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Abstrakt

Tématem bakalafské prace je Zivot ditéte s kombinovanym postizenim.
Teoretickd ¢ast predstavuje problematiku postvakcinaéniho syndromu. Vyzkum
je zaméren na Zivot rodiny s ditétem s timto typem postizeni. Ddle jsou v praci
predstavend vybrand zafizeni, kterd mohou byt rodiné podporou pfi vychové
ditéte s postiZzenim, a terapie, které respondent absolvoval. Metodou sbéru dat
bylo zucastnéné pozorovani, které je doplnéno rozhovory s rodic¢i chlapce.
Autorkou je predstavena péce o dité s kombinovanym postizenim, dale vliv

postizeni ditéte na jeho vyvoj, vychovu, vztahy a chod domacnosti.

Klicova slova: kombinované postizeni, postvakcinacni encefalopatie, rodinné

vztahy, vyvoj ditéte



Abstract

The theme of the bachelor thesis is the life of a child with a multiple disabilities.
The theoretical part presents the issue of postvaccination syndrome. The research
focuses on the life of the family with a child with this type of disability. In addition,
there are presented selected facilities that can be a family support in the education of
a child with disabilities and the therapies that the respondent has attended. The
method of data collection was the observer's observation, which is complemented by
interviews with the boy's parents. The author introduces the care of a child with a
multiple disabilities, the influence of disability on progress of the child, his education,

relationships and the running of the household.

Keywords: multiple disabilities, post-vaccination encephalopathy, family relationships,

child progression
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UvoD

Téma kombinovaného postiZeni jsem si vybrala z ddvodu spoluprace
s rodinou, ktera vychovava chlapce s postvakcinacni encefalopatii. Kdyz jsem se
nékomu zminila, Ze délam asistentku chlapci s kombinovanym postizenim,
setkavala jsem se sreakcemi typu ,chudak rodina, chudak kluk, to musi byt
strasné”. Po par tydnech stravenych s rodinou jsem si uvédomila, Ze vychova
ditéte s postiZzenim je sice naro¢na, ale velmi zalezi na tom, jak se k takovéto
situaci postavi rodina a blizké okoli. Konkrétné mnou vybrana rodina je tym
tdhnouci za jeden provaz, bere Zivot takovy jaky je s nadhledem a humorem i
pfes nékteré neptijemné situace. Jak vnima Zivot rodina? Které momenty byly
pro rodice nejzasadnéjsi? Jaké zkusenosti rodice ziskali? Formou rozhovoru a
vlastniho pozorovani poskytnu ctenafi odpovédi na otdzky a vhled do Zivota

péti¢lenné rodiny pecujici o dité s kombinovanym postizenim.

V teoretické Casti ¢tenare seznamim s pojmem kombinované postizeni,
jeho etiologii a klasifikaci. Ddle se zabyvam vlivem postizeni na rodinu a vztahy
v ni, vztahy ditéte a jeho vyvoj, jak se podepisuje postiZzeni na vychové ditéte.
Zminuji vybrana zafizeni, se kterymi ma zvoleny respondent a jeho rodina

zkuSenosti. Dale uvadim terapie, které mély pozitivni vliv na vyvoj respondenta.

V praktické ¢asti se vénuji problematice konkrétni rodiny pecujici o dité
s kombinovanym postiZzenim a Zivotu tohoto ditéte. Hledam odpovédi na otazky
a poskytnu ctenafi vhled do chodu domadcnosti, soucasti které je dité

s postvakcinaéni encefalopatii.



TEORETICKA CAST

Prace je vénovana problematice postvakcina¢niho syndromu, ktery se
fadi mezi kombinovana postizeni, proto je teoretickd ¢ast zamérena na obecné

tohoto typu postizeni.

1 Kombinované postizeni

1.1 Terminologie
V soucasné dobé se kombinovanému postizeni vénuje fada autorl a
z toho dlvodu dochazi k nejednotnosti v terminologii. Néktefi z autord hovofi o
postizeni vice vadami, kombinovaném postizeni, vicendsobné postizeni atd.
V nasi republice se nejcastéji setkdvdme s oznacenim vicendsobné postizeni,

kombinované vady ¢i kombinované postizeni (Renotiérova aj. 2003).

Ludikova in Slowik (2007) uvadi, Ze v praxi se ¢asto muZzeme setkat
s kombinaci dvou a vice rGznych vad nebo poruch u jedné osoby. Dale tvrdi, ze
se jednd o natolik rdznorodou skupinu znevyhodnéni, Ze prakticky neni mozné
vytvofit jednotny klasifikacni systém a od této skutecnosti se odviji i nejednotna

terminologie.

Opatfilova (2005) hovofi o Castém sdruzovani zavaznéjsich postizeni,
vad a poruch, které maiji tendenci se vyskytovat soucasné a tak vznikd u osoby

postizeni vice vadami.

V defektologickém slovniku se hovofi o kombinované vadé, kdyz je

jedinec postizen dvéma nebo vice vadami najednou (Sovak 2000).

Ve Véstniku MSMT CR ¢.8/1997 je uvedeno, Ze: ,Za postizeného vice
vadami se povaZuje dité, resp. Zdk postiZeny souc¢asné dvéma nebo vice na sobé

kauzdlné nezavislymi druhy postiZzeni, z nichZ kazdé by jej vzhledem k hloubce a
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“

dusledkiim opravriovalo k zarazeni do specidlni Skoly pfislusného typu.

(Pipekova 2006, s. 335).

1.2 Etiologie kombinovaného postizeni
PFi vyCtu etiologickych faktor( vicendasobného postizeni se dostavame
do slozité situace, protoze tyto faktory jsou velmi rozmanité a v nékterych
pfipadech je etiologie nejasnd. Obecné Ize tvrdit, Ze pfi¢iny mohou mit vliv na
jedince ve vsSech etapach vyvoje, ale nejtézsi vicendsobné postizeni obvykle

vznikaji v prenatalnim obdobi (Ludikova in Renotiérova aj. 2003).

Ludikova (2005, s. 11) uvadi, Ze mezi nejcastéji se vyskytujici etiologické
faktory muazeme fadit: ,genetické vlivy, chromozomdlni aberace, infekce,
intoxikace, vyvojové poruchy, poruchy mozku a CNS. Opomenuty by nemély

zustat i diagnozy, které predikuji vyskyt kombinované vady.“
Slowik (2007) rozliSuje faktory:

1. Exogenni (vnéjsi), mezi které se Fadi pri¢iny prenatdlni, perinatalni a

postnatalni.

Prenatalni faktory jsou ty, které negativné ovliviiuji vyvoj jedince v dobé od poceti

do porodu a spadaji mezi né:

Perinatdlni faktory jsou vSechny negativni a rizikové okolnosti, které probihaji pfi

porodu nebo v dobé tésné po narozeni, patti mezi né:

Postnatalni faktory jsou vsechny readlné moiné pficiny vzniku vad a poruch
v obdobi po narozeni. Postizeni ziskand v této dobé jsou casto ndasledkem Ci

doprovodnym projevem vaznych onemocnéni nebo urazl

2. Endogenni (vnitini), mezi které se radi priciny genetické a ostatni.
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1.3 Klasifikace kombinovaného postizeni
Ludikova in Slowik (2007) uvadi, Ze prestoze klasifikujeme a popisujeme
kazdy druh postizeni zvlast, je témér nemozné vytvorit jednotny klasifikacni

systém, protozZe se jednd o velmi rozmanitou skupinu znevyhodnéni.

Podle Jankovského (2006) sou¢asnému pojeti péce daleko Iépe odpovida
vnimani postiZeni jako dimenze, tedy rozméru Zivota. S timto tvrzenim Uzce

souvisi kvalitni diagnostika, jejiz pojeti je daleko SirSi nez pouze zdravotnickeé.

Vasek in Ludikovd (2005) uvadi obecnéjsi kategorizaci, kdy osoby

s kombinovanym postizenim déli do tfi symptomatologicky pFibuznych skupin
e Mentalni postiZzeni s dalSim(i) postizenim(i)
e Slepohluchota
e Poruchy chovani v kombinaci s dalSim(i) postizenim(i) ¢i narusenim(i)

Dle Ludikové (2005) se klasické a casto uplatiované déleni osob s
postizenim na skupiny s lehkym a tézkym stupném postizeni u kombinovanych
vad velmi nesnadno uplatiiuje, z divodu Siroké Skaly rdznych variaci kombinaci

postizeni, rozdilnych stupnd a hloubky postizeni.

Pro potfeby resortu ministerstva Skolstvi se Zaci s tézkym postizenim a

soubé&znym postizenim vice vadami ¢leni do nasledujicich tfi skupin:

1. Spole¢nym znakem osob v této skupiné je mentdlni retardace, kterd se
povazuje za dominantni vadu a urcuje nejvyse dosazitelny stupen vzdélani.

2. Osoby ve druhé skupiné maji spole¢nou kombinaci vad télesnych, smysovych a
vad redi, speifickou skupinu tvofi Zaci hluchoslepi.

3. Skupina osob jejiz spoleénym znakem je autismus a poruchy autistického

spektra (Pipekova 2006).
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vevys

lehéi stupné navzajem ¢i s tézSimi stupni. Také nelze vyloucit kombinaci

postiZzeni nebo naruseni s nadanim ¢i talentem (Ludikova in Renotiérova 2003)

1.4 DMO jako kombinované postizeni

Vagnerova aj. (2009) mluvi o DMO jako o postizeni stalého charakteru, i

kdyZ se mira dllezitosti jednotlivych pfiznakl mize ménit.

Jednd se o komplex symptom, zahrnujici mnoZinu neprogresivnich,
Casto proménlivych variant motorického postizeni, které jsou projevem

poskozeni mozku, vzniklého v raném vyvojovém stadiu (Vagnerova aj. 2009).

(

Slapal in Jankovsky (2006) povaiuje oznaceni ,détskd mozkova obrna“

za velmi nepresné, protoZze ne viechny motorické projevy maji vlastnosti obrny.

Kotagal in Jankovsky (2006) uvadi, Ze se jednd o ustalené poSkozeni
mozku vyvolané, poSkozenim nezralého mozku v prenatalni, perinatalni nebo
postnatalni dobé, a to i v kojeneckém i mladsSim batolecim véku a mlze se

projevit pohybovym, mentalnim nebo smyslovym handicapem.

Podle typu hybné poruchy clenime DMO na formu spastickou a

nespastickou, u kterych rozliSujeme jednotlivé podtypy (Pipekova 2006).

Jankovsky (2006) uvadi, Ze mezi sdruzené poruchy u déti s DMO patfi
mentalni retardace, epilepsie, smyslové poruchy, poruchy sluchu a zraku,

poruchy feci, problémy somatického ristu nebo také ortopedické komplikace.
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1.5 Encefalopatie
Jankovsky (2006) wvysvétluje pojem encefalopatie jako ,blize
nespecifikovatelné poskozeni mozku”. Déale poSkozeni déli dle obdobi vzniku na

prenatdlni, perinatalni a postnatalni.

,Postvakcinacni encefalopatie predstavuje akutni nezdnétlivé postizeni
centrdiniho nervového systému nevysvétlitelné jinymi pric¢inami, které se
projevuje loZiskovymi nebo centrdlnimi poruchami” (OlejSnikova. Neurol. praxi

2016; 17(3): 178-183).

2 Dopad postizeni na Zivot ditéte

LZdravotni postiZeni je trvalou vlastnosti jedince, kterd byvd socidlné
ndpadnd a znevyhodriujici, proto mizZe byt pro postiZeného zarazeni do

spoleénosti zdravych obtizné“ (Vagnerova 2004, s. 189).

Postoje spolecnosti klidem s postizenim byvaji odmitavé nebo
ambivalentni a casto vychazeji z nedostatecného porozuméni problémim

téchto jedincd (Vagnerova 2004).

2.1 Dopad na rodinu, vychovu i sourozence

,Byt rodicem jakkoli postiZeného ditéte je postiZenim samo o sobé...

vevs

nemusi byt totoZzné” (Hruby in Vagnerova (2004, s. 164).

Dle Vagnerové in Slowik (2007) je situace rodiny osoby s postizenim
nestandardni témér ve vSech ohledech a pro vSechny cleny. Narozeni ditéte
s postizenim nebo poruchou je pro rodinu natolik obtiZzna situace, Ze je nékdy

srovnavana napf. s umrtim ¢lena rodiny. | v tomto pfipadé rodina prochazi krizi
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a musi fesit mnoho dilezitych otdzek, pfehodnotit sva rozhodnuti a predstavy a

zpracovava noveé nastalou situaci.

Vychova ditéte s postizenim je pro rodi¢e narocnéjsi, nez vychova ditéte
intaktniho. Kromé béZznych kazdodennich neptijemnosti musi rodice také resit
problémy, které vyplyvaji z jeho handicapu. Dité pfi vychové vyzaduje odlisny
pfistup, pficemz vychova je ovlivnéna osobnostnimi predpoklady, schopnostmi
a vlastnostmi matky ¢i otce. Negativni vlastnosti mohou zvladnuti tohoto ukolu

na rozdil od pozitivnich znacné ztézovat (Vagnerova aj. 2009).

