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Uvod

Ke své bakalarské praci jsem volila téma rodin s détmi s postizenim. Pracuji
s détmi s postizenim a jejich rodinami necelych sedm let, a je to ma prvni prace. Toto
téma je pro m¢ hodné osobni. Cilem prace je, porovnat soucasny pohled spole¢nosti na
rodinu, a konkrétné na rodinu s postizenym ditétem s tim, jak to vnima rodina sama, a
pfedevSim vyzdvihnout potiebu piijeti ditéte s ldskou a bezpodminecné. Myslim si, ze
socialni pracovnik by mél byt pfipraven na to, setkdvat s rodinami, které maji dité s
postiZzenim, pracovat s rodici, poskytovat jim poradenstvi a také jim naslouchat. Prace by
meéla pomoct alespont trochu pochopit, co prozivaji rodice, kterym se narodi dité
s postizenim, ale hlavné by mélo z celé prace vyplynout, ze to rodinu neochromi, ale
posune dal, a Ze dostanou prilezitost vidét zivot jinak nez vSichni ostatni.

Prace zaina teoretickym shrnutim obecnych informaci o roding, déle se pak
specifikuje na rodiny s postizenym ¢lenem, a péci o né€. V této ¢asti Cerpam z dostupné
odborné literatury k tématu rodin obecné, i konkrétn€ k tématu rodiny, které se narodilo
dité s postizenim. Literatury je opravdu velké mnozstvi, takze jsem se snazila zpracovat
struény prehled vsech informaci, které jsem k tomuto tématu chtéla zminit. Druha ¢ast
pak popisuje samotny priibéh vyzkumu, metody, které jsem pouzila, a také vysledky mého
zkoumani.

Pfi planovani vyzkumu, i pak pfi jeho samotném pribéhu jsem si nebyla jista, co
vlastn€ nakonec zjistim. Prace s détmi s postizenim je pro mne osobné nesmirné
obohacujici. Kazdy den si uvédomuji, co vS§echno mam, a z ¢eho vSeho miizu mit radost.
Déti s postizenim vnimaji svét naprosto odlisn€, neZ my ,,normalni*. VSechno to, co je
pro nas jednoduché, se oni musi s velikym usilim ucit. Kazdy, pro nas nepatrny uspéch,
je pro né vysledkem tvrdé prace, a hodin, ¢asto i tydni nebo rokd snazeni. Toto v§echno
si musim uvédomovat pokazdé, kdyz se mi nechce néco udélat, nebo mam pocit, Ze néco

nejde.



1 Rodina jako zakladni burika spolecnosti

Rodina je nepostradatelnou instituci pro ¢loveéka v kazdém veku. Najit si partnera,
zalozit rodinu, vychovavat déti, to jsou predni hodnoty lidského zivota, na kterych zavisi
smysluplnost lidské existence. Rodina poskytuje bezpe¢né prostiedi pro kazdého svého
¢lena, v ptipad¢ potieby se o n¢j postard, ddva mu pocit bezpeci a jistoty.

Rodina je spolecenstvi lidi, ktefi jsou navzdjem spojeni spolecnou historii,
soucasnou realitou, a také spolecnou budoucnosti. Jeji ¢lenové jsou vétSinou mezi sebou
svazani legalnim manzelskym svazkem, nebo adopci, ¢i spoleénym souzitim. Pojem
rodina mizeme pouzivat i v piipadé, Ze se jedna o nesezdany par nebo nahradni rodinu.
Podminkou pro to, aby spolecenstvi lidi mohlo byt nazvano rodina, je, ze mezi Cleny
existuji intenzivni psychologické a emocionalni vazby.

(Sobotkova, 2001)

Na rodinu se mizeme z nejobecnéj$iho hlediska divat jako na systém vzajemné
se ovliviiyjicich vztahl. Rodina je zdkladni jednotkou spolecnosti, je prvnim
spolecenstvim, které dit€¢ poznava, skrze rodinu je mu zprostiedkovdvana kultura,
hodnoty a zvyky spole¢nosti. Vyznam rodiny je také biologicky, coz zahrnuje plozeni
déti, takZe udrzeni lidstva. Dale se dité v rodin€ uci socidlnim dovednostem, bez kterych
by v dospélosti nepiezilo. Vytvafi si vztahy k ostatnim lidem i1 k sobé samém, rozviji se
jeho osobnost. V tomto smyslu mluvime o vyznamu socialnim.

(Matousek, 1997)

Rodina je nezastupitelna v tom, ze poskytuje ditéti stabilni a chranéné prostiedi.
Po tom, co dité¢ opusti délohu, potiebuje dal§i bezpecny prostor, ktery ho bude chranit
pfed vnéjSim svétem a jeho néaroky. Trapkova (2014) popisuje rodinu, jako ,,socidlni
délohu - ptfirovnava ji k pravé a levé ruce, které jako celek pisobi spolu a zaroven
odlisn€, doplnuji se. V tom je pravé dalezitost pfitomnosti otce 1 matky v rodin€. Spole¢né
tvoti pro dité jeden celek, ktery jej obohacuje a rozviji. Otec mé byt ten, kdo ditéti nastavi
hranice, které potfebuje, postupné ho otuzuje. Matka je ta, kterd dité utési, vyslechne,
poskytuje emocionélni podporu a je zaloZzena velmi citové. Ze dité otce i matku potiebuje,
mohou dokézat naptiklad situace z SOS vesnicek, kdy byly déti vychovavany pouze

zenami, a pokud se Vv blizkosti objevil n¢jaky muz (postak, elektrikar) déti se na néj
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vésely, zapliovaly si tim prazdné misto po otci. V roding, kde je pfitomen otec i matka si
dité prirozen¢ vybira, ke komu zrovna jde. Od kazdého se mu dostava jiné péce a jinych
podnétl, takze je pro dit€¢ daleko hodnotnéjsi prostiedi, kde jsou oba rodice.

(Chvala, Trapkova 2014)

V soucasnosti se vSak role otce i matky v rodin€ zasadn€ méni. Psycholog Tomas
Novak (2013) se ve své knize vénuje proménam otcovské role. Méni se tradi¢ni model
otce jako autority a jediného Zivitele rodiny. Zeny uZ v souéasné dobé& schopny postarat
se o sebe samy, a to i svobodné matky. Nejsou proto zavislé na muzich, mizeme fict, ze
prebiraji 1 muzské role. Od muzi se naopak ocekava, ze se budou vice zapojovat
v domécnosti, v péci o déti a vlastné byt tak trochu i matkou. Znamena to tedy, Ze
z tradi¢niho rozdéleni muzské a zenskeé role se postupné prechazi k tomu, ze muz i zena
naplnuji oba role své i druhého pohlavi, takze muz je zaroven zensky a zena muzska.

Dalsim charakteristickym znakem rodiny je spolecné hospodaistvi. V dobé
zakladani rodiny a péce o malé déti, je Zivitelem rodiny vétSinou muz, ktery zajistuje
finan¢ni prostfedky k uZiveni rodiny. Pak, kdyZ jsou déti vétsi, se na zaopatfovani
prostfedkil pro rodinu podili jak muz, tak 1 Zena. Dospélé nebo dospivajici déti, také
mohou pfispivat na rodinny provoz, a tim zajistit ekonomickou rovnovahu mezi Cleny
rodiny, ktefi jsou financné zajisténi, a mezi témi, ktefi si z né¢jakého divodu prostiedky
na obzivu obstarat nemohou, naptiklad z divodu nizkého (nebo naopak vysokého) veku.

Spole¢né bydleni je podstatnym znakem rodiny. Soukromi a izolace prostoru
domova pred vetejnosti je podstatnou podminkou pro vybudovani intimniho partnerského
vztahu a také podminkou pro vychovu déti. Spole¢né bydleni poskytuje stabilitu a pocit
bezpeci. Domov je misto, kde ¢lovék muize byt sam sebou, nemusi se pred nikym
pfetvatovat, vystupovat nebo vytvatet "image".

Kazda lidska kultura si rodinu pfizptisobuje svym potiebdm a tradicim. V nasi
kultufe je vyznam rodiny pro spolecnost znacny. Rodina jako instituce ma vliv na vyvoj
jednotlivce a tim na vyvoj celé spolecnosti.

(Matousek, 1997)



2 Rodina s ditétem s postiZenim

Podle psychologickych vyzkumi déti s postizenim nemaji néjakou zvlastni
psychologii. Maji stejné potieby, jako zdravé déti, vyvijeji se podle stejnych
psychologickych zékonitosti. Mezi rodinou se zdravym ditétem a rodinou s ditétem
postizenym neni rozdil v tom, jak je charakterizovana. Tedy jako spoleCenstvi lidi, které
spojuji vzajemné vztahy, a v némz je kazdy ¢lovek soucasti skupiny a zaroven jedine¢ny
aneopakovatelny. Rozdil je v postaveni, které rodina zaujima ve spolecnosti a také v tom,

ze rodina s ditétem s postizenim je daleko vice ohrozena nebezpecim rozpadu.

(Mat&jcek, 1986)

2.1 Prvni setkani s diagnézou

Kazdy rodi¢, ktery oCekava narozeni vytouzeného ditéte, se tési, az jej poprvé
bude drZet v naruci, uslysi od doktort, ze dit€ je zdravé, aZ piejde vSechen stres a bolest,
které provézeji porod. Tyto nepiijemné pocity vystiida radost a $tésti z narozeni ditéte.
Rodice, kterym se narodi dit¢ s postizenim, zjistitelnym ihned po porodu, prozivaji misto
radosti a $tésti Sok, zklamani, zoufalstvi, bezmoc a vztek. Nezalezi na tom, jaky druh
postiZeni je diagnostikovan (nebo je na né¢j podezieni), a zda je matkou mlada prvorodic¢ka
nebo zkuSend matka vice déti. Pro vSechny rodice bez rozdilu je to rana, ktera je zastihla
nepiipravené.

(Markova, Sttedova, 1987)

Narozeni ditéte s postizenim je velmi naro¢nou Zivotni situaci, kterd pro rodice
znamena piedevs§im ztratu. A to nejen jednu, ale celou fadu ztrat. Na prvnim misté je to
ztrata ocekavani. Kazdy rodi¢ ofekava narozeni zdravého ditéte. Ztrata tohoto ocekavani

vyvolava velmi negativni reakci a je potieba se s ni vyrovnat.

Sobotkova (2004) popisuje nckolik zplsobl, jak se muize Clovek se svymi
nesplnénymi ocekavanimi vyrovnat. Jednim ze zplsobll je upustit od nesplnénych
ocekavani — pfijetim nechténé situace i sebe sama je mozno zvladnout ztratu a vazit si
toho pozitivniho, co €loveék ma. Rodi¢ se napiiklad mize Iépe vyrovnat s postizenim
ditéte, pokud ma4 jiz alesponi jedno nebo i nékolik zdravych déti. Tato skutecnost alespon
¢astecn¢ mirni bolest z toho, Ze se narodilo dit€ s postizenim. Dalsi ztrata, kterd vyvolava

v rodicich jeden z nejhorSich prozitkl je ztrata kontroly nad situaci. Mize vést k tomu,



ze rodice délaji prilis mnoho bezucelnych véci (hyperaktivni chovani) nebo naopak
nejsou schopni délat nic (ustrnuti). Narozeni ditéte s postizenim zasahuje také do
sebepojeti rodi¢t, maji pocit selhani, je oslabena jejich sebedtvéra, sebejistota. Ztraci roli
rodic¢e zdravého ditéte a dochazi ke krizi osobni i rodicovské identity.

(Spatenkova a kol., 2004)

2.2 Reakce rodiny na postiZeni ditéte

Narozeni ditéte s postizenim znamena pro rodice krome Soku a ztraty oCekavani,
také obavu z problémi, které by mohly nastat. Zméni to veSkerd ocekavani, které rodice
méli, kdyz se pfipravovali na pfichod zdravého ditéte. Rodina s ditétem s postizenim je
vnimana jako vyjimecnd, je na prvni pohled jina a vybocCuje z norem spole¢nosti — ma
jinou sociélni identitu. Tato vyjimecnost je brana negativné a celou rodinu to zasadnim
zpusobem ovlivni. Dochdzi ke zméné Zivotniho stylu, vétSinou se zacne vSe
prizptisobovat ditéti s postizenim. Miize dojit také k tomu, Ze rodina vici spolecnosti
zaujima obranny postoj, nebo se bude zcela izolovat. S faktem, Ze je dit€ postizené, se
kazdy ¢len rodiny vyrovnava specifickym zpiisobem. Postoje rodi¢l jsou naprosto jiné,
nez kdyby dité bylo zdravé, mohou byt az extrémni. Reakce jsou velkou mérou ovlivnény

také postojem spolecnosti, ve které Ziji.

(Vagnerova, 2008)

2.2.1 Stadium Soku a popfteni

Rodic¢e reaguji velmi emotivné, iraciondlné€, prozivaji zmatek. V prvni chvili je
tato informace natolik Sokujici, ze ji mozek nedokaze ptijmout. Teprve po Case je takova
informace pfijata rozumem, ale emoc¢né nikoliv, to trva podstatné delsi dobu a nemusi k
tomu ani dojit. Hodné zaleZzi 1 na tom, za jakych podminek se rodi¢e o postizeni ditéte
dozvi, jestli je jim to sdéleno citlive, je jim k dispozici néjaky odbornik se kterym mohou
mluvit, nebo ktery jim poskytne emoc¢ni podporu. V tuto chvili nestoji o zadné podrobné
informace, mohou ze zacatku postiZzeni ditéte odmitat (pokud neni zfejmé na prvni

pohled). (Ri¢an a kol., 2006, Vagnerova, 2008)

Susan Kerrova (1997) popisuje, jak se vyrovnat se situaci, ze se narodilo dité s
postizenim. Potvrzuje, Ze je naprosto normalni, Ze rodi¢e maji pocit viny, vzteku a
bezmoci. Je dobré svoji situaci porovnat s nékym, kdo se ocitl v situaci podobné. Radi



rodi¢lim, aby o vS§em mluvili s odborniky, ptali se na vSe, co je napadd. Mluvit o vSem,
co praveé Clovek proziva je velmi tézké, ale osvobozujici a miize to pomoci dostat se z

nejhorsiho.

2.2.2 Faze bezmoci

Pokud je postizeni ditéte diagnostikovano hned po narozeni, rodice musi s
ditétem vétSinou absolvovat nespocet 1€karskych vysetifeni nebo zakrokti apod. Je to pro
n¢ velmi stresujici a vyvolava to v nich pocit bezmoci, €asto ani nevi, co v§echno se jejich
détem déje, takze k situaci, Ze je dit€ postizené se pridavaji dalsi obavy o zdravi a zivot
ditcte.

