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Uvod

Rodina predstavuje zakladni socialni jednotku, ktera hraje kliCovou roli ve formovani
osobnosti a socialnich vztaht kazdého jednotlivce. V rodinach, ve kterych ma jeden ze Clent
zdravotni postizeni, jsou vztahy ¢asto narocnéj§i. Zdravotni postizeni Clena rodiny pfinasi
specifické vyzvy, které ovliviiuji kazdodenni zivot celé rodiny. Tyto rodiny Celi zvySené zatézi,
ktera maze mit vliv na vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny, na jejich vzajemnou komunikaci,

na rozdélent roli a na celkovou rodinnou dynamiku.

Hlavnim cilem této bakalarské prace bylo odhalit vyvoj vztahli v rodiné se clenem
zdravotnim postizenim v pribéhu zivota. Promeénlivost vztahu byla pozorovana u rodict ditéte

(ptipadné jiz dospé€lé osoby) se zdravotnim postizenim, ktefi jsou zaroven pecujicimi osobami.

Teoreticka Cast se zabyva stézejnimi pojmy, jejichz vymezeni je dilezité pro pochopeni
celé této prace. V této Casti jsou piiblizeny terminy jako zdravotni postizeni, jeho definice,
charakteristika, historie péce o osoby se zdravotnim postizenim, mentalni a kombinované

postizeni, rodina, funkce rodiny, vztahy v rodin€, dopad postizeni na rodinu a faze pfijeti.

Prakticka cast se zaméfuje na samotny vyzkum. Byly formulovany vyzkumné otazky
tykajici se vlivu zdravotniho postizeni na vztahy vrodin€é a promény téchto vztahu.
V jednotlivych podkapitolach je také predstavena metodologie, cile vyzkumu, charakteristika
vyzkumného vzorku, vyzkumny proces a etické hledisko vyzkumu. Praktickou ¢ast uzavira
kapitola tykajici se interpretace a analyzy ziskanych dat. Zvolena metodologie zahrnuje
kvalitativni design vyzkumu. Timto zptisobem bylo mozné ziskat, co nejkomplexnéjsi obraz o
vztazich v téchto rodinach. Kazdy ucastnik vyzkumu také predal cenné rady pro ostatni rodice,

kteti se nachazeji v podobné situaci.



TEORETICKA CAST

V teoretické casti bakalarské prace byly prfedstaveny hlavni terminy souvisejici
s tématem prace, jimiz jsou zdravotni postizeni a vztahy v rodiné se Clenem se zdravotnim
postizenim. V prvni kapitole byl pfiblizen termin zdravotni postizeni, jeho definice,
charakteristika, historie a v neposledni fadé také vybrané druhy zdravotniho postizeni, které
uzce souvisi s vyzkumnou Casti této prace. Druhd kapitola byla zaméfena na oblasti jako jsou
rodina, funkce rodiny, vztahy v rodiné se ¢lenem se zdravotnim postizenim, dopad postizeni na

rodinu, faze pfijeti a zména zakladnich psychickych potieb.



1 Zdravotni postiZeni

Jedinci, ktefi se od ostatnich odliSovali svymi smyslovymi ¢i télesnymi vadami,
vzhledem, duSevnim stavem ¢i chorobami, jsou mezi nami jiz od pradavna. Je tedy znamo, ze

zdravotni postizeni neni véc novodoba (Vagnerova & Hadj-Moussova, 1999).

Nemoc nebo odchylka je vnimana jako spoleCenské znevyhodnéni, které se sice
povazuje za néco nezadouciho, ale je zde vétSinou jiny piistup ke zodpoveédnosti jedince, nez
je tomu u jedincu ostatnich socialnich deviaci, jako je napftiklad alkoholismus ¢i drogova
zavislost. Osoba trpici nemoci obvykle neni povazovana za vinika své nemoci ¢i znevyhodnéni

(Véagnerova & Hadj-Moussova, 1999).

