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Abstrakt

Bakalafska prace se vénuje zkoumani vlivu narozeni a péfe o postizené dité
na rodinu jako celek, na vztahy mezi partnery, na formovani vztahi mezi sourozenci,
Sir§i rodinou a socidlnim okolim a na strategie zvladani této zatézové situace.
V teoretické Casti prace jsou popsdny pojmy: zdravotni postizeni a jeho typy,
disledky zdravotniho postizeni, rodina a jeji funkce, faktory puasobici na rodinu
I samotné postizené, socializace, integrace, inkluze a socialni opora a jeji druhy.
Prakticka cast charakterizuje vliv narozeni a péce o postizené dité subjektivné. Prace
zjistuje, jaké zmény nastaly v rodindch a ve vztazich, jak se jednotlivci vyrovnavali

S touto zatézovou situaci a jak se zaradili do bézného zivota.

Klicova slova: zdravotni postizeni, rodina, socializace, integrace, socialni opora



Abstract

This bachelor thesis is devoted to examining the impact of the birth of and the care
ofa disabled child in the family as a whole, the relationship between
partners, the forming  of  relationships  between siblings, the extended
family and the social environment, and the strategies to help cope with these stressful
situations.  The theoretical part describes the concepts of disability
and its types, the consequences due to disability, the family and its function, the
factors affecting the family and the disabled himself, socialization, integration,
inclusion, social support and its types. The practical part describes the influence
of the birth of and the care of the disabled child subjectively. The work investigates
what changes occurred in the family and in the relationships, how individuals coped

with the stressful situation and how they made it part of their daily life.

Keywords : disability, family, socialization, integration, social support
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HYMNA ZIVOTA

ZIVOT JE SANCE — VYUZIJ JI

ZIVOT JE BLAZENOST — UZIVEJ JI
ZIVOT JE VYZVA — PRIJMI JI
ZIVOT JE HRA — HREJ JI

ZIVOT JE ZAHADA — PRONIKNI JI
ZIVOT JE SMUTEK — PREKONEJ HO
ZIVOT JE BOHATSTVI — OCHRANUJ HO
ZIVOT JE KRASA — OBDIVUJ JI
ZIVOT JE SEN — USKUTECNI HO
ZIVOT JE POVINNOST — NAPLN JI
ZIVOT JE LASKA — POTES SE S NI
ZIVOT JE SLIB — SPLN HO

ZIVOT JE HYMNA — ZPIVEJ JI
ZIVOT JE BOJ — PRIJMI HO

ZIVOT JE STESTI — ZASLUZ SI HO
ZIVOT JE ZIVOT — ZIJ HO

Matka Tereza



Uvod
ZE NEDOSTANETE VZDY CO CHCETE, JE NEKDY OBROVSKE STESTI

Dalajlama

Rodin s postizenym ditétem je mnoho a zivotni osudy jedincti jsou ¢asto strastiplné.
Co asi prozivaji ti, kterym osud pripravil takovou zkousku? Jak
se vyrovnavaji se zpravou, ze jejich dité nikdy nebude zit tzv. normalnim zivotem?
Co praktického musi fesit? Kde budou hledat informace, pomocnou ruku? Co budou
muset udélat se vztahem ke svym ostatnim blizkym, aby vSe fungovalo? Ustoji

to spole¢n¢ nebo nékdo nevydrzi? Co okoli? Jak to vSechno zvladnou?

Nékteré maminky se zpravu o svém détatku, které bude zit s problémy, dozvidaji
na porodnim sale, jiné fesi tuto osudovou otazku jiz béhem tcéhotenstvi, kdy uz
se v dnesni dobé za pomoci modernich metod da fada postizeni odhalit. Jiné
se smifuji s osudem pozvolna, kdy se naptiklad az na zaklad¢ ,,jinakosti* vyvoje
ditéte postupné piijde na diagndzu nebo vlivem onemocnéni ¢i trazu ziska jejich dité

handicap.

V roding, do které se narodi postizené dité, je vice nez v jinych dilezit¢ dobré
zazemi. Dal$im aspektem spokojenosti vSech ¢lenti rodiny je i kontakt s ostatnim
socialnim prostfedim, s dal§imi lidmi. Otdzkou také je, zda se rodina chce
nebo nechce zadlenit do okolni spole¢nosti, zda vubec piijme nebo nepiijme své
dét’atko, které ma problémy. Postizené dit€¢ byva stigmatizovdno, rodina se mnohdy
strani ostatnich, mize to vést az k diskrimina¢nim prvkim, které¢ se v zivoté rodin
objevuji. To vSe se pak negativné projevuje na kvalit¢ zivota jejich clend.
Kazdopadné nejen matky, ale prave i celd rodina a mnohdy taktéz $ir$i piibuzenstvo
prozivaji nelehké chvile, protoZe se na né navali zat&€z psychicka, fyzicka i socidlni.
Nekdy je postizeni tak velké, ze se nabizi moznost umisténi ditéte do tstavni péce.
Neznam vSak ve svém okoli nikoho, kdo by volil zminénou cestu. I pies tuto
moznost se vétSina rodic¢li vydava na velmi nelehkou Zivotni pout’ plnou prace, stresu
a ob&tovani, ale korunovanou né¢im krasnym - poutem nejsilngjSim — a tim je laska.

Nikdo z nich, i kdyz ¢asto osudem zkouSeni, nikdo by neménil, protoze to, co jim
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n¢kde bylo odebrano, to se jim jinde vratilo mérou vrchovatou. Tim, ze dostali
takovou ,,lekci®, poznali jiné hodnoty, upfednostnili jiné véci a hlavné¢ poznali
hloubku citu. Bezpodminecné piijeti svého postizené¢ho ditéte je totiz vychozi bod,
ze kterého se pak odviji spravny smér, kterym by se rodi¢e a okoli méli vydat.
O zdravotné postizené dité¢ se rodiCe museji starat intenzivnéji nez o dité zdravé,
jejich péce je Casto viceméné celozivotni, protoze v nékterych piipadech ani
VvV dospélosti neni mozné, aby se takovyto jedinec osamostatnil. Rodi¢e na sebe
nemaji ¢as jako partneii a manzelé, fesi neustale praktické stranky zivota, v horSim
ptfipad¢ pak dal$i zdravotni komplikace svého ditéte. Mnoho rodin se bohuzel
rozpada. VéEtSinou muzi nevydrzi tuto zatéz a ze vztahu odchazeji. Tim vétsi dil

prace, odpovédnosti a zatéze tak zlistadva na matce.

Dulezitym pomocnikem témto lidem by mél byt socidlni systém statu, ktery nabizi
socialni sluzby a poskytne socialni davky, aby se rodina i pfes sviij handicap mohla

zapojovat do bézného Zivota.

Bakalarskéa prace se zabyva dasledky narozeni a péce o postizené dit€ pro rodinu
ajeji fungovani. Téma jsem si vybrala proto, abych zjistila, jak ovlivni pfichod
postizené¢ho ditéte chod rodiny, utvareni vztahli mezi jejimi jednotlivymi cleny,
osobni rist sourozencll, vztahy s SirSim socidlnim okolim, jaké jsou moZnosti
socialni opory a jak jednotlivé rodiny tuto zatéz zvladaji. Mam mezi ptateli nékolik

rodin, které takovy zivot ziji.

Dalsim aspektem pro vybér tématu je fakt, Ze pracuji jako asistent pedagoga
vV mateiské Skole, v integrované tfidé, kde se stardme mimo zdravych déti o pét
postizenych (autisté a hyperaktivni déti). UrCité si tak rozsitim své znalosti

a védomosti a nékteré z nich pak mohu vyuzit ve svém osobnim i pracovnim zivote.

Cilem je popsat specifickou problematiku postizeni, pifipadné zmény ve vztazich
uvnitf rodiny i v okoli, celkové fungovani téchto rodin a zvladani handicapu

samotnym ditétem, rodi¢i a sourozenci.

V teoretické Casti zmapujeme Spomoci literatury zakladni oblasti tématu
a vymezime tyto pojmy: zdravotni postizeni a jeho typy, disledky zdravotniho
postizeni, rodina a jeji funkce, rodina s postizenym ditétem, faktory puisobici

na blizké 1 samotné zdravotn¢ postizené dité, socializace, integrace a inkluze.
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Zminime také moznosti péce o rodinu, co se socialniho systému tyce — socialni

poradenstvi, socialni sluzby, socialni davky.

Smyslem price je seznamit ostatni, jaké prekazky cekaji rodinu po narozeni
a pii pééi o postizené dit€. Na vybraném vzorku rodin s handicapovanym ditétem
jsme se rozhodli zjistit, jaky vyznam ma pro né rodina, jakou roli hraje jeji
soudrznost, jak se méni vztahy mezi partnery, sourozenci, jak se utvaii a udrzuji
vazby s okolim. Chceme se seznamit se skutecnosti, jakym zptisobem tyto rodiny
¢eli svému osudu, jak s handicapem bojuji a jak narozeni postizeného ditéte zasahuje
do socialniho Zivota rodiny. Jestli jsou nebo nejsou vylouceni ze spole¢nosti, jestli

probiha integrace postizeného ditéte mezi zdravé a jaka je socialni pomoc stétu.

Cilem praktické ¢asti bude v navaznosti na teoretické poznatky zjistit a popsat, jak
péce o postizené dit¢ ovlivnila zaclenovani rodiny do SirSi spolecnosti, jakym
zpusobem se zménila kvalita zivota ¢lent rodiny pecujici o postizené dité a jak tuto
zménu vnimaji, jak se zménily a utvafely vztahy mezi ¢leny rodiny, jaké dopady
to mélo na sourozence, na vztahy se SirSim socidlnim okolim a v neposledni tadé¢
na moznosti zapojeni se do vefejného a pracovniho Zivota a vyuziti socialni pomoci

statu.

Jako vyzkumny soubor byly vybrany rodiny ptratel, kterym se narodilo
nebo vychovavaji dité s néjakym postizenim. Ve své praci pouzijeme kvalitativni

vyzkumny pfistup, metodu piipadové studie, dotazovani a hloubkovy rozhovor.

12



Teoreticka ¢ast

1 Zdravotni postiZeni

1.1 Zdravi

Definovat pojem zdravi je velice slozité. A¢ vSichni vime, co to asi je, pii konkrétni
otazce neodpovidame stejné. Kiivohlavy poukazuje na Ctyfech prikladech
definovanych Seedhousem na rozdil vykladu v tom, odkud se na slovo zdravi ¢lovék
diva. , Lékar — pojmem zdravi rozumi nepritomnost nemoci, choroby ¢i urazu.
Sociolog — pojmem zdravy clovek rozumi ¢lovéka, ktery je schopen dobre fungovat
ve vSech jemu prislusnych socidlnich rolich. Humanista — slovy zdravy clovek
oznacuje takového clovéka, ktery je schopen pozitivné se vyrovmnavat s Zivotnimi
ukoly, které se pred nim naskytnou. Idealista — pod pojmem zdravy Cclovek
si predstavuje clovéka, kterému je dobre — télesné, dusevné, duchovné i socidlné.

(Ktivohlavy, 2001, s. 30).

PGvodni vyznam slova z fectiny a latiny znamena celek. Celkem je minéna celistvost,

nedilnd jednota a dobré fungovani dil¢ich Casti a tim celého systému.

Psychologicky slovnik popisuje zdravi dle definice WHO (Svétova zdravotnicka
organizace) jako , stav naprostého fyzického, psychického a socidlniho blaha,
pricemz tento stav je promeénlivy v case; jde 0 stav do jisté miry prizpiisobivy,

tj. zavisly na vrozenych i ziskanych vlastnostech. “ (Hartl, Hartlova, 2004, s. 701).

Ktivohlavy uvadi definici zdravi podle Seedhouse: , Optimalni stav zdravi urcité
osoby zavisi na stavu souboru podminek, které ji umozZiuji zit a pracovat tak,
aby byly splnény jeji realisticky zvolené a biologické moZnosti (potencidly).
(Ktivohlavy, 2001, s. 28).

Zdravi je cil nebo prostiedek k dosazeni cile. Pokud je ¢lovék zdrav, ma vstupni
predpoklad pro to, aby splnil ukoly, které si piredsevzal, mize své plany, predstavy
a ideje uskute¢novat. Proto je ,,dobré* byt zdrav. Byt nemocen nebo néjak omezen
je nezadouci a obtézujici. Brani uspésnému dosazeni cile a znemoziuje realizaci

vytéeného zaméru, at’ uz je jakykoliv.
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1.2 Postizeni

Definici zdravotniho postizeni obsahuje Zakon ¢. 108/2006 Sb. Zakon o socialnich
sluzbach, ve znéni pozdéjSich piedpist, ktery povazuje za zdravotni postiZeni
., télesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini
nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby.“ (Ustanoveni § 3 pism. g)

Zakona €. 108/2006 Sb. Zakon o socialnich sluzbach).

Psychologicky slovnik uvadi pod pojmem postizeni ,,jakoukoliv poruchu, dusevni
nebo télesnou, docasnou, dlouhodobou nebo trvalou anebo handicap, ktery jedinci

brani ucinné se prizpiisobit béznym narokum Zivota. “ (Hart, Hartlova, 2004, s. 442).

Zdravotni postiZeni je jista odchylka ve zdravotnim stavu ¢lovéka, kterd jej omezuje
vuréité Cinnosti (kvalita Zivota, sobé&stacnost, pohyb, socidlni uplatnéni
ve spolecnosti). Je to dlouhodoby nebo trvale neptiznivy zdravotni stav, ktery nelze

cilenou lé¢bou odstranit, snad jen v rAmci moznosti trochu zlepsit.

Novosad specifikuje postizeni pro porozumeéni v Ceskych pojmech — nejbéznéjsi
uzivané terminy jsou: zdravotni postizeni, porucha (funkéni nebo organova)

a handicap. (Novosad, 2011).

Zdravotni postiZeni — vyraz vypovida o tom, ze je , néjakym zpiisobem naruseno
zdravi, zejména somatopsychicka, duchovni a socialni integrita clovéka. Oznacuje
fakt, Ze je porusena, omezena Ci znemoznéna néjaka funkce, schopnost nebo vykon
V néjaké cinnosti, primdrné odkazuje jak na poruchu, orgdanovou vadu a omezenou

schopnost, tak na vliv tohoto omezeni na zivot jedince. “ (Novosad, 2011, s. 90).

Pojem vysvétluje téz na piikladu definice Matouska (2008) — ,,jako postizeni
cloveka, které nepriznive ovliviiuje kvalitu jeho Zivota, zejména schopnost navazovat

a udrzovat vztahy s lidmi a schopnost pracovat. “ (Novosad, 2011, s. 90).

Handicap — s odkazem na téhoz autora charakterizuje jako ,,nepriznivou socidlni
situaci ¢lovéka vyplyvajici z poruchy nebo omezené schopnosti.* (Novosad, 2011,
s. 90, 91).
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Veleminsky vysvétluje zvlast problematiku déti se zdravotnim postiZenim
a poukazuji na to, ze dfive jsme se setkavali s vnimanim postiZzeni jako kategorie.
V navaznosti na to na zaklad¢ defektu, ktery byl diagnostikovan a podle druhu
a stupné postizeni, pak nasledovalo opatfeni. V sou¢asném pojeti péce, zejména pak
v ramci pedagogickych prostiedkl rehabilitace, 1épe odpovidd vnimani postizeni
jako dimenze, tzn., ur¢itého rozméru nebo kvality zivota. Z hlediska vychovné
a vzdélavaci prace je zapotiebi zvolit vhodné postupy a opatieni v duchu integrace.
Velmi dulezita je snaha o faktické vyrovnani prilezitosti pro osoby se zdravotnim

postizenim. (Veleminsky, Studenovsky, 2008).

1.3 Zdravotni postiZeni, typy a specifika

Jak uZ bylo vySe uvedeno, ptestoZze si kazdy laik vybavi, co si ma pod pojmem
»zdravotni postizeni* pfedstavit, jednotnd definice dosud ustanovena nebyla. Existuji
ruzné typy postizeni, které maji své fyzickd, psychickd 1 socidlni specifika a lisi
se i druhy poskytované socialni opory. Zakon ¢. 2006/108 Sb. Zakon o socialnich

sluzbach vymezuje nize uvedené typy postizeni.

1.3.1 T¢lesné postizeni

Té€lesné (motorické) postizeni vznikd pfed narozenim, v pritbéhu porodu nebo
po narozeni vlivem Urazu ¢i nemocit. ,, Télesnym (somatickym) postizenim rozumime
V obecné roviné takové postizeni, které se projevuje budto docasnymi, anebo
trvalymi problémy v motorické dispozici cloveka (ditéte). Jednd se predevsim
0 poruchu nervového systému nebo poruchy pohybového a nosného aparatu.*

(Veleminsky, Studenovsky, 2008, s. 141). Dit¢ miize mit problémy takeé

Vv psychomotorickém vyvoji a nasledné i v socializaci.

Psychologicky slovnik vysvétluje télesné postizeni jako ,,postizeni, které brani

mobilité a pracovni cinnosti. “ (Hartl, Hartlova, 2004, s. 442).

Novosad uvadi, ze ,,se za télesné postizeni povazuje dlouhodoby nebo trvaly stav,
jenz je charakteristicky anatomickou, organovou nebo funkcni poruchou, kterou

nelze veskerou lécebnou péci zcela odstranit nebo alesporn vyznamné zmirnit.

(Novosad, 2011, s. 85).
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Klasifikace dle WHO ¢leni télesné postizeni na:

e Lehké télesné vady — organicka poskozeni CNS s postizenim motoriky
(napt. DMO — diparéza), tclesnd postizeni organického ptivodu
(napf. pourazové stavy, deformace, malformace, amputace) a chronicka
onemocnéni (epilepsie, srde¢ni vady).

o Stfedné tézké télesné vady — organickd poskozeni CNS s postizenim
motoriky a télesnd postizeni organického plvodu, pfip. chronicka
onemocnéni — oboje ve veétsim rozsahu.

o Tézké télesné vady — organickd poskozeni CNS s tézkym postizenim
motoriky, imobilita (napt. DMO — kvadrupareticka forma) a télesnd postiZeni
organického pivodu (deformace, malformace, amputace, potirazové stavy)

a tézka chronicka onemocnéni.

Ma-li dit¢ fyzické postizeni, je tfeba pomoc rtuznych odborniki — od pediatr,
neurologh a ortoped, pies psychology, specidlni pedagogy, logopedy,

az k fyzioterapeutiim a socialnim pracovnikim.

Piikladem je détska mozkova obrna, ktera ovSem neni jen télesnym postizenim.
Bohuzel byvad pomérné casto doprovazena i poruchou jinych funkci mozku, které
se ptimo netykaji jen motorické oblasti. Mize jit naptiklad o poruchu psychickych
funkci (mentalni opozdéni, poruchy chovani, uéeni, pozornosti), poruchy zraku nebo

sluchu a feci a nékteré formy jsou doprovazeny 1 epilepsii.

Chvatalova ptiblizuje DMO (angl. cerebral palsy) jako neprogresivni poruchu vyvoje
motorickych oblasti mozku, pfi niZz vznikaji poruchy hybnosti. Choroba neni
nakazlivd ani dédi¢nd. MuZze vzniknout v téhotenstvi, pii porodu nebo v prvnich
meésicich zivota ditéte. DMO je dusledek urc¢itého poskozeni mozku, zejména vlivem
hypoxie (nedostatku kysliku). Casto se k DMO piidavaji i jiné vady, jako
je napiiklad snizena inteligence, smyslové vady a také epilepsie. DMO se neda
vylécit, ale cilenymi metodami v 1écbé se daji zlepSit podminky a moZznosti ditéte

a tim 1 celkova kvalita jeho Zivota. (Chvatalova, 2012).

., Hlavnim priznakem détské mozkové obrny je porucha motoriky charakteristickd

postizenim volnich pohybu. *“ (Vagnerova, 2004, s. 42).
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Veleminsky piedstavuje déleni DMO na:

e formu spastickou (svaly postizené koncetiny jsou zvySené napjaté),

e formu nespastickou (hypotonickou — oslabeni svalového napéti koncetin
a trupu),

e formu dyskinetickou (vyznacujici se nepotlacitelnymi pohyby, grimasami

a hyperkinézi hlavy a koncetin).

Déle vyjmenovava klinické ptiznaky DMO - postizeni koncetin, odchylny vyvoj
hybnosti, potize sjemnou motorikou, vySe zminované charakteristické pohyby
agrimasy. Neékteti pacienti mivaji relativné lehké hybné obtiZze, jsou schopni
samostatné (i kdyz omezené) chiize, jejich intelekt neni nijak narusen. Potize ale maji
samoziejmé v sebeobsluznosti, znacné ztizeno je spolecenské zatazeni pro viditelné
postiZzeni, vznikaji uskali v socialni oblasti. N&ktefi postizeni jsou naopak zcela

odkazani na pomoc druhych. (Veleminsky, 2008).