Vagnerova (2004) uvadi pét typickych fazi, kterymi si rodi¢e prochazeji

pfi procesu akceptace:

Faze Soku a popreni- Ize charakterizovat vyrokem: , To neni mozné, to neni
pravda“.

Faze bezmocnosti- rodie prozivaji pocit viny, hanby a zaroven ocekavaji
pomoc.

Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem- zdjem o informace,
pocity smutku, Uzkosti a strachu se stfidaji s pocitem hnévu, rodi¢e hledaji
strategie, jak se vyporadat se zatézi

Faze smlouvani- prechodné obdobi, rodi¢e akceptuji skutecnost, Ze je jejich
dité postizené, ale snazi se ziskat alespon malé zlepseni, jiz nejde o trauma, ale
o Unavu a vycerpani.

Faze realistického postoje- rodi¢e postupné akceptuji, Ze je jejich dité
postizené, prijimaji skute¢nost takovou, jaka je, zacinaji se chovat pfiméfenym

zpusobem.

Styly vychovy ditéte s postizenim se mohou v kazdé rodiné lisit, Slowik
(2007) uvadi zndmé hranicéni pfistupy, do kterych ftadi vychovu
protekcionistickou, kdy je dité vzhledem ke svému stavu protéZovdno, dale

vychovu perfekcionistickou, kdy rodi¢ klade na dité nepfimérené naroky a jako
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posledni uvadi realisticky styl vychovy, kdy je dité motivovano k dosahovani

maximalnich hranic svého rozvoje.

Sourozenci postizeného ditéte

vevys

urcitou zatéz, protoze se jeho postaveni v rodiné méni a jiné byvaji i postoje a

ocekavani rodicd, ktera k nému zaujimaji (Vagnerova 2008).

Pipekova (2006) udava, Ze je potieba, aby sourozenci ditéte s postizenim
citili, Ze nejsou diskriminovani, je trfeba je seznamit s problémy jejich

sourozence a klast na zdravého sourozence primérené pozadavky.

Zdravé dité si uvédomuje odlisnosti a rozdily pfistupu rodic¢li ve vychové.
Védomi odliSnosti uréitym zpuisobem ovlivni chovani a postoje zdravého ditéte

a muze se tak dit v pozitivnim &i negativnim smyslu (Vagnerova 2008).

Vagnerova (2008) také uvadi, Ze se u zdravého sourozence rozviji
ohleduplnost, ochota pomoci a mizZe prevzit dominantné-ochranitelskou roli.
Naopak také muaze vnimat rozdily v pfistupu jako nespravedlnost, prozivat zatéz

a citit se znevyhodnéno.

Vztah mezi ditétem s postizenim a jeho zdravym sourozencem ma sva
specifika a je tézsi vytvorit skuteénou vztahovou symetrii, kterda je mezi

intaktnimi sourozenci béznda (Vagnerova 2008).

2.2 Dopad postizeni vyvoj ditéte

,Kazdé postiZeni plsobi podle toho, jak postiZeny jeho postiZeni proZivd
a jak toto proZivdni na néj plsobi, jaké zplsoby reseni své situace nachdzi a jak

tyto zplsoby reseni ovlivriuji jeho osobnost” (Vagnerova aj. 1999, s. 59).

Valenta aj. (2012) uvadi, Ze opozdéna ¢i omezena schopnost utvareni

podminénych spoji ma velky vliv na dalsi pribéh psychického vyvoje u ditéte
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2.2.1

s postizenim. S tim souvisi, Ze na rozdil od intaktniho ditéte ma zpomalené
tempo, sniZzenou citlivost hmatovych vjemu, problémy pfi vnimani casu a

prostoru.

Vyvoj osobnosti
,Osobnost je sloZitd podminénd struktura psychickych jevd, vyvijejici se

vzhledem k individudIni situaci, ve které se jedinec nachdzi a vzhledem
k omezenim, kterych se mize zmocriovat viastni aktivitou” (Vagnerova aj. 1999,

s. 65-66).

Vagnerova (1999) uddava, Ze je osobnost jedince podminéna predevsim
biologicky, Ze psychické jevy jsou projevem cinnosti nervové soustavy a jsou

zakotvené v organismu.

Dalsimi ovliviujicimi faktory dle Vagnerové aj. (1999) jsou socidlni
prostfedi a lidé, ktefi na jedince plsobi a také vlastni aktivita jedince
s postizenim, jeho reakce na okolni svét, jeho prozivani vlastni ¢innost i toho,

jak na ni reaguje okoli.

To, jak postiZeni pUsobi na jednotlivé slozky osobnosti je dano také tim,
v jakém obdobi postiZzeni vzniklo. Ziskané postizeni méné ovliviiuje vyvoj
osobnosti, protoZe do doby vzniku postizeni probihal vyvoj normalné, klade
ovsiem mnohem vétsi naroky na adaptaci, zejména pak v oblasti postizené

funkce a funkci kompenzacnich (Vagnerova aj. 1999).

Dalsim vyznamnym faktorem je vztah postizeného k sobé samému, jak
se s postizenim vyrovndva a vztah k okolnimu svétu, jak postiZzeni zasahuje pfi

navazovani socidlnich vazeb, jejich udrzeni a rozvijeni (Vagnerova aj. 1999).
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2.3 Vliv postizeni ditéte na jeho vztahy
Vztah k osobam s postizenim je obecnéji projevem tolerance
k odliSnostem, respektovani individuality, je vyrazem vnitfni kvality ¢lovéka i
celé spolecnosti. Pouze v pfipadé, kdy bude spolecnost, véetné jednotlivcd,
schopna prekrocit konvence a stereotypy, nebude ¢lovék s postizenim vniman
pouze pod zornym Uhlem postiZeni. Kazdy jedinec, bez ohledu na svou odliSnost
od zbytku spolecnosti, musi byt chapan jako osoba se svymi specifickymi

kvalitami (Ludikova 2005).

Vagnerova (2008) hovoii o nemoci ditéte jako o zatézi, jez ovliviiuje
vztahy mezi cleny rodiny a mulZe vést k naruseni a naslednému rozpadu
rodinnych vztah(, stejné tak ale muiZe byt pfijata rodinou za spolecny ukol,

ktery rodinu sbliZuje.

Chovani, vztahy a postoje rodic k postizenému ditéti byvaji odlisSné od
postojli a chovani rodicl, ktefi vychovdvaji zdravého potomka. Hrozi riziko, Ze
budou v néjakém sméru pfi vychové ditéte extrémni, at uZ je dlvodem
nevyrovnanost se skutecnosti, Ze jejich potomek neni zcela zdravy nebo snaha

dité chranit a pomahat mu (Vagnerova aj. 2009).

Vagnerova (2008) mluvi o postoji hyperprotektivnim, kdy se rodi¢ snazi
ditéti vynahradit to, co mu nemoc vzala, ma potfebu dité prespfilis ochrafiovat.
Naproti tomu muizZe dojit az k odmitnuti ¢i zanedbavani ditéte, které nespliuje

predstavy rodicu.
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3 Vybrana zafizeni pro déti s kombinovanym postizenim

3.1 ARPIDA

Centrum ARPIDA je nestatni neziskova organizace pracujici na bazi
zapsaného Ustavu a obecné prospéiné spolecnosti, sidlici v Ceskych
Budéjovicich. Poskytuje komplexni koordinovanou péci v duchu uceleného
systému rehabilitace prostifednictvim stfediska socidlnich sluzeb, nestatniho
zdravotnického zafizeni, Skol a Skolskych zatizeni, a to rodinam pecujicim o déti,

mladistvé a mladé dospélé osoby s télesnym a kombinovanym postizenim.

Pocatecni pismena ndzvu jsou odvozena od Akce, Rehabilitace, Pomoc,

Integrace, Dobrovolnost, Agapé (Jankovsky 2001).

Cilem poskytované péce je dosahnout u kazdého klienta pokud mozno
optimalniho individudlniho vyvoje ve smyslu jeho maximalni moziné
sobéstacnosti a integrace v jeho ptrirozeném socialnim prosttedi a bez omezeni

pfirozeného zplsobu rodinného Zivota.

Centrum ARPIDA zajistuje socidlni sluzby pomoci dennich stacionard,
socialné terapeutickych dilen, socidlni rehabilitaci, odlehéovacich sluzeb, rané
péce a formou osobni asistence. Dale je pfi centru ARPIDA o.p.s. zfizeno
specidlné pedagogické centrum, které poskytuje odborné poradenstvi pro

osoby s kombinovanym postizenim z JihoCeského kraje.

Déle centrum ARPIDA o.p.s. zajistuje vzdélani pro osoby s télesnym

postizenim.

Centrum ARPIDA disponuje tymem specidlné vyskolenych odbornikd,

zajistujicich komplexni péci o klienta s kombinovanym postizenim.

Nestatni zdravotnické zafizeni nabizi a zajistuje lécebné prostredky

uceleného systému rehabilitace pomoci individudlniho a skupinového
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lécebného télocviku, ergoterapie, hydroterapie, animoterapie, termoterapie,

atd.

Déle ve spolupraci se SPC pfi centru ARPIDA, zajistuje logopedickou a

psychologickou péci (Centrum Arpida, z.u. [online]. [cit. 2018-04-08]).

3.2 Auticentrum
Auticentrum o.p.s, je organizace, ktera sidli v Ceskych Budéjovicich a
nabizi pomoc osobdm s poruchou autistického spektra a rodindm pecujicim o

osobu s PAS formou socialné aktivizacnich sluzeb a odleh¢ovacich pobyta.

Tym pracovnikd centra tvofi specidlné vyskoleni odbornici, ktefi

poskytuji poradenstvi a socidlné aktiviza¢ni ¢innosti klientim s PAS.

Do socidlné aktiviza¢nich Cinnosti spada individualni i skupinova prace
s klientem, prace siPadem, strukturované uceni a alternativni komunikace,
nacvik komunikacnich a socidlnich dovednosti za pomoci metody OTA,
muzikoterapie, socidlné terapeuticka vytvarna a keramicka dilna, logopedicka

péce, terapie na harmonizacnim lGzku, individudlni terapie atp.

Cilem prace s klienty je snazit se o komplexné vSestranny rozvoj osob
s autismem, podpora samostatnosti, naplnéni zakladnich potieb a zajisténi

smysluplné naplné volného ¢asu za pomoci vhodnych aktivit.

Sesterskou organizaci Auticentra o.p.s. je organizace Autisté jihu, ktera
sdruzuje rodiny déti s autismem, jejich pratele a pfiznivce na Uzemi Jiho¢eského
kraje. Snazi se poskytovat U¢innou pomoc rodinam pecujicim o dité s autismem

(Auticentrum o.p.s. [online]. [cit. 2018-04-08]).
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3.3 Bazalka

Centrum BAZALKA o.p.s. je nestatni neziskova organizace fungujici diky
vicezdrojovému financovani, jejiz sluzby vyuzivd bezmadla 40 klientQ

z Jihoceského kraje ve véku od 1 do 26.

Nabizi komplexni péci, tedy propojeni socidlnich sluzeb, vzdélani a

fyzioterapie, formou dennich a tydennich stacionara.

Socialni sluzby jsou nabizeny zejména klientdm se stfedné tézikym,
tézkym kombinovanym postizenim, stfedné tézkym az hlubokym mentdlnim
postizenim a diagndzou autismus s pfidruzenym mentalnim postizenim. Klienti
mohou do centra dochdzet kazidy den nebo pouze nékteré dny v tydnu,

BAZALKA rovnéz nabizi moznost odleh¢ovaciho pobytu pres noc.

Provozni doba denniho stacionare je od Sesti do jednadvaceti hodin a
kapacita v dopolednich hodinach je dvacet ¢tyfi mist v odpolednich poté Ctyfi
mista. Mezi nabizené socialni sluzby denniho stacionare patfi pomoc pfi
kazdodennich sebeobsluinych c¢innostech, pomoc pfi osobni hygieng,
poskytnuti  stravy, vychovné vzdéldvaci aktiviza¢ni cCinnosti, dale
zprostiedkovani kontaktu se spole€nosti, socidlné terapeutické ¢innosti, pomoc
pfi uplatfiovani prav a pti obstardvani osobnich zalezitosti a zakladni socialni

poradenstvi.

Provozni doba tydenniho stacionare je od pondéli do patku véetné noci
a kromé jiz zminénych socialnich sluzeb navic poskytuje klientovi ubytovani.
Kapacita tydenniho stacionare je osm mist (Centrum Bazalka [online]. [cit.

2018-04-08]).
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3.4 Domov Kopretina Cernovice
Domov Kopretina Cernovice je pFispévkovd organizace, sidlici v aredlu
pamatkové chranéného zamku v Cernovicich. Nabizi uceleny systém

rehabilitacni péce pro 162-172 klientl s mentdlnim postizenim starsich tfi let.

Mezi nabizené socidlni sluzby dle zdkona 108/2006 Sb. v platném znéni
patfi: denni stacional, tydenni stacionaf, domov pro osoby se zdravotnim

postizenim, chranéné bydleni, socidlné terapeutické dilny a odlehcovaci sluzby.

