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UvOoD

Narozeni potomka s kombinovanym postizenim je jednoznacné zatézovou situaci.
Péce o takového potomka miize byt nadro¢né jak fyzicky, tak psychicky. S pfichodem ditéte
s kombinovanym postizenim nastavaji v rodiné zmény, vétSina pozornosti se soustfedi praveé
na toto dit¢, mize se zmenit ekonomicka situace a socidlni status rodiny, rodice piestavuji
zebticek hodnot, mizou ztratit obraz idedlniho ditéte, mohou pocitovat nadmérnou zatcz,
unavu az depresi.

Novorozenec s tézkym postizenim muize mit viditelnd postizeni v obliceji a na celém
téle (rozstép rtu, nevyvinuté koncetiny, chybéjici usi, exoftalmické, daleko od sebe postavené
o¢i, jiny tvar hlavy, polysyndaktylii atd.). Doméci péfe o potomka s kombinovanym
postizenim mize byt ndro¢nd a vycerpavajici, je spojena s cetnymi ndvstévami u rtznych
odbornikti ztad 1¢kaiti, fyzioterapeutli, specidlnich pedagogi aj. Je nezbytné piisnéji
dodrzovat zasady hygieny, dité s t¢zkym postizenim mize mit problémy s pfijmem potravy,
coz si vynucuje jiné zptisoby krmeni, napf. enteralng. Casto je nutné s ditétem pravidelné
nckolikrat denné cvicit. Pokud je dit€ imobilni, je potfeba ho polohovat, pfenasSet Ci prevazet
Z mista na misto, koupat, pfebalovat i v pozd¢jsSim véku, poskytovat mu dostatek podnéti,
protoze samo je nemusi vyhledavat. S naro¢nou péci je spojend vyssi finanéni stranka, nékdy
je nezbytné poftidit si specidlni lizko, specidlni pfistroje, pleny, sondy, véci pro bézné
oSetfovani, specidlni 1éky, krémy, nutnd je specidlni strava, dojizdéni za lékatfi a ne vzdy
rodina ziska finan¢ni prostredky.

Z vyctu predchozich problémi je ziejmé, Ze rodiCe museji projit obdobim, kdy se
vyrovnavaji s onou zatéZovou situaci, kdy se snazi pfijmout dit¢ do rodiny a akceptovat jeho
kombinované postizeni. Akceptace miiZze byt uspesna, ale také netspésna.

Téma rodiny ditéte se zdravotnim (kombinovanym) postizenim jako celku, rodinné
resilience a uplatiovani copingovych strategii je v ¢eské i zahranicni literatufe zpracované.
Podrobné ale nejsou zkoumany postoje Ceskych otcit déti s kombinovanym postizenim, jejich
copingové strategie a prub¢h akceptace zdravotniho postizeni jejich potomka.
Ze specialnépedagogické praxe je zndmo, ze pokud se otcové nevyrovnali s postizenim svého
potomka, Casto volili strategii - utek, jejich nepfitomnost v rodiné narusila funkci a integritu
rodiny. Také neni znamo, jaké je postaveni specialni pedagogiky (specialniho pedagoga)
v procesu akceptace kombinovaného postizeni otcem. Zda urcité specialnépedagogické
aktivity plsobi preventivné a pusobi jako jeden z determinantll zachovani funkce a udrZeni

integrity rodiny ditéte s kombinovanym postiZenim.



Cilem prace je tedy charakterizovat postaveni otce v rodin¢ ditéte s kombinovanym
postizenim, resilientni faktory a copingové strategie otcu, které vedou k zachovani funkce
a udrzeni integrity této rodiny, popsat topografii akcéniho pole specialnépedagogické
intervence. A dale popsat pozadavky na fungovani specidlnépedagogické intervence jako
jeden z faktorti ovliviiujicich zachovani funkce a wudrzeni integrity rodiny ditéte
s kombinovanym postizenim.

Préace je rozdélena na teoretickou a empirickou ¢ast. V teoretické ¢asti je definovana
rodina, typy rodiny a jeji funkce. Nedilnou soucasti jsou podkapitoly o otcovstvi a matefstvi.
Dale je uveden exkurz do historie rodiny a v ndvaznosti na problematiku moderni rodiny
prace obsahuje podkapitolu o nefunkéni rodiné specifikujici situaci, kdy v rodiné chybi otec.
Ve druhé kapitole je definovdno kombinované postiZeni, je charakterizovdna rodina ditcéte
s kombinovanym postizenim, reakce ¢lent rodiny na narozeni potomka s postiZzenim, faze
akceptace, kterymi si rodi¢e prochazeji. Jedna z podkapitol je zamétfena na coping, copingové
strategie a s tim souvisejici resilienci rodiny. Tieti kapitola popisuje intervenci zaméfenou na
rodinu ditéte s kombinovanym postizenim, je zminéna diagnostika a terapic symptomu
kombinovaného postizeni a podil otce na diagnostice a terapii. Tieti kapitola dale obsahuje
vymezeni role otce jako €lena interdisciplindrniho tymu pecujiciho o dit¢ s kombinovanym
postizenim a deskripci komunikace mezi odborniky zfad specidlnich pedagogii a rodici.
Soucasti treti kapitoly je 1 popis postoji sourozencl a prarodici a historie péce o déti
s postizenim.

Teoreticka ¢ast prace vychazi z ¢eskych a zahrani¢nich prament a literatury.

V empirické casti prace je prezentovan stav souCasn¢ho zkoumdni v dané
problematice, dale jsou stanoveny cile prace, vyzkumné otazky a hypotéza. Pro ovéteni
vyzkumnych otazek a hypotézy byl primarné vyuzit kvalitativné orientovany vyzkum, ktery
byl doplnén kvantitativnim pfistupem a metodami. Vyzkumné soubory tvoii otcové déti
s kombinovanym postizenim a specialni pedagogové. Empirickéd ¢ast pfedstavuje organizaci
vyzkumu, proces ziskdvani a zpracovani dat. Ziskané vysledky jsou analyzovany

a interpretovany v devaté kapitole, na kterou navazuje diskuze a doporuceni pro praxi.



TEORETICKA CAST

Teoreticka ¢ast prace je rozdélena do tii kapitol, které jsou vénované roding, otcovstvi,
rodin¢ ditéte s kombinovanym postizenim, popisu resilientnich faktori a copingovych
strategii uplatiovanych pii vyrovnavani se stresem a zatézi spojenych S péci o potomka
s kombinovanym postizenim. A dale se specializuje na specialnépedagogickou intervenci,
ktera miize byt jednim z faktori pomahajici zachovat funkci a udrzet integritu rodiny ditéte

s kombinovanym postizenim.



1 RODINA

Prvni kapitola se zabyva rodinou, jejimi typy, vyvojem rodiny od starovékého Recka
a Rima aZ po soucasnost. Dale se zaméfuje na roli matky, na chapani matefstvi v Ceské
a zahrani¢ni literatufe. Vzhledem k charakteru prace se detailnéji zabyva roli otce ve vyvoji
dité¢te a pojeti otcovstvi v Ceské a zahrani¢ni literatufe. Postaveni a role sourozenci
a prarodi¢t v rodiné je zminéno v podkapitole 2.5 a 2.6 a pfimo souvisi s rodinou ditéte
s kombinovanym postizenim. Nedilnou soucasti prvni kapitoly je podkapitola o funkcich
rodiny, na kterou navazuje podkapitola o nefunkénich rodinach a dasledcich nefunkéni rodiny

na vyvoj ditéte.

1.1 Definice rodiny

Na rodinu se da pohlizet z psychologického, sociologického, biologického nebo
pravniho aspektu. Definic rodiny je mnoho, mohou se v n¢kterych ohledech lisit, podstata je
vSak stejna.

Rodina jakozto nejmensi lidska spole¢nost existuje od nepaméti. Jak uvadi Matousek
(1997), rodina se objevuje jiz od pocatku existence ¢lovéka na Zemi.

Rodina je primarni socialni skupina obvykle sestavajici z jednoho nebo dvou rodict
a jejich déti. Obdobné tradi¢ni rodinu tvoii matka, otec a déti (Blessing, 2014).

Rodina je chapana jako zékladni jednotka spole¢nosti, primarni skupinaf osob na
zéklad¢ ptibuznosti. Jednu z definic rodiny uvadi Sobotkova: ,,Rodina je primarnim
kontextem lidské zkuSenosti od kolébky az po hrob “ (Sobotkova, 2012, s. 11).
skupinu a instituci” s hlavnimi funkcemi reprodukce, vychovy, socializace a pienosu
kulturnich vzort.

Rodina (mikrosystém) je zapojena do SirSiho spoleCenstvi (mezosystém), k némuz
patii sousedé¢, pribuzenstvo, pratelé a dale do jesté SirStho systému socialnich vztaht
je makrosystém, ¢imZ jsou rozumeény instituce celospoleCenského rozsahu bez osobnich
vztahil k rodiné (Matéjcek, 1992).

Zajimavé je jiné Matéjckovo (1994) chapani rodiny, a to z pohledu ditéte. Dle tohoto
pojeti dité pfijima za rodice osoby, které se k nému mateisky a otcovsky chovaji, bez ohledu

na to, zda jsou biologickymi rodici, zda tyto osoby na to maji ¢i nemaji potvrzeni z porodnice.



Rodina existuje proto, aby lidé mohli nalezité pecovat o své potomky, rodina je
biologicky vyznamnd pro udrzeni lidstva. Rodina je prvnim modelem spolecnosti, se kterym
se dit¢ setkava (Matousek, 1997). Jde o primarniho socializa¢niho Cinitele, rodina je prvnim
prostiedim, které¢ dit¢ poznava po narozeni a které je uzplsobeno po emocionalni,
psychologické, socidlni a materidlni strance. Jde o elementarni instituci a vyznamnou
spolecenskou jednotku (Michalik, 2013).

V rodin¢ jedinec uspokojuje zakladni potieby, v rodiné¢ se jedinci dostava mnozstvi
podnéth a zkusenosti, jedinec se uci pristupu k realité, osvojuje si zaklady socidlniho chovéani,
utvari si moralni, etické, politické, pracovni predstavy (Sobotkova, 2012).

Z hlediska biologicko-reprodukéni funkce Klimes (2014) uvadi skupiny osob (mimo
tradi¢ni rodinu), které maji charakter rodin. Jsou to nesezdané pary s détmi, homosexudalni
pary vychovavajici dité, pestouni a jim svéfené dité, prarodice starajici se o vnouce misto
rodi¢l. Mezi skupiny osob, které nemaji reprodukéni charakter a nelze je tedy povazovat za
rodinu jsou fazeni bezdétni manzelé, nesezdany par bez déti, neplodni manzelé¢ nebo pary
touzici po ditéti, pfipraveni na rodinu (nelze je povazovat za rodinu, protoze nereprodukuyji,
nevychovavaji), muz a jeho biologické dité, o které se nestara a nestyka se s nim.

Z hlediska legislativy je zminovan zakon ¢. 94/1963 Sb., o roding, ve znéni pozdéjsich
predpist. V této pravni norm¢ vSak neni uvedena definice rodiny. Dal§imi prameny jsou napf.
Umluva o pravech ditéte, Ob¢ansky zakonik ¢ 89/2012 Sb., ve znéni pozdgjsich piedpisi,
Zakon o socialné-pravni ochrané déti a mladeze ¢. 359/1999 Sb., ve znéni pozdé&jSich
predpisii. Rodinné pravo a zminény zédkon reguluji manzelské a rodinné vztahy, konkrétné
vztahy uvnitt manzelstvi, specifika vztaht pii vzniku, trvani a zaniku manzelstvi, vztahy mezi

rodic¢i a détmi, vztahy nédhradni rodinné vychovy a vztahy vyzivného (Michalik, 2013).

1.2 Exkurz do historie rodiny

Podkapitola mapuje historii rodiny od dob starovékého Recka a Rima az po
soucasnost. Patrnd je proména postaveni muze - otce a zeny - matky v roding, stejné tak
transformace funkci rodiny.

Shatky ve starovékém Recku &asto nevznikaly z lasky, ale z finanénich diivodi ¢
z divodu udrzeni prestize rodiny. Cilem muZe a Zeny bylo zplodit syna, jakmile byl cil
naplnén, manZelstvi mohlo byt piipadné rozvedeno. V Recku i v Rimé mél dominantni
postaveni muz — otec a hlava rodiny, mél moc nad manzelkou i détmi (Patterson, 1998).
Otcovstvi zde bylo socidlné a pravné presné definovano. Otec byl také ucitelem svych déti.

Od 2. stol. naseho letopoétu doslo k nartistu rozvodi, a proto zavedl Rim otcovskou povinnost



zaopatfit déti. Objevuje se tak nova role otce — zivitele (Zoja, 2005). Prava matek prakticky
neexistovala. Pokud se muZ a Zena rozesli, piesla pée o ditd automaticky na otce (Cerna,
2001).

Ve stiedovéku byly siatky a manzelstvi kontrolovany cirkvi, pfipustna byla pouze
monogamie a shatek byl nerozluditelny, soudrznost rodin byla v téchto dobach silna. | zde
mél vysadni postaveni muz (Bourdieu, 2000).

S nastupem renesance a reformace, se vznikem méstacke tfidy, s rozmachem meést,
novymi ekonomickymi aktivitami, mobilitou a novou intelektualni zvidavosti byly ukotveny
zaklady pro malou rodinu moderniho typu, V jejimz Cele stal opét otec. O malé déti se starala
matka, otciiv vliv nastupoval az pozdéji (Zoja, 2005).

V osvicenstvi se vztah mezi otcem a détmi stal pfedmétem vetfejné diskuze. Polemiky
nad témito vztahy vyslovili napt. Voltaire nebo Rousseau. Na zéklad¢ novych paradigmat se
déti zaCaly vymanovat z totalni autority rodiny (ibid.).

Muz byl hlavou rodiny také v novovéku, mél pomyslné pravo na svou Zenu. Zena se
starala o domacnost, o déti. Muz pracoval a zivil rodinu (Bourdieu, 2000). S primyslovou
revoluci se naskytly nové pracovni nabidky, otcové pracovali dal od domova a nebyli cely den
doma. Podle Zoji (2005) otcové kvuli jednotvarné praci v tovarné ztraceli iniciativu i hrdost.
Symbolika otce, obraz jeho autority, piestal byt predavan dalSim generacim. Objevuje se
1 novy fenomén, kdy si méstsky otec zacina schovavat své penize, které pak propiji. Poprvé
v dé&jinéch se dité stydi za svého otce.

Vyraznou stopu v pohledu na otce zanechaly ob¢€ svétové valky. Mnoho déti o své otce
prislo a mnoho otcti pfislo o své déti. Dochéazi k zapomnéni na otce a k vyraznému posunu
otcovské autority. Zménu postaveni otci vedle jejich nové, doma nepfitomné, role Zivitele
ovlivnila feminizace, zatim pfedev§im v domaci sféfe. Zodpovédnost za déti prechazela na
matky. Tento trend byl podpofen teoriemi o nezastupitelné funkci matky ve vyvoji ditéte.
Zacalo se usuzovat, ze matky dokéazou Iépe uspokojit potieby malych déti. Formélni hlavou
rodiny zistal otec, role vychovatele ptipadla na matky (Cerna, 2001).

Pro moderni rodinu je charakteristicka vétsi nezavislost ¢leni rodiny, nezavislost
rodiny na staté, vysoka rozvodovost a nesoudrznost. Po valce dochazelo ke zméné Zivotni
drahy Zen, masivné vstupovaly do vefejného Zivota, zatimco muzi se pohybovali smérem
k soukromému Zivotu pomaleji. Otcové zhstavali mimo domov déle, travili se svymi détmi
méng¢ Casu. Dnes se postaveni otce a matky v mnoha rodinach vyrovnava (Matikova, 2000).

V posledni dobé neni neobvyklé, Ze s ditétem zlistane doma otec na rodiCovské

dovolené a matka jde do zaméstnani. Také je stale Castéji mozné se setkat S otci, ktefi vozi své
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potomky do skoly, popfipad¢ na zajmové krouzky, kteti navstévuji s ditétem logopedickou
intervenci. V neposledni fadé jezdi sami se svym potomkem na dovolenou, pobyty pro déti se
zdravotnim postizenim. Uz Matéjcek (1986) piSe, Ze davno jsou pry¢ doby, kdy byla vyhradni
pecovatelkou o dité matka a otec se vénoval pouze materidlnimu zabezpecCeni rodiny. Pise
o proménach rodiny, kdy otec travi vice Casu se svym ditétem. Tyto tendence jsou patrné
I v zahrani¢i (Department of Health, 2004; Pleck, Masciadrelli, 2004). | Soult (1998) se
priklani k tomu, ze Vv poslednich letech ptibyvaji ptipady, kdy otec pecuje o dit€¢, dochazi
k proménam role otce z Zivitelské na pecovatelskou. O to piijemnéjsi je tato proména u otci
déti se zdravotnim postizenim.

Cesti muzi i ¢eské Zeny by preferovali egalitirni model rodiny, tedy, Ze povinnosti
jsou v roding rozlozeny rovnomérné mezi zenu a muze. Vét§ina rodi¢l souhlasi s tim, ze muz
a zena by méli mit stejné povinnosti, rovné Sance a prilezitosti vénovat se svym zdjmam.
Ve skute¢nosti, ale ve vétSiné piipadi plati tradi¢ni rozdé€leni roli. Otec je zejména zivitel
1 samotni otcové si to o sob& mysli a néktefi ani jinou roli neptedpokladaji. Zodpovédnost za
chod rodiny zGstava stale na zenach. Toto rozdéleni se v nejvyssi mife uplatiiuje v rodinach
S malymi détmi. Muzi vénuji péci o dit¢ a domacim pracim V priméru asi tfetinu Casu
V porovnani se zenami. Pokud je v rodiné pritomno dité¢ do tii let, Cas straveny péci o dité se
mnohonasobné zvysuje ve prospéch zen. Zeny by si pialy, aby se partnefi vice podileli na pééi
o dit&, hrali si s nimi a podileli se na chodu domécnosti (Sirovatka, Hora, 2008).

Ceiti otcové maji legislativné stvrzenou moznost pobyvat na rodi¢ovské dovolené az
od roku 2001. V roce 2005 pobiralo v CR rodi¢ovsky pfispévek 4050 muzi (NeSporova,
2006). Aktualni informace z CR (viz Pfiloha &. 5) ukazuji, Ze se poet muzi pobirajicich
rodicovsky prispévek mirné¢ zvysSuje, vr. 2013 pobiralo 5247 ceskych muzl piispévek.
V USA je dle Utadu pro s¢itani lidu asi 1 % otct, ktefi se staraji o déti a nedochazeji do
zamé&stnani. Odhaduje se ale, Ze aZ 0 24 % predskolnich déti se stara otec témét stejnou mérou
jako matka (Flippin, Crais, 2011). NejcastéjSimi divody rodicovské dovolené otce je
ekonomickd situace, kdy Zena ma Iépe finanéné ohodnocené zaméstnani nebo je otec
nezaméstnany. V nékterych ptipadech chtéli sami otcové travit s ditétem vice Casu, prali si
pecovat o dité. Proti rodicovské dovolené otcli stoji zejména tradicni rozdéleni roli —
stereotyp, kdy se o dité starda matka; zamé&stnani otce, které neumoznuje delsi absenci; obavy,
ze by otec péci o dité nezvladl. Nespornou vyhodou skute¢nosti, kdy je otec na rodiCovskeé
dovolené, je budovani velmi silného citového vztahu k ditéti (détem), ktery miize mit

odli$nou podobu a intenzitu narozdil od vztahu déti a otci, ktefi jsou zaméstnani. Do jisté
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miry jsou rodi¢e v souc¢asné dobé zastupitelni, v ptipad¢, Zze se jeden nemiize starat o dité,

postara se druhy (Nesporova, 2006).

1.3 Materstvi

Biologicka matka je zena, jejiz vajicko bylo oplodnéno (a narodilo se ji dit¢).
Ze socialniho pohledu je to Zena, ktera o dité pecuje a vychovava ho bez ohledu na pokrevni
piibuznost, dit¢ ji jako matku pfijima (Bernard, 2008). Podle ceského pravniho fadu je
matkou vzdy Zena, ktera dité porodila (Zakon o roding, 1963).

Svétova zdravotnicka organizace, 1¢kafi i mnozi psychologové doporucuji, aby dité
bylo kojeno do dvou let, coz ptfedurcuje tradi¢ni rozdéleni roli, kdy matka ziistivd doma
s ditétem, pecuje o néj, koji ho a otec chodi do zaméstnani. Co se tyce uspokojovani
zakladnich potieb ditéte, matka je k ditéti poutdna vice nez otec. Matka produkuje mateiské
mléko. O vyhodach kojeni pojednava mnoho tuzemské i zahraniéni literatury. Matka je
stavéna do role peCovatelky jak o dité, tak o domacnost (Bernard, 2008).

Matky mivaji tendenci byt ptehnané ochranitelské a svym détem casto povoluji jen
malo volnosti a moc je nepovzbuzuji k vyvoji nezavislych asertivnich postojii. Matky se snaze
identifikuji se svym ditétem, jsou s ditétem spjaty mnohem vice nez otec a vice se s nim
ztotoznuji. Proto dokézou snadnéji nez otcové vycitit, jak ditéti je, a uhodnout, co si mysli
a co proziva. Tato identifikace s ditétem umoziiuje matkam starat se o n¢ s naprostou
samoziejmosti. Matky mohou v8ak také pocitovat ,,nevysvétlitelnou touhu nést problémy
svého ditéte misto n€ho. Na jedné stran¢ jsou matky vnimavéjsi nez otcové, ale na druhou
stranu je tato velka vyhoda i jejich nejvétsim omezenim (Poli, 2010). Hry matek byvaji
klidng&jsi, s cilem stabilizovat emoce ditéte (Kast, 2004).

Komunikace ditéte s matkou probihd jiz od prenatidlniho obdobi. Nékteré vyzkumy
potvrdily (Pouthas, Jouen, 2000), ze dité dokaze jiz kratce po porodu rozpoznat hlas svych
matek, nikoliv vSak hlas svych otcli. Usuzuje se tak na prenatilni zkuSenost s matéinym
hlasem. Matky se svymi détmi komunikuji zjednoduSené, nejsou pro dit€ narocnym
komunika¢nim partnerem (oproti otci). Matky vice opakuji urcitd slova, pouZivaji znama
frekventovana slova a snaZi se zjednodusit svému ditdti porozuméni (Bartanusz, Sulova,
2003). Matky jsou vnimavéjsi ke komunikaénim pottebam svych déti, komunikace matka-dité
je symetriCtéjsi, protoze matka ptizpiisobuje urovenn komunikace ditéti. Matka vice rozviji
komunikaci. Matky vice uzivaji proseb, zadosti, vice otdzek, pojmenovani a neverbalni
komunikaci oproti otcim (Gonzales, 1996). Priicha (2011) piSe o jazykové senzitivité matek

jako o schopnosti matek rozpoznat, v jaké fazi jazykového vyvoje se nachazeji jejich déti
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v urcitém veékovém obdobi a podle toho ptfizplisobovat svou fe¢. Matky 1épe odhaduji vyvoj
feci tykajici se porozuméni nez jeji produkce. Dle Watsona (1998) matky uzivaji vice
promluv bez ohledu na komunika¢ni zdmér ditéte.

Matky maji zasadni vliv na pozdéjsi partnersky zivot svych syni i dcer. Pokud ma syn
negativni vztah s matkou, pravdépodobné bude mit negativni vztahy k zendm i v dospélosti.
Synové z rodin, kde ma vyrazn¢ vedouci postaveni matka, mohou veskerou zodpovédnost
a rozhodovani nechat na svych zenach. Synové, kterym se nedostdval dostatek matetské
lasky, mohou u svych zen hledat spiSe ochranu a lasku matetskou. Muzi, které matky
zahrnovaly pfemirou péce, mohou vyzadovat po svych partnerkéch plny servis a péci. Vliv na
partnersky zivot dcery ma vztah matky k otci, od matky se dcera uci svou zenskou roli (Kast,
2004).

1.4 Otcovstvi

Dle Dermotta (2008) v sobé pojem ,otcovstvi“ skryva vefejné minéni spojené
se skuteCnosti, Zze je muz otcem, jde o rodiCovsky status. Dal$i uzivany pojem ,,otcovska
péce sam o sob¢ napovida oblast, které se tyka. Pojem ,,otec implikuje vztah konkrétniho
otce s konkrétnim ditétem, tradi¢n¢ otec je rodi¢ muzského pohlavi. Samotny fakt, Ze se muz
stane otcem, v sob¢ nezahrnuje otcovskou péci (Dermott, 2008).

Z biologického pohledu na otcovstvi je otcem muz, jehoz spermie splynula s vajickem
zeny; muz, ktery zplodil potomka (Bakalat, 2002).

Ur€ovani otcovstvi v naSem pravnim tadu vychézi ze tii tradi¢nich domnének. Dle
¢eského pravniho fadu prvni domnénka otcovstvi svéd¢i manzelu matky, jestlize se dité
narodilo v dob¢ trvani manzelstvi ¢i do 300 dni po jeho zaniku. Druha domnénka sveédci
muzi, kterého matka uvede jako otce S jeho souhlasnym prohlasenim nebo za tfeti, pokud
nedojde K ur¢eni otcovstvi podle prvni nebo druhé domnénky, urci otcovstvi soud na navrh
otce, matky a kone¢né 1 ditéte (Zakon o roding¢, 1963; HruSédkova, Kralickova, 2006).

Ze socialniho pohledu je otec muz, ktery zaujimé vici ditéti roli otce bez ohledu na
pokrevni pfibuznost, jde o pecujici a vychovnou roli muze — otce. Dité tohoto muze pfijima
jako otce (Bakalat, 2002).

Otec se lisi od matky svymi vychovnymi styly, svou komunikaci s potomkem,
ve zpusobu hry, vrozvijeni jinych stranek osobnosti. Otec vice vede svého potomka
k nezavislosti, rozviji v§imavy potencial. Otcové rozvijeji déti po strance intelektové, hry otce
jsou stimulujici a vice vzruSujici, uc¢i déti zkoumat, riskovat. Otcové byvaji upiimnéjsi

a otevien¢jSi ve vztahu k ditéti. Neodstraiiuji prekazky, nechavaji dit¢ konfrontovat se
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skute¢nosti, fesit ho své problémy (Lamb, 2010). Otctv kontakt s ditétem je podnétny, hravy
a zaméteny na akci a pohyb, coz déti velmi brzo vyciti a s oblibou vyhleddvaji. Déti si otce
Casto spojuji s kamaradskou ¢i divérnickou roli (Burgess, 2004).

V komunikaci otce s potomkem a komunikaci matky s potomkem existuji rozdily.
Komunikace otce s potomkem se vyznacuje pouzivanim neobvyklych slov, vice abstraktnich

N 24

slov, jimz dit¢ nerozumi, kladenim testovacich otazek, kognitivn€ narocnéjSim
(Bartanusz, Sulova, 2003). Otec klade spi§ otazky, na které dité musi odpovédét celou vétou,
oproti tomu matky se ptaji otdzkami typu ano-ne. Otec dava méné napoveéd. Otec uziva
lexikaln€ naroc¢néjsi syntax (McLaughlin, Schultz, White, 1980; Walker, Amstrong, 1995).
Dle vyzkumt Ratnera (1988) nebyly v fe¢i americkych matek a otcli zjistény rozdily podle
pohlavi ditéte, fe¢ se nelisi v komunikaci s dcerami a syny. Otcové jsou celkové méné
vnimavi ke komunika¢nim potfebam déti (Gonzalez, 1996). Z jeho zjisténi dale vyplyva, ze
déti obou pohlavi se vice snazi komunikovat s otci nez s matkami (pokud od nich maji
kladnou zpétnou vazbu) a v komunikaci s otci déti pouZzivaji rozmanitéjsi slovnik, delsi a vice
komplexnéjsi promluvy (ibid.). Komunikace otct s ditétem probiha Castéji v situacich hry,
naopak matka komunikuje s ditétem zejména pii Cinnostech tykajicich se péce o dité,
v disledku toho déti reaguji pozitivné spise na otce ve chvili, kdy si chtéji hrat (Lewis, Lamb,
2003). Dle zminénych autorti ma na komunikaci otcti s détmi 1 vliv kvalita vztahu mezi rodici.
Komunikace mezi otcem a ditétem je intenzivngj$i v rodinach, v nichZ oba rodice Ziji spolu,
podporuji se a komunikuji mezi sebou. Dalsi vliv na tuto komunikaci md mens$i casovy
rozsah, ktery otcové travi s ditétem, méné tedy vstupuji do vzijemné interakce (ibid.).
Nedostatecny kontakt otce s ditétem ma za nasledek vyssi pocet poruch v komunikacnim
procesu ve smyslu nedorozuméni (Walker, Amstrong, 1995).

Zajimavym zjiSténim je vysledek vyzkumného Setfeni Dunsta (1985) a Tannocka
(1988), ktefi uvadeji, ze rodice jsou obecné vice direktivni v komunikaci s ditétem se
zdravotnim postizenim. Direktivni jazyk je pro déti se zdravotnim postizenim snazsi. Matky
déti s Downovym syndromem pouzivaji vice piikazli pii hie s ditétem. Otcové déti
s poruchami autistického spektra uzivaji vice neverbalni komunikaci oproti otcim zdravych
déti. V jejich komunikaci se objevuje vice otazek a pojmenovani.

Otcové pouzivaji rtizné styly vychovy, ve kterych se odrazeji socio-ekonomickeé
a kulturni faktory, specifické rysy osobnosti nebo vti§téné chovani vlastniho otce. Smahel

(2004) charakterizuje negativni otcovské styly nasledovne:
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Citlivy a milujici otec — dvojnik - tento otec dava prednost potiebdm svého ditéte pred
svymi, pocity svého ditéte vnima jako své vlastni. Je empaticky a Casto piejima roli svého
ditéte v citoveé zavaznych situacich. Prili§ své dité chrani pfed pocity zklamani a netaspéchu.
Tento otec muze branit ditéti v rozvoji vlastni identity. Otec rovnostdrského typu — kamarad -
otec chce byt se svym ditétem predevSim kamardd. Tento muz je po citové strance dité.
S ditétem jedna jako rovny s rovnym, mlze se stat, ze u ditéte nemd zadnou autoritu a ditéti
nenabidne otcovsky model. Casto vét§inu povinnosti nechdva na partnerce a je pro ni vlastngé
dal$im ditétem. Otec — machr - tento typ otce ma pichnanou pfedstavu o své muznosti. Sviij
vztah k ditéti chape jako prodlouzeni vlastniho ja. Prostfednictvim ditéte si spliiuje své
egocentrické potieby, je velmi zaméfen na vykony svého ditéte (napf. studijni nebo
sportovni). Tento otec se snazi ovladat zivot svého ditéte. Otec — psychopat - otec tohoto typu
neni schopen béznych emocnich vztahl. Jeho vlastnosti je omezené vnimani odpovédnosti
ve vztahu k lidem, tedy i vlastni détem. Otec nema dostatek zajmu o zivot a vyvoj svych déti.
Casto zajem pouze predstira. Egocentricky otec - tento typ ¢lovéka v zajmu dosaZeni svych
cild s lidmi manipuluje. Se svymi détmi jedna chladné bez soucitu, stara se pfevazné sam
0 sebe.

U chlapcti otec povzbuzuje muzské projevy, jako je télesnd aktivita, samostatnost,
zkoumavost, soutézivost a fyzickd zdatnost. Pro divky je otec prvnim muzem, jehoz
pozornost chtéla dcera ziskat, s nimz koketovala, ktery ji ocenoval v jeji jedine¢nosti.
Budouci milostné a partnerské vztahy dcery byvaji pozitivné ¢i negativné ovlivnény tim, jak
divka vnimala svého otce a jakou podobu mél jejich vzajemny vztah. Dcefin vztah s otcem
piedstavuje totiz hlavni pocatecni kontakt s muzskym pohlavim (Hewlett, 2011).

Jiny pohled na role otce poskytuje model ,,3V - Vedeni, vztah, vzor* dle Rause
(In Burgess, 2004). ,,Vedeni“ - pokud je citlivé a moudré, ziskavaji déti davéru, uéi se
divéfovat ostatnim lidem. Zaroven diky otcové pomoci si déti buduji vlastni identitu, dokéazi
rozliSovat, komu mohou ¢i nemohou divétovat, nauci se spolupracovat s druhymi bez pocitu
ohroZeni. ,,Vztah* - dilezité je, aby otec naucil déti chovani nebat se vlastnich emoci. Pomaha
jim vyzkouset si vlastni styl chovéani v blizkém vztahu. ,,Vzor* - otec modeluje muZskou
a zenskou roli a pomaha svym détem si ji osvojit. Syn se potiebuje identifikovat se svou
muzskou roli, jejiz vzor mu otec poskytuje. Dcera si ve vztahu s otcem osvédcuje svoji
Zenskost.

Uloha otce je dilezita. Nejen, e predstavuje pro dité v roding muzsky model, ale jeho

pfitomnost je zasadni i v jiném sméru. Otec by mél podporovat svou manzelku (matku jeho
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déti) a také pomahat vytvaiet vyvazeny vztah k détem (Pfijeti ditéte s postizenim v rodin¢,
2013).

Za zminku stoji dotazniky Birth cohort ECLS-B (Early Childhood Longitudinal
Program, 2014), které jsou zaméfeny na vlastni vnimani otcovstvi. Jde o dotazniky uréené
aktivity (z oblasti péce, traveni volného Casu, materidlniho zabezpeceni, vzdélavani) a jak
Casto otcové se svymi détmi (9 mesicli, 2 roky, piedskolni vek) dé€laji a jak je jim to
ne/ptijemné, jak se u toho citi a jaké aktivity povazuji za ne/dilezité. Polozky v dotazniku
obsahuji 1 otdzky ohledné zaméstnani otct, jejich vytizenosti, jejich zdravi a dusevni pohody

a jejich rodinné historie (vyriistani v plné roding, biologické roding¢).

1.5 Typy rodiny z hlediska fungovani a z hlediska jejiho sloZeni

Rodina by méla plnit urcité funkce, tyto funkce se vyvijeji v souvislosti se
spoleCenskou a kulturni proménou. Soucasnd rodina ztratila nckteré funkce ve srovnani
rodina mohla plnit nize uvedené funkce, je nutna piitomnost vSech ¢lenti (zejména obou
rodi¢li). Pokud se rodina rozpadne a jeden nebo vice ¢lenti rodinu opusti, mé¢li by se ¢lenové
rodiny snazit udrzet vztahy na nejvys$$i mozné urovni (zejména rodice — dité), aby se

zachovaly funkce rodiny v co nejvétsi mite (Vyrost, 1998).

1.5.1 Funkce rodiny

Prvni v literatufe uvadéna funkce rodiny je biologicko-reprodukcni (sexualni), jde
o0 zajisténi pokracovani rodu, dal$i generace, zplozeni potomka. Rodina by dale méla plnit
funkci ekonomicko-zabezpecovaci, ktera zahrnuje hmotné zabezpeceni rodiny (potrava,
obleéeni, bydleni, Iékaiska péce). Velice dilezita je socializacné-vychovnda funkce rodiny,
ktera zahrnuje zijem a péci o dit€, jeho vychovu, porozuméni jeho vyvoji a potfebam,
rozvijeni jeho dispozic a schopnosti a prosazovani nejlepsiho zajmu ditéte. Funkce
emocionadlni zajistuje uspokojivy citovy i rozumovy vyvoj svych ¢lent, tato funkce je
funkce ptedavani kulturniho dédictvi, vzdélavani, socializace ¢i spoleenska kontrola.
Vyznam rodiny dale spoc¢iva v pfedavani tradic, zvykl, kulturnich hodnot a zdkladnich
hygienickych a socialnich navykd. Dochazi zde také K prvnimu osvojovani matetského
jazyka, vytvoreni zakladu pro formovani vlastniho ja, pro koncepci vlastniho zivota (srov.

Lee, 1982; Vyrost, 1998; Langmeier, Krej¢ifova, 2006; Bowden, Greenberg, 2010).
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1.5.2 Rodina funkéni vs. rodina nefunkéni

V navaznosti na problematiku rodiny je nutno zminit disledky nefunkénich rodin.
Ne kazda rodina plni své funkce v potiebné mite. Rodina funkcni plni funkci biologicko-
reprodukéni, emocionalni, socializaéné-vychovnou a ekonomickou, rovnéz uspokojuje
zakladni potfeby svych c¢lentt Jamiolkowski (1998). Rodina funkéni dle Aletta (2009)
respektuje vsechny svoje Cleny, ¢lenové rodiny jsou k sobé ohleduplni, mohou vyjadiit své
nazory, prani, sny, myslenky bez trestu, zahanbeni nebo bagatelizace. Pokud jsou vztahy
v roding zdravé, rodina zistava funkéni i v dobé stresu, pii feseni problémi. Clenové rodiny
maji své soukromi. V rodiné funkéni nechybi odpovédnost, uznani chyby a omluva, moznost
vyjadrit své emoce, takova rodina je oteviend zméndm a umoziuje svym clenim rast (po
profesni strance, osobni strance).

Rodinné fungovani je popisovano nc¢kolika modely viz symptomatologické, bipolarni,
miizkové, vyvojové nebo procesualni modely (vice Sobotkova, 2012). Cirkumplexni model
rodinnych systému (Olson et al., 1985) pracuje s dvéma dimenzemi — koheze a adaptabilita.
Green (1991); Sobotkova (1993) dosli k zavéru, Ze mezi spokojenosti rodiny a dimenzi
koheze existuje linearni vztah. Tedy s vyssi kohezi naristd spokojenost rodiny, ,,zdravé®
rodiny vykazuji silnou kohezi. Koheze neboli soudrznost piedstavuje jev, ktery drzi
pohromad¢ vztahy. Soudrznost je povazovdna za jednu z nejstézejnéjSich charakteristik
fungovani rodinného systému (Olson et al., 1985; Sauber et al., 1993). Adaptabilitu je mozné
Vv této souvislosti chapat jako ,.flexibilitu a schopnost rodinného systému ménit svou strukturu
moci, role a pravidla vztahii v zavislosti na vyvojovém a situacnim stresu.* (Sobotkova, 2012,
s. 33). Narozeni ditéte, nastup ditéte do Skoly — tedy ,,normalni* krize fadime do skupiny
vyvojového stresu. Nepiedpokladanou z4téz (diagnodza potomka se zdravotnim postizenim)
oznacujeme jako situa¢ni stres (The American Institute of Stress, 2014). Pro zvladani
rodinného stresu je dilezité udrzet rovnovahu mezi adaptabilitou a hierarchii rodinného
systému (Sobotkova, 2012). Se zménami v rodin€¢ zplsobenymi stresem pracuje napf.
i rodinny model FIRO. Tento model stavi na tfech pilifich — inkluze (rozdéleni roli v roding,
rodinna identita, loajalita, ritualy, hodnoty), kontrola (pfinuceni, manipulace, podfizovani se,
neposlusnost, kompromisy, vyvazovani, feSeni problému), intimita (vzajemné sdileni pocitt,
vztah k druhému). Rodina se se zatézovou situaci vyrovna lépe, pokud se podaii vytvotit nové
vzorce inkluze, kontroly a intimity. Na zaklad¢ tohoto modelu rodinného fungovani lze
provadét poradenskou a terapeutickou pomoc v roding, kterd se vyrovnavad se stresovou

situaci. V rodin€ se nejprve musi fesit otazky inkluze (tykajici se roli, ukold v rodin¢), potom
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je mozné piejit na otdzky kontroly a nasledné¢ nakonec na otdzky intimity. Dulezité je
zachovani tohoto poradi (Doherty et al., 1991).

»Zdrava®“ rodina by méla byt schopna udrzet své funkce, ale také prizpiisobit se
pirechodnym a proménlivym pozadavkiim. Aby toho dosahla, je nejzakladnéjSim pozadavkem
plnéni ukola. Ukoly jsou dané spoledensko-historickym vyvojem, vyvojovou fazi rodiny
a aktualni stresovou situaci. PInénim ukolt rodina dosahuje vice ¢i méné svych cilti. Mezi
tyto cile patii tolerance ke ¢leniim rodiny, poskytovani bezpeci, soudrznost k udrzeni rodiny,
efektivni fungovani rodiny. K naplnéni téchto cili pomaha i kvalitni komunikace, vyjadfovani
emoci, kontrola (vzajemné ovliviiovani). Cely proces je ovlivnén hodnotami a normami dané
kultury i rodinného systému (Procesualni model rodinného fungovani — Steinhauer, Santa-
Barbara, Skinner, 1984).

Rodinné fungovani dle Saubera et al. (1993) je ovlivnéno osobnim fungovanim
(spokojenost ¢lend v rodin€), manzelskym fungovanim (vzijemny soulad), rodi¢ovskym
fungovanim (pocit obohaceni z rodi¢ovské role) a socioekonomickym fungovanim (socidlni
zaclenéni rodiny a jeji ekonomicka uroven).

Znacny vliv na chod rodiny, jeji funkci a integritu mé frekvence vyskytujicich se
nefunk¢nich aspektti, druh a stupent nefunkéniho chovani a jednani ¢lenti rodiny.

Rodina problémova neplni dostatecné své funkce, pfitom ale neni ohrozen vyvoj
ditéte, rodina zvlada situaci sama, popt. s pomoci druhych (Gillnerova, Rymes, 2011).

Rodina dysfunkcni je rodina, ve které nejsou uspokojeny potieby vSech ¢lent (Kaslow,
1996, Jamiolkowski, 1998). Je to takova rodina, ve které dospéli peCovatelé nejsou schopni
dasledné plnit své rodicovské povinnosti (Miller-Keane, 2006). Mlcak (1996) fadi mezi
dysfunkéni rodiny i rodiny, kde se o potomky stard jeden rodi¢ — samozivitel. S tim
nesouhlasi Jamiolkowski (1998). Rodi¢ — samozivitel, nevlastni rodice, adoptivni rodice,
rozvedeni rodice, prarodi¢e mohou vytvofit zdraveé fungujici rodinu (Jamiolkowski, 1998).

Jakykoliv stav, ktery naruSuje zdravé fungovani rodiny, oznacuje Lambert (1997) za
rodinnou dysfunkci. VétSina rodin ma urcité ¢asové obdobi, kdy je vystavena n¢jaké situaci,
kterd narusuje jeji fungovéani (Gmrti v rodin€, vazné onemocnéni). Zdravé rodiny vSak maji
tendenci vratit se k normalnimu fungovéani po prozité krizi. V dysfunkénich rodindch maji
problémy chronicky charakter, nejsou dostate¢né uspokojovany potieby jejich c¢lent,

negativni vzorce chovani se mohou pienaset z rodicl na déti (ibid.).
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Znaky dysfunkéni rodiny (Understanding Dysfunctional Relationship Patterns in Your

Family, 2007):

jeden z rodic¢u (nebo oba) je zavisly (alkohol, drogy, jidlo), zije promiskuitnim
zivotem a jeho zivotni styl ovlivituje chod rodiny,

jeden zrodi¢i (nebo oba) pouziva fyzické a/nebo psychické nasili jako
prostiedek kontroly, déti jsou svédkem fyzického (psychického) nasili nebo se
podileji na potrestani ¢lena rodiny,

jeden zrodi¢t (nebo oba) nemize nebo nechce plnit ekonomicko-
zabezpecovaci funkci, rodi¢ (rodice) nema dostatek financi k zabezpeceni
ditéte,

jeden z rodici (nebo oba) neposkytuje ditéti emocionalni podporu, nezajistuje
roZumovy vyvoj,

jeden z rodict (nebo oba) vede vychovu autoritafskym zptisobem, déti musi
striktné dodrzovat nastavena pravidla, rodina ,,musi“ dodrzovat jista pravidla
(napt. v souvislosti s ¢lenstvim v n&jaké cirkvi, politické stran¢), ve vsech

oblastech Zivota rodiny neni prostor pro flexibilitu.

Jamiolkowski (1998) ptidava:

péce o déti je prehnand (matky uzkostné chrani své déti pted okolim, pfed byt
1 drobnym nebezpecim, déti nemaji moznost rozvijet svou nezéavislost),

Vv rodin€ se vyskytuje sexualni zneuzivani,

v rodiné se vyskytuje perfekcionistickd vychova (¢lenové rodiny jsou trestani
1 za malé chyby, je od nich vyzadovan perfektni vykon),

rodi¢ (rodice) je workoholik (rodina pro n¢ho neni prioritou),

jestlize rodice vénuji veSkerou pozornost ditéti se zdravotnim postizenim

a nevénuji se zdravému potomkovi.

Dle Matouska (1997) v dysfunk¢ni rodiné dochazi k popirani nebo nefesSeni problému,

vzdjemnému obvinovani, potlacovani osobni identity. V takové rodin€ chybi intimita, hranice

mezi ¢leny rodiny, komunikace je neefektivni, pravidla jsou nejasnd, individualni potieby

jedinct nejsou respektovany.

Pro diagnostiku rodinného prostiedi Ize pouzit Skalu rodinného prostiedi (autofi

Hargasova, Kollarik). Metoda patii do Skal socialniho klimatu. Je ur¢ena pro vSechny Cleny

rodiny. Zjistuje mimo jiné vztahové dimenze, dimenze udrZovani rodinného systému.
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Jednotlivé sledované dimenze poskytuji obraz rodinného prostiedi kazdé konkrétni rodiny

(Skala rodinného prostiedi, 2014).

1.5.3 Rodina plna vs. rodina neuplna

Shodnym prvkem definic rodiny je jeji sloZzeni - matka, otec a déti (viz vyse).
Z hlediska sloZeni rodiny, se da rodina rozdélit na rodinu uplnou a rodinu neuplnou. Rodina
neuplna je tvofena jednim rodi¢em a jeho potomky (Todorova, 1992). V Piiloze ¢. 4 je
uvedena statistika rozvodovosti v CR za roky 1993 — 2013. Jde pouze o orientaéni poet
neuplnych rodin. Vzhledem k zaméfeni prace se nasledujici ¢ast textu vénuje vlivu absence
otce na vyvoj ditcte.

V rodinéach se zdravymi i nemocnymi détmi je piicina odchodu otce od rodiny riizna.
V rodinach déti se zdravotnim postizenim vice zalezi na kvalité¢ vztahu mezi manZzely pied
narozenim ditéte, nasledné je pak vztah ovlivnén vycerpanim pecujici osoby nebo obou
rodi¢li, tnavou a stereotypem. Rodice maji méné pfrilezitosti pro budovéani partnerského
vztahu (Michalik, Zeman a kol., 2010).

Na dilezitost otce ve vyvoji ditéte nahlizeji rlizni autofi jinak. Dle Burgesové (2004)
otcové nemaji zddnou vyhradni roli pouze proto, Ze jsou otcové, nebo proto, ze jsou muzi.
Autorka uvadi, ze absence otce v rodiné nemd zadny vliv na vyvoj pohlavni identity déti.
Dulezité je to, co je otec schopen ditéti poskytnout sdim ze sebe, zda je schopen dat svym
détem odpovidajici péci, kterou potiebuyji.

Naopak Gulasova (2004) pise, Zze v piipadé naruSeni idealu otce, hledaji synové tento
ideal mimo rodinu, dostavuji se problémy se sebepojetim ditéte, problémy
v citové oblasti. Balharova a kol. (2004) potvrzuje, Ze nepfitomnost otce ma vliv na
socializaci ditéte. Mat&jcek (1997) uvadi, ze muzi, kteti vyrastali v détskych domovech, jsou
v dospélosti vétSinou spolecensky i1 reprodukéné nelispésni, objevuje se u nich Casty Unik
Matéjcek usuzuje na vliv ,,zenského modelu* chovani, jez se jim dostdva v kontaktu
s vychovatelkami. Warshak (1996), Madlafousek (1997), Bakalai (2002) poukazuji na to, ze
chlapci vyrustajici bez otcl, vykazuji vyssi miru delikventniho chovani.

Pokud otec v rodiné neplni svoji ulohu, mize byt rodina ohrozena nasledujicimi
dusledky (Gulasova, 2004, s. 58 - 59):

- nefunguji vzajemné vztahy v rodiné ani rodina jako celek,
- jsou naruseny zakladni pfedstavy idealu dobrého otce v ocich déti,

- muze byt porusena sebeucta déti v roding,
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- mohou se vyskytnout problémy ve vlastni integrité déti — vV procesu sebepoznavani,
- déti mohou byt frustrované, citové deprivované, s pocity nenaplnénosti.

Autorka dale uvadi, Ze zanedbana otcovska vychova také mize vyrazné narusit vztah
ditéte k matce. Dit¢ mulze matku obvinovat z problému v rodiné, coz pak mulze vést
Kk naruseni vzajemnych vztaht a k postupnému odcizovani se ¢lent rodiny (ibid.).

V piipad¢ absence otce existuje nebezpeci, ze dit¢ bude hledat nahradniho otce
u jinych/cizich lidi, protoze bude hladovét po tom, co mu nemohl dat vlastni otec (Raus,
2004).

Balharova a kol. (2004) provadéli vyzkumné Setieni se zdvérem, ze nepfitomnost otce
v rodiné ma negativni vliv na socializaci ditéte. Chlapci reagovali na absenci otce jinak nez
dévcata. Chlapci se projevovali spiSe agresivitou (neposlusnost, zlostnost), divky rtzné
vyjadfovanou rivalitou (samotafstvi, zarlivost). Dusledek nepiitomnosti otce v rodiné se

projevoval v poruchach chovani chlapct vyrazngji nez u divek.
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2 RODINA DITETE S KOMBINOVANYM POSTIZENIM

Druhd kapitola je tematicky zaméfena na narozeni potomka s kombinovanym
postizenim. Je zde definovano kombinované postizeni. Kapitola poukazuje na zmény
v rodinach, na reakce rodiny na narozeni potomka s kombinovanym postizenim, na féze,
kterymi si rodiCe prochéazeji béhem akceptace postizeni. Dale jsou interpretovana vyzkumna
Setfeni tykajici se role, postaveni a postojii sourozencu a prarodicii. Soucasti této kapitoly je
podkapitola tématicky piimo souvisejici s narozenim potomka s kombinovanym postizenim,

ktera je zaméfena na coping, copingové strategie otcli a na rodinnou resilienci.

2.1 Kombinované postiZeni

Kombinované postizeni lze charakterizovat jako kombinaci dvou a vice druhil
postizeni u jednoho jedince. Jde o kombinace riznych druht, forem a stupni postizeni,
zZ tohoto divodu je obtizné jej presné klasifikovat (Ludikova a kol., 2005).
se spolecné a tak jejich nositel mize byt postizeny vice vadami (Opattilova, 2005).

V literatufe se objevuji i jind oznaceni, jako kombinované vady, vicenasobné postizeni
(vady), multihandicap, hluboké postizeni (Ludikové a kol., 2005). Pislusna legislativa uvadi
termin ,,Zdk se soubeznym postizenim vice vadami®. V praci je pouzit termin ,,kombinované
postizeni®, ktery 1épe charakterizuje zdravotni stav ditéte s presahem do socialni dimenze.

Vyskyt vrozenych vyvojovych vad (dale jen VVV) v CR je uveden v Piloze ¢&. 6.
Vyskyt VVV u jedince nutné neznamend vyskyt kombinovaného postizeni. Pfitomnost
kombinovaného postizeni nutné neznamena, ze se dité narodilo s VVV. Z vyse uvedenych
divodt (kombinace rlznych druhli, forem a stupni) nelze pfesné urcit pocty jedincii
s kombinovanym postizenim.

Casto citovanou klasifikaci v odborné literatuie je Vaskova (Vasek, 2003):

e mentalni postizeni v kombinaci s jinym,
e dudlni smyslové postizeni — nejcastéji hluchoslepota,
e poruchy chovani v kombinaci s jinym postizenim.
Dalsi klasifikace rozdé€luje kombinované postizeni nasledovné (Vitkova, 2004):
e mentalni postizeni v kombinaci s jinym,
e télesné v kombinaci se smyslovym postizenim a naruSenim komunikacni schopnosti,

e poruchy autistického spektra.
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Kombinované postiZeni je mozné délit dle Casového hlediska na (Krhutova, 2011):
e vrozené (vzniklé béhem téhotenstvi, béhem porodu nebo kratce po porodu),
e ziskané v prib¢hu Zivota.
Déleni podle stupné (hloubky, intenzity) postiZeni (ibid.):
e lehky,
e stiedné tézky,
o t&Zky,
e velmi tézky.

A poslednim frekventovanym rozdélenim kombinovaného postizeni je na (Lejska,

e syndromalni (syndrom = soucasny vyskyt nékolika typickych pfiznakt/uréitého
onemocnéni),

e nesyndromalni.

Etiologie

Etiologie kombinovaného postiZeni je velice rtiznoroda, dochazi ke kombinaci pficin,
velmi Casto je pfi¢ina neznama. Mezi znamé pii¢iny kombinovaného postiZeni patii ptisobeni
teratogentt (alkohol, drogy, Iéky, infekce, rubeola, herpetické viry, toxoplazmoéza,
fenylketonurie, rentgenové zafeni), genové a chromozomové mutace, dédicnost, urazy,
porodni traumata (asfyxie, protrahovany porod, vicecetné té€hotenstvi, nedostatek plodové
vody), ptedcasny porod, infekce (Ludikova a kol., 2005; Pficiny vrozenych vad a teratogeny,
2008).

2.2.1 Charakteristika vybranych kombinovanych postiZeni

Jak jiz bylo feceno, kombinovat se mohou riizné druhy, formy a stupné zdravotniho
postizeni. Vycet vSech moznych kombinaci by pfesdhl rdmec tohoto textu. Nize uvedené
struéné charakteristiky koreluji s potvrzenymi diagnézami déti respondentti empirické ¢asti

prace.

Angelmantv syndrom
Pti¢inou tohoto syndromu je genetické onemocnéni, které postihuje centralni nervovou
soustavu. U o0sob s Angelmanovym syndromem (AnS) se objevuje mentalni retardace,

poruchy feci tézkého stupné, porozuméni byva vyrazné lepSi nez expresivni stranka feci,
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osoby s AnS nejsou schopny se verbaln¢ vyjadiit. Vazné byvaji poruchy motoriky a udrzeni
rovnovahy, ¢asto je pro pfesun na delSi vzdalenosti zapotiebi vozik. U déti se objevuje strach
z chiize, ktery v dospélosti mlze vést az k neschopnosti chodit. Téméf 90 % osob s AnS trpi
epilepsii (Angelman syndrome, 2011). Pro osoby s Angelmanovym syndromem jsou
charakteristické bezdiivodné zachvaty smichu, jejich postoj a chlize ptipomina loutku, typicka
je kratkodoba pozornost spojena s hyperaktivitou, déti trpi poruchami spanku az nespavosti,

které se s vékem zlepsi, s vékem také klesa mira senzibility (Mikulackova, 2010).

Apert syndrom

Pro Apert syndrom (AS) je charakteristicky predCasny srust lebecnich §vu, ktery
znemoznuje optimalni rist lebky a mozku, ovliviiuje tvar hlavy a obli¢eje. O¢i osob s timto
syndromem byvaji postaveny Siroko od sebe a byvaji vykulené. Tvar hlavy, postaveni oci,
nedostate¢n¢ vyvinuta stiedni cast obliceje (jako dusledek kraniosynostézy), lichobéznikovity
tvar Gst davaji osobam s AS charakteristicky vzhled. Polysyndaktylie se objevuje na rukou
1 nohou, obvykle jsou srostlé tii prsty, ale vyskytuje se i polysyndaktylie vSech péti prstil.
Casté jsou deformace patra (rozitép, gotické patro), skusu a postaveni zubti (Chen et al.,
2011). Ne neobvyklé jsou poruchy sluchu, naruSend komunikacni schopnost doprovazi vady
patra a skusu, popiipadé se vyskytuji symptomatické poruchy te¢i pii mentéalni retardaci
a sluchovém postizeni. U nékterych déti se objevuji srde€ni vady, vady traviciho
a vylucovaciho systému (The Craniofacial center, 2012). Pfi¢inou Apert syndromu je mutace

genu, ktery je zodpovédny za pfeménu nezralych buné€k na kosti (Apert syndrome, 2008).

CHARGE syndrom

Syndrom CHARGE spojuje u jeho nositele srdecni vadu, kolobom duhovky pfip.
dalSich struktur oka, né&ktefi pacienti se narodi s nevyvinutyma ocima. Déti se opozd'uji
v psychomotorickém vyvoji, maji nedostatecné vyvinuté pohlavni organy. Ptipojuji se t€zké
smiSené poruchy sluchu az uplné ztraty sluchu (zevni ucho byva deformované, bubinek mutze
mit anomalni tvar, stfedouSni kistky mohou byt osifikované, kochlea deformovana).
Se ztratami sluchu zpisobenymi deformacemi ve vnitinim uchu je spojend porucha
rovnovahy. Castd je iplna nebo ¢astetna atrézie nosnich direk (Lalani et al., 2005). 20 %
pacientti s CHARGE se narodi s rozs§tépem patra, az 40 % ma vrozené vady ledvin. DalSimi
komplikacemi mohou byt poruchy dychani a polykdni. K porucham sluchu a zraku se
pfipojuji poruchy komunikace, opozdény vyvoj fe¢i. Vice nez 50 % 0sob s timto syndromem

ma obsedantné kompulzivni poruchy (About CHARGE, 2013).
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Pfi¢inou tohoto syndromu je genovd mutace. U déti s podezfenim na CHARGE
syndrom je nutnd velice pfesna diferencidlni diagnostika a genetické vySetfeni, protoze
symptomy tohoto syndromu mohou byt podobné symptomim Velo-kardio-facialniho
syndromu, Kabuki syndrom (Differential Diagnosis Table for CHARGE, 2013).

Cornelia de Lange syndrom

Osoby se syndromem Cornelia de Lange maji charakteristicky vzhled. Jejich usi jsou
posazené nizko, oboc¢i je husté a srostlé, uzky horni ret s koutky smétujicimi dold, Siroky
koten nosu, v disledku kterého jsou o¢i posazeny daleko od sebe. Obvyklym symptomem je
mikrocefalie spojend s celkovym malym vzristem. Chiize byva o Siroké bazi, narusena je také
jemnéa motorika. Jejich vyvoj je celkové pomalejsi. Nektefi pacienti se narodi s Castecné
nevyvinutymi hornimi konéetinami a/nebo rozstépem patra (What is CdLS, 2010).

U osob se syndromem Cornelia de Lange se objevuji senzoneuralni poruchy sluchu,
poruchy zraku zptsobené svéSenymi vicky v disledku slabého svalu o¢nich vic¢ek. Vicka
neplni svou funkci a brani zraku, coz vede k rozvoji amblyopie. Pt6za (svéSena oc¢ni vicka) je
chirurgicky odstranitelnd (Berger, Ishman, 2010). V disledku naruSené¢ komunikacni
schopnosti, zejména je naruSena expresivni slozka feci, rozuméni je na lepsi tirovni, u téchto
déti prichdzi v uvahu alternativni komunikace (Champion, 2009). Nékteré déti se narodi
S rozS§tépem patra. U malych déti miize byt pfitomné zvraceni, ndvrat zaludec¢nich §t'av do
jicnu, prijem, tyto piiznaky by se mély svékem zmirnit. Agresivni reagovani,
sebeposkozovani, sebestimulujici chovani nebo Ipéni na pfesném dodrzovani denniho rezimu,
uzkostnost patii k pfiznakiim syndromu Cornelia de Lange (O’Connor, 2010). Pfi¢inou je

spontanni genova mutace pravdépodobné bez vnéjSich faktorti (What is CdLS, 2010).

Downtiv syndrom

Downtiv syndrom je znamym, ve vét§in€ ptipadi dobie rozpoznatelnym, syndromem.
Pfi¢inou tohoto syndromu je trisomie 21. chromozomu. Osoby s Downovym syndromem
(DS) maji charakteristické facialni znaky, a to kulatou hlavu, mongoloidni postaveni o¢i,
myofunkéni poruchu projevujici se ochablym svalstvem obli¢eje (spojeno s celkovou
hypotonii), t¢émét vzdy dychaji Gsty, maji plochy profil, mensi dutinu Ustni, v disledku které
vycniva jazyk z ust (coz mize byt spojeno i1 s makroglosii), kratky krk. Mentélni retardace
lehkého az tézkého stupné se vyskytuje u vSech jedinct. DalSimi pfidruZenymi vadami mohou
byt srde¢ni vady, gotické patro, hypermobilita v détstvi ¢i Alzheimerova choroba

v dospélosti. U 40 % osob s DS se vyskytuje strabismus (Corretger et al., 2005). Typicka je
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mala postava a sklon k vy$si vaze az obezité. Patrné je celkové psychomotorické opozdéni,
déti se nauci chodit v pozdéjSim véku, problematické jsou cinnosti vyzadujici jemnou
motoriku. Opozdény je také vyvoj feCi i u osob s DS zaostava expresivni slozka feci za
receptivni (Kumim, 1998).

Nekteré osoby s DS maji velice rady hudbu a tanec, vyborné jsou jejich napodobovaci
schopnosti, smysl pro rytmus a dobry hudebni sluch, ¢ehoz se da vyuzit pti vzdélavani téchto
osob (Buckley, 2006). V Ptiloze ¢. 7 je uveden pocet narozenych déti s riznymi
chromozomovymi abnormalitami v CR za obdobi 2000 — 2011. Ve stejné ptiloze je uveden

podet narozenych déti s Downovym syndromem v CR za stejné obdobi.

Dravet syndrom

Pro Dravet syndrom jsou charakteristické epileptické zachvaty projevujici se poprvé
V prvnim roce zivota u jinak zdravého ditéte. Prvni zachvat je doprovazen horeckou a ma
charakter grand malu. U déti se nasledn€ projevuje mnozstvi druhové riznych zéachvath
(myoklonické, tonicko klonické, ¢aste¢né, atypické, vyskytujici se na jedné poloviné téla,
status epilepticus bez kieci). Spoustééem dalSich zachvatl se mize stat bézné nachlazeni ¢i
infekce, ale i nepatrnd zmeéna télesné teploty v dusledku teplého pocasi nebo teplé vody (What
is Dravet syndrome?, 2015). Zachvaty jsou vétSinou velmi vazné a existuje omezené mnozstvi
1ék vhodnych k indikaci. V dusledku epileptickych zachvati dochazi u pacienti k opozdéni
vyvoje, opozdéni psychomotorického vyvoje, mentdlnimu postizeni, rozvoji poruch
autistického spektra, nizkému svalovému tonu. Mira opoZzdéni je ovlivnéna frekvenci
a vaznosti zachvatli. Dravet syndrom je zpiisobeny genovymi mutacemi, které postihuji

zpracovani sodiku v mozku (Sirven, Shafer, 2014).

Epilepsie

Epilepsie je zachvatovité onemocnéni mozku zpisobené riznymi nepiiznivymi vlivy
prostfedi béhem intrauterinniho vyvoje plodu, traumaty, infekénimi onemocnénimi ¢i nadory
CNS. Zachvaty se dé&li na parcialni (postihujici urcité loZisko mozku) a generalizované
(postihujici cely mozek). Béhem zachvatu mlze dojit k poruchdm védomi, nasledné ztraté
paméti, pacient miize byt v kie¢i, objevuji se poruchy pohyblivosti, citlivosti, kozniho Citi,

zmény ve smyslovych funkcich a pozménéné psychické projevy (Pfeiffer, 2007).
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Mowat Wilson syndrom

Jedna se o genetické onemocnéni (vétSinou vznika nova genova mutace). U osob
s timto syndromem se vyskytuje mentalni retardace, epilepsie, psychomotorické opozdéni,
srde¢ni vada, urogenitalni vady, anomalie ¢i absence corpus callosum (spojnice hemisfér),
mikrocefalie, Siroko od sebe posazené vyrazné oci, Siroky kofen nosu, kratké philtrum,
oteviena tsta (Mowat, Wilson, Goossens, 2003).

Jedinci stimto syndromem vyZzaduji neustdlou pé¢i odbornikii. Mimo zdravotni
problémy se potykaji s opozdénim vyvoje motoriky a feci, naruSenim kognitivniho vyvoje
a naruSenim smyslového vnimani. U mnoho déti dochazi k refrakénim vaddm a/nebo

chronickym zanétiim stfedniho ucha (Adam et al., 2006).

Mozkové obrna

S druhou aktualizaci MKN-10 dosSlo ke zméné nazvu ,,détska mozkova obrna“ na
,»mozkova obrna*“ (MKN-10, 2009). V nasledujicim textu bude pouzivan novy termin. Bézny
je také pojem centralni koordinacni porucha, ktery je uzivan zejména u déti v prvnim roce
zivota z divodu méniciho se klinického obrazu mozkové obrny v prvnim roce Zivota. Pojmu
détska mozkova obrna odpovida i termin infantilni cerebralni paréza (Vojta, 1993).

Jednou z pti¢in mozkové obrny (MO) jsou ischemické zmény v aferentnich Castech
mozku (senzitivni ¢asti mozecku, thalamu, parietalniho kortexu) v prenatalnim, perinatalnim
nebo kratce postnatdlnim obdobi. Uvedené struktury mozku maji nejvétsi spotiebu kysliku,
proto se na nich jeho nedostatek rychle projevi. Aferentni partie mozku jsou dilezité pro
fizeni polohy téla a jeho pohybu (MareSova, Joudova, Severa, 2011). Dal§imi pti¢inami
a rizikovymi faktory jsou plisobeni farmak, alkoholu, drog v obdobi t€hotenstvi, metabolicka
onemocnéni matky, infekce, Rh-inkompabilita, vicecetné téhotenstvi, komplikovany,
protrahovany porod, porod koncem panevnim, mechanickd porodni traumata zplsobena
tlakem na mozkovou tkan nebo zlomeninami lebe¢nich kosti, samostatnou skupinou jsou déti
pred¢asné narozené. Po porodu mize MO vzniknout nasledkem infekce mozku ¢i plisobenim
toxické latky. Seznam moZnych pfi¢in je Siroky a n€kdy nelze jednozna¢né urcit jasnou
pti¢inu (Lesny, 1980; Kabele, 1988; Jankovsky, 2001; Kraus, 2005; Pfeiffer, 2007; O’Shea,
2008; National institute of neurological disorders and stroke, 2009 aj.).

MKN-10 déli mozkové obrny nasledovné (www.uzis.cz, 2013):

e spastickd kvadruplegicka mozkové obrna,
e spasticka diplegickd mozkova obrna,

e spastickd hemiplegickd mozkové obrna,
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e dyskineticka mozkova obrna,

e ataktickd mozkovéa obrna,

e jina a nespecifikovana mozkova obrna.
hybnosti a intelektu je mozkova obrna spasticka kvadruparetickad/kvadruplegicka (pi. Voita,
1993; Nevsimalova, Ruzicka, Tichy, 2002; Pfeiffer, 2007; National institute of neurological
disorders and stroke, 2009). Termin ,kvadruparetickd“ se objevuje v ¢esky psané odborné
literatuie, zatimco ,,kvadruplegicka“ se vyskytuje v anglicky psané literatuie.

Kvadruparetickik MO ma dva podtypy, v prvnim piipad¢ jsou postizeny vice horni
koncetiny, v druhém piipad¢ dolni koncetiny. Osoby s kvadruparetickou formou spastické
MO jsou témét od narozeni hypertonické, nohy jsou ve flekénim postaveni, jejich spontanni
hybnost je vyrazné¢ omezena oproti détem s diparézou nebo hemiparézou (Vojta, 1993).
Mentélni retardace, porucha hybnosti orofacidlniho svalstva a jazyka, poruchy dychéni,
naru$ena komunikacni schopnost jsou ¢astymi symptomy. Mentalni retardace byva od stiedné
tézkého stupné az po hluboky. Narusend hybnost svalstva obliceje spolu se spastickym
svalstvem krku a jazyka zplsobuje poruchy polykani. Z druhii naruSené¢ komunikaéni
schopnosti je to nejcastéji dysartrie aZ anartrie a NKS zplsobené mentalni retardaci (Spastic
Quadriplegia, 2012). Redovy projev je u spastické dysartrie porusen v oblasti kontroly
dychani, fonace a velofaryngealniho mechanismu. Hlas a fe¢ jsou tvofeny kiecCovité, se
zvySenym tlakem, pohyby mluvidel jsou téZkopadné, hrubé. Kvadruparetik se snazi prekonat
zvySeny tonus, patrné jsou poruchy rytmu mluvy (Neubauer, 2005). Osoby s té€zkou
a hlubokou mentalni retardaci se nenau¢i mluvit, feCové projevy jsou afektivni, ziistavaji na
pudové trovni, tyto osoby vydavaji neartikulované zvuky, vyrazné€ je naruSena i neverbalni
komunikace, podle modulace hlasu je moZzné poznat citové rozpoloZeni, n€kteti reaguji na
zavolani (Lechta, 2008).

Mezi ortopedické obtiZe, které se mohou pojit s kvadruparetickou MO, patii skolioza,
omezend hybnost kloubli, sekundarné¢ vznik kontraktur (Spastic Quadriplegia, 2012).
Epilepsie se vyskytuje az u 50 % o0sob s MO a nejcastéjsi vyskyt je pravé u formy
kvadruparetické (Kraus, 2005). Z poruch zraku se objevuje strabismus, amblyopie, popf.
retinopatie nedonoSenych (Lundy et al., 2011). Dal§imi symptomy jsou poruchy pozornosti,
paméti, neurotické potize, poruchy chovani, podnétova deprivace, zvySena senzibilita, apatie,

agresivita, snizena schopnost sebeobsluhy (Opatiilova, 2010).
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Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra (PAS) patii do kategorie pervazivnich vyvojovych
vV raném veku. Pro stanoveni diagnozy PAS je nutné potvrdit tzv. triddu — naruSeni recipro¢ni
socialni interakce, kvalitativni naruSeni komunikace a omezené, repetitivni a stereotypni
vzorce chovani, z4jmu a aktivit (Pecenak, 2003). Poruchy autistického spektra se dale déli na
détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv syndrom, Rettiv syndrom, détskou
dezintegra¢ni poruchu, jiné a nespecifikované pervazivni vyvojové poruchy. Pfesna pficina
vzniku PAS neni zndmad, i ptfes rozsahlé tuzemské a zahrani¢ni vyzkumy. Jisté je, ze tyto
poruchy jsou vrozené a jsou zpusobeny narusenym vyvojem centralni nervové soustavy,
vyjma Rettova syndromu, ktery je prokazatelny genetickym vysettenim (Sporclova, 2007).
2.2 Zmény vrodiné, které ssebou prinaSi narozeni potomka s kombinovanym

postiZenim

V piipad€ narozeni potomka s kombinovanym postizenim se clenové rodiny casto
museji naucit nové dovednosti, maji vice povinnosti napf. monitorovani zivotnich funkei,
poskytovani osetfovatelské péce, poskytovani podpory ditéti s kombinovanym postizenim ale
1 ostatnim ¢lendm, provadéni terapie, konzultace s 1ékafi a jinymi odborniky. Rodina se musi
adaptovat na jiné podminky, jiny styl Zivota. Ke zménam patii 1 pfepocitani rodinného
rozpoctu, ze kterého jsou financovany neocekavané vydaje. Rodice by méli pamatovat na
zdravy vyvoj vSech déti. Rodina se ¢asto musi ptizplsobit 1ékatskym prohlidkam, traveni
volného ¢asu muze jit stranou. Témei vSe se podiizuje ditéti s kombinovanym postizenim
(KP), tato snaha ma vést k maximalnimu rozvoji ditéte (Swallow et al., 2009). Navic
vyvstavaji neviditelné tkoly, které by méla rodina plnit, jako napfiklad navazovani
a udrzovani pratelstvi, hledani odpovidajicich a dostupnych sluzeb, zména hodnot, udrZeni
fyzické a duSevni pohody, vytrvalost a trpélivost pokracovat v péc¢i, hledani a piijimani
pomoci (Ray, 2002). Sander, Morgan (1997) se dotazovali rodi¢t déti s poruchami
autistického spektra na zmény, které jim pfineslo narozeni a vychova takového ditcte.
Ve vétsiné piipadli rodiCe omezili vztahy se sousedy a prateli, rodice vnimali i ochuzeni
sourozeneckych vztahi jejich déti. Respondenti rovné€Zz souhlasili s tim, Ze pecujici ¢len musi
vynalozit hodné energie pii vychové ditéte s postizenim, ze soustieduje veskerou pozornost
na toto dité a Ze je péce emocionalnég, psychicky a ne¢kdy i fyzicky vycerpavajici.

KudrZeni funkce rodiny, kterd je ovlivnéna narozenim potomka s kombinovanym

postizenim, nestaci, aby otec podporoval svou Zenu (matku ditéte) a byl aktivnim v péci
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o dité, dilezité je zejména udrzovat normalni spoleCensky zivot. Rodina s ditétem s KP je
ohrozena socialni izolaci. I otec muze prispivat k pfekonani strachu ze socialniho kontaktu.
Otec dochazi do zaméstnani, stykd se se spolupracovniky, udrzuje kamarddské vztahy
pirevazné s muzi (s rodinami), ktefi maji zdravé potomky. V tomto ohledu neni v socidlni
izolaci a mél by pomoci celé¢ své rodiné zapojit se do spolecenského zivota. Co se tyce
udrzovani neformalnich vztahti mezi zenami (rodinami), které maji potomka s kombinovanym
postizenim, pfevazuji matky (matky se potkavaji s jinymi matkami v nemocnicich, u jinych
odbornikti, v 1aznich, maji své skupiny a blogy na internetu). (Huang et al., 2012)

Pozitivni zmény u otcti zaznamenali Chesler, Parry (2001). Autofi uvadéji, ze 62 %
otcl veii, ze se jejich zivot zménil k lepSimu. Otcové potvrzuji zvySeni sebevédomi, novy
zivotni smér, novy smysl Zivota, pocit osobni sily, osobnostni rist (srov. Sullivan-Bolyai,
Rosenberg, Bayard, 2006).

Michalik (2013) ve svém vyzkumu zjistoval zmény v oblasti altruismu, mife
tolerance, mife klidu a vyrovnanosti, viry v lidskou solidaritu, Zivotniho optimismu a v mife
pokory u osob pecujicich o ¢lena rodiny stézkym zdravotnim postizenim. Autor
nezaznamenal, ze by péce o dité s tézkym postizenim automaticky zvySovala altruismus ¢i
miru tolerance. V jistych pifipadech dochdzi k deziluzi pecujici osoby a ucastnici vyzkumu
uvadéji zhorseni téchto charakteristik (altruismu a tolerance). Naroky dlouhodobé péce snizuji
stabilitu lidského organismu a vyrovnanost lidské psychiky. Vira v lidskou solidaritu zlstala
u respondentli stejnd jako pied narozenim ditéte. Co se tyCe zmény Zivotniho optimismu,
u 41 % respondentii zlstala stejna, u 43 % respondentii mira zivotniho optimismu poklesla.
Mira pokory se u 43 % respondentti zvysila, 44 % respondenti uvedlo, Ze mira pokory zlstala
stejna.

K dal§im podstatnym zméndm patii zmeéna €i ztrata zaméstnani. Otcové zvazuji zménu
zejména kvili poteb€ vyssiho finanéniho ohodnoceni a potieb¢ tolerance obCasnych absenci,
aby byli flexibilni v pfipadé neocekavanych zmén zdravotniho stavu ditéte. Matky casto
rezignuji na rozvoj své kariéry a své zaméstnani ztraceji, zlstavaji doma a pecuji o dité
(Chesler, Parry, 2001).

Michalik (2013) se zminuje, mimo jiné, o nutnosti feSeni bytové situace a ptipadnych
upravach podminek bydleni, o zménach vztahi v rodiné nebo o zajiStovani podpirnych
sluZeb pro dit€ a rodinu.

Uplné z jiného pohledu, a to z hlediska budovani vazby mezi rodiéi a ditétem, piinasi
narozeni ditéte s postizenim zménu oproti budovani vazby mezi rodici a zdravym ditétem. Pti

opakujicim se kontaktu matky s dit¢tem dochazi k formovani vazby mezi nimi. Na zaklad¢
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specifickych neurobehavioralnich reakci ditéte se vytvaii matetské chovani. V ptfipadé, Ze se
rodi¢im narodilo dité s postizenim, jsou ¢asto ladéni depresivné, meni se tim jejich chovani
a rodice se stavaji mén¢ citlivymi vici signalim ditéte. Nezral¢ dit€ nebo dit€¢ se Spatnym
zdravotnim stavem méné reaguje na chovani rodicli, rodiciim se dostava mén¢ odméiujicich
socialnich reakci. V disledku toho je tvorba vazby mezi ditétem a rodi¢i opozdénd c¢i
naru$ena (Feldman, Eidelman, 2007).

Uspé&$ny proces akceptace zavisi na kombinaci osobnich, finanénich, psychosocialnich

a socioekonomickych faktord (Robinson et al., 2007).

2.3 Faze akceptace kombinovaného postiZeni ditéte rodici

S faktem kombinovaného postizeni ditéte se postupné vyrovna kazdy ¢len rodiny,
proces akceptace trva ruzné dlouho a kazdy c¢len danou situaci vnima rizné. Lze
piedpokladat, Ze vétsina ¢lent rodiny postupné prochazi stadii emocnich reakci. Pocit
nejistoty mize provazet rodice uz bdhem gravidity &i kratce po porodu. Casto je to matka,
ktera si v§Simne, Ze neni néco v pofaddku. Vice ¢i méné pfesnd diagnéza je rodi¢lim zndma do
prvniho roku véku ditéte. Kiibler-Rossova (1969 In Rian, Krejéitova, 2006) uvadi stadia
emocnich reakci analogicky se stadii vyrovnavani se clovéka s vlastnim letalnim
onemocnénim, tato stadia jsou stejnad jak pro rodi¢e déti s kombinovanym postizenim, tak
1 jinym zdravotnim postizenim. Po prvotni informaci o diagnoéze ptichdzi Sok s iracionalnimi
mySlenkami, po Soku pfichazi popfeni, vytésnéni nebo Uték ze situace. V této fazi rodice
hledaji zazracny lék, pokouseji se smlouvat s Bohem a jinymi magickymi ¢i mystickymi
postavami. Nemohou uvéfit, Ze se dit¢ s postizenim narodilo pravé jim. Nésleduje hledani
viny, vztek na cely svét i na sebe sama, pocity agresivity se mohou vztahovat na partnera, na
odborniky. Tyto pocity piechdzeji ve smutek, litost. Ve stadiu rovnovahy se snizuje tzkost
a deprese a rodie se zacinaji zucastnovat 1écby. Pro posledni stadium reorganizace je
charakteristické, ze rodi¢e hledaji optimalni 1é¢bu, feSeni (ptizptisobeni) kazdodennich aktivit,
traveni volného casu. Pfijimaji dit¢ takové, jaké je. S vyvojovymi krizemi, se zhorSenim
zdravotniho stavu nebo s novymi problémy dochazi k opakovanym navratim k nckteré
z ptedchozich f4zi. Posledniho stadia nedosdhnou vSichni rodice, coz miZze vést
k ambivalentnimu vztahu rodi¢u k ditéti, naruseni rodinné rovnovahy, patrani po zazra¢ném
1éku ¢1 metodé, izolaci rodi€l od okoli, odchylkdm vychovy (nadmérnd ochrana, extrémni
péce, odmitnuti ditcte).

Fazi Soku a popfeni zacind svlij vycet fazi ptijeti Vagnerova (2008). V této fazi navic

rodice nechtéji nic slySet o moznostech 1€¢by a péce. Intenzita Soku je ovlivnéna zplisobem
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sdéleni informace o zdravotnim stavu ditéte. Faze bezmocnosti je charakteristickd zvySenou
citlivosti k chovani ostatnich lidi, bezradnosti, nékdy i hanbou. Tfetim stddiem je postupna
adaptace a vyrovnani se s problémem, kdy se rodice snazi zjistit co nejvice informaci a snazi
se feSit svou situaci. Rodi¢e se zajimaji o to, jak peCovat o dité. V této fazi uplatnuji
copingové¢ strategie (tendence bojovat nebo naopak pasivni feSeni). Objevuji se stale jeste
negativni emoce (smutek, deprese, uzkost, strach, hnév, hledani vinika). Ve ¢tvrtém stadiu
dochazi ke smlouvani, ujistovani se, ze to nebude tak hrozné, existuje urcita nad¢je smeérem
do budoucnosti. Rodi¢e mohou byt vyCerpani a unaveni péci o potomka se zdravotnim
postizenim. Pfijeti ditéte takového, jaké je, je posledni fazi tohoto procesu a tato faze je
shodna pro vSechna rozdéleni emocnich stadii. Reakce rodic¢l se méni v zavislosti na pribéhu
onemocnéni, postizeni ditéte (Vagnerova, 2008).
postizeni ditéte, patii mezi n¢: udrzeni normalniho rodinného fungovani (ve smyslu dennich
aktivit, volného Casu, udrzovani vztahli v rodiné i s ptateli a kolegy); vyfeSeni problému
Vv roding; neprovadét zadné zdsadni zmény (v prvni fazi neménit zaméstnani, nestéhovat se,
neplanovat téhotenstvi), nebot’ zvySuji zatéz; potieba si uvédomit, ze péce o dité
s kombinovanym postizenim ovlivituje manzelské souziti; otevienost ke zméndm, novym
vécem; podporovat vyvoj ditéte, poskytovat podnéty k rozvoji; neopomijet potieby zdravych
déti; rozhovory o postizeni ditéte v uzsi i SirSi roding; spoluprace s odborniky — lékafi,
specialnimi pedagogy i se Skolou.

Rady a doporuceni, jak projit uvedenymi fazemi akceptace, jak zit s ditétem

S postizenim, jak ho vychovavat uvadi ve svych dilech Matéjcek (1992, 2000).

2.4 Coping

Jednou ze zakladnich zivotnich potieb ditéte je, aby rodice piijali své dité takové, jaké
je. Teprve kdyz je tato zakladni potfeba ditéte naplnéna, mtze se jeho potencial oteviit
a rozvinout (Ptijeti ditéte s postizenim v roding, 2013).

Coping definuje napt. Folkman jako ,.behavioralni, kognitivni nebo socialni odpovéd
souvisejici s usilim osoby eliminovat, zvladat ci tolerovat vnitini nebo vnéjsi tlaky a tenze
pochazejici  z interakce  osobnosti a  prostredi  (Folkman et al., 1986,
S. 572). Nov¢jsi definice jsou ve své podstaté obdobné. Jednoduse pojem coping vystihuje
Paulik (2010), ktery ho charakterizuje jako zvldddani naro¢nych nebo stresovych situaci.

Narozeni potomka s kombinovanym postiZzenim je povazovano za vysoce stresovou

situaci, ktera ovlivitiuje vSechny ¢leny rodiny. Vysoké mira stresu mize mit vliv na soudrznost
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rodiny. Jak uvadi Hartley et al. (2010), manzelé (partnefi), kterym se narodilo dité
S postizenim, jsou vice ohrozeni rozvodem (rozlukou) nez manzelé (partneii) se zdravymi
détmi. Jednim z nejvétSich stresorit (ve vztahu k ditéti) otcové povazuji chovani ditéte na
vefejnosti (zachvaty vzteku, hlu¢nost, ohmatavani lidi a véci apod.). Naopak pro matky je
zdrojem stresu nespavost déti, problémy s piijmem potravy (nechutenstvi, vybiravost apod.).
(Davis, Carter, 2008). Mezi faktory, jez ovliviuji coping dle Hastingse et al. (2005) patii
stupen a typ socialni podpory, jiné stresory, které se objevily soucasné s akceptaci postizeni
ditéte, vek ditcte a otce, uplatnované copingové strategie, druh a stupen zdravotniho postizeni.

Matka jako pecovatel, ale i poskytovatel rané intervence travi s ditétem vice Casu
a travi vice ¢asu doma. Casto se stava, ze odbornici (specialni pedagogové, pedagogové,
fyzioterapeuti a dalsi), ktefi pracuji s ditétem, predpokladaji, Zze matku zauci a matka naucené
dovednosti aplikuje doma a zauci piip. 1 ostatni ¢leny rodiny. Ve vyzkumném Setfeni Leitera
(2004) byly matky timto pfistupem zaskocené a byly ohromené, ze musely pievzit roli
poskytovatele rané intervence/specialniho pedagoga, ktera se néasobi s jejich roli pecovatele.
Otec pracuje vétSinou mimo domov a je méné zapojen do péce. Zaméstnani poskytuje otci
oddech, ¢imz muize byt vysvétlena niz8i mira stresu ve srovnani s matkami. Matka je tedy vice
ohrozena stresem, depresemi a duSevni nepohodou spojenou spéci o potomka
s kombinovanym postizenim. Na otce nemusi piisobit stresové tolik kombinované postizeni
ditéte jako spiSe dusevni nepohoda a stres matky ditéte (Gray, 2003). Otcové se s faktem

Na rodinu orientovana specialnépedagogicka intervence ma na rodi¢e rozdilny vliv.
Matky uvadéji, ze na rodinu orientovana péce snizuje miru stresu ve vztahu k ditéti nikoliv
miru partnerského stresu. Otcové nepoukazuji na Zadné zmény ani v mife stresu ve vztahu
k ditéti ani v mife partnerského stresu (Baker-Ericzen et al., 2005). Obecné matky 1épe
pfijimaji podporu a pomoc od ostatnich a jsou i aktivngj$i v této oblasti (Swallow et al.,
2011).

