UNIVERZITA JANA AMOSE KOMENSKEHO PRAHA

BAKALARSKE KOMBINOVANE STUDIUM

2013-2016

BAKALARSKA PRACE

Eva Kopackova

Zmény v zivoté rodiny po narozeni ditéte se zdravotnim

postiZenim

Praha 2016

Vedouci bakalatske prace: PhDr. Alice Bosakova



JAN AMOS KOMENSKY UNIVERSITY PRAGUE

BACHELOR COMBINED STUDIES

2013-2016

BACHELOR THESIS

Eva Kopackova

Changes in the family after the birth of a child with

disabilities

Prague 2016

The Bachelor Thesis Work Supervisor: PhDr. Alice Bosakova



Prohlaseni

Prohlasuji, ze ptfedloZzenad bakalarska prace je mym plvodnim autorskym dilem,
které jsem vypracovala samostatné. Veskerou literaturu a dal$i zdroje, z nichz jsem

pii zpracovani Cerpala, v praci fadné cituji a jsou uvedeny v seznamu pouzitych zdroju.

Souhlasim s prezen¢nim zpfistupnénim své prace v univerzitni knihovné.

V Praze dne 2. 3. 2016 Eva Kopackova



Podékovani

Rada bych touto cestou podekovala PhDr. Alici Bosidkové za cenné rady,
pfipominky a odborné vedeni pfi zpracovani bakalafské prace. Zaroven si velmi cenim

jejiho ochotného a empatického ptistupu pii vSech konzultacich.



Anotace

Bakalarska prace se zabyva problematikou postojii a zivotnich zmén u rodictu a
¢lenli rodin, do nichZ se narodilo dit¢ se zdravotnim postizenim. Je zde rozvedena
problematika rodiny a jejich funkci, definovan pojem postizeni vcetné¢ podrobného
popisu dvou typi postizeni, jez se vyskytuji u déti ve vyzkumné c¢asti bakalarské prace.
Dalsi kapitoly se vénuji rodiCovstvi a pfichodu ditéte s postizenim do rodiny vcetné
vyrovnani se rodic¢l s touto situaci. V bakalafské praci jsou popsany zmény jak
v osobnim, tak manzelském Zzivoté rodi¢t ditéte a je zde rovnéZ naznacena role
sourozence a prarodi¢e dané¢ho ditéte. Pro zpfesnéni celé zkoumané situace je prace
zakonCena kvalitativnim vyzkumem, ve kterém dochdzi ke zmapovani zmén u

vybranych dvou rodin, v nichz dité s postizenim vyrusta.
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Annotation

Bachelor thesis deals with the attitude and lifestyle changes of the parents and
family members in whose family a child with disabilities was born. The thesis details
out the term family and its functions, defines the term disability including a detailed
description of the two types of disabilities suffered by the children, which I have
described in the research part of the thesis. Another chapter is devoted to parenthood,
fact the child with disabilities was born and the adaptation of the parents to the
situation. The thesis describes the changes in both the private life and marriage and
there is also indicated a role played by siblings and grandparents. To further elaborate
the topic and conclude, the thesis consists of a qualitative research mapping changes in

the two chosen families where a child with disabilities has grown up.
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UvOD

Narozeni ditéte patii k nejvyznamnéjSim okamziktim v lidském zivoté. Je to udalost,
ktera méné ¢i vice zmeéni zivot nejen matky, ale ve velké vétSin€ pripadii pozméni byti celé
rodiny. Tyto zmény mohou byt pozitivniho charakteru, ale bohuZel i negativniho. N&kdy
novopecenym rodicim ukdzou nové zivotni poslani, upravi jejich pohled na svét ¢i
dokonce zméni jejich zebficek hodnot. Toto vSechno se déje po narozeni kazdého ditéte
a zivot celé rodiny se touto udalosti proménuje. Jak jsou tyto zmény vyrazné, zavisi na
mnoha faktorech — a to pfedev$im na situaci, v niz se dany rodi¢ nachdzi, na mife
pfipravenosti na zavazky, na podpofe $ir$i rodiny, vzdjemném vztahu obou partner a na
dalsich mnoha proménnych, jez k lidskému zivotu patii. Dalo by se fici, Ze toto vSechno
popisuje standardni vyvoj pfi narozeni zdravého ditéte. Bohuzel se n¢kdy stane, ze se do

rodiny narodi dit¢, které ma néjakou formu postizeni, anebo se odchylky od ,,normalniho

vyvoje“ zacnou projevovat béhem prvnich let jeho Zivota.

Pravé tato situace byla zvolena jako téma této bakalarské prace, jez nese nazev ,,Zmény

v zivoté rodiny po narozeni ditéte se zdravotnim postizenim®.

V bakalarské praci se zabyvam rodinami, v nichz vyristd dité, u néhoz bylo jeho
postizeni diagnostikovano jiz béhem tchotenstvi matky, tésné po porodu nebo v prvnim
roce zivota. Do této skupiny patii napiiklad déti s genetickymi vadami (mezi nejzname;jsi
patii Downtiv syndrom), ale také déti s tézkym sluchovym a zrakovym postizenim ¢i déti

s détskou mozkovou obrnou.

Toto téma jsem vybrala piedev§im proto, ze mé zajima fungovani téchto rodin po
narozeni ditéte s postizenim, a zaroven jsem méla pocit, Ze pii prvotnim studovani dostupné
literatury na toto téma jsou ve vSech téchto knihdch mnohem vice vyzdvihovany negativni

stranky této situace.

Jako cil bakalédiské prace jsem si zvolila zmapovani postoje a zmén, které do zivota

rodict a $irsi rodiny pfinese narozeni ditéte se zdravotnim postizenim.

Bakalarska prace je rozdélena do osmi kapitol, které na sebe navazuji. V prvni kapitole

si pfedstavime pojem rodina a podivame se, jak na tuto instituci nahlizeji rizné védecké



discipliny, poté se budeme vénovat zakladnim funkcim, jez by rodina méla plnit. V ramci

r~r

vychovné funkce si pfiblizime i zékladni vychovné styly.

Druhd kapitola nas seznami s pojmem postizeni a poda nam pomérné podrobny popis
dvou typil postizeni (Downlv syndrom a détskd mozkova obrna), ktery pomutze Ctenaii
k ziskani potfebnych znalosti pro snazs$i porozuméni piipadovym studiim rodin, v nichz

tyto déti vyristaji a jez uvadime v praktické ¢asti bakalarské prace.

Hlavnim tkolem tfeti kapitoly bude seznameni s pojmem rodicovstvi a nastinéni situace
ptichodu ditéte do rodiny — a to nejprve zdravého, posléze i postizeného, aby bylo mozné

srovnavat rozdilnosti v pfistupu a zménach.

Na situaci ptichodu ditéte s postizenim do rodiny navazeme ctvrtou kapitolou, ktera nas
seznami s procesem vyrovndvani se rodici s touto situaci, kde se zastavime se

u jednotlivych fazi tohoto vyvoje a poukdzeme na nékteré odchylky, jez mohou nastat.

V paté kapitole se budeme vénovat matce a otci a jejich postojim a zménam, které jim
do Zivota jejich dit& s postizenim pfineslo. Sesta kapitola pak doplni zmény u rodi¢i
v jejich vzdjemném vztahu. V posledni teoretické kapitole si pfiblizime roli sourozence

a prarodice, kteti bezpochyby do rodiny patii a jichZ se tato situace rovnéz zna¢n¢ dotkne.

Ve vyzkumné casti bakalaiské prace zpracujeme vysledky kvalitativniho vyzkumu
a seznamime se blize s dvéma rodinami s ditétem s postizenim, u nichz nas budou

predevsim zajimat zmény, jez jejich rodicim narozeni ditéte s postizenim pfineslo.
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1 RODINA

V prvni kapitole se sezndmime s problematikou rodiny, ptiblizime si, jak tuto instituci
definuji rizné védni discipliny a popiSeme detailné funkce rodiny, nebot velmi tzce

souvisi s problematikou zmén, jez v rodin€ nastanou.

1.1 Pojem rodina

Rodina a s ni spojené narozeni potomkil ma pro clovéka zasadni vyznam. Tato skupina
lidi nese nadfazenou roli pfed dal$imi seskupenimi, které v lidské spolecnosti vznikaji,
proto je velmi dilezité tuto kiehkou instituci chranit a se vzdjemnym respektem ke vSem
jejim ¢lentim o ni peCovat. Rodinné prostiedi by mélo byt plné lasky a bezpeci, aby

zarucilo zdravy a plnohodnotny Zivot svych ¢lenti (Prochazka, 2012).

Rodinu lze pokladat za zékladni stavebni kdmen lidské spole¢nosti. Toto uskupeni by
nam mélo dat vySe zminéné pocity bezpeci, lasky a toho, Ze mdme ve své blizkosti lidi, na
néz se mizeme vzdy obratit a spolehnout. V rodiné dochézi k prvotni vychové déti, jez si
pak v budoucnu zakladaji svou vlastni rodinu, v niz pak velmi casto vyuZivaji vzorce
chovani, jez prevzali ze své plivodni rodiny. Proto je dileZzité dbat na to, jak rodina funguje

a jaké prostiedi pro dité vytvari (Matéjcek a kol., 2004; Prochéazka, 2012).

Ptedchazejici myslenku vystihuje a potvrzuje také tvrzeni Vacinové a kol. (2010, s. 65),
v némz je zdlraznéno, ze ,,kazdd rodina by méla ditéti zajistit védomi bezpeci a jistotu
rodicovské lasky. Bez toho totiz nemiize dochazet ke zdravému rozvoji citového Zivota
ditete. Dité potiebuje v rodiné nalézt utocisté v dobe, kdy je slabé, bezmocné, kdy potrebuje

ochranu, pomoc a pochopeni. Dité potiebuje v rodiné citové zakotvit.

1.2 Rodina v riznych védnich disciplinach

O rodinnou problematiku jevi zdjem mnoho védnich obord, jeZ ji zkoumaji, popisuji
a definuji ze svého uhlu pohledu, kazd4d znich pak vyzdvihuje specifika souvisejici

s danym védnim oborem. Kazdy piredstavitel a vyzkumnik pak upravuje dale ziskana data,
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proto existuje rozsahlé mnozstvi interpretaci daného pojmu. V nasledujici ¢asti prace bude
uvedeno ne¢kolik vybranych definic, jez spadaji k oblasti pedagogiky, psychologie

a sociologie.

Pedagogicka interpretace pojmu rodina

Soucasny vyznamny piedstavitel Ceské pedagogiky, docent Jiii Dvoracek uvadi ve své
publikaci Zaklady pedagogiky (2014, s. 203) nasledujici definici: ,,Rodina je mala
spolecenska skupina zaloZzena na manzelstvi ¢i pokrevnim pribuzenstvi, ¢i jinych
obdobnych vztazich. Jeji clenové (muz a zZena, rodice a déti, sourozenci, pribuzni,
adoptované osoby) jsou spojeny spolecnym souZitim, vzajemnou mordalni odpovednosti a

3

vzdjemnou pomoct. ¢

U této definice miizeme zdaraznit dvé specifické informace, jez zde autor prezentuje.
V prvé fad¢ se jedna o upozornéni na skutecnost, ze se jedna o rodinu tzv. evropského typu,
pro niz je typicke, ze rodi¢i jsou — na rozdil od jinych moznych uskupeni — pouze jeden
muZ a jedna Zena. Jedna se tedy o monogamni rodinu. Druhym zminénym specifikem je, Ze
zde autor upomina na skute¢nost, Ze v rodin€ nemusi byt vzdy mezi rodi¢i a détmi pokrevni

pribuznost a Ze do ni stejné tak patii i osoby adoptované.

Z pedagogického hlediska je mozné rodinu vnimat dle Cabalové (2011, s. 197) takto:
,,Rodina je primdrni, neformalni, malou socidlni skupinou, ale také zdakladni jednotkou

lidske spolecnosti.

Zde autorka uvadi, ze se jednd o primarni socialni skupinu a zakladni uskupeni lidské

spolecnosti, ¢imz pojem razantné zuzuje oproti predchéazejici definici.

Sociologicka interpretace pojmu rodina

Dalsim védnim oborem, jenz velmi dikladné rodinu zkoumd, je sociologie. Za
inspirativni je mozné povazovat definici Jandourka (2009, s. 115), ktera tika, ze ,,rodina je
forma dlouhodobého solidarniho souziti osob spojenych pribuzenstvim zahrnujici

“«“

prinejmensim rodice a deti.
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Zde je receno, ze se jedna o néjaké solidarni, tedy vzajemné respektujici a napomocné
souziti osob, do n¢hoz mohou spadat pfinejmensim rodi¢e se svymi détmi. Tato definice
1 pfes svou strucnost poskytuje moznost volby, zda za rodinu budeme povazovat pouze
rodic¢e a déti, nebo zda do ni budeme pfip. zahrnovat i dalsi ¢leny $irsi rodiny. S ohledem
na stav a fungovani dne$nich rodin je zajimavé uziti slova ‘solidarni’, nebot’ je otdzkou
k rozsahlé diskuzi, zda je vibec fungovani téchto rodin mozné za solidarni povazovat.
Pokud vSak budeme definici povazovat za popis idedlniho stavu, pak s ni nelze

polemizovat.

Psychologicka interpretace pojmu rodina

Dalsim oborem, v némz je téma rodiny podrobné popisovano, je bezesporu
psychologie. Jako piiklad si uvedeme definici Vacinové a kol. (2010, s. 231), ktera tika,

ze ,,rodina je spolecenska skupina zaloZena na manzelstvi a pokrevnich vztazich.

Tato definice pfiklada velkou vahu manzelstvi, pfestoze dnesni rodinu Casto tvofi par,

ktery neni ve svazku manzelském.

1.3 Funkce rodiny a jejich vyznam

V této kapitole predstavime zékladni funkce, jeZ by méla rodina plnit. Jejich vyznam je
dilezity jak pro rodinu samotnou, tak pro spolecnost, v niZ rodina zije. Rodina by méla
svym ¢lentim poskytnout prostiedi bezpecné, laskyplné, chapajici a respektujici.

Mezi zékladni funkce rodiny napft. dle Prochazky (2012) patfi:

e reproduké¢ni funkce (biologicka),

e socialné-ekonomicka funkce,

e vychovna funkce,

e emocionalni funkce.

Jednotlivé typy si nize dale pfiblizime a specifikujeme.

13



I. Reprodukéni funkce

Na tuvod bychom mohli uvést myslenku z publikace Socidlni pedagogika (Prochazka,
2012, s. 103), jez je velmi vystizna a lze v ni najit hluboky smysl, jimz je vyjadfen vyznam
uplné rodiny pro uspesny vyvoj ditéte: ,,Rodina je povazZovana za nejoptimalnéjsi prostiedi
pro realizaci reprodukce lidského druhu. Narozeni ditéte dotvari smysl lidského Zivota,
dava mu novy individualni vyznam, je Sanci pro dalsi rozvoj parnerskych vztahit a stavi

3

pred cloveka nové vyzvy a cile.
Pokud je tato funkce naplnéna a dojde k narozeni potomka, ve vétsiné piipad dostava

lidsky Zivot novy smysl a zménou prochazi i vztah obou partnert. Lze také fici, Ze tato

udalost predstavuje pomyslnou hranici dospélosti a zralosti kazdého jedince.

V souvislosti s touto funkci 1ze zminit alespont ve stru¢nosti dva aktudlni fenomény

v soucasné spolecnosti, a to odkladani rodi¢ovstvi a dobrovolnou bezdétnost.

Odkladani rodicovstvi patii k trendiim soucasné doby, objevuje se ve vetsi mife u tzv.

dvoukariérovych vztaht. (Prochazka, 2012; Sobotkova 2012)

Prochazka (2012) a Sobotkova (2012) uvadéji shodné klasifikaci hlavnich pficin tohoto
pfistupu a fadi sem:

e ohrozeni kariéry,

e omezeni osobni svobody,

e ckonomicka situace — finan¢ni znevyhodnéni,

e strach o stabilitu manzelského stavu.

Pfi vSem vySe uvedeném pary Casto zapominaji na ptinosy, jez rodiCovstvi do Zivota
muze prinést. Pro upfesnéni jmenujeme alesponi nékteré z nich opét dle Prochazky (2012)
a Sobotkové (2012):

e rozvoj vztahu — novy vztah s ditétem,

e 0sobni rozvoj,

e pokracovani rodu,

® novavyzva,

e znamka dospélosti.