Nejvyznamnéj$i metodou, kterd se vyuziva pii 1é¢bé a rehabilitaci DMO, zistava
Vojtova metoda. Je to soubor cvicebnich technik zalozenych na principu geneticky
zakddovanych vrozenych pohybovych vzort. Tlakem na piisluSna citlivdA mista
dochazi k samovolné pohybové aktivité¢ a k fyziologické aktivaci nékterych svali.
,, Takto vznikly kombinovany vzorec, jakasi souprava nebo set vzruchii vstupujicich
do CNS, pusobi jako klic otevirajici definovanou pohybovou reakci, ktera ma jiz

charakter urcitych programovych rutin nebo celych programii. “ (Kraus a kol., 2005,
s. 193).

Vliv DMO na psychiku postizeného je taktéz znacny. Vagnerova poukazuje na riziko
deprivace Vv oblasti stimulace, u¢eni a socialni zkusenosti. Déti s DMO, podobné
jako vSichni, ktefi trpi organickym postizenim mozku, mivaji problémy
s koncentraci pozornosti, poruchy paméti, poruchy percepce, fe¢i a citového

prozivani. (Vagnerova, 2004).

1.3.2 Mentélni postizeni

Jak dochazi ke zménam v chapani postiZzeni, jsou aktualizovany 1 definice.

Proto nelze vybrat jedinou spravnou a obecné platnou.
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., Mentalni retardace je jednim z projevii odchylky, resp. poruchy centralni nervové

soustavy. “ (Vagnerova, 2004, s. 77).

, Mentalni retardace je souhrnné oznaceni vrozeného defektu rozumovych
schopnosti. “ (Vagnerova, 2004, s. 78). Jeji pfi¢iny byvaji razné. Pivod a druh
se Casto neda jednoznacné prvotn¢ urcit. Vychazi se ze soubora ptiznaku, které jsou

pro jednotliva postizeni charakteristické.

Mentalni retardace je popsana dle Emersona jako ,, vyznamné podpriimérné obecné
intelektualni fungovani, které bud vede k soucasnému zhorseni adaptivniho chovani
nebo je s nim spojené. Projevuje se béhem obdobi vyvoje jedince. “ Pozdéji byla tato
definice doplnéna o ,, podstatné omezeni soucasného fungovani. Je charakterizovana
vyznamné podprimérnou funkci intelektu soubézné se souvisejicim omezenim dvou
nebo vice z nasledujicich vyuzitelnych oblasti adaptivnich dovednosti: komunikace,
sebeobsluha, Zivot doma, socidlni dovednosti, uzZitecnost v komunité, rozhodovani

0 sobé, zdravi a bezpeci, funkcni vzdélavatelnost, volny cas a prdce.” (Emerson,

2008, s. 12).

., Vlastni postizeni se miize projevovat velmi variabilné a nerovnomérné. Oproti
ostatnim dovednostem se napadné opozZduje u déti s mentalni retardaci predevsim
vyvoj feci a verbalni inteligence. Casto se mohou objevovat i pridruzené poruchy

chovani. ** (Veleminsky, 2008, s. 144).

Hlavnimi znaky mentélni retardace jsou nizké rozumové schopnosti projevujici

se predev§im nedostatecnym rozvojem mySleni, omezenou schopnosti uceni.

vvvvvv

je vrozené (na rozdil napt. od demence) a trvalé, piestoze je v zavislosti na etiologii

mozné urcité zlepSeni.
Mentalni postiZzeni se déli podle hodnot 1Q na:

¢ |lehkou mentalni retardaci — hodnota 1Q 50 — 69,

e stiedni mentalni retardaci — hodnota 1Q 35 — 49,

e tézkou mentalni retardaci — hodnota 1Q 20 — 34,

¢ hlubokou mentalni retardaci — hodnota 1Q do 19,

e Jinou mentalni retardaci — nesnadné urcit kvili pfidruzenym postizenim,
autismu nebo té¢Zkym poruchdm chovani,
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e nespecifikovanou mentalni retardaci — je-li obtizné nebo nemozné urcit
uroven retardace a zafadit postizeni do vySe jmenovanych skupin.

(Vagnerova, 2008).

Taktéz jako u fyzického handicapu je nutnd tymova spoluprace nékolika odborniki -
pediatri, neurologl, 1ékaii zabyvajicich se genetikou, psychologli, psychiatri,
specidlnich pedagogl, logopedt, fyzioterapeutli a socialnich pracovnikt. Tito lidé
urci rozsah funkéniho omezeni a navrhnou vhodné zpiisoby prace s détmi, doporuci
kompenzacni pomticky, hracky, vymezi moznost integrace mezi zdravé déti apod.
V dnesni dobé jsou tyto déti cilené integrovany, aby byly v dospélosti schopné
(s ohledem na stupen postiZeni) relativné samostatného zivota. Mentalni retardace
ma vliv na socializaci ditéte uz od ran¢ho véku, protoze tyto déti reaguji jinak nez
déti zdravé. Protoze je snaha tyto déti standardné¢ vzdé€lavat, integruji
se do zakladnich $kol nebo do zakladnich Skol pro déti se specialnimi potfebami.
Nejvetsi Cast prace vSak zlstdva nadale na rodicich a je nutnd celospolecenska

podpora rodin pecujicich o tyto déti.

Mezi mentalni postizeni patii napt. Downliv syndrom, Aspergertiv nebo Rettliv

syndrom.

Specifickou formou mentalniho postizeni je autismus. Autismus je jedna
Z nejzavazngjSich poruch détského mentalniho vyvoje. Je to pervazivni vyvojova
porucha. Vznika na zdklad¢ neurologického onemocnéni, které ma vliv na normalni
funkci mozku ovliviujici socidlni a komunikaéni dovednosti. M4 Siroké spektrum
pfiznakl, zadni dva autisté nemaji tytéZ symptomy. Dodnes medicina nezna presnou
etiologii onemocnéni. Ti s mirnymi pfiznaky se mohou v béZném Zivoté pohybovat
takika bez viditelnych potizi, maximalné¢ mohou budit dojem socidln¢ a spolecensky
neobratného jedince. Casto jsou i zaky béznych §kol, jsou schopni vystudovat stfedni
ze absolutné nejevi zajem o druhé osoby. Lidé s autismem obtizné chapou pocity
druhych, nevyhledavaji fyzicky kontakt nebo jej vyslovené nemaji radi, vyzaduji
rutinni véci — jakakoliv zména je vykoleji, nedélaji jim dobie néhlé hlasité zvuky,

nékteré ving, pachy, mivaji Casto tiky.
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Zakladni symptomy autismu se déli do dvou skupin (Vagnerova, 2004, s. 84):

e negativni symptomy piedstavujici nedostatek nebo chybéni urcitych
standardnich projevl (poruchy socializace, poruchy poznavéani a orientace
v prostiedi, poruchy rozvoje fe€i, predevS§im v oblasti jeji komunikacni
funkce);

e vykyvy v chovani, které¢ se fadi do pozitivnich symptomt a jsou to odchylky
a napadnosti v chovani, které piasobi jako dalsi pirekazka socializace

(napft. autostimulace nebo sebezranujici chovani).

Rodina vétSinou fesi nepochopeni ze strany druhych. Ostatni lidé nékdy nemaji aplné
povédomi o tom, co toto onemocnéni provazi. DéEti mnohdy pulsobi jako
nezvladatelné nebo nevychované. Protoze na nich neni handicap nijak zjevny,
cosetéla a vizaze tycCe, je potom konfrontace s nemoci pro nezasvécené velmi
ptekvapiva. Protoze dit€ Ipi na ritualech, neni jednoduché uskutectiovat nové véci,
menit zabéhnuty styl Zivota. Rodina tak zlistdv4 Casto V izolaci a nevyhledavéa nové
kontakty a pratele, nesnazi se o integraci s ostatnimi, nepodnikd cesty a nemuze jit

vstiic novym zazitklim.

Zatez, kterou rodi¢im pfindSi existence mentalné postizeného ditéte, je déana
kombinaci nékolika faktori, které mohou mit riiznou intenzitu. Vagnerova

je specifikuje takto:

e Mira nejistoty ve vztahu k postiZzenému ditéti, nejistota zavaznosti postiZzeni
spojena s tendenci k nerealistickému o¢ekavani.

e ZatéZz péce o mentalné postizené dité, kterd se Casto jevi jako neperspektivni.
Nutnost zménit hierarchii hodnot, pfizpiisobit styl rodinného Zivota a vztahy
uvnitf rodiny.

e Mira socialni stigmatizace rodiny, pocit izolace a ztraty pozice v $ir$i socialni

skuping. (Vagnerova, 2008).
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1.3.3 Smyslové postizeni

1.3.3.1 Zrakové postizeni

Z etiologického hlediska vzniké tohoto postizeni vlivem dédi¢nosti, degenerativnich
a vrozenych onemocnéni, poSkozenim CNS, vlivem trazl, nemoci. Protoze zrakem
pfijimame 80-90 % informaci z okolniho svéta, naruSuje toto onemocnéni kognitivni
funkce, orientaci v prostoru a samostatny pohyb. V navaznosti na to se dostavuji

I psychické dasledky postizeni.

Chvatalova uvadi, ze je priznivy posun i ve zdanlivé malicherném oznacovani

4

handicapu, kdy je citit vétsi ucta k individualité osoby. Vziva se totiz pojmenovani

vvvvvv

nevidomy nebo postizeny ¢loveék. (Chvatalova, 2012).

Pii postizeni vznikd senzorickd a informacni deprivace, protoze handicapovany
nemiize zcela presné vizudlné vnimat okoli nebo pro ného tato dimenze vnéjsiho

svéta vibec neexistuje.
Klasifikace zrakového postiZeni dle Renotiérové a Ludikové:

e 0soby nevidomé,

e osoby se zbytky zraku (hranice mezi slabozrakosti a osobou nevidomou),

e osoby slabozraké (lehka, stfedni a tézka slabozrakost),

e 0soby sporuchami binokularniho vidéni (tupozrakost, Silhavost, refrakéni

vady).

Stejn¢ tak jako jind postizeni, d¢li se dle doby vzniku na postizeni vrozené
nebo ziskané a z pohledu trvani na kratkodobé (akutni), dlouhodobé (chronické)

a opakujici se (recidivujici). (Renotiérova, Ludikova, 2004).

Z hlediska lécebné-socidlniho konstatuje Veleminsky, ze je tieba zachovat
nasledujici postup: ,,analyzovat funkcni ztratu, urcit rehabilitacni postupy a cile

a zvolit vhodnou pomiicku. “ (Veleminsky, 2008, s. 146).
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1.3.3.2 Sluchové a recové postizeni

,Sluch je smysl, ktery nam zprostiedkovava vnimani toho, co je vzdalené, i toho,
CO nevidime. Vzbuzuje nasi predstavivost, vyvoldava silné citové proZivani, dodava
nam pocit zakladni jistoty a bezpecnosti, umoznuje nam ovladnout nastroj naseho

poznani, mysleni, naseho zaclenéni do spolecnosti — rec. ** (Chvatalova, 2012, s. 78).
Clenéni a charakteristika sluchovych vad dle Sovaka:

e (plna ztrata sluchu,
e (asteCna ztrata sluchu,

e poruchy sluchu a slySeni feci. (Sovak, 1977).

T&zké sluchové postizeni vede k podnétové deprivaci. Jako nejzéavaznéjsi sekundarni
handicap tak vznikd komunikacni bariéra. Tyto sekundarni néasledky zaviseji
na stupni a zavaznosti poruchy, ale i na dobé&, kdy postizeni vzniklo. Dulezitym

faktorem je v tomto ptipadé stupen osvojeni feci.

Veleminsky pii déleni problematiku sluchu a feci také propojuje, protoze vyvoj feci
je u ¢lovéka nezbytné spojen s kvalitou sluchu. Poskozeni sluchu ¢leni na poruchy
sluchu (ptechodny stav) a sluchové vady (stav trvaly). ProtoZe je sluch pro vyvoj

vvvvvv

vyvoj feci. Pti hluchoté se fec viibec nevytvoii a vznika hluchonémota.

Z hlediska socidlniho a integracniho je po vcasné odborné diagnostice dilezité
zahajit ranou péci. Dale pak zvolit vhodné metody, pomicky a nasledné typ

vzdélavani.

1.3.4 Kombinované postizeni

V odborné literatufe se poukazuje na to, Ze terminologie tohoto postiZzeni neni
jednotna. Ludikova uvadi, ze se vétSinou setkdvdme s oznacCenim vicendsobné
postizeni nebo kombinované vady, které jsou ,,vzdy spojené s aktualnim vyskytem
minimalne dvou rozdilnych postizeni, naruseni ci jejich kombinaci.* (Renoti€rova,
Ludikova, 2004, s. 303, 304). Na handicap je pohlizeno v prvé fadé z hlediska toho,
jaké postizeni prevazuje a feSeni problematiky se odviji od toho, které postizeni
handicapovaného prioritné¢ znevyhodnuje.
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1.4 Disledky zdravotniho postiZeni

Zdravotni postizeni méa vliv na samotného postizen¢ho jedince i na jeho rodinu.

Tento vliv se projevuje v roving:

o télesné — tento aspekt vymezuji pfiznaky onemocnéni. Télesné potize,
které jsou pro dané onemocnéni typické, predstavuji specificky problém
a omezeni;

e psychické — jsou to emocni prozitky vyvolané zménami, které souviseji
s chorobou, jejich hodnoceni a prozivani a chovani nemocného. Psychicka
reakce na postizeni neni déna jen specificnosti onemocnéni, ale také
osobnostnimi vlastnostmi daného jedince, jeho emocCni vyrovnanosti,
zkuSenostmi, vyvojovou Urovni a individudlnimi zpisoby, kterymi zvlada
potize;

e socialni — odviji se od spole¢enského hodnoceni postizeni a nemoci a z n¢ho
vyplyvajicich postoji a chovani okoli. Tyto postoje rovnéz zéavisi na typu
choroby, na osobnosti nemocného, na jeho vé&ku, socidlnim postaveni

a samoziejme na Urovni dané spolecnosti. (Vagnerova, 2008).

Narozeni postizeného ditéte je bezesporu Sok. VSichni si pfejeme mit zdravé déti.
| kdyZ moderni pfistroje dokaZi predem nékterd postiZzeni diagnostikovat, piece jen
se Cloveék nikdy nemize ptipravit na to, co ho ¢eka a co to bude obnaset. Velmi
stresujici je situace, kdy nic netusici matka a celd rodina touzebné ocekéavaji narozeni
potomka, téSi se, samoziejmé si pieji, aby byl v pofddku a pak pfijde sdé€lent,
Ze to tak neni. PostiZeni ditéte méni Zivotni perspektivy rodiny od zdkladu. Rodice,
ktefi maji sva ocekavani, rdzem zjiStuji, Ze jsou najednou bezpifedmétna
a neperspektivni. Na rodinu ptisobi tézka emoéni zatéz. Vychova a péce o postizené

dité je velmi ¢asové narofna a mize predstavovat i velkou fyzickou zatéz.

Psychicka zatéz vede bohuzel nékdy i k rozpadu rodiny. Ve vétsin¢ rodin lezi
nejvetsi dil prace s postizenym ditétem na matce. Mimo to se i na dité vice upina.
Dochazi ke konfliktim s partnerem, kdy Zena uz nemd silu normdlné fungovat
a zastavat tak svou roli manzelky. Z vyzkumii vyplyva, Ze rodiny s postizenymi

détmi vykazuji vyssi rozvodovost. Stejné vyzkumy pak poukazuji i na fakt, Ze tyto
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rodiny maji nizZ§i socioekonomickou urovei. Je to dano tim, Ze b&zny zpisob,
kdy jsou zaméstnani oba rodi¢e, zde nefunguje. Matka byva s ditétem doma. Ma-li
n¢jaké ambice nebo snila-li o pracovni kariéfe, vzdava se vSeho ve prospéch svého
ditéte. Miva tak nizsi vzdélani a nemuze se sama realizovat. Role otce je samoziejmeé
také velice dulezita. Bohuzel néktefi zatézovou situaci nezvladaji a rodinu opoustéji.
O to vetsi zatéz pak plisobi na matku, kterd ziistane na vychovu a péci sama. Zrovna
tak na zdravé sourozence jsou kladeny vyssi naroky. Takové dité, pokud je starsi,
vetSinou automaticky prebird ulohu ochrance a pecovatele, je-li mladsi, jeho Zivot se
Casto podrtizuje potiebam nemocného sourozence. Mnohdy tak rodi¢tim uniké fakt,
ze zdravé dit¢ muze mit vEétsi potize nez dité postizené, a to v oblasti psychické
a socialni. Nemocné dité pak ma kromé svého handicapu tézkosti i v socialni oblasti,
protoZe je na ném zjevné, ze ma urCité postizeni. Nékdy ho rodice separuji v dobré

vite uchrénit ho pted zraky a nékdy i neomalenymi narazkami ostatnich.

Rodinu tedy ovliviluje narozeni postizen¢ho ditéte v roviné psychické. V prvni fazi,
po prvotnim zjisténi diagndzy, nasleduje obvykle faze Soku pro rodie i1 celou
rodinu. Rozdil mezi ocekévanim a realitou piedstavuje pro rodice i pro ¢leny rodiny
zavazny stres. Odbornd literatura se zminuje o tom, Ze rodice mohou zalit zcela
nepiimétrené reagovat, zazivaji iracionalni pocity, rozruSeni, tlek, ochromeni. Ptesto
je jejich chovani standardnim chovanim v nestandardni situaci. Jak dlouho tato faze
potrva, to je velmi individudlni a zalezi to mimo jiné na typu ¢lovéka, na zdvaznosti
situace, ale i na zpusobu jejiho sdéleni. Velmi dulezita je v€asna a odborna
informace. Sdéleni diagndézy by nemélo byt odkladano, aby matka nebyla dlouho
V nejistoté. Lékar by ji mél podrobné vysvétlit, o co se jedna, personal by mél podat
pomocnou ruku. Zvladnuti nelehké Zivotni situace piesto zlstava ve finale na

rodicich ditéte a jeho nejbliZSich.

Po odeznéni Soku ptichdzi obdobi, kdy nastupuji psychické a télesné reakce
na sdélenou skute¢nost. Objevuji se pocity jako bolest, zal, zklamani, tzkost, pocity
viny, ptipadné i agresivita. Matky, které ,,nedokazaly* porodit zdravé dité, prozivaji
pocity viny, hledaji chybu u sebe. Potlaena vina tak miZze zpusobit
psychosomatické potize, kdy emocni konflikt ptechdzi do fyzického stavu
a projevuje se jako onemocnéni. ,, Psychosomatické onemocnéni je vegetativni reakce
na emocionalni  konflikt. Vznika v dusledku Skodlivych psychickych viivi
a je to porucha a nemoc psychogenniho piivodu. *“ (Hartl, Hartlova, 2004, s. 210).
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Nesmifi-li se ¢lovek se skutecnosti, mize to vyustit v hluboky smutek, pesimismus,
sebedestruktivni chovani a depresi. ,,Deprese, doslovné stlacenost, je chorobny
smutek, skleslost, vnitrni napéti, pojici se s nerozhodnosti, utlumem a zpomalenim
dusevnich i télesnych procesu, ztratou zajmi, pokleslym sebevédomim, uzkosti,

apatii, unavou, ztratou energie, poruchami spanku, nechutenstvim. “ (Hartl, Hartlova,

2004, s. 105).

Po této reaktivni fazi pfichdzi faze adaptacni. Odbornd literatura tuto fézi
charakterizuje jako pokus o racionalni hodnoceni situace, kdy rodina za¢ina jednat,
vyhledava pomoc, spoji se s lidmi v podobné situaci, kontaktuje instituce, které

mohou byt ndpomocné.

Narozeni postizeného ditéte je udélost, kterd ovlivni kvalitu Zivota rodiny. Payne
poukazuje na aktudlni subjektivni pocity nespokojenosti, strachu a tzkosti. Vyse
zminované deprese mohou vést K porucham spanku, nesoustfedénosti, k socialni
izolaci a tim 1 k naruSenym vztahlim se socidlnim okolim. Z hlediska osobniho ristu
a k hledani nového smyslu zivota. Kvalitu zivota mtze tato udalost ovlivnit v tom
sméru, ze Clenové rodiny jsou nuceni hledat jinou perspektivu a zménit hodnoty.

(Payne, 2005).