Uspé&snému vyrovnani se s narozenim ditéte s kombinovanym postizenim pomaha &as
sdileny s ditétem. Jde o Cas, ktery otec s ditétem travi béhem kazdodennich béznych ¢innosti,
ale i o Cas straveny hrou. Ke kone¢né fazi vyrovnani pfispiva vytvoreni pevného a blizkého
vztahu s ditétem, ktery je posilovan interakcemi a komunikaci s ditétem. Komunikace nemusi
byt jen verbalni, mnoho déti se zdravotnim postiZzenim komunikuje néjakym z alternativnich
¢i augmentativnich komunikaénich systému. Z uvedeného vyplyva, ze by otcové neméli byt
opomijeni béhem zacviku alternativni a augmentativni komunikace (AAK). (Flippin, Crais,

2011)
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At uz otec uspéSné C¢i nelspé$né projde procesem akceptace postizeni ditéte,
nepiestdva mit obavy z budoucnosti. Nejen matky, ale i otcové premysleji, zda bude dité
Vv dospélosti schopné Zit nezavisle na péci druhé osoby, zda bude akceptovano spolecnosti,
kdo se o ného postard, az oni (rodice) nebudou moci. K obavam se vaze nad¢je, ktera uzce
souvisi s procesem akceptace. VétSina otcli, ktera byla na pocatku, popt. v prubehu tohoto
procesu, mé¢la nadéji, ze se zdravotni stav zlepsi a dit¢ kricek po kricku bude dosahovat
milnikd ve vyvoji. Pokud dit¢ udéla pokrok ve svém vyvoji, roste nadéje otcti na uzdraveni
ditéte. Otcové, kteti byli v kone¢né fazi, vykazovali méné nadé&je, v jejich postojich se
objevovala racionalizace (Donaldson et al., 2011).

Lidskou odolnosti se zabyva zejména psychologie. Coping a proces akceptace ale
nelze opomijet ani pii specialnépedagogické intervenci (SPI). Specialni pedagog instruuje
rodice, jak pracovat s ditétem Skombinovanym postizenim, jak ho rozvijet v domacim
prostiedi, u¢i rodi¢e vidét pokroky, které dit¢ déla, rozpoznat chyby, naruseni ve vyvoji.
Informovanost rodi¢u snizuje jejich nejistotu a prispiva tak k ziskani klidu a k lep$Simu

zvladani krizovych situaci.

2.4.1 Copingové strategie uplatnované rodici v procesu akceptace kombinovaného postizeni
ditéte

Konkrétni vymezeni copingovych strategii je nad ramec disertacni prace. V literatute
se objevuje fada typologii, klasifikaci, rozdéleni strategii. Nékteré z nich jsou vnimany jako
zékladni, jiné zésadni, né¢které jako rozsitujici. V této podkapitole je poukdzéno zejména na
ty, které se vztahuji k procesu akceptace postiZzeni ditéte.

Jiz Lazarus, Folkman (1984), Lazarus (1993) rozd¢lili copingové strategic na dva
typy: coping zaméreny na problém a coping zaméreny na emoce. Obecné, pokud ¢lovek
vyhodnoti stresovou situaci jako feSitelnou, uplatni copingové strategie zameétené na problém.
Pokud clovek posoudi situaci jako nefeSitelnou, ze se nic délat neda, pfevladne druhy typ
copingu, ktery je zaméfeny na emoce.

Dle Paulika (2010) 1ze nasledujici strategie vyuzit ke kultivaci kognitivni stranky
zvladani zaté€ze. Mezi tyto strategie patii racionalni analyza zat€Zzové situace; zaméfeni se na
situace, které jsou ze subjektivniho pohledu fesitelné; nalezeni jiného pozitivniho vyznamu na
udalosti, ktera byla piivodné vniméana negativng; zastaveni nezadoucich mysSlenek; zamérné
prosazovani myslenek Zadoucich; naucit se zit se svymi omezenimi; pfijeti situace v podobé
pochopeni; aktivni feSeni. Dale je moZzné vychazet z jiné stresové situace a pouZzit stejné

strategie, které se osveédCily v pfedchozim piipadé. V emociondlni rovin€ se uplatiuje
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desenzibilizace nebo psychickd imunizace; ovlivnéni a zména vlastni emocionélni reakce;
exprese emoci (vice Paulik, 2010). Jinou moZznosti je distancovat se od naro¢né situace, od
stresoru (stresortl). Takovy distanc poskytuje Gnik (od rodiny, do zaméstnani, k alkoholu,
vyhybani se), popteni, rozptyleni (zdbava mimo rodinu). Uvedené strategie kombinuji aktivni
a pasivni pristup k zatézovym situacim (Piazza et al., 2014). Vodackova a kol. (2002)
doplnuji dalsi strategie, které lze uplatnit pii zvladani krizové situace: vnimavost k télesnym
a jinym potfebam, schopnost odreagovani se, schopnost sd€lovat a sdilet, vyuZzivat
dostupnych informaci, vynalozit snahu orientovat se v situaci, otevienost k neobvyklym
postuptim, vira a nadéje nebo hledani smyslu utrpeni.

V pfipadé narozeni ditéte s kombinovanym postizenim (nejen), prochazeji rodice
prvotnim Sokem. Museji mobilizovat vnitini zdroje a je pro né diilezitd pomoc z venci. Pomoc
zven¢i (prarodice ditéte, pratelé, odbornici) v takovou chvili zajiStuje pocit bezpeci,
uklidnéni, emocni oporu a poskytuje dilezité informace. Nasledné pro vyrovnani se
s krizovou situaci je tieba dikladné analyzovat problém, zvazit moznost vyuziti dosavadnich
zkuSenosti, dosavadnich strategii, dosavadnich feSeni (Paulik, 2010).

Hastings a Beck (2004) v souvislosti s vyrovnanim se rodi¢u s postizenim ditéte fadi
fizené chovani (vychazejici z vlastniho ptresvédceni c¢lovéka), schopnost fesit problémy,
planovani, pozitivni reinterpretaci situace k prvnimu typu - na problém orientovanému
copingu. Ke copingu zaméfenému na emoce fadi relaxaci, oddech, zatizeni respitni péce nebo
expresi emoci, dusevni uvolnéni, ale i odménu za vynaloZené usili ¢i uspéch.

Zvladani zaté€ze je vysoce individualni a je ovlivnhéno mnoha faktory (sebepoznani,
sebeovladani, temperament a povahové rysy, zkuSenosti, intelektové schopnosti, tvirc¢i
schopnosti, pamétové schopnosti, potfeby, postoje, z4jmy, nazory, hodnoty aj.). (Paulik,
2010) Faktor véku zohlediiuje Lazarus (1996). Mladsi ¢loveék uziva coping orientovany na
problém, s pfibyvajicim vékem ¢lovek zacina vice uplatiiovat na emoce orientovany coping.

Obecné muzi maji tendenci potlacovat své pocity a distancovat se od narocné situace,
zeny lépe uplatiuji copingoveé strategie zaméefené na emoce (Gray, 2003). Matky maji vétsi
sklon uplatiiovat copingové strategie pfispivajici k rodinné soudrZznosti a spolupraci mezi
¢leny rodiny (Swallow et al., 2011).

Faktory, které pozitivné nebo negativné pfispivaji otcim k uspéSnému vyrovnani se
s kombinovanym postizenim ditéte, charakterizuji Swallow et al. (2011). Pozitivné¢ plisobi
védomi a presvédceni, ze dité dostava odpovidajici intenzivni péci, Ze ma otec moznost vyuzit
poradenskych sluzeb, Ze mé podporu od jinych otcti v podobné situaci. Otcové se citili 1épe po

vysloveni presné diagndzy a nastinu prognozy. DuSevni pohoda otce 1 matky ditéte piisobi
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kladn€ na proces akceptace. Dale otcové uvadéji, Ze dobte placena prace a flexibilni pracovni
doba mé vliv na tento proces. Zména oCekavani smérem k ditéti rovnéz ovliviiuje coping,
pokud se otcové dokézali zacit radovat z maliCkosti, zvysil se jejich pocit spokojenosti. Mezi
negativni faktory patii uzavienost a neochota projevit emoce, emocni tisenl, nizky
socioekonomicky status rodiny, duSevni nepohoda, nedostate¢na podpora ze strany partnera,
pokracujici nejistota. Diagndza nebo 1écba muze vyvolat v otcich hriizu, nediivéru, nejistotu,
bezmocnost, coz se muze projevit negativné v procesu akceptace zdravotniho postizeni ditéte.

K udrzeni integrity rodiny otcové uzivaji nasledujici strategie: udrzovani pozitivniho
pohledu na zivot, budovani a udrzeni pevnéjSich vztahl v rodin€, spole¢né traveni Casu,
udrzovani rutiny a zapojeni se do kazdodenni péce o dit¢ (McNeill, 2004).

Pro diagnostiku copingovych strategii lze v Ceské republice pouzit test Strategie
zvladani stresu (autofi Janke, Erdmannova, preklad Svancara, 2003). Dotaznik umoZiiuje
zachytit variabilitu zptisobt, které jedinec rozviji a uplatiuje pii zvladani zatézovych situaci.
Je ur¢en dospélym (Strategie zvladani stresu - SVF 78, 2014).

McCubbin et al. (1983) sestavili dotaznik Coping health inventory for parents, ktery je
uréeny rodicim déti s chronickym ¢i vaznym onemocnénim. Dotaznik obsahuje 45 polozek,
které mapuji vnimani rodicti v oblasti zvladani rodinného zivota. Je rozdé€len na tfi ¢asti. Prvni
¢ast je orientovana na rodinnou soudrznost, spolupraci a optimisticky nahled na situaci. Druha
¢ast dotazniku obsahuje polozky tykajici se sebevédomi rodicu, socidlni podpory a psychické
stability. Treti subkategorie zjiStuje porozuméni zdravotnimu stavu ditéte, komunikaci
s odborniky a jinymi rodi¢i v obdobné situaci.

S pojmem copingové strategie uzce souvisi i pojem resilience, ktery se da vysvétlit
jako osobnostni rys, charakteristika, schopnost u¢inné se vypotadat se stresem a nepfizni. Jde
o dynamicky proces, kterym jedinec dosahuje pozitivni adaptace pii vystaveni nepiizni
a stresu. Greene (2002) definuje resilienci jako univerzalni schopnost, ktera umoziuje osobé,
skuping €1 spole¢nosti piedejit, minimalizovat nebo piekonat poskozujici disledky neptizni ¢i
stresu. Earvolinova-Ramirezova (2007) chape resilienci jako schopnost UspéSné zvladnout
nepiiznivé, nepfatelské podminky a navratit se do piivodniho funk¢niho stavu.

Resilience rodiny se pak d& definovat jako zvladani rodinného stresu (Hobfoll,
Spielberger, 1992). Dle Btichacka (2002) jde o dynamickou rovnovahu mezi udrzenim funkci
rodiny v zatézovych situacich a kapacitou jednotlivych ¢lent rodiny vzajemné se podporovat,
komunikovat a vyrovnavat se s obtiZzemi.

Bftichécek (ibid.) téZ uvadi protektivni a rizikové faktory plisobici na resilienci rodiny.

Mezi protektivni faktory fadi:

36



e schopnost, dovednost a ochotu fesit a zdolavat konflikty a krizové situace,

srozumitelnou a otevienou komunikaci vSech ¢lenti rodiny a mezi vSemi ¢leny

rodiny,

rodinnou koheazi,

flexibilitu rodinnych roli a vztahd,
e shodu v pojeti smyslu a tkoll rodiny.
Mezi rizikové faktory tadi:
e traumatizujici udalosti,
¢ dlouhodobé¢ plsobici negativni podminky,
¢ nizky socioekonomicky status,

e promeénlivost narokl soucasné spolecnosti.

2.5 Sourozenci ditéte s kombinovanym postiZzenim

Sourozenecky vztah je specificky v délce trvani (trva do smrti jednoho ze sourozenctl),
v diavérnosti (jedi spolu, spi vjedné mistnosti, koupou se spolu), v pocitu jistoty
(za obvyklych podminek se velmi dobfe znaji navzajem). Sourozenecky vztah pfipravuje
jedince na budouci partnerské vztahy, nastavuje jedinci zrcadlo, sourozenci se od sebe udi,
poskytuji si citovou, moralni i1 fyzickou podporu (Vancurova-Fragnerova, 1966). I ptes to, ze
sourozenci vyrustaji v jedné rodiné (obvykle), plisobi na né jejich rodice rozdilng. Vliv rodici
i vzajemny sourozenecky vztah je determinovan vztahy v roding, osobnosti rodica i déti,
potfadim narozeni déti, jejich pohlavim ¢i v€kovym rozestupem mezi détmi (Leman, 2000).

V néasledujici ¢asti textu je vymezen vztah mezi zdravymi sourozenci a sourozencem
s kombinovanym postizenim, déale vycet moznych pocitli a postojii zdravych sourozenci
a rady a doporuceni jak pro rodice, tak i pro zdravé sourozence.

Zahrani¢ni studie koreluji s tuzemskymi v otazce zodpovédnosti sourozencu déti se
zdravotnim postizenim. Zdravi sourozenci museji Casto prevzit veétsi zodpoveédnost, jejich
potfeby jsou vrodin€ vniméany jako sekundarni a témeét vesSkerd pozornost rodiny se
soustied’uje na dit¢ s kombinovanym postizenim (Gupta, Singhal, 2005). Sourozenci mohou
zarlit, citi se odstrceni, prehlizeni, vnimaji, Ze rodi¢e vénuji sviij ¢as, vice financi 1 psychické
podpory ditéti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami (Lavin, 2001).

Sourozenec zije dva Zivoty — doma a mimo domov. Doma soutézi o pozornost rodicl
se sourozencem s KP a mimo domov hleda své misto, chce nékam patfit. Od zdravych

r~r

sourozenct se muze ocekavat, Ze budou pomahat s péci o dité¢ s KP. Zdravy sourozenec tak
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muze citit na svych bedrech obrovskou zodpovédnost, kterd neodpovidd jeho mentdlnimu
veéku. Tlak ze strany rodi¢t muze déti vést k tomu, aby rychleji dospély (Charkins, 1996).
Prevzeti zodpoveédnosti muze vychazet i z jejich strany. Pfejimaji na sebe nékteré povinnosti,
zévazky, aby toho méama a tata neméli tolik. Citi se byt schopnéjSim, SikovnéjSim
sourozencem, pievezmou dospé€lou roli. Tyto déti si pak méné spontanné hraji, méné si
uzivaji, raduji se, mén¢ zlobi (KIi¢, 2006).

Nekteti sourozenci déti se zdravotnim postizenim si pieji, aby také méli néjakeé
postizeni, aby jim byla vénovana vétSi pozornost. Naopak jini se boji, ze postizeni je
nakazlivé a ze by se mohlo projevit i u nich. V myslenkach zdravych sourozenctl se objevuje
pocit viny, Ze zapfi€inili nemoc, postizeni svému sourozenci (Meyer, 1997; Kutner, 2007).

Vnimani vlastni rodiny zavisi na pfistupu rodicl. Pokud rodi¢e vytvareji piijemné
rodinné prostfedi, kde kazdy c¢len rodiny je rovnocennym partnerem, nemusi zdravy
sourozenec vnimat zadné odlisnosti od ostatnich. V jinych pfipadech si zdravy sourozenec
uvédomuje, Ze je jeho rodina jina, coz miize byt vnimano negativné. Vice k tomu dochazi
V puberté. Jedinec se muze citit poniZeny, pokud je vidén ve spolecnosti se sourozencem
s kombinovanym postizenim. K negativnimu vnimani vlastni rodiny pfispivaji 1 reakce
vrstevniki, které mohou byt posméSné. Ambivalentni pocity u sourozencli rovn€Z nejsou
vyjimkou. Sourozenec citi povinnost pomahat svému sourozenci s KP a zaroven chce
zapadnout do kolektivu svych vrstevnikill, spoluzékt, ktefi mohou dit€ s postizenim odmitat
(Hartwell-Walker, 2006).

Nektefi zdravi sourozenci maji pocit, ze museji byt ,super déti‘. Zkouseji vynikat
ve Skole, ve sportech ¢i jinych aktivitach, aby kompenzovali postiZzeni svého sourozence
ve snaze nepiidélavat rodi¢tim dalsi starosti (Charkins, 1996; Hartwell-Walker, 2006).

Zdravé dité vyciti problémy v rodin€, vnima finan¢ni problémy, tinavu rodict, hadky
mezi rodi¢i, coZz mu muze zpusobovat stres. Sdili s rodi¢i jejich zkuSenosti s péci o dité
s kombinovanym postizenim, miize se citit izolované stejné jako rodiCe, potfebuje vice
informaci, miiZe citit vinu, mize mit obavy z budoucnosti (What Siblings Would Like Parents
and Service Providers to Know, 2014).

Vyhodou vyriistani se sourozencem s kombinovanym postizenim mize byt rozvoj
tolerance, pochopeni. Zdravy sourozenec muze byt flexibilngj$i v feSeni probléma, Iépe
pracuje s casem, je citlivgjsi, 1épe vychazi s ostatnimi, je tolerantnéjsi k odliSnostem, uci se
vzajemn¢ si pomdahat (Meyer, 1997). Pro mnoho sourozencli jde o pozitivni obohacujici
zkuSenost. Ne&ktefi sourozenci poskytuji ochranu a podporu svému bratrovi nebo setie

s kombinovanym postizenim a sdili radost, pokud se bratr nebo setra nau¢i néco nového,
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udélaji krok ve vyvoji (McHugh, 2002). Dle vypovédi samotnych sourozenct je lepsi, pokud
v rodin¢ vyrista vice déti. Zdravi sourozenci maji pocit, sounalezitosti, mohou si spolu
popovidat, hrat si na odpovidajici arovni. Mohou cas travit spolu a rodice tak maji vice casu
na nemocné¢ dité (KI1i¢, 2006).

S pribyvajicim vékem sourozenct vyvstava otazka, kdo se bude v budoucnu starat
o jedince s kombinovanym postizenim nebo pokud je postizeni dédicné, sourozenec se obava,
ze by se mohlo projevit u vlastnich déti (Lavin, 2001). Kutner (2007) uvadi, ze zdravy
sourozenec muze vahat, zda jit studovat na univerzitu, zda opustit domov, protoze nespravné
predpokladd, ze se bude muset v budoucnu starat o sourozence. Zdravotni postizeni
sourozence ovliviiuje volbu povolani a uvahy o manzelstvi (Pesova, Samalik, 2006).

V USA, Vv Evropé napt. ve Velké Britanii je k dispozici velké mnozZstvi webovych
stranek, instruktdznich videi, ptirucek, projektd ¢i skupin urcenych sourozenclim déti se
zdravotnim postizenim (sibs.org.uk; Sibling support project; Raisingchildren.net; Your child
on University of Michigan). V Ceské republice bylo na toto téma napsano nékolik
diplomovych praci a ¢lankd (Kramulovéa, 2009; Horackova, 2011; Lattenbergova, 2013),
inspirujicim mutze byt potad Ceské televize Kli¢. Skupiny sourozencii funguji spise na
regiondlni Grovni (viz napf. Drak, o.s. v Liberci) a ne vSem zdravym sourozencim jsou
dostupné. Za zminku stoji ¢eské webové stranky ,Web pro sourozence handicapovanych déti

(zvlastnisourozenci.wz.cz).

2.6 Prarodice vnoucat s kombinovanym postiZenim

Vyrustani ¢i kontakt s prarodi¢i pomaha détem pochopit rodinnou historii, ukotvit
rodinné vztahy. Prarodi¢e mohou zmirfiovat rodinné konflikty (naopak ale i vyvolavat ¢i
zhor$ovat), mohou byt v roli ochranitele, utéSovatele, radce. Prarodi¢e si obvykle s vnoucaty
hraji a nemuseji hledét na ¢as, poskytuji vnouceti jiny typ stimulace neZ rodice, nemuseji
vychovavat. Prarodice jsou vice shovivavi, méné¢ ptisni, jsou klidn&;s$i, méné kriticti ve vztahu
k ditéti, coz je dano jejich vékem a zkusenostmi. Vnoucata od nich piebiraji urcité tradice. Na
druhou stranu prarodi¢e védi, co vSechno by se mohlo stat, mohou byt tGzkostné&jsi a tedy
opatrnéjsi (Hauserova-Schodonerova, 1996). Kornhaber (2003) popisuje vztah prarodice -
vnoucata jako velmi dtlezity, ale stoji obvykle na druhém misté za vztahem rodi¢ — dité.
Emocionalni vazba mezi prarodi¢i a vnoucaty je popisovana jako unikatni v tom, Ze je
osvobozena od psycho-emocionalni intenzity a zodpoveédnosti, které existuji ve vztahu rodic -

dité (ibid.).
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V soucasné dobé se primérnd délka Zivota prodluzuje, roste veék, kdy Zeny maji
prvniho potomka, odchod do diichodu se posunul nad 60 let. Ménici se demografické trendy
prispivaji k tomu, ze muzi a Zeny mohou byt aktivnimi prarodi¢i (Harper, Levin, 2005). Tim,
ze se prodluzuje délka zivota a roste Casové vytizeni pracujici generace, mohou vnoucata
stravit vice Casu se svymi prarodiCi, coz utuzuje jejich vztah. K pevnosti vztahu pfispiva
i mensi pocet vnoucat (resp. bratranci/sestienic). (Harper, Levin, 2005; Connidis, 2009)

V nasledujici Casti textu je prezentovano prarodicovstvi, role prarodicii v rodinach déti
s kombinovanym postizenim.

Vyssi mira podpory od prarodici a pratel (tzv. neformdlni podpora) snizuje stres
rodi¢i spojeny spéci o potomka skombinovanym postizenim, posiluje rodiCovské
kompetence, zvySuje spokojenost v manzelstvi. Rodi¢e maji pocit, Ze v tom nejsou sami.
Neformalni podpora je stavéna do popiedi pted podporu formélni ze strany odborniki,
pedagogt, socidlnich pracovnikd apod. Jde o signifikantni faktor, ktery ovlivituje fungovani
rodiny a vyrovnani se s postizenim potomka (White, Hastings, 2004; Mayes et al., 2008).

Stejné tak jako rodice i prarodi¢e maji smérem ke svym vnoucatim jistd oCekéavani,
té$1 se na vnouce, predstavuji si, na koho bude podobné, co bude délat. V ptipad¢ narozeni
vnoucete s kombinovanym postizenim jsou prarodice do celé situace vtazeni jako rodice,
sourozenci ditéte s kombinovanym postizenim, pfip. ostatni ptibuzenstvo. Mnohdy jsou to
zkusenost s péci o vlastni déti a mohou porovnat napt. i ostatni vnoucata (Brereton, 2007).

I prarodice prochézeji fazemi vyrovnavani se S postizenim vnoucete. Jsou ovlivnéni
tim, jak dité vypadd, jak se projevuje. Uspdsna akceptace vnoucete je ovlivnéna vzajemnymi
vztahy v roding, vztahem k partnerovi jejich potomka, hodnotami, Zivotnimi zkuSenostmi
(n€kteti prarodice vyrustali jesté v dobég, kdy byly déti se zdravotnim postizenim segregovany,
umistovany v Ustavech daleko od mést) a osobnostnimi vlastnostmi (Rossi & Rossi, 1990).
Na utvareni vztahu mezi prarodi¢em a vnoucetem s kombinovanym postiZenim maji negativni
vliv poruchy socidlni interakce, poruchy chovani a poruchy komunikace (Fingerman, 1998;
Baron-Cohen, Wheelwright, 2004). Proces akceptace probiha rGzné dlouho, nékterym
prarodi¢iim trva déle, nez se vyrovnaji s kombinovanym postizenim svého vnoucete, do té
doby mohou byt uzavieni, nechtéji se setkavat s rodinou svého ditéte, nechtéji vnouce hlidat.
Woodbridge et al. (2009) dle vysledkii svych Setfeni charakterizuji emocionalni cestu
prarodic¢i nasledovné: prechod od hnévu k pfijeti vnoucete, smutek ztoho, co mohlo byt,
kdyby vnouce nemélo kombinované postizeni a zarovenl pycha, pokud se rodina vyrovnala

s naro¢nou situaci. Prarodi¢e v obdobi akceptace stiidaji nékolik roli a mize pro n¢ byt tézke,
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najit mezi témito rolemi rovnovahu. Jsou to rodie, partnefi, pracovnici, sousedi
a kamaradi, maji své sny a pfani, na druhou stranu starnou, pfipravuji se na penzi (pokud jiz
V penzi nejsou) a k tomu jsou stavéni do role podporujici osoby (Tepper & Cassidy 2004).
Miller, Buys, Woodbridge (2012) prezentuji Ctyfi kliCové postoje prarodicii, které vyplynuly
z jejich kvalitativniho vyzkumu. Ackoliv je pfijeti diagndézy vnoucete velmi stresujici
zkuSenost, prarodi¢e veédéli, Ze museji byt silni, museji ,,drzet své emoce pod kontrolou“.
Nejlepsi, co mohou pro rodinu ud¢€lat, je byt pozitivni. Prarodie ucastnici se jejich
vyzkumného Setfeni se nezabyvali otdzkou ,,pro¢ my?* a rozhodli se pozitivné ovliviiovat
rodinu. ,,Sebeobetovat se a V hodnotovém zZebricku umistit rodinu na prvni misto* bylo
druhym vyjadfenim prarodict. Prarodice ménili plany, vzdali se svych snt, zkratili pracovni
uvazek, presté¢hovali se, aby byli bliz, odesli ptfedcasné do diichodu, stanovili dny, kdy se
pravidelné o vnouce starali. Aby zachovali dobré rodinné vztahy, Casto se stavéli ,,na rozhrani
mezi “ vnoucetem a ostatnimi ¢leny $irsi rodiny. Vztahy se komplikovaly, pokud prarodice
vénovali vice pozornosti vnouceti s kombinovanym postizenim nez ostatnim vnoucatim.
Prarodi¢e Spatn¢ snaseli i drobné neshody v roding. Prarodi¢e byli velmi ,,znepokojeni
budoucnosti*“ své rodiny s ohledem na jejich stafi, klesajici silu a schopnosti. Nemohou si
predstavit, ze rodi¢e zvladnou rodinnou situaci bez jejich pomoci.

Prarodic¢e vychovavajici vnouce s kombinovanym postizenim mohou citit tzv. dvojité
bfemeno. Vychovavali své déti a nyni se zabyvaji vychovou vnoucete (Margetts, Le Couteur,
Croom, 2006).

Seligman (1991) rozdé€luje prarodi¢e na dva typy. Prvnim typem jsou prarodice jako
zdroj stresu, nepodporujici, nechapajici, neakceptujici nastalou situaci. Prarodi¢e ne vzdy
poskytuji potfebnou podporu, dokonce mohou byt i zdrojem stresu, ktery se piendsi mezi
partnery a mezi rodie a dité. Ze strany prarodi¢ii se miiZze objevit bagatelizace problému,
popirani situace, litost, soucit, které mohou vést k navrhu umistit dit¢ do ustavni péce. Nebo
zkratka nevédi, jak by podporu méli vyjadiit, co by pro rodice méli udélat (Charkins, 1996).
Nicméné Mirfin-Veitch et al.(1997) naznacuji, ze prarodi¢e negativné neovliviyje tolik
postiZeni vnoucete, jako predchozi vztahy v rodin€. Druhym typem jsou prarodice chéapajici,
ktefi jsou neocenitelnym zdrojem podpory pro rodice ditéte (Seligman, 1991). Takovi
prarodice poméhaji svym détem vyrovnat se s postizenim jejich ditéte, poskytuji emociondlni
podporu, finanéni prostiedky, pomahaji s pé¢i o vnouce (D’Astous, 2011). Trute (2003)
fyzickd pomoc (péce o dité, pomoc s domacimi pracemi). Dle vyzkumt Harrise, Handlemana,

Palmera (1985), Byrne et al. (1988), Vagnerové, Strnadoveé, Krej¢ové (2009) poskytuji vetsi

41



podporu prarodice ze strany matky ditéte, zejména matka matky. Babicka z mat¢iny strany ma
vice pozitivni pohled na dit¢ nez matka ditéte, 1épe rozumi pocitim matky a lépe se dokaze
vcitit. Rodi¢e z matciny strany se vnouceti vénuji vice nez rodice z otcovy strany.

Prarodi¢e mivaji jest¢ mnohem méné¢ informaci nez rodice, vétSinou o takovém
postiZeni ani nikdy neslyseli. Nevédi si rady, jak by se méli k ditéti chovat, jak by s nim méli
zachazet, co od ditéte ¢ekat. Pti kontaktu s ditétem mohou mit obavu o jeho zivot, obavu
dotknout se ho, umét se o n¢ho dobie postarat. Prarodi¢e nemuseji chapat, v ¢em spocivaji

problémy ditéte (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).
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3 INTERVENCE ZAMERENA NA DITE S KOMBINOVANYM POSTIZENIM A JEHO
RODINU

Publikace ¢i pfispévky v odbornych periodikdch zabyvajici se intervenci u déti se
zdravotnim postizenim (tedy i kombinovanym), kterd ma interdisciplinarni charakter, fadi do
tymu pecujiciho o dit¢ kromé odbornikti i rodi¢e (napt. Grant, 1995; Charkins, 1996;
Kerekrétiova, 2008; Opatiilova, 2010). Sandorova, Supéikova (2012) dokonce piikladaji
rodi¢iim dominantni roli v interdisciplindrni intervenci. Cela kapitola je tedy provazana
potfebou kooperace odbornikli — I1€kaiti, specidlnich pedagogili, socialnich pracovniki
a rodict. Kapitola Intervence zaméiena na dit€¢ s kombinovanym postizenim a jeho rodinu se
zabyva intervenci v kontextu historie, intervenci aktudlné poskytovanou v rdmci resortil
jednotlivych ministerstev. Nasleduje podil rodi¢t (zejména otcli) na diagnostice a terapii
symptomti kombinovaného postizeni. V této kapitole jsou dale prezentovany ukoly
specidlntho pedagoga vztahujici se krodi¢hm déti s kombinovanym postizenim,
specialnépedagogické pfistupy k rodicim, vzdjemnd spoluprace specidlniho pedagoga
s rodici. Soucasti textu je popis role otce jako ¢lena interdisciplinarniho tymu a zapojeni otce

do domaci i interdisciplinarni péce.

3.1 Péce o osoby s kombinovanym postiZenim v kontextu historie

Ve starovékém Recku a Rimé byly déti s vrozenymi vadami povazovany za ztélesnéni
hnévu bohil a takové déti byly zabijeny (Slo hlavné o déti s t€Zkymi télesnymi vadami anebo
s hlubokou mentalni retardaci rozpoznatelnou v raném véku). Pouze bohaté rodiny si mohly
dovolit zaplatit Iékatskou péci. Déti se sluchovym, zrakovym postiZzenim, piip. mentalnim
postizenim leh¢iho stupné nebyly povazovany za postiZzené. Lid€, ktefi své zdravotni postiZeni
ziskali béhem Zivota, mohli byt zaclenéni zpét do spolecnosti (Garland, 1995).

Ve stiedoveéku byli za pti¢inu zdravotniho postizeni povazovani démoni, ktefi byli
vymitani riznymi naboZenskymi ritudly a kdzanim. Zdravotni postiZeni se neslo ruku v ruce
s chudobou. Mezi chudymi lidmi se vyskytovala vaZzna infekéni onemocnéni, déti z chudych
rodin byly podvyzivené, v rodindch neplatila Zaddn4 hygienicka pravidla (Albrecht, Seelman,
Bury, 2001). Farmer (1998) piSe, Ze ptezivsi lidé s postizenim byli odkazani na pomoc rodiny
nebo sousedil, ti jim poskytovali materidlni podporu a dokonce asistenci. Prvni instituce
(nemocnice, azyly, hospice) pro osoby se zdravotnim postizenim byly zakladany praveé ve

sttedovéku (Albrecht, Seelman, Bury, 2001).
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Pro renesanci a humanismus je charakteristicky obrat k ¢lov€ku, tudiz se ménily
1 postoje ke zdravotnimu postizeni. Osvétové mysleni méni pohled na vztah ¢lovek-ptiroda-
buh. Pro tuto dobu je charakteristické, ze se o zdravotn¢ postizené zacinaji starat lékari,
ucitelé a riizni oSetfovatelé. Zajem o zdravotni postizeni vedl ke zkoumani pficin a piesnéjsi
diagnostice, tim se zlepS$ila zdravotni péce a zefektivnilo se vzdélavani. Od 16. stoleti byly
zakladany skoly pro smyslové postizené. Vzhledem k tomu, Ze 1idé s postizenim mohli chodit
do skoly, mohli byt ubytovéni v riiznych azylovych domech a bylo o n¢ postarano, snizil se
pocet chudych osob se zdravotnim postizenim zebrajicich na ulicich (Stiker, 1999).

Skoly pro osoby s télesnym postizenim byly zakladany o dvé stoleti pozdgji neZ skoly
pro osoby se smyslovym postizenim. Optimismus obdobi renesance a humanismu (obrovské
moznosti rehabilitace, vzdélavani) vystiidal pesimismus v 19. stoleti. Bylo totiz zjisténo, ze
mentélni retardace je nevylécitelnd, tito lidé zacali byt povazovéani za nebezpecné pro svou
rodinu a okoli a byli zavirani do zminénych instituci, tentokrat za Gcelem ukryti (Albrecht,
Seelman, Bury, 2001). Pro zacatek 20. stoleti je charakteristicka prohlubujici se segregace,
déti s telesnym, mentalnim a kombinovanym postizenim nezily v roding, ale byly umistovany
do ustavt (Noll, 1996).

Postupné vSak doslo k opaénému pfistupu, inkluzivnimu pfistupu a integraci osob se
zdravotnim postizenim do spole¢nosti. V nékterych zemich (i v CR) se tak délo aZ na konci
20. stoleti. Dnesni spolecnost se vice ¢i mén¢ uspésSné snazi aktivné podporovat integraci osob
se zdravotnim postizenim a vytvafet vhodné podminky pro integraci. Osoby
s tézkym/hlubokym mentalnim postizenim (a kombinovanym postizenim) jsou i1 nadale
klienty pobytovych sluzeb Domovi pro osoby se zdravotnim postizenim. PéCe o takové
jedince je pro rodinu velmi ndrocna a podpora téchto rodin neni dostate¢na, navic se kvalita
sluZzeb neustale zlepSuje. Integrace téchto jedinci do spolecnosti je mimoifddné narocnym

ukolem (Slowik, 2012).

3.2 Intervence poskytovana v ramci resortu Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky
Dle §5 zakona ¢&. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani, ve znéni pozdéjsich predpisti, se zdravotni péfe de€li podle ucelu jejiho
poskytnuti na tyto druhy:
o preventivni péce,
o diagnostické péce,
o dispenzarni péce,

o lécebna péce,
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o posudkové péce,

o lécebne¢ rehabilitacni péce,

o oSetfovatelska péce,

o paliativni péce,

o lékarenska péce a klinickofarmaceuticka péce.

At uz je pacient v kterékoliv péci, je povinen dodrzovat navrzeny individudlni 1écebny
postup, pokud s poskytovanim zdravotnich sluzeb vyslovil souhlas (zakon ¢. 372/2011 Sb.
§ 41). V pfipad¢, ze se jedna o nezletilého pacienta, povinnosti nalezi zakonnému zéstupci
pacienta nebo opatrovnikovi. Zakonny zastupce nebo opatrovnik pacienta je povinen vytvorit
podminky pro splnéni povinnosti pacientem. Prava a povinnosti zdkonného zastupce nalezi
téz pcstounovi nebo jiné pecujici osobé, statutdrnimu organu nebo jim povéfené osobé
détského domova pro déti do 3 let v€ku, Skolského zatizeni pro vykon Ustavni nebo ochranné
vychovy nebo zafizeni socidlnich sluzeb poskytujicich pobytové sluzby, byla-li soudem
nafizena ustavni nebo ulozena ochrannd vychova, nebo zatizeni pro déti vyzadujici okamzitou
pomoc, jde-li o déti svéfené do péce tohoto zafizeni na zakladé rozhodnuti soudu — blize

specifikuje zminény zékon (ibid.).

3.2.1 Preventivni péce - preventivni prohlidky u 1ékate pro déti a dorost do 19 let
Déti maji narok na celkem 19 preventivnich prohlidek u svého pediatra, kde mohou
byt registrovany az do svych devatenactych narozenin. Preventivni prohlidky jsou hrazeny
z vetejného zdravotniho pojisténi.
Obsahem vseobecnych preventivnich prohlidek déti od narozeni do 18 mésict véku je
(vyhlaska ¢. 70/2012 Sb.):
a) zalozeni zdravotnické dokumentace pii ptijeti ditéte do péce,
b) anamnéza,
c) fyzikalni vySetfeni (hmotnost, délka, vySetfeni psychomotorického vyvoje, zjisténi
zdravotnického rizika apod.),
d) diagnosticka rozvaha,
e) zavér, pouceni rodict o vyzive a rezimu ditéte, prevenci urazu,
f) psychoterapeuticky rozhovor s rodi¢em, jde-li o dité¢ s poruchami zdravotniho stavu
nebo o dit¢ ohrozené poruchami zdravotniho stavu v¢etné poruch zdravotniho stavu
v dtsledku vlivu neptiznivého rodinného nebo jiného spolecenského prostiedi.
Prvni preventivni prohlidka novorozence se provadi zpravidla do 2 dnli po propusténi

ze zdravotnického zafizeni, a to pokud je to mozné, v jeho vlastnim socialnim prostiedi. Pfi
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této prohlidce 1ékai posuzuje socidlni prostiedi ditéte, rodinnou anamnézu, osobni
a t¢hotenskou anamnézu matky, prenatdlni, perinatdlni a postnatdlni anamnézu a zhodnoti
1ékarské zpravy o novorozenci. Dale posuzuje celkovy stav ditéte, orientaéné vysetii sluch
a kontroluje preventivni podani vitaminu K (vyhlaska ¢. 70/2012 Sb.).

V prvnich tfech mésicich by mél 1€kat vySetiit dit¢ alesponn 3x, a to ve 14 dnech,
6 tydnech a 3 mésicich. Pii prohlidce ve 3 mésicich doporuci ortopedické vySetieni a v tomto
obdobi probéhne i prvni ocCkovani proti zaSkrtu, tetanu, davivému kasli, hemofilovym
nakazam, détské prenosné obrné a virové hepatitidé typu B (hexavakcina - 1. davka). Dalsi
prohlidky by mély byt realizovany cca po 2 mésicich, tj. v 5. mésicich, v 8. mésicich, v 10.
meésicich, ve 12 mésicich a 18 mésicich. Od 3 let se prohlidky realizuji po 2 letech, tj. ve 3, 5,
7,9, 11,13, 15, 17 letech a vystupni prohlidka v 19 letech (Harmonogram péce, 2011).

Zakonem stanovena povinnost vakcinace déti a dorostu rovnéz prispiva
k dlouhodobému sledovani déti a rodiny vramci resortu Ministerstva zdravotnictvi. Dle
vyhlasky ¢. 299/2010 Sb., o ockovani proti infek¢nim nemocem, ve znéni pozdé&jSich
predpisi, se mezi povinné oCkovani fadi: pravidelné ockovani proti zaskrtu, tetanu, davivému
kasli, invazivnimu onemocnéni vyvolanému pivodcem Haemophilus influenzae b, ptenosné
détské obrné a virové hepatitidé B (tzv. hexavakcina) - od devatého tydne véku ditéte se
podavaji 3 davky. U téchto vakcin je nutné déti v prislusném veéku preockovat. Pravidelné
ockovani proti spalnickam, zardénkdm a piiuSnicim se provadi od 15 mésice veéku ditéte, po
cca pul roce se opét provadi preockovani.

K dalSim preventivnim prohlidkdm jsou fazeny prohlidky u zubniho lékafe dvakrat
rocn€ a jednou ro¢né od 15 let véku divky u gynekologa. Nedodrzeni téchto prohlidek neni

nijak sankciovano (mysleno ze strany statu, nikoliv pfipadnym Spatnym zdravotnim stavem).

3.2.2 Dispenzarni péce

Podstatou dispenzarni pée je piimo dlouhodobé sledovani pacienta. Ugelem
dispenzarizace (aktivni sledovani zdravotniho stavu pacienta ohrozeného nebo trpiciho
onemocnénim) je aktivni a dlouhodobé sledovani zdravotniho stavu pacienta ohrozeného
nebo trpiciho nemoci nebo zhorSenim zdravotniho stavu, u kterého lze podle vyvoje nemoci
divodné predpokladat takovou zménu zdravotniho stavu, jejiz v€asné zjiSténi mize zasadnim
zpusobem ovlivnit dals§i lébu a vyvoj nemoci (zdkon ¢. 372/2011 Sb.; Co je to
dispenzarizace?, 2013).

Dispenzarni prohlidky provadéji poskytovatelé zdravotnich sluzeb v takovém ¢asovém

rozmezi, které vyzaduje zdravotni stav pacienta, nejméné vSak jedenkrat rocné. Nemoci,
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u nichz se poskytuje dispenzarni péce: mentalni retardace, zdvazna forma détské mozkové
obrny vyzadujici soustavnou rehabilitaci déle nez 1 rok, hydrocefalus, nasledky zanétlivych
onemocnéni centralniho nervového systému, onemocnéni centralniho nervového systému
s nejistou prognozou, progredujici neurologicka a svalova postiZzeni, epilepsie, vrozena nebo
ziskana postizeni oka (mimo samotnych refrakénich vad) vyzadujici soustavnou 1écbu déle
nez 1 rok, strabismus, vrozena nebo ziskana porucha sluchu vyzadujici soustavnou 1é¢bu déle
nez 1 rok, vrozené a ziskané srde¢ni vady, vrozené anomalie a chromozdémové abnormality
vyzadujici 1écbu, déti ohrozené socidlnim prostiedim, to jsou déti tyrané, zneuzivané
a zanedbavané. Ve vyhlésce je uveden cely seznam onemocnéni vyzadujicich dispenzérni
péci (vyhlaska ¢. 39/2012 Sh.).

U zbyvajicich druhi péfe je v zdjmu pacienta (popt. jeho zdkonnych zastupcil)
dodrzovat pokyny lékate. Povinnosti pacienta (popf. jeho zdkonnych zastupcii) je dodrzovat

individudlni 1é¢ebny plan.

3.2.3 Jiné formy interdisciplindrni zdravotnické péce

V souvislosti se zamétenim textu je tieba zminit i moznost poskytovani zdravotni péce
ve vlastnim socidlnim prostiedi pacienta, kterd se jevi jako dobry zpiisob pro sledovani
détského pacienta a jeho rodiny. Tato péce se realizuje prostiednictvim navstév nebo domaci
péce (zdkon €. 372/2011 Sb.).

V nemocnicich (zejména v krajskych a v Praze) zacinaji puasobit riiznd centra
komplexni péce o déti s poruchami vyvoje a jejich rodiny (viz FN Motol, Centrum prenatalni
diagnostiky a fetadlni mediciny v Brng€, Centrum provazeni pfi VSeobecné fakultni nemocnici
v Praze).

Jako nestatni zdravotnickd zafizeni (pfispévkové organizace) funguji détské
rehabilita¢ni stacionafe. Cilem téchto staciondit je poskytovani komplexni péce détem se
zdravotnim postizenim predskolniho véku. Détem a rodi¢im je poskytovana specializovana
péCe fyzioterapeuticka, ergoterapeutickd, péce klinickych logopedli, zdravotni péce
a specialnépedagogickd intervence (Détské rehabilitacni centrum, 2011; Détsky rehabilitacni
stacionaf, 2013). Jedna se tedy rovnéz o zafizeni, kterd zabezpeCuji interdisciplindrni

spolupraci.
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3.3 Intervence poskytovana v ramci resortu Ministerstva prace a socialnich véci

Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpist, vymezuje
nekolik socialnich sluzeb ur¢enych rodindm s détmi, které jsou ohrozené na vyvoji i pfimo
klientim se zdravotnim postizenim. Jmenovité napi. rand péce, socialn¢ aktivizacni sluzby,
pecovatelska sluzba, osobni asistence, pobytové sluzby, denni stacionate. Dale zékon
o socialnich sluzbach a provadéci vyhlaska (vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., ve znéni pozd¢jsich

predpisit) legislativné vymezuji podminky a kritéria pro ziskani ptispévku na péci.

3.3.1 Prispévek na péci

Osoba s dlouhodobé nepfiznivym zdravotnim stavem, tedy i osoba s kombinovanym
postizenim, ktera neni schopna zvladat zdkladni Zivotni potfeby ma narok na prispévek na
peéci. Jde o osobu starsi jednoho roku, ktera pottebuje pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani
zakladnich zivotnich potfeb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti. Pfi hodnoceni
schopnosti zvladat zakladni Zivotni potfeby se posuzuji télesné struktury, télesné funkce
dusevni, mentalni, smyslové, obchové, dechové, hematologické, imunologické,
endokrinologické, metabolické, zazivaci, vylu€ovaci, neuromuskuloskeletalni, v€etn¢ hrubé
a jemné motoriky, a funkce hlasu, fe¢i a kiize, a to ve vztahu k rozsahu a tizi poruchy
funkénich schopnosti. U osob, u kterych se zdravotni stav méni (prubézné se
zlepSuje/zhorsuje), dochazi k posuzovani stupné zavislosti kazdy rok (vyhlaska ¢. 505/2006
Sh.). Pii posuzovani stupné zavislosti osoby vychazi okresni sprava socialniho zabezpeceni ze
zdravotniho stavu osoby doloZeného nalezem vydanym poskytovatelem zdravotnich sluzeb,
z vysledku socialniho Setfeni a zjiSténi potieb osoby, poptipadé z vysledkd funkénich
vySetieni a z vysledku vlastniho vySetfeni posuzujiciho l1ékate (Ptispévek na péci, 2013).

V praxi to znamena, ze pokud rodina pecuje o dit¢ s kombinovanym postizenim
(vzhledem k zaméfeni textu je pouzit pouze tento ptiklad), dochazi pravidelné k hodnoceni
miry zavislosti ditéte na péci druhé osoby. Rodina musi dolozit zpravu od I€kafe a pftip.
zpravu ze Skolského poradenského zatizeni, kterd obsahuje vySetfeni funkcnich schopnosti.
Dale se dité podrobuje socidlnimu Setteni v jeho pfirozeném prostiedi. V ptipad¢, Ze si rodina
o prispévek zazadala, je okresni spravou socialniho zabezpeceni pravidelné sledovana.

Pro vyplaceni pridavku na dité ¢i rodicovskeho prispévku je rodina sledovdna zejména

Z finan¢ni stranky.
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3.3.2 Socialné¢ pravni ochrana déti a socialni prevence

Listina zakladnich prav a svobod, Umluva o pravech ditéte nebo zakon &. 359/1999
Sb., o socidln€ pravni ochran¢ déti aj. jsou dokumenty, které¢ zabezpecuji prava déti a ukladaji
povinnost poskytovat socidlné pravni ochranu (SPO) v§em détem. Socialné pravni ochrana
spociva v pfijeti opatfeni k ochran¢ Zivota a zdravi a zajisténi uspokojovani zékladnich potieb
V nejnutnéj$im rozsahu vcetné zdravotni péce. Okruh déti, na které se socidln€ pravni ochrana
vztahuje, je uveden nize. Kazdy ptipad se vzdy posuzuje individualné. Systém socialné pravni
ochrany déti v CR (2014) vymezuje piipady, kdy je nutno détem poskytnout SPO:

e rodice déti zemieli, neplni povinnosti plynouci zrodi¢ovské zodpovédnosti,
nevykondvaji nebo zneuzivaji prava plynouci z rodicovské zodpovédnosti,

e déti byly sveéfeny do vychovy jiné fyzické osoby nez rodice, a tato osoba neplni
povinnosti plynouci ze svéfeni ditéte do jeji vychovy,

e déti vedou zahal¢ivy nebo nemravny zivot spocivajici zejména v tom, Ze
zanedbavaji Skolni dochazku, nepracuji, i kdyZ nemaji dostate¢ny zdroj obzivy,
pozivaji alkohol, navykové latky, zivi se prostituci, spachaly trestny cin, déti
mladsi 15 let, jez spachaly ¢in, ktery by jinak byl trestnym ¢inem, opakované ¢i
soustavné pachaji prestupky nebo jinak naruSuji obCanské souziti,

e opakované se dopousti utékl od rodicd, od jinych fyzickych nebo pravnickych
osob odpovédnych za vychovu ditéte,

e déti, na kterych byl spachan trestny €in ohroZujici zivot, zdravi, svobodu, jejich
lidskou distojnost, mravni vyvoj, jméni nebo je podezieni ze spachani takového
éinu,

e déti, které jsou na zaklad¢é zadosti rodicu ¢i jinych osob odpovédnych za vychovu
ditéte opakovan¢ umistovany do zafizeni zajiStujicich nepfetrzitou péci o deti
nebo jejich umisténi v takovych zafizenich trva déle nez 6 mésict,

e déti, které jsou ohroZovany nasilim mezi rodi€i nebo jinymi osobami
odpové€dnymi za vychovu ditéte, popiipadé nasilim mezi dal§imi fyzickymi
osobami,

e déti, které jsou zadateli 0 azyl, odloucené od svych rodici, popiipade jinych osob
odpovédnych za jejich vychovu.

Obecnymi organy uréenymi k ochrané déti jsou soudy a k poskytovani socialné pravni

ochrany jsou uréeny specializované organy (obecni ufady, krajské utady, MPSV a Utad pro

mezinarodnépravni ochranu déti). Organy SPO sestavuji komisi, ktera je povétrena navrhovat
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a posuzovat socidln¢ preventivni programy na ochranu déti, ¢i posuzovat jednotlivé piipady
provadéni socidln€ pravni ochrany déti.

V praxi to znamena, ze pokud lékaf zaznamena, ze rodi¢ nevodi dité¢ k lékari
(dlouhodobg¢, dit¢ nebylo na nékolika preventivnich prohlidkach, nema povinné ockovani)
nebo pokud Iékat zaznamend zanedbani péce o dité; pokud dit€ neplni povinnou Skolni
dochazku bez patficné omluvy; pokud napf. sousedi zaznamenaji dlouhodobé neplnéni
povinnosti plynouci z rodi¢ovské odpovédnosti — jsou povinni kontaktovat socialni odbor
prislusného obecniho ufadu. Oznamovaci povinnost uklada § 10 zakona o SPO déti (zakon
¢. 359/1999 Sb.). V piipad¢ podezieni na trestny ¢in v rodiné (tyrani, zneuzivani) jsou vsichni
ob¢ané povinni kontaktovat Policii CR.

Jak jiz bylo uvedeno, komise povéfend SPO déti navrhuje vhodné sluzby socialni
prevence, aby byla dodrzovana zakladni prava déti. Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich
sluzbach, ve znéni pozdé&jSich predpist, blize vymezuje sluzby socidlni prevence. Rizné
organizace, obecné prospésné spoleCnosti nabizeji socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi. Utelem socialné aktivizagni sluzby pro rodiny s détmi je poskytnout sluzby roding
s ditétem, u kterého je jeho vyvoj ohrozen v dasledku dopadi dlouhodobé krizové socidlni
situace, kterou rodi¢e nedokazi sami bez pomoci prekonat a u kterého existuji dalsi rizika
ohrozeni jeho vyvoje (Socialné aktivizac¢ni sluzby pro rodiny s détmi, 2014a). Blizsi vycet
sluZeb viz ptislusnd vyhlaska. Jde o sluzby, jez lze poskytovat v pfirozeném prostiedi klienta.
Spoluprace s rodinou trva zpravidla 6 mésicl. Obsahem spoluprace je ziskani socidlnich
a rodicovskych kompetenci, zlepSeni Zivota ditéte, zlepSeni uspéSnosti ditéte ve vzdélavani,
usporné hospodateni rodiny, prevence zadluzeni a ztraty bydleni a dal$i ¢innosti smétujici ke
zlepSeni situace rodiny. Socidln€ aktivizacni sluzby se vhodné dopliuji s dal§imi socialnimi
sluzbami: terénni programy, nizkoprahova zafizeni pro déti a mladez, azylové domy.
Pracovnici sociélni sluzby spolupracuji s dalSimi institucemi, které se mohou Uspé$né podilet
na vyfeSeni situace klienta (OSPOD, socidlni kuratofi pro mladez, PPP, SPC, Skolska
pracoviité, PCR, proba¢ni a mediaéni sluzba, ufad prace a dalsi). (Socialng aktiviza¢ni sluzby
pro rodiny s détmi, 2014b)

Rana péce je dalsi terénni sluzba socialni prevence, v rdmci které muize byt rodina
sledovéana. Sluzba je urCend détem se zdravotnim postizenim, détem ohroZzenym v disledku
neptiznivého zdravotniho stavu a jejich rodindm. Stfediska rané péce zpravidla nekontaktuji
rodiny s détmi se zdravotnim postizenim a jinym ohrozenim, rodina by méla navazat kontakt

jako prvni. Néasledné¢ pracovnik (poradce rané péce) navstévuje rodinu v jejim piirozeném
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prostiedi jednou za 1 — 3 mésice. Pro d¢ti a rodice jsou dale realizovany rehabilitacni pobyty,

setkani rodicu a jiné (Rana péce, 2009).

3.3.3 Socialni péce

V ramci socialni sluzby osobni asistence ma rodina moznost vyuzit sluzeb socialniho
pracovnika na pomoc a podporu v péci o dit€, pomoc a podporu pii dalSich aktivitich
podporujicich socialni zaclefiovani osob, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym
prostiedim, doprovazeni do Skoly, Skolského zafizeni, k 1€kafi, na zajmové a volnoCasové
aktivity (zakon ¢. 108/2006 Sb.). Pii Cerpani této sluzby dochazi socialni pracovnik do
ptirozeného prostiedi klienta, tedy do rodiny a rodina je pod jeho dohledem.

Pecovatelska sluzba je Casové vymezend sluzba poskytovand terénné i ambulantné.
Pracovnik rovnéz dochézi do pfirozeného prostiedi klienta (terénni sluzba) a poskytuje mu
smluvné dané tkony (pf. nakup, rozvoz jidla, prani pradla, pomoc pii osobni hygieng). Ukony

si klient hradi (Pec¢ovatelska sluzba, 2014).

3.4 Intervence poskytovana v ramci resortu Ministerstva Skolstvi, mladeZe a télovychovy

Dochazka do materské $koly neni u nas povinna. Pokud dité nedochazi do MS, ale
péce o n¢ho je vzorna, jedinym, kdo sleduje dité a jeho rodinné prostiedi je 1ékai — pediatr,
ptip. jiny odborny lékat. V piipade, Ze dit¢ dochazi do matefské Skoly, urcité skutecnosti
mohou pedagogiim napovédét leccos o rodinném prostiedi ditéte. Lze vysledovat, kdo, kdy
a jak Casto dité¢ do mateiské Skoly vodi, kdo a kdy dit¢ vyzvedava, zda-li je dité Cisté a Cisté
oblecené, zda-li ma osvojena socidlni pravidla, je samostatné (pfimétene veéku), ¢astecné
| zdravotni stav (modfiny, jizvy, vyZiva a prospivani, psychicky stav).

Jednou z podminek predskolniho vzd€lavani definovanou v Ramcovém vzdéldvacim
programu pro piedSkolni vzdélavani je spolupriace mezi zdkonnymi zastupci a mateiskou
Skolou. RVP pro predSkolni vzdélavani dale specifikuje povinnosti pfedskolniho pedagoga
viéi zédkonnym zastupcim. Jde napf. o sledovani potfeb déti a jejich rodin a snahu
o porozuméni a uspokojeni téchto potieb. V ramci Skoly pedagog zajistuje a nabizi rodi¢im
poradensky servis a osvétové aktivity tykajici se vychovy a vzdé&lavani predskolnich déti
(Smolikova a kol., 2004).

V Ceské republice je zavedend povinnd Skolni dochdzka po dobu deviti §kolnich rokd.
Je vSeobecné znamo, ze povinnd Skolni dochazka zacina v zafi po dni, kdy dit¢ dosidhne

Sestého roku, dochazku je mozné odlozit, ale ne zcela zrusit. Rodi¢e (zdkonny zastupce) jsou
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tedy povinni pfihlasit své dit€ k povinné Skolni dochazce (zakon ¢. 561/2004 Sb.). Jestlize tak
rodi¢e neucini, je kdokoliv, kdo tuto skutecnost zjisti, povinen ji nahlasit na socialni odbor.

I na zékladni Skole (bézné, praktické, specialni) méa pedagog moznost sledovat projevy
ditéte v kontextu rodinného prostiedi (napi. piipravenost zdka na vyuku, podpisy pod
domécimi ukoly, ucast rodicli na tfidnich schizkach).

Role skolskych poradenskych zarizeni pti vzdélavani déti se specialnimi vzdélavacimi
potifebami je vymezena vyhlaskou (vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.). Specialn¢ pedagogické centrum
¢1 pedagogicko-psychologicka poradna se podileji na vytvaieni vhodnych podminek ke
vzdélavani, na napliiovani vzdélavacich potieb, na prevenci a feSeni vyukovych a vychovnych
obtizi, na vytvafeni vhodnych podminek, forem a zpisobi integrace zakl se zdravotnim
postizenim, na vhodné volbé vzdélavaci cesty, na metodické podpote pedagogickym
pracovnikiim a na zmiriiovani disledka zdravotniho postizeni. Poradenska sluzba se zacina
poskytovat na zakladé Zadosti zakonného zastupce. Cetnost specialnépedagogické péde se
odviji od charakteru sluzby (diagnostika, terapie). Vysledkem diagnostiky je zprava
z vySetieni a doporuCeni ke vzdelavani Zaka se specialnimi vzd€lavacimi potiebami.
Doporuceni je platné po dobu odpovidajici jeho ucelu. Zminénou vyhlaskou je dano, ze pred
skonCenim platnosti doporuceni, Skolské poradenské zatizeni vyrozumi zdkonného zastupce
0 potiebé nové diagnostiky. V praxi to znamena, Ze pokud je zak vySetfen ve Skolském
poradenském zaiizeni (SPZ), dostane zpravu z vySetfeni a doporudeni, které ma uritou
platnost. SPZ je povinno sledovat platnost tohoto doporuéeni a pokusit se o to, aby se zak
véas dostavil na novou diagnostiku. Cetnost terapii stanovuje pracovnik SPZ dle potieby.

Pokud byl zdkovi vypracovan individudlni vzdélavaci plan, je Skolské poradenské
zafizeni povinno sledovat a dvakrat roéné vyhodnocovat dodrzovani postupti a opatieni
uvedenych v IVP (vyhlaska & 73/2005 Sb.). Skolské poradenské zafizeni tedy sleduje ditg,
zaka v kontextu vzdélavani. Na vypracovani IVP by se méli podilet i rodice. Cile IVP se
podpisem zavazuji plnit 1 rodie, jsou tak spoluodpovédni za vysledky spolecné prace. Podil
rodict mize mit riznou formu — od zajisténi pomucek az po zajisténi zajmového krouzku ¢i

odborného vysetieni (Pekarkova, Vozechova, 2013).

Ve Velké Britanii doslo v zafi 2014 k reformé specidlniho Skolstvi a poskytovani
sluzeb osobam se zdravotnim postizenim. Nové ma dit¢ se zdravotnim postizenim tzv.
Education, Health and Care plan. Jak ndzev napovidd, jde o propojeni péce zdravotnické,
specidlnépedagogické se systémem davek a socialni podpory. Plan shromazd’uje informace

o raznych sluzbach. Odbornici pecujici o dité tak maji ptehled o dalSich sluzbach, planu péce
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svych kolegti. Dalsi vyhodou je redukce duplikatii, jedna anamnéza, rodice nejsou pod palbou
stale stejnych otazek, snizeni poctu zprdv z vysetfeni, ve vysoké mife podporuje
interdisciplinarni spolupréaci. Novy systém ve vétsi mife zapojuje rodice, ktefi se podileji na
vytvareni a hodnoceni planu (Spivack et al., 2014).

Severské zemé jsou zndmé svymi funkénimi statnimi systémy, nevyjimaje tim
$kolskym. Struktura $kolstvi je velmi podobna ¢eské, konkrétné Svédsko ji ale 1épe uplatiiuje
Vv praxi. BéZzna je integrace déti se zdravotnim postizenim do Skol hlavniho proudu. Tyto déti
maji IVP, ucitelé maji metodickou podporu odbornikli, mohou vyuzivat asistenta pedagoga,
pro zéka jsou k dispozici specialni pomiicky, Skola poskytuje moznost skupinové
1 individualni prace. Uc¢ebni pomiicky jsou poskytovany statem, technické pomicky krajem.
Vsechny déti maji pfistup ke Skolnimu Iékafi, psychologovi, poradci a specidlnimu
pedagogovi. Ve Svédsku ve $kolach probihaji pravidelné preventivni prohlidky (Carlhed,
2003; The Swedish Education System, 2012).

3.5 MozZnosti diagnostiky a terapie symptomii kombinovaného postiZeni a podil rodici
na diagnostice a terapii
V nasledujicich podkapitolach se kompetence jednotlivych resortt prolinaji,

podkapitoly jsou proto fazeny volné za ptedchozimi.

3.5.1 Diagnostika kombinovaného postiZeni a podil rodi¢li na diagnostice

Na diagnostice kombinovaného postizeni se podileji lékafi rtiznych specializaci
(neurolog, foniatr, psychiatr, ortoped, oftalmolog, pediatr, genetik, aj.), psychologové,
fyzioterapeuti, specialni pedagogové, socialni pracovnici a rodi¢e (Westling, Fox, 2004;
Ludikova a kol., 2005; Opattilova, 2005; Kerekrétiova, 2008).

Co se tyCe lékaiské diagnostiky, V prenatdlnim obdobi ma Zena k dispozici
prvotrimestralni screening vcetné ultrazvukového meéteni, druhotrimestralni screening
vC. ultrazvukového méteni, superkonzilidrni ultrasonografické vySetreni v prib&hu prenatalni
péce a vySetfeni ultrazvukovym pfistrojem s 3D technologii. Uvedena vySetfeni mohou
odhalit Downiiv syndrom, Edwardsin syndrom, Patautiv syndrom, jiné chromozomov¢ vady,
drobné kosmetické vady nebo vady zavazné, ohrozujici zivot takto postizené¢ho jedince
(Huml, 2008). Po narozeni ditéte s kombinovanym postizenim je lékaiska diagnostika plné
v kompetencich Iékait — specialistt.

V psychologické praxi vyuZitelnymi diagnostickymi materidly mohou byt vyvojové

skaly. Skaly poskytuji hodnoceni celkové neuromotorické zralosti ditdte, posouzeni funkéni
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zralosti a integrity CNS. Cilem je vcas zachytit vyvojové poruchy, smyslové nebo motorické
postizeni, vétSina Skal zachyti uz v kojeneckém véku stfedné tézkou, t€Zzkou a hlubokou
Skaly l1ze vysetiit dit¢ od 4 tydnli do 36 mésicu véku. Vysledkem jsou informace o poruchach
vyvoje, temperamentu ditéte, o socialnich dovednostech, emocni stabilité, frustra¢ni toleranci.
Bayleyové skaly lze pouzit k diagnostice mentalniho a motorického vyvoje déti ve véku 1 —
42 mésict. Skaly Bayleyové mohou byt uZity pro popis aktudlni vyvojové trovné ditéte, pfi
diagnostice opozdéni ¢i poruchy vyvoje a pfi planovani terapeutickych postupt. Zjistuje
percep¢ni bystrost, diskrimina¢ni schopnosti, vokalizaci a po€atky feci, télesnou pohyblivost,
JM ruky, aktivitu, zajem ditéte (Dittrichova, Krej¢irova, 2011). Inteligenénimi testy lze zmeéftit
vysi 1Q, u déti s KP jsou aplikovany zejména pii diagnostice mentalniho postizeni. Test
Stanford-Binet (popi. Terman-Merillova) méfi 1Q do stiedné tézké mentalni retardace. UZiva
veékové standardy vykonu, tzn., ze urcity kol je ur€en pro urcity vek, ukoly jsou voleny tak,
aby je plnila velka ¢ast déti daného ve&ku, vyuzitelny je od 2 let do dospé&losti. WISC-111 se
pouziva k diagnostice intelektovych schopnosti déti od 6 do 17 let. Psycholog pomoci WISCu
posuzuje celkovou troven rozumovych schopnosti. IDS - Inteligencni a vyvojova skala pro
déti ve v€ku 5-10 let. Jde o test kognitivnich schopnosti (test inteligence)
a celkového vyvoje pro vyvojovou a pedagogickou psychologii, vychovné a rodinné
poradenstvi, détskou klinickou psychologii, détskou psychiatrii a pediatrii. IDS Ize vyuzit
napf. pii diagnostice vysokého nadani, mentalni retardace, u déti s poruchami uceni, chovani
a s emocnimi poruchami. Lze jej orientatné¢ vyuzit 1 u déti s détskym autismem,
Aspergerovym syndromem nebo s jinymi vyvojovymi poruchami. SON-R 2,5 — 7 je urcen
k méfeni trovné rozumovych schopnosti déti ve veku od 2,5 do 7 let. Jde o neverbalni test,
rozdéleny do dvou s§kal: performacni a isudkové. Test je mozné administrovat neverbalné, je
proto vhodny pro déti, které maji obtize v oblasti komunikace a fe¢i. Zptisob administrace
testu tak mize byt ptfizplisoben komunikacnim schopnostem kazdého ditéte, ¢imz je
vytvofena co nejpiirozené]si testova situace (Vagnerova, Krej¢irova, 2011).

V praxi se specialnépedagogickou (i psychologickou) diagnostikou kombinovaného
postizeni zabyva D. Krejcifova. Zaznamové archy k rozboru vyvojového profilu, diagnostice
specifickych neuropsychickych funkci, moznostem odhadu kognitivniho potencidlu
a socioemoc¢niho vyvoje ¢i diferencidlni diagnostice u déti s KP (nepublikovéno) jsou
poskytovany udastnikiim zminéného kurzu (viz Vzdélavaci nabidka NUV, kurz Vyvojova
diagnostika déti s kombinovanym postizenim). Zaznamové archy ke specidlnépedagogické

diagnostice déti s tézkym zdravotnim postizenim publikuje Handk a kol. (2005) ve své
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publikaci Diagnostika a edukace déti a zaka s tézkym zdravotnim postizenim. Publikace
obsahuje zaznamové archy pro posouzeni jednotlivych oblasti vyvoje jedince (grafomotorika,
jemna motorika, hruba motorika, poznavaci schopnosti, fe¢, stravovani, hygiena, oblékani,
osobni Cistota, socializace). Katalogy posuzovani miry specialnich vzdélavacich potieb (kol.
autorti, 2012, vystup projektu Inovace ¢innosti SPC pii posuzovani specialnich vzdélavacich
potfeb déti a zakl se zdravotnim postizenim) zpracované pro jednotlivé druhy zdravotnich
postizeni jsou zaméfené na metodiku stanoveni miry (hloubky) specialnich vzdélavacich
potieb déti a zakli se zdravotnim postizenim. Opatiilova (2005; 2010) podrobné rozepisuje
diagnostiku a terapii hrubé i jemné motoriky u déti s vice vadami a s mozkovou obrnou.
Hemzackova, Peskova (2015) predstavily Komunikaéni profil Matrix, na jehoz ptekladu do
ceStiny a zavedeni do praxe se ob¢ autorky podileji. Matrix je hodnotici nastroj ureny
Kk pfesnému stanoveni zpisobu a Grovné komunikace daného jedince. SlouZzi rovnéz k urceni
moznosti dal$i intervence ¢i ovéfeni GspéSnosti navrzenych strategickych krokt v oblasti
rozvoje komunikace. Je uzptusoben pro jakykoli typ komunika¢niho chovani, véetné AAK
a pre-symbolické komunikace. Test je administrovan online, zakladnim vystupem testu je
Komunika¢ni profil jedince a Seznam komunika¢nich dovednosti. Soubor namétl a ¢innosti
pro aktivni podporu vyvoje ditéte, ale i zjistovani vyvojové urovné ditéte s handicapem
v oblasti jemné a hrubé motoriky, vniméni, fe¢i, mysleni, socidlniho vyvoje poskytuje
Strassmeier (2011). Metodicky material vytvofeny pracovniky Zakladni Skoly a Praktické
Skoly Svitani, ktery se skldda z 8 seSitl (jemna a hrubd motorika, sebeobsluha, expresivni fec,
porozuméni, imitace, grafomotorika, socialni chovani) rovnéz mize slouzit k diagnostice
dil¢ich schopnosti déti s KP.

V Ceské republice neni k dispozici material, ktery by komplexné zjistoval specialni
vzdélavaci potfeby déti s vice vadami, coZ ziejm€ neni ani mozné v dusledku kombinace
ruznych druhli, forem a stupni postizeni. Obecné se specidlni pedagogové zaméfuji na
diagnostiku motoriky (hrubé, jemné, ocnich pohybli, motoriky artikula¢nich organt,
grafomotoriky, senzomotoriky, pohybové koordinace). Dale percepce (vestibuldrni, taktilni,
Kinestetické, zrakové, sluchové, rytmické). Soucasti komplexni diagnostiky je zjistovani
schopnosti verbalni a neverbalni komunikace, orientace mistem, osobou a casem. Opomijeny
nejsou socialni faktory (poznavani blizkych osob, navazovani a udrzovani vztahii, rodinné
zazemi, Skolni prostfedi apod.). Popis télesnych a psychickych charakteristik, chovani ¢i
zjistovani irovné schopnosti a dovednosti (sebeobsluha, Skolni dovednosti) je rovnéz soucasti
komplexni diagnostiky. Ke zjistovani Grovné vyse zminénych oblasti jsou k dispozici testy

specialnich schopnosti (napt. Edfeldtiv reverzni test, Test diskriminace tvara, Vyvojovy test
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zrakového vnimani Frostigové, ZkouSka sluchové diferenciace, Zk. sluchové analyzy
a syntézy, testy pro hodnoceni motorickych schopnosti a laterality, Deficity dil¢ich funket,
Rey-Osterriethova komplexni figura, neprojektivni kresebné techniky, Kondasova
Obrazkoveé-slovnikova zkouska, Heidelbersky test feCového vyvoje aj.). (Vagnerova, 2011)

Westling, Fox (2004) vyzdvihuji tlohu rodi¢l pii diagnostice. Rodice jsou
nepostradatelnou slozkou, diky nim je mozné si vytvofit komplexni pfedstavu o ditéti, diky
nim je mozné hodnotit dit€¢ celkové skrze nejbliz§i osoby. Rodice poskytuji aktualni
informace o ditéti z jeho pfirozené¢ho prostiredi. Travi s ditétem nejvice ¢asu a mohou tak
pozorovat Vv raznych situacich za riznych podminek. Nedilnou soucasti snimani anamnézy
ditéte je praveé rozhovor srodi¢i (pfip. anamnesticky dotaznik). Rodi¢e mohou poskytnout
informace k vytvoteni osobni i rodinné anamnézy.

Specialnépedagogickd diagnostika by se méla zaméfit také na rodinné prostredi
a spolupréci s rodici. Jakékoliv poznatky specialniho pedagoga o rodinném zazemi ditéte/zaka
mohou byt velmi uzitecné. Domaci piriprava zaka ¢i (ne)splnéni domluvenych ukolti maji pro
pedagogickou praci vypovédni hodnotu (Pekarkova, Vozechova, 2013). Priizkum socidlniho
prostiedi ditéte doporucuje i Lechta (2003) v radmci zékladniho logopedického vySetfeni.

Spravna a co nejvice presna diagnostika a empatické vysvétleni diagndzy rodictim jim
muze pomoci lépe pochopit stav ditéte. Je také zakladnim vychodiskem pro urceni stupné
vyvoje a zdkladnim ptedpokladem pro zvoleni spravné intervence. Na zdklad¢ peclivého

zvéazeni prednosti 1 nedostatkl klienta je mozné se vyjadfit k dalSimu moZznému vyvoji.

3.5.2 Facilita¢ni a stimula¢ni techniky v terapii kombinovaného postiZeni a zapojeni rodict
Bobath koncept

Bobath koncept je pojmenovany po jeho zakladatelich Berté a Karlu Bobathovych. Jde
0 neurovyvojovou terapii, kterd pfizniv€é ovliviiuje patologicky tonus pacienta, usnadiiuje
osob¢ s motorickou poruchou provést pohyb co nejspravnéji a nejsnadnéji. Terapeut neuci
pohybtiim, ale déla vSe pro to, aby pacient mohl pohyb sdm co nejspravnéji provést. Dité
(klient) pfi 1écbé neprovadi pohyby pasivné, ale terapeut se snazi cilenym handlingem
dosdhnout toho, aby dité (klient) ptevzalo aktivni kontrolu nad svymi pohyby. Techniky
Bobath konceptu pomahaji inhibovat nespravné pohybové vzory a podporuji pohybové vzory
spravné. Bobath vyuzivéa i pomocné techniky lékaiské tejpovani a senzomotorickou integraci
(Chmelova, 2005).

Bobath koncept je vyuZivan nejen pii samotném cviceni, ale 1 v ramci funk¢ni terapie,

tedy pfi kazdodennich ¢innostech a prolina se béZnou péci celym dnem. Zahrnuje handling
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(manipulace, noseni), inhibici (tlumeni, vyfazeni patologického pohybu), facilitaci
(usnadnovani) a stimulaci (stimulaci k normalizaci posturalniho tonu). Béhem terapie ale i pfi
kazdodennich ¢innostech jsou vyuzivany razné pomucky, které by mél terapeut predstavit

rodi¢tim a zaucit je v jejich pouzivani (Janovcova, 2007).

Bobath koncept je indikovan u kojencti, déti a dospélych klientii:
e s mozkovou obrnou,
e s jinym neurologickym onemocnénim (zasahujicim motoriku clovéka),
e po CMP, traumatech a nddorech mozku a pohybového ustroji (Raine, Meadows, Lynch-

Ellerington, 2009).

Bobath koncept muze provadét fyzioterapeut, l1ékaf, logoped a ergoterapeut po
ispésném absolvovani kurzu NDT Basic Bobath (Ceské asociace détskych Bobath terapeuti,
2014).

Bobath koncept klade diiraz na tymovy pfistup v terapii a obecné pii feSeni problémi
ditéte (klienta). Rodie jsou sou¢asti tymu a jsou cviéeni v aplikaci tohoto konceptu. Ukolem
terapeuta je pomoc rodi¢im pochopit potieby ditéte, ukdzat jim nejvhodnéj$i manipulaci
s ditétem a ptenést naucené dovednosti do domaciho prostfedi (What is Bobath concept?,
2014). Rodic¢e se uci, jak polohovat své dité, jak podporovat a posilovat spravné pohybové
vzory, jak inhibovat ty nespravné. Spravnd manipulace s ditétem (zpiisob, jak je oblékano,
krmeno, polohovano) muize vyznamné podpofit rozvoj spravné pohybové koordinace
a zamezit nebo omezit vznik kontraktur (Chmelova, 2005). Koncept je nutno aplikovat po
cely den, coz mize byt pro rodi¢e narocné zejména v zacatcich terapie (Kristkova, 2014).
Rodi¢e jsou nutnou soucasti i pfi diagnostice pohybovych funkei (sleduji dité€ pii sani,
polykani, kousani a zvykani od narozeni, v§imaji si jeho chovani béhem pfijmu potravy, méli
by popsat pozici a délku trvani piijmu potravy, jaké aktivity dit¢ zvladne, jak se pohybuje, jak
manipuluje s predméty). (Janovcova, 2007) Dale se podileji na sestavovani terapeutického
a vzdélavaciho planu, jsou odbornikiim napomocni pii ziskdvani anamnestickych tudaji

a vV neposledni fadé aplikuji koncept v domacim prostredi (Dalvand et al., 2009).

Synergicka reflexni terapie
Synergicka reflexni terapie (dale jen SRT) je komplex novych a modifikovanych
manudlnich reflexnich technik, jejichZ synergicky efekt vede k prevenci a 1écbé kontraktur

a dalSich patologickych projevii na pohybovém ustroji. Termin ,,synergicka® zdiraziiuje
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spoluptisobeni riznych technik. V ramci SRT nejde o prosty nacvik motorické aktivity, ale
o optimalizaci struktury pro pohyb. Odstranuje funk¢ni a strukturdlni prekdzky na pohybovém
ustroji. Zakladatelem SRT je doktor W. Pfaffenrot (ortoped a traumatolog). Spole¢né s nim
VvV Némecku tuto metodu vyucovala Renata Vodickova, ktera je jedinou akreditovanou
lektorkou v Ceské republice (Vodi¢kova, 2008a).

Synergicka reflexni terapie sdruzuje myofascidlni techniku (oSetieni mekkych tkani
K uvolnéni a protaZzeni svald, mobilizaci kloubti), akupresuru (pomoci tlaku a vibraci prsti se
pusobi na odstranéni energetickych blokad), masaz reflexnich zon na ruku, nohou a na hlavé,
chiroterapii  (Iékaf pouziva cilené mobilizatni a manipulaéni pohyby K upraveé
biomechanickych poruch v kloubech), korekci patologického drzeni téla (pasivné po uvolnéni
svall a kloubti m&kkymi technikami). (Brauner, 2005)

V ramci specidlnépedagogické intervence lze prostiednictvim SRT odstranit
strukturalni a funkéni prekazky na pohybovém aparatu (zvétsit kloubni rozsah, uvolnit svaly),
zvysit aktivitu mozku a smyslovou senzibilitu, zajistit dostatecné prokrveni mozku i dalSich
¢asti téla, zvysit koncentraci a zlepsit podklady pro hrubou a jemnou motoriku (s ohledem na
pismo, zpusob Uchopu tuzky). Vysledkem aplikace SRT je zajiSténi optimalni a pro mozek
malo naméahavé pozice a s ni spojeni snizeni zatizeni centralni nervové soustavy. Tim dojde
k navySeni prostoru pro nacvik a vyuku novych dovednosti (Vodickova, 2008b).

Tato terapie je indikovéna détem i dospélym s poruchami hybnosti (cerebralni,
spindlni a periferni neuro-ortopedické etiologie), s genetickymi vadami jako je Downiv
syndrom, s vrozenymi a ziskanymi vadami pohybového ustroji, s poruchami senzomotorické
integrace, s vadnym drzenim téla, s hyperkinetickymi poruchami (Synergicka reflexni terapie,
2012).

SRT muze provadét fyzioterapeut, ergoterapeut, specialni pedagog a rodice (laici) po
absolvovani kurzu Synergické reflexni terapie ve vyukovém a rehabilitaénim centru Spirala
(Synergické reflexni terapie, 2012). Jak je vySe uvedeno, v této terapii mohou byt rodice
proskoleni a ziskat certifikat. Terapie neni Casové pfiliS narocna, tfikrat az pétkrat do roka se
provadi desetidenni blok, jedno oSetfeni pak trvd cca dvacet minut. Pfi oSetfovani neni od
ditéte vyzadovana aktivni spoluprace (Zezulkova, 2007). Vzhledem k tomu, ze SRT piispiva
k optimalizaci kloubniho postaveni, stabilizaci svalového tonu, korekci nespravného drzeni

wewvr

napft. na cvi¢eni Vojtovou metodou (Vodickova, 2008a).

58



Myofunkéni terapie

Tyto terapie se pouzivaji k ovlivnéni myofunkénich poruch, projevujicich se
nerovnovahou orofacialniho svalstva a chybnym polykanim (orofacial muscle imbalance and
abnormal swallowing). Jde pfedevSim o dysfunkci a dystonii v orofacialni oblasti. Tyto
poruchy nejsou zafazeny do MKN. Nerovnovdha v orofacialni oblasti byva spojena
s celkovou nerovnovahou téla (Vitaskova, 2005).

Jednd se o soubor cviceni, diky nimz lze dosahnout u klienta spravné funkce

orofacidlniho svalstva, koordinace jednotlivych svalovych skupin obliceje, spravného
zpusobu polykani a napravy v oblasti chybného drzeni téla. Podstatou myofunk¢ni terapie
(MFT) jsou pasivni a aktivni cviCeni orofacialni oblasti: nacvik klidové polohy jazyka,
cviceni pro jazyk, rty, sdni, ndcvik polykéni a jeho automatizace a prace s celym télem.
Ve svété existuje nckolik systémi myofunkéni terapie, napt. koncept podle Garlinera,
Hammerleho, Castillo-Moralese, Padovan, Heidelbersky skupinovy ¢i Kittelové (Kittel,
1999).
u déti do 5. roku MFT ptisobi preventivng. Pfi terapii dle Kittelové (1999) ¢i Gangale (2004)
je nutna spoluprace ditéte (klienta), naopak napf. u Orofacidlni regulacni terapie dle
C. Moralese (2006) neni nutnd spoluprace klienta. Mlze se zdat, ze je terapie pomérné
casov€ narocnd. Doporucend cetnost je 10x opakovat kazdé cviceni, 3-4x denné, nejlepsi
vysledky se dostavuji pti dennim procvi¢ovani (Gangale, 2004).

Vyhodou je, kdyZ tym tvoii vSechny osoby, které se podileji na zotaveni, opétovném
uzdraveni, terapii, popt. na podpoife rovnovahy v orofacidlni oblasti. Gangale (2004)
upozoriiuje, Ze do tohoto tymu by méli byt zahrnuti i rodinni pFislu$nici. Myofunkéni terapii
mohou provadét vhodné vedeni a pouceni laici, jakymi obvykle byvaji rodice déti
s kombinovanym postizenim. Utast rodi¢t spo¢iva zejména v piedvadéni cvikil a piipadné
mechanické pomoci (pfidrzeni rti, tah proti sméru pohybu apod.). Morales (2006) pfi popisu
nekterych terapeutickych cviceni zdiirazituje pritomnost matky, uvadi pozici matky, popisuje
ukoly matky béhem konkrétniho cviceni. Ani Kittel (1999) neopomiji pfitomnost rodict

U terapie, ze strany rodicli tak odbornik miize ziskat porozumeéni pro pribeh a zpusob terapie.

Mickovani
Mickovani je pomocna fyzioterapeutickd metoda. Piivodné byla metoda urcena jako
doplnek 1écby onemocnéni hornich cest dychacich. Lze ji vyuzit pro senzomotorickou

stimulaci, pro stimulaci obli¢eje, mickem se totiz stlacuji akupresurni body. Mickovani se
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pouziva u lécby skolidzy, vadného drzeni téla, astmatu, pii bolestech hlavy, pfi spasticité
(Mickovani dle Zdeny Jebavé, 2014). Pouzivaji se mi¢ky o priméru 2 cm na oblicej a 5 az 9
cm na télo, miCky se daji koupit ve zdravotnickych potfebach (existuji pénové nebo
molitanové). Micek muzeme po téle a obliceji koulet nebo jim kizi ,,vytirdme®, tzn., Ze
suneme kozni fasu pred mickem.

Mickovani provadi fyzioterapeut, specialni pedagog a rodife. Metoda je financéné
nenaro¢na, jednoduchd a pro domaéci prostiedi vhodna. Rodi¢e se snadno nau¢i mickovat
a mohou se tak podilet na zlepSeni zdravotniho stavu svych déti (Mickovani, 2013).
Vyznamny je psychologicky efekt kooperace a mazleni mezi rodicem a ditétem. Mickovani
je u déti oblibené, berou ho jako hru (Mickovani — pomocna metoda pii 1écbé alergie

a astmatu, 2011).

Bazalni stimulace

Dle Friedlové (2007) koncept Bazalni stimulace®™ podporuje svymi postupy osoby
s tézkym postizenim v jejich vyvoji a zkvalitiiuje jim prozivani Zivota. Pomoci bazélni
stimulace je cilenou stimulaci smyslovych organii podporovdno vnimani, prozivéni,
komunikace. Touto stimulaci Ize znovu aktivovat mozkovou ¢innost, podpofit vznik novych
spojeni dendriti v mozku. Bazalni stimulace® poskytuje profesionalni, individualni, efektivni,
terapeutickou a humanni oSetfovatelskou péci.

Indikace bazalni stimulace (obecné€): osoby s mentalni retardaci, s télesnym
postizenim, osoby ve vigilnim komatu, osoby, u nichz je jakkoliv postizeno vnimani - pacienti
Vv nemocnicich, v domovech socialni péce, v domovech seniordi, pfed¢asné narozené déti
(ibid.).

