatura popisuje: (viz kapitola 3.3)

Moznosti pomoci pecujicim osobam:

Denni/ tydenni stacionafe - Rodinam nebo pecujicim osobam poskytnou ulevu.
Jsou nejvhodnéjsi formou pro klienty, ktefi maji spolupracujici rodinné zézemi.

Odlehéovaci sluzba - Pobytova odlehcovaci sluzba podporuje rodiny, které
pecuji o soby s postizenim v domacim prostiedi a potfebuji vystiidat na urcity cas
v celodenni péci. Sluzba miZe byt poskytovana v domdacim prostredi, kdy za
postizenym jedincem dochazi peCovatel, nebo je ¢lovek s postizenim umistén do

pobytového zatizeni, které za rodinu prevezme komplexni péci.

Kazuistiky potvrdily, Ze pecujicim osobam v jejich péci o osoby s postizenim
mohou pomahat socidlni zarizeni, rodinni prislusnici a dalsi pecujici osoby, které
jim péci nejen usnadnuji, ale umoziuji jim napr. také vyrizeni potiebné

administrativy, obstarani ndakupii, ale predevsim jim vysSetii cas nezbytny na
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odpocinek a relaxaci, na nabrani novych sil. Literatura pak popisuje tyto

odlehcovaci sluzby a moznosti jejich vyuZiti.

G. Financni zajisténi

V kazuistice 1 vysoudila matka (po vice nez Ctyfech letech soudnich sporll) pro
syna odskodnéni za znicené zdravi. Z téchto zdroju hradila synovi potfebnou péci.
Syn dale pobiral ptispévek na péci 4. stupné.

V kazuistice 2 pobirala matka rodicovsky prispévek a teSila prechod
na prispévek na péci (synovi byl ptiznan 4. stupen). Na néjaky ¢as se pokusila
nastoupit do prace na ¢astecny Uvazek, ale zaméstndni nebylo mozné skloubit
s pééi o syna. Do prace na casteény Uvazek posléze nastupuje jinam aZz po

nékolika letech, kdy ma zajisténou péci o syna v domacim prostredi.

V kazuistice 3 nemohla Zena z finan¢nich dlvodU opustit zaméstnani, protoze by
nemohla svému muZzi zajistit potfebnou péci a détem standardni Zivobyti.

Muz pobira prispévek na péci 4. stupné a invalidni dichod.

Literatura popisuje: (viz kapitola 4.)

Pfispévek na péci je poskytovan osobdam, které potrebuji vzhledem ke
zdravotnimu stavu pomoc druhé osoby pfti zvladani béznym Zivotnich Ukond.
Prispévek na mobilitu je Ctvrtletné vyplacen zpétné v hodnoté 400,- K& mésicné.
V ramci ucelené rehabilitace je zapotiebi zajistit osobé s postizenim vhodné
kompenzaéni pomlcky, které usnadni péci o tuto osobu a zvysi jeji vlastni
sobéstacnost. Radu pomdcek si musi uhradit sdm klient, popfipadé je nutné

o pomoc Zadat nadacni fondy, ob¢anska sdruzeni a jiné nestatni zdroje.

Potvrdilo se mi, Ze domdci péce poskytovand osobé s tézkym zdravotnim

postiZenim je financéné velice ndrocnd. Prispévky, které jedinec pobird, jsou
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nedostacujici. Rodina je nucena se financné zabezpecovat také z jinych zdroju, coZ
je patrné z uvadénych kazuistik i z odborné literatury.

Pokud neni rodina schopna zajistit dostatek financnich prostredki (Casto
z divodu neznalosti dalSich financnich moZnosti ¢i nepribojnosti pecujicich osob),

Ziji jeji clenové v mnoha pripadech na hranici socidlni bidy.

H. Odpovidajici bydleni

V kazuistice 1 se matka se synem prestéhovala nejdfive do bezbariérového bytu,
ten nasledné prestal vyhovovat potfebdm syna, nebyla zde jednak mozna
manipulace s invalidnim vozikem, ale chlapci také prestala vyhovovat koupelna
a dalsi prostory. Matka se z vySe uvedenych divodl se synem prestéhovala do
bezbariérového domu. Syn zde mohl byt na ¢erstvém vzduchu a zaroven zlstavat
na lGzku. Dalsi vyhodou byly Siroké chodby vdomé a specidlné upravena
koupelna. V neposledni fadé matku ke stéhovani do domu donutil jeji vlastni

zhorsujici se zdravotni stav.

V kazuistice 2 se rodina po tfech letech od chlapcovy diagndézy stéhuje do
rodinného domu, ktery stavél otec. Chlapec zde ma bezbariérovy pokoj, specialni

pomtcky a vlastni koupelnu, ktera odpovida jeho potfebam.

V kazuistice 3 musela Zena upravit byt. Na tuto Upravu ji byl poskytnut pFispévek
z odboru socialni péce. Ddle musela také zajistit vytah, aby svého byvalého muze

mohla viibec dopravit do bytu.

Literatura popisuje: (viz kapitola 4.1)
Z pohledu statu kvalita bydleni zavisi na individudlni odpovédnosti rodiny nebo
jednotlivce. Imobilni ¢lovék potiebuje k péci bezbariérové prostiedi a dostatek

plochy. V. CR podminky bydleni nesvéde¢i moznosti doméici péce. Tuto
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problematiku rodiny obvykle tesi koupi nebo stavbou rodinnych domi, pfesto ani
zde nejsou splnény podminky pro naslednou péci a vicegenera¢ni bydleni, aby

byla zajisténa domaci péce i v budoucnosti.

Odpovidajici bydleni resi kazdd rodina, kterd se rozhodne pecovat o osobu se
zdravotnim postiZzenim. | pfes upravy bytiG a domu byvaji tyto rekonstrukce
v popisovanych pfipadech neumoznila stdvajici bytovad situace zcela zabezpecit
pécCi o zdravotné postiZzenou osobu do budoucna, rodiny tak musely resit dalsi
stavebni upravy bytt nebo nové bydleni.

Kvalita bydleni podle literatury zdvisi na odpovédnosti rodiny, kterd je nucend

takové bydleni osobé s postizenim zajistit.

I. Duchovni rozmér

V kazuistice 1 se Zena nejprve odvratila od Boha a nenavidéla jej za to, co se stalo
jejimu synovi. Kdyz se citila sama, nepochopend a opusténd, uvédomila si ale, Ze
jediny, na koho se m{Ze obratit a kdo ji zlistal, je pravé Blh. Tato vira ji dala silu
jit dadl a bojovat za svého syna i pres veskeré prekdzky, které ji Zivot

(nejen v podobé druhych lidi) pfinasel.

V kazuistice 2 se vZené probudila jesté vice jeji pragmati¢nost a svérdaznost.
Prostudovala vSe o nemoci svého syna, aby dosla k jasnym zavérim a pochopeni
situace. Nemoc jejiho syna ji vice priblizila lidem, ktefi sami bojuji s touto nemoci
u vlastnich déti. Zena se snaZi tédmto rodindm poméahat a poskytovat jim

potfebné informace a podporu.

V kazuistice 3 se Zené zcela zmeénil Zebricek hodnot, vazi si malickosti

a drobnych pokrok( u svého byvalého muze.
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Literatura popisuje: (viz kapitola 3.4)

Spiritualita je jednim ze zpusobu, jak se ¢lov€k vyrovnava napi. se ztratou blizké
osoby, zménou zivotniho cyklu, pomijivosti, biologickou zranitelnosti. Ma
pozitivni efekt nejen u nemocnych, ale i u pecujicich. Pomaha lépe zvladat
stresujici udalosti.

Je lepsi situace vnimat pozitivn€, tedy radéji hledat duchovni vedeni

a pomoc, nez se citit Bohem opustény nebo dokonce trestany.

Podle literatury muZe spiritualita u pecujicich osob pomoci pfi zvladani zdtéZové
situace a ndsledné i k jejimu cdstecnému pfijeti. Individudlni spiritudini rozmér
ddvd smysl ndsledné péci o jedince se zdravotnim postiZzenim.

Pecujici osoby, které postradaji spiritudini rozmér, obvykle preferuji raciondlni
smysleni, to jim také usnadriuje pfijeti situace.

Ve vsech trech vyse popisovanych pripadech se Zeny musely vyrovndvat se
zménénou situaci, kazdd z nich sice reagovala odlisné, ale vsechny z nich

necekand zména duchovné obohatila a posilila.
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ZAVER

Bakalatska prace zkouma zakladni prvky souvisejici s péci o osoby se zdravotnim
postizenim a pPOrovnava je svybranymi tiemi piipady. Na zakladé odborné
literatury a tii ptipadovych studii poukazuje na situace, kterymi si projde vétSina

pecujicich osob.

V prvni kapitole své prace jsem vymezila pojem ,,zdravotni postizeni, protoze ho
Ize vnimat z riznych uhlt pohledu. Zbyvajici tfi kapitoly zahrnuji dle mého
jsem se zaméftila na tii ptipadové studie, které podrobné popisuji vzniklé extrémni
situace a naslednou péc¢i o osoby, které byly touto situaci pfimo zasazeny.
Posledni kapitola srovnéva tii vyse popsané kazuistiky a srovnava je s odbornou
literaturou a dovoluje mi formulovat vlastni nazory na zdvazny meznik v zZivoté

vsech zacastnénych.