Z hlediska socialniho lze fici, Ze kvalita Zivota rodin pecujicich o postizené dité
se vyrazné 1i8i od kvality Zivota rodin se zdravymi détmi. Rodina se zdravotné
postizenym ditétem ma ztiZenou situaci, Clenové casto Zziji v psychosocialni
i materialni nejistoté, mohou byt separovani od okoli. Ziji tak s pocitem, Ze jsou
néjakym zpusobem diskriminovani, coZz je mnohdy i pocit opravnény. Rodina
se musi pfizplsobit novym podminkam. Zasadnim zplsobem se meéni hodnoty,

postoj k zivotu, k okoli, k ostatnim lidem.

Stat by mél dbat na to, aby handicapovani nebyli diskriminovani, aby méli stejny
pfistup k informacim, aby si byli rovni pifed zdkonem. Odstraiuji se bariéry
ve stavbach, v doprave, $ifi se osvéta, aby ostatni spoluobcané méli vétsi povédomi.
Existuje mnoho nadaci, které pomahaji, vznikla celd fada organizaci a spolecnosti,
které pracuji pro handicapované nebo je zaméstndvaji. Zdravotn¢€ postizeni i sami
vedou takové organizace a je to dobie, protoze nejlépe védi, co handicapovani

potiebuji a v dané problematice se orientuji.
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2 Rodina

2.1 Rodina a jeji funkce

Jednozna¢na definice pojmu rodina je obtiznd. Lisi se podle toho, jaka vé&dni

disciplina se ji zabyva, zda je to sociologie, psychologie nebo napiiklad demografie.

Odborna literatura uvadi, ze rodina je ptikladem malé neformalni sociilni skupiny.
Malou socialni skupinu tvofi osoby, které se navzajem znaji, komunikuji spolu
a jsou formaln¢ ¢i neformalné integrovany néjakym spoleénym cilem. Jejim
podstatnym znakem je vzdjemnd zavislost Clend, fakt, Ze chovani kazdé¢ho ¢lena
ovliviiuje chovani vSech dalSich ¢leni a existence spole¢né ideologie (souboru

nazorl, hodnot a norem).

Rodina je podle sociologické definice skupina osob (popt. vice skupin osob),
které jsou spjaty pokrevnimi svazky, manzelstvim (nebo jinym podobnym pravnim
svazkem) nebo adopci a jejiz dospéli €lenové jsou odpovédni za vychovu déti.
Zakladni rodinu tvofi Zena, muz a jejich déti, rozSifend rodina pak zahrnuje
prarodiCe, tety, stryce, bratrance, sestfenice... Rodinu lze ale chapat i jako malou
skupinu osob, které jsou spojeny nejen manzelskymi a ptibuzenskymi, ale i jinymi

obdobnymi vztahy a zvla§té spole¢nym zplsobem Zivota.

Rodina dle definice v sociologickém slovniku je ,, skupina spojena manzelstvim nebo

pokrevnimi vztahy a odpovédnosti a vzdjemnou pomoci. (Hartl, Hartlova, 2004,

s. 512).

Rodina od davnych dob existuje pfedev§im proto, aby v ni bylo pe¢ovano o déti.
Matousek upozoriiuje na dulezitost biologického vyznamu pro udrZeni lidstva
anato, ze rodina je , zdkladni jednotkou kazdé lidské spolecnosti. Reprodukuje
cloveka nejen jako Zivocicha, zprostredkovava mu vristani do jeho kultury
a spolecnosti.“ (Matousek, 2003, s. 7). Rodina je prvnim modelem spolecnosti,
se kterym se dit€ setkava. UrCuje mu tak smér jeho vyvoje a vztahd k jinym lidem

a davd mu zéklady socialnich dovednosti.

Dle Trélaiin se dnesni rodina i spole¢nost vyvijeji velmi rychle. ZvySuji se o¢ekdvani
vSech, ktefi ji tvofi, jak z hlediska citového, vztahového, tak i pokud se jedna

0 seberealizaci. Rodina je instituce, jejiz podoba se méni. Je vyznamna pro jedince

26



I pro spolecnost. Tak jak se rychle vyviji spole¢nost, vyviji se i rodina. Uz davno
je pry¢ model, kdy hlavou rodiny byl otec, matka zabezpecovala teplo rodinného
krbu, kdy se rodi¢iim vykalo a déti témét bez vyhrad poslouchaly. Diive existovaly
dva oddélené svéty — jeden muzsky a druhy Zensky. A nebylo mezi nimi moc vazeb
amosti. Muzi i zeny méli jasn¢ definované role. Svét muzii se pokladal
za nadfazeny, byl plny soupeteni, fyzické odolnosti, nadvlady, tvrdosti, ale i ochrany
slabych. Zensky svét byl pievazng svétem slusnosti, jemnosti, rozenim déti, sluzeb
manzelovi; bylo potfeba byt dobrou kucharkou a hospodyni. Tenkrat bylo nejvétsi
potupou, kdyz zena zlstala starou pannou. Dnes naopak nékteré zeny zvoli svobodu
pfed manzelstvim, nez aby zily v nefunkénim svazku jen pro fakt, ze jsou vdané,
upfednostni pracovni kariéru pied rozenim déti. Zena dneska uZ nemusi potladovat
svou intelektudlni strdnku, ma svobodu volby povolani, je mnohdy hlavou rodiny.
Stereotypy dominantnich muzii a poddajnych zen se postupné nahrazuji
rovnocennéjsimi vztahy. To piisobi i na déti, které v rodiné vyristaji a maji za model
rovnost obou pohlavi. Dospéli v rodiné by méli pracovat jako tym, méli by byt
k sobé navzajem otevieni, ctit a respektovat se, ale zaroven uznavat vzajemné
jedine¢nost toho druhého. Rodina je nejlepsi misto pro uceni i pro praxi - co se tyce
vztahtli, spoluprace, ohleduplnosti, soudrznosti, pomoci a pro cestu stat se pln¢

lidskou bytosti. (Trélaiin, 2005).

Odborna literatura popisuje, jak v takovéto neformalni skupiné dochdzi k vytvareni
skupinovych norem. Ty kontroluji chovani ¢lent skupiny, aby bylo v souladu
se skupinovymi cili. V rodiné ma kazdy ¢len svou socialni pozici — postaveni
V tomto socialnim systému — a ta s sebou piinasi konkrétni soubor prav a povinnosti.
Socialni pozice v sobé zahrnuje socidlni roli (o¢ekavany zpiisob chovani ve vztahu
k dané pozici — povinnosti) a socialni status (jakasi socialni hodnota daného mista —
souhrn prav). A pravé vyvojem a zménami v rodin€ se meni i socidlni role a status.
Vyrazné se zvySuji i ocekavani vSech, kteti rodinu tvofi, a to jak z hlediska citového,

vztahového, tak 1 pokud se jedna o seberealizaci.

Satirova poukazuje na to, zZe rodina a spole¢nost jsou mala a velka verze stejné
podstaty. Ob¢ se skladaji z lidi, ktefi spolu musi pracovat a spojuje je stejny osud.
Vychova a zivoty v jednotlivych rodinach maji sviij odraz ve spolecnosti, jiz pak tyto

rodiny tvofi. Kazdy ¢len je samostatnou slozkou a zaroven soucasti soukoli — at’ uz
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rodinného nebo spolecenského. Rodinna jednotka je pojici vazbou se svou matkou

spole¢nosti jako celkem. (Satirova, 1994).

Rodina zajist'uje mnoho Cinnosti — zabezpecuje své Cleny hmotné, pecuje o jejich
zdravi, vyzivu, vStépuje jim moralni postoje, ovliviiuje je, predava jim kulturni
dédictvi, chrani je a podporuje. V rodiné by mél panovat soulad, méla by byt mistem
lasky, ochrany a vychovy, méli bychom se snazit umét spolecné zit. To je opravdu

uméni, které se musi péstovat v kazdodennim zivoté a neni to vliibec jednoduché.

Dle statistik pokracuje trend zaklddani rodin v pozd€jsim veku, taktéz i planovani
rodi¢ovstvi je posunuto. Zeny t&hotenstvi odkladaji, mnoho z nich piivadi své prvni
potomky na svét az po dosazeni v€kové hranice tficeti let. Vzristd tak pocit
zodpovédnosti za budoucnost ditéte. Tim se rodi¢e dostdvaji do stresovych situaci
azdavodu veku a nékdy i zivotniho stylu mohou nastat zdravotni problémy.

V navaznosti na to se i zvySuje riziko narozeni ditéte se zdravotnim postiZzenim.

Nektefi autofi v soucasné dobé hovofi o Spatnych prognézach ve vyvoji rodiny,
dokonce az o krizi rodiny. VSichni se ale shoduji v tom, Ze rodina stale zustava
dité je velice dulezitym stiedobodem jeho Zzivota. Protoze kdyz je n€kdo z rodiny
nemocny, postizeny nebo maé jakékoliv jiné nesnaze, je spravna rodina schopna

zmobilizovat znaéné rezervy a poskytnout oporu a pocit bezpeci.

2.2 Funkéni a dysfunkéni rodina a socialni dopad problematiky

Rodina ma pro kazdého jedince zasadni vyznam. V plném rozsahu funguje pouze

vvvvvv

faktorem, ktery ovliviiuje celkové zrani ditéte.

Pro postizené dit¢ je vyznam rodiny v urcitém sméru jest¢ dualezitéjsi. Pro svij
handicap takové dit€¢ mize travit vétSinu ¢asu v domacim prostiedi. Proto je pro n¢j

dobte fungujici rodina nepostradatelnou zékladnou.

Jestlize se narodi dit€ s postizenim, rodina se od zakladu méni a méni se i moznosti

V plnéni nékterych funkeci.
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Funkéni rodina je |, takovd rodina, v niz dochdzi k uspésnému reseni problémit,
existuje priznivé emocionalni klima a dochazi ke staléemu vyrovnavani vztahu uvnitr

rodiny v souladu s Zivotnim stylem jejich clemi. *“ (Hartl, Hartlova, 2004, s. 512).

Charakteristika funkci, které plni rodina, je riznymi autory i rizné¢ definovéna.

Ve vztahu k rodiné s postizenym ditétem vybirame ¢lenéni dle Prochazky:

e Biologicko-reprodukéni funkce — nejoptimalnéjsi prostiedi pro realizaci
reprodukce Clovéka, narozeni potomka davd novy vyznam a dotvari smysl
lidského Zivota.

e Socidlné ekonomicka funkce — neni bezprostfedné zavisla na ptitomnosti
déti a vychazi z principu, ze rodina existuje ve spolecnosti jako integralni
socialni skupina i ekonomicky subjekt, ve kterém je zajistovana materialni
existence jednotlivych ¢lent rodiny.

e Vychovna funkce — jde o vychovu a pé¢i o déti a o pfedani norem
spoleCenského chovani a vedeni déti ke vzdélani a sebevychove.

e Socializa¢ni funkce — rodinné prostredi uci zakladnim navyktim a zpisoblim
chovani pfijatelnym pro spolecnost a uci déti ptizptisobovat se zivotu.

e Emocionalni funkce — pocit bezpeci a zivotnich jistot, citové zazemi.

e Ochranna a domestika¢ni funkce — zaopatfovaci a pecovatelska funkce,
ktera zajist'uje potfeby vSech ¢lent rodiny, domestikacni funkce pak zajistuje
faktické vytvoreni fyzického 1 emocionalniho utociste.

e Rekreacni a regeneracni funkce — zpusob traveni volného casu clent

rodiny. (Prochazka, 2012).

Jak uz bylo zminéno, objevi-li se v rodin€ néjaké problémy, dochéazi i ke zméndm
Vv jejich funkcich. Pro rodinu je narozeni postizeného ditéte obrovskou zatézi a nékdy
tak své funkce nezvlada plnit. Veleminsky odkazuje na diagnostickou metodu
Dunovského - hodnoceni funkéni schopnosti rodiny a v jeji kapacité ve vztahu

k ditéti plnit svou rozhodujici funkci — funkci socialn€ vychovnou.
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Poruchy funkci rodiny déli na:
e Poruchu biologicko-reprodukéni funkce

Jedna se o situaci, kdy se v rodiné z nejriznéjSich duvodt déti bud’ nerodi nebo
se rodi néjak poSkozené. Pravé tento druhy okruh souvisi s postizenim déti. Déti
se rodi, ale jsou vice nebo mén¢ postizeny, at’ jiz t€lesn¢, dusevné nebo smyslove.
Biologicko-reprodukéni  funkce je v pfimém vztahu s funkci ekonomicko-

zabezpecovaci, tedy ve vztahu ke standardu rodiny.
e Poruchu ekonomicko-zabezpecovaci funkce

Rodice se nemohou nebo nechtéji zapojit do vyrobniho procesu spolecnosti
a zabezpecit tak sebe a své déti a mit dostatek prostiedkd k zivotu. Netyka se to jen
materialni stranky, ale i oblasti socidlni s jejimi psychologickymi, pravnimi a dal$imi
aspekty pro dobrou socidlni jistotu rodiny. Tyto aspekty se vazi na funkci

emocionalni.
e Poruchu emocionalni funkce

Jakakoliv porucha této funkce zasahuje vSechny ostatni sféry zivota uvnitt rodiny
i vjejim vztahu ke spolecnosti. Poruchy emocionality jsou zdrojem nebo alespon
privodnim jevem vétSiny rodinnych poruch. Z hlediska ditéte ohroZuje porucha

emociondlni funkce klidnou a vyrovnanou rodinnou atmosféru.
e Poruchu socialné vychovné funkce

Ve vztahu k ditéti se ze vSech rodinnych funkci jevi tato funkce jako nejdulezitéjsi.
Tyké se stavu, kdy se rodi¢e bud’ nemohou, nedovedou nebo nechtéji starat o své

dité. (Veleminsky, Studenovsky, 2008).
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3 Rodina s postiZzenym ditétem

3.1 Vyznam rodiny pro handicapovaného jedince

Narozeni postizeného ditéte absolutné oto¢i zabéhnuty chod rodiny. Zasahne
do zivota vSech ¢lenti a zméni jim Zivot osobni, pracovni i vztahy se Sir§im socialnim
okolim. Je nutné se pfizpusobit postizenému ditéti a jeho specifickym potfebam.
Rodina se od zdkladu zméni i1 co se chovani jako celku tyka, nékdy se az separuje od
ostatni spoleCnosti. Rodina musi néjakym zplisobem zvladat zatézové situace-
Je dulezita socializace ditéte a integrace rodiny do spolecnosti. Postizeni ditcte

predstavuje trvalou zatézovou situaci pro rodice i celou rodinu.

Dité, které je postizené a ma specialni potieby, piedstavuje velkou psychickou zatéz
i dlouho poté, co se rodina o postizeni dozvi. Rodina musi ¢elit osudu spole¢né
a spole¢né také predchazet problémim a stresu. Kerrova poukazuje na vSeobecné
znamé pravidlo, ze nejlepSim receptem na kazdé dité je citlivy pfistup a neutuchajici
laska. Rodina by se méla spole¢né ucastnit hovorti o tézkostech, jez na né cekaji
a uvédomovat si jejich diisledky. Véci projedndvat v oteviené atmosféte a kazdy jeji
¢len by mél byt rovnocennym partnerem pii feSeni vzniklych potizi. Tatdz autorka
pfipomind, aby rodina hlavné¢ komunikovala, o vS§em mluvila, aby nevznikaly dohady

vvvvvv

pro postizené dité.

3.2 Rodice postizeného ditéte

Narozeni postizeného ditéte je pro rodi¢e velkou zatézi. Kazdy clovek je jiny
a zrovna tak kazdé reakce jedince je jina. Osud, ktery pied nékteré rodiCe postavil

zkousku spocivajici v péci o postizené dité, zvladaji tito lidé razné.

Végnerova poukazuje 1 na vliv postoji ve spolecnosti, ve které tito rodice Ziji.
Je podstatné, Ze postoje a chovani rodi¢ii k postizenému ditéti budou jiné, nez kdyby
bylo zdravé a mohou byt i v néjakém sméru az extrémni. Zalezi na celkovém
charakteru Clovéka, na podminkach, na typu postizeni. Rodi¢e zpocatku ani nevi,
jaké disledky bude mit pro rodinu narozeni postizeného ditéte, provazi je nejistota,

mnohdy nemaji ani dostatecné informace. Prozivaji pocity ménécennosti z divodu
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neschopnosti pifivést na svét zdravého potomka, obavaji se o jeho zdravi, nevi,

co vlastn€ maji udélat. Sami v podstaté potiebuji také pomoci. (Vagnerova, 2008).

Vznikla situace muze vést az k rozpadu vztahu, v idealnim piipadé se rodice vice
stmeli a ¢eli problémim spolecn€, coz pomaha jak jim samotnym, tak samoziejme

| potomkim, ktefi vyrustaji v aplné a fungujici rodiné.

Na pocatku je také velmi dilezité, jaké informace a jakym zpusobem jsou rodic¢tim
podéany. Sobotkova a Dittrichova a kolektiv davaji diiraz v prvé fadé na zdravotnicky
personal, ktery je pro novopecené rodice prvnim nejbliz§im okolim. Zalezi prevazné
na lékatich a sestrach, jak se s obtiznou situaci budou rodi¢e postupné vyrovnavat
a jaky navazi vztah ke svému miminku. ,,Citlivé jednani persondalu, vhodné podavani
informaci i poskytnuta emocni podpora jsou velmi dulezité . (Sobotkova, Dittrichova
a kol., 2003, s. 102). Je tfeba ale zminit i zpétnou vazbu. Rodice, ktefi jsou uzavieni,
nepokladaji otdzky a maji zabrany, s témi se hiife spolupracuje a muize se stat,
ze Si n€které informace i mylné vylozi. Proto by se rodi¢e neméli stydét s odborniky
mluvit, ptdit se a byt otevieni. Tim si vybuduji dobry vztah s lékari

I se zdravotnickym personalem. Tento vztah je také velmi dilezity pii zvladani jejich

adaptace na tézkou zivotni udalost.

Obdobi, kdy se rodi¢e dozvidaji o postizeni svého ditéte, se oznacuje jako faze krize
rodi¢ovské identity. Obecné pak plati, ¢im dfive se tuto skute¢nost dozvi, tim
sevpribehu casu méni a prochdzi riznymi fazemi. Vagnerova popisuje

dle kategorizace Kiiblerové-Rossové reakei rodici na postiZeni jejich ditéte takto:
e Faze Soku a popreni

Jedna se o prvni reakci rodicli na skutecnost, kterd je pro né€ subjektivné nepfijatelna.
Popfeni této informace je obranou vlastni psychické rovnovahy. V prib&hu Casu
dochazi k postupnému piijeti této informace. Reakce rodi¢t zéavisi také na faktu,

kdy a jak se o postizeni dozvéd¢li a jaka byla spoluprace s 1ékafi a personalem.
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e Faze bezmocnosti

Rodi¢e nevédi, jak situaci fesit, co d€lat. Prozivaji smérem k ditéti pocity viny a
k o¢ekavanym reakcim okoli pocity hanby. Na jedné strané maji strach ze zavrZeni,

na druhé strané ocekavaji néjakou pomoc. Pohybuji se v zaCarovaném kruhu.
e Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem

Zde je typicky zajem o dalsi informace, at’ uz se jedna o samotné postizeni, o péci
o0 dité, o socidlni oporu. Objevuji se rozmanité obranné reakce. Na druhé stran¢
mohou u nékterych zrodi¢l pfevladat i negativni emocni reakce jako disledek

prozité¢ho traumatu.
Véagnerova uvadi dva zpusoby zvladani:

e aktivni - strategie boje s nepfijatelnou situaci- protoze s nemoci nebo
postizenim jako takovym bojovat nelze, objevuji se tendence
k hledani nahradniho vinika, popf. i agrese vici zdravotnikim; obrana
zvysenou aktivitou tak ulevi vnitinimu psychickému napéti;

e pasivni - unik od problému, ktery se tézko zvlada nebo ze situace,
se kterou se rodi¢e nedokazi vyrovnat — napt. popteni situace (jakoby
bylo dit¢ zdravé), substituce (zacnou se veénovat néfemu jinému,
napf. profesi), rezignace (vzdani se svych cilll), kterd byva casto
spojena s depresi Ci apatii. V tomto obdobi a pii takovéto formé
zvladani bohuZzel dochazi zbyte¢né ke stagnaci vyvoje ditéte.

e Faze smlouvani

Pfechodné obdobi, kdy rodic¢e jiz piijali skutecnost takovou, jaka je, avSak stale
hledaji nad¢ji, Ze by se situace mohla zlepSit. Zatéz je jind, nejednd se uz o trauma,
spiSe o dlouhodoby stres spojeny s celkovou tnavou zpsychické zatéze

a Z dlouhodobé a narocné péce o dité.
e Faze realistického postoje

Postizeni ditéte rodice uZz plné akceptuji, dit€¢ piijimaji, maji realné plany
a ocekavani. Odlisna situace je u postiZeni, ktera vznikaji nebo se projevuji pozdéji.

