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MOTTO:

"Hrdinstvi neni jenom n éco mimo fadného ud élat,ale
také n éco mimo fadného vydrzet, zpracovat a v
dobré obratit."

(ZDENEK MATEJCEK)
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UvoD

Pro svou diplomovou préaci jsem si zvolila téma Resti ditte jako faktor
ovliviujici rodinné prosedi. Toto téma ® oslovilo z divodi vlastnich
zkuSenosti s rodinami, které vychovavaji dypeo dti s postizenim. Zajimalo
m¢ nakolik je postizeni dite pro tyto rodiny ufujici, nakolik mohly byt

funkce a vztahy touto okolnosti Znény.

Rodina je zakladnim fyozenym prosedim, které ma zasadni vliv
na vyvoj ditte. Steji tak di€ spoluvytvdi a ovliviiuje rodinu. PostiZzeni die
muze byt dilezitym faktorem, ktery vede ke zvySenym namokna dobré
fungovani rodiny. V této situaci se mohou podstatgnit hodnoty, pateby,
role, protoze postizeni dfe miZze vyzadovat fistupy, na které rodina nebyla
piipravena a které nezna.cleré rodiny ale nemuseji zadné naroky &myn

pocitovat.

Publikaci, které se énuji jednotlivym postizenim a gpolim pé&e
o0 jedince s postizenim, je velkdada. Rodina jevtéto literdts casto
zminovana, ale spiSe okrajvsamostatného prostoru se ji dostava minigmaln
Budu tedy vychazet jak 2¢hto publikaci, tak i z literatury zabyvajici sesohs

rodinami, vztahy v rodinach.

Cilem pgedkladané diplomové prace je na zaklamiborné literatury
analyzovat Bzné rodinné progdi a vymezit a charakterizovat némé Zivotni
situace a typické reakce na.nSyntézou dchto dvou vychodisek se pak
pokusim definovat mozné zmy prostedi v rodinach s ditem s postizenim.
Vystupy teoretického zpracovani tématu pro ilustdaplnim gipadovymi

studiemi rodin s détem se zdravotnim postizenim.



V prvni kapitole se budu zabyvat vymezenim zaklellnipojmi,
to znamena definici dite, postiZzeni, rodiny a pojim souvisejicim snito

ttemi zakladnimi.

V dalSi kapitole vice rozeberu rodinné predi z hlediska jeho
zakladnich  funkci, furdoosti, systému, vztdh aroli partnerskych,
rodicovskych, sourozeneckych. Budu se snazit vymezdadr rodinu, fun&ni

prostedi, co je nezbytnymipdpokladem pro takovéto fungovani.

Treti kapitola se zabyvad n&mymi Zivotnimi situacemi, protozZe
po oznameni diagndzy a progndzy postizenitelitkazda rodina, kazdy radi
prochazi narénou situaci a postuprdochazi k fazi sméni se, dalSimu vyvoiji

rodiny.

Ve c¢tvrté kapitole dojde ke srovnaniimého, klasického, zdravého
rodinného prosedi s rodinnym progdim p&ujicim o dit s postizenim. Tato
kapitola bude pojednavat o tom nakolik jsouémdmy ¢i zastavaji stejné
jednotlivé funkce, role, vztahy, cely systém, bgeroviz zabyvat interakci

rodiny s vigjSim prostedim.

V paté kapitole budu vychazet z rozhavaerrodti, s rodinami s détem
s postizenim. V fdpadovych studiich bude pojednano iegchozich tématech,
o nar@nosti situace, o zémach funkci, roli, vztah Tyto rozhovory a z nich
vyvozené pipadové studie by #ly pojednavat o tom nakolik je zmeno ¢i
zistava stejné sloZzeni rodiny, zda dochazias€jSim rozvodim c¢i krizim
v manZzelskych vztazich, jakou roli hrajecpb a pdadi cti, jaka je finadni
situace, zkuSenosti s organizacemi, jakyisgb vychovy preferuji rode
a dalSimi dlezitymi okruhy. Mela bych prostdnictvim pipadovych studii
dojit ktomu, nakolik je faktor postizeni & pro rodinu zésadni, k jakym

zmenam, ale i shodam dochazi. Co je pro tyto rodiigzite.



1 VYMEZENi ZAKLADNICH POJM U

1.1 DITE

Pod pojmem dése podle Umluvy o pravech &i¢ rozumi,kazdéa lidska bytost
mladSi osmnacti let, pokud podle pravnitéalu, jenz se na ditvztahuje, neni
Zletilosti dosaZenorde.“r Ovsem pro &l zakona o dchodovém pojidni

je nezaopaenym dittem ozna&ovana i osoba starSi osmnacti let, nejdéle vSak
do dvaceti Sesti let, pokud se soustavpiipravuje na budouci povolani,
je zdivodu dlouhodobého né&gnivého stavu neschopna vykonévat
soustavnou vyienou ¢innost apod. Ale napfiklad trestni zodpasdnost

s hranici osmnactti dvaceti Sesti let nesouvisiKgo v dok¢ spachanicinu

w3

nedovrSil patnacty rok svéheku, neni trestti odpowdny.“” Nyni se uvazuje

0 shizeni této hranice natrnact let.

Chapu di s postizenim dl&leréni Swtové zdravotnické organizace,
jako takové, kterémd ugita omezeni ve vykonavanickterych ¢innosti
a v této diplomové practerpdm prév z tohoto ¢leréni a vyznamu. Pojem
handicap je sice velmi popularni, ale ne vzdy éwmag p'esném vyznamu

a u ditete k rimu vibec nemusi dojitfeba diky intervenci rodinné vychovy.

S pojmem dit je spjato dtstvi, které poslézetpchazi v dospivani.

V moderni spolénosti je dtstvi vyraznou a jasnvymezenou fazi Zivota.iive

! Sckleni &. 104/1991 Sb. Federalni ministerstvo zahmich wci o Umluw o pravech déte,
odst. 1. Shirka zakd@nl991,¢astka 22, s. 503.

2 Srov. Zakorg. 155/1995 Sb.otthodovém pojigni, § 20, odst. 3. Shirka zakon995,¢4stka
41, s.1993.



détstvi jako takové neexistovalo, je to trend posiedndvou, tech staleti,
nejvice je to vSak otazka poslednich desetiletirova idnes ®kteri
pozorovatelé vnimaji, Zze se zvlastni charakistdi znovu ztract.,V moderni
spole’nosti se objevuje v zasadlvoji chapani etstvi. Jedno éem pipisuje
bezstarostnost, bezprostinost, hravost, @érivost, nekompetentnost,
spontannost atd. Druhé pojeti chapetsatvi jako dobu instrumentalnosti,
funkcionalnosti, starosti, povinnosti apotl.Vagnerova do obdobi &tstvi
zahrnuje tyto vyvojové etapy: obdobi prenatédlniozanozeneckeé, kojenecky,
batoleci a pedSkolni ¥k, néstup do Skoly, Skolni &k, pubescenci

a adolescendi.

Hodnota dite pro rodinu je vtom, Ze ditrodicum prinaSi nové
poznatky, zkuSenosti, dava jim smysl Zivota, citowgzanost a také vyhled
do budoucna.

1.2 POSTIZENI

Pokud se chci zabyvat vlivem postiZeniétdit a rodinnym progedim,
je nezbytné si nejprve vymezit, co vSeuza byt chapano jako postizeni

acojestimto slovem spojené. Podle étBvé zdravotnické organizace

% Z&kong. 140/1961 Sb. Trestni zakon, § 11. Sbirka zAk®61 castka 65, s. 467.

“ Srov. GIDDENS, ASociologie. Praha: Argo, 1999. s. 54-55.

®HAVLIK, R., KOTA, J.Sociologie vychovy a $koRraha: Portal, 2002. s. 50.

® Srov. VAGNEROVA, M.Vyvojova psychologie :étbtvi, dosplost, st&i. Praha : Portal, 2000.
s.14.
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rozliSujeme i zakladni pojmy: vada, postizeni, handicapskrze jejich iznost
muzeme pochopit pravy vyznam slova postizeni. V @kgliliteratite jsou to

pojmy impairment, disability, handicap.

Vada (defekt) znamena ztra®i abnormalitu v psychologické,
anatomické nebo fyziologické strukei funkci®

Pojem postizeni popisuje omezeni nebo nedostatdloprosti
vykonavat ukitou ¢innost zgisobem nebo v rozsahu povaZzovaném za normalni
pro lidskou bytosiZdravotnim postizenim myslime nejen Ujmu na zdjakd
nasledek vrozené nebo ziskané poruchy struktumynlacé organizmu, nybrz
v8echna postiZzeni vedouci k omezeni pohybové stathmkci smyslovych

organi, mentélnich a jinych funkci a vyugci v handicap.®

Handicap je z&porny uwdledek postizeni n&nnost jedince,
znevyhodgni. Zasahuje jednak kvalitu i kvantittinnosti samotné, jednak
postaveni a socialni vztahy jedince. Tento termdnatuje ,zatz" n&jakého

onemocgni, tlesné vady, postizeny.

Pojem postizeni se pouziva v mnoha souvislostekb|sl§/ zakon
ho uvadi nasledujicim apobem:,Dit étem, Zzakem a studentem se specialnimi

vzcblavacimi potebami je osoba se zdravotnim postizenim, zdravotnim

" Srov. World Health Organizatiomternational Classification of Functioning, Disdibj and
Health[online]. [cit. 2007-11-17] Dostupné na WWW:
<http://www.who.int/classifications/icf/site/onliheowser/icf.cfm>.

8 Srov. PIPEKOVA, J. Uvedeni do specialni pedagagityPIPEKOVA, J. (ed.Kapitoly ze
specialni pedagogikyrno: Paido, 1998. s. 25.

® DUNOVSKY, J. a kolSocialni pediatrie : vybrané kapitolraha : Grada, 1999. s. 159.

% Srov. VAGNEROVA, M. HADJ-MOUSSOVA, Z. SHCH, S.Psychologie handicaptPraha:
Karolinum, 2004. s. 33.

11



znevyhodenim nebo socialnim znevyhedim.“'! Zdravotnim postizenim jsou
minény v tomto pgipad ,mentalni, tlesné, zrakové nebo sluchové postizeni,
vady 7eci, soul¥Zné postiZzeni vice vadami, autismus a vyvojovéchgrureni

nebo chovani?

Pro (ely zdkona o socidlnich sluzbach je za zdravotrstipeni
oznaovano telesné, mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinqasiZeni,
jehoz dopadyini nebo mohouinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby.“
OvSem termin ,zdravotn postizeny“ je #kterymi autory chapan tak,
Ze nezahrnuje jedince s mentalni retardagizddem je, Ze podle medicinského
pojeti nelze mentalni retardaci za zdravotni pesfithapat! Za zminku ale
také stoji nazor, Zeada speciald pedagogickych pojin je mechanicky
prevzata z |ék&ké terminologie a bylo by pebné je nahradit imerenymi
pojmy pedagogickynii> Zde je vidst, Ze terminologie ve speciélni pedagogice

a v dalSich ji gbuznych okruzich se neustale vyviji a ne vzdy sjed

Prikladem gechodu vady v postiZzeni a postizeni v handicadgearbyt
astma, které pokud je spréviéceno a kontrolovano, nemusi u jedince vést
k Zadnému omezeni, alei#e jedince omezovat a stat se dokonce handicapem
v takové situaci, kdyby se ndklad nemohl s ostatnimicastnit sportovnich

herl®

11 7&kon ¢&. 561/2004 Sb.o predskolnim, zakladnim i@dnim, vy$8im odborném a jiném
vzadglavani (Skolsky zékon) , 8§16, odst. 1. Shirka zaked04,éastka 190, s. 10267.

12 7&kon ¢&. 561/2004 Sb. oipdskolnim, zékladnim i@dnim, vy$8im odborném a jiném
vzklavani (Skolsky zakon), 816, odst. 2. Shirka z&kap04,éastka 190, s. 10267.

'3 Zakong. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, § 3. Shidka 2006,zastka 37, s. 36.

4 Srov. VASEK, S. ET AL.Speciadlna pedagogika: terminologicky a vykladovgvisik
Bratistava: SPN, 1995. 18.

> NOVOTNA, M., KREMLICKOVA, M. Kapitoly ze specialni pedagogiky prditele. Praha:
SPN, 1997. s. 9.

' Srov. BIGGE, J., L., BEST, S.,J., HELLER WOLLF, Reaching Individuals with Physical,
Health, or Multiple DisabilitiesVyd. 4. New Jersey: Prentice-Hall, 2001. s. 7.
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Krom¢ pojmi postizeni, handicap a jinych, existuje i v samotné
ozna&ovani osob s postizenim velkéznorodost. V nasSich zemich pouzivame
pro ozng&eni osob s postizenim vice teriinnagiklad ¢lovék postizeny,
znevyhodgny, s postizenim, handicapovany, zdra¥otn postizeny,
se specialnim vychovnymi a wddvacimi potebami, ¢lovék se specialnim
potiebami, vyjimeény aj’ Tyto terminy vychazeji row z chapani aifstupu
raiznych rezori, nag. socialniho, zdravotnihai Skolského. Nas systém
socialniho zabezgeni pouziva vice nez 10 termiirpro oznéeni ¢loveéka
s postizenim, ndp oktan s&zZkym zdravotnim postizenim, drzitel
mimoradnych vyhod, otan dlouhodob nemocny, fijemce davky socialni gé
a podobs. V terminech dochazi k neustalému vyvoji. V zahfiage vyskytuji
napiklad tyto nazvy: &t vyjimeéné (exceptional children), znevyhauhe
(handicapped children), omezené (behinderte Kijdemegizpusobivé

(enfants inadaptis), narusené (anomalnyje det):®at

V poslednich letech jéasto pouzivan pojertlovék s postizenim, toto
spojeni upozdtuje na to, Ze v prvnfad se za pojmem skryva lidska bytost
a teprve v druhéact je zmiréno rgjaké omezeni.Qsobni pocitloveka je silre
svazan se slovy, pouzivanymi k @zmh osoby. Po mnoho generaci lidé
s postizenim byvali ozéavani negativnim, stereotypnim jazykem, ktery & nic

vytvail myticky negativni obraz®

' RENOTIEROVA, M., LUDIKOVA,L. aj. Specialni pedagogikaOlomouc: Univerzita
Palackého, 2005. s. 18.

18 Srov. KYSWAN, J., KUJA, J.Kapitoly teoretickych zéklaidspecialni pedagogikyDlomouc:
Univerzita Palackého, 1997. s. 23.

19 Nejprveclovek, pak jeho postizeni(zakladni irfialine]. Copyright (c) 2002 - 2007 [cit. 2007-
10-30] Dostupné na WWW: <http://www.dobromysl.czifsts/detail.php?id=140>.
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1.3 RODINA

Pivod slova rodina v indoevropskych jazycich ukazopejeji ekonomicky

zaklad. Vztahy v rodidrive odkazovaly k vlastnictvi a autarft’

Neexistuje univerzalni definice rodiny. Navic défe rodiny vychazeji
z raiznych \dnich disciplin, iznych oblasti téZeé&dy, riznych systémovych
pristupi, na zaklad riznych aspeki Rodina a rodinné chovani se neustale
meéni, stejré tak se mini i interpretace obsahu tohoto pojmu. MoZny uvadi,
z hlediska teorii rodin fZeme vysledovat zénu interpreténich ramd, kdy
odc¢adi Durkheimovych byla rodina chapana jakdibpzenstvi spojené
pokrevnimi vztahy, aZ po nuklearni rodinu jak jipsuje Parson$ Tato

nuklearni rodina je totoZzna s domacnosti, ktergkkala pouze z rod a diti.

Podle Narodni zpravy o rodirize za pojem rodina pokladgocialni
jednotku, jejimz ustavujicim znakem je souZitirmah¥ dvou generaci vifime
pribuzenskeé linii (rodi-dite) a vedlejSimi znaky je pini zakladnich rodinnych

funkci.“??

Existuje dvoji vymezeni rodiny, na jedné strga rodina chapana jako
souziti lidi vazanych k s@bpartnerskym, manzelskym nebo ramliskym
vztahem. Na druhé strae rodina chapana jako doméacnost, tedy, Ze dayodi

se pditaji ti, ktei spol&ng Ziji v ramci jedné domacnosti.

Diive se o rodid pojednavalo jako o nemné instituci. Byla

soukromym prostorem pro reprodukci sgolesti, chranila svéleny, nengnila

%0 Srov. COLLINS, R.Three sociological traditions: selected readindéew York: Oxford
University Press, 1985. s. 23.
L MOZNY, I. Rodina a spoknost.Praha: Slon, 2006. s. 12.
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svijj tvar, vnitni uspdadani ani zvyky a zémy ve svém okoli vyrovnavafd.
JenZze dnes mame velkou variabilitu v této institRodina jako monopol
na legitimni sex, vy&r manZzelského partnera v rukou ragivychova dti jako
hlavni smysl rodiny, Zeny vzdavajici se profesniiég...tyto wci uz plati

v mnohem mensi rd nez kdysi. Neni mozné /ehlizet ani fakt, Zze s tim, jak
se zuzil prostor reproddkiho chovani v socialnim prostoru, nabyvaji
na legitimi¥ anavyznamu jiné typy domacnosti, odazapjSich typi
nesezdaného souZiti a sezdaného nesouégigyrogramovy Zivot mimo rodinné
svazkyc¢i manzelstvi po souziti homosexual rodiny leshitek s adoptovanym

ditetem.“?*

Z pohledu sociologie vychovy saejprve rodime a vyistdme v rodia
orientacni (vychozi), v niz jsme onim objektem vychovyni& stSina z nas
po cely Zivotizstava v kontaktu, pozjil zakladame rodinu reproddki, ve které
sami  pebirame role rodiovské. Nejvyrazffi nas  ovliviuje

tzv. nuklearni rodina (dvougenerd jadro — rodie a diti).“

V Ceské republice doslo v devadesatych létech Kk zastav
.extenzivniho popukniho vyvoje“?® Zmeny v rodinném chovani jsou jedny
z nejmarkant§Sich zngén, které se v nay rodici spolénosti objevuji. Mezi
nejvyznamgjsi  zmeény vrodinném chovani pat pokles #atenosti
a porodnosti. Zarowe doSlo k odsunuti matku do poz#sSiho obdobi
a ke snizeni pmu potrati. Partn® uzavirajici fatek jsou jiz castj
ekonomicky nezavisli a maji samostatné bydleniziaise zavislost dosiych
déti na svych rodiich. Tyto hlavni rysy rodinného chovasiskou rodinu vraci

zpst k rodinam zapadoevropského typu.

2 Ministerstvo prace a socialnickiof CR: Narodni zprava o rodien Praha: MPSV, 2004. s. 10.
2 MOZNY, I. Rodina a spoknost.Praha: Slon, 2006. s. 14.

2 MOZNY, . Rodina a spoknost.Praha: Slon, 2006. s. 24.

S HAVLIK, R., KOTA, J.Sociologie vychovy a Skoraha: Portal, 2002. s. 67.

26 RABUSIC, L.Kde ty v8echnydt jsou? : porodnost v sociologické perspektiraha: Slon,
2001. s. 15.
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Moje prace vychazi z pojeti rodiny podle Narodniéxy o rodirg,
respektive z jeji prvnéasti. Co se tyka ptmi funkci, ugesnila bych to tak, ze
vedlejSim znakem zdravé - fulik rodiny je plgni jejich funkci. VedlejSim
znakem disfunéni - nezdravé rodiny je neni jejich funkci. Rodinu neuplnou
vnimam jako problematicky faktor, jak r@dinezvladaji naroky rottvské role
(v ptipact neuplné rodiny, ale tize dojit jest k jiné situaci, kdy jeden z ratti
zenie), zde je ale velmi sporné, zda dochazi k ro@padmanzelstvi
(partnerstvi) z tivodu faktu postizeni dite a narok tim spojenychii zda by
takové manzelstvi za jinych okolnosti vydrZzelo. %o nemam nic proti
alternativnim formam souziti, ale to je téma pn@&jdruhy prace. Také mi nejde
o sondu do rodin s adoptovanyimosvojenym dittem s postizenim, tito rosk
si také zaslouzi velky obdiv, do procesu adopcepjesi jdou s faktem, Ze
vychova a p& mize byt narongjsSi nez v pipad ditte bez postizeni, jejich
vnimani a narénost situace bude jistobdobné, ale proces smii, prvotnich

reakci bude jiny.
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2 RODINNE PROSTREDI

2.1 RODINA A JEJI FUNKCE

| ptes problém vymezeni ajeji vyvoj, je rodin@bgc chapana jako
nejpivodrejSi, nejpirozerejSi a nejdilezitjSi lidska skupina a instituce, jako
ekonomicka jednotka i jako zakladni stavebni prsekialnich struktur?®’

a snahy nahradit ji vychovou Ustavni jsou dnepijem kritizovany.

Rodina je dokonaly systém ato vtom, Ze do jejnogramu,je uz
zabudovana schopnost sebezachovy a sebeopravglinhyosystém naruseny,
zatizeny nebo ohroZeny kritickou udalosti ma tecidenovu se stabilizovat,

obnovit svou funkci, reparovat seeba i za cenu ditych oketi.“ 22

Rodina je nejvyznan#gi socialni skupinou, ktera mé na vyvojétht
zasadni vliv. A nejen to, vSichidienové jsou ve vzajemnych interakcich. Je
zdrojem informaci. Kazdé dise rodi do specifické rodinné situace. Rodina ma
vliv na rozvoj sebeilvéry ditéte. ,V roding se prvi@ projevuje tzv. protosocialni
chovani cloveka, ktere, je-li personalnim okolim i patmym pednétnym
prostiedim rozvijeno, sedni ve vysplejsi formy sociélniho styki’® Rodina je
tréninkovym prosedim, di¢ se «&i sebedvére, postajm k solE samému

i k personalnimu okoli, moti¢aé¢ volnim charakteristikam. Rovh se

27 REICHEL, J Kapitoly systematické sociologieraha : Eurolex Bohemia, 2004. s. 193.
?® MATEJCEK, Z. Dité a rodina v psychologickém poradensBiiaha: SPN, 1992. s. 36.
29 VYROST, J., SLAMENIK, I. Aplikované sociélni psychologie.Rraha : Portal, 1998. s. 303.
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seznamuje se sankcemi, normamiisgbem komunikace, konkréjnje toto

téma rozdleno v jednotlivych funkcich rodiny.

Rodina slouzi déti také jako vzor, modelga, praw v ni se socialnim
ucenim rkdy tvagi zéklady pro pozjSi obtizr vyswtlitelné pocity bolesti
u dospivajicich a dosglych, pro pozdjSi svérazné zvladani bolesti jedincem.
Odbornici dokonce mluvi o rodinach, jejickilenové maji sklon k bolesti,

o bolestitvorném rodinném prasti.“*°

Pro kazdou rodinu jsou kKibvé jiné schopnosti a dovednosti, dle toho
rozviji ty, ,které povazuje zaidezité, a cilea nerozviji ty, které zde vyznamné
nejsou. Nkteré nize dokonce i pottmvat.“** Podle toho rize byt pro ni dit
s postizenim mensi neb@tsi osobni prohrodi naopak ,darem*, smysleri
zkratka vyzvou, se kterou se musdjakym zpisobem vyp#adat. Rodina,
pro niz jsou dlezitymi hodnotami vysoké vzthni ¢i télesna zdatnost a dit

toto jejich gani nespiuje, bude brano jako Spatneé.

Dnesni rodina je ,redukovana“ na dvougekafa- nuklearni, o niz jsem
se jiz zmhovala v citovani Narodni zpravy o rodira ve vyvoji a formovani
jedince v sociologii vychovy. V tom smyslu, Zefivk ¢asto existovaly rodiny
nuklearni, ale byla &Si provazanost s SirSimiipuzenstvem. V této rodin
se nachéazi rode a jejich dti, vlastni nebo adoptivni. Je tedy se starostioe vi
osamocena, vyty¥asi vice obrannych mechanidmPostizené di miZe rodinu
spojovat, ale také ji fite rozkladat. DneSni rodina je vice nez kdivel
zaloZena na citovych vztazich, s nimi stoji a packsto se hrouti i malé

z&w7i >

% MARES, J.Dité a bolest Praha: Grada, 1997. s. 271.

1 VAGNEROVA, M. Vyvojova psychologie :étstvi, dosplost, st&i. Praha : Portal, 2000. s. 19.
%2 MARKOVA, Z., STREDOVA, L. Mentalré postizené détv rodire. Praha: Statni pedagogické
nakladatelstvi, 1987. s. 12.
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V zakoré o rodirt se dozvidame o ratbivské zodpo¥dnosti, coz je
souhrn prav a povinnosti, které se tykajcegp® nezletilé d& (p&e o jeho
zdravi, jehodlesny, citovy, rozumovy a mravni vyvoj), zastupoivaezletilého
ditéte apod. Dale maiji ro#k chranit zajmy déte, rodtovska zodpo¥dnost
naleZi oBma rod&im, ale i dti maji své rodie ctit a pomahat.

Nepopiratelné je, Ze rodina je jedingm systémem, ktery ma své

specifické ukoly dunkce, tyto funkce se mohou do jisté miry prolinat.

Jednou znich je funkcesocialré reprodukéni. .V ramci rodiny
se jedinec & socialre zit, adekvat hrat adekvatni socialni role, stava
se socialni bytosti. Saaisre je rodinou seznamovan se sp@iesky platnymi
hodnotami a normami, a tim uwiddo soukoli sociélni konformity* Rodina
také svymcélenaim preddva svou socialni poziciV,ramci této funkce jsou
uspokojovany i sexualni peby rodci. Je zajimave, Ze pohlavni stykloveka
jako u zatim jediného znamého Zivého tvora nesfmu¥ie reprodukci, ale jeho
Ucelem je iudrZovat pozitivni citové vazby mezi diodi optimalizovat tak
prostedi, kde dti vyristaji.“®* Délka spoléného Zivota &t a dosplych je
limitovana jejich socialni zralosti a samostatnogtd vSech tvdr je nejdelSi

a stéle se zvolna prodluzuje.

DalSi z funkci jekulturn é-reprodukéni. ,Rodina seznamuje swiédeny
s kulturou spolénosti, s vSeobeeénplatnymi materidlnimi a nematerialnimi

hodnotami a pislusSnymi normami, obeénvzato s jakymsi spalensko -

33 Srov. Zakore. 1963/94 Sb. o rodindl. I-VI. Sbirka zakoh 1963,¢astka 53, s. 339.

* REICHEL, JKapitoly systematické sociologieraha : Eurolex Bohemia, 2004. s. 202.
3 VYMETAL, J. Zaklady lékaské psychologiePraha:Psychoanalytické nakladatelstvi, 1994. s.
43.
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kulturnim potencidlem® Sem spada jazyk, vira,iq@lavani nazorového

smysleni apod. Uzce souvisi s funkci vychovnoudglaxaci.

Vyznamnou roli rodiny je téZ nafpvani jeji funkceekonomické pod
kterou paiti uspokojovani pdeb jejich¢lent. Jejich zazemi a jisty komfort.
,Bez zakladniho materialniho zajiit rodina nenize existovat® Tato funkce

je mnohdy zastupovana slovy ,to sibeme-nermizeme dovolit".