Rodice v této fazi mohou prozivat velmi rozporuplné pocity. Na jednu stranu
ocekavaji pomoc, ale nemaji predstavu, jak by ta pomoc méla vypadat. Mohou byt
precitlivéli vic¢i reakeim a chovani ostatnich lidi, neumi si predstavit, Ze by jim vibec

n¢kdo mohl pomoci. (Vagnerova, 2008)

2.2.3 Faze postupné adaptace

V této fazi rodice hledaji vS§echny mozné dostupné informace o postiZeni, zajimaji
se o pfi¢iny vzniku postiZeni, i jak mohou svému ditéti zajistit co nejlepsi péci. Nékteti
rodi¢e mohou vzdat snahy o zlepSeni stavu ditcte, a pfijmou stav, ze uz se neda nic d¢lat,
coz vede ke stagnaci vyvoje ditéte, které by se jinak mohlo tfeba vyvijet dale. Rodice také
mohou misto své neuspokojivé rodicovské role nahradit tuto néjakym jinym feSenim.
Naptiklad se vénuji profesnimu rozvoji. V tuto chvili rodice potiebuji podporu v tom, aby
vedeli, jaké jsou vSechny moznosti péce o postizené dité, také jak Ize dit¢ vzdélavat, co
vSechno je mozné u ditéte rozvijet a kam ho mizou posunout, pokud se mu budou vénovat

v dostate¢né mife.

2.2.4 Féze smlouvani

Rodice se postupné smifuji s postizenim ditéte. Maji snahu starat se o dité se vSemi
specifiky, které péce o n€j obnasi, aktivné hledaji moznosti 1é¢by a ticastni se ji. V tomto
obdobi postupné dochazi k ustupu tizkosti a deprese. Pietrvava ale stres a unava ze zatéze,
kterou s sebou péce o postizené dité nese. Toto stadium ale mize trvat i 1éta, mohou se
objevovat nové skuteCnosti a problémy, se kterymi se rodice musi znova vyrovnavat. V

tomto obdobi se rodice snaZzi ziskat alespon néco (pt. aby dité chodilo alespoii s berlemi,



misto invalidniho voziku), a jejich o¢ekavani uz nejsou nerealistickd, ale vyjadiuji nadé&ji
alesponi na ¢astecné zlepSeni stavu ditéte.

(Ri¢an a kol., 2006; Vagnerova, 2008)

2.2.5 Faze realistického postoje

Tady rodice jiz plné dit€¢ s postizenim piijali, smifili se se vSemi okolnostmi
postizeni a dokazou se ptizptsobit jeho potiebam. Dochazi vétSinou k posileni vztahti v
rodin¢ (pokud spolu zvladli v§echny piedchozi faze a nedoslo k rozpadu rodiny), rodina
zmeni a prehodnoti své postoje, hodnoty a celkoveé pohled na svét.

(Ri¢an a kol., 2006)

2.3 Jak o postizeni mluvit s ostatnimi

I kdyz je rodic s postizenim ditéte smifeny, nebo jej alespon uz nepopira, je dalsim
tézkym ukolem mluvit o tom s ostatnimi, at’ uz je to rodina nebo $ir$i okoli, se kterym
ptichazi dennodenné do kontaktu (kolegové v praci, kamaradi). Casto se rodiée uz
doptedu obavaji odsouzeni, opovrzeni a jinych negativnich reakci (obvinovani od
pfibuznych, pfehnana litost, pferuSeni kontakt apod.) mnohdy opravnéné.

Podle Kerrové (1997) je dulezité o tom mluvit, a poskytnout lidem okolo tolik
informaci, kolik je jenom mozZné o postiZeni ditéte i o 1écbé, prognoze do budoucna. Je
dobré byt upiimny a otevieny. Lid¢€, ktefi chtéji pomoct nemusi védet, jak na to, nebo
nevi, jak s rodi¢i mluvit. Tyka se to hlavné prarodicu, ktefi se vétSinou chtéji zapojit do
péce o své vnouce, maji zdjem (samoziejme az na vyjimky) pomoct s vychovou a péci.
Takze je dobré, pokud rodice (kdyz uZz vi, jak o dité s postizenim pecovat) zauci v péci
také prarodice, aby jim mohli poméhat. Je to pfinosné i pro rodice, kteti tak maji podporu

a pomoc, kdyz pottebuji odlehc¢it v narocné a vysilujici péci.

2.4 Nevhodné zpusoby adaptace rodiny

NejcCastéjsimi zpiisoby odchyleni od idealniho zplisobu adaptace rodiny na

obtiznou situaci, kterou narozeni ditéte s postizenim bezpochyby je, byvaji tyto tii:

2.4.1 Hyperprotektivita

Zpusobuje piiliSnou fixaci na dité s postizenim, vétSinou byva ze strany matky,



ktera své dité ptili$ ochranuje, je presvédcena, Ze nejlepsi péci mu poskytne ona. Mize
to byt reakce na pocit viny, nebo stud za negativni postoj vii¢i nemocnému ditéti. V tomto
piipadé se druhy partner a ostatni déti mohou citit na vedlejsi koleji, prehlizeni, z ¢ehoz

pak vznika nerovnovaha v rodiné, naruSeni vztahi.

2.4.2 Odmitani ditéte

Stava se vétSinou u déti s mentalnim postizenim, ¢asto v ptipade, kdy se postizeni
zjisti brzo, a jeSté se nestacilo vytvofit pouto mezi rodi¢i a ditétem. V takovéto situaci
Casto dochazi k umisténi ditéte do istavni péce, nebo zlstava v roding, kde se mize stat

obéti tyrani ¢i zanedbavani.

2.4.3 Ptetrvavajici vztek na druhého rodice

Je Casto spojen s hledanim viny na strané partnera. MiiZze vychéazet z vlastniho
pocitu viny, nebo je to pieneseny vztek, ktery je ptivodné vztekem na dité s postizenim,
ale je sméfovan na partnera. V nasi kultuie je péce o dité vétSinou delegovana na matku,
ktera zajistuje vétSinu péce, pfimo se podili na 1é¢be, celkove travi s ditétem vice Casu.
Pro otce je Casto daleko t€Z8i se s postizenim ditéte vyrovnat, faze popirani muze u ngj

trvat déle, v nemélo piipadech to nezvladne a od rodiny odchazi. (Ri¢an a kol, 2006)

2.5 Strategie vyrovnani se s postiZenim ditéte

Zpracovat situaci, kdy se rodi¢im narodi dité S postizenim, znamena vyrovnat se
s velmi stresujici a krizovou situaci, jak jsem si jiz popsala v pfedchozi kapitole. Kazda
rodina, a také kazdy €len rodiny se s takovou situaci vyrovnava jinak dlouho a jinym
zpusobem. Miizeme ale definovat zékladni, obecné pouzivané zpiisoby, ¢i strategie, které

pomahaji stres a krizi zvladnout.

2.5.1 Pfirozené strategie vyrovnani se s krizi

Kazdy ¢lovék mé urcitou vrozenou schopnost zvladat stresové situace. Dllezitym
prvkem je svépomoc, coZ znamena, Ze Clovek se nejprve s krizovou situaci vyrovnava
sam, ma vyzkouSené urcité strategie, které mu pomdhaji takové situace zvladat bez
pomoci odbornikli. V odborné literatufe se tato schopnost nazyva vyrovnavaci (coping)
strategie. Mini se tim zptisob a forma chovani, kterym se piizpisobujeme narokim zivota.
(Vodackova, 2007)



Vrozené vyrovnavaci mechanismy jsou vyvojové staré, jsou dany lidem i
zvifatim a maji za ukol zajistit preziti. Mohli bychom si je rozd¢lit na aktivni a pasivni
strategie zvladani. Aktivni maji za kol clovéka vybudit, vyprovokovat néjakou akci,
ktera slouzi ke sniZeni napéti. Casto se projevuji agresivitou, v tomto piipadé mohou
rodi¢e smérovat svou agresi vici lékaitim, nebo vici tomu, koho si sami oznaci za vinika.
Strategie pasivni naopak charakterizuje ut¢k z nepfijemné situace, nebo ze situace, se
kterou si Clovék neumi poradit. Mirn€j$i formou je napiiklad ptedstirani rodicu, ze dité
postizené neni, nebo bagatelizovani jeho obtizi. V krajnim piipad¢ mize dojit k tomu, ze
rodice dit¢ umisti do ustavni péce nebo k odchodu jednoho z rodici od rodiny.
(Vagnerova, 2008)

V piipad¢ narozeni ditéte s postizenim mizeme hovofit o psychickém traumatu.
Toto vznika plisobenim extrémné stresujiciho faktoru, nebo dlouhodobé trvajici stresové
situace. Oba tyto faktory maji spolecné charakteristiky, mezi které patii: pfiCina,
ptichazejici zvnéjsku, situace je extrémné désiva, navozuje prozitek ohrozeni zivota,
télesné ¢i duSevni integrity, navozuje pocity bezmoci. V takto narocné situaci bézné
mechanismy zvladani stresu selhdvaji a objevuji se rizné projevy a procesy, které je
mozné shrnout do kategorie akutni reakce na stres.

(Vodagkova, 2007)

2.5.2 Adaptivni védomé strategie, vyuzitelné pii zvladani krize

Stejné jako pfirozené strategie, miizeme vyuzit i védomé zptisoby zvladani krize,
které je moZzno natrénovat, jsou vyzkouSené¢ a obecné vyuZitelné, jsou obohacujici
a zdravé pro Zivot. Mlzeme je proto aplikovat i na situaci, kdy se v rodin€ narodi dité
s postizenim.

a) Kontakt s pocity, schopnost ulevit si plaem, hnévem, zorientovat se v
ambivalentnich pocitech, respektovat emoce u druhych lidi — zdsadni myslenkou je,
Ze projevovat emoce je naprosto normalni a zdravé. Je potfeba naucit se ve svych emocich
vyznat a nemit pocit, ze projevit emoce je zndmkou slabosti. V situaci, kdy se rodicim
narodi dité s postizenim, coz je velmi emotivni zalezitost je projeveni emoci pfimo

nutnost, pomdha uvolnit napéti, ddvd moznost ulevit si, zareagovat na ne¢ekanou situaci.

b) Schopnost sdilet a sdélovat — je obecné platné, Ze sdilena bolest je polovi¢ni

bolest. Je diilezité v tézké situaci mit nékoho, s kym se o svou bolest podélime, s kym ji



budeme sdilet. V nejlepSim ptipad¢ je to rodina, kamaradi nebo jiné blizké osoby. Pro
rodice s ditétem s postizenim to mlzou byt také pracovnici socidlnich sluzeb, pf.
pracovnici rané péce, aktivizaCnich sluzeb, ktefi kromé sdileni mohou také poskytnout

ucinné rady, doporucit vhodné moznosti péce apod.

¢) Dobry kontakt s télem — ve stresu mame tendence pichlizet své télesné
potieby. Reakce téla pfitom predchazeji védomi, takze pokud jsme vnimavi vici sob¢,
muzeme zachytit, Ze se néco déje uz pred tim, nez se to stane. Dobry kontakt s t¢lem muze

mit také ochranny a varovny vyznam.

d) Kontakt s vlastnimi potfebami — rodice, kterym se narodilo dité s postizenim,
¢asto upozad'uji své vlastni potieby a veskerou energii investuji do péce o postizené dité.
Je ale nezbytné uvédomit si i vlastni potfeby, ¢asto se jedna o ty nejzakladnéjsi, jako je
potieba tepla, ticha nebo spanku, a tyto potfeby uspokojit, aby pak télo mohlo dale

fungovat.

e) Védomi vlastnich hranic — v krizové situaci miizeme byt postaveni ¢elem k
situaci, kdy dosahneme hranice svych schopnosti a musime si pfiznat, Ze na danou situaci
uz nestaéime. MlZe nas to pozitivné ovlivnit v tom, ze se naucime tyto hranice si
uvédomovat a respektovat je. V péci o dité s postizenim to miize znamenat uvédomeént si,
ze neni mozné chtit za kazdou cenu dit€ naucit vSechno, a uvédomit si také hranice
schopnosti ditéte. Samotné¢ uvédomeéni si, pfijeti toho, Ze mame hranice, mize vést ke

zklidnéni psychického stavu, lepSimu pfijeti krizové situace.

f) Orientace v situaci s vyuZzitim dostupnych prostiedkii a informaci — cloveka
v krizi mnohdy zavali spousta informaci, kter¢ mu bud’ n¢kdo pteda, nebo si je sdm
vyhleda. To v ném mitiZze vyvolat stres, paniku nebo dezorientaci v jeho situaci. Je proto
potieba, aby si ¢loveék informace néjakym zplisobem utiidil, zorientoval se v nich. Pro
rodice s ditétem s postizenim jsou dostupné rizné zdroje informaci, je jich ale mnoho a
mohou se vzajemné liSit. Rodice se mohou citit v informacich ztraceni, nevi, co si maji
vybrat. Je pro n¢ velmi dilezité, kdyZ se jim dostane podpory odborniki, ktefi jim
pomohou informace utfidit a orientovat se v nich.

(Vodagkova, 2007)



2.6 Faktory, ovlivitujici prijeti ditéte s postiZenim do rodiny

To, jestli rodina krizi, vzniklou narozenim postizeného ditéte, pfekona a zaradi se
zpatky do bézného zivota, zalezi pfedevsim na tom, jak rodina fungovala pfed narozenim
ditéte. Pokud byla rodina jiz pted tim nefunkéni, mize byt tato krizova situace impulsem
k definitivnimu rozpadu rodiny. Pokud byla rodina funk¢ni a vztahy pevné, mize tato
krize byt prekondna, a naopak vztahy v rodiné€ posilit, celou rodinu stmelit. Existuje
nekolik faktort, které ovliviiuji, jakym zplisobem rodina krizovou situaci narozeni ditéte

s postizenim zvladne, jak se postavi k faktu postizeni ditéte a ptijme jej.

2.6.1 Typ nemoci nebo postizeni

Velmi tézce se rodi¢im pfijima fakt, ze je dit€ tézce postizené, v pripadé, ze
odbornici nevi, jaka je prognoza pro dit¢ do budoucna. Je také obtizné piijmout, ze dité
ma typ postizeni, které je na prvni pohled snadno znatelné, nebo naopak neni hned poznat,
to v ptipadé rliznych mentalnich poruch, protoze v tomto ptipadé je zasazeno vlastni
sebehodnoceni rodi¢ti. Dal§im vyznamnym prvkem v této oblasti je mnozstvi pozadavki

na péci nebo jejich neobvyklost, ¢i jejich finanéni narocnost.