Nejistota tohoto obdobi predstavuje pro rodi¢e specifickou stresovou situaci.
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Postizeni ziskané je akceptovateln&j$i nez onemocnéni vrozené, protoze pii ném

nedochdzi k naruseni rodicovské identity. (Vagnerova, 2008).

3.3 Sourozenci postiZeného ditéte

Z psychologického hlediska je role sourozence postizené¢ho ditéte ndrocna a nejenom

na rodice, ale i na sourozence dopada znacna zatéz.

Sourozenci postizeného ditéte jsou samostatna kategorie. Mnohdy se na né svym
zpusobem zapomind, lidé si neuvédomuyji, jak také na né piisobi skute¢nost, ze maji
postizen¢ho bratra ¢i sestru. Zalezi také na druhu postizeni. Nékterd jsou spolecnosti

1épe akceptovana, u jinych je stigma vétsi a okoli je odmitavé;jsi.

Zdravi sourozenci, a to jak diive narozeni nebo i mladSi nez postizené dité, jsou
rodi¢lim fyzickou i psychickou oporou. Jejich potieby jsou Casto odsouvané a hledi
se vétsinou na péci o nemocného sourozence. Ale i zdravi sourozenci musi zit svymi
vlastnimi starostmi a obavami, které se tykaji postizeni. ,, Sourozenci casto trpi pocity
ménécennosti, strachu, odporu, hanby, hnévu, viny a depresemi. Zaroven vsak citi
ldsku, hrdost a soundlezitost se svym postizenym sourozencem a maji potrebu
ho ochranovat. “ (Kerrova, 1997, s. 84). Zdravi sourozenci jsou odpoveédnéjsi,
zralej$i a ochotngjsi pomahat. Nékdy je rodice nevédomky pretézuji a piesouvaji
nané i své smutky. Zdravy sourozenec si ke svému postizenému sourozenci musi
vytvofit vztah. Vagnerova poukazuje na specifika tohoto vztahu, kdy v navaznosti
na rozdily mezi zdravym a nemocnym ditétem dochazi obtiznéji k vztahové symetrii,
kterd je u zdravych sourozenctl zcela bézna. Také zdravy sourozenec bohuZel obcas
trpi ve spoleCnosti svych kamaradl. I jejich volbu podminuji tyto déti kladnym
postojem K jejich nemocnému sourozenci. Prozivaji silné a rozporuplné emoce,
se kterymi se museji neustale vyrovnavat. Nékdy se to muze navenek projevit
I nevhodnym zptsobem (naladovost, samotafstvi, zlobeni, kfieni, predvadéni
se, ublizovani, Spatné Skolni vysledky, neklidny spanek, nespavost, rizné regresni
projevy apod.). Dité si takovymto chovanim obvykle fika o pomoc. (Vagnerova,
2008).

Kerrova pfipomina, aby rodi¢e nezapominali vénovat Cas i zdravym sourozenclm,
vyslechnout, povidat si s nimi, nauéit se porozumét vyrazim a pocitim ukrytym

mezi feci. Taktéz rodi¢tm radi, aby détem pokladali upfimné a oteviené otazky, aby
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mély moznost vyjadiit své pocity, strachy a pokud se to rodicim pfili§ nedafi,
aby zjistili, zda by si dit¢ mohlo promluvit s nékym jinym (s partnerem, s dalsi

osobou z rodiny i mimo ni).

Vagnerova zajimavé lici skuteCnost, kdy mize pfitomnosti postizeného ditéte
vrodin¢ dochazet k extremizaci postojui a ocfekavani rodici i1 ve vztahu
ke zdravému sourozenci. Ani k témto zdravym détem pak rodi¢e nemuseji mit

pfiméteny vztah a piijatelné naroky. Muze se projevit:

e Koncentrace pozornosti a zajmu na postizené¢ dit¢ a odsunuti zdravych
sourozenci do pozadi — divodem neni skuteCny nezdjem o dité zdravé,
ale mnozstvi problémi s postizenym ditétem. Rodi¢e si ani neuvédomuji,
ze by zdravé dité n&jak ochuzovali, dité to vS§ak mize vnimat jinak. Mlze pak
na sebe upozornovat svym chovanim (mnohdy i nevhodnym) a dozadovat
Se pozornosti.

e Koncentrace zajmu na zdravé dité — rodi¢e tak mizou kompenzovat své
neuspokojeni z postizeného potomka. Zdravé dité se tak dostava do role,
kdy by mélo vynahradit rodi¢im stradani a problémy. Rodi¢e maji véEtsi
ofekavani a naroky, které nemuseji odpovidat v€ku a moznostem ditéte.

(Véagnerova, 2008).

Oba dva pfistupy tak mohou na zdravého sourozence klast pozadavky, které neni
schopen zvladnout. Rodi¢e mivaji n€kdy zkreslené ptedstavy, jak by mélo zdravé
dité s postizenym pomahat, co vSechno by mélo zvladnout a tolerovat. Tim mohou

I zna¢né zkomplikovat socializaci i rozvoj identity zdravého potomka.
Zalezi tak predev§im na rodicich, jak celou situaci zvladaji, jak pfijimaji své
postizené dit¢ a jak dbaji na to, aby Zadné zjejich déti nebylo nepiiméfené

zatéZovano a vystavovano nesplnitelnym naroktm.

3.4 Postizeny jedinec

Postizeni z hlediska prozivani jedince chdpeme jako narocnou Zivotni situaci.
Végnerova uvadi, ze kazdé postizeni ma plsobeni dle toho, jak postizeny sviij
handicap proziva, jak na né& plsobi. Kazdopadné¢ na nc¢ho plisobi dlouhodobé

zatézujicim vlivem, zhorSuje jeho kaZdodenni situace, zplsobuje konflikty
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a frustrace. V navaznosti na to je sekundarni, o jaky typ postiZeni se jedna, dokonce
I jak tézké je konkrétni postizeni. Mnohdy i leh¢i postizeni mize zpisobit tézsi
postizeni psychiky jedince, pokud se s nim htfe vyrovnava. Kazdy jedinec svou
situaci zvlada jinak podle svého naturelu, podle své osobni resilience (psychicky
proces zvladani krizi ¢lovékem, psychickd odolnost, houzevnatost). Dité
se vyrovnava se skuteCnosti, ze je jiné nez ostatni. Rodice by mu meéli byt
napomocni. Kerrova pfipomina, Ze je tieba, aby mu pomohli ziskat tictu samo k sobé,
naslouchat, zkusit si pfedstavit, jak se asi citi, pomoci mu vyjadfit jeho negativni

emoce, pfijmout je a vyrovnat se s nimi. (Kerrova, 1997).

Velmi dulezité je dle Vagnerové rozlisit postizeni vrozend a ziskana pozdéji a jejich

vnimani, pfijimani a specifika. (Vagnerova, 2008).

3.5 PostiZeni vrozené a vyvoj jedince

Vrozené postizeni neni subjektivné tak traumatizujici, protoze Clovék je na néj
zvykly. M4 ale zasadni vliv na vyvoj ditéte od samého pocatku Zivota, dité se vyviji

za ztizenych podminek, mize mit omezeny kontakt se svymi vrstevniky.

Vyvoj vrozen¢ postizeného ditéte probiha ve stejnych fazich jako u ditéte zdravého,
avSak v riznych obdobich vyvstava riziko vzniku dal§i odchylky. V kojeneckém
véku je riziko nedostatecné stimulace a citového pfijeti, protoze rodi¢e nemusi byt
s handicapem svého ditéte jest¢ vyrovnani. V batolecim véku dochdzi k prvni
emancipaci a pro postizené dit¢ je takové osamostatnéni velmi obtizné, nckdy
I nedostupné. S nastupem piedskolni a Skolni dochazky prichazi velmi dulezity
vyvojovy meznik, kdy je dité konfrontovano se svymi zdravymi spoluzaky a muize
dojit 1 k prvni krizi identity, protoZe je potvrzena odliSnost postizené¢ho ditcte.
V dospivani ptichdzi druhé fize emancipace. Pubescent si muze zvIast kriticky
uvédomovat své postizeni a vnimat sviij handicap i v socialni oblasti. Jako druhou
krizi identity oznaCuje Vagnerova nastup do zaméstnani, kdy dochazi
ke konfrontaci s majoritni, vtomto pfipadé to znamena se zdravou populaci.
Postizeny nemusi mit dostatek zkuSenosti se spoleCnosti, do které by se mél
integrovat a mize to na n¢j mit stresujici vliv. Taktéz hledani partnera je ztizené
au nekterych jedinch 1 nerealizovatelné. Proto dochézi k pretrvavani zavislosti

a vazbé na rodi¢ich. (Vagnerova, 2008).
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3.6 PostiZeni ziskané, reakce a psychicka adaptace

Clovek se ziskanym postiZenim musi najit novy smysl Zivota a zménit své hodnoty,
zab&hnuté chovani a postoje. Dojde-li k urazu, dochazi k velmi rychlé ztraté zdravi,
takze jesté po urcitou dobu mohou pietrvavat dosavadni postoje zdravého ¢loveka
ateprve postupné dojde k prizptisobovani se realité. Postizeny clovék musi feSit
mnoho novych piekazek a potizi. A aby to vSechno zvladl, musi si vybudovat novou
sebediveéru. Velky vyznam pro takového Clovéka ma socialni a emocéni zazemi
a podpora. Rodice se v takovém piipad¢ vraceji k peCovatelskému postoji, piestoze
muze byt dit€¢ uz odrostlé. Rizikem pro postizeného jedince je v tomto obdobi fakt,
ze neni schopny nebo ochotny chovat se k okoli standardnim zplisobem. Je stale
Ve vnitinim napéti, mize byt zahotkly, pocitovat nespravedlnost osudu, mit rizné
nalady, deprese. Lidé, ktefi ziskaji n&jaké postizeni pozdé&ji, maji dlouho tendenci
srovnavat se se zdravymi lidmi a chtéji se jim né&jak vyrovnat. Na druhou stranu

ale mohou v nové situaci hledat jisté vyhody a nové vyzvy.

Dojde-li k postizeni v dobé adolescence ¢i rané dospélosti, jedinec si zachovava
zakladni zkuSenosti, pocit vlastni normality a schopnost navazovat vztahy
i se zdravymi lidmi. Jde o to, aby u né¢ho bylo posilovano sebevédomi a sebeucta
aaby se citil uzitecny pro ostatni. PostiZeni ziskané v dospélosti pfinasi jiné
problémy, protoze Clov€k uz ma néjaké role (rodiCovské, partnerské, profesni)
a je tieba dbat na to, aby o né€ nepiiSel. Uchovani téchto roli alespon v piijatelné

formé pomaha postizenému ¢lovéku, aby si udrzel svou sebetctu.
Reakce a adaptace na nahlou ztratu - faze (dle Vagnerové):

e Faze latence, resp. nedostate¢né informovanosti, kdy postizeny vi, ze se mu
néco stalo, ale namlouva si, Ze je to jen piechodny stav, mysli si,
Ze se uzdravi, pfestoZe miZe mit bolesti a strada necinnosti a bezmocnosti.

e Faze pochopeni traumatizujici reality, kdy ¢lovek i pres 1éCeni a rehabilitaci
poznava, Ze jeho stav se neméni a sdm pochopi, Ze uz se neuzdravi nebo tuto
informaci obdrzi od I¢kare. Reakci je Sok a ¢lovek ho fesi veétSinou popienim,
Ze by néco takového bylo mozZné.

e Faze postupné adaptace je doba, kdy si ¢loveék konecné piipousti, ze doslo

ke zméné jeho kompetenci a Ze na tom nemtiZze uz nic zmenit a dale se uci
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riznym kompenzacnim postuptim a zptisobim a také sebeobsluze.

(Vagnerova, 2008).
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4  Faktory pusobici na pecujici i samotné zdravotné postiZené dité

4.1 Stres a zatéz

Stres a zatéZ ohrozuje kazdého Cloveéka. VEtsi mérou pak plisobi na vSechny Cleny
rodiny s postizenym ditétem. Celkova nepohoda, tlak postizeni, dlouhodoba

a vycerpavajici péce, to vSe mize vyustit v nastup stresu.

Stres definuje slovnik jako ,,charakteristickou fyziologickou odpoved’ na poskozeni
nebo ohrozeni organismu, ktera se projevuje prostrednictvim adaptacniho syndromu
a ten primo ovliviiuje zdravi tim, Ze vyvolava nadmérnou a trvalou aktivaci

nervoveho sympatického systéemu. *“ (Hartl, Hatlova, 2004).

Ktivohlavy zase popisuje stres jako napéti — strain, jimz se vyjadiuji ,,dusledky
rozlicnych tlakii na fyziologické, psychologicke, socidlni, ekonomické a podobné
disledky zatéze.” Dopliuje k tomu, ze ,,s ohledem na clovéka, ktery se nachazi
V tlaku stresorii, byl stres definovan zprvu jako negativni emociondlni zadzitek, ktery
je doprovazen urcitym souborem biochemickych, fyziologickych, kognitivnich
a behavioralnich zmen, jez jsou zaméreny na zménu situace, kterd clovéka ohroZuje,

nebo na prizpiisobeni se tomu, co nelze zmenit. ** (Ktivohlavy, 2001, s. 170-171).

Stres je nyni soucasti zivota kazdého z nas. Doba je rychla, na ¢lovéka se kladou
zna¢né naroky v praci, ve Skole, celkové v Zivoté. Pofad mame maélo casu,
jsme v neustalém béhu a tlaku. Tyto tlaky, které na cloveéka plsobi, se nazyvaji
stresory. To, co pomaha Cclovéku stres zvladdat, co dodava silu, podporuje
smysluplnost ¢innosti a Zivota vibec, je podle Ktivohlavého existence tzv. posil
nebo zveddakii. Muze to byt podpora od jiného ¢loveka, pochvala a uznani, projeveni
sounalezitosti a utvrzeni smysluplnosti vykondvanych Ccinnosti. Tyto pozitivni

faktory se nazyvaji salutory. (Kiivohlavy, 2001).

Barsky a Deans uvadéji, ze stres je ,,vnimani hrozby nebo nebezpeci nejistoty
provdazené obavou, Ze clovék nemd dostatecné zdroje ktomu, aby se s hrozbou

vyrovnal “. (Barsky, Deans, 2007, s. 87).

Stres se dle odborné literatury déli na negativni a pozitivni, tzv. distres (nadmérna
negativni zatéz, kterd muize u Clovéka vyvolat onemocnéni nebo dokonce i smrt)
a eustres (pozitivni zatéz, ktera jedince stimuluje k vys$$im a lepSim vykondm).
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Na stresovou situaci odpovida télo svymi fyzickymi i psychickymi reakcemi.
Z ftyzickych jsou to: svalové napéti, buseni srdce, sucho v ustech, lekavost, poceni,
unava, nespavost, bolesti hlavy, stfevni a travici potize, tlak na hrudi, vyrdzka,
celkova slabost aj. Z psychickych pak naptiklad: uzkost a nervozita, podrazdénost

a neklid, hnév, nejistota, rozruSenost, zapomnétlivost, ndladovost, deprese, apatie.

Na rodi¢e a blizké postizeného ditéte dopada mnohem vice stresovych faktori
a udalosti. Proto je tfeba se umét se stresem vyporadat a naucit se zvladat obtizné
situace. PéCe o zdravotné postizené dité je znacnym stresorem. Prozivani téchto
zivotnich ud€lu je individuélni, kazdy jedinec k tomu pfistupuje z hlediska své

povahy, svého vnitfniho nastaveni, moznosti a celkové situace.

4.2 Strategie zvladani stresu a zatéze

Postizeni a nemoc pusobici na kazdého handicapovaného jedince se také dotyka
i jeho blizkych. Pii zvladani Zivotnich téZkosti je tfeba zvolit urcitou strategii.

Kiivohlavy udava dva druhy strategii:

e strategie zamérené na reSeni problému, ktery pisobenim nemoci vyvstal,
e strategie zaméfené na vyrovnani se s emociondlnim stavem spojenym

s existenci dané nemoci nebo postiZeni.

Déle tentyz autor odkazuje na Lazarusovo pojeti boje ¢loveéka se stresem s pouZzitim
charakteristického pojmu zvladani — coping. Definice zvladani zde klade duraz

na ctyfi skutecnosti:

e zvladani neni jednordzovou zalezitosti, je to dynamicky proces,
e zvladani neni automatickou reakci,
e zvladani vyZzaduje urcitou (védomou) snahu a namahu jednajici osoby,

e zvladani je snahou fidit déni (,,ukocirovat je*). (Ktivohlavy, 2001).

ProtoZe je pro rodice a blizké postizeného ditéte dennodenni stres typicky, méli by
se pokusit pouzivat nckteré zpusoby zvladani zivotnich tézkosti. Do technik
dle Ktivohlavého patii napt. relaxace, meditace, imaginace (zdmérné zobrazovani

si uklidiiujicich scenérii — napf. pfiroda) apod.
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Tento zamérny coping déli Vagnerova na dva ptistupy:

e prvni je zaméfeny na feSeni problému usilim o samostatné feSeni situace
nebo hledanim faktické pomoci,

e druhy je pak zaméfeny na udrzeni pfijatelné subjektivni pohody, jde
predevsim o smifeni se s problémem a nalezeni psychické rovnovahy zménou

postoje. (Vagnerova, 2004).

4.2.1 Emoce jako pomocnik zvladani tézkosti

V' psychologii pod pojmem emoce rozumime prechodnou, viceméné intenzivni
citovou reakci, projevujici se v chovani i na fyziologické urovni.* (Arrivé, 2004,

s. 9).

,, Emoce — Sirsi pojem nez cit, zastiesujici subjektivni zazitky libosti a nelibosti
provazené fyziologickymi zménami, motorickymi projevy, stavy mensi ¢i vetsi

pohotovosti a zamerenosti. “* (Hartl, Hartlova, 2004, s. 138).

Ktivohlavy uvadi, ze psychologové se prevazné zamétuji na nezddouci vliv emoci,
se snahou je omezovat a odvracet od nich pozornost. V piipadé zvladani tézkych
Zivotnich situaci (coping) se soustfed’uji prevazné€ na kognitivni formu boje a emoce
byly dlouho povaZovéany za prvek, ktery tuto situaci ztézuje. V poslednich letech
dochazi ke zjiSténi, ze nékteré formy prace Semocemi mohou byt vhodné

pfi kognitivnim zvladani zatéZovych situaci.
Jsou to:

e aktivni prijeti dané emoce — nepotlatovat negativni emoce, ale védomé
je ptijmout, akceptovat, co je dané a s ¢im se musi pocitat;

e slovni vyjadieni emoci — reakce na (i negativni) emoce sdélenim druhym
lidem nebo vypsani napt. do deniku;

e pozitivni prehodnoceni emoci — snaha povznést se nad danou zcela
konkrétni bolest a vidét svét z nadhledu, zacClenit humor a dosahnout
vyrovnaného postoje a tim snizit nezadouci napéti (distres). (Ktivohlavy,
2001).
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4.3 Techniky zvladani postiZeni

Jsou znadmy techniky, kterymi se Clovék obecné s naroénymi Zivotnimi situacemi

a s postizenim vyrovnava. VétSina téchto technik ma ndvaznost na dvé zékladni

reakce clovéka (ale i zvifat) — agresi nebo unik. Vlivem spole¢nosti se vsak tyto

reakce neobjevuji ve svych praptivodnich podobach, ale méni se v ndvaznosti

nanormy piijatelnosti ¢i nepfijatelnosti urcitého chovani a dostavaji socialné

piijatelnou formu. Vagnerova Cleni a specifikuje jednotlivé techniky takto:

Techniky aktivniho FeSeni — piimé agresivni feSeni, verbalni agrese,
upoutavani pozornosti, negativismus, hledani vinika vlastni situace,
identifikace se siln€jSi osobnosti, skupinou ¢i instituci, kompenzace
pomahajici vyrovnat deficit v jedné oblasti zvySenou vykonnosti v oblasti
jiné.

Techniky tinikové — piimy unik (v ptipad¢ ditéte zaskolactvi, drogy, alkohol,
vasnivé provozovani konickti, unikova literatura), izolace (fakticka
nebo vnitini), Gnik do nemoci (psychosomatické potize), racionalizace
vysvétlujici ,,raciondlné* rezignaci na dosazeni néjakého cile, regrese (navrat
na niz§i vyvojovou uroven chovani), popieni nebo potlaceni. (Vagnerova,

2008).
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5 Socializace ditéte s postiZenim

., Socializace znamena postupné zaclenovani jedince do spolecnosti prostiednictvim
napodoby a identifikace; zprvu v nuklearni rodine, dale v malych spolecenskych
celospolecenskych vztahii. Soucasti je prijeti zakladnich etickych a pravnich norem

dané spolecnosti. “ (Hartl, Hartlova, 2004, s. 548).