Funkci terapeuticko-pefovatelskou je miréna ,schopnost rodiny
pecovat o svécleny ohledd jejich socialniho, psychického a somatického
zdravi.*®® Jeji clenové by si nili navzdjem poméahat, ufh si naslouchat.
Pe&ovatelska funkce funguje i ¥ipac, Ze je rktery z¢leni rodiny postizeny,

i kdyZ rekdy ji prebiraji specializovana #iaeni. Zdravi je nesmiéndilezitou
hodnotou.,Ve vyzkumech Zivotnich hodnoteské republice se opakovana

prvnim mist ocita zdravi jako hodnota zakladni a nejvy&&i.«

Funkce vychovna a vzdlavaci, nckdy téZz ozn&ovana jako
socializ&né-vychovna, zde iizeme vychazet z protisocialniho chovani, které
je zpaatku nejvice vépovan rodinou. Tato funkce je ratin¢asto nahrazovana
Skolami a jinymi institucemi, figsto v prvnich letech maji r@ei nej\&tsi vliv na
vychovu svého déte a i kdyZ nastoupi jina #iaeni, gistup k hodnotam si dit
nejvice v&puje pra¥ v roding. Tento proces je oboustranny, i rode @i od
ditéte na swt divat novyma &ma. Jedna se vlastro ,poskytnuti vychovy
a vzdlavani dtem scilem jejich bezproblémovéhorazeni do SirSi

spole’nosti.“*°

* REICHEL, J Kapitoly systematické sociologieraha : Eurolex Bohemia, 2004. s. 202.
$"VYMETAL, J. Zaklady lékaské psychologiePraha: Psychoanal. nakl., 1994. s. 43.

* REICHEL, J Kapitoly systematické sociologieraha : Eurolex Bohemia, 2004. s. 205.

%9 MOZNY, I. Ceska spolénost : nejdlezitjsi fakta o kvalit naseho ZivotaPraha: Portal, 2002.
s. 51.

“0VYMETAL, J. Zaklady lékaské psychologiePraha: Psychoanal. nakl., 1994. s. 43.
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Nektefi autdi uvadkji funkci citové-intimni. ,Rodina poskytuje vSem
svym c¢lenam jistotu, zazemi, vzajemindavérné a intimni vztahy spolu
s wdomim soundleZitosti* Tvoii domov, jehoZ zakladnimi atributy jsou
akceptace a bezgie Je to ,poteba zazemi, bezvyhradnéhijiméani, podpory
a pomoci, pdeba klidu a uvoléni, poteba sdileni zazitk spol&né historie,
spole&nych rituah, pofeba znamosti, térnosti, spolénych perspektiv
A2

a plam, vztaZznosti sebe ketemu trvalému, jistému, nerecigrdmu.

Nastane-li krize, byva tato funkce jejimu nporstayena jako prvni

Ve funkci terapeuticko-p®vatelské jsem zminila p€éo rizné druhy
zdravi. Kazda kultura ma své vlastni pojeti zdravinemoci, naipklad
v chudych zemich afrického kontinentu se nemocjespEb s poruchouifjmu
potravy téngi nevyskytuji, nebd v téchto zemich je potrava nedostatkovym
zbozim, takZe si ji nikdo neodpira umyslrovSem systém mediciny, jak ji
zname dnes, je otdzkou vyvoje poslednich stgMth7edmodernich kulturach

se s chorobodi postiZzenim musela vypimat pedevsim rodina®

OvSem mimo tuto p#, existuje pojem zdravé rodiny jako takoveé. Za
hlavni rysy zdravé rodiny Dunovsky uvadf"

= Vysoky stupesoudrznosti a spoluprace v rodia to mezi vSemileny
navzajem.

* Ema’né pozitivni vztahy, vztahy, které unmojt poskytovani i fijimani
vzajemneé socialni opory a z toho plynouci Zivastogu.

= Otevenou, upimnou a srozumitelnou komunikaci méeny rodiny.

» Vzajemny respekt vSecleni navzajem.

“LVYMETAL, J. Zaklady lékaské psychologiePraha: Psychoanal. nakl., 1994. s. 43.
“2\YROST, J., SLAMENIK, I. Aplikovana socialni psychologie.Rraha : Portal, 1998. s. 320.
3 GIDDENS, A.Sociologie. Praha: Argo, 1999. s. 143.

*“ DUNOVSKY, J. a kolSocialni pediatrie : vybrané kapitolPraha : Grada, 1999. s. 30.
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= Promenlivou clbu roli, pi které se respektuje zralost i zamy
jednotlivychéler.

= Dynamiku vztal, kter4 se projevuje v postupnych émdch roli i
postoji, plynoucich z vyvojeét. SniZzuje se riziko adolescentnich krizi a
konfliktz, které mnohdy naruSuji stabilitu rodin.

= Schopnost i dovednost rodinyr/eponavat za¥ové a konfliktni
situace.Opora rodiny v SirSim socialnim zazemis{Siodiny, patelské

vazby s jinymi rodinami aj.)"

Idealni rodina neexistuj&asto ma problémy #eSi slozité situace bez
toho, Ze by #ktery zclend mel néjaké postizeni. Samégme ¢im vice

zminrgnych bodh sphkiuje, tim pro ni bude snazSi se s postiZzenigtalityrovnat.

Zdrava rodina je vlasthobdobou rodiny funkni. Funkénost mazeme
rozliit na rtkolika stupnich — rovinach,

= QOsobni fungovani (spokojenaséni se svou pozici a roli v rodin

= Manzelské, resp. partnerské fungovani (spokojemestixualni oblasti,
vzajemny soulad).

» Rodiovské fungovani (odp@dnost za vychovudi a pocit obohaceni
z rodicovskeé role).

= Socioekonomické fungovani (ekonomicka uroveodiny i socialni

zalenéni, socialni podfrna st).

Americky psycholog Skynner vymezuje znaky &8p fungujicich

rodin nasledujicim Zisobenus.

» VyvaZeni blizkosti a autonomie.

» Schopnost adaptace, zvladaniénma ztrat.
= Schopnost kooperace.

% Srov. SAUBER, S. R., et alhe dictionary of family psychology and family #ggy. London:
Sage Publications, 1993. s. 53.
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= Jasna komunikace.

» Vysoka arové humoru a radosti v rodin

= Ve¢érnost nikoli jako obecny moralni princip, ale jakédoma osobni
volba.

= Afiliativni postoj k druhym, k socialnimu okoli

Opakem rodiny funéni je rodina dysfunkni. Dysfunkénost nevznika
s narozenim dite s postizenim,camohou byt gkteré funkce rodiny oslabeny,
skrze tuto situaci iZeme poznat silu a slabiny rodiny stHtn s postizenim.
Cim je rodina zdrasjsi, odolr&jsi, tim pro ni bude snazsi tuto némou situaci
ustat,V soucasné dob se pohlizi na dysfunkci rodinného systému afjieen
jde o rodinu, v niz jeden nebo vickeni produkuje maladaptivni, nezdravé
chovéni. Dysfundni rodiny vykazuji ekteré z &chto charakteristik: popirani
a neeSeni problém chykzjici intimita, vzajemné obaovani, rigidni role,
potladovani osobni identity na ukor rodinné identify Individuaini poteby
¢lend rodiny jsou obtovany dysfunknimu rodinnému systému, dochéazi
k nejasné komunikaci, chybi hranice meieny rodiny, nejsou dana jasna
pravidla a kompetence kazdéholena.

Poruchou rodiny rozumime takovou situaci, kdy radintizné mie
neplni zakladni poZzadavky a ukoly dané spmbskou normou a vyjéené
v o¢ekavani na fimerené zélereni jejich¢lena do spolénosti (zde pedevsim
déti). V obecném pojeti tiZeme poruchu rodiny také vyjéid jako selhani
n¢kterého¢lena nebocleni rodiny, jeZ se projevuje v nedostatém plreni
nékterych nebo vdech zékladnich rodinnych fudRciledna se spdevsim

0 nezralost rodi, ktefi ¢asto nedostali vzor ve svycliyindnich rodinéach.

6 Srov. SKYNNER, RFamily mattersLondon: Methuen, 1995. s. 70.
“” DUNOVSKY, J. a kol Socialni pediatrie : vybrané kapitolPraha : Grada, 1999. s. 31.
8 Srov. DUNOVSKY, J. a kolSocidlni pediatrie : vybrané kapitolPraha : Grada, 1999. s. 101.
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Abychom mohli oddlit funkéni a nefunkni rodinné prosedi, je
uzitetné si oba druhy porovnat. Jacob rozlissgst primarnich teoretickych

dimenzi, které diferencuji mezi ,normalnimi a ,dysfuérkimi“ rodinami*®

= Dominance — normalni rodiny maji rozliSené, synck&i a jasné
mocenské struktury. V dysfutikich je gitomna bd’ vysoka& nebo nizka
dominance.

= City — emocionalni reakce a vztahy, pozitivni i ageni jsou
projevovany, v dysfuninich rodinach se city neprojevuji nebo jsou
ventilovany pouze negativni.

» Komunikani dovednosti — jasnostfimost, soulad verbalni neverbalni
arovrg, v dysfunknich rodinach jde o opak, tedy o nejasna,rimeq
sckéleni apod.

Vyména informaci a instrumentalni chovatii f@Seni problému.

= Konflikt jako stupé otewené tenze v rodinné interakci, dysfdnk
rodina — intenzivni konflikt, Uplna absence kortfiik

= Podpora, p&govani, respekt, porozumi, ocerni a nebo opama situace

v dysfunknich rodinéch.

Pokud by td’” ale rekdo propadl skepsi, Ze svou situaci nezvladl, g®to
je nezraly nebo naopak propadl bezmeznému nadakné jeho rodina idealni,
méam zde k dispozici gkolik rodinnych myt, které celé toto pojeti vlastni
rodiny ¢i rodi¢ovstvi mohou narusiti posunout Bkam dale. Existuji totiz
rodiny, které ¥ti v mytus nikdy neko&ici harmonie, bdi prohlasuji, ze se
nikdy nehadaji nebo naopak propadaji chmuram mad#4é tohoto cile nelze
dosahnout. Zdravé je se pohadat, konstruktimikdo neni tak silny a dokonaly,
Ze by se nade vSe dokézal povznést, ono by tot&fosdami mohlo vést

k zevSedani a neténosti. Ale vyvolavani malichernych Sarvatek twadu

49 JACOB, T.Family interaction and psychopatology. Theories, ogs, and findingsNew
York: Plenum Press, 1987. s. 38.
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Gniku p'ed nudou také neni to pravéeohové. Mytus adiniho beranka sgiva
ve snaze najit hlavni@ginu problému v jednondlovéku —¢élenu rodiny.Casto
je to rekteré z dti, pokud je navic v rodinach kladefirdz na vykonnost, fize

to byt pré¢ dit¢ s postizenim. Takova rodina klig@lmaze proklamovat, Ze je
ideélni a vSechno komplikuje jen ten jeden, alditeege jina. Mytus pehnané
soudrznosti vede k uzgeni rodiny ped s¥tem, i tato rodina se iie citit jako
dokonala, jen ten gvokolo je rjaky zkazeny, pro furdnost rodiny a obzvl&s
rodiny s di¢tem s postiZzenim je ale velice u#ie ziskat nahled ardtele ze
SirSiho prostedi, kté¢i nejsou pimo spjati s rodinou. Rodina totiz funguje tak,

Ze své vlastni chybyiie omlouvat, své skryté sily nevid

2.2 RODINA JAKO SYSTEM

ZPUSOB A TYP VYCHOVY

V minulé podkapitole jsem pojednavala o funkcictlimg, pricemz jedna z nich
je praw vychovna. Kazda rodina maigwspecificky zgisob vychovy. Rodie si
ho pinaseji ze svych gvodnich rodin, ze zkuSenosti vipghu Zivota.
Rodiovska vychova je ta prvni, kterdigobi naclovéka. Dig€ se identifikuje
s nazory rodia, s jejich socialnimi postoji — co pokladaji za «ilof

a nemoralni, spravné a nespravné, dovolené, zakazan

Vliv rodi¢a na dit je silny faktor ovliwujici jeho konani (vlastni

zkuSenost ze strany &i). Proto jefieba si davat pozor na to, jakym stylem je
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dit¢ vychovavané. Vychova je danaddva zakladnimi faktory, kterymi jsou
projevovana laskaci nelaska, a mira kontroly dfe. Jejich kombinaci
dostdvame zakladni typy vychovy demokraticka vychova, rejektivni
(autoritativni) vychova a liberalni vychova. Cilem vychovy je zprogtdkovat
ditéti ustalené vzorce spalenskych jeu a chovani, které nazyvame kulturni
vzorce a socialni role. Vifpact autoritativni vychovy pouze rotipredava sij
hodnotovy systém a svouqustavu o dobrém Zivgtbrani diéti v poznavani
jinych hodnot a norem. Qtse pak mze stat pasivni nebo agresiviitvsvému
okoli i rodicam. V piipad demokratického zZisobu se jedn& o tragti zpisob
vychovy, ta se vyzraje laskou v rodiéi a k rodirg, jsou gitomné projevy
duvéry v konani digte a je dodrZzovana zasadanpsienosti. V liberalnim pojeti
dochazi k velké volnosti, ktera davastiivelky prostor, ale iwe dojit k snizeni

mezigener&niho porozurini.>

Takto jasg vymezené vychovné styly se ve sgolesti vyskytuji jen
ziidka. S autokratickou vychovoutie byt spjata vychovperfekcionisticka,
nekompromisni. Rode kladou pisné pozadavky na ditbez vyjimky.
Nerespektuji jeho osobnost a individualitu. &Dée tak miZze dostat do jinych

zajmovych krouzkui Skoly nez by si skuteg pralo.

S liberalni nafiklad vychova zanedbavajici - laxnj je zde jasny
nezajem rodii o di€. Kazdy se stard sam o sebetilpak maji diky tomuto
zpasobu vychovy problém se danénim do jakékoliv skupiny. Nebo vychova
rozmazlujici, kdy je za dit vSe udlano, di¢ je zahrnovano fighnanou p#.
Dité¢ pak byva sobecké, agresivnijibe to dojit do takové formy, Ze si @it

piestava vazit jakékoliv hodnoty.

9 MOZNY, I. Rodina a spoknost.Praha: Slon, 2006. s. 132 - 134.
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Pri vychow zavrhujici jde o zjevné nebo skryté odmitanictdt které

u rodi¢i vyvolava utity pocit zatrpklostr*

Existuje je& spousta dalSich typvychovy, ¢asto se jednd o smiSené
typy nekolika druhi vychovy, napiklad demobilizujici, kdy di€ neni
podporovano ve svych aktivitAich a zalibach, jehdi yva znevazovano,

patologicka, kdy je dit vychovavano v neurotickém proéedi.

RODINA JAKO SYSTEM

Abychom mohli pesr® pochopit pojem rodinné prdsti, musime, krog

funkci a vychovy jako takové, vnimat rodinu v raregstému.

-----

pojmemmakrosystém

Pod tento pojem spadaji jednotlivé faktory:

Socialni adresa — geograficka podamiost, ugity typ spol&ensko-
ekonomické formace, narodnost, etnickd skupinairok&m smyslu — zda
rodina Zije na venkay v primyslové aglomeraci aj. Procesualni kritérium: typ

Zivotniho prostedi, nap. sidlisg, aktualni spolkgenska situace, napvalka aj.

*1 Ako vychovavame (typy vychifopline]7.9.2007 [cit.2007-11-17] Dostupné na WWW:
<http://sietook.org/sk/clanok/ako-vychovavame-tygyghovy>.
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Ale i negimé pisobeni faktak, nag. negativni atmosféra na pracovisti jednoho

z rodit se posléze odrazi v ki celé rodiny’?

Propojenost a komplexnost Miykteré neustélegsobi na rodinu jako
celek i na jednotlivce, je zahrnuta pod pojemezosystéma zabyva se
predevSim #iznymi socialnimi progedimi, v nichZ jsou nebo bylklenové
rodiny zd&azeni. Rvodni rodiny partnér, instituce, vrstevnické skupiny,

piedchozi partnerské vztahy aj.

V této praci se na rodinu divanigaolevsim z hlediskanikrosystému,
ktery pisobi na jedince bezprastre, jedna se o konkrétni &poby rodinné
komunikace, percepctleni rodiny, rodinnou filozofii, vychovné principy,
zpasob traveni volnéh@&asu, hospodani s financemi, rozdbvani ¢innosti
spojenych s chodem domacnosti. O mikroklima domothdediska estetického
i z hlediska rozdeni jednotlivych ,zén“, vzdlani a inteligenci jednotlivych
¢lena rodiny, zdravotni stav, pocit spokojenosti, pohiaspecifika, uznavané

~r s

hodnoty, vztah k $irsi rodinke spolénosti jako celku?

Velmi podstatnou charakteristikou rodinnych systémumira jejich
otevirenosti ¢i uzavienosti VétSina rodin balancuje U&gns mezi olgma poly

kontinua.

Podle toho mZeme rozlisit tyto typy rodinného systému:

Uzaweny rodinny systém,ipkterém jsou dany pevné struktury, rigidni
prostor, pravidelngas a stala energie.

°2VYROST, J., SLAMNIK, I. Aplikovana socialni psychologie.Rraha : Portal, 1998. s. 311.
%3 Srov. VYROST, J., SLANINIK, I. Aplikovana sociélni psychologie.Rraha : Portal, 1998. s.
313.
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Pfi oteyeném rodinném systémtad a zmina vyplyvaji z interakce

relativre pevnych, ale vyvijejicich se rodinnych struktur.

N&hodny rodinny systém — vechny struktury jsouatsisi>*

Kazdy rodinny systém se sklada ¢&kalika subsysténi, z nichz
nejpodstat®Si je manzelsky (partnersky) subsystém, subsystédi-dité
a sourozenecky subsystém. ManZzelsky subsysténkligdrd, hraje ugedni roli
ve vSech vyvojovych fazich Zivotniho cyklu rodirgelkovy uspch jakékoli
rodiny zavisi do znmé miry na schopnosti Zeny a muze vypracovat siedob

fungujici vztah.

Rodinna identita je subjektivni aspekt rodinné stebsti. Je to
kognitivni a emocionalni ,my“ dané rodinyid®lstavuje zachovavani jistych
hodnot, spojenectviipeSeni probléy adaptace, vzajemné daplani se
v procesu uskut#éovani rodinnych roli. Rodinna stabilita, kter4d udez
rodinnou identitu \ase, zajiguje kontrolu nad konflikty a schopnost rodiny

ménit se a dale rozvijet, #a by byt v rovnovaze s osobni autonomii.

** Srov. KANTOR, D., LEHR, Wilnside the family: Towards a Tudory of family preseSan
Francisco: Jossey-Bass, 1975. s. 82.
%5 Srov. SOBOTKOVA, |Psychologie rodinyPraha: Portal, 2001. s. 42-43.
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2.3 ROLE A VZTAHY V RODIN E

Ve vyvoji dittte hraji hlavni roli rodie. Travi s nim nejvicéasu, nejlépe znaji

vvvvvv

Zivote.

MATKA

Vyraznou Zivotni etapu proZivarquevSim matka, ktera je v prvnim obdobi
Zivota ditte v €sné interakci s nim. &teré Zeny vnimaji novou Zivotni situaci
jako uckitou izolaci od okolni spotosti a podiuji ji nékdy negativi. To, jak

ji subjektivreé vnimaji, zavisi do zr@mé miry na partnerovi, ktery
zprostedkovavéa kontakt Zeny se spoiesti, a na dalSich konkrétnich Zivotnich
podminkach dvojce. Pravprijeti rodicovskych roli je dlezitym ,testem

zralosti“ osobnosti partnéer

.Vyznam matéského kontaktu pro rozvinuti pocitu soundlezitosti
pravdepodobré za nej¢tSi dil pocitu sounalezitosti, a tim i podstatnécgsti
lidské kultury.®® Ov&em ne vzdy je tento kontakt vyvaZeny,&dg buf

zahrnovano liSnym citem¢i mu neni ¥novana dostatea pée a laska, tim

5 ADLER, A. Smysl Zivot&@raha: Prah, 1995. s. 101.
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padem se five jednat o nesouiy vztah a dit se nemize stat rovhocennym

partnerem.

Mezi matkou a détem dochéazi kifpoutani, coz je dlouhodoby séin
emani vztah. Tento vztah #ie vzniknout i mezi jinym opatrovnikem nebo
opatrovnici dite, nefastji jim je vSak matka.,Je charakterizovany
vzajemnym silnym erwim vztahem, snahou byt si vzajénuo nejvice na
blizku a vasném kontaktu™ Nejednd se o staticky stav, ale o vzajemnou
interakci mezi diftem a matkou. Podle toho, nakolik se tento kondakit dit
nabyva menséi vétsi jistoty. Jednd se o kontakt, Gamhry s di¢tem. Dig
samo davaigdnost lidské tvd pied jinymi podrity.

Ve chvili, kdy se dit jiZ samo pohybuje a Zma aktivié patrat po séte,
se rozviji dalSi faze vztahu é# s matkou. Dé& se postupfiod matky vzdaluje,
hraje si chvili samo, ale opakowase ohlizi a patra, zda je matka v blizkdsti
alespa na dohled. B navratu se opakovérprojevuje dynamika chovani mezi
matkou a dittem, kterd miva &sSinou 5 fazi: pocit jistoty zarfpomnosti matky
- ditt matku opousti, aby si hralo se orientovalo v okoli - vznika a rista
pocit nejistoty z nefftomnosti matky - dé& hleda matku a tim také jistotu
a bezpéi - opitovné shledani s matkou, spojené s uspokojenimojepr
a formy vztahu matka — @ff Dits, u kterého doslo k zdravému pevnému

piipoutani k matce, se vyviji v e, socialni a poznavaci s&lépe.

Pojednavala jsem zde pouze o matce, protoZze tgjenich ngsicich,
letech skuteén¢ biologicky uzmisobena byt déti nejblize, ale samdejm¢ tuto

roli nejblizsiho niize téndi rovnocens zastat i otec nebaskdo dalSi, ale musi

>” DUNOVSKY, J. a kol Socialni pediatrie : vybrané kapitolPraha : Grada, 1999. s. 69.

%8 Srov. BRICHACEK, V. Rany vztah matky s diém[online] [cit. 2007-02-22
www.help24.cz 2001- 2006. Dostupné na WWW:
<http://www.help24.cz/index.php?page=clanky&viewsyasztah-matky-s-ditetem>.
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s digtem skuteéng¢ intenzivre byt, samoizejme i dalSi blizci jsou vitani, ale musi
zde byt jeden nejpodstdjai, jinak di€ nenalezne jistotu, jak jiz jsem popsala

vyse.

OTEC

Role otce je nesmiéndilezita, dit s nim niize zaZzit Uplé jiné zkuSenosti nez
s matkou, kontakty s otcemiasto znamenaji spiSe spmieu ¢innost nez
povidani u stolu. Otec se&tginou také o détmére boji, takZze s nim ditmaze
zazit aple jiné aktivity. Existuji izné dimenze otcovstvi, otecdasto vniman
jako Zivitel rodiny, gkdy se giklani pouze k této roli otce, vychovu &, péi

o domacnost i@nechavad na partnerc€asto ale Zeny samy ngiuji
vychovnym schopnostem svych parihe®tec je na jedné strarvniman jako
dominantni, jako fdce ¢i autorita rodiny, na druhou stranu je takasto
zesmgSnovan, jeho role ve vztahu kdit neni dosta@né
zdiraziovana.BohuZel jsem se v literédusetkdvala spiSe s psychoanalytickym
rozborem vztahu otec-syn, otec-dcera, myslim, Zerode otce dostatmé

nezdiraziuje a Ze v tomto sénu se jedna téuit o diskriminaci.
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PARTNERSKY VZTAH

Podminkou kvalitniho souziti a @i rodicovské funkce je vzajemné
porozungni a shoda v hlavnich Zivotnich hodnotadch a naboréte velmi
dobrych rodinach potiiji oba partnié k soke Uctu a respekt. Taktni tijmnost,
otewenost, rozhodovani spcét®, spol€né hospodani rodiny, vychovy é&ti
a uzivani volného ¢asu, nalézani komproniis jsou cesty k dobrému

partnerskému vztahu.

Ve vztazich, kde neni moc vyrovnana dochazi ke

kalamitnimu vztahu. Ten zdtia Ze oba partrie usiluji a bojuji o0 moc

a ovladani druhého.

Debaklovy vztah znamena, Ze vzajemna mocenska vahacse vyrazn
polarizovala a stabilizovala. Jeden z mahzatiané dominuje a druhy je ve

vyrazré submisivni pozici, coZ mu viak nevyhovtie.

Kromg& submisivnosti a dominance tze hréat roli, v souladu nebo
nesouladu partnerského vztahu, takeba sourozeneckd konstelace, jak byly

role nastaveny vivodnich rodinach a dalSi faktory.

%9 Srov. SOBOTKOVA, |Psychologie rodinyPraha: Portal, 2001. s. 49.
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SOUROZENCI

Nikdo nepochybuje o tom, Zéifpmnost nebo néfilomnost sourozerica jejich
vliv jsou v Zivot kazdého déte podstatné. Hodnbylo tomuto tématu
vénovano v historii, p&inaje Adlerem, kdysi byly dokonce vytteny

i sourozeneckeé typologie.

Hodrg se dnes mluvi o socialni kompetenétido ré¢em, co je u nas
ozna&ovano jako socialni inteligence. Vztahuje se toebrii mysli, tedy
k otdzce, jak u dite vznika pedstava, Ze i druzi lidé maji podobnou psychiku
jako ono samo a Ze psychické procesy druhych jsa&tny tim rozhodujicim,
co jejich chovani wuje. Dig zjisti, Ze kdyZz chceipdpovidat reakci druhého
¢lovéka, nentize vychazet jen z ¥sich okolnosti, ale musi poznat, co si druhy

¢lovek mysli, co citi a co proZiva.

V rodinach, kde je ifitomny sourozenec, jsolétd ve vyvoji socialnich
dovednosti rychlejSi, Z@naji dive rozundt psychice druhych lidi, Zénaji
diive vnimat hledisko druhéhéloveka, coz je pozgi zakladem socialni
inteligence.

Tam, kde je fitomny sourozenec nebo je souroZeuice, vznikaji mezi
nimi i ¢asgjSi drobné konflikty a dé& musi vic uvaZzovat o p@bach a fanich

druhych lidi, kdezto tam, kde je difedin&ek, se vSechno vic &bjen okolo
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jeho vlastnich paeb a pani®® Ale také je na & soustedsna veskera ctizadost

rodict.

V rodiné ma poradi narozeni kazdéhoc¢lovéka celozivotni vliv na to,
kdo a co z 8ho bude. Bez ohledu na to, jaké misto zaujimanuv, pasobi
kolem nas jest mnoho dalSich sil, které mohou zas&hnout &e d znénit
situaci. Novopeéeni rodée se ke svému prvorozenému chovaji gxoul
paradoxd. Na jedné strah jsou gehna® opatrni, Uzkostlivi, nejisti
a nedisledni. Na druhé stranvSak zasecasto gisni a naréni, pohasji
a povzbuzuji své ditk stale vy3Sim a lepSim vykam. Prvorozeni jsou vice
nuceni podavat vykon, cilégomi, konzervativni, snazi se mit vSechno pod
kontrolou, existuji typy prvorozenych (nebo jedikd), ktei jsou vsticni
a snazi se druhym vyhé&élva druzi agresivni, kietvrdé prosazuji svou wi.
Prostedni dit rodinu ¢asto nejrychleji opousti, ma vice kamaradasto se
kvili svému pocitu nezakeninosti stava volnomyslenk&m nebo se zép
muze stat velmi dobry vyjednava NejmladsSi dti v rodiné jsou typicky
extrovertni bauii, ktefi dokdZou manipulovat lidmi kolem sebe. Také jsou
srde&ni, nekomplikovani a &kdy trochu duchem népomni. Jejich nadSeny
piistup k zZivotu vyvolava v lidech usw smich a krouceni hlavou. Posledni
déti se budou patthpiedvadt uz na besidce v maské Skolcé! Kazdé peadi
v rodine ma své klady a zapory, pagdse podivame, jak se vlivem narozeni
ditéte s postizenim fize nenit.