Na zaklad¢ prace jsem dosla ke zjisténi, ze v extrémnich Zivotnich situacich je pro
a smifeni se s novou realitou. Z rodinnych pftislusnikti se v mnoha pfipadech
stavaji pecujici osoby, které opoustéji ptivodni zaméstnani a zlstavaji doma, aby
zajistily pottebnou péci svym blizkym. Aby si vSak mohly pecujici osoby vzit své
dit¢ nebo blizkého do domaci péce, musi zabezpeCit také odpovidajici
bezbariérové bydleni, to jim domaci pé¢i obvykle zjednodusi. Nova situace
neméni zivot jen osob& s postizenim a pecujici osobé, ale vzdy se dotyka celé
Siroké rodiny. V neposledni tadé Ssebou nese také znacnou financni zatéz.
Osobdm s tézkym zdravotnim postizenim je totiz zapotiebi zajistit vhodné
pomiicky, které jsou nezbytné pro Zzivot s postizenim, ovSem vSechny tyto
pomucky zdaleka nejsou hrazeny ze zdravotniho pojisténi ani pokryty davkami

z odboru socialni péce.
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Ackoli se lisi jak jednotlivé popisované ptipady, tak vSechny tfi rodiny a zaroven
i kazda ze tii Zen - pecujicich osob, néco vSak presto maji spole¢né. Je to nutnost
postavit se ¢elem k nenadalym problémiim, snaha fesit a nutnost vytesit narocnou
zivotni situaci a to je také hlavni téma, které jsem se ve své praci pokousela
zriznych zornych uhli zachytit. Literatura také poukazuje na problematiku
sdéleni diagnozy rodinnym prislusnikim jedinct, ktefi zlstali tézce zdravotné
postizeni z divodu extrémni Zivotni situace. Pro blizké osoby je vzdy piijatelngjsi,
pokud je jim v¢as poskytnut dostatek pravdivych informaci, na zakladé nichz se
mohou zodpovédnéji rozhodovat, jak nadale postupovat v dané situaci, kterou

bych si dovolila nazvat prvotnim bodem zlomu.
Péce o osoby s postizenim totiz vyzaduje mnoho sily, odhodlani a trp€livosti jak

na stran¢ rodiny, peCujicich a blizkych, tak i na strané¢ samotného jedince

S postizenim.
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PRILOHY

Kazuistika 1 - osobni zkuSenost

Kdyz mi bylo dvacet devét let, Zila jsem na vesnici v jiznich Cechach, kde se
vSichni znaji. Pfist€éhovala jsem se sem ve 20 letech za svym manzelem. Bydleli
jsme v rodinném domé s jeho rodici. V t€ dob¢ bylo nasemu synovi Filipovi osm
let. Byl mym jedinym ditétem. Jednoho dne odjel Filip se Skolou na vylet
k nedalekému koupalisti. Slo jen o jeden den, misto vyuGovani se na konci
Skolniho roku jelo na plovarnu. Filda byl nadSeny a moc se t&€8il. VSichni piece
znaji onen vyrok, Ze cokoliv je lepsi, nez sedét v lavici ve Skole. Pripravila jsem
synovi véci na Skolni vylet, vidéla jsem, jak se t&si. Jesteé veCer jsme si povidali
0 nésledujicim dnu a Filda usinal s piedstavou, jak ten jeho vylet se spoluzaky
bude uzasny. Na koupalisti vSak doslo k tragické nehodé, Filip zistal minimalné
dvacet minut pod vodou na dné v mistnim bazénu. Jeho t€lo nasli az ucitelé z dalsi
Skoly (podle batizku zbyvajiciho u bazénu) a neprodlené informovali pedagogy,
ktefi méli mit Filipa na starost. V danou dobu jiz ovSem byli synovi ucitelé
s ostatnimi détmi piipraveni k odjezdu z koupalisté, bohuzel ani nezaznamenali,
ze jim jeden zak chybi. Byla pfivolana rychld zachranna sluzba, ktera Filipa
vrtulnikem piepravila do brnénské nemocnice. Filip se nachazel ve stavu klinické
smrti.

V poledne t¢hoz dne jsem vyhlizela z okna rodinného domu a c¢ekala, az syn
ptfibéhne domi a bude s ismévem dlouze vypravét, jaké to bylo. Vidéla jsem vSak
pouze jeho spoluzédky. Myslela jsem, ze se pravdépodobné zdrzel ve Skole. Na
zvonéni domovniho zvonku Sel otevfit manzel. Jelikoz se dlouho nevracel, sesla
jsem za nim dolt. Zde mi jedna z ucitelek podavala syntiv batoh se slovy, ze se
stalo, pro¢, jak dlouho byl pod vodou, ani do které nemocnice byl pievezen,
protoze sama nic neveédela, 1 presto, Ze se vyletu ucastnila.

V naprostétm Soku jsem zareagovala vulgarnim zaklenim a utikala obvolavat

nejbliz§i nemocnice, abych zjistila, kde mam vlastné dité. Dozveédéla jsem se, ze
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syn lezi v brnénské nemocnici, kam jsme se okamzité s manzelem vydali. Zde nés
oba cekala bolestna realita. Filip lezel zaintubovany na oddéleni ARO, v umélém
spanku. Slova lékaiti byla zdrcujici. U chlapce doslo k tézkému poskozeni mozku,
zustane lezici a nebude nikdy vnimat, otdzkou je, jak dlouho bude vlastn¢ zit.

Po probuzeni z umélého spanku Filip nevnimal, necitil, nereagoval, oteviel na nas
pouze napul jedno oko. Nebyla jsem zprvu schopna situaci pochopit a ptiznat si ji.
Nechépala jsem, jak se néco takového mohlo stat. Nakonec jsem ale sebrala
veSkerou svou silu a odvahu bojovat za vSech okolnosti a synovi co nejvice
pomoci. Odmitla jsem se s danym stavem smifit. Po pil roce propustili syna
Z nemocnice a nasledovaly pllro¢ni rehabilitace v détské 1é¢ebné Boskovice. Bylo
to jediné zafizeni, kde Filipovi umoznili dlouhodobéjsi rehabilitaéni pobyt
vV doprovodu matky. Podstoupili jsme dal§i rozmanita vySetfeni a 1écbu pomoci
alternativni mediciny, také opakovanou 1é¢bu v hyperbarické komote. Vyzkouseli
jsme téméf vsechny mozné dostupné druhy 1é¢by, které¢ by mohly naSemu synovi
pomoci. Filiplv stav zprvu kolisal, celé dva roky trvalo, nez se jeho stav ustalil.
Po roce se dostal do domaci péce, ¢cimz pro mne nastal dvaceti¢tythodinovy
koloto€. Musela jsem se naucit chlapce rehabilitovat, ptebalovat, krmit zaludecni
sondou, ménit a odsavat tracheostomie, polohovat atd. V podstaté se béhem velmi
kratké doby ze mne stala zdravotni sestra a zaroven pecovatelka na plny tvazek.
K velmi naro¢né péci o dité s apalickym syndromem (t€zka porucha védomi) jsem
absolvovala zarovenl vycerpavajici soudni spory se Skolou, ktera zavinila zadvazné
zhor$eni zdravotniho stavu mého syna. Kdyz se o soudnim sporu dozvédéli ostatni
obyvatelé vesnice, kde jsem Zila, postavili se proti mné 1 rodi¢e chlapcovych
spoluzakt. Nikomu snad ani nedochazelo, Ze v bazénu mohlo bez dozoru zlstat
jejich dité a oni by razem byli v nasi situaci. Byla jsem anonymné zastrasovana
a bylo mi vyhrozovano utoky, jestlize budu ve sporu pokracovat. Agentura
doméci zdravotni péce odmitla nadale poskytovat péci pro mého syna, pokud se
nepiestanu soudit, protoze majitelka agentury byla zérovein zastupitelkou obce.

Po péti letech skoncily soudni spory a ja kone¢né¢ mohla uzaviit jednu velkou
zatézujici kapitolu a jiz jsem diky tomu snadné&ji zvladala péci o syna. Za dalsi pul

rok byl u mne po pfedeslych vleklych zdravotnich potiZich diagnostikovan
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prolaktinom (nddor na hypofyze). Té¢lo piestalo zvladat dlouhodoby stres

a vycerpani, na ¢emz se shodli i 1ékafi.

Miij pohled na danou situaci

Nevédéla jsem, co délat. Méla jsem zlost a obvifiovala cely svét, predevsim ty
lidi, ktefi u syna byli, zanedbali své povinnosti a pfivedli do tak strasné situace
nejen nase dité, ale také mé, mého manzela a celou nasi rodinu. Pfipadala jsem si
sama a bezmocna. Kladla jsem si otazku, pro¢ pravé ja? Pro¢ pravé muj syn?
Nenavidéla jsem vSechny, i Boha a tento cely svét. Odmala jsem byla
vychovavand v kiestanské vife, ale najednou mi pfislo vSe zbyte¢né, malicherné
a pomijive.

Po prvotnim Soku jsem se mohla rozhodnout zvolit sebelitost a beznad¢j, nebo
sebrat veSkeré své sily a se situaci zacit néco dé¢lat. Obratila jsem se nejprve na
svoji §ir§i rodinu vcetné manzela, ale pomoci jsem se nedovolala, dokonce
manzelovi rodi¢e po mné chtéli, abych vSe prestala fesit, zapomnéla na to, co se
stalo, abych Filipa “odepsala”, sla dal a radé&ji se snazila o dalsi dité. Svét venku
mé nechapal, kamaradi nevédeli, co fici a rad€ji se mi vyhybali. Pfipadala jsem si
sama a opusténd. V tu chvili jsem si vSak vzpomnéla pravé na nedavno
odvrZzen¢ho Boha, ktery mohl tohle vSe pifipustit. A byl tady, stal pii me¢, neopustil
mé jako vSichni ostatni, ale dodal mi silu bojovat za svého syna. Boj to opravdu
byl, postavilo se proti mn¢ hodné lidi, ptesto jsem védéla, ze chci pro svého syna
udélat maximum a umoznit mu distojny zivot, at’ uz bude trvat jakkoli dlouho.
Pokud uz tohle vSechno muselo prob&hnout, jsem alesponl rada, ze jsem znovu
nasla oporu v tom Nejvys$sim, ktery pii mé stal a o némz jsem védéla, ze zde bude
1 ve chvili, kdy pro mého syna pfijde ¢as se s timto sv€tem rozloucit. Zacala jsem
pomahat lidem, kteti se dostali do podobné situace jako ja. At uz jsou nebo nejsou
véticimi, at’ je pro n¢ dilezity Buh ¢i néco, co nas lidi prevysuje, andélé nebo
prosté jen svétlo na konci tunelu, vzdy jim doporucuji, aby svou vnitini silu
hledali u tohoto zdroje a nebali se, ze by nékdy na néco mohli zlstat sami.

Po 10 letech muj syn, 1 ptfesto ze byl lezici a dle doktorii zcela bez moznosti

pouzivani mozku, se mnou a blizkymi lidmi komunikoval na zakladé¢ mrkani o¢i,
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délal “lumparny” dle svych moznosti, mél vybuchy smichu, ale i stavy smutku

a litosti.

Jak to bylo dél

Diky intenzivni a nepfetrzité péci moji a né€kolika dalSich lidi se Filip posunul
zdravotné kuptedu. I ptes své postizeni zil pomérné kvalitni a distojny zivot.
Abych mu jej mohla zajistit, musela jsem bojovat nejen s byrokracii tohoto statu,
ale i se zlymi lidmi, kterym jsou druzi lhostejni. K tomu v§emu jsem zajist'ovala
svému synovi veskerou zdravotni, socialni a pravni péci. Postupem casu se na mé
zacali obracet lidé s podobnymi problémy a zadali mé o radu a pomoc. To mé
vedlo ke spoluzalozeni obcanského sdruzeni ,,Néavrat do Zivota“. Diky tomuto
sdruzeni jsem byla schopna sehnat drahé¢ kompenzacni pomucky a dalsi 1é¢ebné
nezbytnosti pro svého syna. Lidé se na m¢& obraceli s prosbou o pomoc i nadale,
proto jsem zalozila také ,,Obcanské sdruzeni Filipa Némce®, které pomaha lidem
se zdravotnim postizenim feSit pravé problémy v oblasti zdravotni, socialni
a pravni.