14



Druhym tématem je absence rodiCovstvi — tzn. dobrovolna bezdétnost. V nasi
spolecnosti piibyva jednotlivct, ale 1 part, které nechtéji mit déti. Divody k tomu byvaji
rizné. Od pracovnich po strach ze ztraty svobody a volnosti v osobnim Zivoté. Toto je
samoziejmé véc svobodného rozhodnuti kazdého jedince a jedna se v mnohych piipadech
o lepsi moznost, nez kdyz si lidé potizuji dit¢ kvili tlaku z okoli (Prochazka 2012;

Sobotkova, 2012).
I1. Socialné-ekonomicka funkce

Zakladem této funkce je princip existence rodiny jako integralni socidlni skupiny, ale
také jako ekonomického celku, jehoz primarnim tukolem je zajisténi existence vSem jeho

¢lenam.

Toto uskupeni nese tedy velky hospodatsky vyznam, jenZ lze spatfovat v nékolika
riznych smérech. Pokud se divaime na rodinu zvenku, miiZzeme ji oznacit za vyznamnou
spotiebitelskou jednotku a zaroveil tvirce ekonomickych hodnot. Naopak z wvnitiniho
pohledu je hlavnim poslanim rodiny zajisténi ekonomickych a socialnich podminek svym
¢lentim, ktefi je potfebuji k realizaci svych potieb. Role rodiny ve staté prochazi v soucasné
dobé velkou zménou, jelikoz dochazi k minimalizaci ekonomické podpory rodiny. Stéle
vsak existuje velmi benevolentni systém ddvek socidlniho zabezpeceni, ktery mnohdy
funguje tak, Ze rodindm, jeZ pomoc doopravdy potiebuji, se ji nedostane, naopak velmi
Casto jsou tyto davky zneuzivany ve prospéch rodin, kde rodice, a¢ by mohli, tak do prace
nechodi. Tento systém ma za kol mimo pravidelnych davek poskytnout i pomoc

v krizovych situacich rodiny (Prochéazka, 2012; Havlik, Kot’a, 2011; Krebs, 2010).
II1. Vychovna funkce

Hlavnim ukolem rodiny je poskytovat vychovu svym détem. Dulezité vSak je, aby tyto
snahy rodi¢i byly vedeny spravnym smérem. Pokud tomu tak je, ma rodi¢
neopakovatelnou pfilezitost pfeddvat svym potomkim normy a hodnoty spolecnosti,

v nichz bude kladen diiraz na dalezitost vzdélani, ale i sebevzd¢€lani.

Vychova je dcinnost velmi ndro¢na a predklddd mnoho otdzek souvisejicich

s komplikovanymi situacemi, v nichz se rodi¢ ¢asto ocita. Na rodi¢ovstvi je proto potieba
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se aktivn¢ pripravovat a jit détem v co nejveétsi mitfe prikladem, jelikoz malé dit€ se nejvice
uc¢i opakovanim toho, co vidi u druhych. Ve vychové ditéte ale nesmime zapominat
pfedevS§im na laskyplny vztah k nému, jejz nemize Zadné vzdélani rodic¢ii nahradit

(Prochazka, 2012; Havlik, Kot’a, 2011; Vagnerova, 2012).

V odborné literatute (napt. Prochazka, 2012; Vagnerova, 2012) se setkdvame dokonce
s problematikou vychovnych styli, jez se mohou v rodinach objevit. Mezi ti1 zdkladni patii

autoritafskéd vychova, volna vychova a demokratickéd vychova.

V autoritafské vychové piedstavuje dospély osobu, kterd md moc, silu a vliv, jimz
pusobi na dité. Komunikace v tomto ptipad¢ funguje na zakladné piikazi a zakaz( ze
strany rodice k smérem k ditéti. Vztah rodice k ditéti byva chladny a emoce zde nemaji
témeét zadné misto. Pro déti, které jsou vychovavané timto zpusobem, je typické, ze
obzvlasté v obdobi dospivani se odvraci od rodiny a mtize zde dochazet ve zvysené miie

k rizikovym formam chovani.

Dalsim stylem je volna vychova (liberalni), jez byva oznaCovéna za opak vychovy
autoritaiské. Jejim hlavnim znakem je samostatnost ditéte, které ma pravo na sviy vlastni
vyvoj a ndzor. Role rodict zde spocivd ve vytvofeni podminek pro tento vyvoj, do
potencidlu ditéte témef nezasahuji. Tato vychova ma své pozitivum v tom, ze z ditéte
vyrtsta svobodny ¢lovek s vlastnim, velmi ¢asto pevnym pristupem k okoli, riziko se vSak
projevuje v jeho néslednych cetnych konfliktech s pravidly, s nimiz se v dalSim Zivoté
nevyhnuteln¢ setkdvd minimaln€ v rdmci vzdélavaciho a pracovniho procesu. 1 kdyz
v dnesni dobé existuji i Skoly, kde v tomto zptisobu vychovy pokracuji, o to vétsi problém

pak miize nastat pti vstupu do jiné¢ho typu Skoly ¢i nasledné do pracovniho procesu.

Jako posledni styl uvadime demokratickou vychovu, kde dochazi ke snaze o vytvoreni
harmonického vztahu mezi rodi¢i a détmi. V této vychové maji zacastnéni mezi sebou
pravidla, kterd vznikaji spoleCnym nastavovanim, dale je zde kladen diraz na rodice, pro
n¢jz je charakteristicka pfirozena autorita. Tim se stava rodi¢ autorem vychovy, v niz ma
schopnost vidét nejen sebe, ale i své okoli a ctit nejen své potieby, ale i ptani jinych.

Dutlezitou roli zde hraje schopnost rodi¢e v naslouchani a v dirazu na sebe samého, aby
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mohl byt pro své déti jak rodicem, tak i kamarddem, na néhoz se mohou kdykoliv

s duvérou obratit.

V ptredchozich odstavcich byly uvedeny zakladni styly vychovy, jak je rozliSuje
sociologicka véda. Nutné je vSak podotknout, Ze situace v rodinach s nimi nékdy muze
ptresn¢ korespondovat, ale zaroven samoziejmé dochazi k miseni téchto styli v zavislosti na

danych podminkach v konkrétni rodin¢.

Nektefi si berou za vzor prostfedi, v némz sami vyrustali, jini zase chtéji své déti
vychovavat podle svych vlastnich pfedstav a Casto se tak dostdvaji do ostrého stfetu se
svymi vlastnimi rodi¢i. Tento fenomén je obzvlast typicky pro dnesni dobu, kdy je
dostupné obrovské mnozstvi riznych publikaci i od zahrani¢nich autorti, jez piinaSeji
informace o novych zptsobech vychovy déti, a rodice proto této moznosti Casto vyuzivaji

a inspiruji se v téchto zdrojich.

Z vyse uvedeného miizeme usoudit, ze primarni roli ve vychové by spiSe mélo zaujimat
udrzeni pfirozenosti a diirazu na vlastni rozum a cit. Zaroven je dulezité mit také na paméti,

7e kniha a realnd situace jsou mnohdy dvé¢ velmi odlisné skutecnosti.

vvvvvvvv

pred kazdym, kdo se stane rodi¢em. Obzvlast¢ pokud se jednd o dit¢ s néjakou formou
postizeni, kdy je pokrok mnohdy vidét az po dlouhé dobé. Lze fici, ze vychova ditéte je
velkou vyzvou a pro mnohé i zdkladni smysl jejich zZivota (Prochazka, 2012; Vagnerova,

2012).
IV. Emocionalni funkce

Tato funkce neméla vzdy v rodin€ pevné zakotvené misto. Historické prameny dokonce
uvadeji, Ze v minulych staletich byla rodina spiSe brana jako hospodarskd jednotka, ktera
méla za kol zajistit preziti svych ¢lenti. Dokonce i1 narozeni potomka nebylo mnohdy
zalozeno na lasce, ale Slo pfedevsim o ekonomicky ¢i politicky zajem. Toto se vSak
s postupem doby zménilo a dnes emocionalni funkce nese velky vyznam, zvlasté¢ v dobé,

kdy se néktery z rodinnych ¢lenli ocitd v néjaké narocné zivotni situaci. Takovou situaci
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muize byt napf. narozeni sourozence, nemoc, ale také smrt blizkych apod. V takovych

chvilich je emociondlni funkce velmi dilezitd a pomaha ¢lentim situaci zvladnout.

Této funkce rodiny jsme se dotkli jiz v popisu funkce vychovné, kde byly zminény také
zakladni vychovné styly, pii nichz je diraz na emoce rovnéz kladen. Emocionalni funkce
ma pro rodinu klicovy vyznam, ktery spociva ptfedevsim v ovlivnéni psychiky kazdého
jedince, jenz v rodiné vyrustd. Jako piiklad uvedeme dilezitost vytvotfeni tzv. rané¢ho
citového vztahu mezi matkou a ditétem, ktery v pfipadé poruSeni muize piinést az
neschopnost lasky nejen k sobé samému, ale i k ostatnim osobam. Tento stav se objevuje
pod nazvem deprivacni uzkost, jez v dosp€lém véku zpusobuje velky problém v citové

oblasti.

V dnes$ni dobé se bohuzel tato funkce z rodin masivné vytraci a piehluSuje ji dominance
materidlnich hodnot, coz je nejen pro rodinu, ale i pro lidstvo jako celek velkou hrozbou,
jez muze mit katastrofalni disledky. Pfi pohledu do spole¢nosti bychom obecné mohli fict,
ze pii nenapliiovani emociondlni rodinné funkce se mizeme se ztratou emocnich vazeb
setkavat velmi Casto, coz lze dokladovat také na zplsobu, jakym napf. hovoii matky
(¢i obecné rodice) s détmi, a v neposledni fad¢ lze tyto zmény vnimat také ve vzédjemném

chovani a ve zptisobu nakladani s volnym ¢asem (Prochazka, 2012; Vagnerova 2012).

Neékteré prameny uvadeji mimo vyse zminovanych funkei rovnéz dalsi, jimiz jsou napf.
rekreacni a regeneracni funkce rodiny a ochrannd a domestikacni funkce (Kota,

TrpisSovskd, Vacinova, 2013; Prochazka, 2012).

Vsechny tyto funkce by mély fungovat v rodiné¢ ve vzajemném souladu a mély by

zajistit pocit bezpec¢ného zazemi a sounalezitosti.
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2 POSTIZENI

V této kapitole se budeme zabyvat pojmem postizeni, uvedeme jeho zakladni vymezeni,
dale pak jeho mozné rozd¢€leni a ptiblizime podrobnéji dva konkrétni typy, jez se vyskytuji
ve zkoumanych rodinach v praktické ¢asti této prace — jednd se Downtliv syndrom a détskou

mozkovou obrnu.

Terminologie zdravotniho postizeni prosla pomérné bouilivym vyvojem, v diivéjsich
obdobich bylo pro osoby s postizenim pouzivano velmi urazlivych oznaceni jako napf.

uchylna mladez, staatskrippel apod.

V dnesni dobé je kladen na uzivani korektnich termint velky diraz, jenz ma za tkol
zajistit, aby bylo ziejmé, Ze i ¢lovek s postizenim je plnohodnotna lidska bytost, kterd ma
narok na diistojné zachazeni. Tohoto se docili mimo jiné i tim, ze pojem postizeny uzivame

jako druhotady — tzn. az za slovem osoba, dité, clovek (Michalik, 2011).

Nyni se vratime k samotnému pojmu zdravotni postizeni, jejZ potiebujeme pro piesnost

nasi prace definovat.

Végnerova (2014, s. 155) uvadi, ze ,,zdravotni postizeni lze vymezit jako ztratu nebo
poskozeni urcitého organového systému. V dusledku toho dochazi k naruseni, omezeni Ci
uplnému chybéni nékteré ze standartnich funkci.” Dulezité je, ze toto postizeni se
neprojevuje pouze poruchou fungovani daného organového systému, ale ovlivituje vyvoj

celé osobnosti postizeného.

S timto pojmem velmi Uzce souvisi pojem handicap neboli znevyhodnéni, ktery
muzeme priblizit nésledujici definici dle Slowika (2007, s. 27): Znevyhodnéni (handicap)
se projevuje jako omezeni vyplyvajici pro jedince z jeho vady nebo postizeni, které ztéZuje
nebo znemoznuje, aby naplnil roli, ktera je pro néej (s prihlédnutim k jeho véku, pohlavi

¢

a socialnim ¢i kulturnim ciniteliim) normalni.

V souvislosti s postizenim se miizeme setkat s pojmem vada, ktera je ,, definovana jako

naruseni (abnormalita) psychické, anatomické c¢i fyziologické struktury nebo funkce. "

(Slowik, s. 26)
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Pojem zdravotni postizeni se v nasi spole¢nosti pouziva pomérné casto, avsSak jeho
piesné vymezeni ma svou dillezitost zejména proto, Ze je nasledné schopno sjednotit
riznorodé predstavy o obsahu pojmu, jez si kazdy jedinec na zéklad€é svych zkuSenosti
vytvari. V tfadé pripadl je vztah k takové osobé plny negativismu, postoj k témto lidem
muze byt rovnéz ovlivnén predsudky. Mnozi lidé si mysli, ze ¢lovék se zdravotnim
postizenim je nekdo, kdo potfebuje neustdlou péci, pomoc, vedeni a v neposledni fadé

ochranu (Michalik, 2011).

Michalik (2011, s. 31) ve své knize uvadi, zZe ,,jisté Ize souhlasit s nazorem, zZe c¢lovek se
zdravotnim postizenim obvykle ve zvySené mire vyuziva systém socialni ochrany, pokud je
vSak bez dalstho tento uhel pohledu jedinym, zkresluje se tim celkovy obraz o Zivote
a moznostech lidi s postizenim jako svébytnych osobnosti schopnych aktivné utvaret sviij

viastni zivot. **

Pokud ¢loveék pozna zivot lidi s nékterym typem postizeni blize, mize zjistit, zZe se
jedna o osoby, jez ziji Gpln¢ stejny zivot jako béznd populace — chodi do prace, ziji
s partnerem, maji své konicky, pratele apod. Dokonce by se dalo fict, Ze jejich Zivot je

mnohem vice $tastny nez zivot bézné populace (Michalik, 2011).

2.1 Kiasifikace zdravotniho postiZeni

Ve védeckych pramenech mizeme najit ve vykladu této problematiky pomérné velké
odli$nosti, které vyplyvaji predevsim ze zmén terminologie v poslednich letech. Zdravotni
postizeni se nejcastéji deéli dle orgdnu Ci télni soustavy, jiz zasahuje, napt. dle Michalika
(2011) se ¢leni do téchto skupin:

e postiZeni télesné,

e postizeni mentalni (sem patii 1 duSevni postizeni a poruchy autistického spektra),

e zrakové postizeni,

e sluchové postizeni,

e fecCové postizeni,

e kombinované postizeni (dvé a vice postiZzeni najednou — naptiklad hluchoslepota),
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e onemocnéni civilizaénimi chorobami.

Zde uvedené Clenéni zduraziuje oblast lidského téla, jiz se dané postizeni tyka, coz
dava moznost Siroké vetejnosti se v problematice pomérné snadno orientovat. Je tieba mit
ale na paméti, Ze se jedna o klasifikaci velmi obecnou, kdy v kazdé skupiné mizeme najit
Sirokou Skélu rlznych typl postizeni, napt. do skupiny zrakového postizeni muze patfit
jedinec, ktery ma lehkou formu slabozrakosti, ale zaroven osoba, kterd je nevidoma

(Michalik, 2011; Slowik, 2007).

2.2 Downiiv syndrom

V praktické Casti prace se zabyvame v jednom ze zkoumanych pfipadii zménami
v roding, v niz zije hol¢icka s Downovym syndromem, ztohoto diivodu si v této

podkapitole tento typ postizeni alespon ve strucnosti priblizime.

2.2.1 Obecné informace a typy Downova syndromu

., Downiiv syndrom je nejznaméjsim a nejcastéji popisovanym syndromem zpiisobenym
zménou poctu chromozomii.* (Cernd, s. 89) Zména uvedena v definici znamena, Ze osoba
s Downovym syndromem (pozn. dale v ramci textu podkapitoly uzivame oznaceni DS) ma

chromozomu 47, zatimco zdrava populace 46.

Lze rozlisit tfi rGzné formy DS, a to nondisjunkéni, mozaikovou a translokacni.
Svarcova (2011) a Cerna (2009) ve svych publikacich uvadgji shodnd nasledujici

specifikaci jednotlivych typt:

¢ Nondisjunkéni forma DS — timto terminem oznacujeme jiz chybné déleni pohlavni
bunky, kdy dochéazi k tomu, Ze oba chromozomy ¢. 21 se pfesouvaji do buniky, z niz
se po oplozeni stane vajicko, jez ma pocet chromozomu 47. V kazdé dalsi buiice
dochazi k opakovani této chyby, proto vSechny bunky tohoto jedince maji 47

chromozomu. Typickym znakem této formy je, Ze neni dédicnd. Cca 93 % DS
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2.2.2

spada k tomuto typu.