2.6.2 Etiologie nemoci nebo postizeni

Pro rodice je jednodussi se s postizenim ditéte vyrovnat, pokud rozumi pficindm
postizeni. Pomaha jim to sejmout pocit viny, pokud si mohou byt jisti, Ze za postiZeni
svého ditéte nijak nemohou. Velmi obtizna je pro rodice situace, kdy se zjisti, Ze se
postizeni dalo néjakym zptisobem piedejit, naptiklad v ptipadé urazu. Nejobtiznéjsi je

pro rodice situace, kdy je pfi¢ina postizeni neznama.

2.6.3 Individudlni charakteristiky ditéte s postizenim
Tady je dulezitd osobnosti ditcte, to, jak dokédze ziskat pozornost a péci z okoli,

jeho socidlni reaktivita, sila a energie, kterou dité s postiZenim vyzatuje.

2.6.4 Individudlni charakteristiky dalSich ¢lent rodiny
Zalezi na jejich vlastnim sebehodnoceni a sebevédomi, dale na osobnostni zralosti
kazdého z nich, také na pfedchozich zkuSenostech s lidmi s postizenim, a ptfedevsim na

celkové odolnosti vuci zatézi.



2.6.5 Struktura a organizace rodinného systému

Vyznamnym faktorem je dostatek spoluprace mezi ¢leny rodiny, vzijemna
pomoc, komunikace mezi partnery. Také zalezi na tom, zda je dité s postizenim prvni v
rodiné, nebo zda je nékolikaté¢ v potadi. V pfipade€, Ze maji rodice vice déti, je pro né

snazsi se s postizenim ditéte vyrovnat.

2.6.6 Styly zvladani (coping)

Kazdy ¢lovek (a kazda rodina) ma svij vlastni zptsob, jakym zvlada narocné
zivotni situace. Jsou ale urcité obecné platné zpisoby zvladani krizovych situaci, které
jsou vyzkousené a v uréitych konkrétnich situacich pomtzou. V piipadé dlouhodobé
zatéze, jakou je narozeni a vychova ditéte s postizenim, je nejefektivnéjSim zplisobem
zvladani vyuziti socidlni podpory. Tato socidlni podpora mize byt poskytovana od Sirsi
rodiny ¢i ptatel, v soucasné dob¢ jsou k dispozici rizné socidlni sluzby, které se ptimo
zamétuji na rodiny s postizenymi détmi a poskytuji jim jak informace, tak potfebnou

podporu, coz rodindm znaéné ulehcuje zvladani krizové situace.

2.6.7 Prostiedi

Situaci, kdy se rodin¢ narodi dité s postiZzenim, hrozi riziko izolace od okoli,
uzavieni rodiny pred ostatnimi lidmi. Tady je diilezita podpora prave okoli, jak se k tomu
postavi pratelé rodiny, a také poskytovani emocni, ptipadné finanéni pomoci a takeé
podpory instrumentalni, naptiklad hlidani déti, a tim odlehceni rodiné.

(Ri¢an a kol.,2006)

2.7 Proces prijeti postiZeni ditéte a vyrovnani se s postiZenim ditéte

Neni podstatné, jestli se skute¢nost, ze maji dité s postizenim rodi¢e dozvi hned
po narozeni, nebo az pozd¢ji, vzdy je to pro né€ Sok a zméni jim to cely zivot. Pro rodinu
to znamena, Ze musi pfebudovat systém hodnot, zménit plany do budoucna, Casto se tato
skutecnost dotkne jejich postojli, také se miize zménit postoj okoli k nim, coz rodinu také
poznamenava, at’ uz v pozitivnim nebo negativnim sméru. Dité s postizenim ma stejné
potieby jako zdravé dite, pottebuje od rodich citit pfijeti, lasku, jistotu. Déle potiebu;i
bezpecné prostiedi pro zivot, a také dostate¢nou davku podnétli z okoli. Je dillezité, aby
rodic¢e dokézali ptijmout dité i s jeho postizenim. Proces vyrovnani se s postizenim ditéte
je velmi naro¢ny, trva riizné€ dlouho, a kazda rodina se s timto faktem vyrovnava jinak.



Nezélezi upln€ na vaznosti postizeni ditéte, to, jak se rodina s postizenim ditéte vyrovna,
zalezi predev§im na povaze rodici, déale na stdvajicim systému hodnot rodiny, na jejich
dosavadnich zkuSenostech a také na schopnosti rodiny zvladat narocné zivotni situace.

Narozeni ditéte s postizenim je velmi narocna a bolestna situace. Je ale nutné ji
zvladnout a bolest prekonat, aby rodina byla schopna fungovat a zajistit ditéti vhodné
podminky k rozvoji, bezpecné a laskyplné prostfedi pro to, aby dit€¢ mohlo prozit
plnohodnotny a St’astny Zivot.

(Mat&jcek, 1986)

Prvni poznani, ze dit¢ ma né&jaké postizeni byva provazeno Sokem, bolesti a
uzkosti. Nemusi se pfitom ani jednat o konkrétné télesné, mentalni nebo kombinované
postiZeni. V soucasné dob¢ se objevuje spousta poruch chovani nebo opozdéni ve vyvoji,
které se projevuje napiiklad ve form¢ ADHD, riznych poruch pozornosti a soustfedéni,
nebo opozdéni ve vyvoji fe¢, a podobné. Rodice proto prozivaji negativné uz jen to, ze
jejich dité je ,,jiné*. Kazdé dité je v rodin€ piijimano s jistym ocekavanim, a pokud toto
ocekavani dité nespliuje, zhrouti se rodicim jejich idedl, zméni se perspektivy do
budoucna, a to vyvolava pocit bezmoci a ztraty. Kazdy rodi€ to pak individualné proziva
jinak dlouho a jinym zptisobem. Obecné plati, Ze matka se s postizenim ditéte vyrovna

lépe a v kratSim casovém useku, ale neni vyjimkou, Ze se s touto situaci srovna 1épe otec.

Miize se stat, ze rodie postizeni svého ditéte nechtéji pfijmout, snazi se tuto
skutecnost popfit. V tomto obdobi se rodice Casto uchyluji ke hledani alternativni 1éCby,
nebo se upinaji na rizné lécitele. Také dochazi k hledani viny a vinika. Tento obranny
mechanismus miiZze byt vyuZit pozitivné ve smyslu sniZzovani vnitiniho napéti, ale jinak
je velmi nebezpecny tim, ze miZze zptisobovat konflikty mezi ¢leny rodiny, nebo mezi
rodinou a okolim. Je to proto, Ze obvinovani je nesmyslné a v ptipad¢, ze je otoCeno proti
nejbliZz§im osobam v rodiné (manzel, manzelka rodi¢e manzell), mize zpusobit
nenapravitelné problémy v jejich vztazich, v kone¢ném disledku také rozpad rodiny. V
pfipadé¢ sebeobvinovani mizou byt nasledkem deprese, ztrata pozitivni identity, zklamani
nad sebou samym. Casto je nutna pomoc psychiatra. Teprve kdyz rodice piekonaji tuto
obrannou fazi, miize pfijit proces piijeti ditéte i s jeho postizenim a piijeti sebe sama v
pozici rodict postiZzeného ditéte. Rodice by nemé¢li brat své dite jako ,,nestésti*. LepSimu

pfijeti pomaha, kdyz rodice berou tuto situaci jako zivotni zkouSku, nebo kol a postavi



se k nému jako k vyzvé, a ne k piekazce.
(Fitznerova, 2010)

Za skutecnost, zZe je proces prijeti ditéte s postizenim tak slozity a narocny, mize
ve znacné mife také postoj spole¢nosti viuci slabsim ¢lentim, za jaké mizeme osoby s
postizenim povazovat. Je to nedostatkem synchronizace mezi spolecnosti a lidmi s
postiZzenim, nase spolecnost je nastavena prosazovat osoby silné, uspésné a chytré, a na
osoby slabé pohlizi jako na obtizné a ze spolecnosti jsou vylouceni. V soucasné dob¢ je
tento postoj cilen¢ pretvaren, ale podvédome stejné¢ davame piednost zdravi, tspéchu a
krase. S timto 1idé s postizenim nemohou soupeftit, nase spole¢nost se s nimi nedokaze

vyrovnat.

Podle Vaniera (2004) jsou ale tito lid¢, které ze spolecnosti vylucujeme, témi, ktefi
nas mohou naucit moudrosti, mohou bohat¢ pispet a byt celému svétu prinosem. Pokud
rodice tuto skutecnost pfijmou a piijimaji své dit¢ jako nékoho, kdo je pro n¢ piinosem,
muze dojit k plnému pfijeti ditcte, jako plnohodnotné lidské bytosti s dlistojnosti a pravy,

jaké ma kazdy clovek.



3 Rodinny Zivot s postiZenym ditétem

Samotné narozeni ditéte s postizenim je pro rodinu nejprve obrovsky Sok, na ktery
nejsou pripraveni, a hned na to nésleduje nutnost fesit velkou spoustu véci, které souvisi
s timto faktem, ze se narodilo dité s postizenim. Téméf vzdy jsou nutné navstévy Iékait,
mnohdy i n¢kolika riznych specialistl, kteti hodnoti zdravotni stav ditéte s postizenim,
a je nutno absolvovat riznd vySetfeni, testy apod. Toto vSechno jen podporuje stres
a narocnost situace. Takze rodina je uz od zacatku ovlivnéna skutecnosti, ze dité, které
piislo do této rodiny, se narodilo s postizenim. Podle Fitznerové (2010) je nutné celkové
chod rodiny zpomalit, aby co nejvice dnlt mohlo byt prozito ,,normalné*. Je dobré, pokud
je to mozné, co nejvice vyloucit ze Zivota stres. Kazda rodina, je jedno jestli se zdravym,
nebo s postizenym ditétem proziva stresové situace kazdy den. U rodin s ditétem
s postizenim jsou tyto situace Cast&jsi, takZe 1 snaha o zmirnéni stresu musi byt vyraznéjsi.

(Fitznerova 2010)

3.1 Sourozenci ditéte s postiZenim

Sourozenci déti s postizenim mivaji v rodin€ velmi zvlastni postaveni. Pokud jsou
star$i nez dité s postizenim, vétSinou na nich je bfemeno pomoci s péci o postizeného
sourozence, zvlasté pak, pokud je starS§im sourozencem divka. Pokud je zdravy
sourozenec mladsi, neni pro néj problém piijmout postiZzeni sourozence, protoze jiz od
malicka se s touto skutecnosti setkdva, nic jiného vlastn€ nezna. Mizou byt na néj, ale
kladeny vysoké naroky, kdy rodice k nému upinaji nadéje, protoze u prvniho ditéte s
postiZzenim byly tato nadé¢je zklamany.

Sourozenci déti s postiZenim jsou ¢asto ,,na druhé koleji*, protoze jejich postizeni
sourozenci vyzaduji specialni péci a diky svému postizeni je potieba jim vénovat vice
pozornosti nez zdravému ditéti. Je proto na rodicich, popiipadé i s pomoci odbornik1i, aby
zdravému ditéti vénovali dostatek pozornosti, je potfeba brat ho jako plnohodnotného
¢lena rodiny a poskytnout mu také potfebné informace o postiZzeni sourozence, aby si
zdravé dité neptipadalo prehlizené, ¢i nevyznamné.

Zdravy sourozenec ditéte s postizenim potfebuje stejné jako rodi¢e emocni
podporu a také pomoc pfi piijeti postizeni sourozence. Potiebam sourozencii postizenych
déti je obecné vénovano méné pozornosti, ale neznamena, ze neexistuji. Tyto potieby
zahrnuji zejména informace o postizeni sourozence, je piinosné, pokud se v rodiné

otevien¢ komunikuje. Je dobré zdravé déti piipravit také na mozné negativni reakce okoli,



aby nebyli poznamenani pfipadnym posméchem od jinych déti naptiklad ve Skole, coz je
mezi détmi béznou zélezitosti a miize to velmi negativné poznamenat vztah zdravého a
postizeného sourozence. Zdravy sourozenec se pak mulize na postizeného sourozence
zlobit, protoze je kvili nému ter¢em posméchu, muze se za n¢j stydét, a také to miize mit
negativni vliv na osobnost zdravého sourozence. Sami rodice si tyto potfeby uvédomuji,
takze vétSinou vyhledavaji pomoc odborniki, aby zdravé déti pfitomnosti sourozence s
postizenim netrp€ly.

(Ri¢an, 2006)

Problémem je ale, kdyz je toto téma (postizeni sourozence) v rodiné tabuizovano,
nemluvi se o tom, otazky zdravych sourozencti jsou odbyvany a nejsou jim poskytnuty
dostate¢né informace. Existuji ale diskusni skupiny sourozencti, realizovany pti détskych
centrech, které jsou piimo pro rodiny s ditétem s postizenim, i pro jejich zdravé
sourozence. V takovychto skupinach maji rodiny prostor pro spole¢né aktivity, také jsou
jim poskytovany potiebné a praktické informace. Také je zde moznost sdileni zkuSenosti
mezi rodinami, a hlavné mezi détmi, které maji stejnou nebo podobnou zkuSenost —
sourozence s postizenim. Ve skupinéch je poskytovana emocni opora, pro déti je cenny
uz jen pocit, ze v takovéto situaci nejsou samy, mohou si promluvit s n¢kym, kdo ma
podobnou zkuSenost a rozumi tomu, co proZivaji. Ve skupinkdch se déti mohou také
spole¢né ucit, jak si s postizenym sourozencem hrat, u¢i se 1 mezi sebou komunikovat a
také se jim pak lépe pomdha s péci. Pokud je rodi¢e zapoji do péfe o sourozence s
postizenim, a udé€laji to spravné (ned¢laji si ze zdravého sourozence pouze pecovatele),
muze to byt pro né pfinosné, maji pocit uZite¢nosti a nemusi si pfipadat ochuzeni o
pozornost rodicli. Naopak se stavaji uzitenymi a rovnocennymi ¢leny rodiny, pfipadaji
si potiebni. Skupiny jsou vétsSinou urceny pro déti Skolniho véku, ale je mozné pracovat i
s détmi mlad$imi.