Diky svému synovi jsem nalezla pracovni oblast, kterd mé bavi a napliuje.
Snazim se dé&lat vSe naplno a s nasazenim, nesouhlasim surcitymi vécmi
a nazory vtomto staté¢ a véiim, ze kazdy ma pravo na kvalitni Zivot, at’ uz jej
zménilo jakékoli postiZeni €i jina negativni udalost. To vSe mé vedlo k tomu,
abych pokracovala v socialni praci a pomoci druhym lidem.

Filip byl 10,5 roku téZce zdravotné postizeny nasledkem tonuti. Vice nez pét let
jsem o syna pecovala v doméci péci, poté jsem se s Filipem piestéhovala do
Ceskych Budgjovic a syn nasledné za¢al dochazet do centra ARPIDA, o.s.
Navstévoval zde denni stacionaf pro osoby s téZkym kombinovanym postizenim,

které poskytuje sluzby détem a mladistvym ve véku od 3 do 26 let.

Centrum pro osoby s postiZzenim
Denni stacionaf pro osoby s té¢zkym kombinovanym postizenim jsme s Filipem
poznali velice dobte. Filip do zafizeni dochazel 5 let, po dobu tfi a pul roku jsem

jej denné dovazela a zase odvazela. Nasledné mi s dopravou, vzhledem k mému
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zhorSujicimu se zdravotnimu stavu (“dan pecujici matky”), poméhala Ceska

maltézska pomoc.

Kdyz Filip zacal vyuzivat sluzeb denniho stacionaie, m¢l kapacitu 16 uzivatela.
Muj syn (stejné jako kazdy dal§i uzivatel v dennim stacionafi) tu mél svého
kli¢ového pracovnika, ktery s nim a s rodi¢i pracoval na individualnim planu
osobniho rozvoje, coz byly takové aktivity, které mé dité posouvaly k urcitému
zlepSeni (napf. uéeni se novych slov, zlep$eni hygieny — navyk ¢isténi zubt atd.),
aktivity, které ho bavily (hrani na hudebni nastroj, houpani se na houpacce...)
nebo ho seznamovaly s novymi vécmi (zajimavé akce, zvitata, novi lidé...)

Filda i ostatni uzivatelé v dennim stacionaii byli vzdélavani podle §42 Skolského
zakona. Znamena to, ze kazdy z klienti ma svou slozku, kde se zaznamenavaji
posuny V jejich vzdélavani a dosavadni moznosti. (Slozka je tvofena napf.
hygienou, grafomotorikou, jemnou a hrubou motorikou, stravovanim atd. Tyto
podcasti obsahuji skalu tikont, které mohou uzivatelé zvladat, byl zde tedy jasny
posun mého ditéte a také doba, kdy u ného k posunu doslo. V nékterych piipadech
zde bylo ovSem nutné zaznamenat i ztratu nabytych schopnosti.)

Vsichni uzivatelé stacionafe (podle individualniho doporuceni lékate) mohou
navstévovat 3x az 5x tydné fyzioterapii, 1x tydné ergoterapii, logoterapii,
canisterapii a tyflopedii. Pravidelné 2x tydné mohou vsichni klienti dochazet do
bazénu, ktery je v ptizemi centra Arpida a 2x az 3x tydné maji muzikoterapii.
V rdmci obecného programu pracuji zameéstnanci se smysly déti — cichem,
hmatem, chuti, zrakem a sluchem. Pracovnici se vénuji bazalni stimulaci, zakladni
kurz zde musi mit kazdy pracovnik. Spolu s ostatnimi uzivateli ve stacionati Filip
Casto navstévoval kulturni akce (divadlo, kavarnu, kino, koncerty, trhy, vylety,
Z0O0, knihovnu a jiné), pracovnici ho seznamovali s femesly (“hrél si” na malite,
zednika, obsluhu v kavarng, uklizeCe atd.), program zde byl pfizptsobovan
prubéhu jednotlivych ro¢nich obdobi a svatkim, které rok piinasi. Jako dulezitou
jsem vsak také vnimala z&kladni podminku brat ohled na zdravotni stav syna
a jeho aktualni naladu. Vzdy rano zde probihal tentyz ritual. I mij syn se

s ostatnimi musel vydanim osobniho zvuku pfihlasit, Ze je pfitomen, vSichni
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hadali, kdo ma zrovna svéatek, seznamovali se s dennim programem, zjistovali,
jaka je venku teplota, objevovali vyznamnou udalost toho dne a davali si
rozcvicku, kdy musel kazdy z nich samostatn¢ zahybat postupné koncetinami,
hlavou, usmat se a zamrkat. Déti a mladistvi zde byli nadSeni z novych ¢innosti,
to jsem pozorovala i na svém synovi. M¢la jsem moznost blize nahlédnout do déni
V dennim stacionafi, coz pro mne jako matku bylo velmi ptfinosné a uklidiiujici.
Pracovnici ke vSem svym uZzivatelim pfistupovali jako k sob¢ rovnym. Davali jim
tak pocitit vlastni diistojnost a hodnotu v tomto svété. Pravidelné nechavali také
mého syna rozhodovat o Cinnostech a poskytovali mu moznost osobni volby,
¢inili tak na zaklad¢ alternativni komunikace.  Pfistup k Filipovi byl
ptfizplisobovéan jeho véku, temperamentu, aktualni ndladé a zdravotnimu stavu.
Filda zde nalezl nové kamarady, pfevazné z tad pracovnikd. Jen té€zko si lze
predstavit, Zze vnimate svét kolem sebe, ale jste odkdzani jen na pomoc druhé
osoby, musite ¢ekat na to, az Vas nakrmi, pfebali, promluvi s Vami ¢i zaéne
néjakou smysluplnou ¢innost. Filda ve staciondii mohl byt sdm sebou do takové
miry, do jaké mu to jeho zdravotni stav dovolil. Mél sviij mi¢, na ktery si mohl
zapiskat, pokud mu chybéla pozornost, houkl si a véd¢l, Ze k nému okamZité
nékdo prijde (stejné pak fungovala i maminka doma). Aktivné se zapojoval do
programu vlastnim rozhodovanim, naptiklad byl schopen druhé osobé zabranit v
pruchodu kolem svého voziku okamzitym natazenim nohou. Centrum Arpida pro
mne 1 mého syna bylo velikym pifinosem, nebot’ Filipa posunulo kuptedu, zajistilo
mu socializaci a mnoho zabavy, kterou ve svém véku potieboval. J& jsem zde
nasla oporu a pomoc v pé¢i o syna. Snazila jsem se (vzhledem ke svym
moznostem a zdravotnimu stavu Filipa) zajistit mu kvalitni a distojny Zivot v jeho

“nedistojném” stavu, jak jen to bylo mozné.

V pribéhu letnich prazdnin Filip dochéazel do détského centra SvétluSka (pozdéji

pfejmenovaného na Bazalka), kde mu téZ byla vénovana veSkera pottebna péce.
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MozZnost zlepSeni - kmenové buiky

Kmenové bunky jsou v soucasné dobé skloniovany snad ve vSech padech, mluvi se
0 nich v nejriznéjsich souvislostech. Lidstvo do nich na jedné strané vklada
nad¢&je, ze se s jejich pomoci podaii vylécit fadu dosud nevylé€itelnych nemoci,
na stran¢ druhé nam pomahaji pronikat hloub¢ji do podstaty mnoha nemoci.
Vyzkum kmenovych bunék neni Zzaddnou novou cinnosti, sahd az do 50. let
20. stoleti. Musim vsak podotknout, ze kazdy rub ma i lic, ktery v této oblasti
vyvolava mnoho etickych a moralnich otazek.

I ja jsem stala pfed rozhodnutim vyzkouset kmenové buniky u syna Filipa
a svym zpusobem ho tak opét nastartovat do co mozna nejvice bézného
smysluplného Zivota. O zafazeni Filipa do vyzkumu jsem opakované jednala
S védci v Akademii véd. Bohuzel vyzkum je nadéle brzdén etickymi problémy
a u experimentalni 1é¢by se navic mize objevit rakovinotvorné bujeni, coz by
synovi ukrétilo zivot jiz tak visici na vlasku. Filipovi proto utekla ta nejkrasnéjsi
détska léta a s nimi mozné Sance na vyrazné zlepSeni jeho zdravotniho stavu
1 pfesto, ze u n¢j mély byt pouzity kmenové buiiky vlastni (z kostni diené¢).
Kmenové bunky jsou nadéle ve fazi vyzkumu a vyvoje, o némz vétim, Ze jednou

bude zkvalithovat nebo zachranovat zivoty lidi.

Partnersky vztah

Do Ceskych Budgjovic jsem se se synem piistéhovala sama. Jeho otec nasi
zménénou situaci od samého pocatku snasel velmi Spatné€, nebyl schopen se s ni
vyrovnat a jit dal. Uzaviel se do sebe, odmital o problémech mluvit, chtél, aby nas
zivot pokracoval stejné, jako kdyZ byl syn zdravy, coZ v jeho stavu nebylo mozné.
Na&s§ vztah se vyrazné zhorsil, protoZe jsme se rapidné rozchazeli v nazorech na
péci o Filipa. Manzelstvi jsme nadale udrzovali kvili Filipovi. Jeho otec za nami
do Bud¢jovic dojizdél na vikendy, aby mi s péci asponl ¢aste¢né vypomohl. Vim,
ze svého syna miloval, ale v dané situaci nebyl schopen s nami zit dal
v kazdodennim redlném zivoté. Po smrti syna se nase manzelstvi definitivné
rozpadlo a skoncilo rozvodem. Muj byvaly muz si nasel novou partnerku, se

kterou spojil svlij novy zZivot.
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Bydleni

Postupem c¢asu jsem byla donucena se prest€hovat do bezbariérového domu, také
kvali svému zhorSujicimu se zdravotnimu stavu. Piestoze jsme bydleli
v bezbariérovém byté, nebylo zde mozné s Filipem manipulovat, pokud byl ve
voziku. Také mu prestala vyhovovat koupelna atd. Filip byl jiz ve svych osmnacti
letech muzem, coz bylo znat predevsim na jeho vysce. Jeho fyzicky stav se zacal
po deseti letech od nehody rapidné zhorSovat, vyzadoval Casté polohovani
moznost byt na Cerstvém vzduchu a zaroven zistat stale na [izku. Dal$imi klady

byly Siroké chodby v domé a specialné upravena, prostorna koupelna.