Bazalni stimulace (obecné) poskytuje pozitivni zkuSenosti s vlastnim télem pomoci
somatickych stimuldi. Vibrace mohou piisobit konejSivym a klidnym dojmem, klient vnima
chvéni a smér, odkud vibrace ptichazeji. Pii vestibularni stimulaci se klient u¢i vnimat rtizné
sméry pohybu, vnimat polohu a pohyb téla v prostoru. Akustické podnéty jako je fec, hudba,
hluk a ticho, zvuky z okoli podnécuji sluchové vnimani. Klient se u¢i vnimat smér, intenzitu
a frekvenci zvukd, jejich informacni charakter. Klienti zvuky poslouchaji, ale mohou si je
vyrobit 1 sami. Stimulace zrakového vnimani mé za cil aktivovat postaveni oci, pohyby o¢i,
otaceni hlavy za podnétem, pozorovani. Taktiln¢ haptické podnéty stimuluji hmat. Pomoci
této stimulace podporujeme poznavani riiznych ptredmétl a jejich vlastnosti rukama. Soucasti
bazélni stimulace je 1 vyuZzivani chutovych a ¢ichovych podnéti. Aktivizace oblasti Ust

a orofacialni oblasti je cilem oralni stimulace (Opatiilova, 2005).
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Koncept Bazalni stimulace™ pracuje s autobiografickou anamnézou klienta, kterou
interdisciplinarnimu tymu poskytuje rodina. Rodina je integrovana do péce. Aby mohla byt
Klientovi poskytnuta odpovidajici individualni péce, je potiecba znat jeho navyky, ritualy,
predméty, které ma/mél v oblibé apod. Znalost individudlnich specifik pomaha pochopit

vnitini svét klienta, coz by bez pfitomnosti rodiny nebylo mozné (Friedlova, 2009).

Snoezelen

Mistnost snoezelen (v textu se pouziva snoezelen s malym s, snoezelen je zde
oznacovan jako metoda) je specialné zafizena mistnost, ktera slouzi k relaxaci, ke stimulaci
vSech smysli, k rozvoji verbalni a neverbalni komunikace, k posileni adaptace, k podpoie
kognitivni a emociondlni slozky osobnosti (Vitdskova, Fajmonova, 2006). Tato mistnost byva
ziizovana ve specidlnich predSkolnich zafizenich, zakladnich Skolach specialnich,
rehabilitaénich zatizenich, v domovech pro osoby se zdravotnim postizenim, v domovech pro
seniory a i v domacim prostfedi si miizeme zafidit mistnost dle principtl snoezelen. Podstatou
je poskytnuti pfirozené, individudlni senzorické stimulace v nestresujicim prostfedi. Jde
o prostiedi, které je zdmérné a uméle vytvoreno na zdkladé pozadavki uzivatele a jeho potieb.
Snoezelen je wurcen klientim s télesnym, mentalnim, smyslovym a kombinovanym
postizenim. Dale klientiim s psychickym onemocnénim, s demenci a jinymi neurologickymi
poruchami, klientim s poruchami chovani a emoci nebo se specifickymi vyvojovymi
poruchami uceni (Filatova, Jankt, 2010). V mistnosti se pouziva vybaveni a pomiticky, které
stimuluji lidské smysly (rizné lampicky, optickd vlakna, lavové lampy, projekce, rizné ving,
aroma lampy, sluchové podnéty, hudebni nastroje, hmatové desky a koberce, masazni
pfistroje, polohovaci pomicky a mnoho dalSich). (Staal, Pinkney, Roane, 2014).

Na snoezelen lze nahliZet jako na terapeutickou metodu, ktera ma sviyj cil, je zalozena
na komplexni diagnostice klienta, je hodnocena a méla by vychazet z psychoterapie. Jako
terapeutickd metoda se prolind s dalSimi terapiemi, napf. s muzikoterapii, dramaterapii,
aromaterapii, arteterapii, animoterapii nebo ergoterapii, ale 1 bazalni stimulaci, Bobath
konceptem, mickovanim, Vojtovou metodou. VSechny uvedené metody, techniky a koncepty
je mozné aplikovat ve snoezelen mistnosti (Filatova, Jankt, 2010).

Snoezelen jako podptirnd edukacni metoda pomaha rozvijet kognitivni schopnosti,
seberealizaci, ma vliv na pozornost a koncentraci, rozviji komunikaci, motoriku, smyslové
vnimani, mize prohlubovat vztah mezi pedagogem (terapeutem, pecujici osobou) a zdkem

(klientem), pomaha snizit frekvenci a intenzitu agresivniho chovéani (Nasser et al., 2004).
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Volnocasové aktivity a relaxace v této mistnosti davaji moznost zazit pocit volnosti,
svobody, dostatku prostoru, samotné pomicky vedou k aktivaci nebo relaxaci. Pfizniveé
pusobi zména prostiedi, zaméstnani smysli a vybér pifijemnych aktivit (Filatova, Janki,
2010).

Pokud se zapoji do prace v této mistnosti i rodina, mohou vznikat nové dimenze
komunikace, mize se prohloubit vztah mezi ¢leny rodiny, vSichni v mistnosti mohou mit
spolecny zazitek. Pfitomnost rodiny v snoezelen mistnosti vytvari nové a prohlubuje stavajici
interakce, poskytuje rodin€ spolecné traveni volného Casu, ti¢ast na terapii nebo na edukaci.
Rodice spolu s ditétem zazivaji ptijemné pocity, relaxuji (Nasser et al., 2004). Autor dale
uvadi, ze snoezelen miZe pomoci odstranit bariéry v péci o dité s tézkym zdravotnim
postizenim. Pozitivni jsou jeho zkuSenosti s matkami, které se napt. baly dotknout svého

ditéte a pomoci pobytu a prace ve snoezelenu se jim podafilo bariéry piekonat.

Polohovani

Déti 1 dospéli lidé s omezenou hybnosti travi hodné €asu v jedné poloze, at’ jiz na
voziku, nebo na lizku. Kazda zména polohy jim pfinasi novou senzomotorickou zkusenost,
umoznuje zménu vnimani okolniho prostoru, je podpofeno vnimani télesného schématu
a orientace na téle. Preventivné ptisobi proti dekubitiim a svalovym kontrakturam. Zména ma
pozitivni vliv na zatéZovani kloubt, aktivuji se jiné svalové skupiny. Cilem je zvySeni
komfortu osoby s omezenou hybnosti. Zménou polohy lze klienta aktivovat nebo naopak
zklidnit (Jezek, Sekacova, 2008).

Polohovéani patti pod handling, coz jsou rehabilitac¢ni techniky, které stimuluji nebo
facilituji hybnost, inhibuji patologické pohybové vzory a podporuji ty spravné. Handling je
realizovan cely den b&hem béZnych aktivit (pfijem potravy, hygiena, hra, vyuka)
a vykonavaji ho vSechny osoby, které s klientem pracuji (Zikl, 2011).

Pti polohovani se vyuzivaji polohovaci pomucky, které by mély byt mekkeé,
omyvatelné, nealergizujici (Opattilova, 2005). Jde o polohovaci hady, vélce, kliny, sedaky
a podhlavniky, antidekubitni podloZzky, vertikaliza¢ni pomicky a jiné. V ptipadé, Ze nejsou
k dispozici uvedené pomicky, v domacim prostiedi lze pouzit deky, polstare, Satky,
srolované ru¢niky (Kunhartova, 2011).

Jak bylo uvedeno, polohovani by mélo provazet klienta cely den, jedna se o jednu ze
zakladnich rehabilitacnich technik a je neodd¢litelnou soucasti péce o dité¢ se zdravotnim
postizenim (Routnerova, 2001). Pokud dité Zije v rodinég, setkaji se s polohovanim i ¢lenové

rodiny. Je ticba mit na paméti, ze se nesmi poskodit zdravotni stav ditéte, coz se mize stat
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pti absenci nebo Spatné realizaci polohovani. Pecujici osoby by tedy mély byt proskoleny

v manipulaci s konkrétnim ditétem (Zikl, 2011).

Masaze

Pfiznivy vliv masazi je vSeobecné zndmy. Nejde jen o stimulaci krevniho obéhu,
zlepSeni dychéni, posileni svali a spravného drzeni téla nebo naopak uvolnéni svald,
ovlivnéni koordinace pohybli ¢i stimulaci nervovych zakonceni. Masaz ptispiva k posileni
zdravi a zvySovani celkové odolnosti (Opatiilova, 2010). Pokud masaz provadi rodi¢ svému
ditéti, dochazi k upevnéni citové vazby mezi nimi, rozvoji verbalni a neverbalni komunikace,
daveéry, pocitu lasky a respektu. Pii masazi oba vyuzivaji vSech smysli (Klaus, 2014).

Mezinarodni asociace ,International association of infant massage‘ do svych nabidek
kurzti masazi zapojuje nabidky dokonce i pro otce. Masaz dava otcim moznost propojeni
a interakce se svym ditétem na hlubsi urovni, nez je obvyklé pii kazdodennim kontaktu.
Otcové jsou vzdy vitani v kurzech kojeneckych masazi a néktefi instruktoti dokonce poradaji
kurzy specialn¢ pro otce (More about bonding, 2014).

Masézi je mnoho druht (klasické, rekondi¢ni, kojenecké, relaxacni, lymfaticke,
akupresura), nékteré jsou vyhradné v kompetenci odbornikli (rehabilitacnich 1ékard,
fyzioterapeutil). RGzné jsou i indikace a doba trvani jednotlivych masazi. Motyli masaze jsou
uvedeny zejména proto, Ze jsou urCené piimo détem. Jsou to nézné, lehké
a jemné doteky. Jejich cilem je uvolnit hlubsi napéti ve svalech. Jsou ur¢ené novorozenciim
a zejména predc¢asné narozenym détem. ZlepSuji traveni, zkvalitiuji spanek, uvoliuji stres,
navozuji pocit bezpeci a jistoty, snizuji pocit uzkosti (Opattilova, 2010). Chvatalova (2008)
rovnéz zahrnuje mezi osoby poskytujici masaz otce. Otci, ktery byl u porodu, pomaha tato

masaz udrZet citové pouto, jeZ se mezi nim a ditétem utvofilo.

Z vySe uvedeného piehledu je ziejmé, Ze facilitacni a stimulaéni techniky nejsou jen
v kompetenci odbornikd, ale je mozné je provadét i v domacim prostiedi. Ugast rodic¢t je
dokonce zadouci. Nekteré odborné publikace (viz vyse v textu) neopomijeji zahrnout otce do
stimulace ditéte s kombinovanym postizenim. DileZitd je spravnd realizace téchto technik
a manipulace s ditétem. Zaskoleni provadi specialni pedagog, fyzioterapeut ¢i rehabilitacni

l1ékat. Rodi¢ se pak stava poucenym (informovanym) rodicem.
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3.6 Specidlnépedagogicka intervence orientovana na rodinu ditéte s kombinovanym
postiZenim

Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach
a Skolskych poradenskych pracovistich, ve znéni pozdéjsich piedpisti a Standardy rané péce
(2013) definuji ukoly odbornika smeéfujici k rodicim klientd. Poradenské sluzby jsou
poskytovany détem, zakiim a studentlim, jejich zdkonnym zéstupciim, Skoldm a Skolskym
zatizenim. Podminkou poskytnuti poradenské sluzby détem, zaktum a studentim do 18 let je
pisemny souhlas zakonného zastupce. Zakonny zastupce ditéte, zaka, studenta do 18 let by
mél byt seznamen s povahou, rozsahem, trvanim, cili a postupy poradenské sluzby, dale
sriziky a nevyhodami, které mohou vyplynout, stejné tak S prospéchem, ktery je mozné
ocekavat.

Intervence by neméla byt orientovana pouze na dité, ale na celou rodinu. Tymova
spoluprace by méla byt organizovand, dobfe naplanovana a tento plan by se mél dodrzovat.
Dobré by bylo se vyvarovat konfliktim mezi odborniky, kdy jeden doporucuje jisty postup, se
kterym jiny odbornik nesouhlasi. Interdisciplinarni tym by mél poskytovat emociondlni
podporu, ptat se rodicli, co by si pfali, poskytovat adekvatni informace ve spravny Ccas.
Odbornik by m¢l mit schopnost vzit sSe do pociti rodiny a prizpiisobit se témto pocitim.
Vsechny nabizené druhy intervence by mély byt dostupné, méla by byt zajisténa kontinuita
péce. Takto popisuje idedlni situaci Carlhed (2003). Zmifuje se i o prostfedi ambulanci,
center, které by mélo byt pratelské, utulné, ne sterilni jako v nemocnicich. Déle vyjadiuje
potiebu zfidit funkei ,,kli€ového pracovnika®, ktery by mél poskytovat poradenstvi rodictim,
doporucovat potiebné a odpovidajici sluzby a pomoct feSit problémy spojené s organizaci
specialndpedagogické intervence. V Ceské republice ani ve Svédsku neni takové pracovni
misto zfizeno. Naopak ve Velké Britanii je soucasti interdisciplinarniho tymu pravé tzv.
klicovy pracovnik. Tento pracovnik rodinu pravidelné navstévuje, poskytuje ji potiebné
informace, dohlizi na to, aby intervence (zdravotni, pedagogicka ¢i socialni) byla
koordinovana efektivné. Miuze slouzit jako zprostfedkovatel kontaktu mezi riznymi
odborniky nebo institucemi a rodinou (Horakova, 2007).

Co se tyce metod specidlnépedagogické intervence orientované na rodinu Strnadova
(2009 In Strnadova, Kvétonova, 2010) uvadi vycet ovéfenych metod nésledovné: analyza
videonahravek, diskuze mezi rodi¢i, podpora rodi¢ii k pozorovani ditéte a uplatiovani
nauCenych strategii a pfistupli, dostupnost srozumiteln¢ napsanych brozur a moznosti

navstévy odbornika v rodiné.
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Rodi¢e by méli byt aktivnimi Uc€astniky procesu intervence. Aby byla intervence

uspésna, je nutné navazat dobry vztah mezi terapeutem (specidlnim pedagogem) a ditétem

(klientem), stejné tak mezi terapeutem a rodi¢em ditéte (klienta). Spoluprace rodici pfi terapii

a edukaci ditéte je Casto nezbytna (Schneiberg, 2005).

Wanat (2010) zjistila, ze pokud méli rodice dobry vztah sucitelem a byli s nim

v pfimém kontaktu, byli spokojeni se Skolou vice nez rodice, kteti neméli s ucitelem zadny

vztah a byli v minimalnim kontaktu.

Pro zvySeni davéry a podporu rovného vztahu mezi odborniky a rodi¢i je nutné

podporovat komunikaci o sob&é samych a o rodinné situaci (Huang, Chen, Tsai, 2012).

Kysucan (1998) popisuje vzajemny vztah specialniho pedagoga a rodi¢i a vyhody

plynouci z tohoto vztahu. Kladny a produktivni vztah specialni pedagog — rodi¢ piinasi:

udaje o ditéti vyuzitelné pro stanoveni piesnéjsi diagndzy, pro vybér efektivnich
postupll terapie, forem edukace a vypracovani individudlniho vzdélavaciho
planu,

jednotné vychovné plisobeni,

vzajemné piedavani si zkusenosti,

vetsi porozumeéni potiebam ditéte i rodil, porozuméni cilim a zdmérim
specialniho pedagoga,

moznosti k upevnéni vhodného chovani (ve skole, doma, v cizim prostiedi),
zpétnou vazbu (vedouci piip. ke zméng¢),

informace o pravech a povinnostech rodi¢t ditéte s kombinovanym postizenim,
doporuceni vztahujici se k vychové a vzdélavani ditéte, podil specialniho
pedagoga a rodic¢t na edukaci,

seznameni se se specidlnépedagogickymi metodami a specidlnim vzdélavanim,
S jejich pouzitim v domécim prostiedi,

zvySeni moznosti celkového rozvoje ditéte s kombinovanym postiZzenim,
rozsifeni sluzeb,

piistup k dal$im informacim vyuzitelnym v zajmu ditéte s kombinovanym

postizenim.

Pracuje-li specialni pedagog s ditétem s kombinovanym postizenim a jeho rodici, mél

by porozumét obrazu jejich rodinné situace, pracuje-li se vSemi €leny uzsi rodiny, mél by

pochopit vSechny obrazy téze rodinné situace najednou. Specidlni pedagog pracujici

s rodicem, kterého potkala naro€na Zzivotni situace — narozeni potomka s kombinovanym
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postizenim, nemuze pfedem védét, co tato situace pro rodice znamend. Neplati zde pohled
odbornika na situaci, ale je nutno brat vazn¢ postoje rodic¢i a vychazet z jejich chapani situace
(Koptiva, 2006). Odbornici by meéli brat ohled i na kulturni a naboZenské odliSnosti
jednotlivych rodin. Tyto odliSnosti se mohou projevit v jednani rodicu, v jejich reakcich,
rozhodovéani anebo copingovych strategiich. Povédomi o odliSnostech jednotlivych rodin
a jejich respektovani muize odbornikim pomoci rozpoznat silné a slabé stranky rodiny,
rozpoznat individuality v ramci rodinného a kulturniho kontextu (Sydnor-Greenberg, Dokken,
2000).

Jak vyplyva z vyzkumi nize uvedenych, béznou praxi je, ze odbornici se zamétuji
zejména na dit¢ a jeho matku, otcové se citi byt odsunuti na druhou kolej (viz kap.
5 Vysledky realizovanych dil¢ich vyzkumi). Odbornici by méli vzit na védomi, Ze zapojenim
otce do péce o potomka se zdravotnim postizenim, mohou piispét k vétsi soudrznosti rodiny

(Huang, Chen, Tsai, 2012).

3.6.1 Piistupy specidlnich pedagogt k rodi¢tim

Koptiva (2006) shrnuje (ne)vhodnost pouziti jednotlivych pfistup. Nedirektivni
pftistup je vhodnéjsi v piipadé, chceme-li dosahnout trvalé kvalitativni zmény. Tento pfistup je
ale naro¢néjsi na Cas a silu. Direktivni pfistup se voli v pfipad¢, Ze je rodi¢ v narocné situaci
a/nebo je zmateny a potiebuje vedeni, jestlize rodi¢ chce slySet ndzor a postoj autority nebo
jestlize jeho niZ§i inteligence nedovoluje pouzit nedirektivni piistup.

Intervence sméfujici k rodichm se da rozdélit na Ctyfi typy, a to instrukce, komentar,
kladeni otdzek a rezonance. Instrukce patfi mezi direktivni pfistupy, instrukci muize byt
ptikaz, zékaz, doporuceni a rada. Jde o navod k jednani. Komentai v sobé zahrnuje vlastni
stanovisko odbornika, vétSinou poukazuje na pozitivni rys situace. Rodi¢ dostdva moZnost
upiesnit si, doplnit si informace, mohou se objevit nové souvislosti. Komentai neobsahuje
navod k jednéani. Kladeni otdzek ma za cil vyvolat v rodi¢i nové mySlenky a ndpady, poméaha
mu ujasnit si, co chce a nechce zménit, nastifiuje problém z jiného tthlu. Rezonance pouze
zrcadli to, co rodi¢ fekl, pomahajici pracovnik naslouchd a opakuje pouze stéZzejni body
rodicovy promluvy (Kopfiva, 2006). Amendt (2008) dé€li intervenci sméfujici k rodicim dle
fazi na jejich informovani, ovlivilovani, zapojeni a vedeni. Jednostrannou komunikaci
odbornikti smérem k rodicim oznacuje Amendt jako informovani. Ovliviiovani vysvétluje
jako ziskdvani rodict pro dalsi spolupraci, zdiirazituje potfebu podpory pedagogické
intervence ze strany rodic¢li. Ve fazi zapojeni se rodice podili na tvorbé interven¢niho planu,

d¢€laji rozhodnuti, pfijimaji riznd opatieni a doporuceni. Nasledné se stavaji partnery, vSichni
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¢lenové tymu pecujicitho o dit¢ s kombinovanym postizenim pracuji strategicky tak, aby
dosahli spolecné vize.

Na edukaci rodict je kladen duraz pfi realizaci terapeutického ptisobeni. Rodice by
méli byt pouceni o (ne)vhodnosti vybraného postupu specidlnépedagogické intervence, volba
metody by méla byt ze strany rodicii dobrovolna a rodice by méli byt pouceni o tom, Ze je
nutné cvicit s ditétem 1 doma. Specialni pedagog by mél rodi¢e informovat o dostupnych
metodach a vysvétlit, proC se provadéji, dale vysvétlit zplisoby realizace. K tomu se poji vycet
piip. nezadoucich ucinkl, doprovodnych reakci, chybnych ukonli. Samoziejmosti jsou
nazorné ukdzky. RodiCe by méli byt sezndmeni s intenzitou a casovou narocnosti
terapie/edukace (Zounkova, 2005). Ze strany otcli se objevuje pfipominka, Ze nejsou
dostate¢n¢ pouceni o spravném postupu terapie v domacim prostiedi. Vyjadiuji nespokojenost
S tim, Ze s nimi odbornici nemluvi a nerozviji jejich dovednosti (védomosti), coz zvySuje
obavu otcl, Ze nemohou provadét terapii odpovidajicim zplisobem, Ze pouzivaji nespravné
postupy, které mohou vést az k odmitani terapie (ze strany otce i ditéte). (Huang et al., 2012)

Nékteti specialni pedagogové mohou brat rodice jako ptitéz. Jsou rodice, kteti maji
mnoho riznych, z odbornikova pohledu zbyte¢nych, otazek. Odbornici se setkavaji s rodici,
kteti vystupuji s navrhy na vychovu a vzdélavani déti bez ohledu na to, zda je zvoleny zptisob

413
1

vychovy a vzdélavani adekvatni a uspokojuje potieby ditéte. ,,Nedbali“ rodie nevénuji
pozornost doporu€enim, rozhodnutim a radam odbornikd. Jak jiz bylo feceno, nelze tyto
negativni zkuSenosti pfetvaret v zobecniujici postoje. Pouze chépajici ptistup odbornikt
pomuize pochopit tieba i negativni reakce rodi¢a (Kysucan, 1998).

Z vyzkumt Petersonové (2010) vyplyva, Ze vztah mezi odborniky a rodi¢i je
hierarchicky uspofddan a rodice maji nizZsi status. Rodice déti s kombinovanym postiZenim
maji pocit, Ze nejsou vyslySeny jejich prani, obavy, Zadosti a ¢asto si museji sva prava, nazory

prosazovat, ¢asto jsou v roli obrance, zastance.

3.6.2 Hodnoceni spoluprace a komunikace se speciadlnimi pedagogy z pohleda rodi¢i

vvvvvv

vvvvvv

klienti povazovali nédklonnost, vlidnost a ochotu, déle trpélivost, porozuméni, empatii
a odbornost. Mezi faktory ovliviiujici spolupraci Blue-Banning et al. (2004) fadi: komunikaci,
angazovanost, rovnost, dovednosti a schopnosti (obecné i specifické), vzdjemnou davéru

a respekt, obycejnou lidskou slusnost a zdravy rozum.
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Terapeut by mél mit komunikacni schopnosti, mél by byt empaticky, schopny aktivné
naslouchat, identifikovat neverbalni komunikaci zucastnénych, mél by byt schopny integrovat
piibuzné do péce, spolupracovat s ¢leny jinych tymi, neméla by mu chybét trpélivost,
schopnost aplikovat vytyCené cile. Intelektualni a organizacni schopnosti rovnéz patii mezi
pozadavky na odborniky pracujici s détmi se zdravotnim postizenim (Friedlova, 2007).

Dle Carlhedové (2003) by idedlni situaci bylo, kdyby odbornici byli vice empaticti,
vzbuzovali v rodi¢ich pocit bezpeéi a sebejistoty, kdyby projevili vy$si zadjem o ¢leny rodiny.

Za hlavni zdroj konflikti mezi specidlnim pedagogem a rodicem poklada Fisher
(2009) jednak systémové trhliny ve vzdélavacich systémech jednotlivych stat, jednak
selhdvani v efektivni komunikaci a spolupraci mezi specialnimi pedagogy a rodici.

Komunikace mezi odbornikem, v tomto piipadé specialnim pedagogem, a rodicem je
ovlivnéna osobnostnimi a situaénimi faktory. Diagnoza, o které se mluvi, nema zcela zésadni
vliv na proces komunikace, mnohem zasadné&j$i je osobnost odbornika, rodi¢ti a aktudlni
situace, v které komunikace probiha (Dagenais et al., 2006).

Dagenais et al. (2006) publikovali vyzkumné Setfeni, ve kterém se zaméfili na
spokojenost rodict s komunika¢nimi a profesnimi kvalitami odbornikl. Rodice povazovali za
schopni posoudit. Rodice méli pocit, ze jim odbornici neposkytli dostatek informaci, ze jim
neuchovali nadé&ji na zlepSeni, Ze jejich ptistup byl malo empaticky, Ze neméli pochopeni pro
jejich situaci. Dokonce rodi¢e hodnoti komunikaéni schopnosti nékterych odbornikli jako
nedostatecné. Obdobné vysledky ptindseji starSi vyzkumna Setfeni (Sloper, Turner, 1993;
Quine, Rutter, 1994; Carlhed, 2003). Rodi¢e byli spokojeni s odborniky, ktefi k nim
pfistupovali piatelsky, kteti davali najevo pochopeni a chovali se empaticky. Kunhartova
(2010) zjistila, ze rodi¢im byly informace o zdravotnim stavu ditéte sdéleny bez empatie,
rodice pfiliS odbornym informacim nerozuméli. Bylo vysloveno piani, aby se sdéleni
informaci ptizplsobilo jejich chapani.

Dle Setteni Goodley, Lawthom (2006) rodic¢e nemaji moznost zeptat se na to, co by je

Lze jist€ souhlasit se zjisténim Vagnerové, Strnadové, Krej¢oveé (2009), Ze neexistuje
jediny spravny zptisob, jakym by méli byt rodi¢e informovani o zdravotnim stavu ditéte.
Jejich vyzkumného Setfeni se zcCastnilo 155 matek (vcetné péstounek, osvojitelek) déti se
zdravotnim postiZenim. Ze Setfeni vyplyva, Ze n¢které matky chtély slySet vSechny informace
co nejdiiv vcetné rizik a mozné horsi progndzy, jiné naopak dévaly pfednost postupnému

sd€lovani zprav o zdravotnim stavu ditéte, aby se stihly s neptiznivym sd€lenim vyrovnat.
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Gangale (2004) uvadi pravidla pro konverzaci s rodi¢i nebo pro udélovani pokyni
béhem terapie. Je nutné se ujistit, Zze klient vidi na oblicej terapeuta/specialniho pedagoga,
zrakovy kontakt je neoddélitelnou soucasti komunikace. Pfi prvnim kontaktu (dle potieby
i pii dals$im) odbornik uvede své jméno a profesi. Na pocatku terapie je nutno popsat
a vysvétlit obsah terapeutického setkani. S rodinou je tieba rozebrat kazdy detail sezeni. Cim
vice bude pecujici tym zasvécen do problému klienta, tim vetsi pokrok muze nastat. Dale
Gangale (2004) poskytuje rady, jak organizovat terapii s ohledem na zdravotni stav klienta,
jeho denni rezim a konkrétni rady, jak komunikovat s klienty a jejich rodinami. Konkrétni
rady a doporuceni, jak komunikovat srodi¢i rovnéz uvadéji (Sedlafova et al., 2008).
Informace je nutno opakovat, odbornik by me¢l volit slova dle individudlnich védomosti
rodiny, je tfeba poéitat s tim, Ze vét§ina rodiét jsou laici. Cim Iépe se budou rodiée orientovat
a rozumét situaci, ktera nastala, tim lépe se na ni budou moci pfipravit a fesit ji. Z toho
vyplyva, ze by si odbornici m¢li ovétovat, zda rodice rozuméli a ptip. nabizet dalsi vysvétleni.
Jasnym doporu¢enim je vyvarovani se odborné terminologii. Vyhodné mtize byt poskytovani
informaci v psané podobé¢ (zprava z vysetfeni, zprava o pribéhu terapie, informacni letaky,
brozury). Chybou byva podavani neuplnych nebo rozdilnych informaci, je tedy nutné znat své
kompetence a védét, jaké informace podavat. McNaughton, Vostal (2008) piikladaji
dulezitost aktivnimu naslouchani v komunikaci s rodici.

Stoner et al. (2005) poukazuje na znepokojeni rodi¢i ohledné doporuéeni, tvorby
a plnéni individudlniho vzdélavaciho planu jejich ditéte. Rodic¢e potvrdili nedostatek divéry
a komunikace, néktefi dokonce 1 bezmoc. Rodi¢e neznali svoji roli ¢lena tymu, nevédéli, jaké
jsou jejich kompetence.

Komunikace mezi specidlnim pedagogem a rodi€i s sebou nese 1 jista rizika, jako napf.
vznik konfliktu. Dalsi riziko ptedstavuje zahlceni rodi¢ti nabidkami, informacemi, pozadavky.
Nelze opomenout Ginavu, piepracovani, vyhofeni pracovnika (Botkovcova, 2013).

Konflikty mezi specidlnimi pedagogy a rodi¢i vznikaji kvili nedostatku davéry,
neefektivni komunikaci, napjatym vztahim a nedorozuménim plynoucim z neznalosti prav
a povinnosti plynoucich z pfislusné legislativy (Mueller et al., 2008).

Interpersonalni komunikaci mezi rodi¢i a odborniky 1ze podpofit i online komunikaci
(email, webové stranky, socialni sité a blogy). Jde o rychlejsi, méné¢ ¢asové narocny zplsob
pfedavani si informaci, je tfeba mit na paméti, Ze osobni setkdni elektronickd komunikace

nenahradi (Hedeen, Moses, Peter, 2012).
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3.6.3 Otec jako ¢len interdisciplinarniho tymu

V poslednich letech se otec vice Gcastni rodinného Zivota a dochazi k proménam role
otctl z zivitele na roli pecujici osoby. Zameéstnavatelé ve vyssi mife umoznuji otcim flexibilni
pracovni dobu, zvysuje se poveédomi o prospeésnosti zapojeni otce do péce a roste pocet otct,
kteti si pteji byt zapojeni do péce o dité (napt. Matéjcek, 1986; Department of health, 2004;
Pleck, Masciadrelli, 2004; Tseng, Verklan, 2008; Swallow et al., 2011). Otec muze byt vice
zapojen do péce o vikendech, béhem dovolenych, pfi volnocasovych aktivitach (sport).
Takové zapojeni do péce je méné viditelné, oproti kazdodenni péci matky (Gray, Anderson,
2010). Da se predpokladat, Ze se tak d&je i v rodinach déti s kombinovanym postizenim, otec
se stava plnohodnotnym ¢lenem interdisciplindrniho tymu pecujiciho o dit¢ s kombinovanym
postizenim.

Dnesni otec ditéte s kombinovanym postizenim nejen, ze byva Zivitelem rodiny, ale
vénuje Cas a energii hledanim efektivni intervence pro svého potomka. Také byva silnou
oporou matce ditéte se zdravotnim postizenim, podporuje potomka a ochraiiuje svou rodinu.
by mél sdilet s matkou stejnou filozofii vychovy a maximalizovat rodinnou harmonii
a stabilitu. Otcové jsou si védomi svého vlivu, jsou to prave oni, kdo muze piispivat k (nejen)
psychické pohod¢ matky i ditéte. (Pelchat et al., 2003; Huang et al., 2012).

Neni neobvyklé, Ze po narozeni ditéte s kombinovanym postizenim, piebird jeden
rodi¢ kontrolu nad zdravotnim stavem ditéte, nad jeho vyvojem, vychovou a vzdélanim
a druhy rodi¢ zistavd v pozadi. Takto nastavend péfe vSak nemusi fungovat. Oba rodice
mohou sdilet veskeré informace o zdravotnim stavu ditéte, oba se mohou ucit o n¢ho pecovat,
oba rodice spolecné se mohou rozhodovat o dal§im postupu 1é€by, edukace, socializace atd.
(Charkins, 1996).

VétSina studii popisujicich a analyzujicich zkuSenosti rodi¢ii s narozenim a vychovou
potomka se zdravotnim postizenim se zaméfuje na rodinu jako celek, popf. na matku (viz
kapitola 4 Aktualni stav zkoumani v problematice rodiny ditéte se zdravotnim postiZenim).
Nedostatecné vénovand pozornost az ignorace otcli muze branit zapojeni otcli do péce
o potomka se zdravotnim postizenim a znesnadnuje rozvoj jejich otcovské role (Premberg et
al., 2008). Vzhledem k tomu, Ze se v poslednich letech uplatituje na celou rodinu orientovany
ptistup, nemé¢li by byt otcové opomijeni (Dempsey et al., 2009). K rozvoji otcovské role
pfispivd 1 domaci péfe o potomka. Otcové uptfednostiiuji doméci péci pred péci
v nemocnicich, détskych centrech, rehabilitacnich stacionatfich ¢i domovech pro osoby se

zdravotnim postizenim. Domaci péce jim dava pocit kontroly a jejich otcovska role je
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vyznamnéj$i (Huang et al., 2012). Je evidentni, ze citlivé otcovstvi je vyznamnym
prediktorem vyvojovych uspéchii ditéte, zejména v oblasti emociondlni regulace, kognitivniho
a jazykového vyvoje. Pfitomnost otce v terapii maximalizuje piinosy 1lé¢by a edukace,
pozitivné plisobi na kognitivni, socialni vyvoj a vyvoj komunikace, snizuje miru
rodicovského stresu a posiluje rodinnou soudrznost (Cabrera, Shannon, Tamis-LeMonda,
2007).

Otcové v roli pecujici osoby by se dali rozdé€lit do nékolika skupin (Kunhartova,
2012):

e otec, ktery pecuje vyhradné sam o potomka s kombinovanym postizenim — v Ceské
republice neni zndm jejich pocet, ale neoficialni informace potvrzuji, ze nékolik otct
pecuje o své dité s kombinovanym postizenim. Je to zejména v pfipadé, ze muz
ovdovél, rozvedl se, matka ztratila zajem o svého potomka nebo zdravotni stav matky
nedovoluje, aby se o potomka starala sama. Pokud matka otce nebo tchyné Zije,
pomahaji v péci o dité. V zahranici jsou rovnéz znamy ptipady, kdy otec zlstal na péci
uplné sam (zkusenost autorky ze zahranici; Hobson, Noyes, 2011).

e Otec, ktery citi povinnost starat se 0 svého potomka. Kdyz neni v zaméstnani,
poskytuje matce respitni péci. S takovymi otci se setkala i Kunhartova (2011) pfi
vyzkumnych Setfenich pied ¢tyimi lety.

e Otec, ktery z rodiny odeSel (at’ uz z jakéhokoliv diivodu) a nema eminentni zdjem se
starat o svého potomka. Plati na n¢ho alimenty a setkdva se s nim obcas nebo vibec.
Do této skupiny muizeme zatfadit i otce, ktefi se nedokéazali vyrovnat S narozenim
ditéte s kombinovanym postizenim a jako feSeni zvolili uték.

e Otec, jehoZ partnerka (matka ditéte) chce veskerou péci o potomka s kombinovanym

postiZzenim provadét sama (srov. Chesler, Parry, 2001).

Otcové z prvnich dvou skupin aktivné vyhleddvaji informace o postiZzeni ditéte,
pozoruji reakce ditéte, maji urcité znalosti o péci (znaji specifika péce), plnohodnotné matku
vV péci zastoupi. Neékteti z nich uzivaji razné 1éCebné a specialnépedagogické metody, aby
prispeli k celkové pohodé¢ ditéte. V piipad€, Ze otcové meéli pocit, ze je lékaiska péce
nedostatend, sami pracovali na sob¢, ucili se, aby byli schopni kompenzovat ditéti Spatnou
1ékaiskou péci. Huang et al. (2012) dale poukazuje na to, Ze otcové jsou v provadeéni terapie
vice flexibilni, vice zapojuji do terapie hru, principy pievzaté z rehabilitace uplatiiuji

V kazdodennich ¢innostech.
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Donaldsonové et al. (2011) provadéli interview s otci déti s poruchami autistického
spektra. Otcové se velice kladné vyjadfili k ucasti na terapii. Uvadéji, Ze se naucili poméhat
svému ditéti ucit se, komunikovat s nim a stravili spole¢ny ¢as vhodnym zplisobem.

Zapojeni otce do tvorby, plnéni a hodnoceni individudlniho vzdélavaciho planu
(mysleno obecné jako plan vzdélavani i specidlnépedagogické intervence, ne jen IVP ve
Skole) mu umoznuje stat se partnerem pro ucitele, specidlniho pedagoga. Umoziiuje zajistit
otci zkuSenosti, aby mohla byt zajiSténa kontinuita péCe a propojeni Skolni a domaci prace.
V neposledni fadé muze byt otec zapojen do diskuze ohledné silnych stranek, dovednosti
ditéte, potieb ditéte nebo plani do budoucna. I pfes vyhody popisuji otcové zapojeni do
tvorby, plnéni a hodnoceni individualniho vzdélavaciho planu jako naro¢né, matouci,
stresujici. Otcové poukazuji na to, Ze neznaji profesni Zargon, komunikace mezi odborniky
probihd rychle a oni nejsou schopni se do komunikace zapojit, neznaji systém specidlniho
Skolstvi (Mueller, Buckley, 2014).

Na rodinu orientovana péce, ktera zahrnuje i otce, by je méla vzdélavat, seznamovat
s chovanim ditéte, jeho projevy, naucit je rozeznéavat tyto projevy a optimalné na né reagovat.
Neméné dulezité je podporovat rodicovskou - otcovskou roli. Upozorfiovat oba rodice, Ze
jsou pro dit¢ nejdilezitéjsi a ze zalezi mimo jiné na rodi¢ich, jak se bude jejich dité citit

(étembera, Dittrichova, Sobotkova a kol., 2014).

3.6.4 Akeni pole specialnépedagogické intervence poskytované otciim déti s kombinovanym
postizenim

e Odbornici by méli k otcim pfistupovat stejn€ jako k matkdm, mluvit k obéma,
neobracet se pouze na matku, oslovovat oba (Kunhartova, 2012).

e Pred setkdnim s otci (obéma rodici) se pfipravit, nalézt si informace o konkrétnim
druhu zdravotniho postiZeni, pfecist si zkuSenosti jinych rodich, nalézt si vhodné
terapie, postupy, které by se ptipadné daly doporucit, zkratka byt pfipraveni (ibid.).

e Jak se lze docist v mnoha publikacich tuzemskych i zahrani¢nich, velice dulezity je
individudlni citlivy pfistup. Piesto rodiCe stale uvadéji, ze se k nim nékteti odbornici
chovaji povrchné, neosobné, necitlivé az arogantn€. Odbornici davaji rodi¢im najevo,
ze jejich dotazy jsou zbytecné, ze si museji pomoci sami apod. Proto je opakované
doporucovano, ze piistup by mél byt vstiicny, odbornik by mél mit snahu pomoci

(Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009).
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Pti rozhovoru s otci je tieba se vyvarovat odbornych termini, pfizptasobit komunikaci
konkrétnimu otci. Néktefi otcové nemaji ponéti o symptomech zdravotniho postizeni,
nevédi, jak s ditétem pracovat, komunikovat, proto je nutné vse vysvétlit. Sdélovat
skutecny stav ditéte (vyvarovat se pfehnanému optimismu), ponechat si na rozhovor
dostatek casu. Pokud komunikace s otci probiha mén¢ Casto, je potieba je vtahnout do
kontinua péce, vysvétlit, co probehlo a jak, co je spole¢nym cilem a jak ho dosdhnout
(Kunhartova, 2012).

Nekteti odbornici vnimaji rodi¢e podiadn€, maji pro né nizsi status. Rodice déti se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami maji pocit, ze nejsou vyslySeny jejich ptani,
obavy, zadosti a Casto si museji sva prava, nazory prosazovat, ¢asto jsou v roli
obrance, zastdnce. Rodi¢e a odbornici jsou v partnerském, rovnocenném vztahu
(Kysuc¢an, 1996).

Pfi praci s otci se v zahrani¢i uplatiiuji kreativni pfistupy. Jednim takovym je tzv.
,redreaming®. V praxi to znamena, Ze odbornici pomahaji otciim prehodnotit postoje
vuci ditéti, pomahaji jim nalézt nové nadéje, stanovit nové cile, poukazat na uspéchy
ditéte a vytvofit nové sny. Pfi praci pouzivaji kresby, psani deniku a kolaZ snli. Otcové
(sami nebo s pomoci matky ditéte) sestavuji kolaz z obrazkt/napist, které piedstavuji
jejich sny ohledn¢ ditéte (co by jejich dité mohlo umét, co by mohlo zvladnout, kam
by s nim mohli jet na vylet). Béhem tvorby kolaze snd berou otcové ohled na limity
a potencidly ditéte. Tato koldZ jim pomahéd vizualizovat jejich pifani, je konkrétni
a zaroven eliminuje negativni obavy z budoucnosti (Daire, Casado-Kehoe, Lin, 2005).
Moznosti je vyhledat, zda se v okoli nenachazi n&jakéa rodicovskéd skupina, kterd se
pravidelné schéazi bud’ online, nebo osobné. Je moZné otciim nabidnout sezndmeni se
S jinymi otci. V prvé fad¢ je potieba jim vysvétlit vyhody takovych setkani — moznost
si pohovofit, sdilet problémy, sdilet zkuSenosti, nalézt rady, citit sounaleZzitost a dle
vyjadfeni jenoho z respondentil ,,chlapsky si pokecat* (Kunhartova, 2012).

Snazit se doporucovat sluzby v daném regionu, neorientovat se pouze na Prahu.
V pocatcich kariéry si vytvofit sit’ odborniki pro spolupraci (ibid.).

V piipadé potieby doporucit, jak travit volny Cas s ditétem. Zapojit vSechny cleny
rodiny. Hledat opét vhodné aktivity v blizkosti bydlist¢ rodiny, dle finan¢nich
moznosti rodiny. Dité s kombinovanym postiZzenim mize mit asistenta i pfi zdjmovém

vzdélavani (ibid).
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Partnefi by si méli byt védomi, Ze veSkera rozhodnuti by méli ucinit spole¢né na
zéklad¢ spolecné diskuze, at’ uz se jedna o zdravotni stav ditéte, o moznostech 1écby
a rehabilitace, o0 moznostech vzdélavani ditéte. Dulezitd rozhodnuti nestoji na pecujici

osobé, ale na obou rodicich i pfes to, Ze rodice spolu neziji (Huang et al., 2012).

3.6.5 Ak¢eni pole specialnépedagogické intervence poskytované rodi¢im v kontextu vztahu

ke zdravym sourozenciim ditéte s kombinovanym postizenim

V ramci specialnépedagogické intervence je poskytovano i poradenstvi, které muize

byt, mimo jiné, zaméfené na posilovani rodicovskych kompetenci. Rodicovské kompetence

zastfeSuji soubor vlastnosti (zdravé sebevédomi, trpélivost), dovednosti (manipulace

s ditétem, krmeni), schopnosti (naslouchani, komunikace, podpora a povzbuzovani) a znalosti

(potfeby pro zdravy vyvoj vSech déti), které rodice uplatiiuji pti vychové déti (Rodicovské

kompetence, 2010). Uvedené rady a doporuceni k posileni rodicovskych kompetenci byly

inspirovany zahrani¢nimi zkuSenostmi.

Stejné€ jako potomek s kombinovanym postiZenim potiebuje pozornost a péci rodica,
tak i jeho sourozenec (sourozenci) potiebuje pomoc, pééi, povzbuzeni a podporu pii
objevovani svych schopnosti a talentu. I kdyz se mtize zdat, ze to zvlada sam.
Doporucuje se, aby rodi¢ stravil ur€ity cas o samoté€ se zdravym potomkem. Vénoval
mu svou pozornost a ¢as. Potomka s KP mutze hlidat druhy rodi€ a jiny den se mohou
vysttidat (Schwartzberg, 2006; Kutner, 2007).

Rodice by méli vysvétlit zdravému ditéti, co obndsi péce o dit€¢ s KP, ze je nutné mu
vénovat vice Casu, navStévovat 1ékafe a rlizna vySetfeni, stejné tak objasnit, pro¢ se
jeho nemocny sourozenec chova tak, jak se chova. Poukazat na jeho ptednosti ale
i problémy (Naseef, 1997).

Je potieba mluvit i o negativnich pocitech. Zdravy sourozenec mize Zarlit, vnima péci
rodici jako nefér, citi, Ze je néco Spatné, je nastvany na sourozence s kombinovanym
postizenim. Rodi¢e by méli ujistit zdravého sourozence, Ze tyto pocity jsou normalni
a nedé€laji z nich Spatné déti (Kutner, 2007).

Rodi¢e by si méli v§imat u zdravych déti téchto zmén a varovnych naznaku:
nespavost; nechutenstvi nebo naopak ptejidani; Castd unava; bolesti hlavy, bficha;
perfekcionismus; poruchy pozornosti; nizké sebevédomi; velka separacni uzkost;
ztrata z4jmu o hru, oblibené aktivity; Casty plac¢, uzkost. Zmény v chovani mohou

znacit, ze se zdravy sourozenec nemiize vyrovhat S mensi pozornosti rodicl, pouta na
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sebe pozornost. V takovych ptipadech je nutné s ditétem promluvit a i pfip. zménit
styl vychovy (Boyse, 2009). Boyse rovnéz upozoriiuje na moznou Sikanu ze strany
bratra nebo sestry ditéte s kombinovanym postizenim. Zdravy sourozenec se vyhyba
tomu s postizenim, nadava mu, je mozné pozorovat znamky tyrani ve hie, nevhodné
sexualni chovani. Zdravy sourozenec je agresor, postizeny je obét. Bézna rivalita mezi
sourozenci prerista v nasili (ibid). V takovych ptipadech je nutné vyhledat odbornou
pomoc.

e Pokud zdravého potomka zaddme o pomoc, mél by kol odpovidat jeho véku a jeho
schopnostem. Sourozenec neni miniaturou dospélého cloveéka, nelze od ného ocekavat,
ze se bude chovat dospéle (Charkins, 1996).

¢ Rodic¢e by méli udrzovat rodinny zivot, délat bézné véci v co nejvyssi mife to jde.

e Kazd¢ z déti by melo mit nékolik vlastnich hrac¢ek. Vhodny je vlastni pokoj, coz nelze
vzdy realizovat. Pokud je to mozné, rodice by méli détem vyclenit vlastni misto na
hrani (Schwartzberg, 2006).

e Neni vhodné limitovat zdravé dit€ v souvislosti s limity ditéte s kombinovanym
postizenim. Zdravé dité by mélo mit takové koniCky a aktivity, které odpovidaji jeho
véku a schopnostem (Schwartzberg, 2006).

e Sourozenci mohou navstévovat jiné sourozence déti s KP. Mezi sebou mohou sdilet
sva trapeni, svoje pocity, vyjadrit své emoce bez ostychu a zazit pocit sounalezitosti.
V takové skupiné déti mohou sourozenci najit ,,sourozence* bez postizeni, kterého si
mozna prali (Meyer, 1997; Schwartzberg, 2006).

e D¢ti by mély mit stejna prava a povinnosti bez rozdilu.

Na webovych strankach projektu The Sibling support project (What Siblings Would

Like Parents and Service Providers to Know, 2014) je uvedeno nékolik rad rodi¢im
a poskytovatelim péce, jak pfistupovat ke zdravym sourozenciim:

1. kazdy ma pravo na sviyj vlastni Zivot. Zasadni rozhodnuti by méla rodina konzultovat

se vSemi Cleny uz$i rodiny, takovd rozhodnuti by neméla byt na jednom c¢lenovi.

Stejné tak nelze ocekavat, ze zdravé dité prevezme vétsi podil zodpovédnosti, nez je

schopno pojmout. Pravo na vlastni zivot se tyka i budoucnosti zdravych déti, které

maji pravo rozhodnout se, jakym zplsobem se budou podilet na péci o nemocného

sourozence V budoucnu. Kazdy sourozenec by mél travit néjaky Cas sam, mit své

vlastni konicky.
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10.

11.

Rodic¢e by se méli snazit mluvit se zdravymi détmi o jejich negativnich pocitech,
neodsuzovat je za né.

Rodice 1 samotni sourozenci by méli mit realna ocekavani. Neni zddouci, aby zdravy
sourozenec kompenzoval specialni vzdélavaci potieby sourozence s KP. Realna
ocekavani se tykaji i chovani zdravého sourozence. Je normalni, ze déti se postuchuji,
zlobi, obcas se hadaji. Pokud se na to podivame z druhé strany, jedinec
s kombinovanym postizenim bude 1épe pfipraveny na Zivot ve spole¢nosti, pokud
musel v détstvi Celit ob¢asnym nadavkam, konfliktiim ze strany sourozence.

Pokud je to mozné, kazdé dit¢ v rodin¢ by mélo mit stejné povinnosti. Déti by mély
pomahat s domacimi pracemi, nem¢ly by mit tlevy jen proto, ze maji zdravotni
postizeni. I zde vSak plati individualni pfistup, povinnosti volime dle moznosti ditéte,
ale pocet by m¢l byt pfiméteny.

Jak jiz bylo zminéno, dulezité je, aby zdravy sourozenec budoval ptatelstvi se svymi
vrstevniky 1 s détmi, jeZ maji sourozence s KP.

Zdravy sourozenec by mél mit moznost budovat svou vlastni identitu.

Rodice by méli informovat své déti o kombinovaném postizeni sourozence. Kazdy mé
pravo na informace. S vékem se potfeba uzitecnych informaci méni a rodice ¢i
poskytovatelé sluzeb by méli sourozencim vyjit vstiic. Déti samy kladou otazky
ohledné toho, co je zajima. O mnoha vécech ale jen pfemysli, rodice by méli byt
napomocni a nabizet otazky a odpovédi.

Je vhodné informovat i pedagogy zdravych déti o situaci v roding, ptedejdeme tim
mnoha problémiim (pedagog snaze pochopi, pro¢ zdravé dit€ napt. zlobi nebo proc
nema domaci ukol).

Pokud ma rodina vice déti, neméla by péce o sourozence s KP pfechazet pouze na
dcery. Zvykem byva, Ze pravé dcery se staraji o nemocné rodice, ptip. sourozence. Je
vhodné povinnosti rozdélit mezi v§echny déti.

Z praxe jsou znamy piipady, kdy se rodice neztcastnili napt. promoce zdravého ditéte
nebo kdy svatebni plany byly podfizovany ditéti s kombinovanym postizenim.
Specialni potfeby jednoho ditéte by nemély zastinit Uspéchy, zivotni milniky dalSich
déti. Rodi¢e maji moznost vyuzit respitni péce, pokud zdravotni stav ditéte mu
nedovoli opustit prostiedi domova.

Dnes je bézné, Ze déti, které nemohou verbdlné¢ komunikovat, pouzivaji néktery ze
systétmli AAK. Zdravy sourozenec muize pomoci pii rozvoji AAK, tvorbé materiala

k AAK. Napt. pokud sourozenec rad maluje, muze vytvofit obrazky pro komunikaci,
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12.

3.6.6

pokud rad pracuje na PC, mize vyhledat hry, aplikace na mobil, tablet apod. Nékteré
hry na PC jsou urc¢ené pro dva hrace. Néktefi sourozenci maji i napady a ptripominky
k vhodnym aktivitam pro jejich sourozence s KP, napf. jak jim uzpusobit hru, pokoj,
ucivo.

Neméné dilezité je vyvijet aktivitu smérem k neziskovému sektoru, vladnim
institucim a jinym kompetentnim organizacim. Do budoucna bude potieba podporovat

prave jedince, ktefi pecuji o sourozence s KP.

Ak¢ni pole  specidlnépedagogické intervence poskytované sourozencim  déti
S kombinovanym postizenim

Intervence zamétfend na rodinu by neméla opomijet sourozence déti s kombinovanym

(resp. zdravotnim) postizenim. I sourozenciim je tfeba poskytovat poradenstvi (¢i jiné sluzby),

v ramci kterého je mozné jim zodpovédét a vysvétlit jejich otazky, naucit je komunikovat

mezi sebou, pfipravit je na naro¢né situace, které mohou nastat apod. Uvedena doporuceni

vychazeji z webovych stranek Youngsibs (http://www.youngsibs.org.uk) piimo urcenych

zdravym sourozencim déti s kombinovanym postizenim. Doporuceni jsou vhodna pro

sourozence déti s jakymkoliv druhem zdravotniho postizeni. For brothers and sisters of

disabled children (2014):

Cilem specialnépedagogické intervence je instruovat sourozence a pripravit jim
podminky tak, aby se nebali zeptat. Pokud né¢emu sourozenec nerozumi, chce védéet
vice o zdravotnim postizeni svého sourozence, mél by se zeptat rodicl. V knihovné si
muze pujcit knihy o zdravotnim postizeni, mnoho informaci lze nalézt i na internetu.
Sourozenec nemusi mit obavy, zdravotni postiZzeni neni nakazlivé, nemlzZe ho chytit
jako tfeba chiipku.

Pokud mé zdravy sourozenec pocit, Ze ma hodné prace, povinnosti, mize si sestavit
seznam Cinnosti, které déla pro svého sourozence, seznam véci, se kterymi pomaha
rodi¢iim a muZze se zeptat rodic¢t, dohodnout se s nimi, zda by mu s tim mohl né¢kdo
pomoct.

Zdravi sourozenci maji moznost pozadat svého pedagoga, aby jim dal vice ¢asu na
domaci ukol, pokud hlidaji svého sourozence se zdravotnim postizenim. Nebo mohou
pozadat rodice, aby jim pomohli najit klidné misto, aby nebyli ruseni. Misto, kde
mohou psat tkoly a ucit se. Domaci tkoly je mozné psat v druziné, kde jim mohou

pomoci spoluzaci, pani vychovatelky.
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3.6.7

Pokud je kdokoliv obéti Sikany, méla by byt tato skutecnost oznadmena ihned
pedagogovi nebo rodictim.

Specialni pedagog by jim mél vysvétlit, ze sourozenec se ZP miize mit Spatnou
naladu, miZze byt agresivni, dokonce muze ublizovat sobé nebo sourozenctim. Je tieba
upozornit, ze by to nemél pokladat za svou vinu, takové chovdni mulze patfit
K projeviim postizeni. Sourozenci mohou spole¢né délat véci, které obéma (vSem)
pfinaseji radost, sméji se u nich. Je doporu¢eno poradit se s rodi¢i, co délat, kdyz
sourozenec nékomu ublizuje.

Pokud zdravy sourozenec vi o vécech, které sourozenci se ZP nejsou piijemné, které
ho roz¢iluji, nemél by je délat. Mél by oznamit rodi¢im, Ze se sourozenec se ZP
zacina zlobit.

Dale specialni pedagog mtize doporucit sourozenciim, aby se zeptali rodi¢d, co bude
rodina d€lat, az bude sourozenec se ZP starsi, co by se v budoucnu mohlo stat.

Neékdy musi sourozenec se ZP pobyvat v nemocnici, sourozenci si mohou volat kazdy
den. Zdravy sourozenec mize namalovat obrazek a vystavit ho u lizka, aby na né¢j
druhy vid¢l. MiiZe mu do nemocnice ptinést oblibenou hracku, pyzamo i fotku rodiny.
Zdravy sourozenec by mél mit néjaké vlastni zdjmy, ale i par spolecnych se
sourozencem se ZP. Neni nevhodné pozédat rodice, aby zaSli napf. na zmrzlinu, na
prochazku jen se zdravym sourozencem. Spole¢né¢ mohou jet na nakupy, na navstévu,
do restaurace. Zdravy sourozenec muze pozvat rodice na svij koncert, zapas, vystavu

apod.

Akéni  pole specialnépedagogické intervence poskytované prarodicim ditéte
S kombinovanym postiZzenim

Odbornici by méli konzultovat s rodici, zda si pieji, aby prarodi¢e byli zapojeni do

rané (samoziejmé i dlouhodobé) péce. Jestlize si rodice pieji, aby se prarodice ucastnili, jsou

zapojovani, pokud mozno, hned od zacatku. PrarodiCe jsou pak zvani, aby se UcCastnili setkani

se specialnimi pedagogy, 1ékati apod.

Stejné jako u rodicl, je 1 u prarodict dulezitd informovanost. Specidlni pedagog je

taktné, citlivé informuje o zdravotnim stavu ditéte, o projevech kombinovaného postiZeni,

o moznych rizicich a pfedpokladané prognoze. Odbornici je uci, jak s ditétem zachazet, jak se

o n¢ho postarat, jak ho nakrmit, obléct, seznami je s ne/oblibenymi ¢innostmi. Ukazuji

prarodicim, jak s ditétem komunikovat, jak dekdédovat jeho projevy. Informuji je
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o dostupnych sluzbach, moznostech vzdélavani (Hillman, 2007). Velice dilezité je prarodice
upozornit na mozna rizika, na problémy vyplyvajici ze zdravotniho stavu ditéte (ptipadné
epileptické zachvaty, zvraceni, autoagrese apod.) a nabidnout jim feSeni téchto rizik. Pokud
jsou prarodie nejisti, boji se zistat s ditétem o samoté, zpocatku je mozné zustat s nimi
Vv jedné mistnosti popi. nékde pobliz, dokud si prarodice nebudou jisti (Osborn, 2013). Zdrava
oteviena komunikace je zdkladnim pfedpokladem udrzeni dobrych vztahi v rodin€é a pomaha
urychlit proces prijeti a vyrovnani se s postizenim. Rodi¢e by méli oteviené fict, co od
prarodict potiebuji a spolecné se dohodnout na péci, pomoci a vzajemné podpoie (Charkins,
1996). Prarodic¢e sami vyjadtili pfani, Ze by bylo dobré, kdyby s nimi jejich déti diskutovali
o budoucnosti vnoucete s kombinovanym postizenim, ale i o budoucnosti celé rodiny. Déle by
si ptali, aby jim rodic¢e déavali pozitivni zpétnou vazbu, ujisténi, ze prarodi¢e délaji to nejlepsi
pro své vnouce (Miller, Buys, Woodbridge, 2012).

Prarodice se mohou ucastnit setkani s odborniky, mohou dovést dité k 1¢kati, mohou
byt pfitomni béhem navstévy pracovnice rané intervence, béhem navstévy u specialniho
pedagoga a jsou vitani 1 na setkdnich rodin déti se zdravotnim postizenim. V USA jsou béZné
programy pro prarodice, skupiny pro prarodie (viz Grandparent to Grandparent program —
Pacer Center, The Grandparents caregiver’s guide — Children defense fund, Grandparents
Autism network).

D’Astous (2011) se zaméfila ve své praci na budovani vztahu mezi prarodici
a vnoucaty s poruchami autistického spektra pomoci modernich technologii. Cilem bylo
zapojit prarodice do vyuky a uzivani pocitacového programu pro déti s PAS, ktery slouzi jako
prostfedek komunikace a budovani vztahu s vnoucetem. ProtoZe vyzkumny vzorek tvofily
déti, které verbalné¢ nekomunikovaly, vysledkem bylo, ze se prarodice mohli dorozumivat
s vnoucaty, kterym do té doby nerozuméli.

Americka asociace prarodicli uvadi nékolik rad prarodicim vnoucete s kombinovanym
postizenim, které jsou aplikovatelné i u prarodi¢ii vnoucat s jakymkoliv druhem zdravotniho
postizeni (AGA, 2014):

e naslouchejte rodi¢im ditéte,

e podporujte jejich rozhodnuti i pies to, Zze s nimi ne vzdy nesouhlasite,
e zajimejte se o terapie a programy pro déti se SVP,

e nabidnéte pomoc s domacimi pracemi,

e sdilejte své pocity s jinymi prarodici,

e hledejte sami informace o zdravotnim postizeni, vzdélavejte se v dané problematice.
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Rogers ze sdruzeni ,Grandparents Autism network* dopliuje (2014):

vymezte vnouceti misto na hrani, kde bude mit svoje oblibené hracky, oznacte toto
misto piktogramy (obrazky), aby se vnouce dobie orientovalo, stejné tak je vhodné
vymezit misto pro odpocinek - misto, které je tissi, chudé na podnéty,

oznacte stejnymi symboly (jako pouziva doma) misto, kde bude vnouce jist, spat.
Porid’te si pohadky, pisnic¢ky a knizky, které ma vnouce oblibené.

Pokud se s vnoucetem vidate méné pravidelné, zjistéte si pied kazdou navstévou, jaké
hracky je potieba mit, jaké ma dit€ ndvyky, co vse je potfeba mit, aby navstéva byla co
nejpiijemné;jsi.

Prarodice ocekévaji, ze je vnouce bude objimat a dévat jim polibky. Je potieba se
pfipravit na to, ze vnouce se zdravotnim postiZzenim se miize chovat jinak. Miize byt
odtazité, doteky jiné osoby mu mohou byt nepiijemné, prarodice by si to neméli brat
osobné.

Zvazte ptitomnost vnoucete na oslavach, na riznych rodinnych setkdnich. Nekteré déti
se neciti piijemné ve spolecnosti mnoha lidi. V nékterych pripadech zase bude potieba
upravit rodinné tradice, aby vysly vstiic potifebam vnoucete.

Vnouce se zdravotnim postizenim nemusi mit osvojena pravidla socidlniho chovani,
muze se stat, ze nepozdravi, nepodékuje. Pokud to ale umi, vyzadujeme to od n¢ho.
Neékdy se miize stat, Ze se vnouce jen stydi, boji se, rusi ho mnoho podnétt.

Pokud se vnouce vztekd, je negativistické, agresivni, neznamena to, ze se tak chova
zamérn¢é nebo Ze by bylo nevychované. Pfili§ mnoho zmén, podnétl, cizi lidé, jiné
prostfedi plisobi na vnouce se zdravotnim postiZenim vic nez na zdravé vnouce. Pro
vnouce se zdravotnim postizenim jde o velmi naro¢né situace.

DrZte se denniho planu vnoucete. Vnouce nejen s poruchami autistického spektra, ale
I S jinymi druhy zdravotniho postizeni, vyzaduje systém a fad, aby véd¢lo, co ho ¢eka.
Potfebuje mit stejny sled ¢innosti ptiblizn€ ve stejny ¢as. Je dobré se poradit s rodici,
zda je mozZné se od denniho planu vychylit a jak moc.

Pfi praci s vnoucaty je zapotiebi notna davka trpélivosti. Informace, které jim davame,
nékolikrat opakujeme, mluvime pomalym tempem. MulZe se stat, Ze ndm vnouce
nebude vénovat pozornost. Divoda je mnoho (opravdu ho nezajima, o ¢em mluvime,
nevi, ze mluvime s nim, pfestane poslouchat po prvnich n€kolika slovech, nema
dostate¢né¢ komunika¢ni schopnosti, aby rozumélo tomu, co fikdme, chce byt zrovna

samo, jeho pozornost odvadi bolest hlavy, bficha aj.).
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Déti se zdravotnim postizenim maji problém pienést své nabyté dovednosti do jiného
prostiedi. Doma si po sob¢ uklizeji napt. nadobi ze stolu, daji ho do mycky,

u prarodi¢il to nedélaji. Je potieba je naucit stejné dovednosti v jiném prostredi.
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EMPIRICKA CAST

Empiricka ¢ast disertacni prace predstavuje organizaci vyzkumu. Pro jeho realizaci byl
zvolen primarné kvalitativni vyzkum a doplnén kvantitativnim pfistupem a metodami.
Jednotlivé kapitoly popisuji aktualni stav dané problematiky, vysledky realizovanych dil¢ich
vyzkumu, cile vyzkumu spolu s vyzkumnymi otdzkami a hypotézou. Dale charakteristiku
vyzkumného souboru, proces ziskavani dat, interpretaci a analyzu zjiSténych vysledkt, na
kterou navazuje diskuze a doporuceni pro praxi.

Prace se zaméfuje zejména na otce déti s kombinovanym postizenim, zjistuje jejich
postaveni a miru spoluprace v interdisciplinarnim tymu pecujicim o dit¢ s akcentem na
specialnépedagogickou péci. Cilem prace je zkoumat postaveni a moznosti
specialnépedagogické intervence v procesu akceptace kombinovaného postizeni ditéte otci,
analyzovat efektivni specidlnépedagogickou intervenci jako jeden z faktori napomaéhajici
zachovat funkci a udrzet integritu rodiny.

3

,, Dité je obou rodicii, takze by se mélo pracovat s obéma rodici.

(Otec ¢. 4)
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4 AKTUALNI STAV ZKOUMANI V PROBLEMATICE RODINY DITETE
S KOMBINOVANYM POSTIZENIM

V zahrani¢ni specidlnépedagogické odborné literatuie je problematice rodiny déti se
zdravotnim postizenim vénovana urcitd pozornost, publikovanych vyzkumnych Setieni
zaméfujicich se na rodinnou resilienci je znacné mnozstvi. Vyzkumna Seteni zaméfujici se na
proces akceptace ditéte se zdravotnim postizenim jsou v zahrani¢i stejné jako v Ceské
republice zaméfena na rodinu jako celek, pfipadné se zabyvaji postoji, nazory a kvalitou
zivota matek pecujicich o dité se zdravotnim postizenim (ZP). Vybrané zahrani¢ni publikace
zabyvajici se rodinnou resilienci nebo akceptaci zdravotniho postizeni ditéte: A. Kazak (1987)
srovnava miru stresu u rodicii déti se zdravotnim postizenim a u rodicl intaktnich déti, Healey
(1997) popisuje faktory, které pomahaji uspéSnému pfijeti ditéte se ZP do rodiny, Judge
(1998) prezentuje copingové strategie vyuzivané v rodinach déti se ZP, Pain (1999) zkoumal
vliv informovanosti rodi¢i na uspéSnost piijeti ditéte do rodiny, Leiter et al.(2004)
narocnd péce o jejich potomka, Randall (2008) srovnava UspéSnost pfijeti zdravotniho
postizeni ditéte u rodictl, kteti se diagnézu dozvédeli kratce po narozeni a u rodici, ktefi se
diagnézu dozveédeli pozdéji. Aktualni vyzkumy copingu, uzivanych strategii v rodinach déti
se zdravotnim postizenim viz Glidden, Natcher (2009), Yagon (2011).

Vyzkumy, které sleduji kvalitu zivota osob pecujicich o dit€¢ se zdravotnim
postizenim, a to ve vztahu ke stresujicim a resilientnim faktoram v jejich zivoté, byly u nas
publikovany, Zadny z nich se ale nezaméfuje pfimo na otce. V Ceské republice se danou
problematikou zabyvaji Strnadova (2007a; 2007b), Michalik, Valenta (2008), Vagnerova
(2008), Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009), Fitznerova (2010), Michalik (2009, 2010,
2011), Strnadova, Kvétonova (2010).

NejrozsahlejSimi zahranicnimi publikacemi zabyvajicimi se otcovstvim intaktnich déti
jsou prace Lamba (1987, 2010), Shwalb, Lamb (2012). Nelze opomenout Zojiv z italského
origindlu pfeloZzeny Soumrak otci (2005) o dé&jinach otcovstvi. V tuzemské literatuie je
k dispozici monografie Novaka O otcovské roli (2013). Praci zamé&fujicich se na otce déti se
zdravotnim postizenim neni mnoho. V prvé tfadé€ je tfeba zminit nékolik divodi, pro¢ se
nerealizuji v potiebné mife vyzkumy zaméfené na otce. VétSina vyzkumi je vytvorena tak,
aby byla vhodna pro matky, viz psychometrické nastroje, dotazniky. Neni zcela objasnéna
otcovska role, definice otcovstvi. Pelchat a kolektiv (2003) upozoriiuji na potiebu redefinice

otcovstvi v souvislosti s dnesni ménici se, moderni spole¢nosti. Dalsim moznym divodem
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absence takovych praci je nizkd mira spoluprace otctl, je problematické ziskat je pro vyzkum.
O zkuSenostech otcti déti se zdravotnim postizenim pise Soult (1998), roli otce jako pecujici
osoby se zabyvaji Hobson, Noyes (2011), za zminku stoji 1 publikace D. Meyera (1995) nebo
J. Harrisona (2007), jde o vypovédi otcti déti se zdravotnim postizenim. Zdafilou praci v CR
je diplomové prace M. Smejkalové (2011), ktera analyzuje nazory otct déti se zdravotnim
postizenim. Sedlakova (2014) se ve své diplomové praci vénuje otcim déti s mentalnim
postizenim. Zaméiuje se na subjektivni vnimani diagndzy ditéte z pohledu otcti a uvadi rady
otctim, ktefi se ocitli ve stejné situaci.

Flippin, Crais (2011) provedly reSersi odbornych ¢lanki zamétenych na zapojeni otce
do terapie déti s poruchami autistického spektra (kriteriem byl vék déti 2 — 5 let a Clanky
nesmély byt starsi deset let). Vysledkem jsou tii nalezené clanky zaméfené piimo na zapojeni
otce do terapie. Zahrani¢ni publikace zabyvajici se problematikou spoluprace specidlniho
pedagoga a rodiny ditéte s handicapem viz Dyson (1986), Seligman (2000), Blacher, Baker
(2002), Carlhed (2003). Mueller, Buckley (2014) publikovali ¢lanek o zkusenostech otcii déti
se zdravotnim postizenim se spolupraci se specidlnimi pedagogy. Jedna se tak o prvni
piispévek tykajici se zapojeni otce do specidlnépedagogické péce. Lékarskd literatura pf.
Stembera, Dittrichova, Sobotkova a kol. (2014) v kapitole o pééi o rodite déti s perinatalnimi
riziky zminuji zajisténi péce ve dvou dimenzich, a to piistup zdravotnického personalu
k matce a zajisténi vazby mezi matkou a ditétem. Cela kapitola se dale zaméfuje na piistup

personalu pouze k matce.

Do této doby neni podrobn¢ zdokumentovéano, jakym zplisobem se otec vyrovnava
s narozenim ditéte s kombinovanym postiZzenim, jak nese zatéZ spojenou s vychovou ditéte
s kombinovanym postizenim nebo jaké je jeho postaveni v rodin€ ditéte s postizenim. Ptitom
zpiisob, jakym se otec vyrovnd s hiife pfijatelnou situaci, jak spolupracuje v ramci rodiny
1 mimo ni, mé velky vliv na udrzeni integrity rodiny. Nebyl objeven ani vyzkum, ktery by se
zabyval postavenim specialniho pedagoga v procesu akceptace zdravotniho postiZeni rodinou,
na kolik se podili v tomto procesu, jaké je jeho misto, jakou intervenci by mohl nabidnout
rodi¢lim, zejména otclim, jak by mohl pomoci 1épe zvladnout zatéz spojenou s péci o potomka

S kombinovanym postizenim.
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5 VYSLEDKY REALIZOVANYCH DILCICH VYZKUMU

V ramci Specifickych vyzkumi Studentské grantové soutéze UP byly realizovany tti
dil¢i vyzkumy. Prvni byl zaméfen na posilovani kompetenci otcii déti s kombinovanym
postizenim v oblasti komunikace. Vyzkumu se zGcastnilo Sestnact otct  déti
s kvadruparetickou formou DMO, Downovym syndromem a poruchami autistického spektra.
Jejich déti byly ve véku od 3 do 8 let, nekomunikovaly verbalng, ale vyuzivaly néjaky systém
alternativni a augmentativni komunikace. Otcové zili s rodinou, ve vSech piipadech byli
hlavnimi ziviteli rodiny, neztcastnovali se pravidelné 1ékatskych prohlidek, fyzioterapii ¢i
specialnépedagogickych intervenci se svym potomkem s kombinovanym postizenim.

Cilem bylo zjistit, zda se do komunikace s ditétem zapojuje jeho otec, zda se otec umi
dorozumét se svym ditétem a jakym zplisobem s ditétem komunikuje a dale bylo snahou
zapojit otce do procesu rozvoje komunikace jejich potomka.

Pro splnéni cilti vyzkumu byl zvolen kvalitativné orientovany vyzkum - pozorovani,
které bylo zaznamenano na videokameru. Nésledné probéhly analyzy téchto videozaznamu.
Vysledky zjisténé pii kvalitativnim vyzkumném Setfeni byly kvantifikovdny pomoci
anonymniho dotazniku, ktery byl rovnéz zaméfeny na komunikaci otce s ditétem.

Pii prvni navstévé v rodiné byla pofizena videa, kde otec krmi a koupe potomka
s kombinovanym postizenim podle toho, jak byli doposud zvykli. V ptipadé, Ze méli rodice
zajem dozvédet se, co by bylo mozné vylepsit, jak pifi koupeli stimulovat své dité, jak ho
spravné nakrmit a jak rozvijet jeho komunikacni schopnosti, byla zorganizovana dalsi
navstéva, pii které byly rodicim vysvétleny rizné postupy, metody a techniky. Nékteré byly
rodi¢im doporuceny k aplikaci do kazdodennich ¢innosti, uceni a her. Po ur¢itém casovém
odstupu (4 — 5 mésicti) byly potfizeny videozaznami podruhé, bud’ $lo o stejnou ¢innost
zménénou doporucenymi technikami, nebo byly natoceny situace, kdy otec zdmérné rozviji
komunikac¢ni schopnosti ditéte.

Vyzkum nezjistoval skute¢ny obraz reality, ale pouze nazory a postoje respondenti
k obrazu reality.

Vzhledem K tomu, Ze otcové dobrovolné pfistoupili ke spolupraci, nemohou byt
z vyzkumného Setfeni vyvozeny obecné zaveéry. Piedpoklada se, Ze ti otcoveé, ktefi souhlasili
se spolupraci, jsou Casto v kontaktu se svym ditétem, umi snim néjakym zplisobem
komunikovat a jsou schopni se o ného postarat. Chybi tidaje, informace a praktické ukazky od

otctl, ktefi nejsou v Castém kontaktu s ditétem a neumé;ji se s nim efektivné dorozumét.
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Je tfeba uvést, ze pocity, postoje a nazory otcl jsou zcela individualni, je ale mozné
mezi nimi najit urité spolecné znaky, které mohou byt vyuzity pii organizaci
specidlnépedagogické intervence.

Ze Setfeni vyplynulo (Kunhartova, 2011), ze otcové viceméné nepouzivaji zadny ze
systémi alternativni a augmentativni komunikace. VSichni na dit¢ mluvili a komunikovali
s nim jako se zdravym sourozencem (popf. se zdravym ditétem). Na otazku ,Jakym zpiisobem
komunikuje Vase dité€?‘ odpovidaji: ,,Mimikou, kifikem, no nemluvi no.*“ Shoduji se: ,,Ja tak
nejak poznam, co chce, bud si ukdze, nebo mé vezme za ruku a dovede mé tam, kam
potrebuje. “ ,.Rano si sedne do zidlicky, tak vim, Ze chce snidani.” Na pozndmku, ze jejich dité
komunikuje pasivné, odpovidaji: ,,An0, ja vim, vim, zZe bychom méli délat spoustu veci jinak,
ale na to prosté neni nalada ani cas.” ,,Uvédomuju si, Ze se neucime, nebo ze si nehrajem, ale
stejné s tim nic neudelam.*

Otcim byla poskytnuta nabidka moznych zpisobt komunikace, byl jim doporucen
vhodny zptasob pro jejich déti. VétsSinou si otcové nabidku vyslechli, souhlasili s ni, ale
k aplikaci do bézného zivota jimi samotnymi vétSinou nedoSlo. Coz bylo ovéfeno pii
pofizovani druhych videi po kratkém casovém odstupu (4 - 5 mésich). Jeden otec fika:
»Nevim, jestli to dokdazu dotahnout do konce.* Jiny: ,,DFiv jsem to délal, jenZe nebyla Zadnd
zpétna vazba, takze jsem prestal.” Matky ovSem nabidky vyuzily a byly to pravé ony, které
zacaly s budovanim komunikaéniho kandlu. Vyzkum také zjist'oval, zda se otcové zdmérné
uci se svym ditétem, zda tato ¢innost neni jen vysadou matek. Ze Setfeni je zfejmé, Ze otcové
vetSinou nevedi, jakym zplsobem a co se ucit, odpovidaji, Ze s ditétem neni mozné se ucit:
»Je nepozorny/a; nechape, co po nem/ni chci; neni mozné se s nim/ni ucit. ,,No tak ve skolce
Jji to snad naucej, ne?“ Po jednorocnim odstupu zicastnéni otcové komunikovali se svym
potomkem se zdravotnim postiZenim pomoci nauc¢ené¢ho komunika¢niho systému a hodnoti
dorozumivani jako uspésné. Usp&snost pripisuji zejména véku ditéte. ,, Cim je strasi, tim vic
jde dopredu, fakt je videt pokrok.” Efektivita dorozumivani ale muze byt i vysledkem
pouzivani jednotného komunikacniho systému vSemi osobami, které ptijdou s dit€tem do
styku. Predpoklada se, Ze pokud se zlep$i dorozumivani mezi otcem a ditétem
s kombinovanym postiZzenim, zlepsi se i jejich vzéjemny vztah, ktery je pro vSechny ¢leny
rodiny velmi dilezity, protoze piispiva K integrité rodiny a zachovava funkci rodiny.

Druhy dil¢i vyzkum byl zaméfen na traveni volného c¢asu rodiny s ditétem
s kombinovanym postizenim. Kvantitativni vyzkum pfesahoval hranice Ceské republiky
a zlcCastnily se ho i rodiny z vybranych zemi Evropy. Cilem bylo zjistit, zda jsou rodice déti

s kombinovanym postiZzenim spokojeni s nabidkou volnocasovych aktivit v dané zemi, zda
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jejich potomek navstévuje néjakou volnocasovou aktivitu, zda se rodina ucastni aktivit a
jakych, zda je moznost v dané zemi navstévovat i aktivity primarné uréené pro intaktni déti.
Pro potieby tohoto textu uvadime pouze vysledky z Ceské republiky.

Pro izemni rozséhlost vyzkumu byl ke splnéni cilti pouzit kvantitativné orientovany
vyzkum, sbér dat probihal dotaznikovym Setfenim. V ramci Ceské republiky byl dotaznik
distribuovan do zafizeni poskytujicich mimo vzdéldvaci Cinnosti i ¢innosti volnocasové
(détska centra, centra dennich sluzeb, denni stacionaie), dale byl prostiednictvim pedagogt
zékladnich Skol specialnich piedan cilové skupiné rodicu.

Kvantitativniho ~ Setfeni se zG&astnilo 53 rodin z Ceské republiky. Slo
o rodiny déti s kombinovanym postizenim (déti s kvadruparetickou formou DMO, déti
s kombinaci mentalniho a télesného postiZeni idiopatické pfi¢iny, s Downovym syndromem,
S riznou kombinaci mentéalniho postiZeni, epilepsie, smyslového postizeni ¢i metabolickych
poruch). V¢k déti se pohyboval od 8 do 15 let, déti se svymi rodici zili jak ve méstech, tak
I na vesnicich, vSechny déti navstévovaly vychovné-vzdélavaci instituci.

Vysledky kvantitativniho $etfeni v Ceské republice:
e matky i otcové hodnoti nabidku volno¢asovych aktivit (VC) za dostatenou, 24
matek/53 se o aktivitach dozvéd¢lo prostiednictvim samostudia na internetu nebo
18/53 ve skolach. VétSina otct (35/53) ma povédomi o aktivitich od matek
(z vyctu nabidky krouzkl, které jsou nejcastéji navstévovany: rizné druhy
expresivnich terapii, plavani, manualni ¢innosti),

e matky uvadéji, ze svého potomka ze zacatku musely velice motivovat k dochazce
na vybrany krouzek, jakmile aktivita jejich potomka zacala bavit, t€sil se a chodil
sam; otcové byli v této oblasti necinni a na motivaci se nepodileli,

e VC aktivit se u¢astni zejména matka (47/53), otec v mensi mife (vice o vikendu),

e otcové se shoduji, Ze maji omezené moznosti traveni volného Casu s potomkem s
kombinovanym postizenim, tato omezeni vnimaji negativné (k této odpovédi se
ptiklani 44 otctl), nejcastejsi aktivitou podle vypovédi otct je jezdéni na vylety,
prochazky, jiné aktivity povazuji spiSe za nemozné,

e détem se KP nebylo ve vétsin€ piipadli (48/53) umoznéno dochazet na aktivity
primarn¢ ur¢ené intaktnim détem, rodice se shoduji, Ze neexistuje odpovidajici
zafizeni, popf. kompetentni osoba, ktera by zajistila chod VC aktivity primarng
urcené intaktnim détem. Zde vyvstava dalsi problém, a to moZnost navstévovat

jeden krouzek intaktnim ditétem spolu se sourozencem se zdravotnim postizenim.
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Na této urovni neni specidlnépedagogické ptisobeni odpovidajici, rodi¢e by uvitali
specialniho pedagoga napf. v zakladnich Skolach uméleckych, v centrech
zamefujicich se na organizaci volnocasovych aktivit intaktnich déti.

Predpoklada se, ze dostatecnd nabidka volnocCasovych aktivit a efektivni trdveni
volného ¢asu poskytuje odpocinek, zmirnéni riznych frustraci a zklamani, ptsobi preventivné
proti nudé, pfispiva k prohlubovani stavajicich vztahli, navazovani vztahti novych a zvySuje
pocet komunikacnich situaci.

Treti dil¢i vyzkum byl zaméfen na interdisciplinarni spolupraci specialnich pedagogu
a rodici (zejména otci) déti skombinovanym postizenim. Cilem bylo zkoumani
charakteristik, specifik a determinantii interdisciplinarni spoluprdce mezi specidlnim
pedagogem a otcem ditéte s kombinovanym postizenim, s ¢imz souvisela analyza role otce
jako ¢lena interdisciplinarniho tymu. Rovnéz byl pouzit kvantitativni vyzkum, jako metoda
sbéru dat dotaznik. Dotaznik byl distribuovan otcim a matkdm déti s kombinovanym
postizenim a logopediim (jak klinickym, tak Skolnim).

Dle vysledk vyzkumu (Kunhartova, 2012) je prezentovan vycet divodu, pro¢ se
s otci tolik nepracuje v ramci interdisciplinarni spoluprace specialnich pedagogi:

e otcové pracuji pres tyden mimo domov, popi. dlouho do vecera, jakmile se vrati

domui, nechtéji narusit fungujici systém péce zavedeny manzelkou (matkou ditéte),

e zaméstnavatel otce neni tolerantni K flexibilni pracovni dob¢, k poskytovani volna,

e otec v rodiné nezije,

e péfe o dit¢ s kombinovanym postizenim je pro otce tabu (napf. dcefina

menstruace, piijem potravy gastroenteralni sondou, pomoc pii vyprazdiovani),

e navstévy odbornikli ma na starost vyhradné matka (z riznych davodit).

Nasledujici vycet piiblizuje divody, kdy pfichazeji otcové na pracovisté logopeda
nebo specialnich pedagogu:

e vyjimetné, ve chvili, kdy matka nemize,

e ve chvili, kdy maji rodi¢e rozdélenou péci o vice potomkil,

e pravidelng, protoze jim jejich flexibilni zaméstnani dovoluje dochazet s potomkem

a matkam ne,
e ve chvili, kdy chtéji byt vzorem pro své dité,
e jako podpora matky (pfichézeji oba rodice),

e ve chvili, kdy se o dité€ stara vyhradné on.
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Z vyzkumu vyplynulo (ibid.), ze otcové vnimaji rozdily v jednani s odborniky,
odbornici jsou vice zaméteni na matku, obraceji se spi$ na ni a otcové se citi byt jako jeji stin,
obdobné poznatky najdeme i v zahrani¢ni literatute (Raikes et al., 2002; West, 2010 In Lamb,
2010; Hobson, Noyes, 2011). Opét se potvrdilo (srov. Kunhartova, 2010), ze jsou to velmi
Casto rodice, kteti poskytuji informace a rady odbornikim, jsou to oni, kdo védi nejvice 0
stavu a postizeni ditéte. Odbornici nejsou upln¢ informovani, nemaji zkuSenosti s nékterymi
druhy zdravotniho postizeni. Do jisté miry je to logické, protoze rodiCe travi s ditétem nejvice
Casu a méli by védét, jaka specifika s sebou postizeni jejich ditéte nese. Na druhou stranu, co
se tyce odbornych informaci, méli by byt jejich zdrojem odbornici.

Ze Setfeni dale vyplynulo (Kunhartové, 2012), Ze otcové nejvice o¢ekavali pomoc po
narozeni ditéte od porodnikti a na druhém misté od neurologt. Citace odpovédi jednoho otce:
,, ...pozdéji jsem ke kazdému vySetreni vzhlizel s nadéji, Ze se objevi néjaké reseni.* doklada
pocity nadéje. Zatimco odpovédi matek se rizni (neurolog, obvodni pediatr, psycholog,
specialni pedagog), objevuje se i odpovéd’ ,,0d kohokoliv*.