Mozaikova forma DS — v tomto pfipad¢ dochdzi k chromozomalni chybé az po
spojeni pohlavnich bun¢k. 47 chromozomii obsahuje pak pouze urcité procento
bunck. Postizeny jedinec nemusi mit vSechny symptomy. Tato forma také neni
dédic¢na. Tento typ chromozomalni chyby mliZzeme najit cca u 3 % ptipada.
Translokac¢ni forma DS — zde je nositelem chromozomadlni aberace jiz jeden z
rodict. Rodi¢ nemé znaky DS. Tato forma je dédi¢na ¢asteéné, proto je zde nutné
genetické vySetfeni rodicl. Cca 4 % ptipadi DS jsou tohoto typu. Formu DS je

mozné zjistit pomoci rozboru vzorku krve postizené¢ho jedince.

Vzhledové projevy DS

Downtiv syndrom je obvykle dobfe rozpoznatelny hned po narozeni. Jedna se zaroven

o postizeni, které lze diagnostikovat i v prenatdlnim obdobi daného ditéte. Pomoci

vySetfeni krve lze bezprostfedné po narozeni poznat, o jakou formu DS se jedna. Jako

zakladni télesné znaky DS miiZeme jmenovat:
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mensSi postava (muz — 147-162 cm, Zena — 135-155 cm),

oblicej — plochy a Siroky,

usi — malé,

o¢i — o¢ni vicka Sikma a uzkad, vyskytuje se tzv. kozni fasa — bilateralni epikantus,
nos — mensi,

dutina ustni — mala,

patro — nizké, tzv. gotické patro, vyskytuje se chybné postaveni zubii,
Jjazyk — velky, rozbrazdény, s mensim mnozstvim chutovych poharki,
ruce — kratké a Siroké,

dlan — Casty vyskyt tzv. opici ryhy — tj. ryha napfi¢ dlan¢,

prsty — typicky zakiivené a palickovité,

nohy — ploché,

srdce — Casto se vyskytuji vrozené srdecni vady,



e svaly — sniZeny svalovy tonus.

Vyskyt typickych ryst je u kazdého ¢lovéka s touto diagnozou jiny.

Typickym znakem DS je mentalni retardace. Jeji mira miize byt rliznd, nejCastéji se
vSak jednd o stiedni stupet mentalni retardace (Cemé, 2009; Selikowitz, 2011; Svarcova,

2011).

2.3 Détska mozkova obrna

V této kapitole se blize sezndmime s problematikou détské mozkové obrny, ktera se

vyskytuje u chlapecka, jehoz rodina se zc¢astnila vyzkumu k praktické ¢asti této prace.

2.3.1 Definice DMO a priciny jejiho vzniku

Pro pojem détska mozkova obrna mizeme najit v odborné literatufe pomérné velky
pocet riiznych definic. Pro ucely této prace byly zvoleny dvé definice, jez vysvétluji tento
pojem a pfi¢iny onemocnéni. V prvni z nich prof. Ivan Lesny (In Kudlacek, 2012, s. 32)
uvadi, ze ,,détska mozkova obrna patii mezi nejcetnéjsi neurovyvojova onemocnéni. Je
neprogresivnim, lec ve svych projevech nikoli neménnym postizenim vyvijejiciho se mozku

(...) a postihuje Fadu oblasti: kognitivni schopnosti, hybnost, zrak, sluch, zpiisob chovani.*

Pipekova (2006, s. 169) popisuje projevy DMO obdobné, nékteré projevy vice
specifikuje: ,, Pro DMO je charakteristickeé hybné postizeni, télesna neobratnost, zejména
v jemné motorice, nerovnomeérny vyvoj, zvySenda pohyblivost a neklid, nesoustredenost,
tekavost, nedokonalost vnimani a nedostatecnd predstavivost, prekotné a impulsivni

reakce, stridani nalad a vykyvy v dusevni vykonnosti, opozdeny vyvoj reci a vady reci.*

Na prvni pohled by se mohlo zdat, Ze kazda s definic by mohla popisovat tpln¢ jiné
postizeni, ale v tom je pravé ukryta velka rozmanitost tohoto onemocnéni, jez mize mit

velmi mirny az velmi komplikovany prabé¢h.
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2.3.2 Priciny vzniku DMO

Végnerova (2014) ¢i Milichovsky (2010) identicky rozd€luji pii¢iny détské mozkové

obrny do tfi skupin podle obdobi jejiho vzniku:

e PriCiny prenatalni — do této skupiny patii obdobi té€hotenstvi matky, ale
i dédi¢nost. Mezi priinami lze jmenovat infekce a virovd onemocnéni (napf.
toxoplazmoéza, zardénky), ale rovnéz nedostateCné okysliceni plodu (anoxie)
a v neposledni fad¢ kontakt s chemickymi latkami.

e Prifiny perinatalni — do této skupiny patii vSe, co se odehrava béhem porodu
a kratce po ném. Jako hlavni pfi¢inu miZeme jmenovat dlouhy a mnohokrat
1 Spatné vedeny spontanni porod, kdy porodnik podceni situaci a k cisatskému fezu
pfistoupi velmi pozdé. Muzeme sem také fadit nasledky pouziti nevhodného
mnozstvi anestetik, krvaceni do mozku zpiisobené neodbornym pouzitim

porodnich klesti. Dale sem patii i tézka poporodni Zloutenka.

e Priciny postnatalni — mezi nejcastéjsi ptfiCiny, jez mohou zpusobit tuto poruchu,
patfi urazy, tonuti a dal$i poSkozeni, pfi nichz dochazi k vyraznému naruseni
funkci centralniho mozkového systému. MuiuZzeme sem také zafadit poruchu

metabolismu, ktera nebyva vcas rozpoznana.

2.3.3 Klasifikace DMO

DMO ma, jak jsme jiz zminili v pfedchazejici podkapitole, rozsdhlou Skalu variaci.
Nékteré jsou dokonce pouhym okem téZko rozpoznatelné, jiné 1ze vidét na prvni pohled.
V odbornych publikacich miizeme najit rizné typy déleni. Pro ucely této prace byla zvolena
jako zakladni klasifikace podle charakteru tonusové a hybné sily, dle niz existuji dvé formy
DMO, a to spastickd a nespasticka, jez se mohou dale d¢lit. Pro nase potieby se blize
zaméiime pouze na de€leni spastické formy DMO, nebot’ jedno z déti ze zkoumanych rodin

ma tuto formu DMO diagnostikovanu..

24



25

Spasticka forma — tato forma se vyskytuje pfiblizné u 60 — 70 % pftipadi, jeji
vyskyt je tedy nejcastéj$i. Charakteristickym znakem pro tento typ je trvale
zvyseny svalovy tonus (hypertonie). T¢zka forma je diagnostikovatelna velmi brzy
po narozeni, zatimco lehké je poznatelnd pomérné¢ tézko a Casto dochazi k jejimu
ureni az v pozd€jsim veéku ditéte. Spasticita patii mezi nejcastéj$i tonusové
projevy a jeji vznik je zplisoben postizenim mozkové kury nebo michy. Tuto
formu muzeme dale délit dle Vagnerové (2014), Kudlacka (2012) ¢i

Milichovského (2010) podle lokalizace postizeni do tii kategorii, jimiZ jsou:

1. Diparéza — v tomto pripadé dochazi k postizeni dolnich konetin,
¢astecnou spasticitu lze pozorovat i na hornich koncetinach. Mezi
doprovodné znaky této formy se fadi Silhéni (strabismus), problémy
s vizudlni percepci, naproti tomu projevy epilepsie jsou zde velmi

malo Casté.

2. Hemiparéra — v tomto piipadé se jedna o jednostranné postizeni poloviny
téla podle svislé osy. Postizeni ruky byva vyraznéjsi, v nckterych
ptipadech dochézi az k neschopnosti ji oteviit. Z hlediska vyvoje ditcte
je tato forma problematickd, nebot’ dochazi k uptednostiovani zdravé
casti t€la a vyvoj je tak znaéné nevyvazeny. Tato skuteCnost narusuje
zaroven 1 pfirozenou lateralitu téla. Jako doprovodné znaky muizeme

jmenovat epilepsii a mentalni postiZeni.

3. Kvadruparéza — pii této formé dochazi k postizeni viech &tyi konéetin
a také trupu. Vyskytuje se zde oboustranna spasticita s postiZzenim
bulbarniho svalstva. Postizenim byvaji zasaZeny i svaly hlavy, coz
zpisobuje pacientovi dal$i nepiijemné komplikace, napt. dysartrii,
poruchy polykani a slinéni. I tato forma je ve velké vétSin€ piipadi
doprovazena mentilnim postizenim (Vagnerova, 2014; Kudlacek,

2012; Valenta, 2014).



3 RODICOVSTVI

Cilem této kapitoly je podrobnéji vysvétlit pojem rodiCovstvi a podivat se hloubéji na

situaci pfichodu ditéte do rodiny.

3.1 Pojem rodicovstvi

,,Rodicovstvi je vyznamnym projevem generativy dospélého véku, ale i specifickym
zpiisobem naplneni intimity, protoze umozZiuje vznik vylucné, hluboké citové vazby,
vetsinou pretrvavajici po cely zivot.*“ (Vagnerova, 2007, s. 108) Jiz v této citaci mizeme
najit myslenku, Ze stat se matkou ¢i otcem je pro ¢lovéka zlomova zivotni udalost, jez mtze
byt zdrojem obohaceni — a to jak psychického, tak socidlniho charakteru, ale zaroven miize

predstavovat velkou Zivotni zatéz.

K tomu, aby se dany ¢lovek rozhodl stat se rodi¢em, ho obvykle podnécuji rizné vnitini
a vn¢j$i faktory. Vagnerova a kol. (2009) uvadi tyto nejvyznamnéjsi faktory ovliviujici

volbu stat se rodicem:
e socialni norma,
e Dbiologické potieba,
e potieba novych podnéti,
e potieba citové vazby,

e potieba seberealizace,

potieba oteviené budoucnosti.

Oba rodice se jiz zplozenim ditéte dostdvaji do nové zivotni role, kterd je pro né
neznama, a Casto velmi razantné¢ zmeéni jejich dosavadni Zivot a dokonce 1 pohled na svét

(Vagnerova, 2008; Matousek, Pazlarova, 2014).
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3.2 Narozeni zdravého ditéte

Samotny porod byva pro vétSinu Zen velmi ndro¢nou udalosti a je potfeba, aby po ném

byl zajistén Cas a prostor na odpocinek a sziti se s novou Zivotni roli.

I kdyz je dité zdravé, tak pocity z nové, doposud nezndmé Zzivotni role byvaji nékdy
rozporuplné a pro zvladnuti celé situace je velmi dulezity a zasadni vztah a postoj obou

partnert.

Dité se narodi do socidlni situace, jiz né¢jakym zplsobem vice ¢i méné zméni. Tyto
zmény byvaji samoziejmé predevsim pozitivni, zejména pokud se jedna o dite, jehoz poceti

bylo rodici planovano.

Oba rodice jsou postaveni pted ukol zménit zpiisob svého fungovéani s ohledem na
narozené dit€¢ — nejCastéji se toto tykd harmonogramu dne, trdveni spolecného casu,

rozd¢leni si novych povinnosti.

V této dobé€ je velmi pfinosné, aby se do zZivota rodiny zapojili aktivné 1 jeji ostatni
¢lenove, popt. je vhodné Zen€ zajistit néjakou formu pomoci z okoli (Vagnerova, 2008;

Matgjcek a kol., 2004; Sobotkova 2012).

3.3 Narozeni ditéte s postiZenim

Jak jiz bylo napsano v predchazejici kapitole, narozeni ditéte do rodiny piinasi velké
zmény a uzpusobeni zivotniho stylu celé této socidlni skupiny. Zmény jsou o to
markantnéj$i, pokud se dité narodi s néjakou formou postizeni. Na tuto situaci neni rodina
Casto vlbec pfipravena, vyjimku tvoii t€hotenstvi, kdy postizeni plodu bylo zjisténo jiz
v jeho pribehu, ale presto se rodi¢e rozhodli v ném pokracovat. Avsak i v tomto piipadé
casto dochdzi k tomu, ze do samotné¢ho narozeni ditéte nastdvajici rodice véti v chybu

prenatalni diagnostiky a doufaji, Ze se jim pfeci jen narodi zdravy potomek.

Pokud se narodi dité s néjakou formou postizeni, ptredstavuje to pro rodi¢e obrovskou

zatéz, ktera je doprovazena pocity bezmocnosti, selhani, ménécennosti. Faze, jimiz si
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rodice takového ditéte prochazeji, budou blize rozebrany v kapitole 4. Reakce rodicii na

dité s postizenim.

Po porodu Ize diagnostikovat pouze nékteré formy postizeni ditéte, jako typicky ptiklad
mizeme uvést napiiklad Downiiv syndrom. Nékteré typy postizeni 1ze diagnostikovat az
v pozd¢jsim veéku, kdy dit¢ vykazuje nékteré jeho ptiznaky. Typickym piikladem jsou
poruchy autistického spektra, u nichz finalni diagnéza piichazi mnohdy az v batolecim ¢i

dokonce predskolnim véku ditéte.

Néekteré formy postizeni potiebuji ke svému ur¢eni mnoho vysetieni a rodice se tak
informace o skute¢ném stavu svého ditéte dozvidaji postupné, coz mize byt na jednu stranu
velmi stresujici, ale také to v nékterych piipadech da rodicim moZznost se na danou situaci
1épe adaptovat a pfipravit.

Narozeni ditéte s postizenim je zdsahem do celé rodiny a do zna¢né miry to zméni
fungovani vSech c¢lenti a i rodiny jako celku (Fitznerova, 2010; Vagnerova a kol., 2009;

Sobotkova a kol., 2009).
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4 REAKCE RODICU NA DITE S POSTIZENIM

r~r .

V této kapitole si ptiblizime, jakym zpiisobem rodice reaguji na zjisténi, ze jejich dité se
narodilo s n¢jakou formou zdravotniho postizeni, a dotkneme se rovnéz odchylek, jez se

v této situaci objevuji.

Byt rodicem jakkoli postizeného ditéte je postizenim samo o sobé... Viibec
nejpodstatnéjsi vsak je, zZe problemy rodicii a problémy jejich ditéte viibec nemusi byt

totozné.“ (Hruby, 1999, s. 41)

Rodina s postizenym ditétem ma zpravidla ve spole¢nosti nestandardni postaveni, 1ze
dokonce 1 fici, ze se zméni jeji socidlni identita. Jedna se totiZ o negativni odchylku od
spoleCenské normy, ktera se dotykd nejen rodicl, ale i prarodi¢ii a sourozencti daného

ditéte.

Rodina je ve vétSin€ piipadd nucena zménit své dosavadni fungovani, a to nckdy
dokonce velmi razantnim zptsobem, a vSichni ¢lenové jsou tim méné ¢i vice zasazeni. Lze
dokonce tvrdit, Ze narozeni ditéte s postizenim piedstavuje pro rodinu zatéz, jez je Casto
spojovana s nejistou budoucnosti, a rodie citi selhani ve své rodicovské roli. Velmi

dilezitym aspektem je zde vztah dané¢ho rodice k sobé samému, ale i k partnerovi a ke

Rodic¢ si zpravidla jiz od poceti potomka k nému buduje néjaky vztah, ktery se bohuzel
muze rapidné zmeénit pfi zjiSténi, ze dit€¢ nebude tim ,,vysnénym®, na n¢hoz se t&sil. Miize
dojit dokonce 1 k odmitnuti ditéte.

Rodice po sdéleni diagnozy prochéazeji n€kolika fazemi, jejichz délka a intenzita byva

velmi rozdilna (Michalik, 2011; Vagnerova, 2014).