Zavérem

Muj zdravotni stav mi situaci moc neuleh¢oval. Ve Filipovych 17 letech jsem na
Cas prestala chodit kviili nesnesitelnym bolestem zad, mam vyhtezlou ploténku,
zuzeny pateini kanal a dal$i nalez na patefi. Mij zdravotni stav se zhorSoval
zejména nasledkem dlouholeté intenzivni péfe o postupné tézknouciho
a rostouciho Filipa.

Pies svou ipornou snahu peovat maximalné o svého syna jsem byla ¢im dal vice
vyderpana ze stile se zhorSujici socialni situace v CR, z neustalych boju
s byrokracii a zajiStovani ndrokd a pomtcek pro Filipa, které mély byt pro jeho
stav samoziejmé, ale nebyly (napf. v€asnd vyroba potiebné ortézy do voziku,
zajisténi kompenzacnich pomticek, neshody s 1ékatfi o jeho stavu, zafizovani
invalidniho diichodu, vyfizeni opatrovnictvi, posilani zésilek vyhradné¢ do
vlastnich rukou proti Filipovu podpisu a feSeni dalSich zalezitosti na tifadu prace
a odboru socialni péce atd.)

K tomu vSemu bylo zapotiebi zvladat péci o Filipa, ta byla intenzivni a nutna
24 hodin denné, sviij osobni zivot jsem proto odsunut na vedlejsi kolej.

Mym cilem v celé této situaci bylo umoznit Filipovi dlistojné doziti v co nejvyssi
kvalit¢. Bylo pro mne tézké pfihliZzet zhorSovani jeho stavu, kdyZ se u ncho
zaCinaly objevovat dysfunkce organt nasledkem dlouhodobé imobility. Citila

jsem se vycerpand, ale ptfesto jsem se stale snazila za n¢j bojovat. Motivaci mi
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byla Filipova pomoc na zakladé neverbalni komunikace, kterou vedl pfevazné
mrkanim oc¢i, hlasovym projevem a chytanim za ruku. Az do posledni chvile véd¢l
o déni kolem sebe, byl aktivni a zcela si uvédomoval sviij stav, coZ postupem ¢asu
potvrdili 1 1ékafi, ktefi na zaCatku byli velice skepticti k tomu, ze by toho byl
vibec nékdy schopen.

V domku jsme bydleli tfi ¢tvrt€¢ roku, kdyz se Filipliv stav zafal vyrazné
zhorSovat. Selhdvaly mu organy, pifestaval dychat, zaCinaly se mu objevovat
skvrny na téle. Nevéd€la jsem dny ani hodiny, kdy mi mutze odejit. Skoncil
v nemocnici na infuzich, které ho vratily zpét do Zzivota. Podstoupil nékolik
vySetfeni, ta ovSem nijak neprokazala priciny jeho akutné se zhorsujiciho stavu.
Nésledné mu zacala selhavat stfeva a travici systém. Tuto situaci zvladl, ale 1¢kafti
konstatovali, ze ptezil vlastni smrt. V t€ dobé zhubl o deset kilogramil a nebyl
nadale schopen kvalitné pfijimat stravu.

Filipa jsem si od té doby nechala doma. S pé¢i mi pomahaly osobni asistentky.
Tato péce byla natolik ndro¢na, Ze se nedala zvladnout v jedné osobé¢. Filipiv stav
kolisal, mirné zlepSeni nastalo asi po dvou mésicich, pak vSak ptiSel hluboky
propad, ze kterého se jiz nezpamatoval. Tento stav trval mésic a pil, Filipa jsem
byla nucena odvézt na jednotku intenzivni péce na détském oddéleni, protoze jeho
stav nebylo mozné jiz doma ftesit. Pfesto se Filip stale snazil o ismév a reagoval
na déni kolem sebe. VyZivovan byl jiz pouze pies Zilni central. Po napjaté vymené
nazortt s mladym, Cerstvé atestovanym lékafem jsem se rozhodla, Ze si vezmu
Filipa domt. Nechtéla jsem, aby v tézkém terminalnim stavu na ném nékdo délal
experimenty, které¢ jeho stav spiSe zhorSovaly. I velmi zkuSeni Iékati, ktefi
0 Filipa pecovali n¢kolik piedchozich let uz védeéli, ze v jeho stavu nelze jiz pro
néj nic dal§iho udélat, Ze se u né jednd o nékolik poslednich dnti. Filda mi po
ttech dnech zemfel doma v naru¢i na selhani organti a celkové vycerpani

organismu.
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Kazuistika 2 - chlapec s genetickou poruchou

Rozhovor byl veden v zati roku 2014 s matkou chlapce s postizenim, ktera o néj
pecuje v domacim prostiedi. Zena byla upozornéna na uvedeni kazuistiky v této

bakalarské praci a s timto zvetejnénim souhlasila.

Mlady pér (Zzena 21 let, muz 27 let) se po svatbé rozhodl pocit dité. Po dvou letech
nedspésnych pokust o ot€hotnéni manzelé zacali situaci fesit s odborniky. Lékari
postupné provedli nékolik testd. Zena prodélala hysterosalpingografii
(zprichodnéni vejcovodi, Zena je vystavena radiaci, jedna se o zakrok za pIného
védomi) a imunologické vysetfeni poSevniho sekretu, muzi byl prozkouman
spermiogram. L¢kati oznamili paru, Ze odolnost spermii v zeniné téle je
nedostate¢na, navrhli proto moznost umélého oplodnéni.

Prvni umélé oplodnéni se nezdatilo, oplodnéné vajicko se neujalo. U druheho
pokusu manzelé slavili uspéch, ale v sedmém tydnu potvrzeného t€hotenstvi zena
samovoln¢ potratila. Tteti planovany pokus byl odsouzen k zaniku jiz v laboratofi
kliniky, selhal totiz lidsky faktor. Par se posléze rozhodl jiz v umélém oplodnéni
dale nepokracovat. Po kratké dobé zena otéhotnéla ptirozenou cestou, ale o dité
opct pfisla. Mladi manzelé¢ se zacali pomalu vyrovnavat s realitou, snazili se
piijmout skute¢nost, Ze nikdy nebudou mit své vlastni déti. Zena situaci fesila tim,
ze se zaméfila na sebe. Radikalné promeénila sviij zivotni styl. Drzela dietu,
shodila deset kilo, zménila Satnik a vénovala ¢as vlastnim konicklim. V pribéhu
své promény ovSem zjistila, Ze je opct téhotnd. Tentokrat Zena dité donosila
az k porodu. Dité¢ se nakonec narodilo ve 42. tydnu té€hotenstvi cisafskym fezem,
vypadalo zdravé. Manzelé¢ se tak po Sesti letech marnych pokust dockali
vysnéného ditéte.

Rodina i blizké ptibuzenstvo bylo z ditéte nadSené. V rodiné matky se jednalo
0 prvni vnouce, u otce po dlouhé dobé o prvniho vnuka. Chlapecek prospival
a vyvijel se zcela normalné¢ do prvniho roku zivota. Matka si poté zacala vSimat
u chlapce obcasné¢ho $ilhdni. To byl prvni signal nastupujiciho genetického

onemocnéni, které bylo spravné diagnostikovano az témét o dva roky pozdéji,
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v &ervenci roku 2009. Silhani v téchto prvopocatcich fesil oéni 1ékai predepsanim
bryli. Chlapec bryle nosit odmital. S placem a ¢astenym sebeposkozovanim je
zahazoval. Matka ho tedy k noseni bryli nenutila. Po par tydnech jiZ nebylo nutné,
aby je nosil, jelikoz se jeho zrak upravil sam.

V roce a Ctvrt je pediatricka poslala na vyseteni do rehabilitacniho centra, chlapec
totiz zatim nezacal sam chodit. Lezl po Ctyfech, stavél se k nabytku, ale nebyl
u n¢j znat dalsi motoricky posun. Rodina s chlapcem zacala cvicit Vojtovu
metodu a pravidelné dochazela na kontroly do centra rehabilitace. Pravidelné
cviceni trvalo pfiblizné 12 mésicti. Matka postupné zjistovala, ze od doby, kdy
chlapec zacal cvicit, se jeho motorika zhorSovala. Béhem péti mésict se celkovy
zdravotni stav malého chlapce zhorsil natolik, ze matka nevydrzela laxni pfistup
pediatricky a dirazné pozadovala hloubkové vysetieni fyziologickych promén.
Chlapec totiz béhem 5 mésict prestal chodit, sedét bez opory, pak uz dokonce
nedokazal ani sedét s oporou, nedokazal udrzet lahvicku s pitim a jeho stav
skonCil ulehnutim na lGzko. Pediatricka na naléhani matky poslala rodice
Kk neurolozce. Neurologické vysetfeni doporucila i rehabilitaéni 1ékarka. Na tomto
vySetieni se doktorce nezdaly vysledky opakovanych vySetieni, nebot” se od sebe
vyrazné liSily a na prvni pohled neuroloZce vykazovaly vSechny vysledky jisté
anomadlie. To vedlo neurolozku k tomu, aby odeslala dit¢ na specializované
pracovisté. Ve dvou a pul letech byl chlapec odeslan na komplexni neurologické
vySetieni do prazské Thomayerovy nemocnice. Po sérii vySetfeni byla u chlapce
diagnostikovana geneticka metabolickd porucha. Nemoc nese nazev
metachromaticka leukodystrofie, dnes znama také pod nazvy sfingolipid6za nebo
Greenfield-Schwannova nemoc. Sama lékaika, ktera rodi¢im oznamovala
diagndzu jejich chlapce, byla velmi nervozni z toho, co rodi¢im sdéluje. Testy
laborato délala dokonce 2x, aby lékafi jednoznaéné vyloudili jakoukoli dalsi

moznost nebo pouhy omyl.
Sdéleni diagnozy

Oznameni o vysledcich testli si vyslechla matka sama. Pamatuje si, ze fatalni

informaci obdrzela, kdyz cetla synovi pohadky, aby ho po lumbdalni punkci
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udrzela v klidu na lazku. Lékatka mluvila velmi zdrzenlivé a s jistym dojetim
Vv hlase. Oznamila matce, Ze je ji velmi lito, ale nasli tuto velmi vzacnou chorobu.
Sdélila matce nazev choroby a ode$la. Zena poté Gekala, az syn usne
a zatelefonovala manzelovi verdikt. O tom, jaka je to choroba, vSak nic nevédéla,
ani se od l1ékarky ten den jiz nedozvédéla vice informaci. Druhy den se dostavil
do nemocnice i otec chlapce. Lékarka zcela zménila sviij postoj k vysvétlovani
informaci. Témér nereagovala na rodici kladené otazky. Mluvila velmi obecné
a bez podrobnosti. Otec pfijel za svou Zenou a synem vybaven vlastnimi
informacemi, které naSel na internetu. Az po predlozeni téchto vytisténych
dokumentt lékaika potvrdila, co se v dokumentech psalo. Jedna se o autozomalné
recesivni degenerativni onemocnéni bez kauzalni 1é¢by, s letdlnim koncem.
Chlapec trpi tzv. infaustni formou této metabolické poruchy. Dité kolem
15. mésice zivota prestava zvladat chiizi, poté nasleduje celkova ztrata motoriky
téla, slepota, tézka psychomotorickd retardace a smrt nastdva mezi 2. az 12. rokem
zivota. Kdyz chtéli rodice védét, pro¢ se toto od ni nedozveédeli, rozcilend 1ékarka
jim oznamila, ze ne vSechno se rodicim fikd, ale jak se zd4, internet je
nezastavitelny pomocnik.