Stejre jako se vyskytuje velké mnoZstvi postizeni a heaydi, s tim, Ze
kazdy ¢lovek je individualni a se svym postizenim se Vigmava po svém,
stejre tak je velké mnoZstvi druihrodin. Proto vlasthmizeme popsat projevy
nemoci - postizeni, ale nedovederiiei presr¢ jaky je napiklad typicky

vozickar. Urcité bychom se shodli nackterych rysech, ale ne na konkrétnich

9 KREXIROVA, D. HUCIN, J.Od sourozentseclovek u. 27.1.2000cit. 2007-11-17]11999-
2005 Rodina OnlineDostupné na WWW: <http://www.rodina.cz/clanek46>.
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a detailnich popisech. O to je sl&@i popsat ,typickou” rodinu s postizenim.

Protoze zde uz se nam promitdjbphy minimalre ti lidi.

Chceme-li si odpaxdét na to, co vSe fite byt zahrnuto pod pojem
rodinné prostdi, musime se ptat na to jakyigpb vychovy preferuje rodina,
v jaké vychozi situaci se nachazi, kolik métidrodica, jaké ma vztahy
s pibuznymi, jaka je anamnéza jednotlivy¢keni, zpisob jakym se dana
rodina vypdadava s problémy, krizovymi situacemi, jak meziaepednotlivi
¢lenové komunikuji, nakolik plni své dalSi funkcaké hodnoty uznava, jaké

normy gedava svynglenim a nakolik je cely rodinny systém fuimk.

®1 Srov. LEMAN, K.Sourozenecké konstelaBraha: Portal, 1997. s. 48-100.
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3 NAROCNA ZIVOTNI SITUACE

V piedchozich kapitolach jsem nastinila zakladni pojktgrych se tato prace
piedevsSim dotyka, v tétdasti bych chila vice rozvést situaci, do které se
rodina (v této oblasti je nejvice rozebirdna reakaht) dostava po oznameni
diagndézy digte. Nejedna se o jednu konkrétni situaci, ale o sowtos tym

nara:nych situaci.

3.1 TYPY NAROCNYCH ZIVOTNICH SITUACI

Naratna zivotni situace je vyrazna na v dosavadnich Zivotnich zvyklostech.
Clovék nemize uplatnit BZné nadené zgisoby chovani. Situace klade naroky
na adaptaci, je spojena s vy35im vydejem energiexihg situace iize jedince
aktivizovat, podacovat k tvdivosti, hledani novych cest, ihe ho ale také

nedn&rné vycerpavat a ohrozovat na zdraslesném a dusevniffi.

Mezi zakladni typy nakmych situaci pdt stres, frustrace, deprivace,
intrapsychicky konflikt, tyto typy spolu mnohdy seseji a navzijem se

piekryvaiji.

Situace stresuje vyvolana jsobenim z#&Zovych faktofi — stresai,
které mohou ovlittovat psychickou nebo fyzickou stranku jedince. &irem

muze byt nepiznivy fyzikalni faktor, dale nedostatek Zivotnihgrostoru,

®2 Srov. VYROST, JStrategie spravania v nataych Zivotnych situaciacKosice: SAV, 1997. s.
6-11.
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Zivelna katastrofajada stresdr se objevuje ve sfé mezilidskych vztah
v pracovni oblasti, i diky porucham zivotospravgiakonce pi udalostech ryze

pozitivnich (svatba, uka@eni studia).

Jestlize se zacilenému chovani individua postavicdsty pekazka,
a je tak znemo2no dosaZeni cile vznika situace frustrab&Frustrace vznika
z nedostatku &eho, z oddaleni uspokojeni¢jaké poteby ¢ zmaeni

octekavaného usghu.

Pojmudeprivace se obvykle pouzivdbud’ pro oznaeni situace, v niz
je podstatd omezena senzoricka stimulace nebo pro stav séciliace, nebo

pro stradani z nedostatku etméch podut.” **

Konflikt  provazi situace subjektign prozivaného narmého

rozhodovani, ktera je doprovazena zvySenynétiam

UZ samotny fichod ditte na s@t znamena bohatou Zivotni zkuSenost,
jednak radostnou, ale také to byva obdobi nachiinkrizim. Narozeni dite
s postizenim¢i postizeni ziskané éhem dtstvi a pée o dit znamena pro
rodinné klima zmnu a je narénou Zivotni situaci, zg@tku se jednaipdevsim
o velky stres, tento stav ozZngeme jako krizi, jedna se o akutni stav, posléze s
mohou gidavat i dalSi typy nakmych situaci (nap frustrace). Je aleatezité
zminit, Ze existuji i krize chronické, dlouhodokteré jsou nenapadné a souvisi

s vnittnimi konflikty ¢lovéka, s néeSenymi problémy.

Krize je situace, kterd tize postihnout jak jedince, taktgi skupinu
lidi, je to pojem se Sirokymi souvislostmV/yraz krize pochazi zeckého krino:

odcelit, vybrat, volit, krisis oznéuje rozhodnuti, rozsouzeni, soud.

63 NAKONECNY, M. Encyklopedie obecné psycholodgieaha : Academia, 2003.s. 38.
% Tamtéz, s. 38.
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S pihlédnutim k pvodni etymologii vyrazu lze pak krizi vymezit jako
rozhodujici chvili obratu, kdy dochazi ke émh“®°Je to stav, f kterém
dochazi k zdsadnim Zmam, je spojen ve &&ing piipadi s negativnimi
emocemi. Je vyvolany nahlou, vysoce stresujici agiéil,Podle sowasnych
psychologickych koncepctgalstavuje krize/gchodny stav vnihi nerovnovahy
zpisobeny  kritickymi  udalostmi nebo takovymi Zivotnimlialostmi, které
vyZaduji zasadni zmy a reseni.®® Kazdy clovek je jiny, nskdo se dokaze
vyporadat sam s takovouto situaciekdho zlomi ,banalni nemoc”. Nelzéci,
kdy uz maclovék na krizi narok. Nkdy jsou vysoce stresové i radostné
udalosti. V pipad narozeni déte s postizenim se nam poji hned shara:né
situace, jednak ffchod ditte, znména navyklych zvyklosti a dale zj&ti, Ze

s dittem réco neni v ptadku.

Psychologové Holme a Rahe sestavili tabulku &@roh Zivotnich
situaci, picemz rekteré situace se mohowhem dvou let, na kterou se mira
stresu poitd, opakovat a tim padem nasobit, Zdme-li se narodinu
s dittem s postizenim a pidame-li s dobou dva roky, ileme v tabulce najit
mimo jiné tyto situace:éhotenstvi, nemoc rodinnéhdiglusnika (postizeni se
v této tabulce nevyskytuje), manzelka odeSla ze¢garani, zmina zivotnich
podminek, zréna osobnich zvyklosti, zma traveni volnéh@&asu, pichod
nového c¢lena rodiny, zmina ve vlastni finami situaci, zmina navyk
ve spanku atd’

Cloveék proziva ztratuéi ohrozeni vyznamné hodnoty, tife byt
ohrozeno to¢im jedinec Zijegim je, nebo co vlastni, duSevni krizéde gejit

v télesné oslabeni.

®SVYMETAL, J. Zaklady lékaské psychologiePraha: Psychoanal. nakl., 1994. s. 171.
% SPATENKOVA, N.Krize, Praha: Grada, 2004. s. 15.

67 Srov. HOLMES, T.H. and RAHE, R.H.: The social reatijents rating scaledournal of
Psychosomatic Reaseard®67, r@. 11.,¢. 4., s. 213-218.
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Psychologové Grossarth-Maticek a Eysenck popsatiliSrmosti

osobnosti lidi podle toho, jak se vyadavaji s nemoci.

Typ ¢. 1: Vyzna&uje se vyraznym tlumenim vitalnich sil, vlastni

iniciativy a aktivity. Bliz8i charakteristika ukagy Ze jde o lidi labuZnické,

mimoradre zavislé na druhych lidech. Tlumi vlastni emocepadepresemi.

Typ ¢. 2: Je charakterizovan nadmou aktivitou, vitalitou a iniciativou.
Jde o lidi, kt&i se nevzdavaji. Kdyz vSak narazi naie&pnatelnou fekazku,

dovedou se rozzlobit, jsou agresivni aidegiSti.

Typ ¢. 3: Jde o lidi nestabilni a zavislé srysy, ktendji blizko

k psychopatickym charakteristikam.

Typ ¢. 4: Do tohoto typu pétlidé s vyraznymi znaky zdravé osobnosti,

ey

lidé, ktai se dobe ovladaji a jsou autonomni, ziji podle viastiliev

Typ ¢. 5: Zahrnuje lidi s vyraznym raciondlnim uvazZovanikte

dovedou dofe udrzovat svou emocionalitu na #&zd

Typ ¢. 6: Tento typ charakterizuje lidi s vyraznymi aotialnim
charakteristikami, ifpadré lidi s narusenou socialni motivé€iNsco jiného
nastava ve vztahu raddité, presto rodt mize gredavat vlastni postoj k nemoci
(postizeni) ditti, tato typologie také ukazuje natgobieSeni strag nar@nych

situaci.

NejstarSi zakladni strategie obrannych mechanism, které nam

pomahaji vyrovnat se s n&rmmu Zivotni situaci, jsou &K, utok, volani
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o pomoc. Od d&hto strategii se odvozuje mnoho psychickych obramn
mechanism. V tomto @ipact je uvadim z hlediska pohledu rédlj ale daji se
aplikovat ina jedince WwEké komplikované situaci,igba i na ¢lovéka

S postizenim.

Mezi nejznanyjSi a nefastjSi pati racionalizace. Jednéa se o chybné
mysSleni a hodnoceni. Adodiujeme vilastni chovani nebo jednani lidi nam
blizkych motivy, které jsou Unosné #jatelné, avSak neodpovidaji skénesti.

Je vhodna viipadt, kdy ¢lovék nema moznost vyrazrovlivnit svoji situaci.
V ptipadt rodicu s dittem s postizenim, @Ze byt formou racionalizace
znevazovani, zjednoduSovani diagnozy a dalSihojeypostizeni. Mze to byt
pozitivni technika ve smyslu, Ze rodi nepropadnou skepsi, prese to
~nesesti“ stalo pra¥ jim, mohou vidt situaci jinych rodin, ktera jimijpada

mnohem obtiZgsi.

Regrese je unikem jedince na nizSi vyvojovou uiioehovani, ktera
lépe uspokojuje jeho paby zmisobem, ktery mu vice vyhovoval
a v sogasnosti se mu ho z okoli nedostava. V tomtipgat se rodée stanou
hodre pasivnimi, nezvladaji géo sebe, natoz géo své di¢, samy se stavaji

,détmi®, ptipadaji si bezmocni.

Pogeni je svym zpsobem vyBrovym zangienim pozornosti na &ité
jevy a ignorovani jinych, které by nas znekbaaly. O této technice jsem jiz
psala v souvislosti s prvotnimi reakcemi kddiale tato strategie e rodée
provazet i nadale, rotk mohou Uplé pogit postiZzeni ditte nebo jeho ¢které

projevy.

%8 GROSSARTH-MATICEK, R., EYSENCK, H. J. Personalityress and disease: Description
and validation of a new inventaBsychological Report4966, r@.11.,¢.3., s. 355-373.
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Unik do nemoci vychéazi z psychosomatickydtizpaki, které jedinci
umoziuji nahradnireSeni naréné situace, pdp jsou pro & diavodem, pro
situaci nenize reSit. | v této strategii se rad stavaji bezmocnymi, it

pomoc od druhych, ct byt litovani.

Identifikace znamena, Ze se ztotoZnime s jinolb@soktera stejného
nebo podobného cile dosahla a tim odreagujemp redsgch. ldentifikace
muze byt ale i ku prosighu \ci, rodice vidi, setkavaji se ipady rodtu,
kterym se poddlo zvladnout, do ufité miry pgekonat postizeni svého &,
bud’ rodice hreje @i identifikaci fakt, Ze je to mozné nebo se samazn

dosahnout podobného cile podle vzoru.

Kompenzace je vyrovnani se s nedostatkem tim, ZéosesnaZzime
piekryt vyniknutim v jiné oblasti. Kompenzace je akim zpisobem
vyrovnani se situaci. Tak mohou réglinajit silné strdnky svého &# a tim
padem i své vlastni, zjisti, co dizvlada a snazi se tuto aktivitu co nejvice

rozvijet.

Pti projekci do druhéhdlovéka promitame vlastnosti, motivy, umysly,
nazory apod., jez jsou vlastni nAm nebo lidem khzka tak se jich zarovie
.Zbavujeme*. Tyka se tofpdevsim zalezitosti negativnich a neZzadoucichkA ta
mohou rodie vidét, Ze okoli se &¢i ditéti chova negativéy nema jej rado, ale

svij vlastni postoj k déti si negFipusti.

Racionalizace, regrese, gepi, Unik do nemoci jsou techniky pasivniho
feSeni narénych situaci. Identifikace, kompenzace a projelgmu jtechniky
aktivnihoteSeni narénych Zivotnich situaci. U hodnocerthto technik neni
moznérict, zda jsou dobré nebo Spatdvéku mohou tyto techniky pomoci
preckat nar@né chvile, ale mohou mit i patologickéstedky.
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Dochazi kekrizi rodi ¢ovské identity, coz je doba,odkdy je die
definitivre povazovano za postizené, to znamena potvrzeniylggcBtavu
néjakou diagn6zou.®® Pomoc odbornik (psycholog, psychoterapeti je tedy
namisé¢. V sowasné dob je snaha ziskat co nejvice pozratk rodinné

odolnosti, coZ umaije najit zdroje sil a skryté moznosti rodin.

U krize je nutné pjmout ¢asovou dimenzi.,PoZzadavek rychlého
prekonani tim, Ze najdeme jakési bezgambii ndhradni /eSeni, je
nerealisticky. Kazdy z nas vi, Ze nutikoho, kdo si pr& zlomil nohu, aby na
to zapomdl a Sel si radji zatarrit, je nesmysl. Analogické zakonitosti plati
v psychické oblasti, i kdyZ si to neradizmavame. A zatimco vipade zlomené
nohy vsichni respektujeme stav hojeni s nepohodbkémirou, dlouhodobou
rehabilitaci a snizenou vykonnosti, v oblasti 2ZramuSe bychom vSechno déht
mit vy’eSeno najednou’® Zatimco zrasni nohy je kazdému patrné na prvni
pohled, u psychickych trapeni soucit okoli neziskdak snadno. Aleipisné
spichani a potléovani krize je pouze kumulovanim a odkladanim gnobldo

budoucna (viz chronicka krize).

Na krizi je mozné nahliZzet i jako maFilezitost k osobnimu fstu.
.B éhem krize jellovek zvySed vnimavy, krize hofpravuje na zasadni zmu.
Otevira mu cestu k nové Urovni vnit rovnovahy i k zaloZeni nového vztahu

k lidem.“*

%9 VAGNEROVA, M. HADJ-MOUSSOVA, Z. SECH, S.Psychologie handicap®raha:
Karolinum, 2004.s. 78.

" HONZAK R., NOVOTNA, V.:Jak se doke citit mezi lidmiPraha: Grada Publishing 1999. s.
49.

" Krizov4 intervence [onlinejyww.help24.c2001- 2006kit. 2007-02-22 Dostupné na
WWW:<http://www.help24.cz/index.php?page=terapiefwkrizova_intervence >.
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3.2 KONKRETNi REAKCE RODI CU

PRVOTNI REAKCE

Nez ale ¢lovék dokdze hodnotit krizovou situaci i s pozitivninhdechem,
projde fadou reakci,Reakce rodiny na zjishi mentélni retardace u die je
analogicka reakci rodiny na umrti jejihélena. V prvnim obdobi je ztrata
popirana, teprve potom/Agchazeji vyrazné endni reakce a az zéas po nich
jisté smfeni.“"?

S postizenim déte se kazdy Zleni rodiny vyrovnava individuélnim
zpisobem. \tSina rodéa prochazifadou stadii emimich reakci, ktera jsou
obdobna se stadii vyrovnavani se s vlastnim oneénden jak je popsala
Kibler-Rossova. dmito stadii prochazeji ro& obvykle v uvedeném padi,

avSak kazdy svym individualnim tempem.
V prvnim stadiu se jedna o popirani a izolaci.
V druhém stadiu o zlost.
Ve tretim o smlouvani.

Ve ¢tvrtém o depresi.

2 MATOUSEK, O.Rodina jako vztahovassiPraha: Slon, 1993. s. 98.
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V patém stadiu dojde k akceptddi.

Témto peti stadiim gedchaziSok Kazdy z rodiu touto fazi prochazi.
Muze se jednat jen o chvilkovou zalezZitost, kterai e fyzické doprovazeni.
.MiuzZe se vdm chtit zvracet, budete mit pocit, Ze tandiebo budete mit
neodolatelnou chuutéct. Sokova reakce vam zabrani vnimat a chapata

doktor#ika.“ "

Pak grichazi naradunedivéra, popreni. Pokud seloveék dozvi Spatnou
zpravu, nejjednodussi je ji pop newtit tomu. Obzvla8 pokud do té doby
rodice nepojali podeeni, pokud se jim zd4, Ze jejich &itypada ,normals".
Zdravi rodte paitaji s tim, Ze se jim narodi zdravéeditledaji nazory jinych
odborniki. ,Odmitani, popirani reality funguje jako jakysi r&@nik, jenz tlumi
Gcinky nenadalé a Sokujici zpravy, dovoluje pacienfiadici) trochu se sebrat
a, S postupenrasu, také zmobilizovat v sbhiné, méd radikalni obranné

strategie.””

Pocit hnévu. Na situaci, ktera nejde zmt reaguji lidé dvojim
zpisobem, Utokendi unikem. Pocit h&vu je energie, ktera Zene rodivped,
ale ¢asto je spojena s olidvanim nevinnych lidi, ¢kdy se dokonce obkuji
rodice navzajem. Je to tedy nekonstruktivni emoce, kterdbudoucna nic
nereSi. Pesto pokud je spra¥nusnernéna, miZze byt uziténé zameiena na

pomoc dikti.

KdyZz se uz neda pokfavat v prvotnim popirani a odmitani, nastoupi
pocity zlosti, vzteku, zavisti a rozmrzelosti. Loky vyvstava otazka: ,Pto

zrovna ja?" Tragédii je, Ze aipinach zlosti nefemysSlime wibec, anebo jen

7 Srov. KUBLER-ROSS, EO smrti a umiraniTurnov: Arica, 1993. s. 35-99.
"4 SELIKOWITZ, M. Downiv syndromPraha: Portal, 2005. s. 17.
S KUBLER-ROSS, EO smrti a umiraniTurnov: Arica, 1993. s. 36.
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malo, a jejich zlobné vypady bereme osgbatkoli nema takova zloba nic

spoleného s lidmi, proti kterym se obrd®i.

Smlouvani. Tato faze trva pouze kratkyas. Smlouvani je viasin

pokusem o odklad.

Deprese RozliSujeme reaini depresi a depresfipravnou. Ke druhému
typu dochazi v ésledku ztrat ekavanych, hrozicich, jedna se o tichy tp.

Posledni stadium -akceptace Jestlize rodie meli dostatek casu
a pomohl-li jim rekdo prozit a zvladnouipdesla stadia, dojdou r@dido stavu,
kdy nejsou deprimovani, ani neciti zlost. Na rozail smiovani se se smrti,
maji rodte pred sebou velkou vyzvu, jak nalozit se svym Zivotesg Zivotem
sveho digte (ckti).

Mimo téchto @t zakladnich post@j stadii, se uvadi pocity, které ale
s €mi predchozimi souviseji, také nemusi vSechny stavy ybdymechazet,
rodice se mohou kd&kterym vracet vice, dktera stadia a pocity prozivaji nén
Mezi dalSi pafi nagiklad pocit litosti. ,V jisttm smyslu rodie oplakavaji
ztratu ditte, které dekavali, to ovSem nijak nezmirni naroky, které &iaové
dite klade.“’® Rodite ztraci svou ifedstavu, ideaRikaji si ,pros zrovna ja“.

Ochranitelsky pocit je zakladni instinktivni reakcei€sto se od ni musi
rodice casemcaste&né oprostit. Di¢ by totiz ve svém vyvoji nemohlo vyuZzit
vSech svych schopnosti, navic by tadn nezbyvakas na ostatniéti a na sebe

samé.

8 KUBLER-ROSS, EO smrti a umiraniTurnov: Arica, 1993. s. 45-47.
7 Srov. KUBLER-ROSS, EO smrti a umiraniTurnov: Arica, 1993. s. 96.
8 SELIKOWITZ, M. Downiv syndromPraha: Portal, 2005. s. 17.
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Pocit odporu. Jedna se o obranny mechanismusiildemnozi rodie
nechtji pripoustt, ditt neodpovida fedsta¥ rodica, kterou si o Bm vytvarili,
traumatizuje jejich sebehodnoceniispbi jako ohroZeni jejich dosavadniho

socialni statutd®

Pocit mérécennosti a zahanbeniK tomuto pocitu se ffpojuje strach
z nazoti okoli. Dojem, Ze narozeni di¢ s postizenim vrha Spatnéctdy na
rodice same,je jeste silnejSi, pokud doposud Zadné jinéediiemaji. Nasleduje

pocit hanby a tendence separovat se od ostatrfith.

Pocit provinéni. U rodict, hlavre vSak u matky, se objevuje pocit
beznadje, viny mércennosti, Ze neni schopndivést na st zdravého
potomka, Ze nefite splnit svoji biologickou roff* Nakonec miZze u rodéi
dochazet kad psychosomatickych poruch, k neur6zam apogktété pocity
se mohou fekryvat. Napiklad nedivéra a pocit viny. Nktefi rodice se snazi

vyuzit vSech moznosti, kdyZz nepomohou f&kapinaji svou dvéru na I€itele.

Podle S. Kerr se vifpact p&e o dit s postizenim jedna imtenzivni
dvoustupiiovy proces®? - stejré jako ostatni rodee se @i s dittem zachazet,
poznavat ho, tento stav je ale je@bprovazen skrytymi vrittimi procesy, kdy

dochéazi k tomu, Ze rotk jsou:

= Sokovani, zdrceni, strnuli.
= Jsou napléni obavami o Zivot svého die.
» Maji strach, zmatkuiji, ztraci ngd

= Jsou zmateni, ohromeni.

" Srov. VAGNEROVA, M. HADJ-MOUSSOVA, Z. SACH, S.Psychologie handicaptPraha:
Karolinum, 2004. s.82.

8 SELIKOWITZ, M. Downiv syndromPraha: Portal, 2005. s. 18.

81 KLENKOVA, J. MoZnosti stimulace preverbalnich a verbalnich scluspi vyvojo
postizenych &i. Brno: Paido, 2000. s. 67.

% Srov. KERR, SDité se specialnimi paébami.Praha: Portal, 1997. s. 13-14.
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» Reaguji neadekvatnjsou vystraseni.

» Maji pochybnosti o svych rotlhvskych schopnostech.
= Jsou smutni,ifpadaji si podvedeni

= Jsou bezmocni, plni bezrigel

» Hledaji vinika, hivaji se.

» Nezvladaji situaci.

Tyto typy pociti se daji z#adit kpoplachové reakcj kterou popsal
kanadsky |éka Hans Selye. Ta je prvni fad reakci na stres, dochazi
k mobilizaci obrannych mechaniémK pocitim Unavy, bolesti hlavy, sual
kloubii, zvySenému poceni, budeni srdce, porucham spéfkDalsi je faze

odolnosti a poté Werpani a ty se daji zahrnout &tertého stadia deprese.

Nékdy se mluvi se o tzvrojim opusténi. Opuséni jsou rodée, protoze
se ocitli v €Zké situaci bez rady, bez kontakbez opory a bez povzbuzeni.
V dusledku toho byvajtasto opu&né dti. Jejich Zivot se stava nekafmou
pouti mezi kojeneckym uUstavem a nemocnici, v @éséna bez doprovodu,
protoze sestry z kojeneckého Ustavu ani socialicqunice v sotasném
systému zdravotni a socialni ¢eé nemohou tento individualni doprovod
zaji¥ovat a zadna jina k tomu vhodna autorita neexiswjgstém smyslu jsou
ale opu&ni i zdravotnici: vzdy vétSina z nich jsou citlivi profesionalove, kite
by radi pomohli, jen &dét, jak na to. Jejich Uzka profesionalni speciakzhgva
nékdy praw tou pasti, ve které jsou lapé&fiPosledni fazi je ale faze deni

a s tim souvisejici snaha posunout se dal.

8 Srov. SELYE, H.Zivot a stresBratislava: Obzor, 1966. s. 56.

8 Srov.CIKRT, T.Zivota kvh pres peekéazky, aneb zdravatpostizenym od zatku az do
konce(K otdzkamkhkosti, smyslu a jedicieosti lidského Zivotgpnline]. © 2005. [cit. 2007-11-
10]. Dostupné z WWW: <http://www.cestadomu.cz/ra&fD08/001079.doc>.
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DALSI FAZE

Po této poateini prichazeji faze &hem nichz rodie ziskavaji vice informaci,
swiuji se odbornigm a svym blizkym, fizpusobuji se dané situaci. Dokazi
ocaiovat pokroky digte, i kdyz se jedna o pomalejSi kroky nez u jeho

vrstevniki.

Ne kazdy se dostane k vyrovnani se se situagityyboj“ rodice svadi
cely zivot. ,Sice seikda, Ze selovek s postizenim dite vyrovna, ale podle én
vedomi postizeni pad Zije s vami. Stéle totiz budete mugsit nejeizrejSi
problémy a sloZitosti, ani péte’ni smutek vas nikdy nadobro neopuéti.“

VétSina rodéa ale najde cestu, jak n&@rmu situaci zvladat.

Aby se rodina vyvarovala chybnych kfolka vyrovnala s natmou

Zivotni situaci, musi se hla¥mawit a¢inné bojovat proti stresu.

DileZité jsou tytoit véci.®®:

= Pozitivni vyvoj ditte (celozivotni odborna peé).
» QOdborna pomocipzvladani stres

= Socialni podpora a spaenské uznani

Také se dopokiwje o svych problémech & co nejdive mluvit se
svymi nejblizSimi. Nkteré pocity, alecasto nechceme sdilet ani se svymi
nejbliz§imi, zde se nabizi pomoc odbornjR&ijemny a Skolenylovek mimo

®NEWMAN, S.Hry acinnosti pro vyvoj déte s postizeninRraha: Portal, 2004. s. 15.

% Srov. HRDLLCKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismus :jehled sotiasnych poznatkPraha:
Portal, 2004. s. 184.
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rodinu miZze porozumrt vasSim smiSenym podih a pomoci vam, abystéijali
zneny ve svém Zivét sami se s nimi vyrovnali a vyi¥o si strategii do
budoucna.®?” Jen tak mohou byt rott prospsni svému déti a byt i sol

navzajem oporou.