(Rigan, 2006)

3.2 Reakce okoli na rodinu s ditétem s postiZenim

Hlavnim tkolem spolecnosti je vytvofit takové prostiedi, aby 1 déti s postizenim
mohly proZivat svlj Zivot Stastné a radostn€. Hlavni podil na vychové a péci o déti s
postizenim maji mit jejich rodice, ale je potieba, aby bylo spolecnosti vytvoreno ovzdusi



zajmu, pochopeni a solidarity.
(Matgjcek, 1986)

Rodice s postizenym ditétem se miizou setkavat s negativnimi reakcemi okoli,
odmitanim nebo v lepSim pfipad¢ ,,jenom* se zvédavosti. Nastésti to ale nejsou jen
negativni reakce, se kterymi se rodi¢e postizenych déti mohou setkat. V soucasné dobée,
kdy je spolecnost daleko vice informovana o lidech s postizenim, se rodice setkavaji s
vetsim porozumeénim a pochopenim ze strany vetejnosti.

Zasadni jsou reakce blizkych osob. Rodina, ¢i pratelé, nebo jiné blizké osoby
mohou rodi¢iim v krizové situaci poskytnout podporu, ujistit rodi¢e postizeného ditéte,
Ze s nimi souciti a na jejich vztahu to nic neméni. Pro rodice je toto ujisténi obrovskou
pomoci a ukaze jim to, na koho se mohou spolehnout.

Je tieba pocitat také s tim, ze se okoli bude snaZit rodicim néjakym zptsobem
nabidnout pomoc, radu, zkusenosti. Rodi¢e s timto musi pocitat a piipravit se i na takové
situace, popfipad¢ si nachystat n¢jakou vhodnou odpoveéd, ¢i slusné nevhodné nabidky
pomoci odmitnout. Rodice, obzvlasté¢ v prvni fazi vyrovnavani se s postizenim ditéte,
mohou byt precitlivéli, Spatn€ se srovnavat s netaktnim a neopatrnym chovanim okoli. Je
to pfirozené, na druhou stranu, pro okoli je nékdy velmi tézké najit vhodny zptisob, jak
se s rodic¢i bavit, ktera témata jsou vhodna a Casto se stane, Ze dobie minéna poznamka
muze rodi¢lim ublizit. Dals$i reakce, se kterou se mohou rodice setkat, obzvlaste v ptipadé,
ze postizeni jejich ditéte neni na prvni pohled znatelné, je bagatelizovani problému. V
tomto ptipadé je pro rodic¢e hlavné unavné, kdyZ musi okoli neustale vysvétlovat, Ze dité
je postizené, a ne Spatn¢ vychované. Okoli Casto péci o takové dité zlehCuje a nevidi, Ze
rodice vychova ditéte stoji hodné usili. Opacnou reakci je pak zveliCovani problému
postizeni dit&te. Casto takto reaguji p¥ibuzni, ktefi napiiklad nemaji dostateéné informace
o typu postizeni, neumi tuto skutec¢nost zpracovat a zpiisobuji tim rodi¢im nepiijemné
pocity, utvrzuji je v sebelitosti a nijak jim tim situaci neuleh¢i. Ne vSichni ale dokazou
reagovat adekvatné, mizou tuto situaci vyiesit tim, ze problém prost€ ignoruji. Pro rodice
je to ale stejné neptijemné a bolestivé, jako ostatni nevhodné reakce.

Neni moZné zobecnit néjaké vhodné nebo ptijatelné reakce, kazdy rodic€ je citlivy
na néco jiného a miiZzou se ho dotknout rizné véci. Je dllezité, aby rodice citili upfimny
zajem a pochopeni. VSechno je jen o komunikaci, a i rodi¢e maji pravo nechtit o svém
problému mluvit. Nékdy mizou slova pochopeni a ujistovani, ze ,,bude lip*, spise ublizit,

napiiklad pokud rodice vi, Ze progndza jejich ditéte je Spatnd. V kazdém piipadé by nikdo



nem¢l rodice s détmi s postizenim nikdy odsuzovat, protoze jen oni sami vi, jak obtizné
je ptijmout a vychovavat dité s postizenim a kolik véci musi zvladnout, vydrzet a vytesit.

(Fitznerova, 2010)



4 Péce o rodiny s ditétem s postiZenim

Postizeni ¢loveéka nemusi nutné znamenat snizeni kvality zivota. To, jakou mérou
postizeni ¢loveéka omezuje, zavisi na mife pomoci, které se mu dostava od spolecnosti, a
v jaké mife je spolecnost ochotna lidem s postizenim vyjit vstiic, usnadnit zaclenéni do
bézné spolecnosti. Lidé (nebo rodina ¢lovéka) s postizenim, maji stejné potieby, jako
vSichni ostatni. Specificky je ale zptsob, kterym své potieby napliiuji. Muze se stat, ze
rodina sama tyto potfeby nedokaze naplnit, proto je nutné se obratit na odborniky.

(Novosad, 2000)

Kazda rodina ditéte s postizenim ma také potieby velmi specifické. Tykaji se
napiiklad socialni pomoci a podpory, kterd je napliovana napftiklad finanéni pomoci
statu, nabidkou socialnich sluzeb rGznych organizaci. Déle jde také o zaclenéni nebo
naopak vylouceni rodiny z Gcasti na béZzném spoleCenském zivoté, a diileZitou potfebou
je také kontakt s rodinami ve stejné nebo podobné socialni situaci.

(Slowik, 2007)

Vsechny formy socialni péce a socidlni pomoci jsou pravné ukotveny v zadkoné o
socialnich sluzbach (Zakon ¢.108/2006, Sb. Zakon o socidlnich sluzbach). Tady rodice
mohou najit potfebné informace o tom, jaké socialni sluzby mohou vyuzit, zda maji narok
na pfispévek na péci, a jaké dalsi ndroky mohou uplatnit.

Velmi dilezitou soucasti prace s rodinami s postizenym ditétem je predejit a
zabranit socidlnimu vylou€eni rodiny. Rodiny s postizenym ditétem jsou v rizikové
skuping, ktera je ohroZena socialnim vylouceni, takze na to musime pii praci s takovouto

rodinou brat ohled.

4.1 Doporuceni pro odborné pracovniky

Zden¢k Matéjcek (2001) sepsal doporuceni, kterymi by se méli fidit odbornici,
ktefi pracuji s rodinami déti s postizenim a poskytuji jim podporu a zizemi. Rik4, Ze
nestac¢i pouze neSkodit, ale je tfeba aktivné pomahat tomu, aby se dit¢ s postizenim

rozvijelo, nebo alespon byly zachovéany jeho dosavadni schopnosti.

4.1.1 Napomahat, aby rodi¢e pozitivné piijali skutecnost

Je tieba, aby rodice dostali co nejvice informaci o povaze postizeni svého ditéte,



aby méli moznost plné pfijmout fakt, Ze jejich dit¢ je postizené. Informace jim ale musi
byt sdéleny primétené¢ tomu, jak jsou vzdélani a vnimavi. Je dobré dat jim moznost
informace vstiebat a pak je nechat, aby se ptali na cokoliv, co potiebuji, poptipadé

informace opakovat vicekrat.

4.1.2 Ziskat spolupraci Sirsi rodiny

Je velmi prospésné pro rodice i pro dité, pokud se do péce o né&j zapoji 1 ostatni
¢lenové $irsi rodiny (prarodice, sourozenci rodicli). Na jejich postojich vétSinou rodi¢im
hodné zalezi a sami mohou velkou mérou ptispét k tomu, aby se rodice s postizenim ditéte
1épe vyrovnali. Je ale diilezité, aby byli dobfe informovani, jak mohou rodi¢iim pomoci,
jinak by mohli zbyte¢né podpofit nezddouci postoje rodict (napiiklad pfi hledani viny a

vinika).

4.1.3 'V péci o postizené dit¢ je tfeba pracovat ucelné

Znamena to raciondln¢ zhodnotit, ve kterych oblastech je nad¢je na zlepSeni, a na
téch pak pracovat. Nevynakladat zbyte¢nou energii na to, aby se plnily nerealné nebo
pfehnané cile, které si rodi¢e mohou davat — pak jsou zbytecné zklamani, kdyZ to
nevychazi podle jejich predstav. Naopak, pokud se zamé&fi na oblasti, ve kterych je realny
pfedpoklad, Ze dojde ke zlepSeni, mizZe kazdy maly uspéch znamenat pro rodice hodné a

posilovat jejich snahu o rozvoj ditéte.

4.1.4 Pesimizmus a bolestinstvi jako nejvétsi prekazka snahy o napravu
je napomahat ditéti ke Stastnému détstvi. Toto mohou jen lidé, ktefi jsou sami $tastni.
Samoziejmé to je velmi ndrocny, n€kdy nedosazitelny cil. Pokud si to ale clovek

uvédomuje, je snazsi ho dosahnout.

4.1.5 Hrdinstvi

Velmi dulezité je davat rodicim déti s postizenim najevo, ze je obdivujeme za
jejich praci. ProtoZe jsou to piedevSim oni, kdo celé noci nespi, nemaji ¢as pro sebe, a
vSechno obétuji pro to, aby o jejich déti bylo co nejlépe postarano. Davaji jim veskerou
svou energii a nedostavaji za to nic zpatky. Proto je pochvala a uznéani od pracovnik jisté

velmi potési a ujisti v tom, Ze jejich snaha neni zbytecna.



4.1.6 Prtiprava ditéte na vzdélani

Me¢li bychom v ditéti podporovat zajem o uceni a poznavani novych véci. Misto
toho, abychom mu dodali ,,jen“ védomosti, méli bychom ho vybavit praktickymi
dovednostmi, které pro néj v zivoté budou nezbytné, podpofit jeho tvofivost,

samostatnost.

4.1.7 Nesrovnavat se zdravymi détmi

Kazdé¢ dit¢, a dité¢ s postizenim jesté vic nez zdravé, potfebuje mit védomi toho,
ze néco dokaze, ze je uzitecné a ze déla rodicim radost. Zbytecné piehnané naroky rodicu,
nebo srovnévani se zdravymi détmi mohou vyvolavat pocity ménécennosti v ditéti, nebo
zklaméni ze strany rodi¢i. Je proto dobré, i ve spolupraci se vSemi odborniky, ktefi s
ditétem pracuji, chvalit jej za kazdy uspéch. V ditéti to posili sebevédomi a povzbudi k

dalsi snaze o zlepSeni.

4.1.8 Postoje viici rodi¢im

Lidé casto nevédi, jak se k rodi¢tim ditéte s postizenim chovat, o ¢em s nimi maji
mluvit. Proto ¢asto zaujimaji obranné postoje, ve snaze rodicim neubliZit nevhodnymi
fe¢mi se bavi jen o vécech nezavaznych nebo jsou naopak opatrni na to, o c¢em mluvi.
Rodi¢e to ale vnimaji tak, Ze se odtahuji. Vhodné je, pokud rodi¢iim dame najevo
porozuméni a UcCast. Zaroven ale nebyt vtiravy, dat jim moznost vypovidat se, ale k
ni¢emu nenutit, zbyte¢né se nevyptavat, pokud sami mluvit nechtéji.

(Mat&jcek, 2001)

V soucasné dobé ma rodina, pecujici o dité s postiZzenim, znacné moznosti vyuziti
odborné péce, a to od narozeni ditéte s postizenim az po jeho dospélost. Existuji riizné
typy sluzeb, které rodina mize vyuzit a také rizné moznosti finan¢ni podpory, ukotvené

v zakoné.

4.2 Psychologické sluzby pro rodinu s postiZenym ditétem

Zakladni a formou psychologickych sluzeb pro rodiny s ditétem s postiZenim je
poradenské vedeni a podpora rodin, které jsou zalozeny na diagnostice ditéte. Je dulezité
rodinu vést opatrné a citlivé, vyvarovat se ¢ehokoliv, co by mohlo v rodic¢ich podpofit uz
tak pritomny pocit viny. OsvédcCilo se spiSe davat praktické rady pro bézny zivot, které

~DT7~



rodi¢e mohou aplikovat pti vychové ditéte s postizenim. Je také zasadni poskytovat
pomoc i poradenstvi v duchu partnerstvi a spoluprace.

Préce s rodinou, kterd ma dité s postizenim je velmi narocna, proto by si odbornik
mél byt jisty svym postojem a schopnosti porozumeéni viici takovéto rodin€. Pokud je sam
vniting smifeny a dokaze vidét a vefit v pozitivni vyznam Zzivota ¢lovéka s postizenim,
muze rodicim nabidnout potfebnou podporu. M¢l by umét s rodinou pracovat citlivé a
reagovat na aktualni citové rozpolozeni rodict. V ptipadé¢, kdy odbornik pracuje s
rodinou, kterd ma dité s postizenim, musi byt piipraven na situace, kdy se rodice projevuji
velmi emotivné. Neni vyjimkou, Ze se u rodi¢i projevi vztek, pla¢ nebo iraciondlni
chovani. Cilem terapeutickych i poradenskych snah je predevsim to, aby rodina dokazala
postupné fungovat bez pomoci odbornik, tzn. aby nebyla zavisla na jejich pomoci. Cilem
je také zajistit stabilni rodinny systém, ve kterém by nedochdzelo k vycerpani Clenil
rodiny a aby dit¢ s postizenim mohlo v rodin¢ ziistat.

(Ri¢an a kol., 2006)

Specifickym druhem terapie pro rodinu s postizenym ditétem je terapie interakéni.
Probihé formou prohlizeni videozaznamu vlastni interakce rodici s ditétem s postizenim,
kdy je pak sledovéana efektivita nebo neefektivita riiznych piikladd chovani. Poté jsou
navrzeny zmény neefektivnich zplsobil chovani, ptipadné zachovani téch efektivnich.
Rodice se také uci rozeznavat chovani ditéte, které je dano postizenim, od chovani, které
lze zménit. Dit¢ je povazovano za rovnocenného partnera a je kladen diraz na jeho
jedine¢nost. Cilem je podpoftit vyvoj ditéte formou hry, a u rodict tato terapie zvysuje
pocit vlastni sebedlvery, a kazdy i drobny Gspéch, velmi pozitivné ovlivni rodice 1 dité.

(Ri¢an a kol,2006)

4.3 Rodicovské skupiny

Tyto skupiny jsou velmi prospésné pro rodice, kteti potiebuji sdilet své pocity,
zkusenosti, ¢i zazitky. Cleny skupiny jsou rodie, kteii maji stejny nebo podobny
problém, ktery je spojuje. Skupiny mohou byt vedeny odbornikem, nebo jsou
organizovany rodi¢i samotnymi. Hlavnim ptinosem takovychto skupin pro rodice je
védomi toho, ze nejsou ve své situaci sami. Rodie se také mohou dozvédét hodné

napomocnych informaci, zkuSenosti od jinych rodicu, ktefi podobnou situaci tfeba uz



zazili a dokézali najit vhodné feSeni.