., Prijimani roli, identifikace a internalizace produkuji a formuji ja a stoji

tak za socializaci ditete. * (Thompson, 2001, s. 115).

Socializace je pro vyvoj jedince velice dulezitd. U postizenych celkové miuize
probihat v fadé oblasti odlisné. Rozdily v jejim prubéhu jsou pak i u rtiznych typi

handicapti.

5.1 Vliv télesného postiZeni na socializaci

Vyznamnym faktorem, ktery ovliviiuje kvalitu Zivota a socializaci télesné
postizenych, je zavaznost pohybového omezeni. Rozhodujici je uroven sobéstacnosti,
ktera je dana schopnosti samostatné lokomoce a samostatné sebeobsluhy.
Sobéstacnost ma 1 socidlnépsychologicky vyznam, protoZe potom c¢love€k neni
hodnocen jako jednoznacné zavisly. Viditelna télesnd deformace nebo vada ma vzdy
socidlni dopad, ovliviiuje socialni hodnoceni a akceptaci okolim. Stale pretrvavaji

predsudky k télesné postizenym jedinctim.
Socialni dusledky a socializace a integrace déti s DMO

Déti s DMO maji potize s motorikou a s feci a tim byva socializace velmi nepfizniveé
ovlivnéna. Odborna literatura se zmifiuje o obtiZich s télesnym vzhledem a odliSnymi
reakcemi (napf. zaSkuby), o menSich socidlnich dovednostech v disledku
pohybového postizeni, ¢asté izolace v rodin€ nebo zdravotnickém zatizeni. VSechny

tyto odliSnosti mohou zapfiCinit negativni hodnoceni okoli a ovlivnit sebeuctu

jedince a z ni vyplyvajici chovani i obranné reakce.

Pro rodinu to znamena podle stupné postiZzeni uzptisobit byt a Zivotni prostiedi ditéte
tak, aby se co nejvice eliminovaly prekazky, které mohou ztéZovat pohyb. Rodi¢

(v drtivé pfevaze matka) musi pocitat s vétSinou dennodennim cvi¢enim doma,

43



navstévami rehabilitacnich zafizeni, 1ékaid, logopedii apod. Je na ni kladen tlak

psychicky, fyzicky i socialni.

Dit¢ s DMO potiebuje sice specialni péci, ale v kazdém ptipadé je také dité jako
kazdé jiné, se vSemi béznymi potiebami. Integrace téchto déti zacCina v rodiné.
Dalsim okruhem je skupina vrstevnikti — tedy déti ve Skolce, ve Skole. I tady je nutno

prekonavat prekazky. Nekdy je pro dité zapotiebi pomoci asistenta.

5.2 Socializace mentalné postiZenych

Végnerova vysvétluje opozdénost socializace mentdlné retardovanych faktem,
ze maji velmi Uzkou vazbu na matku, protoze jim schéazi potfebné kompetence
k osamostatnéni se. Mentaln¢ retardované déti jsou v procesu socializace spise
pasivnim piijemcem, ktery je zavisly na aktivité dospélych. Mohou byt v oblasti
socializace handicapovani dvéma zpusoby: jednak vlastnim primarnim defektem
a dale znc¢ho vyplyvajicim nedostatkem zkuSenosti. Vyuka mentalné postizenych
sméfuje vzdy kzvladnuti alesponn zékladnich norem chovani, jednoduchych
komunikacnich dovednosti a socidlnich navykl. Mélo by jim to usnadnit posléze

adaptaci v jiném prostiedi, nez je vlastni rodina.

TataZ autorka pfipomind, Ze mentalni postizeni je ve spole€nosti vniméano jako
nejméné piijatelné. Nejvetsi skupinu v populaci tvoii lehce mentalné postizeni,
u kterych je progndza socialni integrace velmi dobra. Pokud k tomu dostanou
prileZitost, jsou schopni zcela samostatné nebo s minimalni podporou bydlet,
pracovat a zit. Potfebuji-li véts$i pomoc, jsou pro n¢ vhodné sluzby typu chranéného
¢1 podporovaného bydleni a také zaméstndni. BohuzZel se tito lidé stale jesté setkavaji

Ze strany spolecnosti s predsudky, nepochopenim a odmitanim. (Vagnerova, 2008).

5.3 Socializace zrakové postiZzenych

Zavazné omezeni zrakovych funkci ovliviluje socializaci postizeného clovéka.
V komunikaci hraje vyznamnou roli nedostatecnost vizualniho kontaktu. Taktéz
¢lovék nemlze vnimat a porozumét neverbalnim komunikaénim signalim. TéZce
zrakové postizeny ma velmi omezenou moznost ucit se napodobou. Protoze ma

¢lovek trpici zrakovou vadou obtiZe s orientaci, byva zavisly na jinych lidech. Tim
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sei snizuje jeho zajem o samostatnou aktivitu a vede to kizolaci ve znadmém

prostiedi, které predstavuje jistotu.

5.4 Socializace sluchové postizenych

TaktéZ 1 sluchova porucha ovlivituje socializaci postizenych. Vagnerova vysvétluje,
ze zvlastnosti chovani sluchové postizenych jsou dany hlavné obtizemi ve sd€leni
a vysvétleni ¢ehokoliv, v€etné norem chovani. Hife se socialné orientuji, tézko
chapou vyznam rtiznych situaci, nerozumi kontinuité ur¢itého déni. Casto nechapou,
co po nich druzi chtéji a co si viibec o jejich chovani mysli. Hlfe se téZ orientuji
v mezilidskych vztazich. Pravé proto, ze je komunikace tak obtizna, vétSinou
se omezuje jen na nejdulezitéjsi sdéleni a kontakty se tak minimalizuji. (Vagnerova,

2008).
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6 Integrace a inkluze

., Integrace v psychologii znamenda jednotné, neoddélitelné spolupiisobent, soucinnost
riiznych psychickych procesii, vzajemné slucovani cinnosti jednotlivych casti jednoho

systemu nebo nékolika systémii dohromady. *“ (Hartl, Hartlova, 2004, s. 232).

, Integrace je urcitym, kvalitativné vyssim stupném adaptace. Lze ji chdpat jako
zaclenéni jedince (z néjakého ditvodu odlisného) do prostiedi majoritni spolecnosti,
kdy v ni dovede bez problému Zit, citi se ji byt prijat a sam se s ni identifikuje.

(Vagnerova, 2004, s. 59).

Handicapovany c¢lovék se potiebuje do lidského spoleCenstvi integrovat v fadé
oblasti. Patfi sem  integrace v predSkolnich zaFizenich (integrované tiidy
v mateiskych Skolkach), integrace ve Skole (zafazovani déti do béznych tfid nebo
ziizovani specialnich tfid v béznych Skolach). Dale je to pracovni integrace
(zaméstnavani osob se zménénou pracovni schopnosti, rizné projekty zaméstnavani
znevyhodnénych osob) a spolefenska (komunitni) integrace (bezbariérové bydleni

a spolecenské prostiedi, socialni pomoc apod.).

Végnerovd upozoriiuje na dulezitost a zévaznost integracniho procesu
pro handicapovaného jedince. Jde o to, aby dit¢ pfedem poznalo prostiedi,
do kterého se ma zaclenit, aby se eliminovaly nepfijemné pocity, které takovy proces
doprovazeji. Je to pro n¢j ndrocna situace, tudiz by mélo byt dostatecné motivovano.
ProtoZze je integrace vzdy oboustrannym procesem, zdlezi i na spole¢nosti,
do které ma byt jedinec zaclenén. Spole¢nost musi témto lidem rozumét, chapat
pfi€iny jejich odlisnosti a pfijimat je. Podminkou Gspésné integrace je zména postojil

majoritni spolec¢nosti, coz se ne vzdy podati. (Vagnerova, 2004).

., Inkluze je nikdy nekoncici proces, ve kterém se lidé s postizenim mohou v plné mire
zucastnovat vSech aktivit spolecnosti stejné jako lidé bez postizeni. “ (Slowik, 2012).
Tentyz autor vysvétluje dale, Ze v inkluzivnim pfistupu jsou handicapovani
zapojovani, pokud je to mozné, bez specidlnich prostfedkii a postupid, pouze
v situacich, kdy je to nezbytné nutné. Zde je praveé rozdil oproti integracnim
postuptim, které spocCivaji praveé Vv zajiSténi specidlni péce a prostiedkli pro osoby
S postizenim, aby tyto mohly byt zaclenény do §irSi spolecnosti a zapojeny do vétSiny
¢innosti v bézném Zivote.
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7 Socialni opora a jeji druhy

,, O socialni opore hovorime nejcastéji tam, kde jde o pomocny a podpiirny vztah lidi,

kteri jsou danému cloveku v tisni nejblizsi. Nemelo by nam vSak uniknout $irsi pojeti

socialni opory. “ (Ktivohlavy, 2001, s. 95).

Tentyz autor ptfesn¢ vystihuje v SirSim slova smyslu socialni oporu jako pomoc

Cloveéku, ktery se nachdzi Vv zatézové situaci, poskytovanou druhymi lidmi

a ktera mu tuto zatézovou situaci urcitym zpusobem ulehcuje.

Kftivohlavy ji déli na:

mikrouroven — celospolecenska forma pomoci potiebnym (socialni podpora
a ekonomickd pomoc) V celostatnim méfitku nebo pomoc pies hranice statu
(napt. ADRA);

mezouroven — urcita socialni skupina poméha svym c¢lentim, pfipadné lidem
z okoli (Charita, Diakonie, také pomoc spolupracovnikovi, kamaradovi,
¢lenovi oddilu apod.);

mikrourovenn — pomoc a opora nejbliz§i osoby (matka a dité, manzelé

mezi sebou, piatelé). (Ktivohlavy, 2001).

Ktivohlavy rozliSuje 4 druhy socidalni pomoci podle toho, jaky druh pomoci

se osobé€ v tisni dostava na:

instrumentalni oporu — je to konkrétni vécna forma pomoci od druhého
Clovéka (napf. finan¢ni pomoc, materidlni podpora, pomoc pii zafizovani
riznych zalezitosti);

informacéni oporu — poskytnuti informaci postizenému jedinci pro orientaci
V tizivé situaci, v niz se nachazi (rady, naslouchani, zjistovani potieb);
emocionalni oporu — vyjadfeni empatie, projeveni sounalezitosti,
naklonnosti, lasky, nad¢je;

hodnotici oporu — jde o zpiisob jednani s ¢lovékem (tGcta, respekt), které mu
pomahd posilovat sebevédomi a povzbudi (nevzdavat se nadgje, neztracet

viru). (Kfivohlavy, 2001).
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7.1 Socialni sluzby urcené osobam se zdravotnim postiZzenim

Socialni sluzby reaguji na nepfiznivou situaci v této oblasti svou nabidkou
pii zabezpecCovani podpory a pomoci. “ Socialni sluzby zahrnuji socialni poradenstvi,
sluzby socialni péce a sluzby socidalni prevence. (Zakon o socidlnich sluzbach

¢. 108/2006, § 32).

Pro osoby se zdravotnim postizenim jsou uréeny predevsim tyto druhy socialnich

sluzeb.

Tabulka €. 1: Druhy socidlnich sluZeb a formy poskytovani

Drubh socialni sluzby Forma poskytovani
Osobni asistence terénni
Pecovatelska sluzba terénni
Priivodcovskeé a predcitatelské sluzby terénni
Podpora samostatného bydleni terénni
Odleh¢ovaci sluzby terénni, pobytova nebo ambulantni
Centra dennich sluzeb ambulantni
Denni stacionaie ambulantni
Tydenni stacionare pobytova
Domovy pro osoby se zdrav. postizenim pobytova
Chranéné bydleni pobytova
Domov se zvlastnim rezimem pobytova
Rané péce terénni, pfip. ambulantni
Tlumocnické sluzby terénni, pfip. ambulantni
Socialné aktivizaéni sluzby pro seniory a 0soby ambulantni, ptip. terénni
se zdrav. postizenim
Socialné terapeutické dilny ambulantni
Socialni rehabilitace terénni, ambulantni nebo pobytové
Odborné socialni poradenstvi ambulantni, terénni

(Mach, Janeckova, 2015)

7.2 Prispévky na péci pro zdravotné postiZené

Ustanovani § 7 zdkona o socidlnich sluzbach hovofti o tom, Ze na thradu poskytovani
péce je mozné vyuzit jednu z davek systému socialni péce a tou je piispevek na péci.
Poskytuje se osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické osoby pii zvladani

zakladnich zivotnich potfeb ve stanoveném rozsahu (a to z divodu dlouhodobé
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nepfiznivého zdravotniho stavu). Udelem této davky je pfispét na thradu péce,
kterou poskytuje socidlni sluzba nebo jiny poskytovatel (osoba blizkd, asistent
socialni péce, détsky domov apod.). O tuto davku miize klient pozadat na mistné

piislusnych krajskych poboc¢kach Utadu préce.

Podle § 11 zékona o socialnich sluzbach se vySe ptispévku rozliSuje na 4 stupné
dle miry zavislosti osoby na pomoci jiné fyzické osoby a také dle véku (do 18 let
aod 18 let).

Tabulka €. 2: RozliSeni mési¢ni vySe prispévku

Stupeii zavislosti Do 18 let véku Nad 18 let véku
I 3.000 K¢ 800 K¢
Il. 6.000 K¢ 4.000 K¢
1. 9.000 K¢ 8.000 K¢
Iv. 12.000 K¢ 12.000 K¢

(Mach, Janec¢kova, 2015)
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Shrnuti teoretické ¢asti

Jak uz bylo vuvodu fefeno, rodin se zdravotné postizenymi détmi je mnoho
a potykaji se kromé tradi¢nych i se zcela odliSnymi problémy nez rodiny s détmi
zdravymi. Postizené dit€ vrodin¢ znamena ovlivnéni jejich ¢lentt v oblasti
psychické, fyzické i socialni. Je to celozivotni zatéz. Je tudiz mozné, ze rodina jako
konfliktim a Casto bohuzel i k rozpadu rodiny. Krize vztahti mohou fesit jak sami
partnefi, tak i sourozenci i samo handicapované dité. VSichni autoii se ale ptesto
shoduji vtom, Ze rodina je zdkladnim clankem a dulezitou socidlni jednotkou

pro vyvoj a socializaci zdravotné postizeného jedince.

Jednotlivd zdravotni postizeni ptedstavuji 1 specifické problémy a zavaznost
a dilezitost jejich feSeni. Kazd¢ zdravotni postizeni piedstavuje konkrétni handicap,
ktery ma své dusledky pro postizené¢ho jedince i celou rodinu. Jak uz bylo feceno,
rodina a jeji ¢lenové jsou vystaveni fyzické i psychické zatézi, mivaji vzhledem
k okolnostem niz8$i socioekonomickou uroven. Ve vSech téchto oblastech
je nané vyvijen trvaly tlak. VSichni se museji pfizpusobit nové situaci, zménit
postoje, naucit se za pomoci vhodnych technik zvladat stres. Dtlezitou tulohu hraje
socialni opora ve vSech svych formach (od nejblizsich, az po pomoc odborniki
astatni socidlni oporu). Pfijeti socidlni opory a jeji vhodné poskytnutd forma

ma znacny vliv na kvalitu Zivota téchto rodin.
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Prakticka ¢ast

8 Cil, metodika vyzkumu a formulace vyzkumné otazky,

vyzkumné prostiedi a vybérovy soubor, metodika vyzkumu

8.1 Cil vyzkumu

Cilem praktické ¢asti bakaldiské prace v navaznosti na ¢ast teoretickou bylo zjistit
a popsat vliv ptichodu postizeného ditéte na chod rodiny jako takové, na utvafeni
vztahll mezi jejimi ¢leny a na kvalitu jejich zivota. Obecnym cilem pak bylo poznat

a pochopit celkovou situaci rodiny.

8.2 Vyzkumné otazky

Hlavnim cilem a ofekavanym vystupem bakalatské prace bylo zjisténi, jaky vliv ma
narozeni postizené¢ho ditéte na rodinu a vztahy a jakym zplsobem rodiny zvladaji

tuto zatéZovou situaci.
Byly zjistovany odpovédi na tyto vyzkumné otazky:

1. Jak ovlivnil ptichod postizeného ditéte celkovy chod rodiny?

2. Jaky vliv ma péce o postizené dité na vztahy v roding i vztahy s okolim?
3. Je dité integrovano a rodina zaclenéna mezi zdravou populaci?
4

Vyuzivaji rodiny socialniho systému pomoci statu?
Z téchto vyzkumnych otdzek vyplynul pak okruh otdzek pro rozhovor:

1. Co vSechno se zménilo po narozeni/piijeti do péce handicapovaného ditéte?
2. Jaké byly reakce okoli?

3. Co se zménilo ve vztahu manzeld/partneri po narozeni/pfijeti do péce
handicapovaného ditéte?

Jak se utvarely vztahy se sourozenci, $irsi rodinou a socialnim okolim?

Jaké strategie zvladani této zatézové situace byly zvoleny?

Je dité integrovano mezi zdravou populaci?

N o a &

Je rodina izolovana nebo je zaclen¢na do spolecnosti a jak?
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8. Je vyuzivan socialni systém pomoci statu, pracovnikid v pomdhajicich

profesich, terapeutt, psychologii?

8.3 Vyzkumné prosti‘edi a vybérovy soubor

Hovory s respondenty byly pfedem domluvené a odsouhlasené. Probihaly v priabéhu
meésice unora a biezna 2015 v pfirozeném socialnim prostiedi, tzn. v domovech
dotazovanych. Jako sviij vyzkumny vzorek jsem pouzila nékolik malo rodin z naseho
mésta a blizkého okoli, kterym se narodilo postizené dit¢ nebo se o n¢j staraji jako
pestouni. Je to zamérny vybér. ,, Zamerny vyber se uskutecnuje na zaklade urceni
relevantnich znaku, tj. tech znakii zakladniho souboru, které jsou dilezité pro dané

zkoumani. “* (Gavora, 2010, s. 79).

8.4 Metodika vyzkumu

Jako vhodna metoda se jevilo Setieni s kvalitativnimi znaky. Kvalitativni pfistup
se zamétuje na to, jak jednotlivei nebo skupiny nahlizeji, chapou a interpretuji svét.
,, Cilem kvalitativniho vyzkumu je totiz porozumét lidem a udalostem v jejich Zivote.
Kvalitativni vyzkumnici se soustieduji spise na subjektivni svét osob, na ten, ktery
existuje Vjejich mysli. Proto je nejlepsim ndstrojem zkoumdni vlastni usudek
a zkusSenosti vyzkumnika.* (Gavora, 2010, s. 186). I pfes toto vSechno vSak
kvalitativni vyzkum pouziva 1 metody, které jsou dané a maji ustdlené kroky,

S 24 7

aby se tim vyzkumnikovi usnadnila prace v terénu i pozdé€jsi zpracovavani udaju.

Zvolili jsme hloubkovy rozhovor. Je to jedna z nejvyznamnéjSich metod
kvalitativniho vyzkumu. Hloubkovy rozhovor se vyznacuje tim, Zze respondentovi
umoziuje vyjadfit nazory na problematiku, kterd je zkouména. Vyzkumnikovi pak
pfinasi detailni informace o zkoumaném jevu. Casto pieriista do souvislého povidani
Cloveéka a je ve své podstaté monologem. Rozhovor byva neformélni a mé uvolnény
charakter. Tazatel musi jasné sd¢lit, jaké informace pozaduje a pro¢ jsou pro n¢ho
dilezité. Vedeni rozhovoru vyzaduje citlivost a interpersonalni porozuméni, protoze
tazatel se snazi proniknout do respondentova nitra a objevit postoje, vztahy a motivy.
(Gavora, 2010).

Ptipravila jsem si  polostrukturovany rozhovor s otevienymi otazkami.