Rodinn& situace se da @Spé zvladnout v pipadt, Ze rodée budou
védét o svém difti co nejvice. Jen tak, Ze budou spolupracovatb®ouky,
scklovat si svoje zazitky s ostatnimi rédiv obdobné situaci, &novat se diti,

mohou vyjit ze z&arovaného kruhu chyb a nepochopeni.

Také byvaji prosgsnd tizna dechova cveni, asertivni techniky,
pohybova cuweni, moznost mit sy vlastni prostor,cas, zalibu, #komu
pomaha prochazka, jinému z&m®né mysSleni, kdy si opakuje, co vSe se mu

poddilo a jeSE podai vykonat a jak se citi a Hlase mu Iépe.

Rodice by neli také wdét o chybnych vychovnych stylech a snazit se
jim pifedchazeti jejich (€inky sniZzovat. Identita rodi je zasaZena, nejedna se
v8ak o povrchovy zasah. Jak jiz jsem zminileve rodte prochazejitznymi
fazemi, ty jsou stefhtak specifické jako osobnost kazdého z¢ddBeéhem
téchto fazi si vytvéeji obranné mechanismyTakto pojatd a zpracovana
(obranna) identita rodii postiZzeného dite se nuté promita i do jejich
vychovnych postojwvici postizenému diti samotnému a ovliwje formovani
jeho vlastni identity.® T&Zko se vyvaruji toho, Ze kdyZ jsou nadtvani, Ze se
jejich agresivita neodrazifipvychow ditéte. Pokud chapou postizeni jako
n¢jaky trest, lituji se, &ko se vyvaruji toho, Ze nebudou i se svyn&teih
jednat jako s chua@#&em, ktery nic nedokaze a tak nezbyva nez to v&aud
za rgj. V této fazi stéle jestnejsou snieni s vychozi situaci atthe se stat, Ze
v této fazi istanou nap@d. Tim, ale Skodi nejen shlale i ditti. ,Pomysinym

8 KERR, SDité se specialnimi psébami.Praha: Portal, 1997. s. 19.
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cilem se stava dopracovani se identity ¢ddpostizeného dite. ,Nestydt se

za to, neprotestovat proti tomu, alé@jpmat postiZzeni, nemoc, zvlastnosti svého
ditete nikoli jako nedisti, ale jako Zivotni Ukol® Dité s postizenim Zije jako
ostatni dti, mnohdy si neuwsdomuje Zadné iekazky, pocit sebelitosti

a nesamostatnosti ¥m mohou vypstovat rodie. Sdileni se s ostatnimi,
komunikace, nechapani néng situace ve smyslu pohromy, to je cesta ven

Z negativismu.

8 MATEJCEK, Z. Dité a rodina v psychologickém poradenstraha: Statni pedagogické
nakladatelstvi, 1992. s. 49.
8 MATEJCEK, Z. Dit¢ a rodina v psychologickém poradenst#raha: Statni pedagogické
nakladatelstvi, 1992. s. 50.
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4 RODINNE PROSTREDI VE VZTAHU
K POSTIZENI DIT ETE

V této kapitole se budu zabyvat &mou rodinného prostdi, porovnam naroky
kladené na rodinné pragstdi i na jednotlivé ¢leny vrodirt s dittem
s postizenim. Jde mi o to najit rozdily, ale i shadrodinnych prosedich,

vychadzim z vymezeni rodinného piesti v kapitole druhé. Sami@gme

vvvvvvvvvv

S postizenim jiz svou pouhou existenci vnasi dotitbdinného progedi urité
napeti a zatz, ktera se ¢kdy prodluzuje i na velmi dlouhou dobu. Redse
stavaji uzkosw#jSimi a citliwjSimi wic¢i neSetrnym slaim, neopatrnému zajmu,
netaktnimu jednani ostatnich lidi v okoli.Postizetie¢¢ vSak klade ekdy

i zvySené naroky neas rodiii, na lesnou ndmahu i na finani okéti.“ *° Zde
se dozvidame o interakci rodinného predi s okolim, alefenese#i o funkci
materialni a také je zde zngimo hledisko¢asové. Porovname-li totiz hledisko
sociologie vychovy a vyvoje jedince v ramci rodime kazdé dé s postizenim
se nmize plre osamostatnit, i kdyz snaha rédliby mela snerovat k tomu, aby
bylo v budoucnu co nejvice samostatné, zalezi msatwu postizenCasto tedy
dit¢ zastava v rodia orienta&ni, reprodukni jiz nezaklada. Ale samostatnost

neznamena pouze schopnost zakladani rodin.

O MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravwbpostizenych &ti. 3. geprac. vyd. Praha :
H&H, 2001. s. 27-28.
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4.1 FUNKCE RODINY

V kapitole druhé jsem psala, Ze je nepopiratelré,radina je jedingnym
systémem, ktery ma své specifické ukoly a funkae. 2¢ by v rodié s dittem
s postizenim doslo k vymizeni funkci. Mohou byt pteznenény nebo &ktera

Z nich nabyv&i ubyva na vyznamu.

Nejprve bych se zminila o funkekonomické Na tu je kladen velky
tlak v rodirg s dittem s postizenim.Stat zabezp# pouze finatni prispevek
na pei o osobu blizkou nebocélow vazané pispevky, avSak nepodili se na
vlastni péi o dit¢ a rodina si musi pomoci sama. Rodina je2ké finadni
situaci, nenize zit jako ostatni rodiny, nezna dovolenou, spélérdvenycas,

o kontcich a zalibach nemléy* ** Finaréni davky socidlni pée a podpory maiji
charakter pispvku, tzn. Ze sice ispivaji ke kryti zvySenych néklad
pecujicich rodin, ale festo jsou zejména u rodin v nizkgmovém pasmu tyto
naklady celko¥ zatzi, dale snizujici Zivotni standard rodiny. Do pagryté
chudoby, jiz rozumime balancovani na hranici hmatoéze i socialniho
vylouceni, vzdalovani se sp@l@osti uznavanym normam zivotniho standardu,
redukci zivotnich Hlezitosti a omezenyifstup k oltanskému &ni, i readlného
ohroZeni chudobou se vice dostavaji ti, jejichziffidita, adaptabilnost

a profesni zdatnost je sniZzena éZatsvizelné Zivotni situace a osobniho
znevyhodgni; zUZeny manévrovaci prostor geseni prorn rodinné situace,
piijmy rodiny Wetrg davek apod. jsou natolik na hranici Zivotniho mmaj Ze
rodinu posouvaji stmem k faktické chudaly protoze Zivotni naklady takové

rodiny pevySuji jeji momentalni fjmy, jakakoli negativni zmgna

L NOVOSAD, L.Zéaklady specialniho poradenstvétruktura a formy poradenské pomoci lidem
se zdravotnim nebo socidlnim znevylindm. Portal:Praha, 2000. s. 49.
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v materialnim i personalnim zabezpmi rodiny vede ke krizi, ieSitelné

béZnymi prostedky.

Omezené moznosti pro zastnani mohou vést ke ztéatprofesni
zdatnosti (tyka se hla¥rvS a SS), do§ny rodi rezignuje na svoji odbornost,
jen aby ziskal alespongjakou prac’® A tak secasto stava to, Ze role jsou
striktné¢ rozvrZzeny, otec zajisije ekonomicky chod domacnosti a matka&ipé
o dit. Toto rozvrzeni samogjmeé funguje v domacnostech péme ¢asto, tady
je to ale znasobeno tim, Ze rodinaipbtije vice finaénich prostedki, tim
padem otec pracujeiggtas nebo se boji, aby n&el o dobrou pracovni
moznost. Matka s ditem absolvujgady vySeteni, postizeni fize vyZadovat
specialni p& a ona nema s kym se o tuto¢ppoctlit. Ackoliv existuji tizné
specialni mateské Skoly a jina centra, nemusi byt dostupné \kb#ti domova
rodiny a tak matka prodluzuje m#&kou dovolenou a zajigje odvoz, dovoz
ditéte a nebo pravpro tu nedostupnostigtava s ditem doma, jeji pracovni
vyhlidky a spoléenské kontakty se UZi a otec se stale stara ocfinaajiSeni
nebo dokonce od rodiny odchazi, protoze kazdy zearvnima svou situaci
jinak a jako velky tlak. O tom ale bliZze v pojedhérpartnerskych vztazich.

Déle bych se chita zastavit u funkcerychovné vzdélavaci. Cilem je
bezproblémové zazeni dikte do spolénosti. Rodée se di od ditte a di¢ od
rodi¢ct. To jsou d¥¢ véci, které bych clda vice rozvést. Nejprve tedy
komunikace/teni se dit-rodi¢, rodi-ditt. Tato komunikace @¥e byt
u nekterych postizeni ztizena (napautismus, zrakové postizeniYJde nap.

o omezeni nebo ztratu moZnostieni napodobou, kterd vede k ogo¥ani
v rozvoji rekterych socialnich aktivit, zejména tam, kde sepredpoklada

nutnost specialniho vychovného vedénverbalniho vysatleni. Pro zrako¥

%2 Srov. NOVOSAD, L Postaveni paijicich rodin vCR.21.12. 2005 [cit. 2007-11-17] Dostupné
na WWW: <http://dmoinfo.cz/modules.php?name=Newtetdarticle&sid=30>.
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postizené éi jsou typické obtize /p vizualnim kontaktu v komunikacl™
Vrozeny deficit v reciprénich socialnich vztazich vede k velkému zklamani
rodiny. VSechny charakteristické projev postizdwly ditt nereaguje na matku
asmeévem, odmitad fyzicky kontakt, neprojevuje radostiitgmnosti znamé
osoby, dava fednost ¥cem ged lidmi a naopak netrpi sepé&na Gzkosti,
vyvolavaji zvla& u matek pocit nejistoty a selhdfiTyka se to ¥tSiny
postiZzeni, pokud se rag nedozvi o konkrétnich projevech daného postiZzeni,
muze dojit k pocitm nejistoty, veSkeryifistup nejde nastudovat jenom z knih,
jde o postupné zvykani si a seznamovani iisab, jak komunikaci obohatit,
zmenit ve vzajemny prosgeh (nap. jedna matka vyti@la obrazkovy denik pro
svou dceru se sluchovym postizenimivalita Zivota lidi s autismem zavisi
z velkéasti na tom, jak ditelé, vychovatelé a vSichni ostatni rozumi chaeakt
jejich postizeni a jak jsou schopntizpuisobit prostedi a zgsob komunikace
tomuto handicapu. Zakladnimig@ipokladem je: teoretické \ééni a prakticka
vyuka kazdého, kdo se stara, vychovavéaypoméaha lidem s autisment*

A dostdvame se k druh@@sti, co znamena bezproblémovéazani do
spol&nosti. Jde o fedstavu bezproblémovosti pro réeli nebo se snazi
naslouchat déi. Uvedu zde fiklad spiSe negativni, i kdyZz matka by nejspis
integraci (z#azeni do BZného typu Skoly) a tim padem sgitnh vychovré
vzklavaci funkce vidla asgsns.,Kdyz jsem danous/tdu navstivil, vidl jsem,

Ze Vaclav je mirny a poklidny, zda se, Ze mu rebytd. Bhem vydovani sedi
v posledni lavici spolu se svym osobnim asisteniéis] si jej prakticky wbec

nevsima, Zaci si nacho za ty roky zvykli, alas se k ému rgjak — wtSinou

% KEBLOVA, A. Integrované vzdlavani diti se zrakovym postizenifraha : Septima, 1998. s.
11.

% Srov. HRDLCKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismus: fehled sodasnych poznatk Praha:
Portal, 200V4. s. 180. )

% HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismus: fehled sodasnych poznatk Praha:

Portal, 2004. s. 180.
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hezky — zachovaji, ale do svého kolektivu jej dbumezé@azuji a ¥tSinou jej

ignoruji.«®

Funkce socialré reprodukéni vychazi z pozitivnich citovych vazeb,
piedavani socialni pozice, délky spoiého Zivota é&ti a dosplych. Tohle vse
muaZe byt znénéno. Pokud ale mezi rodlizastanou zachovany pozitivni citové
vazby, lépe se o dits postizenim zvladaji starat a neberou to jakotaiv
nezdar. O délce spdeého Zivota jsme se bavili v rdmci sociologie vyoho
ale trend posouvat g8yodchod z fivodni rodiny je celoevropsky, uskditmvan
i jedinci bez postiZeni, jak jiz jsem zminila, ZAlea rozsahu postiZeni, ale také
na tom, nakolik rodina jedinceciusamostatnosti. To v podstavychazi ze

zralosti rodéu a souvisi se Zsobem vychovy, kterouidi ditéti zaujmou.

Funkce kulturn é-reprodukéni hovai o predavani norem, jazyka
a jinych pro rodinu tdlezitych pravidel, u této funkce &pzavisi na zralosti
rodict, prizpasobeni se diti a zpisobu vychovy. Pokud rotk berou dit jako
nesamostatné, nechapajici, nebudou se snazit wokteré \ci vibec
vyswtlovat. Nagiklad co se tyka jazyka, pokud bude mitédfiroblém
s osvojovanim jazyka a ragi nebudou dostate¢ trpélivi, vyuZiji radji
televizni obrazovky nez vlastniho Usili. Satigpae tato funkce funguje
i nazorrg, kdy nejde o doslovnér@davani, ale deni se pikladem pisobeni

rodi¢u.

Funkceterapeuticko-pefovatelskg tj. schopnost p®mvat o jednotlivé
¢leny rodiny. Oilezité je, pokud je tato funkce respektovana zmngtokoli i ze
strany statu. Pro kazdékitoveéka je lepsi, pokud fZe byt s &mi nejblizSimi.
Diive byla tendence preferovat Ustavni vychovu, ab#vpokud se jednalo
o di€ s postizenim. | dnes najdeme takovéto tendenee,ual v omezeijsi

% De¢ti a mlade? v obtiznych Zivotnich situacich : nooiledy na problematiku Zivotnich krizi,
deviaci a Ulohu pomahajicich profeBtaha : Themis, 2004. s. 282.
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mite. Pokud roditim bude okoli radit, Ze Ustav je nejlep&$eni, budou se citit

hodre osamoce#v jakékoliv volke.

Na zavr, ale ne v poslednfac, bych ch&éla zminit funkci citové-
intimni. Je to funkce, ktera je¢bem krize rodiny oslabena jako prvni. Je to
funkce, @i které rodina poskytuje tdéru, podporu, klid a spoustu jinych
dulezitych \&ci, odrazi se zde jeden velicéleity faktor, aby di mohlo byt
piijimano,Jinak se vyrovnavaji rodie s problémy dite, které je Kklidné,
usnmevave, radostné, nez kdyz je mrzuté, drazdivé,ndofRorkud jina je
situace, kdyZ v jeho projevech poznavaji své \ilgstvahove rysy, nez kdyz pro
jeho chovani nedovedou najit vytieni.“%” Paradoxa ale dit zlosti a mrzutosti
muze volat o radu a pomoc, pro rédije v tu chvili komplikovajSi si k ditti
najit cestu. V publikacich jsou uwit/ negeberné Skaly emoci, frustrace,
vycerpéni, ale rode také hovti o bolesti, poZehnani, hrdosti na s¥é.d

Poskytovani filisné lasky, zabezgeni, mozna se zda, Ze je tdlip
kruté, oznaovat takovou ¥c za Spatnost. Jenze timto ugpbem jsou
vychovany zavislé nesamostatn&id za rouskou lasky se skryvé strach byt
sam.,Kdyz své dti priliS milujeme, obvykle netuSime, Zécmou jsou spiSe
nase nez jejich petby. Tuto skutmost je nejobtiz#si si uvwdomit, zvIast

jsme-li rodki ditéte, které méa problémy®®

Rodinu plnici své funkce nebo snazici se o co p&jlgjich provedeni,
pii vzajemném respektovani vSech svyéleni, mizeme nazvat furdai.
Zakladni definice a znaky rodiny futikd, zdravé jsem jiz zminila, tyagtavaji
zachovany i vrodi& s digtem s postizenim. Takova rodina ma ztizené
podminky v péi o dit¢, vtom, Ze se musi vice spoléhat na pomoc okldi, a

zaklad #istava stejny. Furtki rodina se informuje o novych igobech dalSiho

" DYTRYCH, Z. MATEJCEK, Z.Jak a pr@ nés trapi @ti. Praha: Grada, 1997. s. 70.
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vyvoje a vzdlavani, je vd¢na za nové informace, pdicky, setkava se
s ostatnimi rodinami v podobné situaci, vyhledaw@mec organizaci, ale

nezanefe ani na své okoli.

K nefungovani rodinného systému doch&to tam, kdeistane rodi
na péi o dit sdm. Musi zajistit ekonomickou i citovou podpaale sam ztratil
podporu ve svém partneroviCasto partng spolu Zistanou, ale i@sto
nezvladaji plnit své funkce. Mnohdy se jim nedastapravné podpory

a pomoci nebo by tyto naroky nezvladali ani ¥zbpé péi“ o dité bez postiZzeni.

4.2 RODINNY SYSTEM

VYCHOVA

Novodobé psychologické poznatky poukazuji ndefitost vychovy jiz od
nejrargjSiho obdobi, o kterém majékteti lidé predstavu, Ze je na vychovu j&st
dostcasu.,V této dok¥ se vSak tvd zaklady, na nichZ bude celd dalSi stavba
osobnosti dite vynistat. Plati-li tyto poznatky oétech obecd#, plati o ditech

s niznymi vadami a defekty dvojnasepmeba’ poteba intimniho kontaktu

s vychovateli a poeba citového uspokojeni je u nichirpzers zvysena.*

* ASHNER, L. MEYERSON, MKdy? rodie p#lis miluji. Bratislava: Ina, 1995. s. 8.
% MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdrawbpostizenychdi. Praha : H&H, 2001. s.
101.
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V piipact autoritativni vychovy se di¢ muze stat pasivni nebo
agresivni wci svému okoli i rodiam. V situaci, kdy ma ¢aké postizeni, rize
tato vychova prohlubovat uzavirani se do sebeyaspriliSnou odkazanost na
rodice. Udemokratického zpisobuvychovy dochazi kiimérenosti rodinného
prostedi, takovyto zfisob je nejoptimakjsi. V liberalnim pojeti dochazi
k velké volnosti, ktera dava dit velky prostor, jenze &i s postizenim

potrebuji giméiené vedeni, které se jim nemusi dostavat skrzevfictmovu.

U rodin s di¢tem s postizenim bylyasgji zaznamenany jeStyto typy

vychovy.

Vychova rozmazlujici Rodie vynahrazuji déti jeho stradani
piehnanou rérou. Sebenepatéfsi vyvojovy pokrok diéte preceiuji, zahrnuji
ho pgehnanym obdivem a laskou. \®giovava se zavislost d&i¢ na rodii.
Rodie na di¢ nekladou Zadné néroky, jsou naaing tolerantni, odstiauji mu
z cesty vSechnyipkazky. Posluhuji mu, snazi se udrzet si je pre,setoaceji

u ditste autoritu.

.vychova perfekcionisticka tj. s pepjatou snahou po dokonalosti.
Rodie se snazi, aby dibylo ve vS8em prvni, abyéha uspch, bez ohledu na
jeho realné moznosti*® Chji, aby jejich di¢ bylo jako ostatni, soéilo

s nimi. Di& je hnano do népméirenych vykori a neurotizovano.

Vychova protekéni. Rodie za di¢ vSe vyizuji, snazi se mu usnadnit
negijemnosti, ale zapominaji, Ze ho tim zbavuji saatogth ¢innosti

a realného zZivota. Wpdnosiuji ho na ukor ostatnich sourozérecpodobg.

10 MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdrawpostizenych di. Praha : H&H, 2001. s.
29.
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Vychova zavrhujici. Je to styl vychovy, ktery ma spiSe skrytou formu,
vyskytuje se tam, kdedite svym postizenim vzbuzuje neustale ve svych
vychovatelich fedstavu nessti.“*° Dits je nadndrné trestano, omezovano,

utlatovano a mzZe na to reagovat vzdorem, protestgmasivitou.

Pri zanedbévajici vycho¥ dochazi k neuspokojovani pelb ditte,
celkovému zanedbavani, Urdivstimulace ditte je minimalni, rodie rezignuji

na moznost budouciho uplam ditte.

Posledni, kterou bych zminila, je vychovailip Uzkostng ta
v pavodnim vy¢tu typa vychovy chybi, v rodié s dittem s postizenim je ale
castjSi. Rodte na dikti az nezdra¥ Ipi, a to ze strachu, aby si neubliZil@iliB
dit¢ ochrawji v cinnostech, které se jim zdaji jako nebeape nebo filis

nara:né. Tento styl se @ize odrazit i ve vychavostatnich sourozefic

RODINNY SYSTEM

Vroding s dittem s postizenim se€asgji miuze vyskytovat ¥tSi izolace
auzavicengjSi rodinny systém v tomto systému seskteii lidé citi bezpengji,

»ale casem se tyto rodiny stavaji rigidnimi, nejsou sct®pagovat fimerene

na znény a neumoilji rozvoj svycheleni. Snizuje se schopnost snaset stres,

také kvili nedostatku kontaktu s okolim aZ izolati*Muze se také jednat také

191 MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravopostizenychdli. Praha : H&H, 2001. s.
29.

19250BOTKOVA, I.Psychologie rodinyPraha: Portal, 2001. s. 25. ISBN 80-7178-559-8.
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o nahodny rodinny systém, kdy sit$inou rodte nevi rady, jak postupovat,

mozna Ze na vychovu ugnzaneveli“ a propadli beznagji.

Subsystém manzelsky je zakladni, hrajeraasti roli. ,Zpisob, jakym
manzelé&iini spole'nd rozhodnuti, jak zvladaji konflikt, jak planujidoucnost
rodiny, jak si vzajemhuspokojuji potebu jistoty a sexualni paby aj., je
urcitym modelem interakce a intimity mezi muzem a Fektery ovliviuje
ivyvoj obti.“'% Tento subsystém je z#w zatizen vrodid s dittem
S postizenim, vice jsem o tom pojednavala v ekookénfunkci, pokud mezi
manzely nedochazi ke spravné komunikaci a vymea#aiii je tento subsystém

nachylrgjsi k rozpadu.

Pri rodinné celistvosti dochazi k édomi vzajemné blizkosti,
sounalezitosti, projevy zajmu delosti. Podstatné je, aby nikda:leni nebyl
opomijen, toto ¥domi je dilezité jak pro dit s postizenim, tak pro jeho ostatni

sourozence, vSichni z tohotoggdomi my* mohowerpat klady cely Zivot.

Rodinna stabilita je také nesmdrailezita, & zpatatku po oznameni
diagn6zy a prognozy dochazi Kedim v identi€ rodici a nelze o stabilit
priliS uvazovat, pokud bude r@dim poskytnuta nalezita pomoc a pokud jsou
dostaten¢ silni, mize se rodina #mit a dale rozvijet, neznamena to, Ze tato
rodina nema ztizené podminky a Ze Zije v neusta@tébnii, ale je schopna jit
dal.

V rodinach s diftem s postizenim s&asgji setkavame s timto typem

rodinné dynamiky:

13V YMETAL, J. Zaklady lékaské psychologiePraha: Psychoanalytické nakladatelstvi, 1994. s.
25.
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.Nejcastji matka vyraza dominuje, vzhledem k dit zaujima velmi
tesny az symbioticky vztah a otec se posléze dostavékraj &hi. Rodinu

s

opousti nebo manzelé Ziji spiSe paralglinse rozejdou.

Druhd a méd castd varianta spéivd vtom, Ze oba ro¢k spoléne
oditt pefuji avextrémnim sjpak se stava centrem a smyslem jejich

Zivota“1%

4.3 RODICOVSKA A PARTNERSKA ROLE

Nyni bych se clta zangfit na konkrétni rodiovskou a partnerskou ulohu a jak
je vlivem postizeni déte zmeénéna a také jak se dakterym komplikacim

piedchazet.

Rodi¢e jsou nesmirhdilezitymi osobami Zivat ditéte. Staraji se o
poskytuji mu jistotu a bezpk hraji si s nim, chrani ho, a tak mu pomahaji ve
vyvoji. Vychova ditte s postizenim je jeStmnohem narngjsi, protoze si

rodi¢e ¢asto musi osvojit zcela nové a neznamé dovednosti.

194V YMETAL, J. Zaklady lékaské psychologiePraha: Psychoanal. nakl., 1994. s. 115.
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MATKA

Matka je prvnim¢lovekem, ktery digti predava citovou vazbu, tatbe byt
dostaténe vyvazend, ale fize dojit i k tomu, Ze je ditzahrnovano liSnym
strachem a emocemi nebo v matc&Zenpostizeni vyvolavat obavy a nedokaze

ditéti projevit dostaténou lasku.

| proces pipoutani niize byt zrdnén. ,Malo citlivd matka — mnohdy

s

prilis mlad& nebo Zijici ve stregupod vlivem deprese, postradajici podporu ve
svém okolti jinak zatZovana — jen obtiznvyvolava pocit jistoty u difte.“*%
Takové di¢ ma pak ztizeny start do Zivotaskdy matka opakuje pocity, které
zazila sama jako malé ditBez kvalitni vzajemné interakce se ale giozctji

boji odpoutat se od ni a orientovat se na své okoli

,PHi navratu se opakovanprojevuje dynamika chovani mezi matkou
a dittem. To, Ze je tato interakce naruSenazenbyt zgisobeno bd’ nezralosti
matky (Spatnou zkuSenosti zvlastni rodiny), velkystrachem o dit
s postizenim, ifpliSnym prettZovanim matkycasto také dé nedokaze kédi
svému postizenim adekvétrreagovat, komunikovat s okolim a matku to

ohrozuje v jeji roli, nevi, jak navazat kontakt.

Muze dochazet az k rozvoji vztahu patologické zasisimezi matkou
a digtem. \&cny stres, nervozita i existémi starosti pedstavuji faktory, které
narusuji psychické i fyzické funkce a vytef tak podminky k patologickému

& disharmonickému vyvoji psychiky matk§® Extrémem niZe byt také ,matka

1% DUNOVSKY, J. a kol Socialni pediatrie : vybrané kapitolPraha : Grada, 1999. s. 69.
1% Srov. NOVOSAD, L.Zaklady specialniho poradenstiortal, Praha, 2000, s. 49.
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trpitelka”, ktera za své ditvSe vyizuje, neustale s dtiem cvti rizné ukoly az

do znteni svych vlastnich sil

OTEC

O otcich je mluveno a psano mnohem mMmérbec se ma za to, Ze situaci
nezvladaji a rodinu opougit nebo jsou zaneprazéim, ale nastava i situace
aplr¢ opana, o di¢ se stara otec a matka od rodiny odchazi, vratiree-ale
k funkéni rodirg, kde jsou oba partiiezastoupeni, byvaji otcové zna#owani
jako ti, ktei se nekdy ezko smiuji s jakoukoli odliSnosti svého éie. Vkladaji
do reho daleko vice svych tuzeb gegstav nez matky, které se dokazit t
vice z pitomnosti, ze sebemenSich pokirok také jsou ta‘asto ony, které
aktualre reaguji na zmny v chovani déte a zvazuji své dalSi kroky,

107

pozadavky.”" Ale nic nenic¢ernobilé a mize to fungovat v roli otce a matky

piesré naopak. Matka nezvladla situaci postizeni svého syna ajeneackém
veku di# i rodinu opustila. Velmi mlady otec, v té dobllety dostal dé do

pé&’e a vzord se o @ staral.“**®

107 OPATRILOVA, D. Pedagogicko-psychologické poradenstvi a intervenceném a
predSkolnim &ku u c@ti se specialnimi vzthvacimi potebami. Brno: Masarykova univerzita,
2006. s. 133.