4.1 Faze vyrovnavani rodice s diagnézou ditéte

Proces vyrovnavani rodi¢e s postizenim ditéte se vyviji a prochdzi dle Vagnerové

(2014) péti tazemi, jez blize specifikujeme v niZze uvedeném vyctu.
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I. Faze Soku a popieni

Tato faze ptichdzi bezprostiedné po sd€leni diagnozy, ze dit¢ ma néjakou formu
postizeni. Kazdy rodi€ je jiny, a proto i reakce byvaji velmi riiznorodé. Dilezitou roli zde
hraje doba a zplsob sd€leni této informace, jez je pro rodi¢e velmi bolestiva. Bohuzel zde
mnozi rodi¢e popisuji az neeticky pfistup Iékate ¢i jiného pracovnika, jenz jim zpravu
podaval. Tento pocit byva vSak umociiovan vaznosti a nepiijemnosti situace, do niz se
rodi¢ pravé dostal a kterou neni ¢asto lehké emocné ptijmout. Matka hol¢icky s Downovym
syndromem popisuje situaci takto: ,, Bylo to opravdu hrozné. Za celou dobu jsme od lékarii

neslyseli nic pozitivniho.* (Chvatalova, 2012, s. 87)

Z uvedené reakce je jasné, ze v tu chvili nic, co doktor fekne, neni pro rodice pozitivni

a lékar se tak stava velmi ¢asto ndhradnim vinikem (Véagnerova, 2014).
I1. Faze bezmocnosti

V této fazi prevlada absolutni nepfipravenost na danou situaci — rodi¢e jsou zmateni
a nevedi, co je ceka. Prevladaji zde pocity viny a nékteii rodice se dokonce stydi za to, ze
maji dit€¢ s néjakym problémem. Nastavd pocit velké bezmocnosti z toho, jak bude na

danou situaci reagovat Sirsi rodina a okoli (Vagnerova, 2014).
I11. Faze postupné adaptace a vyrovnani s problémem

Pro tuto fazi je velmi typicky zvySeny zdjem rodicli o co nejvétsi mnozstvi informaci
k danému postizeni. Casto se rodie zajimaji o to, pro¢ k handicapu doslo, jaka je prognoza
a jak bude nutné s ditétem pracovat. V této dobé pretrvavaji stale negativni emoce v podob¢
smutku, tzkosti a strachu. Dochazi velmi ¢asto k hledani vinika celé situace, kdy byva

typické, ze je vina pfisouzena jednomu z rodict, vétSinou matce.

Rodina voli riiznou strategii pro piekonani této situace. Nektefi se snazi s danym
problémem bojovat — hledaji proto dalsi a dalsi lékafe ¢i 1écitele, ktefi by jim mohli
pomoci. Casto v&ii v zazrak, jenz nepiichazi. Jini zvoli tzv. Ginikovou cestu, pfi niz cely
problém neziidka popiraji. K tomuto velmi Casto dochazi ve vztahu k ostatnim lidem

(Vagnerova, 2014).
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IV. Faze smlouvani

Zde se jedna o prechodné obdobi, kdy rodice vétSinou jiz akceptuji skutecnost, ze jejich
dit¢ ma n¢jaky handicap, ale chtéji dosdhnout alespon trochu mirnéjsi progndzy, jez by jim
dala nadéji pro lepsi budoucnost. Tato faze jiz predstavuje jiny typ zatéze, v niz je stres

spojen s ¢astym vycerpanim a velkou tinavou (Vagnerova, 2014).
V. Faze realistického postoje

V tomto okamziku se rodic¢e postupné smifuji se skutecnosti, Ze jejich dit¢ méa néjakou
formu postizeni. Plany na budoucnost maji realngjsi podobu, ale smifeni s faktem, Ze maji
dité s postizenim, se n¢kterym lidem nepovede nikdy. Jejich aktualni rozpolozeni a vnimani
celé situace se proto Casto méni vzhledem k tomu, ¢im si pravé s ditétem prochézeji.
V dobé pokroku je jejich pohled pozitivnéjsi a naopak v narocné situaci se muze jevit jako

velmi pesimisticky (Vagnerova, 2014).

Na cely tento proces se lze divat jednak jako na naruseni ptivodni rovnovahy jedince,
tak 1 celého rodinného systému. Toto naruSeni je potieba piekonat a nastolit rovnovahu
jinou, kterd miize byt podobna ¢i dokonce stejnd jako byla ta predtim, ale také se miize
rapidné proménit. Zasadni prvek je zde nabidnuti pomoci z fad riznych odborniki, kteti by

méli roding€ byt schopni ulehcit zvladani této situace.

4.2 Odchylky od prijeti ditéte

Vstoupeni do posledni fiaze a zejména jeji ptekonani neni pro kazdého rodice

samoziejmosti.

Stava se, ze pocity viny, smutku a obav o budoucnost ditéte zasahuji do kazdodenniho
zivota natolik, Ze ani dit¢ samotné nedostavd podporu a péci, jez tolik potfebuje. Velmi
Casto se také mizeme setkat s tim, ze rodina se izoluje do svého svéta a okoli za¢ne vice

a vice vytésiiovat.
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Mezi dalsi ¢asté odchylky od idedlniho ptizpisobeni rodiny do nové rovnovahy patfi:
e Hyperprotektivita

Tento pojem oznacuje stav, kdy se rodiCe prilisSné soustfedi na své postizené dité.
Nejcastéjsim projevem byva enormni péce a stimulace dané¢ho jedince. Toto vSechno se
déje z diivodu pocitu viny a rovné€z studu za to, Ze rodi¢ neni schopen dité plné ptijmout

a se situaci se vyrovnat.

Tato situace nejcastéji postihuje matky, jez timto pfistupem narusuji i vztah se svym

partnerem a ostatnimi détmi.

Dité€ s postizenim byva vnimano rodi¢i jako mnohem zranitelnéjsi nez jeho sourozenci.
Mnohdy na néj rodice prestanou klast jakékoliv naroky a vSechno délaji radéji za ngj.
Bohuzel tak velmi snadno mtize zacit dochazet k negativni stimulaci celkového vyvoje, coz

je nezadoucti jak pro dité, tak pro rodinu.

¢ Odmitani ditéte

K tomuto jevu dochéazi nejcastéji tam, kde je handicap vyrazny a zjevny hned po
narozeni (napf. t¢zka forma mentalniho postizeni). Dochdzi zde k odmitani vétSinou ze
strany jednoho z rodicu, ktery neni schopny situaci zvladnout. V krajnim piipad¢€ je zivot
ditéte v rodin€¢ ohrozeny psychickym, ale i fyzickym tyranim ¢i zanedbavanim. Nékdy
dochézi k umisténi ditéte do istavni péce.

e Pietrvavajici vztek na druhého rodice

Tato neustale se opakujici emoce muze vést az k rozpadu celé rodiny, jeden z partneri
danou situaci nezvladne a je pro néj jedinym moZnym feSenim opusténi rodiny (Rican,

Krejcifova, 20006).

Postizeni, jez je zjisténo jiz v prubéhu téhotenstvi nebo v t€sné dobé po porodu, vsak
piedstavuji jen jednu skupinu téch, kterd mohou nastat. Existuje vSak také fada postiZeni,

kterd maji progresivni vyvoj nebo se projevi az pozdéji. Zde je velmi zajimavé, ze tyto typy

.....
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5 POSTOJ RODICU K NAROZENI DITETE
S POSTIZENIM

Cilem této kapitoly je ptiblizit zmény v postojich a chovani u matky a otce, jimz se

narodilo dit¢ se zdravotnim postizenim.

U obou rodi¢i zmény rozdélujeme do dvou oblasti — zmény v osobnim zivoté a zmény
v partnerstvi. Zaméefime se na osobni zivot kazdého z rodicii a poté se v kapitole nasledujici

budeme vénovat proméné jejich vzajemného vztahu.

5.1 Postoj a zména u matky

Uvodem je potieba fici, ze kazdé matefstvi piedstavuje pro Zenu v jisté mife potladeni
jejich vlastnich potieb ve prospeéch ditéte. Matka se okamzikem zplozeni ditéte stava jeho
ochrancem a déli se s nim o své vlastni télo, jimz mu poskytuje bezpeci pro jeho pocatecni
vyvoj. Kazda matka si pfedevSim pieje, aby jeji dité¢ bylo zdravé. Tési se na néj po celou
dobu téhotenstvi, kdy je s nim v tom nejtésnéj§im mozném spojeni. Pokud se dité¢ nenarodi
zdravé, Casto u matky vznikne pocit vlastniho selhani, Ze nebyla schopna poskytnout ditéti
to spravné zadzemi a Ze nese vinu za jeho postizeni. Zvazuje, zda neméla byt v dobé

téhotenstvi vice opatrnd, zda néco nezanedbala apod.

Po porodu je matka zpravidla velmi vycerpand, a pokud v tomto okamziku ptichazi
informace o postizeni jejiho ditéte, nastdva pro matku Casto nejhorsi chvile jejiho Zivota
(Vagnerova a kol., 2009; Vagnerova, 2007; Sobotkova, Ditrichova a kol., 2009; Fitznerova,
2009).

Jak jiz bylo naznaceno, matka se dostava do situace, jez mnohdy zésadné zméni jeji

dosavadni osobni Zivot.

Je potieba si pfipomenout, Ze Zena piesto, Ze se stane matkou, nepiestane byt
samostatnou bytosti, kterd ma své potieby, pfani a sny. V piipadé narozeni ditcte

s postizenim je tato skute¢nost velmi ¢asto opomijena a zivot matky se ,,omezi“ pouze na
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starost kolem ditéte, coz je pro matku velmi stresujici, navic ji to podporuje v pocitech

selhani a obav z nejasné budoucnosti.

Jedno z pravidel Desatera Zdenka Matéjcka pro vychovatele a rodice deéti s mentalnim
a télesnym handicapem tvrdi, ze obé¢tavost je na misté, ale sebeobétovani je za hranici
nutnosti. Zde autor vyzdvihuje myslenku, ze pokud je rodi¢ vycerpany, unaveny atp., neni
schopen ditéti zajistit potiebnou péci. Proto by zejména matka neméla sviij zivot zaméfit
pouze na dite, ale nechat si také prostor na péci o sebe (Fitznerova, 2010). Toto lze tedy
oznalit za zasadni zménu u vétSiny matek deti s postizenim — piestavaji zit svilj osobni

zivot a soustfedi se pouze na dité.

S narozenim ditéte s postizenim také velmi Casto zméni okruh pratel, s nimiz se dana
matka stykd a travi ¢as. V mnohych ptipadech neni Zena schopna se né¢jakou dobu setkavat
s lidmi, kteti maji zdravé déti. V této chvili Casto dochdzi k tomu, ze Zena za¢ne vyhledavat
nové pratele z fad matek déti s postizenim, nebot’ v kontaktu s nimi dochézi ke snaz§imu
pochopeni obou Zen a jejich spole¢ny ,,problém* se stdva zakladem nového pratelského

vztahu (Fitznerova, 2010).

Dalsi ze zmén, kterd u matky s ditétem s postizenim casto nastava, je pocit nejasné
budoucnosti, kdy matka nevi, co ma od zivota dale cekat a jak se bude zivot vyvijet. Zde
by mozna stdlo za zminku, ze tuto skutecnost nedovede fict piedem zadny clovek, ale
v bézném zivoté si ji pfiliS neuvédomujeme, zabyvat se ji zaciname az v krizovych

zivotnich okamzicich, kdy hledame oporu a zivotni jistotu.

5.1.1 Pracovni kariéra matky ditéte s postiZenim

Zména ve vnimani budoucnosti se dotyké i vize jejiho navratu do pracovniho procesu.
Jelikoz préce patii do osobniho Zivota kazdého ¢lovéka, budeme se timto tématem zabyvat

trochu podrobnéji.

V publikaci Ndarocné materstvi (Vagnerova a kol., 2009, s. 239) je uvedeno, Ze
Lzamestnani je prostiedkem k dosazeni ekonomické sobéstacnosti. Financni zavislost na

manzelovi muze byt pro mnohé Zeny velmi neprijemna a mohou ji prozivat jako ponizujici.
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Jak zde autorka uvadi, situace, ze Zena zlstane doma s ditétem, pro ni miize znamenat
dalsi zdroj stresu a pocitu absolutni zavislosti na partnerovi. V této situaci by naopak zené
pomohlo se do zaméstnani alesponi na ¢asteCny uvazek vratit a mohlo by to slouzit jako
vhodna kompenzace situace, v niz se ocitla. Déle tato skute¢nost mize mit vliv i na

sebevédomi dané matky a na jeji spokojenost a klid.

Hlavnim divodem, pro€ je alespon c¢astecny navrat matky do zaméstnani dulezity, je
zména od Castého stereotypu, ktery kazdodenni péce o dité a domacnost pfinasi. Zena mé
moznost byt v kontaktu s riznymi lidmi, ktefi maji také problémy a starosti, coz ji mize
mnohdy velmi pomoci. Navrat do zaméstnani je spojen s mnoha aspekty, jimiz jsou
napfiiklad moznost zajisténi péce o dité s postizenim, vzdeélani matky, ale také samotny
dosavadni postoj matky k vlastnimu postaveni jak na pracovnim trhu, tak i domdacnosti

(Vagnerova a kol., 2009; Fitznerova, 2010).

Dle Vagnerové (2009) existuji Ctyii skupiny matek, které lze rozdélit dle postoje
k pracovni profesi. Prvni skupinou jsou ,,matky, které ani pred narozenim ditete nemély
veétsi profesni ambice a pozice Zeny v domdcnosti jim nevadi* (Vagnerova, 2009, s. 241).
Do této skupiny patii pfedevs§im matky se zakladnim vzdélanim nebo s vyucenim, pro néz
prace neni nastrojem seberealizace. Pro tuto skupinu je typické, Ze je cCasto trapi

neuspokojiva financni situace rodiny.

Dalsi skupinou jsou ,,matky, které chodily do prdce rady, ale smiFily se s nutnosti zustat
v domdcnosti a vénovat se postizenému diteti “ (Vagnerova, 2009, s. 241). Pro tyto matky je
typické, Ze na jednu stranu maji pocit, Ze vynucenym pobytem s ditétem doma néco ztraci,
ale na druh¢ stran¢ si uvédomuji, ze jim je dana moznost se ditéti plné vénovat. Do této
skupiny lze zatadit i Zeny s vys$S§im vzdélanim, pro které se stanou déti primarni zalezitosti
jejich zivota.

Jako tfeti skupinu uvadi autorka ,,matky, které nejsou se svou roli Zeny v domacnosti
prilis spokojené, chtély by se vratit do zaméstnani, ale zatim to z néjakého ditvodu neni
mozné'* (Vagnerova, 2009, s. 242). Do této skupiny patii matky, jez ptesto, Ze by do prace

chtély jit, tak zlistdvaji doma. Dlvody, pro¢ ndvrat neni mozny, byvaji riznorodé, jako
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priklad miizeme uvést problém s hliddnim ditéte s postizenim, obtiznost nalezeni prace

apod.

Viégnerova (2009, s. 243) uvadi, ze ,,matky, které povazovaly svoji profesi za diileZitou,
se do zamestnani vratily, jakmile to bylo jen trochu mozné“ a reprezentuji tak posledni ze
ctyt skupin. Tyto zeny nasly zpisob, jak vSe usporadat tak, aby se mohli do pracovniho

procesu alesponi Caste¢né vratit (Vagenerova, 2009).

Jak jiZ bylo zminéno v pfedchozich odstavcich, navrat do zaméstnani je pro matku
ditéte s postizenim kli¢ovou otazkou jejiho nového Zivota a zalezi to predev§im na kazdé

z nich, jak s timto rozhodnutim nalozi (Vagnerova a kol., 2009; Fitznerova, 2010).

5.1.2 Pozitivni zmény v Zivoté matky

V situaci narozeni ditéte s postizenim bychom mohli najit dalsi negativni zmény, které
s ni souviseji, ale v nasledujici ¢asti se zamétime na néktera pozitiva, jeZ tato situace mize
piinést.

Prvni z nich je Casto uvadénd zména Zivotnich hodnot dané matky, jiz nastalé situace

natolik zméni pohled na svét a na problémy s nim spojené. Mnohé matky zde narazi na

pomijivost materidlnich hodnot a za¢nou svét vidét jinyma ocima.

Jako dalsi priklad bychom mohli uvést obohaceni Zivota matky, jez spociva predevsim
v tom, Ze zacne byt pro nékoho doopravdy nepostradatelna, a pokud si tuto skutecnost
uvédomi, tak ji to neziidka pomtize s posilenim sebetcty a vlastniho smyslu zivota. Vznika

tak novy citovy vztah, jenz se stane pro zenu klicovym.

Casto miizeme také pozorovat zesileni predtim ¢asto malo rozvinutych vlastnosti,
jakymi jsou trpélivest, vytrvalost a citlivost. Toto je dano ptedevSim tim, ze déti
s postizenim d¢€laji obvykle pokroky ve svém vyvoji pomaleji nez jejich zdravi vrstevnici,
a tak se jejich matky za¢nou radovat 1 z malého pokroku. Dochézi tak vlastné¢ ke zméné

osobnosti matky.
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Dalsim pozitivem muze pro n¢které matky byt ,,nauceni se nebyt dokonalou Zenou*,
kdy se zena smifi s tim, ze ona ani jeji déti nemohou byt dokonalymi bytostmi a nauci se na
nich vidét to pozitivni, co v kazdém je, a pfijme své i jejich nedostatky, jimiz se soucasné

piestane zatéZovat.