Polostrukturovany rozhovor se vyznacuje tim, ze je stanoveno zakladni obsahové
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schéma a nékolik zakladnich otdzek, na rozdil od strukturovaného rozhovoru, ktery
je sestaven z peclivé formulovanych otazek, na néz respondenti odpovidaji. I ja jsem
si pripravila n€kolik otadzek jako kostru pro nase povidani a jako zakladni schéma
byly pouzity vyse uvedené vyzkumné otazky. Dalsi otazky vznikaly pak v pribéhu
nasich rozhovorti. Na zacatku rozhovoru jsem predstavila a vysvétlila cil studie
I pfesto, ze vSichni dotazovani s nim jiz byli seznameni pfi mém prvotnim dotazu,
zda budou srozhovory souhlasit. Otazky jsem se snazila pokladat srozumitelné
a citlive, protoze mluvi-li se s rodinou postizeného ditéte, je to pro né velmi intimni
téma a mnozi se zdrdhaji néco sdélit a oteviit se. Své pfatele jsem nechala hovorit
I 0 jinych vécech, které je k tématu napadaly, 0 tom co je trapi a jakymi zkusenostmi
by mohli byt ndpomocni ostatnim rodindm i jednotlivelim v podobné Zivotni situaci.
Udaje, které jsem zjistila, jsem si nasledné u respondenti je$té jednou ovéfila. Jedna
se o zpétnou verifikaci zjisténi, kdy si vyzkumnik ovéfi, zda to, na co dotazovana
osoba odpovidala, pochopil spravné. (Gavora, 2010). Poté, co jsem piepsala
uskute¢néné rozhovory, jsem je dala rodinam k dispozici. VSichni se mohli vyjadfit,
popiipad¢ doplnit nebo upravit, co jsem zaznamenala. Povazovala jsem to za etickou
povinnost, protoze osoby maji pravo védét, co jsem o nich zapsala a zda nedoslo

k deformovani jejich vyrokd.

8.5 Vyzkumnai data a jejich shromazd’ovani

Rozhovory probihaly v uvolnéné atmosfétre. Oslovila jsem tfi rodiny. Zadmérné jsem
si vybrala rodiny pfétel, protoZe jsem ptedpokladala, Ze si budeme nenucené povidat
a ze vSe bude neformdlni a pratelské. O situaci v rodinach jsem uz i pfedem néco
védéla, proto se dal vést prijemny dialog a kazdy z nas mohl do hovorti vnést i jiné

postiehy, nez kdybychom se osobné neznali.

V jednom pfipadé se rozhovor uskutecnil s matkou 1 s otcem dohromady. Ve druhé
rodiné jsme si povidaly pouze s matkou. Otec se ochotné nabidl, ze je k dispozici
a ze je pripraven odpovidat na otazky, ale vzhledem K jeho pracovnimu vytizeni jsme
se nakonec dohodli, Zze odpovédi od matky budou dostacujici. Otec se pak nasledné
podilel na zpétné verifikaci zjisténi a ptridal dodatecné nékolik postiehl. V dalsi
rodiné jsem taktéz hovofila jen s matkou. Otce jsem ani neoslovila, nebot jsem
si nebyla uplné jista jeho vstticnosti k hovorim o tak intimnich a Casto bolestnych

zélezitostech rodiny.
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Po Gvodnim sezndmeni rodicl s tim, co bude pfedmétem otazek, jsme pfistoupili
k samotnému rozhovoru. Nejprve jsem si zjistila pfesnou diagnoézu postizeni. Rodice
mi 1 dovolili nahlédnout do zdravotnich zdznamt, do zprav z vysetieni a poraden.
Poté jsem zmapovala vek a vzdélani rodict a jejich soucasné pracovni zafazeni. Dale
uz Slo v podstaté o vypravéni kazdé rodiny o tom, jak to v jejich zivoté probihalo
v souvislosti s jejich handicapovanym ditétem. VSichni ochotné vypravéli,
vybavovali si mnohdy tézké chvile, které prozivali. Nicméné¢ 1 pfi tak nepiijemnych
vzpominkach byli vstficni a nebali se otevfit a sd€lit 1 nejniternéjsi pocity, které nam
1 obcas vehnaly slzy do o¢i. Ptala jsem se, co se zménilo po narozeni/piijeti do péce
handicapovaného ditéte, jak se vyvijely vztahy v roding, jaké byly reakce okoli.
Zajimalo mne také, jak vSichni zvladaji tuto nelehkou Zivotni situaci, co jim vzala,
ale naopak i co jim pozitivniho piinesla. Ptfi rozhovorech jsem si piimo
zaznamenavala na pocitaci sdélované informace, které jsem poté roztiidila

a zformulovala.

8.5.1 Pfiprava a prabéh rozhovoru

Samotny rozhovor s rodi¢i byl pfipraven jen z¢asti. Pocitalo se spiSe se spontdnnim
vypravénim a s jeho naslednym zaznamenanim. Cilem bylo hlavné vyslechnout
pribéhy konkrétnich rodin a zaznamenat pribéh jejich zivota s postizenym ditétem.
Pivodné jsem méla v planu oslovit jesté jednu rodinu (chlapec — 12 let, diagnoza —
autismus). BohuZel Vvrodin€ doSlo mezitim ktragédii a chlapec onemocnél

a nasledné zemfel na rakovinu. Proto jsem od zdméru upustila.

U kazdé z rodin jsem stravila n€kolik hodin a nebyt mych vycitek, Ze uz jsem jim
takto dost nahlédla do soukromi, setrvala bych tam 1 déle. Povidani vSech bylo moc
zajimavé. Velmi jsem ocenila jejich ochotu a otevienost, s jakou vyjadiovali své
pocity, strachy a starosti nebo naopak vypravéli i ismévné situace, které v souvislosti
se svym postizenym ditétem zazili. Vypravéni rodici jsem zaznamendavala
pii navstévach na pocitaci a nasledné prepsala. VSem tfem rodindm jsem zaslala
pracovni verzi rozhovoru a vypravéni a pozadala je o odsouhlaseni a piipadné
doplnéni. Povazovala jsem za vhodné, aby védé¢li, co jsem zaznamenala a
zformulovala. Pti tak divérnych rozhovorech se muze stat, ze néjakou myslenku
nevyjadiim tak, jak zamysleli a mize dojit i k nedorozuméni. VSichni ale téméf

bez vyhrad s pfipravenymi verzemi souhlasili.
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8.5.2 Hloubkové rozhovory s rodici

Rodina 1 — Sarka
Diagnoza

Pravostranna spastickd hemiparéza — odbornd literatura vysvétluje postizeni jako
postizeni hemisferalni, které se projevuje postizenim jedné poloviny téla s tim,
7e¢ je patrna prevaha postizeni na horni koncetingé. Typické je flek¢éni drzeni ruky
(ptipomind slozené ptaci kiidlo), pfitom dolni koncetina je napjata tak, Ze postizeny
doslapuje na Spicku. Duvodem byla tézka nedonoSenost a nezralost plodu.
Komplikace byly zplsobeny pfitomnosti vcestného lizka u matky, coz bylo
diagnostikovéano a potvrzeno az nasledné. Dle odborného vysvétleni je vcestné lizko
vyznamna komplikace t€hotenstvi, kterd se vyskytuje zhruba u 1 z 200 porodii. Jedna
se o to, ze placenta je u vétSiny Zen ulozena na zadni strané délohy, vyjimecné muze
byt umisténa v dolni ¢asti délohy. Pokud placenta ptekryva vnitini délozni branku,
hovoti se o veestném lazku. Piekryva-li ji zcela, je vaginalni porod nemozny a musi
se naplanovat porod cisafskym fezem. Pokud se objevi i silné krvaceni (jako v naSem
ptipadé), pfistupuje se k cisaiskému fezu co nejdfive, Casto i bez ohledu na stav

ditéte, pokud je stav matky vazny.
Rodinn4 anamnéza

Matka — 40 let, vdana, stiedoSkolské vzdélani s maturitou, Vv soucasné dobé

zaméstnana pouze na DPP.

Otec — 42 let, zenaty, stiedoSkolské vzdélani s maturitou, zaméstnan u soukromé

firmy.

Spole¢né vychovavaji dvé déti (starsi dcera — 12 let, mladsi dcera — 6 let). Rodina

Zije v byté v historické zastavbé malého mésta.
Popis rodinné situace

V lednu v roce 2003 se potvrdilo t€hotenstvi. Matka byla v péci primafe soukromého
sanatoria Natalis Tabor. Tehdy to bylo vyhlaSené pracovisté, kde provadéli
asistované reprodukce, vSe na vysoké urovni. Téhotenstvi probihalo bez potizi, vSe

bylo v naprostém poradku. Asi v kvétnu zacala matka krvacet, otec ji tedy odvezl
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do vySe zminovaného sanatoria ke kontrole. Matka tam zlstala na pozorovani.
Situace se uklidnila, krvaceni piestalo. Lékafi neshledali zadny problém, potize
vysvétlili prasklou Zzilkou ve vedlejSich porodnich cestach. Dalsi kontrola byla
naplanovana za mésic. Na zacatku Cervna bohuzel doslo k dalSimu, tentokrat velmi
silnému krvaceni. Bficho zacalo tvrdnout, miminko zfejmé nemélo kyslik. Otec opé&t
odvezl matku do sanatoria, kde se lékafi krvaceni pokouseli zastavit. Matka méla
velmi nizky tlak a ztratila hodné krve, ktera ji musela byt dodavana. Nakonec
se krvaceni podarilo zastavit. Ale druhy den, po Iékaiském vySetfeni, to zacalo
znovu. Lékat tehdy pronesl vétu, kterou si matka pamatuje dodnes. Znéla: ,,Budeme
to muset ukoncit.“ Matka vibec netusila, co se bude v nasledujicich chvilich dit. Zda
bude dit¢ v poradku a zda viibec bude v poradku samotna matka, nad ¢imz tak Gplné
nepremyslela. Hlavng, aby miminko pfezilo. VSechno trvalo hrozn¢ dlouho. Lékari
¢ekali na inkubator, ktery neméli k dispozici a ktery cilené vezla sanita
z C. Budgjovic. AZ poté, co dorazili s inkubatorem, mohlo byt pfistoupeno k porodu
cisafskym fezem. Matka si uplné pfesné nepamatuje sled udalosti, protoze po porodu
byla na JIP a po celkové narkéze. Narodila se hol&icka Sarka — porodni vaha 1,24 kg,
délka 37 cm. Okamzit¢ byla pifevezena na JIP neonatologického odd¢€leni
do C. Budgjovic, kde ji 1ékaii ptipojili na veskeré piistroje a ventilatory a nasadili
nitroZilni vyZivu. Byla provedena potfebnd vySetfeni a zavér neurologického
vySetieni znél, Ze hol¢icka nebude nikdy chodit. Pro rodi¢e samoziejmé Sok,
Vv celkové situaci ale snad jen Cast ze straSné mozaiky, kterd se pro né zacala skladat.
Bylo to vazné. Hlavnég, aby holéicka prezila! Matka byla stale v sanatoriu a otec
denn& dovazel z Tabora do C. Budgjovic jeji mléko miminku na neonatologii.
V prub&éhu matciny hospitalizace v sanatoriu se u ni stfidaly na pokoji zeny — jedna
pfisla porodit uz své mrtvé dit¢ a druha naopak porodila bez problémil zdravé
miminko. VSe na matku velmi negativné psychicky pisobilo. Svou hol¢icku jesté
nevidéla. Pro miminko byl nejkritictéjsi asi 2.-3. den. Lékati se stale nevyjadiovali.
K prognoze uz viibec ne. Jen konstatovali tézkou nedonoSenost a nezralost. Nikdo
nevédél, co bude dal. Byly ale vidét drobné pokroky. Hol¢icka je bojovnice!
Postupné ji zacali odpojovat hadicky a piekladali z JIP na jind odd€leni, nez se mohla
dostat k matce. Asi po tydnu pievezl otec matku k hol¢i¢ce do nemocnice. Stale obé
navstévoval. Bylo to ale velmi ¢asove i psychicky naro¢né. Pfi zaméstnani, kdy byly
navstévy Casoveé omezeny, bylo velmi tézké vse skloubit dohromady. V nemocnici

musela byt dodrZzovana piisnd hygienickd opatfeni, na pokoj sméli pouze piimi
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rodinni piislusnici, byl problém, aby je pfisel navitivit nékdo jiny. Sirdi rodina
se na navstévy nedostala. Otec taktéz prozival velmi narocné obdobi. Byl psychicky
vycerpany, ale musel stale fungovat v praci a 1 jako podpora matky. Véril ale, ze vse
dobie dopadne. Jeho véta pii nasem rozhovoru byla: ,,Rikal jsem si, tenhle uzli¢ek
Vv inkubatoru piece neni nase dit€? To neni to dité, které se narodi, které placnou
ptes zadicka a za¢ne plakat? Je tak malinka...... “. Pti vaze 1520 g zac¢alo miminko
kone¢né samo pit a matka tak mohla zacit kojit. Ob¢ stravily v nemocnici dalsi dva

mésice. Cekalo se na vahu 1900 g, coz byla vaha propoustéci.

Konec¢né doma! Co se tyka rehabilitace, zacali pracovat uz v inkubatoru. Bylo nutno
cvi¢it Vojtovu metodu. Vazné potize byly i s ocickama, protoze hol¢icka neméla
dovyvinuty dulezité nervy. Hrozila tak retinopatie (onemocnéni nezralé sitnice
zpusobené naruSenim normalniho vyvoje tvoficich se cév sitnice) a nasledna slepota.
Lékati urcili vysokou pravdépodobnost pfidruzeni epilepsie. Dal§im projevem byla
zkracend Achillova Slacha na pravé noze a spasmus pravé rucicky. Zpocatku méla
I potize v oblieji. Maminka ji musela stimulovat masazi nervy kolem pusinky
aiocicko bylo vlivem spasmu stahovano ke stran¢ (vertikalni strabismus). Dalsi
zivot rodiny se odvijel v podstaté od lékaiské kontroly ke kontrole. Vlastné
az do 3. roku ditéte nebylo jasné, zda vibec bude chodit. Hol¢i¢ka se sice stavéla,
zaruce chodila, ale sama se bala. V den svych 3. narozenin se pustila a vratkym
krokem pftesla asi 2 m. To bylo radosti! Asi rok chodila pofad po $picce. Neurolog
navrhoval injekce botoxu, které by mohly zptsobit uvolnéni Achillovy slachy
a zlepSeni stavu, ale ten by nebyl trvaly. Ortoped naproti tomu po zhodnoceni situace
doporugil toto vynechat a piejit pfimo k feSeni pomoci operace. Sarinka byla
odoperovana v krajském mésté. Operace probehla v potfadku. Tam ale rodice zazili
roz€arovani v podob¢ piistupu personalu, ktery se podle jejich slov nechoval viibec
empaticky. Mésic méla hol¢icka sadru. To bylo obdobi, kdy matce mimo jinych
starosti pribyla 1 znacna fyzickd namaha. Pii své vaze 40 kg nosila hol¢icku (vazici
se sadrou asi 17 kg) nckolikrdt denné po schodech do bytu do 4. patra.
Pak samozfejmé vyvstaly potize pifi oblékani, myti apod. Po sundéani sadry zase
ale byli ptresvédceni, Ze je to jen otdazka psychiky a Ze to zas pujde. Hol¢icka
to zvladla a kdyz zacala zase chodit, byl to zaroven i dal$i pomyslny kricek v jejich

v

boji s DMO. Situace v roding byla hned o néco piiznivejsi.
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Stiidala se rizna obdobi. Hodn¢ bylo i téch, kdy se v podstaté jakoby nic nedélo.
Nebyl vidét zadny posun. Sarka byla v pohodd, pak povyrostla, tim se ji
zase rozhodilo centrum rovnovahy a zase byly problémy s chiizi. Obcas museli
i rehabilitaci na n&jaky &as prerusit. Zazili i nékolikamésiéni obdobi, kdy méla Sarka
az panickou hriizu z vody, protoze si nebyla jista pevnou puidou pod nohama. I dnes
ma potize naptiklad prejit lezici strom nebo se nenecha v klidu vysadit na kolo,
navyssi misto apod. Bylo nutno nékteré strachy a potize odstranit pomoci
s matkou do krajského mésta do Arpidy na rehabilitace, rodice ji plati jesté k tomu

I individualni hodiny cviceni a rehabilitace v misté bydliste.

Piivodni idea byla, ze by manzelé chtéli mit brzo dalsi dité. VSechny tyto okolnosti
kolem péce o Sarinku ale jejich plany absolutng znemoZziiovaly a odsouvaly zatim
na neur¢ito. Ani po finanéni strdnce si nedokézali ptedstavit, Ze by byli schopni
uzivit dal§i détatko. Matka byla samoziejmé se Sarkou doma, vydélaval jen otec.
Prispévek na péci byl pouzit mnohdy na standardni chod rodiny, protoze penize
prost¢ nestacily. Nastala i situace, kdy méla matka s hol¢ickou odjet do lazni, které
by v1éébé DMO samoziejmé pomohly. Ale protoze by byl v tu dobu pozastaven
ptispévek na dité, protoze by bylo vlastné ve zdravotnickém zatizeni (kde se taktéz
jesté platily denni taxy) a nestarali by se o néj rodi¢e doma + by meéla matka
Vv laznich vydaje navic, nemohli si to dovolit a bohuzel se nikam nejelo. Nadale bylo
nutno denné cvicit Vojtovu metodu a pokud to jen trochu finance dovolily, zaplatili

rodice hol¢icce néjaké rehabilitace.

Na mou otazku, co se zménilo po narozeni Sarky v chodu rodiny a ve vztazich,
odpovidala matka i otec trochu smutné, ze byli vhozeni do situaci, které nikdo z nich
neocekaval, kdy nikdo nevédél, jak se ma chovat, jak reagovat. Vneslo to mezi né
do té doby dosud nevyzkouSeny prvek strachu, tzkosti a nejistoty. Ten vlastné
zazivaji potad, i kdyz se s tim uz néjak naucili zit. Jde o nepfenosné zkusenosti,
0 nepfenosné zazitky a pocity. Hodné vSe plsobi na psychiku. Problémem
je dennodenni konfrontace se zdravymi détmi, ktera v podstaté nikdy neskoncila
a neskonc¢i. Urcité to byla zatézkavaci zkouska vztahu. Jako partnery je to ale asi vic
stmelilo. Maji spole¢ny problém, jdou spoleénou cestou — hlavng, aby Sarka

to ustala, oni uz to néjak zvladnou. Jde ted’ do puberty a to je hodné nebezpetné
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obdobi. Kazdy den se setkdva se zdravymi spoluzdky a mize si v tomto obdobi vice

nez jindy uvédomovat, Ze je trosicku jina.

Co se tyka reakci okoli - Klasické pohledy, nékdy ustarané, nékdy jen zvédavé,
otazky, pro¢ tak velkou hol¢icku vozi jesté¢ v kocarku, pro¢ nechodi, kdyz uz ma
nato veék atp. Ani v sirsi rodin¢ to nebylo Uplné jednoduché. Cela situace byla
a je ztizena tim, ze matka je od détstvi bez maminky (zemfela na rakovinu). Takze
bez psychické podpory, bez moznosti se nékomu svému vypovidat, fici Si 0 radu,
vyplakat. Od malicka je vlastn€¢ nucena si poradit viceméné¢ sama a 1 se postarat
0 druhé, protoze se starala spolu s tatinkem o svého mladSiho bratra. Samoziejmée
méla a ma jesté otce, ale piece jen, maminka je maminka a ta opravdu chybi. Tatinek
pracoval, takze pomoci moc nemohl. Tchan a tchyné byli zaméstnani a bydli daleko,
tudiz se také nedalo pocitat snéjakou podporou. Maximalné po telefonu

nebo pii ne moc Castych navstévach.

Trochu potize byly i v pfijeti, nebo spi§ ve zpracovani celé situace prarodiéi. Prestoze
rodiCe otce jsou oba Iékafi, nebyli schopni pochopit zavaznost situace.
Z medicinského hlediska snad ano, ale z lidského méli problém. Spis si to nechtéli
pfipustit a situaci zlehcovali tim, ze to bude dobré a podobna sdéleni k radoby
uklidnéni. Mladi manzelé tedy absolutn€ bez pomoci — fyzické, psychické a vlastné
I materialni. Zvykli se starat sami, pomoc ani nevyhledavaji, jsou nauceni

to po vSech strankéach zvladat pokud mozno bez pomoci ostatnich.

Piijeti Sarky? Bezpodmineéné, samoziejmé. Nikdy nezapochybovali o tom,
ze ji miluji a ze pfi ni vzdy budou stat a budou se ji snazit pomoci ve v§em, vzdycky

a vSude.

Konecné se rodice opravdu rozhodli k tomu, co uz dlouho planovali — dalsi dité.
Andrejka se narodila az potom, kdy byla Sarka uz vice sobéstaéna, kdyz byla
schopna se n¢jakym zptisobem sama dostat do 4. patra, kde bydleli, aby mohla matka
dopravit do bytu ob& déti najednou. Sarka se na miminko hrozné t&sila. Tajné
doufala, Ze to bude sestficka. Celé Vanoce pfipijela nealkoholickym vajecnym
konakem na to, aby to ,,naSe miminko bylo slavné“. Andrejka se narodila, kdyz Sarce
bylo skoro 6 let. Porod byl naplanovan cisaiskym fezem, protoze miminko lezelo

v bfisku obracen¢ a porod by musel probihat koncem panevnim. VSechno probéhlo
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v poradku, akorat lékafi diagnostikovali dilataci ledviny, ale nakonec to nastésti

dopadlo tak, Ze nalez je fyziologicky a ledvina poSkozena neni.