(Ri¢an a kol, 2006)

4.4 Rana péce

Sluzba rané péce je zamétena na rodiny s ditétem s postizenim v raném véku. Tuto
sluzbu mohou rodi¢e vyuzit okamzité po zjisténi, Ze jejich dit¢ ma né&jaké postizeni.
Pracovnici rané péce nabizeji rodi¢lim podporu v celém procesu pfijeti a vyrovnani se s
postizenim ditéte. Také poskytuji poradenstvi, pomoc pii hledani vhodnych odbornikd,
I¢kari nebo specialisti. Provazi rodinu v krizi, kterd vznikla narozenim ditéte s

postizenim.

4.5 Specialné-pedagogicka centra

Tato centra se zamé&fuji na urcity typ postiZzeni, a jsou zfizovana pfii specialnich
Skolskych zatizenich. Poskytuji poradenstvi rodindm s détmi s postizenim, spolupracuji
také se zdravotnickymi zafizenimi, stiedisky rané péce nebo s nejriznéjSimi sdruzenimi,
které se podileji na podpote a sluzbach pro osoby s postizenim. Mezi ¢innosti specialné-
pedagogickych center patti napiiklad zpracovani podkladi k rozhodnuti o integraci ditéte
s postizenim do béZné Skoly, vedeni evidence zdravotné postizenych ¢i vyvojové
ohroZenych déti nebo poskytovani cilené pomoci obtiZzné¢ zatraditelnym détem do Skolniho
procesu. Dalsi ¢innosti je poskytovani poradenstvi v oblasti volby dalSiho studia nebo
pracovniho uplatnéni osob s postizenim. Tato centra rovnéZ organizuji 1 osvétovou
¢innost, podileji se na ptfenos zkuSenosti a ziskanych poznatkii mezi ptisluSnymi
pracovisti a spolupracuji na vyzkumu, zaméfeném na problematiku vzdélavani osob se

zdravotnim postizenim.

4.6 Moznosti vzdélavani déti s postiZenim

4.6.1 Dite s postizenim na mateiské Skole

Pro kazd¢ dit€, tedy 1 pro dit€ s postizenim je velmi dilezité byt ve skupiné
vrstevnikll. Matefsk4 $kola je pro toto idealni. Dit¢ se u¢i komunikovat, spolupracovat a
socialné se zacClenit mezi své vrstevniky. Na pfijeti a integraci do bézné mateiské Skoly
ma narok kazdé dité s postizenim. O piijeti rozhoduje feditel Skoly, podminkou je, ze



ditéti musi byt zajisténa specialné pedagogicka podpora. Je pro n¢j vytvoren individualni
vzdelavaci plan, mize mit asistenta pedagoga, ktery zajistuje specidlni potieby ditéte s
postizenim.

(Michalik, 2013)

Dle mé zkusSenosti musim bohuzel konstatovat, ze v zdkon¢ je to sice nastavené
tak, ze je naklonén integraci déti s postizenim do béznych skolek, v praxi to ale vypada
tak, ze feditelé i pracovnici ve vétsiné piipada berou dité s postizenim jako pfitéZ a praci
navic. Neni to zkuSenost jen z jednoho zafizeni, ale z mnoha — rodi¢e pak ptichazeji
k nam, s prosbou o radu nebo pomoc, aby si dokazali uhajit pozadavek o za¢lenéni svého
ditéte do bézné Skolky, kterd poskytuje vEétsi mnozstvi podnéti a moznosti interakei se
zdravymi vrstevniky, tim také vEétsi miru zapojeni do bézného Zivota a ziskani celé fady
dovednosti a zkuSenosti, které by jim specialni zafizeni tfeba vibec nemohla
zprostiedkovat. Tyka se to hlavné déti s Aspergerovym syndromem, ¢i jinymi formami
autismu, pro které je velmi dualezité byt v kolektivu a odmala se ucit socidlnim

dovednostem.

4.6.2 Zékladni vzdélavani déti s postizenim

Zakladni vzdélani vede Zaky k osvojeni potfebnych strategii uceni, uci se
tvofivému mysleni, feSeni ptiméfenych problémil, komunikaci a spolupraci, chranit své
dusevni zdravi a byt ohleduplni a tolerantni k ostatnim lidem. Zéci se také uéi osvojit si
vytvofené hodnoty a Zivotni prostfedi, poznavat své schopnosti a moznosti a déle je
uplatnit.

Specifické potieby vzdelavani zaka zajist'uji specialni zdkladni Skoly. Jsou urceny
détem se stfedné t€zkym a t¢Zkym mentalnim postiZenim, s kombinovanym postiZenim a
pro déti s autismem. Zaci jsou zde vzdélavani individudlng, jsou jim k dispozici asistenti
pedagoga. Ve specialni Skole se déti uci dle svych moznosti komunikaci, sebeobsluznym

¢innostem a spolupraci s ostatnimi détmi.

(Michalik, 2013)

V posledni dobé€ je do Skol zavadén koncept inkluzivniho vzdélavani. Tento
koncept je prosazovan uz velmi dlouho, ale prakticky se zacal zavadet az v poslednich

par letech. V podstaté jde o to, ze by vSechny déti mély navstévovat bézné Skoly, bez



ohledu na své postizeni. Jde o to, nabidnout vSem bez rozdilu adekvatni vzdélani,
ptizplsobit vzdélavaci plan individudlnim potiebam ditéte bez ohledu na jeho odli$nosti,
¢1 specialni potieby.

(Hajkova, Strnadova, 2010)

I zde ale plati, co jsem vyse napsala o situaci v matetskych skolach. Ze své vlastni
zkuSenosti asistentky ditéte s Aspergerovym syndromem, musim konstatovat, ze o tyto
osoby neni v béznych Skolach zajem (mluvim ted” konkrétné o osobach s autismem,
protoze toto téma je v soucCasnosti nejvic aktualni). Pedagogové je ve vétSing pripadi
berou jako narusitele celého kolektivu, nejsou ochotni prizpisobovat styl vyuky nebo fidit
se individualnim planem (samoziejme, ze nemluvim o vSech, najdou se ucitelé, kteti jsou
pozitivné naklonéni zaclenovani osob se zdravotnim postizenim do béZznych $kol — ale
vétSinou je to vyjimecné). Problémem mohou byt také rodic¢e zdravych déti, pokud jim
neni vhodnym zplsobem sdéleno, ze dit¢ s autismem bude chodit do tiidy spolecné
S jejich détmi. Je proto tfeba jim poskytnout vSechny potiebné informace a upozornit je
na mozné odliSnosti v chovani, které jsou zplsobeny zdravotnim postizenim, a tak
predejit pozdéjSim problémim, které by mohly z takovéhoto chovani vyplynout (pf.

agresivni chovani osoby s autismem vii¢i spoluzakiim).

4.7 Moznosti seberealizace pro déti s postiZenim

Seberealizace patii k zakladnim lidskym potfebam. Seberealizaci rozumime
rozvoj a vyuzivani nadani a schopnosti, které pak vyuzivame k praci ¢i socialni aktivité.
Pro lidi s postiZenim jsou moZnosti seberealizace a uplatnéni na trhu prace velmi
omezené. Predpokladem pro UspéSné zapojeni Clov€ka s postizenim do pracovniho
procesu je vcasné podchyceni a rozvoj téch vloh a schopnosti, které nejsou omezeny nebo
deformovény. Cilem je rozvinout tu funkci, ¢i smysl u ¢lovéka s postizenim, kterd neni
ovlivnéna postizenim. U osob s té&zkym télesnym postizenim lze napiiklad vyuZit
mentéalniho potencidlu, a naopak u osob s mentalni retardaci Ize vyuZit jejich manudlni
zruénosti. Na pracovni uplatnéni se také zamétuje podpora specidlné-pedagogickd i

zdravotné-socialni.

4.7.1 Chranéné dilny, specifické pracovni pfilezitosti

Pracovni mista, kterd jsou vytvarena v chranénych dilnach, jsou uréeny osobam,



které se nemohou zaradit do bézného pracovniho procesu. Je jim upravena pracovni doba
dle jejich individuélnich potieb, pracuji za mzdu. Hlavnim smyslem chranénych dilen
neni zisk, ale cilem je poskytovat osobam se zdravotnim postizenim pracovni prilezitost

a uplatnéni na trhu prace.

Osoby, na které jsou chranéné dilny zaméteny, 1ze rozdélit do tii kategorii:

- Osoby s télesnym postizenim, které jsou omezeny v praktickych fyzickych
¢innostech, 1ze ale pfedpokladat, ze mohou vyuzit svych mentéalnich schopnosti a
byt pfinosem pro spole¢nost, mit uplatnéni na trhu prace.

- Osoby s mentidlnim postiZenim jsou po zauceni schopni jednoduchych
manudlnich praci, pod citlivym vedenim.

- Tteti skupinou jsou osoby s psychiatrickymi diagnézami, kterym jejich dusevni
stav neumoziiuje bézné zaméstnani a hrozila by jim osamélost a socidlni
vylouceni.

(Novosad, 2009)

4.7.2 Zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim

Skupina osob se zdravotnim postizenim je sama o sob& velmi riznoroda a jeji
¢lenové jsou velmi individualni. Maji ale spolecné to, Ze jsou denné konfrontovani se
skutecnosti, Ze nemaji rovné ptilezitosti, jako osoby bez zdravotniho znevyhodnéni. Nase
vlada ale usiluje o to, aby se tyto podminky zlepsily. Prostfedkem je sitovani podpory —
snaha o zajiSténi dostatecné nabidky sluzeb, pfizplsobeni vefejnych prostor
(bezbariérovost), zlepSeni komunikace. DillezZita je také navaznost jednotlivych sluzeb,
spoluprace mezi jednotlivymi organizacemi a také s organy statni spravy.

V soucasnosti je situace takova, Ze osoby se zdravotnim postizenim jsou na trhu
prace vnimany negativné. Potencidlni zaméstnavatelé jsou ovlivnéni piedsudky a
nedostatkem pomoci zvenci. Také je problém v nedostatku informaci a nedostatecné miie
spoluprace Utad prace se zaméstnavateli, ktefi chté&ji osoby se zdravotnim postizenim
zaClenit do svych kolektivii.

(Barochova, SP 1/2012, str. 26)

4.8 Institucionalizace versus inkluze

Po druhé svétové valce dochazi k prebirani mnoha funkci rodiny statem. Vice



zasahuje do chodu rodiny a napomahd tim socialnimu vylouceni a nestabilité rodiny.
Rodiny jsou navykany na péci statu a zprostény zodpoveédnosti za péci o Cleny zavislé na
péci rodiny. Dochazi k tomu, Ze ve stale vétsi mife vyuzivaji nabidky socialnich sluzeb,
a to predevsim pobytovych. Tim se ale pro ¢lena, ktery je umistén do péce statu zméni
bydliste, sit’ vztahi a je vlastné vyloucen z rodiny do instituce.

Zmeéna prisla zhruba pted dvaceti lety, kdy se zacalo piechdzet od ustavni péce
k jinym alternativam péce o osoby se zdravotnim postizenim. Velkym a dilezitym
milnikem v této oblasti byl vznik zdkona o socidlnich sluzbach. O umisténi do
pobytového zafizeni tak uz nerozhoduje stat, ale je uzavirdna smlouva, jako akt
partnerstvi. Také zakon o socidlnich sluzbach ustanovuje, jakym zptsobem lze pfedchazet
socialnimu vylouceni osob se zdravotnim znevyhodnénim, coz si klade za hlavni a
osobam v neptiznivé socialni situaci, a vytvaii podminky pro to, aby mohly tyto osoby
uspokojovat své potieby ve svém ptirozeném prostiedi.

(Vavrova, SP 4/2010, str. 67)



5 Vyzkumna c¢ast
5.1 Cil vyzkumu, vyzkumna otazka

Cilem vyzkumu je porovnat pohled spole¢nosti na rodinu s postizenym ditétem s
tim, jak samu sebe vnima ta rodina. Myslim si, ze lid¢, ktefi nemaji vlastni zkuSenost
s ditétem s postizenim, nedokazou vitbec posoudit vSechny tézkosti, které z péce o dité
S postizenim vyplyvaji. J& sama, ackoliv pracuji s détmi s postizenim a jejich rodinami
necelych sedm let, si nemyslim, ze dokdzu plné ocenit nebo spise pochopit, co rodice
ditéte s postizenim dennodenné musi feSit a prozivat. Proto jsem chtéla tento vyzkum
smétovat tak, aby alespoil trochu pomohl pochopit, co rodic¢e déti s postizenim prozivaji,
nebo s jakymi problémy se museli od zac¢atku potykat. Také bych chtéla vyzdvihnout to,

ze 1 dité s postizenim miize pozitivné ovlivnit lidi kolem sebe.

Definovala jsem si dvé zdkladni otazky, které bych svym vyzkumem rada

zodpoveédéla:

Lze brat postiZené dité z pozitivniho ihlu pohledu?

DokazZou rodice vidét i to dobré, co jim pFineslo dité s postiZenim do Zivota?

5.2 Popis pouzitych metod

Pro sviij vyzkum jsem pouzila zakladni vyzkumné metody a to rozhovor, dotaznik

a pozorovani.

5.2.1 Pozorovani

Jednou z nejstarSich a nejzakladnéj$ich metod vyzkumu je pozorovani.
Pozorovani lidi a véci kolem sebe je naprosto pfirozené a déldme to automaticky. Védecké
pozorovani je rozdilné v tom, Ze si cilené vybirdme, na co chceme pozornost zaméfit.
Pted tim, nez za¢néme s pozorovanim, je tfeba si polozit dvé zakladni otazky — co chceme
pozorovat a jak. Tim zajistime, abychom se zaméfili na to, co potiebujeme zjistit a na
veci, které s vyzkumem nesouviseji se nezaméeiovali.

(Ferjencik, 2000)



Pozorovani mizeme rozliSovat podle riznych zptisobl. Mize byt bud’ skryté nebo
oteviené, podle toho, jestli o tom pozorovany vi, nebo ne. Déle pak zicastnéné nebo
nezucastnéné, u kterého se hodnoti mira pozorovatele na déni. Pozorovani strukturované,
oproti nestrukturovanému, kdy se pozorovani provadi na zaklad¢ daného ptedpisu, nebo
ne. Také jesté rozliSujeme pozorovani v umélém nebo piirozeném prostiedi a pozorovani
sebe samého nebo jiné osoby.