Nejvice se otcim i matkam dostalo pomoci v kontextu pochopeni zdravotniho stavu
ditéte od neurologa, dale kardiologa a psychologa. Bohuzel se objevuje i odpovéd ,,0d
nikoho®, ,,samostudium®. Rodi¢e neocekavali a ani se jim nedostalo nejvice informaci od
specialnich pedagogi. Nejméné byli otcové 1 matky spokojeni s obvodnimi pediatry. Dle
hodnoceni rodi¢ti to bylo pro jejich nezkuSenost a nevédomost. Stale se objevuje odpovéd’
zejména ze strany matek (srov. Kunhartova, 2010), Ze se setkaly s odborniky, ktefi se k nim
chovali necitlivé, neosobné, pouze jim sdélili, Ze stav jejich ditéte je vazny. Vyznamné
kladnym poznatkem je, Ze se rodi¢e naopak setkdvaji ¢im dal vice se vstficnosti, snahou
pomoci, dobrou organizaci a technickou vybavenosti.

Otcové uvadéli, ze pfi navstévach u logopeda (obcasné zaskoky za matku) casto
nevedéEli, jakym zplisobem maji doma pokracovat v reedukacni péci, neporozuméli zpisobu
reedukace, zpiisobu vyvozeni hlasek. Informace pro né€ byly abstraktni a odvolavali se na dalsi
navs§tévu, kdy piijde s ditétem matka. Jde spiSe o problémy vyplyvajici z neznalosti kontextu
péce, otec pfiSel na jednu navstévu za n€kolik mésicl, neznal tedy kontinuitu intervence.
Kladnym hodnocenim ze strany otcti bylo, ze se jejich détem né€kdo vénuje, logopedicka péce
podle nich je (popfi. byla) intenzivni a kladn€ hodnoti ptij¢ovani pomicek a literatury. Matky
nem¢ély problém s pochopenim postupti logopedické intervence, chvalily rady a napady svych

logopedd.
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K moznosti setkdvani se S jinymi rodinami se stejné postizenymi détmi se otcové
vyjadiovali kladn€ 1 zdporn¢, sedm z patnacti otcii oceiuje setkdni s jinymi rodinami, zbytek
0 to nema zajem.

Otcové potomkil starSich 25 let si jsou védomi pokroku mediciny, informovanosti
a interdisciplinarni spoluprace. Ve srovnani se situaci pied 20 (25 a vice) lety jsou lékafi dnes
vice ochotni, k dispozici jsou odborni pedagogicti pracovnici, v jednanich s rodi¢i se objevuje
vice vstiicnosti ze strany odbornikli. Rodic¢e se nemuseji stydét zeptat se na cokoliv, poradit
se. Ceni si ochoty odbornikii vyslechnout si je a trpélivost. Dale velice ocenuji stabilitu
interdisciplindrniho tymu, ktery pecuje o jejich potomka (pokud se podaftilo stabilitu udrzet
a s potomkem pracoval jeden ¢lovék po nékolik let). Stabilita piispiva k vétsi divéie mezi
odbornikem a ,,ditétem* s kombinovanym postiZzenim, coz si otcové uvédomuji.

Prosbou ze strany otci smérem Kk odbornikim je podrobné vysvétleni a popis
skute¢ného stavu ditéte, dostatek Casu na vySetfeni, lékarské zakroky, veét$i upfimnost
a trpélivost. ,,Nejde o to, ze by lékari byli treba nepristupni, namysleni, nadrazeni. Jde o to, ze
obycejny clovék odbornym vécem nerozumi a potiebuje diikladnéjsi polopatické vysveétleni a
hlavné prognozu. Na druhou stranu si uvédomuji, ze sloZitost lidského mozku je tak velka, Ze
mi asi nikdo presné odpovedi dat nedokaze.*

V odpovédich matek se vyskytuje zejména prosba o podrobné vysvétleni symptomd,
moznych komplikaci a pravdépodobné prognozy a dale o slusné chovani ze strany odbornikd.
Dale se objevuje prosba (v sedmi pfipadech z patnacti), aby péce nebyla orientovana pouze na
dité¢, ale na celou rodinu, rodi¢e se citi byt piehlizeni. Zucastnéni rodi¢e by uvitali

interdisciplinarni spolupraci v ramci kraje, ne orientaci jen na Prahu.

PredloZena zjisténi byla vyuZita ke stanoveni cildi, vyzkumnych otdzek a hypotézy a

pro navrh metodologie vyzkumu.
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6 STANOVENI CILE VYZKUMU, VYZKUMNYCH OTAZEK A HYPOTEZY

Zamérem empirické casti prace je charakterizovat soucCasnou rodinu ditéte
s kombinovanym postizenim. Na zdklad¢ zkuSenosti ze specialnépedagogické praxe, na
zakladé¢ studia dostupné literatury a analyzy soucasnych vyzkumnych Setfeni se predpoklada,
ze neni dostate¢né veénovana pozornost otcim déti s kombinovanym postizenim ze strany
odbornikli. Prace se proto zaméfuje na subjektivni prozivani otcli, na chapani otcovstvi
vV rodin¢ s ditétem s kombinovanym postizenim, na postoje otct k postizeni jejich potomka,
na akceptaci postizeni otci. Dale zjistuje, jak hodnoti specialnépedagogickou intervenci
otcové. Specialnépedagogickd intervence je zde chépana jako jeden z faktord ovliviiujicich
zachovani funkce a udrZeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postiZenim. Zamérem
prace neni vyzkum skute¢ného obrazu reality, ale vlastnich nazor a postojii respondentil

k obrazu reality.

Hlavni cile vyzkumu

Cil vyzkumu ¢&. 1: Analyzovat a popsat charakteristiky soucasné rodiny ditéte

s kombinovanym postizenim.

Cil vyzkumu ¢. 2: Charakterizovat resilientni faktory a copingové strategie otct ditcte

s kombinovanym postizenim, které vedou k zachovani funkce a udrzeni integrity rodiny.

Cil vyzkumu ¢. 3: Popsat topografii akéniho pole specialnépedagogické intervence a popsat
pozadavky na fungovani specidlnépedagogické intervence jako jeden z faktorti ovliviiujicich

zachovani funkce a udrzeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postizenim.

Pro splnéni stanovenych cili vyzkumu, bylo zapotiebi hlavni cile rozdélit do nékolika
dil¢ich etap.
Dil¢i cile vyzkumu
e Analyzovat a popsat vnimani postizeni ditéte a proces akceptace kombinovaného
postizeni ditéte z pohledu otcti.
e Charakterizovat subjektivni dtlezitost postaveni a vlivu prarodi¢t na akceptaci ditéte
S kombinovanym postiZzenim.
e Analyzovat a popsat, jak otcové déti skombinovanym postizenim hodnoti

specidlnépedagogickou intervenci.
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e V pifipad¢ zjiSténi nedostatkli ve specidlnépedagogické intervenci zaméfené na rodinu

ditéte s kombinovanym postizenim navrhnout upravy pro jeji zefektivnéni.

Na zéklad¢é hlavnich a dil¢ich cilti byly formulovany vyzkumné otazky ovérované

kvalitativné orientovanym vyzkumem:

Vyzkumna otazka €. 1: Jak otcové vnimaji kombinované postizeni svého ditéte a které
faktory ovliviiuji toto vnimani?

Vyzkumna otiazka ¢&. 2: Které charakteristiky vykazuje souCasna rodina ditéte
s kombinovanym postizenim?

Vyzkumna otazka €. 3: Jaké resilientni faktory pisobi a jaké copingové strategie pouzivaji
otcové pii feSeni problémi a zvladani zatéze spojené s péCi o potomka s kombinovanym
postizenim?

Vyzkumna otazka ¢ 4: Jak je pro otce dilezité postaveni a vliv prarodicii ditéte

S kombinovanym postizenim?

Vyzkumna otazka €. 5: Jak hodnoti otcové specidlnépedagogickou intervenci a osvétu?

Na zaklad¢ hlavnich a dil¢ich cili byla formulovédna vécna hypotéza, kterd byla
nasledné prevedena na hypotézu statistickou, aby ji bylo mozno ovéfit statistickymi

metodami.

H Otcové, kteFi maji zajem o zapojeni se do specialnépedagogické intervence, si mysli, Ze

specialnépedagogicka intervence ma vliv na rodinné fungovani.
Ho Podil respondentii, kteri uvadéji, Ze specialnépedagogicka intervence ma vliv na rodinné
fungovani je stejny u otcii, kteri maji zdjem o zapojeni se do specialnépedagogické intervence

i u otcii, kteri nemaji zdjem o zapojeni se do specidlnépedagogické intervence.

Ha Otcové, kteri maji zdjem o zapojeni se do specialnépedagogické intervence, uvadeji

castéji, ze tato intervence md vliv na rodinné fungovani.
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7 DESIGN VYZKUMU

Vzhledem ke stanovenym hlavnim a dil¢im cilim vyzkumu byl pro ziskani citlivych
a zaroven validnich dat pouzit primarné¢ kvalitativni vyzkum v kombinaci s kvantitativnim
vyzkumem, ktery slouzi k doplnéni dat. Ke sbéru dat bylo vyuzito polostrukturované
interview a dotaznik. Data ziskand prostfednictvim interview byla vyhodnocena pro
zakotvenou teorii a data ziskana z dotaznikti byla zpracovana béznymi statistickymi metodami
(jak je uvadi napt. Chraska, 2007).

Vyzkum byl organizovan tak, aby respektoval eticka pravidla. Respondenti se ucastnili
vyzkumu dobrovolné, informovany souhlas s realizaci vyzkumu a vyuzitim ziskanych dat pro
potieby disertacni prace byl stvrzen Gstné a byl tedy povazovan za tzv. aktivni. Respondenti
byli obezndmeni s moznosti odmitnuti participovat na vyzkumu, stejné¢ jako s moZnosti
ukonceni spoluprace v prubéhu jeho realizace. Pti realizaci byla dodrzovana hranice kontaktu
mezi vyzkumnikem a ucastniky vyzkumu. Vyzkum respektuje ochranu osobnich dat
a informaci ziskanych béhem vyzkumu. V Zadném piipad¢ nejsou zvetejnéna redlna jména Ci
jiné bliz§i kontaktni udaje. Kazdému ucastnikovi kvalitativniho vyzkumu je ptidéleno
potadové Cislo. Znamé je pracovni zatrazeni specialnich pedagogt; vék, vzdélani otcti a vek

a zdravotni stav déti (v tomto piipad¢ $lo o vybérové kritérium).

7.1 Kvalitativné orientovany vyzkum

Zmetod sbéru dat kvalitativné¢ orientovaného vyzkumu bylo vybrano
polostrukturované interview, které bylo realizovano s otci déti s kombinovanym postiZzenim.
Interview je dle Miovského (2006) nejvyhodnéjsi pro ziskani kvalitativnich dat. Jde
o rozhovor, ktery je provadény s urcitym cilem a za urcitym ucelem vyzkumné studie
(Miovsky, 2006). Interview umoziuje zachytit fakta a hloubg&ji proniknout do motivi
a postoju respondentti. Pouziti interwiev je vhodné, je-li vysoka pravdépodobnost, zZe
navratnost dotazniki bude mala, popt., Ze se zkoumany jev neda validn¢ kvantifikovat.
V tomto piipad€¢ bude vyzkumny vzorek maly, ale dand problematika bude prozkoumana
hloubéji (Gavora, 2000).

Schéma rozhovoru (rozhovor jako vyzkumna metoda), ktery byl realizovan s otci déti
s kombinovanym postiZenim, specifikujici okruh otadzek, na néz bylo dotazovano, je uvedeno
nize.

V pribéhu celého rozhovoru byly postupné kladeny otazky tykajici se demografickych

udaji — vek, vzdélani a misto bydlisté otce, které je ve vysledku charakterizovano poctem
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obyvatel (obec do 200 obyvatel, obec do 3000 obyvatel, obec nad 3000 obyvatel, krajské
a hlavni mésto).

Na uvod rozhovoru byla ptedstavena prace, jeji cil, pribézné vysledky a bylo
specifikovano téma rozhovoru. Pokud respondent souhlasil s realizaci, bylo zahajeno vlastni
polostrukturované interview.

V prvé ¢asti byly zjistovany okolnosti narozeni ditéte, stanoveni diagndzy ditéte, prvni
reakce otce a ostatnich ¢lenti rodiny (prarodi¢i), vnimani chovani matky z pohledu otce.

Kdy jste se dozvédél o zdravotnim stavu Vaseho ditéte?

Jak a kym Vam byla tato informace sdélena?

Vzpomenete si, jaka byla VaSe prvni reakce na sdéleni informace o Spatném zdravotnim
stavu ditéte?

Jaka byla prvni reakce ostatnich ¢lenii rodiny na sdéleni informace o Spatném
zdravotnim stavu ditéte?

Jaka byla reakce lidi ze SirSiho okoli, kdyzZ se dozvédéli, Ze VaSe dité neni zcela zdravé?
Kdo Vais nejvice podporoval v obdobi, kdy jste se dozvédél diagnozu svého ditéte?

Druha ¢ast byla zaméfena na samotnou akceptaci postiZzeni ditéte otcem, na vyrovnani
se se zdravotnim stavem ditéte, feSeni zatézovych situaci spojenych s péci o diteé
s kombinovanym postizenim, na akceptaci zdravotniho postizeni ostatnimi ¢leny rodiny.
Trvalo dlouho (mysleno 1éta) nez jste prijal diagnézu Vaseho ditéte?

Cim Vam dcera/syn déla radost?

Jak ¢asto mluvite s matkou ditéte o problémech spojenych s postizenim ditéte?

Nékteri rodice uvadéji, ze péce o dité se zdravotnim postiZenim je narona a prinasi
velkou miru stresu. Je to pro Vas stresujici?

Co Vam pomaha odbourat stres spojeny s péci o dité se zdravotnim postiZzenim?

Obecné, néktefi otcové situaci neunesou, doma nepomahaji nebo od rodiny tieba
odejdou. Co si o tom myslite?

Napadlo Vas nékdy, Ze byste absolvoval néjaky kurz nebo se dal vzdélaval
V problematice péce o dité se zdravotnim postiZenim?

Jak vnimaji prarodice zdravotni stav vnoucete?

Pomahaji Vam Vasi nebo manzelky (partnerky) rodice s péci o dité?

Co Vam déla nejvétsi starosti ohledné budoucnosti?

Ve tieti ¢asti byli otcové dotazovani na postoje k vychove ditéte s kombinovanym
postizenim, na hodnoceni svych rodi¢ovskych kompetenci.

Umite se postarat o dceru/syna bez pomoci matky ditéte?
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Je néco, co Vam ¢ini potiZe nebo co déliate nerad (v souvislosti s péci)?

Dalo by se fFici, Ze se umite dorozumét se svym ditétem? Jakym zpiisobem se
dorozumivate?

Jak s ni/s nim travite volny ¢as?

Vnimate rozdil ve vychové zdravych déti a syna/dcery se zdravotnim postiZzenim?

Ve Ctvrté Casti rozhovoru byly kladeny otazky tykajici se spoluprice otce se
specidlnimi pedagogy, hodnoceni specidlnépedagogické intervence, dotazy na klady a zapory
jednani s odborniky, na navrhy pro zefektivnéni vzajemné spoluprace.

Kdo ve vétSiné pripadi doprovazi Vase dité ke specidlnimu pedagogovi?

Mél by specidlni pedagog podle Vaseho nazoru pracovat s obéma rodici? Méla by byt
péce orientovana na celou rodinu?

Jak hodnotite specialnépedagogickou péci?

Miyslite si, Ze by mohla mit efektivni a systematicka specidlnépedagogicka péce vliv na
fungovani rodiny?

Vnimate néjaké rozdily v komunikaci mezi specidlnim pedagogem a Vami a mezi
specialnim pedagogem a matkou ditéte?

Uvital byste specidlnépedagogickou péci orientovanou piimo na otce nebo skupinu otci

déti se zdravotnim postiZenim (setkavani s jinymi otci)?

7.2 Kvantitativné orientovany vyzkum

Z metod sbéru dat kvantitativné orientovaného vyzkumu byl vybran dotaznik. Jde
o zpusob pisemného kladeni otdzek a ziskavani pisemnych odpovédi od velkého poctu
respondetd (Gavora, 2000). Dotaznik obsahuje pfedem pfipravené otazky, které jsou urcitym
zpiisobem sefazeny a na které respondent pisemné odpovida (Chraska, 2007).

Dotaznik Hodnoceni specidlnépedagogické intervence byl urceny otcim déti
s kombinovanym postizenim (viz Pfiloha ¢. 1). Dotaznik obsahoval uzaviené otazky
s moznosti vybéru jedné ¢i vice odpovédi. Dotaz na ofekavani smérem k intervenci byl
jedinym otevienym dotazem. Otazky korelovaly s otazkami dotazniku pro specialni pedagogy
a zjiStovaly ndzory otcli na stejné téma. Bylo zkoumdano, které sluzby jsou otcim
poskytovany a kde, subjektivni spokojenost se specialnépedagogickou intervenci a hodnoceni
komunikace mezi specialnim pedagogem a otcem (resp. rodi¢i). V uvodu dotazniku bylo
uvedeno, komu je dotaznik urCen. Prvni otizka se tykala druhu zdravotniho (resp.

kombinovaného) postizeni ditéte. Odpoveéd’ na tuto otazku determinovala ucast respondenta
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na vyzkumu. V zévéru dotazniku byl vymezen prostor pro pfipominky a komentare
respondentt.

K doplnéni informaci a pro kvantifikaci a validizaci dat ziskanych z rozhovori byl
pouzit dotaznik vychazejici z anglického originalu Coping Health Inventory for Parents
(McCubbin et al., 1983), ktery byl ureny otcim déti S kombinovanym postizenim (Viz
Ptiloha ¢. 2). V souladu se zaméfenim prace byla pouzita jeho prvni ¢ast zamétena na udrzeni
rodinné koheze a na spolupraci. Stejné¢ jako ptfedchozi dotaznik i tento obsahoval v ivodu
informaci, pro koho je dotaznik uren a prvni otazka zjiStovala druh zdravotniho
(kombinovaného) postizeni ditéte pro piip. vylouceni z vyzkumu pro nesplnéni kriterii.
Dotaznik obsahoval uzaviené otdzky s moznosti vybéru jedné ¢i vice odpovédi. Otcové se
m¢eli vyjadfit k (ne)uZzitecnosti uvedenych copingovych strategii.

Oba dotazniky ur¢ené otciim déti s kombinovanym postizenim obsahovaly dotazy na
demografické udaje (veék, vzdélani a bydlisté). Nejde vsak o kritéria vybéru. Pro piehled jsou
uvedeny v kap. 8. Odpovédi na uvedené otazky slouzi zejména k ovéfeni reprezentativnosti
vyzkumného vzorku.

Dotaznik urcéeny specialnim pedagogiim pracujicim s détmi s kombinovanym
postizenim byl zaméfeny na spolupraci specialnich pedagogi s rodi¢i (viz Piiloha ¢. 3).
Dotaznik obsahoval pouze uzaviené otdzky s moznosti vybéru jedné ¢i vice odpovédi.
Otevienou otdzkou je dotaz na pocet otcii déti s KP, s kterymi se specialni pedagog setkava
V béZzném tydnu. V dotazniku byli respondenti dotazovani na misto vykonu prace (SPC, PPP,
MS specialni, ZS specialni apod.), jedna se o mista vykonu prace, kterym naleZi nejvyssi
pfedpoklad, ze jejich klientelu tvofi déti s kombinovanym postizenim a jejich rodice.
Nasledovala otdzka na orientacni uréeni poctu klienti s kombinovanym postizenim. I ptes to,
ze specifikace dotazniku byla uvedena jiz v ivodu, byla tato otdzka zdmérn€ uvedena. Otdzka
(resp. odpovéd’) vyfazovala z vyzkumu ty respondenty, ktefi stakovymi klienty viibec
nepracuji. StéZejnimi byly otdzky zaméfujici se na komunikaci srodi¢i ditéte
s kombinovanym postizenim, na spolupraci s nimi, na vyuzivané specialnépedagogické
sluzby. Soucasti dotazniku byly i1 dotazy na subjektivni nazory specidlnich pedagogi na
hodnoceni intervence z pohledu otci ¢i moznosti a limity specidlniho pedagoga ovlivnit
fungovani rodiny. Posledni poloZzkou v dotazniku byl prostor pro pfipominky a komentaie

k danému tématu.
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7.3 Proces ziskavani dat

V prvé fazi vyzkumu byla sestavena struktura interview (kapitola 7.1), ktera se opirala
o zjisténi predchozich vyzkumii. Vybér vyzkumného souboru kvalitativniho vyzkumu byl
proveden metodou zamérného vybéru, kdy byli respondenti vybirani podle ur¢itého prvku.
Respondenti museli spliovat stanovena kritéria a zaroven museli S UcCasti na vyzkumu
souhlasit. Kritéria pro vybér byla stanovena v souladu se zaméfenim préace.

e Respondent musel byt biologicky otec.

e U jeho ditéte byla diagnostikovana takova kombinace postizeni, kterd vyraznym
zptisobem zasahuje do kognitivni, socidlni a emoc¢ni oblasti a oblasti komunikace,
motoriky a sebeobsluhy (pf. mozkova obrna v kombinaci s mentalnim postizenim
a/nebo smyslovym postizenim; syndromy Angelman, Apert, CHARGE, Cornelia de
Lange, Downtv; poruchy autistického spektra aj.).

e V¢k ditéte musel byt v rozmezi tfi az deset let.

e Vek, vzdélani a bydlisté otcl nebylo kritériem pro vybér. Resilience je sice proces
fluktujici v Case, je ovlivnén mnoha faktory a v riznych etapach vyvoje Clovéka se
vyviji i adaptabilita. Specialni pedagog se ale mize setkat s otci v rizné fazi procesu

resilience a mél by byt schopen reagovat na aktualni kritické obdobi otcii.

Ziskani respondentll, otcli, pro spolupraci je velice senzitivni zélezitost. Z ptedchozich
zkuSenosti je znamo, Ze otcoveé jsou méne ochotni participovat na vyzkumech, coz potvrzuje
tuzemskd a zahrani¢ni odbornd literatura i1 tento vyzkum. Kontakty na otce byly ziskany
pfimym interven¢nim plsobenim, poskytnutim kontaktu od jinych rodict. Pro ziskani dalSich
kontaktti byla oslovena stfediska rané péce, specialné pedagogicka centra, matei'ské a zakladni
Skoly specialni. Pro zachovani plné anonymity je adresat oslovenych pracovist uschovan
u autorky. Pracovisté byla oslovena zejména pro to, Ze jejich klientelu tvori déti
s kombinovanym postizenim a jejich rodice. S oslovenymi pracoviSti ma autorka vyzkumu
osobni zkuSenost a s pracovniky stfedisek, center, Skol byly v pribéhu magisterského
a doktorského studia navazany pracovni vztahy. Jistd osobni zkuSenost a vzajemné poznani se
ukazaly jako vyhoda pfi ziskavani respondentt pro vyzkum. Dalsi pracovisté byla oslovena na
doporuceni pracovnikli primarné oslovenych stfedisek, center a Skol. Jejich klientelu rovnéz
tvoii déti s kombinovanym postizenim a jejich rodice.

Pracovnici uvedenych stiedisek, center a Skol byli osloveni bud’ osobné, nebo dopisem

zaslanym pos$tou po predchozi osobni ¢i telefonické domluvé. Pracovnikiim byla predstavena
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préce, jeji téma a cil, pribézné vysledky. Byli pozadani o zprostfedkovani kontaktu na otce
déti s kombinovanym postizenim ve véku 3 — 10 let, ktefi by byli ochotni poskytnout
rozhovor na téma ,,péce o dit¢ s kombinovanym postizenim, rodina ditéte S kombinovanym
postizenim a hodnoceni specialnépedagogické péce®.

Nelze s presnosti stanovit, kolik otcii bylo osloveno. Pocet oslovenych pracovist’ pro
zprostifedkovani kontaktd na respondenty, ktefi by byli ochotni poskytnout rozhovor, byl 21.
Z celkového poctu oslovenych pracovist se pro spolupraci vyslovilo 17. Piimym
intervencnim pusobenim bylo ziskano pét kontaktli na otce, z nichz tii otcové souhlasili
S interview. Ze spolupracujicich zafizeni bylo ziskdno jedenact kontaktd na otce, z nichz
vSichni souhlasili s interview.

Otcové byli kontaktovani prostfednictvim emailu ¢i telefonu (dle preference). Autorka
vyzkumu predstavila sebe, zdmér vyzkumu a téma rozhovoru. Pokud otec souhlasil, byl
domluven konkrétni termin a misto. Interview probihaly v obdobi ¢ervenec — listopad 2014
s kazdym otcem zvlast bez pfitomnosti matky ¢i jinych dospélych ¢lend rodiny. Pouze
V jednom ptipadé byla pfitomna matka ditéte, coz mohlo (i nemuselo) ovlivnit odpovédi otce.
V péti pripadech interview probihalo za pritomnosti ditéte, které si hralo/odpocivalo
vV mistnosti, kde bylo interview realizovano. Misto rozhovoru si otcové urcili sami,
v nékterych ptipadech (4/12) byla zvolena klidna restaurace poskytujici soukromi, jindy
domov respondenti (5/12). Interview realizované doma bylo piirozené doplnéno
pozorovanim rodinného prostfedi. Ve tfech pfipadech byl rozhovor realizovan v ambulanci
specialniho pedagoga. Z celkového poctu ctrnacti kontaktli na otce bylo vyuzito kontaktt
dvanact. V obdobi od osloveni otctl do realizace interview zemfely dvé déti respondentd, tito
respondenti byli z vyzkumu vytazeni.

Pfes pocateCni obtize se ziskdvanim respondentli, probihala interview v pratelské
atmosféte a mnohem del$i dobu, nez se predpokladalo. Primérnd délka interview tématicky
zamétenc¢ho dle pfipraveného scénafe trvala cca jednu hodinu. Cela setkani ovSem trvala
prumérné dvé hodiny, respondenti popisovali svou rodinnou situaci, vztahy v roding, tizivé
pocity, zdravotni stav ditéte mimo pfipraveny ramec interview. Stejn¢ jako na zacatku i na
zavér setkani byli respondenti dotazovani, zda mohou byt jejich vypoveédi pouzity v empirické
¢asti prace. VSichni otcové souhlasili s pfevedenim jejich vypovédi do pisemné podoby a byla
domluvena kontrola ptepsanych rozhovort.

Ve stejné dobé (Cervenec — listopad 2014) probihala distribuce dotaznikti druhé cilové
skuping - specidlnim pedagogiim pracujicim s détmi s kombinovanym postizenim. Dotaznik

byl koncipovan dle pravidel pro sestavovani validniho dotazniku v ervnu 2014. Vybér
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vyzkumného souboru byl rovnéz proveden metodou zamérného vybéru, kdy byli respondenti

vybirani podle ur¢itého prvku. Respondenti museli spliovat urcita kritéria a zaroven museli

s ucasti na vyzkumu souhlasit. Kritéria pro vybér byla stanovena v souladu se zamétenim

prace.

Respondent musel byt specialni pedagog. Kvalifikace nebyla ovéfovana ptimo,
nybrz mistem pracovniho vykonu. Jsme si védomi, ze pracovnici stfedisek rané
péce mohou byt profesi socialni pracovnici. Cil sluzby je vSak obdobny jako
cil specidlnépedagogické intervence (snizit negativni vliv postizeni, zvysit
vyvojovou uroven ditéte, posilit kompetence rodiny, integrace ditéte a rodiny).
Pracovnici stiedisek rané péce jsou proto do vyzkumného souboru zarazeni
takeé.

Alesponn u jednoho jeho klienta byla diagnostikovana takova kombinace
postizeni, ktera vyraznym zptisobem zasahuje do kognitivni, socidlni a emoc¢ni
oblasti a oblasti komunikace, motoriky a sebeobsluhy (pf. mozkova obrna
v kombinaci s mentalnim postizenim a/nebo smyslovym postizenim, syndromy
Angelman, Apert, CHARGE, Cornelia de Lange, Downutv, Prader-Willi,
Usher; poruchy autistického spektra aj.). Jedna se o klienta, ktery pottebuje
pomoc jiné fyzické osoby pfti zvladani zékladnich Zivotnich potieb v rozsahu
stanoveném stupném zavislosti.

Aby mohli respondenti této cilové skupiny odpovédét na otazky, museli se
setkavat srodi¢i (rodicem) svych klientd (svého klienta) s kombinovanym
postizenim.

Pii vybéru specidlnich pedagogii nehrala roli délka jejich praxe. Standardni
sluzby jednotlivych pracovist jsou nastavené, legislativné vymezené

a specialni pedagog je musi zajiStovat bez ohledu na délku své praxe.

Dotazniky v papirové form& byly piedany osobné &i prostiednictvim Ceské posty.

Emailem (dle preference) byl rozeslan odkaz na elektronickou podobu dotazniku.

Respondentim byla piedstavena prace, jeji cile a zamér, nasledné tematické zaméfeni

dotazniku s odhadem doby potiebné k vyplnéni (max. 15 minut).

Sprosbou o vyplnéni dotazniku byli osloveni specidlni pedagogové primarné

oslovenych pracovist’, ktefi se podileli na oslovovani otcli. Dale pracovnici stfedisek rané

péce (svym cilem je rand péce podobna specidlnépedagogické intervenci, byla proto zarazena
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do vyzkumu), specidln¢ pedagogickych center, matefskych a zakladnich $kol specialnich,
pedagogicko-psychologickych  poraden, stfedisek volného cCasu, détskych center
a rehabilitacnich stacionaitu. Adresy pro distribuci dotaznikti byly pievzaty z Asociace
pracovnikii specidlnépedagogickych center, dale byl vyuzit adresait www.firmy.cz, kde je
mozné vyhledavat pozadované udaje dle filtrti. Osobniho setkani pracovnikii SPC bylo rovnéz
vyuzito pro distribuci dotaznikd. Adresai oslovenych pracovist je uschovan u autorky. Pfi
oslovovani pracovnika jednotlivych pracovist’ byla dodrzena krajova ptisobnost (stejné kraje
jako pfi oslovovani prvni cilové skupiny), a to Pardubicky, Kralovehradecky, Olomoucky,
Moravskoslezsky, Praha, JihoGesky a Ustecky. Specialni pedagogové mohou pracovat
I Vvjinych zafizenich napf. v détskych domovech, $kolach bézného typu, univerzitnich
centrech, centrech socialnich sluzeb, domovech ¢i dennich stacionatfich pro osoby se
zdravotnim postizenim. Tito pracovnici ale nesplituji jedno nebo vice kritérii vybéru.

Celkem bylo osloveno 93 stiedisek, skolskych poradenskych zafizeni, Skol ¢i center.
Nelze presné urcit, kolik specidlnich pedagogli bylo osloveno. Celkovy pocet vyplnénych
dotazniki je 47. Pocet dotaznikll vyplnénych specidlnimi pedagogy prevysuje pocet dotaznikii
vyplnénych otci. Rozdil v poctu respondentli je dan snadnéjsi dostupnosti kontakti na
specialni pedagogy a jejich pfimym oslovenim, nikoliv zprostiedkovang, jak je tomu ve vyssi
mife V ptipad¢ cilové skupiny €. 1.

Béhem realizace interview a jejich analyzy pro zakotvenou teorii byly koncipovany
a distribuovany dotazniky urcené otcim déti s kombinovanym postiZzenim, které slouzily
k doplnéni informaci a ke kvantifikaci dat ziskanych z interview. Respondenti museli spliiovat
stanovena kritéria a zaroven museli SuCasti na vyzkumu souhlasit. Kritéria pro vybér
respondenttl pro vyplnéni dotazniku byla shodna jako pro interview, vyjma véku déti, které
V tomto piipadé neni stézejni. Distribuovan byl dotaznik Hodnoceni specidlnépedagogické
intervence a dotaznik ptevzaty z anglického originalu Coping Health Inventory for Parents
zam¢fujici se na copingove strategie.

Aby vysledny vzorek vybranych tcastnikli na vyzkumu maximalizoval u¢inek metody
saturace vyzkumnych dat, byla vyuZita kombinace metod vybéru vyzkumného souboru. Jak
jiz bylo uvedeno, vybér ucastnikt kvalitativniho vyzkumu byl realizovan prostfednictvim
instituci a pfimym intervenénim pusobenim. Vybér tGcastniki kvantitativniho vyzkumu byl
realizovan online.

Dotazniky uréené otcim byly distribuovany elektronickou cestou do spolkt, obecné
prospésnych spolecnosti (obcanskych sdruzeni), které vznikly z iniciativy rodic¢t déti

s riznymi druhy kombinovaného postizeni. Odkazy na elektronickou podobu dotazniki byly
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opakované zvetejnény na webech poskytujicich informace o kombinovaném postiZeni a/nebo
syndromech.

Nelze s ptesnosti urcit, kolik otcii bylo osloveno. Pocet vyplnénych dotaznikt
,Hodnoceni specialnépedagogické péce‘ a dotaznikl tykajicich se ,copingovych strategii® je

37.

7.4 Zpracovani vyzkumnych dat

Data ziskand zvypovédi otct participujicich na kvalitativnim vyzkumu byla
vyhodnocena pro zakotvenou teorii. Zakotvena teorie neovéfuje teorii, ale zacina se
zkoumanou oblasti a nechava, aby se mohlo objevit to, co je v dané oblasti vyznamné, aniz to
pfedjimame ¢i jakkoliv oznacujeme (Miovsky, 2006). Jde o néavrh teorie pro fenomény
v ur€ité situaci, na niz je zaméfena pozornost vyzkumnika, teorie je zakotvena v datech
ziskanych béhem vyzkumného Setieni (Hendl, 2005). Vyhody zakotvené teorie jsou moznost
integrace dat ziskanych rliznymi metodami ziskavani dat, je tviréim a plastickym
vyzkumnym nastrojem (Miovsky, 2006). Pomoci zakotvené teorie se nalézaji vztahy, které
jsou dolozeny pravidelnostmi, pii nichz se urCité kategorie jedné proménné vyskytuji
spole¢n¢ s kategoriemi jiné proménné (Olecka, Ivanova, 2010).

V prvni fazi zpracovani dat probéhla transkripce interview. Byla provedena redukce
vypoveédi prvniho fadu (vynechdni nepodstatného, slovni vaty, vyrazd, které naruSuji
plynulost a osobnich a velmi citlivych informaci). Pfepsana interview byla zaslana
elektronicky vSem respondentim ke kontrole. VSichni respondenti vyjadfili souhlas
s podobou piepsanych interview. Piepsana interview byla podrobena otevifenému kédovani.
Vyznamové jednotky sloZené zklicovych pojml oznacujicich jednotlivé udalosti (jevy,
pocity, soudy) byly v textu podtrzeny (viz pfilozené CD). Nasledné byly vyznamové jednotky
vz4jemng porovnavany a tfidény, aby mohly byt seskupeny do navrzenych subkategorii (resp.
kategorii). Vyznamové jednotky byly doplnény o analytické poznamky s identifikaci
pri¢innych a intervenujicich podminek a kontextu, které jsou podstatou axialniho kédovani.
Nasledné byly kategorie uvadény do vztahu a byl proveden teoreticky navrh popisujici vliv
specialnépedagogické intervence na uspésnost zvladani krizové situace a na integritu rodiny.

Data ziskana prostfednictvim tfi skupin dotazniki byla zpracovdna béZnymi metodami
zpracovani dat (uspofadani dat a sestaveni tabulek Cetnosti, grafické znazornéni naméfenych

dat). Hypotéza byla ovéiena testem nezavislosti chi-kvadrat pro ¢tyfpolni tabulku.
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7.5 Metody a techniky kontroly validity

Vzhledem Kk vyuziti kvalitativnich metod a pfistupd ve vyzkumu byla pro ovéfeni
validity dat pouzita technika triangulace. Triangulace znamend hledani a urCovani pozice
zkoumaného jevu prostfednictvim raznych zdroji dat, Ghli pohled, méteni, zplisobu
interpretaci apod. (Cermdk, Stépanikova, 1998). Triangulace predstavuje kontrolni néstroj,
ktery v sobé zahrnuje rizné zdroje dat a pfistupy k jejich ziskédvani a analyze (Chrastina,
Ivanova, 2010).

Konkrétné byla v této praci vyuzita triangulace zdroju dat zaloZzena na sbéru dat
jedinou metodou, ale od rtiznych skupin osob (dotazniky pro otce, dotazniky pro specialni
pedagogy). Dale metodologicka triangulace (kombinace kvalitativnich a kvantitativnich
metod), s vyuzitim schéma QUAL + quan (velkym resp. malym pismem je naznaCena
nadfazenost resp. podiazenost piislusné vyzkumné metody dle Hendla, 2005). Vyzkum byl
kvalitativni s cilem navrhnout teorii a kvantitativni metoda byla pouzita pro ziskani n¢kterych
doplnujicich vysledkt, které byly zahrnuty do zéakladniho rdmce kvalitativniho vyzkumu.
Kvantitativni dotazovani obohatilo popis zkoumanych subjektl. Pro zajiSténi kontroly vlivu
vyzkumnika na ziskdvané tdaje byli uc¢astnici vyzkumu informovani o zdmérech vyzkumnika.

Triangulace vybéru ucastniki vyzkumu rovnéz omezuje zkresleni dat. Vybér
ucastnikii probihal prostfednictvim instituci, pfimym intervenénim ptsobenim a online.
Vyzkumu se zucastnili otcové riznych vé€kovych kategorii s riznym stupném vzdélani, Zijici
V obcich s riznym poctem obyvatel. Zdmérné byly vyhledany extrémni pfipady (otcové, kteti
sami pecuji o dité s kombinovanym postizenim). Specidlni pedagogové ucastnici se vyzkumu
pracuji rizné dlouho na rtiznych pracovistich poskytujicich specialnépedagogickou intervenci.

Z povahy pracovniho mista Ize predpokladat, ze vzdélanostné §lo o vyrovnany soubor.
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8 CHARAKTERISTIKA VYZKUMNEHO SOUBORU

Vyzkumny vzorek byl tvofen dvéma skupinami respondentt. Prvni cilova skupina se
skladala z otcii déti s kombinovanym postiZzenim, kteti se Gcastnili jak kvalitativniho, tak
kvantitativniho vyzkumu. Slo o otce riznych vékovych kategorii, Zijici v Ceské republice
(v obcich s riiznym poctem obyvatel) s riznym stupném vzdélani. Zarazeni byli otcové déti
s kombinovanym postizenim. Slo o takovou kombinaci postizeni, ktera vyraznym zptisobem
zasahuje do kognitivni, emocionalni, socialni oblasti a oblasti komunikace, motoriky
a sebeobsluhy ditéte (viz Tabulka ¢. 1, Graf ¢. 1).

Vékové rozlozeni déti otcl, ktefi se tiCastnili kvalitativni ¢asti vyzkumu, bylo od 3 do
10 let. Spodni hranice byla stanovena s ohledem na citlivost situace. Jak jiz bylo uvedeno,
rodi¢ si prochéazi fazemi akceptace postizeni ditéte. Pfi snizeni dolni vékové hranice roste
pravdépodobnost, ze rodi¢ bude ve fazich, kdy nechce s okolim komunikovat a rozebirat
nastalou situaci. Horni hranice (uplynuti doby od narozeni ditéte) byla stanovena s ohledem
na dlouhodobou pamét’ ¢loveka. Proces rekonstrukce zapamatovaného se s prodluzujici dobou
od udalosti zkresluje, ¢lov€ék zapomind. Proces zapominani i akceptace postiZeni je vysoce
individudlni.

I pfes mnohé kontakty se zahrani¢nimi institucemi a rodinami s détmi
s kombinovanym postizenim zijicimi v zahrani¢i, nebyly tyto rodiny zahrnuty do
vyzkumného vzorku. Divodem je odliSny zZivotni styl rodiny, jind mentalita lidi, jiny systém
poskytovani specidlnépedagogické, 1ékaiské, socidlni a jiné odborné intervence, rozdilné
finan¢ni moznosti rodin. Dal§im divodem mtize byt obtiznd kroskulturni pfenositelnost
rizikovych faktort resilience (na stejné ohrozujici rizikové faktory je riznymi spolecnostmi
nahliZzeno riizn€). Jde o determinanty, které by zadsadnim zplsobem mohly ovlivnit validitu

dat.
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Otec Diagnédza Vék ditéte | Vzdélani otce | Bydlisté | Rodinny | Vék, ve
Cislo ditéte Vv dobé otce stav kterém
realizace se otci
rozhovoru narodilo
dité s KP
1. MO, TMR, ZP | 8R 2M vysokoskolské | obec do | Zenaty, 45
3000 Zije v
obyvatel | rodiné
2. MO, 8R 11M vyuéen obec do | Zenaty, 30
StFMR,EPI 200 zije v
obyvatel | rodiné
3. TMR, 5R 1M vyucen obec do | Zenaty, 29
hyperaktivita, 3000 Zije v
metabolicka obyvatel | rodiné
porucha
4. Downtiv 4R 3M sttedoskolské | hlavni Zenaty, 31
syndrom, EPI mésto Zije v
Praha rodiné
5. susp. poruchy 2R 10M vysokoskolské | hlavni Zenaty, 27
autistického mesto Zije v
spektra, Praha rodiné
hyperaktivita
6. Dravet syndrom | 5R 6M stiedoskolské | obec nad | odloucen, 38
(EPI, TMR, TP) 3000 pecuje o
obyvatel | syna sam
7. PAS, LMR, TP, | 6R 9M stfedoskolské | obec nad | rozveden, 42
hyperaktivita 3000 pecuje o
obyvatel | syna sam
8. Mitochondrialni | 4R 3M vysokoskolské | obec do | Zenaty, 32
encefalopatie, 3000 Zije v
HMR, TP obyvatel | rodiné
9. Ageneze corpus | 6R 6M vyucen obec nad | Zenaty, 25
callosum 3000 Zije v
(TMR) obyvatel | rodiné
10. MO, susp. 3R 2M vyucen obec do | nesezdany 25
TMR, 200 par, Zije v
obyvatel | rodiné
11. PAS 4R 11M vysokoskolské | obec nad | Zenaty, 39
nespecifikované 3000 Zije v
obyvatel | rodiné
12. chromozomova | 3R 5M stiedoskolské | obec do | Zenaty, 36
delece, VVV 3000 Zije v
srdce, rozstép obyvatel | rodiné
patra

Tabulka €. 1 Slozeni vyzkumného souboru kvalitativni ¢asti vyzkumu
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Z tabulky je ziejmé, Ze se jedna o otce déti s kombinovanym postizenim. U vSech déti
(12/12) byla diagnostikovana (nebo je piedpokldadana) mentdlni retardace rtizného stupné.
Castym piidruZzenym postizenim je télesné postizeni (8/12). U tiech déti (3/12) byly
diagnostikovany (nebo jsou predpokladany) poruchy autistického spektra. Smyslové postizeni
bylo uréeno u jednoho ditéte (1/12), nelze ovsem vyloucit, ze déti maji obtize ve smyslovém
vnimani. Narusené¢ smyslové vnimani se da ptredpokladat u vSech déti. I kdyz otcové
nejmenovali pfimo poruchy chovani, zjejich vypovédi je ziejmé, ze se u deéti mohou
vyskytovat poruchy chovani a emoci se zacatkem obvykle v détstvi a v dospivani (F90-F98).
Kritérium kombinovaného postizeni i v€ku déti bylo dodrzeno. U respondenta ¢. 5 nebylo
dodrzeno kritérium veku ditéte, protoze dité nedoséhlo v dobé rozhovoru tfi roky. I pfes to byl
otec do vyzkumu zafazen, protoze se v tomto ptipad¢€ jednd o zanedbatelny vékovy rozdil.

Dva otcové pecuji o dité¢ vyhradné€ sami. VSichni jsou biologickymi otci déti.

Nasledujici grafy (Graf ¢.1, 2, 3, 4) zobrazuji slozeni vyzkumného souboru (otct)

kvantitativni ¢asti vyzkumu.

Graf ¢. 1 Druh kombinovaného postizeni déti respondentu
cilové sk. 1
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Druh kombinovaného postizeni je z grafu zifejmy. Pod polozkou ,,Jiné* se nachézeji
déti se syndromem Cornelia de Lange, Ohtahara, Cri du Chat, Vater asociaci, Mowat-Wilson
syndromem, mnohocetnymi vrozenymi vyvojovymi vadami (2) a bez stanovené diagnoézy (2).
V kombinaci s mentalni retardaci rizné¢ho stupné se vyskytuje smyslové postizeni, télesné

postizeni, poruchy chovani, u nékterych jesté epilepsie a/nebo hydrocefalus.
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Graf €. 2 Vzdélani respondentt cilové sk. 1
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Vzdélani respondentil, otcl, kopiruje v podstate Gaussovu kiivku a témét odpovida
vzdélanim, nejvyssi pocet se stfednim odbornym (bez maturity), pofet muzi se
sttedoSkolskym vzdélanim mirné klesé a klesé i1 Cetnost vysokoSkolsky vzdélanych muzua (je

ale vy$si nez Cetnost muzi se zakladnim vzdélanim). (Vzdé&lanostni struktura populace CR,

2015)
Graf ¢. 3 Bydlisté respondentu cilové sk. 1
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Pomérné vysoky je pocet otci (resp. rodin) zijicich v obcich do 3000 obyvatel.
V soucasné dobé dochazi v téchto obcich k rozsdhlé vystavbé rodinnych domi, stejné tak
dochazi k suburbanizaci velkych mést (Statistické srovnani mést a venkova, 2010). Velkou
vyhodou mize byt pozemek kolem domu, snazs$i kontakt s ptirodou, klidnéjsi prostiedi
vhodnéjsi pro déti s kombinovanym postizenim. Vyhodou velkych mést je lepsi dostupnost

1ékatske, specialnépedagogické péce a sluzeb.

106



Graf €. 4 Vék respondentt cilové sk. 1 v dobé narozeni
ditéte s KP

20 - 29 let 30 - 39 let 40 - 49 let

Nejpocetn€jsi skupinou jsou otcové, kterym se narodilo dit¢ s kombinovanym
postizenim ve véku 30 — 39 let. Obecné roste vek rodict, kteti maji prvni dité. Z dotazniku
neni ziejmé, zda dité s kombinovanym postizenim je prvorozené ¢i dalsi v poradi. Vyssi veék

otce (45 a vys) zvysuje riziko narozeni ditéte s postizenim (D’Onoftio et al., 2014).

Graf €. 5 Pracovisté specialniho pedagoga

251

20

15/

104

OMSMT BMPSV OMZ

Participujici rodie navstévuji nejCastéji S détmi pracovisté specidlniho pedagoga
v ramci MSMT. Specialni pedagog je pedagogicky pracovnik a je logické, Ze jeho pracovisté
bude nejcastéji Skolské pracovisté. Rodice a déti navstévuji matetskou skolu (11/23), SPC
(8/23), zakladni Skolu (4/23). Vzhledem k tomu, ze déti se zdravotnim postiZzenim potiebuji
k zatazeni do Skoly vyjadieni Skolského poradenského zatizeni, Ize piedpokladat, ze jsou
klienty jak Skol, tak SPC. SluZzeb rané péce vyuziva 7 rodin a 1 rodina navstévuje centrum

volného ¢asu. Rehabilitacni stacionaf navstévuje 5 déti a 1 dité je umisténo v détském centru.
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Druhou cilovou skupinu tvofili odbornici ziad specialnich pedagogt. Slo
o pracovniky specidlnépedagogickych center, pedagogicko-psychologickych poraden,
sttedisek rané péce, matetskych a zakladnich skol specialnich, center volného Casu, détskych
center a rehabilita¢nich stacionait v Ceské republice (viz Graf ¢. 6). Klientelu uvedenych
pracovist tvofily, mimo jiné, déti s kombinovanym postizenim a jejich rodice (viz Graf ¢. 7).

Tito respondenti se ucastnili kvantitativniho vyzkumu.

Graf €. 6 Misto vykonu prace respondentu cilové skupiny €. 2
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V mateiské ¢i zdkladni Skole specidlni pracuje 23/47 respondenti. SPC je druhym
pracovistém s 12/47 participujicimi specialnimi pedagogy. Ze stredisek rané péce se vratilo
7/47. Pracovnici dalSich pracovist’ jsou zastoupeni v minimalni mife nebo vibec.

Nejvyssi pocet vracenych dotaznikl ze Skolskych zafizeni lze vysvétlit tim, Ze se
jedna o pracovisté s vyS$§im poctem specidlnich pedagogli ve srovnani s Ostatnimi. Nasleduji
specialnépedagogicka centra a stfediska rané péce. Nizky pocet dotaznikti vracenych z PPP je
dan niz8im poctem klientd s kombinovanym postizenim. PPP se orientuje na poradenskou
¢innost a poskytovani pedagogicko-psychologické pomoci pii vychové a vzdélavani zaki,
nikoliv na poskytovani specidlnépedagogické intervence primarné¢ zakim se zdravotnim
postizenim, jak je tomu V ptipadé specialnépedagogickych center (viz vyhlaska ¢. 72/2005
Sb., ve znéni pozdé&jSich predpisti). Rehabilita¢ni stacionéie a détské centra jsou zdravotnicka
zafizeni, jejichZ zaméstnance tvoii ve vétSiné zdravotnici, pedagogi¢ti pracovnici jsou zde
zastoupeni v mensi mife. Center (pfip. stfedisek) volného Casu primarn¢ urcenych détem se

zdravotnim postizenim existuje podstatné mén€ ve srovnani s ostatnimi pracoviStémi, coz

pfedurcuje nizky pocet vracenych dotaznikii z téchto pracovist.
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Graf €. 7 Pocet klienti s kombinovanym postizenim
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Pracovnici stfedisek, center a Skol participujicich na vyzkumu maji dle vySe
uveden¢ho grafu dostatecnou zkuSenost s praci s détmi skombinovanym postizenim.
Kombinované postizeni bylo pro potieby této prace vymezeno tak, ze se jedna o kombinaci
postizeni, kterd vyraznym zplUsobem zasahuje do kognitivni, socidlni a emocni oblasti
a oblasti komunikace, motoriky a sebeobsluhy. Jedna se tedy o klienty, ktefi potfebuji pomoc
jiné fyzické osoby pii zvladani zékladnich Zivotnich potieb. Z toho lze vyvodit, ze se
specialni pedagogové setkavaji s jinymi fyzickymi osobami - rodi¢i (rodicem) svych klientd,

coz potvrzuje analyza odpovédi na otazku ¢. 3 (viz kapitola 9.2).
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9 ANALYZA A INTERPRETACE ZJISTENYCH VYSLEDKU VYZKUMU

V této kapitole jsou prezentovany vysledky obou ¢asti vyzkumu. V prvni podkapitole
(9.1) je uvedena analyza interview vedouci k tvorb¢é teorie. Pro piehlednost jsou klicové
pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek s pracovnimi nézvy kategorii a analytické
poznamky s identifikaci pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu uvedeny
v tabulkach. V podkapitole 9.2 je uvedeno zpracovani dat kvantitativni povahy, nékteré
vysledky jsou znazornény graficky. V zavéru kapitoly jsou uvedeny podklady k hypotéze

a ovéieni hypotézy.

9.1 Zakotvena teorie

V této podkapitole je uvedena analyza interview pro zakotvenou teorii. Transkripce
interview podrobend otevienému kodovani neni z divodu zachovani plné anonymity
respondentti uvedena Vv tisténé ¢asti prace, ale je uchovana na datovém médiu (viz pfilozené
CD).

Pro ptehlednost jsou klicové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek

S pracovnimi ndzvy subkategorii (resp. kategorii) a axialni kddovani uvedeny v tabulkach.

Prichazejici informace o postiZeni ditéte Prvni informace o postizeni ditéte prisly
e hned v porodnici ihned Vv porodnici, bezprostredné  po
e Vv Praze porodu.  Presnéjsi  informace  potom
e po lzikach V Praze. Informace prichazely tzv. po
e ay dasem IZickach, tedy s postupem casu. Otec (resp.
e viem informacim jsme i rozuméli rodice) mel  cas  postupné  prijimat

informace o Spatném stavu  dcery.
Postupné se mohl vyrovnavat s postizenim.
Nebyla to pro ného takovad traumatizace
Jjako pri sdéleni informace najednou. Vsem
informacim otec rozumeél. CoZ je opét
dulezity faktor pri akceptaci postiZeni.
Nesrozumitelné informace mohou
Vv rodicich vyvoldvat pocity nejistoty a
rodice si mohou zdravotni stav vykladat
jinak.

Dimenze: informace pfichazejici postupné
x najednou, srozumitelné x nesrozumitelné

informace.
Zdravotni stav ditéte Rodice ani lékari zpocatku neveédéli, jak to
e nevédéli, jak to dopadne dopadne. V tomto obdobi je provazela
e piidruzovaly se dalsi problémy nejistota. Postupem casu se zpresnovala
e zvazovali operaci diagnoza. Lékari zvazovali operaci kycli,
e usoudili, Ze to neni potieba nakonec usoudili, Ze operace neni potieba.

Coz otec hodnoti pozitivné. Celkove se
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to je dobfe, ze ji nechali byt
zéazracny l1éky nejsou
pro¢ X cpat k doktortim

otec spiSe vyhyba lékarum. Z jeho
pohledu je tieba resit jen to nejnutnéjsi, co
by ohrozovalo Zivot dcery. Je smireny
S tim, Ze neexistuji zazracné léky, dle této
wpovedi (i dalSich) se nachdzi ve fazi
rovnovahy az reorganizace.

Dimenze: pfesna x nepiesnd diagnoza.

Komunikace s 1ékari

Iékati nam hodné pomahali

kdyZ jsme nevédeéli, tak jsme se zeptali
kdyz se nam nevénovali, tak jsem se
ozval

vzpominam si na doktora, ten nam to
vSe fekl na rovinu

natvrdo fekl, jak to je

tfekl, ze pokud by to bylo pro nas hodné
tézky, ze mame zvazit umisténi
V ustavu, Ze to vubec neni nemoralni
mluvili na rovinu, nestézuji si

1 pres to, ze jisty lékar mluvil na rovinu a
jeho zprdava neméla pozitivni nadech, je
hodnocen  pozitivné.  Otec  hodnoti
uprimnost lékari  velmi pozitivne. V
komunikaci s lékari se projevila otcova
asertivita.

Asertivni komunikace otce mohla ovlivnit
komunikaci lékaru. Lékari pak mluvili na
rovinu, byla podporena jejich
primocarost.

Dimenze: asertivni x pasivni komunikace.

Komunikace se specialnimi pedagogy

vSechno d¢la maminka

méam pocit, ze bychom to nikam
neposunuli, oba tam byt nemusime
néco je zbytecné

kdyby se mi néco nepozdavalo, tak se
ozvu

manzelka si tam pokeca

Otec se nepodili na specialnépedagogické
intervenci. Je si védom, Ze stav jeho dcery
je nemenny  (podlozeno  Iékarskymi
zpravami) a nevidi v intervenci vyrazny
smysl pro dceru. Naopak pro manzelku
(matku ditéte) ma intervence socialni
vyznam, muze si popovidat s jinymi lidmi.
Otec nepovazuje za dilezité pro dceru,
aby se schiizek se specialnim pedagogem
ucastnili oba rodice.

Postoj matky k postizeni ditéte

obdivoval jsem zenu
vydrzela vic
ona se s tim nevyrovnala

Otec nesl postizeni dcery Spatné. Otec si
prosel fazemi akceptace, az dosel ke
konecnym fazim. Dle otce se naopak
manzelka (matka ditéte) s postizenim
dcery do soucasné doby nevyrovnala i
pres to, Ze otec subjektivné vnima, Ze Zena
to zpocatku nesla lépe.

Dimenze: akceptace x neakceptace
postizeni matkou.

Kontext rodinné situace Manzelstvi  rodicu  je  vékové a
vzdélanostné  vyvazené.  Otec  nijak

neupozornoval na vztahové problemy pred
narozenim dcery, ktera je v poradi druhym
ditétem v rodiné. Prvni dité, syn, studuje
vysokou Skolu. Vek rodicii v dobé narozeni
dcery byl relativne vysoky. Otec byl ve
stadiu  stredni  dospélosti (na  horni
hranici).

Dimenze: vék rodicl, potadi narozenych
deéti.
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Kontext vztahového pozadi

naucili jsme se planovat, jinak pracovat
S Casem

nejezdime na spolecné dovoleng,
jedeme si kazdy zvlast, ulevime si tak i
jeden od druhého

kazdy délame to, co mame zazité

tam jezdime vSichni spole¢né

mame systém

mél jsem jiny nazor, ale nevnucoval
jsem ji ho

po organiza¢ni strance je mimo a je
tvrdohlava

je to jiny

Otec si uvédomuje zménu ve vztahu.

Nepriklani  se ani  kpozitivni  ani
K negativni zmené. Rodice si vytvorili
urcity  systém, podle kterého maji

rozdelené, kdo a kdy bude vykonavat
danou cinnost, at' uz starost o domdcnost
Ci péci o dceru. Zavedeny systém miize
prispivat kharmonii chodu domdcnosti,
eliminuje zmatek a prileZitosti ke
konfliktiim. Na spolecnou dovolenou cela
rodina nejezdi. Spolecna dovolena by
mohla podporit stmeleni rodiny. Otec
chape traveni dovolené oddélene jako
zdroj odpocinku a tento zpuisob hodnoti
jako prospésny pro sebe. Spolecné
navstévuji manzelcinu kamaradku, zde se
jedna o jednodenni navstévy. Dle
poslednich uvedenych vypovédi by se
mohlo zddt, Ze otec je v komunikaci/ve
vztahu s manzelkou pasivni.
Nepresvedcovat manzelku bylo spise
vyusténi urcité situace, kdy se manzelka
presvedcit  nedala, podle otce je
tvrdohlava. Otec tedy usoudil, Ze lepsi
bude v tomto pripadeé ustoupit.

Dimenze:  rozdéleni  povinnosti  x
nesystematickd péce, spolecné x oddélené
traveni dovolené.

Komunikace s manzelkou

feSime praktické véci

musim tlac¢it na manzelku,
mame systém

obvitlovani to vede k prasvihu
nemélo cenu manzelce
vysvétlovat

mél jsem jiny nazor, ale nevnucoval
jsem ji ho

neéco

V' komunikaci shledava otec problém
zejména v tom, zZe manzelka si trva na
svéem. Témeér denné spolu resi praktické
veci, organizacni  zaleZitosti.  Tlacit
K aktivite  musi  manzelku  zejména
V pripadech, kdy dochazi léky pro dceru,
kdy konci expirace. Zajisténi téchto veéci je
spise na nem, manzelka tyto véci resi
méné. A to byva obsahem jejich hadek. Je
si  veédom, Ze obvinovani nevede ke
konstruktivnimu FeSeni situace a nelze
hledat pricinu postizeni dcery
Vv partnerovi.

Dimenze: dorozuméni x nedorozuméni.

Postoj otce Kk postiZeni ditéte

ja jsem byl mimo

to se nesmi brat tak moc vazné

muze se stat cokoliv jiného, hor§iho
Musite se tomu piizpiisobit

musim ji pomoc, je to moje povinnost,
tak jsem se to naucil

zélezi na povaze

Z vypovédi je zirejmé, Ze otec bere dceru
takovou, jaké je. Situaci nebere vizne a
polemizuje nad tim, Ze se mohlo stdt néco
jiného, horsiho. Zpocatku ho diagnoza
zaskocila, behem Zivota dcery se ji musel
prizpusobit, coz se mu  podarilo.
Poukazuje na to, zZe zdlezi na povaze otce,
zda zvoli uték nebo ziistane v rodiné
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pokud je cloveék zvykly Zzit na vysoké
noze a nechce se vzdat drahych aut a
kozeného nabytku

je to moje dité, mam né&jaké moralni
principy, etiku
nebude stradat
predpokladam,
postara
domov nebo stacionai to nepfipada
V tvahu, viibec, ptisla by mezi cizi lidi
mozna ji to boli, to je mi nepiijemné

to nejlepsi, co pro ni mizu udé€lat
pozornost se soustfed’'uje na X

kazdy jsme né&jaky, ona je takova

7e¢ se bracha o ni

S ditétem se zdravotnim postizenim. Jeho
vychova, vzdelani, vstipené moralni a
etické principy mu nedovolily uvazovat o
tom, Ze by odesel od rodiny a o dceru se
Fadné nepostaral. Dle otce se na akceptaci
postizeni podili povaha cloveka. Otec se
umeél prizpiusobit, nepotreboval k Zivotu
drahé veci a jiné rozmarilosti. To je dalsi
faktor, ktery ovliviiuje akceptaci postizeni
ditéte. Otec mysli na budoucnost dcery a
Jje presvédcen, Ze se o ni postara jeji bratr.
Nepripousti, ze by dcera mohla byt
umisténa v pobytovéem zarizeni. Citi se
neprijemné, pokud dceri musi udélat vikon,
o kterém si mysli, Ze ji boli. Snazi se pro ni
delat to nejlepsi, subjektivné vnimada, ze je
to pobyt venku, Vprirodé. Uvedené
vypovédi svedci o blizkem vztahu mezi
otcem a dcerou. Syn uz ma sviij zivot, a
proto se pozornost soustreduje na dceru. [
to mat vliv na vztah otce a dcery.

Dimenze: pfizpisobeni x nepfizpisobeni,

sebeobétovani x sobeckost, kontinuita
pée vrodiné x  kontinuita péce
V pobytovém zafizeni, koncentrace
pozornosti na dit€¢ s postizenim X

koncentrace pozornosti na cokoliv jiného.

Hodnoceni ditéte

nikdy a nikdo nemuze s jistotou fici, CO
se V jeji hlavicce d&je

je klidna

cely den spokojena

Dcera je povétsinu dne klidna a
spokojenda. Povaha ditéte ovliviiuje vztah
rodice a ditéte.

Dimenze: povaha ditcte.

Postoj prarodici k postiZeni vnoucete

nikdo netekl ,dejte ji do Gstavu®
moji matku to mrzelo

hodny ¢lovek, milionova Zena
ona by poméhala az moc

fesi, co ma X dat

potieba ji fict stop

piehanéla

moje matka Zila dlouho sama
otec zemfel brzo

bylo daleko

byla chvili u nas

upozornovala at’ X neboucha, at’ nedéla
tohle a timhleto

to souziti tady nebylo moc dobré

V' prarodicich méla rodina oporu. Nikdo
nenavrhoval, aby byla dcera umisténa do
pobytového zarizeni. S prarodici ze strany
matky se rodina vida casto a matka matky
se o vaucku umi postarat.

Matku otce mrzelo, Ze vaucka neni zdrava.
Vylozené negativni reakce otec neuvadi.
Pozdeji  bydlela matka otce  chvili
srodinou v domé. Babicka nepochopila
zdravotni stav vnucky a jeho projevy. Bylo
ji neprijemné, Ze vnucka do néceho
boucha, zZe si hraje se zaclonami apod.
K rozmrzelosti mohl prispét vysoky vek
babicky. Otec otce zemrel brzy a jeho
matka zila sama. Otec byl vtu dobu
jedinym muzZem v rodiné. Zde je zdklad
jeho odpovédnosti, moralnich a etickych
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principii, které mohly byt podporeny i
vysokoskolskym vzdelanim.

Matka otce Zila delsi dobu sama. Ve chvili,
kdy byla nucena se prestehovat k rodine,
kde bylo malé dite, ztratila sviij prostor a
klid. S vauckou se nevidala do té doby tak
casto, jako druhd babicka, proto nebyl
vztah Kvnucce dostatecné podporeny.
Matka otce bydlela u rodiny, kdyz bylo
vaucce cca pét let, ke zminénym udalostem
tedy doslo vdobe, kdy mél otec vztah
K dceri upevnény.

Dimenze: vék prarodict, Gplna x netplna
rodina rodi¢l, Casty x méné Casty kontakt
S prarodici.

Péce o
[ ]

dité ze strany matky

potad hleda néco zazracného, néco, co

X pomiize
manzelka stale néco zkousi

po organizacni strance je mimo a je

tvrdohlava
profik maminka

vSechno déla maminka, nechodi do

prace

mé tendenci potfad nékam jezdit
ona uz vi, jak na to

mamka je v tom profik

na jednom pobytu nasla kamaradku

Matka se snazi hledat osoby, léky, terapie,
které by dceri pomohly. Stdle zkousi nové
Metody, navstevuje nové odborniky.
Z lékarskych zprav je ziejmé, Ze stav dcery
je nemenny. Matka si tuto skutecnost dle
otce nepripousti. Péci o dceru prevzala
ona, vzdala se své kariéry. Dcera vyzaduje
celodenni péci, je vzdelavana podle IVP a
Skolu navstévuje jednou tydné, kde ji
matka déla osobni asistenci. Matka je
v kontaktu S dcerou témer celodenne,
celorocne, vyjma oddeélené dovolené a
damského vikendu. 1 pro matku je
predstava umisteni dcery do pobytového
zarizeni nepripustnd. Dalo by se Fici, Ze
matka usiluje o extrémni péci a stimulaci
ditéte. Jeji vychova je hyperprotektivni. O
pFip. matcinych pocitech viny se otec
nezminil. Zde je nutné pripomenout otcovu
poznamku o obviiovani, které nikam
nevede. S obviniovanim ma otec zrejmé
zkusenost. Dalsi pozndamkou, ktera ma
V tomto pripadé vahu, je, zZe si kazdy déla
to svoje. Tato situace je vyusténim toho, ze
veSkera péce matky je soustiedena na dite,
otec se mohl citit odmitan, proto si nasel
svoje aktivity.

Dimenze: styl vychovy.

dité ze strany otce
staci jedna rehabilitace
pro¢ X cpat k doktorim

ja s X vyrazim ven na vzduch, to je

nejlepsi.
j& chodim do préace

vSude s sebou, ted’ uz nés to neomezuje

Otec chodi do zaméstnani a veskerou péci
o dceru prevzala manzelka. Otec travi
S dcerou volny cas, nejcasteji projizdkou
na kole. Dceru berou pri kazdé prileZitosti
s sebou a uz je to v nicem neomezuje. ,UZ"
ve vypovedi znamena, Ze kdysi byl rodinny
Zivot, volny cas a vesSkeré aktivity vice
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feSim problémy technického razu

mam problémy ji pfenést

jak to budu zvladat nebo jak to
vymyslime

nékdo tu starost pfevezme a postard se
V ramci moZnosti

prizpusobeny dceri. Na péci o dceru se
podili zejména na aktivitach technického
razu (rekonstrukce koupelny, uprava
luzka). Uvadi, Ze napr. v laznich by se
nudil. O dceru se postarat umi, coz
umoznuje manzelce na par dni odjet. Jista

e Umim se o ni postarat zastupitelnost v péci  prispiva  opét
e musime ji pomahat na zachod k hcvzrmonii rodz'ng/. Oba rodiée, ’ma!'l'
e musime brat viude s sebou moznost si odpocinout. Otec udavd, Ze
. S dcerou drive cvicil, aktudlné pecuje o
e takze si ji beru s sebou . o
Y dceru manzelka, proto otec veskeré

e pozornost se soustied'uje na X o ; .

v o X aktivity nechal na ni. Jak jiz bylo uvedeno,
¢ Ja by?h sev laznlpl} nudil otec neni zastancem toho, aby dcera byla
* C}HV jsem s X cvi¢il, uz to nedélam tak | yrp,iime viacena po lékarich Ci jinych

casto odbornicich, md pocit, Ze by se jeji stav
e mam pocit, Ze bychom to nikam | pikam neposunul. Nelze zde mluvit o

neposunuli, oba tam byt nemusime rezignaci, nebot je zdravotni stav
podlozen lékarskymi zpravami.
Dimenze: umi x neumi se postarat.

Péce o dité ze strany prarodica V' matce manzelky méla rodina oporu.
e vsichni pomahali, byli v pohod¢ Babicka je hodny clovek. Brala jako
e diiv ano, matka matky, ona si X brala samozrejmost, ze se o vaucku postara. Jeji
e fesi, co ma X dat péce byla prehnand az uzkostna. Zde je
e potieba ji Fct stop zirejma uzkd spojitost mezi vychovou
o pichanéla babicky a mcftk’y. Qbé se o X staraji
e neumi pomoc s vykonanim potieby, $ prehnanou péci, az iizkostné.

nikdo jiny to neumi

babicka uz je stara, babicka se o ni uz
nepostard tieba cely tyden

moje matka Zila dlouho sama

otec zemiel brzo

bylo daleko

byla chvili u nas

upozoriiovala at’ X nebouchd, at’ nedéla
tohle a timhleto

to souziti tady nebylo moc dobré

O otci matky se otec nezminuje.

Matka otce byla ve vysokéem diichodovem
veku, kdyz se X narodila, navic bydlela
daleko, takze prileZitosti k hlidani bylo
méné. Vdobé, kdy matka otce bydlela
srodinou Vjednom domé, se o vnucku
nestarala a jeji pritomnost ji byla spis na
obtiz. Jakmile se uvolnilo misto v domové
pro seniory, matka otce se tam
prestéhovala. Babicku pravidelné
navstévuji i s vauckou.

Dimenze: (ne)podpora alesponn jednoho
Z prarodicu.

Péce o dité ze strany odbornikii

byli mimo, necekali to
zvazovali operaci

usoudili, Ze to neni potieba.
néco je zbytecné

pro¢ X cpat k doktorim

vysledky nehodnotim, meze
nepiekro¢ime
vysledky se mi zdaji neadekvéatni

vynaloZené snaze

Porod dcery a jeji nasledny stav byl
necekané komplikovany. Zaskoceni byli
nejen rodice, ale i lékari. Otec zdurazinuje,
Ze dcera ma jist¢ meze, které
neprekrocime. Snahu odbornikii hodnoti
jako velkou, vsichni vynaloZili usili, aby

dceri  pomohli. Vysledky tomu vsak
nenapovidaji.  Pristup krodicum byl
Vstricny.

Otec mad vesmés pozitivni zkuSenosti, coz
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pristup byl vzdy vstiicny, byli ochotni
kdyby se mi néco nepozdavalo, tak se
0ozvu

nemam tu potiebu (skupinu otcti)
nevzpomindm si, ze by tady néco
takového bylo (skupina otcit)

ovlivnilo jeho postoj k postizeni dceri.
Oproti manzelce nema potrebu se setkavat
Sjinymi rodi¢i a hovorit o svych
problémech. Manzelka ma velkou potrebu
S nekym mluvit, muze jit o potrebu
verbalizace probléemit a starosti. Otec
postizeni dcery nepojima jako problém,
nema tedy o cem hovorit. V tomto pripade
se nejedna o popreni probléemu. Otec si
uvedomuje diisledky postizeni dcery.
Dimenze: pozitivni x negativni hodnoceni
péce odbornikli, subjektivni vnimani x
nevnimani postiZzeni jako problému.

Vyznam (smysl) postizeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)

jsem realista

chépu, ze rodice hledaji i jina feSeni
nekdo to snasi tézce

pokud je ¢lovék zvykly zit na vysoké
noze a nechce se vzdat drahych aut a
kozeného nabytku

nékdo je na to pohodlny

mysli si, Ze by ji to mohlo ublizit

zélezi na povaze téch lidi

Otec si nedela plané nadéje. Mluvi o sobé
jako o realistovi. Diilezitym aspektem je,
Ze dcera je klidna a v podstaté cely den
spokojend. Nevyzaduje 24 hodinovou
pozornost, umi se zabavit. Otec hovori o
rodicich  deti s poruchami  chovani
S pochopenim. Co by delal, kdyby dcera
byla agresivni, hyperaktivni, nevi, protoze
takova situace nenastala. To, Ze ji rodice
berou viude s sebou, nevnima tak, Ze by ji
to ublizovalo, jak by si nékdo mohl myslet.
A rovnéz mu nevadi chodit s dcerou na
verejnost.

Dimenze: vnimani a hodnoceni reality,
povaha ditéte, povaha otce.

Tabulka €. 2 Axialni kddovani interview s otcem €. 1
V levém sloupci jsou vypsany kli¢ové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi nazvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické pozndmky
s identifikaci pficinnych a intervenujicich podminek a kontextu

Prichazejici informace o postiZeni ditéte
hned dali diagnézu epilepsie

hnedka Vv porodnici, nevnimal jsem
jak

uZ si to moc nepamatuju

neurolog tikal pravdu

na rovinu fekl, ze X nikdy chodit

nebude

e epilepsii jsem trochu znal

e informace pfijmu, nemam s tim
problém

informace byly dostate¢ny, vzdycky
jsme se mohli zeptat
rozumé¢l jsem vSemu
hledali informace, aby jsme umé¢li dat

Dcera dostala prvotni diagnozu ihned
V porodnici. Postupem casu bylo ziejmé, Ze
se nevyviji jako zdravé dité. Otec si
nepamatuje, jakym zpiisobem jim byly
informace sdéleny, ale byly srozumitelné.
Pokud by slo o subjektivne neobvykly zpiisob,
otec by si to pravdepodobné pamatoval, jak
je tomu v pripadé neurologa.

Urcité informace byly rodiciim podany prilis
uprimne, az tvrdé. Otec hodnoti podani
informaci od neurologa jako uprimné a tudiz
soudi, Ze informace byly v té dobé pravdiveé.
Informovanost  rodicu  byla  dostatecna.
Faktor, ktery oviiviiuje informovanost rodicii,
je obecna znalost diagnozy, tim padem
dostupnost informaci (epilepsie, MO).
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prvni pomoc

Znalost diisledku diagnozy ze strany rodicu
prinasi  jistotu, omezuje negativni pocity
Z neznamého. Naopak ale znalost vaznosti
dusledki miize byt stresujicim faktorem, ktery
ovlivni jejich nahled do budoucna.

Dimenze: (ne)znalost zékladni diagnézy ze
strany rodici i1 1ékara.

Zdravotni stav ditéte

hned po porodu meéla epilepticky
zachvat

zachvat doma, vozilo ji ARO
diagnézu neznam, manzelka
védéla vic

bylo vidét, Ze néco neni v poradku
détskd mozkova obrna, to bylo
smutny

neumél jsem si piedstavit, co to bude
znamenat za par let

uz nejancime, kdyz se néco stane

ma X zachvat, tak ji polozime a
zavolame ARO

hledali informace, aby jsme uméli dat
prvni pomoc

by

Z anamnézy divky plyne, zZe matka méla
V téhotenstvi  zlomenou nohu a Iékari
porizovali rentgenové snimky.

Dcera meéla kratce po porodu epilepticky
zdchvat. Zachvaty pokracuji do soucasnosti a
nekdy jsou tak vazné, Ze je nutné volat
zachrannou sluzbu. Otec vi, Ze dcera ma
mozkovou obrnu, ale presnou diagnozu nevi
a odkazuje na matku ditéte.

Rodiciim bylo jasné, Ze se néco déje. Po
sdéleni stavu dcery otec hodnoti situaci jako
smutnou. V tu dobu si neumél predstavit, co
to pro rodinu bude znamenat do budoucna.
Rodice jsou obeznameni se stavem dcery a uz
se umi o ni postarat. Vedi, co dcera
potrebuje pri zhorSeni stavu a neznepokojuje
je to. Kdyz byla dcera mala, bylo kazdé
zhorseni  stavu pro rodice  stresujici.
Neékolikrat byla prevezena do nemocnice.
Rodice se bali o Zivot dcery. V tomto pripade
se otec nemohl radovat z narozeni ditete.
Pocity radosti byly zastinény obavami o Zivot
dcery. Rané deétstvi dcery bylo pro otce

traumatizujici.
Dimenze: ohrozeni x neohrozeni zivota
ditéte.

Komunikace s 1ékari

nevnimal jsem jak
neurolog fikal pravdu,
nepiijemny

na rovinu fekl, ze X nikdy chodit
nebude

je mozna az tvrdej
jeho  pfistupem
piekvapene;j

vV Praze zase chvalili kazdej pokrok,
nam to jako pokrok nepfislo

chtéli nas povzbudit

nikdo ndm nefekl, kde je problém,
jaka je pficina

nikdo ndm netekl, dejte ji do ustavu
vzdycky jsme se mohli zeptat

coz bylo

jsem byl taky

Prekvapujici byl pristup neurologa. Zda se,
ze lékari chybi empatie, kterd je pri sdelovani
neprijemnych zprav velmi dulezita. Jeho
uprimnost byla pro otce neprijemna. Kladne
neni hodnocena ani komunikace lékaru
V Praze na specializovanych pracovistich.
Lékari dceru chvalili, mohli srovnat pokroky
jinych déti. Rodice toto srovnani nemaji,
chvalu posuzuji jako ,pouhé‘ povzbuzeni,
které jim nepripadalo uprimné.

V urcitych fazich akceptace rodice hledaji
vinika postizeni ditéte. V této oblasti se
rodicum  nedostalo  odpovedi.  Primou
souvislost s porizenim rentgenovych snimkii
Vdobé gravidity a zdravotnim stavem divky
nikdo nepotvrdil. Nasledkem neznalosti
priciny bylo vzajemné obviniovani rodicu.
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e pokud ne, zeptal jsem se

Nikdo se nevyjddril kumisténi divky do
pobytového zarizeni. Coz mohlo vést rodice
K tomu, Ze pojimali takovou véc jako Spatnou,
proto i tabuizovanou. Nebo i K utvrzeni toho,
Ze se o dceru postaraji sami a takové reseni
nebude potieba.

Dimenze: (ne)znalost pii¢iny postizeni, mira
empatie.

Komunikace se specialnimi pedagogy
e vzdycky jsme se mohli zeptat
e pokud ne, zeptal jsem se
e mluvi s obéma stejné
e smanzelkou komunikuji vSichni vic,
protoze ona tam je Cast¢ji

Dulezité je, Ze otec vnimad, Ze se mohl (mohli)
vzdy zeptat specialniho pedagoga, necitil se
hloupe, pokud se mél ptat. Rovnez je zde
znamka urcité asertivni komunikace. Pokud
se otci nedostaly dostatecné informace,
doptal se. Mezi rodici nikdo nedélal rozdily.
Dimenze: prostfedi, kde se ¢lovek (ne)boji
zeptat.

Kontext rodinné situace
e ja ve&fici nejsem
e druha dcera ma zivot pied sebou
e jsme pomérné mladi

Rodina Zije v obci do 200 obyvatel. Rodice
maji tri deti. Nejstarsi syn s rodici jiz neZije,
prostredni dcera Studuje stredni
zdravotnickou Skolu. Vyber Skoly byl pry
ovlivnén pritomnosti sestry se zdravotnim
postizenim. X je nejmladsi dité v rodiné.
Rodice jsou pomérné mladi, fyzicky zdatni. Je
zde predpoklad, Ze se o dceru jeste néjaky
cas postaraji, pokud jim to dovoli psychicky
stav nebo se nestane néco neocekdvaného.
Relativné nizky veék otce neni prekazkou
V akceptaci postizeni dcery v tom smyslu, Ze
jiz mel dve zdravé deti predtim. Mel
zaloZenou rodinu, védomi, Ze je schopen
zplodit zdravé déti, byl usazeny.

Oba rodice pochdzeji z neuplné rodiny.
Jejich otcové maji novou rodinu.

Dimenze: vek rodici, poradi narozeni déti.

Kontext vztahového pozadi
e 7Zivot se zménil od zékladu
e knefungujicimu stereotypu
e partnerka se zménila
e obcas jsem doma, tak odvezeme X do
Skoly a jdeme teba do bazénu
mame to trochu 1 rozdéleny
e nejezdime s ni na dovolenou
e sami na vikend jedeme obcas, ale
hodné malo
e jezdime kazdej rok na tu vodu
e tosi musejty dva

Aktivity v domacnosti  jsou  Cdstecné
rozdélené, nikoliv striktné. Partneri travi
nekolik dni spolecné na vode kazdy rok, kde
SNnimi X neni. Vyjimecné maji vikend pro
sebe. Kdyz je X ve Skole a otec je doma, travi
partneri cas spolecné.

Po narozeni dcery doslo k vyraznym zmeénam
nejen Vv partnerském vztahu. Otec popisuje,
Ze se mu zivot zménil od zakladu. Zménu
pozoroval i u partnerky. Jejich souziti se
dostalo do nefungujiciho stereotypu. To byla
doba, kdy otec uvazoval o odchodu a i néjaky
cas nebydlel s rodinou. Otec od té doby zije
V rodiné. Manzelé si k sobé nasli cestu.

Otec chape X jako prekazku ve vztahu,
jakmile prestane vnimat X jako prekazku,
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zacne ji brat jako soucdst jeho i rodiny,
pujde o krok ke zlepseni partnerského vztahu.
Dimenze: spolecné x odd€lené traveni Casu,
vzajemné souZiti, stereotyp x oziveni vztahu.

Kontext pratelskych (sousedskych) vztahi

e navstévujeme se se sousedy, obcas
zajdu na pivo

e se sousedama o tom mluvime

e vidéli, Ze k nam jezdi ARO, museli
jsme jim to vysvétlit

e o0 davkach mluvime se sousedama,
oni maj hluchyho chlapecka

e Co nechci fesit s manzelkou, tak feSim
S kamaradkou, sni je to anonymni,
ona na to ma ten zenskej pohled

e duvérny véci tady v hospodé fict
nemuizu dobry kamarady, ale néktery
véci fe$im jen s tou kamaradkou

e ona mi fekne ,Vis, jak se asi musi
cejtit tvoje zena?*

Rodina udrzuje bezné sousedské vztahy.
Chodi do spolecnosti méné casto. O
zdravotnim stavu dcery rodina se sousedy
hovori. Zpocatku byla nutnost vysvetlit jim
okolnosti prijezdu zdachranné sluzby. Shodou
okolnosti jedni sousedi maji chlapce se
sluchovym postizenim, takze spolecna témata
tykajici se postizeni otcové resi. Duverné veci
ani se sousedy ani S kamarddy V hospode
neresi.

Otec udrzuje pratelsky vztah s kolegyni
Z prace. Prinosem komunikace s ni je Zensky
pohled na véc a anonymita. Sni r7eSi i
diiverné véci, které nemiize resit s manzelkou
¢i kamarddy.

Clovék se jednou za cas potiebuje svérit se
svymi trdpenimi. Po vypovidani se se cloveku
ulevi. Clovek, ktery neznd rodinu, konkrétné
kolegyné z prace, poskytuje anonymitu,
kterou otec potreboval. Jinak se o postizeni
dcery a o svych pocitech vztahujicich se
k ditsledkim postizeni s nikym bavit nechce.
Dimenze: (ne)udrzovani ptatelskych vztaht,
touha svéfit se x strach svérit se, (ne)moznost
se svétit, (ne)moznost se anonymne svefit.

Komunikace s manzelkou

e obvinovani, hlavné pfi hadce, hledali
jsme vinika

e cClovek pak fekne, co ani fict nikdy
nechtél

e otevie debata znova

e na sebe kvili tomu kfi¢ime, ale to je
Z nevédomi

e normalné

e UZnejancime, kdyZ se néco stane

e Co nechci fesit s manzelkou, tak feSim
S kamaraddkou, sni je to takovy
anonymni

Otec wuvddi, zZe se s manzelkou hddali,
obvinovali. Doslo k hledani vinika, cozZ je
jednou z fazi akceptace. Celkové z vypovedi
vyphva, Ze wurcité obdobi bylo zatéZovou
zkouskou  vztahu. Do  soucasné doby
probihaji obcas hadky a obviniovani. Otec se
tézko srovnaval se zménou manzelky, ktera
uz nebyla jako driv. Obviniovani mohlo vést
ke snaze primét manzelku, aby se zménila
zpét nebo se chovala jinak.

Urcité véci tykajici se vztahu s manZelkou
(pFip. dcerou), otec nechce resit primo s ni.
Proto si nasel clovéka, ktery stoji uplné mimo
rodinu (ani rodinu neznd) a S nim miize resit
V podstaté cokoliv.

Bézna  kazdodenni  komunikace probiha
normalné. Nenastava panika, pokud se zhorsi
stav dcery.

Dimenze: obviovani x hledani spole¢né
shody.

Postoj otce K postiZeni ditéte

Otec vnimd narozeni dcery a jeji vychovu
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e nam to jako pokrok nepfislo

e Uz to jiny nebude

e stim se ¢lovek nevyrovna

e chovanim nam X pfipomind, co se
stalo

e X si potdd uzivame, je to nase

mimino potad

napadlo mé, ze bych zdrhnul

ta zména je hrozna

zjistil jsem, ze bez nich nemtizu byt

zivot se vam kompletn¢ zméni,

K hor§imu, zméni se styl Zivota,

partnersky zivot

e vhani mi to slzy do oci

e skonci v néjakym ustavu, to je lehky
fict, ale udélat to

e my to mame tézky, tak pro¢ to délat
tézky jesté¢ nékomu jinymu

jako pricinu obrovskych zmen, které nastaly
Vjeho zivoté i partnerském souziti. Podle
jeho slov jsou to zmeny k horsimu, které ho
dovedly az k uvaham o utéku. Jeho navrat byl
podporen poutem, které ho k rodine vaze.
Dcera mu svym chovanim pripomind, co se
stalo. Péce o ni pripomina péci o mimino,
kterou si rodice uzivaji.