Holky se maji hrozn¢ rady. Maji o sebe vzajemné strach. Andrejka je takova
pecovatelka. Asi t0 Vni je, ale 1 situace ji donutila, Ze je takova, jaka je. Sestry

si rozuméji, 1 kdyz jsou ve€kové od sebe docela vzdaleny.

A co budoucnost? Matka se snazi moc nepfemyslet. Nékdy ji to dési. Jak bude Sarka
sama fungovat, jak bude zabezpecovat chod domacnosti, obstaravat své déti? ........
»Nase budoucnost?*, uvazuje matka..... . “Jestli se nezblaznili, ziji tam dodnes!* —

smich.

Strategie? Strategii zvladat vSe ve vztahu zvolili takovou, Ze se opravdu snazi,
aby neselhali ani jako partnefi, ani jako rodiCe. Stoji pfi sob&é. A zvladani celé
situace? Moc nepfemyslet nad tim, co bude. Upnout se na dil¢i Gspéchy a posunuti

se. To dodéva silu v pokracovani boje.

Sarka chodi v sou¢asné dob& do klasické zékladni §koly. Do $kolky zacala chodit
asiv5 letech. Byla integrovana do kiestanské tfidy. Matka tam s ni rok musela
nakazdé dopoledne dochazet. Siarka tam byt vibec nechtéla, plakala, byla
na mamince totaln¢ zavisla. Rodice vlastné byli jeji ruce a nohy. Kdyby tam zustala
sama a matka by odesla, bylo by to pro ni velmi stresujici. Skolni dochazku zadala
v 7 letech. Jak uz bylo feceno, je integrovana do bézné tiidy zakladni Skoly.
S ucenim ji pomaha doma hodné¢ maminka, zvlada vcelku dobfe, ale potfebuje Castéji
opakovat ucivo a rozdélit ho na mensi celky. Zpocatku ve Skole potiebovala pomoci
akorat Vv $atnd a snoSenim véci, s¢&imz ji pomdhali rodi¢e. Rodice se Sarkou
absolvuji pravidelna psychologicka vysetieni. Dle vyjadieni k integraci by sice m¢la
vzhledem k charakteru a druhu postiZzeni navstévovat specialni Skolu pro télesné
postizené, ale je individualng integrovana do b&zné ZS. M4 predepsany individualni
vyukovy plan. Ma Stésti, ze je v ,klucici“ tfidé¢ (6 divek, 22 chlapci), kluci
Ji ochranuji, je to super parta. Co se tyka néjakych problému spojenych s postizenim,
vzdy se Sarka doma svéii. Kdyz se néco ve skole déje, prijde a s rodiéi to probere.

Je otazkou, jak dlouho to takhle ztstane, trochu se strachuje matka.

Rodina neni izolovana od ostatnich. Maji hodné kamaradut, schéazeji se se zdravymi

I podobné postizenymi. V zacatcich to trochu byl problém, protoze rodin se stejné
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postizenym ditétem nebylo na malém mésté moc. Tézko bylo hledat nékoho
se stejnou zkuSenosti a vlastné na to nezbyval ani moc ¢as. Internet pfed témi 12 lety
jesté nebyl. Dnes matky diskutuji, jsou rtizna fora, v§ude se da hledat pomoc nebo
alespon nékdo, kdo néco podobného zazil. V té dobé neméli zadné informace, snad
jen od l€kare, ktery pro n¢ dal ziistava hlavni osobou nejen po zdravotni strance,
ale i vroving¢ vztahti — stal se z n¢ho jejich rodinny pfitel, kterého si velmi vazi

za vse, co pro n¢ udelal a samoziejme za to, jaky je Clovek.

O socialnim syst¢ému jsme moc dlouho nehovoiili. Spi§ jsme se vSichni shodli
na tom, ze nevidime az zas takovou oporu. Kdyz se oba vratili zpét, uvédomili si,
ze bylo obdobi, kdy vibec nevédéli, ze mizou brat prispévky. Postradali néjaky
centralni zdroj, kde by potfebné informace ziskali. Ptfi celodenni péci o dité
a zamé&stndni otce nebyl Cas a ani sila obihat Gfady. Tehdy byli jesté bez auta, matka
vozila Sarku dlouho v ko¢arku nebo jezdila na kole a vozila ji na détské sedacce.
Jeto tak, Ze vlastné vypadne bézny piijem jednoho ¢lena domacnosti. Matka
(vetsinou) zistava s ditétem doma, jako v naSem piipad¢€. Je po dobu nékolika let
V podstaté tiplné bez financnich prostiedkii. Piispévek statu mnohdy museli pouzit
na bézny Zivot a socialni potieby rodiny. Penize prosté nebyly. Clovék by dal, chce
pro dit¢ to nejlepsi, zvlast kdyz potiebuje specidlni péci - vlastné vydaje navic,
ale kdyz penize nejsou, tak to nejde. Té€Zko se to vSechno vysvétluje lidem, ktefi maji
zdravé déti. Legislativa je v podstaté dobfe mifena, ale nepostihuje bézny zivot. Stala
se jim tieba situace, kdy po prosetieni v rodiné socidlni pracovnice shledala,
ze z divodu zlepSeni stavu ditéte uZ nemaji narok na takové davky a penize jim byly
fesi se nejaktudlnéj$i  zdravotni problémy holc¢icky, vSe ostatni jde stranou.
A kdyz se zadati a je vidét néjaky maly ispéch nebo posun, tak vas zase srazi zpatky
a to, co jste planovali, si zase nemtiZete dovolit. Nastésti matka nasla praci a az ted’,
kdyz pracuje, mohou vlastné konecné¢ zacit vyuZzivat piispévek opravdu jen pro dité.
Mohou zaplatit rehabilitace navic, bazén, zkusit i aktivity, na které predtim
nezbyvalo. Matka dojizdi se Sarkou do Arpidy (25 km), coz také neni levna
zalezitost a na individudlni rehabilitace. Pravé 1 z divodu financi je moZna
I navaznost jakési nucené izolace rodiny. Nemtizou si dovolit to, co ostatni, maji jiné,
pro né¢ nutné vydaje a napiiklad na aktivity s pfateli uz penize nezbyvaji. Rodina

méla to Stésti, Ze se ji naskytla moznost prestehovat se z malého bytu ze 4. patra

61



bez vytahu do méstského bytu do centra mésta, ktery ma bezbariérovy vstup a

kone¢n¢ maji i vétsi prostor k bydleni.
Rodina 2 — Vilik
Diagnodza

Mentalni retardace (ve svych 5 letech je na Grovni necelych 2 let), Gastaut-Lennoxtv
syndrom + poruchy chovani. Dle odborné literatury je Gastaut-Lennoxiv syndrom
zachvati. Byva vétSinou doprovazen opozdénym vyvojem a poruchami chovéni.
Dalsim problémem je fakt, ze tato forma je odolna vici 1é¢be. Taktéz je hrozba tmrti

(zvlast’ ve veku 8-9 let), a to nasledkem urazii.

Rodinna anamnéza

Matka - 36 let, vdana, vzdélani — vyssi odborna $kola fyzioterapeuticka.
Otec - 48 let, zenaty, pracuje u soukromé firmy.

Rodina bydli v bytovém dom¢ na mens$im mésté. Spole¢né vychovavaji pét déti.
Jejich pribéh je specificky v tom, Ze je to rodina, ktera si ke svym dvéma zdravym,

krasnym détem nevahala poftidit a vytvofit domov jesté trem détickam z Gstavu.
Popis rodinné situace

Manzelé maji své dvé vlastni déti (divka 12 a chlapec 10 let). Pfani velké rodiny
nebylo jen otcem myslenky, jak se fikd, ale pfimo matkou ¢inu a rozhodnuti
0 zazadani ditéte do péstounské péce na sebe nenechalo dlouho ¢ekat. Vzhledem
ktomu, ze i manzel je stejného zalozeni, velmi empaticky a hodny Cclovek,
ktery miluje déti, bylo to v podstaté oboustranné rozhodnuti bez velkého piemysleni.
Po nezbytnych proSetfenich byla rodina shledana vhodnou k péstounské péci
aporoce a cCtvrt piiSla zprdva, Ze si mohou pfijet pro 7mésicni holcicku.
Je to ndhoda? Holc¢icka mé stejné datum narozeni jako otec/p€stoun a mamince
jakoby zoka vypadla. Poté zila rodina 3 roky vcelku poklidnym Zzivotem
az do okamziku, nez dostala zpravu od socidlni pracovnice, ze jejich piijata hol¢icka
ma v kojeneckém ustavu dva biologické bratry, kteti by také mohli jit do péstounské

péce. Rodina byla kontaktovana, protoze se preferuje, aby sourozenci vyrustali spolu.
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Po nelehkém rozhodovani se rodina rozhodla pro jejich pfijeti. Chlapcim bylo

v té dobé 1,5 a 2,5 roku.

V soucasné dob¢ jsou rodice péstouny, matka je poru¢nik. Do doby, nez jim byla
ustanovena, byla situace velmi svizelnd. Na vSe museli mit souhlas biologickych
rodi¢il, na vSechna nutna vysetieni, na Iékatské zakroky, veskera diilezita rozhodnuti
vyzadujici souhlas zdkonnych zastupci. Biologicti rodice byli zbaveni rodicovské
zodpovédnosti pro nespolupraci a mentalni handicap. Jako péstouni méli i ztizenou

situaci, co se spravovani financi tyka, nemohli napi. détem ani spofit, ac chtéli.

Co se zmeénilo vrodiné a ve vztazich po pfijeti déti (v naSem piipadé¢ hlavné
handicapovaného Vilika)? KdyZ si zadali o dit&, neméli Zddnad omezeni, nevadilo jim
ani jiné etnikum, nevidéli zadny problém. Méli jen jediny pozadavek — nechtéli
détatko s mentalnim postizenim. A zrovna to se jim ,,postéstilo. Hodné se toho
obavali. Ur¢ité se chod rodiny zménil, samoziejm¢. Ale ve findle je to neskute¢né
obohacujici, svéfila se matka. Rodina je véfici. Silu ¢erpa od Boha. Nékdy je to tak
narocné, vysilujici fyzicky i1 psychicky. Ale oni citi a nemaji pochyby, Ze do toho
méli jit. Doslova uz ¢loveék leze po Ctyfech a pak pfijde né¢jaka vzpruha v podobé
malého pokroku a hned se Zije 1épe, pfemysli matka. S piijetim déti (a hlavné Vilika)
se jim zivot otocil o 180 stupiiti. Matka si mysli, ze kdyby méli jen své vlastni déti,
zili by si asi pohodlnym Zivotem. Ted’ ji ve viem pomaha Bith. Rika, Ze to neni jeji
sila, ze neni tak silnd. Je presvédCena, Ze to, Ze vSe zvlada a ze ma poiad silu a
energii, ze to je pomoc od Boha. Na kazdy den jim dava Buh silu a i hodné jim

blizkych lidi se za n€ modli.

Reakce okoli byly riznorodé. Z velké €asti to byla podpora, moZna i trochu obdiv.
Lidé¢ se otaceli, kdyz $la po ulici s péti détmi. BohuZel si néktefi neodpustili
| poznamky, ze to rodina déla kvuli penézim. To je samoziejmé mrzi, ale tézkou

hlavu si z toho ned¢laji. Oni védi, pro¢ to takhle chtéji.

S manzelem vzdy méli a stale maji krasny vztah. Sméje se a dodava, Ze si v jejich
situaci nemtzou piece dovolit Zadnou manzelskou krizi. Drzi se citatu z Bible —
»Nezapadej slunce nad vasi hnévivosti,” — znamena to, Ze nez jde ¢lovek spat, ma si
vSechny nesrovnalosti a nedorozuméni vyfesit, aby druhy den mohl vstavat s Cistou
hlavou. Manzel je velmi empaticky ¢lovék, mize se na n¢ho ve vSem spolehnout.

To, ze ptijali déti, jejich manzelstvi jednoznacné obohatilo, je dva to k sob¢ urcité
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jesté vic pfimknulo. Museji fungovat jako sehrand dvojka, jinak by nebyli schopni

vSechno zvladnout. Stoprocentni spolehnuti ve vS§em, doddva matka.

Vsichni sourozenci — vlastni i pfijati — se maji radi. Déti maji nejvic starost o Vilika,
protoze je nemocny. Dozveédé€li se, Zze u jeho typu postizeni existuje zvysSené riziko
umrti. Maji o n¢ho velky strach. RodiCe se jim snazi vysvétlit, ze se budou vSichni
snazit veskera nebezpeCi co nejvic eliminovat a uklidiuji je, aby se témito
myslenkami pfili$ nestresovaly. Nejstar$i dcera (vlastni) je ted’ v puberté. Tam rodice
zaznamenali trosku potize, ale védi, ze to je jen otazka problematického véku. Vilika
ma moc rada, ale strasné ji ted’ irituje, ze ve svych 5 letech stile nosi pleny,
ze nesmrkd, Ze se neumi sam najist. Ve Skole i zazila ustrky ze stran spoluzaki,
kdy ji ptedhazovaly, Ze ma postizeného bratra a posmivali se ji. Rodice ji vysvétlili,
ze naSe spolecnost se poznd podle toho, jak se k postizenym postavime,
jak je budeme brat, jak slabym pomutizeme, jak podame pomocnou ruku. Rodiée védi,
ze prijeti déti a péce o handicapovaného bratra je obohaceni jak pro né,
tak i pro jejich vlastni déti. I dalsi ze sourozenct si vyslechli nevhodné poznamky.
Rodice se jim to vzdy snazi rozumné vysvétlit, déti to i chapou, ale necitlivé reakce
okoli je vzdy rani. VSechny déti to obohatilo, fikd matka. I kdyz o fadu véci pfisly,
ve finale budou mit navrch. Naucili se také dalsi véc - délit se 0 mamu a tatu. Jejich
vlastni déti hodné potifebovaly ubezpecovat, Ze jsou tady rodi¢e potdd i pro né.
Ptijaté déti potifebovaly hodné Casu, Vilik obzvlast. Zpocatku mél porad zachvaty,
neslo od n€ho odejit, vSechno se tocilo kolem né&ho. DéEti si myslely, Ze je mu
nadrZzovano. Proto je také dulezité, aby vidély, ze 1 pro ného jsou nastaveny néjaké
mantinely. Ze a¢ je handicapovany, nemiize si délat, co chce. Nékteré véci sice
nechape, ale v rdmci mozZnosti je tfeba, aby také poslouchal a dodrzoval nastavené
hranice. Byly velké problémy pro ostatni déti, co se pozornosti rodicd tyka.
Bylo to naro¢né a pofad je, ale situace se zlepSuje, stile na tom pracujeme,
ubezpeCuje matka. Oba rodie vi, Ze na ostatni déti nesmi zapominat. Je velice
dalezité, aby si pro vSechny nasli Cas, aby jim vénovali pozornost, aby si s kazdym
zvlast’ popovidali, méli jen jeho samotného, vysvétluje. Moc Casu sice nezbyva,

ale na tohle se zapominat opravdu nesmi, fikd matka.

Matka je s détmi samoziejmé doma. Velké plus vidi v tom, ze kdyZ jsou naptiklad
nemocné, nemusi se zpovidat zaméstnavateli a strachovat se, kdo je zabezpeci, je

snimi doma a nemusi chvatat zpatky do prace. Denn¢ jim vafi, starSi déti se ani
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nestravuji ve Skolni jidelng. Dalsi vyhodu vidi v tom, ze kdyz je doma, je jim vzdy
pfi ruce, muze kdykoliv pomoci, zna jejich kamarady, protoze ma potad déti
na dohled a netravi celé dny v zaméstnani. Dopoledne stejné nema ¢as si odpocinout,
piestoze jsou déti ve Skole a ve Skolce. Dohéni resty, dod€lava, co nestihla vecer.
Ptitom poslouchd kazani, to je jeji doping, jak fik4 — vira v JeziSe. Se Skolou pomaha
matka, protoze otec je v zaméstnani. O vikendech se ale automaticky zapojuje, nic
pro ného neni problém ud¢lat, se v§im rad pomutze. Opét pfipomind, ze maji spolu

krasny vztah.

Vilicek je integrovan v bézné mateiské Skole ve specialni tid¢, kterd je spojena
s tifidou zdravych déti. Ve skolce problémy nemad, zvyka si chodit na zachod, obcas
se sam 1 naji (kdyz se mu chce). Ostatni zdravé déti s nim problém nemaji, ani on
snimi, jsou zvyklé, spi§ tyto déticky ochranuji a pomahaji jim. Matka bere
jako velké plus fakt, ze ve mésté je praktickd Skola a ze Vilik nebude muset

za vzdélanim nikam dojizdét.

Rodina izolovana neni. Vzhledem K postizeni Vilika, které neni zas tak Gplné tézké
a nevyrazuje je z béznych cinnosti, si mohou piece jen dovolit rizné aktivity. Letos
se chystaji skoro po 10 letech k mofi. Skolni autobus — nastupovat!, sméje se matka.
Setkavaji se vramci moznosti 1 s ostatnimi péstouny, od kterych i Cerpaji rady
a zkusenosti. Matka usuzuje, ze neni dobfe, kdyz néktefi lidé (péstouni i rodice)
¢ekaji od svych déti vdé€nost. Ona si zadné nadéje ned€la. Vi, Ze 1 vlivem geneticke
zatéze mohou byt potize svychovou a vyvstat dal§i problémy. Uznava
jen bezpodmineénou lasku - pfijimam t€ se vSemi tvymi chybami, stvym
postizenim, necekdm od tebe nic nazpét. Jediné¢ tak mlZe pochopit a piijmout

I ty tézkosti, které vyvstavaji v ptijeti déti a v péci o chlapecka s postizenim.

Rodina pobird davky péstouna, Vilik ma prispévek na péci (2. stupeit). Hovotily jsme
o tom, ze jsme zaslechly, Ze se snad 1 na ufadech prace nabizi moZznost, aby si ¢lovek
zazadal o péstounstvi. Co se tohoto tyka, mysli si, ze pokud to bude motivovano
jen finan¢né, je to samoziejmé Spatné. Pro Vilika vyuzivaji canisterapii, n&jaké
rehabilitace, logopedii, arteterapii, dojizdét na cvieni do Arpidy do krajského mésta

bohuzel nestihaji. Matka se vSemi détmi a zvlast’ s Vilikem hodné& pracuje doma.

Celkové matka shrnuje, ze pfijetim déti se jejich zivot sice otocil uplné naruby,

ale stoprocentné je obohatil. VSechny. Nejen rodice, ale i jejich vlastni déti. To,
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€O jim tfeba bylo v détstvi na tkor velké rodiny a péce o pfijaté déti ubrano, to se jim
vrati, budou mit navrch. Zvlast' Vilik je pro matku takové zrcadlo, vidi v ném samu
sebe, v jeho pokrocich i pokroky své, uéi se trpélivosti, uéi se ho piijimat. Rika,
7e i pfes vSechny ty tézkosti si opét potvrdila, Ze rozhodnuti pfijmout i dité
s takovymto postizenim, bylo spravné. Déti jsou dar, ted’ mame Cas se jim vénovat,

ted’ je vychovavame, ted’ je milujeme. Jsou nas dar, ale nejsou nas majetek, dodava.

Rodina 3 — Honzik

Diagnéza — DMO — spastickd hemiparéza. Dle odborné literatury je to postizeni
hemisferalni, které se projevuje postizenim jedné poloviny téla s tim, Ze je patrna
pfevaha postizeni na horni koncetiné. Typické je flekéni drzeni ruky (pfipomina
slozené ptaci kiidlo), ptitom dolni koncetina je napjata tak, ze postizeny doslapuje

na Spicku.

Rodinna anamnéza

Matka — 44 let, stfedoskolské vzdélani s maturitou.
Otec — 61 let, vyuéen, nyni OSVC.