1.1 Definice a charakteristika zdravotniho postiZeni

V cCeskych zemich se tradi¢né uziva pojem zdravotni postizeni, ktery lze chéapat jako
Lzdravotni stav, ktery podle poznatkii lékarské védy trva déle nez jeden rok* (Michalik 2011, s.
41).

Osoby s riznymi typy zdravotniho postizeni predstavuji velmi rozmanitou skupinu,
avSak jsou obecné identifikovani svymi specifickymi rysy a postizenim, které v dusledku
nedostatkd a mezeram ve spole¢nosti muze vést k obtiznym situacim a omezenim (Krhutova et

al., 2005).

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) v roce 2001 prisla s novou mezinarodni
klasifikaci s nazvem International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)
v Ceském prekladu jako Mezinarodni klasifikaci funk¢nich schopnosti, disabilit a zdravi — dale

jen MKF.

MKEF (2020) uvadi, ze kazdy jedinec obcas Celi zhorSeni svého zdravotniho stavu a tim
také urcité miry postizeni v prabéhu svého zivota. Dale se zaméfuje na socialni dasledky dané
dysfunkce. Neklasifikuje tedy osoby, ale popisuje a klasifikuje situace kazdého jedince v fadé
okolnostech, vztahujicich se ke zdravi. MKF analyzuje situaci jedince v riznych souvislostech

s aktualnim zdravotnim stavem. Pfi posuzovani této situace posuzuje nasledujici komponenty:

Télesné funkce

Télesné struktury

Aktivity

Participaci
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e Faktory prostredi
e Osobni faktory

Zdravotni stav
{vada nebo nemoc)

f
v v v
Té;e:tri I?unrykce ‘—’ Aktivity {—’ Participace
s . $
v v

Faktory prostiedi Osobni faktory

Obr. 1 — Interakce mezi komponentami MKF (MKEF, 2020, s. 37)

Dle MKF (WHO, 2001, s. 221) je postizeni ,,zastieSujici pojem pro poruchy, hranice

aktivit a omezeni participace “.

Zdravotni omezeni, Casto oznaCovana jako postiZeni, je soucasti lidské existence od
pradavna a zda se, ze bude nadale i pres veskeré usili pretrvavat. Lidé se zdravotnim postizenim
spolu sjejich rodinami tvoii skupinu obcant, ktera je vyznamné ovlivnéna existenci
zdravotniho postizeni a jeho dusledky. Predev§im u té€zSich forem zdravotniho postizeni
dochézi k vyraznym zménam v moznostech plné ucasti ve vefejném zivoté 1 v soukromych
aktivitach. Vrozené postizeni méni podminky vyvoje, socialni vztahy a omezuje moznosti ditéte
adaptovat. Naproti tomu ziskané postizeni méné ovliviiuje vyvoj osobnosti jedince, ale
vyzaduje vétsi adaptaci, predevSim v oblasti postizené funkce. Ziskané postizeni obvykle

zasadné zasahuje do osobnosti jedince a €asto je pric¢inou dusevni trauma (Krhutova et al, 2005).

Zmeny v psychickych funcich a osobnosti jedince se zdravotnim postizenim nemusi mit
stejny puvod. Je proto dulezité rozliSovat primarni a sekundarni postizeni, které maji odlisné
priciny. S tim Gzce souvisi 1 rozdilné metody a techniky, které mohou prispét k jejich zlepSeni
a moznosti napravy. Primarni postizeni oznacuje patologické zmeény, které omezuji schopnost
normalniho fungovani v oblastech jako je naptiklad zrakové nebo sluchové vnimani. Existuje
riziko, Ze v dusledku téchto zdravotnich problémi vznikne i porucha dusevniho zdravi, a to

v zavislosti na typu a zavaznosti postizeni. Sekundarni zmény vznikaji v disledku pasobeni
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raznych faktori, zejména psychosocialnich, které mohou byt Castecné ovlivnény primarnim
postizenim. Ke vzniku sekundarnich obtizi muze pfispivat i osobnost postizené osoby a jeji
vlastnosti. Dilezitou roli zde hraje také vnéjsi prostiedi, zejména socialni faktory, ve kterych

jedinec s postizenim zije (Vagnerova, 2008).