Lekarka rodicim doporucila, aby si nasli odborniky, kteti jim pomohou s péci
0 chlapce. Mluvila o stacionafi, domdaci péci, Ustavni 1€cbé a o potizeni druhého
potomka. Jako 1ékat mluvila velmi pochopitelné a racionalng, ov§em mnozstvi
informaci, které se manzelé dozvédéli za posledni dvacet ¢tyfi hodiny, zptsobilo
velké roz€ileni a hovor se zacal vyvijet nepfiznivé. Rodi¢e se teprve nyni
dozvédéli, Ze jejich dosavadni zpisob Zivota naprosto skonéil. Musi zacit aplné
od zacatku a lékatka jim jiz doporucovala druhého potomka. OvSem ani toto
se neobeslo bez neptijemného dovétku. Aby se jim narodilo zdravé dité, museli by
eliminovat jednoho z partnerti. Riziko opakovani choroby u dal§iho potomka
se stejnym partnerem je 1:4. Prenatalni diagnostika je piesna, ale uz s problémy,
jaké meli manzelé pii poceti prvniho ditéte, by 1ékafi znovu nevylucovali umelé

oplodnéni.
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Sdéleni diagnézy rodinnym prislu$Snikiim

Rodina po navratu domt ozndmila diagnézu zbytku rodiny. Prvni reakce ¢lenti
rodiny byly Sok, vztek a pla¢. VSichni se pfedhanéli v hledani mozZnosti, jak
chlapecka zachranit. Zaujali postoj k zachrané vnuka a synovce, jako by Slo
0 jejich dité. Po vycerpani elektronickych i1 kniznich informaci u vSech nastalo
obdobi bezmoci, sebelitosti, litosti a nasledné¢ piehnaného soucitu k rodi¢tm
i chlapci samotnému. Tento posun Vv chovani ovSem matce i otci zacal
komplikovat Zivot vice nezli samotné onemocnéni jejich syna. Matka informaci
Caste¢né potlacila, snazila se ji vytésnit, aby mohla né¢jakym zptisobem i nadale
fungovat. Pocate¢ni roz€ileni z nelidského piistupu 1ékatky vystidal zdravy
pohled nadanou situaci. Pochopila, Ze lékatka méla pravdu a je nutné najit
odbornou pomoc pro jejiho syna. Védéla lépe nez kdo jiny, Ze jeji rodina ma
problém v podobé synovy nemoci a je tudiZ nutné situaci fesit, jinak se rozpadne
cela rodina. Muz zacal ve stejné dob& budovat novy domov pro svou rodinu. Zena
ho vtomto pocinani velmi podporovala, protoze pochopila, ze smysluplnou
¢innosti v naprosto jiném prostiedi, nez jaké panovalo doma spééi o syna,

pomuze manzelovi alespon castecné se vyrovnat s t€zkou zivotni ranou.

Péce o syna

Matka se sama pustila do pocatku zkvalitiovani poslednich dnl Zivota jejich
chlapce. Vyuzila nabidky rodinného Iékafe a navstivila jim doporu¢eného
détského neurologa. Neurolog byl vic¢i matce velmi nepfijemny az arogantni.
Po sdéleni diagndzy onomu lékafi se Zena rozplakala, jelikoZ emoce ji stale hodné
ovliviiovaly. Pan doktor se na ni oso¢il, at’ mu v ordinaci nebreci, ze ma prosté
nemocné dit€, s jasnym podtonem, Ze neni jedina matka na svété. S takovou
tvrdou konfrontaci srealitou a chovanim odbornika se setkala Zzena poprve,
bohuzel ne naposledy. Matka proto posléze dochazela uz jen vyhradné
k neurolozce pusobici v nemocnici. Ta rodi¢im doporucila centrum pro déti
S postizenim, kde by bylo o chlapce komplexné postarano béhem dne.

Chlapec ve tiech letech zacal 3x tydné dochazet do centra pro déti

s kombinovanym postizenim, vzdy na né€kolik hodin. Nastoupil zde do denniho
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stacionaie. Centrum mu poskytovalo socidlni za¢lenéni do kolektivu, komplexni
péci vcetné rehabilitace, bazénu, muzikoterapie, ergoterapie a dalsi aktivity.
Matka zde nasla podporu u zaméstnanct i U jinych matek.

Kdyz chlapec nastoupil do détského zatizeni, jedl 1zickou a pil z détské lahve. Pl
roku na to uz ovsem kompletné pfiSel o moznost pohybu. Objevily se u n¢j silné
epileptické zachvaty, které byly casté i1 presto, ze byl farmakologicky
kompenzovan. Ve étyfech letech se u chlapce vyrazné zhorSilo dychani.
Zkomplikovalo se mu tim i pfijimani stravy a tekutin. Méni se u néj proto zpusob
vyzivovani. Strava i tekutiny mu zacaly byt podavany injekéni stiikackou do tst.
Pul roku na to matka zacala feSit v brnénské nemocnici zavedeni PEGu
(Perkutanni Endoskopicka Gastrostomie - sonda zavedena pies bfi$ni sténu piimo
do zaludku). Po zavedeni PEGu se chlapec stabilizoval a matka nastoupila do
prace alespon na Gaste¢ny tvazek, aby pfiSla na jiné myslenky. Pfispivala tim
navic do rodinného rozpoctu, nebot’ péce o syna byla finanéné nakladna. Z prace
vSak po n€kolika mésicich odesla kvuli neshoddm s majitelem firmy, ten mél
vyhrady k Cast¢é a nahlé absenci matky, ktera byla nucena se piizpisobovat
aktualnimu zdravotnimu stavu syna, coz zaméstnavatel nehodlal akceptovat.
Béhem obdobi, kdy chlapec nastoupil do denniho stacionare, se matka zacala
starat o dal$i nezbytné Cinnosti, které péci o syna zahrnovaly. Bylo potfebné se
dohodnout se socialnim Gfadem na vyplaceni pokracujici rodicovské dovolené
a nasledném ptechodu na piispévek na péci. Dale fesila ptispévek na zakoupeni
adekvatniho vozu, ktery by byl schopen pokryt chlapcovy potieby na transport.
Pti1 kaZzdodennim ptevozu chlapce bylo nutné mit stale s sebou rehabilitacni kocar
a specialni autosedacku. Hoch potieboval mnoho kompenzaénich pomucek, které
pomahaly usnadniovat jeho mobilitu a celkovou péci o n&j. Matka vyuzivala vSech
zakonnych prostiedkt jako napt. podpory K pofizovani téchto pomicek. Sama si
musela pro syna obstarat odsavacku, cvicici stal, polohovaci pomucky,
antidekubitni matraci do postele, dezinfekci a dal§i zdravotnicky material
ke kazdodenni potiebé, pleny, podlozky atd. K =zajisténi téchto pomiicek
pottebovala schvaleni revizniho lékare. Pokud stat nedokézal pomoci, obracela

se na nadace s prosbou o finanéni p¥ispévky. Zena se musela naudit hodné véci,
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0 kterych v dosavadnim zivoté neméla ani zdani. Byla vytrvala a jeji odhodlani
celé rodiné¢ pomahalo piekonavat komplikace, které s postizenim jejiho syna
vyvstavaly. Tuto situaci by rodina ovSem jen stézi zvladla bez pomoci dalsich
osob. Nejvice pomoci a informaci se jim dostalo od matky s velmi podobné
postizenym ditétem, se kterou se zena seznamila v dennim stacionafi. Tato dalsi
matka me¢la za sebou jiz vSechna uskali ptinaSejici zivot s kombinovanym
postizenim u vlastniho ditéte. Byla pro chlapcovu matku hnacim motorem,
ukazovala ji cestu a otevirala nové moznosti v pééi o jejiho syna. Velice je
sblizoval jejich ,,osud“, obé se musely naucit bojovat s necekanymi situacemi,
které prichazely bez predchoziho varovani a jakychkoli diivéjsich zkusenosti.
Jeden z mnoha ptikladu tohoto boje byl pfipad, kdy si matka pfiSla zazadat na
socialni odbor o ptispévek na nakup polohovaciho lehatka do vany. Pracovnice,
ktera matce méla bez okolkii pomoci, se ji snazila presvéd¢it, ze jim mize pomoci
rodina. Matka byla znechucena piistupem ufednice a nechala se odradit od podani
zadosti na polohovaci lehatko. Az kdyz ziskala informace od své nové pfritelkyné
ze stacionafte, vratila se opét do stejné kancelaie. Nyni uz striktné pozadovala
prispévek na lehatko. Ozndmila, jaky formulat si pieje, vyplnila ho
a bez fe¢i jej predlozila ke schvaleni. Pracovnice na Ufadé se nechtéla nechat
odbyt a naprosto bez uzardéni se zeptala matky: ,,Na¢ potfebujete lehatko? To
neumite vykoupat tiileté dit€? To byl jeden z mnoha bezcitnych projevi
nepochopeni, se kterymi se zena musela potykat, ale ktery byl pro ni nakonec tak
silnym hnacim motorem, Ze se nevzdéavala a byla rozhodnutd synovi doptat co
nejkvalitnéjsi péci.

V neposledni fad€é se musela matka naucit rozsédhlou Skélu zdravotnickych tkont,
které byly stéle casté&jsi s ptibyvajicimi chlapcovymi problémy. Musela se naucit
zvladnout jeho epileptické zachvaty, spravné mu podat medikaci ¢i jen dohlizet,
aby si chlapec pii zachvatu neublizil. Zacala s chlapcem cvicit i doma kvuli
ochabujicimu svalstvu. Pfidalo se i oSetfovani pokozky kolem PEGu, byla nutna
asistence pii stolici, a naucila se 1 spravné polohovani chlapce, aby u ngj

nedochazelo k dekubitim.
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Odpovidajici bydleni

V péti a pul letech chlapce se rodina kone¢né st€huje do nového domu, ktery
je ptizptsoben pééi o n¢j. Ma zde bezbariérovy pokoj se specidlnim lazkem,
potfebnymi pomiickami a vlastni koupelnou. Diky dokonceni stavby domu je nyni
I otec nucen se naplno zapojit do péfe o syna. Piistupuje k péci ostychavé
a s obavami, ovSem jeho peclivost a starostlivost v zen¢ nakonec vyvola dojem,
7e je schopen se 0 syna postarat. Postupné na néj proto Zena naklada vice

povinnosti, aZ je zhruba po roce schopen se postarat 0 syna naprosto sam.