198 KUCHARSKA, A. Specifické poruchydeni a chovani : sbornik 199Praha: Portal, 1999, s.
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TYPY RODICU

Silvia Lawniczak na zaklad dlouhodobé spoluprace s réidivypozorovala
a pojmenovala skupiny ragli podle toho, jak zvladaji postiZzeni svéhc:iita
jaké postupy si vytu@ji. NejdilezitgjSi je totiz nadit se vychazet se svymi

vlastnimi dtmi, co na ,to“rekne okoli neni az tak podstatné.

= Akeni rodi: rodie, ktery se rozhodne, Ze &ld v ramci spolénosti
né¢jakou zneénu. Napg. organizaci nebo &eakou skupinu, je to jeho
zpasob zvladani situace, kdy se snazi pomoci i ostatni

= Aktivni rodi¢: aktivni rodE prahne po informacich a velice rad je sdili
s ostatnimi. Rad pomaha druhym a také dm, & jiz konkrétnimi
skutky nebo laskavym slovem.

» Pasivni rodi: pasivni rodi nehleda ani nedava podporu. | kdyz se
zapoji do gjaké skupiny lidi s podobnymi zkuSenostmi, malokdy
navstvuje nebo vyjatlije své nazory. Byt s ostatnimi na jedné lodi pro
n¢j nepredstavuje pomoc, proto tuto situéesi tim, Ze je sam.

= Rozhdc¢eny rodE: neni jich mnoho, i@sto jsou. Tito rodie mohou
pafit do nskteré z vySe uvedenych kategoriitdinou do kategorie
pasivnich. Pokud se kétemu vyjaduji, tak jedir® kriticky. Kopou
kolem sebe a Uth na ostatni, protoze maji dojem, Ze jini jsou ora t
|épe nebo nejsou dost dblma to, aby vedli §akou organizaci Takovi
rodice se se svou situaci prapddobr nesmifili a nenadili se ji

adekvatg zvladat.l®®

V interakcich mezi rodem a diem mize dochazet k tomu, Ze rodi

a dit maji stejnou diagndézu a tim padem podobnou zk&$emaiize ze své

199 Srov. LAWNICZAK, S.Jak to zvladat... Vaseibehy [online]. Copyright (c) 2002 - 2007 [cit.
2007-10-30] Dostupné na WWW: <http://www.dobromyalscripts/detail.php?id=759 >.
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zkuSenosti gZit", existuji ale i gipady, kdy postizeni rotk mize komplikovat

vztah s dittem s postizenim.

Muze se stat, Ze jsou t@&td které u€Suji vlastni rodie. Nekteri rodice
se snazi, aby jejich dibylo co nejvice samostatné, jini se snazitidi¢Zkou
situaci ulekovat. | kdyby ale byla vychova sebelepSi a vedo knej\¥tsi
samostatnosti, rote presto upinaji svou mysl k budoucnosti, ke svémukzani

piemysli, co bude s jejichétini

Nekteré fFistupy, postoje se mohou Hghodem ditte nmenit. Neékteri
rodice pestavaji planovat a Zziji ze dne na den, jinym nkopavny fad

vyhovuje a usnatlije zivot.

Neékdy rodice svou pé o dit vzdaji, fikaji si, Ze napklad v dol&
piichodu na druhy stupeSkoly, v obdobi dospivani, jiz neni pettina. Tuto
situaci nazyvame syndromem réolského vysileni.

Rodice nevidomého chlapce byli okolim obdivovani za e, se se
situaci vyrovnali porrné rychle. Jako vysstleni, pr& tomu tak bylo, uvadi

nasledujici dvody:

Rada od mé kamaradkesit jen tu nejblizSi budoucnost (to co bude za
hodinu) a uZzivat si radosti z miminka. Pomoc zearstr Lucie Gregorove
a ostatnich tet z Rané g@(po rozhovoru s ni jsentdala, Ze zdaleka nejsme
sami v podobné situaci a Ze vSechiie, i kdyzZ trochu jinak) affrozere celé
rodiny (predevSim roditt @ manzela) ath opravdovych fatel. A to, Ze jsme se

rozhodli chovat se k Tomikovi jako ke zdravémutift'

110 5rov. HRONOVA, EDovolena s nevidomym éiém? A pré ne. Rolnicka, zpravodaj pro
rodice.C. 52, z&i 2005. Praha: 8disko rané p& Praha. s. 24.
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Kontakt s rodii déti se stejnym postizenim, uvadi jako velkou pomoc
spousta rodii. ,Ti nas také pozvali k sebdomi, pijcili a dali nam spoustu

materiaki, 7ekli ndm, jak s &tmi logopedicky pracovat'!

Nekterym lidem poméahéa naboZensk&pedeéeni a smysl pro humor.
,Ukazalo se, Ze lidé, u nichZz je mozno setkat $dulsSim naboZzenskym
preswdcenim, vykazuji vySSi miru spokojenosti se Zivorgasi kvalitu Zivota,
vyS8Si miru osobnihodsti. Ocitnou-li se vézkych situacich, dostavéa se jim vyssi
miry socialni opory a lépe se vyrovnavaji s prolagakou smysluplnostiedi.

Obecr vykazuji zdragsi styl Zivota.**?

Aby rodice mohli svou roli ijmout a naplnit, co nejlépe, iae pomoci
Pedagogicko-psychologickd poradna nebo jiné speoiané ztzeni, také si

musi @Fipustit diagnozu déte, dat digti najevo, Ze jim nadm zalezi.

Me¢li by veSkeré nabidky pomoci, ktera se jim naldg8zit. Vyhradit si
béhem dneias jen na sebe, planovat jen kratké duseky. My&ent na dit, ne
na jeho postizeni. Vzajerarsi s partnerem naslouchat, reélidsi povinnosti.
U nekterych dti je vhodné nebranit jim vékterych stereotypnichinnostech,
z nich ony pakéerpaji svou jistotu. Dit pottebuje pesné hranice, padek
a harmonii, pdtbuje byt chvaleno, je utkzité si stanovovat kratkodobé
realistické cile jak ve vztahu k dit tak sokk samému, také jako k radli
a partnerovi, najit si techniku, jak se vyrovnaiesitlivymi poznamkami okoli.
VSe mize z&it tieba tim, Ze si rode udtlaji seznam cil, Ukoli a snazi se na

ném pracovat. Je dobré mi¢koho, komu se mohou &iit.

" CHVATALOVA, H. Jak se Zije étem s postizeniniPraha: Portél, 2001. s.62.
12 KRIVOHLAVY, J. Psychologie zdravPraha: Portal, 2003. s. 77.
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PARTNERSKY VZTAH

Partnersky vztah se ocitd pod tlakem, htagpatatku, ale psateni trauma
muze gerist,VaSe Unava a stres dwie snadno naruSit vasS vzgjemny vztah.
Mozna ped sebou zaete skryvat svoje pocity. | gase, kdyz se vSe uklidni, je
nekdy snazsi miet.“'** Ale takovétoieSeni povede k vzajemnému odcizeni a
rozvod je ,na spadnuti“. Jedna =z organizaci (Nadace podporu &i

s nemocemi jater) zjistila, Zze do dvou let od sndltite se rozvadi 50%
manzelskych pdér Jind organizace (Britska asociace padiesthemocemi
ledvin) @isla na to, Zze 68% ro&li postizenych &i pociovalo maly nebo
Zadny tlak na svoje manzelstvi¢hiieri uvadli, Ze je postiZzeni jejich dite
semklo vice k sab'* Novosad uvadi, Zergzvodovost v této skupiie ptkrat

vy$8i neZ u gmerné populace.**

L. Sulovéa nabizi ve svych hodinach vychovy k mastiéla rodéovstvi,

také hodiny zagiené na ,handicapované”:

Vychovny efekt: zvySeni tolerance, pochopeni, empatici
handicapovanym lidemg&domi, Ze byt nemusi byt trvalé, prevence tira&e
o zdravi, s¥t neni jen pro silné, zdravé a produktivni, alero labsSi a

postizené.

Ziskani adekvéatnich poznatk o rniznych druzich prenatélnich,
perinatalnich i postnatélnich postiZzenich, snahaninpostoje v problematice

13 KERR, S.Dité se specialnimi pes¢bami.Praha: Portél, 1997. s. 93.

4 KERR, S.Dité se specialnimi pagbami.Praha: Portal, 1997. s. 93.

115 NOVOSAD, L.:Zaklady specialniho poradenstdtruktura a formy poradenské pomoci lidem
se zdravotnim nebo socidlnim znevylindim. Portal:Praha, 2000. s. 49.
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handicapovanych ve spoteostit*® Myslim si, e to je dalsi moZnost, jak
mladym lidem ukézat, Ze i jim sete réco podobného ifhodit, jak tomu

piedchazet, jak se stim vyrovnat. Saiegmeé, Ze i tak je to ,Sokova
zalezitost*, ale budou mitékde v sob dane, Ze se to ime stat, nebudou mit

takové pedsudky i i svému okoli.

V dobie fungujici rodig jsou si manzelé vzajerdroporou,a jim jsou
opet oporou jejich rodie, jini pfibuzni, patelé, znami. dzké akoly se zvladaji
nejlépe spoléne.“t’ Zarover si musi byt manzelésdomi, Ze jejich citové
prozivani &zké situace 1iwe byt rozdilné. Nesti by se tedy zaobirat
vycitkami, Ze jednomu z nich je to lhostej@ mére lito, Ze dostatné

netruchli.

Je dobré #dét a rozliSovat, Ze mezi’'dstnym a na®stnym manzelstvim
nemusi byt vyrazny rozdil v ptu konflikti a rmznych problém, ale
v dovednosti fi jejich teSeni a odstr&ni. Ani u astnych manzelstvi nelze
piedpokladat, Ze by cela pritla bez jakékoliv krize, jen to, Ze se v nich krize

nenecha ferist, e nezi vzajemnou lasku'®

Je dilezité wdét, Ze na rozvodu se podileji ©Btrany a Ze iite mit
mnoho picin. ,M iZe nastat proto, Ze se parthk sok¥ nehodili jiZ od samého
prvopa’atku nebo jeden partner ustrnul ve svém emociomalnjivoji, zatimco

druhy winil posun blize k pkjSi citové zralosti. K rozvodu také dochazi, kdyz

118 Srov. SULOVA, L.Jak wit vychovu k manzelstvi a r@divstvi.Praha: Grada, 19957.

U MATEJCEK, Z. Psychologie nemocnych a zdrawpostizenychdi. Praha : H&H, 2001. s.
50.

185rov. Manzelska krize a jak jipdejitfonline] [cit. 2007-03-2]. Dostupné na WWW:<
http://www.recepty.biz/jak-resit-krizi/ >.
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vztah nebyl dostate¢ pruzny, aby unesl z#&, kterou pinasi rodrovstvi,

zanestnani nebo starnuti®

4.4 SOUROZENECKA ROLE

Co se tyka sourozeactém ,byva v odborné literatie wnovana daleko mensi
pozornost nez rodim. Jejich Zivot je vS8ak narozenim postiZzeného zeuae
také znané ovlivren.© *2° Zarover miaZe byt narozeni dfte bez postizeni

uklidnénim pro rodée.

Je to slozité, ale rotk by n€li i ostatnim sourozeren wveénovat
dostaténou pozornost a € a vyswtlit jim odpovidajicim zjgsobem (dle
véku), o jaké postizeni se jedna tigadt jejich sourozence, &i by mu
zodpowdét jeho otazky.

.Postizené di¢ byva jest citlivejSi, ZarlivjSi, sobétejSi a zraniteldjSi
nez jiné dti, zvlas¢ neudomi-li si to rodie was. Dosgli by si neli v prvnich
tydnech pé o deti rozddlit.“ *** A pro di& s postizenim fize byt ,dobrou
Skolou®, mit dalSiho sourozence, od kterého agaimnohému nait.

U9 EVERETT, C. EVERETTOVA, S. VZdravy rozvod pro rode i céti : piivodni, klinicky
overeny program provazejietrnacti etapami procesu rozchodu, rozvodu aZipgdnému
uzaveeni nového manzelst#Hraha: Talpress, 2000. s. 20.

120 SCHIRA, R.Vychova dti s autismem: aplikovana behaviorélni analfraha: Portal, 2006. s.
178.

121 MARKOVA, Z. STREDOVA, L. Mentalré postizené détv rodiré. Praha: Statni pedagogické
nakladatelstvi, 1987. s. 73.
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Na postaveni sourozence bez postiZzesburozent se musime podivat
z vice hledisek. Musime se zabyvat pocity sourox@becr, dale pak v jaké
sourozenecké konstelaci se nachazeji a také jakeroshohou wkterym

komplikacim pedchéazeti je naopak prohlubovat.

Sourozenci se mohou za svého bratra nebo sestlét,stiéje se tak
hlavre tehdy, kdyZ s nimi rode o postiZzeni sourozence nemluvi a nevijgj.
Sourozenci tuto situaci také prozivaji vel&ide, vidi, Ze jejich rode se trapi,
nemaji na & dostatektasu, Zarli,,Sourozencic¢asto trpi pocity méftennosti,
strachu, odporu, hanby, bwu, viny a depresemit®? Zarover véak mohou citit
hrdost, sounalezitost, touhu ochoaat. Také soucit, réarovani nebo igsré

netusi, co se vlastrigje. Je to veliceiznorodé.

Sourozenec bez postizeniibe rodéum pomahat. Navic v sébnema
zakaergny tak velky strach, takZe ihe nabidnout sourozenci s postizenim
nové obzory.,Pokud vSak zdravé ditzapojime do terapeutickéhaigmbeni
vrodire, nesmi to byt pro & dalsi b'emeno, které by postizenému
sourozenci vyvolalo spiSe negativni postdfé.'Uci se tak sebeddomi, Ze
zvladne péi o sourozence, respektu k odliSnosti.

Pozitivni vztahy mezi sourozenci usnadni chod celfiny, navic se
jedna o celozivotni podpny systémCim lepsi vztahy budou mezi sourozenci
vytvoreny, tim vice mohou uléh narainou situaci roditm a mohou se oép
v pripact nemoci ¢i umrti rodiéa postarat. ,Sestra byla velmi vnimava
holka...Na mne nikdy nebyla zl4, dokazali si se niméty pomoci mé a byla

velmi ohleduplna. Ani ona se nikdy za mne nektyared svymi kamaraddkami.

22 KERR, S.Dité se specialnimi pstbami.Praha: Portél, 1997. s. 84.
12 HRDLICKA, M. KOMAREK, V. Détsky autismus: fehled sodiasnych poznatk Praha:
Portal, 2004. s. 179.
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| kdyz oldas moji velikou dveru a poslusnost k mym blizkym dokazala

zneuzit. 4?4

Nékdy je to pro sourozence bez postizenké, mize byt pro &) obtizné
pochopit zvlastni chovani sourozencigkdy ho to dokonce iize dsit. Casto je
sourozenec s postizenim vice chvalen za dkadii, které on zvladne hrav
a nikdo ho za to nepochvghl.ekdy se dostanou do nevitané role pomocnika

matky a jsou vystaveni jejimu smutké"

Casto se i ini sourozenecka konstelace. Mlad3i sourozenci s®mo
dostat do role starSiho sourozence a starat sestiv@oého bratr&i sestru.
Muze byt na & kladena ¥tSi odpo¥dnost, nez jakou jsou ve svéntku
schopni unést® U star§ich sourozeficmiZe nastat nebezgie Ze si zvlast
matka vytvdi k postizenému diti zvIaStni citovy vztah, i kterém se spoji
soucit a vrozena matka laska, a starSi gibez postizeni je zatlano do

pozadi**’

Ze strany spoluzdk sourozence dite s postizenim fZe dochazet
k posngchu. Oni vSak netusi, jak se branitkdy se stydi to ve své roditict.
To prohlubuje vztek na sourozence. Redsi musi ugdomit, Ze vSechny jejich
déti jsou utvdeny prostedim, ve kterém vyistaji,Rozhovor s didtem
0 autismu neni jednoduchy @masSi mnohé otazky, s nimiz se dadpotykaji, a
to jak na praktické, tak na emociondlni raidni rodice, ani odbornici neznaji
odpowdi na vSechny otazky./€to si rodie musi usdomit, Ze di& nezna

Zadnou odpai/, a nedostane-li odpéd’ od rodiu, vysetli si chovani

'# FRANCEOVA-ABRAHAMOVA, E. Denik mého syna : nebyl jseniagen ze Zivotaraha :
Ustav pro informace ve vZtvani, 2002. s. 12.

125 SCHIRA, R.Vychova dti s autismem: aplikovana behavioraini analfraha: Portal, 2006. s.
96.

126 Srov. SCHIRA, RVychova dti s autismem: aplikovana behavioralni analfraha: Portél,
2006. s. 96.

127 Srov. MARKOVA, Z., SREDOVA, L. Mentalre postizené détv rodire. Praha: Statni
pedagogické nakladatelstvi, 1987. s. 72.
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sourozence s autismem podle svého. Tato myln&thyrgvmohou byt velmi
nebezpena.“*?® Tento rozhovor také musi nasledovat steih s postizenim,

pokud dokaze svou situaci chapat.

Je dobré zapojovat ddinnosti pomocnych organizaci celou rodinu.
Rodite by ngli chvalit pokroky vSech sourozeicNejde o to, aby za kazdou
cenu bylo vSe vyrovnané ¢as ¥novany kazdému z nich nemusi byt stejny),
ale aby rodie nezapominali na ostatiNamisto toho, abychom neustale
vypaiitavali, co ol deti spolu @lat nemohou, ugdlejme si naopak seznam toho,

nacem se mohou podilet spehe. *%°

V rodin¢é s dittem s postizenim se vsSichni navzajem mohoiti wetSi

sounalezitosti a podpe tch, ktéi vyZaduji pomoc.

,Rodina s postizenyrienem rozviji dali pozitivni viastndsf;

= Uci trpelivosti.

» Podporuje schopnost pomahat.

» Udi prijimat a tolerovat jiné lidi.

= ZvySuje schopnost empatie, rozviji pocit vzajemaastipovdnosti.

= Sourozenci é&i s autismem stegn jako sourozenci di s jinym
postizenim poznaji, Ze Zivakdy nerdri vSem stej ale presto bychom

M7 ou

meli mit Zivot radi se vSemi jeho rozmanitostmi, &tptinasi.

Interpersondlni zkuSenosti a dovednosti rozvijengourozeneckém
vztahu di¢ uplatiuje i vjinych socidlnich situacich s jinymi étci,

a v p'enesené podeh pozdji v Zivote.

128 SCHIRA, R.Vychova dti s autismem: aplikovana behavioraini analfraha: Portal, 2006. s.
96.

129 SCHIRA, R.Vychova dti s autismem: aplikovana behaviorélni analfraha: Portal, 2006. s.
100.

130 SCHIRA, R.Vychova dti s autismem: aplikovana behavioraini analfraha: Portal, 2006. s.
102.
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Stava se, Ze si sourozenci voli profesni &ami sndiujici ke specialni
pedagogice a socialnim sluzbam. Sourozenecky VigtamejdelSim v naSem
Zivote, dkti, které spolu vyiistaly budou mit péébu si pomahat, podporovat se

a vyhledavat i nadale.

4.5 RODINA A VNEJSI PROSTREDI

S postizenim déte se nevyrovnava pouze rodina, ale dj¥hprostedi, to navic
muaze vnimani rodiny a chovani k &itdo jisté miry ovliviovat. Z&ina to
scklenim lekde, to je velice podstatny element v celkovénti@wani rodiny,
jsou to fizné instituce a organizace nabizejici pomoc roding@mto Sirsi
piibuzenstvo, znami, sousedéjatelé, kt&i svym vystupovanim mohou
v rodigich vzbuzovat pocit viny, ale i radosti, optimisméale nejde jen
o jednostranné s¥rfovani, i rodina vysila signaly, mnohdy okoééka na prvni

krok, aby ¥délo, jak se zachovat.

Vhodny zpisob komunikace a vztahu Iékas rodinou je nasledujici:

= \/¢asné podani zpravy o postiZeni.

» Volba vhodného mista.

= Zajistit si dostatény ¢casovy prostor na podani zpravy a Wtkwani.

» Informace by nily byt podavany oéma rodéum, idedl za gitomnosti
ditete.

= Dalezity je citlivy, podporujici fistup, naslouchani ragim.

» Je nezbytné se vyjaalvat zcela srozumitedn

» Informace jeiteba opakovat, davkovat.

= Pozvat rodie k dalSimu sezeni.
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» Poskytnout pesné a pokud mozno §grpavajici vysstleni diagnozy.
» P¥iznani nejistoty nebo neznalosti neni chybou piofeda.
» Rovnovaha mezi pesimismem a nerealistickym optiraram

= Nabidnout plan naslednéged!

v s

Reakce nejblizS§iho okoli nemusi byt pro tediditte s postizenim

1%

povzbudiva. \éty ,ja bych ho nasil poslouchat“¢i ,dejte to do Ustavu“ jsou
pro rodte velmi bolestné stejnjako pehnany soucit. Pokud nepahe
vyswtleni, nezbyva nez se stakovymi radci roZlbuO postizeni dite je
nezbytné mluvit co nejjednodusejiitpm vSak nezapomenout na ndgkitejsi
prvky, mluvit o gic¢inach o prognozeKolem nekterych postizeni a nemoci se
vytvaila /ada povr a myii, které mohou byt/frinou strachu, nevSimavosti,
z&¥Seni a pedsudk dokonce i v ramci rodiny™®? Vécny a oteveny gistup

maZe prolomit bariéry.

Také se dopokiuje nawit prarodite p&i o dit. To neznamena, vyuzZivat
je, kdyZz nemaijtas, ale nateni takovych ¥ci jako je uzivani l1ék znakovaed
apod. Mize dochazet k mezigenéram konfliktim, v dobach, kdy Zili rode
rodica s diktem s postizenim, nebyla o lidech s postizeningtéadna zminka

a kdyz, tak spiSe negativni, itgob vychovy v ramci rodiny byl jiny.

Rodice se nemusi za kazdou cenuiitviako z€lesreni hrdinstvi a sily,
neni slabosti ukazat, Z&éao nezvladaji, Ze ptgbuji pomogUjist éte ostatni, ze
je zcela v ptadku, kdyz fed vami budou mluvit o postizeni vaSehateit
Nekte lidé se mohou obavat, e by vas timcitozali.“ >3 Sousedé, iatelé,
znami by se ne#li vyhybat a nevtiravym zZjsobem se zajimat o jeji situaci,

nabidnout radu, pomoc, pokud je to mozné.

131 PROKOPOVA, V Postizené ditv rodire a vzajemna komunikace s profesionfdyline] [cit.
2007-11-17] Dostupné na WW\WA www.mnof.cz/de/s20030318/12-
postizene_dite_v_rodine.dec

12 KERR, S.Dité se specialnimi psgébami.Praha: Portal, 1997. s. 27.

13 KERR, S.Dité se specialnimi psebami.Praha: Portal, 1997. s. 110.
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Nektera postizeni nejsou na prvni pohled tédjrna, okoli tedy nemusi
chapat, co segk, je dobré s ditem nacwuit, jak ma reagovat, stejntak je
mozné ’co podobného probrat s ostatninsirdi.l pristup k iznym postizenim
se lisi, v pipact autismu je to najklad tak, Ze,spolecnost toho bohuZzel
0 autismu moc nevi. Symptomy autismu nejsou viditeh prvni pohled, i
s autismem seclesnym vzhledem podobajétem zdravym. Bti s Downovym
syndromem neboetl s telesnym postizenim vzbuzuji ve spodsti soucit
a rodice mohou spoléhat na podporuremosti.“*** Aby se fistup odborniku
vylepSil, musi se z#mit nalada celé spalaosti. Kdy nema jit jen o sotit
smérem k dokonalosti a vykonnostjN ekolikrat jsem prozil hrubé jednani ze
strany cizich osob, kteréeémepochopily. NaruSeni mé psychické rovnovahy

vedlo k nervové labilita porebs nasadit uklidujici 1éky.*

Verejnost reaguje na to, co byldl, kdyZz by se jim narodilo dit
S postizenim,izné. Nektefi tuto situaci popiraji, jim se to néide stat, skteri
mluvi o celoZivotni litosti, dalsi odkazuji na svaejiru, selektuji duSewn
retardované, o které by se nepostaraliestt postizené by jestzviadli.*° Nic
povzbudivého. Lidéfikaji, Zze nez byt mrzadkem, je lepSi nebyibec.
Odvolavaji se na odkazanost na okoli, maji z tahack*’ Pokud maji lidé
takovyto pohled na postiZzeni a na to, jak by toisaraSeli, mohou pak pomoci
ostatnim? Mohou je chapat? Staohled, Ze lidé s postizenim jsou chud&ci
mrzéaci? Zaklad vnimani postizeni spwlesti je dan fedsudky a sklonem
k zevSeobewmvani, sklon vidt vSechny postizené steéjnnékdy dochazi ke
smesici litosti, soucitu, hizy a odporu. Je vtom ukryty strach z vlastni
nedokonalosti. festo v pipad odkladani ¢&ti do Ustaw byvaji rekdy lidé

kriti¢ti. ,,Lidé z*ejm¢ maji pocit, Ze tito rode nejen selhali, ale Ze jsou citov

134 SCHIRA, R.Vychova dti s autismem: aplikovana behavioraini analfraha: Portal, 2006. s.
109.

"% FRANCEOVA-ABRAHAMOVA, E. Denik mého syna : nebyl jseniagen ze Zivotaraha :
Ustav pro informace ve vetavani, 2002. s. 31. 5

136 Srov. VAGNEROVA, M. HADJ-MOUSSOVA, Z. SHCH, S.Psychologie handicapraha:
Karolinum, 2004. s.84.
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plosi, Ze se dokazali odpoutat. Hélle zistane v dusi matky cely Zivot,ja, kde
je, a je to mozna jeSthorSi. ...Ztracela jsemusleru, Ze je o 8 dobre
postarano a Ze najdu adekvatni pomd#‘Néco jiného je takovy pohled od
nezainteresované spomsti, uvadim zde vSakiiglady z druhého ,fehu”, je
rozdil moralizovat bez patnych znalosti a zkuSenostigao jiného v3ak je,
starat se o dits postizenim. Chapu a jsem schopn&ipnout fakt, Ze ekteri
rodice nejsou schopni postizené editychovavat. A myslim si, ze by i
nen¥li byt odsuzovani za to, Ze si na trvalowipe dite netroufaji, ale Zze by
m¢éli mit t"eba moZnost asistovatipsyberu rodiny, kterd ma silu’®*® Rodis

s digtem s postizenim fize mit \&tSi pochopeni pro takovou situaci.