Dle slov otce se spostizenim ditéte
nevyrovna. Chdpe vdznost situace, ktera se
nezmeni.

Myslenky na budoucnost mu nejsou prijemné,
patrnd je vyrazna uzkost z mozného umisténi
dcery Vv pobytovém zarizeni. Svou situaci
vnima jako tézkou. Nepriklani se k moznosti,
aby se o X starali jeji sourozenci. Je si védom
toho, co péce o X obnasi.

U otce se objevuje ambivalentni vztah
k ditéti. Péci o dceru popisuje jako tézkou,
stejné tak jako svou situaci a zmény, jez
nasledovaly. Zaroven si vSak uzivda ,mimino .
Dimenze: predispozice a védoma snaha byt
Stastnym.

Coping

e Co nechci fesit s manzelkou, tak feSim
S kamaradkou, Oona na to ma ten
zenskej pohled

e davérny véci tady v hospodé fict
nemiZu, mam dobry kamarady, ale
néktery véci feSim jen s tou
kamaradkou

e mi fekne ,Vis, jak se asi musi cejtit
tvoje Zena?‘

e V praci mam starosti, které mi
nedovoli myslet na rodinny Zivot

e netahdm si rodinu do prace

e sport také

e védomi, Ze mam zdravy déti, to je ku
prospéchu véci, ze X neni prvni dité

e jsme pomérné mladi, tak snad se jesté
néjakou dobu o ni postarame

e pokud se nauci néco nového, pokud
udéla v néem pokrok

e nemam asi potiebu
S jinyma otcema

e nechci fesit jejich problémy, feSim si
ty svoje

e kdyby mi to nékdo nabidnul, asi bych
to jednou zkusil, ale ne opakované

se setkavat

Mezi védomé zvolené aktivity, které prispivaji
K lepsimu zvladani situace, voli tento otec:
sverovani se kolegyni z prace (vyjadreni
emoci), oddeéleni pracovniho a osobniho
Zivota, sport. Dalsim dilezZitym faktorem je
poradi deéti a vedomi, Ze v rodiné jsou jiné
zdraveé deti, Ze dcera déla pokroky. Je si
vedom svych sil a mladi, proto se o dceru
bude moci naddle starat.

Otec ma potiebu svérovat se. Ma kamaradku,
se kterou miize mluvit o diivérnych veécech.
Sjinymi muzi v podobné situaci mluvit
nechce. Jednak by musel poslouchat i on je a
predpoklada, zZe by musel Fesit i jejich
probléemy. Jednak by pro ného byli cizi, coz
ovliviiuje sdelovani diivernych informaci.
Dimenze: aktivni x pasivni coping.
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e nevidim v tom pfinos

Hodnoceni ditéte ze strany otce
e je hodn¢ hlucna
e X viska, kfici
e X si pofdd uzivame, je to naSe
mimino porad
e pokud se nauci néco nového, pokud
udéla v nécem pokrok.
kdyz néco X nedostane, zacne plakat
nékdy bre¢i a my nevime pro¢
je hlu¢na a okoli to vadi
nevydrzi u ni¢eho moc dlouho
neslo to usmérnit
X se musime stale vénovat
X je hodné vdzana na mamku
ona hlavné d¢€la jen to, co chce ona,
takZe je tézky ji néco ucit

Chovani dcery nedovoluje chodit s ni do
spolecnosti. X je hlucna, viska a kFici, place,
pokud neni po jejim, nevydrzi u cinnosti
dlouho, je nutné se ji stale vénovat. Spolecné
traveni casu mimo domov je tim pro otce
znacné znemoznené. Otec veédomé nehledd
zpiisoby, jak situaci vyresit.

Otec nezaznamenal vylozené negativni
reakce, ale tvrdi, ze okoli vadi, ze je dcera
hlucna. Z vypovedi vyplyva, Ze chovani dcery
vadi spis jemu.

Dorozumeni s dcerou je nekdy obtizne,
nedokaze vyjadrit, co by chtéla nebo co ji
trapi. Pokud dojde k nedorozumeéni, zacne
dcera plakat. Coz je pro rodice stresujici.
Dalsim stresujicim faktorem je, Ze dcera je
huire motivovana, déela jen ty cinnosti, které ji
bavi a pak je problém ji naucit novym vécem.
Sama se dcera viceméné nezabavi a je nutno
se ji venovat. S matkou travi hodné casu a je
na ni hodné vdzand.

Radost mu délaji pokroky, pokud se dcera
nauci néco nového.

Dimenze: chovani ditéte na vefejnosti,
(ne)efektivni dorozumivani s ditétem.

Postoj prarodicii k postiZeni vnoucete
e nikdo ndm netekl, dejte ji do Gstavu
e drzej pfi nas vSichni, spi$ babicky —
mama mamy
e babicka ale fika, ze pan Bih védél, ze
se 0 ni postarame

V' prarodicich (resp. v babickach) maji
rodice oporu, nejvice v matce matky. Babicka
si narozeni vnucky vysvetluje tak, Ze se
narodila do spravné rodiny, kde se o ni
postaraji. Jde o prvek motivace, miize
vyvolavat respekt k divce a pocit duleZitosti.
Postoj dédeckii neni autorce znam. Oba
otcové maji nové rodiny.

Dimenze: motivace x nedostatek motivace ze
strany rodiny.

Péce o dité ze strany matky

e Kk nému nechce chodit sama, je mozna

az tvrdej

e ma X zichvat, tak ji poloZime a
zavolame ARO
casové a finan¢n¢ to narocngéjsi je
jede manzelka, pak tam ty Ctyfi
hodiny cekd a veze ji zpatky,
nejezdime sem a tam, manzelka je
S X 24 hodin denn¢
manzelka chodi témét vSude, je
doma, nechodi do prace
manzelka moc netidi

Drive byl otec casto mimo domov i pres
tyden a matka se musela o vse postarat. Otec
si je vedom toho, Ze to muselo byt pro
manzelku tézké. Matka moc neridi, je tedy
nutné ji do vzddlenéjsich destinaci vozit.
K neurologovi nechce chodit sama, protoze
Jje tezke prijmout zpusob, jakym s ni hovori.
Uvedené skutecnosti vedly ktomu, Ze otec
zmenil zamestnani a nyni je flexibilnéjsi,
miize manzelku obcas doprovazet.

Jako v predchozim pripade, matka se vzdala
sve kariery a zustala doma. Otec tim
vysvétluje veskerou péci manzelky.
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manzelka se musela postarat 0
vSechno, to asi bylo tézky

spiS chodi manzelka

byla na pobytu pro oba rodice, ja
jsem tam nebyl

Matka temér vyhradné o dceru pecuje, vozi ji
na vysetreni, pokud jde o kratké vzdalenosti a
do Skoly. Obcas jede i na pobyt pro rodice
S détmi.

Pro matku je celodenni péce o dceru velmi
narocna a je téemer nerealné pecovat jeste o
sebe ¢i manzela. V tomto pripadé se nejedna
o hyperprotektivni vychovu, ale o nutnost.
Dimenze: mira podpory ditéte.

dité ze strany otce

do Prahy jsem jezdil s manzelkou, byl
jsem n¢kolikrat s nima v Praze, bylo
to velmi, velmi nepiijemny
diagn6zu neznam, manzelka
védéla vic

napadlo mé, ze bych zdrhnul
chtél jsem ale zachovat jejich Zivotni
uroveni, penize bych urcité posilal,
obcas se o X postaral

kdyz ma X zachvat, tak ji polozime a
zavolame ARO

¢asove a finanéné to naroc¢ngjsi je
kdyz n€kam jedu s X ja, manzelka si
muze odpocinout

Skoleni kvli tabletim

skon¢i v néjakym tstavu to je lehky
fict, ale udélat to

nedovedu si predstavit, ze bude X po
zakladni skole doma

umim se postarat, jeden den nebo
pfes noc to neni problém, tyden je
dost, tyden asi nee

v nemocnici jsem s X nebyl

¢innosti jen ja, takovy ty silovy, kdyz
je potieba ji nékam pienyst nebo
kocar slozit, to délam ja

vyloZené nepiijemny to neni

moc ven nechodime

vydélavam vic penéz, takze ja zivim
rodinu

obCas jdeme na prochazku nebo na
détsky hriste

manzelka byla ted’ka na tyden u mote
s druhou dcerou

ja jezdil i na tyden pry¢

jsem né€kdy doma 1 celej den, podle
smeény

mezi samy Zensky, mam pocit, Ze tam
nepatiim

by

O dceru pecuje vyhradné matka. Dle svych
slov se otec nebrani tomu, aby dceru
doprovazeli oba rodice. Otec je spise
formalni opora, doprovod. O dceru se
postara, ale ne vice nez par dni a s pomoci
babicky. On chodi do zaméstnani, manzelka
ne, tudiz pecuje vyhradné ona. V nemocnici
ani na pobytu pro rodic¢e s dcerou (resp.
spolecneé i s manzelkou) nebyl. Ma pocit, Ze
by se mezi Zenami necitil dobre. Coz
odporuje tvrzeni, ze jeho ditvernikem je zena
a zZe by se necitil ani mezi muzi.

Jsou cinnosti, které déla vyhradné on, coz
vychdzi  z charakteru cinnosti (preneseni
dcery, slozeni kocaru). Absolvoval Skoleni
ohledné tableti. Jde o technickou véc, ktera
opét nalezi spise muzim.

Otec uvazoval o odchodu od rodiny, nikoliv
vSak pro narocnost péce, ale pro to, Ze pro
neho  byla  zmena  Zivotniho  stylu,
partnerského  Zivota  neprijatelnd.  Své
chovani chapal jako slabost a sobeckost,
kterou omlouval tim, Ze by rodinu dale
financné podporoval a obcas by se pry
postaral.

Uvédomuje si, Ze pokud prevezme na nékolik
dni péci on, manzelka si muze odpocinout.
Jde o dobré reSeni, které sekundarné
napomdaha vztahu.

Tizivé jsou i myslenky na budoucnost. Otec si
nedovede predstavit, Ze by dcera zistala
doma. Tim by se zuzil opét prostor pro
partnersky vztah.

Dimenze: formélni x skute¢na opora (ve
smyslu porozumeéni, byt s druhym, kdyz to
potiebuje).
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e nebranim se tomu
e byla na pobytu pro oba rodice, ja
jsem tam nebyl

Sourozenci ditéte s postiZzenim

e sourozenci jsou bez problému, diiv i
hlidali

e druha dcera ma zivot pied sebou

e ted’ uz nepomahaj vice méné viibec,
jsou pies tyden pry¢, maji uceni

e tém starSim uz do
nezasahujeme

e My to mame tézky, tak pro¢ to délat
tézky jesté nékomu jinymu

Zivota

Nejstarsi syn s rodinou jiz nezije, prostredni
dcera ano, ale pres tyden je ve skole.
Nepripousti, ze by jednou o dceru starali
sourozenci. Vysvétluje to tim, Ze to oni
(rodice) maji tezké a nechtéji pridelavat
starosti nekomu jinému. Sourozenci jsou
zvykli se o X starat.

Péce o dité ze strany prarodica
mamka mamky nejvic hlida
e moje mamka se spis boji
e dédové maji svoje nové rodiny a
nejsou moc aktivni
e 0 pomoc by jsme je nepozadali a asi
by jsme ji tam ani nenechali

Babicky s péci pomahaji, matka otce se boji.
Vzhledem k castym zdchvatiim, je strach
pochopitelny. Oba otcové rodicu zistavaji
Vpozadi. O vnucku (vnoucata) zdjem
projevuji minimdlné, nejsou ani v kontaktu.
V nich rodina oporu nemd, o pomoc by je ani
nepozadala. Tim se ale zmensuji moznosti
rodicii na vyuziti respitni péce ze strany
rodiny.

Dimenze: (ne)zapojeni vSech prarodicu.

Péce o dité ze strany odborniki

X déld pokroky, sice pomalu, ale
smysl to asi ma

nevidim v tom piinos

kdyZ by mi to nékdo nabidnul
pfedtim se nic netesilo

nikdo o tom nemluvil

skupina deseti chlapt, jak feSej svoje
postizeny dit¢, to si nedovedu
predstavit

e nemam ani potfebu o tom mluvit

O specialnépedagogické péci toho otec moc
nevi. Ke specidalnimu pedagogovi vodi dceru
matka, do Skoly ji obcas vozi oba. Otec
vnima jisté pokroky, ztoho usuzuje, Ze
specialnépedagogicka péce ma smysl. Nevidi
prinos v setkavani se s jinymi rodinami. Na
zkousku by asi na takové setkani Sel, kdyby
mu to nékdo nabidnul.

Stejné jako v predchozim pripade, otec uvadi,
ze drive se nikdo s otci nebavil o tom, co citi,
co prozivaji. Otcovskou skupinu by ale
nevital, nedovede si to predstavit.

Dimenze: (ne)zapojeni otce do SPI, v¢asnost
nabidnuti sluzby otcovské skupiny, sluzby
pro otce.

Vyznam (smysl) postiZzeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)
e bylo to velmi, velmi nepfijemny
e détskd mozkovd obrna, to bylo
Smutny
coZ bylo nepfijemny
nam to jako pokrok nepfislo
se sousedama o tom mluvime
vidéli, ze k ndm jezdi ARO, museli

Jak jiz bylo uvedeno, pro otce bylo urcité
obdobi velmi tézké. Zména stylu Zivota,
partnerského souziti byla pro ného neunosnd.
Otec jist¢é zmeny prijal, s manzelkou
zapracovali na vztahu, ktery mel jisté
zdklady. Vpéci o dceru se ale podili
minimalné, viceméne pouze, pokud manzelka
jede pryc, coz meni tak casto. Svou Zenu
doprovazi, zejména pokud jde o delsi cestu ci
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jsme jim to vysvétlit.

e jeto nepfijemny

e je hodn¢ hlu¢na, takze to nds omezuje
ve spoleCenském zivoté, nemlzeme
jit posedét do kavarny, protoze X
viska, kii¢i, okoli to vadi, zivot se
zménil od zdkladu

e napadlo mé, ze bych zdrhnul

e tazména je hroznd

e zivot se vam kompletné zméni,
K hor§imu, zméni se styl Zivota,
partnersky zivot

e to bude dalsi rizikovej moment

e to musej ty dva

e takovy bych chtél fesit

neprijemného lékare.

Vinterview se objevuje hodnoceni situace
jako neprijemné, hrozna zména, omezeni ve
spolecenskem zivote. Otec zatim neprijal
dceru takovou, jaka je. Ve vySSi mire
uplatinuje copingové strategie zamérené na
viastni uzitek, méné na rodinnou kohezi.
Nehleda resent, jak se vice vénovat dceri.

A svoje problémy vnimad jako nejhorsi,
nepripousti, ze by se nékdo mohl mit hure.
Patrna je sebelitost.

Rodinu neopustil, ale za cenu toho, ze si
nasel kamaradku, ktera je divernici. Otec
ovSem zminil, Ze nema potiebu mluvit o
postizeni dcery.

Tabulka €. 3 Axidlni kddovani interview s otcem €. 2
V levém sloupci jsou vypsany kli¢ové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi ndzvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické poznamky

v

s identifikaci pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

Prichazejici informace o postiZeni ditéte

e konecnou diagnézu nam fekli, kdyz ji
byly asi 3 roky

e kdyz byla jest¢ mimino, nevédéli, jak
se to bude vyvijet

e do Prahy, tam nam to fekli

¢ nikdo nefekl, proc se to stalo

e néjaky pochybnosti, hledadme pfic¢inu

Nejistota ohledné vyvoje zdravotniho stavu
na pocatku Zivota ditéte je patrna i zde.
Rodice se diagnozu dozvedeli v Praze,
vSechny lékare maji v Praze, nebot to maji
blizko.  Presnou diagnozu se rodice
dozvedeli, kdyz byly dceri tri roky. Ze je néco
V neporadku ale bylo patrné jiz od narozeni.
Rodicum  chybi informace o pricindach
zdravotniho postizeni dcery. Stile se snazi
zjistit, proc¢ se dcera narodila s postizenim.

Dimenze: jistd x nejistd  progndza,

Mrwe

(ne)znalost pficiny.

Zdravotni stav ditéte
e jako mimino byla na kapackach
e to byla zoufalost
e vzdycky se mi Gplné sevielo hrdlo
[ ]

mala nechodila v jednom roce,
nemluvila

e psycholozka tekla, ze ta retardace je
tézka

e 7e se moc nehybe a nemluvi, to jsme
videli

e zdravotni stav se nezlepsi

e litdme po doktorech

e kdyz ji méli délat lumbalku, bylo
riziko, ze ochrne, to wuz bych
nevydrzel

e m¢li jsme s manzelkou pochybnosti

Jako malé mimino byla dcera na kapackach,
otec vV tu dobu pocitoval bezmoc a uzkost.
Riziko zhorseni stavu pro otce znamenalo
vysoce traumatizujici moment. Pochybnosti a
obavy o dobry stav ditéte byly obrovské. Bylo
ziejmé, Ze se dcera nevyviji jako zdravé dite.
Situace byla na hrané, otdazkou je, jak by se
otec zachoval, kdyby se situace zhorsila,
podle svych slov by dalsi stres neusnesl. Sami
rodice pozorovali opozdeni ve vyvoji, které
jim potvrdila psycholozka. Otec si mysli, Ze
se zdravotni stav nezlepsi, ale rovnez si
uchovava jistou nadeji, ze by to mohlo byt
lepsi. Uvadi, zZe lékare navstévuji casto, i
kdyz se to nemusi zdat.

Dimenze: realna moznost zhorSeni stavu,
nad¢je jako motivace.
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Komunikace s 1ékaii
e fekli, ze bude urcité opozdeénd, ze tam
budeme muset jezdit
e psycholozka tekla, ze ta retardace je
tézka
¢ nikdo nefekl, proc se to stalo
e prosté fekli, jak to je

Na  zpiisobu  komunikace  neni  nic
neobvyklého. Otec soudi, ze Iékari jim
informace sdélovali uprimnée. Rodicum chybi
informace o  pric¢inach,  které  ale
pravdépodobné nejsou ani lékarium znamy.

Komunikace s manzelkou
e nevim, jak Casto, ale doma se 0 tom

bavime
e Kkdyby to bylo néjak $patny, tak by mi
to fekla

e nikdy jsem 0 tom s nikym nemluvil
kromé& manzelky
e Zen¢ ale taky nemiiZu fict vSechno

O postizeni dcery a jeho diisledcich manzelé
spolu hovori. Otec s nikym jinym do této
doby nemluvil. Otec ma potrebu sverit se a
uznavd, ze ne vSe miize sveé Zené rict.

Otec si je jisty tim, Ze by mu manzelka rekla,
pokud by se kni nékdo nechoval hezky.
Vzhledem Kk tomu, zZe se otec svéruje pouze
manzelce, znaci to, ze k sobé maji blizko a
vztah je zalozen na ditvére.

Dimenze: (ne)divéra ve vztahu.

Kontext rodinné situace
e obdivuju ji, ze
S naSima
e nerad bych m¢l dalsi dité
e kdyby byli tfi, uz se o X postaraji a
N. by méla ,,konecné* sourozence, se

dokaze bydlet

Rodina Zije v obci u Prahy v dvougeneracnim
domé spolu s rodici otce. Spolecné bydleni
dvou generaci ma znamé vyhody i nevyhody.
X je prvorozend dcera, rodice maji jesté
Jjednu zdravou divku. X navstévuje materskou
Skolu specialni v Praze. Rodice otce Ziji

kterym by si hrala spolu, o rodicich matky nema autorka
informace.

Kontext vztahového prostredi Obdiv a uznadni jsou jedny ze zakladnich

e obdivuju Zenu, nema to jednoduchy, | atributii ~ spokojeného  vztahu.  Dalsim

obdivuju ji, Ze dokadZze bydlet | verbalizovanym atributem je vzdjemnd

S naSima podpora. DiilezZitost pevnych zdkladii vztahu

e podporovali jsme se navzijem

e musi fungovat ten vztah, musi mit
zaklad pak mozna
e pokud vztah nefunguje ani dit¢ ani

zadny odbornici nemaji vliv

potvrzuje i otec. A dodava, zZe pokud vztah
nemd dobré zaklady, rozpadne se diive nebo
pozdéji stejné bez ohledu na zdravi ditéte ci
odbornou pomoc.

Postoj otce Kk postiZeni ditéte

e na X to neni tolik vidét

e my jsme hodny, takze my se o ni
postarame

e obavy nebo myslenky, co kdyz to tim
fakt je

e byl spi§ pry¢, nevim, jak by to
dopadlo, kdybych byl doma

e je takovd od malinka, jsem na to
zvyklej, méli jsme cas se stim
vyrovnat

e Kkdy je ¢lovek ptipravenej, na to neni
¢lovek pripravenej nikdy

e az to dité cloveék vidi, ...je tvoje, tak
se prosté postaras

Vyznamnym determinantem akceptace pro
tohoto otce je mala rozpoznatelnost
postizeni. Na dceri to tzv. neni vidét. Pro otce
je to velmi podstatné. Sam uvadi, Ze pokud by
na dceri bylo na prvni pohled videt, ze ma
zdravotni  postizeni, tézko by se stim
srovnaval. Na dceru si podle svych slov
zvykl.

Otec  se vyznamné zabyva  pricinou
zdravotniho postizeni dcery. Vini sebe,
prarodice ho vini. Jde o logické vyusteni
pocitii z neznalosti a nejistoty.

Zpocatku se u otce objevila sebelitost ,proc
ja‘. Nyni bere starost o dceru jako udél.
Vysvétluje si narozeni dcery pravée do jejich
rodiny tak, Ze oni jsou hodni, dcera se ma u
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e jak bych skoncil, kdyby to bylo vidét,
7e je postizena, nevyrovnal bych se
S tim

e nerad bych mél dalsi dité, znamenalo
by to dalsi vydaje

e muset dat do n¢jakyho zatfizeni

e ta druha je naSe jakoby prvni dité,
teprve ted mame miminko

e vztah k nim je stejnej

e Pro¢ ja? Co jsem komu proved, ze
mam takovy dit¢? to byla hrozna
nespravedInost

e diiv. mi bylo hrozné
s viditelnym postizenim

e mozna jsem cejtil az hnus

e cikani, kteti maji déti mezi sebou,
bratranec ma dité se sestfenici a maji
kupu zdravych déti. Jak by to ale
dopadlo, kdyby se narodilo dité
S postizenim takovym lidem?

lito lidi

nich dobre.

Narozeni  ditéte s postizenim nelze
predpokladat a nelze se na to dostatecné
pripravit. AvSak otec se kfaktu narozeni
dcery s postizenim postavil celem. Jde o
JEHO dite, takze je pro neho nemyslitelné, ze
by se o ného nepostaral. Jinak by to ale
mozna bylo v pripade, zZe by dcera méla
zdravotni postizeni viditelné na prvni pohled.
Sam wuvadi, Ze mu bylo v minulosti [lidi
s viditelnym postizenim lito.

Uvazuje nad moznosti mit dalsiho potomka,
prevliada ale u ného strach, jednak
Z financniho zabezpeceni rodiny, jednak ze
zdravotniho stavu ditéte.

Deétstvi prvni dcery bylo a je pro rodice
narocné. Nyni s druhou dcerou si uzivaji
rodicovstvi. Pro otce je dulezité, Ze ma
zdravé dité. Uvadi, Ze vztah k obema dceram
je stejny.

Otec pripousti, ze v budoucnu moznd bude
potieba dceru umistit do zarizeni urceného
pro deti se zdravotnim postizenim.

Dimenze: (ne)piitomnost zdravého ditéte,
okamzit¢ zjevné postizeni x neviditelné
postizeni, jasnd X nejasnd pricina, (ne)piijeti
udélu.

Coping
e byl spi§ pry¢, nevim, jak by to
dopadlo, kdybych byl doma
e jsem na to zvyklej, méli jsme Cas se
S tim vyrovnat
t&$im se do prace, odpocinu si tam
neupnout se na hledani pticiny, 1écby
zdokonaleni jejich ¢innosti
nejsem slaboch, abych zdrhnul
nevyrovnal bych se s tim
doufam, Ze to bude lepsi, nad¢je
umiré posledni
e neni to, Ze bych se Sel zasit, prosté co
je potieba, to udélam, nejsem zvyklej
sedét
e mozna bych rad pokecal

Otec byl zpocatku casto pryc, coz jisté nebylo
idedlnim resenim zejména pro jeho zZenu. On
si tak ale zachoval cistou hlavu. 1 ted’ je pro
neho dulezité byt pry¢ z domu, napr. v dilne,
V praci.

Sam se na hledani priciny upnul, ale
nepovazuje to za dobré jednani. Hledani
priciny vede kobviniovani, k nejistotée a
vymysleni konspiracnich teoril.
Sebeobviniovani  spada  do  copingu
zaméreného na emoce.

Aktivné se chce zamerit na zdokonaleni
dovednosti dcery. Avsak musel by videt
pokroky. Jiz drive s dcerou cvicil, ale nebyla
zpétna vazba, proto prestal. Pokud je stav
deti nemeénny ¢i pokroky se dostavuji pomalu,
neni pro otce cviceni s ditetem vhodny
zpiisob podporujici akceptaci. Nadéje, ze se
zlepsi stav dcery, miize byt motivujici pro
dalsi praci.

Z vypovedi i z chovani otce lze konstatovat,
Ze se otec postavil celem K faktu, Ze je otec
ditéte s postizenim (i kdyz to nebylo hned).
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Objevuje se potreba sverit se. Otec ma pocit,
Ze se ho nikdo neptd, jak to vnima on.
Sveruje se pouze manzelce.

Dimenze: vyvazeny c¢as doma x mimo
domov, (ne)hledani pfiiny, mit x nemit
nad¢ji, povaha otce.

Hodnoceni ditéte

e veseld, bezprizorni, sméje se, piijde
mi, ze je Stastna

e vSechno si strkd do pusy, to mi vadi

e jak bych skoncil, kdyby to bylo vidét,
Ze je postizena

e vsSechno strkd do pusy a pak je
vSechno oslintany

e si kolikrat fikam, jak je vycurana, ze
ani nemize mit zadnou mentalni
retardaci

e kdyz néco chce, tak m¢ tam tahne za
ruku

e sedi v zidlice, vi, Ze bude snidané,
okoukala n¢ktery véci

,Kazdy* rodic chce, aby jeho dité bylo
Stastné. Spokojenost  ditéte  zvysuje
spokojenost rodice.

Otci vadi, Ze dcera strka vse do pusy, vse je
pak oslintané. Dcera se tak chovd i na
verejnosti.

Usmévna je jeji vychytralost, kterd je
paradoxni vici stupni mentalni retardace.
Dcera svym zpusobem vyjadri, Ze néeco chce.
Néco pojmenuje, na néco ukazuje. Ve vétsiné
pFipadii tedy otec vi, co dcera vyzZaduje.
Dimenze: (ne)ucinnost  dorozumivani,
relativni (ne)spokojenost ditéte.

Postoj prarodici

e ne moc dobra, moji rodi¢e reagovali
Spatné, vinili nds, Zze za to mizeme
my

e mama fekla, ze za to mizu ja, protoze
jsem sni délal lumparny a ona si
skiipla nerv

e nechapou, Zze mentalni retardace je
vrozena

e moji rodi¢e vpalujou, maji hnusny
poznamky

e chtéli ji vylécit

e proto, aby se nefeklo, Ze jsme néco
zanedbali

Prarodice obvinovali rodice za stav vnucky.
Jejich obvinovani i snaha vnucku vylécit
prameni z neznalosti. Rovnéz maji strach,
aby se néco nezanedbalo. Rodice jsou pod
palbou  nevhodnych  poznamek.  Vztah
K vaucce ale neni nijak odtazity.

Dimenze: (ne)informovanost prarodici.

Péce ze strany otce

e strach, Ze jsme néco zanedbali

e abysme néco nezanedbali

e chtél jsem Zené pomoc, diiv jsem s X
1 cvicil, ale nevidél jsem pokroky,
nebyla zpétna vazba, takZe jsem
prestal

o fyzicka tinava

e psychickd je mnohem horsi, jsem
protivnej, X psychicky unavuje, moc
nam to neptida

e my si spolu moc nehrajeme, s tim
stejné nic neudélam

e nechat to vSechno na N.

Péce o dceru je narocna zejména psychicky.
Psychickda unava se podepisuje na jeho
nalade. Otec nechce prenechat vSechnu péci
druhé dceri a vymysli vhodné reseni, kterym
by mohl byt dalsi sourozenec.

Otec priznavd, ze si s dcerou moc nehraje,
nyni s ni ani necvici. Moznd nevi, jak si hrat,
Jjak cvicit. Zminovanou motivaci jsou pokKroky
ditéte. Bere si obé dcery ven, pokud on sam
néco déld kolem domu.

Obava ze zanedbdani péce neni vtomto
pripade redlna, rodice navstévuji pravidelné
odborné lékare.

Velmi dulezitym aktem je spolecné uspavani,
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e Kkdyby byli tfi, uz se o X postaraji a
N. by méla ,,konecné* sourozence, se
kterym by si hrala

e zakladni véci snad zvladam, musime
ji krmit, tak to ji nakrmim, poznam,
kdyz néco chce, protoze m¢ tam
tahne, ja ji uspavam, to je miyj ukol, 1
kdyz je manzelka doma a jezdim s ni
na krev

e jsem Casto pry¢

e beru obé¢ holky ven

e kdyz nemam cas a feSim préci, tak
musim myslet na to, ze to musim
dod¢lat a z vyletu nic nemam

e moc si nehrajeme

e do Skolky jezdime, jak méme cestu,
po doktorech oba

nejde tolik o druh aktivity, jako o to, Ze je to
aktivita pouze pro dceru a otce. Péce o dceru
Jje urcitym zpusobem rozdélena, pokud je otec
doma, vozi dceru k lékarum ¢i do skolky.
Pokud otec resi pracovni zaleZitosti, uvadi,
Ze ze spolecné aktivity nic nema. Jak casto
uvadi pracovni duvody pri neucasti na
spolecnych aktivitach, neni znamo. Ale podle
jeho slov je casto pryc.

Dimenze:  (ne)pravidelnd  (ne)spolecnd
aktivita otce sditétem, (ne)védomi, jak
spravné zachazet s ditétem (péce, hra).

Péce ze strany matky
e manzelka mize vénovat ty druhy
e nalogopedii manzelka
e do Skolky jezdime, jak méme cestu,
po doktorech oba

Zpocatku se o dceru musela starat pouze
matka. Coz muselo byt pro ni hodné narocné.
Nyni si zakladni péci rodice déli. Spolecné
vozi dceru do Skolky, klékarim. Na
logopedii chodi vyhradné matka. Pokud péci
zajistuje otec, matka se miize vénovat druhé
dceri.

Péce ze strany prarodici
e pomadhaj
e déda ten ma trpélivost
e X bere ven, teda na zahradu, nikam
jinam ne, ale vénuje se ji
e délali hodné, aby pomohli

I pres nevhodny zpiisob komunikace, rodice
otce pomahaji s péci o vaucku. Otec otce se
vaucce vénuje nejvice. Vzhledem k tomu, Ze
rodina Zije srodici otce, jsou v castéjsim
kontaktu. Informace o rodicich matky nejsou
k dispozici.
Dimenze:

Z prarodicu.

pomoc alespon  jednoho

Péce ze strany specialnich pedagogi

e Xje ve skolce

e nedovedu si predstavit, co to
znamena, jak by to vypadalo

e musel bych to asi piehodnotit,
vyzkouset a pak by se vidélo

e matefska Skola je super, jsou Sikovny,
mala se tam t€Si, oni jsou vyskoleny
na praci s takovyma détma, to je fakt
dobry

e myslim, Ze jsou na chlapy zvykli

e mi nepiipadd, Ze bych tam jako
néjaky tikaz

Dcera navstévuje materskou skolu specialni,
se kterou je otec spokojeny. Persondl hodnoti
jako vyskoleny, Sikovny. Nepripada si ve
Skolce nijak zvldstné.

Na otcovskou Skupinu reaguje opatrné, nevi,
Jjak by to vypadalo. Musel by si to vyzkouset.
Dimenze: (ne)vyuziti specidlnépedagogické
péce.

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)
e kdyz mi nékdo

fika, jaky ma

Urcita sebelitost je patrna i zde. Otec je ten,
ktery ma nejvetsi starosti. Svoje probléemy
vnimd jako nejhorsi a nebere v uvahu, Ze
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obrovsky starosti, tak fikdm, no to
teda nemate

e to vam taky tak zlobi, to mdme doma
taky, odpovidam, no to teda nemate

e nejsem slaboch, abych zdrhnul

e doufam, ze to bude lepsi, nadgje
umiré posledni

e nikdo se m¢ nepta, jak to vnimam ja

o spiS se setkam s litosti lidi obcas
feknou, no jo vy to mate tézky

kazdy je hodnotime podle svého.

Uchovava si  nadéji, ktera je redlne
podlozZena, dcera se vyviji, prognoza neni
zatim presné stanovend.

Nepovazuje se za slabocha, aby od rodiny
odesel, ale jiste uteky patrné jsou. Otec se tak
snazi vyvazit cas straveny s dcerou, ktery
hodnoti jako psychicky narocny. Kdyz je
V zaméstnani, tak odpociva.

Lidé hodnoti jejich situaci, ale nikdo se
nepta, jak to vnima sam otec. Obecné jde o
téma, které je pro laickou verejnost tabu,
popr. je vaimano jako citlivée. Jen tézko se
,cizi® lidé budou ptat muze, jak vnima
postizeni dcery.

Tabulka ¢. 4 Axialni kédovani interview s otcem €. 3
V levém sloupci jsou vypsany kli¢ové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi nazvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické pozndmky
s identifikaci pfic¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

Prichazejici informace o postiZeni ditéte

e uz béhem tehotenstvi

e vysetfeni plodové vody a vysledky
ukézaly podezieni

e po porodu na genetice

e vedel jsem o diagnoze diiv nez
mamka

e doktorka neméla vibec zadné
informace o tom, jak pfistupovat
k détem s Downovym syndromem

Downitv syndrom je mozné diagnostikovat
prenatdlné. Rodice se o postizeni dcery
dozvédeli behem teéhotenstvi. Otec byl prvni,
kdo znal diagnozu, protozZe pri sdeélovani
nebyli pritomni oba rodice. Downiiv syndrom
se ndsledné potvrdil genetickym vysetienim
po porodu. I pres to, Ze je Downiiv syndrom
pomérné znamym druhem kombinovaného
postizeni, je na povazenou, ze pediatr nebyl
dostatecné informovany.

e prvni zkuSenost s takovym ditétem, to Dn’ner’lze: (r,le)l,nform? Va,nost odbornikd,

byla hriiza zname X nezname postizent.
Zdravotni stav ditéte Dcera ma Downuiv syndrom.
e serozhodli si dit€ nechat Charakteristické ~ znaky  nejsou  tolik

e na X nebylo ani vidét

e Vv uspokojeni zékladnich potieb
nevybocuje od zdravych déti

e méla X zachvat zfejmé po
hexavakcing

e nds odeslali na neurologii, kde ndm
zdiagnostikovali epilepsii

rozpoznatelné. Zatim se chova podobné jako
zdravé dite, znatelné je opozdeni ve vyvoji.
Dceri  byla diagnostikovana epilepsie a
celkové se po ockovani zhorsil jeji stav.
Dimenze: (ne)rozpoznatelnost postiZeni.

Kontext rodinné situace
e hodné¢ stechujeme
e sestra manzelky, jeji dvojce

X je starsi dcera, mladsi dcera je zdrava.
Rodina Zije v byt¢e na malém prazskéem
sidlisti. Soucasné bydlisté je blizko specialni
materské Skoly. Rodina se casto stehuje.
Soucasné bydli daleko od obou prarodicii.
Matka ma sestru, dvojce, ktera je rodiné
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hodné ndpomocnd. Casté stéhovani neni
priznivé  pro navazovani blizkych
sousedskych vztahii. Rodina ma pratele
zejména z rad kolegii.

Dimenze: (ne)piitomnost blizkého ¢loveéka
pro matku.

Kontext vztahového prostiedi

e manzelce chybi ¢as, vztah se zménil
S druhym ditétem

e Citim se odstréenej

e X je pojitko toho vztahu

e sSpime oddéleng, takze vztah dostava
na frak

e snazim se, aby Zena méla volny Cas

e i kvuli sobé chci, aby se dostala
jinam, aby méla jiny téma

e 50 % manzelstvi se rozvadi, dité
muze byt jen zdminka

e vydrzel by ten vztah, kdyby dité bylo
zdravé

e nemuzeme chtit po jeji sestte, aby se
starala, to ne

e manzelka ma jeji sestru a ja X

Zména ve vztahu nenastala s narozenim X,
ale az s narozenim druhé dcery. Matka nema
tolik casu, aby mohla rozdélit pozornost na
deti a na manzela. Otec se citi byt odstrceny.
Manzelé spi oddelené, ne proto, zZe by se
hadali, ale proto, aby si odpocinuli. Z toho
ale logicky plyne, Ze je vztah ohrozZen. Jako
pojitko ve vztahu otec vnimd X. Z nedostatku
pozornosti od Zeny se upnul na dceru.
Vytvorili si k sobé pevny vztah a dcera
vyhleddava spise otce. Tim se podporuje
vazba  mezi  nimi.  Odchod  otce
pravdépodobné nepripada v uvahu, protoze
by ,prisel o dceru.

Dle svych slov se otec snazi, aby méla
manzelka volny cas, aby se dostala mimo
domov, méla jiné zdjmy nez jen deti. Coz by
Jjisté vztahu prospélo.

| vztah Kk druhé dceri je zdravy. Otec si je
vedom toho, Ze nemiize chtit po druhé dceri,
aby se starala o X.

Dimenze: rozdéleni pozornosti mezi déti a
partnera. Rizika vztahu.

Komunikace s manzelkou
¢ hodné¢, mam pottebu sd€lovat, jaky to
je
e manzelky hlavni téma jsou déti
e i kvuli sobé chci, aby se dostala
jinam, aby méla jiny téma

Manzelé spolu mluvi hodné. Oba dva maji
potrebu verbalizovat své pocity. Matka se dle
otce bavi pouze o détech. Zena na materské
dovolené nema moc prileZitosti bavit se o
nécem jiném. To si otec uvédomuje a snazi se
Zené pomoc s péci o dcery, aby mohla vyrazit
mimo domov. Monotematické rozhovory
neprindseji do partnerstvi nové podnéty a
vztah tak miize byt ohroZen.

Dimenze: funkéni x dysfunkéni komunikace
mezi partnery (zde konkrétn€ mit si o ¢em
povidat).

Postoj otce k postizeni ditéte

e se rozhodli si dité nechat

e na X nebylo ani vidét

e védél jsem o diagnoze diiv nez
mamka

e rozpolceni

e narodila se nam, ma kliku, my se o ni
postarame

e jasi pfedstavuju, Ze se to zhorsi

Vyznamnym momentem, ktery
pravdépodobné napomohl akceptaci, bylo
rozhodnuti ponechat si dite i pres to, Ze
nebude zdravé. Rodice nepremysleli nad tim,
co je ceka. A méli delsi cas na pripravu. Opét
Jje tu znatelné prijeti udélu, nasobené virou ve
viastni schopnost.

Otec sam prizndva, zZe neni srovnany s tim, ze
jeho dcera ma zdravotni postizeni. Jisté ji ma
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vira, Ze to zvladneme

mozna do ted’ jsem ji neptijal
Jsem pySny na svoji princeznu
asi S tim nejsem srovnany

je to moje dité, mam ji rad

je nemocna, pieju si, aby se to
zlepsilo

X je fixovana na m¢

zalezi taky na veéku

Vv osmnacti to ¢loveék nepobere

rad. Dcera se zatim chova tak, jak se od deti
ocekava, vyrazné tak nevybocuje od jinych
deti a nechova se jako dite s postizenim, coz
mohlo situaci ulehcit. X nevyzadovala vysoce
specializovanou péci. Otec si je védom, Ze se
stav muze zhorsit. Zatim nikdo neupresnil,
Jjak hluboka bude jeji mentalni retardace, zda
bude mluvit a chodit.

MozZnost umisteni ditéte do ustavu bere
V potaz a jako redlné reseni. Chce pro dceru

- TR udelat to nejlepsi, a pokud to bude

e mozna bude slozity ji zvladnout viadovat, pFijde vivahu i pobytové
e mozna bude muset do ustavu Zatizeni.

* pocitam s tim, jsou to zadni vratka Dulezité je, Ze dcera neomezuje rodinu

e udelam vSechno pro jeji dobro V traveni volného casu. Rodina tak miize

e budoucnosti uz se tolik nebojim travit cas jako jind rodina se dvéma malymi

e Vv uspokojeni zékladnich potieb detmi.

nevybocuje od zdravych déti Dimenze: vira ve vlastni schopnosti,

e Volny ¢as trdvime asi normalné jako | detabuizace umisténi ditéte do pobytového
ostatni zafizeni.

Coping Otec uvddi, zZe neni s faktem postizeni

mam potiebu sdélit, jaké to je mit
takové dité

nejsem s tim srovnany, proto mluvim
hodné

X je pojitko toho vztahu

podporuje zodpoveédnost

i kvili sobé chci, aby se dostala
jinam, aby méla jiny téma

povidani si o tom

chodim do prace, kde pfijdu na jiné
myslenky

V praci mam jiné starosti

V osmnacti to ¢lovek nepobere
pokud my ji zvladat nebudeme, bude
ji lépe tam

budoucnosti uz se tolik nebojim

uz se s tou myslenkou lépe
srovnavam

vidim tu situaci vic realisticky
krusny chvile ptijdou, az bude

V pubert¢, ale to je jest¢ daleko

srovnany, ale zaroven ma  kdceri
vybudované pevné pouto, dokdze se o ni bez
problémii  postarat, je pozitivni. Jisté
,potlaceni’ jejiho postizeni je podporeno tim,
Ze dcera na prvni pohled jako postizena
nevypadd ani se tak nechova.

Vyjadreni emoci patii k aktivnimu copingu
zamérenému na emoce.

Moznost prijit na jiné myslenky, at' uz v praci
¢i jinde, je dulezit¢é a chrani lidskou
psychiku.

Dulezitym a jiz zminnovanym faktorem je vek
otce. Otec uvadi, ze pokud by byl mladsi
pravdeépodobné by to nesl jinak.

Sam si mysli, Ze situaci vidi vice realisticky,
lze snim souhlasit. V soucasné dobé se
nevyskytuje v souvislosti s postizenim dcery
Zadny problém, ale spravne predpoklada
ndroc¢né chvile v budoucnu.

Hodnoceni ditéte

V podstaté je stejna jako ostatni déti
je trochu vic nemotorna

méné mluvi

vypada to, ze bude mentalné
postiZzena

v uspokojeni zakladnich potieb

X zatim nevybocuje od ostatnich deti. Od
malych deéti se ocekava, Ze si neumi Fict na
WC, Ze jsou nemotorné, nékteré mluvi vice,
nékteré méné. Cim bude X starsi, tim se bude
prohlubovat propast mezi stejne starymi
détmi.

Dimenze: (ne)rozpoznatelnost postizeni.
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nevybocuje od zdravych déti

Postoj prarodici k postiZeni vnucky

e mMoje mama se stim asi také
nevyrovnala
e oOna si predstavuje, ze pljdeme

k 1ékati, ten ji da prasek a ona bude
zdrava

e mamka to vidi neredlné

e jsou mezi nami neshody

e mamka tvrdi, ze ne, ze se to nikdy
nezhorsi

e reagovala naprosto vyborné

e rodice manzelky potiebovali
delsi dobu k vyrovnani

taky

Otec spravné hodnoti, ze jeho matka vidi
situaci nerealné. Rodice matky potrebovali
delsi cas, ale nyni se situace urovnala.
Vyhodou Vv tomto pripade miize byt méné
casty kontakt s vnuckou, tedy nemoznost ji
srovnat s ostatnimi vnoucaty (popr. detmi) a
mala rozpoznatelnost postizeni.

Podporujicim clovekem byla v této rodiné
sestra, dvojce, matky. Jde o velmi blizkého
cloveka, zejména pro matku.

Dimenze: realné hodnoceni postojii
prarodicu.

Kontext pratelskych a ostatnich vztahu

e ajsou taktni

e kdyz se zeptaji, tak za¢nu mluvit a
oni se ptaji dal

e kamaradi ze zaCatku nevédéli jak se
chovat, ale uz se jim zménil obzor

e schazime se s nimi, X si hraje s jejich
détma

Cizi lidé se chovaji taktné. Jakmile zjisti, zZe
je otec sdilny, zacnou se ptat a protoZe mu
nevadi mluvit o dceri, nepovazuje chovani
takovych lidi za viezlé, nemistné.

Castou reakci pratel byva, Ze nevédi, jak se
maji chovat, co maji rikat. Pokud jim rodice
nevysvetli, Ze se maji chovat zcela normalne,
muze takovy pristup vést k izolaci rodiny.
Dimenze: udrzovani pratelskych vztahii.

o dité ze strany otce
X je fixovana na mé
Snazim se, aby Zena méla volny cas
doma se moc neucime
kdyz pottebuje manzelka né€kam jit,
hlidam ja
udelam vSechno pro jeji dobro
e pokud my ji zvladat nebudeme, bude
ji lépe tam
e prosté se o ni nékdo postara
e nemuzeme chtit po jeji sestte, aby se
starala, to ne
e stardm se o ni vic nez o jeji sestru
nefekne si na zachod, tak ji
vysazujeme
kdyzZ jdeme ven, davame plinku
musime zamakat
ja na ni mluvim
povidame si, zpivame si
volny ¢as travime asi normalné jako
ostatni
e o0bcas jedeme za babickama, obcas
jdeme ven a obc¢as koukame jen na
televizi
e manZzelka md jeji sestru a ja X

e o o o OO

Péce o dcery je striktné rozdélend, pokud je
otec doma. Otec pecuje o X, o zdravou dceru
matka. Otec zvlada vsechny ukony péce.
S dcerou si povida, zpiva, déla legraci, travi
volny cas.
O obé dcery pecuje, pokud jde manzelka
pryc. Vdobé, kdy je oteC Vzaméstnani, je X
ve Skolce, kam ji vodi matka. Rodice jsou
V plné mire zastupitelni.
Rozdeleni péce bylo nutnym vyustenim
jSi situace. X sice nepotrebuje
celodenni vycerpavajici péci, starost o ni
pripomind starost o malé batole. Se svou
mladsi sestrou jsou na podobné urovni, péce
o né by se dala prirovnat k péci o dvojcata.
Nepredpoklada, ze by se o X starala
V budoucnu jeji sestra. ,Nekdo‘ se o dceru
postara.
Dimenze: péce o dit€ x pomoc s péci o dité.

Péce ze strany prarodici

Vzhledem k castému stéhovani rodiny, nema
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e s manzelCinymi rodici se viddme
malo, tam jezdime na navstévu

e manzelCina sestra k ndm hodné chodi,
sama ma malé dité

e s manzelkou probiraji novinky a péci

e My ale snad pomoc nepotiebujeme,
zatim to zvladame

rodina moznost se casto stykat s prarodici.
K prarodicim jezdi na navstévu, ale s péci o
vaucky jim spise nepomahaji.

Sestra matky ma také malé dite,
vypomoc z jeji strany neni casta.

Jak otec wvadi, péci o deti zvladaji. To je
jisté pravda. Probléem miize byt vtom, Ze
rodice nemaji moznost travit spolu cas jako
partneri, nemaji moznost travit cas pouze
spolu a mimo domov. Jde rovnez o rizikovy
faktor.

tudiz

Péce ze strany specialnich pedagogii
e uci znak do feci
e Skolce se docela rozpovidala
e jezdi k nam rana péce, byl jsem
parkrat doma u toho
e dit¢ je obou rodicu, takze by se mélo
pracovat s obéma rodici
e kontakt na ranou péc¢i nam dali hned
v porodnici na genetice.
e pani z rané péce k nam ted’ka jezdi
asi jednou za Sest nedél
e moc nam pomabhaji, je s nima
vyborna spoluprace
e spolihame na skolku, Ze ji tam nauci
dalsi véci
logopedka ji chvali, je z ni nadSena
pfedtim jsem rozdily nevnimal
Vv 1ét¢ tam tatinci jsou i na pobytech
e se s nékterymi potkdvame

Otec hodnoti specidlnépedagogickou
intervenci velice kladné. Kontakt na ranou
péci obdrzeli jiz v porodnici. Pracovnice
rané péce do rodiny pravidelné dojizdi, otec
byl nékolikrat u schizky pritomen. Co se
dcera nenauci doma, nauci se ve Skolce.
Spoléhani na Skolku neni ale dobry pristup.
Ve specidlnépedagogické praxi je mozné se
S takovym pristupem setkat casto.

Vitand je jejich pomoc, ale i chvala ditéte.
Otec se ucastni letnich pobytii pro deti
S kombinovanym postizenim. Jde o akci
materské Skoly. Otec se s nékterymi rodici
zna ze Skolky, nejde o zcela neznamé lidi.

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)
e narodila se nam, ma kliku, my se o ni
postarame
e jsou taktni
o kdyz se zeptaji, tak za¢nu mluvit a
oni se ptaji dal
e 50 % manzelstvi se rozvadi, dité
muze byt jen zdminka
e vydrZel by ten vztah, kdyby dité bylo
zdravé
e my ale snad pomoc nepotiebujeme,
zatim to zvladame
e jeto o lidech a jak jsem fikal asiio
véku

Otec si obhajuje narozeni dcery s Downovym
syndromem tak, zZe dcera ma Stésti, Ze se
narodila prave do této rodiny. V této rodiné
dle otce dostane tu nejlepsi péci. Lidé jsou
taktni, nejsou zvidavi ¢i zvédavi, ale pokud se
nekdo zepta na dceru, rad si popovida.
Polemizuje  nad  pricinami  rozpadu
manzelstvi a nevidi jasnou pricinu v narozeni
ditete S postizenim. V predchozich
vypovédich bylo zaznamenano, Ze péce o déti
je rozdélend, manzelé maji mdlo casu na
sebe, ale soucasné si otec probléem
neuvedomuje a nevyhledava pomoc z venci.
Dimenze: zvédavost (taktnost)  okoli,
vnimani potfeby pomoci.

Tabulka €. 5 Axialni kddovani interview s otcem €. 4
V levém sloupci jsou vypsany klicové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi nazvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické pozndmky
s identifikaci pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

133




Prichozi informace o postiZeni ditéte
e to nevime dodnes
e jsme si nepiipoustéli, Ze by se mohlo
néco stat
e sami jsme vyslovili podezieni, Ze se
néco déje

Diagnoza syna neni do této doby stanovena.
V dobe, kdy byla matka tehotna, si rodice
nepripoustéli, Ze by se néco mohlo stat. I pres
to, Ze vicecetné téhotenstvi je samo o sobé
rizikove. V pribehu vyvoje obou synit rodice
pozorovali rozdily mezi nimi a sami
upozornili na odchylky ve vyvoji jednoho ze
synii.

Dimenze: vicecetné t¢hotenstvi.

Zdravotni stav ditéte

e to nevime dodnes

e podezieni na autismus

e pievodni nedoslychavost, kterd se
upravila po odstranéni mandle
od ockovani se zhorsil
pied tim umél asi pét slov, potom nic
byl nesikovnéjsi, nepietacel se
X dostal hexavakcinu, jeho bratr,
dvojce, ne, bratr se vyviji normalné
modlil jsem se, aby to dobte dopadlo
jen z nachlazeni by kluk takovy nebyl
oba kluci maji minimalné¢ ADHD
Y mél S$tésti, nedostal hexavakcinu,
slysi, je dvojée A

U dvojcete B je podezieni na poruchy
autistického spektra. Konecna diagnoza neni
znama. Syn mél prevodni nedoslychavost,
ktera se upravila. Jeho chovani tedy neplyne
ze sluchové vady. Rodice zacali vnimat
rozdily mezi chlapci po aplikaci ockovani.
Uvadéji, zZe pred ockovanim mél jisté
dovednosti odpovidajici véku a po ockovani
tyto  dovednosti  vymizely.  Pozornost
zamérend na vakcinaci je v tomto pripade
vy$Si. Rodice poukazuji na to, Ze jeden syn
byl ockovan a jeho stav se poté zhorsil, druhy
syn ockovan nebyl a vyviji se dle rodicu jako
ostatni deti. Hledani priciny ve vakcinaci je
logicke.

Porod neprobihal podle ocekavani rodicii,
otec mel obavy, aby vse dobre dopadlo. 1
V tomto pripade je hledani priciny v tézkém
porodu vyznamnym prvkem, ktery podporuje
nejistotu a obvinovani lékarii.

Dimenze: prubéh porodu, veék ditéte pfi
podezieni na kombinované postiZeni, pfi¢ina
postizeni.

Péce o dité ze strany lékaru

e nespokojeni s détskou neuroloZzkou,
ktera doporucila hexavakcinu

e gynekolozka ji  neposlala  do
nemocnice, 1 pres to, Ze se ziejmé
tlacili ven

e doporucila, Ze ma mit Zena nohy
nahofte ,ktera Zena to vydrzi dlouho?*
m¢éla ji poslat do nemocnice

e vina je i na doktorech, ted’ si fikam
d¢j se vile Bozi

Patrné je svalovani viny na lékare. Nejprve
na gynekolozku, kterd vyckavala s porodem,
nasledné na neuroloZku, ktera doporucila
vakcinaci. Oba momenty, porod a vakcinace,
Jjsou pro otce situace evokujici susp. postizeni
syna. Nyni otec pripousti, Ze co se ma stdt, to
se stane.

Dimenze: (ne)souhlas s jednanim Iékafa.

Kontext rodinné situace

Rodina zije v Praze Vradovém domeé.
Jednovajecna dvojcata nemaji sourozence.
Oba synové jsou hyperaktivni (dle otce).
Rodice jsou vékové vyrovnani, otec ma vyssi
vzdelani nez matka. O deti pecuje vyhradné
matka, otec chodi do zaméstnani. S matkou
matky se rodina nestyka. S rodici otce se
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vzdajemné navstevuji.

Kontext vztahového prostredi
e myslel jsem si, ze to podcenila a
nachladila se tam, fekl jsem ji to a
ptal se, jestli tomu $lo predejit
e davéfoval jsem ji a najednou tohle?
Co se dalo ovlivnit?
e Snazime se oba se zenou a cenime si

jeden druhého

e zena je hodné€ unavend, skoro na
pokraji  chronického  unavového
syndromu

e to spiS zena je denné mezi Ctyfmi
zdmi

Zprvu otec obvinoval matku deti. Otazka ,co
kdyz* ho napadala v souvislosti s chovinim
manzelky v dobé téhotenstvi. Ztrata ditvery se
rychle napravila. Otec si své Zeny cenl.
Uvédomuje si, ze je unavend, Ze toho ma
hodné. Unava matky miize byt rizikovym
faktorem pro vztah, stejné jako casty pobyt
doma (resp. stereotyp).

Dimenze: stereotyp, (ne)vazit si partnera.

Komunikace s manZelkou
e fekl jsem ji to a ptal se, jestli tomu $lo
predejit
e Se zenou jsme si to vyiikali, vztah
mezi ndmi se nezmenil
e hodné jsme si toho vyrikali, ale uz
jsme to uzavieli

Otec s matkou dvojcat resil pricinu postizeni
syna. Zajimal se o mozZnou prevenci
postizeni. Komunikace mezi partnery je
efektivni, dle otce si vse vyrikali. Rozhovory
na téma postizeni byly casté, otec ale uvadi,
Ze toto téma je nyni uzaviené. Pokud je téma
uzaviené pro oba partnery, je nizsi
pravdeépodobnost, ze by se k nému vracell.
Uvadi, Ze se vztah mezi partnery nezmenil.
Dimenze: (ne)efektivni komunikace, navrat
do minulosti x nahled do budoucnosti.

Postoj otce Kk postiZeni ditéte

e mél jsem podezieni, Ze se Zena
nachladila

e myslel jsem si, Ze to podcenila a
nachladila se tam, fekl jsem ji to a
ptal se, jestli tomu $lo pfedejit

e ddaveéfoval jsem ji a najednou tohle?
Co se dalo ovlivnit?

e i déti musime vypiplat, bez ohledu
na to, zda ma X autismus nebo ne

e myslel jsem si, Ze se rodina semkne

e X je starost

e vidéli jsme ale i horsi pfipady, vice
postiZzené déti, nez je X

Hledani priciny postizeni v chovani Zeny
béhem tehotenstvi otec prizndva. Vyznamna
je myslenka, zZe se rodina semkne, pokud se
déje néco neocekdavaného. Otec si to prdl,
avSak ze strany manzelciny matky se tak
nestalo. Patrné touzi po pomoci, po podpore.
Vzhledem Kk tomu, ze dosud neni stanovend
diagnoza, otec si pripousSti starost o dité
S autismem. Otazkou je, jak bude reagovat na
sdeleni diagnozy (v prip., Ze se potvrdi).
Momentalné si je jisty péci o oba syny.
Uvédomuje si, Ze starost o obé deti je
narocnd a o syna s podezienim na PAS jesté
postizené déti.

Dimenze: povédomi o stupni postiZeni,
myslenka na semknuti rodiny.

Coping
e nemam pocit, 7¢ by mé& nékdo
podporoval, nevyzaduji to
e nebudeme se vrtat v minulosti
e dfive jsem aktivné sportoval
e sednu Ktelevizi, na nic jiného neni
sila

V' predchozich vypovedich zaznélo, zZe téma
priciny postizeni je uzaviené, coz je
potvrzeno i tvrzenim, Ze se otec nevraci do
minulosti. Podle svych slov nevyZaduje
podporu. Moznd proto, Ze zatim neni proc
nebo ji od své Zeny ma a neuvédomuje si to,
anebo navenek nechce pusobit tak, Ze by
podporu potreboval.
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e rad jedu s kamarady, nékdy je ¢lovek
tak unaveny, ze zrusi akci, na kterou
se tesil

e 1tck ani ne, na to jsem nemyslel

e chodim do prace, jsem 1 mezi lidmi

Co se tyce copingu, otec by nevolil uték.
Duilezité je, Ze chodi do zaméstnani a styka se
S jinymi lidmi, ne jen s rodinou.

Jako odpocinek voli sledovani televize,
protoze je unaveny a na sport, kterému se
drive aktivné vénoval, nema naladu.
Dimenze: (ne)umét odpocivat, (ne)umét
pfijmout podporu, socializace vSech clent
rodiny.

Hodnoceni ditéte

e hodné aktivni, zlobi a vzteka,
distancoval se od jakéhokoliv
kontaktu

e Kkdyz stoji na misté, tak to moc
neptida

e Kluci chodi kratce do skolky

e zatim posun nevidim, chovaji se

stejné

e UCi se znakovat, umi par citoslovci,
bez odezvy, néco chce, vezme mé za
ruku, ale neukaze si

Syn s podezienim na poruchy autistického
spektra je dle otce aktivni, vzteka se,
distancuje se od kontaktu s rodinou.
Momentalné dvojcata zacala navstévovat
materskou Skolu. Protoze je dochdzka
V pocatcich, otec nesleduje Zadné zmeny.
Jestlize syn nedéla pokroky, prispiva to ke
Spatné nalade.

Chlapec nemd zatim vybudovany Zadny
zpusob komunikace. Aktivné pouziva par
citoslovci. Pokud néco chce, nedokdze své
prani vyjadrit.

Dimenze: pokroky ditéte, (ne)efektivni
komunikace mezi ditétem a rodi¢em.

Postoj prarodici k postiZeni vnuka
e kdyz byli kluci v inkubatoru, tak se
nasi bali o jejich zivot
e naSem podezieni na autismus u X
nevédi, fekneme jim to, az to bude

pfesné
e myslim, Ze naSi nevédi, co to
autismus je

e maji zkreslené ptedstavy o tom, co to
obnasi, starat se o dvojCata, navic,
pokud jedno ten autismus ma

Dvojcata byla néekolik tydnii v inkubdtoru.
Jejich prarodice se logicky bali o jejich Zivot.
Dokud neni diagnoza presné stanovena,
rodice se s prarodici o tom bavit nechtéji.
Otec soudi, zZe jeho rodice nemaji predstavu
0 ndarocnosti péce o dvojcata, natoz o
narocnosti péce o dite s PAS. Stejné tak
nevedi, co presné autismus je. Na jednu
stranu nejsou prarodice znepokojovani, na
druhou stranu pravdépodobné nepomdhaji
rodicum tak, jak by potrebovali.

Dimenze: oteviena komunikace s prarodici.

Kontext pratelskych a ostatnich vztahu

e porovnavali naSe starosti s jejich,
jenZe to se nedéa srovnat, maji zdravé
deéti

e rad jedu s kamarady

e Vvyhybam se otciim, ktefi maji jedno
zdrave dité a stéZuji si

® svoje kamarady mam a
nepiedpokladam, Ze bych mezi témito
otci nasel pratele, ale to neni smysl
takového setkani

Neprijemné je pro otce setkani s jinymi otci,
kteri maji zdravé deti a stézuji si na
narocnost jejich vychovy ¢i porovnavaji
starosti. Otec povazuje svoje starosti za
nejvetsi a neuzndva starosti jinych muzi,
protoze oni maji zdravé dité. Otec se svymi
kamaraddy stykda. A nepredpoklada, ze pokud
by se zucastnil setkani otcu déti s postizenim,
Ze by si mezi nimi nasel pratele.

Otec hovori o svych pratelich, nikoliv o
pratelich rodiny.

Dimenze: rodinni ptatelé.

Péce o dité ze strany otce
e je to psychicky naro¢né
e pokud bude potieba, tak se nékam

O chlapce pecuje vyhradné matka. Pokud
otec smnécim pomiize, hodnoti péci jako
psychicky ndrocnou a unavnou. Péce o
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pirihlasim

e ja jsem kluky tolikrat prebaloval,
ktery chlap by to tak udélal

e Unavuje m¢ vecer po praci za nimi
behat a hlidat je, aby se nezranili, aby
si neublizili

e hrajeme si, jezdime na chalupu

e u klukii se stfiddme, nejsme jeden
stale u jednoho

e Zze zacatku jsme k doktorim chodili
spolecné, ted’ vypomuzu

e spolecné to pravdépodobné neptijde,
proto alespon zvlast a jeden z nich
musi zGstat u déti

chlapce neni striktné rozdelena. O ucasti na
kurzu otec zatim neuvazuje. Z ukonii péce
zminuje pouze prebalovani, coZz neni
V soucasné dobé jiz aktualni, stejné jako
spolecné navstevy u lékarii, které otec také
nyni neabsolvuje. O svém podilu na péci
hovori jako o vypomoci. Spolecnée rodina
Jjezdi na chalupu, obcas si hraji.

Momentalné neni mozné, aby si partneri
odpocinuli spolecne. Vzdy musi jeden ziistat
u deti. O tom, ze otec jede s kamarady mimo
domov, hovori, ale o tom, ze by jela matka
synit mimo domov, ne.

Dimenze: podil otce na péci, subjektivni
vnimani narocnosti péce.

Péce o dité ze strany matky

Zzena je hodn€ unavend, skoro na
pokraji  chronického  unavového
syndromu.

e ostatni maminky si v Klidu Kkojily,
mély pozitivni zkusenosti, my jezdili
k inkubatoru dva mésice

e Dbyl problém s kojenim, nebylo mléko,
protoze byla zena ve stresu

e pak byla ve stresu, ze mléko nema,
ubyvaly sily

e to spiS zena je denné mezi Ctyfmi
zdmi

e u klukd se stfiddme, nejsme jeden
stale u jednoho

Otec si je vedom, ze je manzelka unavend.
Srovnava jiné matky zdravych déti, které to
meély jiste* lehéi. Matka méla obtize
S kojenim, v diisledku stresu byla snizena
tvorba materského mléka. Nedostatek mléka
je pro Zenu vysoce stresujici zalezitost.
Matka nema dostatek  prileZitosti
spolecenskému kontaktu.

Dimenze: podil otce na péci.

ke

Péce o vnouce ze strany prarodici

e tchyné je jedinacek, je ,,unavena“,
stézuje si, s ni¢im nam nepomiize

e kluky nevida, je hypochondr, v§echno
je pro ni narocné

e jeji dcera pada na hubu a ona si
stézuje, Ze musi délat to a to

e neprozila nic, Zadnou pecku a pak ani
nepodekuje, kdyZ pro ni dcera néco
udéla, to zamrzi

e Moje Mama nema s ni¢im problém

e je ji o patnéct let vic nez tchyni, stard
se 0 nemocného tatu

Otec hodnoti tchyni jako sobeckou. Rodiné
nijak nepomadhd, sama pomoc vyZaduje.
Matka matky kluky nevida a vymlouva se na
své Spatné zdravi ¢i nedostatek casu a hodné
prace. Mezi otcem a tchyni pravdépodobné
probéhl konflikt.

Matka otce pecuje o sveho manzela, dle jeho
slov nema s nicim problém. Obé babicky jsou
zcela odlisné.

Dimenze: podil péce prarodicii o vnoucata,
(ne)pfiymuti pomoci od prarodici.

Péce o dité ze strany specialnich pedagogi
e jezdi k nam pani z rané péce
e ja jsem se sni jeSt¢ neseznamil,
protoze jezdi, kdyz jsem ja v praci
e 7zena je spokojend, hlavné si o tom
muze popovidat

Rodinu navstévuje pracovnice rané péce,
kterou otec jesté neznd. Pracovnice chodi
V dobé, kdy je otec v zaméstnani, coz ale neni
vymluva. Synové navstévuji materskou Skolu.
Dle otce zatim nejsou znatelné zadné zmeny.

Pritomnost pracovnice je pozitivni pro
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e zeptejte se tchyné, ja si myslim, Ze
ne, je to o lidech

e mozna by mohli poradit, jak to délaji
oni, jak bojuji proti inavé, kde Cerpaji
penize, myslim nadace

e Kluci chodi kratce do skolky

e zatim posun nevidim, chovaji se
stejné

matku, miize verbalizovat svoje starosti,
pocity. Fungovani rodiny neni ovlivnéno péci
specialnich pedagogu, ale zalezi na obou
partnerech.

Otec by wvital rady od jinych otcu, jak
bojovat s unavou, kde cerpat penize.
Dimenze: (ne)zajem 0o SPI, (ne)smysl
setkdvani se s jinymi otci.

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)

o sitikdm d¢j se vile Bozi

e myslel jsem si, Ze se rodina semkne

e zivot nemusi byt snadny, musi mit

smysl

e rodice by méli byt zastupitelni

e je potieba, aby si vzdy odpocinuli

e jetoo lidech

Otec pouziva obecné platné obraty tykajici se
Zivota. Otazkou ziistava, zda si je zvnitiiuje a
smysli a jedna dle nich. Dle svych slov by
rodice méli byt zastupitelni, sam se vsak na
péci o dvojcata vyrazneé nepodili. Pokud jsou
rodice zastupitelni, ma kazdy z nich moznost
odpocinout si, udélat si cas jen pro sebe.
Fungovani rodiny je o lidech, o jednotlivych
Clenech.

Dimenze: muze délaji ¢iny, ne slova.

Tabulka €. 6 Axidlni kddovani interview s otcem €. 5
V levém sloupci jsou vypsany kli¢ové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi ndzvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické poznamky
s identifikaci pfic¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

Piichozi informace o postiZeni ditéte

e plvodni diagnéza byla Lennox
syndrom

e asi to bude Dravet syndrom, az ted’ se
na to usuzuje

e jednou jsem brouzdal na internetu a
ptisel jsem na tenhle syndrom

e VPraze to bylo dobré, tam jsou
kapacity, tady bych to nechtél
komentovat

Symptomy kombinovaného postizeni syna
jsou otci znamy. Zatim neni s presnosti
urceno, o ktery syndrom zahrnujici v sobé
velmi podobné priznaky, se jednd. Otec si
Sam hleda na internetu informace.

Urcit presnou diagnozu je v tomto pripadé
obtizné, vzhledem kvzdcnosti vyskytu jak
Lennox, tak Dravet syndromu.

Upozornuje na nizkou odbornost personalu
V lokadlnich nemocnicich a obraci se spise na
Prahu.

Dimenze: orientace na Prahu, vlastni aktivita
pii hledani informaci.

Zdravotni stav ditéte

e po ctrnacti dnech, co se narodil, mél
prvni epilepticky zachvat

e s kazdym zachvatem nebo virdzou Sel
hodné dozadu, sesel

e skoncil az v komatu

e plvodni diagndza
syndrom

e l¢ky vysadili a Sel dopfedu, zacal se
otacet, jist, pit, ale zase vratily
zachvaty

e zistal mentaln€ postizeny, nemluvi,

byla Lennox

Otec podava vycerpavajici informace o
zdravotnim stavu syna. Zna odborné terminy,
vi, kde hledat informace.

Zrejmé je, Ze syn mad od narozeni tézkou
formu epilepsie se sekundarni koincidenci
mentadlni retardace, spasticity a imobility.
Symptomaticky se ddle pridiva narusend
komunikacni schopnost, neschopnost
sebeobsluhy.

Urceni spravné diagnozy podminuje uzivani
druhu léki, které jsou vjednom pripade
indikact, ve druhém pripadé kontraindikaci.

S kazdym zdachvatem, onemocnenim dochdzi
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je imobilni a spasticky

e po kazdém zachvatu je unaveny a spi
I ve dne

e Kkazda banalni virdza je pro né¢ho krok
zpét

K regresi stavu. Po zdachvatu je syn unaveny a
prospi  cely  den, coz  znemoZziuje
specialnépedagogickou intervenci.

Dimenze: druh a stupet kombinovaného
postizeni.

Péce o dité ze strany lékaiu
e tady doktofi moc nevédeli, co s tim
e jedna doktorka méla i teorii, ze si to

kluk vymysli

e VPraze to bylo dobré, tam jsou
kapacity, tady bych to nechtél
komentovat

e vinit lékafe nemuizeme, délali, co
znali

nebylo fakt dobry mu davat ty Iéky,
narkozu, o¢kovani, mohlo se to udélat
jinak

Lékari v mistni nemocnici si dle otce nevedeli
rady, neuméli rodicum pomoci. Alarmujici je
pristup lékarky, ktera rodiciim neveérila.

Otec je s lékari v Praze spokojeny, hodnoti
Jejich péci jako odbornou.

Otec lékare neobvinuje. Sam si je védom
toho, ze jde o vzdcné onemocnéni a lékari
delali, co uméli.

Jisté  pochybnosti o probehlé narkoze,
vakcinaci, poddavanych lécich ma. Jednad se o
realné priciny, které by mohly mit podil na
zhorseni stavu syna. Nebyly ale nikdy
potvrzeny.

Dimenze: (ne)znalost vzacného onemocnéni,
(ne)uzndni péce lékait.

Kontext rodinné situace

e pies tyden jsme vbyté smoji
maminkou a na vikend jezdime za
manzelkou

Otec zije se synem vbyté na sidlisti
V okresnim méste. V byté s nimi Zije babicka,
kterd je rozvedena. Se svym otcem ma dobry
vztah, ale vidaji se minimalné. Pres tyden je
otec se synem ve zmineéném byté a na vikend
jezdi spolecné za matkou ditéte a jeho starsi
sestrou. Obé bydli spolecné ve stejném mésté
V domé. Chlapec je druhym ditétem v rodiné.
Manzelé neziji spolecne, pouze se navstévuji.
Matka chodi do zaméstnani, otec na obcasné
brigady.

Dimenze: vztah otce se svym otcem.

Kontext vztahového prostredi

e hodné =zalezi, co si ¢lovék nese
z rodiny

e rodin¢ manzelky, musely Zeny délat
vSechno

e ted nemusi nic

e chodi do prace a s klukem ned¢la nic

e po vysloveni diagndzy nastal obrat o
180 stupnil

e jsme rodina, pfece je matka, oteC a

dité je na Spicce toho vztahu

oba by méli mit dité na prvnim misté

ona nebyla u mé na prvnim misté

na prvnim misté je X

ja jsem si myslel, Ze je to v poradku,

kdyZ dé€lam uplné vSechno

Otec si vysvetluje pristup manzelky, urcitym
zplisobem ji omlouvd. Zena musela jako mald
delat vse, a proto nyni nedeéld nic. Obrat pry
nastal po vysloveni diagndzy, do té doby
fungovali normalné. Otec prisuzuje chybu
sobé, staral se 0 syna, upnul se na ného a
manzelka se citila odstrcend, manzel se ji
nevénoval tolik,  jako  pred  tim.
Neuvedomoval si, ze péci o syna ztrdci
manzelku. Dle ného by mélo byt dite na
prvnim misté u obou partnerii, coz vtomto
pripade nebylo.

Dimenze: postaveni ¢lenli rodiny v pivodni
roding, hodnotovy Zebficek, sebeobétovani.

Postoj otce K postiZeni ditéte

Otec hleda vysvétleni zdravotniho postizeni
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e to bude témi zachvaty 1 nespravnymi
1éky

e ja jsem si neumél piedstavit, co nas
ceka

e nebylo fakt dobry mu davat ty léky,

narkozu, o¢kovani, mohlo se to udélat

jinak

Na prvnim misté je X

ditéte, polemizuje nad pricinami. Na prvnim
miste je pro ného syn. Vazba mezi otcem a
synem je velmi silnd, az nezdrava. Otec citi
povinnost se o syna za kazdou cenu postarat.
Otec vnima, Ze syn je postizeny, Ze je
nesobéstacny a prevzal tedy odpovédnost za
syna. Otciv pristup je az prilis ochranitelsky,
uvadi, ze se obdva, aby synovi nékdo
neubliZil.

e upnuli jsme se na sebe

e pujde se mnou

e samotného ho nenecham

e mam strach z cizich lidi, aby mu néco
neudélali

e kdyz ptjde kluk, tak ptijdu za nim

Coping

e takze jsem musel byt v klidu, aby
kluk byl v klidu

e myslel jsem na to, jestli to zvladnu,
nezvladnu

e pustil jsem dobte placenou praci

e stresuje m¢ zdravotni stav kluka a
jsem unaveny

e Vv hlavé zorganizovat, co a jak

e musim mit vSechno pfipraveny,
zorganizovany

e Kkdyz délam néco narychlo, nestiham,
tak to jsem ve stresu

e musim dé¢lat vSechno pro to, abych
byl zdravy, abych se udrZel co
nejdéle

Otec vi, ze se musi udrzet v kondici, aby se
mohl, co nejdéle starat o syna. Priubezné se
snazi zvladat stres. Pomahda mu, pokud ma
vSe rad a systém, pokud md vse pripravené.
Jakmile se narusi systém, otec je ve stresu.
Otec md potrebu mit vse zorganizované,
nepripousti improvizaci. Systém je pro ného
jistota.

Zakladnim elementem Stésti je prace —
Z mnoha duvodii. Otec svou cinnost zcela
samozriejmé preorientoval na péci o syna.
Dimenze: vnitini jistota x nejistota, prabézné
zvladani stresu.

Hodnoceni ditéte

e je state¢ny, co vSecko musel vydrzet,
to ja bych nevydrzel

e kdyZ ho néco nebavi, tak se cuka

e reaguje na zvuky, hrozné se mu libi,
kdyz zvoni mobil nebo znélka
televiznich novin

e Kkdyz ud€lam blbinku, tak se hihna

e aby m¢l pohodu, tak se muchlame

Otec ocenuje svého syna, vyjadruje obdiv.
Syn se umi radovat, sméje se, reaguje
pozitivné na pritomnost otce. Otec rozpoznd,
Ze syna néco nebavi nebo Ze se mu néco
nelibi, syn umi dat nelibost najevo.

Fyzicky kontakt otce a syna prinasi synovi
pohodu.

Dimenze: pozitivni reakce ditéte
pfitomnost otce, vysoka mira empatie.

na

Postoj prarodici k postiZeni vnuka
e matka manzelky komentuje sviij
pfichod k ndm Fuij to je smrad
e nikdo nikdy nefekl nahlas, abychom
ho umistili nékam do zatizeni
e nevim, co si oficialné mysli
e mj tata spis nevi, co ma délat

Nevhodné jsou reakce babicky, ktera si
neuvedomuje, ze by svym pristupem mohla
ublizovat. Otec nezaznamenal, Ze by nékdo
zrodiny ¢i okoli, rekl, aby dali syna do
pobytového zarizeni. Otec se o ndzory a
postoje zbytku rodiny nezajima. Jeho otec,
dle svych slov, nevi, co by mohl pro vnuka
udelat, ale urcité se k postizeni vnuka nestavi
nijak zle.

Dimenze: (ne)adekvatni reakce prarodici.
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Kontext pratelskych a ostatnich vztahi
e nevim, ani po tom nepidim
e lidi koukaj, tak at’ si koukaj a mysli
si, co cht¢j
e chodime skamarddy na tenis a do
hospody

Otec se nezajimd o nazory jinych lidi a zcela
je ignoruje. Miize se jednat o jistou obranu.
Otec mad cas pro sebe, kdy jde s prateli
sportovat ¢i posedet do hospody. Vtu dobu
se o syna stard matka otce.

Dimenze: ¢as pro sebe, (ne)vnimani ndzora
jinych.

Péce o dité ze strany otce

e ja jsem potieboval, aby kluk byl
Vv pohodé¢

e Vviahal jsem

e myslel jsem na to, jestli to zvladnu,
nezvladnu

e kdyz zvladnu jetab,
nezvladnul svého kluka

e kluk je na prvnim misté

e pies tyden jsme vbyté smoji
maminkou a na vikend jezdime za
manzelkou

e jsem doma s klukem

e predtim jsem byl hodné pry¢ i pies
tyden, nemohl jsem byt k dispozici

e musim mit vSechno pfipraveny,
zorganizovany

e kdyz délam néco narychlo, nestiham,
tak to jsem ve stresu

e chtél bych kurz oSetfovatelstvi

e abych néco neudélal, myslel si, Ze je
to dobte a ono to bylo nakonec §patné

e zajimdm se o zdravovédu, o prvni
pomoc

e moznd bude mit X asistenta

e musim délat vSechno pro to, abych
byl zdravy, abych se udrZel co
nejdéle

e staram se celodenné, celoro¢né

e musim ho nosit, ¢tu vS§echno mozny,
abych mu pomohl se Iépe vyprazdnit

e mam strach, aby se neprastil,
neseknul sebou

e ma pak uplné piehozeny rezim a ja
S nim

e kdyz se mu udéla Spatné, abych
nezazmatkoval, abych véd¢l, co mam
délat

e Uuspokojujeme jeho zékladni potieby,
dame mu najist, napit, ddme ho spat,
vykoupeme ho

pro¢ bych

Otec pecuje o syna celodenné. I za cenu
viastni fyzické ci psychické nepohody. Snazi
se udrzet v kondici, aby se 0 syna mohl starat
co nejdéle. Otec vyhledava informace o
postizeni, o moznostech péce, o kurzech.
Zejména proto, aby se o syna dobre postaral,
aby néco nezanedbal, aby v prip. akutniho
zhorSeni stavu nezmatkoval. Zpocatku mél
strach, zda péci zvladne, ale postavil se
K nastalé situaci celem. Syn je pro ného na
prvinim misté. Zustal s nim doma a pecuje o
neho. V péci potrebuje mit systém, ktery
vetsinou ma. Logické vzhledem k zachvatum
Jje, Ze se otec boji, aby se syn neuhodil.

Péce o syna zahrnuje uspokojeni zakladnich
potieb, ale i fyzicky kontakt a dusevni
pohodu. Otec o syna pecuje dle svého
uvazeni, ale radi se i s odborniky.

Otec poukazuje na to, Ze synovi davd takovou
Ppéci, kterou on sam nemél.

Pripousti, ze pokud nebude stacit na péci
sam, zaplati synovi asistenta.

Dimenze: sebevzdélani, strach o zivot ditéte,
mira sebeobétovani.
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e délam to tak, jak myslim

e snazim se mu dopfat to, co jsem ja
nemé¢l nebo to, co chci ja

e aby m¢l pohodu, tak se muchlame

e nechodime moc ven, abych ho
ochranil pfed nemoci

Péce o dité ze strany matky
e maminka nemé moc z4jem
e to by tam musela jit, abych mohl
porovnat rozdil

Matka o syna neprojevuje zajem. Syna vida
jednou tydne, kdyz s manzelem prijedou k ni
domii. O syna pecuje vyhradné otec.
Dimenze: akceptace ditéte matkou.

Péce o dité ze strany prarodica

udéld mu jidlo, ale to je vsechno,
NemazlIi se s nim

e Vtomhle sméru mé tchyné¢ hodné
piekvapila

e moje madma je bez problému, ta pro
n¢ho udela prvni posledni

e dokaze se o ného postarat

e snazil se shanét kontakty nékde
v Némecku, jestli by tam klukovi
nepomohli

Matka matky ma k vaukovi stejny pristup
jako jeji dcera. Fyzicky se o chlapce jesté
postaraji, splni zdkladni osetFovatelskou
péci, ale na plnéni jeho psychickych potreb
uz nestaci. Otec vyjadiuje prekvapeni nad
chovanim tchynée.

Matka otce spéci o vnuka vypomdhd, dle
jeho slov, udéla pro vnuka, co mu na ocich
vidi. Zde Ize sledovat podobnost péce matky
a jejiho syna.

Otec otce se snazil rovnéz vypomoci. Obracel
se na zahranicni pracovisté, zda by vnukovi
nemohli pomoci.

Dimenze: podobnost chovani rodici a jejich
déti, zdrava komunikace mezi rodié¢i a détmi.

Péce o dité ze strany specialnich pedagogii

vodim ho jednou za tyden do Skolky

e do centra jezdime tak jednou, dvakrat
do roka

e m¢élo by to byt fifty fifty, mélo by to
byt vyvazeny

e jako laik je musim poslouchat

e potiebuji je konzultovat, jestli je to
uzitecny, jestli mu to nemiize ubliZzit

e nazorové nejsme jinde, vidime to

podobné

e ty ucitelky musi posoudit, jestli to ma
smysl

e pani ucitelky hledaji na internetu
inspiraci, zkou§i pracovat rizné,

vymysli stale néco nového

e Vvidim to plusové

e zase nechci nékde otravovat

e to by se mohlo vyzkouSet, mozna,
blby to neni

e Mmozna by to byla dobra terapie

e a fekli bychom si co a jak, co
vyzkouseli oni, co jim zabralo

Chlapec  navstévuje  materskou  Skolu
specidlni, kam ho otec z divodu nepriznivého
zdravotniho stavu, vodi jen jednou tydne.
SPC navstevuji dle predepsanych reguli.
Vyjadruje jistou podrazenost vztahu se
specialnim pedagogem, ktera je zde spise
Vyjadienim respektu. DulezZity je shodny
nazor na péci. Otec potiebuje konzultovat
své postupy, zaroven vSak nechce byt na
obtiz. Pozitivné hodnoti praci pedagogi ve
Skolce, hodnoceni péce nechava na nich.
Péce by méla byt orientovana na oba rodice.
Stejné jako jiz vyjadril, dité je obou rodicu.

O skupinu otcii projevuje zajem, pozitiva vidi
V tom, Ze by si mohli sdelit svoje zkusenosti.
Dle otce by to mohla byt dobra terapie.
Dimenze: nazorova (ne)shoda se specidlnim
pedagogem, pocit, ze je ¢lovek na obtiz.

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni

Vystizné otec konstatuje, Ze se akceptace a
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reprezentace postizeni)
e hodné zalezi,
z rodiny
e Kluk je na prvnim misté
e jsme rodina, pfece je matka, otec a
dité je na Spicce toho vztahu
e 0oba by méli mit dité na prvnim misté

co si C¢lovék nese

postoj k postizeni odviji od toho, co si ¢lovék
nese z rodiny. Rodina je vysoko, moznd na
prvaim misté v hodnotovéem Zebricku otce.
Syn je u ného na prvnim miste.

Dimenze: rodina jako hodnota, vychova.

Tabulka ¢. 7 Axialni kodovani interview s otcem ¢. 6
V levém sloupci jsou vypsany klicové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi nazvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické pozndmky

Mrwe

s identifikaci pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

Pfi analyze prvnich Sesti interview a predbézné analyze interview nasledujicich je

ziejmé, ze se nékteré vypoveédi opakuji. Z nasledujicich interview jsou vybrany vypovédi,

které se lisi od ostatnich. Vypovédi, které deklaruji odlisné zpiisoby komunikace, odlisné

nazory otcl, jiné (dal§i) copingové strategie. A zdroven i1 odpovédi, které se opakuji

a potvrzuji urcité jevy.

Piichozi informace o postiZeni ditéte
e X srovnavali s dcerou

Rodice tusili, Ze mneni néco v poradku.
Protoze méli dvojcata, mohli porovnavat déti
mezi sebou.

Dimenze: srovnani déti.