Domov Kopretina Cernovice také nabizi vychovnou a vzdélavaci ¢innost
v ramci specialniho vzdélavani, zdravotni a rehabilitacni péci, kdy terapeuti
vyuzZivaji metod I|éCebné télesné vychovy, fyzioterapie a ergoterapie a

rekreacné rehabilitacni pobyty.

Zamérem domova je maximalni mozind mira osamostatnéni klientl a
jejich  za€lenéni do Zivota béiné spole¢nosti (Domov Kopretina

Cernovice [online]. www.just4web.cz [cit. 2018-04-08]).

4 Definice vyuzitych terapii

4.1 Muzikoterapie

"Muzikoterapie je pouZiti hudby a/nebo hudebnich element( (zvuku,
rytmu, melodie, harmonie) kvalifikovanym muzikoterapeutem pro klienta nebo
skupinu v procesu, jehoz ucelem je usnadnit a rozvinout komunikaci, vztahy,
uceni, pohyblivost, sebevyjddreni, organizaci a jiné relevantni terapeutické
zadméry za ucelem naplnéni télesnych, emociondlnich, mentdlnich, socidlnich a
kognitivnich potreb. Cilem muzikoterapie je rozvinout potencidl a/nebo obnovit
funkce jedince tak, aby mohl dosdhnout lepsi intrapersondini nebo
interpersondini integrace a ndsledné také vyssi kvality Zivota prostiednictvim

prevence, rehabilitace nebo lécby." (Kantor 2009, s. 27)
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4.2 Canisterapie
Je l1é¢ba pomoci kontaktu s terapeutickym psem, jejiz efekt je predevsim
psychologicky. Podle Galajdové in Jankovsky (2006) je ukolem canisterapie
zlepsit psychickou pohodu, komunikaéni dovednosti, pohybové schopnosti a
citové zrani u déti. Ddle je moiné zbavit déti kynofobie, pfipadné odstranit

agresivni projevy u déti (Jankovsky 2006).

4.3 Logopedie
Ma interdisciplinarni charakter a je definovdna jako specidlni pedagogika

osob s narusenou komunikacéni schopnosti (Valenta aj. 2014).

Lechta in Klenkova (2006) definuje logopedii jako védni obor
mezioborového charakteru zabyvajéci se zakonitostmi vzniku, eliminovanim a

prevenci narusené komunikacni schopnosti.
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PRAKTICKA CAST

V empirické ¢asti bakalarské prace ¢tenare sezndmim s rodinou, ktera se
pred patndcti lety musela vyrovnat se zjisténim, Ze se u jejich zdravého
prvorozeného ditéte, syna Jakuba, po bézném ockovani v roce a pll, vyskytla
reakce v podobé postvakcinaéni encefalopatie. Zamérim se na zmény, které
v rodiné nastaly, po zjiSténi diagndzy, na zdsadni momenty v Zivoté, které
ovlivnily ¢leny rodiny a na dopad Jakubova postizeni na Zivot jeho i jeho

blizkych.

5 Uvedeni do metodologie vyzkumu

5.1 Cil prace

Cilem bakalarské prace je proniknout do chodu a Zivota rodiny s ditétem
s kombinovanym postizenim, co nejkonkrétnéji predstavit, jaky dopad ma
postiZzeni ditéte na jeho vyvoj, vychovu a vztahy. Ddle pak porovnat, jaké zmény
v rodiné nastaly po umisténi ditéte do specialniho zafizeni Domov Kopretina, a

jaky vliv ma zafizeni na vyvoj ditéte.

5.2 Vyzkumné otazky
e Co pomaha rodiné zvladat zatéz spojenou s postizenim ditéte?
e Zatéi pro rodinu a naro¢nost vychovy ditéte s kombinovanym postizenim.
e Mezniky v Zivoté s Jakubem, které vnimaji rodiée jako zasadni.

e Vliv zafizeni ,Domov Kopretina“ na chod rodiny z pohledu rodic¢a Jakuba.
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5.3 PouZitd metodika
K naplnéni vySe uvedenych cill prace jsem zvolila vyzkum kvalitativni.
Vzhledem k povaze prace bylo hlavni vyzkumnou metodou zucastnéné
pozorovani, doplnéné kazuistikou, rozhovory s rodici a vypisem ze zdravotnické
dokumentace. Veskeré ziskané materidly jsou prezentované se souhlasem

rodica.

5.4 Charakteristika vyzkumného souboru

Jakub a jeho rodina

Pro svou studii jsem si zvolila rodinu, u které jsem méla moznost stat se
asistentkou chlapce skombinovanou vadou. S rodinou jsem zacala
spolupracovat na zacatku roku 2016 a jsme i naddle vkontaktu. Téma
kombinovaného postizeni v souvislosti s ockovanim mne zaujalo a rodina

souhlasila s uverejnénim pribéhu a byla mi po celou dobu prace oporou.

Na prvni pohled rodina pusobi harmonicky a vyrovnané.
Vsichni ¢lenové jsou bezstarostni a veseli. Jak jsem pozdéji
pochopila, Zivot s Jakubem ¢élovéka nauéi neresit nepodstatné véci,
radovat se z malickosti a uvédomit si, Ze nic neni tak horké, jak to
vypada. Z prvniho setkani s Kubou jsem byla ponékud nervézni,
protoZze do té doby jsem se o lidech s postizenim pouze ucila ve
Skole nebo je ndhodou potkala na ulici. KdyZ jsem se ale v [été seSla
s maminkou pfed ZS specialni v Dlouhé ulici, nervozita velmi rychle
opadla, protoze uz z dadlky se na mé usmivala veseld Zena, ktera
stala vedle sediciho chlapce. Jakub sedél v travé, cucal si palec a
odmital nastoupit do auta. KdyZ jsem se pfiblizZila, zacal si se zajmem
prohlizet, jak se seznamuji sjeho maminkou. Chovala jsem se

jakoby nic a natdhla k nému ruku na pozdrav. Jakub se ji s smévem
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dotkl, vstal a zamifil k autu, jako by védél, Ze ted' jiz mGZeme vyrazit
na nakup bot. Na cesté do obchodu mi mamka vysvétlila, Ze Kubu
jiz del$i dobu pfipravovali na zménu asistenta, takie mé bez

problému pfijal.

Pozdéji odpoledne jsem byla pozvana na ndavstévu, abych se seznamila
s ostatnimi ¢leny rodiny, ktefi mé viele pfijali. Bouskovi bydli v malém byté 3+1,
ktery je prizplsobeny tomu, aby se v ném mohl pohybovat dospivajici chlapec s
postizenim. Holky byly nadsené, Ze maji novou kamaradku, hned mi vypravély o
Zivoté s Jakubem, na co si mam dat pozor, a provedly mé celym bytem. Celé
setkdni bylo velmi vielé a ze mé opadla veSkerd nervozita a uz jsem se nemohla
dockat nadchazejici spoluprdace. Nejvice mne na rodiné zaujala lehkost byti,
pokora, kterou k Zivotu maji a energie celé rodiny, ktera naplfuje kterykoli

prostor, kde se zrovna Bouskovi nachazeji.

6 Kazuistika ditéte

Vzhledem k povaze postizeni, je diagndza stanovena jako postvakcinacni
encefalopatie po ockovani v 16. mésici. V neoficidlnich zdrojich je uvadéno, ze
béziné komplikace po ockovani jsou ro¢né zaznamendny u 500 az 600 déti ze
zhruba milionu ockovanych. Vainé nasledky v podobé chronickych
onemocnéni, télesnych, mentdlnich ¢i kombinovanych postizeni pak roc¢né
zGstanou ¢tyfem az péti détem. Vzhledem k povaze postizeni se u Jakuba jedna
o vicendsobné neboli kombinované postizeni.

Kuba je mobilni, ma ovsem zhorSenou hrubou i jemnou motoriku.
Lokomoce se po pravidelném cvieni Vojtovy metody zlepsila, s manipulaci ma
Jakub dodnes problémy. Potfebuje témér nepretrzity dohled a pomoc pfi
sebeobsluze, hygiené i stravovani.

Diagndzy, které se Jakubovi s postupem rlznych vySetfeni ménily a

prekryvaly:
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e Centralni hypotonicky syndrom, hyperkineticky syndrom, lehka porucha
motorického vedeni, autistické rysy, DMO- hypotonickd forma, sekundarni
epilepsie, neuréend mentalni retardace, OVR po vakcinaci, vyvojova

dysfazie, vyznamnd porucha chovani.

Osobni anamnéza

Jakub se narodil 8. 10. 2002 jako prvorozené zdravé miminko v Ceskych
Budéjovicich. Téhotenstvi fyziologické, byla provedena aminocentéza, porod
probihal fyziologicky zdhlavim, v terminu, trval 8 hodin, protrzeni vaku blan
doktorkou. PFi porodu byl aplikovan oxytocin, Kuba se narodil s pupecni $iilirou
okolo krku. Po porodu byl ihned pfiloZzen k prsu, ale neldspésné. Matka tézce
nesla, Ze Kubu po porodu skoro Sest hodin nevidéla, prvni dva dny po porodu
Kuba pouze spal, az poté se zacal krmit.

Ockovani

Jakub m3a vSechna povinna ockovani i pfeockovani. Po osudné vakcinaci

proti spalni¢kdam, priusnicim a zardénkdm v roce a pll se zastavil jeho vyvoj.
Nemoci

Kuba byl zdravé dité, témér nestonal. Po ockovani v 7. mésici se mu na
noze udélala tvrda fialovd boule, kterd méla v prdméru 5 cm.

Po vakcinaci v 16. mésici (spalnicky- pfiusnice- zardénky) nastoupily
horecky trvajici tfi dny, vyskakala drobna vyrazka na briSe- nesvédici ¢ervené
pupinky, které se po dvou tydnech rozsitily na celé télo. Tento stav se opakoval
zhruba tfi tydny. Nasledovala homeopaticka lé¢ba. V péti letech prodélal
nestovice. V roce 2016 se vyskytly v domdacnosti priusnice, u Jakuba vsak
neprobéhly nebo probéhly ve velmi mirné formé.

Od roku 2004 Jakub podstupuje homeopatickou terapii na harmonizaci a

zklidnéni a na doporuceni odborného lékare pouziva dopliky stravy.
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Vyvoj

Na bficho se otdcel od 5. mésice, od 7. mésice sedél. Stat s oporou zacal
v 9. mésici, chodit s oporou zacal od 11. mésicld, od 18. mésice chodil bez
opory. V roce zacal pouzivat dvouslabi¢nd slova- mama, tata, baba, ham a poté
v roce a pul po vakcinaci prestal mluvit, vydaval jen hrdelni zvuky. Pro opoZzdény
psychomotoricky vyvoj a opozdény vyvoj feci po vakcinaci pfijat k podrobnému
vysetreni.

Ve 22. mésicich zacdal stagnovat rozvoj reci, vymizely slabiky, sluch
v poradku, porozuméni v normé.

Od 27. mésice Ize u Kuby pozorovat zlepSeni feci, napodobuje rodice,
ma horsi stabilitu.

Ve 30. mésici zacal Jakub béhat, stabilitu mél stale horsi, zacal obcasné
pouZivat prvni slova, rozumél vSemu, diagnostikovana vyvojova dysfazie.

V péti letech vyvojové odpovidal tfiletému ditéti.

Terapie

Od dubna 2005 zacal Kuba rehabilitovat 4x denné za pomoci Vojtovo
metody, jednou v tydnu dochazel na konzultace do Vojtova centra v Ceskych
Budéjovicich, zlepsSeni stability bylo zifetelné béhem tfi mésica.

Na Chlapce méla pozitivni vliv canisterapie, kdy do Skolky dochazel
canisterapeut 1x do mésice, pozdéji dochazel pes k rodiné dom( 1x v tydnu.

Od roku 2006 zacal Kuba jednou za mésic jezdit do Prahy na logopedii,
predevsim na orofacidlni stimulaci, ktera pomohla hlavné v mimické oblasti.

Kuba navstévoval také rytmické masaze v Praze, které slouZily k celkové

harmonizaci organismu.

Lécebna Janské 1azné 18. 1. 2010- 25. 2. 2010

Procedury: arteterapie, logopedie, klimatoterapie, vifivka, fyzioterapie, plavani,

ergoterapie.
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Procedury toleroval dobre, fyzioterapie zaméfena na orofacidlni
techniky ke zlepsSeni polykaciho aktu a vytvoreni podminek pro navozeni feci,
zlepSeni kondice, stability. Snaha prodlouzZit pozornost ditéte k jednotlivym
aktivitam, orofacialni stimulace provadéna vidy kratce, zvladl napodobit pohyb

jazykem.

Rodinna anamnéza

Matka *1974, zdrava, narodila se v terminu, fyziologické téhotenstvi i
porod. V détském véku prodélala neStovice a priusnice, ma vSechna povinna
ockovani, v 1. tridé prodélala zapal plic, ve 24 letech prodélala klistovou
encefalitidu. Byla ji diagnostikovana dysgrafie a dyslexie.