Pro rodte, ktery péuje o dit mize bytieSenim pracovat alespma
castény Uvazek, zaroveje také dlezité wdét o socialnich davkach, na které
ma takova rodina pravd asto se stane, ze nikdo réglineinformuje, na co
vSechno maji pravo. Nehlédna kontakty natzné organizace. d&dy se
dokonce setkavaji s hrubym slovnikem ze strany otk ,,Pravdépodobr si
chcete pispivkem zvysit Zivotni Grokepo vasem sa@asném rozvodu°
Nestava se tak pokazde&které rodiny maji velice dobré zkuSenosti s doktory
s tredniky, hodn v tomto sméru pomahaji sediska rané €. A situace se
piece jenom pomalu vyviji  k lepSimu, saifeae ¢im vétsSi mesto, tim &tsi

pravdEpodobnost moznosti a pomaoci.

Nyni bych se cla zangfit na ¢innost pomahajicich organizacinejde
mi 0 presné popsani nam@nale spiSe, jak organizace zasahuji ve vztahu

k roding, rodicam.

137 Tamtéz, s. 27.

138 CHVATALOVA, H. Jak se Zije étem s postizenin®Praha: Portal, 2001. s.158.

139 CHVATALOVA, H. Jak se Zije étem s postizenin®Praha: Portal, 2001. s.162.

190 FRANCEOVA-ABRAHAMOVA, E. Denik mého syna : nebyl jseniagen ze Zivot®raha :
Ustav pro informace ve vtivani, 2002. s. 17.
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Napriklad naph Dys-centra Praha je mimo jiné také v tom, Ze kdadn
meéni postoje nejblizSiho socialniho okoli kdtiit casto se zlepSuji vztahy mezi
rodici a Skolou, ktera se fpdtim stavla ktomuto diti odmitaw.

K informatnim a vzdlavacim akcim centra gat vystava pomcek, publikaci,
vyukovych pgitacovych program a audiokazet vhodnych pro napravu
specifickych poruch ¢eni’*! Rodite tedy mohou najit bliz&i cestu ke svému
diteti.

Cinnost organizaci, naiklad Pedagogicko psychologické poradny, je
také v tom, Ze tive rodtuam nabidnout zklidéni a potvrzeni jejich rodovské
role acinnosti. Pravidelné nav&ty v PPP uklidni rodie i di€, Ze vlasts tak,
jak to clali drive, to bylo v ptaddku, Ze oba pt#buji hodwg trpelivosti.
Dostanou postugirady, jak nejlépe s problémem zachazet a bojdedt vetsi

J A

vyznam pro zklidini rodinné situace mé navga obou rodiu.

e

Jednim z nejilezitéjSich ukoli pracovnik PPP a SPC jecasna pomoc
a opora, ktera jed&kdy vice nasgrovana k rodinam, jindy ke SkoleSpravné
zarazeni digte a jeho dalSi spokojenost a @Spost ve Skoléasto zalezi na naSi
odbornosti, ale i vstcnosti, taktu, profesionadita korektnim jednani. Jeéetba
nejen ziskat siiberu rodici, ale také si ji udrzet, protoZze problémy se vriacej
objevuji se nové a vyzaduji konkrétni a co nejgjéhlpomoc v konkrétnim

okamziku.14?

Rodice se dokonce mohou stat terapeuty,tipgE, Ze projdou

Skolenimi a kurzy, diky sveé vlastni zkuSenosti moti@statnich rodich snaze

1“1 Srov. KUCHARSKA, A.Specifické poruchyceni a chovani. Sbornik 199aha: Portal,
1999. s. 98.

142 KUCHARSKA, A. Specifické poruchydeni a chovani. Sbornik 199raha: Portal, 1999. s.
163.
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vzbuzovat dvéru a sami mohou mit diky obdobné zkuSenost$ivschopnost

veiteni se*?

Cilem stedisek rané @& je prosazovani a hajeni ran&eéro dti
s postizenim a jejich rodiny jako soustavu sluZzgiragrani poskytovanych
ohroZzenym dtem, dtem se zdravotnim postizenim a jejich rodinam encil
eliminovat nebo zmirnit kledky postizeni a poskytnout rodin ditti
i spole&nosti gedpoklady socialni integrace, ato s#etelem na ¥asnou

diagnostiku a naslednouyé**

Stediska rané p& se pimo zangiuji na navivy v rodinach, ptadaji
seminde pro rodte, tydenni rehabilitmi pobyty pro celé rodiny, davaji
dohromady skupiny rodii, pajcuji hracky, zasilaji informace. Hlavni metodou
je podpora rodiny a podpora vyvojediét. Cilem je poskytnout rodinditti
i spolenosti fredpoklady socialni integrace a to az do doby nastoiudite do
vzklavaci instituce. Ramporadenské sluzby maji fungovat na zaklpdncipu
respektovat individualitu dite a kulturni, socialni a vychovné zvlastnosti i&azd
rodiny, pomoci roditm a dtem najit jejich schopnosti a mechanismy
k zvladnuti postizeni, podporovat socialni integrditi s postizenim a jejich

rodin1#°

1“8 NESNIDALOVA, R. Extrémni osawiost. Praha: Portal, 1994. s. 125.

144 Srov.Co je rana pée?[online] [cit. 2007-11-17] Dostupné na WWW:
<http://www.ranapece.cz/cojepece.htm>

145 Srov. NIELSEN, LUceni zrakov postizenychdti v raném vku. Praha: Institut socialnich
vztahi, 1998. s. 116-117.
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Rana pée'*®

= Ma preventivni charakter, protoZze sniZzuje vliv gnibo postiZzeni
a brani vzniku postizeni druhotného. To je projeveonuseni vazeb
ditéte s jeho okolim nebo nedostatgm rozvinutim funkci postizeného
organu.

» Posiluje rodinu, vyuziva jejich fpozenych zdraj tak, Ze idi
S postiZenim 1iize vyiristat a prospivat v jejim prastli.

= Ma& ekonomicky pinos, postup&icini rodice nezavislymi na institucich,
shiZuje nutnost Ustavniho pobytu afSgtn statni vydaje.

» Je redpokladem usg$né socialni integrace.

= Je poskytovana ipvazié v piirozeném progedi ditte. Zakladnim
prirozenym prosedim je rodina. Toto plati zejména pro obdobi atb0
3 let. Pra¥ laskyplna a stimulujici interakce mezi réglin a digtem
s postizenim je podle poslednich vyzKupodstatnym faktorem rozvoje
nejen jeho psychickych, ale i fyziologickych funkBiroto je pro ranou
p&i typicka forma terénni prace (né¥étporadenského pracovnika
v domacim progedi).

» Poskytuje roditm nezavislé informace.

» Sluzby rané p& jsou sestavovany na zakladchnalyzy pateb

individualni rodiny.

Je orientovana na rodinu jako celek. Jejim klientedy neni pouze dit
Rodie (zakonni zastupci) jsatleny rarporadenského tymu. Rana intervence

pomaha rodi& prozit obdobi fichodu di¢te do rodiny, navazat s nim vztah,

146 Srov.Co je rana pée?[online][cit. 2007-11-17] Dostupné na WWW:
<http://www.ranapece.cz/cojepece.htm>
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ktery je nezbytnou podminkou vyvoje. Nemaénih rodinu v terapeutickou

jednotku orientovanou na vykon.

Statni i nestatni instituce byéiy v kontaktu s rodinami sé&timi se

zdravotnim postiZzenim brat v Gvahu tyto zasady

= Podpora rodiny by #ta znamenat podporu celé rodiny. To znamena
nejen diéte s postizenim, ale také rédlia sourozenc

» Vizdy by se mlo ke c¢lenam rodiny Fstupovat s Uctou
a s respektovanim individuélnich el a pani rodiny.

= Podpora rodin by #la podrécovat zdlenéni déti se zdravotnim
postizenim do spolmosti - veSkeré sluzby by dy umozZiovat
zaxleréni a &ast dti se zdravotnim postizenim do sp@eského
Zivota.

= Podpora rodiny by #la sta¥t na stavajicich irozenych zdrojich
podpory. To znamend, Ze by selanupgednositiovat a posilovat jiz
existujici spoléenska si - SirSi rodina, fatelé a kolegove, sousedi
a spoleéenské skupiny. Profesionaldii agenturni sluzby by &ty prijit
natadu teprve tehdy, kdyZ tytdipzené zdroje podpory nefunguiji.

» KdyZz se statni nebo nestatni organizace zabyvajiopd rodir¢ se
zdravotrg postizenym dittem, ngély by vnimat poteby rodiny i dikte
z perspektivy daleké budoucnosti.

* Rodiny by ngly dostat podporu pt¢bnou k tomu, aby mohly mit své
déti doma. Sluzby poskytované rodiby nely byt zaloZeny na principu
"cokoli je poteba" - ngly by byt pruzné, zagtené individualy

a schopné vyha¥ nejniznéjSim potebam.

147 Srov. SONSPodpora rodin se zdravaipostizenym ditem[online]. 2003 [cit. 2007-11-17]
Dostupné na WWW: <http://is.braillnet.cz/Osvetaspevky/62.html>.
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= V ramci podpory rodiny by #to byt umozgno rodinam podilet se na
rozvoji a kontrole sluzeb. Vychazi se z toho, 7€ t@o nejlépe zna své
potreby, je pra¥ rodina sama.

» VSechny dti, bez ohledu na jejich zdravotni postiZeni,ipdb svych
rodin a patebuji trvaly vztah k dosym. Podpora rodiny tedy znamena
piedevsSim podttovani vztahu rodiny k diti a k ochrag rodiny. Pokud
je nutné nacas odlodit dit¢ od rodiny, je teba vyvinout usili
o sjednoceni rodiny, ifpadré podporovat adopci dite, pokud
sjednoceni rodiny neni mozné.

= Pokud @ti nemohou z &gakého divodu Zistat ve své rodina musi se
umistit mimo rodinu, je pétba totoreSeni pokladat za dasné a co

nejdiive vyvinout Usili ke sjednoceni rodiny.

Pro podporu rodin, pro &&i informovanost, igdevSim socialnich
pracovniki a pracovnic probiha kurz, jak Iépe pomahat rdgietujici o di¢
s postizenim. Ehstnici se dozvidaji o problematice syndromu vghg
ziskavaji informace otizeni neziskovych organizaci, sociélmpravnim
zabezpeeni, nejznagSich typech postizeni, pediatrii, preventivni aiémi
pediatrii, pedopsychiatrii, moznostechegSkolniho a Skolniho vzkhvani,
vyuziti informanich technologii. Jedna se jak o teoretickast, tak i o nacvik
v praxi prostednictvim psychoterapeutagiuse jak z pozice pracovnika, tak

z pozice rodie 18

Jak je vidt, ¢innost organizaci jde siie kugredu na pomoc rodinam,
piesto vibec nejdlezit¢jSi je nawit rodinu samostatnosti aiei v sebe sama, to
ale neznamena nechat ji napospas osudu. V textm jsepouzila filis

odstrasujicich slov I1éka a jinych lidi, musime pochopit i jetasto nevi, co se

148 Srov.Kurz, jak Iépe poméahat rodirpecujici o dit s postizenifonline]. 28.05.07 [cit. 2007-
11-17] Dostupné na WWW http://socialnirevue.cz/item/kurz-jak-lepe-pomahadine-pecuijici-
o-dite-s-postizenim.
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deje, citi se trap proto o tomto tématu musi byt jg$hnohoieceno. Jestlize
je dnes nebyvala informovanost 0 mensinach¢ péaterou z nich vynechavat.
Presto si myslim, Ze informovanost dnesni, oprotiutyim rokim, je skuténé
VétSi a rozmanjSi a lidé s postizenim nejsou schovavaniredgvani rovnou
do Ustaw. Dochazi k paradoxni situaci, qge snérem k ,slabSim“ se oproti
dobam minulym vylepSuje a specializuje, zatovee mluvi o krizi rodiny

a vzajemném odcizovani. Otazkotstava, zda byly rodiny skute¢ pevrejsi

a stabilgjSi a zda je dobrymtdkazem ukazatel rozvodovosti. Pokud rodina

ustoji pa&ateini zatz a informace o postizeni svého étdt nuize se stéat

e
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5 PRIPADOVA STUDIE

5.1 METODOLOGIE

Pro praktickouast jsem si zvolila vyuzit metoddipadové studie — kazuistiky,
ta je nejvice uzivana v oblasti biologie, I&tai, ale i v jinych spolkenskych
védach, jednd se o popis vyjitmého, zajimavého ifpadu’*® Mnou
vypracované fipadové studie maji slouZzit k dokresleni situacdimokteré

vychovavaiji dti s postizenim.

Pripadova studie s&gasto zamsfuje na studium jednoh@loveka, klienta,
rodinu zkouma spiSe okrajgwV pripads special@ pedagogické diagnostiky se
v ramci rodiny zaruje na vzajemnou shodu, vztahy radidispozice dite,
pocet sourozeng, typ a narénost, resp. nenaknost vychovy, zfisob trestani
ditéte, citové zazemi, projevy lasky a¢peresp. zanedbavani &é, agresivitu
vici ditéti, stupeér naruSenosti identity, Uplno&t netplnost rodiny. Ve vztazich
se souskd’uje posléze na #gob traveni volnéhdasu, vztahy s praratlj SirSi
rodinou, pozadavky ro¢i na dit, sourozenecké vztahy, analyzy prostoru, kde
rodina Zije, kdo pomaha dit, kdo nikoliv, vzajemny vztah mezi radj

mezigener&ni vztahy'*°

Novadk a Drinockda povazuji zaul@zité v rodinném poradenstvi

a v zaznamu diagnostiky nasledujici okruhy. Slozeminy, zdravotni stav

“9MESKO, J. FINDRA, JAkademicka firucka. Martin: Os\ta, 2006. s. 73.
150 OPATRILOVA, D. Vybrané okruhy speci&ipedagogické diagnostiky a jeji vyuZiti v praxi
specialni pedagogikyBrno: Masarykova univerzita v B¢ns. 42.
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rodict, osobni vlastnosti rodli, interpersonalni vztahy v rodin mezi
dosgglymi, interpersondlni vztahy vrodin mezi dosplymi a dtmi,
interpersonalni vztahy mezi sourozenci, vychovngimea ovzdusi v rodih
Zajimaji se o strukturu rodiny, ekonomické goy zdravotni poréry, bytové

pomsry, vychovné porery.t>!

Snazila jsem se tyto okruhy aplikovat na hlavni leryiy své diplomové
prace a jako 8Fejni témata, okruhy jsem vyhodnotgéozeni rodiny, tj. vek
rodica, jejich povolani, peet i, jejich wk, kolikaté v pdadi je di¢
s postizenim, jaka je diagndzastit

Finanéni situaci z hlediska p& statu, ale i postoj jednotlivych rodin,

zda jim chybi materialni prastdky ¢i nikoliv.

Hledisko prvotni reakcenaroénych Zivotnich situaci Sckleni l1ékau,
postoj rodéa k tomuto sdleni.

Pomoc okoli- reakce fibuznych, patel, hledani novychigtel v okruhu
rodi¢t v podobné situaci. ZkuSenosti s organizacemi.s&dgedna o otéeny ¢i

uzaweny rodinny systém.

Vychova. Kdo nejvice pomaha v {iéo dite-déti. Jaky zgisob vychovy
je preferovan, jak jsou vychovavany ostatsii,dviastnosti, které by iy byt

u ditte s postizenimgstovany.

Okruh vztahovy. Partnerstvi a vztah mezi sourozenci, jaky je, gela
zmenil, kdo nejvice pé&uje o dit s postizenim. Ale i osobni préma. Nakonec

doplréni, dopordeni rodéam v podobné situaci, traveni volnébasu a dalSi

1*1NOVAK, T., DRINOCKA, H.Partnerské a rodinné poradens®iaha: Grada Publishing,
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témata v pibéhu rozhovoru. Tyto okruhy se mohou s kazdou rodin@uit,

n¢kdo je ve svych odpa@dich otevergjsi, jiny uzawvergjsi, stringjsi.

Rodiny jsem hledala prasdnictvim organizaci, které se zabyvaji
pomoci rodindm s ditem s postizenim ai@s kontakty svych znamychékde
jsem se setkala s ochotou, jinde genim, rkdy i s nazorem, Ze je to pro
rodiny @ilis zagzujici, dalSi starost navic. SeSla jsem se <irdid’ v jejich
domacim progedi nebo v progedi center. Pracuji formou rozhovoru.
Rozhovor s rodinami jsem zaznamenala na diktafgaha fepis je mozné
nalézt v piloze, neuvadim gktera jména a konkré&tj$i véci v ramci zachovani
anonymity vypo¥di a to nap nazvy rkterych menSich organiza¢i jména
odborniki.

2006. s. 117.
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5.2 PRIPADOVE STUDIE

5.2.1 PRVNI PRIPADOVA STUDIE

Jedna se o neuplnou rodinu. Pani H. je 49 letjgara, nyni v pIném invalidnim

dichodu. [Five pracovala na past synovo postizeni nebylo tdodem

k odchodu. Synovi je 14 let, m& sluchové postiZzehiize s jemnou motorikou.

Navstvuje specialni Skolu pro étl se sluchovym postizenim. Otec byl

policistou.

Co se tyka ekonomické funkce, dokud Zil manzel a sgchodil do
Skoly, nendla rodina pravo na zadné specialiispivky kromg pridavki na
dit¢. Po posledni reforénsocialnich davek je fin&ni situace podle matky lepSi.

Vychovre vzdlavaci funkci zajisuje matka a specialni Skola. Matka
popisuje suj styl vychovy jako malo fisny, obzvlas v té situaci, kdy je syn
v pubert a vyrista bez otce a je ,vybu§gi povahy“. Matka se snaZzi se synem
CO nejvice pracovat, pomahat mu s Ukoly. Je valmmkojena se Skolou, kterou

syn navsivuje, dle jejich slov se tanmetm ,,opravdu ¥nuji®.

Dokud Zil otec, byla vychovna funkce a celkqy&e o syna nastavena
rovnonerné, otec mohl pracovat na sluzby, tim padem i matkstéwala ve

svém zamsstnani. Syn otce vice poslouchal.

Matka nepodiuje zasadni osobni preému, nar@gnou situaci ji pomohla

piekonat rodina, ifatelé.
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Tento rodinny systém je¢kde na pomezi otégnostici uzawenosti.
Kontakty s rodinami v podobné situaci matka nenal&z rodinou aigteli se

setkava.

5.2.2 DRUHA PRIPADOVA STUDIE

V této pipadové studii se jedna o Uplnou rodinu. Otci jelet2 matce 39 let.
Otec pracuje na stavbmatka je v domacnosti. R@ei majictyti déti, dceram je
21 a 20 let, synoveé jsou d¥ata, je jim 17 let, byla jim diagnostikovan&tBka
mozkova obrna. Jeden syn paluge ve studiu na dilisti, druhy syn po

absolvovani specialni Skolyigtal doma. Rodina Zije na vesnici.

Béhem rozhovoru o finami situaci jsme se dostali spiSe fispupu
Gradi, rodirg nebylo dostat@®¢ sctleno, na jakeé fispevky maji pravo. Proces
s (rady je zdlouhavy a néphledny. Stej& tak rodina nebyla spokojena
s pristupem |ékal, ktei ji dlouho uji¥ovali, Zze je vSe v pgadku. Bhem
cviceni Vojtovy metody se otec obratil s Zadosti o porkde&titelce. Dale se
synové dostali do lazni, kde byli bez svoleni &dddstihani. Po cvieni byl
zavirani do kleci s nizemi. Poté nastoupili do specialni skolky, spediakoly,
jeden ze syin pireSel do zakladni Skoly. Synové naw&ivali keramicky,

vytvarny krouzek, nyni navdtuji sportovni centrum.

Velka ¢ast pée o rodinu spéivd na matce. Oba preferuji tvrdou
spartanskou vychovu. Matka je t&igeejSi. Snazili se a snazi o takovou
vychovu, Bhem niZ by synové nebyliritis litovani, aby byli pipraveni na

Zivot. Vychova byla ke vSemétem stejna.
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Partnersky vztah se dle otce utuzil, dle matkgtal stejny. Matka by
uvitala ¥tSi pomoc ze strany partnera. Otec nefigei zasadni osobni
proménu, Zistal stejny, stefatvrdy vici sokE. Sourozenecky vztah je takovy, Ze

si sourozenci navzajem vychazejitfist ,nemizou bez sebe byt".

Tato rodina je uzaensjsi viaci svému okoli. Nejblizsi ipbuzni rodir
nepomahaji, s rodinami v podobné situaci g#iSpnestykaji. Matka nedéta
mnohocasu Ehem pée o ¢tyii déti navazovat gaké dalSi kontakty. Rodén

pomaha humor, tvrdost a vzajemn&iomost, drzi hodhipii soks.

5.2.3 TRETi PRIPADOVA STUDIE

SloZeni rodiny je néasledujici, matce je 32 let acpje v soukromé 3kolce na
castény uvazek, otci je 37 let, je podnikatel. R&&imaji dva syny, starSimu je

12 let, byla mu stanovena diagndza rga$hichy. MladSimu synovi je 9 let.

Ekonomickou situaci matkaritis ne'esSi, respektive feSi nakolik se
stat dostat@n¢ stara o rodiny v obdobné situaci. VyuZiveispivek pi pé&i
0 osobu blizkou affspivek na auto.

Popisuje narénost situace, tuto situaci hadatizil peistup lekai, kteri
tuto diagndzu uiili par dni fred porodem a matce to&itl stylem, Ze takové
déti konc¢i v Ustavech a podobBn nebyly ji sdleny konkrétwjSi informace
0 postizeni, ani jaké odborniky by¢la dale kontaktovat. Po narozeni byl syn
operovan, byl na jednotce intenzivnicpg kde s nim nemohla byt. Matka si
tohle obdobi filis nepamatuje, jednalo se o obranny mechanisming, vse

mohla zvladnout.

89



Vychova a pée o dit byla zp@atku spiSe na matce, nyni kdyZ jsou oba
synové starsi, vyzaduji vice pozornosti od otcetkil@opisuje, Ze ve vychsv
nerada uwuje, co kdo ma &at, takze se snazi véstildadem. Tim, Zze syn
s postizenim vyZadoval vic & neposthla matka ve vycha@&vten okamzik,
kdy toho zaal ,zneuZivat®, samadejmeé se ho snazi vést, aby byl samostatny,
ale jsou situace, kdy vyZzaduje vice pomoci neztempostiZzeni. Matka nechce,

aby mladSi syn za starSitesil jeho zaleZitosti.

Matce byl a je partner oporou, sourozenci maji nsou normalni
vztah. Nadavaji si, ale stéjmak si spolén¢ hraji, pomahaji. fouzni a patelé
prijali postizeni di¢te. BEhem pobytu v laznich se matka setkala s divkouakte
méla stejnou diagndézu jako syn, byla o par let star&hodila, coZz matce
pomohlo se s touto situaci Iépe vyrovnat, protékexi ji scklili, Ze syn chodit
nebude.

Jedna se o otéeny rodinny systém.

5.2.4CTVRTA PRIPADOVA STUDIE

Matce je 45 let, tive Elala stav#ku, nyni je specialni pedagozka a kutiaa
Otci je 46 let, je truhia Ve volnémcase se oba angazuji v aktivitach na
podporu dti z dtskych domov. Synovi je 21 let, byla mu stanovena diagnéza
Détskd mozkova obrna, je slabozraky, jedna se odowiéi vicni. Dcdi je 18

let. Ok déti studuji.

Na finance si matka neéguje, naopak tvrdi, Ze se stat v tomtippd

stara dostate¢, i kdyz za&atky a ziskani posudku l&ka probihalo
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komplikovarg, v soasné dob ma podle ni syn dostatek financi a neumi s nimi

dohe hospodit. Matka snazi syna vést, aby byl &pejSi.

Matka oznduje swij styl vychovy za autoritativni,ifsny. Manzelovi se
ob¢as jeji styl vychovy jevil jako #li§ prisny. Ona sama se domniva, Ze by to
jinak nentla Sanci zvladnout, syn byl hyperaktivni. Na dce&upak nebylo
tolik ¢asu, vyiistala v progedi olganskych sdruzeni, byla hoflisamostatna.
Ale i syna se snazi vést k samostatnostitaeacti let bydli sam v Praze, dém

pouze dojizdi.

Partnersky vztah si proS&dou krizi, ale jeé¢ké posoudit, zda to bylo
zpiasobeno postizenim dfe ¢i se jednalo o firozeny vyvoj vztahu. Otec nebyl
vychovavan k ,charitativnimu smysleni“, takze pr§ bylo piijmuti postizeni
syna obtizgjSi. Oba rodie se angaZzuji v édanskych sdruzenich, stéjrak
jejich dcera. Z toho se do jisté miry odviji i vztsourozenecky, kdy se dcera

snhazila bratrovi co nejvice pomahat.

Osobni zmna v tomto pipact znamena hlavhprofesni i volnéasove
zantfeni jak matky, tak celé rodiny, matka sicév@dré vystudovala &co
jiného, ale skrze postizeni vlastniho syna naledph v pomoci ostatnim,
podilela se na vzniku ¢étského centra, gada pobyty pro &i z detskych

domowi. Jedna se o otésné rodinné prosdi.
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5.3 SHRNUTI

Setkala jsem se s#&yimi rodinami, ve itech gipadech se jednalo o Uplné
rodiny, v jednom fipact o neulplnou rodinu. NejmladSimu é&its postizenim
bylo 12 let, nejstarSimu 21 let. Vieeth ripadech se jednalo o prvorozeng dit

v jednom o nejmladSiéti, dvojcata.

Zadna z rodin nevnima svou finan situaci pilis negativeé, negativni
je spise hodnoceni pracegadi, |éka, ktei dostaténé neinformuji na co maji
rodiny pravo. D¢ matky Zistaly v domacnosti, jedna #wbdu invalidniho
dachodu, druhda zivodu pé€e o rodinu. Jedna matka pracuje &@ste&ny

Gvazek, druha na plny Uvazek.

Reakce okoli bylaiizna, ve ¥tSin¢ pripadi nékdo z gibuznych a patel

pomah4, v jednomifpact zistala rodina spiSe osamocena.

Zpusob vychovy se liSi, prvni matka uvadi, Zze bylanbyt grisrgjsi,
v druhém pipact oba rodte shods uvadli, Ze se jedna o spartanskou, tvrdou
vychovu, ve itetim gipad se matka snazi véstikladem, vectvrtém gipact
matka roviz uvadi autoritativni zZisob vychovy. Na mladSi sourozence bylo
mére ¢asu, byli velmi samostatni. Ve vSediipgadech se rode snazi, aby jejich

déti s postizenim byly co nejsamostsi.

Matky uvadji, Zze jim partner byl a je oporou, v prvnintigac byla
vychova rozdlena rovnonirné, v druhém pipad by matka chila, aby se
manzel staral vice, véetim gipadt byla p€e zp@&atku na matce, nyni Zma
nabirat vyznamu role otcovskd, #ertém pipad byla vychova vice na matce.

Jediny vypovidajici otec uvedl, Ze vztah s manzellse utuZil, v jednom

92



piipadt matka uvedla, Ze jejich vztah pro$atou krizi, ale zde neni jisté, zda
to bylo zpisobeno postizenim dte nebo pirozenym vyvojem vztahu. Stejn
tak je to s osobni prafnou, je €Zké ukit, kdy se jedna o firozeny vyvoj
¢loveéka a kdy je utujicim faktorem postiZzeni die. Jedna z matek uvadi, Ze ji
postizeni ditte privedlo k oltanskym sdruzenim. Zbytek r@di uvadi, Zze se

nijak nezngnili.

Sourozenecké vztahy fungugane. Déti se dokazi pohadat, stéjrak si
pomahaji. Jak jiz jsem uvedla vySe, mladSi souriz@msnazili, snazi pomahat,

jsou hod® samostatni.