Zdravotni stav ditéte
e tieba se rozeb¢hl a narazil hlavou do
topeni, tak jsme jeli na Siti, pfijeli
jsme domt a on béZel znova a narazil
hlavou do zdi
e vzal néco a mlatil se s tim do hlavy

Od zacatku bylo patrné, Ze se néco déje, zZe se
kluk nechova jako ostatni deéti.
Dimenze: prvni podezieni 1ékatii x rodicl.

Komunikace s 1ékafi
o doktorka na to ale nereagovala
e kluci jsou opozdéng)si
e Vvite, ze Va§ syn ma poruchu
autistického spektra

Na odlisnosti chlapce upozornovali détskou
lékarku, ktera na obavy rodicu nereagovala.
Jejich obavy uzavrela tim, Ze kluci jsou ve
vyvoji pozadu oproti dévcatiim.

Otec byl po uraze v laznich, kde chovani
chlapce pozorovala tamni lékarka, ktera otci
sdelila diagnozu. Otec nijak nepoukazoval na
zvlastnosti sdéleni diagnézy. Z rozhovoru ale
plyne, Ze u sdéleni byl pouze otec, nikoliv oba
rodice. Lékarka postavila otce pred hotovou
vec. Coz neni zcela profesiondlni.

Dimenze: vyslySeni obav rodi¢li, empatie
1¢kai.

Kontext rodinného prostredi
e méli jsme dvojcata
e S tatou se nestykam
e je o hodné mladsi
e matka manzelky je vdova.

Par je rozvedeny, otec se stara o syna, matka
se stard o dceru. Déti jsou ve stiidavé péci,
takze dcera navstévuje otce, syn navstévuje
matku. Déti jsou dvojcata a nemaji Zadného
sourozence.  Jednalo se o  veékové

143




nevyrovnany par, Zena byla oproti muzi o
hodné mladsi. Matka matky je vdova. Rodice
otce jsou rozvedeni, otec se stykda pouze se
svou matkou.

Dimenze: (ne)vyrovnany vztah.

Kontext vztahového prostredi
e tém¢f vubec, ona je o hodné¢ mladsi,
ma uz svij jinej zivot
e ne kazda tohle snese

Partneri se témer wiibec nestykaji, kazdy
Z nich ma svuj viastni Zivot. Otec poukazuje
na to, ze ne kazda zZena snese mit dité s PAS.
Rovnéz vztahy s tchyni nejsou optimalni.

Postoj matky k postiZeni ditéte

e byla také zdésend, to bylo vidét, ze ji
to Sokovalo

e Ona se na n¢&j t&i, to asi jo, ale taky
ho rada pak vraci

e ona si chtéla uzivat, to ne, Ze by se
nevyrovnala

e véci, ktery se nesesly s manzel¢inyma
potfebama

e je o hodné mladsi, ma jiny starosti,
hlavné o sebe

Chovani chlapce a narocnost vychovy je pro
matku omezujici. Dle slov otce se partnerka
na syna tési, ovsem také ho rada vraci zpét.
Otec si mysli, Zze se partnerka S postizenim
syna vyrovnala, avsak nebyla ochotnd se
omezovat a obétovat mu svij cas a péci.
Narozeni syna s postizenim ji zasdhlo jako
hodné mladou (presny vék neni znam).

Dimenze: sebeobétovani, sobectvi x empatie.

Postoj otce Kk postiZeni ditéte
e dospélej se na néco tési a dité to
dokaze v moment¢ znicit
e to je hrozny zklamani
e 0On mi to nikdy nevrati, ale stim se
neda nic délat
e urcit si priority

Otec mluvi o nevdécnosti syna (nezamerné).
Ve skutecnosti ale péce, kterou do ného
vklada, se mu jisté vrati v podobé vice
samostatného a schopného syna.

Otec je zklamany, pokud se na néco tési a syn
Mu jeho radost prekazi.

Co se tyce postoje k synovi, neni zaporny.
Momentalné otec citi spiSe vyhoreni.
Momentalné od syna neprichazi Zadna
zpétna vazba.

Dimenze: syndrom vyhoteni.

Coping
e nemam s kym popovidat
e jsem jen snim a posloucham ty jeho
nesmysly
ptestéhovali, tak tam nikoho nezndm
ta izolace je znatelna
mame problém najit k sob€ partnerku
ne kazda tohle snese, osobni Zivot jde
uplné stranou
Cetba
¢ Volnej ¢as podlihd rezimu
e (Qeneracni, uz jsem star§i, nemam
potiebu to ventilovat

Momentalné otec resi velkou socialni izolaci.
Nema potrebu ventilovat problémy chlapce,
povidat si s otci obdobne postizenych deti.
Vyjadruje potrebu a touhu popovidat si
,normalne’, o beznem zivote, o sobé. Izolace
neni zotcovy strany, je dana vnéjSimi
okolnostmi.

Otec by uvital i partnerku.

Urcity volny cas otec md, ale podléha rezimu
syna.

Otec vyzdvihuje cetbu, jakmile syn usne, cte
dlouho do noci. Lze uvazovat o fantazijnim
uniku.

Hodnoceni ditéte
e tim posunem, nekde ma ubréano,
nékde ma ptidano
e (isla a pismena mrské uz od Etyfech
e kdyZ chci po ném néco spocitat, tieba

Syn ma lehkou mentalni retardaci, spoustu
veci umi, ale neni samostatny. Otec o ném
rika, Ze ma sviij svét. Nemiize se synem napr.
do restaurace, protoze je syn hyperaktivni a
vSe by osahaval, nevydrzel by v klidu sedet.
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aby to secetl, to neumi

e cely by to tam =zboril, zptehazel,
osahal, prerovnal

e jde zdruziny, je rozblaznénej, moc
agresivni, nez ho zklidnim, tak mi to
trva

e Maten svlj svét

e X ma svoje priority, ma sviij reZim

V druziné po skole je volnéjsi rezim, kde si
syn miize behat, hrat, uvolnit se. Je potom
vice aktivni a impulsivni, coZz znemoZnuje
psani ukolii bezprostredné po navratu domii.
Otec vnima odlisnosti v chovani.

Dimenze: chovani ditéte na vefejnosti.

Postoj prarodici k postiZeni vnuka
e 0na o nich ani pofadné nevi.
e 0d manzelky viibec
e fikala, ze X potiebuje potadné¢ na
zadek, ze je nevychovanej
e Dbyla na tom mentalné hif neZ on

Babicka ze strany matky se o vnoucata nijak
vrazné nezajima (ani o jedno). Nechdape
podstatu PAS a chovani vauka hodnoti jako
nevychovanost. Vztah s tchyni nema pozitivni
ladeni.

Dimenze: osobnost tchyné.

Kontext pratelskych a ostatnich vztahu
e sousedy, je jim kolem sedmdesati,
osmdesati, jsou na stejny trovni

Momentalné po prestechovani nema otec
kolem sebe moc pratel. Sousedi jsou
seniorského veku, na chlapci nic nepoznaji.
Takze otec nezaznamendva zdadné negativni

e stary babicky nic nepoznaji
e prestshovali, tak tam nikoho neznam | reakce.
e taizolace je znatelna

Péce o dité ze strany otce Péce o deti byla od pocatku rozdélena.
e kluk byl se mnou, dcera s manzelkou | ProtoZze syn potieboval narocnéjsi péci, mél
e vecer jsem tak vyCerpanej ho na starost otec.
e koleni o préci s ditétem s poruchama | Péce o syna je velmi vycerpavajici, otec by

autistickyho spektra

e vse prostudovavam, snazim se podle
toho délat

e kazdej mésic snim, mi bere rok
z myho Zivota

potieboval oddech.

Snazi se cist informace, aby pristup k chlapci
plné odpovidal jeho potrebam. Otec pracuje
se synem dle principii struktury a vizualizace.
Absolvoval i Skoleni pro rodice.

Dimenze: prevence syndromu vyhoieni.

Péce o dité ze strany matky

ona se stara spi§ o sebe, ona by ho
nezvladla

e kluk byl se mnou, dcera s manzelkou

e spiS je to pohodlnost, vi, Ze se
postaram ja

e 0na s nim nemohla nikam jit, ona ho
vibec nezvladla

Péci o syna matka nezviadala zpocatku
zejména fyzicky, pak i psychicky. Otec
hodnoti jeji pristup jako pohodinost.
Dimenze: pohodlnost x lenost x aktivita X
vychytralost matky.

Péce o vnouce ze strany prarodici
manzelky matka se o vnoucata
nestara

nikdy od ni nic nedostali

ona o nich ani pofadné nevi.

starosti do konce Zivota

S tatou se nestykam

moji madme kluka na hod’ku, dvé ddm

Matka matky o vmoucata nepecuje,
nevypomaha. Matka otce vnuka hlida
kratkodobé. Péce o vnuka je fyzicky narocna.
Se svym otcem se otec nestykd. MoznoSti na
vypomoc jsou tedy omezené. A péce o
chlapce je zcela na otci.

Péce o dité ze strany specialnich pedagogii
e Dbudem se snazit, aby byl samostatne;j

Pracovnice SPC otci vystizné vysvetlila
podstatu synova chapani svéta. SPI otec
hodnoti velmi pozitivné. Pani ucitelky jsou
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e navrhli dat ho do stacionafe

e mohl by bydlet v téch domkach, jak
tam maji asistenta, ale bydli sami

e pani vespécécku mi ftikala, Ze to je
jako by mu v hlavé bézel film

e pani ucitelky jsou fantasticky lidi

e kluka ndm rozmluvily, zapojily ho do
kolektivu

e naucCily ho na toaletu, nastavily mu
reZim

e od sebe odkoukavaly

e jsou odbornice, maji zkuSenosti, se
v§im mé poradily

e Dbez t¢hlech lidi bychom byli na tstav

dle ného odbornice a chlapec ve skole udeélal
obrovsky pokrok. Otec si ceni jejich prace i
rad, které mu udelily. Chlapec spoustu veéci
odkoukal i od ostatnich déti.

Pracovnici nékterého pracoviste otci navrhli,
aby syna umistil do pobytového zarizeni. Pro
otce tato moznost nepripada v uvahu. Jeho
snahou je, aby syn byl co nejvice samostatny.
Jako reseni v budoucnu vidi chranéné
bydleni. Coz je i dle specialniho pedagoga
mozné a dobré reseni.

Dimenze: znalost péce 0
s kombinovanym postizenim.

dité

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)
e tata se muze bat, Ze to nezvladne
e nedokaze se s tim ditétem szit, nechce
zmenit svij zivotni styl
e urcit si priority
e 1o uz ten Clovék musi mit v sob¢

Dle tohoto otce ma muz ,ndrok‘ na to, se bat.
Neékteri otcoveé se nedokazou s ditétem szit,
protoze nechteji ménit styl svého Zivota, na
prednich  mistech  jejich  hodnotového
Zebricku neni péce o dité.

V této rodiné se tak udalo u matky ditéte.

Tabulka €. 8 Axidlni kddovani interview s otcem €. 7
V levém sloupci jsou vypsany klicové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi ndzvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické poznamky
s identifikaci pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

Prichozi informace o postiZeni ditéte
e fekla mi to Zena, ja jsem u toho
tenkrat nebyl
e Vsichni jsou opatrni, protoze nevédi,
co presné se déje

Zde je ilustrovano, Ze jeste stale existuji
pripady, kdy je diagnoza sdélena pouze
matce, a schiizky se neucastni oba rodice. Co
se tyce sdelovani informaci, lékari presné
neznaji pricinu, onemocnéni ani prognozu

divky.

Zdravotni stav ditéte
e ze zacatku bylo naro¢né ji krmit,
kdyz manzelka kojila, X zvracela,
nepiibyvala na vaze
e pokroky budou minimalni
e jesté nedosdhla irovné jednoho roku

Zdravotni  stav divky je velmi vazny.
Psychomotoricky vyvoj je vyrazne opozdeny.
Pravdépodobné se jedna o diagnozu, ktera
ohrozuje Zivot divky.

Dimenze: (ne)ohrozeni Zivota ditéte.

Kontext rodinného prostiedi
e mame jen ji
e prerusili jsme s nimi na néjakou dobu
kontakt

Rodina Zije v fadovém domé na okraji Prahy.
Vekove i vzdélanostné jde o vyvazeny par. X
je prvorozena dcera. S prarodici se po urcité
pauze znovu navstevuji.

Kontext vztahového prostiedi
e jsme silny, myslim, ze nas to stmelilo
e jsem rad, Ze se nehadame
e kdybychom n¢kam jeli sami, budeme
nervozni, ze se doma néco déje
e kdyz je sam a muze odpocivat, tak si

Otec hodnoti vztah jako silny, silnéjsi nez
pred narozenim dcery. Velmi diileZita je pro
vztah snaha otce byt ,pritomny‘, at’ uz jde o
postoj z viastni iniciativy otce nebo z prani
manzelky. Sami nikam nejezdi, protoZe by si
cas straveny o samoté neuzili. Patrny je
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to stejné neuzije

e museli bychom zajistit hlidani a také
mame strach byt nékde do noci

e finan¢ni zabezpeceni potieb rodiny

e snazim se byt ,pfitomny*

strach o dceru.

Otec si uvedomuje financni ndrocnost
zabezpeceni rodiny. Dochdzi do zaméstnani,
ale pokud je potieba, je napomocny.
Dimenze: vlastni iniciativa otce, vyhovéni
prani matky ditéte, strach o zivot ditéte.

Kontext pratelskych a sousedskych vztahi

e lidi nas lituji

e takze radSi své potize neventilujeme

e stejné ty lidi nevédi, o co jde

e nebyla nalada potkéavat se sousedy

e taky jsme jim museli vysvétlit ten
kiik od nas, aby nevolali hned
socialku

e oni sami nepfijdou, nevédi jak se
chovat, co rikat

e hodn¢ lidi nevi, jak reagovat

Otec zaznamenava z reakci cizich lidi litost.
Predpoklada, ze lidé nevedi, co obndsi péce
o dité se zdravotnim postizenim, takZe s nimi
radeji nehovori. Lidé dle otce ani nevedi, jak
by meéli reagovat. Zpocatku nebyla ani
nalada se setkavat se sousedy. Komunikaci
Snimi zahdgjila az nutnost vysvetlit jim
chovani dcery.

Dimenze: potieba okoli komunikovat s rodici
déti s kombinovanym postizenim.

Postoj otce Kk postiZeni ditéte
e _proC pravé my*
e pocit viny
e Citil jsem zavist
e myj bratr mél ve stejnou dobu zdravé

dité, to byl hrozny pocit

nechdpal jsem vSechny souvislosti

e a7z Casem jsem si zacal postupné vSe
uvédomovat

e uzivam kazdy okamzik

e jeji vdek motivuje jit dal a pokracovat
V tom vSem

e tak, jak je na tom ted’, nemusi byt
vzdy

e asi bych se bal, byl by to stres,
nebudu to riskovat

Hledani diivodu, proc ja, pocit viny i zavist je
zpocdtku prirozend reakce. Tyto pocity byly
umocnény narozenim zdravého synovce.
Nechadpani souvislosti, zmatek je rovnéz
prirozeny. Otec si postupné zacal vSe
uvedomovat a hledat cestu a reseni.

Patrny je strach o Zivot ditéte. Otec si uziva
chvile strdavené s dcerou.

Motivaci k dalsi praci je vdek a spokojenost

dcery.

Otec se obadava dalsiho ditéte, po
zkuSenostech s prvni dcerou nechce zatim
dalsiho potomka.

V hodnotovém ZzZebricku je na prvnim misté
rodina.

Zvlastni iniciativy a dle prani manzelky
doprovazi manzelku s dcerou Kk lékarim, do

* %‘odinaje pro n_1é priorit:cl, ne kariéra Skolky apod. Ukazuje se sdcerou na
e jednak chci, jednak si to manzelka | yeipinosti.
prala Dimenze: motivace.
Coping Po negativnich zkuSenostech otec svoje

e takZe radSi své potiZe neventilujeme

e ted to bereme tak, jak to je

e cCloveék si mysli, ze je v pohod¢, ale
ono to tak uplné neni

e kdyZ je sam a mlze odpocivat, tak si
to stejné neuzije

e ani nemame chut
nejsou finance

e dfiv jsem taky utikal za praci

e urcité¢ se zmé&nily priority, snazim se
si to nepfipoustét

nékam chodit,

problémy na verejnosti neventiluje. Postupné
dochazi k hodnoceni situace a pochopeni
jejtho vyznamu. I kdyz otec pripousti, ze
K tplnému smirent nedoslo.

Volny cas travi rodina spolecné. Rodice
chteji mit kontrolu nad dcerou. Kontrola je
vyusténim realné moznosti ohroZeni Zivota
ditete.

Rodice sami  nikam nechodi, pratele
nenavstevuji, kontaktu s nimi se ale nebrani.
Problém je i hlidani, prarodice se nepodili
na péci o vnucku. Pratelé by museli prijet
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k nim.
Hodnotovy zZebricek se reorganizoval.
Dimenze: kontrola nad situaci.

Hodnoceni ditéte

e pii Vojtové metodé X kiici nebo
emoce hodné¢ proziva, nékdy jde ze
vzteku az do hysterie

e kdyz vidim a vim, Ze ji nic netrapi

e spokojena, Stastnd, 1 malinkymi
pokroky a novymi reakcemi

e jeji vdek motivuje jit dal a pokracovat
V tom vSem

e Vvim téméf vzdy, co chce

e kdyz place, tak nevim, jestli ji néco
boli nebo jestli je ji zima nebo prosté
nema naladu

Dcera projevuje libost, nelibost. Jeji projevy
jsou vyrazné, vztek i radost dava najevo
velmi vyrazné. Otec je spokojeny, pokud je
spokojena i dcera. Radost mu délaji pokroky.
Na dceri poznd, zda je spokojend i ne.
Obcas ma problém rozpoznat, proc place.
Dimenze: plac¢ ditéte neznamena utrpeni.

Postoj prarodici k postiZeni vnucky
e moje matka nebyla zcela taktni
e porovnavala X a dité bratra
e manzel¢ini rodice to piijali jesté har
e O0bjevil se i nazor, Ze bychom ji méli
dat do ustavu
s ¢imZ my nesouhlasime
e prerusili jsme s nimi na néjakou dobu
kontakt
e neveédi, jak se k tomu maji postavit

Rodice otce porovnavali X s jinym
vnoucetem, coz otci nepripadalo jako taktni.
Matky rodice vyslovili navrh umistit dceru do
pobytového zarizeni, s ¢imz rodice rozhodné
nesouhlasili a v disledku toho, prerusili
dokonce s matcinymi rodici kontakt.

Rodice obou rodicu nevedi, jak se ke svym
detem a vnucce chovat.

Dimenze: snaha rodi¢i wukdzat svym
rodicim, Ze jsou schopni se postarat o
nemocné/postizené dite.

Péce o dité ze strany otce
e pomdhame si v domécnosti, v péci o
dceru
e clovek by si chtél odpocinout, ale
nemuze
e kdybychom nékam jeli sami, budeme
nervozni, Zze se doma néco déje
e museli bychom zajistit hlidani a také
mame strach byt nékde do noci
e musime snaZit, aby se nezhorSovala
e Koupu ji a chodime spolu plavat
e obcas ji krmim, ale mé
neposloucha
e VétSinu véci déla manzelka, kdyz
jsem v praci
e jinak se starame spole¢né
snazim se prizpusobit kazdodenni
rutiné ve prospéch X
snazim se byt ,pfitomny*
chodime na prochazky
nékdy si ¢teme, hrajeme si
bud’ oba, nebo se stiidame

tolik

Pokud je otec doma, s péci o dceru pomdha.
Manzelku a dceru doprovazi, pokud ma cas
nebo pokud si to manzelka preje. Spolecnou
aktivitou otce a dcery je plavani. Rodina
travi cas bezné, chodi na prochdzky, na
dovolené jezdi s dcerou.

Rodice se zameéruji na udrzeni stavajici
urovné vyvoje dcery.

Otec se prizpusobuje dcerinym potrebam, jde
o rutinu, ktera se musi dodrzovat a otec ji
bere jako samoziejmost.

Dimenze: rozdé€leni povinnosti, ptizpisobeni
Se.
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e doprovazim holky téméf vSude

Péce o dité ze strany prarodica
e moji rodi¢e maji strach se o X starat
e manzelky matka je nemocnd, nema
cenu K ni chodit
e ta si vztah kvnufce kompenzuje
financemi, snazi se ndm davat penize

Otcovi rodice maji strach se o vaucku starat.
Matce matky zdravotni stav nedovoluje, aby
se o vaucku postarala, a svoji nepritomnost
V péci o vaucku kompenzuje penézi.

Dimenze: nezajem/nemoznost
kompenzovana penézi.

Péce o dité ze strany specialnich pedagogu
e mam pocit, Ze ta nase je, protoze my
jsme si to tak zatidili
e rand péce nam hodn¢ pomohla
kdyz jsem vid¢l, jak to pomaha
manzelce, tak to pomohlo 1 mn¢
ptjcovali ndm rtizné pomticky
mentalné Sla dopiedu
kdyz se dcera mé¢la dobie, byly vidét
pokroky, m¢la se dobfe manzelka a
tim padem i ja
e nevim, zda na fungovani rodiny, ale
na psychickou pohodu ur€ité, ono to
vlastné spolu souvisi

SPI se dostava obéma rodiciim, protoze si to
tak zaridili. Patrna je aktivita obou rodicii.
Se SPI jsou spokojeni. Dceri se nékdo
odborné venoval, delala pokroky, spokojeni
byli oba rodice.

To, ze se dceri nékdo venoval, mélo viiv na
psychiku rodicu a tim padem i na fungovani
rodiny. V soucasné dobée dcera navstévuje
specidlni materskou skolu, kam ji rodice vozi.
Dimenze: aktivita obou rodi¢a, aktivni
zapojeni obou do SPI.

Vyznam (smysl) postizeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)
e Kkdo to neprozil, ten to nepochopi
e stejné ty lidi nevédi, o co jde
e muzi si najdou jinou partnerku a maji
sni zdravé dite, aby ukazali, ze jsou
schopni zplodit zdravé dité
e také ne kazdy snese pohled okoli
e tatové nesnesou, ze dité trpi
e rodina je pro mé& priorita, ne kariéra

Dle otce nemiize nékdo jiny, kdo neprozil
podobnou situaci, pochopit pocity a starosti
rodicu. Jini otcové si dle ného potrebuji
dokazovat schopnost zplodit zdravé dité, coz
je duvodem hledani si nové partnerky. Nebo
nejsou schopni postavit se celem reakcim
okoli. Dale je pro otce tizivé vedomi bezmoci,
pokud jejich dité trpi.

Tabulka €. 9 Axialni kddovani interview s otcem €. 8
V levém sloupci jsou vypsany klicové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi nazvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické pozndmky
s identifikaci pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

Prichozi informace o postiZeni ditéte
e pied porodem
e sestra manzelky ma taky dité s touhle
vadou

vvvvvv

pred jeho narozenim. Sestra matky ditéte ma
dité se stejnou vadou.

Zdravotni stav ditéte
e X ma genetickou vadu

X ma genetickou vadu, ktera zpusobuje
agenezi corpus callosum. Jedna se o dedicné
onemocneni, které se vyskytuje v rodiné
matky. Zeny jsou pienaSecky a onemocnéni
se projevuje u plodit muzského pohlavi.

Kontext rodinného prostiedi

Rodina zije ve mésté v rodinném dome.
Vekove a vzdélanostné jde o vyvazeny par.
Matka je Vv domdcnosti, otec chodi do
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zameéstnani. Syn je prvorozeny a md mladsi
zdravou sestru. Prarodice z obou stran Ziji
spolecné, rodice otce ve stejném meésté jako
rodina, rodice matky v obci blizko mista
bydliste rodiny.

Kontext vztahového prostredi
e postara se o n¢ho sestra, je
vychovavana tak, ze se postara
¢ nadovolenou jezdime na jedno stejny
misto
e manzelka, nechodi do prace, vodi ho
vSude ona

Matka chlapce nechodi do zaméstnani a je
V domacnosti. VeSkera péce o déti a
domacnost je na ni. Rodina jezdi spolecné na
dovolenou vétsinou na stejné misto. Do
spolecnosti  chodi  minimalné.  Rodina
wkazuje jiste stereotypy. Svoji dceru
vychovavaji tak, Ze se bude v budoucnu o
bratra starat.

Kontext pratelskych a sousedskych vztahu
e sousedi neméli zadné negativni
reakce
e schazime se se zndmyma
e nechodime s nim do spole¢nosti

Otec si nevybavuje zadné negativni reakce
sousedii. Sestra matky mela syna drive nez
manzelka  respondenta, o onemocnéni
V rodiné se jiz védélo. Rodina se obcas schazi
se znamymi. Do spolecnosti cizich lidi se
synem nechodi.

Postoj otce Kk postiZeni ditéte
e neda se nic délat

Otec komentuje svou situaci tim, Ze se nedd
nic délat. PostiZzeni syna si uvédomuje a neni
patrné, ze by nad tim néjak premyslel.

Coping
e sportuju
e (as strdvenej o samoté je urCité
uzitecnej

e (as s ditétem taky
e komunikace s lékafi, jo taky

Otec sportuje. Uznavd, Ze cas strdveny o
samoté je pro ného uZitecny, stejné tak cas
straveny s ditétem.

Hodnoceni ditéte
e ZlepSuje se

o fekne si
e nema rad spolecnost, kviili tomu i
zvraci

e hned pozna, Ze je v ty spole¢nosti
n¢kdo cizi
e nechodime s nim do spole¢nosti

Otci déla radost, pokud se syn zlepsuje, déla
pokroky. Se synem se dorozumi, protoze se
syn umi vyjadrit. Chlapec nema rad cizi lidi,
coz rodinu limituje v navstévovani mist, kde
nejsou pratelé a znami. Coz prinadsi rodiné
socialni izolaci.

Postoj prarodici k postiZeni vnoucete
e byli v pohodé¢

Rodice matky o genetické zatézi nevédeli.
Zjisteni prislo s narozenim prvniho vnuka.
Vzhledem  Kktomu, zZe  chlapec byl
druhorozenym vnukem, meéli prarodice cas
vstrebat informace a akceptovat postizeni
vauki. Rodice otce nereagovali nijak
zdsadné negativne.

Péce o dité ze strany otce
e jo,umim
e manzelka, nechodi do prace, vodi ho
vSude ona

Otec se o syna dle svych slov umi postarat.
Pricemz veskera péce je na matce.

Péce o dité ze strany prarodica
e X je na manzelky rodice hodné

Chlapec rad navstévuje prarodice z matciny
strany. Travi u nich spoustu casu, je zvykli
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fixovanej

e jo, manzelky rodiCe se staraj

e jezdime za manzelky rodi¢ema, tam
to ma rad

e je tam zvyklej, ma tam klid

jak na né, tak i na prostredi. Prarodice se o
chlapce uméji postarat.

Péce o dité ze strany specialnich pedagogi
e nevim, mé¢la by byt
e to vi vSecko manzelka
e mozna by to bylo dobry, nevim, jestli
by to bylo dobry pro mé

O specialnépedagogické intervenci otec
nema mnoho informaci. Odkazuje se na
manzelku. Nezamysli se nad tim, zda by
uvital SPI orientovanou na oba rodice.

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)

e asi chtéj mit zdravy dité

e janevim

O jinych otcich mini, Ze pravdepodobné
chteli mit zdrave dité, proto opustili matku
ditéte s postizenim. Na mnoho otazek otec
odpovida ,nevim ‘.

Tabulka ¢&. 10 Axialni kodovani interview s otcem ¢. 9
V levém sloupci jsou vypsany kli¢ové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi nazvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické pozndmky
s identifikaci pficinnych a intervenujicich podminek a kontextu.

Piichozi informace o postiZeni ditéte

e 7Zena méla tézky porod, doslo ke
komplikacim

e asi ohleduplné, ale vtu chvili jsem
byl nastvanej

e mi nepfiSel divnej

e vypadal jako jiny mimina

e kolem pul roku doktorka zjistila, ze
se X nevyviji, jak by mél

Porod neprobéhl bez komplikaci, takze prvni
informace o tom, Ze by nemuselo byt vse
V poradku, prisly jiz v porodnici. Personal
byl ohleduplny, avsak otec to nedokdzal
ocenit, protoze byl nastvany. Otec nevnimal
ve vyvoji syna zdadné rozdily oproti jinym
detem, coz vnmném nevyvolavalo zZadné
podezieni. Nemél srovndni a sam o vyvoji
deti mnoho nevi. Kdyz bylo synovi pul roku,
lékarka upozornila, Ze se syn nevyviji tak, jak
by mél.

Zdravotni stav ditéte
e hadrova panenka
e X pfidusil, nemél dostatek kysliku a
tim se poSkodil mozek
e ma4 asi obrnu, zbofil se mi cely svét
e maji epilepsii, ale to uz by se asi
projevilo

Nejvice pravdepodobnou pricinou mozkove
obrny byla asfyxie béehem porodu. Syn byl
pravdépodobné od pocatku hypotonicky, ale
vzhledem Kk tomu, Ze otec nemél ponéti o
vyvoji  déti, neprislo mu nic divné.
Pojmenovani presné diagnozy pro ného bylo
traumatizujici, diagnozu znd z médil.
Epilepsie, které se otec obavd, se u syna
zatim neprojevila.

Kontext rodinného prostredi

Vekove jde o vyrovnany par, partneri nejsou
manzelé. Nemaji jiné déti. Ziji v byté
V panelovéem domé. Ve stejném mésté Ziji i
jejich rodice. Rodice obou partneru Ziji
spolu.

Kontext vztahového prostredi
e nezvladnul vidét svoji pritelkyni, jak
ji to boli

VIiv (ne)pritomnosti otce u porodu na
kontinuitu  emociondlniho  vztahu  mezi
partnery je zcela individualni. Otec u porodu
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e u porodu jsem nebyl, protoze jsem si

to neptal

mozna ani nemluvime o ni¢em jinym

feSime doktory

ptitelkyn€ netesi nic jiného

vzdycky jsme si povidali o vSem

mozném, chodili jsme ven, jezdili

jsme na vylety, to se Gpln¢ utnulo

e chtél bych ji nékdy pomoct

e cht¢li bychom jet na dovolenou, ale
zatim si to neumim predstavit

nebyl. V soucasné dobé je tématem jejich
komunikace péce o syna, navstevy lékaru.
Pro partnerku jde o jediné téma. Otec si je
vedom, ze pohoda ve vztahu pred narozenim
syna se zmenila. Par byl zvykly Zit aktivne,
otec si nedovede predstavit, zda vtomto
zpusobu Zivota budou moci pokracovat.
Vyjadruje, Ze je pripraven partnerce pomoc.
Casto o partnerce mluvi, obraci se na ni,
vyjadruje ji podporu.

Dimenze: pivodni styl zivota.

Kontext pratelskych vztahi

e vétSinou ti, co nemaji déti, tikali, Ze
to budeme mit tézky, Ze si zkazime
cely zivot, kdyz si X nechdme doma

e n¢kdo nas litoval, Ze jsme chudici a
ze X je chudak

¢ nikomu nic do toho neni

e ptali se, jak to vypada

Podpora ze strany pratel nebyla nijak
vyraznd, naopak pratelé hodnotili situaci
jako narocnou. Otec se setkal i s litosti. Pro
rodice mohou byt dotazy  ostatnich
neprijemné, okoli se zajimalo, jak to se
synem vypada. Otec si chrani své soukromi,
nechce sdilet své obavy ci radosti.

Dimenze: zvidavost/zvédavost okoli.

Postoj otce Kk postizeni ditéte

e znal jsem détskou mozkovou obrnu
Z televize, ty déti jenom sedi, sice
koukaji, ale pfes vas, musite je krmit,
prebalovat, nemluvi s vama

e Cekam, jak to dopadne

e ven, méli jsme na kocéate plinu, aby
nebylo vidét dovnitt

e doted jsem se s tim plné€ nesrovnal

e uz nebudu mit dals§i déti, protoze se
hodné bojim, aby se to nestalo znova

e on chréi, kdyZ md rymu a zni to
désiveé

Diagnoza byla pro otce cdstecné znama, zna
urcitou skupinu deéti s mozkovou obrnou
Zmeédii. Lze sledovat stud, snahu syna
skryvat pred pohledy cizich/znamych lidi.
Sam prizndva, Ze se s postizenim syna plné
nesrovnal, coz miize byt dano i tim, Ze se
zatim nevi, jak se syn bude vyvijet. Otec
(rodice) cekaji, jak to dopadne. Ackoliv je
rodiciim (obecné) doporucovano, aby se
pokusili o dalsi dite, otec se obava, aby byl
dalsi potomek zdravy.

Otci jsou neprijemné zvuky, které syn vydava,
vyvolavaji v nem obavu.

Dimenze: stud.

Coping

e jsem si myslel, ze za to mohou oni a

myslim si to do ted’

e ven, méli jsme na kocafe plinu, aby
nebylo vidét dovnitt
trochu si pfipadam jako vézen
myslim na to, jak je doma
sport, hospoda a pratelé
pfemyslel nad tim, Ze bych odesel
casem se to n&jak vytesi, bude lip
nad¢je tam je
my nebudeme mit takovou smilu

Svalovani viny na lékare neni neobvykle,
obzvlast po tezkém porodu, na kterém se
lékari vyznamné podileji. Otec nebyl u
porodu, takze nezna okolnosti porodu.
Vyhybani se reakcim okoli tim, Ze se zakryje
kocarek, miize naopak vyvolavat v okoli
podezreni, Ze je néco v nepordadku. Partnerka
Fesi pouze syna a péci o ného, stavi tak otce
do pozice, kdy si pripada jako ve vezeni.
Moznost povidat si o vSednich starostech je
pro par dilezitée. V myslenkdch se otec casto
vraci domii. Patrnd je nadéje a utésovani se.
Otec se snazi zvladat stres prubézne
(sportem, posezeni s prateli).

Dimenze: utéSovani se.

Hodnoceni ditéte

Idealizovani ditéte a nasledna ztrata obrazu
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e X byl vytouzené dité, chtél jsem syna

® mozna nepozna ani nas

e kdyz se na m¢ sm¢éje, tak se na n¢ho
taky sméju

e n¢kdy bre¢i a my nevime pro¢

idealniho ditete je velmi stresujici. Otec mél
se synem plany, které mozna nebudou
realizovatelné. Smich je duleZitym pojitkem
ve vztahu dite — otec (rodic). Stresujici
situaci je i plac¢ syna, aniz by rodice znali
pFicinu.

Postoj prarodicu k postiZeni vnoucete

e ptali se, co se stalo, jak se to stalo, jak
to bude pokracovat

e fekli mi, Ze mé maximalné podpofi

e taky vyjadiili podporu

e snazi se to vstiebat

e na tatovi je videt, ze nad tim hodné
pfemysli, nikdy nic netekl nahlas, tak
nevim, co presn¢ si mysli

Obavy se objevily i u prarodicii. Prarodice
vyjadrili podporu, coz je pro mladou rodinu
vyznamné. I prarodice si prochdzeji fazemi
akceptace. Chybi oteviena komunikace, otec
nevi, co presné si mysli jeho otec. Zpocatku
si o tom kazdy clen rodiny potrebuje
premyslet sam a oteviena komunikace miize
nasledovat pozdéji.

o dité ze strany otce
ucime se, co a jak
musime makat
nevim, co vSecko je potfeba d¢lat
to chtél taky umét, protoze to vypada
naroc¢né a chtél bych ji nékdy pomoct
e Zen¢ potad volam a ujiStuju se, Ze je
vSe v poradku
e bojim se, aby nem¢l zachvat nebo aby
se mi nezacal dusit
cetl jsem

e 6 o o O

Otec si je vedom, zZe syn bude potiebovat vice
péce nez zdravé deéti. Nevi, jak by se mohl o
syna starat. Soudi, Ze je to narocné a chce se
sam podilet na péci, chce partnerce pomoci.
V pripade, ze je se synem doma sam, neni si
Jjisty a volanim partnerce se ujistuje, ze je vSe
V poradku. Obava se o Zivot syna. Vlastni
aktivita otce je doloZena i tim, Ze si o
postizeni a o péci o déti s postizenim cte.
Dimenze: vlastni aktivita otce.

Péce o dité ze strany prarodica

e snaZzi se ndm pomahat

e mamka se boji asi jako ja, aby mu
neublizila nebo aby se néco nestalo

e zdravotni sestra, takZe ta nam pomaha

e umi oSetfovat

e tedka je uplné v pohodé...dokonce
vezme kocar a jde s X na prochazku

Ze strany prarodicu prichazi jak podpora,
tak i pomoc. Vyhodnad je profese tchyné,
ktera je zdravotni sestra a v oSetrovatelstvi
mad praxi. Otec matky chodi svnukem na
prochadzku. Rodice tak maji ¢as i pro sebe.
Rodice otce se na péci podileji méne.

Péce o dité ze strany specialnich pedagogii

e mohlo by to byt pro vSechny
uzitecny, lépe si to pak vSichni
predstavi, co obnasi péce o dité
S postizenim

e nazorné ukazky by asi uvitala i
mamka, pfestala by se tfeba bat

e jsem rad, ze je rand péce, Ze jsou
Skoly pro tyhle déti, Ze se jim n€kdo
vénuje

e jsou vidét vysledky v piijmu potravy i
v hybnosti

e cCloveék musi mit chut’ se podilet

e sSnazi byt asertivni, snazi se mé
zapojovat

Otec soudi, ze by se mélo pracovat s celou
rodinou i jeho matka by pry ocenila ndzorné
ukazky, aby se naucila s vnukem manipulovat
a pecovat o ného. Otec ocenuje systém péce
o deti s postizenim, srovnavd soucasny stav
S minulosti. Dulezité je, Ze vidi pokroky. Dle
jeho slov musi dotycny chtit, musi vyvinout
aktivitu. Sam otec potrebuje vice casu, nez se
zapoji, dle svych slov ho museji premlouvat.
Setkdvani s jinymi rodinami nevyhledava.
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e m¢ musej trochu pfemlouvat

e vadi mi se stykat s jinymi rodinami a
divat se na jejich déti, pfipomina mi
to nasi situaci a nuti m¢ byt stdle
v tom

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)
e nedovedu si predstavit,
piebaluju, az mu bude vic
e se jim n¢kdo vénuje, diiv tomu tak
nebylo
e pifemysli o odchodu nebo rodina
nefunguje, tak je lepsi ho nechat a nic
mu nepodsouvat

jak ho

Pro otce je zatim nepredstavitelné, ze by syn
nebyl samostatny a schopny sebeobsluhy.
Ceni si vyvoje péce o deti s postizenim a
toho, ze se jim nékdo vénuje.

Otcum by se nemélo nic podsouvat, pokud je
muz do néceho tlacen tim spis se nebude
chovat tak, jak se od ného ocekava.

Tabulka €. 11 Axidlni kodovani interview s otcem €. 10
V levém sloupci jsou vypsany klicové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi ndzvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické poznamky

Mrwe

s identifikaci pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

Prichozi informace o postiZeni ditéte
e vccaroce a pul
e néco neni v poradku
e diagnoza se postupné tvoftila

Jiz cca v piil roce bylo ziejmé, Ze se dcera
nevyviji jako zdravé miminko. Informace
prichdzely postupné, otec (rodice) tedy mohl
postupné informace vstrebavat.
Dimenze: informace pfichazejici postupné x
sdéleni vSech informaci naraz.

Zdravotni stav ditéte
e neni jasna
e nespecifickou pervazivni vyvojovou
poruchu s autistickymi rysy

Diagnoza neni do soucasné doby zcela
presna. V chovani divky se objevuji autistické
rysy. Jeji porucha byla oznacena jako
nespecificka.

Dimenze: pfesnd x nepfesna diagnoza.

Kontext rodinného prostredi

Rodina zije ve mésté v byte. Vékové jde o
vyvazeny par, X je tieti dite v poradi, rodice
Jjsou ve vyssim veku. Otec ma vyssi vzdelani
nez matka. Otec ma casové ndrocnou prdci.
S puvodni rodinou jsou rodice v kontaktu.

Kontext vztahového prostredi

e Se zenou a détmi vice premyslime o
rozd¢leni sil, prace, péce a odpocinku

e rodinné akce typu hory, vikend
Vv kdnoich, vétsi vylety jsou s X
nemozné

e je trochu problém skloubit potieby X
a dvou starSich dcer

Rodina nemiize travit volny cas ¢i dovolenou
zcela bezne. Traveni volného casu, chod
rodiny je prizpiisoben potrebam dcery.
Problematické je i skloubit vyhoveni
potrebam dcery a ostatnich déti v rodiné.
Rodice spolu se svymi starsimi dcerami maji
rozdeélené uikoly.

Dimenze: potteby déti.

Kontext pratelskych vztahi
e V¢tSina lidi 1 pratel nevi, co s tim
e prost¢ neni Cas na kontakty a oni
postupné z naSeho zivota mizi
e malo vzacnych pratel, ktefi néjak,

Mnoho lidi z okoli nevi, jak by se meéla
zachovat. Zda rodinu kontaktovat ¢i ne. Péce
o dceru rodicum zabere mnoho casu a
nezbyva potom cas na navazovani a
udrzovani pratelskych vztahu. Navic rodina
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aniz bychom skuhrali, pochopili, Ze
potfebujeme pomoc a tu pomoc nam
nabizeji

e lidé obecné nejsou nepratelsti, spis
nevédi, co si s tim pocit

nemuze délat vse, co jejich pratelée. Tim
rodina postupné ztrdaci kontakty. I pres to ma
rodina nekolik pratel, kteri prirozené vyciti
potreby rodiny a nabizeji SVOji nNezistnou
pomoc. Nelze tedy vict, Ze by rodina byla
V socialni izolaci, spise se vykrystalizovala
opravdova pratelstvi.

Postoj otce Kk postizeni ditéte

e notnou davku energie, trpélivosti,
sebezapreni

e klasickych dovednosti, kterymi déti
obvykle délaji rodicim radost, tak
tam bohuzel zadné nejsou

e moje svédomi by mi nedovolilo,
abych néco takového udélal

Otec si je vedom toho, Ze dcera neni zdrava.
Konstatuje, Ze dcera neni typicke dité a
nedela cinnosti, které by byly primérené
jejimu  véku. Prdace s dcerou vyzaduje
obétavost rodicii, cehoz si je otec rovnez
vedom. Citi odpovédnost za svou dceru, ktera
mu nedovoluje volit napr. unik.

Dimenze: realny pohled.

Coping

e klasicky mix popirani, vztek, litost,
bolest, smifeni
Vv riznych obménach a poradi
b&h na dlouhou trat’
nékteré konicky — kapela $ly k ledu
chiize v pfirod¢, meditace, hra na
kytaru, ¢etba, filmy, hudba, neda se
ale fict, ze bych na to mél dostatek
Casu

Z vypovédi je patrné, Ze otec ma nactené
informace o tom, jakym zpiisobem se rodice
vyrovnavaji s postizenim ditéte. Akceptace
postizeni je proces, ktery trva dlouhou dobu.
Prirozené se otec musel vzdat nékterych
svych zajmii, nijak negativné to nehodnoti a
bere situaci tak, jak je. Pripousti, Ze se mu
nedostava casu. Mad vymezené aktivity, o
nichz vi, ze mu pomahaji si odpocinout.
Dimenze: vlastni aktivita otce, prubézné
zvladani stresu.

Hodnoceni ditéte

e sSX se zkratka nedd nic podnikat,
nikam jet, nic hrat

e byva radostnia, mazlivd, pokud nas
nekouse, nezufi a nemlati hlavou o
zed

e roztomild a legracni

e je Vv ninéco kouzelného

e klasickych dovednosti, kterymi déti
obvykle délaji rodicim radost, tak
tam bohuZzel Zadné nejsou

e sebeposkozovani,
nespoluprace, nefiditelnost,
sebeobsluha

e nemluvi, prakticky nepouziva zadna
gesta ani obrazkovou komunikaci

naprosta
nizka

Otec si umél najit v dceri to, co ji déla jeho
dcerou. Bere dceru takovou, jaka je. Zna
projevy jejtho chovani, vi, Ze mnoho z nich je
neprijemnych. S dcerou je obtizné se
domluvit a komunikovat sni. Dcera je
hodnocena jako mazliva a radostna. Lze
konstatovat, Ze akceptace byla vtomto
pripadeé uspésna.

Postoj prarodici k postiZeni vnoucete
e jsou ve véku, kdy jim slova poruchy
autistického spektra nic nefikaji
e vidi projevy X a nechapou je
e pro né¢ nemoc znamend bolest zad,
bolest v krku, ne to, ze se dité vzteka,
ublizuje si, kouse ostatni

Prarodice nemaji dostatek informaci o tom,
co obndsi mit dite s poruchami autistického
spektra. Projevy vnucky jsou pro né
nepochopitelné. Tim, Ze prarodice nebyli
zirejmé obeznameni se symptomy PAS, obcas
prisuzovali jeji chovani nevychovanosti a
dokonce matka otce méla tendenci vnucku
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e oObcCas se objevil ndzor, ze je
nevychovand a matka ma pravé
tendenci ji vychovavat

vychovavat.
Dimenze: potieba informovat prarodice.

Péce o dité ze strany otce

je to naprosta nezbytnost

e péce o X je natolik narocnd, ze se
prakticky neda  zvladnout bez
zapojeni obou rodi¢i a taky bez
pomoci asistentky

e vypracovany dost naroény systém
pomaoci

Otec se umi o dceru postarat. S matkou ditete
maji zavedeny systéem péce o dceru. Pomoc
ze strany otce je nezbytnd a otec si tuto
potrebu uveédomuje. S péci o dceru rodiciim
pomdaha i asistentka.

Dimenze: systém péce.

Péce o dité ze strany prarodica
moji rodice jsou uz ve veku, kdy
stavy mé dcery nechapou
e navstéva u babicky ji rozhodi a trva
delsi dobu, nez se srovna, stoji mé to
vzdy spoustu vysvétlovani

Péce ze strany prarodicii neprichdzi v uvahu.
Vnucku pohlidaji pouze velmi kratkou dobu.
Matka otce se nedokaze vnucce prizpusobit a
prijmout fakt, ze vaucka neni typicke dite.
Vnucka vyzaduje specidlni pristup, ktery ji
prarodice nedokazou poskytnout.

e nemiZeme ani u jednich prarodi¢a X | Dimenze: prarodice podporujici X
nechat déle nez hodinu nepodporujici.
e matka partnerky se obcas podili na
péci, hlida X
Péce o dité ze strany specialnich pedagogi | Otec  vyvijel viastni aktivitu v oblasti

jsem mluvil nebo od nich néco Cetl
vcetné zahrani¢ni literatury

e stav Ceskych ustavl socidlni péce mé
momentalné napliuje tizkosti

e tento druh péce ma X ve Skolce

e oba se mohou podilet na rozvoji
ditéte s pomoci specialnich pedagogt

e 0bdivuyji pani ucitelky

e ve Skolce ma X mén€ zichvath
vzteku a mén¢ ublizuje sobé a
ostatnim détem, pfiCemz doma se
snazime dodrzovat instrukce ze
Skolky

e asistentky ndm pomahaji, abychom
fungovali, mohli chodit do prace

e nemam Cas nékoho kontaktovat

vyhleddvani informaci. Zastavd ndzor, Ze se
oba rodice mohou podilet na SPL. V materské
Skole ma dcera dle jeho slov méné zdchvatu i
pres to, Ze se rodina snazi dodrzovat
stanovena pravidla. Obdivuje pani ucitelky,
zdaroven vSak vyjadruje uzkost nad stavem
pobytovych zarizeni. Ocenuje i pomoc
asistentek, které pomdahaji rodiné fungovat,
poskytuji jim respitni péci.

Dimenze: ocenéni.

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)
e ne kazdy je ochoten je ze sebe vydat
prave pro vychovu ditéte
e jsou to sobci, ktefi nechaji ve Stychu
zenu, ktera se nadale ve vétSin€
ptipadl o dité stard dal, musi ho zivit
a v§echno zafizovat sama
e asistentky nadm pomadhaji, abychom
fungovali, mohli chodit do prace
e potieboval by radu nebo si jen tak

Otec si mysli, Ze muzi, kteri opusti Zenu
S détmi, jsou sobci. Jsou to muzi, kteri
nechtéji obétovat sviij cas, energii, finance.
Jako tezka vyzniva situace Zeny, ktera sama
musi Zivit svoje deti.

Otec se nabidl, Ze pokud by si nékdo
potieboval popovidat, miize se na ného
obratit. Je sdilny a ochotny komunikovat
S jinymi otci, pokud by oni potrebovali. On
svou potrebu nevyjadiuje a odkazuje se na
nedostatek casu.
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popovidat, mize se na m¢ obratit

| Dimenze: sdilnost.

Tabulka €. 12 Axialni kédovani interview s otcem ¢. 11
V levém sloupci jsou vypsany klicové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi nazvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické pozndmky
s identifikaci pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.

Prichozi informace o postiZeni ditéte

e bchem téhotenstvi méla Zena riizné
komplikace, coz vnas vyvolavalo
podezieni, ze se néco déje
porodila ve dvacatém Sestém tydnu
nebylo moc taktni

Podezreni, zZe mnéco neni v poradku, Vv
rodicich  vyvolavaly  komplikace —béhem
tehotenstvi. Dcera se narodila ve 26. tydnu
gravidity. Prvotni informace byly sdéleny
pouze matce a dle vyjadreni otce ne moc
taktnim zpusobem.

Zdravotni stav ditéte
e Sance padesat na padesat, Zze nebude
dité upln¢ v potadku
potvrdili chromozomalni vadu
srde¢ni vadu
patro
mohou mit mentalni retardaci
by mohla mit schizofrenii
je opozdéna

Rodice méli padesatiprocentni sanci, ze dité
bude mit néjaké postizeni. Nasledne byla
potvrzena  chromozomalni  vada, ktera
S sebou nese srdecni vadu, rozstép patra a
vysoké riziko vzniku schizofrenie. Mentalni
retardace nebyla zatim potvrzena, v soucasné
dobé se dcera opozduje ve vyvoji.

Kontext rodinného prostiedi

e moje matka je vdova, otec mi zemfel,
kdyz jsem byl maly
nemam dobré vztahy
nevlastnim otcem
snazil se mé vychovavat, dost tvrdé

se svym

Otec ma vyssi vzdelani neZ matka ditete,
vekové jde o vyrovnany par. Otec vyrustal
S nevlastnim otcem, jejich vztahy nejsou
dobré. Otec  hodnoti vychovu svého
nevlastniho otce jako prisnou az dost tvrdou.
Dcera je prvorozend, par nemd dalsi deti.

Kontext vztahového prostredi

nechat Zenu v nemocnici samotnou
jsem sni nemohl byt tak cCasto, jak
bych si pral

zlstali se Zenou jen pro sebe

Zena je psychicky vycerpana

Otec  nezminuje  konflikty —se Zenou,
v rozhovoru dominuji konflikty s rodinou
otce. Kviili pracovnim povinnostem musel
nechat matku ditéte v nemocnici samotnou,
coz ho trapilo. Socialni izolace je patrnd i u
tohoto paru, otec potvrzuje ztratu mnoha
kontaktii. Uvadi, Ze manzelka je vycerpanad,
pro par to miize byt rizikovy faktor.

Postoj otce Kk postiZeni ditéte

citil jsem se jako pozorovatel, nemohl
jsem nic délat

jesté nevime, jaké bude mit jeji
diagnoza disledky

podle toho se uvidi

je to moje dité

pokud dcera nebude mentilné
retardovana, pijde do normalni §koly

Otec popisuje bezmoc, kterou citil po
narozeni dcery. Zatim neni jasné, zda bude
mit dcera mentalni retardaci a prip. jak
hlubokou. Ma jasno v tom, Ze dcera pujde do
normalni skoly, pokud se neprokaze mentalni
postizeni. V' jeho postoji dominuje rovnéz
odpoveédnost.

Coping

po case straveném s dcerou, citim
ulevu, kdyz jsem sam nebo v préci
mam Cas pro sebe

Otec travi cas s dcerou, ovSem priznavd, Ze
je rad, kdyz je mimo domov, kde si miize
odpocinout. Cas strdveny o samoté mu
pomahd odbourat stres. Snazi se zvladat
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e Cas 0 samoté

e sportuju, chodim do hospody, délam
v diln¢

e nejlepsi je chvilka o samot¢

stres prubézné béznymi cinnostmi.
Dimenze: umét zvladat stres.

Hodnoceni ditéte
e moje dit¢ mi prosté¢ déla radost,
protoze je

Dcera dela otci radost tim, Ze je. Jeden
Z madla otcit nezminuje pokroky ditete.

Péce o dité ze strany otce
0 tom jsem si Cetl

e hledame systém, feSeni

e zmeénit praci, mam flexibilni pracovni
dobu
systém
jé ji krmim v noci, zena ve dne
mam strach, abych ji néjak neublizil
nekdy je tam vozim ja, poméaha mi to
citit se uzitecné
sleduju kauzu
moznd by ndm mohl nékdo poradit

Otec vyvinul vlastni aktivitu pri hledani
informaci, sleduje média. Otec zménil praci,
aby mohl byt vice kdispozici, Vsoucasné
dobé ma flexibilni pracovni dobu. Rodina
zatim hleda funkcni systém péce o dceru.
Avsak jiz nyni maji rozdélené nekteré
aktivity. Otec rdad vypomiiZe, protoze mu to
pomdha citit se uzitecné. Vyjadiuje obavy
nad tim, aby dceri neublizZil, necha si poradit.
Dimenze: ochota ud¢lat zménu.

Péce o dité ze strany prarodicu
dokud se nam neomluvi, nebudeme
k nim jezdit
e utrpéla podpora, ktera od nich mohla
prijit

O postoji prarodicii otec nemluvi. Ma jasno
V tom, zZe dokud se otéim neomluvi, rodina
nebude navazovat kontakt. Spatnymi vztahy
utrpéla podpora, kterou rodina ocekavala ze
strany prarodicii. Prarodice s peci o vaucky
nevypomahaji.

Péce o dité ze strany specialnich pedagogi
e nevim, jak to funguje, teprve nas to
ceka
e myslim si, Ze muZi nejsou zdatni ve
vyjadfovani emoci, to je problém,
pokud by nds to odbornici ucili,
abychom byli schopni se vyjadiit,
vyjadfit emoce, mozna bychom
nebyli tak tupi a byli vic citlivi a
klidné bych to udélal ve skupiné

O speciadlnépedagoické intervenci toho otec
mnoho nevi, zatim se s takovou péci nesetkal.
Velmi zdatné charakterizuje muze a jejich
problémy s vyjadrovanim emoci.

Dimenze: uvédoméni si problému a ochota
zmenit to.

Vyznam (smysl) postiZeni ditéte (socialni
reprezentace postizeni)
e cht&ji mit vSechno perfektni, ale
nikdo pfece neni perfektni

To, Ze nékdo chce mit vSechno perfektni je
duvodem pro neprijeti odlisnosti. I kdyz se

tyka ditete.

Tabulka ¢. 13 Axialni kodovani interview s otcem €. 12
V levém sloupci jsou vypsany kli¢ové pojmy identifikovanych vyznamovych jednotek
S pracovnimi nazvy kategorii. V pravém sloupci jsou uvedeny analytické pozndmky

Mrwe

s identifikaci pfic¢innych a intervenujicich podminek a kontextu.
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Ustiednim konceptem (centralni kategorii) vychdzejicim z cilii prace je integrita
a fungovani rodiny. Kategorie s identifikovanymi podminkami vyplyvajicimi z analyzy byly
pro ilustraci uspotaddny do tabulky (viz Tabulka ¢. 14). Vztahy mezi jednotlivymi
kategoriemi rovnéz vyplyvaji z analyzy (Diagram ¢. 1), pfiemz ¢ast z nich je podloZena
I odbornou literaturou. Mezi hlavni kategorie byly zafazeny kontext rodinného prostiedi,
protoze Clovek si pfenasi transgeneracné Zzivotni zkuSenosti, biologické, psychologicko-
emocni, socialni a duchovni kvality. Z obou puvodnich rodin si matka i otec nesou
predispozice K resilienci (Tothova, 2011). Na akceptaci ditéte s kombinovanym postizenim
ma vliv i kvalita vztahu mezi partnery, jejich vék, pofadi narozenych déti aj. (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2011). Vliv druhu, stupné, etiologie postizeni ditéte a jeho stavu je na
akceptaci ditéte rodi¢i 1 na stanoveni piesné specidlnépedagogické intervence znacny (viz
Hastings et al., 2005; Rican, Krejcifova, 2006; Robinson et al., 2007; Davis, Carter, 2008),
tyto subkategorie zastfeSuje Diagnoza a zdravotni stav ditéte. Osobnost, vlastnosti otce
spolu s jeho schopnostmi a dovednostmi je velmi obsahla kategorie. Osobnost, vlastnosti,
schopnosti, dovednosti se formovaly v ptivodni roding, jsou ovlivnény i rodinou vlastni. Jak
uvadi Solcova (2009) nelze stres/zatéz/krizovou situaci a osobnost od sebe oddélovat. Nebot
osobnost muze ovlivnit zplisob, jakym otec reaguje ve stresu. Osobnost a vlastnosti (napf.
smysl pro povinnost, potieba kontroly nad situaci, hodnotovy zebfi¢ek) se vyznamné
podepisuyji i na participaci na SPI. Predispozice pro zvladani zatéze, reSeni krizovych situaci
si jednak neseme z pivodni rodiny (Tothova, 2011), jednak je zvladani ovlivnéno (nejen)
osobnosti (Solcova, 2009). V ramci rodiny mluvime o zvladani rodinného stresu — o rodinné
resilienci. A ono zvladani, feSeni a rodinna resilience ma zna¢ny podil na akceptaci ditéte,
rodinnou kohezi a fungovani (viz kap. 2.4 Coping). Posledni kategorie vyobrazuje subjektivni
hodnoceni specidlnépedagogické intervence z pohledu otcl a je stéZejni pro dalsi

zpracovani, nebot’ je zapotiebi urcit vliv SPI na rodinné fungovani a integritu.
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KONTEXT RODINNEHO PROSTREDI

ptvodni rodina

kontakt s prarodici

podpora alespon jednoho prarodice
pomoc ze strany prarodicl

styl vychovy v piivodni rodiné =>
styl vychovy

vek rodict

potadi narozenych déti

akceptace postizeni matkou

péce o dité ze strany matky

vztah pfed narozenim ditcte,
udrzovani kvality vztahu otec —
matka

snaha rodi¢i ukazat svym rodicim
svoje schopnosti

DIAGNOZA A ZDRAVOTNI STAV
DITETE

diagndéza zndma x neznama
diagndza presna x nepiesna
povaha a chovani ditéte
rozpoznatelnost postiZeni
dorozuméni se s ditétem
prognoza

ohrozeni zivota ditcte
znalost pficiny

hledani pficiny

naro¢nost péce

OSOBNOST, VLASTNOSTI OTCE (+
schopnosti a dovednosti)

prizpisobeni se X nepfizplisobeni se
sebeobétovani

sobeckost

obdiv, uznani matky, ucta k matce,
divéra

podpora matky

hodnotovy Zebfticek otce
predispozice a védoma snaha byt
Stastnym

obvinovani a sebeobvinovani
optimismus X pesimismus
asertivni x pasivni komunikace

ZVLADANI ZATEZE, RESENI
KRIZOVYCH SITUACI, RODINNA
RESILIENCE

traveni volného Casu

systém péce => stereotyp X jistota
vnimani postiZeni jako problému x
udelu

verbalizace emoci moznost x
nemoznost

verbalizace emoci touha x strach
verbalizace emoci anonymné x
pratelim/roding

unik

hledéani dalSich zdrojl v rodiné
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nad¢je, vira
sebeobvinovani
stud

motivace

kontrola nad situaci

SPECIALNEPEDAGOGICK A
INTERVENCE a jeji hodnoceni

profesionalita odbornikti

nevim

shoda mezi otcem a odbornikem
kontinuita péce

efektivita SPI

pokroky ditéte

prostiedi, kde se Clovék neboji zeptat

Tabulka ¢. 14 Seskupeni identifikovanych podminek

rodina

intearita

zvladani

diasnaza

Diagram ¢. 1 Vztahy mezi jednotlivymi kategoriemi

Kontext rodinného prostiedi

Otcové ¢. 1, 6, 7 vyrastali v neuplné roding, otcové ¢. 2, 12 vyrustali s nevlastnim

otcem a otcové €. 3, 4, 5, 8,9, 10, 11 vyrustali v uplné rodin€. Otcové ¢. 6 a 7 neziji S matkou

eey

ditéte, zbyli otcové Ziji s matkami svych déti.

S obéma svymi rodi¢i jsou v kontaktu otcové €. 3, 5, 9, 10, 11. Pouze se svou matkou

se vida otec ¢. 2, 6, 7. V minimalnim kontaktu se svymi rodi¢i jsou otcové €. 1, 4, 8, 12.

Matka otce €. 1 Zije v domové pro seniory cca 30 km od mista bydlisté¢ rodiny, otec zemfel.
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Otec €. 4 se svou rodinou Casto st€¢huje a momentalné bydli daleko od svych rodict. Otec €. 8
se svymi rodi¢i stykd minimaln¢ kvili neshoddm, které vznikly po narozeni dcery. Otec €. 12
nema dobry vztah se svym nevlastnim otcem. Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009)
uvadéji, ze rodice matky poskytuji vétsi podporu rodiné ditéte s KP nez rodice otce. V tomto
vyzkumu se ale pomérné vysoky pocet participujicich rodin nestyka s rodic¢i matky (popf. jsou
mezi nimi vypjaté vztahy), a to ¢. 4, 5, 6, 7, 8. Rodina otce ¢. 4 neudrzuje kontakt z diivodu
Castého sté¢hovani. Rodina otce ¢. 5 ma s matkou matky vypjaté vztahy, matka matky je dle
otce spiSe sebestfednd, s pé¢i o vnouce nevypomahd. Otec C. 5: ,,Tchyné je jedinacek, je
,unavena ', stézuje si, s nicim nam nepomiize...kluky nevida, je hypochondr, vsechno je pro ni
ndarocné...jeji dcera padda na hubu a ona si stézuje, ze musi délat to a to...neprozila nic,
Zdadnou pecku a pak ani nepodékuje, kdyz pro ni dcera néco udeld, to zamrzi.* Podobné
charakteristiky babic¢ek (matek matky) ditéte Ize nalézt i ve vypovédich otcti €. 6 a 7. Otec €. 8
uvedl, ze se s rodi¢i matky ditéte prestali schazet kviili odlisSnému nézoru na péci o dceru.

Alespon jeden €len $ir$i rodiny podpofil rodinu otce ¢. 1 (matka matky), ¢. 2 (matka
matky), ¢. 3 (otec otce), €. 4 (sestra matky), €. 6 (matka otce), ¢. 9 (rodi¢e matky), ¢. 10
(matka matky). O pozitivech neformalni podpory rodic¢t déti s kombinovanym postizenim
vice White, Hastings (2004), Mayes et al. (2008). Dle Seligmana (1991) by se matka otce ¢. 3,
matka otce €. 4, matka otce ¢. 11, matky matek €. 6 a 7, rodice otce €. 8 a 12 dali hodnotit jako
prarodi¢e nepodporujici, prarodice jako zdroj stresu. Zminéni méli (maji) nevhodné
poznamky, projevuji litost ¢i popiraji problém. Otec €. 4: ,,Moje mama se s tim asi také
nevyrovnala...ona si predstavuje, Ze piijjdeme k lékari, ten ji da prdasek a ona bude
zdrava...mamka to vidi neredlné.* Tchyné otce €. 6: ,,Fiuyj, to je smrad!* Otec ¢. 8: ,,Moje
matka nebyla zcela taktni, porovndavala X a dité bratra...manzelcini rodice to prijali jesteé
hiif...objevil se i ndzor, Ze bychom ji méli dat do ustavu.* U téchto otct (resp. rodich) Ize také
vysledovat urcitou revoltu, snahu ukazat svym rodi¢im, Ze jsou schopni se postarat o dité
s kombinovanym postizenim. Od kontakti a miry podpory se potom odviji 1 pomoc s péci
o vnouce. Obétavost a sebeobétavost vynika u tchyné otce €. 1 a u matky otce ¢. 6, obdobné
chovani lze vysledovat pravé i u jejich déti (tedy manZzelky otce €. 1 a otce €. 6). Naopak
matky matek €. 5, 6 a 7 vykazuji vyssi sebestfednost a obdobné vzorce se objevuji i u matek
¢. 6 a 7, matka €. 5 nepfejima (aktualné) vlastnosti své matky.

Vétsina otca (1, 2, 4, 6, 7, 8 11 a 12) se nachézela v dobé narozeni ditéte
s kombinovanym postizenim v obdobi stfedni dospé&losti. Pro toto obdobi je charakteristicka,

mimo jiné, urcitd stabilita, spolehlivost, stdlost, velkd odpovédnost vzhledem k roding,

162



schopnost délat kompromisy, konstruktivné fesit problémy. Na druhou stranu se v tomto
obdobi mohou vyskytnout problémy v manzelstvi (Langmeier, Krejc¢itova, 2006).

Otctim ¢. 3, 5, 9, 10 bylo v dobé narozeni ditéte s kombinovanym postizenim mén¢
nez 30 let. Toto obdobi mladsi dospélosti je charakteristick¢é vrcholem kognitivnich
schopnosti, navazovanim monogamnich vztaht a zakladanim rodiny, velkou schopnosti snést
z4t&Z a adaptabilitou. Clovék v mladsi dospélosti si realizuje své cile, napliiuje hodnoty, zna
své moznosti 1 limity. Obdobi do 30 let je jest¢ obdobim dynamickym a variabilnim
(Langmeier, Krejcifova, 2006).

Dit¢ s kombinovanym postizenim se narodilo jako prvorozené otci ¢. 3, 4, 5
(dvojcata), 8, 9, 10, 12. Déti otct €. 1, 2, 6, 7, 11 se narodily jako druhé, popf. tieti v potadi.
Do nejstarSiho ditéte se obvykle projektuji nadéje rodiny na kontinuitu a pteziti rodu, rodice
maji velk4 ocekavani. Narozeni potomka s kombinovanym postizenim jako prvniho ohrozuje
jejich roli mnohem vice, nez kdyz se takové dité narodi jako druhorozené (Tothova, 2011).
Otec €. 2: ,,Vedomi, ze mam zdravy deti, je ku prospéchu véci...ze X neni prvni dite.

Na kvalitu vztahu ma vliv komplex mnoha faktord. Podrobnd analyza vztahii neni
cilem této prace, proto je poukdzano pouze na nékolik rizikovych a pozitivnich faktord pro
partnersky vztah (dle Tavela, 2009). U nékolika part lze zaznamenat rizikové faktory pro
vztah. Otec ¢. 2 mize svym kamaradskym vztahem s jinou Zenou dévat manzelce podnéty
Kk Zarlivosti. Partnefi €. 4, €. 5, ¢. 11, ¢. 12 na sebe maji malo ¢asu, jeden z nich ¢i oba jsou
unaveni, matky déti travi vétSinu Casu doma s détmi. Otec €. 6 uvadi, Ze matka ditéte
pravdépodobné vnimala, Ze pro otce nebyla na prvnim misté. Otec uptednostiioval syna
a pecoval vyhradné o n¢ho. Otec €. 7 uvadi, ze matka dvoj€at byla pfili§ mlada a byl mezi
nimi znaény vékovy rozdil, proto spolu jiz neZiji. Pozitivnim faktorem miZe byt tolerovana
volnost otce (otec €. 1 travi dovolenou sam, otec €. 3 pracuje v dilné, ¢. 12 travi rad cas
o samotg). Par €. 3 vykazuje divéru ve vztahu. Par €. 8 se snazZi nalézt spolecny ¢as a udrzovat
svly vztah, otec uvadi, Ze se sdim snazi byt aktivni. Uznéni a obdiv Zené vyjadiuji otcové €. 1,
3 a 5. Otec ¢. 1: ,,0bdivoval jsem Zenu...vydrzela vic.*“ Otec ¢. 3: ,,Obdivuju Zenu, nemd to
jednoduchy, obdivuju ji, Ze dokaze bydlet s nasima.*“ Velmi také zalezi na ptivodnim zpisobu
zivota. Pokud rodice byli aktivni, cestovali, setkavali se s ptfateli apod., mliZze je narozeni
potomka (obecné) omezovat. V takovém ptipad¢ je dulezité nalézat kompromisy a udélat si

¢as jen sami pro sebe.
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Diagnoéza, zdravotni stav ditéte

Sdéleni neptiznivé diagnézy je Casto i pro odbornika velmi naro¢nou situaci. Znama,
1 kdyZ v praxi ne vzdy uplatiovand, pravidla pro sdéleni diagnézy rodicim uvadi napf.
Prokopova (2013). Témét u vSech déti respondenti (kromé €. 4, 9, 12) lze zaznamenat, Ze
stanoveni vice ¢i méné presné diagnozy trvalo urcitou dobu. Na pocatku provazela otce (resp.
rodic¢e) nejistota. Po sdéleni diagndzy mize piijit jistd tleva nebo naopak nastupuje stres
zpusobeny piimou konfrontaci s neptiznivou zpravou. Kazdy na takovou situaci reaguje zcela
individualné. Jak uvadéji Hastings et al. (2005) nebo i1 Krej¢ifova (2011), druh, stupen
postiZeni a jeho etiologie je vyznamnym determinantem pftijeti faktu postizeni ditéte.

Diagnozou zndmou je pro potieby této prace myslena takova diagndza, kterd je
v odborné literatue popsand, jsou znamy jeji pfiiny, symptomy a lze piedurcit i progndzu.
S tim souvisi 1 pfesnost stanoveni diagnozy. Obecné povédomi o diagnéze (tedy diagndza
znama) zajistuje rodi¢im veétsi dostupnost informaci (epilepsie, MO, Downlv syndrom).
Znalost disledkt diagnézy piindsi rodi¢im jistotu, omezuje negativni pocity z neznamého.
Naopak ale znalost vaznosti disledkli miize byt stresujicim faktorem, ktery ovlivni jejich
nahled do budoucna. U déti otet €. 1, 2, 4, 7, 8, 9, 10, 12 je diagndéza zndma a dle otct
pravdépodobné konecna. Lékati se v soucasné dobé zaméiuji na zlepSeni ¢i udrzeni stavu déti,
nikoliv na diagnostiku. Zatimco u déti otci ¢. 3, 5, 6, 11 neni zcela pfesné stanovena
diagndza, jsou pouze popsany symptomy a stale se hledd optimalni 1écba. Déti otcti €. 1, 2, 3,
6, 8, 12 byly ¢i jsou piimo ohroZené na zivoté a otcové vyjadiili obavu ze zhorSeni stavu.

Pfi¢ina kombinovaného postizeni je pro otce velmi ozehavym tématem. Nekteti
otcové polemizuji nad pfi¢inami. Otec ¢. 2 udava, Ze matka ditéte si v dobé téhotenstvi
zlomila nohu a podstoupila rentgenové vysetfeni. Otec €. 5 se odkazuje na vakcinaci. Otec
¢. 6 poukazuje na narkozu chlapce a vysoké horecky. Otec €. 10 jako pfic¢inu uvadi asfyxii pfi
porodu. Kpficinam KP patfi prenatalni rizikové faktory (genetické onemocnéni,
chromozomalni aberace, metabolické poruchy matky, infekce matky, ptisobeni teratogent),
perinatalni rizikové faktory (asfyxie, pfedCasny porod, protrahovany porod) a postnatalni
rizikové faktory (infekéni onemocnéni ditéte, uraz). V mnoha piipadech je vSak etiologie
neznama (viz napi. Opatiilova, 2005). Pfi¢inu zna otec ¢. 9 — u jeho syna se projevilo
genetické onemocnéni, kterym je =zatizena rodina matky. Ostatni otcové pfi¢inu
kombinovaného postizeni svych déti nemaji pfesné potvrzenou a sami piiznavaji, ze se
v myslenkach i rozhovorech s matkami k hledani pfi¢iny vraceji. Hledani pfic¢iny (pfimé
vypovedi 1 neptimo) se ve vypovédich objevuje velmi Casto spolu s hledanim vinika. Otec

¢. 2: Nikdo nam nerekl, kde je problém, jaka je pricina.* Otec C. 3: ,,Nikdo nerekl, proc se to
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stalo...néjaky pochybnosti, hledame pricinu.” Otec ¢. 5: ,,To nevime dodnes... X dostal
hexavakcinu, jeho bratr, dvojce, ne, bratr se vyviji normalné...vina je i na doktorech, ted’ si
rikam déj se viile Bozi...myslel jsem si, Ze to podcenila a nachladila se tam, rekl jsem ji to
a ptal se, jestli tomu Slo predejit.”“ Otec €. 6: ,,Vinit lékare nemiizeme, délali, co znali...nebylo
fakt dobry mu davat ty léky, narkozu, ockovani, mohlo se to udélat jinak...to bude temi
zdchvaty i nespravnymi léky.” Otec €. 10: ,,Jsem si myslel, Ze za to mohou oni a myslim si to
do ted’

Pro otce je dulezité, zda postizeni jejich ditéte je na prvni pohled rozpoznatelné jak po
fyzické strance, tak i v chovani (Davis, Carter, 2008). Otcové €. 3, 5, 7, 9, 11 upozoriiuji na
to, ze jejich déti se fyzicky nelisi od ostatnich déti, avSak jejich chovani se od ostatnich déti
1i$1 a svym chovanim poutaji pozornost okoli. Zatimco déti otct €. 1, 2, 6, 8, 10 jsou déti se
snizenou schopnosti pohybu, k pohybu pouzivaji vozik ¢i specialni ko¢ar. Na prvni pohled je
ziejmé, Ze¢ nejde o intaktni déti. Dcera otce ¢ 4 vypada jako ostatni déti
a i kdyz se jeji vyvoj opozd’uje, otec si zatim problém nepfipousti, protoze chovani dcery
odpovida pfiblizné€ jejimu véku.

Nejen primarni diagnoza, ale 1 povaha ditéte ovliviiuje jeho chovani. Déti otcti €. 1, 4,
6, 8 jsou klidné, po vétsSinu dne spokojené. Otcové nepoukazuji na zadné obtize v chovani ani
na vychovné prohtfesky. Otec €. 1 situaci vystihuje: ,,77eba ale déti s autismem ohrozuji sami
sebe, okoli, utikaji rodiciim, je narocné se o né starat. To pak chdpu, Ze rodice hledaji i jind
reseni.*“ Jak bylo uvedeno vyse, nékteré déti jsou svym chovanim népadné, coz je pro otce
stresujici (Davis, Carter, 2008). Otec ¢. 2: ,Je hodné hlucnd, takze to nds omezuje
ve spolecenském zivoté, nemiizeme jit posedet do kavarny, protoze X viska, kiici, okoli to vadi,
zZivot se zmenil od zdkladu.“ Otec ¢. 7 ma& obdobné problémy: ,Nemiizu s nim jit ven,
nemiizeme treba ani sedét na zahradce v restauraci. Cely by to tam zbo¥il, zprehdzel, osahal,
prerovnal.*“ Otec €. 11: ,,S X se zkrdtka neda nic podnikat, nikam jet, nic hrat.* Chovani ditéte
na vetejnosti odrazuje otce od spolecenského kontaktu a mize tak stavét rodinu do socialni
izolace. Nevhodné poznamky o nevychovanosti ditéte, rovnéz stavi otce do nepiijemné
situace, tuto zkuSenost maji otcové €. 5, 6, 7, 11. K izolaci miZe pfispét i neptiznivy zdravotni
stav ditéte. Nekteré déti jsou velmi nachylné k infekcim nebo vyZzaduji nepfetrzitou péci, ktera
nedovoluje rodin€ opustit domaci prostiedi (pf. dcera otce €. 2, syn otce €. 6, dcera otce €. 8,
dcera otce €. 11).

Otcové si uvédomuji zejména psychickou narocnost péce o dit¢ s kombinovanym
postizenim (pf. otec €. 5, 6, 7, 8, 11, 12). N&kteti tuto péci pfirovnavaji k péci o kojence,

kterou nehodnoti vylozené jako narocnou. Otec €. 2: ,,X si pordd uZivame, je to nase mimino
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porad.” Otec €. 4: .V uspokojeni zdkladnich potieb nevybocuje od zdravych deti.* O finan¢ni
narocnosti se zminuji pouze otcové €. 2, 8. Péce jiste finanén€ narocna je (dojizdéni k 1ékaiim
a jinym odbornikiim, pleny, specidlni vyziva, Iéky, pomiicky aj.), ostatni ji nezminuji mozna
proto, ze psychickd a fyzickd unava pievySuje naroCnost finan¢ni. Velmi narocna je péce

o syna otce ¢. 7, tento otec nema nikoho, kdo by mu vypomohl.

Osobnost, vlastnosti otce

Analyza a popis osobnosti je plné v kompetenci psychologi, nelze jej ale v kontextu
této prace opomijet. V ndsledujici Casti textu je poukazédno pouze na urcité vlastnosti,
schopnosti a dovednosti otctl, které vyplynuly z analyzy interview.

Ochota otce piizpusobit se potiebam ditéte a ob&tovat mu urcitou cast svého casu
ovliviiuje velikost podilu na péci o dité¢ s kombinovanym postizenim. Urcit hranici mezi
sebeobétovanim a zdravym pfirozenym obétovanim se pro dité je tézké a kazdy rodic tuto
hranici vnima subjektivné. O otcich ¢. 4, 6, 7, 11 by se dalo fici, ze se svému ditéti
ptizplsobuji vice nez ostatni otcové. Otcove €. 2, 3, 5, 9 si drzi urcity odstup, néktefi mohou
pusobit az sobecky. ,,Ne kazdy je ochoten je ze sebe vydat prdavé pro vychovu ditete...jsou to
sobci, kteri nechaji ve Stychu zZenu, kterd se naddale ve vétsiné pripadii o dité stara dal, musi
ho zZivit a vSechno zarizovat sama,” mini otec ¢. 11. Otcové ¢. 1, 8, 10, 12 si udrzuji zdravy
vztah s ditétem a mira sebeobétovani se pro dité je vice ¢i méné v rovnovaze s vlastnimi
aktivitami otce.

Netfeba dokazovat, ze pofadi hodnot v hodnotovém zebficku ovlivni postoj otct
k rodin¢. Nékolik z nich se odvolava na dilezitost rodiny (¢. 1, 6, 8). Otec ¢. 8 sviij Zebiicek
pteorganizoval, ,urcité se zmenily priority,”” coz je ptirozené. 1 otec €. 7 poukazuje na
hodnotovy Zebfticek: ,,Diilezity je urcit si priority. ,,Pokud je clovék zvykly Zit na vysoké noze
a nechce se vzdat drahych aut a koZeného nabytku,* polemizuje otec €. 1 nad otazkou, pro¢
nektefi otcové odchazeji od rodiny, do které se narodilo dité s postizenim. Jisté vSichni citi
odpovédnost za své dit¢ (bez ohledu na jeho stav) a akceptuji povinnost se o né¢ho postarat.
Otcové ¢. 1, 3, 4, 11, 12 tuto povinnost pfimo zmifluji béhem interview. Otec ¢. 12: ,,Je to
moje dite. Moje dite mi prosteé déla radost, protoze je.

Predispozice a védomd snaha byt Stastnym, optimisticky ¢i pesimisticky pohled
determinuje otcovo pojeti celé situace a chapani problému. Napft. otcové €. 2, 3, 5 vnimaji
svoje problémy jako nejhorsi. Nepfipoustéji, ze by rodi¢e zdravych déti mohli mit vétsi

problémy neZ oni, protoZe piece maji ,zdravé* déti. Otec €. 1 oponuje: ,,7o se nesmi brat tak
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moc vazne...mize se stat cokoliv jiného, horsiho.” Otec €. 10 se utésSuje: ,,My nebudeme mit
takovou smuilu.*

Obvinovani (sebeobvinovani) mtize znacit (u jednoho/obou partneril) nespokojenost
Cloveéka sama se sebou, piechnané naroky na druhého, nedostatek sebediivéry. Obvinovani
druhych je vymluva pro vlastni necinnost. Obvifovani dava ¢loveku pocit, ze jedna spravné
a ze sam nemusi nic ménit (Toman, 2009). Clovéka, kterému chybi sebejistota, sebedtivéra,
profesionalita oznacujeme jako slabocha. Takovy c¢lovék nedokaze nést zodpovédnost
a obvinuje druhé (Ako spoznate slabocha?, 2014). Hledani diivodu, pro¢ ja, pocit viny
1 ptipadnd zavist je zpocatku pfirozena reakce. Otec €. 8: ,,Proc¢ prave my?...Miij bratr mél ve
stejnou dobu zdravé dité, to byl hrozny pocit.* Otec €. 3: ,,Proc ja? Co jsem komu proved, zZe
mdm takovy dité? To byla hroznd nespravedlnost...bratranec ma dité se sestrenici a maji kupu

(13
[4

zdravych deti“. Nékteti zistanou u hledani pticiny, jini hledaji cestu ven, feseni.

Béhem asertivni komunikace Clovek zfeteln¢ formuluje svoje pozadavky myslenky,
nenecha se tzv. odbit, disledné trva na daném pozadavku, dokdze zvazovat informace.
Asertivni €lovék vystupuje klidn€é, mluvi pfiméfené hlasité, mluvi oteviené. Nemanipuluje
(Vybiral, 2005). I to, jak clovék komunikuje je obrazem osobnosti. Otcové, ktefi jsou
v komunikaci asertivni (pf. €. 1, 2, 11), zvazuji informace, neboji se zeptat, aktivné piistupuji
k ziskavani informaci. Naopak otec ¢. 9 se zda byt pasivni. Dulezitou poznamkou
ke komunikaci je i poznamka otce €. 12, ktera potvrzuje obecné platné povédomi: ,,Myslim si,
Ze muzi nejsou zdatni ve vyjadrovani emoci. To je problém. Pokud by nas to odbornici ucili,
abychom byli schopni se vyjadrit, vyjadrit emoce, moznd bychom nebyli tak tupi a byli vic

citlivi.*

Zvladani zatéze, feSeni krizovych situaci, rodinna resilience

Klasifikaci a riznych typologii strategii zvladani zatéze, ze kterych je mozné
vychézet, je mnoho (viz Lazarus, 1993; McCubbin et al., 1996; Vodackova a kol., 2002;
Paulik, 2010).

McNeill (2004) se zamétuje na identifikaci strategii vedoucich k rodinné integrité.
Mezi tyto strategie fadi: pozitivni pohled otce na Zivot, budovani a udrzovani pevnych vztaht
vV rodin€, spolecné traveni Casu, udrzovani rutiny a zapojeni se do kazdodenni péce o dite.
O otcich ¢. 1, 8, 10, 11, 12 by se dalo fici, ze maji spiSe pozitivni pohled na zivot (srov.
predispozice a védoma snaha byt Stastnym viz vySe). Budovat a udrzovat vztahy v rodiné se
snazi otcové €. 2, 3, 5, 8,9, 12. Otcové €. 6 a 7 k tomu jiz nemaji mnoho ptilezitosti. Spole¢né

s celou rodinou travi volny Cas otcové €. 1 (vikendy), 2 (obcas), 6 (vikendy), 8 (obcas), 9, 10
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(obcas), 11 a 12. Naopak se ukazuje, Ze otcové oceniuji volnou chvili, chvili stravenou
0 samot¢, v praci (resp. mimo rodinu). Nejde o nezajem ¢i tinikovou strategii, ale pfirozenou
potiebu byt chvili sdm, mit ¢as pouze pro sebe. Zabehnuty systém péce ma rodina otce €. 1, 2,
6, 7, 8, 11. Otec €. 2 tento systém vnima negativné jako nudny stereotyp. Otcové €. 10 a 12
zatim hledaji optimalni rozdé€leni ukoli, uci se o dit€¢ pecovat. Otcové ¢. 6 a 11 zavedeny
systém péce velmi ocenuji a prikladaji mu dilezitou roli v rodinném (osobnim) fungovani.
Zapojeni otcit do péce je ziejmé u otct €. 6 a 7, ktefi jsou hlavnimi pecovateli. Na péci o dité
s kombinovanym postizenim se dale podileji otcové ¢. 4, 11 a 12, otcové €. 2, 3, 8 obcas
vypomahaji. Historicky je déano, Ze je to spiSe matka, kterd uplatituje strategie pfispivajici
k rodinné soudrznosti (Swallow et al., 2011). I pfes to lze u vSech otcti najit alespon jednu
z uvedenych strategii vedoucich k rodinné integrité.

Naésledujici identifikované strategie dopliuji ¢i rozsifuji stavajici obecné copingové
strategie popsané v literatui'e a jsou vztazeny pouze na otce.