Otec *1969, =zdrdv, pfisSel na svét fyziologicky v terminu, po
bezproblémovém téhotenstvi. Vrozend syndaktylie 3. a 4. prstu na obou DK. M3
vSechna povinnd ockovani. Familidarni vyskyt kratkozrakosti z matciny strany.
Prodélal klasickd détska onemocnéni.

Obé sestry se narodily z fyziologického téhotenstvi, pfirozenou cestou,
porody bez problém(. Ockované jsou proti détské obrné neZivou vakcinou a
jsou ockované proti tetanu.

Na zdkladé Jakubova stavu po vakcinaci nemusi mit dcery Zadna jina
ockovani. Obé prodélaly nestovice a priusnice, jinak jsou zdravé. Obé dcery maji

intoleranci laktdzy.

Sourozenci

Kuba snasel narozeni sester velmi téZce, u narozeni prvni sestry bylo
prijeti tézsi, nelibilo se mu, Ze uZ neni stredem pozornosti, sestie ale nikdy
neublizil, obcas ji zakryl polstafem, aby sestru matka neslysela, ale byl opatrny.

Chtél byt doma s rodici a mit je pro sebe.
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Pfichod druhé sestry nebyl pro Kubu tolik problémovy, s Klarkou mél
odmala velmi svarlivy vztah, ale v soucasnosti se maji radi. Obé sestry s péci o

Kubu pomahaiji.

Starsi sestra Markétka (*2006) je klidna, vztah s bratrem byl vidy
harmonictéjsi a vrely, brala Kubu takového, jaky je. Kdyz ji vyprovokoval,
nereagovala hlasem, jen mu posunkem dala najevo, co ano a co ne. Kdyz se
doma naskytla mozZnost umisténi bratra do zafizeni, byla razantné proti do
doby, nezZ ji rodi¢e vysvétlili pozitiva této zmény. Nyni se na bratra tési. Z
dlvodu, Ze se vidaji tak malo, je situace v rodiné klidnéjsi.

Dle mladsi sestry Klary (*2008) bylo souziti s Jakubem ndroc¢né, protoze
ji nenechal chvili v klidu, byl na ni zamérteny, skadlil ji a provokoval, presné
védeél, ¢im Klarku vytoci a systematicky ji zlobil. Klarka byla jako Certik v krabicce
a doma bylo veselo. Dnes Klarka s Kubou vychazi |épe, protoZe jeho odchodem
do Domovu Kopretina se situace v domacnosti zklidnila. Na bratra se tési, ten ji
uz témér neskadli, a kdyZz ano, nenecha se tak snadno vyprovokovat. V tomto
sourozeneckém vztahu Kublv stav nehraje velkou roli, jde o povahu obou

sourozencd.

7 Stinovani dne ditéte s kombinovanym postizenim

S Jakubem jsem stravila mnoho zabavnych i méné zabavnych odpoledni,
kdy jsem si ho vyzvedavala ze Skoly a travila s nim ¢as az do velefe. Nejradéji
jsme pobyvali v parku, pozorovali kolemjdouci, listi stromu, tfepotajici se ve
vétru, ptaky létajici nad hlavou a dalsi zvifata. Jd4 s kavou a Kuba s rohlikem
v ruce. Casto jsme chodivali do kavarny, kde si Kuba vidy doptal néjaky dezert
nebo jsme odpoledne prolozZili jizdou v MHD na koneénou a zase zpatky.
Vzhledem k tomu, Ze Kubu zajimaji bagry a jefaby, mnohokrat jsme zavitali na
stavbu ¢i stavenisté, kde sradosti pozoroval zdvihajici se radlice a ramena
jefdbl. KdyZ ndm pocasi nepralo, chodivali jsme napfiklad kina, kde Kuba za
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pfedpokladu, Ze mame s sebou dostatek jidla, vydrzel sedét a sledovat film.
Kdyz jsme byli na pohadce poprvé, nebyla jsem vybavena dostateénym
mnozstvim rohlikd, takZze Jakuba film prestal brzy zajimat a ja jsem ho po par

minutdch musela hledat pod sedackami, kde leZel a spokojené si cucal palec.

KdyZz jsem méla mozZnost stravit s rodinou vikend, vétSinou jsme dny
travili na zahradé u chalupy nebo vylety po okoli. Po ¢ase jsme se Jakubem sfili,
nebyl tedy problém vzit si Kubu na celodenni vylet napfiklad na Slavnosti

pétilisté rlze.

Rada bych ted pro priklad uvedla, jak vypada jeden z mnoha dnu
stravenych sJakubem a jeho rodinou na chalupé. Mnohokrat byly chvile
strdvené s Kubou klidné, plné odpocinku a smichu, naopak nékdy mél Kuba
naladu mé zlobit a Skadlit nebo mi utikat. Vzhledem k tomu, Ze potfebuje témér
neustaly dohled a dopomoc, byla jsem jeho pravou rukou a pokazdé jsme si
spolu uzili spoustu legrace, i kdyz vzhledem k tomu, Ze je Kuba o néco vyssi nez

ja a ma vétsi silu, Slo obcas o nerovny boj.

7.1 Stinovani dne na chalupé

V Sest hodin rdno mé probouzi Kubovo hykani a rachot z horniho pokoje.
Chvili posloucham situaci, troufam si tvrdit, Ze jesté chvili mQzu lezet. V sedm
hodin uz je Kuba vzhuru, proto zasahuji. Vejdu do pokoje, Kuba sedi na zemi,
cuca si palec a hraje si s plastovymi indidny, ma uplné mokry rukav. Holky jesté
lezi a divaji se na Vinnetoua, rodie uZz pracuji na zahradé. Kdyz mé Kuba
zpozoruje, usméje se a pokracuje ve hre. Pozdravim ho, vysvétlim, Ze se jdeme
prevléct, nabidnu ruku a Kuba odmita, ted se pfebalovat nechce, hra s indidny
je super i s mokrou plenou. Velkou potfebu Kuba vykonal brzy rdno, nez vlezl
k tatkovi do postele, takie na mé je pouze prebalit do suché pleny. Sedam
k nému a znovu vysvétluji, Ze je treba sedét v suchu a Ze za chvili si mizeme

hrat dal. Usméje se na mé, podava mi ruku, beru ho stranou a vyménim plenu,
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vyhrnu uslintané rukavy, Kuba se na mé sméje a ukazuje na indiany. Jdeme si
hrat s indiany a kovboji, Kuba je slozeny na patdch, palec v puse, koné v ruce a
sleduje, jak stavim vesnici. Libi se mu, Ze se mi nedafi sestavit dva dily teepee
dohromady. Snazi se posadit kovboje do sedla, ale vzhledem k tomu, Ze pouziva
pouze jednu ruku, nedafi se mu to, hrac¢ky odklada, obraci se k televizi a sleduje

Vinnetoua. Obcas se na mé podiva, jestli ho sleduji, a usméje se.

V osm hodin nas volda mamka k snidani, holky se prevlecou a jdou dold,
Kuba se necha premlouvat. Rikdm mu, at se svlece, e mu pomdzu z pyZama,
usmiva se, naznacuje, Zze on se tedy prevlikat nebude, takze ho stejné musim
prevléknout ja, jdu ke schodlim, nabizim Kubovi pomocnou ruku, ten mi dava
jasné najevo, Ze doll nepujde. Sedi na patach, cuca palec a usmiva se na mé ze
schod( doll, znovu se ho ptam, jestli plijde na snidani, natahuju ruku a blizim
se k nému, mavnutim ruky a zamracdenym oblicejem mé odhani. Odchazim ke
snidani, Kuba ma na stole pfipraveny chleba se syrem, vodu a povinné tablety.
Holky uz jsou skoro po snidani, volam Kubu, ten jen zahykd. Jde pro néj mamka,
fikd mu, co ma ksnidani, Kuba po chvili slézd ze schodl, pantofle si obul
obrdcené a ma ztoho ohromnou srandu. Sedd ke stolu, pomdham mu Zidli
prisunout bliz a dava se do jidla. Zvlada se najist i napit sdm, jen kolem sebe
nadéld spoustu neporadku. Mezi sousty mu vkladam do pusy tabletu s rybim
olejem a par dalsich, nastésti uz je polyka bez problémd. Tukanim prstem o tali¥
naznacuje, Ze jesté nema dost a dostava dalsi krajic chleba. Po snidani Kubu
naviguji do koupelny, omyt ho musim ja, ale ochotné nastavuje ruce i Usta. Kdyz
mu omyvam oblicej a Cistim zuby, vypind mi vodu se Sibalskym Usmévem na

tvari, zamracim se a vodu poustim, mam rada, kdyz se takhle postuchujeme.

Pfesouvame se na zahradu, dnes je krasné, Kuba automaticky mifi pro
svlj oblibeny Zluty bagr, ja saham pro karimatku, na kterou se Kuba usadi u své
oblibené jamy, a hra mize zacit. Nejvice ho bavi prehrabovat se v hlinég,
presouvat ji z mista na misto pomoci radlice bagru. Snazim se zapojit do hry,

sype mi tedy hlinu do hrsti, palec z pusy vyndava jen obcas, aby si pomohl
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nalozit kamen, podle pottfeby palce stfidd. Kuba vydrzi bagrovat celé hodiny, po
chvili prebiram iniciativu, nabizim ruku a oznamuji, Ze se jdeme projit, Kuba s
odmitavym mavnutim pokracuje v bagrovani. Po chvili ho jeho jama prestane
bavit a pfesouva se k maminu zdhonu. Zasahuiji, vysvétluji, Ze tam ne, tam jsou
kvétiny a zahon neni na hrani. Kuba chape, ale ddal se Sibalskym Usmévem
pokracuje k zdhonu. Zvedam se, beru mu bagr a mifim zpatky k jamé, Kuba se
blizi k zdhonu. Vracim se ke Kubovi s hrneckem vody, cely ho vypije, poté se
otodi, a doleze po c¢tyrech zpét k bagru, vezme ho do ruky, palec stréi do pusy a
zahledi se do korun strom(. Miluje listi tfepotajici se ve vétru, dokaze se na néj
divat klidné hodinu, dnes to ale neni tento pfipad. VyuZzivda mé nepozornosti,
bere bagr, otd¢i se a miri k zdhonku s kvétinami. Déldm, Ze ho nevidim,
pokracuje v cesté, diva se, jestli se divdm, okfiknu ho, nahlas se zasméje, ale
otoci se a vraci se zpét k jdmé. Chvili bagruje, poté se zvedne, sebere bagr,
vezme mé za ruku a odvadi k nedaleké strouze, kde jesté nedavno tekla voda,

proto je krasné rozbahnéna.

Za chlze kontroluji plenu, zjistuji, Ze je potreba ji vyménit, otocim se
v plli cesty a jdu pro ¢istou. Zddam holky, aby koukly na Kubu, nei se vratim,
protoze si hraji na zahradé, obé mi kyvnou, Ze ano, a tak ho nechdvam sedét
pfede dvermi. KdyZ se za pul minuty vracim zpét, ptam se holek, kde je Kuba,
protoze tam, kde jsem ho zanechala, uz neni. Holky mi sdéli, Zze se ted zvedI a
Sel se podivat za tatou k autu, zahazuji plenu, honit Kubu totiz neni zadnd
sranda. Uz totiZz ddvno neni u auta, ale mifi si to po pfijezdové cesté k silnici.
Tata se pousméje a ja se rozbihdm v pantoflich za Kubou, sméjice se jeho
béZeckému stylu. Kuba ma z utéku naramnou radost a hlasité se rfehta. Kdyz ho
dobéhnu, chytnu ho za ruku, udychana ho pokaram, Zze mi tohle délat nemuze a
vracime se zpatky k chalupé, Kuba je vysmaty, jak mé hezky prohnal, ovSem
trochu se vzpira, protoze mu uték nevysel. U chalupy prebalime a uZ nas
mamka vola ke svaciné, ktera je pfipravena u venkovniho stolu. Beru Kubu za

ruku a mifime do koupelny. Ochotné mi nastavi ruce, které ma od hliny Spinavé
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az po lokty, sdm vypne vodu a snazi se utfit. U stolu uz na nas ¢eka celd rodina,
je pripravend buchta a hrnecky s vodou. Kubovi pomaham usadit se na jeho
misto, vybizim ho, aby se napil. Buchtu ma snédenou béhem chvilky a doZaduje
se dalSiho kousku. Po ¢tvrtém kousku buchty odstrkuje talif, zveda se od stolu a
automaticky mifi umyt si ruce. Nasleduji ho, nechd se umyt a vraci se zpatky pro
svlj oblibeny bagr a k jamé, kde ma nedokoncéenou praci. Jsem rada, ze na
rozbahnénou strouhu zapomnél. Mam ¢as si v klidu vypit kdvu, s celou rodinou

sedim u stolu, sméjeme se a pozorujeme Kubu.