Jako posledni bychom jmenovali rozsifeni si Zivotnich zkuSenosti, a to predevsim
v tom, Ze se zena nau¢i novym poznatkim a Cinnostem, jez k péci o dité s postizenim
neodmyslitelné patii, a mnohdy ji tato zkuSenost ukaZze novou zivotni cestu (Fitznerova,

2010; Vagnerova a kol., 2009).

Néami uvedené skuteCnosti se d&ji matkdm po narozeni ditéte s postizenim a pfi jeho
vychové, riiznit se miize intenzita, rozsah, ale také to, zda se projevi vSechny aspekty, nebo
zda dojde k rozvinuti jen nékterych z nich. Dulezitou roli zde hraje osobnost matky a jeji
piistup k Zivotu, jenz je zdkladnim piedpokladem pro zvladnuti, ¢i nezvladnuti dané situace

(Vagnerova a kol., 2009).

5.2 Postoj a zména u otce

Ukolem této podkapitoly je piibliZit roli muze v piipadé narozeni ditéte s postizenim.
Muz stejné tak jako Zena se na narozeni svého potomka té€$i a je plny ocekdvani, co
vSechno se svym synem ¢i dcerou bude v budoucnu moci podnikat, casto si predstavuje, jak
synovi piedd rodinnou firmu a on bude pokracovat v dlouholeté tradici. Situace se vSak
meéni ve chvili, kdy se dozvida bud’ zaroven s matkou, ¢i s n¢jakou casovou prodlevou, ze

jejich dité bude mit néjakou formu postiZeni.

5.2.1 Postoj otce k narozeni ditéte s postiZenim

V tvodni fazi vyrovnavani se s nelehkou skutecnosti se projevuje prvni odliSnost od
zeny, jiz je Casto se projevujici neschopnost mluvit o svych pocitech a potiebach. Muz se
snazi svij smutek drZet v sobé€, uzaviit se sebe a nekdy voli strategii okamzité¢ho Uniku

z dané situace.

37



Velmi ¢astym projevem u otcti byva také popirani celé situace ¢i jeji dlouhodobé
bagatelizovani. Muz neni schopny situaci piijmout a sam sebe utésuje, ze situace neni tak
vazna, jak tikaji Iékafi a Ze piece musi byt néjaka moznost, jak vSe zachranit.

Casto pfinasi do situace problém i fakt, ¢ muz nebyl na roli otce dostateéné zraly
a pripraveny, cela tato skutec¢nost je pak mnohonasobn¢ umocnéna narozenim ditéte, které
bude ve svém zivoté potiebovat jinou péci nez dit€¢ zdravé (Vagnerova a kol., 2009;

Fitznerova, 2010).

Jak jiz bylo fe€eno, otec se dostava do narocné Zivotni situace, ktera miize vyustit v jeji
absolutni nezvladnuti, kdy muz je pro zenu misto podpory dal$im stresovym faktorem, coz
prezentuje nasledujici véta matky v knize Vagnerové a kol. (2009, s. 200): ,,Obdobi, kdy
byl Y v nemocnici, to zvladal jesté hiir nez ja. On mi nebyl vitbec oporou, byl jesté vice

sesypany nez ja. To bylo tezké obdobi...

Véagnerova a kol. (2009) uvadéji jako pfi¢iny nezvladnuti takové situace malou odolnost
viuci zatézi, zranéni sebeucty, pocity vlastniho selhdni, neschopnost vyrovnani se s tak

velkym traumatem ¢i pocit, Ze muZz nesplnil spolecenské oc¢ekavani.

Castou reakci muze byva také uinik od celé situace, ktery mize piedstavovat traveni
vétSiny ¢asu v praci nebo mimo domov, kdy muz se zaminkou, ze se musi postarat
o ekonomické zabezpeceni, travi v praci vSechen mozny ¢as a nechava veskerou péci o dité
na Zeng. Dal§im z4vaZzngj$im ptipadem je, kdy se muz rozhodne rodinu opustit definitivné.
Tato situace znamend pro Zenu dalsi zdroj velkého stresu a zaroven velmi Casto dochézi
k patologické zavislosti na ditéti, které zacne plnit misto, jez ve vztahu mél zaujimat partner

(Vagnerova a kol., 2009).

5.2.2 Zmény v Zivoté otce po narozeni ditéte s postiZenim

Jak jiz bylo zminéno v ptedchozi podkapitole, role otce se stejné jako role matky
vyrazné méni. Intenzita téchto zmén je podobné jako u matky déna osobnosti daného muze,

pfi¢emz zde hraje vyznamnou roli jeho vyzralost a pfipravenost na otcovstvi.
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Kli¢ovou zménou u otcti byva fakt, ze se stavaji v mnohych ptipadech jedinymi Ziviteli
rodiny, a naopak je zde na n¢ kladen jesté vétsi narok na zaopatieni ditéte s postizenim, coz
muze byt velmi finanéné naro¢né. Pracovni kariéra otce tedy vétSinou na rozdil od matky

musi vzristat, aby byla zajiSténa mozZnost rodinu zabezpecit (Vagnerova a kol., 2009).

Stejné jako u matky dochézi také u otce ditéte s postizenim k omezeni ¢asu na vlastni
potieby a zaliby, jez mize byt umocnéno piistupem matky, kterd mu neda prostor pro jeho

osobni zivot.

Samoziejmé dochéazi i u otce k potiebé zmény jeho pristupu k Zivotnim situacim,
coz pro n¢j mize byt mnohem naro¢néj$i nez pro matky, nebot’ obvykle s ditétem travi
méné Casu a nema tak moznost ,,pravidelné¢ho tréninku* trpélivosti a citlivosti k danému
ditéti. Otec se v téchto piipadech Casto stava ter¢em utoklt matky, b&hem nichZ je mu
vycitano malé mnozstvi empatie k potiebam ditéte (Fitznerova, 2010; Vagnerova a kol.,

2009).

Jednim z typickych zmén a piistupt v zivoté otce je fakt, Ze neni schopny se se svymi
problémy a pocity v mnoha piipadech nikomu svéfit. Plati to jak ve vztahu k rodiné, tak
i ke svym pratelim a koleglim v praci. Jednim z divodu je, ze bojuji se svou jeSitnosti dat
najevo, ze situace doma neni idedlni a zaroven chtéji predejit tomu, aby jejich déti byly

srovnany se zdravymi vrstevniky jeho ptatel (Kochova, Schaeferova, 2015).

Roli otce a zménam v jeho Zivoté je v odborné literatuie vénovdno pomérné malo
prostoru, proto jsme se rozhodli dat v praktické ¢asti bakalarské prace moznost také otctim,

aby se k problematice vyjadrili ve stejném rozsahu jako matky.
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6 ZMENY V MANZESLTVI A PARTNERSTVI

V dnesni dobé zije velké mnozstvi parti spolu, aniz by je oficidln€ spojoval svazek
manzelsky. Jejich vztah vSak funguje na stejném principu jako by sezdéani byli — Ziji ve

spole¢né domdacnosti, vychovavaji déti a maji spole¢né ekonomické zazemi.

V této kapitole se vénujeme zméndm v manzelském zivot€ po narozeni ditéte
s postizenim, jez je mozné spatfovat také u nesezdanych pari ve stejné situaci, proto
budeme pro vétsi srozumitelnost pouzivat pro oba tyto pripady termin manzelstvi.

Abychom se mohli vénovat zméndm v manzelstvi po narozeni ditéte s postizenim, je

tieba si nejprve pfiblizit manzelstvi samotné.

6.1 Manzelstvi

Dle profesorky Vagnerové (2008) 1ze manzelstvi pojmout nékolika zptisoby:

e socialné: v tomto pfipad¢ je manzelstvi povazovano za jakousi dyadu, jeZ spoji dvé
rodiny, které si predtim byly cizi, pfibuzenskym vztahem,
e psychologicky: oba partnefi pfijimaji svou novou roli a rovnéz novy styl Zivota, maji
mezi sebou urcity typ komunikace, fidi se normami a uznavaji hodnoty,
e fyzicky: zde hraje klicovou roli prostor a ¢as, ktery maji manzelé spolecny.
Zakladem manzelstvi by mélo byt vytvofeni nového rodinného zdzemi, kde muz a Zena
pfijmou své nové zivotni role. Tyto role jim zméni urcitym zpisobem dosavadni zivotni
styl a prinesou jim nové zkusenosti, podnéty, ale také narocné situace, jez budou muset

zvladnout.

Aby mohlo manzelstvi kvalitné fungovat, je dilezité, aby oba manzelé spolu uméli
vychdzet v riiznych Zivotnich situacich a sladili tak i své pfedstavy o fungovani vzajemného
vztahu a fungovani rodiny jako celku. Dle Vagnerové (2008, s. 93) jsou zékladnimi faktory

ovliviiujici toto porozumeéni:

1. osobnost partnera,
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2. predstava o sv¢ vlastni roli v manzelstvi,

3. mira souladu vzdjemnych ocekévani a planti obou partnert.

Vyse uvedené tii faktory a dal$i aspekty pak ovlivnuji kvalitu spoleéného Zivota
a zaroven ovliviuji zvladani krizovych situaci, jez v manzelstvi mohou nastat. Jednou
z nich mize byt naptiklad i narozeni ditéte s postizenim a s nim spojené¢ zmény, které tato

udalost do manzelského zivota piinese (Vagnerova, 2008).

6.2 Zmény v manZelstvi po narozeni ditéte s postiZenim

V pfipadé, Ze se manzelim narodi dit¢ s postizenim, okamzit€¢ dochazi k velké
zatézkéavaci zkousSce, v niz se projevi, jakou kvalitu jejich vztah ma, a zaroven se Casto

ukéZe, jaky je druhy partner skutecné.

Muz a Zena maji o vzadjemném vztahu vlastni piedstavy, které se mnohdy velmi lisi.
Roli zde hraji potieby, jez kazdy z nich potfebuje v ramci vztahu uspokojit a naplnit. Pokud
se do rodiny narodi dit€¢ s postizenim, mohou pravé tyto rozdilné piedstavy zpusobit
problém, jenZ spociva predevSim v tom, Ze zplsob prozivani zatéZe u muZe a Zeny byva
nekdy velmi odlisny, stejné tak vyrovnavani se s celou situaci. Tato situace pak vnasi do
vztahu pocity, Ze ten druhy se trapi méné, nebo se od situace distancuje (Vagnerova 2008;

Vagnerova a kol., 2009).

Ackoliv je narozeni ditéte s postizenim mimoiadné t€Zkym okamzikem a mulze mit
mnoho negativnich disledkii pro partnerské vztahy, mize na druhou stranu dochazet
1 k pozitivnim zménam v partnerstvi. Je tedy jasné, Ze existence postizeného ditéte v rodiné
partnersky vztah né&jak ovlivni, ale to, o jakou zménu se bude jednat, jiz zavisi na obou
rodicich.

Narozeni ditéte s postizenim pfedstavuje pro rodice urcity stresor, jenz dany vztah dle
rozhovori s rodici, ktefi pecuji o takové dité, zasahuje, proto tedy mohou problémy, které
jeho vychova s sebou pfindsi, vztah stmelit, ale zaroven také narusit (Mares, 2010).

Profesorka Véagnerova a kol (2009, s. 195) uvadi, Ze ,, existence postizeného ditéte leckdy
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plisobi jako katalyzator, dobra manzelstvi posiluje a ta, ktera byla jiz drive dysfunkcni,

rozklada.*

Existuje spousta zmén, které v partnerstvi nastanou a mohou tento vztah velmi posilit,
proto si nckteré znich pfiblizime. Velmi dilezitou roli hraje pfedev§im sdileni vSech

problémii, diivéra k partnerovi, ochota byt si vzajemné podporou.

Velkou pomoci v této situaci byva i to, Ze do jejich zivota piislo néco, co se tyka jich
obou a co je vzajemné bude po cely zbytek Zivota néjakym zplisobem spojovat.
K tomuto faktu se velmi tizce poji, obzvlasté pokud se jednd o dité s postizenim, ukol
s feSenim mnoha problémt a situaci, jez budou rodi¢e provazet po cely zivot. Praveé to byva

Casto zmeéna, ktera rodice spoji, nebot’ si uvédomi, Ze nastava skute¢ny spole¢ny zivot.

Pokud se povede tyto prekazky vyfteSit s kladnym vysledkem, tak i rodi¢ takového
ditéte se stava jistéj$i ve své nové roli a zaroven dochézi k posileni vzajemného vztahu.
K tomuto pak dochazi kazdy den, kdy je potieba se o dité starat a vychovavat ho. Dulezité
je byt ale obezietny v tom, aby se pii vSech téch zménach, které s narozenim a péci o dité
prichdzeji, vzajemny partnersky vztah nepfemeénil pouze na vztah rodiCovsky a ten mezi
partnery postupné nevyhasl. Proto je potfeba vénovat i tomuto vztahu spolecnou pozornost

a urcitou péci (Vagnerova a kol., 2009; Fitznerova 2010).

Diilezité pro zvladnuti situace je také moznost spolehnuti se na partnera, ktera tomu
druhému pfinese alespoii o jednu zivotni jistotu navic. Déle pak je velmi pfinosné, kdyz ma
par podobny zebiicek hodnot a obdobny postoj k Zivotu. Za zminku také stoji vyzralost

obou partnerti, jez je pfi zajiStovani fungovani rodiny zasadni.

Matky si velmi ¢asto uvédomuyji, ze jejich manzelstvi je vice ohrozeno a ze piipadna
ztrata partnera by pro né znamenala rapidni ztizeni celé situace, dokonce si nékdy pohravaji
také s myslenkou, Ze v ptipadé odchodu partnera by zlstaly zbytek Zivota samy, protoze dle
jejich nazoru najit si s postizenym ditétem nového partnera je téméf nemozné. Aby ziistalo
partnerstvi ve funkénim stavu, je tfeba povinnosti a odpovédnost mezi oba partnery
rozdélit. Casto totiz dochazi k tomu, Ze veskera péce o dité s postizenim je pouze na matce

a otec unikd od problému obvykle do pracovniho svéta. Tento fakt miize mit za nésledek az
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odcizeni partnerti, nebot’ se matka v ramci samoty ¢im dal hloubéji upind na dité¢ a pro
partnera zde prestdva byt misto. Casto pak otec hled4 seberealizaci uZ nejen v praci, ale

1 u nové partnerky.

vvvvv

nutné se nejprve podivat na to, jak fungoval vzajemny vztah obou partnerd pfed narozenim
ditéte. VétsSinou dojdeme k zavéru, ze pokud byl vztah doopravdy funkcni, tak ho narozeni
ditéte s postizenim spiSe posililo a zkvalitnilo, zatimco jiz pfedtim nefunkéni svazek

definitivné rozvratilo.

Dulezitym aspektem jsou zde také samoziejmé oba rodice jako jedinci, a to predev§im
jejich osobni rozpoloZeni, vztah k sobé samému, jejich sebeucta a zralost (Vagnerova

a kol., 2009).

Dle profesorky Véagnerové a kol. (2009) matky postizenych déti od otcii zpravidla
potiebuji nekolik zakladnich véci, mezi néz patii zejména:

e pomoc a opora od partnera,

e vztah otce k postizenému ditéti,

e ckonomické zabezpeceni rodiny.

Naopak velmi nezadouci je situace, kdy se otec za svoje dité stydi, zméni se markantné
jeho chovani k zené, otec dité nepfijme, odmitne se o néj starat a rozhodne se rodinu
opustit. Tento nezaddouci vyvoj v partnerstvi Zenu dokaZze jesté vice znejistit, vystresovat

a rozladit nez situace, v niz se manzelé nachéazi (Vagnerova a kol., 2009).
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7 POSTOJ SOUROZENCU A PRARODICU K DITETI
S POSTIZENIM

Jak jiz bylo feceno v prvni kapitole této bakalarské prace, rodina hraje v zivoté cloveka
primarni roli a méla by tvofit jednotku, jez plni urcité funkce a zabezpecuje svym ¢lenim

prostiedi pro jejich rist a vyvoj (Matéjcek, Vagnerova).

Po narozeni dité s postizenim se obvykle zméni fungovani rodiny a je potieba, aby
vSichni jeji ¢lenové prijali své nové role. Predchozi dvé kapitoly se vénovaly problematice
zmén zivota rodict. V nasledujici kapitole se budeme vénovat sourozenciim a prarodi¢tim

daného ditéte.

7.1 Role sourozence

Role sourozence postizené¢ho ditéte je velmi naro¢nd a v mnoha smeérech takeé
specificka. Cela situace se odviji od toho, zda je postiZeny sourozenec mladsi ¢i starsi, jaky
je veékovy rozdil mezi nimi, o jaky typ postizeni se jednd a hlavné zde hraje primarni roli

pfistup rodict k obéma détem.