(Hendl, 2008)

Pii svém vyzkumu jsem vyuzila metody pozorovani formou zucastnéného
pozorovani. Hendl (2008) jej definuje jako nejdiilezitéjsi metodu kvalitativniho vyzkumu.
Zamétuje se na hloubkové poznani problému a je zaloZzeno na osobnim vztahu
S pozorovanym. Pozorovatel sbira data tim, Ze se Gcastni Zivotnich situaci pozorovaného,
proziva s nim rtizné socialni situace.

Ve svém vyzkumu se zaméiuji predevSim na rodiny déti s postizenim. Tim, Ze
pracuji v organizaci, ktera takovymto rodinam poskytuje sluzby a podporu, a souc¢asti mé
prace je také dochazet pfimo do rodin, do jejich pfirozeného prostiedi, miizu byt ucastna
na velké spousté situaci, které prozivaji a mam moznost dozvédét se hodné informaci,
které jsou pro vyzkum dilezité.

Zicastnéné pozorovani ma Ctyfi zékladni kroky, které je nutné vykonat. Prvnim
krokem je navazani kontaktu. Tento krok jsem mohla povazovat za splnény, protoze
s rodi€i déti s postizenim jsem denné v kontaktu, takZe jsem neméla problém s tim, abych
je oslovila v ramci vyzkumu. Samotné pozorovani je dal§im krokem, ktery navazuje na
ptedchozi. Pii pozorovani si v§imame chovani, které se opakuje nebo neni Uplné bézné,
vnimame vztahy mezi osobami, jak se k sobé chovaji, o ¢em spolu mluvi a jakym
zpiisobem probiha jejich komunikace.

(Hendl, 2008)

Moje pozorovani probihalo pribézné pii rozhovorech srodinami, pii préci
vV domacim prostiedi nebo pii samostatné ¢innosti s dité¢tem. VS§imala jsem si, jak se 1isi
chovani v domacim prostfedi od chovani mimo domov (na ulici, v pracovnim prostiedi
nasi organizace, kulturnich akcich apod. Dalsi, na co jsem se zaméfila byly reakce okoli.
Pozorovala jsem, jak se lidé kolem tvaii nebo chovaji, kdyZz jsou v blizkosti rodiny

s ditétem s postizenim.



Dal$im krokem je zdznam dat. Zaznam by m¢l byt co nejpodrobnéjsi, zalezi na
nejmensich detailech. Mél by se provadét, pokud je to mozné, ptfimo na misté pozorovani.
Dilezité je mit peclivé a Uplné poznadmky, protoze na tom zavisi, jak kvalitni vyzkum
bude. Poznamky mohou byt bud’ popisné, kdy je popsano, co pozorovatel kolem sebe
vidi, jak vypadaji lid¢é, které pozoruje, jak se chovaji, o cem mluvi nebo popisuje Cinnosti,
kterych se u¢astni. Druhou ¢asti jsou poznamky reflektujici, v nichz pozorovatel uvadi
naptiklad své myslenky, véci, které ho v pribéhu pozorovani napadaji, co se naucil nebo
co mu neni jasné v situaci, kterou pozoruje.

(Hendl,2008)

Vzhledem k tomu, Ze jsem provadéla pozorovani vétsinou pii dalsi ¢innosti a na
riznych mistech v domacim i pracovnim prostiedi, neméla jsem moznost poznamky psat
pribézné a bezprosttedné pii pozorovani, ale vétSinou se mi podafilo zapsat je ten den,
takze jsem zjisténé poznatky mohla sepsat co nejpodrobné;i.

Poslednim krokem je zavér pozorovani, pokud médme vSechna potiebna data jiz
nashromézdéna. Dochdazi k rozlouceni s pozorovanym, nejlépe ptirozenou a pratelskou

formou. (Hendl, 2008)

J& se s pozorovanymi rodinami budu dale schazet a potkéavat je pii praci, takze
louceni s nimi neprobehlo. Nicméné potfebna data jsem shromazdila, a tak uz se dale

nemusim zameétovat na konkrétni véci, které jsem zjist'ovala pro svilj vyzkum.

5.2.2 Dotaznik

Druhou metodou, kterou jsem ke svému vyzkumu zvolila, je dotaznik.
V socialnim vyzkumu je tato metoda velmi rozsifena a oblibena, protoze umoziuje ziskat
velké mnozstvi dat v relativné kratké dobé. Muze byt formou tzv. volného dotazniku,
ktery obsahuje jen téma a dava prostor pro volné rozepsani dotazovaného. Druhou,
podobnou formou je dotaznik polostrukturovany, kdy jsou dany otazky nebo témata, na
které muze dotazovany odpovidat v libovolném pofadi. Ve srovnani s rozhovorem jsou
oba tyto typy do jednodussi v tom, Ze odpovédi jsou napsané na papiie, odpadé starost se
zdznamem rozhovoru. Dotazovany ma také vétSinou vic Casu odpoveéd promyslet a
ptipadné opravit, pokud neodpovida tomu, co piesné chtél fici. Nevyhodou je, Ze ne vzdy

je dotazovany ochotny dlouze odpovidat, a proto mtizou byt odpovédi jen okrajoveé,



povrchni — odbyté.

Strukturovany dotaznik je tvofen souborem otazek v urcitém potadi, otdzky jsou
vétsinou volné, mohou byt 1 polooteviené nebo uzaviené.

Problémem u zjistovani informaci formou dotazniki byva jejich navratnost,
pfedev§im u doptfedu nepfipravovanych hromadnych vyzkumt, kdy se dotazniky
napiiklad posilaji poStou (tam je navratnost kolem 5-20%).

(Reichel, 2009)

Mnou predkladany dotaznik se skladal z péti otevienych otazek, rodi¢e dotaznik
dostali po predchozi ustni domluvé bud’ emailem, nebo v papirové podobé k ru¢nimu
vyplnéni. Ze vSech oslovenych rodin tak jenom jedna dotaznik nevrétila zpatky vyplnény,
takZe navratnost byla 87,5 %, coz je velmi uspokojivé. Také tomu pomohl fakt, Ze se
s kazdou rodinou osobn¢ zndm a rodice byli tedy ochotni odpovidat i na velmi osobni

otazky.

5.2.3 Rozhovor

Rozhovor je dalsi dilezitou metodou, jak ziskat potiebné informace k vyzkumu.
V piipadé, ze potfebujeme ziskat informace o myslenkach, nazorech nebo zkusenostech
osob, je tato metoda nenahraditelna. Zaroven je ale tieba pocitat s tim, Ze informace, které
se takto dozvime, jsou zprostfedkované. Je to proto, ze ne vzdy fikd zkoumana osoba to,
co si mysli, nebo z divodu jazykové bariéry. Také je pravidlem, Zze neni vzdy mozné
pfesné vyjadfit to, co si myslime nebo co proZivame.

(Ferjencik, 2000)

Metodu rozhovoru jsem pouZila pfi sbirani informaci, kdy jsem chtéla zjistit, jak
vetejnost pohliZi na rodiny s postizenym ditétem, jaky k nim ma vztah nebo co si o nich

mysli. Rozhovorem jsem pak také doplnila informace, z vracenych dotaznikii od rodict.

5.2.4 Studium dokumentt

Jako dopliiyjici metodu sbéru dat jsem pouzila studium dokumentti. Tato metoda
neni az tak bézna, pouziva se vyjimecné. Dokumenty mohou byt ufedni nebo vetejné,
osobni, pfedmétné.

(Reichel, 2009)



Soustfedila jsem se na dokumenty vefejné, konkrétné na cyklus dokumentti Déti
mné zaujal tim, Ze ukazuje zkuSenosti a problémy rodin, které maji té¢zce postizené deéti

tak, jak opravdu jsou, bez zkreslovani skute¢nosti.

5.3 Popis vyzkumného souboru

V kvalitativnim zkoumani nejde o reprezentativnost, takze zkoumany vzorek
nemusi byt velky. Vybér se provadi vétSinou usudkem nebo na zakladé dostupnosti, ¢i
dobrovolnosti. Neni jasné¢ definovdn rozsah ani kli¢ové znaky. Zkoumani se ukoncuje,
kdyz uz nelze zjistit nic nového, dojde k tzv. ,,teoretickému nasyceni®.

(Reichel, 2009)

Ja jsem vyzkumny soubor vybirala také na zéklad¢ wsudku, dostupnosti a
dobrovolnosti. Ke svému vyzkumu jsem potiebovala dvé skupiny vyzkumnych soubort.
Prvni skupinou byly rodiny déti s postizenim. Rodiny, které jsem se rozhodla pro vyzkum
oslovit, jsem volila podle toho, v jakém véku je jejich dité s postizenim, dal§im kritériem
bylo, zda ziji ve mésté nebo ve vesnici (kvili porovnani dostupnosti sluzeb). Chtéla jsem,
aby byly zatazeny jak rodiny, které uz maji dospélé dite s postizenim, tak rodiny, kterym
se dité s postizenim narodilo nedavno, nejdéle pred péti lety. Ze vSech rodin, které jsem
méla moznost oslovit na zakladé dostupnosti, jsem nakonec oslovila deset rodin. S ucasti
na vyzkumu osm rodin souhlasilo s vyplnénim dotazniku, sedm z osmi dotaznikli se mi
nakonec vratily. Neni to velky vyzkumny vzorek, nicméné zahrnuje rodiny, které spliuji

vSechna mnou zvolena kritéria.

Druhou skupinou byla vefejnost. Tady jsem neméla jasnou piedstavu, chtéla jsem
zahrnout vice vékovych skupin, hlavné osoby dospélé, ale také mladez a seniory nebo 1
déti skolniho veéku. Priizkum jsem provadéla namatkové, formou rozhovoru, kdy jsem se
ptala na zkuSenost ze setkdni s rodinami s postizenym ditétem, pokud vibec takova

zkuSenost u téchto osob byla. (podrobné popisu v kapitole vysledky).



5.4 Zpisob zpracovani dat

5.4.1 Tvorba proménnych

Proménnou rozumime néjakou vlastnost, které mizeme pfifadit hodnotu nebo
¢islo. Proménné se daji dale klasifikovat na proménné podnétové, ty zahrnuji véci, které
vnimame smysly (horko, hluk, tma apod.). Jiné ukazuji na véci, které jsou pozorovatelné
navenek — jako napiiklad chovani nebo zpisob komunikace, ty pak nazyvame
odpovéd’ové proménné. A organismické proménné obsahuji charakteristiky systému,
ktery zpracovava informace. Muzeme sem zafadit tfeba vek, zdravotni stav nebo
inteligenci.
(Ferjencik, 2000)

Proménné v mém vyzkumu byly u skupiny rodict déti s postizenim:
- vek rodict
- zkuSenosti
- chovani

- prozivani

U skupiny vefejnosti byl hlavni proménnou vék respondentt a jejich védomosti

a zkuSenosti k t¢ématu rodin s détmi s postizenim.

5.4.2 Kodovani

V kvalitativnim vyzkumu je kdédovani specifické v tom, ze probiha uz pii
vyzkumu a v celém jeho priibéhu. Informace jsou pribézné tfidény a fazeny do kategorii,
pojmenovavany a toto se opakuje dle potieby, nez dojde k ukonceni vyzkumu.
(Reichel, 2009)

a) Kodovani rozhovori

Odpovedi, které jsem dostala v rozhovorech s verejnosti jsem nasledné roztiidila
do kategorii podle véku tazanych. To bylo hlavnim kritériem — uréeni skupin podle

véku. Déle pak jsem odpovédi rozttidila podle otazek, na které jsem se ptala.

- Prvni kategorie se zabyva setkanim clovéka s rodinou, kterd mé dité s postizenim.



Odpovédi rozliSuji na zaklad¢ mista a zpiisobu setkani.

- Druhou kategorii tvoii odpovédi, které fadim pod pozitivni piinos setkani

Cloveéka s rodinou, ktera ma dité s postizenim.

Provazanost kategorii zde mizu vidét. Lidé, ktefi patiili do vékové kategorie
dospélych a seniorti, dokdzali 1épe ocenit a definovat pozitivni pifinos cloveka
S postizenim v jejich zivoté. Tato provazanost je tedy jasné vidét mezi vékem tazanych a

schopnosti uvédomit si pozitivni prinos clovéka s postizenim.

b) Kodovani dotaznikt

Dotazniky byly rozdany skupiné rodicii s détmi s postizenim. Nejprve jsem si na
zaklad¢é otdzek vytvotila kategorie, podle kterych jsem pak odpovédi tfidila. Prvni
kategorii bylo vyrovnani se s krizi. V této kategorii jsem pak dale tfidila odpovédi podle
nasledujiciho kédu:

- Do prvni skupiny jsem dala odpovédi, které byly negativni, to znamend, kdy

rodice psali, Ze se s postizenim svého ditéte nedokézali vyrovnat.

- Do druhé skupiny pak spadaly odpovédi, které by se daly definovat jako
neutralni, kdy rodice popisovali, Ze se s postizenim svého ditéte porad
vyrovnavaji. Sem jsem také zatadila odpovédi, kdy rodice popisovali zplisob,

jakym se s postiZenim ditéte vyrovnavaji.

- Trteti skupinu tvofily odpovédi pozitivni, to znamena, kdyz rodice uvedli, Ze

S postizenim ditéte jsou smifeni a piijali jej.

Druhou kategorii byla dostupnost informaci a sluZeb. Tady informace z dotaznikd jesté
dale tfidim do dvou podkategorii:
- Prvni rozdéleni je podle toho, jestli rodic¢e bydli ve mésté nebo na vesnici, pro

porovnani dostupnosti na zéklad¢é mista bydlisté.

- Druhé rozd€leni je na zéklade véku déti s postizenim, abych mohla porovnat

situaci soucasnou se situaci pred vice nez dvanacti lety.

Tteti kategorie zahrnuje reakce okoli, ty mizu rozlisit na:

- Pozitivni, do kterych jsem zaradila reakce a komentate obdivné, nebo kdyz lidé



rodi¢lim vyjadrili ucast a podpotili je, politovali.

- Negativni reakce jsem shrnula do druhé skupiny a zaradila jsem mezi n¢

odpovédi, ve kterych uvadéli rodice nevhodné a bolestivé komentare okoli.

Posledni, ¢tvrta kategorie, se zabyva otazkou pozitivniho prinosu ditéte s postiZenim.
Odpoveédi jsem roz€lenila do tii skupin:
- Prvni je skupina odpovédi, ve kterych zaznél pozitivni ptinos, kdy rodice

dokézali napsat, jak je pfichod ditéte s postizenim ovlivnil pozitivné.