Pecujici osoba

Zend tady nastava nové obdobi, kdy si miize po dlouhé dobé dovolit i na nékolik
hodin odejit z domova. Navazuje témét zapomenuté vztahy s prateli, mize si vyjit
s kamaradkami jen tak na kdvu a do nédkupnich center. Tento zivot pied ¢tyfmi
lety zcela odsunula stranou. VVolna zdbava a ¢aste¢né oddavani se spole¢enskému
zivotu ovSem nedokdze zené dostatecné¢ vykompenzovat dlouhé mésice péce
o syna a jeji psychicky stav je nutné jiz teSit S odbornikem. Po opakovaném
zasahu zéachranait u synova lizka je Zena pfinucena navstivit psychiatrickou
ambulanci. Bohuzel jeji psychicky 1 zdravotni stav v jejich jednatficeti letech

vyzaduje pravidelnou medikaci. Matku nevycerpava jen nemoc chlapce a péce

o ngj, ale také ustavicné “papirovani” a boj za prava a potieby jejiho syna.

Boj s nemoci

Chlapec v Sesti letech jiz zcela postrada zakladni instinkty. Nemluvi, neni schopen
place, je slepy a jen obcas reaguje zaskubem na nepfijemny dotek. Chlapec je
Casto hospitalizovan, pro matku je to vsak stale jeji syn, kterému rozumi a vi, co
potiebuje. To vSak neni Casto schopna vysvétlit zdravotnikiim, ktefi o chlapce
V nemocnici peCuji. Snazi se jim vysvétlovat, nasledn€ zvySuje hlas, az se mnohdy
se zdravotniky pohada. Porad je totiz matkou, ktera chce pro své dité to nejlepsi,
i kdyz ji pomalu umird pod rukama. Je velice tézké se smifit s chovanim

zdravotnikd, presto se nevzdava a nakonec obvykle dochazi ke spolupréci.
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se rozhoduji k dalsimu kroku, tim je zavedeni tracheostomické kanyly. K této
operaci chlapciiv zdravotni stav neodvratné sméfoval, ale vSe urychlila
nepiijemna situace V zafizeni, které chlapec navs$tévoval. Tii a pul roku bylo
souziti s persondlem a klienty denniho stacionafe naprosto harmonické a podle
matky chlapcové psychickému stavu prospésné. Diky lidskému pftistupu
zamé&stnanci se vSem Kklientim i jejich zdkonnym zastupcim dafilo uspé$né
zvladat t€zké Zivotni situace. Potom se zménilo vedeni stacionafe a S nim 1 hodné
z toho, co zde doposud fungovalo. Prostiedi matce zacalo pfipadat nepiijemné
a chladné. Byl to pro ni $ok. O jejiho syna zacali peCovat lidé, kterym nedokazala
véfit. Snazila se jim vysvétlit, jakou péci chlapec potiebuje, ale necitila Zadny
velky zajem. PiiSlo ji, Ze se KuZivatelim pfistupuje komplexné jednotné
a chladné, vymizel duch individuality a ptatelstvi, ktery byl pro jejiho syna tak
dalezity a prospésny. Prala si pti svém piichodu vidét, jak se jeji dité aspon trochu
smé&je a nebyla zvédava na soucitny a utrpny vyraz pracovniki, kteti zde pecuji
o umirajiciho chlapce. Zacala tedy zase ,,bojovat®, ale vSe bylo zbytecné.
Nasledné zjistila, Zze péfe o syna se zménila i z pohledu stravovani, podavani
medikace a tekutin. Ji i chlapci se narusil zabé&hly rytmus. Podle matky se
u chlapce zna¢né urychlila psychomotorickd degenerace, coz vedlo
Kk pfedCasnému zavedeni tracheostomické kanyly. Rodi¢e neprodlené ukoncili

spolupraci s centrem pro déti s tézkym zdravotnim postizenim.

Domaci péce

Chlapec zustal vyhradné v domaci péci. Byla to opét velika zména, ktera zasahla
hlavné matku, nebot’ 24 hodinova péce o syna ji vyCerpavala, protoze vSak védéla,
ze udélala dobte, fungovala bezchybné zase dal. Zhruba po mésici se konala mala
rodinna oslava narozenin a na ni se mezi piateli chlapcova stryce objevila sle¢na,
ktera méla zcela jiny postoj k postizenému chlapci nezli ostatni. Matka s ni
navazala kontakt, od té doby byla nedilnou soucasti chlapcova zivota. Jde
o diplomovanou zachranatku s nékolikaletou praxi na anesteziologicko-

resuscitaénim oddéleni. Tato sle¢na se stala vyznamnym meznikem v zivoté celé
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rodiny. Rodic¢e jsou od té doby schopni opustit domacnost i na nékolik dni. Je jim
umoznéno spoleéné relaxovat a piitom se nezdrzovat v synové blizkosti.
Chlapcova nové ,,chiiva“ je zcela samostatna a on S ni navazal pratelsky vztah.
Byla totiz schopna se naprosto pfizpiisobit jeho potiebam a navazala tak na péci,
kterou mél ptivodné ve stacionafi. Matce i otci se tak nejen neuvéfitelné ulevilo,
ale také se jim oteviel novy rozmér jejich zivota. Otec se pustit do dal$iho
zvelebovani bydleni a vénoval se 1 vlastnim konickiim. Matka si na Castecny
uvazek nasla praci v mladém kolektivu, ktery se diametralné liSi od Zivota
s nemocnym synem. Psychicky stav se u matky vyrazn¢ zménil k lep§imu. Zase tu
byl n¢kdo, komu mohla véfit. Matka byla vdécna, ze potkala sle¢nu, kterd nejen

pecovala o jejiho syna, ale stala se také jeji dobrou kamaradkou.

Reakce okoli

Mnoho lidi péci o téZce postizené déti nechape a rodice se s takovymi reakcemi
jen tézko vyrovnavali, dnes uz ale védi, Ze vSe plyne z nevédomosti. Nemoc neni
nikde podrobné popsana, neni ani zdaleka objasnénd a jeji vyzkum je na bodu
mrazu. Nejlépe znaji ptiznaky, prabéh i1 naslednou péci matky takto nemocnych

déti.

Pomoc rodinam se stejné postiZenym ditétem

Matka se svou svéraznou povahou se dala sama do studovani informaci o této
nemoci. V odbornych knihach si nasla indicie, které vedou k jasnym zavérim
a pochopeni celé situace. Studie zabrala nékolik mésict jejiho Zivota, ale vyplatila
se. Témeét kompletni informace jiz né€kolikrat pomohly odbornikiim zvratit
nepiiznivou situaci, ve které se chlapec ocitl. Zenino usilovné studium choroby
vSak nepomaha jen lékafiim, ale 1 ostatnim rodic¢iim se stejné nemocnymi détmi.
V dobé¢ odhaleni diagndzy si otec na internetu nasel rodice déti se stejnou nemoci,
matka si informace piecetla, ale veskery kontakt ¢i dalsi informace odmitla.
V soucasné dob¢ matka poskytuje informace vS§em, co maji zdjem. Sama dobfe vi,
jak tézké bylo dostat se k néjakym zavéram. Napsala tedy vefejny ¢lanek, ktery

tuto nemoc popisuje. Na zaklad¢ toho se ji ozvaly dalsi rodiny déti se stejnou
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diagnézou. Pomaha udrzovat pozitivni naladéni rodin, sd€luje jim odpovédi na
otazky kladené ohledné péce, 1é¢by, pomiicek atd. Dodnes udrzuje staly kontakt
se dvéma rodinami. Ostatni matky maji dal§i dité, které je zdravé. Zena na
druhého potomka nepomysli. Chce se po zakonceni této bolestivé etapy zivota

vénovat vlastnimu Zivotu a osobnimu rdstu.

Partnersky vztah

Par proSel od zac¢atku manzelstvi a snahy o potomka mnoha uskalimi, t€zkymi
a krizovymi situacemi. Rodice se vyrovnavali s fadou problémi, které jejich vztah
hluboce poznamenaly, ptesto byli schopni vzdy nakonec stat jeden pii druhém

a spole¢né jit dal a pecovat 0 svého syna.

Chlapec ve veéku 8 let a 3 mésict tiSe zemiel ve spanku na nésledky svého tézkého

genetického onemocnéni.
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Kazuistika 3 - muz po urazu hlavy

Rozhovor byl veden v fijnu roku 2014 s byvalou manzelkou muze s postizenim,
kterd o n&j peuje v domacim prostiedi. Zena byla upozornéna na uvedeni

kazuistiky v této bakalatské préci a s timto zvefejnénim souhlasila.

V fijnu 2004 se muz odsté¢hoval od své dosavadni rodiny, 10. ledna 2005 se ve
svych 37 letech rozvedl se svou manzelkou (34 let). V té dobé mél 15letou dceru
a 12letého syna. Divodem rozchodu byl jeho relativn€ novy vztah s mladsi Zenou.
Kvili této partnerce se prestal stykat se svymi détmi. Jen obc¢as za nimi na chvilku
zajel do jejich bydlisté. V bieznu téhoz roku odjel se svou pritelkyni lyzovat do
Francie. Své byvalé zen& oznamil, Ze po navratu z lyzi by se vratil domii. Zena
stim kvuli détem souhlasila, ale také mu oznamila, Ze musi na svém vztahu
zapracovat a je potieba se pokusit o znovunalezeni vzijemné diavery. Pavodné
chtél muz zajezd zrusit, ale protoze nenaSel za sebe nahradnika a bylo mu lito
mrhani penézi, nakonec odjel. 10. biezna - den pted odjezdem - se pohadal se
svou pritelkyni a oznamil ji, ze se vraci domu k byvalé Zen¢ a détem. Nasledn¢ jel
béhem dopoledne lyZovat se svym bratrem, ktery se zdjezdu ucastnil spole¢né
s muzovymi kamarddy. Pfi sjizdéni sjezdovky utrpél tézky traz hlavy a ocitl se
v bezvédomi. Jeho bratr s kamarddem k nému okamzité¢ zavolali z&chrannou
sluzbu, kterd ho odvezla do nejbliz8§i nemocnice. Lékafi byl zaintubovéan, uveden
do umélého spanku a nasledné¢ mu byl zaveden PEG (Zalude¢ni sonda vedend
btisni sténou do zaludku) kviili vyzivé.