Nekteré psychické odchylky mohou byt spojeny se zdravotnim postizenim jedince,
avSak jiné s nim nemusi mit zadnou souvislost. Vngjsi 1 vnitini faktory se navzajem ovliviiuji
a trvalé postizeni muze zménit Zivotni situaci nejen tim, ze ovlivni urcité funkce, ale také muaze
ovlivnit postoje a chovani ostatnich jedinct. Psychické rysy u lidi s riznymi druhy postiZeni
maji urCité podobné znaky, ale zaroven jsou vzdy individualni a rdznorodé. V populaci se
vyskytuje Siroka Skala rizné postizenych jedinci, a tato Cetnost se muze postupem Casu meénit.
Neéktera postizeni jsou pfitomna jiz od narozeni jedince a jina se projevi az pozdéji. Néktera
postizeni mohou byt vysledkem urazu nebo nemoci v jakémkoli véku. Tyto problémy se mohou

zvySovat s vékem (Vagnerova, 2008).

Priciny postizeni mohou byt vSak riznorodé. Svou roli zde mohou hrat genetické
poruchy, ale také prenataln€, perinatalné a postnatalné pasobici faktory z prostredi. Tyto faktory
mohou vést k postizeni v disledku nemoci nebo po urazu, coz ovliviiuje dalsi Zivot osoby s
postizenim a jeji celkovy vyvoj. Je podstatné rozliSovat mezi vrozenymi a ziskanymi
postizenimi z hlediska jejich subjektivniho prozivani a zatéze. V ptipade vrozeného postizeni
je ovlivnén zejména vyvoj ditéte a s tim neschopnost dosazeni urcitych zkusenosti, av§ak neni
pro jedince tolik subjektivné traumatizujici, jako je tomu u ziskaného postiZeni, kde miZze tato

situace zpusobit u jedince psychické trauma (Vagnerova, 2008).

1.1.1 Klasifikace dle pFi¢in vzniku vad a poruch

Slowik (2016) uvadi tuto klasifikaci pficin:

Exogenni (vnéjsi) faktory:

Prenatalni — vSechny faktory, které negativné ovliviiuji vyvoj jedince v obdobi od poceti do

porodu, zejména:

Fyzikalni (Skodlivé zafeni apod.)

e Chemické (drogy, nékteré druhy 1€kt apod.)
e Biologické (bakterialni a virové infekce)

e Nutricni (nespravna vyziva matky)

e Psychické a socialni (stres, nepiiznivé prostredi)

12



Perinatalni — vSechny negativni a rizikové okolnosti, které probihaji béhem porodu nebo v
obdobi kratce po narozeni jedince, zejména:

e Mechanické poskozeni plodu

e Nedostatek kysliku (hypoxie, asfyxie)

o Infekce

e Jiné komplikace
Postnatalni — vS§echny realné mozné pticiny vzniku vad a poruch v obdobi po narozeni

Endogenni (vnitini) faktory:

Genetické
e Genové mutace (dédi¢né pfenosna zmeéna genetickych informaci)
e Chromozomalni aberace (poSkozeni chromozomalni vybavy nezavislé
na dédi¢nych vlivech)
Ostatni

e Problémy s imunitou (snizena obranyschopnost organismu)
e Dispozice

e Zmeéna reaktivity (alergie, astma apod.)