Diivodem, pro€ je dulezité, jaky maji rodice piistup k détem, je predevSim ten, Ze déti
jsou velmi vnimavé a uci se jednani na zakladé vzoru chovani svych rodict. Proto je velmi
dilezité brat obé déti jako rovnocenné a snazit se jim davat stejnou miru pozornosti
a podpory. Toto vSak je velice tézké a ditéti s postizenim byva ve vétsSing pripadi davana
pozornost ¢astokrat mnohonasobné vyssi, coz se diive ¢i pozdé€ji odrazi na rozpoloZeni
zdravého ditéte, a ovlivni to i jeho celkovy vyvoj a vztah k postizenému sourozenci. Na
zdravého sourozence byvaji naopak kladeny vysoké naroky, které casto vlbec
nekoresponduji s péci, jiz se mu od rodica dostava (Vagnerova, 2014).

Rodice tak Casto zapominaji na to, ze kazdé dité je individudlni bytost, kterd ma své
potieby a ptani. V mnohych piipadech dokonce dochéazi k tomu, Ze do Zivota zdravého
ditéte rodi¢e promitaji vSechna sva pfani a sny, a proto se z n¢j postupné stava bytost

tvofend pouze z piedstav a prani rodic¢i. Proto je velmi dulezité, samoziejme dle moznosti
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dané rodiny, rozprosttit pozornost, ale i naroky a bézné ukoly mezi vSechny déti tak, aby
z4dné z nich nemélo pocit ménécennosti nebo naopak pietizenosti (Vagnerova, 2014;

Kochova, Schaeferova, 2015).

Pokud je dité s postizenim starSim sourozencem, je tfeba brat v uvahu, ze pfijde doba,
kdy svého postizeného bratra ¢i sestru zacne predhanét v riiznych dovednostech a je

potieba zde klast velky daraz na vysvétlovani, pro¢ tomu tak je.

Zdravému ditéti je také vhodné ukazovat mozné cesty, jak svému sourozenci v jeho
zivoté byt napomocny, ale vzdy je nutné brat v ivahu jeho vek a nechat mu prostor na jeho
vlastni zivot. Mnozi rodice toto nerespektuji a zaté¢zuji zdravého sourozence mnoha tkoly,
s nimiz si dit€ Casto nevi rady, ale protoze vi, Ze maminka s tatinkem to maji té¢zké, snazi se

jim vyhovét mnohdy i pies zapirani jeho vlastnich potteb.

AC¢ je to pro mnohé rodice velmi tézké, je potieba mit na paméti, ze dité¢ samo dokaze
mnohdy i lépe nez oni vycitit nutnost se o sourozence s postizenim postarat a tento

ochranitelsky vztah k nému vznika naprosto automaticky.

Byt sourozencem ditéte s postizenim je velmi narocnd role, kterd vice ¢i méné ovlivni
cely zivot daného jedince, zvlaste pak v situacich, kdy je zapotiebi se o svého sourozence
v ptipadé nemohoucnosti ¢i umrti rodici postarat. Proto je velmi dilezité jiz od zacatku
spolecného Zivota pracovat na kvalitnim vztahu vSech déti v roding€, aby spolu vyrtstali
v lasce, spokojenosti a vzijemné toleranci, kterd je v tomto pifipad€ velmi Zzadouci

(Vagnerova, 2014; Kochova, Schaeferova, 2015; Selikowitz, 2011).

7.2 Role prarodice

V této kapitole si blize pfiblizime roli prarodic¢e po narozeni ditéte s postizenim a jeho
roli v rodiné.

Prarodice ziskéavaji v rodin€, do niz se narodilo dité s postizenim, dalezitou roli, ktera
ovSem ani pro n¢ neni mnohdy vitbec jednoduchd. Pteci jen je potieba se na celou situaci
podivat i tak, Zze oni sami jsou rodic€i, i kdyz uz dospé€lého ditéte, které se ocitlo ve slozité

zivotni situaci. Dochazi tedy k ¢astenému stietu pocitli daného prarodice, jenz se tésil na
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roli babi¢ky nebo dédecka, ale zaroven nebyl pfipraven na to, Ze se mu narodilo vnouce
s postizenim, které bude potiebovat ve vétSin€ ptipadl jinou péci a jiny typ pozornosti, nez

by potfebovalo vnouce zdravé (Vagnerova a kol., 2009).

Velkou roli zde hraje pfirozena tendence s vnoucetem pomahat a preddvat mu tak své
zkusenosti a hodnoty, typické pro jejich rod. Toto vSak byva naruseno, pokud se nenarodi
dit¢ zdravé. V takovém ptipad¢ dochazi i k tomu, Ze prarodic¢e maji problém i s pfijetim
vnoucete, natoz aby se navic aktivné podileli na jeho vychové. V této situaci n€kdy dochdzi

k popirani ¢i bagatelizaci dané situace.

Zpisob, jakym prarodice reaguji na postizené vnouce, je obvykle dan n¢kolika faktory,
jimiz jsou vzajemné vztahy uvniti rodiny, jejich vlastni hodnoty a postoje, ale také osobni
vyrovnanost a zZivotni zkuSenosti. Mira zapojeni prarodice do péce o postiZené vnouce byva

také Casto zavisla na tom, o jaké postiZeni se jedna.

Velkou roli v tomto vzajemném vztahu také hraje ocekavani rodict, ktefi predpokladaji,
ze je vlastni rodi¢ neopusti v tak narocné zivotni situaci, a dokonce se nekdy, predevsim
u nevyzralych matek, stava také to, Ze na prarodice prechédzi témet celd zodpovédnost za

postizené vnouce.

Dalsi typickym jevem je nedostatek informaci o tom, jaké postizeni vnouce ma a jakym
zpusobem by mohli rodin€ pomoct. Matky toto vnimaji jako nezajem a Casto se uzaviou do
svého svéta a znepfistupni tak cestu prarodiciim k jejich rodin€é. Matka ptesto ale pomoc

potiebuje, neumi vSak s touto potfebou pracovat a prenechat nékteré povinnosti jinym.

Pro znovunastoleni alespon ¢aste¢né harmonie v §irsi rodin€ je proto nutné prarodicim
sdélit diagnozu jejich vnoucete, co nejdiive to je mozné, a samoziejme je vhodné, aby pfi
tomto rozhovoru byli oba rodice 1 prarodice a spole¢né¢ si vymenili informace. Jediné tak je
mozné vyvarovat se pozdé€jSim nedorozuménim a nepiijemnostem. Rodice zde pak maji
prostor na vzneseni prosby o pomoc a podporu. Nékdy dochdzi k tomu, ze pres veskerou
snahu rodict nejsou prarodi¢e schopni situaci pochopit a pfijmout, v takové chvili je na

misté pfizvani odbornika, ktery prarodi€¢im poda pro n¢ piesnéjsi informace. Timto
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odbornikem miize byt naptiklad socidlni pracovnik, 1ékar ¢i specidlni pedagog (Vagnerova

a kol., 2009; Selikowitz, 2007).

Jak bylo uvedeno v ptfedchozich kapitolach, v pfipadé narozeni ditéte s postizenim je
potieba brat ohled na vSechny ¢leny dané rodiny, na jejich potteby a vlastni zivot. Dulezité
také samoziejmé je, ze dit¢ s postizenim je také Clovek, ktery ma stejnd prava jako jeho
okoli, a to, ze mé nékteré specifické potfeby, neznamena, ze jeho Zivot by m¢l byt néim

mén¢ dulezitym nez zivot ostatnich ¢leni rodiny.
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8 KVALITATIVNI SETRENI

Pro ucely této bakalatské prace byl zvolen kvalitativni vyzkum ptedev§im proto, ze
cilem vyzkumného Setieni je pomérné podrobné zmapovani zmeén, které v rodin€¢ nastanou

po narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim.

Kvalitativni vyzkum

Kvalitativni vyzkum se pouziva v situaci, kdy se vyzkumnik potiebuje dozvédet detailni
informace o zkoumaném subjektu. Vyzkumnik se snazi o sblizeni s danym subjektem,
v naSem piipadé rodinou, nebot je to zakladni pfedpoklad pro porozuméni situaci, jiz se

pak snazi popsat.

Dalsi vlastnosti tohoto typu vyzkumu je, ze se zajima o konkrétni ptipad, ktery je ve
vétSing piipadl pfedem peclivé vybran.

Kvalitativni vyzkum se brani kvantifikovani vysledku a snazi se na kazdou situaci
nahlizet individualné a empaticky. Mezi jeho vyhody patii moznost detailniho sezndmeni
s vyzkumnym problémem, kde se vyzkumnik casto dozvidd skutecnosti, jez byly do té
doby pfistupné pouze rodin€ ¢i nejbliz§im pratelam. Dulezité, zaroven ale velmi tézké
mize byt pro vyzkumnika zvoleni spravné vyvéazenosti osobniho a odborného piistupu

(Gavora, 2010; Hendl, 2016).

8.1 Uvod do vyzkumu

Situace v roding, do niz se narodi dit¢ se zdravotnim postizenim, se ve vétsiné piipadi
n¢jakym zpuisobem zméni. Rozsah téchto zmén byva riizny a je ovlivnén zejména typem
postizeni daného ditcte, ale stejné tak i osobnosti rodicii a dalSich ¢lenii rodiny, svou roli
zde také hraji jejich vzéjemné vztahy. Jedna se o téma velmi aktudlni predevSim toho
z divodu, ze podobné zmény nenastavaji pouze v téchto rodinach, ale i v ptipadech, kdy se

narodi dité€ zdravé.
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Ve vyzkumu pro ucely bakalaiské prace se zabyvame prave t€émito zménami, a to nejen
z pohledu matky, jejiz hledisko je majoritné upfednostnéno ve vétsiné odbornych publikaci,

ale 1 z hlediska otce, ktery je velmi ¢asto u téchto vyzkumil opomijen.

Cilem vyzkumu je zmapovat zmény, jez nastaly po narozeni ditéte se zdravotnim

postizenim ve dvou vybranych rodinéch.

Tyto zmény jsme rozdé€lili do tii oblasti — prvni se zabyva zménami osobniho Zivota
matky a otce, druhd oblast se dotyk4d zmén ve fungovani vztahu manzeli a tfeti oblast nam
pfiblizi zmény v celkovém fungovani rodiny. V téchto oblastech jsme si ur€ili vzdy nékolik
témat, kterd do nich spadaji. Kazdou rodinu si nejprve predstavime stru¢nou piipadovou
studii, jez je sestavena na zdklad¢ rozhovoru s rodi€i, pozorovani a obsahové analyze

dokumentu.

Poté¢ budeme rozebirat jiz zmiflované tfi vyzkumné oblasti, v nichz jsme si urcili
konkrétni témata, kterda nas budou zajimat. Pro kazdé téma jsme pak vybrali nejzajimavé;jsi
vétu z rozhovoru s kazdym rodi¢em, jiz strucn¢ okomentujeme, a na zaveér celé této ¢asti
pfiddme porovnani obou rodin. Rodiny byly zvoleny na zékladé osobni zkuSenosti

a znalosti obou rodin.

Cilem je ukézat, ze narozeni ditéte s postizenim lze zvladnout a pfizptsobit mu rodinny

zivot, piestoze predtim mél Gplné jiny charakter.

Jako vyzkumné metody byly zvoleny: pozorovéani, obsahova analyza dokumenti
a rozhovor pro ziskdni podkladii pro pfipadovou studii, pro zjiSténi konkrétnich zmén byl

pouzit kvalitativni dotaznik dle navodu.

Teoretickd vychodiska prace byla vytvoiena na zakladé prostudovani ptislusné odborné

literatury, jejiz zhustény vyklad byl podan v teoretické ¢asti této prace.

8.2 Vymezeni vyzkumného cile

Cilem praktické ¢asti je zmapovani zmén v rodiné po narozeni ditéte se zdravotnim

postizenim. Soustfedime se pfi tom na pohled ze strany matky a otce, kterym jsou
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pokladany otazky ze tii oblasti jejich zivota, v nichz jsou zohlednény zmény v jejich
osobnim zivoté, poté proména vzdjemného vztahu a nakonec zmény ve fungovani rodiny
samotné. Stanovili jsme si tyto vyzkumné problémy, jeZ jsme ve vyhodnoceni pojali

jako jednotliva témata:
e pro oblast osobniho Zivota jsme si dali za kol zjistit, zda a jak se zménil:
1. Zivot rodi¢i v pozitivnhim sméru,
2. zivot matky a otce v negativnim smeéru,
3. volny ¢as a jeho traveni,
4. celkovy pohled na svét,

5. kariérni Zivot matky.

e pro oblast manzZelského Zivota jsme si dali za ukol zjistit, zda doSlo k:
1. pozitivnim zménam,

2. negatitvnim zménam.

e pro oblast zmén v Zivoté rodiny jsme si dali za ukol zjistit, zda doSlo ke zméné

v:
1. fungovani rodiny jako celku,
2. ekonomicka situaci rodiny.

Dle vyse uvedené struktury byl pak nésledné veden také rozhovor dle navodu, jimz byly

zjistovany podklady pro ptipadové studie a konkretizovany zjisténé zmény.
8.3 Vyzkumné metody
Pro ziskani pokladi pro piipadovou studii jsme pouzili metody, které patii do

kvalitativniho vyzkumu a jimiz jsou:
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e obsahova analyza dokumentt,
® pozorovani,

e interview — rozhovor dle navodu.

Pro vyzkum konkrétnich zmén jsme poté pouzili kvalitativni metodu interview —

rozhovor dle navodu, jehoz strukturu je mozné nalézt v ptredchézejici podkapitole.

Interview

Zvolena metoda rozhovoru neboli rozhovoru spadd v této praci ke kvalitativnimu
sméru. Interview si klade za cil zjistit, jak osoby zasazené vétSinou néjakou udalosti
(v naSem piipad¢é narozenim ditéte se zdravotnim postiZenim) vnimaji svét, ktery kolem
nich je, jak interpretuji jeho zmény a jak na né€ udalost, jeZ se stala, plisobi. Zasadni roli zde
hraje zkoumand osoba, ktera hovoii vétSinu Casu a odpovida dle svého uvazeni na otazky

vyzkumnika.

Velmi dulezity je diiraz na zvoleni citlivého jazyka, ktery bude pfijemny pro obé¢ strany.
Pokud to je jen trochu mozné, je vhodné pouzivat vyrazy pro dané jevy stejné, jako pouziva
zkoumana osoba. Zarovenl je dualezité udrZeni urcité profesionality, kterd zaru¢i kvalitni
vysledek dané prace (Gavora, 2010). Pro vyzkumné Setfeni byla zvolena varianta

rozhovoru pomoci navodu.

Rozhovor pomoci navodu

Pro tento typ rozhovoru je kli¢ovy seznam otazek ¢i témat, jez potfebuje tazatel béhem
rozhovoru probrat. Tazatel urCuje poradi a zplsob ziskani informace, kterd vysvétli
zkoumany problém. Je zde moznost 1 preformulovani otazek dle situace. DalS$im znakem je
moznost udrzeni zaméteni rozhovoru, ale i souc¢asné to, aby dotazovany mohl vyjadfit své

vlastni zkusSenosti a pocity (Hendl, 2016).
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Pozorovani

Vyuziva se zcela piirozené pii vyzkumech kvalitativniho charakteru, kde zjistuje
projevy zkoumanych lidi. Jeho kol spociva ve zjisténi, co se skute¢né déje. Pti vyzkumu

nam pomaha k doplnéni zpravy a jeho uzivani je obvykle promyslené (Hendl, 2016).

Obsahova analyza dokumentu

Dokumenty tvoii podklad pro studie ¢i maji za ukol doplnit data, kterd byla ziskana
pomoci pozorovani ¢i rozhovoru. Jsou to takové materialy, které vznikly pted vyzkumem,
zhotovil je nékdo jiny nez sam vyzkumnik a vznikly pro jiny ucel, nez je vyzkum (Hendl,
2016). Lze rozlisit rizné typy dokumentl, pro naSe ucely jsme konkrétné vyuzili osobni

dokumenty daného ditéte.

8.4 Casova organizace vyzkumu

Autorka prace ob¢ rodiny osobné znd, proto méla moznost provadét jejich pozorovani
pomérné dlouhou dobu, aniz by védéla, Ze to bude pozdéji slouzit k ucelim bakalaiské

prace.
Pro ucely bakalatské prace byl sbér dat proveden v né€kolika fazich:

e urceni a vymezi si vyzkumného ptipadu (ur€eni rodin a zékladnich okruht, jeZ nas

budou zajimat),
e zvoleni metod vyzkumu,
e provadéni pozorovani (tvorba zapiski),
e nahliZzeni do osobni dokumentace ditéte,

e sestaveni struktury rozhovoru na zdkladé poznatkii z osobni dokumentace

a z pozorovani,

e samotny rozhovor se ¢leny rodin (audiozaznam),
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e zpracovani danych tematickych okruhii,
¢ vyhledani nejzajimavéjsich informaci a poznatkli z rozhovort,

e porovnani obou rodin.