Po chvili rodi¢e usuzuji, Zze je ¢as pokracovat v praci, holky jdou na
navstévu ke kamaradce a ja se presouvam za Kubou na karimatku. V jedné ruce
ma radlici a ve druhé drzi bagr a Uporné se snazi spojit tyto dvé Ccasti
dohromady. Chvili jej pozoruji a nabidnu mu pomoc. Poddvd mi obé casti,
usmiva se na mé. KdyZz mu spraveny bagr poddvam zpatky, chci za néj vyménou
pomazleni, sklani tedy hlavu, abych ho mohla pohladit. Usméji se na néj,
vysvétluji, Ze ja chci za odménu pohlazeni a vedu jeho ruku smérem k mym
vlasiim. Neochotné mé pohladi a opét nastavi hlavu k pohlazeni. Podrbu ho ve
vlasech a za uchem a pokracujeme ve hte. On skréeny na patach, s rukama
v jamé, ja lezic na boku mu podavam kameny. Mam rada tyhle nase klidné
chvilky. Po chvilce si vzpomene na rozbahnénou strouhu, bere bagr, chytd mé
za ruku a vede mé ke strouze. Hbité se sklanim pro karimatku a nasleduji ho.
Kuba zacal bagrovat v mokré hliné, usadim se vedle néj na karimatku a pozoruji
tfepotajici se listy. Jsem rada, Ze dneSek probiha v poklidu a Ze vcerejsi vylet
Kubu unavil na tolik, Ze dnes budeme jen v klidu bagrovat. Kdyz mé prace se
zeminou zacne nudit, vybizim Kubu, at se jde se mnou projit kolem chalupy, Ze
se podivdme, co délaji tdta a holky. Pfekvapivé pfijima nabizenou ruku, bagr
nechava ve strouze a jdeme se projit kolem chalupy. Cestou se snazi kopnout
do mice, ktery tam holky nechaly lezet. Pozdravime holky hrajici si ve kifovi na
vily a zamavame tatkovi, ktery zaklada kompost. Pfed jednou nas z chalupy vola

k obédu mamka, tak se s Kubou otac¢ime a mifime k obédu.
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Vybidnu Kubu, at jde do koupelny a nasleduji ho. Je cely od blata,
oprasim ho, umyvadm nastavené ruce az po ramena a obli¢ej. Dnes mé asi bude
zkouset, protoze i v botach mifi ke schodlm do pokoje. Chytdm ho za nohu a
stahuji doll, Kuba se posadi na schod, nahlas se sméje, ukazuju mu na boty a
vyzyvam ho, aby si je sundal. Sundava botu o botu, pomaha si rukou, se druhou
botou mu pomdaham ja. Nasazuji mu pantofle, chytdm ho za ruku a chci ho
odvést ke stolu. Chce se mi podivat pod tri¢ko, tak se ohrazuji a pokaram ho, Ze
to se nedéla. U stolu uz na nas cekaji, pomaham mu zasunout se pod stll, vSe
na stole uz ma pfipravené, v misce ma polévku, po levé ruce krajic chleba.
Polévka v ném zmizi béhem chvilky, vSude je nadrobeno a nakapano, Kuba ale
vypadd spokojeny. Krajim mu fizek, vSe zbasti sam, snazim se najist rychle,
protoZe si uz tuka do talife a doZaduje se nasupu. Priddvam mu treti fizek, vse
mu krajim, sdm to nedokdze. Po obédé mifime do koupelny, holky uz jsou
nahore a koukaji na pohadku. Rychle se umyjeme a jdeme za nimi. Koukaji se
na Zlatovlasku. Kuba usedd doprostied pokoje, bere do ruky knihu a zacne
listovat. Holky leZi na posteli. Klarka si hraje s panenkou a Markétka tridi
kordlky. Sedam si k posteli, Klara priseda, bere do ruky hifeben a vrha se na mé
vlasy. Kuba se vydrzi koukat na celou pohdadku, prolistuje tfi knihy, zkontroluji
plenu, ochotné se necha prebalit a mifi k rozestavéné indianské vesnici. Chvili si
hrajeme, holky uz jsou davno na zahradé, a tak Kubu upozornuji na to, Zze ma
jesté venku nedokoncéenou praci. Po ¢tyfech za mnou miti ke schodim, kde uz
na néj ¢ekam s botami. PfevleCu ho a mifime na zahradu. Bagr Kubu uz
nezajima, tak vybizim holky, jestli mi pljdou ukdzat okoli. Obé jsou nadsené,
beru Kubu za ruku a jdeme se podivat k mistnim ohradam. Kuba rad pozoruje
¢erného hrebce a strka mu byli skrz ohradnik. Valime se v travé, mame vyhled
na celou vesnici, Kuba je znudény, tak vymysli rostarny. Musim ho chranit pred
elektrickym ohradnikem, protoZze by Sel nejradéji konika pomazlit. Vali sudy
v trdvé a nendpadné se vzdaluje. Pfi chvilce nepozornosti se zveda a utikd
smérem k navsi. Hbité ho nasleduji, zastavuje se az u zahrady, kde casto

provokuje sousedova psa. Pes Stéka, tahdam Kubu pryé, protoze je to
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neprijemné pro mé i obyvatele okolnich chalup. Kuba mé vede smérem na
hristé, kde si hraji déti. Pozorovani déti Jakuba moc dlouho nebavi, tak mifi zpét
k ohraddm a dal po silnici ke srubu. S holkami ho ndsledujeme, usedame vedle
néj k silnici do travy. Kuba lezi opodal a vyhfiva se na slunicku. Polechtam ho
stéblem travy za uchem, zasklebi se a utrhne hrst travy, kterou mi vysype do
vlast. Oplacim mu to stejnou hrsti. Zveda se a odchazi k rybniku, ktery je
opodadl, rychle ho nasleduji, aby nedoslo k nehodé, holky jdou se mnou.
Obchazime rybnik, zaby pred nasimi kroky uskakuji do vody a Kuba se asi chce
utopit, protoze kdykoli md moznost, mifi bliz k vodé. Za¢ind mé pomalu
roz€ilovat. Po chvili pfemlouvani a zapasl se vracime zpét do travy u silnice a
pokracujeme v rozjimani. Kuba provokuje, chytd mé za vystfih a chce se mi
podivat pod triko. Srdzim mu ruku dold a vysvétluji, Ze tohle se neslusi. Kuba
pochopil a odvratil svou pozornost ke Klaréinym teplaklm. Taha ji za gumu a
chce se podivat, co se schovava pod nimi. Klarka ho rdzné odstrci a on je
natvany. Zanedlouho sly§ime mamku, vold nas ke svacing. Rikam Kubovi, Ze
odchazime, holky uz jsou na cesté. Kuba trucuje a nehodla opoustét své misto.
Znovu ho vybizim a poddvam ruku. Kuba se vzteka, nikam jit nechce. Trochu mé
to nazlobi, ale nenechdvam se vyvést z miry. Pfisedam k nému, vysvétluji mu, ze
na nas mamka ¢eka se svacinou a polechtdm ho stéblem travy pod krkem. To se
mu nelibi a chytd mé za vlasy. Ma velkou silu, a proto volam na holky, at se vrati
a zachrani mé. Vraci se a mezitim, co se mé Klarka snazi osvobodit z Jakubova
sevieni, chytd ji také za vlasy. Klarka se neda a pésti Kubovi dava najevo, zZe
takhle ne. Ja jen svirdm jeho pést ve svych vlasech a snazim se zachranit
chomac vlast, Markétka tahda Kubu za ucho. Je to boj, ale Kuba po chvili
pochopi, ze proti ndm nema Sanci. Upravim se a nabizim Kubovi ruku. Ten
odmitd, zveda se a bézi nastvany do pole. Snazim se ho dohnat, nabizenou ruku
nepfijima, a proto ho s holkami obkli¢ime a vydavame se k chalupé. Ke svaciné
mame ovocny salat a vodu. Zastrkuji Kubu i se zZidli pod st(l, ddvame se do jidla.

Pfidat tentokrat nechce, tak mu po svaciné vyménim plenu a mifime

k nedokoncené praci v jamé. Kuba si klekd k bagru, ja si seddm vedle néj a
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pokracdujeme v bagrovani. Vypada to na klidny podvecer, Kuba je ziejmé
vyCerpany. Po par hodinach prace na stavenisti se pfesouvdme do koupelny
umyt se od hliny a kvecefi. Mame polévku s chlebem, Kuba mezi sousty
dostava svou davku tablet. Opét si tfikrat pridava. Po vecefi ho naviguji rovnou
do koupelny, kde bez protestl vycistim zuby a umyju ho. Asi uZ je unaveny,
protoze neprotestuje. Koupat Kubu pfed vecefi nema cenu, protoze se u jidla
pokazdé znecisti. V obyvaku mu dam cCistou plenu a prevléknu ho do pyZzama.
Nahoru do pokoje mifi sdm, protoze holky uz maji pusténou pohdadku. Kuba si
jeSté chvili hraje na koberci sindidny, které po chvili spolecné uklizime, a
pfesouva se do postele. Ukladam ho, zachumlam do pefiny, podrbu ve vlasech,
vsem popreji dobrou noc a vracim se zpét za rodici, unavena a $tastnd, Ze jsme
dalsi den zvladli bez vétsich obtizi. Probirdm s rodi¢i Kubovu dnesni agresi a

dozvidam se par uzitecnych rad, trikd a chvat(, jak se Kubovi branit.

7.2 Stinovani vsedniho dne

Kuba vstava v 5:00 a leze k tatinkovi do postele, pokud uz tam nelezi od palnoci.

6:00 Tata vstava, Kuba si hraje s bagrem a cuca si palec. Mezitim stihl vykonat

velkou potrebu do pleny.
6: 30 Odjezd do Skolky - mamka s dcerou Klarkou, Kuba bagruje.

Tata zGstavd s Kubou sam, nasleduje prebalovani a ranni hygiena, Kuba nikdy
nesnidd, odchod do Skolky a Skoly je problemati¢téjsi, zalezi na rozpoloZeni

Jakuba a na tom, zda si chce hrat s bagrem a odbagruje, co potrebuje.
7:00 Kuba vhazuje tenisku do umyvadla plného vody.

7:15-7:30 Fénovani tenisky za bouflivého smichu Kuby, Kuba si vybira, v jakych
botach pljde do skoly, po dlouhém premysleni dostava od tatinka ty nejhorsi
ponozky a odchazi bos. Tatinek vyfénované boty bere s sebou a odchazeji

vyprovodit dceru Markétku do Skoly, Kuba si odnasi z bytu kolec¢kovou brusli.
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7:40 Pred Skolou Kuba zastavuje a na travniku pase plastové koné.

7:45 Mezitim, co tata uklizi kole¢kovou brusli do kufru auta, Kuba sbira odpadky po

okoli a umistuje je do kufru k brusli. Poté nasedaji do auta a odjizdéji do sSkoly.

7:50 Na parkovisti pred Skolou Kuba odmita vystoupit z auta a ukazuje si na nohy,

Ze nema boty.

7:51 Otec vyndava z batohu Cisté ponozky a zjistuje, Ze Kuba do batohu pfibalil

bagr.

7:52-7:58 Prevlékani Spinavych ponoZek do cistych a nazouvani bot, Kuba se

vitézoslavné usmiva.

8:00 Ptichod do Skoly, ucitelka vychazi privitat Kubu. Kdyz vitd asistentka Evicka, je
vyhrano a Kuba odchazi s ismévem do tfidy. Pokud pfijde jind teta, Kuba
odmitd jit do tfidy, dokud nepfijde Evic¢ka. Tatinek telefonicky posouva vsechny

domluvené schizky o pUl hodiny.

Ve skole se Kuba ucastni ranniho ritudlu a vyuky, do které spada mimo
jiné hudebni a vytvarna vychova. Casto navitévuji knihovnu, divadlo, kino, nebo
vystavy. Jakub ve tfidé spolupracuje, ucastni se aktivit, pani ucitelku respektuje,

ale pozornost dlouho neudrii.

Kdyz chlapec nema ve druziné neustaly dohled, zkousi pracovniky, poutd
na sebe pozornost, svléka se nebo utikd ze zahrady, protoZe se nudi a

provokuje. Pani vychovatelky si na néj ¢asto stézuji.

13:20- 13:35 Odpoledni sména - matka pfichazi pro Kubu do skoly, pfevlékani do
Cisté pleny, Kuba si nechce obout boty, jde k autu bos a ukazuje na kufr. Mamka
otevird kufr, Kuba do néj uklada skolni batoh a ukazuje na sandaly, které ma
v kufru od Iéta. Mdma se raduje, Ze se chce Kuba obout. Zmylila se, Kuba chce
sandaly jen pohladit. Pevné boty, které ho doprovazely do Skoly, Kuba uklada
do kufru.
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13:40 Na parkovisti pfed Arpidou Kuba odmitd vystoupit, asi vi, Ze pfijeli moc brzy.

Matka si v klidu vytizuje telefonaty, které nestihla za posledni tyden vyftidit.
13:58 Kuba se dere z auta ven.

14:00 Dobihaji k ucebné muzikoterapie, terapeutka pravé zavira dvere. Kuba

nadSené vchazi do ucebny.