Ve skupiné otci participujicich na vyzkumu jsou otcové, ktefi svou situaci
reinterpretovali pozitivné (McCubbin tuto strategii nazyva ,hodnoceni situace a pochopeni
jejiho vyznamu®). Akceptuji své dit€¢ bez ohledu na jeho zdravotni stav, vnimaji sebe jako
nejlepsi pecovatele: ,,Narodila se nam, ma kliku, my se o ni postarame, potvrzuje pozitivni
reinterpretaci otec €. 4 nebo otec €. 3: ,,My jsme hodny, takze my se o ni postarame.* Otec
¢. 11 ,,Musim ji pomoc, je to moje povinnost.* Otec €. 5: ,,Déti si musime vypiplat bez ohledu
na to, zda ma X autismus, nebo ne.“ Postizeni ditéte vylozené jako problém nevnima zadny
otec, to ale neznamend, Ze jsou se situaci srovnani. Otec €. 2: ,,UZ to jiny nebude...s tim se
clovek nevyrovna.* Otec €. 7: ,,Dospélej se na néco tési a dité to dokdaze v momenté znicit, to
je hrozny zklamani.*

K ziskavani dalSich zdroji v rodin€ miiZze pfispét spolecna pravidelna aktivita otce
a ditéte, jako napft. otec €. 3 svou dceru uspava, otec ¢. 8 chodi se svou dcerou plavat a koupe
Ji, otec €. 12 krmi svou dceru v noci. Otcove €. 4, 6, 7 maji spoleénych pravidelnych aktivit
jeste vice (vzhledem k tomu, Ze jsou vyhradnimi pecovateli).

Mezi coping orientovany na emoce patii vyjadfovani emoci. Pouzivani této strategie je
ovlivnéno potiebou/ptanim ¢i strachem se svétovat, (ne)moznosti komu se svérit. Nekteri
otcové se rad¢ji sveéruji pratelam, jini spiSe cizim lidem. Ptatelé jsou lidé, ktefi doty¢nou
osobu znaji, ¢lovék k nim mize mit divéru, naopak cizi lidé poskytuji anonymitu. Obecné
otcové neuptednostiiuji otce (resp. rodiny) s détmi se zdravotnim postizenim. Muzi obecné
maji sklon uzavirat se do sebe, mén¢ verbalizuji svoje emoce (viz literatura zamétujici se na

genderové rozdily), avSak to neznamend, Ze je tomu tak u vSech a v kazdém piipadé. Nejen
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partnerka, ale i odbornici by se méli ptat, zda si otec potifebuje promluvit a piipadné¢ mu dat
prostor, pokud své ptani vyjadii. Nedilnou soucasti je i vytvoreni takového prostiedi, kde
muz, ktery nemluvi, naopak mluvi hodn¢, nadava, place, vzteka se, nemistné vtipkuje apod.,
neni vniman jako zzenstily, slaboch, hulvat. Jde o muze, ktery se ocitl v krizové situaci. ,,Citil
Jjsem se jako pozorovatel, nemohl jsem nic délat,” uvedl otec ¢. 12. ,,Nikdy jsem 0 tom s nikym
nemluvil kromé manzelky...zené ale taky nemuzu rict vSechno...nikdo se me nepta, jak to
vnimam ja,* sté€zuje si otec €. 3.

Narozeni ditéte s kombinovanym postizenim muize na urCity ¢as vzit otci pocit
kontroly nad situaci. Otcové nesnesou, pokud dité trpi a oni s tim nemohou nic udélat (pf.
otec €. 1, 6, 8). Nebo maji strach, aby ditéti neublizili, aby néco nezanedbali (pt. otec €. 3, 6,
10, 12).

Nadg¢je a vira ve zlepSeni je rovnéZ €asto uplatiiovanou strategii (u otce €. 3, 4, 8, 10,

12). Nadg¢je a vira ve zlepSeni miize byt vyznamnym motivacnim prvkem pro dalsi praci.

Specialnépedagogicka intervence a jeji hodnoceni

Jak jiz bylo né€kolikrat zminéno, otcové se specidlnépedagogické intervence zucastiuji
minimalng, tuto skutecnost potvrzuje i tento vyzkum.

Z vysledkt dotaznikového Setfeni vyplyva, Ze otcové zastavaji ndzor, Ze by specialni
pedagog mél pracovat s obéma rodi¢i (viz Graf ¢. 20). Z rozhovora plyne, Ze pro takovou
spolupréci se vyslovili otcové €. 4, 6, 8, 10, 11. Otcové argumentuji tim, Ze dité€ je obou
rodi¢i, a proto by se méli ucastnit oba rodice. Otec €. 2 si rovnéz mysli, Ze by to mohlo byt
uzite¢né, ale musel by mu to n€kdo nabidnout, sdm spolupraci neiniciuje. Otec €. 3 rovnéz
neni proti, musel by ale v&€dét, jak by prace s obéma rodic¢i vypadala, co by to obnaselo. Otec
¢. 9 si mysli, ze by specialni pedagog mél pracovat s obéma rodi¢i, ov§em neni si jisty, zda by
tato spoluprace byla vhodna pro n¢ho. Do této doby se na SPI pravidelné podili pouze otcové
¢. 6,7, 8, otcové €. 2, 3, 11 prilezitostné nebo dité pouze dopravuji tam, kam je tieba. Otec
¢. 1 shrnuje sviij postoj k Gc€asti na SPI: ,,Mdm pocit, Ze bychom to nikam neposunuli, oba tam
byt nemusime.”“ Snahu otcli a jejich vlastni iniciativu oceni jist€¢ matky déti a déti samotné.
Otcové €. 6 a 7 jsou logicky aktivni, sami si vyhleddvaji informace o postiZeni, U€astni se
kurzt a podili se na SPIL. U otci €. 8, 10, 11, 12 Ize zaznamenat uréitou aktivitu - tito otcové si
vyhledéavaji informace, ¢tou nebo se divaji na televizi, jsou ochotni se U€astnit kurz.

Do matetské Skoly dochazeji déti otcu €. 3, 4, 5, 6, 8, 11; zékladni Skolu specialni
navstévuji déti otcti €. 1, 2, 7, 9. Sluzeb rané péce vyuzivaji (i pres to, ze jde o socialni sluzbu,

byla tato sluzba do vyzkumu zahrnuta pro svou podstatu a podobny cil jako maji
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specialnépedagogické sluzby) rodiny otct €. 3, 4, 5, 8, 10. Klienty SPC jsou rodiny otcii €. 1,
2,6, 7,9. 1 ptes to, Ze se otcové €. 3, 4, 5, 8, 11 pfimo nevyjadiuji ke sluzbam Skolskych
poradenskych zafizeni, lze ptedpokladat, ze rodiny jsou klienty nckterého Skolského
poradenského zafizeni, nebot’ jejich déti navstévuji matetskou skolu.

Otcové hodnoti specialni pedagogy jako profesionaly a odborniky, z jejich pohledu jde
o vyskolené pracovniky s lidskym piistupem a ochotou ke spolupraci. Otcové jsou vdécéni, ze
s takovymi détmi nékdo pracuje. Otec €. 1: ,,Pristup byl vzdy vstiicny, byli ochotni.” Otec €. 6:
wHledaji na internetu inspiraci, zkoust pracovat riizné, vymysli stale néco noveho.* Otec €. 7:
w~Pani ucitelky jsou fantasticky lidi...jsou odbornice, maji zkusenosti, se vsim mé poradily...bez
tehlech lidi bychom byli na ustav.” Otec €. 11: ,,0bdivuji pani ucitelky...ve skolce ma X méné
zdchvatii vzteku a méné ublizuje sobé a ostatnim detem.* Kladné€ se vyjadiuji i otcové €. 2 a 4,
kteti hodnoti pracovniky jako odborniky, kterych se neboji zeptat. VE&di, ze pokud se zeptaji €1
o néco pozadaji, bude jejich otazka zodpovézena a zadosti bude vyhovéno. Mueller, Buckley
(2014) potvrzuji, ze oteviena a upfimna komunikace mezi otci a specialnimi pedagogy je
jednim z determinanti dobrého vztahu mezi otcem a pedagogem. Otcové v jejich vyzkumu
vyuzivali 1 email a telefon ke komunikaci se specidlnimi pedagogy. Otcové participujici na
jejich vyzkumu poukazuji i na dualezitost pravidelnych kratkych sdéleni béhem piredavani
ditéte ve Skole.

Otcové velice ocenuji specidlnépedagogickou péci z hlediska efektivity. VS§imaji si
pokrokli svého ditéte a kazda nova schopnost ¢i dovednost ditéte jim déla radost. Pokroky
ditéte mohou slouzit jako pozitivni faktor pro sniZeni stresu a motivace pro dalsi praci.
Odpoved’ otce €. 2 na otazku ,co mu pomaha odbourat stres*: ,,Urcité, pokud se nauci néco
nového, pokud udela v nécem pokrok.” Otec €. 4 se vyjadiuje k pokrokiim, ,,Ve Skolce se
docela rozpovidala.“ Otec €. 5: ,,Kdyz stoji na misté, tak to moc neprida.” Otec ¢. 7: ,Kluka
nam rozmluvily, zapojily ho do kolektivu, naucily ho na toaletu, nastavily mu reZim.*“ Otec
¢. 10: ,Jsou vidét vysledky v prijmu potravy i v hybnosti.“ Efektivita specialnépedagogické
intervence je nezpochybnitelnd. Ve vypovédich otcl lze zaznamenat i nékolik problému
tykajicich se hodnoceni pokroki. Jednim z nich je otdzka ,co to vlastn€ pokrok je‘. Otec €. 2:
»V Praze zase chvalili kazdej pokrok, chtéli nas povzbudit. Ale nam to jako pokrok neprislo.*
Vétsina rodici ma alesponi obecné povédomi o tom, jakymi milniky ve vyvoji si zdravé dité
prochazi. Védi, kdy asi ma dit€¢ sedét, kdy asi ma 1ézt, kdy asi ma zacit mluvit apod. Dité
jich viibec nedosahnou. Proto miize byt pro rodi¢e neuvéfitelné napt. to, ze velkym pokrokem

je, kdyz dite, které bylo vyzivovano sondou, zacina ve svych Ctyfech letech jist samo (pfi¢emz
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zdravé dit€¢ samo pfijima potravu cca od jednoho roku). Znalost pfiblizného vyvoje ditéte
a rozliSeni pokrokil od stagnace ¢i regrese je dilezitym determinantem pro vlastni aktivitu
otct. Otec €. 3: ,,Driv jsem s X i cvicil, ale nevidel jsem pokroky, nebyla zpétna vazba, takze
Jjsem prestal.* Dal§im problémem muze byt spoléhani se pouze na specidlni pedagogy. Otec
¢. 4: ,,Spolihame na Skolku, ze ji tam nauci dalsi veci.* Otec potom vice ¢i mén¢ kladné
hodnoti pokroky, které dit¢ udélalo pouze ve skole (béhem navstév Skolskych poradenskych
zatizeni apod.) a nebere v potaz domaci péci. Pokud se dité nerozviji tak, jak by si otec pial,
muze svalovat vinu na specialniho pedagoga, coz ale neni ptipad zadného otce participujiciho
na tomto vyzkumu. Jedna se o zkusSenosti ze specialnépedagogické praxe. Otec ¢. 1 hodnoti
SPI jako mén¢ uzitecnou: ,,Néco je zbytecné...staci jedna rehabilitace...vysledky nehodnotim,
meze neprekrocime...vysledky se mi zdaji neadekvatni vynalozené snaze.“ Jednak by se dalo
fict, Ze otec rovnéz nevi, co vlastné¢ pokrok u jeho dcery znamend, jednak vyvstava dalsi
problém, a to smysl intervence. Détem, jez maji t¢zké kombinované postizeni, a zda se, ze
rozvoj téchto déti ma znacné limity, pomaha SPI udrzet jejich schopnosti a dovednosti. Vyvoj
téchto déti byva opozdén, nékteré dovednosti se déti nauci mnohem pozd¢ji nez déti zdravé
i to je duvod, pro¢ pokracovat v SPI v pozdéjsim veéku. Obsahem specialnépedagogické
intervence neni pouze uéeni déti se specialnimi vzdélavacimi potiebami Cist, psat, pocitat
individualnim, pro né¢ srozumitelnym zpusobem, ale zahrnuje i aktivizaci a stimulaci jejich
vyvoje (vice viz kap. 3.5.2).

Otcové premysleji nad kontinuitou péce a budoucnosti svych déti. O pobytovém
zafizeni uvazuje otec €. 4, otcové €. 2 a 3 tuto moZnost zvazuji, ale nepokladaji ji za
optimalni. Otec ¢. 6 do budoucna uvazuje o pobytovém zafizeni pro sebe, v takovém piipade
by vzal syna s sebou. Otec ¢. 11 oponuje: ,,Stav Ceskych uistavii socialni péce mé momentalné
napliuje uzkosti.* Proti pobytovym zafizenim je i1 otec €. 1 a 6, ktefi argumentuji tim, Ze by
jejich dit€ pfiSlo mezi cizi lidi. Otec ¢. 7 by byl rad, kdyby v dospélosti syn bydlel
V chrdnéném bydleni. Otcové ¢. 1 a 9 maji jasno vtom, ze se o dit¢ s kombinovanym
postizenim postara sourozenec. Zatimco u otcu €. 2, 3, 4 sourozenec nepiipadd v tvahu. Jasno
ma i otec €. 12: ,,Pokud dcera nebude mentalné retardovand, piijde do normalni skoly.*

Nékolikrat se v interview otcové zminili, Ze ztratili mnoho kontaktii, Ze nemaji ¢as ¢i
naladu stykat se svymi pfateli a jsou v jisté socialni izolaci. ReSenim by mohla byt téast na
otcovskych skupinach. V zahrani¢ni literatuie jsou otcovské skupiny velmi ¢asto zmiflovany
a kladn€ hodnoceny. Jde o druh sluzby, ktery specidlni pedagog/psycholog poskytuje v ramci
komplexni intervence zamétené na celou rodinu. Otcovskd skupina slouzi jako druh terapie

(podptirné rodicovské skupiny), jde o moznost sdileni a vyménovani si zkuSenosti, moznost
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posilovani rodicovskych kompetenci. Otcovska skupina poskytuje poradenstvi otciim a S§ifi
osvétu v problematice zdravotniho postizeni ditéte a jeho vychovy. Mezi otci participujicimi
na tomto vyzkumu ale neni o otcovské skupiny takovy zdjem. Jako dobry napad povazuji
otcovskou skupinu otcové ¢. 5, 6, 8 a 12. Otcové €. 5 a 6 vnimaji vyhodu ve vyméné
zkuSenosti, otec ¢. 12 si mysli, Zze by se timto zptisobem mohli muzi naucit vyjadiovat své
emoce. Otec €. 9 si mysli, Zze vytvotfeni otcovskych skupin by byl dobry napad, neni si vSak
jisty, zda by to bylo dobré pro ného. Otec ¢. 3 by potieboval védét, jak by takova skupina
vypadala, jak by fungovala a podle toho by se rozhodl. Jako nepiinosnou hodnoti otcovskou
skupinu otcové €. 1, 2, 7, 10, 11. Otec €. 2: ,,Skupina deseti chlapii, jak Fesej svoje postizeny

dite, to si nedovedu predstavit. *

Jednim z cilii prace je popsat topografii akéniho pole specidlnépedagogické intervence
a popsat pozadavky na fungovani specidlnépedagogické intervence jako jeden z faktorii
ovlivityjicich zachovani funkce a udrzeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postizenim.

Specidlnépedagogicka intervence neni v procesu akceptace kombinovaného postizeni
otci vSemocnd, je ale nutné na celou situaci nahlizet komplexné. Speciadlnépedagogicka
intervence patfi spolu s vlivem puvodni rodiny, s vlivem osobnostnich vlastnosti otct,
S uzivanymi copingovymi strategiemi, s diisledky kombinovaného postizeni na vyvoj ditéte

mezi determinanty, které ovliviiuji proces akceptace kombinovaného postizeni ditéte.

9.1.1 Vliv specialnépedagogické intervence na uspéSnost zvladani krizové situace a na
integritu rodiny

Otcove ¢. 3, 6, 10 a 12 opakované uvedli, Ze maji strach, aby néco nezanedbali, aby
néco neudé¢lali Spatné. Otec &. 3: ,, ...Strach, Ze jsme néco zanedbali...abysme néco
nezanedbali.“ Otec ¢. 12: ,,Mam strach, abych ji néjak neublizil.“ Jednou z copingovych
strategii je pocit kontroly nad situaci. Specidlni pedagog miize otciim poskytnout pravé pocit
kontroly nad situaci tim, Ze otciim vysvétli, co je pro jejich dit¢ dobré a co neni, co pro né¢
mohou udélat, co je riziko. Otec €. 6: ,,Potrebuji je konzultovat, jestli je to uzitecny, jestli mu
to nemiize ublizit.“ K pocitu kontroly nad situaci muze pfispét i systém v péci o dité, ktery
zarovenn odbourava pocity nejistoty. Specialni pedagog by mél sestavit rodiné individualni
intervenéni plan s kratkodobymi i1 stfednédobymi cili vychovné — vzdélavaciho procesu.
Do tohoto planu by bylo vhodné zatadit i l1ékaiské prohlidky/planované operace a systém
socialni péce. Idedlni situaci by bylo, kdyby se na tomto planu podileli vSichni, kteti o dité

pecuji (interdisciplinarni tym). Britsky Education, health and care plan (volné pfelozeno Plan
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vzdélavani, 1ékarské a socidlni péce) v sobé navic zahrnuje 1 disponibilni rozpocet (Spivack et
al., 2014). Pro otce ¢. 6 a 11 systém v péci piedstavuje zaklad pro rodinné (osobni) fungovani.

Jiz bylo zminéno, ze muzi neradi vyjadiuji své emoce, v krizové situaci se uzaviraji do
sebe a nevyhledavaji pomoc a podporu. Jsou ale i taci, ktefi o problému hovofit potiebuji.
Mnohdy je specialni pedagog jedinym odbornikem, ktery se s rodinou setkavéa pravidelné.
Pokud je zdravotni stav ditéte stabilizovany, navstévy u lékafe nejsou tak Casté. Navstéva
psychologa miize byt vnimana jako stigma. Verbalizace emoci je fazena mezi aktivni
copingov¢ strategie orientované na emoce. Specialni pedagog miize poskytnout prostor pro
uplatnéni této strategie. Zaroven vsak otcové v ramci hodnoceni efektivity SPI hodnoti velmi
kladn€, Ze si 1 matka ditéte mize béhem SPI popovidat, coz zenam (matkdm) vyznamné
pomaha. Otec €. 1: ,,Manzelka si tam pokeca.” Otec €. 8, ,,Kdyz jsem videl, jak to pomdha
manzelce, tak to pomohlo i mné. Nevim, zda na fungovani rodiny, ale na psychickou pohodu
urcite, ono to vlastné spolu souvisi,” o vlivu SPI na fungovani rodiny.

O mife zapojeni otce do péce v souvislosti se zaznamenavanim pokrokti je uvedeno
vySe. Otcové maji radost, pokud se jejich dité rozviji a je pro né motivujici, pokud vidi
pokroky svého ditéte. Z tohoto zjisténi plyne, Ze specialni pedagog by mél otce (rodice)
poucit o vyvoji jejich déti, naucit je rozpoznat, co l1ze u jejich ditéte povazovat za pokrok a co
nelze. Déle by bylo vhodné otce motivovat k praci s ditétem.

Jak vyplyva z vyzkumu Vagnerové, Strnadové, Krejcové (2009) matky velice ocentuji,
pokud se otec zapoji do péce a fakticky matce pomdha. Jistd pomoc s pé¢i o domdacnost
a spéci o dité¢ je neoddiskutovatelnd. AvSak dle Sirovatky, Hory (2008) vétSina Ceské
populace zastava tradi¢ni rozdéleni roli v rodin€, tedy muz = Zivitel, zena = pecovatelka.
Navic i rodi¢ovské role jsou rozdéleny urcitym zpisobem, tedy matka — opatruje, uspokojuje
zakladni potieby ditéte, oSetfuje, otec — déla legraci, uci dité riskovat, uc¢i dit¢ manipulovat
s predméty, ... (Sulova, 2010). Je proto potfeba motivovat otce k takovym aktivitim, které
jsou v souladu s jeho roli. Otec je radéji zapojen do aktivit, kde uplatni silu, zru¢nost (vyroba
pomtcek pro dité, rozvoj jemné motoriky pomoci stavebnic), kde uplatni technické
dovednosti (vybér optimalniho pocitace, tabletu, instalace aplikaci). Obéma rodic¢iim je tfeba
ukézat, co by se od muze (otce) mohlo ocekavat. Otec €. 2: ,,Takovy ty silovy, kdyz je potieba
Ji nekam prenyst nebo kocar slozit, to délam ja.* Otec €. 10: ,,Nedovedu si predstavit, jak ho
prebaluju, az mu bude vic.*

Spole¢né traveni Casu je jednim z vnitinich zdroji rodinné resilience. Otcové ale Casto
poukazovali na potfebu byt sam, travit dovolenou odd€lené. Mozna by to mél byt psycholog,

kdo upozorni matku na to, Ze otec pottebuje ¢as pro sebe (pravdépodobné delsi, nez se ji libi),
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ze potiebuje byt sam. Pokud ale matka psychologa nenavstévuje, je to opét 1ékar ¢i specialni
pedagog, ktery s rodinou travi nejvice Casu (ze zprostiedkovatelti formalni podpory).

Ve vypovédich tykajicich se udrzeni integrity rodiny se otcové priklanéji spise k tomu,
ze si prip. krizovou situaci museji vyresit partneii mezi sebou. Otec €. 2: ,,To si musej ty dva. “
Otec €. 3: ,,Musi fungovat ten vztah, musi mit zaklad, pak moznd.* Otec ¢. 5: ,,Je to o lidech.*
Ze specidlnépedagogické praxe je znamo, Ze intervence je zaméfena piredevsim na dite, popf.
na dit¢ a jeho matku. Aby mohl byt splnén cil intervence orientované na celou rodinu, je
nutno budouci specidlni pedagogy (pfip. pracovniky rané péce) pfipravit i na rozpoznani
problémi ve vztahu matka — otec a nabidnout studentim alespoil orientacni ramec feSeni

vztahovych problémi, aby mohli tento rdmec ptedat rodi¢tim.

9.2 Zpracovani dat kvantitativni povahy

Otazka ¢. 1 v dotaznicich urenych pro otce se dotazovala na druh kombinované¢ho
postizeni ditéte. Otazky na demografické udaje byly zarazeny na konec obou dotaznikl
a vysledky jsou uvedeny vyse (viz kap. 8).

Otazka ¢. 1 vdotazniku pro specidlni pedagogy zjiStovala misto vykonu prace
a otazka ¢. 2 se dotazovala na pocet klientd s kombinovanym postizenim. Vyhodnoceni obou
otazek je uvedeno vyse (viz kap. 8).

V nésledujici ¢asti textu je uvedeno porovnani odpovedi otcl a specidlnich pedagogii
a jejich analyza, ktera zjiStuje moZnosti spolupradce mezi otci a specidlnimi pedagogy, pfip.
prekazky ve spolupraci a komunikaci, hodnoceni intervence z pohledu otcli a subjektivni

pohled specidlnich pedagogti na hodnoceni otcti.

Kdo doprovazi klienta s kombinovanvm postiZenim

ve veétsSiné pripadu ke specialnimu pedagogovi?

W

Otazka ¢. 3 pro respondenty cilové skupiny €. 1 znéla: Uved’te, prosim, kdo ve vétSiné

pripadu doprovazi Vase dité ke specialnimu pedagogovi (do vySe uvedenvych zarizeni).

Otazka €. 3 pro respondenty cilové skupiny €. 2 znéla: Uved'te, prosim, kdo doprovézi do

va$eho zafizeni klienty s kombinovanym postizenim ve vét§in€ pfipadu.

Dle vétSiny otct (62,2 %) doprovazi jejich dit€¢ do specidlnépedagogickych zatizeni
matka, ve 29,7 % ptipadl oba rodice. A 8,1 % otct doprovazi své dit¢ ke specialnimu
pedagogovi. Ani jeden otec neuvedl, Ze by jejich dité doprovazel ke specidlnimu pedagogovi

prarodi¢, sourozenec nebo nékdo jiny.
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Dle specialnich pedagogti v 37 ptipadech (78,7 %) doprovazi klienta s kombinovanym
postizenim matka. Oba rodic¢e doprovazeji 10 klientt (21,2 %). Vyhradné otec nedoprovazi
zadného klienta. Sourozence, prarodice ¢i nékoho jiného neoznacil zadny respondent.

Tti otcové uvedli, Ze sami doprovazeji své dit€¢ s kombinovanym postizenim, s ¢imz se
specialni pedagogové nesetkali. I pfes zvySujici se pocet otcli pecujicich o dité (Matéjcek,
1986; Soult, 1998; Piiloha ¢. 5), neni obvyklé, aby doprovazel dité otec. Odpovédi mohou

potvrzovat tradi¢ni rozdéleni roli v roding.

Komu je poskytovana specianépedagogicka intervence?

Otazka ¢. 4 pro respondenty cilové skupiny ¢. 1 znéla: Uved’te, prosim, komu specidlni

pedagog poskvytuje nasledujici sluzby.

Otazka ¢. 4 pro respondenty cilové skupiny €. 2 znéla: Uved’te, prosim, komu poskytujete

nasledujici sluzby tvkajici se klientd s kombinovanym postizenim.

Nabidka poskytovanych sluzeb je vymezena i druhem zafizeni (poskytovani
intervence V zafizeni resortu MZ, MPSV, MSMT). V rehabilitaénich stacionatich/centrech se
intervence zaméiuje vice na zlepSeni zdravotniho stavu, zlepSeni mobility a sebeobsluhy
a Vv men$i mife se mohou soustfedit na rozvoj dil¢ich schopnosti a poradenstvi v oblasti
dalsiho vzdélavani ¢i posilovani rodicovskych kompetenci (Détsky rehabilitacni stacionar,
2013). Ve skolskych zatizenich je naopak nejvétsi pozornost soustiedéna na vzdélavani,
metodické konzultace, koordinaci setkavani rodici s pedagogickymi pracovniky ¢i na
pujcovani literatury (vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., ve znéni pozd¢jsich predpist). Rana péce jako
sluzba socidlni prevence pomaha, mimo jiné, budovat u¢inné dorozumivani mezi rodicem a
ditétem. Rodice maji moznost zaptjc¢it si vhodné pomicky a hracky a pracovnik rané péce
V piipadé€ potfeby zauci rodi¢e pfimo v domacim prostiedi (Rana péce, 2009).

Pti vybéru sluzby je ur€ujici zajem o sluzbu a faze akceptace (hledani zazracné péce,

hledani informaci, aktivni ucast na péci o dité apod.).
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Graf ¢. 8 Poradenstvi rodi¢im v oblasti vzdélavani déti/zaka
s kombinovanym postizenim

Otcové Specialni pedagogové

B SpiSe matce O SpiSe otci @ Obéma rodicim EVibec M Neodpovédélo

Poradenstvi v oblasti vzdélavani déti s KP je dle otcli poskytovano obéma rodi¢tim
v 54 % a spiSe matkam v 35,1 %. Vys8i zastoupeni obou rodi¢t znaci zajem 0 tento druh
sluzby ze strany obou rodi¢t. I pies to, Zze otec doprovazi v malé mife dit¢ s KP
ke specialnimu pedagogovi je zfejmé, Ze obcas tuto sluzbu vyuziva. Ctyfi otcové odpovédéli,
ze je sluzba poskytovana pouze jim, jedna se pravdépodobné o ty otce, kteti dité pravidelné
doprovazeji. Ve vsSech zafizenich, kterd rodi¢e navstévuji, jim je sluzba poskytovana.
Specialni pedagogové (SP) uvadéji, ze poradenstvi v oblasti vzdélavani vice poskytuji
matkam (67,1 %), coz souvisi s vy$§i mirou setkavani se s matkami. Poradenstvi v oblasti
vzdélavani neposkytuji dva specialni pedagogové ze stfediska rané péce a jeden z détského

centra.

Graf ¢. 9 Metodické konzultace rodi¢tiim

Otcové Specialni pedagogové

B SpiSe matkam [ SpiSe otclm B Obéma rodi¢im
EVubec B Neodpovédélo
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Metodické konzultace ke zptisobu prace, ke konkrétni moznosti rozvijeni ditéte jsou
dle otcli poskytovany vice matkdm (51,4 %). Vyssi pocet matek koreluje s vyssi Cetnosti
setkavani se matek se specialnimi pedagogy, coz i oni potvrdili (66 %). Vysoky je ale i pocet
poskytovani metodickych konzultaci obéma rodi¢im (dle otct 40,5 %, dle SP 38,3 %). I zde
je zfejmy zajem ze strany obou rodi¢u. Sluzba je nabizena ve vSech zafizenich, které rodina

navstévuje. Tuto sluzbu neposkytuji dva SP pracujici ve skolském zatizeni.

Graf €. 10 Pujéovani odborné literatury

Otcové Specialni pedagogové

B SpiSe matkam O SpiSe otcim B Obéma rodicim @VUibec B Neodpovédélo

Mnoho zafizeni neptjcuje rodi¢im odbornou literaturu, dle otct 32,4 %, dle SP
38,3 %. Jde o mén¢ nabizenou a vyuzivanou sluzbu. Jednak je mnoho informaci na internetu
a jednak néktera zafizeni nemuseji mit k dispozici dostatek knih na zapujceni. V tomto
ptipadé Slo o nékteré Skoly a détské centrum. Pokud je sluzba vyuzivéna, tak pfevazné
matkami, dle otcit 40,5 %, dle SP 61,7 %. Otcové uvedli ve 27 % ptipadil, Ze je literatura
pijcovana obéma rodi¢im. Muze jit o piipady, kdy oba rodic¢e doprovazeji dité nebo kdy jim
pracovnice literaturu poskytne béhem navstévy v domacim prostiedi a kone¢né i v piipadé

zajmu obou rodici.
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Graf €. 11 Pajcovani kompenzaénich pomicek, specialnich
pomiucek a hracek

Otcové Specialni pedagogové

B SpiSe matkam O SpiSe otcim W Obéma rodicim EVibec B Neodpovédélo

Pijcovani pomicek a hracek je dle otcii pomérné¢ rovnomérné rozlozeno mezi matky,
oba rodic¢e ¢i viibec nejsou pomucky a hracky ptjcovany. Zalezi na druhu zafizeni, které
rodi¢e s ditétem navs$tévuji, ale i na druhu kombinovaného postizeni a potiebnosti takovych
pomucek a hracek ¢i na vybaveni konkrétniho zafizeni a nabidky této sluzby. Specidlni
pedagogové puajcuji pomicky a hracky nejvice matkam. Pedagogové nékterych Skol

a pracovnici détského centra nepiijcuji pomiicky a hracky vibec.

Graf ¢. 12 Nacvik pouzivani kompenzac¢nich pomiucek,
specialnich pomticek a hracek

Otcové Specialni pedagogové

B SpiSe matkam O SpiSe otcim B Obéma rodicim @VUibec B Neodpovédélo

Obdobné jako pljcovani je i nacvik pouzivani pomilcek a hracek spiSe provadén
s matkami. Nacvik pouzivani pomucky/hracky ptimo s ditétem by ale mohlo zlepsit interakci

mezi ditétem a otcem stejné jako metodické konzultace, kdy by se otec naucil, jak s ditétem
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pracovat. Dva pracovnici specidlnépedagogického centra a jeden détského centra neposkytuji

rodic¢tim nacvik pouzivani pomticek/hracek.

Graf ¢é. 13 Konzultace ohledné zdravotniho stavu ditéte

Otcove Specialni pedagogove

B SpiSe matkam O SpiSe otcim W Obéma rodi¢im EVibec B Neodpovédélo

V piipadé konzultace zdravotniho stavu (funkénich schopnosti) ditéte se odpovédi
otcl a specidlnich pedagogii 1isi. Otcové uvadéji, ze konzultaci ohledné zdravotniho stavu
poskytuji pedagogové obéma rodi¢im (64,9 %). Otcové mohli zaménit pedagogy S 1ékari,
resp. se vyjadiili ke sluzbé, ale ne ktomu, kdo jim sluzbu poskytuje. V odpovédich
specialnich pedagogl pievazuji matky (49 %). Konzultaci ohledné stavu funkénich schopnosti
ditéte s kombinovanym postizenim neposkytuji pracovnici center/sttedisek volného casu
a pedagogicko-psychologické poradny.

Graf ¢. 14 Koordinace setkani rodicu s pedagogickymi
pracovniky

Otcové Specialni pedagogové

B Spise matkam O SpiSe otcim W Obéma rodi¢im EVibec M Neodpovédélo
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Zprostredkovani setkani s pedagogickymi pracovniky je rovnéz poskytovano zejména
matkdm. Tuto sluzbu zajistuji prevazné specialnépedagogicka centra a Skoly. Vzhledem
k tomu, Ze jde o Skolska zafizeni, neni vysledek piekvapujici. PotéSujici je v tom, Ze je matka
(v 17 % oba rodice) zahrnuta do spoluprace. Z charakteru sluzby socidlni prevence je dano, ze

pracovnici rané péce nezajist'uji setkdni rodict s pedagogickymi pracovniky.

Graf ¢. 15 Posilovani rodi€ovskych kompetenci

Otcove Specialni pedagogove

B SpiSe matkam O SpiSe otcim W Obéma rodi€im EVibec M Neodpoveédélo

Specialni pedagog posiluje rodicovské kompetence V oblasti dovednosti (manipulace
s dité¢tem, pfijem potravy, planovani ¢asu, pouzivani pomucek, stimulace ditéte), schopnosti
(podpora pozitivniho chovani rodict i déti, efektivni dorozumivani s ditétem) a znalosti
(psychomotoricky vyvoj ditéte, rizika zdravotniho stavu, legislativa, Skolsky systém).
Zajimavé je, ze specialni pedagogové v tomto ptipadé oznacili, ze posiluji kompetence obou
rodict az ve 34 % ptipadd. Oproti pfedchozim otazkdm jde o nérust cca 7 % ve skupiné
odpovédi ,,obéma rodicim®. Jiny nazor na to maji otcové, kteti oznacili v 48,6 % piipadl
matku, a v 21,6 % ptipadl jim takova sluzba neni vibec poskytovana. Otcové se nemuseji
citit jisti ve svych rodiCovskych kompetencich, maji pocit, ze jim takova sluzba neni
nabizena.

Sest specialnich pedagogti na tuto otazku neodpovédélo. Moznym vysvétlenim je, Ze
neveédi, co obnasi posilovani rodi€ovské kompetence nebo takovou sluzbu viibec neposkytuji,

ale moznost ,,viibec* neoznacili z divodu studu.

180



Graf €. 16 Zprostiedkovani psychologické intervence

Otcove Specialni pedagogoveé

B SpiSe matkam O SpiSe otcim W Obéma rodicim @Vibec B Neodpovédélo

Obé¢ skupiny respondentli oznacily ve vysoké mitfe (otcové 29,7 %, SP 25,5 %), ze
neni rodi¢im zprosttedkovana psychologicka intervence. Obdobné zjisténi uvadi Kunhartova
(2010) o pét let diive. Pfi¢emz na potiebu (az nutnost) psychologické intervence u rodic¢i déti
se zdravotnim (kombinovanym) postizenim upozoriiuje fada odbornikii (v CR napf.

Strnadova, 2007b; Dvoiak, 2009). Opét Sest specialnich pedagogl (jinych) nechalo pole

prazdne.
Graf €. 17 Koordinace setkani rodi€u s jinymi rodici v
podobné situaci
18
161
14+
12-
10+

O N B~ O

Otcové Specialni pedagogové

B SpiSe matkam O SpiSe otcim B Obéma rodicim @VUubec BNeodpovédélo
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Setkavani rodicl s jinymi rodici déti S obdobnymi zdravotnimi obtizemi ma sva znadma
pozitiva (viz Lamb, Billings, 1997; Meyer, 1997; Schwartzberg, 2006). Proto je ptekvapujici,
ze takova sluzba je nabizena minimalné (otcové vibec 32,4 %, SP vibec 36,2 %).
V  matetfskych a zékladnich Skoladch speciadlnich se rodi¢e potkavaji pii vozeni
a vyzvedavani déti ze skoly, pii akcich Skoly. Jde o bezdéEnou situaci, kterd se mtze dit i bez
pricinéni pedagogli. Ve skolskych poradenskych zafizenich na takova setkani nemusi byt
prostor. Nebo pracovnici pfedaji rodi¢liim kontakty a je na zvazeni rodicii, zda nékoho jiného
kontaktuji nebo ne. Néktera zafizeni organizuji pobytové akce pro rodice s détmi, které jsou

cilené prave na setkdni rodicu.

Graf €. 18 Organizace volno¢asovych aktivit rodiny

Otcové Specialni pedagogové

B Spise matkam O SpiSe otcim B Obéma rodi¢im EVibec B Neodpovédélo

Nedostatek pfilezitosti pro traveni volného ¢asu s rodinou povazuji Summers et al.
(2005) za vysoce stresujici. Nabidku volno€asovych aktivit pro déti se zdravotnim postiZzenim
nabizeji centra/stiediska volného casu (viz Centrum APA, Ostrov radosti, Domefek —
stiedisko pro volny Cas a integraci apod.). Oslovena zafizeni se téméf vibec nepodileji na
volnocasovych aktivitich rodin (dle otct 45,9 %, dle SP 36,2 %). Né&kter¢ zakladni Skoly
nabizeji krouzky pro déti, nikoliv pro celé rodiny. Ruzné pobytové akce, vylety jsou
planovany spise rodiCovskymi sdruzenimi nez nami oslovenymi institucemi. V nejvyssi mife
se na organizovani volného Casu rodiny podili stfediska rané péce, ktera zfizuji socialné
aktivizacni centra, potadaji pobytové akce a zaroven pracovnice mohou intervenovat piimo

Vv rodin€ a reagovat na potieby clenll rodiny.
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Graf ¢. 19 Budovani u¢inného dorozumivani mezi rodicem a
ditétem
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Otcové uvadgji, ze rozvoj dorozumivani mezi ditétem a rodic¢em je sluzba poskytovana
obéma rodi¢tim (45,9 %), v ¢emz SP odporuji. 53,2 % specidlnich pedagogi uvedlo, Ze sluzba
je poskytovana spise matkam. Otcové mohou vyuzivat zprostfedkované informace od matek,
mohou se od nich ucit. Dorozumivat se svym ditétem se tedy uci oba dva rodice, coz miize

byt divod, pro¢ otcové oznacili odpoveéd’ ,,obéma rodictim®.

Z grafii je patrné, ze se mezi respondenty objevili otcové, jimz je poskytovana SPI
primarné pfed matkami. Patrné jde o otce, kteti doprovazeji dit€¢ s KP vyhradné oni.
U specialnich pedagogi se situace, kdy by poskytovali intervenci vyhradné otcim, vyskytuje
minimalné. Specialni pedagogové se vyjadrovali k situaci, ktera pievlada.

Sluzba miize byt otclim nabizena (viz pievladajici odpovédi otcii ,,obéma rodicim*),
dle odpovédi pedagogt ji ale otcové pravdépodobné nevyuzivaji (viz prevladajici odpoveédi
specialnich pedagogt ,,spiSe matkam®).

Piekvapujici je, ze se nékteti pedagogové nevyjadiili k poskytovani nékterych sluzeb
(viz vyse). V dotazniku byl prostor k vyjadieni, ze pracovisté sluzbu ,,viibec* neposkytuje.
Moznym diivodem bylo védomi, ze by sluzbu poskytovat méli, ale z n¢jakého diivodu tak
necini. Neznalost sluzby je malo pravdépodobna.

Intervence je poskytovdna ve velké mife pouze matkdm, v mensSim poctu obéma
rodi¢im. Zajem ze strany otcl je ale patrny. Otcové si mysli, Ze by specialni pedagog mél

pracovat s obéma rodi¢i v 73 % piipadi (viz Graf ¢. 20).
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Mél by specialni pedagog podle Vaseho nazoru pracovat s obéma rodici?

Otazka €. 5 znéla pro ob¢ skupiny respondentt stejné.

Graf €. 20 Subjektivni nazor na praci s obéma rodici
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Specialni pedagogové potvrzuji, Ze specidlnépedagogickd intervence by méla byt
orientovana na celou rodinu. Vysoky pocet otcti (27), ktefi si mysli, Ze by specialni pedagog
m¢él pracovat s obéma rodi¢i, mize byt vychozim bodem pro dalsi praci. Pro spolupraci se

vyslovili i ti otcové, kteti se do této doby SPI spisSe neucastnili.

Specialni pedagog ma zasobu aktivit a prostiedky na to, aby mohl pracovat

s obéma rodici

Tato otazka (otazka ¢. 6) byla uréena pouze specialnim pedagogtiim.
Vysoké procento specialnich pedagogti (76,6 %) uvadi, Ze ma dostate¢nou zasobu
aktivit a prostfedky na to, aby mohli pracovat s obéma rodici. Jde o vyznamny poznatek, ktery

znadi, Ze pedagogové jsou pfipraveni na praci s obéma rodici.

Zajimaji se otcové o zdravotni stav svych déti s kombinovanym postizenim?

Otéazka €. 6 pro respondenty cilové skupiny €. 1 znéla: Zajiméte se o zdravotni stav Vaseho

ditéte?

Otéazka €. 7 pro respondenty cilové skupiny €. 2 znéla: Otcové se zajimaji o zdravotni stav

svého ditéte s kombinovanym postizenim.
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Graf €. 21 Zajem otcll o zdravotni stav ditéte
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Vsichni otcové uvedli, Zze se zajimaji o zdravotni stav (stav funkénich schopnosti)
svych déti. Dle specialnich pedagogi se 23,4 % otcii o zdravotni stav déti nezajima. Nemusi
jit o nezdjem. Otcové se mohou zajimat o stav svych déti a informovat se u matky nebo
u lékart. Vzhledem k tomu, Ze zdjem ze strany otcti je, dalo by se ho vyuzit pti konzultacich
ohledné¢ stavu funk¢nich schopnosti ditéte, o moznostech podpory a zlepSeni schopnosti
a dovednosti ditéte. Specidlni pedagog by mohl vyuZit prostoru k vysvétleni progndzy
V oblasti vzdé€lavani, vysvétleni pokroki ¢i regrese ditéte, naucit otce rozpoznat pokroky

a neuspéchy.

Otazka ¢. 7 pro respondenty cilové skupiny €. 1 zjiSt’ovala povédomi otcu o urcitvch

narocich, sluzbach, budoucnosti déti.

Otazka . 8 pro respondenty cilové skupiny €. 2 zjiStovala povédomi specialnich

pedagogiui 0 informovanosti otcu.

81,1 % otcl je informovano o svych pravech a narocich v oblasti vzdélavani svych
déti. Vzhledem k tomu, Ze specialni pedagogové uvedli, ze poradenstvi v oblasti vzdélavani
déti poskytuji spiSe matkam, poukazuji odpovédi otcl na jejich vlastni aktivitu. Informace
o vzdélani déti mohou mit zprostfedkované od matky ditéte nebo si je sami vyhledali na
internetu, v literatufe. Je méné pravdépodobné, Ze by je ziskali od 1ékaid.

83,8 % otcli, rovnéZ pomérné vysoky pocet, zna sluzby, které poskytuje pracovisté
jejich specidlniho pedagoga. Lze konstatovat, Ze sluzby jsou rodi¢iim (otciim) nabizeny ¢i se

rodice sami aktivné o sluzby zajimaji.
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Vice nez polovina otct (59,5 %) uvadi, ze je specialni pedagog informuje o metodach
prace s ditétem. Coz potvrzuji i odpovedi na otazku ohledné metodickych konzultaci rodicim
(viz Graf ¢. 9). Mezi zbylymi otci jsou ti, které specialni pedagog neinformuje z dtivodu jejich
nezajmu ¢i nemoznosti vzdjemného setkani, protoze dit¢ doprovazi matka.

V75,7 % ptipadi neinformuje specidlni pedagog otce o literatufe vhodné
K prostudovani. V pribéhu celého procesu akceptace rodi¢e hledaji informace. Dobra
informovanost rodi¢t podporuje jistotu pii rozhodovani se a je vyznamnym determinantem
copingu. Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009) uvadéji, ze matky ucastnici se jejich
vyzkumu vyjadtily ptesvédéeni, Ze se nedozvédely vse, co by potiebovaly védét. Z orientacni
analyzy nabidky knih je zfejmé, ze tato nabidka je v dneSni dobé pomérné Siroka (viz Portal,
Grada Publishing, Centrum pro détsky sluch, Montanex, Triton). Knihkupectvi nabizeji knihy
pojednavajici o problematice kombinovaného (zdravotniho) postizeni z pohledu rodicu,
nalezneme i knihy o jednotlivych diagnézach (Downlv syndrom, poruchy autistického
spektra, mozkova obrna). Knih vénujicich se vzacnym onemocnénim je ale stale nedostatek.

Téméf polovina otci (54,1 %) dostava informace o pomuckach vhodnych pro jejich
dité. Pfi praci s détmi s kombinovanym postizenim je vyuziti kompenzacnich, polohovacich,
vzdélavacich pomutcek a/nebo pomucek pro AAK nezbytné. Dle specialnich pedagogt
informace o pomickach poskytuji zejména matkdm, coz vyplyva z frekvence spoleéného
setkavani se.

Dv¢ tietiny otcti (64,9 %) umi dle svych slov pomucky pouzivat. Z Grafu ¢. 12
vyplyva, Ze nacvik pouzivani pomicek je dle otcli provadén s obéma rodi¢i v 24,3 % piipadu,
v 10,8 % pouze s otci a rovnéz v 24,3 % vubec. Je tedy ziejmé, Ze zacvik otcli v pouzivani
pomucek provadi ve vétsiné piipadii matka.

VétSina otcl (73 %) ma povédomi o financnich vyhodach poskytovanych ze strany
statu. Jedna se o informace, které jsou bézn¢ dostupné a vysoce zadané. Vyse ptispévku na
péci je pomérne dost diskutovanym tématem na internetovych diskuzich. Rodice dale mayji
moznost ¢erpat finan¢ni prostiedky na zvlastni pomicky a mobilitu (vyhlaska ¢. 359/2009
Sb.). PojiStovny pfispivaji na nova sluchadla, pfip. na nékterd oc€kovéni, pravidelnou
sportovni aktivitu nebo 1azn¢ (viz nabidka jednotlivych pojistoven).

Vysoky pocet otcti (67,6 %) se neciti byt jisty v rozhodovani o budoucnosti ditéte.
Prognéza déti s tézZkym postizenim byva nejista a ani 1ékafi ¢asto nemohou stanovit prognézu.
Rodicim je poskytnut vycet moznosti, které mohou a nemusi nastat. Dal$im kritickym
momentem je ukon&eni $kolni dochézky. I kdyz existuji v Ceské republice moznosti dal§iho

vzdélavani, denni (tydenni) stacionafe, jsou Casto pouze ve vétSich méstech a pro rodiny
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z menSich obci byvaji nedostupné. S pfibyvajicim veékem rodict ubyvaji jejich fyzické i
psychické sily, jejich potomek s KP na nich byva zavisly i v dospélosti, proto je logické, ze

rodi¢e nad budoucnosti ditéte intenzivne premysleji.

Pokud otcové odpovidali NE, neznamena to, ze jim sluzby nejsou nabizeny. V tomto

ptipadé mohli vyvinout aktivitu i oni sami.

Specialni pedagogové (SP) vyjadiovali své subjektivni nazory, jejichz validita je tézko
ovéritelna. Diulezité jsou u této otazky odpovédi ,,nevim®. Pokud specidlni pedagogové
neveédi, co si mysli otcové jejich klientt, jaké jsou jejich ndzory, je pak velice tézké navazovat
spoluprdci a reagovat na potfeby otcl. V pfipadé, Ze specidlni pedagog neznal
nazor/postoj/nedostatky (ve védomostech) otcti, miize to potvrzovat, ze se s otci nesetkava
Z riznych divodu a péce je tedy vice orientovana na dité ¢i na dit€ a matku.

Devét SP nevi (dva nevyplnili), zda jsou otcové informovani o pravech a narocich
v oblasti vzdélavani ditéte. Osm SP nevi (rovnéz dva nevyplnili), zda otcové védi o sluzbach,
které poskytuje jejich pracovisté. Ttinact SP nevi o povédomi otcli o metodach prace
s ditétem, dva SP pole nevyplnili. Dvacet Sest SP (plus jedno nevyplnéné pole) oznacilo, ze
nevi, zda otcové maji povédomi o literatuie, coz koreluje s odpovédmi, Ze pujcovani
literatury neni ve vétSin€ ptipadl poskytovano. Ttinact specialnich pedagogii nevi, zda otcové
umi pouzivat pomuicky. Dvacet SP oznacilo ,,nevim* v otdzce tykajici se povédomi o finan¢ni
podpoie a vyhodach otcim nalezejicich. Dvacet tfi specidlnich pedagogl nevi, zda se otcové

citi byt jisti v rozhodovani o budoucnosti ditéte.

Jsou otcové spokojeni se specialnépedagogickou intervenci?

Otazka ¢. 8 pro respondenty cilové skupiny €. 1 znéla: Jak hodnotite specidlnépedagogickou

péci?

Otazka ¢. 9 pro respondenty cilové skupiny €. 2 znéla: Jak podle Vaseho nézoru hodnoti

specidlnépedagogickou intervenci otcové Vasich klientu?

Ptekvapujici zjiSténi je, ze 97,3 % otcl je spokojenych se specidlnépedagogickou
intervenci. Pouze jeden otec komentoval tuto otdzku nasledovné: ,,Dokud se nezméni pohled
na deti s kombinovanym postizenim, zZe patii mezi své, je celé SPC a jejich cinnost naprosto
na nic a zbytecnou zatézi pro celou rodinu. Po otFesnych zazitcich s pracovnicemi SPC, uz nic
radeji neocekavam.* Jednd se o jediny negativni zazitek, ktery otcové v dotazniku uvedli.

Mueller, Buckley (2014) realizovali interview s dvaceti otci déti s kombinovanym postizenim
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v USA. Otcové se méli vyjadrit ke spokojenosti se specialnépedagogickou intervenci. Jejich
zjisténi je zcela v rozporu se spokojenosti ceskych otcli. Americti otcové uvadéji, ze setkani
ohledn¢ individualniho vzdé€lavaciho planu pro né¢ bylo matouci, zdrcujici, stresujici.

Velka c¢ast (80,1 %) specialnich pedagogti uvadi, Ze jsou otcové spokojeni se SPIL
Pracovisté¢ se mize dotazovat na evaluaci SPI, néktefi pedagogové mohli byt pochvaleni
pfimo. Pouze jeden pracovnik matetské Skoly uvedl, ze otcové spokojeni nejsou. Osm poli
zustalo bez odpovédi, jednalo se o dotazniky od pedagogli matetskych Skol. Uvedené skoly se
pravdépodobné nedotazuji rodi¢t na evaluaci sluzeb, popf. se pracovnici nesetkavaji s otci
vibec, a proto nemaji o jejich hodnoceni povédomi.

Na rozdil od socidlnich sluzeb nemaji specidlnépedagogické sluzby (intervence)
zavedené standardy kvality. Otcové jsou spokojeni se SPI, ale pravdépodobné nevédi, co
vSechno by mohli od SPI oc¢ekavat. Na pozitivni evaluaci se jist¢ promitl piistup pedagogd,

ale i ptipadné pokroky ditéte.

Jak otcové hodnoti specialnépedagogickou intervenci?

Otazka €. 9 pro respondenty cilové skupiny €. 1 znéla: Jak hodnotite specidlnépedagogickou
péci?

Otazka ¢. 10 pro respondenty cilové skupiny €. 2 zné¢la: Jak podle Vaseho ndzoru hodnoti

specidlnépedagogickou intervenci otcové Vasich klientu?

Dle otct je SPI smysluplna (dle 56,6 % respondenti). Jde o pochvalu i povzbuzeni do
dalsi prace, které specidlni pedagogové jisté oceni. Jak piSe Jankovsky (2003) pomahajici
profese neni rutinni praci, nybrz sluzbou a poslanim. Smyslem pomahajici profese je chtit
pomahat druhym. VSichni ¢lenové interdisciplinarniho tymu se snaZi o dosaZzeni maximalniho
vyvoje ditéte. Dalsi casto oznaCovanou (u 51,4 % respondentl) charakteristikou je
efektivnost. SPI je dle otcl Gi¢inna, otcové jsou informovani a uméji aplikovat nékteré metody
prace.

Pouze Ctyti otcové oznacili, Ze informace od specidlniho pedagoga nebyly dostatecné.
Specidlni pedagog mohl byt Cerstvy absolvent zatim S minimem zkuSenosti, mohlo se jednat
o dit€¢ se vzacnym onemocnénim nebo se rodice ptali na informace, které¢ jsou obecné pro
pedagoga nedostupné (informace 1¢katské povahy). ,,Specidini pedagogové nejsou dostatecné
informovani o ne prilis  béinych  postizenich. Mam  konkrétni  zkuSenost
s Angelmannovym syndromem, kdy si vétsina odbornikii musi nejprve nekde precist, o co jde.*

Pouze jeden otec oznacil, Ze informacim nerozumél, nebot’ byly pfili§ odborné. Jak

uvadi Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009) rodi¢e a 1€kafi nahlizeji na problém svym

188



zpusobem, jejich potfeby se lisi. Pro I¢kaie je dllezita diagnoza, pro rodice spiSe piiciny
a prognoza, moznosti rozvoje ditéte. Quine, Rutter (1994) dodavaji, ze spokojenost rodict
s komunika¢nimi dovednostmi 1ékaiti souvisi s pratelskym postojem Iékatfe a mirou empatie.
Otcové maji zkuSenost S jistou mirou empatie 1€kari, ktera je pii sdélovani Spatné diagnozy
ditéte nezbytna. Vice o spolupraci a komunikaci mezi odborniky a rodici viz kapitola 3.6.2
Hodnoceni spoluprace a komunikace se speciadlnimi pedagogy z pohledi rodicu.

Otcové hodnoti SPI jako systematickou v mensi mife (40,5 %), néktefi se
k systemati¢nosti nevyjadfili, dle Sesti otct je SPI nesystematicka. Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.,
ve znéni pozdé¢jSich predpist, ukladd povinnost Skolskym poradenskym zatizenim zahdjit
poskytovani sluzby nejpozdéji do tfi mésict od podani zadosti, zprava a doporuceni by méla
byt vyddna nejpozdéji do jednoho mésice od vySetfeni, doporuCeni zatazeni zidka do
vzdélavaciho programu pro zéky se zdravotnim postizenim mé platnost jeden rok a poté je
SPZ povinno vyrozumét zakonné zastupce k potiebé nové diagnostiky. Dle vyhlasky
&. 73/2005 Sb., ve znéni pozdgjsich predpist, SPZ sleduje a dvakrat ro¢né vyhodnocuje
dodrZzovani postupli a opatieni stanovenych v IVP. Urcity systém SPI ve Skolskych
poradenskych zafizenich je nastaven. Frekvenci reedukace/terapii stanovuje specialni pedagog
dle potfeby. Matetské ¢i zakladni Skoly se fidi Skolnim vzd€lavacim programem, ktery je
vytvoten dle piislusného ramcového vzdélavaciho programu. Stfediska rané péce se ftidi
standardy kvality socidlnich sluzeb, které uklddaji povinnost pisemné stanovit pravidla
poskytovani sluzeb spolu s jejich planovanim. Tedy i1 v socidlnich sluzbach by mél byt
zavedeny ur€ity systém poskytovani. Opét se potvrzuje, Ze otcové nevedi, co by mohli od SPI

ocCekavat.

Mohla by mit efektivni a systematicka specialnépedagogicka intervence vliv na

fungovani rodiny?

Otéazka €. 10 pro respondenty cilové skupiny €. 1 znéla: Myslite si, Ze by mohla mit efektivni

a systematicka specidlnépedagogicka péce vliv na fungovani rodiny?

Otazka €. 11 pro respondenty cilové skupiny €. 2 znéla: Myslite si, Ze efektivni a systematickd

specidlnépedagogickd intervence by mohla ovlivnit fungovani rodiny klienta

s kombinovanvm postizenim?

VétSina otcti (64,9 %) oznacila, Ze efektivni a systematicka SPI by mohla mit vliv na
fungovani rodiny. Coz rovnéz mtize byt poklddano za odrazovy bod pro dalsi praci. Efektivita
a systém specidlnépedagogické intervence vnasi systém i do rodinného fungovani. Jestlize se

dité rozviji, otec vnima rozvoj ditéte a sleduje jeho pokroky, lze intervenci hodnotit jako
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efektivni. Pokud rodinny systém funguje a otec zhodnoti péci (komplexné) jako efektivni, ma
o diivod méné fesit svou situaci Gt€kem ¢i jinak pro rodinu nepfijatelnym zptsobem. 35 %
otci si mysli, Zze efektivni a systematicka SPI nema vliv na fungovani rodiny. Jiz
v rozhovorech se objevuje konstatovani, ze rodinné fungovani zalezi na rodicich, ,,je to
o lidech®, ,,to musi ti dva* (viz vyse kap. 9.1). Dle Huanga, Chena a Tsaie (2012) je stéZejni
pro zvySeni divéry a podpory vzdjemného vztahu SP-rodi¢e komunikace o sob& samych
a o rodinné situaci. Jak vyplyva zrozhovorti, ale 1 zgenderovych studii
(pt. Ponésicky, 2008), otcim (resp. muziim obecné) déla problém verbalizovat své problémy
&i rodinnou situaci. Cimz se potfeba dostava do konfliktu se skute¢nosti. Matky (resp. Zeny
obecn¢) jesté navic maji tendenci problémy verbalizovat opakovang, intenzivng, coz muZzi
nemusi byt piijjemné. A tim se konflikt ndsobi. Specidlni pedagog dava rodi¢im rady
a doporuceni ohledné péce o dité, jeho vzdélavani, celkového vyvoje, které mohou byt
V rozporu s nazory otcl, coz rovnéz muze vyvolat konflikt (napt. Lake, Billingsley, 2000
a vice kapitola 3.6).

Témét vSichni osloveni pedagogové (93,6 %) jsou piesvédCeni, ze efektivni
a systematicka SPI muze ovlivnit fungovani rodiny. Pozitivni je, ze specialni pedagogové
vnimaji svoji dilezitost. Pouze tii si mysli, ze SPI vliv nema. V mnoha piipadech nezna
specialni pedagog vysledky své prace (ukonceni péce u klieta z divodu predani klienta do

jiného pracovisté, prestéhovani, ukonceni sluzby, ukonceni pracovniho poméru aj.).

Jaka ocekavani otcu by mohla SPI naplnit?

Otéazka ¢. 11 pro respondenty cilové skupiny €. 1 znéla: Mate néjakd ocekéavani, kterd by

mohla specialnépedagogicka péce naplnit?

Ocekavani otcl se vesmeés orientuji na rozvoj ditéte. ,,Ddt mu vic nez jen péci, kterou
mu davame my." ,Dité se bude dobre rozvijet.“ Komunikace u déti s téZkym postiZenim
probiha nejéastéji formou alternativni a augmentativni komunikace (AAK). Jak bylo zjisténo
diive (viz prvni dil¢i vyzkum kapitola 5) a jak vyplyva z rozhovort, otcové spiSe nepouzivaji
ke komunikaci zZadny ze systéml AAK. PficemZ o rozvoj komunikace u ditéte maji z&jem.
»Je to rozhodné vitana pomoc pri rozvoji komunikacnich bariér. ,, Nase ocekavani: Zlepseni
komunikace naseho ditéte s okolim. “

Summers et al. (2005) zjistili, ze specialnépedagogicka intervence poskytovana
rodindm nereflektuje potfeby téchto rodin. Coz se nadm spiSe nepotvrdilo, nebot’ se o tomto
zadny z otcli nezminuje. Otcové nemuseji védet, co vSechno by mohli vyzadovat jednak od

pracovisté (i ptes to, ze uvedli, Ze sluzby znaji), jednak co vSechno by mohli vyzadovat
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v souvislosti s maximalizaci vyvoje ditéte. Dalsim moznym vyvsvétlenim je, Ze pokud Si otec
vyzada néjakou sluzbu, pokud vyjadii sva ofekavani, mize to byt pfiznani netispéchu. Jak
uvadi Brett (2004) néktefi rodice vnimaji zadost o SPI jako vlastni selhani, jako nezdar,

protoze se nedokazou o dit¢ postarat sami.

Je v praxi bézné, ze specialni pedagog zabrani odchodu otce od rodiny ditéte

s kombinovanym postiZzenim?

Otazka €. 12 pro respondenty cilové skupiny €. 2 zjisStovala: Setkal/a jste se nékdy se situaci,

kdy jste svym zasahem zabranil/a odchodu otce od rodiny?

Témer vétsina pedagogi (93,6 %) se s takovou situaci nesetkala. Situace, kdy
otec od rodiny ditéte s kombinovanym postizenim odejde (at’ uz z jakéhokoliv divodu) je
pomérné Castd. Pro zajimavost predkladame nékolik komentait od oslovenych rodicu. ,,Dobry
den, jsem nevlastni otec chlapce s Angelmanovym syndromem. Jeho viastni otec jej vidi asi
trikrat do roku. Vite, realita v téchto rodindch je takova, zZe jsou maminky s témito detmi
samy, nebo si najdou chlapa, kterému nevadi, Ze se uvaize na cely Zivot s postizenym ditétem.
Tim se nechci chlubit, jen vim, kterd Zena mi za to stoji. Tehdy se najde opravdovy a pravy
vztah...i ve zlém, ne jen v tom dobrém...Urcité vSak existuji vyjimky, ja jich ale videl malo.
Matka: ,,Dobry den, bohuzel Vim nepomiizu. Jeji otec se o ni nezajimd.” Jina matka:
., Bohuzel vam asi moc nepomohu, otec o A. nemd zdjem a pritel, se kterym Zijeme, sice A.
zboznuje, ale ne dlouho, takZze moc o A. nevi.* Jina matka: ,,Moc téchto deéti tatinky nema
a maminky radeji zistavaji samy.” Obsahem Pfilohy ¢. 4 jsou udaje o rozvodovosti
manzelstvi v Ceské republice, které dokladaji, ze témét kazdé druhé manzelstvi je rozvedeno.
Nelze tedy bezpecné prokazat, zda narozeni ditéte s postiZenim pfispélo k rozpadu manzelstvi
a uvedené vypoveédi zistavaji domnénkami. Verifikace domének je znemoznéna neochotou
rozvedenych otcl participovat na vyzkumech.

Jak jiz bylo uvedeno, pedagogové neznaji vysledky své prace u vSech svych klientt,

a proto nelze s presnosti konstatovat, zda se (ne)podileli na udrzeni integrity a funkce rodiny.

Existuji rozdily v komunikaci mezi specialnim pedagogem a otcem a mezi

specialnim pedagogem a matkou?

Otazka €. 12 pro respondenty cilové skupiny €. 1 se dotazovala: Vnimdte néjaké rozdily

Vv komunikaci mezi specialnim pedagogem a Vami a specialnim pedagogem a matkou ditéte?

Otazka €. 13 pro respondenty cilové skupiny ¢. 2 se dotazovala: Dalo by se fici, ze s matkou

klienta s kombinovanym postiZenim komunikujete jinak nez s otcem klienta?
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Otazka ¢. 14 pro respondenty cilové skupiny ¢. 2 se dotazovala: Mate pocit, 7e je

v komunikaci s otci klienti s kombinovanym postizenim komunikaéni bariéra?

Graf ¢. 22 Rozdily v komunikaci mezi SP a matkou a SP a
otcem
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Otcové Specialni pedagogové

OVnimam rozdily v komunikaci B Nevnimam rozdily v komunikaci
ONemam moznost to porovnat

Polovina otct (56,8 %) vnima rozdily v komunikaci mezi specialnim pedagogem
a matkou a specialnim pedagogem a otcem. Miuze jit o rozdily ve frekvenci komunikace,
v obsahu, ve zptisobu. Pievazujici odpovéd’ ,,vnimam rozdily v komunikaci®, doklada, Ze otec
se alespon v ur¢ité mife s pedagogem setkava a tudiz muze ptipadné rozdily identifikovat.
Pouze Sest otcii uvedlo, Ze nemd moznost se s pedagogem setkat, tudiz nemlze porovnat
rozdily v komunikaci. Pomérné vyrovnané jsou odpovédi pedagogu, ktefi (ne)ptizpisobuji
komunikaci rodi¢tiim. Jak jiz bylo uvedeno v kapitolach 1.3 Matetstvi a 1.4 Otcovstvi, kazdy
rodi¢ ovlivituje své dité jinak, kazdy rodi¢ ma sva specifika (viz Gonzales, 1996; Bartanusz,
Sulova, 2003; Kast, 2004; Lamb, 2010). Jisté piizpisobeni komunikace a jejiho obsahu
genderovym specifiklim, vzdelani rodict, fazi akceptace je zadouci. 76,6 % pedagogii
nevnima komunika¢ni bariéru v komunikaci s otci. Bariéra mize byt zpusobena pouhou
nemoznosti ke spolecnému setkdni. Ale 1 nenavazanim dobrého vzdjemného vztahu
(Schneiberg, 2005). Podrobnéji viz kapitola 3.6 Specialnépedagogicka intervence orientovana

na rodinu ditéte s kombinovanym postiZenim.
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Uvitali by otcové SPI orientovanou na otce?

Otazka pouze pro respondenty cilové skupiny ¢. 1 znéla: Uvital byste, kdyby byla

specidlnépedagogicka pécée orientovand, mimo jiné, i na otce?

Graf €. 23 Zajem otcu o SPI orientovanou na otce
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Tedy otcové by se chtéli ucit ¢i uz se u¢i komunikovat se svym ditétem, rozvijet jeho dil¢i
schopnosti, Gcastnit se schiizek atd. Zaroven ale 32,4 % otcl na takovou péci nema ¢as nebo
o ni nema zajem. Otcové jsou v mnoha rodinach ziviteli rodiny, pravidelné¢ dochazeji do
zamé&stnani a nemaji Cas (i tolerantniho zaméstnavatele), aby doprovazeli dité. ,, Vzhledem
k pracovni vytiZenosti je matka mnohem vice angazovana ve vychové ditéte. Obcas se najde
chile, kdy se mohu zucastnit vysSetieni anebo konzultaci. *“ (komentaf z dotazniku).

Otcove, kteti uvedli, Ze takovou péci vitaji nebo uz ji maji, jsou zaroven ti, ktefi si
mysli, Ze by specialni pedagog mél pracovat s obéma rodici.

Diilezitost u¢asti obou rodi¢t na SPI je nezpochybnitelna. Ugast obou rodi¢ti na SPI
ma pozitivni vliv na vystupy ditéte v oblasti vzdélavani, v Socio-emocni oblasti i na chovani
(Zhang et al., 2011). A soucasné dobra spoluprace se Skolou ¢i jinym pracovistém snizuje
miru stresu u rodi¢u (Strnadova, 2007b). Toto zjisténi je tieba S$ifit mezi rodice. Osvétovou
¢innosti, ale 1 pfimym intervenénim plisobenim je potieba otce vtahnout do péce. A zaroven je
nutné oslovovat spole¢nost, aby napft. 1 zaméstnavatelé méli pochopeni pro otce, kteti se chtéji

spolupodilet na specialnépedagogické intervenci.
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Vyhodnoceni hypotézy
H Otcové, kteFi maji zajem o zapojeni se do specidlnépedagogické intervence, si mysli, Ze

specialnépedagogicka intervence ma vliv na rodinné fungovani.
Ho Podil respondentui, kteri uvadeji, ze specidalnépedagogicka intervence ma viiv na rodinné
fungovani je stejny u otcui, kteri maji zdjem o zapojeni se do specialnépedagogické intervence

i u otcti, kteri nemaji zajem o zapojeni se do specialnepedagogické intervence.

Ha Otcove, kteri maji zdjem o zapojeni se do specialnepedagogické intervence, uvadeji

casteji, Ze tato intervence ma vliv na rodinné fungovani.

nema zajem o SPI ma zdjem o SPI

SPI ma vliv 6 18 24
SPI nema vliv 6 7 13
12 25 37
v 1,721923
Y*(0.01:1) 6,634897

Hypotéza byla ovéfovana pomoci testu nezavislosti chi-kvadrat pro ¢tyipolni tabulku.
Podle zvolené testovaci metody neexistuje mezi sledovanymi jevy na zvolené hladiné
vyznamnosti 0,01 statisticky vyznamny rozdil. PFijimame nulovou hypotézu Hy Otcové,
kteti maji z4jem o zapojeni se do SPI, neuvadeéji Castéji, Ze tato intervence ma vliv na rodinné
fungovani.

I ptes to, ze jde o statistiku malych Cisel, byl vypocet v praci uveden. Vzhledem
kKtomu, Ze se sotci pracuje vramci SPI mén€, nemuseji otcové povazovat
specialnépedagogickou intervenci za dulezitou V kontextu rodinného fungovéni a rodinné
integrity. Otcové maji z4jem o zapojeni se do intervence, oviem ne s cilem ovlivnit rodinné

fungovani.
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Speciélni pedagogika je interdisciplinarnim oborem. Komplexni specidlnépedagogicka
intervence se neobejde bez spoluprace slékafi, socialnimi pracovniky, pedagogy
a psychology. Téma copingovych strategii a resilience je spiSe tématem psychologickym.
Avsak specialni pedagog by mél znat, kterymi zpisoby se otec vyrovnava s narozenim ditéte
s kombinovanym postizenim a jaké strategie otec pouziva, aby na né mohl adekvétné
reagovat.

V nasledujici ¢asti textu jsou graficky zobrazeny odpovédi na otazky tykajici se
copingovych strategii vazicich se k rodinné kohezi a spolupraci s odborniky - pievzato
z anglického originalu (McCubbin et al., 1983. Vyvoj resilience je dynamickym a zcela
individualnim procesem. Solcova (2009) shrnuje faktory ovlivitujici vybér copingovych
strategii: typ chovani, optimismus, lokalizace kontroly, sebevédomi, osobnost, osobni
kontrola, afektivita, zivotni styl, socialni vztahy aj. Otcové proto nejsou nijak rozdéleni do
skupin (napft. dle véku, vzdélani, diagnozy ditéte). Copingové strategie a faktory ovliviujici
jejich vybér by mohly byt namétem pro psychologicky vyzkum. Zde uvedené udaje shrnuji
(ne)uzite¢nost copingovych strategii z pohledu otct participujicich na tomto vyzkumu. Jedna

se o vnimani (ne)uzitecnosti strategii v dobé vyplnéni dotazniku.

Graf €. 24 Uzite€nost copingovych strategii
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Nejvice uzite¢né jsou pro otce strategie tykajici se viry a nadéje ,,vira a védomi, ze
moje dité dostava tu nejlepsi Iékarskou péci (4.) a ,,vira a védomi, Ze moje dité dostava tu
nejlepsi specialnépedagogickou péci (5.). Odborna péce se fadi do vnéjSich zdroju pomoci.
House (1981 In Sobotkova, 2012) ji rozd€luje na instrumentdlni pomoc, praktickou pomoc,

informacni pomoc a pomoc pri hodnoceni situace, které jsou velice ucinné pii zvladani
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kazdodennich starosti a zdvaznych zivotnich zmén. Uvedend zjisténi potvrzuje i Strnadova
(2007b). Potfebu kvalitni péce vyjadiili i otcové ve vyzkumu Smejkalové (2011). Vira a
nadéje predstavuji pomysiné svétlo na konci tunelu (Vodackova a kol., 2002). ,,Vira a nad¢je,
ze se zlepsi stav mého ditéte* (1.) je uziteCna cca pro polovinu otcii. UziteCnost této strategie
je ovlivnéna zdravotnim stavem ditéte a fazi akceptace. Otcové déti, které maji potvrzeny
zdravotni stav, stanovenou diagndézu a prokazatelnou progndzu, nemaji tolik nad€je na
zlepseni zdravotniho stavu ditéte, tato strategie pro né muze byt neuziteCna. Stejné tak je
neuzitecna pro otce, ktefi zat€Zovou situaci racionalné vyiesili a jsou si védomi zévaznosti
stavu ditéte. Dale je pro otce uZiteény ¢as straveny s rodinou (2. a 3.). RovnéZz Smejkalova
(2011) zjistila, Ze otcové se snazi travit maximalni mnozstvi volného ¢asu se svym ditétem se
zdravotnim postizenim i ostatnimi ¢leny rodiny. Pil na ptl by se dali rozdélit otcové, pro
které je (ne)uzitené verbalni vyjadieni emoci (6.) a setkavani se s jinymi rodi¢i v obdobné
situaci (7.), coz potvrzuji i rozhovory. Vyhledavani informaci (8.) je rovnéz spise neuzitecné,
pricemz ale jde o strategii zamérenou na feSeni problému. V nékterych ptipadech (hlavné
déti s riznymi syndromy) muize byt velmi obtizné najit informace v ¢eském jazyce. Vysokou
uziteCnost vykazuji konzultace s odborniky (10. a 11.) a jistota v péci o dite¢ (9.). Coz
potvrzuji i otcové v rozhovorech. Jitota v péci je dulezita zejména pro pocit dobfe odvedené
prace a pro védomi, Ze otec nic nezanedbal. VSechny tyto strategie (setkavani se s jinymi
rodi¢i, informace, konzultace) pfispivaji vice ¢i méné k hodnoceni situace a pochopeni
jejiho vyznamu.

Pro udrzeni rodinné koheze a zachovani funkce rodiny je velmi vyznamna strategie
»cas straveny s rodinou®, ktera je 1 pro otce participujici na tomto vyzkumu nejvice uzitecna.

Tato strategie se fadi mezi vnitini rodinné zdroje resilience.
Graf €. 25 Uziteénost copingovych strategii Il.
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Téméi neuziteéné je pro otce hledani duchovni opory (6.), coZ je v Ceské republice
dano religiozitou vétsSiny obyvatel, a to ,,bez ndbozenského vyznani“. Aktivnimi pfislusniky
cirkve neni 60 % obyvatel (zdroj CSU). Strnadova (2007b) uvadi, Ze je dulezité, aby si rodice
uvédomili nutnost odpocinku. Dle autorky maji matky tendenci se vénovat ditéti téméf
nepretrzité, zatimco otcové si tuto skute¢nost uvédomuji. Jako nejvice uzitecny se jevi sport
(3.) a cas straveny o samoté (5.), tyto aktivity lze fadit ke strategiim zaméfenym na
pribéiné zvladani tenze. Vysokou uziteCnost vykazuje ,nebrat situaci tak vazné“ (7.).
To zpocatku ale 1 po delsi dobé ne kazdému jde. Jde o urcité povzneseni se nad naro¢nou
situaci, nikoliv jeji popfeni, jednad se o strategii pozitivniho piFehodnoceni situace. Volny
pruchod emoci (4.) poskytuje tlevu ¢i emocionalni pohodu a jako pozitivni tuto strategii
hodnoti nadpolovi¢ni vétSina respondenti. (srov. Sobotkova, 2012). Stejné jako v pfedchozim
grafu i zde je patrné, Ze muzi nepovazuji rozhovory s prateli za uzitecné (9.). Naopak je tomu
u zen (matek déti se zdravotnim postizenim), pro které je komunita a zapojeni do
spolecnosti velice dulezité (Strnadova, 2007b). Jako malo uzite¢né strategie otcové hodnoti

davani darkd ¢lentim rodiny (8.) a jidlo (1.).
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10 DISKUSE

Autorka se domniva, Ze disertacni prace rozsifi védecké poznatky v oblasti teorie
specidlnépedagogické intervence v rodindch déti s kombinovanym postizenim. Ziskané
poznatky mohou pomoci pii piipravé vysokoskolskych studentti, ktefi se budou profesné
zabyvat specialnépedagogickym poradenstvim nebo edukaci déti s kombinovanym
postizenim. Je potiecba se ucit od otct, ktefi piijali svou roli, zistali se svou partnerkou
a potomkem s kombinovanym postizenim, vyrovnali se vice ¢i méné se v§im, co prinasi
postizeni ditéte. Je potieba znat jejich resilientni faktory a prub¢h copingu, aby na né¢ mohl
specialni pedagog adekvatné reagovat, aby otciim (resp. rodindm) poskytl odpovidajici
specialnépedagogickou intervenci. Jednak odbornou péci o jejich dité, jednak nabidku
specialnépedagogickych aktivit, které by prohloubily vztah mezi otcem a potomkem
s kombinovanym postizenim. Veskera zjisténi pomohou specialnim pedagogtim pii spolupraci
S otci, ktefi se neciti byt schopni postarat se o dité s postizenim a jeho matku. Zjisténé
vysledky pomohly identifikovat misto specidlniho pedagoga v procesu akceptace zdravotniho

postizeni ditéte otcem.

Cilem prace bylo charakterizovat postaveni otce v rodiné ditéte s kombinovanym
postizenim, resilientni faktory a copingové strategie otct, které vedou k zachovani funkce
a udrzeni integrity této rodiny, popsat topografii akéniho pole specialnépedagogické
intervence. A dale popsat pozadavky na fungovani specidlnépedagogické intervence jako
jeden z faktorG ovlivilujicich zachovani funkce a wudrZeni integrity rodiny ditéte
s kombinovanym postizenim.

Otcové déti s kombinovanym postizenim tvofili cilovou skupinu ¢. 1, specialni
pedagogové piedem urcenych zatizeni tvofili cilovou skupinu €. 2. Do vyzkumu byli zahrnuti
pracovnici rané péce i ptes to, zZe jde o socialni sluzbu. Tato sluzba ma vSak obdobny cil jako
intervence specialnépedagogicka. Pracovnik rané péce prichdzi do pfirozeného prostiedi
rodiny a vice neZ pét let 1ze na Ustavu specialnépedagogickych studii na UPOL studovat obor
Specidlni pedagogika raného véku. Zvysuje se pocet absolventl se specidlnépedagogickym
vzdélanim, ktefi jsou pfipraveni pracovat Vrané péci. V praci byl aplikovan kvalitativni
pristup a metody v kombinaci s kvantitativnim piistupem a metodami pro doplnéni
a kvantifikaci dat. Interview a pozorovani bylo vyuzito ke sbéru dat pro zakotvenou teorii
a pomoci dotazniku byla ziskdna data k ovéfeni hypotézy a doplnéni dat ziskanych

Z interview.
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Prvnim ze tfi hlavnich cili prace bylo charakterizovat soucasnou rodinu ditéte
s kombinovanym postiZenim.

Kazda rodina ma sva specifika, jiné potfeby, moznosti, zkusenosti, je proto obtizné je
n¢jakym zpusobem kategorizovat. VSichni otcové participujici na kvalitativni ¢asti vyzkumu
jsou biologickymi otci déti s kombinovanym postizenim. VSichni otcové zstali v roding
ditéte, pfiCemz u dvou rodin nebyla zachovana integrita z divodu odchodu matky. Pary jsou
vekove 1 vzdelanostné vyvazené (kromé €. 7), coz mize mit jisty vliv na soudrznost rodiny.
Vétsina otct (9/12) pochazi z Gplnych rodin, coz je rovnéz vyznamny determinant podporujici
soudrznost sekundarni rodiny. V soucasné dob¢ se se svou ptivodni rodinou stykaji asi dvé
tretiny otcil, zbyla tietina se se svou puvodni rodinou stykd minimalné nebo vibec. Analyza
interview potvrzuje, ze partnefi na sebe samé a na spolecné aktivity nemaji dostatek Casu.
Castym diivodem bylo, Ze jeden z partnerti vénuje pfili§ pozornosti dit&ti a pééi o dité. Otcové
byli vice ¢i méné ochotni pfizptsobit se svému diteti, obétovali mu svij ¢as (pt. zménili praci,
vytvoftili systém péce). Dilezité je potradi hodnot v hodnotovém Zebticku, otcové participujici
na tomto vyzkumu stavi rodinu a péci o dit€¢ na ptedni pozice. Mezi otci se nachdzeli jak
otcové s optimistickym pohledem, tak 1 s pesimistickym pohledem na problémy. Tyto
hodnotici postoje ovlivnily jejich chapani problému i vyrovnéni se s postizenim ditéte.

Otcové participujici na tomto vyzkumu akceptuji své dité bez ohledu na jeho zdravotni
stav. Otcové nevnimaji postizeni svého ditéte jako problém, coZ ale neznamend, Ze jsou
s faktem postizeni ditéte vyrovnani. I Gray (2003) potvrzuje, Ze na otce nemusi pusobit
stresov€ tolik postizeni ditéte, jako spiS§ duSevni nepohoda matky. Vyznamnym
determinantem ovliviiujicim vnimani ditéte je rozpoznatelnost postizeni. Napadné chovani
ditéte na vefejnosti je pro otce stresujici a mize vést k izolaci rodiny. Coz potvrzuji Davis,
Carter (2008). Vaznost diagnozy (vaznost dusledkd, ohrozeni Zivota ditéte) bere otctim pocit
kontroly nad situaci. Objevuje se 1 utéSovani, Ze jiné déti jsou na tom hif. Otcové se
intenzivné zajimaji o pfi¢iny kombinovaného postiZzeni. VétSina z nich pficinu stale hleda,
s¢imz je spojeno 1 hleddni vinika a pfip. obviovani (sebeobvinovani). Péci o dité
s kombinovanym postizenim hodnoti jako psychicky naro¢nou, o fyzické ¢i financni
naro¢nosti se zminuji mén¢ ¢asto. RovnéZz respondenti ve vyzkumu Sanderse, Morgana (1997)
nebo Michalika (2011) uvadéji, ze péce o dité (Clena rodiny) s tézkym postizenim je velmi
vycerpavajici. Otcové jsou zaméteni na pokroky svého ditéte. Kazda nova ¢innost, kterou se
dité nauci, jim d¢la radost.

Podporu alesponi jednoho z prarodici méla vétSina rodin. Vyskytly se ale i rodiny,

jejichz prarodice byli spiSe zdrojem stresu a Ize je oznacit jako prarodice nepodporujici (dle
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Seligmana, 1991). V piipad¢, ze se prarodice stavéli negativné k vnouceti s kombinovanym
postizenim nebo uplatnovali strategie jako unik ¢i popieni, rodi¢e vykazovali urcitou
bojovnost a mobilizaci sil s cilem ukazat svym rodi¢tim, Ze jsou schopni se postarat o dité
s kombinovanym postizenim. Velmi negativné jsou hodnoceny matky matek, které vnouce
nepiijaly. Urcitd souvislost byla nalezena mezi vniménim ditéte babickou (matkou matky)
a vnimanim ditéte matkou. Pecujici az tizkostnou vychovu ptrevzala matka ¢. 1 od své matky.
Nepftijeti ditéte ze strany babi¢ky v pfipad¢ rodiny otci ¢. 6 a 7 nachazime i u matek.
Prarodice, s kterymi jsou rodiny v kontaktu a jsou oznaceni jako prarodi¢e podporujici,
pomahaji rodin¢ s péc¢i o dité s kombinovanym postizenim. Jak vyplyva z kvantitativni ¢asti

vyzkumu, prarodi¢e nedoprovazeji ve vétsiné piipadii vnouce ke specialnimu pedagogovi.

Druhym cilem bylo charakterizovat resilientni faktory a copingové strategie otct
ditéte s kombinovanym postiZenim, které vedou k zachovani funkce a udrZeni integrity
rodiny.

Z copingovych strategii vedoucich k rodinné integrité (dle McNeilla - viz vyse v textu)
vyuzivaji minimalné jednu vsichni otcové. Casto zmifiovanou uZite¢nou strategii je &as
straveny o samoté (resp. mimo rodinu), ale i ¢as straveny s rodinou. Cas straveny s rodinou je
vyznamnym zdrojem vnitini rodinné resilience. Cas straveny o samoté naopak otcim pomaha
prubézné zvladat tenzi. Dale otcové pozitivné hodnoti pocit kontroly nad situaci a funkéni
systém péce (jistotu v péi o dit€). Tretina otct V kvalitativni ¢asti (bez ohledu na svij
hodnotici postoj) dokazala svou situaci pozitivné reinterpretovat a pochopit jeji vyznam.
Otcové vyslovili potiebu vyjadiovat své emoce, mnoho z nich kK tomu ale nema prostor. Jako
uzitenou hodnoti verbalizaci emoci cca polovina otcli Ucastnicich se kvantitavni casti
vyzkumu. Jak v kvantitativni ¢asti, tak 1 v kvalitativni ¢asti vyzkumu se cca polovina otcli
vyjadiuje kladn¢ pro setkdvani se s otci (rodinami) déti s obdobnymi zdravotnimi obtiZemi.
Casto uplatiovanou strategii je i vira a nadg&je (Ze se zlepsi stav ditdte, Ze dité dostava tu
nejlepsi péci). A dle Vodackové a kol. (2002) nebo 1 Swallow et al. (2011) je vira a nad¢je
pozitivni faktor, ktery pfispiva k GispéSnému vyrovnani se s postizenim ditéte. Jako nejméné
uzitecné je dle respondentl cilové skupiny €. 1 hledani duchovni opory, davani darki ¢leniim

rodiny a jidlo.
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Tretim a poslednim cilem bylo popsat topografii akcéniho pole
specialnépedagogické intervence a popsat  poZadavky na fungovani
specialnépedagogické intervence jako jeden z faktoru ovliviiujicich zachovani funkce
a udrZeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postiZenim.