V jednom pipact se jedna o uzaensSi rodinny systém, kdy rodina drzi
pevre pri sok¥, ale gibuzni a patelé ji @iliS nepomohli, v ostatnichiipadech
se jedna o oteertjSi rodinny systém, v jednomiipad® se rodie hodr

angazuiji viiznych olganskych sdruzenich.
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V diplomové praci jsem analyzovala v pré@d bé¢Zné rodinné prosedi.
Zajimalo n&, jaké jsou jeho funkce, jaké jsou typickéugpby vychovy

v rodinach, jaké rive byt mira otetenosti¢i uzawenosti rodinného systému.
Zabyvala jsem se ro¢a roli otce, matky, sourozence. A poté jsem ho

porovnavala s rodinnym pragetlim, které p&uje o di€ s postizenim,

V rodinach s diitem s postizenim jsem ve funkcich popisovala velky
tlak predevSim na ekonomicky chod rodiny. OvSem ubphu rozhovoi
s rodti, z kterych jsem poté vypracovala kazuistiky, ndento tlak patrny, &

se jednalo otizné rijmové skupiny.

Ve vychow je také ¢astji uvadkn perfekcionismus, gkdy je patrné
zavrhovani ditte, jeho pehlizeni. V mnou vypracovanycthipadovych studiich
byl ¢asto uvadn autoritativni zpisob vychovy. V pipad rodiny s digtem
s postizenim rize dojit k vyhroceni ¢kterého zfisobu vychovy. OvSem je
mozné se domnivat, Ze by tento styl vychovy bylengi mie zastoupen,
i kdyby k narozeni dite s postizenim nedoSlo.

Rodiny s di¢tem s postizenim jsotastji vice uzaweny, gitom ovsem,
muze dochazet kd&Simu upexiovani vztahi vramci nuklearni rodiny.

V uvadcnych gipadovych studiich je ovSe#astjSi oteveny rodinny systém.

Vztahy a role se v rdmci rodiny mohowmit, nagiklad secasto stava,
Ze se mladSi sourozenci staraji o starSi sourozepostizenim. Dochazi tak

k premené konstelace, kdy mladSi ziskava roli starSiho. Bodiy tuto situaci
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meli reflektovat a nedopustitiflis velky tlak. Je pochopitelné, Zze veétsine
piipadi rodice musi vicetasu ¥novat diéti s postizenim, ovSem jeakbzité

na ostatni &i nezapominat a&novat se jim jinym zfisobem.

Partnersky vztah fize prochazetadou krizi, ale jak bylo uvedeno
v kazuistikach, je otazkou, nakolik jsou tyto krizpisobeny pirozenym
vyvojem vztahu a nakolik je udezity faktor postizeni dite. Je to velmi

individualni.

V uvodu prace jsem uvéld, Ze publikaci, které se primérzabyvaji
pouze rodinou s ditem s postizenim, neni mnohojepto se mi fed
dokortenim prace pod#ao ziskat knihu od Jana Vaary — ZkuSenost roda
déti s mentalnim postizenim, kterd pojednava o radiredittem s postizenim
z hlediska zisk téchto rodin.

Prece jen se aléasto nizeme setkat s negaci, obzwéstpowdomi
lidi, s licenim obtiznosti situace rodiny, coz je &majednostranné vnimani.
Jako kazda jina rodina i tato rodina prochazi olmobpozitivnimi
i negativnimi. | j& jsem v kapitole o n&mych Zivotnich situacich popisovala
prvotni krizi, Sok a jednotlivé faze procesu ke &omé akceptaci, sréni se.
Je ale dlezité si uedomit, Ze rodina je systém v neustalém vyvoji d kize,
pogeni, stav rodiny neka@n Samo¥ejme¢ existuji rodiny fizné, rekteré se
s postizenim vyrovnaji snaze, jinéré. Neexistuje Pma ungrnost, ¢im ©€zsi

postiZzeni, tim horSi vyrovnani.

Rodina s dittem s postizenim @Ze mit ve spoustokolnosti ztizené
podminky, ale kde jsem zaznamenala vyraznou pofeopg&e pomahajicich
organizaci. Ta se vyviji sirem nejen k déti, ale zandtuje se vice na celou

rodinu, takZe v tomtoifpact je vyvoj jis€ pozitivni.
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Pomérné malo zpracovanou oblasti, jéigtup oté k détem s postizenim.
Celkow se o otcich piSe mnohem miémez o matkach, coz si myslim, Ze je
velka Skoda. Ufit¢ by si zaslouZilo s prostor i téma - pé& o lidi s postizenim
dosglého wku a nebo partrife partnerky lidi s postizenim. Stejtak by ngla
zvySovat informovanost |ék& jak pistupovat krodinam s dtem

S postizenim.

Téma rodinného prastdi peujici o di€ s postizenim je zatim mélo
probadanou oblasti a zaslouZilo by sijgerostor z dvodu lepSiho pochopeni.
Diky rozboru tohoto rodinného prostlii mize byt Iépe a dinnéji nasnerovana
pomoc z vijSiho prostedi. MiZe to také napomoci pochopeni jednotlivych
¢lend rodiny s digtem s postizenim, aby si do cesty stawo nejmér

obrannych mechanisiva dokazali vyuzit svych moznosti a schopnosti.
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PRILOHA C.1

Zaznam rozhovon s rodiéi.

PRVNi PRIPADOVA STUDIE

Vy jsterikala, Ze jste teda sama. Kdy vlasiram sdlili tu diagn6zu? Hned po
porodu?

Hned po porodu, Ze jako bykigusenej. On vSechno odmida clal pomalu.
Nez z&al l1ézt, nez z&al s mluvenim, pohyba@vse to tak §ak srovnalo potom,
ale takovou tu motoriku v rukou mé Spatnou. A cetkkdybychom nechodili
na to cvéeni, on ma vlasthochabeny to svalstvo, vSechno jako no.

A tedka je mu vlastékolik?

Ctrnact mu bylo.

TakZe puberta.

No jeS€ do toho &lovek jak je na to sam.

TakZe vy se vlastro rgj starate nebo mate jeShejakou praci k tomu?Aeba na
pul Gvazku..

Ne, ja jsem v invalidnimicchodu. TakZe se o¢pstardm, rano do Skoly, zase
pro rgj, protoze on sam..

A kam vlasta chodi do Skoly?

On chodi do speciélni Skoly, pro sluchav zrako¥ postizeny. Viast&oni mu
taky zjistili, Ze na to jednou ousko slySiihjako slabsi, ale slySi. On taky slySi
co chce..

Jasre. A jak Vam toreba sdlili ti doktosi nebo jaky jste z tohodia pocit?
Vlastre ja jsem to mila cis@#gem a on byl hrozhslaboukej, jo, von n&l ani ne
tii kila, byl vinkubétoru, j& ho ani newuth, akorat jsem tam pak za nim
dochazela..&kli mi to no, Ze to bude horsi..

Jakej jste z toho¢ba n#la pocit, jednali s Vama slug

Slusrg, toz to jo..
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A dali Vam teba kontakt, kam se dal obratit..

Ne to jako mi nedali&bec.

A jak jste sereba dostala k tomu, jak chodite/tevicit..

No skrz Skolu, von kdyZ zal chodit do Skolky, tak v normalni Skolce nemohl
bejt, protoze byl pomalej ve vSentjwdjsme nemohli nic sehnat, tak chodil do
jesli. Tak jsem se zkouSela ptat kdekoli a pak jsa&i specialni Skolku pro
zrakow a slucho¥ postizeny, tak tam chodil no. A pak jsme se paélz tu
Skolu, protoZe i asi dva odklady, no a do normalni taky jit nendébly, no
tak nam bd’ dopor«ili v Tejné nékde a to jsem jako necid, to jako je na
internat, no tak bdi mi doporuili jeSté tady dtsky centrum..a dopoé&di mi
potom tady to..

Takze jste tak jako hledala tak troSku sama..

Protoze my jsme chodili k panu doktorovi P., jotpie skrz ty nervy, no prast
neurolog a ten nam dop@ilibud’ to cEtsky centrum nebo pak tady to, tak jsme
si pak vybrali tohle.

To je dobry, Ze tadyefaky ty organizace jsou.

No a v kolikatym to bylo vlastmoce, kdyz se Vam syn narodil?

Vlastre devadesatitse narodil.

Tak to situace byla lepsi, Z&h organizaci bylo vic,7d jich tolik nebylo. Méate
teda jenom syna?

Syna, ano.

Tady mam takovou otazku, co se tyka financi, raysijtZze stat to zajigje
dostatene nebo..

Tak ze zaatku to bylo takovy dost Spatny, protoz&idavky jsme na dit
dostavali jenom maly, protoze kdyz jsme byli §eSitmanzelem, tak jsme nélin
narok. No a jareba nertla, kdyz jsem feSla do plnyho invalidnihodadhodu,
tak jsem nerfla narok, jak je ta @& o osobu blizkou, & vlastre vioni od
novyho roku jsem dostala moznost, Ze se d@aknznenilo, Ze dostavam ty
penize taky. Tak je to lepsi jako.

No a teba kdyZ jeétzil manzel, tak pomahal Vam? Jak to bylo..
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Manzel mi pomahal s nim, protoze ja vila&gsthodila do prace, tak jsme se
stidali, von vlastg délal u policie, tak nil rizny sluzby..

TakZe v tomhle to vlastibylo lepSi, protoZediSinou maminka:istane doma a
tatinek pracuje..

A nebo tatinek odjede, to je dost taky..

TakZze s Vamiustal, to je fajn a starali jste se tak bystkla jako stejgi nebo
myslite, Ze jste se starala vic o syna..Jestl sekt da vibecrict..

Tak piblizné stejre tak rejak. Ale vic poslouchal tatinka neZnTo je jasny.

A jak myslite, Ze h@dba vychovavate? Jako spis tak ¥plnebo prisrgji..

M¢la bych byt spravh prisngjSi, piisna moc nejsem. ProtoZe vor jako moc
neposloucha. A von kor jak jedko v tom obdobi. On jeSima takovou povahu
jako manzel, byl vztekly, ja jeSts nim chodim k psychiatrovi, jo, aby se jako
drobet zklidnil, tak bere i 1éky na to..

Myslite si, Ze je spiS takovy vztekly..

Vzteklej a hroza rychle by chél vSe vyesit. A hned aby to bylo a jak to neni
po jeho, tak to je, to jesoo, no.

Co teba jako rodina, kamaradi, jak jste jim toell viibec nebo nevim, jak to
ted’ formulovat, jak teba rodina teda reagovala?

Rodina se zachovala moc debtak se holt neda ni€ldt, mame holt siidu, no
ale neda se nicstht..

Takze vam pomaha..

Ano, pomaha. Ja mam sestru, ta jako mi pomaha, jas#nmaminku, ta jako
taky, no..

A co kamaradi, Zetba by se Vamekdo vzdalil nebo Ze by..

Syn kdyz vidi kamaraddky moje, tak rad si s nimaaf®j, a todleto, on je
takovej kamaradskej.

A nasla ste si‘eba novy kamaradkyes ty organizace¢ba..

Ne, ne, to ne.

Tak to ne afeba organizace jaky Vam pomohly nefebt jaky jste zkouSela a
nemate s nima tak dobrou zkuSenost. Nekobat jestli mate jenom dobrou

zkuSenost?
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S tou Skolou mam zkuSenost, potom chodime k té gaktorce psychiatéte,
pak jeSt na logopedii, aby se zdokonaloval v fefi, protoZze von jako moc
nemluvi, to bylo jako s nim dost Spatny, no a maRkg zali chodit sem na to
cviceni, jako tam se mu zed&ku nez si zvyknul, no aledese mu tam hrozn
libi. To je vlast® centrum pro zdravotpostizeny a chodi tam taky normalni
déti cvicit. On tam chodi dvakrat tydnv poneli to ma vlastniho trenéra a ve
stredu, &era jsme tam byli, takZze to jako tam&wsam, ale $nujou se mu, daj
mu rgjakej ukol, on to da, no..

Jo. A myslite si, Ze matejaky problém, Ze Vam chybéjaci odbornici nebo
vitbec jako pi ty vycho¥ mate pocit, Ze..

No v tej vycho¥, to je rekdy dost narény, protoZze on mé&éba den, Zze s nim
neudtldm nic. Ani po dobrym, ani po zlym, jo, nic. A won si veme do hlavy
tieba..to jako musimekdy i zakKicet, rekdy musi dostat. No. Nebo muao
zakazat.

A jinak finar‘né nebo sd&ma organizacema..nebo jestli Vam to vyhovuije..
Mn¢ jako to takhle vyhovuje.

Ted’ tady mam takovou otazku, jestli si myslite, Ze lgtla jind nez se Vam
narodil syn, jestli jste secfak znenila..

Ja si myslim, Ze jsem se nexrila, Ze jsem stejna.

Tak teba co Vam pomohlo se s tim vyrovnat?

No pomohla mi hodhrodina, hlave a kamaradky taky..

A méte teba rjaky konéek?

Konicek mam ludtni kiizovek, no ale na to moc ani netds, poslouchani
hudby, to jako tak uklituje, no a mamieéba hroza rada v let, kdyZz mizu do
lesa na houby..

A chodite do lesa tady nebo..

Ne, my jezdime, mamka m&ifle a ten ma chatu, tak tam jezdime a viastn
jezdime kazdy vikend,ies prazdniny taky, no a pak jezdi §eptes prazdniny
taky na tabor. Na dva tabory jezdi a tam jako sehnoare libi. No a od Skoly
ted po dva roky jsme byli v Italii, ta jako ta Skoleam se jim opravdu tak

vénujou a tam maji i rehabili¢ai sestru, ta s nima taky ¢ui no a kdyz

116



sebemensi, kdyz se maco stalo, tak hned volaji. | ty panditelky ty jsou tam
opravdu perfektni, paieditel taky.

To je perfektni. To pravmi troSku vyvrétite, co jsem tam napsala. Protoze
vetSinou, co jsendetla nebo mluvila.., gl rodic¢e dost problémy, Ze tyitelky
byly dost pisny nebo jako s rokma moc nekomunikovali.

Ne, to my komunikujeme, kdyZ se&ao, tak pani &itelka mi hned napiSe do
notysku, feba zlobil, rada bych s vamigelba mluvila nebo se jdu zeptat, jakej
je, jestli tam teba nezlobi a kdyz ma Gsh, tak to ma v notysku hned
napsanou jediku a tel’ od toho z& mu kazdej rssic pise, jestli se snaZzil..

Ma takhle kamarady, chodi za nim..

No, von kamarady, tam ve Skole vlasin. Ale tady ne, ne. A ja sem i docela
jako rada. ProtoZe voni sowtdtakovy, von jedt ma takovej blbej zvyk, Ze
takhle dava zuby ven, a ony se miti dmgjou, to vite..

Tak ja to v tuhle chvili stopnu aieteme si povidat dal.

DRUHA PRIPADOVA STUDIE

Pro ztizenou obtiznost poroz&m poslechu-rusné prdstdi, neuvadim
v kompletni verzi.

Na za‘atek bych se chlia zeptat, kolik je Vam let a vasi manZelce a kde
pracujete, teda pokud pracujete nebo se staragma.s

No mre bude 43 a maménje 39. J& pracuju na stavkA manzelka nepracuje.
Jo a mate dalSidi?

Jest dwe holky. 20 a 21.

A syn ma vlasthuréenou jakou diagnézu?

Diagndza je mozkova obrna.

TakZe on je nejmladsi z vaSicHid

Oni jsou dvofata, takZe jsou na tom viagtoba steja.

TakZe takhle, takZe matyi deti.
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Jsouctyti, dvé holky a dva kluci.

Ted’ je tady takova finadni otazka, jestli si myslite, Ze stat vas jako ateshe
podporuje, kdyZz peijete o di# s postizenim, jestli si myslite, Ze jste na tom
financne dobe..

Rekl bych, Ze stat neinformuje rodiny na co majokéa na co ne. Pokud se o to
¢loveék nepostara sam..

TakZe jste si to museli vS8echno vyhledavat sami..

VSechno. Na fads vamieknou, mate to Spatrvyplnény, nazdar..Zadny, Ze by
to tam rjak vyswtlovali, j4 jako jest tolik nechodim naiiady, to spiS Zena,
spi$ bychek, Ze moc informovat nechcollim mia lidi je informovanejch, tim
vic pergz oni useti.

A jak vam toteba doktsi oznamili. Myslite si, Ze s vama jednadijak jako
dobe..

No, doktdi, ti to oznamili Spat#, ti vlastre az bylo klukim dewt mésiai. A
stejre to byla vlasts jejich vina, protoZze manzelce praskla voda a ioméghali
den a il bez vody a potom byl ten porod komplikovanej aseluto dlat
cisagskym fezem a oni byli potom jakofipduSeni a nemaji ten vir mozkovy
obrny, jak je proti Bmu to @kovani, ale protoze bylif@luseny, ale i tak nevim,
jestli to sprava reknu.

A prsli jste na to sami nebo vam to tak postéipn

No, pisli jsme na to sami.i#li jsme na to vlasthtak, Ze se ndm to nelibilo, Zze
se moc nehybali, no a tak jsme se na to furt ptalnatikala, ta doktorka, jo to
bude dobry, dobry a nakongkli, Ze maji obrnu.

TakZe takhle. A kam jste se potom dostali, dogafgnizace..

UplIng nejdiv jsme se dostali, jezdili jsme do lazni.

Tam jsou gjaky rehabilitace?

To jsou laze a jsou tam jesle a Skolky pro malgtidi pro vétSi. Ale my kdyz
jsme tam jezdili, tak to moc dobry nebylo. Tam pats dopadlo, kdyz jsme
tam jeli naposledy. To byli jako maly a od ty dafikde nebyli. To jim byli asi

dva roky. Ja& nevim, je to str&Sdavno, to bylo tak vroce devadesat dva.
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Mozna, Ze od ty doby se to tam zlepSilo. Vlastni tam byli jednou, praihlo
to v paadku, pak tam byli podruhy a to uz bylo zle.

A pak §li do klasicky Skolky nebo

Ne, ne, pak jsme je ¢ doma, mama s nima a¥la tu Vojtovu metodu, to ndm
vyswétlili v nemocnici réco, jenze se to nelepSilo a ja nevim, jestli toy tadze
byt, ale ja jsem s nima jezdil kéiéelce a ta s nima nec¥ia Vojtovu metodu a
vzdycky jsme s nima chodili na kontrolu a doktotlala, vidite, jak se to
lepsi, Vojtova metoda a ja jsem jim toreld, Ze jsme s nima jezdili jinam..

A co ta I€itelka s nima dlala?

Cvicila jim nohy a masirovala, Ze jako Uplisem vidl, jak se jim to lepSi.
Jezdili jsme tam asi dév mésial a doktdi si pochvalovali, jak ta Vojtova
metoda funguje aiftom vibec nenili tuseni, Ze jako jsme jezdili kdielce.

A potom teda Sli..

Sli do détského centra pro zdravétipostizené, tam zali chodit do Skolky,
kdyz jim byli asictyii. Tam vlast& chodili i do Skoly, Skolu skadfili a ten jeden
se Sel dit a ten druhej namistal doma.

A pijde rekam dal nebo

On chodil do zvlastni Skoly, onigtane doma s nama. (mimo zaznam jsme se
pak ale bavili o tom, Ze hledaji moZnost, aby seraphl &it koSik&stvi).
Odkdy a jak jste segba dostali k tomuhle centru?

K tomuhle centru jsme se dostali tak, Ze spoluzélghodil se synem daidy,
sem chodil cuit, no a jednou mi syrkekl, Ze se chce sem podivat natewii a
tak jsme zali jezdit na tom kole, tak jsem miekl, & si to domluvi, tak
spoluzakv tata ho sem vzal, trenérovi se libil, tak je tady

A chodili jeS¢ na jiny krouzky?

Jo, chodili na keramiku a na vytvarnej krouzekil no nékde v Japonsku na
vystaw, dokonce za to dostatjakou medaili.

A kdyzZ jste se tu diagn6zu déddli takhle opozdne, tak co feba vaSe okoli?
Co teba rodina, pomohli vam? Kamaradi. Nebo spiS ngysie ne. Jak to

probihalo..
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Probihalo to jednoduSe. Moje rodina znamena, nity# déti a mama, jinak
nikdo. Ze by nam ¢kdo rkdy pomoh nebodto, to vibec jako.

TakZe myslite, Ze ste ztratifijaky kamarady..

Toz kamarady, to ani ne. Kamarady, na ktery jeetpotch je stras& malo.
No, znamy, to &ak neeSim.

TakZe drzite vy jako rodinaisole. A tak to je nejdlezitjsi.

A t'eba pres organizace, potkali jste dalSi rodiny..

To jako jo, ale je to na ty Urovni, Ze poklabosime.

TakZe to mame ty organizace..takZe jak vychovévaje @ti?

Tvrde.

Opravdu?Jste fisny?

No jak se to vezme. Kluci a vlastn holky byli vychovavany jako by byli
zdravy, jako kdybysme je & litovat, tak to ja nevim..nebyli byipraveny pro
Zivot. Prost spartakiadni vychova.

A manZzelka teda jako vychovavéa s#@jn

Jo, to ja jsem wkkej jeSE oproti ni. To ona je ta pevna ruka.

Takze vychovavatesltak rejak podobid..a jakej vztah majidtka mezi sebou?
U nés to funguje tak, Ze si vSechieknem. Jako neexistujgjaky tajnosti. Ja
bydlim na vsi, takZe tam se dostane @pgechno.

No upiimnost musi byt a hadaji se mezi sebou?

No, to se hadaji taky.

A pomizou si?

No jeziSmaria ty jeden bez druhyho nemu bejt.

Myslite si, Ze ste sejak znenil, Ze se Vam narodili kluci..

J& jsem furt stejnej. Furt ste&jtvrdej.

A co teba vztah jako s manzelkou, jestli ggk znenil..

Ja bychekl, Ze se utuZzil.

A starate se odli takhle stej@ nebo manzelka vic..

Mama vic. Tak ja &Sinou chodim do prace, takze..vlaskdyz chodili do
Skoly, tak jsem je vozil do Skoly, vzdycky ranorsge nalozil a odpoledne,

kdyZ jsem jel z prace, tak jsem je vzal dom
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No a co Vam nejvic pomaha, matgaky koniek nebo..
Na uklidreni? Myslivost.
Tak jsme to docela rychle vSechno probrali, codogstporuil rodicim, co jsou
ve stejné situaci@prichazi maminka)
Co bych doportil? Aby nebyli meékky. Protoze jsem vill u r¢kterych rodéu,
Ze je jako litovali.. Spartanska vychova..
No ja jsem slySela, Ze jste j@prisrejsi, jak Vas manzel..
Co dlate spoléné ve volnénrase?
Délame spoléne vSecko.
Ja nevim, co bych se zeptala Vas, abystejakmoplnila..
Jak jste pocbvala, jak s vama jednali doki@
J& méam pocit, Ze padré mi to doktorka vys#tlila aZ jim bylo kolemft let.
KdyZ jsme byli v laznich, tak tam kldkn ostihali viasy Upl® ,na blb&ka“ bez
naseho ¥domi, kdyZz jsme tamipeli na navsvu, tak byli zaveny v gch
sitovych kizkach, no hiza, akorat, Ze s nima za&wi, to bylo vSechno.
To uz jsem se teda taky ptala, ale @bt gratelé a rodina, pomohli vam nebo..
Jeho mama bydlela o patro vejS v bytovce a v &iwatnepomohla. My vSude
fikdme, Ze rodina jsme ja &td
A potkala jste se'tba tady s #jakou dalSi rodinou?
No ja nela ¢tyii déti, takZze jsem réla starosti az nad hlavu.
Co vas vztah, jako vas dvou, myslite si, Zesg& @nenil?
Furt stejny.
Myslite si, Ze se manzel stara nebo je toho nahGa®
Tak zatim, kdyZ jsem doma, takdlovek zvlada, ale jako kdybych &a chodit
do prace, nevim, jak bych to zvladala.
Ja myslim, Ze je to tak vSechno, chceétmmodat?
Jako jiny chlapy vic poméahaj v rodin
Takze to byste cfla znenit..
Pak jsme se mimo zdznam bavili o budoucnosti skteay je prozatim doma a
také o tom, Ze druhy syn zazil Zj@ddku Sikanu, kdyZ i@Sel na BZnou zakladni

Skolu, ale Ze se mu asi po roce to gddaiekonat.
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TRETIi PRIPADOVA STUDIE

TakZe kolik je Ti let a coethS?

Je mi ticet dva a dlam tel’ ve Skolce, soukromy, hlidanétila tak.

Mas piitele, manzela?

Manzela.

A co ¢1a?

On méa vlastni obchod se sportovnim zboZzim.

A tomu je kolik let?

Jemu jetticet sedm.

Mate vlast@ jenom toho syna nebo jést

Ne, mam dva kluky, M., ten je postiZzenej, tomu yamhct a H. tomu t&bude
deset.

Jakou mé syn denou diagnézu?

RozSEp patée, z toho je odvozeny, Ze Spatrhodi,cast&né ochrnuti dolnich
korngetin a s tim je spojend inkontinence, takZze nasilpl.

TakZe uz jste tagdeli..nebo kdy ste to zjistili?

No, fekli mi to doktdi ¢tyfi dny pred porodem. Protoze jseméla néjaky
problémy, od Zaludku, &a jsem¢trnacti dni do terminu prvniho a tak, protoze
mi bylo hodré Spatr, tak jsem jela do nemocnice a tam miiadl ultrazvuk a
zjistovali, co mi je, &jaky ten kontrolni ultrazvuk a zjistili, Ze ma vias
rozS€p michy.

A predtim si byla na ultrazvuku a to nic jako nezjigtil

No, negiSlo se na nic. A vlasthna ty roz8py se d@la v Sestnactym tydnu,
n¢jaky néco z krve zkoumaj ten alfa beta protein nebo nejakse to jmenuje
piesrE, tak to vyslo v ptadku vSechno, prastady chil bejt, no. Protoze pr&v
na tohle postiZzeni, to je dost velk4 vada a saejo¥, kdyZ na to fijdou v tom
véku, kdy, ve stadiuéhotenstvi, kdy se fitou ctlat potraty, tak samaejme
doporwiujou potrat.

Jak Ti to dokta 7ekli, vyswtlili Ti to..
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No, moc ne. Bylo to docela drsny, protoZe to bydogijmu, kdy mrg nebylo
dohre, tak rjakej doktor n¢ priSel vySetit. No a koukal na ultrazvuk, koukal
do monitoru, pak {iSel zas dalSi doktor,éno si Spitali, pak dalsi doktor,
najednou tam bylo asgpSest doktal, ale se mnou se nikdo nebavilipec. No
a pak se vSichni vytratili a doktor mi jenai®k, ze miminko bude celej zivot
nosit plenky, no aledpaka stara Krop#kova to ma taky celej zZivot, jako Ze je to
aplné v pohod, no a Ze bude od pasu dachrnuty, Ze nebude jako ani 8gd
jako v zadnym fipadt a Ze jako manttrnact dni do termin tak n¢ domi
neposlou, tak abych si gkala véekarrg, Ze si pro m prijde sestra a Ze bude
piijem. TakzZe tak to probihalo. TakZe ja sem vypaela docekarny, t& sem
si to jenom sesumirovala v htava prost mi to jeS¢ nedochazelo. Zsob,
jakym mi to sdilili, to bylo docela drsny.