14:00-14:45 Kuba na muzikoterapii spolupracuje, velmi se mu libi. Nékdy se aktivné

zapojuje chrasténim ¢i cinkanim nebo bouchanim dfivek.

Po muzikoterapii se matka snazi Kubu urychlené odvléct do auta,
protoze vi, Ze dcera, ktera jeSté nema klice od bytu, bude za 5 minut stat pred
domem, jeSté nema klice. Kuba se vzpouzi. Matka ho policejnim uchopem vtlaci

do auta.
15:00 Odjezd od Arpidy.

15:10 Pfijezd pred dim, Kuba odmitd vystoupit z auta, jizda se mu zdala pfilis

kratka. Matka vystupuje, zamyka Kubu v auté a bézi vpustit dceru do bytu.

15:15 Matka se vraci k autu, Kuba stdle nechce vystoupit. Maminka si znovu seda

na misto fidice, vytahuje knihu a ¢eka, az Kuba bude chtit jit doma.

15:30 Kubu prestava bavit pozorovat havrany vyhazujici odpadky z popelnice, takze
vystupuje. Mdama urychlené vystupuje, otevird kufr a snazi se vzit vSechny véci
z kufru. Kuba vraci vSe kromé svého batohu zpét do kufru. Odchazi jen

s batohem.
Pfesun z auta do bytu je bezproblémovy, Kuba jen zkontroluje stav odpadk( v kosi.

15:35 Jsou doma. Po pfichodu do bytu mama urychlené zamyka dvere, aby Kuba
neutekl. Je nadsSend, Ze to dnes Slo tak hladce, je rada, Ze se Kuba nemusi

zouvat. Dotlaci ho pred sebou do koupelny a umyje mu ruce a nohy.

15:40- 16:00 Kuba bagruje dfevéné Spalicky, matka urychlené piSe domaci ukoly
s dcerou, dokud je klid.
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16:05 Kuba pfichazi do kuchyné ke svaciné, ma ji pfipravenou i s pitim na stole. Naji
se sam a znecisti u toho sebe i okoli. Tukd si do talife, Ze chce ptidat. Po svaciné

Kuba automaticky odchazi do koupelny a ruce si nechdva ochotné umyt.

16:25 Kuba odchazi bagrovat. Mezitim matka dodélava vse potfebné a ukoly

s dcerou.

16:45 Kuba je podezrele potichu. Matka odchazi zkontrolovat situaci, pfichazi do
détského pokoje. Kuba si hraje uprostied pokoje s bagrem, je vysvleceny, sedi si
na patach, které ma pottisnéné svou stolici, coz znaéné komplikuje prfesun do

koupelny.

Matka vold na dceru, aby zpfistupnila cestu k vané, mezitim se snazi

vihéenymi ubrousky ottit Kubovy nohy.

Pfichdzi otec s nejmladsi dcerou ze Skolky. Mama sprchuje Kubu, za
pouziti vyfazeného zubniho kartacku Cisti prostor mezi prsty a tatinek uz

v Kubové pokoji drhne koberec rejzakem.

17:00- 18:00 Kuba si prohlizi knizky, hraje si s koimi. Vypada zaujaty a spokojeny.
Rodice odpovidaji na dotazy svych dcer, fesi drobné détské problémy a otazky.
Z Jakubova pokoje se ozyva krik a pisténi mladsi sestry. Tatinek jde zjistit, co se
déje. Resi situaci otazkou: ,Klarko, tak pro¢ sem chodi$?“ Klarka uraiené

odchazi do svého pokoje, je opét klid.
17:45 Priprava vecere.

18:00 Cas vecefe. Kuba pFichazi k vecefi, na stole ma ptipraveny talif, na kterém
lezi chleba se syrem, velky talif se zeleninou. Mamka se snazi vpasSovat tabletu
s rybim tukem do prvniho sousta. Kuba se laduje zeleninou, ptikusuje chléb.
Opét tuka do talite a pridava si treti krajic.

18:20 Kuba automaticky odchazi do koupelny, mamka zaujala strategickou pozici ve
dvetich koupelny, aby se Kuba nemohl dostat ven, a pfi té pfilezitosti mu Cisti

zuby. M3 radost, Ze Kuba je jiz vykoupany z odpoledne.

39



18:30 Vecerni prebalovani a previékani do pyZzama. Kuba se culi. Do sedmi hodin si

prohlizi knihu.

19:00- 19:15 Tatka ¢te Kubovi pohadky, Kuba pozoruje obrazky a usina. Slava.

Rodice maji volno a jdou zahy také spat.

Kolem pllnoci se Kuba stéhuje do postele k rodicim, matka odchazi do Kubova

pokoje, aby se alespon jeden z rodi¢d vyspal.

8 Rozhovor s rodinou

Hlavnimi tématy rozhovoru byly zadsadni momenty v Zivoté s Jakubem,

opora rodiny, vyvoj situace a zazitky ze Zivota.

Na rozhovor srodinou jsem byla domluvend predem, protoZe pfi
nynéjSim rodinném tempu je tfeba se na navstévu objednat. Jak fikd Kubova
maminka: ,,0d té doby, co je Jakub z domu, nds Zivot nabral na rychlosti a
snazime se stihnout a dohnat vse, co se s Kubou nedalo.” Na ndvstévu jsem se
velmi tésila, protoze Jakuba a jeho rodinu jsem uz dlouho nevidéla. Byla jsem
pozvana na nedélni obéd, a protoZe jsem se z predchozich navstév poucila,
koupila jsem ke kdvé misto jednoho baleni susenek tfi. Kdyz jsem vstoupila do
bytu, jako by se témér nic nezménilo. Vzhledem k tomu, Ze Kuba svou rodinu
pravidelné navstévuje, je byt stale uzplisoben tomu, aby neubliZil sobé ani
ostatnim ¢lenim. U dvefi mé vyhlizela nejmladsi dcera Klarka, mamka vésela
pradlo, odbihala kontrolovat kufe do kuchyné a snazila se stihnout dodélat
domadci prace, nezZ se Kuba se starsi dcerou a otcem vrati z ndvstévy u znamych.

Rodina se po tydnu vratila z hor, a proto bylo vic prace nez obvykle.

Mezitim, co jsem se vyptdvala Klarky, jak se ji dafi a co nového, dorazil
zbytek rodiny a Kuba se na mé uz ode dvefi smal, bylo vidét, Ze je rad, Ze mé
vidi, hned se totiz nechal pohladit. Kdyz se umyl a prevlékl, pfisel za mnou a

holkami do obyvaku a pokracoval ve své oblibené cinnosti - vratil se k bagrovani
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kaminku, které pravdépodobné rdno nestihnul prevézt. OdeSla jsem do
kuchyné a zacala jsem konverzaci s mamkou. Vzhledem ktomu, Ze jsem ji
poskytla otazky dopfedu, méla s dalSimi ¢leny rodiny ¢as si promyslet své

odpovédi.

Po chvili nas zavolala mamka k obédu a my holky jsme se pfesunuly ke

stolu. Kuba zUstal sedét v obyvaku.

Cely rozhovor byl velmi nenasilny a pfirozeny, protoZe s rodinou jsme se
jiz dfive oteviené bavili o vSech vécech tykajicich se Jakuba a Zivota s nim.
Mezitim, co jsme si v kuchyni s rodici povidali a popijeli kdvu, Kuba bagroval
v obyvdku a holky sledovaly pohadku. Obcas se ukazaly v kuchyni, aby uloupily
suSenku. Na otazky mi viceméné odpovidala matka, otec souhlasné ptikyvoval a
obcas odpovéd doplnil o svij nazor ¢i pocit. Pfi rozhovoru jsme se mimo jiné
velmi nasmali, protoze u Bouskl vzidy panuje uvolnénd atmosféra, rodice berou

vse s nadhledem a klidem a dokazZou si délat legraci z malickosti.

Na otazku ,,Co povaZujete za zasadni body, momenty, zvraty v Zivoté s Jakubem?“
mi otec bez vahani a s Gsmévem na tvari odpovédél, Ze to byl urcité porod.

Poprosila jsem ho, zda by tuto myslenku mohl rozvést.

Otec: Porod, to byl zasadni moment. TéSil jsem se, protoze bratr i bratranec maji
samé holky a byl jsem hrdy, Zze Kuba byl prvorozeny kluk. Mél byt nositel
naseho jména, ale nakonec to nevypada na to, zZe by se Kuba mél Zenit. Obcas si
fikam, zZe kdyz si duse vybira, ¢im chce byt, Kuba si vybral byt zameckym
panem, jen ve Spatném stoleti. Taky je mi obéas smutno, kdyZ po pfrijemné

straveném vikendu vracime Jakuba do Kopretiny. Tak to je mi ob¢as tézko.
Mamka: Tak to mé ne, ja citim, Ze je to tak spravné. Vraci se tam rad a rad nds vidi.

Ja: A co teda pro tebe je néjaky zasadni moment, ktery si pamatujeS dodneska, Ze

prisel néjaky zlom...
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Matka: Nékteri lidé si mysli, Ze kdyZ se dozvite diagndzu, tak tam nastane ten zlom.
Ale u nas ne. KdyzZ jsme se dozvédéli diagnézu, nezménilo se vlbec nic... Prosté
jsme méli pocit, Ze to vSechno pljde napravit, i kdyZz on Kuba vlastné diagndzu
do dneska nemad... Tenkrdt ndm nikdo nerekl, Ze to bude uz naporad Spatné,
nikdo vlastné nic nevédél. Byli jsme tak néjak v klidu, protoZe vSechny zmény
prichazely postupné. Méli pocit, Ze nezazivdme zadné zvraty, nepfipoustéli jsme

si, Ze by to mohlo byt trvalé.

Otec: Jo, to je pravda, Zadny zvrat tam nebyl... fikali jsme si, Ze tfeba jednou zacne
mluvit, znovu chodit a Ze ty pliny nékdy nosit prestane... Nevidéli jsme to jako

konecnou fazi, protoze ndm vlastné nikdo nic pofadné nerekl.
Ja: A vzpomenete si na néjaké dalSi momenty?

Matka: Pro mé byl asi nejsilnéjsi moment, kdyz jsem si uvédomila, Ze uz to opravdu
nejde tak, jak jsem si myslela. Kdyz jsme zjistili, Ze uz to opravdu neni k zZiti, mit
doma Kubu, ktery zacal byt v puberté nezvladatelny, velmi silil, a dalsi dvé
dcery, které se pred Jakubem musely schovavat. Pro mé tedy nejhor$i moment
byl, kdyz zacal v puberté ,blbnout” a ja jsem zjistila, Ze uz ho fyzicky nezvladnu.
Zacal velmi silit, prevracel nabytek, trhal tapety, védél, kde je mé slabé misto,
kde uz to nezvldddm psychicky. Napriklad, Ze Sel po holkach, ale nikdy jim
neublizil, jen naznacoval a provokoval. Tak vétSinou holky hned, jak pfisly ze

Skoly, musely se zamykat v pokoji.

Otec: J4 jsem to takhle Uplné nepocitoval, protoZe prece jen jsem porad fyzicky
zdatnéjsi. Ale je pravda, Ze to postupné prestalo byt Unosné. Pfes den na
Kubovi sedéla Gabina a ja jsem ho uklidfioval v noci, kdyZ délal scény. Cekalo

nas rozhodnuti, kam umistime milovaného ¢lovéka.

Matka: Do puberty na Kubu zabiralo pevné ojeti, aby se uklidnil, v puberté, kdyz se
vztekal, musela jsem na ném sedét a to nebylo ptijemné ani pro jednoho z nas.
Jinak Zadné pocity selhani jsme neméli. Jen jsme citili dlouhodobou Unavu, tlak

a pocit, Ze to musime vyresit, ale nema to reseni. (Otec souhlasné pfikyvuje.)

42



Ja: A néjaké zvraty v pozitivnim slova smyslu?
Otec: KdyZ jsme zajistili zatizeni, kde ndm Kubu vezmou...

Matka: Tak urcité, kdyz se nam podafilo sehnat zafizeni, kde nam Kubu vezmou a
bude o néj dobfe postarano ve viech ohledech. To byla velka uleva pro nds pro
vSechny. Nasledné teda je paradni, jak se ndm Kopretina osvédcila a skvéle to
funguje. Kdyz jsme se tam jeli s Kubou podivat, ukdzali mu jeho pokoj a postel a

hned nam zacal mavat a naznacovat, Zze tam zU0stava.
Ja: Tak on Kuba na to mél vék, Ze jo, v patnacti déti odchazi na intry...

Otec: Hodné jsme o tom s Kubou mluvili, mél asistenta, ktery mu fikal, Ze je velky
chlap, Ze uZ jde na jinou Skolu a ve Skole ho pani ucitelky i asistentky taky

pfipravovaly, Ze uz bude chlap, kdyZ jde na skolu.

Ja: Jo, to uzZ jsem byla s Kubou taky, vidyt jsem mu taky fikala, Ze uz je velky chlap,

a tak jde na jinou Skolu...