Byvalou manzelku o stavu muze telefonicky informoval jeho otec v dobé&, kdy
byla v praci. Oznamil ji, Ze jeho stav je vdzny a Ze neni jasné, zda pieZije. Pral si,
aby tuto informaci zatim nesd&lovala jeho vnou¢atim. Zena zacala plakat,
psychicky se zhroutila a hlavou ji probihal cely Zivot s byvalym manzelem. Po
vecerech plakala a upadala do stavu beznadéje. Nevédéla, jak to bude s détmi, jak
sama zvladne péci o né, jak déti zajisti financn€ a v neposledni fadé€ ji bylo muze
lito, nebot’ ho méla stale rada. Bylo pro ni velice tézké tajit tuto informaci pred

détmi. Casto se matky na otce ptaly, protoze jim slibil, Ze si je po navrtu z Francie
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vezme na prazdniny. M¢la strach, aby jim to nakonec nefekli cizi lidé. Proto se
rozhodla zavolat tchanovi a oznamila mu, Ze détem sdéli, co se d&je s jejich
otcem. Po sdé€leni zdravotniho stavu otce déti reagovaly placem a dcera zacala
nadavat na otcovu piitelkyni a davala ji tuto situaci za vinu. Chtély otce vidét, ale
matka jim vysvétlila, Ze je v nemocnici ve Francii a ze vice se dozvédi, az bude
prevezen do Ceské republiky.

Po mésici muZze leteckd zachranna sluzba piepravila do Ceské republiky do
krajské nemocnice s diagnézou apalicky syndrom (vigilni koma - nevratny stav se
ztratou veSkerych mozkovych funkci). O pievozu do krajské nemocnice rozhodla
muzova matka na zakladé domluvy s jeho pfitelkyni. Tchyné se obratila na
byvalou snachu, aby ji poskytla do nemocnice jeho oblibené véci, hudbu
a nahravky déti, které by ho za pomoci bazalni stimulace navracely zpét k védomi.
Byvala Zzena s détmi méla od tchyné k muzi zakazan vstup. Dé&ti zacaly babicku
nenavidét a nelibilo se jim, Ze jeho soucasna piitelkyné s nim miize byt a oni ne.
Do nemocnice chodili pouze jeho rodie a nova partnerka. Piitelkyné se snazila
uspéchat muzovo uzdravovani a tak jej neadekvatné zacala krmit usty, po jejim
odchodu jej nasly sestry, jak se dusi. Informovali o stavu jeho rodi¢e a jeho
pritelkyni pfestali o vécech informovat Stim, ze neni rodinny pfisluSnik.
V pomérné kratké dobé piestala za muzem dochazet.

Velkou pomoci pro rodinu byla ergoterapeutka, na kterou dostala rodina
doporuceni. Ta navrhla, aby za muzem dochdzely jeho déti a byvalad zena. Tchan
jeho byvalou rodinu potaji k synovi zacal brat. Kdyz na néj jeho byvala Zena
poprvé promluvila, pohnul prstem. Po opakovanych nav§tévach zacal muz
komunikovat vice o¢ima a zrychloval se mu srde¢ni tep. Bylo zfejmé, ze svou
rodinu vnima.

V Cervnu téhoZ roku navstivila muzova pfitelkyné jeho rodice s tim, ze si zivot
takto neptedstavovala a ze vztah kon¢i. Diky tomu tchyné opét pfijala “na milost”
svoji byvalou snachu, pfestoze se jeji vztah k ni nezlepsil, nechtéla, aby jeji syn
zlstal uplné¢ sam. Byvala manzelka se seznamila s ergoterapeutkou, se kterou
zatala cilené spolupracovat na navratu ex-manzela zpét do Zivota. Zena muZi

zacala vafit a pfinaset domaci stravu. Domluvila se s nim na komunikaci pomoci
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mrkani o¢i. Kdyz mrkl jednou, znamenalo to souhlas, 2 mrknuti znacila
nesouhlas. Komunikaci si ovéfila na obecnych otazkach, na které muz odpovidal.
Naslednou rehabilitaci rozcvicil ¢astecné pravou ruku. Jeho matka ho v zaii
nechala pievézt do hyperbarické komory, kde s nim mésic pobyvala. Po navratu
byl muz umistén na oddéleni nasledné péce (ONP).

V tydnu za muzem jezdili rodice a o vikendu jeho byvala rodina. Ergoterapeutka
zen¢ doporucila fyzioterapeutku, kterda za muzem pravidelné dochazela, jeho
byvalou manzelku zauc¢ila ve Vojtové metodé a reflexni terapii. Rodina
vyzkousela i n&které druhy alternativni 1é¢by. Zena muze zadala posazovat do
kiesla a motivovat k ¢innosti a komunikaci, dale mu zafidila ortézy na dolni
konCetiny. Po case zdravotni sestry posazovaly muze na invalidni vozik, aby
s nim mohla Zena chodit ven na prochazky. Osetiujici personal se chodil divat, jak
Zena s muzem pracuje a cvici, protoze sami tuto péci neznali. Manzelka se naucila
komplexni oSetrovatelskou péci véetné vymeény PEGu. Muz se zlepSoval, zacal
vice hybat pravou rukou, neverbaln¢ komunikovat, ukazoval si na véci, které
chtél, byl vice aktivni a mén¢ spal (Iékafi muzi zménili medikaci, omezili u n¢ho
tlumici 1éky).

Po roce a ctvrt péce na ONP muzi pti vySetfeni zaludku I¢kati vyrazili zub, muz
se na pokoj vratil zakrvaceny. Jeho byvala Zena po piichodu ztropila v nemocnici
scenu. Po konzultaci se svym zubafem zatlacila zub zpét, diky tomu se jim ho
podafilo zachranit. Nasledné¢ mu jedna ze sester ne$tastné rozbila hlavu radiem,
které m¢l umisténé nad hlavou. Na zaklad¢ téchto nepiijemnych situaci se zena
rozhodla, Ze si muze vezme domu. Své rozhodnuti feSila s détmi, které okamzité
souhlasily. Jeho rodice s jejim rozhodnutim také souhlasili a navrhli, ze bude
u zeny pouze po dobu, nez upravi chalupu (mé&l k ni dobry vztah, v minulosti na ni
travil hodné Casu) tak, aby vyhovovala potfebam syna, aby tu mohl byt od jara do
podzimu. Rodi¢e nechali ustanovit byvalou manzelku opatrovnikem, protoze po
ptijezdu =z Francie nechali syna zbavit zpusobilosti k pravnim ukonim
(opatrovnikem se v té dobé stal jeho otec). Lékaii byli piesvédceni, ze muz
zustane dale na ONP. Snazili se zen¢ vysvétlit, Ze stav je trvaly a neménny a ze by

bylo lepsi, aby si ho domu viibec nebrala.
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Reakce okoli

Do nemocnice za muzem dochazeli kolegové z prace, jeho soucasny stav nesli
velice tézce. Bylo jim ho lito, nevédéli, jak k nému pfistupovat, zda je viibec
vnima ani jak s nim komunikovat.

Kamaraddky zeny na situaci reagovaly rizné, nckteré ji odrazovaly, jiné
podporovaly. Dvé z nich byly Zené velkou oporou. Jedna z nich pracuje v sociélni
oblasti, proto byla schopna poskytnout zen¢ cenné rady a zkuSenosti z praxe.
Druha byla pro Zenu vitanou psychickou oporou.

Rodice Zeny jejiho ex-manzela litovali, byl to pro né porad otec jejich vnoucat.
Dcefi schvalovali navstévy v nemocnici, protoze veédéli, ze mu tim pomaha.
S rozhodnutim dcery vzit si byvalého manZela domu ale nesouhlasili, fikali ji, ze
si zkazi Zivot. Pfesto jeji rozhodnuti respektovali. S dcerou a jejim byvalym
manzelem se pravidelné navstévuji.

Teprve po nastéhovani manzela zpét do bytu (ve kterém bydlel se svou byvalou
manzelkou 17 let) se sousedi dozvéd€li o jeho soucasném zdravotnim stavu.

Nabizeli rodin€ pomoc a snazili se jim vyjit vstfic.

Péce v rodiné a uprava bydleni

Zena zalala s rekonstrukci bytu. Zazadala si o piispévek na upravu bydleni.
Piispévek &inil piiblizné 45 tisic K& Zena musela zafidit pro muZe potiebné
pomucky, napomocna ji byla opét ergoterapeutka, kterd za jejim muZem
dochazela. Z pomucek potieboval muz polohovaci postel, antidekubitni matraci,
zvedak do vany a odsavacku. Pti zadosti o potiebné pomuicky neméla Zena nikdy
problém, nebot’ socialni pracovnice osobné znala a ty se ji snazily vzdy vyjit
vstiic. Desatého zafi se muz piestéhoval z nemocnice zpét domi. Rodice aktivné
ptestavovali a upravovali chalupu.

Byvald manzelka byla na péci sice zvykla, ale absenci lékafi a zdravotnich
sestfiCek pro ni byla péce ze zaCatku pomérné zatézujici. Pocit'ovala strach
a zvySenou uzkost, aby se mu néco nestalo nebo se ji doma neudusil. Podobné
situaci vnimaly i déti. Zena se s byvalou tchyni a tchanem dohodla na tom, Ze

bude chodit do prace a oni se 0 syna postaraji v dob¢ jeji nepiitomnosti. I pies
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jejich pomérné vysoky vék (70 a 72 let) jsou oba Vitalni, protoZze oba byvali uciteli
télocviku na zékladni Skole. Z diivodu velké financni zatéze spojené s péci
0 manzela nebylo mozné, aby ex-manzelka odesSla ze zaméstnani. Potfebovala
zajistit pro manzela dalsi pomucky, které nebyly hrazené zdravotni pojistovnou
ani odborem socidlni pée (motomed, choditko, jidelni stolecek, zdravotnicky
material, ndhradni invalidni vozik na cestovani, automobil se specialni Upravou).
Zena musela se souhlasem ostatnich najemnikd domu, v némZ bydli, nechat
vybudovat vytah, aby svého muze dovezla zpét do bytu, ktery je ve druhém patie
zdéného domu. Muz pobira invalidni diichod a ptispévek na péci ctvrtého stupné,
z n¢hoz ovSem nelze pokryt ani vSechny jeho potieby, ani potieby déti. Byvala
manzelka s muzem po dobu nékolika let pravideln¢ dojizdéla na rehabilitace,
akupunkturu, k 1é¢itelim, do hyperbarické komory a ke specializovanym 1ékaitim.
Kazdy den muzi a jeho rodicim vafi, stard se o domacnost a po piichodu ze
zaméstnani zajistuje veSkerou dalsi péci. V prvnich letech za muzem domu
dochazely také rehabilita¢ni sestra a logopedka. Po Case muz piestal piijimat

doma cizi lidi, nenecha na sebe sahnout a odmita komunikovat s cizimi lidmi.