- Ve druhé skupiné jsou pak odpovédi rodicii, které nebyly ani pozitivni, ale ani

zasadné negativni. Rodi¢e naptiklad uvedli, Ze nevi.

-V posledni skuping jsou zatfazeny odpovédi, z kterych jasné vyplyva, ze rodice

vidi jen ty negativni disledky narozeni postizeného ditéte.

Mezi nékterymi kategoriemi jsem mohla vidét, jak jsou mezi sebou provazané a
jak se ovliviiuji. Dostupnost informaci a péce je jasné zavislé na tom, kdy a kde se dité
S postizenim narodilo. Zpusob prijeti ditéte a to, jestli rodi¢ vidi i pozitivni pFinos ditéte

s postiZenim je ovlivnéno reakcemi okoli, hlavné blizké rodiny.

Vzhledem k mnoha rliznym moznostem odpoveédi a mnoZstvi informaci, jsem tyto
netfidila do tabulek, ale shrnula pfevazujici odpovédi do komentaie ke kazdé z otazek,
protoZe pro mé byly vSechny velmi zajimavé, takZe jsem je chtéla uvést takto. Ke kazdé

otazce také pridavam ¢asti dotaznikd, které mé vysledky dopliuji.

Zajimavé pro mé bylo srovnani odpovédi, na stejnou otizku, od obou
zkoumanych skupin. Takovou otazku jsem dala jenom jednu, ale zasadni a vlastné je to
ustfedni otazka celé prace:

»Co pozitivniho miZe prinést dité s postiZenim do nasich Zivoti?*

Chtéla jsem zjistit, jaky je rozdil ve vnimani postizeného ¢lovéka, z pohledu

cizich osob, proti tomu, jak takového ¢lovéka vnima rodina, ve které Zije.



5.5 Vysledky

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jestli rodice déti s postizenim dokazou na svou zivotni
situaci nahlizet i z pozitivniho hlediska, nebo zda je to pro né natolik zdrcujici stav, ze se
s tim nemohou vyrovnat a nevidi zadné pozitivni pfinosy. Samoziejmé jsem necekala, ze
by rodice byli za postizeni svého ditéte radi, ale chtéla jsem zjistit, jestli je vilbbec mozné
vidét n¢jaka pozitiva v tak bolestné a t€zké zkousSce, jakou narozeni ditéte s postizenim
pfinasi.

V této fazi bych chtéla shrnout, co jsem vlastné¢ svym vyzkumem zjistila.
Ptedlozim dva rizné pohledy na véc. Nejprve shrnu nazory rodic, kterym se narodilo
dité s postizenim, pak pohled vetejnosti. Také srovnam odpovéedi na spole¢nou otazku pro
obé¢ skupiny a to, jestli je setkdni s ditétem s postizenim (pro rodice narozeni ditéte s
postizenim) néjakym zplisobem pozitivné ovlivnilo. Cilen¢ jsem dala do otazky slovo

pozitivng, protoZe na to vlastné cely svilj vyzkum zamétuji.

a) otazKky pro rodice déti s postiZenim
Zde prezentuji vysledky, které jsem zjistovala metodou dotazniki. Tyto
dotazniky byly rozdany skupiné rodi¢ii s détmi s postizenim, které jsem oslovila. Tito

rodice souhlasili s vyzkumem i se zvefejnénim informaci, které¢ do dotaznika uvedli.

5.5.1 Jakym zplsobem jste se vyrovnala/vyrovnavate se skutecnosti, Ze mate dit¢ s

postizenim?

Cekala, jsem, Ze odpovédi budou piimo umérné tomu, jak dlouho rodi¢e dité s
postizenim vychovavaji. Myslela jsem si, ze rodiCe, kteti uz maji dospélé postizené déti
se s tim stihli uz za tu dobu srovnat, ze uz je berou jako pfirozenou soucast rodiny a
nepfemysleji nad tim. Ale zésadni je to, jakym zplisobem je dité postizené, jak moc je
postiZzeni viditelné, a také jak dostatecné mnozstvi informaci a podpory bylo rodi¢iim
poskytnuto v dob¢, kdy se jim dit€ s postizenim narodilo. Rodice déti s t&zkym
postizenim, at’ uz télesnym nebo mentalnim, uvadeéji, Ze ani po dvaceti, tficeti letech
nejsou schopni se s postizenim ditéte vyrovnat. Na druhou stranu rodice, kteti maji dite s
Aspergerovym syndromem, jsou vlastné za diagnozu ,,radi“, protoze se jim ulevi, kdyz

zjisti, ze to, jak se jejich dité chova neni Spatnou vychovou, ale postiZzenim.



Jedna maminka piSe: ,, kdyz zaznélo slovo autismus, dost jsem se vydeésila...ani nahodou
mé tohle nenapadlo, ...na druhou stranu se mi znacne ulevilo, nebot se mi potvrdilo to,

cemu nikdo v rodiné nevéril — Ze syn ma nejaky probléem...

5.5.2 Jak a kym Vam byla sdélena diagnoza, dostali jste potfebné informace, podporu?
5.5.3 Jaké byly pro vas dostupné sluzby, informace, moznosti vyuziti pomoci, kdyz se

Vam dité s postizenim narodilo, popiipadé v prvnich 3-5 letech?

Skupinu rodin bych pro tyto otazky dale rozdélila, podle veéku ditéte s postizenim,
protoze to ma zasadni vliv na to, jaké informace nebo moznosti péce jim byly dostupné.
Do prvni skupiny (déle ji budu oznacovat jako ,,skupina ¢.1°) jsem zatadila rodiny, jejichz
dité¢ s postizenim je star§i 12-ti let. Tuto skupinu tvoii Etyfi rodiny. Druhou skupinu
(,,skupina ¢.2) tvoti dalsi ¢tyfi rodiny, které maji dité s postizenim do 12-ti let.

Z odpovédi na obé otazky je ziejmé, Ze u skupiny €. 1 byly informace
nedostate¢né nebo zadné. Lékari rodi¢im doporucili Gstavni 1é¢bu, a to bylo vSechno, co
pro n¢ byli ochotni udé¢lat. Nebo museli absolvovat mnozstvi, mnohdy nepiijemnych a
zbyte¢nych vySetieni, casto hned v porodnici nebo v prvnich letech po narozeni. O
podplrnych skupinach nebo organizacich pro déti s postizenim nemohly byt ani fec,

rodice si informace museli predavat ze svych vlastnich zkuSenosti mezi sebou.

,, O diagnoze nemohla byt ani rec. Doktorka mi oznamila, Ze TO (myslela tim dceru) bude
lezdk a pro vSechny bude nejlepsi, kdyz ji dame do ustavu. Informace jsem shanéla od

rodicii, které postihl stejny osud. *“ (piSe matka 30-leté dcery s tézkym postizenim)

., Osobni asistenti, rand péce, odlehc¢ovaci sluzby - nic z toho neexistovalo. Zdadné
informace, zadna pomoc, vsechno bylo na mné. Péce 24h denné bez predstavy jak se bude
syn s pribyvajicim vékem ddle vyvijet. Neexistovaly détské invalidni voziky, nebyly
pomiicky pro déti s postizenim, Zddné zvedaci zarizeni, ale zato spoustu lékarskych
prohlidek a vysetieni, mnohdy mimo Vsetin. Ze bychom mohli mit prispévek na zakoupeni
auta, jsme se dovedeli od jinych rodicii s postizenym ditétem. Nikdo na urade ani u lékare
nikdy nerekl, o jaké prispevky bychom si mohli zazadat a co vSechno miizeme vyuzit.
Existoval rehabilitacni stacionar, kam jsem syna vozila na 3 hodiny denné. V pozdejsim

veku, kdy syn zacal navstévovat zakladni Skolu, jsem v prvni a druhé tride byla ve Skole



S nim, jako osobni asistentka, protoze asistenti neexistovali a Skola neméla jak zaplatit
takového cloveka. Pozdeji jsem obesilala nadace a zZadala penize, aby Skola mohla
zaméstnat clovéka, ktery by byl synovi ve skole k dispozici behem vyucovani.* (matka

muze s DMO, 30 let)

Lepsi informovanost a dostupnost sluzeb popisovali rodice, pattici do skupiny ¢€.2.
Tito rodice meli daleko vice moznosti, kde se informovat nebo kam se obratit o pomoc,
ve srovnani se skupinou €. 1. Ale i tady bychom mohli rodice rozd¢lit jesté podle dalsiho
kritéria a tim je bydlisté. Rodice, kteti v dobé narozeni ditéte s postizenim, zili ve méste,
uvadéli dobrou informovanost i dostupnost sluzeb, a ti, ktefi bydleli na vesnici, méli

problém s tim, Ze se nem¢li kam obratit.

., Kdyz se dcera narodila, bydleli jsme ve Stiednich Cechdch pobliz Prahy — takze nejlepsi
kliniky a ordinace na dosah. Zacali jsme tam spolupracovat s ranou péci, pomahali mi i
hledat vhodnou skolku nebo stacionar. Pred dcerinymi 3. Narozeninami jsem se vrdtila s
dcerou (bez manzela) k rodiciim na Vsetin. Tady hned zacala postupné navstévovat
stacionar, rehabilitaci, pozdeji Centrum Auxilium (socialni sluzby), specialni skolu. Vse

Jje tady dostupné. *“ (matka dcery s téZkym postizenim, 16 let)

., lakze jsme zkusili Skolku u nas ve Zdechove, dvakrat tydné s maminkou, katastrofa
sama, pi ucitelka méla poprvé probléemove dite a HOROR!!!.po 2,5mésicich trapeni jsem

to ukoncila a zkouseli jsme dal. ** (matka ditéte s autismem, 7 let)

5.5.4 Jaké byly/jsou reakce vaseho okoli (pozitivni 1 negativni) a co to pro vas

znamenalo/znamena?

V Sesti odpovédich ze sedmi zaznélo, ze dokud bylo dit¢ malé a vozili ho
v kocarku, tak nikdo nemél potiebu komentovat, jestli je dit¢ v pofddku nebo ne. Jen
jedna maminka uvedla, Ze lidem okolo bylo divné, Ze jeji dité potad kiici a place. Ale
pak, kdyz rodice vozili dit¢ v kocarku, 1 kdyz bylo uz vétsi, tak se setkdvali s komentafi
od kolemjdoucich, bud’ s negativnimi, nebo s litosti, obdivnymi vétami typu: ,,ja bych

postizené dité nezvladla “, apod.

~ A4~



. Jsou lideé, kteri mi dokazou do oci Fict, Ze postizené déti maji jen alkoholici nebo ze by
nas méli vSechny i se svyma détmi zavrit do ustavii a delat, Ze neexistuje. Pak jsou tu lidé,
kteri me lituji a tvrdi, Ze se obétuji — téch je malo. No a pak lidé, kteri mé obdivuji a Fikaji

mi to.  (matka autistické dcery, 13 let)

., Reakce byly ruzné, vetsinou vsak byli lidé prekvapeni, udiveni a nevedeli jak se ke mnée
a synovi maji chovat. Neznali postizené déti a bylo to pro né ,,divné*, kdyz mne jako
matku potkavali s docela velkym ditétem, které je pordd v kocdrku a nechodi. Vidavala
Jjsem soucitné pohledy, nékdy opovrzeni a mnohdy se stalo, Ze nékdo uplné cizi udélal
synovi krizek na celo, treba i beze slova. Ale taky jsem nekolikrat dostala od neznamych
lidi otazku, proc se o ,,to “ staram...? Vidycky jsem odpovidala, Ze je to moje dité a budu
se starat porad. Ale také se ode mne nékolik lidi odvratilo, prestali mne zdravit a tvarili

se, ze mne nikdy neznali. *“ (matka muze s DMO, 30 let)

5.5.5 Jakym zplisobem ovlivnil pfichod ditéte s postizenim vasi rodinu v pozitivhim

sméru?

Na odpovédi k této otazce jsem bylo hodné zvédava, nevédeEla jsem, co mam Cekat
a také je to zakladni otdzka mého vyzkumu. Z odpovédi vyplynulo, Ze pievazna cast
rodict nedokéze postizeni svého ditéte vnimat i z pozitivniho hlediska. Byla jsem
prekvapena, Ze i rodice, ktefi na mné pusobili vyrovnané a spokojené, nedokazali najit
jedinou véc, kterou by ohodnotili jako pozitivni diisledek narozeni ditéte s postizenim. Ze
sedmi rodicl jen dvé matky napsaly, Ze jim postizeni jejich ditéte umoznilo vnimat svét
jinak a lépe. Obé€ jsou ale matky ditéte s Aspergerovym syndromem, takZe postiZeni jejich
svého ditéte pohlizeji. (Tim samoziejmé neminim zlehCovat péci o takto postizené déti,
jen si myslim, Ze tato forma postizeni nepatii mezi ty nejzavaznéjsi, jako naptiklad
kombinované postizeni, ¢i tézké formy mentdlni retardace, protoZze osoby s
Aspergerovym syndromem jsou Casto schopny samostatného zivota, zatimco osoby s
tézkym kombinovanym postizenim jsou cely zivot zavislé na péci jiné osoby). Ostatni
uvadéli jen negativni disledky nebo napsali, Ze pozitivné je narozeni ditéte s postizenim

neovlivnilo nijak.



,, Pozitivné ji neovlivnila. Tchyné mé nenavidi a tvrdi, Ze by jeji syn blbé décko nemeél. Tim
se 7idi cela rodina byvalého manzela a také svorné tvrdi, Ze postizenim mé dcery trpi
(nestykaji se s ni). Trpi, protoze jsem si ji vzala domii a nenechala ji v ustavu a vsichni
tak vi, Ze maji v rodiné postizené dite. Muj otec mi iekl, Ze jsem lina a nechce se mi chodit
do prace, proto jsem si schvalnée poridila postizené dité a moje matka s tim souhlasi. Také
se nestykame. Stykam se jen se sestrou a jeji rodinou.