Matka: Tak jasné, kterého kluka v puberté by bavilo travit ¢as s rodinou. Je ale
super, Ze nas Kuba rad vidi a rad se zase zdomu do Kopretiny vraci. To je hlavni,

Ze to funguje a tak ndm rada od pani psycholozky zachrénila rodinné vztahy.

Ja: Od koho se vam tedy dostavalo nejvétsi opory? Kdo vam predaval cenné rady

a informace?

Otec: V kazdém obdobi od nékoho jiného. Ale diky radam pani psycholozky
Janatové, jsme zachranili rodinné vztahy. Ta nam vlastné jesté s predstihem
vysvétlila, Ze to s Kubou v puberté nezvlddneme. Ze se zblazni hormony a bude

to velmi ndroc¢né

Matka: V kazdém obdobi od nékoho jiného. Okolo dvou let se nam dostalo velké
opory od pani doktorky Kolafové (dnesni Vojtovo centrum), a zdroven jsem se
seznamila s fyzioterapeutkou ze Svétlusky (nynéjsi Bazalka), ktera mi na mné

predvedla cviky, které mam s Kubou cvicit a vSe mi nazorné vysvétlila. Mohla
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jsem za ni pravidelné dochdazet na konzultace. To bylo Kubovi zhruba dva a pll

roku. KdyzZ jsme s Kubou zacali cvicit Vojtovku, udélal hodné velky pokrok.

Dalsi velika pomoc pfisla okolo tfetiho roku, po porodu prvni dcery, kdy si nds do
péce vzalo SPC a ujala se nas specialni pedagozka pani Libenkovd, kterd s Kubou
individudlné pracovala a poskytovala nam poradenstvi. S tim el ruku v ruce i

nastup do materské Skoly pro sluchové postizené.

Otec: Potom ale, kdy? nastoupil do MS Dlouhé na Vlitavé, nastal problém, kdy byl
Kuba zafazen do autistické tfidy. Protoze byl jiny, nez déti s poruchami
autistického spektra, mél jiné potieby, navazoval kontakty a délal détem
naschvaly, schovaval jim hracky, naruSoval ritualy. To si na néj pedagogicky
personal velmi stéZoval a doZadoval se od nds feSeni, které jsme ale nemohli

nabidnout.

Matka: Kdy? tam ale nastoupil do ZS specidlni, viechno se obratilo k lepsimu, tam
byla vyborna spoluprace s persondlem, Jakub si velmi oblibil svou pani ucitelku
a byl ochotny byt pro ni hodny a velmi se mu zlepsil vztah s jeho asistentkou,
ktera ve tfidé pomahala. Oporu jsme tedy méli v personalu, kde byla vyborna

komunikace.

Pozdéji nds velmi podporovala neurolozka Drabkova, kterd nam

poskytovala konzultace a rady az do posledni chvile, ted' ma Kuba nové |ékare.

V puberté, kdy se zacal Kuba projevovat v plné sile, nejvice rodiné
pomohlo Auticentrum, kam Kuba dochazel na terapie, odborni pracovnici
poskytovali rodi¢lim podporu a konzultace a pani Podhorskd poddvala ihned
realizovatelné rady, vidy nasla feSeni, které rodina potfebovala a nikdy jim
neuloZila moc ukolG. Dale rodina vyuzila odlehc¢ovacich pobytd, které
Auticentrum nabizi. Taky se u Jakuba vystfidalo nékolik osobnich asistent(,

ktefi s nim travili volny cas.
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KdyZ jsem polozZila otdzku: ,,Vzpomenete si na nejveselejsi a naopak na

vvvvvv

vzpominani jsme se nasmali, rodina bere Zivot s nadhledem a s usmévem.

Otec: Jednou mi fikal kamardd, Ze: ,Zazitky nemusi byt dobré, hlavné, Ze jsou

silné”. Tak to asi s Kubikem funguje cely Zivot.

Matka (s usmévem): NasSe nejveselejsi historky se bohuzel nedaji verejné
zkuSenosti s ¢lovékem s postizenim. Tak se podélime asponi o jednu.

KdyZ tatinek s Kubou doprovdzeli Markétku do Skoly, pred Skolou se Kubik zacal

domdhat néceho z batohu. Jak se tak s tatou hrabou v batohu, kolem jde Markétcin

pan ucitel a ptd se: ,Néjaky karambol, néco se Vdm vylilo do batGzku?”“ a tdta,

zatimco s Kubou poklddaji stadecko umélych koniku do trdavy, odpovida: “Ale ne, jen

tu napaseme koné a pujdeme”.

Kdyz jsme se vratili k negativnim zazitkim, dozvédéla jsem se, Ze i
prestoze byly i silné negativni zazitky, rodice nikdy nezazili fazi paniky, protoze,
kdyZz nastala situace, kdy napfiklad Kuba odjel sam autobusem, méli vidy

v hlavé pouze feSeni a hledani, takze nestihli panikafit.

Oba souhlasné: Dramatické si tolik nepamatujeme a hlavné ndm s odstupem casu
nepfijdou az tak dramatické. Kazdopadné, kdyz Kubu prepraly pubertdlni
hormony a délal v noci scény, vypadali jsme po tydnu oba jako mrtvoly.

Matka: Problém nastal, kdyZ jsem se snazila zajistit zafizeni, kam by ndm Jakoubka
vzali. Na kraji se ndm moc podpory nedostalo, pani do telefonu byla velmi
neprijemna. Byla jsem narcend, Ze prehanim, Zze o svém ditéti nemdzu mluvit
timto zpUsobem. Nelibilo se ji, Ze ji dopodrobna li¢im, jak probiha Zivot s Kubou.

Rekla, at ho umistime do tydenniho stacionafe, e tam misto najdeme.
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Otec: V tu chvili v nds narastal pocit, Ze nemame feseni, Ze ho musime nékam
umistit a nemame kam. To uZz jsme si uvédomovali, Ze je to vainé a ze,

abychom ochranili rodinné vztahy, je tfeba najit pro Kubu zafizeni.

Nakonec maminka zacala obtelefonovavat zafizeni a zasilat Zadosti,
pficemz v jihoCeském kraji jsou pouze dvé zafizeni a ta byla plna. Na radu
socialni pracovnice ze Zbési¢ek odeslala zhruba deset Zadosti mimo jihoCesky
kraj. Diky tomuto kroku se rodicim do dvou tydn( ozvali z Kopretiny, Ze maji

pro Kubu misto, a pozvali rodinu na konzultaci.
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9 Aktudlni stav

Od doby, co Kuba 6. zafi 2016 nastoupil do v Domova Kopretina v
Cernovicich, nastaly v rodiné i u Jakuba zmény k lepsimu. P¥estup do Cernovic
uvital a zvladl s usmévem. UZ kdyZ byl na predbéiné navstévé v Kopretiné a
pracovnici mu ukazali, kde ma postel, Kuba se na ni s tsmévem posadil a maval
rodiné na rozloucenou.

Dopoledne chodi se spoluzaky do Skoly, kde se uéi praktickym
dovednostem a sebeobsluze. Odpoledni program je rlznorody, Jakub
navstévuje druzinu Ci rlizné terapie.

V Kopretiné je mu vénovana komplexni péce, diky které se jeho stav se
zlepsuje. Kromé zmény v télesné konstituci- hodné vyrostl, Ize dle slov rodica
na Kubovi pozorovat zlepseni v sebeobsluznych Cinnostech, je schopny se sam
vysvléct, po vyzvani jde ochotné na toaletu, pred nastupem do Kopretiny nosil
pleny, snizila se salivace, vymizelo cucdni palce a celkové se zklidnil.

Nyni je rodina velmi spokojend, protoZe Kuba je od prvni chvile
v Kopretiné nadseny a vypada velmi stastné. Dle slov matky je pro rodice velka
uleva, Ze je Kubik neodmita jako rodinu, rad se s nimi vidi a rad se do Kopretiny

vraci. Travi spolu jeden aZ dva vikendy v mésici.

Zivot rodiny se po odchodu Jakuba pfili§ nezménil, jenom je ted kaidy
den mnohem vic v poklidu. Dle maminky byl Zivot s Kubou neustale mirné
stresujici, ¢lovék byl neustdle v pohotovosti, nyni maji vice ¢asu se vénovat
dceram, které si pozornosti rodi¢l uzivaji dosyta. Chlapce si berou na jeden az
dva vikendy v mésici, pokud je naplanované delsi volno nebo prazdniny, vymysli
rodina takovy program, aby s nimi Jakub mohl travit ¢as hlavné mimo domov,
protoze po delSim pobytu v malém byté se Kuba nudi a vymysli lumparny. Proto
rodice berou déti na chalupu, vylety anebo na navstévu k pfibuznym.

Pfed odchodem Kubika do Kopretiny rodina Zivotem proplouvala

s lehkosti, nikdo si nelamal hlavu s mali¢kostmi, nikdo nemél pfehnané ambice.

47



Rodina se pfizplsobila Kubovu tempu a flexibilné reagovala na zmény. Dle slov
maminky , kdyZ se néco nestihlo, tak se to prosté nestihlo”.

Celkové tempo rodiny se po chlapcové odchodu zrychlilo, protoze nyni
maji rodi¢e pocit, Ze musi stihnout vSechny napldnované i neplanované akce,
snazi se svlj Cas trdvit s dcerami a vynahradit jim dobu, kdy témér veskera

energie padla na péci o Jakoubka.

10 Vlastni pohled

Setkani s Jakubem byla ma prvni zkuSenost, co se tyka navazani kontaktu
s ditétem s kombinovanym postizenim. Do té doby, jsem si mohla z naucenych
védomosti pouze predstavovat a domyslet, jak se asi s ditétem s postizenim
pracuje, jak se zméni chod domacnosti, co vSechno je nutné podstoupit a jakym
problémuim se rodina s ditétem s postizenim nevyhne.

NezZ jsem se setkala s Jakubovo rodinou, myslela jsem si jako jedna z mnoha, zZe
mit v rodiné dité s jakymkoli postiZzeni, musi byt velmi narocné, vycCerpavajici, Ze si
rodice kladou otdzky ,pro¢ zrovna my“. Jsem velmi rada, Ze jsem méla moznost stat
se soucdsti chodu rodiny s takovym ditétem, protoZe uz po par setkanich jsem
zménila pohled na véc. Bouskovi jsou velmi vyrovnand, harmonicka a spokojena
rodina. Samozrejmé, Ze chod domacnosti je odliSny od béZznych rodiny se zdravymi
détmi. Do péce o Kubu se kromé rodi¢li zapojuji také sestry, které nad nim
v domdacnosti nékdy prebiraji dohled, a prarodice, ktefi s Kubou travi nékterd

odpoledne v tydnu, kdyZ zrovna neni se svou asistentkou.

Kdyz jsem rodinu navstivila po delsi dobé, citila jsem, Ze je porad pevné
semknuta jako dfive, snad Ze mezi ¢leny panuje vétsi klid a pohoda. Kazdy ¢len ma
v rodiné svou roli a nyni maji holky mozZnost volnéjsiho pohybu, a to i ve dnech, kdy
maji bratra doma, protoze je klidnéjsi. Na prvni pohled bylo znatelné, Ze je Kuba o
par centimetrQ vyssi nez ja, jinak se jeho télesnd konstituce moc nezménila. Po
néjakém case straveném v jeho blizkosti a pozorovanim zmén v chovani mohu fici,

Ze Jakubovo obvyklé cucani palce vymizelo a to nejen pfi hre, ale i ve chvilich, kdy
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nema zaméstnané ruce néjakou ¢innosti, napfiklad v divadle. Kuba velmi slinil a po

spolec¢né strdveném dni jsem zaznamenala, zvySenou salivaci pouze u jidla, které

mu musi byt pfipraveno, a u kterého stale znecistuje sebe i okoli. Pfi hie je Kubik

porad stejny, nejvice ho bavi jezdit s bagrem nebo jefdbem.

Shrnuti vysledk(

Vyzkumna zjisténi

Co pomaha rodiné zvladat zatéz spojenou s postizenim ditéte?

Velkou pomoci pro rodinu byla opora vblizké rodiné, socidlni,
pedagogic¢ti a zdravotni¢ti pracovnici, mozZnost wvyuziti asistentskych a
odleh¢ovacich sluzeb. Dale také pfizpUsobeni se Jakubovu Zivotnimu tempu,
které bylo oproti béZznému chodu domacnosti pomalé. V neposledni rfadé to
byly rady od pani psycholozky Janatové, diky kterym zacali aktivné hledat
zarizeni, kam by mohli Jakuba umistit. Na to navazuje spoluprace s Domovem
Kopretina Cernovice, diky kterému opadlo velké napéti v rodiné. Rodi¢lim také
velmi pomohla myslenka ,nemit ambice”, scimZ dale souvisi nadhled a
optimismus, ktery je celym Zivotem provadi. Berou Zivot takovy, jaky je.

Zatéz pro rodinu a narocnost vychovy ditéte s kombinovanym postizenim.