Po deseti letech

V soucasné dobé muz komunikuje nejen se svoji byvalou zenou na zakladé
verbalni i neverbalni komunikace, které vsak rozumi pouze jeho blizci.
Hybe pravou rukou natolik, Ze je schopen si vycistit zuby, ¢astecné se najist 1zici,
snazi se o psani, ruku pravidelné posiluje, zaklepe si 0 postel, pokud chce svou
Zenu piivolat. Snazi se 0 stoj v choditku a cvi¢i na motomedu. Se zenou hraje A-Z
kviz, jezdi na vylety, ma rad ptirodopisné filmy, jezdi lyzovat na Lipno na
monoski. Na chalupu dojizdi pouze n€kolikrat do roka (stdle neni upravena pro
jeho potifeby), ma tu rdd vychdzky do lesa. Muz za poslednich deset let, 1 pfes
neptiznivé progndzy lékaii, dosahl velkych pokroki. Presto je Uplné odkdzan na
péci druhé osoby. Sviij stav si zcela uvédomuje, rodina se mu snazi zajistit bohaty

program, ale i tak bojuje s pocity nudy a prazdnoty.
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Pecujici osoba

Byvala manzelka ma nasledkem dlouhodobé péce jiz nckolik let zavazné
zdravotni problémy. Snazi se udrzovat socidlni kontakty a umoznovat je
1 byvalému manzelovi. Diky péci o n¢j musela své soukromi odsunout ,,na druhou
kolej”. Péce ji zatézuje natolik, Ze si jiz nenaSla nového partnera. Jeji byvaly muz
ji stale povazuje za svoji manzelku, nosi na ruce snubni prsten. Pfi sundavani
V ramci rehabilitace protestuje a nechce si jej nechat vzit. Neuvédomuje si, ze se
rozvedl a zil s jinou partnerkou. Byvala manzelka mu sice ukazala rozvodovy
rozsudek, ale on nechépe, pro¢ to udélal a nepfijima to jako fakt. Nevybavuje si
ani fakt, ze utrpél uraz. Sice si pamatuje, ze byl na lyzich, ale uz nevi, Ze tam byl
s novou pfitelkyni.

Zena piehodnotila sviij Zebiidek priorit. Vazi si mali¢kosti a muzovych drobnych
pokrokii. Casto se potyka s otazkou, pro¢ zrovna on a pro¢ ona, ale nikdy
nezalitovala, Ze si ex-manzela vzala domu a pecuje o néj. Se situaci se vSak nikdy
nesmifila, trapi ji, Ze mu nemtze vice pomoci. Nékdy zaziva pocity vzteku a klade
si otazku, pro¢ jel vlastné lyZzovat. Nema rada, kdyz nékdo prohlasi, ze ho Buh

potrestal za to, Ze se s ni rozvedl. Okoli ji povazuje za “svatou” a obdivuje ji.

Jak se s danou situaci vyrovnavaly déti

Dcera situaci tézce nesla uz od rozvodu rodic¢d, nedokazala se s ni vyrovnat.
Otcovu novou piitelkyni s bratrem nikdy nepfijali, stejné tak ani ona je. Jako
kiivdu citili fakt, ze nemohli za otcem chodit do nemocnice, protoZze jim to po
Urazu zakazala jejich vlastni babic¢ka (otcova matka). Na zakladé téchto udalosti
zacala dcera uzivat mekké drogy. Prestala chodit do Skoly, zcela zménila styl
obleceni. Nasledovaly utéky zdomu, opakované ji hledala policie, ktera ji
pfivazela zpét matce. Dcefi k problémiim s drogami pfispéla i umélecka Skola,
kterou studovala. Matka dceru nechala umistit do diagnostickeho Ustavu, po
mesici si ji vSak vzala zpét domi, protoze dcera danou situaci evidentné neunesla.
Matka ji motivovala ke zméné chovani s tim, ze si jiz brzy vezmou otce domd.
Nic vSak nepomahalo. Mé&sic dcera nebyla doma, matka ji celou dobu hledala.

Kdyz se vratila, rozhodla se na zékladé rozhovoru s matkou nastoupit do
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protidrogové 1é¢ebny. Z teé pfisla domu v dobé, kdy jiz byl doma i otec. Snazila se
S pé¢i o n&j pomabhat. I piesto, Ze se snazila, situaci nedokazala ustat a k drogdm
se vracela. 10. ledna 2007 dcera pii Gtéku z domova skocila z okna, timto skokem
utrpéla Uraz patete. Pti prepravé do nemocnice 1ékar konstatoval, Ze bude od krku
dolti ochrnuta. Béhem pievozu upadla do bezvédomi. Po operaci 1ékati dali matce
nadéji na uzdraveni dcery a vyloudili jeji nasledné ochrnuti. Dcera se jesté po
dobu nékolika mésich 1é¢ila doma. Po ¢astecném uzdraveni zacala dochazet do
centra pro drogové zavislé. Mohla se pohybovat pouze v korzetu. Tim, Ze se
vratila do bézného Zivota a prostiedi mezi své kamarady, se opét vratila k drogadm.
Znovu nastoupila do 1é¢ebny. Tam ji doporucili zivot v komunité, v té si nasla
pritele, s nimz odesla na druhy konec republiky. S partnerem zde nastoupili do
prace. Uméleckou s$kolu nikdy nedodé€lala. Po pul roce ji vztah s pfitelem piestal
fungovat a ona se opét vratila k drogdm. Matka si pro ni dojela a odstéhovala ji
zpét domu. Divka zacala bydlet v domé na pul cesty. Opét se ji podaftilo fungovat
Vv bézném zivoté, matka ji nasla praci na posté a dcera se ptihlasila na stfedni
Skolu se socidlnim zaméfenim. Po dvou mésicich z domova na ptl cesty odesla
a jiz pon¢kolikaté propadla drogam. Za mésic se ale rozhodla pro navrat do
1é¢ebny. Tam ji primaf oznamil, Ze ji bere jiz naposled, jenom diky jejimu otci,
kterého znal, a byla mu znama situace v rodiné. Za dalsi mésic (1éto 2013) odesla
s jednim pacientem z lé¢ebny do Prahy. V Gnoru nésledujiciho roku se vrétila
sama doml k rodi¢im, protoze méla obavy, Ze by mohla opét upadnout do
zavislosti. V. misté bydlisté si naSla préci. Pfi cest¢ na vySetfeni, kam ji
doprovézela matka, potkala svou byvalou partu, kterd ji kdysi davno ptivedla
k drogam. Jeji ¢lenové na ni zacali pokiikovat a vyhrozovat ji smrti. Divka dostala
strach zistat v rodném mést¢, a tak odjela do Francie za svym kamaradem, ktery
tam jiz dva roky pracoval. Praci a ubytovani méla v dobé odjezdu jiz zajisténo.
V listopadu 2014 se vratila domil, z naSetfenych penéz Castecné zaplatila dluhy
(pfevazné na socialnim a zdravotnim pojisténi). Obavala se, Ze by mohla
v bydlisti opét potkat byvalou partu, rozhodla se tedy nastéhovat k rodicim
matky. Pracuje Vv rodinné firmé své tety a planuje se vratit zpét do Francie

V dubnu, kdy opét zacina pracovni sezona brigadnikl. V soucasné dobé nefetuje.
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Syn rozvod rodi¢i nesl tézce, ale své emoce zadrzoval a neventiloval.
Bezprostfedné po urazu otce Casto plakal, uzaviel se do sebe, nechtél chodit do
Skoly a vyhybal se témattim, ktera se tykala otce. TéZce nesl i situaci ohledné své
sestry, Casto musel zlstavat po nocich sim doma s otcem, kdyz matka hledala
svou dceru. Bal se, ze péci o otce nezvladne a zacal to zazlivat své sestie. Od té
doby se sestrou nechtél komunikovat a ztratil o ni zajem. Po nastupu na stfedni
Skolu odmitl jet na lyzaisky vycvik. Tuto situaci vyhrotil feditel skoly, ktery si
pozval matku a slovné ji urazel feCmi, ze je chudak, ktery nemuze dat synovi
finance na lyZe. Snazila se mu vysvétlit, Zze nejde o penize, ale o osobni divody.
Reditel piesto na matku tla¢il a trval na udani davodu. Vysvétlila mu tedy, co se
stalo a jak syn peCuje o svého té€Zce postizeného otce, coz vedlo k ukonceni
rozhovoru. Nasledné se feditel Skoly matce omluvil a syn na hory nejel. Snazil se
matku podporovat nejen v pé¢i o0 otce, ale i po finan¢ni strance (brigady). Po
ukonceni stfedni Skoly nastoupil do prace a ptihlasil se dalkove na vysokou Skolu.
V jednadvaceti letech se prest¢hoval ke své pfitelkyni do mésta vzdaleného
30 kilometr od jeho rodného bydlisté. O vikendech se svou pfitelkyni jezdi za

rodi¢i a pomaha v péci 0 svého otce, aby si matka mohla asponi trochu odpocinout.
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Prace se zabyva vybranymi prvky souvisejici s pé¢i o osoby s postizenim se
zamétenim na skutecnosti, které péci ztézuji ¢i znesnadinuji. Na zékladé odborné
literatury pfiblizuje zivot pecujicich osob, které se vyrovndvaji s postizenim
u svych blizkych a ptizptisobuji se novym zivotnim situacim, méni svtyj dosavadni
zpusob zivota, at’ uz jde o bydleni, vztahy v roding, partnerské vztahy, zaméstnani

¢i zmény finan¢nich poméru.

Ve tfech kazuistikdch jsou popsany extrémni Zivotni situace, které rodinu
ptivadéji do novych situaci a zcela méni jejich dosavadni zplsob zivota.
Piipadové studie odhaluji zivot pecujicich osob po strance materialni, socialni, ale

také emocionalni.
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The thesis deals with selected elements related to the care for people with
disabilities, focusing on the factors which impede or complicate the treatment.
Based on specialized literature, the thesis draws near the life of the caregivers as
they cope with disabilities of their loved ones and adapt to new situations in life,
change their way of life, be it in terms of housing, family relationships,

relationships, employment or financial situation changes.

Extreme life situations that bring families into new situations and change their
way of life completely are described in three cases. The case studies reveal the life
of the caregivers from material, social, but also emotional perspective.
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