1.1.2 Klasifikace zdravotniho postizeni

Michalik (2011) uvadi tuto klasifikaci, jakozto nejbéznéjsi:

e T¢lesné postizeni

e Mentalni postizeni (vCetné duSevniho postizeni a poruchy autistického
spektra)

e Zrakové postizeni

e Sluchové postizeni

e Relové postizeni

e Kombinované postizeni

e Nemocné civiliza¢nimi chorobami

Té¢lesné postizeni omezuje pohybovy aparat, kde dochéazi k porucham funkce nebo
anatomickych struktur. Mentalni postizeni omezuje kognitivni funkce, kam patii uCeni a
porozuméni. Dale zahrnuje také duSevni postizeni a poruchy autistického spektra. Smyslové
postizeni jsou poruchy na organech sluchu, zraku a fe¢i. Omezuji smyslové vnimani od

CasteCného omezeni az po uplné ztraty zraku ¢i sluchu. ReCové postizeni zase zasahuje do
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komunika¢nich schopnosti jedince. Kromé téchto skupin existuji jesté dalsi skupiny. Tam

fadime civilizacni nemoci a kombinované postizeni, které spojuje vice druhti postizeni, které

spolu interaguji a zpiisobuji vyrazné omezeni v kazdodennim zivoté jedince.

1.1.3 Modely zdravotniho postizeni

Pancocha (in Chrastina, 2016) predstavuje nasledujici klasifikaci modela postizeni:

Medicinsky model postizeni, ktery chape postizeni jako nemoc, kterou
je tfeba lécit. Jedinec s postizenim je proto odkazan na lékarskou péci a
odborniky, ktefi se snazi o segregaci a naslednou normalizaci a co
nejvetsi mozné zarazeni jednotlivce zpatky do spoleCnosti.

Funkéni model postizeni opét vychazi podobné jako medicinsky model
z mySlenky individuadlniho deficitu nebo vady, avSak projevuje se
snizenou nebo zcela ztracenou schopnosti vykonavat urcité funkce. Tento
model se snazi podpofit jednotlivce s postizenim v kazdodennim zivoté
za pomoci terapie a intervence, ovSem opomiji vliv kulturnich ¢i
politickych faktort.

Socialni model postizeni nevnima postizeni jako individualni zalezitost,
ale chape jej predevS§im prostiednictvim vztahi mezi jedincem a
spolecnosti. Klade diraz na to, ze postizeni neni piimym vysledkem vady
nebo nemoci, ale spolecenského prostredi, které brani a odmita zaclenéni
jedincl. Soustfedime se zde na bariéry v prostiedi.

Vsechny tyto modely maji své nedostatky a opomiji urcité oblasti a
faktory souvisejici se vznikem daného postizeni. Proto vznikaji tzv.
integrované modely postizeni, které berou v uvahu prvky ze vSech vyse

uvedenych pfistupt.
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1.2  Historie péce o osoby se zdravotnim postizenim

Vyvoj lidstva a rozvoj spoleCnosti uzce souvisi s pfitomnosti jedinct se zdravotnim
postizenim. Béhem jednotlivych historickych obdobi se ménily také nazory ohledné uplatnéni

a zivotaschopnosti jedinct se zdravotnim postizenim (Bendova, 2015).

Prestoze se v nékterych obdobich vétSinova spolecnost Casto vyjadiovala rozporuplné a
Casto velmi negativné vici ¢lenim se znevyhodnénim, je mozné dohledat stopy pomoci a péce
o jedince s postizenim jiz od pradavna. Touha a snaha po 1éeni nemoci a napravovani vad ¢i
poruch existuje od stejné doby jako samotné nemoci a postizeni. V piipadech, kdy 1écba nebo
naprava nebyla mozna, byly ¢asto provadény kroky k prevenci zhorSeni stavu nemocného nebo
postizeného jedince, kdy bylo cilem zajistit mu, co nejvyssi kvalitu zivota, i kdyz byla jeho

délka zivota ovlivnéna v souvislosti s nemoci ¢i postizenim (Slowik, 2016).