No a pak tedafitel prisel ten den nebo jak to bylo..

Jak n¢ ubytovali, tak jsem mu volala, to bylo takovy, kctomufict..

Ja teda jsem & ¢trnact dni do terminu a vlasthnedctyii dny po tom, co i
prijali, jsem spontdnt porodila. TakZe to bylo docela urychleny a potaen)
se doz¥déla zpstng, tak oni byli doktéi ovlivnéni tim, Ze asityti dny predtim
nez ja jsem tam takhlefipla, s tim miminkem, tak tam uelo miminko na
rozSEp patée. A tenkrat rodie se chili soudit nebo &co, takze vim, Ze i
prim&, kdyz se M. narodil, takilbbec nechili podavat informace, praspodle
me, meéli z né¢eho strach, no a n&kli poradre z ¢eho, tak se necéit bavit.
Rekli mi, Ze prost bude ochrnuty to miminko, Ze takovystd kongi

v Jedltkové astavu, Zze M., kdyZ se narodil, taklrmichu mimo ¢lo, takZze ho
museli okamZzit operovat, takZze on byl na intenzivce a tam pro maemaj
pokoj, nemaj prostluzka, takze ré vlastré po porodu propustili a miminko
jsem n¢la na ty intenzivce, takZze jsem ho &la az ctvrtej den, kdyZz ma
propustili a s tim, Ze takhle to je, Ze skow Jedltkové Ustavu a Ze abych Sla
domi, Ze mi daj léky, abychipstala mit mliko a Ze pr@ésho ani nemusim
vidét, no prost takovy..

A tys na to jak reagovala, tys ho vilastndela az po tom tejdnu..
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Ja jako abycltekla pravdu, tak v tu dobu jsem byla ze vSeho jekevim, ja
ted’ si to vSechno pamatuju v takovym tmavym Sedivyraropa detaily se mi
vibec nevybavujou. Jéetba, kdyZ jsmeifjeli domi nebo ty ¥ci spis uz znam
z réjakyho vypra¥ni. TakZe to bylo takovy, asiéjakej obrannej mechanismus,
Zeclovek trochu vypne, aby togpak ustal.

No a pak jste se dostali kjakym organizacim, kéfaky pomoci pes koho?

No, vlastg M. operovali tady, tu michu takéjak, mu clali plastiku a tam
jeSg€, to uz za ndma vlastrbyla rehabiliténi sestra na vojtovku, takze tam uz
jako s nim z&ali cvicit, no a s tim postizenim souvisi j$tydrocefalus, Ze se
ten mozkomiSni mok micha do komor a to se musedoovpat, to se &la tak, ze
se ten pebyt&nej mok svadi do iiSka, to dlaji v Motole, tam jsme byli
n¢jakejch Sest nadl pak jsme psli domi a nela jsem v _nemocnici kontakt na
doktorku K., k ty sme zali chodit a u ni jsme c¥ili. A dostali jsme kontakt na
neurologa, no ale zrovna ten neurolog se nema ratdabilita&ni doktorkou,
takZe to bylo Upl#é vidét, jak si nas pinka, tohle je Spatrzase druhej, tohle je
Spatr. Ja nadsti si z doktol moc hlavu neélam, ja jenom vyslechnuéjakou
radu a opravdu jsem se rida zaidit se pak podle sebe. ProtoZze dokitastns
maj takovej nazor, no prassou hrozg jeSitny, kdyz¢lovék ma troSku sty
nazor. St&i, aby se&ilovek jen zeptal ajgcet si na Iékach, ktery dostane pro svy
dité, tak si tam Bco precte a zeptd se na to a to je jako Spafrost sem
hystericka matka, ktera se moc pta.

Takze takhle ohledntéch doktoii, ale jako M. byl docela na to, v jakym byl
Spatnym stavu, kdyZ se narodild'tprost mél takovy postizeni, jaky #, tak
vSechno snaSel moc deb Po ty operaci ztratil na vaze jako kazdy jiny
miminko, par deka, ale okam&itzase prustal, jak zdravy miminko. Prast
apln¢ krasny miminko, naprosto zdravy vypadal. TakZzechig vySeteni Uplre
krasré vypadaly. Ja jsem &ua pocit, i kdyZz jsme chodili po vSechkch
vySetenich, Ze na nich nejsme zavisly. ProtoZze kdybyaftla, Ze tu jejich
pomoc opravdu moc pi@buju, asi bych na tom byla jedtii.

A pak Sel do #jaky specialni Skolky nebo..
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Tak v A., no. Od neurologa jsme dostali kontaktAnacast jsme cniili v A. a
¢ast u ty doktorky K. no a tam byla Skolka, tak jseeedostali do Skolky a
nasleds pak i do Skoly. Vlasthtam korgi zakladka prvnim stugm, takze te’
budemiesit co dal, asi t& prestoupi do normalni Skoly, coz trochu vidim jako
problém, protoZe ptd¢buje asistenta a nevim, kteryfavéku bych M. s¥fila.

... jJa spis vidim problém v tom, jakéjovek néco takovyho fjde cElat, kdyz
by na tom chtl bejt Ziv, tak si prostmyslim, Ze se neuZivi. Je to takova préace,
kdy to dit ho potebuje kazdej den a kdyZ potaiekne ze dne na den, Ze uz
tam nebude, tak jako co..vidim to jako velkej péobl

Co mysli§, jak se fingne stara stat teba?

No, ja nevim, ja se o tafak moc nezajimam. Bn¢jak ulevy a ®jaka politika

a tyhlety &ci, mne to nikdy nepiSlo dilezity se o to zajimat, ja jenom sem si
zazadala o iispivek, protoze M. mai¢ti stupé@ postizeni, takZze vlasin
pobiram ten fispivek, p&e o osobu blizkou, takze to pobiram, ale myslim si,
Ze to pokryje tak akorat ty naklady spojeny s tholdu a to je tak vSechno. Ja
abychtekla pravdu, tak na tuhle otazku, ja péosevim. Ono zalezi, jak ma
¢loveék standartdch ci, asi tak gjak normalg. My sme teda, co vyuzivame,
je prispevek na auto. To jsem byla rada, protoze jsmgi jedno rodinny a
jelikoz dojizdime, M. dojizdi do Skolyitet kilometf, z toho dvodu mam
praci i ja tady, takze toho cestovani je hadn

Pomaha nebo poméahal Ti manzel se synem?

Jo, jako pomahal, ale myslim si, Ze p®) t© ze z&atku bylo.., spiS nedgl
taky hodr jak. S tim cwienim, jak jsme c¥ili od malicka ptkrat deng, to,
prost jsem to vzala na sebe, hlévwaky z&inal s podnikanim, takze byl hogin
¢asu pry a takze tohle spi$ bylo na mrale tel’ viastre jak je M. dvanact let,
tak je to velkej kluk, takZze je spiS na ty pansi&ezitosti, takze tahnou spis
spole&né. Jo, takZze podporu jsem ¥m nxla.

No a co kamaradi a rodina? Pomabhali ti?

Jo, taky. Rana je to pro kazdyho, ale myslim sy pehod.

A skrze organizace, poznala si dalSi lidi?
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Ja jsem ze zatku chtla.. ze zaatku je ta p& o to miminko je takova jako
normalni a ibec jsem si nedokazal&egplstavit jaky to bude, az bude velkej. Az
mu bude iteba gt let, kdyZ normalni &i chodi a tak a nenosi plinky a tohle,
takZe jsem réla furt takovy tendence, jak to bude, protoZze kdgzarodil, tak
mi fekli, Ze vaibec nebude chodit, Ze budeme radi, kdyZz serappeadi a Ze
takovyhle dti se doZzijou, tak dvaceti let. Ze opravdu je totaa Jedkkav
Ustav a takovyhle&ei, to byla prognéza, kterou néfekli po narozeni. Tehdy
jsem si pala kdybych mohla adét, jak to bude zaéth pit let, proto jsem si
piala potkat skoho, kdo ma podokinpostizeny dit, ale tady v ty dob nikdo
takovej nebyl, nikdo mi ek, Ze by tady ¢kdo takovej byl, takze kdyz byl M.
malej, tak jsem se s nikym neseznamila a viasth kdyZ jsme se dostali do
lazni, to, Ze mame narok na lézijsem se dozdéla nahodou od ¢koho na
ulici, to tenkrat vim, Ze o tom mohla tenkrat doktorka troSku vic informovat
No a tam sem se tehdy ¥ld s jednou holkou, ktera byla asttyii roky starSi
nez M. a ta vlasthchodila. Tak tam jsem docela hitala vSechny infmen ...
Rik& se, Ze cizi ne&ti potsi, neni to tak, ale opravdu, kd§lbvék vidi, Ze sou
na tom gktery lidi hat, tak se mu takdjak ulevi.

Tak se dostadvame k vyckiovyak vychovavate oba syny?

No, tak jak to pijde.

Ty jsi vlast@ profesionéalka..

No pra¥, Ze wibec. J4 jako mam takovejigtup k vycho¥, ja nevim..J&
Zjistuju, Ze nemam prostrada,fikat tkomu, co ma éat. To byl vzdycky
takovej kamen Urazu s moji vychovou. TakzZe spiéwak jako gikladem, ale
ja nevim.. on M. prostvyZaduje daleko vic gé nez teba ten mj mladSi
chlape&ek, kterej se pro&tsdm oblée, sam umeje, sam sEld véci, sam si
ustele a takovy d&ci, coz by uz i ten starSi mokldt, ale jak jsme prostnajeli
na takovej systém, Ze émjako opravdu pdeboval, mam pocit, Ze jsem
nevystihla ten okamzik, kdy toho asi¢ah zneuzivat, takze deje to takovy
t¢Z8i, ale snazim se ho k tomu vSemimpt. A tak snazime se je brét stgjale
jeho postizeni je takovy, Zéasto potebuje vic &ch Ulev, prost s koSem se

smetim ho nepoSlu a ten mladsi to kolikrat bere ja& on musi vSechno a M.
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nemusi nic. Ja se saniegre snazim mu to &ak vyswtlit na takovejch
praktickejch ¥cech, ale mam praspocit, Ze to dit to nedokaze pochopit. Ze
to vidi, odkejve to, ale furt je vém, ale on stefanemusi..

Ale jinak jakej maj mezi sebou vztah?

Rekla bych v poha#] takovej normalni sourozeneckej, furt se rvou,avagl si,
ale taky si vyhrajou, je pravda, Zze kdyz jsm#kde u doktora a H. dostane
bonbon, tak chce pro M. taky. deuz je samaozjme vétsi, tak uz na to tak
nehrajou, ale kdyz byli mensi, tak mysleli jederdnahyho aekla bych, Zze maj
prost hezkej vztah. Myslim, Ze settiou jeden na druhyho spolehnout. J& te
taky reSim, jak ijde M. do normalni Skoly, on chce k H. do Skolk tan iika,
Ze je mu to jedno, aleaepaitame, Ze mu bude nosit tasSku..TakZe fiesE
vystihuje situaci, ja bych jako atié, aby byli spolu, ale opravdu chci, aby si M.
Sel na svy triko. H. je sice jeho bracha, ale ndithea nim, Ze je pétba rco
vyiidit, aby si toreSil opravdu sam. Aby za nim nechodili, Ze bieft réco za
M.

Mysli§, Ze sesefak znenila tim, Ze se ti narodilo dits postizenim? Jestli se to
tak darict, teba ses z#mila jenom tim, Ze se ti narodil syn..jestli to Hbk
dokazegict..

No, to nedokazu. Bylo mi jednadvacet, bylo to pré&modreé brzo aclovek se
vlastre vyviji, ve dvaceti je$t zdaleka neni dosfej, takZze opravdu nevim, co
z toho ovlivnilo vlastni d&, co je normalni vyvoj, takze€zkofict.

Kdo o syna p&uje vic?

Ja mam vlasthcast&€nej Uvazek, takze se snazim byt¢gwh vic ja, protoze
manzel podnika, té uz je to teda vokjsi, ale za z&tku to bylo vSechno na
mrg, ale tel’ uz jak sou &ti vétsi, tak toho tatu vic vyZadujou, tak je td’tepis
takovy rovnongrny, ale ja jsem vzdycky v zaloze, kdyz t&ak nejde jinak.

| z toho divodu mam tegast&nej Uvazek, abych &ha vicéasu, jednak na sebe,
to je taky dilezity, aby mama byla v poh&daby byla v pohaglrodina, jinak to
nejde.

A ¢im dobijisS baterky? Relaxujes?
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Ja ti ani nevim, nejradSi sem, kdyZ sem doma s#&ors, fakt uziju a maluju, to
me bavi.

A co bys dopordila rodiciim, ktery se ocithnou v podobny situaci?

Tézkotict, kazda situace, kazdy postiZzeni tohétdite jiny, ale asi pro&tnedat
nafeci doktoni, protoZze v mym fipact, byla diagn6za, s kterouénposlali, Ze

je to prost hriza, Ze opravddas ukaze a Zpn¢ sitikam, Zze diky tomu, co mi
nakukali, opravdu sem si ty prvni chvilkyihec neuzila, ty prvni roky by se
dalofict a je to Skoda, kdybychigéla, jak to vSechno dopadne, tak sem si to

mohla vic uzit.

CTVRTA PRIPADOVA STUDIE

...No a ta doktorka mu teda napsatjakou diagn6zu, no a kdyZ teda ja nic
netusSe, jsme si dosli pro rozhodnuti a on @k Ze na tenithod narok
nemame, takikam, jo a pré mi celej Zivotiikali, Ze nebude vigt skoro vibec?
On byl nepijemnej, hnal nas jeStna rEjaky kontroly, vySateni, kde jsme
samozejme zjistili, Ze ma na jednom oko patnacti procentchapnost
vidét...on to teda pecet a pak se mptal, jestli ten doktor, co to psal, bylim
znamej. Uplg neutitelny, Gplré neuwiitelnej. Doktor P. se jmenuje. VAazi asi
metrak, jedt navic ma dobry jméno, je to bejvalej lampasak.tdae tak. Pak
jsem si teda vzala sociélni pracovnici na to paslezeni, aby byla &sek,
kdyby byl reéjakej problém, nevim, jestli se ji lek nebo co, akenebyl Zadnej
problém s nim.

Mozné to chce takhle...

Sly jsem tam d¥, no.

Co rodina, pomohla Vam nebo jste potom potkala zoamy..

S tchanem #bec, to spiS naopak. Hazeli klacky pod nohy. U nialoding
skute&n¢ Zadny charitativni smysleni neni. Taky v tom vydidomanzela, takze

on to tim pademif zvladal. Byli i proti tomu, kdyZ jsme nastupovdb A.,
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kdyz jsme tam Sli &lat, manzel tam totiz Sel taky potondlat truhl&e. Do
ted’ka se mnou jezdi na tabory, joétbho zboZujou, on je takovej ,strdjak".

A moje maminka mi stragnpomahala, tatinek uml. No a kamosi tak &ak
pomahali hlavd v tom, Ze se jako t¥#i normaln. Ze sme s tim klukemgathli
vSechno jako by byl zdravej. TakZe takhle vice &néda jsem teda
nepotebovala gjakou specialni pomoc od nikoho. Spis takak jsme se
zapojili do Eznyho Zivota.

A okoli, Ze byste se setkavalacgkyma...

To ani ne. My jak jsme se chovali normgliklali jsme s nim vlasthvSechno,
tak rgjak, ono to na &m na prvni pohled zase neni tolik &idTo, Ze fit chodi,

to jo, to mu kdmodtikaji hopik, on tak jako hopikuje, ale to Ze nevidalokdo
vidi na prvni pohled, on hodrintuice, pdad je pozornej, kdyz se zafh jako
ma to trubicovy vidni, tak detailiteba uvidi. Je alg¢dba se schopnej nechat se
piejet jizdnim kolem, protoZze si to ne&gomuje nebo narazi ..ani ja si to
kolikrat neue¢domuju, vyhnu se ziae a on se binke déela, ale jinak jsme
meéli..asi moznd, kdyz sem vozila tendéoek, tak mi mozna vadilo, Ze Silha, Ze
ostatni dti neSilhaj, takze mozna asi takovej komplex, aebych z toho ®la
celozivotni trauma, to ne. Spis byl takovej jakeefi hyperaktivni, Zze s nim byl
problém spiS, jo on ma vlastdehkou mozkovou dysfunkci, Ze s nim byl
vzdycky problém se soustnim, Ze to bylo kolikrat o Zivot, ta prvriida ho
nawit, aby se drzel ve Skole a tak. Ale zase jsn#i Bit¢sti na venkovskou
Skolicku, uplre nahodou, tam bylo jedenacitij tzasna titelka, takze to bylo
strasg fajn.

A jakej mate zjsob vychovy?

Autoritativni. Ono to s nim jinak nejde, ja jsendn® autoritativni. Jako manzel
mi to kolikrat vcital, ale ja bych jo jinak nezvladlajec. Ale mame spolu
samozejm¢ komunik&ni problémy dot¢ka, on se stavi na zadni..to je
normalni asi a ja se snazim, neumi hosfibdabec, to je Upla Sileny s nim, on
vty Praze oditrnacti let a tam ldkadla na kazdym krokiivdMc Donaldy,
dneska hospody, Ze jo, takZzébec nedokaze udrzet korunuiid® rok, jsem

fikala, naposled u &bydli, aby Sel na podndjem, ja sarfeae se budu klepat,
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v jednadvaceti letech je progtiivazanej pupéni &arou k my lednice, pr&ce

a to sentekla..i kdyby byl zdravej, tak to se mi nelibi geos

A on uZ dstane teda v ty Praze?

J& myslim, Ze {jde wit na tu Sumavu, ma nabidku. A nebo gr&é bych
nejradsi kam na ten venkov, aby poznal, tam bude presim se sebou a
troSku se postavi na...

On vlast@ ma v Praze kamarady..

No, strass, to on \ibec nema problém v komunikaci s vrstevnikamad’. jek
je to icq a ty skypy, tak toéené, prost furt nékde, koncerty, vSude lit4, prést
ma problém spiS jakaigtat véer doma.

Dceru ste taky vychovavala takigre..

Vite co, s dcerou, kdyZ ja to &p¢ posuzuju, ono na ni nebylo toldasu, ona
byla samostatna a Sikovna, prakticka, takZze spoustiyjsem si ani nevsimla,
ona se tila vlastre za pochodu, no pak teda byla husta puberta, hbdata,
teprve ped rokem se to stabilizovalo. No ja jsem dost zagejklovek, takze
oni vi, Ze to se mnou nemaj jednoduchy.

A jakej vztah maj mezi sebou?

Dobrej, hod& na sob visej, ona se od vlastre podwdone celej Zivot starala,
i kdyZ byla o fi roky mladSi a jak byla Sikovna a jak byla begh tak ja bych
iekla, Ze sociak se srovnali stragnbrzo, i kdyZz co se te jazyka, Ze je
blondyna, Ze je iq tykve. Syn m& mnohe#si rozhled, ale zase co se¢dych
praktickych ci, tak to ona vzdycky voSéfovala upmSechno, takze kdyz byl
po operaci, ona byla schopna mu vynést i misujiabigo, kolik, sedm let. Ona
je charitativni psychopatka. Vlastfak vyrostla v&ch organizacich, tak ji to
pripada uplg normalini.

A to nechla jit na rgjakou specku..

No chtla, ted’ teda pemyslela, jestli nejjde na specku, ale my jezdime, ona se
angazuje hodhv téch olanskych sdruzenich. Jezdimessh z @¢caki, takze
tam ona se vyZije dost&t®& a ja si myslim, Ze je to dobra volba. Ja si myslim
Ze to mize clat ve volnymcase, jo, Zetase teda Zivi &im a tohle & si €la

ve volnymcase, no. Jako tasthme my.
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No, znenhilo Vas to @jak?

No, ugité, nas to vlasth nasn¢rovalo Uplreé jinam nez bysme byli. Bysme se
asi v &ch ok¥anskych sdruzenich neangazovali, pov&hwds to asi nezénilo,

to jsme s manzZelem za jedno, ale co sée tgch naSich pracovnich a
volnocasovych aktivit, tak to dité.

A vztah vas dvou? Vztah s manzelem?

Tak samoiejme krize byly, ale nevim, jestli to bylo zrovhatgmbeny tadyhle
tim jo, jsme spolu uz dvacei tet. Tak rektery &ci si pra prosly obrovskou
krizi, Ze na manZzela to dolehlo, Ze teda m& pastizé, mozna taky uvazoval
o tom, jestli nezdrhnout, ale takhle jsme to spoikdy nevyhrotili, no, tak
nevim, on spis dktery Wci nechaval na mna byl rdd, Ze jsem hodn
samostatnda, organiga schopna. Tak jako jo, vSechnoiidim o$éfuju a &ak
meé to nezatzuje. My se gjak dophujem, my to mame doma raddny, tohle
je moje prace, tohle je tvoje prace a uz jsme gbrjako zvykli a mame to jako
opravdu hod&rozcleny, co jeden od druhyhotrbemecekat.

A posledni &c, kterou tady mam, co byste dopdla rodiciim, ktery se ocitnou
v podobny situaci?

Tak samoejnme dneska je ta Iékaka pomoc na takovy udrovni, Ze je vtom
nikdo nenecha. Ale my sme vlastto centrum budovali proto, Ze vlastty
rodi¢e..o to di¢ se dneska postara kazdej okazitle nikdo se nestara o ty
rodice. VSechno je pod jednouresthou. Aby se prostsdruzovali, zapojili se

nékde a neseati doma a nebréeli.
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PRILOHA C.2

Anotace internetovych stranek

http://www.dobromysl.cz

Dobromysl.cz je internetovy server poskytujici kéexpi informace o
problematice zdravotniho postizeni - konk&étriznych forem mentalniho
postiZzeni a autismu - a integrace lidi s timto tygmstizeni do spataosti.
http://www.handicapbudweis.com/

1. Centrum zdravotn postizenych jiznichCech, o.s. je od roku 1993
zaregistrovano u MVCR jako olkanské sdruzeni a zabyva se socialnimi,
kulturnimi a sportovnimi aktivitami pro vSechny fpubéany se zdravotnim
postizenim naip zrakow, slucho¥, télesrg, mentalg a vnitné postizeni, bez
rozdilu wku.Centrum vzniklo v roce 1993 v prostorach byval@nnovy
lodénice vCeskych Budjovicich ve spolupraci €ervenym kizem.
www.helpnet.cz

Informatni portal Helpnet.cz pro osoby se specifickymiigbami usnatlje
orientaci v problematice zdravotniho postizeni. #age s odkazy na tuzemské
internetové zdroje jsou raatiény podle zékladnich skupin postizeni — zrakoveé
postizeni, sluchové postizeni, mentalni postizegigsné postizeni, vriii
nemoci, duSevni zdravi. Tyto hlavni cilové skupuhypliuji rodice cti se
zdravotnim postizenim a sefiio

http://www.hiporehabilitace.unas.cz/

Tato stranka obsahuje kompletniho seznantizeai zabyvajicich se
hiporehabilitaci. Z#zeni odpovidajici standanth Ceské hiporehabilitai
spole&nosti jsou v seznamu znazéna symbolemCHS. Pevi vétim, Ze
uvedeny seznam bude slouZit ke zlepSeni informastariékad, klienti i
jednotlivych stedisekei zarizeni mezi sebou.

www.infoposel.cz
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Portdl se w¥nuje 1iznym témaim jako: kultura, adre$a legislativa,
bezbariérovost, kompenaa pomicky, granty, semiri@, statni sprava, odkazy.
http://iporadna.cz/index.php

Internetova poradna pro lidi s postizenim a jeptiaké, literatura a;.
http://www.mpsv.cz/cs/

Portal Ministerstva prace a socialniaitiv

www.pohoda-help.cz

Spol&nost pro normalni zivot lidi s postizenim#i Thlavni divize sluzeb:
Rezidegni programy (chr&mé bydleni), ambulantni programy (denni
komunitni centrum), terénni programy iéstisko terénni pomoci rodinam,
centrum osobni asistence).

www.pomocnetlapky.cz

WWW.pSiprozivot.cz

Canisterapie

Www.ranapece.cz

http://lwww.sweb.cz/-postizeni/odkazy.html

Uzitecné odkazy naiizné organizace a webové stranky.
http://www.zvlastnisourozenci.wz.cz/

Autorkou je Béra a je ji 17 let. Dale uvadi: ,Mamlashsiho 8mi letého
autistického a hyperaktivniho brasku Vitka. Tuhtéirsku chci ¥novat vSem
sourozengm autistickych ti, protoze to mame prastdoma €zSi a jsme
malinko jini. Rodée reSi problémy s psychology, nasdtji spoustu akci,
zatimco mi se nesetkdme s vrstevnikem, kteryibew &dél, co je autismus.
Praw proto WtSina z nads nezna nikoho, kdo bylmpodobny problém a byl
zhruba stejé stary. TakZze pokud sem bude$ chtit napsat mvbeh, zazitek s
tvym zazr&nym sourozencem nebo péku, kterou ¢ prekvapil. Povykladat si,
jak jde Zzivot s "autikem'¢i "aspikem"- napis"! Mohu zde ukejnit tvou E-

mailovou adresu, pro dalSi specialni kamarady.“
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ABSTRAKT

BEHALOVA, P. Postizeni diéite jako faktor ovliujici rodinné prostedi..
Ceské Budjovice 2007. Diplomova prace. Jikgska univerzita Ceskych
Budgjovicich. Teologickd fakulta. Katedra pedagogikyedduci prace M.
Kaplanek.

Kli ¢ové pojmy: pojem postiZzeni, rodinné prasti, funkce rodiny, rodinné role

a vztahy, naréné Zivotni situace,ifpadoveé studie.

Prace se zabyva rodinami, kter&uyjé o di€ s postizenim. Analyzuje
zmeny, ale i shody, ke kterymiie v tomto rodinném prastdi dochazet. Tato
analyza vychazi z vymezeni rodiny, jejich funkgfchvovnych styil, vztahi a
roli v ramci rodiny. Prace pokiaje vymezenim natmych zivotnich situaci, ke
kterym v €chto rodinach dochazi, od prvotnich reakci pélesd diagnozy

ditéte aZ po faze vyrovnavani se.

Prakticka ¢ast obsahuje ffpadové studie, které byly zpracovany
z rozhovoti s rodEi. Zabyva se fedevsim slozenim rodiny, finami situaci,
reakci a pomoci okoli ¢etns riznych specialis), zpisobem vychovy, vztahy
v rodirg (v roving partnerské, sourozenecke, taiské), travenim spataého

¢asu a doportenimi jednotlivych rodin.
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ABSTRACT

Disability of child as a factor influenced home envonment

Key terms: the term of disability, home environmef@mily function, family

relationships and roles, hard living situationsecatudies.

The work deals with the families, which are lookiaiger children with
disabilities. It analyzes changes and also sintiggriwhich are possible on these
home environments. This interpretation comes froafindion of family,
functions, educational styles, relationships andsraypical for families. This
work then continues with the definition and speafion of the hard living
situation, which arises in these families from thist step (which means the
first reactions after the information’s about disieibs of the child) through the

following steps to the step of the reconciliatiothathe disability.

The practical part contains the case studies, wiviete processed from
the interviews with parents. First of all it dealgh the structure of the family,
its financial situation, reaction and support af tither people around (including
the specialists), its way of upbringing, the r@aships in family (in the level of
partnership, sibship and parenthood), being togedhd recommendations of

the particular families
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