Pér je nesezdany. Ziji v rodinném domku na vesnici.
Popis rodinné situace

Pribéh te€hotenstvi byl v pofadku. PiestoZze matce nebylo jesté 35 let, byla 1ékafem
vyslana na vysetieni plodové vody. Podstoupila ho kvili rodinné zatézi, protoze otec
budouciho ditéte ma postiZenou sestru (Downtliv syndrom). VySetfeni bylo negativni.
V1. 2005 se m¢lo narodit miminko. Matka 14 dnt pfenasela. Lékati byli v tomto
sméru liknavi, protoze nedbali jejiho upozorfiovani na pifenaSeni. Matka piesné
védela datum otéhotnéni, tudiZ znala i dobu, po jakou pfenasi, ale 1ékafi ji to nevéfili
a byli presvédéeni o jiném datu. Porod byl nakonec vyvolavany, dlouhy a bolestivy.
Kdyz se Honzik narodil, mél omotanou kolem krcku pupecni $itiru. KiiSen nebyl,
ale obli¢ej byl oproti télicku napadné modry, takze mu chybél kyslik. Matku vydésilo
to, ze mu z ocicka tekla krev. Dodnes nevi, zda to byl nésledek ochrnutého o¢niho

nervu nebo zda ocficko poskodili v nemocnici mechanicky pifi porodu.
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Asi ve 4 mésicich si rodice povsimli, ze ma potize s rucickou — byla nehybna, zatata
Vv pést, druha ruka normaln¢ uchopovala, byl vidét napadny rozdil. Byla stanovena
diagnoza — DMO - spastickd hemiparéza. Nasledovala rizné vysSetieni, nutnost
kazdodenniho cviceni Vojtovou metodou, dojizdéni na rehabilita¢ni cviceni, po dobu
asi 4 let kazdy rok lazn¢ — 6 tydnd intenzivni rehabilitace. Asi ve 4 letech
mu do nozicky lékafi pichali botox na uvolnéni, trochu to zabralo. Na ocicko
se piislo vlastné¢ az pozdéji, asi v roce. Do té doby nevykazoval zadné zndmky toho,
ze by Spatné vide€l. Oc¢icko bylo tupozraké, byl mu piedepsan okluzor. Byly ale velké
problémy, protoze ho nechtél, plakal, strhaval si ho. Na oc¢i¢ko nevidi. Je to vada
vrozena, takze i lehceji sndSena. Akorat maji rodice i sam Honzik velky strach o své

druhé oko, aby ho do budoucna m¢l zdravé nebo aby se mu nestal zadny traz.

Co se zménilo doma a ve vztazich? Asi nic zasadniho. Otec se zapojoval, jezdil
s nimi na lékatska vySetfeni a rehabilitace. VSechno chépal, ale trochu to nezvladal
psychicky. Nejhor$i bylo dennodenni cviceni. Tam matka oporu neméla. Otec
nesnesl pohled na placici dité, zaviral je v koupelné, aby nic nevidél. Matka moc
potfebovala, aby stal pfi ni, pro ni to bylo také velice tézké. Snad jen toto

je nepfijemny zazitek a pocit, na ktery si matka vzpomina.

Reakce okoli byly klasické — néktefi lidé jen koukali, jini se i ptali, ale jinak nic
vyrazného. Obcas se nasSel n€kdo ,.chytry*“ a neomaleny. Matka vzpomina,
jak ji jednou v obchodé¢ radila prodavacka, aby Honzikovi koupila nové boty,
ze pry kulha. Dal3i pani ji upozoriiovala, Ze chlapecek §ilha, jestli pry si toho v§imla,
aby s tim néco udélala. Doma se snazi na postizeni viibec neupozoriovat. Nikdy
Honzikovi nefikaji, Ze néco nékdy nebude moci délat, Ze to sam nedokaze.
Boji se sice, aby mu nedavali falesné nad&je, ale domnivaji se, ze s postupujicim
vékem a zkuSenostmi sam zjisti, na co staci a na co ne. Nékdy Honzik doma place,
samoziejmé vi, ze je néco jinak nez u zdravych déti. Ale je to silny kluk,
oklepe se a za chvilku je to v potradku, fika matka. Kdyz se néco takového dgje,
doma to spi§ zleh¢i a posunou do srandy. Maminka mu casto se smichem fika,

ze tu svou levou ruc¢i¢ku mé opravdu levou.

Reakce §irsi rodiny veelku dobré, uvazuje matka. Jen je ji lito jedné reakce jeji matky
a sestry. Jsou to Zzeny, které neodpousti nedokonalost. Ob&é maji piehnané

sebevédomi. Nejsou zI¢, ale je to na nich vidét, ze se s tim Upln€ nesmifily. Prvotni
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problém je vtom, ze matka nikdy nepfijala partnera matky Honzika. Jednou
jivafektu fekla, ze pan neumi délat zdravé potomky. Ze ona mé hnusné dité
a ze udélala Spatny ptirodni vybér. To ji moc mrzi, ale pfipisuje to matcinu rozruSeni
a ve své podstaté 1 zoufalstvi. Nicmén¢ jsou to slova, ktera nikdy nezapomene. Ptesto

se snazi si s rodinou udrzovat stale dobré vztahy.

Honzik vyrustd srodi¢i sam. Ma zotcovy strany dvé nevlastni sestry.
Jsou to uz dospélé Zeny, které maji své rodiny. V podstaté ho neberou jako bratra,

spis jako synovce. Ptijaly ho bez problém, vSechno je v potadku.

Cesta k vyrovnani se s handicapem ditéte? Nesmifi$ se nikdy, fika matka. Obcas ji
to dostane i ted’. Dikybohu je to bandlni postizeni, neni to tak zavazné, da se s tim
prakticky normdlné zit, podnikat rtizné véci. Hlavné mé strach o to jeho druhé oko.
Kolikrat na n¢j kii¢i, aby si vzal ochranné bryle, kdyz néco déla na zahradé. On pak
place, je vystresovany. Taky se moc boji a nejen o své oko. M4 az piehnany strach
0 sv¢é zdravi 1 v tak utlém veéku. Hodné to musi rodice fesit, uklidiiovat ho. Kdyz
0 tom vSem zacne matka pifemyslet, dostava se do takového psychického kolotoce.
Musi néco délat, myslet na néco jiného. Matka ma hlavné strach, aby mu nikdo

neublizoval.

Do skolky chodil chlapecek bez problémi, zadné potize tam nemél, spi§ nechtél
domil a chtél zlistat s kamarady. Je hodné ptatelsky, ma rad spolecnost. Do Skoly mél
odklad. Nyni navitévuje klasickou ZS. Ufeni mu ale moc nejde. Posledni
neurologické vySetteni potvrdilo vyraznou poruchu pozornosti. Vydrzi jen 20 minut.
Pak ho musi ucitelka pustit se projit, smazat tabuli nebo néco udé¢lat. Je tfeba
ho zabavit. Inteligenéné ma na vic, nez to co predvadi, usmiva se matka.

Je to kombinace lenosti, pohodlnosti a negativniho vlivu poruchy pozornosti.

Rodina izolovéana neni. Maji §tésti na normalni lidi kolem sebe. Matka sice podotyka,
Ze nevi, co si o nich povidaji za jejich zady, ale chovaji se normalné, hezky, tak snad
je to vSe v poradku. Maji kamarady, i Honzik mé& kamarady, hlavné mezi zdravymi
détmi. Hodné€ se to ale omezilo v moment€, kdy matka zacala chodit do prace.
Dojizdi a casu je malo. Kdyz potiebuje néjaké informace, nejCastéji je cerpa
z internetu. Neschazeji se se stejné postizenymi. Taktéz vztah s pfitelem ponckud

zevSednél. Sice jsou stale spolu a asi i budou, ale stali se v podstaté
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jen spolubydlicimi, kazdy ma sviij pokoj. Jsou K sob¢ slusni, ale nejsou spolu, ziji jen

vedle sebe.

Pobiraji prispévek na péci. Matka byla s chlapcem doma do jeho 7 let. To byly velké
problémy s penézi. Kdyz se jim napiiklad rozbilo auto, které nutné¢ potiebovali
na dojizdéni z mista bydlisté, pokusili se zazadat o ptispevek. Zjistili, Ze spadaji
do prislusné uiedni kolonky, ale vSe jim bylo zamitnuto. Neodvolavali se, nem¢li
na to naladu a silu. Kdyby nechodili oba rodic¢e do prace, urcité by neslo, aby platili
rehabilitace, specialni boty, vlozky do bot apod. Také s Honzikem dojizdé&ji

do jezdecké skoly, kde se mu individudlné vénuji a to mu hodné pomohlo, Zze se mu

natahla zkracena $lacha a chodi 1épe.

Co zavérem? Honzik je jejich dit€, budou ho milovat, at’ je jaky je, samoziejmé.
A Ze ma n¢&jaké problémy? Jesté, ze postizeni neni tak tézké, vlastné o nic nejde, fika
matka. Hlavn¢ aby on to zvladal. Aby se se svym handicapem netrapil, nebyl
frustrovany a v Zivot¢ nasel Stésti. Ale to si pfece pieje kazda spravnd mama, dodava

matka.
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8.6 Vyhodnoceni vyzkumnych dat

8.6.1 Udaje o roding

V nasledujici tabulce je predstaven vybérovy soubor.

Tabulka & 3: Udaje o rodiné

Rodina Pohlavi Vék Zdravotni | Rodina | Sourozenci | Bydli§té | Zaméstnanost
postiZeného | postiZeného | postiZeni Zijici
ditéte ditéte V rodiné
rodina 1 divka 12 let télesné uplna 1 — zdravy mé&sto oba rodice
rodina 2 chlapec 5 let mentalni uplna 4 — zdravi mésto otec
rodina 3 chlapec 10 let télesné Gplna 0 vesnice oba rodice

Vybérovy soubor tvofi 3 rodiny. VSechny jsou uplné, 2 ziji v menSim meésté,
1 na vesnici. VEk zdravotné postizenych déti je ve dvou pripadech stfedni Skolni,
Vv jednom ptedskolni. Dva jsou chlapci, divka je jedna. V kazdé rodin€ byl alesponl
jeden sourozenec, avSak vjednom piipadé jsou sourozenci dospéli a v rodiné

uz neziji.

8.7  Shrnuti vysledkii vyzkumného Seti‘eni

Zajimavé bylo, Ze se vSichni nezavisle shodli na tom, ze jsou vlastné vdécni za to,
ze jejich déti maji takova ,,bandlni* postiZeni, Ze jim to v podstaté nebrani v béZném
Zivoté a Ze by mohlo byt i haf. Své déti miluji bezvyhradné. Jsou odhodlani nadale
S postizenim bojovat jak jen to bude mozné. Jsou ochotni pro své déti udélat vse,

CO jim pomuze a Usnadni Zivot. Pieji si, aby byly $tastné.
Co se zménilo v rodiné po narozeni nebo pfijeti do péce postizeného ditéte?

Na tuto otazku odpovidali vesmés tak, ze chod rodiny to samozieymé urcité
poznamenalo. Ale z odpovédi jsem nabyla dojmu, Ze nikdo se k tomuto obratu
nestavi pesimisticky. VSichni sice poukazovali na strach, nékdy smutek a beznadgj,
ale situaci brali aberou tak jak je, nezoufaji si. Chod rodin se zménil ve vsech
smérech — jednotlivi ¢lenové Celi tlaku psychickému, fyzickému i socidlnimu. Ale
postupné se naucili ke zménam pfistupovat pragmaticky. Snazi se zit kazdy den

naplno a radovat se i z malic¢kosti.
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Jaké byly reakce okoli?

Ani ty nebyly nijak dramatické. Snad je to dano tim, Ze typy a hloubka postizeni
opravdu nejsou tak zavazné. Mozna je to i tim, Ze na menSim meésté se vSichni
zname, mame k sob¢é bliz a snad jsme 1 vice empati¢ti nez lidé v anonymité
velkomést. Trochu problém spatfuji v reakcich déti, ale to je dané spi§ jejich
bezprostiednosti a upfimnosti, ktera nékdy muize i ranit. Zalezi vzdy na pfistupu
rodiny. Rodi¢e by méli svym détem vysvétlit, ze postizeni lidé jsou soucasti nasich
zivotl, Ze jsou to bytosti jako my, akorat ze potfebuji nekdy zvlastni piistup
a specidlni pomucky. Tak jak se budou chovat rodice, jak se budou vyjadfovat
a pfijimat handicapované, takové chovani pteberou jejich déti. Pro toho, kdo nema
s handicapovanymi problém, kdo je bere automaticky jako soucast spolecenstvi, ten
je pak dobrym vzorem pro své potomky, ktefi budou tento pfistup predavat dal.
Ze je tento piistup vlastni viem rodi¢tim z vybraného souboru, 0 tom jsem se utvrdila

pii nasem povidani.

Co se zménilo ve vztahu manzelG/partneri po narozeni/piijeti do péce

handicapovaného ditéte?

Vsichni se shodli, Ze vztah partnerd tato zivotni zkuSenost jednozna¢né utuzila
a vzajemné je vice stmelila. Partnefi ztstali partnery, jsou si oporou, tahnou za jeden
provaz. V jednom piipad€ je sice partnersky vztah ponékud ochladly, ale neni
to v souvislosti s postizenym ditétem, ziejmé je to jen dusledek ,,zevSednéni si®,

pri¢emz spolecna péce o postizené dit¢ zde zlstava stale na dobré Grovni.
Jak se utvarely vztahy se sourozenci, Sir$i rodinou a socidlnim okolim?

I vztahy sourozenct, $ir$i rodiny i okoli jsou vesmés kladné. Jen jedna reakce
nékterych Clent rodiny byla nepfiméfena. Po delsim casovém odstupu
uz to pro matku ditéte neni tak zranujici, pfesto na to uz asi nezapomene. Sourozenci
maji ve vSech piipadech s postizenym ditétem dobré vztahy, maji o né& strach,
Jsou napomocni jim i rodi¢im. V jednom piipad¢ je sourozenec mladsi nez postizené
dité. I ptes tuto skutecnost je sourozenecky vztah bezproblémovy, mladsi poméaha,
kdyzZ je potieba, ma pochopeni, kdyZ se véci obCas museji podfizovat star§i sestte.
V dalsi roding jsou tfi sourozenci starsi a jeden mladsi nez handicapovany chlapec.

Star$i jsou automaticky schopni V rdmci svych moZnosti zastoupit rodice, pomahaji,
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ochraniuji. Obcas to zaskfipe s nejmladsim, ktery n€kdy nemiize pochopit situaci
a ma pocit, ze je nemocnému chlapci nadrzovéano. V posledni rodin€ jsou nevlastni
sourozenci jiz odrostli a maji své rodiny. Tam je vztah absolutné bez problému.
Co se tykad konkrétn€ji vztahii se SirSi rodinou, v rdmci moznosti se rodice mohou
spolehnout na pomoc, avsak néktefi ji ani nevyhledavaji a zvykli si postarat se sami.
Vztahy se SirSim socialnim okolim jsou u vSech dotazovanych rodin viceméné

kladné.
Jaké strategie zvladani této zatézové situace byly zvoleny?

V procesu zvladani této nelehké Zzivotni situace si rodiny vedou dobfe. Rodice
nepropadli beznadé&ji, raduji se z malych uspéchil svych déti, neménny zdravotni stav
berou tak jak je, necekaji zdzraky. Zacatky nebyly lehké. Dvéma z rodin se postizené
dit¢ narodilo. Necekali zadné potize, t&sili se na zdravé détatko. Zazili Sok, chvile
strachu, nékdy beznadéje. Ve tieti rodin€ o postizeni ditéte védéli, v podstaté chlapce
zachranili. Z jeho ptivodni rodiny si ho prostfednictvim tstavu brali podvyziveného
a zubozeného. Z¢&asti méli predstavu, do ¢eho jdou, piesto realita byla velmi naro¢na.
Nyni uz maji vSechny rodiny za sebou prvotni Sok a pocatecni faze, uz prosli kus
cesty a s postizenim svych déti se naucili bojovat a zit. Urcit¢ prichazeji chvile,
kdy je ¢loveék smutny a frustrovany. Ale uvédomeéni si, Ze konkrétni postiZzeni nejsou
opravdu tak zéavazna, jim vSem dava zase trochu optimismu do dalSiho boje

s osudem.

Je dit¢ integrovano mezi zdravou populaci? Je rodina izolovana nebo je zaflenéna

do spolecnosti a jak?

Vsechny tfi postizené déti jsou integrovany do béZznych zafizeni (Skolka, Skola).
Ani jedna z rodin neni izolovana. Zapojuji se v ramci moznosti do vSech aktivit,
které provozuji jejich znami se zdravymi détmi. Jediny problém vidi v nedostatku

financi.

Je vyuZivan socialni systém pomoci statu, pracovnikii v pomdhajicich profesich,

terapeutd, psychologi?

Vsechny tfi rodiny vyuZivaji pomoci pracovnikli v pomahajicich profesich — Iékait,
socidlnich pracovniki, terapeutl, specidlnich pedagogii. Socidlniho systému statu

vyuZzivaji pobirdanim pfispévki na pé€i. VyuZivaji rehabilitace, pomoci terapeutl
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pfi canisterapii, logopedii apod. aktivitach. Pomoc stdtu povazuji za nedostacujici.
Ptispévky mnohdy nestaci na bézny provoz rodiny, kdyz v disledku postizeni ditéte
zustava matka doma a vypadne bézny piijem jednoho ¢lena rodiny. Dit¢ ma specialni
potieby, potiebuje rtizné pomucky. Je nezbytné mu poskytnout jisty nadstandard,

ktery zdravé déti nepotiebuji. A to je finan¢né velmi narocné.
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ZAavér

Cilem bakalatské prace bylo zjistit, jaké dasledky ma narozeni a péce o postizené
dit¢ pro rodinu a jeji fungovani ze subjektivniho pohledu jednotlivych rodin.
Dale jak ovlivni pfichod postizeného ditéte chod rodiny, vztahy mezi jejimi
jednotlivymi ¢leny — mezi partnery, sourozenci, §ir§i rodinou a socialnim okolim.
TaktéZ moznosti integrace a vyuzivani socialni opory stdtu a v neposledni fadé
zjisténi, jak vlastné jednotlivé rodiny tuto zménu vnimaji a jak celkové zatéz

zvladaji.

V teoretické Casti jsme se postupné vénovali vymezenim pojmu zdravi a zdravotni
postiZeni. Predstavili jsme jednotlivé typy postiZeni a jejich specifika. Zminili jsme
konkrétni druhy zdravotniho postizeni v rdmci vybérového vzorku rodin. Poukazali
jsme také na dasledky handicapu piimo pro postizeného i pro jeho rodinu. Nasledné
jsme se vénovali pojmu rodina vcetné¢ jejich funkci, poruchdm téchto funkci
avyznamu rodiny pro zdravotné postizeného jedince. Dale také rodi¢im
handicapovaného ditéte, sourozenclim i samotnému postizenému jedinci. Porovnali
jsme vliv vrozeného a ziskaného postizeni, reakce a psychickou adaptaci na né.
Dulezité bylo popsat faktory, které pusobi na pecujici i samotného zdravotné
postizen¢ho jedince, vymezili jsme pojmy stres a zatéz, faze a strategie a techniky
zvladani stresu a zatéZe. Na zaklad€ Cerpani z literatury jsme se vénovali socializaci
ditéte s postiZzenim a popsali ji v ndvaznosti na konkrétni typy postiZzeni. Nasledovala

integrace, inkluze a socidlni opora a jeji druhy.

V praktické ¢asti, kterd navazuje na teoretické poznatky, jsme zjiSt'ovali a popsali,
jak rodiny subjektivné vnimaji sviij zivot a vztahy po narozeni nebo pfijeti do péce

postizeného ditéte.

Udaje byly zjistovany formou hloubkového rozhovoru. Otazky byly &asteénd

pfipraveny. Zaznam rozhovort byl nasledné piepsan.

Vysledky zkoumani ukazaly, Ze rodiny se zdravotné postizenym ditétem subjektivné
tuto skute¢nost vnimaji sice jako zélezitost stresovou, nicméné pro rodinu stmelujici

a v mnoha smérech obohacujici.
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Efektivnéj§i pro praci by se mozna jevil vybér rozmanitéjSich typl postizeni
aico se hloubky postizeni tyka. Bylo by pak zajimavéjs$i i porovnani a hlubsi

poznani situace v jednotlivych rodinach v navaznosti na stupen postizeni.

Jsem velmi potéSena, ze mam mezi svymi prateli takovéto lidi s velkym srdcem
aze jsem si s nimi mohla povidat o tak intimnich zalezitostech, o jejich pocitech
astarostech. Ze od nich mohu i &erpat jakysi Zivotni nadhled

a povzneseni se nad malichernostmi.

Ptinos pro svlij pracovni i osobni zivot spatfuji zejména v lep§im poznani rodin
se zdravotn¢ postizenym ditétem, v zjisténi jejich potieb, ve vnimani nazort a pocitil.

V tomto sméru milj specificky cil, tj. divod a Gcel mé prace, byl naplnén.
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