Dle tzv. Sovakovy periodizace dé&jin se jedna o tyto stadia:

o Stadium represivni

° Stadium zotro¢ovani

° Stadium charitativni

° Stadium renesan¢niho humanismu
° Stadium rehabilitacni

° Stadium socializaéni

o Stadium prevencni

Tato periodizace se vSak stava kritikou mnoha autori. Na nejednotnost této periodizace

z pohledu jeji struktury poukazuje naptiklad Titzl (Bendova, 2015).
Slowik ve své knize shrnuje téchto Sest pfistupt:

Represivni pristup

Béhem staroveéku dochazelo predev§im ke zbavovani se nemocnych ¢i postizenych
jedinci ve spoleCnosti. Starovéka Sparta byla znama pro zabijeni slabSich déti, které by
nevydrzely tvrdou vychovu. V této dobé patfila tvrda represivni opatfeni a likvidace
nemocnych ¢i postizenych jedinci mezi velmi rozSifené praktiky. Souvisi to také s arovni
a dostupnosti 1ékarské a vychovné péce. Dochovaly se vSak také dokumenty o zadkonnych
systémech starovékym civilizaci, kam fadime Mezopotamii, Babylon, Recko a Rim, dokazujici,
Ze existovala ptisna opatfeni tykajici se ochrany a péCe o jedince s postizenim, jak ze strany

rodinnych pfislusnikl, tak ze strany obce a statu. Archeologické nalezy nam také dokazuji, ze
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i ve staroveku prezivali nékteti jedinci s velmi té€zkym postizenim, a setkavame se i s dukazy

ohledné lékarskych zakroku (Titzl in Slowik, 2016).

Charitativni pristup

Postoje vétSinové populace k osobam se znevyhodnénim se vyvijely v souladu
s vyvojem ruznych myslenkovych proudd, filozofickych nazord, spoleCenskych paradigmat
ataké ideologickych smért. Pro kiestansky stitedovek byl typicky pohled na potiebného jedince
jako na objekt milosrdenstvi. Postoj ochrany a pomoci vii¢i nemocnym ¢i postizenym jedincim
se stal zvlasté vyraznym predev§im diky uzké spolupraci cirkve se staitem. V tomto obdobi
vznikaji feholni fady, které se orientuji na péci o potiebné, a byly zalozeny také hospice
a klasterni §pitaly. Uroveii péce byla velmi riiznoroda a lisil se také piistup pelujicich osob.
Spolecenské chovani bylo v tomto obdobi rozmanité a zahrnovalo mnoho pozitivnich pfistupt

(Slowik, 2016).

Humanisticky pristup

V obdobi novovéku, spolu s renesanci a osvicenstvim, byl kladen vétsi diraz na télesné
stranky Cloveka, které byly dfive opomijeny. Oproti sttedovékému presvédceni o duchovnim
povznesenim nad vSechna utrpéni, spojena s pomijejici t€lesnou schrankou a koncici v nad¢ji
na budouci vécny zivot, nastava nyni doba, kdy jsou télesné struktury a funkce zkoumany
s technickym nadSenim a zaujetim. S rozvojem védeckého poznani, zejména v medicinské
oblasti, se zacind uplatiiovat programova pécCe, kterd je spojena se specializaci v pfistupu
k jedincim s riznymi formami postiZeni. JiZ neni dostatecné pouze poskytnou pomoc osobé
s postizenim k pfeziti, ale jde o co nejvice mozné rozvinuti handicapu a zaclenéni do intaktni
spolec¢nosti. V tomto obdobi také dochédzi k rozsdhlému zfizovani instituci zaméfenych
na pomoc a péci o osoby s ruznym druhem postizeni, jako jsou naptiklad ustavy a Skoly. Mnohé

z téchto instituci existuji dodnes avSak v jiné podobé (Slowik, 2016).