8.5 Vybér a charakteristika pripadi

Jako vyzkumny vzorek byly zvoleny dvé rodiny, v nichZ vyrista dit¢ se zdravotnim

postizenim.

Vzhledem k tomu, Ze nas zajimaji zmény, které v jejich rodinach nastaly po narozeni
ditéte s postizenim, méli by to byt pravé jeji ¢lenové, kteii se k této problematice mohou

vvvvv

jednoho ¢lena rodiny na danou situaci, nybrz dvou ¢lenit — matky, otce.

Nasim cilem bylo zvolit rodiny, které¢ i pies rozdilny zptisob Zivota i situace, v niz se
pied narozenim ditéte s postizenim nachézeli, danou situaci zvladaji. Zaroven byly zvoleny
rodiny, do kterych se v prvnim ptipad¢ narodilo dité s postizenim jako prvni v potadi
a v druhém piipad¢ jako ¢tvrté v poradi. V jedné rodiné€ se spolu s postizenim objevilo
1 vazné onkologické onemocnéni a ditéti v druhé rodin¢ byla diagnostikovana cukrovka
1. typu a alergie na lepek a laktozu. Déti ze zkoumanych rodin maji kazdé jiné onemocnéni
— v prvni rodiné se jedna o holcicku s diagnézou Downlv syndrom a v ptipad¢ druhé

rodiny o chlapecka s détskou mozkovou obrnou.

V nasledujicich dvou podkapitolach si pomoci kazuistickych studii ve stru¢nosti

piedstavime ob¢ rodiny a déti, jichz se nase vyzkumné Setieni bude tykat.

Prvni rodinu jsme si pro piehlednost oznacili jako rodinu X a druhou rodinu Y, toto
oznaceni budeme v dalSich podkapitolach pouzivat i pro vSechny ¢leny dané rodiny, tzn.

matka X bude vzdy matka z prvni rodiny apod.
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8.5.1 Kazuisticka studie rodiny X

Pro vytvoteni kazuistické studie rodiny jsme vyuzili dostupnych materiala, z nichz bylo

mozné sestavit nize uvedeny tabulkovy piehled.

Tabulka 1: Kazuisticka studie rodiny X

Dité s postiZenim Petra
Datum narozeni 3.6.2009
Diagnoza Vrozena genetickd vada Downliv syndrom (nondisjunkéni forma),

stfedni stupent mentalni retardace, onkologicky sledovany pacient
(1é¢ba leukémie).

Rodinna anamnéza e matka Romana, rok narozeni 1967, VS vzdé&lani
e otec Petr, rok narozeni 1964, VS vzdé&lani
o 4 déti:
1. Petr — rok narozeni 2000, zdravy - student
jazykového gymnazia
2. Roman - rok narozeni 2002, zdravy — student
gymnazia
3. LukaS — rok narozeni 2004, zdravy — student
gymnazia
4. Petra — rok narozeni 2009, Downliv syndrom —

matetska Skola

V rodiné vyskyt Downova syndromu — bratr matky a sestra
babicky ze strany otce Petra.

Osobni anamnéza e Pribéh téhotenstvi u matky byl bez problému, registrovana
pouze vé&tsi Gnava. Matce doporucena amniocentéza
z diivodu véku — odmitnuta. Porod probéhl bez komplikaci,
musel byt v§ak vyvolan (14 dni po terminu). Po narozeni
typické znaky DS — potvrzeno genetickym vySetfenim. Bez
dal$ich ptidruzenych obtizi.

e 0 -2 roky: mirn€¢ zpozdény psychomotoricky vyvoj (lezeni
— v 9 mésicich, chlize — v 19 mésicich), veselé dité, zajem
o hracky a okoli, vyvoj velmi podporovali star$i sourozenci
a vyrazna péce matky, velmi mald nemocnost.
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e 2.5 roku: vysoké horeCky trvajici 3 dny, détska doktorka
posila na hospitalizaci do nemocnice, po 2 dnech pievoz do
Motola — podezieni na vazné onemocnéni. V Motole
sdélena diagnéza — akutni leukémie, nasledné¢ nasazena
1é¢ba, ktera trvala 9 mésica.

e 5let: integrace v bézné matetské Skole (vesnicka trida, maly
pocet déti), pobyt v MS bez vétsich obtizi.

e Soucasnost: mateiskd Skola, odlozeni zapisu. Petra se uci
hrat na flétnu a jezdi na koni, doma se stard o zvifata
a zajima se o vareni.

e Doplitujici informace: rodina zije na polosamot¢
v blizkosti malé vesnice v rodinném dome¢. Vzdalenost do
vét§siho mésta je asi 20 km. Otec pracuje a denné za praci
dojizdi. Zaroven se stara o dovazeni starSich sourozenct
rano do skoly. Odpoledni aktivity ma na starosti matka,

ktera pracuje pouze na zkraceny uvazek.

Zdroj: Eva Kopackova, 2016 (vlastni Setfent)

8.5.2 Kazuisticka studie rodiny Y

Pti vytvareni tabulkového piehledu kazuistické studie jsme vychazeli z dostupnych

materiali, na jejichZ zdklad€ jsme vytvofili nize uvedenou tabulku.

Tabulka 2: Kazuisticka studie rodiny Y

Dité s postiZenim Adam

Datum narozeni 4.7.2008

Diagnéza Dipareticka forma détské mozkové obrny, diabetes mellitus 1. typu,
alergie na lepek a laktozu.

Rodinna anamnéza ° matka Irena, rok narozeni 1970, VS vzd&lani
. otec Alex, rok narozeni 1959, VS vzdélani
. 2 déti:

1. Adam — rok narozeni 2009, DMO — matei'ska $kola
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2. Alzbéta — rok narozeni 2013, zdrava — mateiska
Skola

Osobni anamnéza e Té&hotenstvi po umélém oplozeni, v jeho pribéhu problémy
s vysokym tlakem — preeklampsie. Ukonceno pired¢asnym
porodem ve 28. tydnu téhotenstvi. Porodni vaha 1400 grami
a 40 cm. Komplikovany porod, infekce délohy. Adam
stravil 10 tydnd v inkubatoru. Byla nutna intubace a dychani
pomoci pristrojti, krmeni sondou.

e 0 — 2 roky: pfi propusténi jiz podezieni na DMO, findlné
diagnéza potvrzena v sedmi mésicich, cviceni Vojtovy
metody, opozdény psychomotoricky vyvoj, sezeni ve 12
mésicich, chiize ve 2 letech.

e 2 — 4 roky: zvolen novy typ rehabilitace — hipoterapie —
velké zlepsSeni celkového stavu, Castd nemocnost ditéte —
laryngitidy, zjiSténa intolerance laktozy a lepku.

e 4 roky: diagnostikovana cukrovka (diabetes mellitus
1. typu), nutnost aplikace inzulinu.

e Soucasnost: bézna MS - asistentka zdravotni sestra,
nejvetsi zalibou Adama je navstévovani hiporehabilitacniho
centra. Adam je pozitivni kluk, ktery rad travi ¢as v pfirode.

e Dopliiujici informace: rodina zije ve velkém mésté, ale
matka s détmi travi velkou ¢ast ¢asu na chalupé na horach.
Matka je majitelka velké auditni firmy a pracuje prevazné
z domova. Otec, architekt, také pracuje pfevazn¢ z domova.
Rodin¢ hodné pomaha Lucie, Adamova asistentka a chtiva

v jedné osobg.

Zdroj: Eva Kopackova, 2016 (vlastni Setfent)

8.6 Vyhodnoceni
V kazdé oblasti jsme se snazili vybrat ty vyroky rodict, které ptinasely zajimavy pohled
na danou situaci ¢i problematiku, nebo jez nés nejvice piekvapily. Vzdy se budeme vénovat

nejprve rodin€ X a poté rodin€ Y. V prubéhu zpracovani budeme vyroky komentovat.
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8.6.1 Zmény v osobnim Zivoté matky a otce
Téma pozitivnich zmén v osobnim Zivoté

Matka X tika: ,, Asi hlavni pozitivni zména, kterou mi do zivota Petra prinesla, je, Ze

¢

vidim svet, rekla bych, jinyma ocima a naucila jsem se vilastné spoustu nového...

Tato myslenka je vice rozvedena pi1 odpovédi na dopliujici otdzku, co nového se

naucila: ,,Naucila jsem se byt trpéliva a myslim ohleduplna k potrebam ditete.

Otec X ktomuto uvadi: ,,Pro mé bylo velkou zménou, zZe jsem se naucil byt vice
sobéestacny. Drive jsem toho hodnée nechaval na manzelce, ale to se po narozeni Petrusky,
a zvlaste po jejim pobytu v nemocnici muselo zménit... Dokonce jsem zacal i varit... Zehlit

teda ne...

U obou rodict X je velmi zajimavé, ze narozeni ditéte s postizenim do jejich Zivota

prineslo zménu, v niz zménili sviij dosavadni postoj.

Matka Y tika: ,,Ja jsem se diky Adamovi naucila prestat resit dokonalost vseho okolo.
Vzdycky jsem si predstavovala svoje dité jako dokonalou bytost v nazehlené kosili a saku,

ale ted’ jsem rada, kdyz jsme vSichni doma nebo moznd jesté lépe na chalupé a uzivame si

klidu v teplakach. “

U matky Y byl nejvétsi zménou odklon od dokonalosti pferlistajici misty

v perfekcionalismus, ktery byl pro ni pfed narozenim ditéte dilezity.

Otec Y tika: ,,Pro mé se zménil cely miij Zivot, ale konecné jsem pochopil, co to znamenad
mit déti a prijmout za né zodpovédnost... A také se mi velmi zménil okruh prdtel. Rekl bych,

Ze ti opravdovi zistali...

Otec Y poklada za zasadni zménu piijmuti odpovédnosti za dit¢ a dotyka se i zmeny
piistupu jeho okoli.
Rodi¢e Petry a Adama se u pozitivnich zmén ve svém osobnim zivoté¢ zminili

o riznych tématech, které byly zavislé na jejich Zivotnich hodnotach, ale 1 vyrovnanosti

s danou situaci.
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Téma negativnich zmén v Zivoté rodici

Matka X ftika: ,Jako nejvetsi negativni zménu bych asi jmenovala, Ze jsem
v nasledujicich letech mohla venovat velmi omezeny cas svému manzelovi. Se syny jsme
v§echno delali spolecné a predevsim v dobé, kdy jsem byla s Petruskou v nemocnici, jsem

I3

meéla pocit, Ze ta nase souhra skoncila, teda v tu chvili, tak jsem to vnimala.

Otec X uvadi: ,, Pro mé bylo velkou zménou rozdéleni rodiny, a to predevsim pri pobytu
holek v nemocnici. Po narozeni kazdého ditéte doslo k jeho zaclenéni do naseho rodinného

stylu Zivota. U Petrusky to bylo tézsi, ale zvladli jsme to taky... Jen ta nemoc nam dala

hodné zabrat. “

Pro oba rodi¢e byla negativni zménou spiSe dal§i pridruzena nemoc Petry nez jeji
postiZeni.
Matka Y tika: ,,Pro mé byla nejvétsi zmena nutnost promeny Zivotniho stylu a Zivotniho

tempa. Ale asi to nebyla az tak zména negativni, s odstupem casu myslim spise pozitivni.

Ale v tu chvili jsem hodnékrat pomyslela na to, zZe chci zpet muj stary zivot. *

Otec Y uvadi: Pro mé byl velky Sok ztrata volnosti — predtim jsme s manzelkou hodné
cestovali, coz jsme méli v planu i s détmi. Ale vzhledem k Adamové diagnoze je to slozité
a tim vic, kdyz se u néj projevila cukrovka a alergie na mléko a lepek. Porad viastné resime
Jjeho jidlo.

Rodice Adama se v souvislosti s touto problematikou vraceji v myslenkach ke svému

predchozimu zivotu a dalo by se fict, Ze na n¢j i1 trochu nostalgicky vzpominaji.

Kazdy rodi¢ vnima jako negativni zménu ve svém zivoté néco jiného. Cela situace je
dana velkym mnozstvim faktorti, u kazdého se proto miize projevit odliSn€, coz je patrno na

vnimani dané situace u obou manzelskych part.

Téma volného ¢asu rodicu

Matka X tika: ,, Kdyz ma zZena doma tri deti, tak moc volného casu nemd... ale je

pravda, Ze po narozeni Petry a hlavné diky jeji nemoci se mi na pomérné dlouhy cas zmeénil
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Zivot pouze na deti a trochu prace... Ted vim, Ze to byla chyba... kazdy clovék potirebuje

cas na sebe...

Prestoze byt matkou Ctyt déti je velmi narocné, matka X si uvédomuje dileZitost ¢asu
pro sebe. A i kdyz se ji to néjakou dobu nedafilo splnit, tak mit ¢as pro sebe potiebuje

a chce.

Otec X uvadi: ,,Ja jsem nastesti véas pochopil, Ze pokud chci délat dal svoje konicky,
mezi které patii predevsim lyzovani a jizda na kole, tak pro né musim nadchnout své deéti...
To se mi, myslim, povedlo, takZze zména prisla pouze v tom, Ze je nedélam pouze

3

s kamarady, ale i s détmi...

Zde je velmi zajimavy postieh otce, ze se védomé snazil o zachranu svych zalib.
PtedevSim z pozorovani rodiny je nutno zminit, Ze vSechny déti jsou velmi sportovné
zdatné, a to i1 Bétka, ktera pres vSechny své problémy a zdravotni komplikace dokonce
lyzuje.

Matka Y uvadi: ,,Ja jsem pomoci déti pochopila, co to volny cas vibec je... Drive byl
miuij volny cas vlastné zase prdce... Az s détmi jsem se naucila jak chodit do prirody, ale

‘

i mit i cas jenom na sebe... "

Matka Y poznala pomoci déti pozitiva volného Casu, ktery travi jak s nimi, tak si v jeho

ramci hleda Cas a prostor jen pro sebe.

Otec Y tikd: ,,Nez se narodil Adam, tak jsem mél myslim hodné volného casu, ktery

jsem ale travil sam nebo s kamarady. Manzelka slovo volny cas poznala podle mé az

¢

s narozenim syna... Ted’ sviij volny cas travime jako rodina, coz mé prijde uzasné..."

Téma volného Casu piineslo do rozhovoru velmi pozitivni ndladu. Rodice poukazovali

na dllezitost trdveni spole¢ného Casu s détmi.

Téma zmény pohledu na Zivot

Zde matka X ftika: ,,.Ja jsem si po narozemi Petry uvédomila, Ze zdravi neni

automaticka vec, a mnohem vic jsem si ho zacala vazit a pecovat o néj u sebe i u vsech
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Clenut moji rodiny... a to jsem jesté nevédeéla, ze nas ceka skrz Beétky nemoc opravdovy boj

o jeji zivot... ktery pro mé byl mnohem tézsi nez vyrovnani se s jejim postizenim...

Matka X si uvédomila kiehkost lidského zdravi, a to nejen po narozeni dcery s DS, ale

predevsim diky jejimu boji se zdketnou nemoci.

Otec X ftika: ,,My jsme s manzelkou oba vérici lidé a zivot je pro nas dar. Ale po
narozeni a hlavné po — doufejme definitivné vyhraném — boji s Petry nemoci jsem si ho

zacal jesté vic vazit a kazdy den se snazim proZit, jak jen nejlépe to jde...

I otec se vraci k onemocnéni dcery a poukazuje na to, Ze si zivota vazi a snazi se ho
plné vyuzit.

Matka Y uvadi: ,, Muj pohled se zménil a zacala jsem se divat na Zivot uplné jinak...
Predtim to byla jen prace, penize a dalo by se Fict sobectvi. Ted je to skutecny Zivot
a v§echno co k nemu patri, i kdyz to doopravdy nékdy neni snadné... mozna bych to rekla

v jedné vété tak — sundala jsem ruzové bryle a zacal opravdovy Zivot. *

Toto tvrzeni dopliiuje 1 otec Y, ktery tika: ,, Pro mé po narozeni Adama zacal
opravdovy svét a naucil jsem se brat zivot takovy, jaky je, i kdyz je pravda, Ze mi to dalo
hodneée prace. *

U vsech rodict doslo ve vyzkumu ke zméné pohledu na svét, ktery rodi¢e X vnimaji

jako zménu pohledu na hodnotu lidského zdravi a rodice Y poukazuji na zménu pohledu na

cely zivot.

Téma zmén v pracovnim Zivoté matky

Matka X tika: ,,Jd jsem se diky vsem svym détem stala vrcholovou manazerkou... ne ze
bych vedla néjakou velkou spolecnost, ale naucila jsem se tak véci organizovat, ze bych ted

«

mohla 7idit asi cokoliv...