Mam novou rodinu a ti to berou tak jak to je.* (matka ditéte s autismem, 14 let)

., V pozitivnim sméru nds to ovlivnilo v tom, Ze si ¢lovek uvédomi, ze se musi radovat
Z malickosti a z kazdého uspéchu, ktery se ditéti podari. Pro nas neni samoziejmost to,
co pro mnohé ostatni se zdravymi détmi. DiilezZité je myslet pozitivne. “ (matka ditéte s

Aspergerovym syndromem, 7 let)

b) otazky pro verejnost

Informace od vetejnosti jsem zjiSt'ovala metodou rozhovori, kdy jsem ndhodné
oslovovala lidi, ktetfi dle mého tsudku spadali do skupiny, kterou jsem si pfedem pro
pruzkum definovala. Skupinu, ktera reprezentuje nazory vetrejnosti na téma rodin s détmi
s postizenim, miZu charakterizovat na zakladé v€ku a podle toho, zda s rodinami déti s
postizenim uZ néjakou zkuSenost méli, nebo ne. Odpovédi jsem pak pouzila jen od téch,
ktefi uz se s rodinami déti s postizenim setkali. Oslovila jsem skupinu déti ve Skolnim
veku, déle skupinu dospélych a skupinu seniorti. Z dvaceti oslovenych déti Skolniho véku
mi jen pét odpovédelo, zbytek dotazovanych tekl, Ze nevi, nebo nemél zajem se vyzkumu
ucastnit. Dospélych osob jsem oslovila dvacet pét, patnact jich bylo ochotnych na otazky
odpovédét, ostatni neméli ¢as, nebo odpovidat nechtéli. Ze skupiny seniort jsem oslovila

deset osob. Odpoved’ jsem dostala od sedmi, dalsi tfi neméli zdjem odpovidat.

5.5.6 Jaka byla vase prvni zkuSenost s rodinou, ktera ma dité s postizenim, a co to pro
vas znamenalo?
- Skupina Skolnich déti — ¢tyfi déti fekly, Ze maji ve tfid€ spoluzéka s postizenim,
ktery je integrovany do bézné Skoly. Jedno dité feklo, ze ma kamarada, ktery ma

postizeného sourozence.

- Skupina dospélych — sedm dospélych uvedlo, Ze se s postizenym ditétem setkali

na vefejnych mistech, jako je hromadné doprava, détské hiisté, obchod. Pét z



dotazanych uz néjakou zkusenost s rodinou s postizenym ditétem méla —a to v
praci, ve které pracovali, nebo pracuji. Tti osoby se s postizenymi détmi poprvé
setkaly pfi integra¢nim dopoledni, kam chodi rodi¢e se zdravymi détmi i rodice

déti s postizenim spolecné si hrat.

- Skupina seniorl — jedna osoba uvedla, ze ma vnucku s postizenim, tii osoby se
setkaly s détmi s postizenim pii navstéveé bohosluzby v kostele, ostatni tii z
dotazovanych se setkali s rodinami déti s postizenim na béznych vetejnych

mistech, jako je autobusova zastavka, nebo pfi prochazce na ulici.

5.5.7 Jak vés setkani s rodinou s ditétem s postizenim obohatilo, co pozitivniho to ve

vas zanechalo?

- Skupina Skolnich déti — tfi déti fekly, ze nevi, dvé déti fekly, si vazi svého

zdravi.

- Skupina dospélych — vSech patnact osob feklo, Ze je setkdni s rodinami s
postizenim nauéilo véazit si mali¢kosti a radovat se z béznych véci. Ctyfi osoby
také uvedly, Ze se naucily trpélivosti, dals$i dva z dotazovanych tekli, Ze je
setkani s rodinami s postizenymi détmi pfimélo zastavit se a zamyslet se nad

svym uspéchanym Zivotem.

- Skupina senioril — tady se odpovédi shodovaly s piedchozi skupinou, Ze nas
osoby s postizenim uci netesit malichernosti a radovat se z mali¢kosti. Jenom
jedna osoba ze sedmi fekla, Ze nevidi Zadna pozitiva v tom, Ze se jeji deefi

narodilo dité s postizenim.

¢) dokumenty

Vzhledem k tomu, Ze jsem pouZila jako vyzkumny material 1 dokumenty, chtéla
bych se k nim kratce vyjadfit. Po shlédnuti dokumentu Dé&ti upliku a par dalSich
rozporuplné pocity. Pfemyslela jsem nad tim, jak jsou schopny takovéto rodiny viibec
prezit. Tyto rodiny se staraji o osoby s téZkou formou autismu, které¢ jsou ¢asto agresivni

a ¢leny rodiny ohrozuji na zdravi, ne-1i na zivote. Nejhorsi na tom je, Ze tyto rodiny nemaji



moznost zadné ulevy. Sluzeb pro takto tézce postizené a agresivni osoby je velmi malo a
kapacitné nestaci pokryt poptavku. Rodice jsou tedy nuceni starat se ctyfiadvacet hodin
denné o dit¢, které vyzaduje neustalou pozornost, je nebezpecné sob¢ i okoli a péce o né
je vycerpavajici a ubijejici.

Vyplyva mi z toho, Ze tady nas socidlni systém naprosto selhal, protoze nedokéaze
rodic¢tm takto postizenych déti nabidnout Zadnou formu pomoci, ¢i odlehceni v jejich
situaci...

(dokumenty Ize dohledat na: www.detiuplnku.cz)

5.6 Diskuse

Kdybych se rozhodla stejny vyzkum ud¢€lat znova, asi bych si zvolila néjaky
konkrétnéjsi cil. Hodné tézko se mi zpracovavaly i zjisténé tdaje, protoze kazda odpoveéd
byla tak individudlni, Ze jen s obtizemi jsem hledala stejné nebo alesponi podobné
odpovédi. Také bych volila vétsi vyzkumny vzorek, abych méla vic materidlu k
hodnoceni a srovnavani. V metodach vyzkumu jsem uvadéla i metodu pozorovani, ale
vysledky vyzkumu prezentuji pouze z dotaznikdi a rozhovorli, protoze jen ty jsem
povazovala za zajimavé. Pozorovani, stejné jako studium dokumentt, bylo tedy spiSe

doplitkovou metodou, diky které jsem mohla potvrdit vysledky z dotaznik i rozhovord.

Po ukonéeni a zhodnoceni vyzkumu si nejsem jista, jestli dokazu jednoznacné
odpovédét na otazky, které jsem si polozila. Kazd4 rodina vnima narozeni postizené¢ho
ditéte naprosto odlisné. ZaleZi na velmi mnoho faktorech, jak se s tim dokéaze smifit a
jestli vitbec dokdze vidét néjakéd pozitiva (viz kapitola 2.6 Faktory, ovliviujici piijeti

ditéte s postizenim do rodiny, str. 17).

Z toho, co jsem zjistila pii svém vyzkumu, mizu na otazku: ,,L.ze brat postiZené
dité z pozitivniho thlu pohledu?* odpovédét, Ze 1ze. Neni to vSak béZzné. Sami rodice
déti s postizenim, asto nedokdzou najit nic pozitivniho na tom, Ze se jim dite s postizenim
narodilo. Mohou ale najit pomoc a porozuméni v riiznych organizacich nebo nadacich,
které vznikly pravé na pomoc rodi¢lim, kterym se narodilo dité s postizenim. Také maji
moznost vyuzit nabidku dobrovolnickych programt, které pomadahaji zaclenit osoby

s postizenim do béZného Zivota.



., Hodné nam pomahaji dobrovolnice, které si s Filipem hraji, snazi se ho néco naucit, a
Jja si mezitim miizu umyt nadobi, uklidit anebo se miizu vénovat dalsim détem. Pro ro-
dinu jsou dobrovolnici velkou pomoci a Filip je strasné miluje. Pro mé je prijemné, Ze
maji nové napady, novy nahled na véc. A Filip se na né miize tésit, prosté ma svého ka-

‘

mardda, se kterym si miize hrat a ja muzu na chvili ,,vypnout “, Fika maminka Filipa.

., Dobrovolnik miize byt dulezity i pro sourozence ditéte s postizenim, ktery je také v ne-

lehke situaci. Dokazi spolu casto navazat velmi blizky vztah.
(www.imy-sdruzeni.cz/dobrovolnici)

Toto potvrzuje i skute¢nost, kterd je ziejma z vyzkumu. Nazor vefejnosti je
takovy, ze 1idé s postizenim jsou pozitivnim pfinosem pro spolecnost. Miizeme se od nich
naucit vnimat svét jinak, nez je bézné. Lid¢, ktefi se s rodinou ditéte s postizenim setkali,
dokézali fict, alespoii jednu pozitivni véc, ktera v nich po takovém setkani zlstala. Takze
se odvazuji tvrdit, Ze to, co je pro rodice velkym utrpenim a tragédii, mize byt pro ostatni
obohacujici a prospésné. Na tuto skutecnost také poukazuje Jean Vanier (2004) ve své
knize Cesta k lidstvi. (viz také vyse - str.20)

Druhou otazkou, kterou jsem si polozila, byla tato: ,,DokazZou rodic¢e vidét i to
dobré, co jim prineslo dité s postiZenim do Zivota?* Z pozorovani i rozhovorl jsem si
jista, Ze rodice své déti miluji i s jejich postizenim. Nicméné kazdy rodi¢ asi premysli nad
tim, jak by to vypadalo, kdyby jeho dité bylo zdravé. Z vyzkumu vyplynulo, Ze pievazna
¢ast rodicl (pét ze sedmi) nevidi Zadna pozitiva v tom, ze maji dité s postizenim, dokéazali
mluvit jen o tom negativnim, co jejich rodinu potkalo. Takovy vysledek jsem popravdé
necekala.

Je ale pravda, ze je daleko snazsi byt pozitivni, kdyz se s ditétem s postizenim jen
setkdme, néco si z toho setkdni odneseme, a pak se zase vratime ke svému ,,normalnimu*
zivotu. Rodice déti s postizenim ale tuto moZnost nemaji. Pokud se rozhodli o dité s
postiZzenim starat doma, je to pro né nikdy nekonc¢ici koloto¢ povinnosti a starosti. Nemaji
¢as pro sebe, své zajmy nebo kamarady. Je to dvacet Ctyfi hodin denn€, sedm dni v tydnu
péce o dité, které je zcela zavislé na tom, kdo se o néj stara. Takze rozumim tomu, Ze pti
tom vSem rodi¢e nemaji ¢as pfemyslet, co pozitivniho jim vneslo dité s postizenim do

Zivota.



K doplnéni diskuse na druhou otdzku bych jesté chtéla citovat tryvek z fe¢i Jeana
Vaniera k ocenéni Templetonovou cenou, zroku 2015, protoze mi piipadd velmi
vystizny, vzhledem k povaze mé prace:

., Nase komunity Archa anebo Vira a Svétlo se snazi svétu ukazovat, ze mentalné
postizeni lidé jsou krdsni. Jejich rozum mozna neni plné rozvinuty, ale maji srdce. Je tieba
pamatovat, Ze v minulosti bylo toto postizeni pokladano za Bozi trest a vzbuzovalo ostych.

Velmi rychle byli takovito lidé odsouvani stranou, zamykani ve specialnich ustavech. My
Jjsme uskutecnili revoluci. Ukazujeme, Ze se vitbec nejedna o BoZzi trest, ale Ze nds pravée
takovito lidé mohou privést k Bohu, ucinit nas lidstéjsimi, otevienéjsimi a prejicnymi. Tési
mne, Ze tato revoluce byla ocenéna, protoze to mozna nékoho privede k zamysleni a bude
se zajimat o to, co délame. Pro nds je diilezité ani ne tak to, co my délame pro postizené,
ale to, Ze s nimi navazujeme vztahy, ¢imz nas pretvareji a umozZiuji nam objevovat nové
veci.
(http://www.christnet.eu/zpravy/27084/laureatem_templetonovy ceny_se_stal_jean_van

ier.url)


http://www.christnet.eu/zpravy/27084/laureatem_templetonovy_ceny_se_stal_jean_vanier.url
http://www.christnet.eu/zpravy/27084/laureatem_templetonovy_ceny_se_stal_jean_vanier.url

6 Zavér

V zéavéru celé prace bych rada shrnula podstatu toho, co je zde vlastné napsané.
V teoretické Casti jsem popisovala, jakd jsou specifika rodin déti s postizenim. Zaméiila
jsem se na prvotni reakce rodicl, kterym se dit€ s postizenim narodilo. Dale pak jsou
popsany ruzné zpusoby, jak je mozné, s tak obtiznou situaci se vyrovnat. Nasla jsem
hodné odbornych rad, zamétenych na zvladnuti krizové situace, kterou narozeni ditéte s
postizenim je. V zasad¢ prevlada nézor, ze je tteba mluvit s blizkymi, neuzavirat se pred
pomoci nebo spolecnosti, jinak hrozi socidlni vylou€eni. Tuto teorii miizu podpofit ze své
osobni zkusenosti, 1 vysledky vyzkumu.

Rodiny, které jsou zapojeny do bézného Zivota spolecnosti, daleko 1épe zvladaji
péci o svého postizeného Clena, protoze maji kolem sebe spoustu lidi, ktefi jim mohou
poskytnout potiebnou podporu. Rodiny, které jsou zavislé jen na socidlnich sluzbach, a
nemaji podporu v rodiné nebo v ptatelich, ¢i blizkych, jsou ve velké mife omezeny
V ucasti na déni ve spolecnosti. Je také pravidlem, ze rodice, ktefi jsou ze spolecnosti
vyloueni uz i pfed narozenim ditéte s postizenim (napiiklad v disledku jinych
neptiznivych socialnich situaci, nebo v disledku své mensinové ptislusnosti), se velmi
Spatné s touto dalsi tézkou situaci vyrovnavaji, protoze je tento socialni status jesté vice
vymezuje oproti béZznym rodinam.

Co jsem si z vyzkumu odnesla ja, je pfedev§im obrovsky obdiv k rodi¢iim déti,
kteti vychovavaji postizené dité. Pti své praci se Casto setkadvam s tim, Ze k nékterym
rodi¢lim necitim sympatie, mam vi¢i nim vyhrady, a dokonce se mi zda, Ze bych jim
mohla radit, jak se maji o své dité 1épe starat. Ale po tom, co jsem pii psani prace 1
vyzkumu zjistila, a uvédomila si spoustu véci, o kterych jsem diive nepiemyslela, musim
jenom fici, Ze smekam. VSichni rodice, ktefi se staraji o své dit€ s postiZenim, maji muj
upiimny obdiv a tctu. Kazdy ¢loveék by si to mél zkusit alesponl na rok, a ani tak by
nemohl pIné€ pochopit to vSechno, ¢im si rodice déti s postizenim dennodenné prochézi.

V kazdé¢ situaci, pii kazdé ¢innosti, ktera je pro nas naprosto banalni a bézna, oni
musi prokazovat hrdinstvi a vykony hodné nejvyssich ocenéni. Pokud by tato prace méla

pfispét jen k tomu, aby si to lidé uvédomili, pak jsem si jist4, Ze napsat ji m¢lo smysl.
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