Rehabilitacni pristup

Pro obdobi prelomu 19. a 20. stoleti bylo typické propojovani 1écby s vychovou
a vzdélanim. Snaha o rehabilitaci jedinci s postizenim a zaclenéni do bézného zivota ve
spolecnosti byla velice progresivni, avSsak méla, a svym zpusobem doposud ma, své stinné
stranky. Osoby, které se nejsou schopny rehabilitovat v dostatecné mife a v urcité dobé, se Casto
dostavaji do institucionalni péce. V ideologickém kontextu druhé poloviny 20. stoleti byly
skupiny jedinci sriznym postizenim cilené a programové segregovany od majoritni
spolecnosti. Dusledky tohoto pfistupu jsou zejména v postojich starSich generaci znatelné
dodnes (Slowik, 2016).
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Preventivné-integracni pristup

Po 2. svétové valce se ve vyspélych zemich siln€ usilovalo o prevenci vzniku postizent,
vcetné snahy o minimalizaci rizika vzniku vrozenych vad ¢ poruch. Zaroven se zacinalo
postupné usilovat o co nejveétsi moznou integraci osob se znevyhodnénim do vétSinové
spolecnosti. Tento trend ov§em oteviel mnoho slozitych otazek tykajicich se prevence, vEetné
eticky citlivé problematice postoju genetického inZenyrstvi i interrupci, a také tykajicich se
pfijeti téchto jedinct vétSinovou populaci, kdy se setkavame s nepfipravenosti a nevstiicnym

postojem vétsinoveé populace k lidem s postizenim (Slowik, 2016).

Inkluzivni pristup

Zda se, ze nase spolecnost po mnohaletém udrzovani spiSe segregacnich piistupt vuci
postizenym jedincim, jest€ neni zcela pfipravena na radikalni a nahlé zmény, které se nyni
projevuji v prosazeni nejmodernéjSich trendd — inkluzivni pfistupy. Inkluzivni pfistupy
spocivaji v naprosto pfirozeném zaclefiovani osob s postizenim do bézné spolecnosti. Jedna se
viceméné o globalni trend. Upfednostiiovany jsou predevsim bézné pristupy, které se piizptisobi
konkrétnim moznostem a situacim jednotlivce. I pfes mozna rizika a negativni aspekty tohoto
pristupu neni v soucasnosti zadna lepSi realnd varianta souziti intaktni populace s jedinci

s postizenim (Slowik, 2016).

Zavérem Slowik uvadi, ze projevy vSech v minulosti prevladajicich pfistupti spolecnosti

k lidem se zdravotnim postizenim miizeme zaznamenavat v riznych formach dodnes.

1.3  Blizsi specifikace vybranych skupin zdravotniho postizeni

Jelikoz ve vyzkumu tvoifi vyzkumny vzorek predevsim rodie déti (pfipadné jiz
dospélych osob) s mentalnim ¢i kombinovanym postizenim, budou v této ¢asti predstaveny

prave tyto dvé skupiny zdravotniho postizeni.
1.3.2 Mentalni postizeni
Problematikou osob s mentalnim postizenim se zabyva psychopedie, neboli pedagogika

osob s mentalnim postizenim, ktera je soucasti oboru specialni pedagogika.

Valenta et al. (2018, s. 34) uvadi, ze ,,mentdini postiZeni Ize vymezit jako vyvojovou
poruchu rozumovych schopnosti, demonstrujici se predevsim snizenim kognitivnich, recovych,
pohybovych a socidlnich schopnosti s prenatdlni, perinatdlni i casné postnatdlni etiologii, kterd

oslabuje adaptacni schopnosti jedince .
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Mentalni postizeni 1ze rozdélit na ¢tyfi stupné dle hloubky postizeni. Jako kritérium je
zde vyse 1Q, namérené pomoci psychologickych testt. Jako hranice mentalni retardace se uvadi

IQ 70 bodti (Michalik, 2011).