Stejné tak jako u matky X mnoha Zendm pomuze narozeni ditéte — jak zdravého, tak

s n¢jakou formou postizeni — efektivné organizovat a vyuzivat svlj ¢as. Tuto skutecnost
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I3

potvrzuje 1 matka Y, kterd tika: ,,Deti mi pomohly i v Fizeni viastni firmy... diive jsem

travila v praci i 16 hodin denné a dneska to vsechno stihnu i za dvé hodiny...

Oba piiklady jsou velmi specifické tim, Ze se jedna o matky, které se ani na okamzik
nevzdaly své pracovni kariéry a dokdzaly si vSechno tak zorganizovat, Ze prace zUstala

soucasti jejich kazdodenniho Zivota.

8.6.2 Zmény v manZelském vztahu

I zde jsme si celou zkoumanou problematiku rozd¢lili do dvou témat.

Pozitivni zmény v manZelském vztahu

Zde matka X tika: Pro mé je nejvétsi zménou to, Ze ndas spojila s manzelem v Zivoté

dalsi udalost a to, Ze jsme se s tim szili a dokazeme dal v nasem vztahu fungovat... *

I v tomto ptipadé bylo na matce X znat, ptesto, ze by se dalo fici, ze manzelstvi je
naprosto idedlni, Ze si uvédomuje jeho kiehkost a zranitelnost. Tento fakt zaznél
1 v rozhovoru s otcem X, ktery tika: ,, Pro mé je nejdiilezitejsi, ze jako par drzime pri sobé,
a i to, Ze jsem se naucil po narozeni Petry s manzelkou mluvit o svych negativnich pocitech,

cimz se stala mym jesté vétsim pritelem, nez byla predtim. *

Otec X spatfuje pozitivni zménu v tom, Ze se naucil vice se pied Zenou ,,oteviit*
1 v souvislosti s negativnimi pocity. Tato skute¢nost mize byt vyznamnym prohloubenim

vzajemného vztahu.

Matka Y tika: ,,Ja jsem v Zivoté byla naprosty individualista, vSechno jsem si zaridila,
udeélala a vybojovala sama a po narozeni Adama jsem si poprvé v Zivoté uvedomila, jak je
to skvéleé, Ze na to nejsem sama, Ze i kdyz to chvilemi nebylo idedlni, Ze mam nékoho, kdo je

tady a se mnou. *

Matka Y jako nejzasadné€j$i pozitivni zménu vnima to, Ze viibec manzela ma vedle
sebe. Dochazi zde mozna az k uvédomeéni si zakladni funkce manzelstvi. K podobnym

pocitim dochazi i otec Y, pro n¢hoz se stalo kliCovou zménou upevnéni ve své roli
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manzela. Otec Y k tomuto tika: ,.Jd jsem zacal mit konecné pocit, ze jsem jako partner
potiebny a dilezity. Moje Zena byla vidycky hodné samostatnd, ale ted’ najednou mi rekla:

,ja potrebuju pomoc a ja té potiebuju’... to jsem nikdy predtim viastné od ni neslysel...

V pfipad¢ hledani pozitivnich zmén jsme se u obou manZzelskych parti dostali az
k zdkladnim funkcim manzelstvi. VSichni oznacili jako primarni uvédoméni si pfitomnosti

toho druhého a ocenili jeho podporu.

Téma negativnim zmén v manZelském vztahu

Matka X se v tomto bod¢ svéfila s nasledujicim: Petrusku jsme si poridili, protoze jsem
si moc prala, abych nebyla doma sama na kluky... no a jedind negativni reakce manzela,
kterou mi kdy po narozeni Petry vekl, bylo, Ze jsem méla byt spokojena s tim, co mam...

3

dodneska si tu vetu velmi zietelné vybavuji...

Toto bylo jedina negativni reakce otce, kterou si matka X uvédomuje. Z rozhovoru bylo
velmi znat, Ze 1 jedna véta mize matku v tomto obdobi velmi zranit, zvlast’ kdyz na to neni

od manZela zvykla.

Otec X k tomu vSak dodava svij pohled: ,,Negativni zmeny? Ty do naseho vztahu Zadné

dité neprineslo... Ba naopak, kazdé dité nas vztah velmi obohatilo a Petrusku asi nejvic...

Zde muzeme vidét, Ze otec v kazdém ditéti vidi potencial pro zkvalitnéni 1 vzajemného

vztahu s manzelkou.

Matka Y si uvédomila nasledujici: ,, Pro mé byla nejvétsi negativni zména, Ze jsme
najednou s manzelem neméli cas na sebe navzajem. Drive jsme hodné cestovali a toto nas
velmi hekticky Zivot uklidnilo... po narozeni Adama na néjakou dobu nastala chvile

‘

uplného odcizeni.*

Matka Y reagovala pfi dotazovani v této oblasti velmi citlivé, coz vystihuje jesté
diraznéji nasledujici informace, kde matka Y tika: ,, PFed narozenim déti jsem si myslela,
Ze bude cely Zivot pokracovat tak, jak jsem byla zvykla, tzn. vsechno idealni a naplanované,

pak prisel Adam se svymi problémy, do toho manzel, u kterého jsem meéla pocit, ze mi
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vitbec nerozumi... Pro mé to bylo ndarocné, a to velmi i pri narozeni Bétky... Viibec jsme

totiz druhé dité neplanovali...

Matka zde uvadi, Ze jeji vztah s manzelem proSel po narozeni déti néjakou formou

krize, coz je v téchto situacich bézné.

Otec Y dodava: ,Ja jsem pred narozeni Adama meél pocit, Ze v Zivoté Zeny nejsem
dulezity, to se pro mé jeste vice potvrdilo, kdyz se maly narodil... Nastésti se to pak

¢

zmenilo... "
Otec Y se citil po narozeni ditéte odstréeny a mél pocit, Ze je v rodiné nedulezity.

Pti hledani negativnich zmén je rovnéz velmi zajimavé zminit Cas, ktery byl v obou
rodinach této otazce vénovan. Zatimco u rodiny X byl tento Cas kratky a oba rodice ihned
postoupili k dalSimu tématu, v pfipad¢ rodici Y doslo k zastaveni u této oblasti na delsi
dobu. Dokonce by se dalo fici, Ze oba rodice méli teprve ted” moznost fici, ze je néco

trapilo.

8.6.3 Zmény ve fungovani rodiny

Téma zmény fungovani rodiny jako celku

Matka X uvadi: ,, Moji kluci rikaji, Ze jsem se konecné stala matkou v domacnosti... Nevim,
jak to mysli, ale je pravda, Ze jsem zase daleko vic doma, nez kdyz oni zacali chodit do skol.
Takze nasi rodiné to asi prineslo to, zZe jsem vice doma a to pro vsechny, coz mi prijde

«

vilastné bezvadneé... "

Zde matka X poukazuje na to, Ze ji okolnosti donutili travit vice ¢asu doma. Tento fakt

bere jako pozitivum pro vSechny ¢leny své rodiny.

Otec X ftiké: ,,U nds se zmeénilo vSechno hlavné v dobe, kdy musela byt Petra
v nemocnici. To jsem najednou mél pocit, Ze jsem na vSechno sam a bylo to prosté tézke
obdobi, i kdyz vsichni se snaZzili to zvladnout.

Z hlediska pohledu otce X byla mnohem vétsi zména, kdyZ matka X nebyla v rodiné

pfitomna z diivodu jejiho pobytu v nemocnici.
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Matky Y uvadi: ,, Nam se zmenil cely svét, nejen fungovani rodin... a to velmi vyrazne.
Vzdycky jsem si myslela, Ze déti se prizpusobi vasemu zivotu... a narozeni Adama mi
ukdzalo, Ze je to uplné opacne, Ze vy se zménite a vy vSechno obratite, jen aby dité bylo
Stastné... TakzZe u nas probéhla zména vseho od volného casu az mnohdy po zakladni lidske

potieby.

Otec Y k tomu dodava: ,, V nasi rodiné se snad nezmeénily jen zdi v bardku... i kdyz ty
viastné taky, kdyz je Adam pomaloval zelenou fixou. Narozeni Adama zmenilo cely nas

Zivot, a ackoliv to bylo a je hodné sloZité, tak to za to stoji. *

Otec popisuyje, ze se zmeénilo v jeho rodin€ uplné vSechno, upozorituje na fakt, ze tyto

zmény pro n¢j byly narocné, ale piesto je rad, ze déti ma.

Zde bychom radi poukézali na rozdil ptichodu prvniho a ¢tvrtého ditéte do rodiny.
Zatimco manzelé¢ X popisuji zmény v kontextu aktudlni situace v rodiné, u manzeli Y

dochazi az k hodnoceni rozdilti mezi sou¢asnym a piredchozim fungovanim jejich Zivota.

Téma zmény ekonomické situace rodiny

Ob¢ rodiny v nasem vyzkumu jsou pomérné dobie financné zabezpecené, presto

vsechno jsme jim polozili otazku zmény v ekonomické situaci jejich rodiny.

Matka X tiké: ,,Pro nas nastala zasadni zména v tom, Ze jsme se stali Sesticlennou
rodinou, které se nevejde do bezného osobniho vozu, proto jsme museli koupit vetsi

‘

sedmimistné vozidlo, coz urcité nas rodinny rozpocet zasahlo... "

V této oblasti matka zminila pouze nakup nového vozu, ktery by byl nutny, i kdyz by se

narodilo dité zdravé.

Otec X tika: Moje Zena neprestala pracovat, ani kdyz byla s Petruskou v nemocnici,
vzdycky si to néjak uméla zaridit. Jeji prijem je pro nas diileZity a ona to vi... Takze zména
nenastala, hlavné teda diky houzevnatosti a obrovskému nasazeni moji Zeny...

Otec X 1 v této otazce zduraziuje, jak moc si své manzelky a jejiho podilu na

zabezpeceni rodiny vazi.
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Matka Y k tomuto tématu uvadi: ,,Po konci stredni Skoly jsem byla vzdy financné
nezavisla jak na rodicich, tak na partnerovi... Toto se nastésti nezménilo ani po narozeni
Adama... Ale samoziejmé to bylo predevsim proto, Ze mam prosperujici firmu... kdybych

3

méla Zivit deti z materské nebo z davek... to bych nezvlddla...*

Matka Y zde velmi zdlraznuje svoji ekonomickou nezavislost a uvédomuje si, ze
existence jeji firmy ji umoznila udrzeni ekonomické trovné, kterou méla i pfed narozenim
deéti.

Otec Y k tomu dodéava velmi zajimavou myslenku: ,,Ja viastné ani nevim, zda se néco

u ndas v tomhle zmenilo, nebo ne. Manzelka mi nikdy nerekla, Ze potrebuje penize...

samoziejmé si uvedomuji, Ze to neni standardni situace v rodiné, ale u nas to tak prosté

“«“

je...

I otec Y ptipomina ekonomickou sobéstacnost své manzelky, kterd ho podporuje v jeho
velmi laxnim pfistupu k rodinnému zivotu. Z vyse uvedeného mizeme potvrdit informaci

z uvodu, Ze se jedna o rodiny, které jsou finanéné zabezpecené.

8.6.4 Zavérefné vyhodnoceni

Cilem vyzkumného Setfeni bylo zmapovat zmény v rodin€ po narozeni ditéte

s postizenim.

V nasem vyhodnocovani vyzkumného Setieni jsme z divodu rozsahového omezeni
prace uvedli pouze nekteré vyroky z rozhovorii s rodi¢i na toto téma, coz nam vysledek
vyzkumu muaze ponékud zkreslit. Z vyzkumu piesto vyplyva, ze narozeni ditéte
s postizenim do rodiny piinasi zmény, které jsou jak pozitivni, tak negativni. Stejna situace

nastava i ve vzajemném vztahu danych rodicu.

Mira téchto zmén je dana zplsobem jejich dosavadniho Zivota, jejich povahou
a schopnosti se vyrovnat se zatézovymi situacemi, ale také tim, jak celou situaci chtéji

zvladnout a jak jsou ochotni kvili ni sviij Zivot zménit
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Pro vyzkum jsme cilené vybrali rodiny, kde narozeni ditéte s postizenim zvladli a Ziji

vvvvvv

ze v nékterych rodindch dojde k takovym zménam, které s sebou nesou psychické problémy
zucastnénych osob, nebo rozpad vSech dosavadnich vztahti, pfedev§im tedy manzelského

svazku.

Cilem naSeho vyzkumu vs$ak bylo ukézat, Ze tato situace se da zvladnout a zalezi to

predevsim na kazdém jedinci, jenz se do této situace dostane.
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ZAVER
Cilem bakalaiské prace bylo popsani postoje a zmapovani zmén, které do zivota rodict

a ostatnich rodinnych ptislusnikl piinese narozeni ditéte se zdravotnim postizenim.

Ve své praci jsem se tedy nejprve vénovala rodiné funkcim rodiny a vysvétlila jsem
pojem postizeni, pfiCemz dv€ konkrétni postizeni jsem podrobnéji popsala, nebot’
zkoumané rodiny, jejichz kazuistiky jsou uvedeny v praktické casti prace, maji dité s timto

handicapem.

Poté jsem se vénovala pojmu rodi¢ovstvi a situaci ptichodu ditéte do rodiny. Dal$im
pomérné dilezitym tématem bylo popsani procesu vyrovnani se rodicli s narozenim ditéte

s postizenim, které jsem pro uplnost doplnila i odchylkami, jez v této situaci mohou nastat.

Déle jsem se jiz vénovala samotnym rodi¢iim a jejich postojim a zménam, které¢ do
jejich Zivota narozeni handicapovaného ditéte pfineslo. Zde jsem se snazila vytipovat

hlavni uskali, kter¢ tato situace pfinasi, a vénovala jsem se nejprve matce a poté otci.

U matky jsem se soustiedila pfedevsim na jeji pracovni zivot, jelikoz navrat do prace
byva problematickou udalosti. Dale jsem se zamétila na hledani pozitivnich zmén, které do

zivota matky tato udalost pfinesla.
U otce jsem se snazila popsat jeho postoj a zmény predurcéené jeho novou zivotni roli.

Poté jsem plynule pfeSla k problematice manzelstvi a jeho proméndm v kontextu
narozeni ditéte se zdravotnim postizenim. Na zavér jsem se dotkla role sourozence

a prarodice, ktefi se také dostdvaji do nové Zivotni role.

Pro vyzkum jsem zdmérné vybrala dvé funkéni rodiny s ditétem s postizenim, abych
mohla ukdazat, ze i takto ndroCna zivotni situace muze jak v osobnim, tak partnerském

zivot¢ prinaSet pozitivni promény.

Jak jiz bylo né€kolikrat feceno, narozeni ditéte se zdravotnim postizenim do rodiny je
velmi komplikovana Zivotni situace, ktera s sebou nese velké mnozstvi otazek a nejistot.

Zvladnuti tohoto tkolu zavisi pfedevsim na postoji a stavu jednotlivych ¢lent rodiny,
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predevS§im matky a otce, a také na vztahu jednotlivych ¢lenli, z nichz samoziejmé

24

nejdulezitéjsi roli hraje vztah manzelsky.

Mira zmény v osobnim zivoté kazdého Clena zavisi na mnoha faktorech, jimiz jsou
napiiklad jeho vyzralost, pfipravenost na novou zivotni roli, schopnost vyrovnat se s té€zkou
zivotni situaci a v neposledni fadé je dalezitym aspektem také prostiedi, jez kazdého

¢loveéka vice ¢1 méné ovliviiuje.

V mnoha rodinach dochazi k velmi negativnim osobnim i partnerskym zménam, které
jsou Casto zpusobeny jiz predeslymi problémy, osobni nevyzralosti jednotlivych ¢lend

a také pesimistickym piistupem k feSeni problémii.

Dle mého nazoru kazda Zivotni situace mé néjaké feseni, pokud se miizeme spolehnout
sami na sebe a na lidi, které mame kolem sebe. Jako vystizny piiklad bych mohla uvést
pravé situaci ve dvou vybranych rodinach, kterymi jsme se zabyvali v bakalafské praci.
Tyto rodiny se museli vyrovnat nejen s postizenim jejich ditéte, ale 1 s dalsi komplikaci, jiz
bylo napt. dal§i onemocnéni téhoZ potomka.

Jak jiz bylo naznaceno ve vyzkumném Setfeni, mnohdy je pravé situace onemocnéni
ditéte vice narofna na zvladnuti nez jeho postizeni, proto si myslim, ze by bylo velmi
zajimavé porovnani zmeén, které do rodiny pfinese nemoc ditéte nebo moznad v nékterych

ptipadech i1 narozeni zdravého ditéte, se situaci, jez byla tématem této bakalaiské prace.
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