KdyZ byla stanovena diagndza, zacali se rodi¢e orientovat na snahu ve
zlepSeni Jakubova stavu. Nejvétsi zatéz zaZivala rodina s nastupem Kubovo
puberty, kdy se projevily hormony, Kuba silil, za¢al provokovat své sestry a
zkousel, co jeho maminka snese. Ddle péce o Jakuba byla ¢asové naroéna,
protoze se zapojil kazdy ¢len domdcnosti a Kuba vyzadoval dohled témér

24hodinnovy dohled. Jinak veskeré zmény pfijimali rodice tak, jak pfichazely.
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Mezniky v Zivoté s Jakubem, které vnimaji rodice jako zasadni.

Jako zdsadni meznik rodice povaZuji narozeni syna, nastup jeho puberty,
kdy si poprvé uvédomili, Ze musi dat na rady pani psycholozky a najit pro Kubu
vhodné zafizeni, aby neporusili rodinné vztahy. DalSim zdsadnim momentem
bylo Jakoubkovo umisténi do Domovu Kopretina v Cernovicich, které prob&hlo
v klidu a k radosti celé rodiny je Kuba velmi spokojeny.

Vliv zafizeni domov Kopretina na chod rodiny.

Po Jakubové odchodu do Cernovic se chod celé domacnosti zklidnil,
rodina si zacala zvykat na novy rezim, rodice mohou vénovat svou energii
dcerdm a svym koni¢kim. Odeznéla dlouhodobd Unava a Zivotni tempo se
zrychlilo, protoze se nyni nemusi feSit problémy souvisejici s Jakubovym
postizenim a jeho pomalému tempu. Kdyz Kuba pfijede rodinu navstivit,
program je zvoleny tak, aby déti travily doma co nejméné casu, aby Kuba

nemohl vymyslet lumpdrny. Proto ¢asto odjizdéji na chalupu, navstévy &i vylety.

Mit doma dité s jakymkoli typem postizenim je pro rodinu urcitad zatéz a
kazdy ¢len ma své strategie, jak se s touto zatézi vyrovnat. Rodi¢e po odchodu
Jakoubka do Kopretiny citi, Ze pro né to bylo ptizplsobeni se jeho pomalému
tempu, protoze nyni se tempo rodiny zrychlilo, ddle velmi vnimali podporu
rodiny, pedagogl a lékafského personalu. Zivot jim ulehéila také moznost
vyuziti osobni asistence. Déle to je optimismus a nadhled, ktery je doprovazi po
celou dobu a neopustil je ani po odchodu Jakuba do Kopretiny. V neposledni
radé u rodicl a blizkych fungovalo ,nemit ambice”, na nic netlacit. Pfijmout
Zivot takovy, jaky je, a prosté Zit. To byla prvni rada, kterou mi pfi setkani dali.
»,Neméj ambice”. Velmi si ceni pomoci a rad od Anezky Janatové, na jejiz popud
zacali hledat zatizeni, kam Kubika v puberté umistit. Nakonec je to také Domov
Kopretina, diky kterému nemusi byt pofad ve stfehu, maji vice ¢asu na dcery a
jejich Zivot se o trochu zrychlil, protozZe se jiz nemusi prizpGsobovat Jakoubkovi

a jeho osobnimu Zivotnimu tempu a tim spojené organizaci ¢asu.
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Jako nejvétsi zatéZz vnimam psychickou narocnost vychovy ditéte
s kombinovanym postizenim, udrZeni pozitivnich vazeb a vztahi v rodiné a také
¢asovou narocnost, kdy se musi zapojit kazdy ¢len domdacnosti, aby rodina
fungovala jako tym. Bouskovi se po zjisténi diagndzy orientovali na snahu ke
zlepseni Jakubova stavu, vnimali postiZzeni jako docasné, véfili ve zlepSeni.
Vsechny zmény a novinky ohledné zdravotniho stavu jejich syna pfijimali
pozvolné tak, jak prichazeli a dale se snaZili hledat cesty, jak docilit zlepseni.
Nejvétsi zatéz rodice zacdali vnimat az v souvislosti s ndstupem puberty, kdy se
zacaly projevovat hormony, Kuba zacal velmi silit, uvédomoval si svou fyzickou
pfevahu nad matkou i sestrami a zacinal byt ohroZenim pro sebe i okolim.
Zacala se u néj také projevovat sexualita, jeho chovani se ovSem dalo
ukoclirovat, protoZe si uvédomuje intimitu. Rodice citili, Ze musi ucinit
rozhodnuti, co bude dal, protoze jiz nemohli vénovat vSechnu svou energii do

stfeZzeni Jakuba, na Ukor obou dcer.

V kazdém obdobi Jakubova Zivota se dd povaZzovat za urcity meznik
kazdd zména k lepSimu, kdy se jednalo napfiklad o zlepSeni hrubé motoriky za
pomoci Vojtovy metody. Za zasadni momenty v Zivoté slJakubem povaZzuji
rodice jeho narozeni, nastup puberty a odchod do Domovu Kopretina.
V puberté, kdy se Kuba zacal velmi projevovat, rodi¢e stali pfed naro¢nym
rozhodnutim, co udélat pro to, aby se celkova stavajici situace rodiny obratila
k lepSimu. Zejména pro otce toto rozhodnuti predstavovalo velké dilema,
protoze se jednalo o milovanou osobu, prvorozeného syna. Uvédomili si, Ze aby
zachranili rodinné vztahy, musi dat na rady pani psycholozky Janatové a pro
svého syna najit vyhovujici zafizeni. S tim souvisi dalSi zdsadni moment, kdy se
chlapce podafilo umistit a k velké radosti celé rodiny tuto zménu Kuba nesl
velmi dobre. Kopretinu i jeji pracovniky pfijal za své a zaroven svou rodinu stale

rad navstévuje.

Po odchodu Jakuba do stacionare se rodinna situace zklidnila. Najednou

si rodi¢e museli zvykat na klid, volny €as, mohli svou energii vénovat dceram,
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sobé a svym koni¢kdm. Prvnich par tydna shleddvali rodi¢e nejndrocnéjsimi,
protoZe to byla velkd zména, oproti Zivotu s Kubou, kdy byli vSichni pofad mirné
ve stresu. Postupné odeznéla velkd Unava a rodi¢e mohli postupné zaradit
¢innosti, na které pfi péci o Kubu neméli ¢as. Kdyz Kubik prijede dom( na
navstévu, celd rodina se tési, Ze si uzije spolecny Cas, ktery travi na chalupé,
vyletech ¢&i ndvstévach, protoze Kuba dlouho v byté nevydrzi a z nudy vymysli

lumparny.
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Zavér

Prace se mi psala velmi dobfe, protoZe jsem vyzkum provadéla v
pfijemném prostiedi a v rodiné, ktera je mi znama.

V prvni kapitole teoretické ¢asti jsem ¢tenare sezndmila s problematikou
kombinovaného postizeni, vlivu postizeni na Zivot ditéte a rodiny a v dalsi
kapitole jsem zminila zafizeni a terapie, jejichz pomoci muj respondent a jeho
rodina vyuzili.

Odpovédi na vyzkumné otazky jsem ziskala za pomoci rozhovoru a
zUcastnéného pozorovani

V praktické ¢asti vyzkumu jsem vystihla nejzasadnéjsi momenty v rodiné
s ditétem s postizenim, sezndmila jsem ¢tenare s rodinou, které jsem mohla byt
soucasti. Dale jsem konkrétné na ptikladu pfiblizila, jak se Zije ¢lenim rodiny a
jaké jsou mezi nimi vztahy. Dokdazala jsem zodpovédét vyzkumné otazky tykajici
se zivota rodiny s ditétem s postizenim. Bouskovi jsou tym tahnouci za jeden
provaz, a i prestoze je v Zivoté ¢ekalo mnoho prekazek, vidy se snazili na vSech
situacich vytézit pozitiva a rodice se snazili vyjit vstfic vSem détem a udrZovat
rodinnou pohodu, a¢ to nékdy nebylo lehké. Jako jednu z nejdllezitéjSich véci
citim pravé pospolitost rodiny a pribuznych, protoZze pokladdm vrelé vztahy
v rodiné za velmi dUlezité, aby v pripadé vychovy ditéte s postizenim nedoslo
k rozpadu rodiny. Po absolvovani nékolika dalSich vyucovacich predmétd,
tykajicich se kombinovaného postizeni, autismu a mentdlniho postizeni,
spole¢né s dosavadni praxi a zkusenostmi, vnimam, Ze pro dité je zasadni
podnétné, vielé a stabilni rodinné prostredi, které Bouskovi svému synovi a

dcerdm poskytuji.
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Seznam pfiloh

Priloha 1.
Doplnujici rozhovor

vwvvs

Matka: Kazdopadné, jak jsme Ti uz wyli¢ili, zacatek puberty — agrese,
nezvladatelnost Kubika a ndsledné reSeni. Nebudu rozepisovat, o tom jsme
v nedéli napovidali dost.

Jak se vas Zivot zménil po zjiSténi diagndzy?

Matka: Diagnéza v Kubovych cca 2 letech nebyla jednoznaéné vyslovena, vlastné
nikdo moc nevédél, jen se védélo, Ze neni vse, jak ma byt. TakZe vSe se vlastné
postupné vyvijelo a prosté jsme reagovali a pfizplsobovali se udalostem, které

pfichdazely.

Jak reagovalo Jakubovo okoli?

Matka: Manzelovi rodice vSe pfijimali situaci trpélivé a s porozuménim.
Z negativnich emoci tam byla ob¢&as prfehnana litost.

Mi rodice situaci ze zacatku nepfijimali, mysleli si, Ze Kubu rozmazlujeme a on je
prosté nevychovany. Casem se vie vysvétlilo a zacalo fungovat.

Kuba md moc pékny vztah s obéma dédecky. Babicky ma vice méné hlavné na
pfipravu jidla.

Jinak v cca 2 letech dité nema kromé rodiny zadné jiné své okoli. TakZze Skolka,

Skola, terapie, to vSe uz bylo Kubovi vlastné Sito na miru.

Jaky byl pristup lékaiského persondlu?
Matka: Jak kde a jak kdy. Zazili jsme opravdu kde co. Od naprosto neosobniho
chovani a postoje ,jsem lékar a vSechno vim“ az po pokoru a velkou snahu

pomoci Kubovi a vlastné celé rodiné.
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Jakou si pamatujes nejhorsi zkusenost?

Matka: Kdyz jsme byli dva mésice objednani do Prahy — Katefinské — do spankové
laboratore prazskou neurolozkou (Karlov).

Instrukce jsme dostali tyto: v patek rdno ndstup na Karlové na oddéleni
metabolickych vad, pres den spousta vySetfeni, v noci spankova laboratof na
Katefinské, v sobotu rano propusténi a odjezd domd.

Nastup na oddéleni (Katefinskd) byl cca v 8hod vecer (byl to patek), kdy nam sestra
ze spankové laboratore tfekla, Ze nds nevezme, protoze je Kuba hospitalizovan
na Karlové a ne v Katefinské. Opravdu jsme se tam nehospitalizovali sami a jen
jsme délali to, co ndm bylo fe¢eno. No nakonec jsem se vztekla a spankové EEG

probéhlo. Ale bylo to velmi nepfijemné.

Jaké zajimavé zkuSenosti jste ziskali?

Matka: To snad ani nejde vyjmenovat. Jsou to zkuSenosti jak po strance
fyzioterapie, psychiky, duchovni...pfi snaze udélat nds Zivot s Kubikem co
nejprijemnéjsi a to pro néj i pro nds, jsme najednou nahlédli do spousty oblasti,
o které bychom jinak asi ani nezavadili.

wve

Cim Jakub va$ Zivot obohatil?

Matka: Myslim, Ze nemit Jakoubka, nezili bychom dnes tak klidny a spokojeny
Zivot. Donutil nas divat se na svét jinak, zpomalit, nefesit kraviny...

A holcicky jsou Jakoubkem skvéle vychované — empatické, tolerantni, trpélivé...to

by se nam myslim bez Jakuba nepovedlo.

Jak se chod domacnosti zménil po odchodu Jakuba do Domu Kopretina?

Matka: Vcelku nijak. Holky stale chodi do Skoly a maji své koni¢ky. My chodime do
prace a starame se o holky. Jen je vSe tak néjak v klidu. S Kubou to byl takovy
neustdly mirny stres, ¢lovék byl neustdle v pohotovosti — vycvik jednotek
rychlého nasazeni. Ted jsme takova jednotka rychlého nasazeni v penzi.

Kazdopadné mame vice ¢asu se vénovat holcickam.

57



Priloha 2.

1. Kuba si uzivd odpocinek na Sokolském ostrové
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Priloha 3.

Informovany souhlas rodi¢t respondenta

Informovany souhlas pro zpracovani osobnich informaci pro ucely

bakalaiské prace Zivot ditéte s kombinovanym postizenim.

Prohlasuji, Ze souhlasim s Gcasti mé rodiny na vySe uvedeném vyzkumu
a souhlasim s poskytovanim a zverejnénim ziskanych rozhovord, dokumentace

a fotografii pro potreby bakalarské prace.

V Ceskych Budéjovicich dne .......cccocveuveuvenne.. Podpis: .ceeecerececeen,
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