o Lehka mentalni retardace (50 — 69 1Q)

o Stredné tézka mentalni retardace (35 — 49 1Q)
o Tézka mentalni retardace (20 — 34 1Q)

o Hluboka mentélni retardace (pod 20 1Q)

Vagnerova (2008) ve své publikace popisuje tyto Ctyfi stupné postizeni nasledovné:
Osoby slehkou mentalni retardaci v dospélosti vétSinou dosahuji Grovné mysleni déti
sttedniho Skolniho véku. Dokazou respektovat zakladni logickd pravidla, ale maji obtize
s uzivanim abstraktnich termind. Verbalni projev se pohybuje na jednoduché arovni, uzivaji
krat$i véty a mnohdy maji také problémy s vyslovnosti. I pfes tyto limity jsou schopni ucit se
a prfi dostatené podporfe mohou dosahnout samostatnosti a pracovniho zaclenéni pod
dohledem. Osoby se stiredné tézkou mentalni retardaci pripominaji mysleni a uvazovani déti
v predskolnim véku a ne vzdy respektuji pravidla logiky. Verbalni projev byva jednodussi oproti
osobam s lehkym postizenim a mivaji obtize s artikulaci. Schopnost uceni je omezena
mechanickym podmifiovanim a potrebuji véci Casto nekolikrat opakovat, aby si je dokazali
zafixovat. V oblasti obsluhy si dokdzou osvojit zakladni navyky a dovednosti a také jsou
schopni osvojit si vykonavani jednoduchych pracovnich ukola pod trvalym dohledem. Jedinci
s tézkym mentalni postizenim v dospélém véku vnimaji pouze zakladni souvislosti a vtahy.
Které ptipominaji urover batolete. Omezeni se zde projevuje i v feCovych schopnostech. Nauci
se obvykle n€kolik malo slov, u kterych maji problém s artikulaci a ¢asto tyto slova generalizuji
a pouzivaji nepiesné. V nékterych piipadech nedosahnou verbalni komunikace vibec. Uceni je
pro tyto osoby obtizné a vyzaduje dlouhodobé usili, kdy ¢asem dokazou zvladat zakladni ukony
ohledn& sebeobsluhy. Castokrat se jedna o kombinované postizeni, pfi¢emz mnozi z téchto
jedinca trpi poruchami v oblasti motoriky, epilepsii apod. Osoby stézkym mentalnim
postizenim jsou zcela zavisli na péci druhych. Poslednim stupné postizeni jsou osoby
s hlubokou mentalni retardaci. VétSinou se jedna o kombinované postizeni, kdy se kognitivni
schopnosti téméf nenavysuji. Tito jedince jsou schopni rozliSovat znamé a neznamé podnéty
a reagovat na n¢ pozitivné ¢i negativné. Nejsou schopni verbalni komunikace a zcela zavisi

na péci druhych osob.
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Michalik k poslednimu stupni také dodava, ze je ,nutnd trvala péce i v téch
nejzdkladnéjSich Zivotnich ukonech, casto tézké senzorické a motorické postizeni, tézké
neurologické poruchy. Komunikacni schopnosti maximdlné na urovni porozuméni
Jednoduchych pozadavkiim a neverbdlnich odpovédi, mnozZstvi dalSich tézkych duSevnich

poruch® (Michalik, 2011).
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Obr. 2 Rozlozeni inteligence v populaci dle Gaussovy kfivky (deti.mensana.cz, 2008)

1.3.2 Kombinované postizeni

Kategorie osob s kombinovanymi vadami je nejslozitéj§i skupinou z hlediska vSech
aspektd, avSak zustava stale nejméné rozvinutou oblasti ve specialnépedagogicke teorii a praxi.
Sovak chape kombinované vady jako pfitomnost nékolika postizeni u jednoho jedince, ktera se
vzajemné ovliviiuji a meéni béhem jeho vyvoje. Vnima kombinované vady jako slozity celek
raznych vzajemné podminénych a ovliviiyjicich psychosomatickych a psychosocialnich

nedostatkt a deformaci, které se béhem vyvoje jedince méni (Ludikova, 2006).