Specidlnépedagogicka intervence je dle specidlnich pedagogli poskytovana ve vétsing
pfipadli matkam (ve srovnani s poskytovanim intervence otcim nebo obéma rodi¢lm).
Obéma rodicim jsou dle specialnich pedagogi nejvice poskytovany konzultace ohledné
zdravotniho stavu ditéte (jeho funkcnich schopnosti), s obéma rodi¢i je budovano uc¢inné
dorozumivéni s ditétem a jsou posilovany rodicovské kompetence obou rodict. Vysoky pocet
specialnich  pedagogii  vibec nepljcuje odbornou literaturu, nezprostiedkovava
psychologickou intervenci a setkani rodict s jinymi rodi¢i v obdobné situaci, neorganizuje
volnocasové aktivity. Otcové potvrdili, Ze jmenované sluzby jim nejsou téméf vibec
nabizeny. Rovnéz otcové potvrzuji, Ze SPI je poskytovana matkdm ve vy$s$i mife nez otcim ¢i
obéma rodi¢im. Obéma rodi¢im je dle otcti nejvice poskytovano poradenstvi v oblasti
vzdélavani ditéte, metodické konzultace, konzultace ohledné zdravotniho stavu (funkcnich
schopnosti ditéte) a budovani u¢inného dorozumivani mezi rodici a ditétem.

Otcové vyjadiuji radost z toho, Ze se témto détem nékdo vénuje, ze jsou ziizovany
Skoly pro déti se zdravotnim postizenim. Specidlni pedagogy hodnoti jako profesionaly
a s intervenci jsou spokojeni. Jen maly pocet otcii nema zajem o SPI orientovanou na otce.
Otcové, participujici na kvantitativni ¢asti 1 na kvalitativni ¢asti vyzkumu, by takovou péci
uvitali, popft. takovou péci jiz maji. Néktefi by mozna takovou péci vitali, ale pottebovali by
veédét, jak by takova spoluprace vypadala. Namétem pro dal§i vyzkum by mohlo byt, zda
diagnoza ditéte ovliviluje z4jem otcii o zapojeni se do specidlnépedagogické intervence.
V ptipadé€ zapojeni otce do speciadlnépedagogické intervence je potieba volit takové aktivity,
které jsou otcim blizké (aktivity se zapojenim sily a zru€nosti, vyuziti jejich technickych
schopnosti, vyvarovat se oSetfovatelskych tkoni).

Problematickou oblasti je evaluace pokroku ditéte. Otcové maji radost, pokud jejich
dit¢ udéla pokrok, ale mnohdy nevédi, co vlastné 1ze jako pokrok oznacit. Pokud otec pokroky
nevidi, prestava se podilet na specialnépedagogické intervenci. Swallow et al. (2011)
potvrzuji, ze pokud se otcové zacali radovat z malickosti a zménili o¢ekavani smérem k ditéti,
zvysil se jejich pocit spokojenosti.

Specialnépedagogicka intervence miZze poskytnout otctim pocit kontroly nad situaci —

poskytuje otci jistotu, ze nedéla chybu, ze nic nezanedbal. Diky SPI mize otec (rodina) nalézt
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systém péce a Iépe ho udrzovat. Diky individudlnimu interven¢nimu planu mtze otec sledovat

Pti SPI by otec mohl mit prostor pro vyjadieni se, pro verbalizaci emoci.

Dvé tifetiny otcd (64,9 %) si mysli, ze by efektivni a systematicka
specialnépedagogicka intervence mohla mit vliv na fungovani rodiny. Objevil se nazor, ze
pokud je matka se SPI spokojend, je spokojeny i otec. Pokud ma rodina nastaveny efektivni
systém péce, zasadné to ovliviiuje fungovani rodiny. Otcové castnici se kvalitativni Casti si
spiSe mysli, Zze fungovani/zachovani integrity rodiny je zalezitosti partnerii. V takovém
ptipad¢ by specialni pedagogové (studenti) méli byt skoleni v oblasti mezilidskych vztaht,
aby uméli rozpoznat pocinajici nebo probihajici problémy ve vztahu a uméli na to pruzné

reagovat a piip. rozpoznat potiebu psychologické intervence.

V ptipadé hypotézy ,,Otcové, ktefi maji zajem o zapojeni se do specialnépedagogické
intervence, si mysli, ze specidlnépedagogicka intervence ma vliv na rodinné fungovani®,
prijimame nulovou hypotézu Hy

Podle zvolené testovaci metody neexistuje mezi sledovanymi jevy na zvolené hlading
vyznamnosti 0,01 statisticky vyznamny rozdil Otcové, kteti maji zajem o zapojeni se do SPI,
neuvadgji Castéji, ze tato intervence ma vliv na rodinné fungovani. I pies to, ze jde o statistiku
malych ¢isel, byl vypocet v praci uveden. Vzhledem k tomu, Ze se s otci pracuje v ramci SPI
méné, nemuseji otcové povazovat specialnépedagogickou intervenci za dulezitou v kontextu
rodinného fungovéni a rodinné integrity. Otcové maji zdjem o zapojeni se do intervence,

ovsem ne s cilem ovlivnit rodinné fungovani.

Zvoleny zpisob sbéru dat, interview, se jevi jako vhodné zvoleny pro podrobngjsi
vhled do vniméni a proZivani otcti. Kvalitativni pfistup je vhodné uplatiiovat v piipadé€, ze
vyzkumny soubor neni pocetny, za to tento ptistup poskytuje prostor pro podrobné zkoumani

problému. Kvantitativni ptistup poskytl dopliujici informace.

V priubéhu casu se méni jednotlivi ¢lenové rodiny i celkovy obraz rodiny. Méni se
zdravotni stav ditéte, méni se vztah mezi rodici, vztah mezi rodi¢i a détmi, stejné tak
1 resilience, jakoZto dynamicky proces. Rodina se tak ocitd i v nékolika modelovych situacich
a je velmi obtizné ji Skatulkovat. Vyzkum zachycuje udalosti, postoje, nazory otct ditéte

s kombinovanym postiZzenim v dobé realizace vyzkumu, pouze ¢aste¢né se vraci do minulosti
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(pt. pfichozi informace o postizeni). Pro komplexni pohled na akceptaci postizeni ditéte
otcem by bylo zapotiebi otce (rodinu) dlouhodobé sledovat a vyzkum pojmout longitudinalng.

Vsichni otcové jsou Cesi (¢lenové rodin jsou Seské narodnosti), kulturni aspekt by mél
mit stejny vliv na vyvoj resilience. Otcové Ziji v Ceské republice, maji tudiz K dispozici stejny
systém péce (lisi se pouze dostupnost sluzeb). Lze rovnéz konstatovat, ze vSichni otcové jsou
(resp. byli) vystaveni stejnému rizikovému faktoru (kombinované postizeni ditéte). Ve
vyzkumu je pracovano hlavné s jednim rizikem (kombinované postizeni ditéte), coz bylo i
cilem, a méné jsou bréna v potaz jina rizika (pf. vztahové problémy, zména zaméstnani,
zhorSeni zdravotniho stavu otce), kterd se v bézném zivote ptirozené kumuluji. Namétem pro
psychologicky vyzkum by mohla byt komplexni analyza copingovych strategii otcti déti se
zdravotnim postizenim (obecn€) a porovnani uzivanych strategii mezi otci déti s riznym
druhem zdravotniho postizeni.

Soucasna generace Ceskych otcti je pfipravena na zapojeni se do specialnépedagogické
intervence. Specialni pedagogové vyjadrili, Ze maji dostatek prostfedkt na to, aby mohli
pracovat sobéma rodi¢i. Chybi vSak model spolupriace, otcové nevédi, jak by takova
spolupradce méla vypadat, jaké benefity by mohla pfinést. Rovnéz chybi model otcovskych
skupin, které jsou v zahrani¢i velmi kladné hodnoceny, avsSak Cesti otcové je spiSe nevitaji
s odtivodnénim, Ze nic takového tu nebylo a neni a nedovedou si predstavit, ze by mluvili o

svém ditéti s jinymi otci.

Vyzkum se vénuje otcim déti s kombinovanym postizenim z Sir§iho uhlu pohledu.
Vzhledem k tomu, Ze informace o Eeskych otcich chybi, 1ze tento vyzkum povaZzovat za
inicialni projekt k podrobnéjsimu zkoumani postoji a nazort ceskych otcli. Inspiraci mohou
byt zahrani¢ni studie vénujici se otciim déti se zdravotnim (kombinovanym) postizenim.

V ceské odborné literatufe (dle provedené reSerSe zdrojii v elektronické databézi
predplacené Univerzitou Palackého v Olomouci) chybi relevantni publikované prace tykajici
se otcti déti s kombinovanym postiZzenim pro moznou komparaci vysledki vyzkumu. Kvalitou
Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim se zabyva Michalik
(2011, 2013). Michalik se ve svém vyzkumu zaméfuje na zmény v pocitech vdzanych na
psychospiritudlni nastaveni, na nastup ¢i existenci negativnich stresujicich faktort, na zmény
ve spoleCenském a osobnim Zivoté respondent. Jeho vyzkumu se zucastnilo 84,8 % zen
a 14,8 % muzl. Jednd se o osoby pecujici o ¢lena rodiny riizného véku s tézkym zdravotnim
postizenim. V interpretaci vysledkil nejsou pecujici osoby rozdé€leny dle pohlavi ani dle véku

¢lena rodiny, o kterého pecuji. Vysledky tedy nelze zcela srovnavat s naSimi vysledky.
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Obdobné cile jako v této praci byly stanoveny i ve vyzkumu Strnadové (2007),
Vagnerové, Strnadové, Krejcové (2009). Jejich vyzkumy jsou vsak zaméfeny na matky déti
s mentalnim postizenim. I pfes to, ze se matky vyjadiovaly k partnerstvi a manzelstvi ¢i
k podporie prarodici, vysledky rovnéz nelze porovnavat, nebot’ jde o pohled matek.

Smejkalova (2011) se ve své diplomové praci vénuje otcovstvi v rodinach déti se
zdravotnim postizenim a néktera jeji zjisténi byla komparovana v kapitole 9.2.

V zahrani¢ni literatufe bylo nalezeno nékolik odbornych praci vénujicich se vnimani
a prozivani otcii déti se zdravotnim (kombinovanym) postizenim a jejich zapojeni se do
specialnépedagogické intervence. Vysledky téchto vyzkumt byly komparovany s nasimi
vysledky (viz kapitola 9.1 a 9.2). Je tfeba mit na paméti, Ze otcové jinych narodnosti maji
odli$ny Zivotni styl, mentalita lidi v jejich zemi je pravdépodobné odlisna. V zahraniéi je jiny
systém poskytovani specidlnépedagogické, 1€katské, socidlni a jiné odborné intervence.
Rodiny maji rozdilné finanéni moznosti. Obtiznad kroskulturni ptenositelnost rizikovych
faktort resilience (na stejné ohrozujici rizikové faktory je riznymi spolecnostmi nahlizeno

rizn¢) je rovnéz signifikatni pro komparaci vysledki.
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11 DOPORUCEN{ PRO PRAXI

Na zékladé analyzy vysledkli empirické ¢asti prace jsou predlozena nésledujici
doporuceni pro praxi.

Jak uvadi napf. Sulova (2010), role otce je svébytna, specificka a s roli matky se
dopliiyje. Otec neni pouhym pomocnikem v domacnosti ¢i v péc¢i o déti. Mnoho vyzkumi
komunikaci ditéte, pohyb, uéi dité ptizpisobovat se novym situacim, podnécuje jeho aktivitu
a rozvoj. Otec je pro dité ,,mostem* do spolecnosti. Dit€ se musi pfizplisobovat novym
situacim a reagovat na ,,obtize*, které plynou ze zivé&jsi interakce s otcem, je tak pripravovano
na zvysené naroky ve skuping vrstevniki, resp. mimo rodinu. Dilezité je sifit do povédomi
vetejnosti potencialni benefity ze zapojeni otce do péce.

Intaktni dit€¢ zvySuje sebeuctu a sebepotvrzeni otce. Dit¢ svym chovanim ovliviluje
zpusob, jakym se otec citi byt otcem. Toto citéni mize byt naruseno v piipade, ze se otci
narodi dit¢ s kombinovanym (zdravotnim) postizenim a/nebo chovani ditéte neni
,typické/normalni/oekavané‘. Je proto nutné otce zapojovat do specidlnépedagogické
intervence a pracovat s nimi, byt otcové nebudou napt. piebalovat, ale mohou se podilet
zpusobem, ktery jim bude vyhovovat.

Vychozim bodem je, Ze otcové jsou ochotni se zapojit do specialnépedagogické
intervence a zastavaji nazor, ze specialni pedagog by mél pracovat s obéma rodici.

Speciélni pedagog by mél povzbuzovat otce, kladn€ hodnotit jeho préci 1 snahu. Neni
vhodné srovnévat otce s matkou, pokud mluvime o oSetfovatelské péci. Intervenci zaméfené
na celou rodinu piedchazi upfesnéni pozice otce v intervenci, aby se mohl zapojit
o¢ekavanym zplisobem. Otcové radéji vitaji aktivity, pfi kterych mohou ukéazat svou zru¢nost,
silu a mohou uplatnit své technické dovednosti. Je tfeba upozornit na tuto skutecnost
predevSim matky déti, jeZ mozna ocekavaji, Ze se otec vice zapoji do oSetfovatelské péce.
Otcové se spiSe neradi Gcastni hromadnych kurzl, lepsi pro né€ je individudlni studium. Pti
specianépedagogické intervenci lze vyuzit uceni, strategie zamétené na otce napf. interaktivni
uceni s ukoly, uziti videa pii modelovani cilovych strategii, poskytovani zpétné vazby
graficky. Jako vyznamné se jevi podrobné vysvétleni vyvoje ditéte, ndstin progndzy
a upozornéni na mozna rizika. Je tfeba poukdzat na uspéchy a pokroky ditéte, naucit otce
odlisit, co pokrok je a co ne.

Pokud odbornici pracuji zejména s matkami, je vhodné matkdm poskytnout informace

o tom, kterym zplsobem maji otcové sklon pfijimat diagnézu ditéte a jak tento proces
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probiha. Matky by mély mit na védomi, ze v n€kterych piipadech se u otcli objevi chovani,
které 1ze interpretovat jako nezédjem az sobeckost. Nemusi tomu tak byt.

V idedlnim ptipad¢ by bylo vhodné zaméstnat odbornika — muze pro praci s otci.
Zajisténi stalého personalu je signifikantni pro zachovani kontinuity sluzeb a plnéni planu
intervence a zejména pro vytvoreni divérného vztahu otcti k pracovisti a k osob¢€ specialniho
pedagoga.

Pii komunikaci a préci s rodi¢i je zapotiebi brat ohled na genderova specifika. Zeny -
matky preferuji pfijimani podpory a zpétné vazby od odbornikli a rady spolupracuji
S ostatnimi, zeny rady pfijimaji vysvétleni a pitikazy, neudélaji dalezité rozhodnuti, dokud
nenasbiraji vSechny dostupné informace. Oproti tomu muzi - preferuji individudlni praci,
problém feSi novym zplsobem, az kdyz selZzou stard feSeni. Muzi se u¢i a pracuji jinym
zpusobem nez zeny, proto intervence, ktera funguje u matek, nemusi fungovat u otc.

Otcové by méli mit kontakt na svého specialniho pedagoga a méli by védét, ze
Vv ptipadé jakychkoliv dotazl se na ného v pracovni dobé mohou obrétit.

Otcovské skupiny, jeden z modeli podpory, ktery je v USA, ale i ve Velké Britanii
velmi uzivany a otci oblibeny, neni u &eskych otcti preferovan. Cesti otcové na setkévani
S jinymi otci (rodinami) v podobné situaci nejsou piipraveni, nemaji s takovym modelem
podpory a prace zkuSenosti a zatim ho nevyhledavaji. I ptes to by bylo vhodné tuto moznost
otclim nabidnout. V rdmci osvéty vyzdvihnout klady otcovskych skupin a s pomoci starSich,
zkuSenych otcl zavést otcovské skupiny do bézné specialnépedagogické intervence.

Snahou vysokoskolské ptipravy budoucich specidlnich pedagogt (pfip. dalSiho
vzdélavani) by mélo byt proskolovani studentt (pracovnikd) V otazkach mezilidské
komunikace a podpory rodiny v tézkych Zivotnich situacich (narozeni a piip. smrt potomka se
zdravotnim postiZenim). Z praxe je zndmo, Ze se intervence orientuje spiSe na dité, pfip. na
dit¢ a jeho matku, na rozvoj dovednosti a schopnosti ditéte, na maximalizaci jeho vyvoje.
Opomijeny jsou vztahy v rodin€. Je nutné, aby specidlni pedagog rozpoznal problémy ve

vztazich a adekvatné na né reagoval, tieba doporucenim psychologické intervence.
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ZAVER

Cilem disertacni prace Specidlnépedagogickda intervence zamérend na funkci
a integritu rodiny ditéte s kombinovanym postizenim bylo popsat charakteristiku rodiny ditéte
s kombinovanym postizenim, blize se zaméfit na vnimani a prozivani otcii. Déle bylo cilem
popsat copingové strategie a resilientni faktory otct uplatiiované v procesu akceptace
kombinovaného postizeni ditéte a v neposledni fad¢ popsat a analyzovat postaveni

specidlnépedagogické intervence v procesu akceptace kombinovaného postizeni ditéte otci.

Prvni ¢ast prace poskytuje teoreticky ramec nezbytny pro vypracovani empirické ¢asti
prace. Jednotlivé kapitoly sumarizuji poznatky z oblasti rodiny, kombinovaného postiZeni,
intervence orientované na celou rodinu ditéte s kombinovanym postizenim. Druha ¢ast prace

predklada cile vyzkumu, organizaci vyzkumu, analyzu a interpretaci vysledki.

Stanovené cile prace byly naplnény. Autorka popsala charakteristiky rodiny ditéte
s kombinovanym postiZzenim, otci uplatiované copingové strategie v procesu akceptace
kombinovaného postizeni ditéte. Dale byla vytvofena teoric v oblasti vlivu
specialnépedagogické intervence na uspésnost zvladani krizové situace, kterou je narozeni
ditéte s kombinovanym postiZenim, a na integritu rodiny. Autorka poukazuje na zijem ze
strany otcli o zapojeni se do specidlnépedagogické intervence. Pfi intervenci je nutno brat
ohled na genderova specifika a preference otcii. Specidlnépedagogicka intervence miize
poskytnout otcim pocit kontroly nad situaci, mlze zavést systém do péce o dit€¢, muize
poskytnout prostor pro vyjaddieni emoci. Otcové se mohou b&hem intervence naucit
rozeznavat pokroky ditéte. Specialni pedagogové se vyjadiovali k poskytovani sluzeb.
Nejméné poskytovanymi sluzbami jsou pljcovani odborné literatury, zprosttedkovavani
psychologické intervence a setkani rodiCli s jinymi rodi¢i v obdobné situaci, organizovani
volnocasovych aktivit. Zaroven vSak pedagogové konstatovali, Ze maji prostfedky na to, aby
mohli pracovat s obéma rodici.

Soucasti prace jsou doporuceni pro praxi, kterd mohou vyuzit specidlni pedagogové
pii praci s rodinou ditéte s kombinovanym postizenim, ptip. studenti pii pfipravé na budouci

praxi.
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ReserSe publikovanych praci na téma otec v roding ditéte s kombinovanym postiZenim
ukazala, ze v Ceské odborné literatufe chybi prace vénované pravé tomuto tématu. Bylo
zjisténo, Ze otcové jsou v tomto sméru z riznych divodid opomijeni. Na zaklad¢é toho byly
stanoveny cile prace. Cilem prace bylo charakterizovat postaveni otce v rodin€ ditéte
s kombinovanym postizenim, resilientni faktory a copingové strategie otcd, které vedou
k zachovani funkce a udrzeni integrity této rodiny, popsat topografii akéniho pole
specidlnépedagogické intervence. A  dale popsat pozadavky na  fungovani
specidlnépedagogické intervence jako jeden z faktorGi ovliviyjicich zachovani funkce
a udrZeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postizenim.

Pro ziskani validnich dat byl vyuzit primarné kvalitativni vyzkum v kombinaci
s kvantitativnim pfistupem a metodami. Vyzkumny soubor tvofili otcové déti
s kombinovanym postizenim a specialni pedagogové.

Vysledky ukazaly ur€ité souvislosti mezi pivodni rodinou a rodinou sekundarni
ovlivityjici akceptaci ditéte. Charakteristiky rodiny ditéte s kombinovanym postiZenim nejsou

vyrazné odli$né od charakteristik rodiny s intaktnim ditétem. Otcové ditéte s kombinovanym
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postizenim potvrzuji psychickou narocnost péce o dité. Otcové participujici na tomto
vyzkumu nevnimaji postizeni ditéte vylozen¢ jako problém, diilezit4 je pro né rozpoznatelnost
postizeni, zaméfuji se na hledani pfi¢iny postizeni. Alespoi jednu strategii vedouci k rodinné
integrit¢ vyuzivaji vSichni otcové kvalitativni ¢asti vyzkumu. Zajem o zapojeni se do
specialnépedagogické intervence ma vétSina otcl. Specidlnépedagogicka intervence muze
otctim pomoci ziskat pocit kontroly nad situaci, zavést systém do péce, poskytnout prostor pro
vyjadfeni emoci, naucit otce rozpoznat pokroky ditéte. Otce je tieba motivovat k takovym
aktivitam, které vyplyvaji zjeho role a pohlavi (silové, manualni, technické ¢innosti).
Specialni pedagogy je tieba pfipravit na rozpoznani problému ve vztahu mezi rodi¢i, aby na

né mohli adekvatné reagovat.
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SUMMARY

The missing researches in the czech specialized publications were the starting point of
the research aimed at fathers of multihandicapped children. The main object of the
dissertation is the characteristic of contemporary families with multihandicapped children and
father’s role in these families. The next one is the description of father’s coping strategies,
which lead to the cohesiveness of families with multihandicapped children. The last one is the
description and the analysis of special needs education, which leads to the cohesiveness of
families with multihandicapped children.

The research was primarily qualitatively oriented and it was completed by
quantitatively oriented research. The research sample was composed of fathers and special
educational needs teachers.

Results show some similarity in acceptance of disability between the original family
and secondary family. The characteristic of family with multihandicaped child is similar like a
family with intact child. Fathers confirm high level of stress. Fathers don’t evaluate their
situation as such a big problem. The recognizability of disability is very important for fathers,
fathers don’t like child’s inappropriate behavior in public. Fathers are focused on looking for
causes of disability. All fathers apply at least one coping strategy, which leads to the
cohesiveness of families with multihandicapped children. Fathers are interested in getting
involved to special needs education. The special needs education can help fathers to obtain the
feeling of control over the situation, to establish the system of care, to provide space for
expression of emotions, to recognize of progress in childs development. Fathers prefer
power, manual skills and technical oriented activity during special needs education. Students
of special needs education should study psychology of interpersonal relations to recognize

problems in relations between parents.
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RESUMEE

Die Recherche der Fachpublikationen zu dem Thema das Vater in der Familie eines
Kindes mit kombinierten Behinderungen zeigten wurden, dass in der tschechischen
Fachliteratur die Werke gewidmet gerade dieses Thema fehlen. Es wurde festgestellt, dass die
Viter in dieser Hinsicht aus verschiedenen Griinden vernachléssigt sind. Auf diesem Grund
wurden die Ziele festlegen. Das Ziel war die Position des Viters in der Familie eines Kindes
mit kombinierten Behinderungen, resiliente Faktoren und die Bewiltigungsstrategien des
Viters, die fiir die Erhaltung der Funktion und die Integritit der Familie fiihren, um die
Topographie des Aktionsfeldes spezieller padagogischen Intervention zu beschreiben. Eine
weitere Beschreibung der Anforderungen fiir das Funktionieren des sonderpddagogischen
Intervention als einer aus den Faktoren, die die Erhaltung der Funktion und die Integritdt der
Familie eines Kindes mit kombinierten Behinderungen.

Um giiltige Daten zu erhalten, war der qualitativen Forschung primér, kombiniert mit
einem quantitativen Ansatz und Methoden. Die Forschungsgruppe wurde die Viter des
Kinders mit kombinierten Behinderungen und die Sonderpdadagogen gebildet.

Die Ergebnisse zeigten einige Zusammenhénge zwischen der urspriinglichen Familie
und der Sekundirfamilie fiir die Akzeptanz des Kindes. Die Charakteristik der Familie eines
Kindes mit kombinierten Behinderungen sind markant unterschiedlich nicht von der
Charakteristik der gewohnlichen Familie. Die Viter des Kinders mit kombinierten
Behinderungen bestétigen die psychischen Anforderungen der Kinderbetreuung. Die Viter, in
dieser Forschung, wahrnehmen die Behinderung des Kindes als ein Problem nicht, es ist
wichtig fiir sie die Unterscheidung der Behinderung. Die Viter konzentrieren sich auf die
Suche der Ursachen von der Behinderung.Mindestens eine Strategie fithrend zu der Integritét
der Familie benutzen alle Viter in dem qualitativen Teil der Forschung. Das Interesse an der
Teilnahme an den besonderen padagogischen Interventionen haben die meisten Viter. Die
sonderpiddagogische Intervention kann den Vitern helfen, ein Gefiihl der Kontrolle iiber die
Situation bekommen, ein System der Pflege einzufiihren, ein Intervall fiir den Ausdruck von
Emotionen bieten, den Viter der Fortschritte des Kindes erkennen lernen. Die Viter brauchen
zu solchen Aktivititen motivieren, die sich aus seiner Rolle und seinem Geschlecht
(wuchtige, manuelle und technische Tétigkeiten) herausflieBen. Es ist notwendig die
Sonderpddagogen vorbereiten auf die Erkennung der Probleme in der Beziehung zwischen

Eltern, um sie angemessen zu reagieren.
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UvOoD

Narozeni potomka s kombinovanym postizenim je jednoznacéné zatézovou situaci.
Péce o takového potomka muze byt naro¢na jak fyzicky, tak psychicky. S piichodem ditéte
s kombinovanym postizenim nastavaji v rodiné zmény, vétSina pozornosti se soustfedi praveé
na toto dité, mize se zménit ekonomicka situace a socialni status rodiny, rodice pfestavuji
zebticek hodnot, mizou ztratit obraz idedlniho ditéte, mohou pocit'ovat nadmérnou zatéz,
unavu az depresi.

Novorozenec s tézkym postizenim muize mit viditelnd postizeni v obliceji a na celém
téle (rozstép rtu, nevyvinuté koncetiny, chybéjici usi, exoftalmické, daleko od sebe postavené
o¢i, jiny tvar hlavy, polysyndaktylii atd.). Doméci péfe o potomka s kombinovanym
postizenim mize byt ndro¢nd a vycerpavajici, je spojena s cetnymi ndvstévami u rtznych
odbornikti ztad 1¢kaiti, fyzioterapeutii, specidlnich pedagogi aj. Je nezbytné piisnéji
dodrzovat zasady hygieny, dité¢ s t¢zkym postizenim mize mit problémy s pfijmem potravy,
coz si vynucuje jiné zptisoby krmeni, napf. enteralng. Casto je nutné s ditétem pravidelné
nckolikrat denné cvicit. Pokud je dit€ imobilni, je potfeba ho polohovat, piendset ¢i prevazet
Z mista na misto, koupat, pfebalovat i v pozd¢jsSim véku, poskytovat mu dostatek podnéti,
protoze samo je nemusi vyhledavat. S naro¢nou péci je spojend vyssi finanéni stranka, nékdy
je nezbytné potidit si specidlni lizko, specidlni pfistroje, pleny, sondy, véci pro bézné
oSetfovani, specidlni 1éky, krémy, nutnd je specidlni strava, dojizdéni za lékafi a ne vzdy
rodina ziské finan¢ni prostiedky.

Z vyctu predchozich problémi je ziejmé, Ze rodiCe museji projit obdobim, kdy se
vyrovnavaji s onou zatéZovou situaci, kdy se snazi pfijmout dit€ do rodiny a akceptovat jeho
kombinované postiZzeni. Akceptace miiZze byt Gspe€Sna, ale také neuspésna.

Téma rodiny ditéte se zdravotnim (kombinovanym) postiZzenim jako celku, rodinné
resilience a uplatiiovani copingovych strategii je v ¢eské 1 zahrani¢ni literatufe zpracované.
Podrobné¢ ale nejsou zkoumany postoje Ceskych otcii déti s kombinovanym postizenim, jejich
copingové strategie a prub¢h akceptace zdravotniho postizeni jejich potomka.
Ze specialnépedagogické praxe je zndmo, ze pokud se otcové nevyrovnali s postizenim svého
potomka, Casto volili strategii - Utek, jejich nepfitomnost v rodin€ narusila funkci a integritu
rodiny. Také neni znamo, jaké je postaveni specidlni pedagogiky (specidlniho pedagoga)
v procesu akceptace kombinovaného postizeni otcem. Zda urcité specialnépedagogické
aktivity plsobi preventivné a pusobi jako jeden z determinantll zachovani funkce a udrZeni

integrity rodiny ditéte s kombinovanym postiZenim.
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Cilem prace je tedy charakterizovat postaveni otce v rodin¢ ditéte s kombinovanym
postizenim, resilientni faktory a copingové strategie otcu, které vedou k zachovani funkce
a udrzeni integrity této rodiny, popsat topografii akcéniho pole specialnépedagogické
intervence. A dale popsat pozadavky na fungovani specidlnépedagogické intervence jako
jeden z faktorti ovliviiujicich zachovani funkce a wudrzeni integrity rodiny ditéte
s kombinovanym postizenim.

Préace je rozdélena na teoretickou a empirickou ¢ast. V teoretické ¢asti je definovana
rodina, typy rodiny a jeji funkce. Nedilnou soucasti jsou podkapitoly o otcovstvi a matefstvi.
Dale je uveden exkurz do historie rodiny a v ndvaznosti na problematiku moderni rodiny
prace obsahuje podkapitolu o nefunkéni rodiné specifikujici situaci, kdy v rodiné chybi otec.
Ve druhé kapitole je definovdno kombinované postiZeni, je charakterizovdna rodina ditcéte
s kombinovanym postizenim, reakce ¢lent rodiny na narozeni potomka s postiZzenim, faze
akceptace, kterymi si rodi¢e prochazeji. Jedna z podkapitol je zamétfena na coping, copingoveé
strategie a s tim souvisejici resilienci rodiny. Tteti kapitola popisuje intervenci zaméfenou na
rodinu ditéte s kombinovanym postizenim, je zminéna diagnostika a terapie symptomil
kombinovaného postizeni a podil otce na diagnostice a terapii. Tteti kapitola dale obsahuje
vymezeni role otce jako €lena interdisciplindrniho tymu pecujiciho o dit¢ s kombinovanym
postizenim a deskripci komunikace mezi odborniky z fad specidlnich pedagogii a rodici.
Soucasti treti kapitoly je 1 popis postoji sourozencli a prarodicli a historie péce o déti
s postizenim.

Teoreticka ¢ast prace vychazi z ¢eskych a zahrani¢nich prament a literatury.

V empirické Casti prace je prezentovan stav souCasného zkoumani v dané
problematice, dale jsou stanoveny cile prace, vyzkumné otazky a hypotéza. Pro ovéfeni
vyzkumnych otazek a hypotézy byl primarné vyuzit kvalitativné orientovany vyzkum, ktery
byl doplnén kvantitativnim pfistupem a metodami. Vyzkumné soubory tvoii otcové déti
s kombinovanym postizenim a specialni pedagogové. Empirickéd ¢ast predstavuje organizaci
vyzkumu, proces ziskdvani a zpracovani dat. Ziskané vysledky jsou analyzovany

a interpretovany v devaté kapitole, na kterou navazuje diskuze a doporuceni pro praxi.
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1 Teoreticka ¢ast prace

Teoreticka ¢ast prace je rozdélena do tii kapitol, které jsou vénované roding, otcovstvi,
rodin¢ ditéte s kombinovanym postizenim, popisu resilientnich faktorGi a copingovych
strategii uplatiiovanych pfi vyrovnavani se stresem a zatézi spojenych S péci o potomka
s kombinovanym postizenim. A dale se specializuje na specidlnépedagogickou intervenci,
kterd miize byt jednim z faktori pomahajici zachovat funkci a udrzet integritu rodiny ditéte

s kombinovanym postizenim.

Obsah teoretické casti prace

1 Rodina 8
1.1 Definice rodiny 8
1.2 Exkurz do historie rodiny 9
1.3 Mateftstvi 12
1.4 Otcovstvi 13
1.5 Typy rodiny z hlediska fungovani a z hlediska jejiho
slozeni 16

1.5.1 Funkce rodiny 16
1.5.2 Rodina funk¢ni x rodina nefunkéni 17
1.5.3 Rodina tplné x rodina

neuplna 20

2 Rodina ditéte s kombinovanym postizenim 22

2.1 Kombinované postizeni 22
2.2.1 Charakteristika vybranych kombinovanych
postiZeni 23
2.2 Zmény v roding, které s sebou piindsi narozeni potomka
s kombinovanym postiZenim 29
2.3 Féaze akceptace kombinovaného postizeni ditéte rodici 31
2.4 Coping 32
2.4.1 Copingové strategie uplatiiované rodici v procesu
akceptace kombinovaného postiZeni ditéte 34
2.5 Sourozenci ditéte s kombinovanym postiZzenim 37
2.6 Prarodi¢e vnoucat s kombinovanym postiZzenim 39

3 Intervence zamétend na dité s kombinovanym postizenim a jeho rodinu 43
3.1 Péce o osoby s kombinovanym postizenim v kontextu historie 43
3.2 Intervence poskytovana v ramci resortu MZCR 44

3.2.1 Preventivni péce - preventivni prohlidky u lékate pro déti
a dorost do 19 let 45
3.2.2 Dispenzarni péce 46
3.2.3 Jiné formy interdisciplinarni zdravotnické péce 47
3.3 Intervence poskytovana v ramci resortu MPSV 48
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3.3.1 Prispévek na péci
3.3.2 Socialné pravni ochrana déti a socialni prevence
3.3.3 Socialni péce
3.4 Intervence poskytovana v ramci resortu MSMT
3.5 Moznosti diagnostiky a terapie symptomt kombinovaného postizeni
a podil rodich na diagnostice a terapii
3.5.1 Diagnostika kombinovaného postizeni a podil rodica
na diagnostice
3.5.2 Facilita¢ni a stimula¢ni techniky v terapii kombinovaného
postizeni a zapojeni rodict
3.6 Speciadlnépedagogicka intervence orientovand na rodinu ditéte
s kombinovanym postizenim
3.6.1 Pfistupy specialnich pedagogti k
rodicim
3.6.2 Hodnoceni spoluprace a komunikace se speciadlnimi pedagogy
Z pohleda rodicu
3.6.3 Otec jako €len interdisciplinarniho tymu
3.6.4 Akeni pole specialnépedagogické intervence poskytované
otctim déti s kombinovanym postizenim
3.6.5 Akeni pole specialnépedagogické intervence poskytované
rodi¢im v kontextu vztahu ke zdravym sourozenctim ditéte s KP
3.6.6 Akeni pole specialnépedagogické intervence poskytované
sourozencim déti s kombinovanym postizenim
3.6.7 Akeni pole specialnépedagogické intervence poskytované
prarodi¢iim ditéte s kombinovanym postizenim

Uvedeni do problematiky

V Ceské odborné literatufe (dle provedené reSerSe zdrojii v elektronické databézi

postiZzenim.
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pfedplacené¢ Univerzitou Palackého v Olomouci) nebyl nalezen vyzkum, ktery by se
orientoval na otce déti s kombinovanym postizenim. Do této doby neni podrobné
zdokumentovano, jakym zplisobem se otec vyrovnava s narozenim ditéte s kombinovanym
postizenim, jak nese zatéz spojenou s vychovou ditéte s kombinovanym postizenim nebo jaké
je jeho postaveni v rodiné¢ ditéte s postizenim. Ptitom zpisob, kterym se otec vyrovna s hlie
ptijatelnou situaci, jak spolupracuje v rdmci rodiny i mimo ni, ma velky vliv na udrzeni
integrity rodiny. Nebyl objeven ani vyzkum, ktery by se zabyval postavenim specialniho
pedagoga V procesu akceptace zdravotniho postizeni rodinou, na kolik se podili v tomto
procesu, jaké je jeho misto, jakou intervenci by mohl nabidnout rodi¢tim, zejména otciim, jak

by mohl pomoci 1épe zvladnout zatéZ spojenou s péci o potomka s kombinovanym



2 Empiricka ¢ast prace

Pro realizaci vyzkumu byl zvolen primarn¢ kvalitativni vyzkum, ktery byl doplnén
kvantitativnim pfistupem a metodami. Jednotlivé kapitoly popisuji aktualni stav dané
problematiky, vysledky realizovanych dil¢ich vyzkumi, cile vyzkumu spolu s vyzkumnymi
otazkami a hypotézou. Dale charakteristiku vyzkumného souboru, proces ziskavani dat,

interpretaci a analyzu zjisténych vysledk, na kterou navazuje diskuze a doporuceni pro praxi.

2.1 Stanoveni cile vyzkumu, vyzkumnych otazek a hypotézy

Zamérem empirické Ccasti prace je charakterizovat soucasnou rodinu ditéte
s kombinovanym postizenim. Na zakladé zkuSenosti ze specidlnépedagogické praxe, na
zaklad¢ studia dostupné literatury a analyzy soucasnych vyzkumnych Setfeni se piredpoklada,
ze neni dostatecné vénovéana pozornost otciim déti s kombinovanym postizenim ze strany
odbornikti. Prace se proto zameétfuje na subjektivni prozivani otcli, na chapani otcovstvi
v roding s ditétem s kombinovanym postizenim, na postoje otcii k postizeni jejich potomka,
na akceptaci postizeni otci. Dale zjistuje, jak hodnoti specidlnépedagogickou intervenci
otcové. Specialnépedagogicka intervence je zde chdpana jako jeden z faktorli ovlivitujicich
zachovani funkce a udrZeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postizenim. Zamérem
prace neni vyzkum skutecného obrazu reality, ale vlastnich nazorti a postoji respondentd

k obrazu reality.

Hlavni cile vyzkumu

Cil vyzkumu ¢&. 1: Analyzovat a popsat charakteristiky soucasné rodiny ditéte

s kombinovanym postizenim.

Cil vyzkumu ¢&. 2: Charakterizovat resilientni faktory a copingové strategie otct ditéte
s kombinovanym postizenim, které vedou k zachovani funkce a udrZeni integrity rodiny.

Cil vyzkumu ¢. 3: Popsat topografii akéniho pole specialnépedagogické intervence a popsat
pozadavky na fungovani specidlnépedagogické intervence jako jeden z faktori ovliviujicich

zachovani funkce a udrZeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postiZzenim.

Pro splnéni stanovenych cilti vyzkumu, bylo zapotiebi hlavni cile rozdélit do n€kolika

diléich etap.
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Dil¢i cile vyzkumu

e Analyzovat a popsat vnimani postizeni ditéte a proces akceptace kombinovaného
postizeni ditéte z pohledu otc.

e Charakterizovat subjektivni dilezitost postaveni a vlivu prarodicii na akceptaci ditéte
s kombinovanym postizenim.

e Analyzovat a popsat, jak otcové déti s kombinovanym postizenim hodnoti
specialnépedagogickou intervenci.

e V piipad¢ zjiSténi nedostatkd ve specidlnépedagogické intervenci zaméfené na rodinu

ditéte s kombinovanym postizenim navrhnout Gpravy pro jeji zefektivnéni.

Na zdaklad¢ hlavnich a dil¢ich cili byly formulovany vyzkumné otazky ovétované

kvalitativn€ orientovanym vyzkumem:

Vyzkumna otazka €. 1: Jak otcové vnimaji kombinované postizeni svého ditéte a které
faktory ovliviiuji toto vnimani?

Vyzkumna otazka ¢. 2: Které charakteristiky vykazuje soucasna rodina ditéte
s kombinovanym postizenim?

Vyzkumna otazka ¢. 3: Jaké resilientni faktory pusobi a jaké copingové strategie pouzivaji
otcové pii feSeni problémui a zvladani zatéze spojené s péci o potomka s kombinovanym
postizenim?

Vyzkumna otazka ¢ 4: Jak je pro otce dilezité postaveni a vliv prarodi¢t ditéte

S kombinovanym postizenim?

Vyzkumna otazka ¢. S: Jak hodnoti otcové specidlnépedagogickou intervenci a osvétu?

Na zaklad¢ hlavnich a dil¢ich cili byla formulovana vécna hypotéza, ktera byla
nasledné pfevedena na hypotézu statistickou, aby ji bylo mozZzno ovéfit statistickymi

metodami.

H Otcové, ktefi maji zajem o zapojeni se do specialnépedagogické intervence, si mysli, Ze

specialnépedagogicka intervence ma vliv na rodinné fungovani.
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Ho Podil respondentui, kteri uvadeji, ze specidalnépedagogicka intervence ma vliv na rodinné
fungovani je stejny u otcui, kteri maji zdjem o zapojeni se do specialnépedagogické intervence

i u otcti, kteri nemaji zajem o zapojeni se do specialnépedagogické intervence.

Ha Otcové, kteri maji zdjem o zapojeni se do specialnepedagogické intervence, uvadeji

casteji, Ze tato intervence ma vliv na rodinné fungovani.

2.2 Design vyzKkumu

Vzhledem ke stanovenym hlavnim a dil¢im cilim vyzkumu byl pro ziskani citlivych
a zéaroven validnich dat pouzit primarné kvalitativni vyzkum v kombinaci s kvantitativnim
vyzkumem, ktery slouzi k doplnéni dat. Ke sbéru dat bylo vyuzito polostrukturované
interview a dotaznik. Data =ziskana prostiednictvim interview byla vyhodnocena pro
zakotvenou teorii a data ziskana z dotaznikd byla zpracovana béznymi statistickymi metodami
(jak je uvadi napt. Chraska, 2007).

V prvni fazi zpracovani dat prob&hla transkripce interview. Byla provedena redukce
vypoveédi prvniho fadu (vynechdni nepodstatného, slovni vaty, vyrazd, které naruSuji
plynulost a osobnich a velmi citlivych informaci). Pfepsana interview byla zaslana
elektronicky vSem respondentim ke kontrole. VSichni respondenti vyjadfili souhlas
S podobou piepsanych interview. Pfepsana interview byla podrobena otevienému kodovani.
Vyznamové jednotky sloZené zklicovych pojml oznacujicich jednotlivé udalosti (jevy,
pocity, soudy) byly v textu podtrzeny (viz pfilozené CD). Nasledné byly vyznamové jednotky
vzajemné porovnavany a tiidény, aby mohly byt seskupeny do navrzenych subkategorii (resp.
kategorii). Vyznamové jednotky byly doplnény o analytické poznamky s identifikaci
pfi¢innych a intervenujicich podminek a kontextu, které jsou podstatou axialniho kédovani.
Nasledné byly kategorie uvadény do vztahu a byl proveden teoreticky navrh popisujici vliv
specidlnépedagogické intervence na uspéSnost zvladani krizové situace a na integritu rodiny.

Data ziskana prostfednictvim tii skupin dotazniki byla zpracovana béznymi metodami
zpracovani dat (uspofadani dat a sestaveni tabulek Cetnosti, grafické zndzornéni namétenych
dat). Hypotéza byla ovéiena testem nezavislosti chi-kvadrat pro ¢tyfpolni tabulku.

Cely vyzkum respektoval etickd pravidla. Respondenti se tucastnili vyzkumu
dobrovoln¢, informovany souhlas s realizaci vyzkumu a vyuzitim ziskanych dat pro potieby
disertacni prace byl stvrzen ustné a byl tedy povazovan za tzv. aktivni. Respondenti byli
obeznadmeni s moznosti odmitnuti participovat na vyzkumu, stejné jako s moznosti ukonceni

spoluprace v prubéhu jeho realizace. Pii realizaci byla dodrZzovéana hranice kontaktu mezi
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vyzkumnikem a ucastniky vyzkumu. Vyzkum respektuje ochranu osobnich dat a informaci
ziskanych béhem vyzkumu. V zadném ptipad¢ nejsou zvetrejnéna redlnad jména ¢i jiné blizsi
kontaktni udaje. Kazdému ucastnikovi kvalitativniho vyzkumu je ptidéleno potradové Cislo.
Znam¢ je pracovni zatazeni specidlnich pedagogt; vék, vzdélani otcli a vék a zdravotni stav

déti (v tomto ptipad¢ $lo o vyberové kritérium).

2.3 Vyzkumny soubor

Vybér vyzkumného souboru byl proveden metodou zamérného vybéru, kdy byli
respondenti vybirani podle ur¢itého prvku. Respondenti museli splfiovat stanovena kritéria
a zaroven museli S Gcasti na vyzkumu souhlasit. Kritéria pro vybér byla stanovena v souladu
se zaméfenim prace.

Vyzkumny soubor byl tvofen dvéma skupinami respondentd. Prvni cilova skupina se
skladala z otcii déti s kombinovanym postiZzenim, kteti se Gcastnili jak kvalitativniho, tak
kvantitativniho vyzkumu. Slo o otce riznych vékovych kategorii, Zijici v Ceské republice
(v obcich s riiznym poctem obyvatel) s riznym stupném vzdélani. Zatazeni byli otcové déti
s kombinovanym postizenim. Slo o takovou kombinaci postizeni, kterd vyraznym zpiisobem
zasahuje do kognitivni, emocionalni, socialni oblasti a oblasti komunikace, motoriky
a sebeobsluhy ditéte.

Druhou cilovou skupinu tvofili odbornici zi¥ad specialnich pedagogi. Slo
o pracovniky specialnépedagogickych center, pedagogicko-psychologickych poraden,
stiedisek rané pée’, matefskych a zakladnich kol specilnich, center volného &asu, détskych
center a rehabilitaénich stacionaiti v Ceské republice. Klientelu uvedenych pracovist’ tvofily,
mimo jiné, déti s kombinovanym postizenim a jejich rodi¢e. Tito respondenti se ucastnili

kvantitativniho vyzkumu.

2.4 Metody a techniky kontroly validity
Vzhledem k vyuziti kvalitativnich metod a piistupi ve vyzkumu byla pro ovéfeni
validity dat pouzita technika triangulace. Triangulace znamena hledani a urCovani pozice

zkoumaného jevu prostfednictvim rtznych zdrojii dat, Ghld pohledl, méfeni, zpisobl

1 P . ISEIET L oax , ; i1 LY - .
Jsme si védomi, Ze pracovnici stfedisek rané pée mohou byt profesi socialni pracovnici. Cil sluzby je
vsak obdobny jako cil specialnépedagogické intervence (snizit negativni vliv postiZeni, zvysit vyvojovou Groven
ditéte, posilit kompetence rodiny, integrace ditéte a rodiny). Pracovnici stfedisek rané péce jsou proto do

vyzkumného souboru zatrazeni také.

240



interpretaci apod. (Cermak, Stépanikova, 1998). Triangulace predstavuje kontrolni nastroj,
ktery v sob&é zahrnuje rizné zdroje dat a pfistupy k jejich ziskavani a analyze (Chrastina,
Ivanova, 2010).

Konkrétné byla v této praci vyuzita triangulace zdroji dat zalozena na sbéru dat
jedinou metodou, ale od rtiznych skupin osob (dotazniky pro otce, dotazniky pro specialni
pedagogy). Dale metodologicka triangulace (kombinace kvalitativnich a kvantitativnich
metod), s vyuzitim schéma QUAL + quan (velkym resp. malym pismem je naznacena
nadfazenost resp. podifazenost piislusné vyzkumné metody dle Hendla, 2005). Vyzkum byl
kvalitativni s cilem navrhnout teorii a kvantitativni metoda byla pouzita pro ziskdni n¢kterych
doplnujicich vysledki, které byly zahrnuty do zékladniho rdmce kvalitativniho vyzkumu.
Kvantitativni dotazovani obohatilo popis zkoumanych subjektti. Pro zajisténi kontroly vlivu
vyzkumnika na ziskdvané tdaje byli G€astnici vyzkumu informovéni o zdmérech vyzkumnika.

Triangulace vybéru ucastniki vyzkumu rovnéz omezuje zkresleni dat. Vybér
ucastnikii probihal prostfednictvim instituci, pfimym intervenénim ptsobenim a online.
Vyzkumu se zucastnili otcové riznych vékovych kategorii s riznym stupném vzdélani, Zijici
V obcich s riznym poctem obyvatel. Zamérné byly vyhledany extrémni ptipady (otcové, ktefi
sami pecuji o dit€¢ s kombinovanym postizenim). Specialni pedagogové ucastnici se vyzkumu
pracuji razné dlouho na rtiznych pracovistich poskytujicich specialnépedagogickou intervenci.

Z povahy pracovniho mista lze pfedpokladat, Ze vzdélanostné §lo o vyrovnany soubor.
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3 Diskuze

Autorka se domniva, Ze disertacni prace rozsiti védecké poznatky v oblasti teorie
specidlnépedagogické intervence v rodindch déti s kombinovanym postizenim. Ziskané
poznatky mohou pomoci pii piipravé vysokoskolskych studentii, kteii se budou profesné
zabyvat specialnépedagogickym poradenstvim nebo edukaci déti s kombinovanym
postizenim. Je potfeba se ucit od otct, ktefi pfijali svou roli, zGstali se svou partnerkou
a potomkem s kombinovanym postizenim, vyrovnali se vice ¢i méné se v§im, co prinasi
postizeni ditéte. Je potieba znat jejich resilientni faktory a pribéh copingu, aby na né¢ mohl
specialni pedagog adekvatné reagovat, aby otciim (resp. rodindm) poskytl odpovidajici
specialnépedagogickou intervenci. Jednak odbornou péci o jejich dit€, jednak nabidku
specialnépedagogickych aktivit, které by prohloubily vztah mezi otcem a potomkem
s kombinovanym postizenim. Vesker4 zjisténi pomohou specialnim pedagogiim pii spolupraci
S otci, ktefi se neciti byt schopni postarat se o dité s postizenim a jeho matku. Zjisténé
vysledky pomohly identifikovat misto specialniho pedagoga v procesu akceptace zdravotniho

postizeni ditéte otcem.

Cilem prace bylo charakterizovat postaveni otce v rodin¢ ditéte s kombinovanym
postiZzenim, resilientni faktory a copingové strategie otct, které vedou k zachovani funkce
a udrzeni integrity této rodiny, popsat topografii akcéniho pole specialnépedagogické
intervence. A dale popsat pozadavky na fungovani specidlnépedagogické intervence jako
jeden z faktorti ovliviiujicich zachovani funkce a wudrZzeni integrity rodiny ditéte
s kombinovanym postizenim.

Otcové déti s kombinovanym postizenim tvofili cilovou skupinu ¢. 1, specialni
pedagogové predem urcéenych zatizeni tvofili cilovou skupinu €. 2. Do vyzkumu byli zahrnuti
pracovnici rané péce 1 pies to, Ze jde o socidlni sluzbu. Tato sluzba mé vSak obdobny cil jako
intervence specialnépedagogicka. Pracovnik rané péce ptichazi do ptirozeného prostiedi
rodiny a vice nez pét let Ize na Ustavu specialnépedagogickych studii na UPOL studovat obor
Specialni pedagogika raného véku. ZvySuje se pocet absolventil se specialnépedagogickym
vzdélanim, ktefi jsou pfipraveni pracovat vrané péci. V praci byl aplikovan kvalitativni
pfistup a metody v kombinaci skvantitativnim pfistupem a metodami pro doplnéni
a kvantifikaci dat. Interview a pozorovani bylo vyuzito ke sbéru dat pro zakotvenou teorii
a pomoci dotazniku byla ziskdna data k ovéfeni hypotézy a doplnéni dat ziskanych

Z interview.
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Prvnim ze tfi hlavnich cili prace bylo charakterizovat soucasnou rodinu ditéte
s kombinovanym postiZenim.

Kazda rodina ma sva specifika, jiné potfeby, moznosti, zkusenosti, je proto obtizné je
n¢jakym zpusobem kategorizovat. VSichni otcové participujici na kvalitativni ¢asti vyzkumu
jsou biologickymi otci déti s kombinovanym postizenim. VSichni otcové zastali v roding
ditéte, ptiCemz u dvou rodin nebyla zachovana integrita z divodu odchodu matky. Pary jsou
vekove 1 vzdelanostné vyvazené (kromé €. 7), coZz miize mit jisty vliv na soudrznost rodiny.
Vétsina otct (9/12) pochazi z Gplnych rodin, coz je rovnéz vyznamny determinant podporujici
soudrznost sekundarni rodiny. V soucasné dob¢ se se svou ptivodni rodinou stykaji asi dvé
tfetiny otctl, zbyla tietina se se svou puvodni rodinou stykd minimalné nebo viibec. Analyza
interview potvrzuje, Ze partnefi na sebe samé a na spolecné aktivity nemaji dostatek casu.
Castym diivodem bylo, Ze jeden z partnertl vénuje piili§ pozornosti ditéti a péci o dité. Otcové
byli vice ¢i méné ochotni pfizptsobit se svému diteti, obétovali mu svij ¢as (pt. zménili praci,
vytvoftili systém péce). Diilezité je potfadi hodnot v hodnotovém Zebticku, otcové participujici
na tomto vyzkumu stavi rodinu a péci o dit€ na ptedni pozice. Mezi otci se nachazeli jak
otcové s optimistickym pohledem, tak 1 s pesimistickym pohledem na problémy. Tyto
hodnotici postoje ovlivnily jejich chapani problému i vyrovnéni se s postizenim ditéte.

Otcové participujici na tomto vyzkumu akceptuji své dité¢ bez ohledu na jeho zdravotni
stav. Otcové nevnimaji postizeni svého ditéte jako problém, coZ ale neznamend, Ze jsou
s faktem postizeni ditéte vyrovnani. I Gray (2003) potvrzuje, Ze na otce nemusi pusobit
stresov€é tolik postizeni ditéte, jako spiS duSevni nepohoda matky. Vyznamnym
determinantem ovliviiujicim vnimani ditéte je rozpoznatelnost postizeni. Napadné chovani
ditéte na vetejnosti je pro otce stresujici a miize vést k izolaci rodiny. Coz potvrzuji Davis,
Carter (2008). Vaznost diagnozy (vaznost disledki, ohroZeni Zivota ditéte) bere otciim pocit
kontroly nad situaci. Objevuje se 1 utéSovani, Ze jiné déti jsou na tom hif. Otcové se
intenzivné zajimaji o pfi¢iny kombinovaného postiZzeni. VétSina z nich pficinu stale hleda,
s¢imz je spojeno 1 hleddni vinika a pfip. obviilovani (sebeobvinovani). Péci o dité
s kombinovanym postizenim hodnoti jako psychicky naro¢nou, o fyzické ¢i financni
naro¢nosti se zminuji mén¢ ¢asto. RovnéZz respondenti ve vyzkumu Sanderse, Morgana (1997)
nebo Michalika (2011) uvadéji, Ze péce o dité (Clena rodiny) s t€Zkym postiZzenim je velmi
vycerpavajici. Otcové jsou zaméfeni na pokroky svého ditéte. Kazda nova ¢innost, kterou se
dité nauci, jim d¢la radost.

Podporu alesponi jednoho z prarodicii méla vétSina rodin. Vyskytly se ale i rodiny,

jejichz prarodice byli spiSe zdrojem stresu a Ize je oznacit jako prarodice nepodporujici (dle
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Seligmana, 1991). V piipadé, ze se prarodice stavéli negativné k vnouceti s kombinovanym
postizenim nebo uplatiovali strategie jako unik ¢i popieni, rodie vykazovali urCitou
bojovnost a mobilizaci sil s cilem ukazat svym rodi¢tim, Ze jsou schopni se postarat o dité
s kombinovanym postizenim. Velmi negativné jsou hodnoceny matky matek, které vnouce
nepiijaly. Urcitd souvislost byla nalezena mezi vnimanim ditéte babickou (matkou matky)
a vnimanim ditéte matkou. Pecujici az Gizkostnou vychovu ptrevzala matka ¢. 1 od své matky.
Nepftijeti ditéte ze strany babicky v piipadé rodiny otcli ¢. 6 a 7 nachazime i u matek.
PrarodicCe, s kterymi jsou rodiny v kontaktu a jsou oznaceni jako prarodice podporujici,
pomahaji rodin¢ s péc¢i o dit¢ s kombinovanym postizenim. Jak vyplyva z kvantitativni ¢asti

vyzkumu, prarodic¢e nedoprovazeji ve vétsiné piipadii vnouce ke specialnimu pedagogovi.

Druhym cilem bylo charakterizovat resilientni faktory a copingové strategie otcii
ditéte s kombinovanym postiZenim, které vedou k zachovani funkce a udrZeni integrity
rodiny.

Z copingovych strategii vedoucich k rodinné integrité (dle McNeilla - viz vyse v textu)
vyuzivaji minimalné jednu vsichni otcové. Casto zmifovanou uZiteénou strategii je Gas
straveny o samoté (resp. mimo rodinu), ale i ¢as straveny s rodinou. Cas straveny s rodinou je
vyznamnym zdrojem vnitini rodinné resilience. Cas straveny o samoté naopak otcim pomaha
pribézné zvladat tenzi. Dale otcové pozitivné hodnoti pocit kontroly nad situaci a funkéni
systém péce (jistotu v péci o dit€). Tietina otct v Kvalitativni ¢asti (bez ohledu na svij
hodnotici postoj) dokazala svou situaci pozitivné reinterpretovat a pochopit jeji vyznam.
Otcové vyslovili potiebu vyjadiovat své emoce, mnoho z nich k tomu ale nema prostor. Jako
uzitenou hodnoti verbalizaci emoci cca polovina otci Uc€astnicich se kvantitavni Casti
vyzkumu. Jak v kvantitativni ¢asti, tak 1 v kvalitativni ¢asti vyzkumu se cca polovina otcli
vyjadiuje kladn¢ pro setkavéni se s otci (rodinami) déti s obdobnymi zdravotnimi obtiZemi.
Casto uplatiiovanou strategii je i vira a nadé&je (Ze se zlepsi stav ditéte, ze dité dostava tu
nejlepsi péci). A dle Vodackové a kol. (2002) nebo 1 Swallow et al. (2011) je vira a nad¢je
pozitivni faktor, ktery pfispiva k GispéSnému vyrovnani se s postizenim ditéte. Jako nejméné
uzitecné je dle respondentl cilové skupiny €. 1 hledani duchovni opory, davani darki ¢lenim

rodiny a jidlo.
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Tretim a poslednim cilem bylo popsat topografii akcéniho pole
specialnépedagogické intervence a popsat  poZadavky na fungovani
specialnépedagogické intervence jako jeden z faktoru ovliviiujicich zachovani funkce
a udrZeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postiZenim.

Specidlnépedagogicka intervence je dle specidlnich pedagogli poskytovana ve vétsing
pfipadli matkam (ve srovnani s poskytovanim intervence otciim nebo obéma rodi¢tim).
Obéma rodicim jsou dle specidlnich pedagogii nejvice poskytovany konzultace ohledné
zdravotniho stavu ditéte (jeho funkcnich schopnosti), s obéma rodi¢i je budovano uc¢inné
dorozumivéni s ditétem a jsou posilovany rodicovské kompetence obou rodict. Vysoky pocet
specialnich  pedagogii  vibec nepljcuje odbornou literaturu, nezprostiedkovava
psychologickou intervenci a setkdni rodicl s jinymi rodi¢i v obdobné situaci, neorganizuje
volnocasové aktivity. Otcové potvrdili, Ze jmenované sluzby jim nejsou téméf vibec
nabizeny. Rovnéz otcové potvrzuji, Ze SPI je poskytovana matkdm ve vy$s$i mife nez otcim ¢i
obéma rodi¢im. Obéma rodi¢im je dle otct nejvice poskytovano poradenstvi v oblasti
vzdélavani ditéte, metodické konzultace, konzultace ohledné zdravotniho stavu (funkcnich
schopnosti ditéte) a budovani u¢inného dorozumivani mezi rodici a ditétem.

Otcové vyjadiuji radost z toho, ze se t€émto détem nékdo vénuje, Ze jsou ziizovany
Skoly pro déti se zdravotnim postizenim. Specidlni pedagogy hodnoti jako profesionaly
a s intervenci jsou spokojeni. Jen maly pocet otcii nema zdjem o SPI orientovanou na otce.
Otcové, participujici na kvantitativni ¢asti 1 na kvalitativni ¢asti vyzkumu, by takovou péci
uvitali, popt. takovou péci jiz maji. Nekteti by mozna takovou péci vitali, ale potiebovali by
veédét, jak by takova spoluprace vypadala. Namétem pro dalSi vyzkum by mohlo byt, zda
diagnoza ditéte ovliviluje z4jem otcii o zapojeni se do specidlnépedagogické intervence.
V ptipadé€ zapojeni otce do specidlnépedagogické intervence je potieba volit takové aktivity,
které jsou otcim blizké (aktivity se zapojenim sily a zru€nosti, vyuZiti jejich technickych
schopnosti, vyvarovat se oSetfovatelskych tkoni).

Problematickou oblasti je evaluace pokroku ditéte. Otcové maji radost, pokud jejich
dit¢ udéla pokrok, ale mnohdy nevédi, co vlastné 1ze jako pokrok oznacit. Pokud otec pokroky
nevidi, pfestdvad se podilet na specidlnépedagogické intervenci. Swallow et al. (2011)
potvrzuji, ze pokud se otcové zacali radovat z malickosti a zménili o¢ekavani smérem k ditéti,
zvysil se jejich pocit spokojenosti.

Specialnépedagogicka intervence miZze poskytnout otcim pocit kontroly nad situaci —

poskytuje otci jistotu, ze nedéld chybu, Ze nic nezanedbal. Diky SPI miize otec (rodina) nalézt
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systém péce a Iépe ho udrzovat. Diky individualnimu intervenénimu planu muize otec sledovat

Pti SPI by otec mohl mit prostor pro vyjadieni se, pro verbalizaci emoci.

Dvé tretiny otch (64,9 %) si mysli, Ze by efektivni a systematickd
specialnépedagogickd intervence mohla mit vliv na fungovani rodiny. Objevil se ndzor, ze
pokud je matka se SPI spokojend, je spokojeny i otec. Pokud ma rodina nastaveny efektivni
systém péce, zasadné to ovliviiuje fungovani rodiny. Otcové Ucastnici se kvalitativni Casti si
spiSe mysli, Zze fungovani/zachovani integrity rodiny je zalezitosti partnerti. V takovém
pfipad¢ by specialni pedagogové (studenti) méli byt Skoleni v oblasti mezilidskych vztahi,
aby uméli rozpoznat pocinajici nebo probihajici problémy ve vztahu a uméli na to pruzné

reagovat a piip. rozpoznat potiebu psychologické intervence.

V ptipadé hypotézy ,,Otcové, ktefi maji zajem o zapojeni se do specialnépedagogické
intervence, si mysli, ze speciadlnépedagogickd intervence ma vliv na rodinné fungovani®,
prijimame nulovou hypotézu Hy

Podle zvolené testovaci metody neexistuje mezi sledovanymi jevy na zvolené hlading
vyznamnosti 0,01 statisticky vyznamny rozdil Otcové, kteti maji zajem o zapojeni se do SPI,
neuvadgji Castéji, ze tato intervence ma vliv na rodinné fungovani. I pies to, ze jde o statistiku
malych ¢isel, byl vypocet v praci uveden. Vzhledem k tomu, Ze se s otci pracuje v ramci SPI
méng, nemuseji otcové povazovat specialnépedagogickou intervenci za duilezitou v kontextu
rodinného fungovéni a rodinné integrity. Otcové maji zdjem o zapojeni se do intervence,

ovsem ne s cilem ovlivnit rodinné fungovani.

Zvoleny zpiisob sbéru dat, interview, se jevi jako vhodné zvoleny pro podrobnéjsi
vhled do vniméni a proZivani otcti. Kvalitativni pfistup je vhodné uplatiiovat v piipadé, ze
vyzkumny soubor neni pocetny, za to tento ptistup poskytuje prostor pro podrobné zkoumani

problému. Kvantitativni ptistup poskytl dopliujici informace.

V pribéhu casu se méni jednotlivi ¢lenové rodiny i celkovy obraz rodiny. Méni se
zdravotni stav ditéte, méni se vztah mezi rodiCi, vztah mezi rodi¢i a détmi, stejné tak
1 resilience, jakoZto dynamicky proces. Rodina se tak ocitd i v nékolika modelovych situacich
a je velmi obtizné ji Skatulkovat. Vyzkum zachycuje udalosti, postoje, ndzory otcii ditéte

s kombinovanym postiZzenim v dobé realizace vyzkumu, pouze ¢aste¢né se vraci do minulosti
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(pt. ptfichozi informace o postizeni). Pro komplexni pohled na akceptaci postizeni ditéte
otcem by bylo zapotiebi otce (rodinu) dlouhodobé sledovat a vyzkum pojmout longitudinalng.

Vsichni otcové jsou Cesi (¢lenové rodin jsou Seské narodnosti), kulturni aspekt by mél
mit stejny vliv na vyvoj resilience. Otcové Ziji v Ceské republice, maji tudiz K dispozici stejny
systém péce (lisi se pouze dostupnost sluzeb). Lze rovnéz konstatovat, ze vSichni otcové jsou
(resp. byli) vystaveni stejnému rizikovému faktoru (kombinované postizeni ditéte). Ve
vyzkumu je pracovano hlavné s jednim rizikem (kombinované postizeni ditéte), coz bylo i
cilem, a méné jsou brana v potaz jina rizika (pf. vztahové problémy, zména zaméstnani,
zhorSeni zdravotniho stavu otce), ktera se v bézném zivoté ptirozené kumuluji. Namétem pro
psychologicky vyzkum by mohla byt komplexni analyza copingovych strategii otcti déti se
zdravotnim postizenim (obecn€) a porovndni uZzivanych strategii mezi otci déti S rznym
druhem zdravotniho postizeni.

Soucasna generace Ceskych otcti je pfipravena na zapojeni se do specialnépedagogické
intervence. Speciadlni pedagogové vyjadrili, ze maji dostatek prostfedkd na to, aby mohli
pracovat sobéma rodi¢i. Chybi vSak model spoluprace, otcové nevédi, jak by takova
spoluprace méla vypadat, jaké benefity by mohla piinést. Rovnéz chybi model otcovskych
skupin, které jsou v zahrani¢i velmi kladné hodnoceny, avsSak Cesti otcové je spiSe nevitaji
s odtivodnénim, Ze nic takového tu nebylo a neni a nedovedou si predstavit, ze by mluvili o

svém ditéti s jinymi otci.

Vyzkum se vénuje otcim déti s kombinovanym postizenim z Sir§iho uhlu pohledu.
Vzhledem k tomu, Ze informace o Eeskych otcich chybi, 1ze tento vyzkum povaZzovat za
inicialni projekt k podrobnéjsimu zkoumani postojii a nazort ceskych otcli. Inspiraci mohou
byt zahrani¢ni studie vénujici se otcim déti se zdravotnim (kombinovanym) postiZzenim.

V ceské odborné literatufe (dle provedené reSerSe zdrojii v elektronické databézi
predplacené Univerzitou Palackého v Olomouci) chybi relevantni publikované prace tykajici
se otcl déti s kombinovanym postiZenim pro moznou komparaci vysledkt vyzkumu. Kvalitou
Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s té¢Zkym zdravotnim postizenim se zabyva Michalik
(2011, 2013). Michalik se ve svém vyzkumu zaméfuje na zmény v pocitech vdzanych na
psychospiritudlni nastaveni, na nastup ¢i existenci negativnich stresujicich faktorti, na zmény
ve spoleCenském a osobnim Zivoté respondentli. Jeho vyzkumu se zucastnilo 84,8 % zen
a 14,8 % muzl. Jednd se o osoby pecujici o ¢lena rodiny riizného véku s tézkym zdravotnim
postizenim. V interpretaci vysledkil nejsou pecujici osoby rozdeleny dle pohlavi ani dle véku

¢lena rodiny, o kterého pecuji. Vysledky tedy nelze zcela srovnavat s naSimi vysledky.
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Obdobné cile jako v této praci byly stanoveny i ve vyzkumu Strnadové (2007),
Vagnerové, Strnadové, Krejcové (2009). Jejich vyzkumy jsou vSak zaméfeny na matky déti
s mentalnim postizenim. I pfes to, ze se matky vyjadiovaly k partnerstvi a manzelstvi ¢i
k podpoie prarodi¢i, vysledky rovnéz nelze porovnavat, nebot” jde o pohled matek.

Smejkalova (2011) se ve své diplomové praci vénuje otcovstvi v rodinach déti se
zdravotnim postizenim a néktera jeji zjisténi byla komparovana v kapitole 9.2.

V zahrani¢ni literatufe bylo nalezeno nékolik odbornych praci vénujicich se vnimani
a prozivani otcii déti se zdravotnim (kombinovanym) postizenim a jejich zapojeni se do
specialnépedagogické intervence. Vysledky téchto vyzkumii byly komparovany s naSimi
vysledky (viz kapitola 9.1 a 9.2). Je tfeba mit na paméti, Ze otcové jinych narodnosti maji
odlisny zivotni styl, mentalita lidi v jejich zemi je pravdépodobné odlisna. V zahranici je jiny
systém poskytovani specidlnépedagogické, lékatské, socidlni a jiné odborné intervence.
Rodiny maji rozdilné finanéni moznosti. Obtizna kroskulturni pfenositelnost rizikovych
faktort resilience (na stejné ohrozujici rizikové faktory je rGznymi spolecnostmi nahlizeno

rizn¢) je rovnéz signifikatni pro komparaci vysledki.
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4 Doporudeni pro praxi

Na zékladé¢ analyzy vysledkli empirické Céasti prace jsou predlozena nasledujici
doporuceni pro praxi.

Jak uvadi napf. Sulova (2010), role otce je svébytna, specificka a s roli matky se
dopliiyje. Otec neni pouhym pomocnikem v domacnosti ¢i v péc¢i o déti. Mnoho vyzkumi
komunikaci ditéte, pohyb, uéi dité ptizpisobovat se novym situacim, podnécuje jeho aktivitu
a rozvoj. Otec je pro dité ,mostem do spolecnosti. Dit¢ se musi pfizptisobovat novym
situacim a reagovat na ,,obtize, které plynou ze ziv¢jsi interakce s otcem, je tak pfipravovano
na zvysené naroky ve skuping vrstevniki, resp. mimo rodinu. Dilezité je sifit do povédomi
vetejnosti potencialni benefity ze zapojeni otce do péce.

Dité zvySuje sebeuctu a sebepotvrzeni otce. Dité svym chovanim ovliviiuje zplsob,
jakym se otec citi byt otcem. Toto citéni mize byt naruSeno v piipade€, ze se otci narodi dité
S kombinovanym (zdravotnim) postizenim a/nebo chovani ditéte neni
,typické/normalni/oekavané‘. Je proto nutné otce zapojovat do specidlnépedagogické
intervence a pracovat s nimi, byt otcové nebudou napt. piebalovat, ale mohou se podilet
zpusobem, ktery jim bude vyhovovat.

Vychozim bodem je, Ze otcové jsou ochotni se zapojit do specidlnépedagogické
intervence a zastdvaji nazor, ze specidlni pedagog by mél pracovat s obéma rodici.

Speciélni pedagog by mél povzbuzovat otce, kladn€¢ hodnotit jeho praci i snahu. Neni
vhodné srovnévat otce s matkou, pokud mluvime o oSetfovatelské péci. Intervenci zaméfené
na celou rodinu piedchazi upfesnéni pozice otce v intervenci, aby se mohl zapojit
ocekavanym zplisobem. Otcové radéji vitaji aktivity, pii kterych mohou ukézat svou zruc¢nost,
silu a mohou uplatnit své technické dovednosti. Je tfeba upozornit na tuto skutecnost
predevS§im matky déti, jeZ mozna ocekavaji, Ze se otec vice zapoji do oSetfovatelské péce.
Otcové se spiSe neradi Gc€astni hromadnych kurzl, lepsi pro né€ je individuélni studium. Pfi
specianépedagogické intervenci lze vyuzit uceni, strategie zamétené na otce napf. interaktivni
uceni s ukoly, uziti videa pii modelovani cilovych strategii, poskytovani zpétné vazby
graficky. Jako vyznamné se jevi podrobné vysvétleni vyvoje ditéte, nastin prognozy
a upozornéni na mozna rizika. Je tfeba poukdzat na uspéchy a pokroky ditéte, naucit otce
odlisit, co pokrok je a co ne.

Pokud odbornici pracuji zejména s matkami, je vhodné matkdm poskytnout informace

o tom, kterym zplsobem maji otcové sklon pfijimat diagnézu ditéte a jak tento proces
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probiha. Matky by mély mit na védomi, ze v n€kterych piipadech se u otcli objevi chovani,
které 1ze interpretovat jako nezajem az sobeckost. Nemusi tomu tak byt.

V idedlnim ptipad¢ by bylo vhodné zaméstnat odbornika — muze pro praci s oOtci.
Zajisténi stalého personalu je signifikantni pro zachovani kontinuity sluzeb a plnéni planu
intervence a zejména pro vytvoreni divérného vztahu otct k pracovisti a k osob¢ specialniho
pedagoga.

Pii komunikaci a préci s rodi¢i je zapotiebi brat ohled na genderova specifika. Zeny -
matky preferuji pfijimani podpory a zpétné vazby od odbornikli a rady spolupracuji
S ostatnimi, zeny rady pfijimaji vysvétleni a pitikazy, neudélaji dalezité rozhodnuti, dokud
nenasbiraji vSechny dostupné informace. Oproti tomu muzi - preferuji individudlni praci,
problém feSi novym zplsobem, az kdyZ selZzou stard feSeni. Muzi se u¢i a pracuji jinym
zpusobem nez Zeny, proto intervence, ktera funguje u matek, nemusi fungovat u otci.

Otcové by méli mit kontakt na svého specialniho pedagoga a méli by veédét, ze
Vv ptipadé jakychkoliv dotazl se na ného v pracovni dobé mohou obrétit.

Otcovské skupiny, jeden z modeld podpory, ktery je v USA, ale i ve Velké Britanii
velmi uzivany a otci oblibeny, neni u &eskych otcti preferovan. Cesti otcové na setkavani
S jinymi otci (rodinami) v podobné situaci nejsou piipraveni, nemaji s takovym modelem
podpory a prace zkusenosti a zatim ho nevyhledavaji. I pfes to by bylo vhodné tuto moznost
otclim nabidnout. V rdmci osvéty vyzdvihnout klady otcovskych skupin a s pomoci starSich,
zkuSenych otcl zavést otcovské skupiny do bézné specialnépedagogické intervence.

Snahou vysokoskolské ptipravy budoucich specialnich pedagogl (pfip. dalsiho
vzdélavani) by mélo byt proskolovani studentli (pracovnikl) V otazkach mezilidskeé
komunikace a podpory rodiny v tézkych Zivotnich situacich (narozeni a piip. smrt potomka se
zdravotnim postiZenim). Z praxe je zndmo, Ze se intervence orientuje spiSe na dité, pfip. na
dit¢ a jeho matku, na rozvoj dovednosti a schopnosti ditéte, na maximalizaci jeho vyvoje.
Opomijeny jsou vztahy v rodin€. Je nutné, aby specidlni pedagog rozpoznal problémy ve

vztazich a adekvatné na né€ reagoval, tieba doporucenim psychologické intervence.
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5 Zavér

Cilem disertacni prace Specidlnépedagogicka intervence zamérena na funkci
a integritu rodiny ditéte s kombinovanym postizenim bylo popsat charakteristiku rodiny ditéte
s kombinovanym postizenim, blize se zam¢fit na vnimani a prozivani otcti. Déle bylo cilem
popsat copingové strategie a resilientni faktory otcti uplatiované v procesu akceptace
kombinovaného postizeni ditéte a v neposledni fadé¢ popsat a analyzovat postaveni

specidlnépedagogické intervence v procesu akceptace kombinovaného postizeni ditéte otci.

Prvni ¢ast prace poskytuje teoreticky ramec nezbytny pro vypracovani empirické ¢asti
prace. Jednotlivé kapitoly sumarizuji poznatky z oblasti rodiny, kombinovaného postizeni,
intervence orientované na celou rodinu ditéte s kombinovanym postizenim. Druha ¢ast prace

ptedklada cile vyzkumu, organizaci vyzkumu, analyzu a interpretaci vysledki.

Stanovené cile prace byly naplnény. Autorka popsala charakteristiky rodiny ditéte
s kombinovanym postiZzenim, otci uplatiované copingové strategie v procesu akceptace
kombinovaného postizeni ditéte. Dale byla vytvofena teorie v oblasti vlivu
specialnépedagogické intervence na uspésnost zvladani krizové situace, kterou je narozeni
ditéte s kombinovanym postizenim, a na integritu rodiny. Autorka poukazuje na zijem ze
strany otcll o zapojeni se do specidlnépedagogické intervence. Pfi intervenci je nutno brat
ohled na genderova specifika a preference otci. Specidlnépedagogickd intervence miiZze
poskytnout otcim pocit kontroly nad situaci, mlze zavést systém do péce o dit€¢, muize
poskytnout prostor pro vyjadieni emoci. Otcové se mohou béhem intervence naucit
rozeznavat pokroky ditéte. Specialni pedagogové se vyjadfovali k poskytovani sluzeb.
Nejméné poskytovanymi sluzbami jsou pijcovani odborné literatury, zprostfedkovavani
psychologické intervence a setkdni rodicl s jinymi rodi¢i v obdobné situaci, organizovani
volnocasovych aktivit. Zaroven vSak pedagogové konstatovali, Ze maji prostiedky na to, aby
mohli pracovat s obéma rodici.

Soucasti prace jsou doporuceni pro praxi, ktera mohou vyuZit specidlni pedagogoveé
pfi praci s rodinou ditéte s kombinovanym postizenim, pfip. studenti pfi pfipraveé na budouci

praxi.
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ReserSe publikovanych praci na téma otec v roding ditéte s kombinovanym postiZenim
ukazala, ze v Ceské odborné literatufe chybi prace vénované pravé tomuto tématu. Bylo
zjisténo, Ze otcové jsou v tomto sméru z riznych divodid opomijeni. Na zaklad¢é toho byly
stanoveny cile prace. Cilem prace bylo charakterizovat postaveni otce v rodin€ ditéte
s kombinovanym postizenim, resilientni faktory a copingové strategie otcd, které vedou
k zachovani funkce a udrzeni integrity této rodiny, popsat topografii akéniho pole
specidlnépedagogické intervence. A  dale popsat pozadavky na  fungovani
specialnépedagogické intervence jako jeden z faktorti ovliviujicich zachovani funkce
a udrZeni integrity rodiny ditéte s kombinovanym postizenim.

Pro ziskani validnich dat byl vyuzit primarné kvalitativni vyzkum v kombinaci
s kvantitativnim pfistupem a metodami. Vyzkumny soubor tvofili otcové déti
s kombinovanym postizenim a specialni pedagogové.

Vysledky ukazaly ur€ité souvislosti mezi pivodni rodinou a rodinou sekundarni
ovlivityjici akceptaci ditéte. Charakteristiky rodiny ditéte s kombinovanym postiZenim nejsou

vyrazné odlisné od charakteristik rodiny s intaktnim ditétem. Otcové ditéte s kombinovanym
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postizenim potvrzuji psychickou narocnost péce o dité. Otcové participujici na tomto
vyzkumu nevnimaji postizeni ditéte vylozen¢ jako problém, dilezita je pro né rozpoznatelnost
postizeni, zamé&fuji se na hledani pfiiny postizeni. Alespoi jednu strategii vedouci k rodinné
integrit¢ vyuzivaji vSichni otcové kvalitativni ¢asti vyzkumu. Zajem o zapojeni se do
specialnépedagogické intervence ma vétSina otcl. Specidlnépedagogickd intervence muze
otctim pomoci ziskat pocit kontroly nad situaci, zavést systém do péce, poskytnout prostor pro
vyjadfeni emoci, naucit otce rozpoznat pokroky ditéte. Otce je tieba motivovat k takovym
aktivitam, které vyplyvaji zjeho role a pohlavi (silové, manudalni, technické c¢innosti).
Specidlni pedagogy je tieba pfipravit na rozpoznani problému ve vztahu mezi rodi¢i, aby na

né mohli adekvatné reagovat.

Summary

The missing researches in the czech specialized publications were the starting point of
the research aimed at fathers of multihandicapped children. The main object of the
dissertation is the characteristic of contemporary families with multihandicapped children and
father’s role in these families. The next one is the description of father’s coping strategies,
which lead to the cohesiveness of families with multihandicapped children. The last one is the
description and the analysis of special needs education, which leads to the cohesiveness of
families with multihandicapped children.

The research was primarily qualitatively oriented and it was completed by
quantitatively oriented research. The research sample was composed of fathers and special
educational needs teachers.

Results show some similarity in acceptance of disability between the original family
and secondary family. The characteristic of family with multihandicaped child is similar like a
family with intact child. Fathers confirm high level of stress. Fathers don’t evaluate their
situation as such a big problem. The recognizability of disability is very important for fathers,
fathers don’t like child’s inappropriate behavior in public. Fathers are focused on looking for
causes of disability. All fathers apply at least one coping strategy, which leads to the
cohesiveness of families with multihandicapped children. Fathers are interested in getting
involved to special needs education. The special needs education can help fathers to obtain the
feeling of control over the situation, to establish the system of care, to provide space for
expression of emotions, to recognize of progress in childs® development. Fathers prefer

power, manual skills and technical oriented activity during special needs education. Students
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of special needs education should study psychology of interpersonal relations to recognize

problems in relations between parents.

Resiimee

Die Recherche der Fachpublikationen zu dem Thema das Vater in der Familie eines
Kindes mit kombinierten Behinderungen zeigten wurden, dass in der tschechischen
Fachliteratur die Werke gewidmet gerade dieses Thema fehlen. Es wurde festgestellt, dass die
Viter in dieser Hinsicht aus verschiedenen Griinden vernachléssigt sind. Auf diesem Grund
wurden die Ziele festlegen. Das Ziel war die Position des Viters in der Familie eines Kindes
mit kombinierten Behinderungen, resiliente Faktoren und die Bewéltigungsstrategien des
Viters, die fiir die Erhaltung der Funktion und die Integritit der Familie fiihren, um die
Topographie des Aktionsfeldes spezieller padagogischen Intervention zu beschreiben. Eine
weitere Beschreibung der Anforderungen fiir das Funktionieren des sonderpddagogischen
Intervention als einer aus den Faktoren, die die Erhaltung der Funktion und die Integritdt der
Familie eines Kindes mit kombinierten Behinderungen.

Um giiltige Daten zu erhalten, war der qualitativen Forschung primér, kombiniert mit
einem quantitativen Ansatz und Methoden. Die Forschungsgruppe wurde die Viter des
Kinders mit kombinierten Behinderungen und die Sonderpddagogen gebildet.

Die Ergebnisse zeigten einige Zusammenhédnge zwischen der urspriinglichen Familie
und der Sekundérfamilie fiir die Akzeptanz des Kindes. Die Charakteristik der Familie eines
Kindes mit kombinierten Behinderungen sind markant unterschiedlich nicht von der
Charakteristik der gewohnlichen Familie. Die Viter des Kinders mit kombinierten
Behinderungen bestétigen die psychischen Anforderungen der Kinderbetreuung. Die Viter, in
dieser Forschung, wahrnehmen die Behinderung des Kindes als ein Problem nicht, es ist
wichtig fiir sie die Unterscheidung der Behinderung. Die Viter konzentrieren sich auf die
Suche der Ursachen von der Behinderung.Mindestens eine Strategie fithrend zu der Integritit
der Familie benutzen alle Viter in dem qualitativen Teil der Forschung. Das Interesse an der
Teilnahme an den besonderen padagogischen Interventionen haben die meisten Viter. Die
sonderpddagogische Intervention kann den Vitern helfen, ein Gefiihl der Kontrolle iiber die
Situation bekommen, ein System der Pflege einzufiihren, ein Intervall fiir den Ausdruck von
Emotionen bieten, den Viter der Fortschritte des Kindes erkennen lernen. Die Viter brauchen
zu solchen Aktivititen motivieren, die sich aus seiner Rolle und seinem Geschlecht

(wuchtige, manuelle und technische Titigkeiten) herausflieBen. Es ist notwendig die
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Sonderpiddagogen vorbereiten auf die Erkennung der Probleme in der Beziehung zwischen

Eltern, um sie angemessen zu reagieren.
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