Etiologie kombinovanych vad je kvili riznorodosti této skupiny velmi rozmanita. Ne
vzdy je mozné piesné urcit konkrétni pficiny, avSak lze fici, Ze se mohou vyskytnout
v jakémkoli obdobi zivota. NejCastéji se vSak objevuji v prenatalnim stadiu vyvoje. Mezi

nejCastejsi priciny vzniku kombinovaného postizeni patii genetické vlivy, chromozomalni
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aberace, vyvojové poruchy, infekce, intoxikace, poSkozeni mozku a centralni nervové soustavy,
mechanickd poSkozeni, metabolické a nutricni Cinitele, vlivy socialniho a materialniho
prostiedi, ale i psychické faktory a traumata. Opomenuty by nemély zistat i diagnozy, které
predikuji vyskyt kombinované vady. Mezi n¢€ patii détska mozkova obrna, syndrom CHARGE,
fetalni alkoholovy syndrom, Frolischiv syndrom Wolfiv syndrom, Edwardstv syndrom,

Patatv syndrom, Downuv syndrom a fada dalsich (Ludikova, 2006).
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2  Rodina se ¢lenem se zdravotnim postizenim

Rodice, kteri maji dusSevné opozdéné dité, predstavuji ve spolecnosti jakousi zvlasini
skupinu, kterd md nékdy pri své mensSinové mentalité sama tendenci se spolecensky izolovat
a nékdy je do izolace zahanéna. Je to viak zvlastni ,,mensina“ — s mimoradnymi lidskymi
zkuSenostmi, s mimoradnymi Zivomimi ukoly a domysleno do dusledku i s mimorddnym

spolecenskym posldnim* (Matéj¢ek in Markova & Stredova, 1987, s. 11).

2.1 Rodina

Dle Matgjcka (1992) se setkavame s riznymi definicemi rodiny. Rozdilny pohled bude

mit na toto téma pravnik, sociolog a demograf.

Rodina predstavuje socialni skupinu jednotlived spojenych pokrevnimi svazky,
manzelstvim nebo adopci, a muze zahrnovat i nesezdany par. Jeji ¢lenové jsou propojeni
spoleCnym zivotem, vzajemnou podporou a moralni odpovédnosti, a také vychovou déti.
Rodina predstavuje klicovou formu organizace osobniho zivota. V §ir§im smyslu lze rodinu
chapat jako misto, kde se prolinaji vztahy mezi jejimi ¢leny a rizné vlivy prostedi, pfirody

a spolecnosti (Matousek in Skopalova, 2014).

V literatufe se setkavame s riznou klasifikaci rodin. Na rodinu Ize nahlizet dle velikosti
— rodina nuklearni, §ir§i rodina, Sirsi pfibuzenstvo a pocCetna skupina lidi, které jsou namisto
pokrevniho pouta spojovani tradicemi, jazykem apod. Dale dle typu parového souziti na
monogamni a polygamni rodinu, dle sexudlni orientace na heterosexualni a homosexualni
rodinu, dle geografického ¢lenéni na vychodni a zapadni rodinu a z hlediska rozdéleni moci na
patriarchalni, matriarchalni a demokratickou rodinu. V neposledni fad€¢ délime rodinu dle

zpusobu vzniku nebo slozeni rodiny na rodinu uplnou a neuplnou (Skopalova, 2014).

2.1.2 Zakladni funkce rodiny

V literatufe se setkavame s riznymi moznostmi déleni téchto funkci. Zde je zminéno
nejbeznejsi déleni. Veskeré zmifiované funkce rodina plni soucasné. Pokud se nedaii n€kterou
z nize uvedenych funkci plnit, mohou u ditéte vzniknout problémy zdravotni, socialni a také

psychické, jez mohou vést k psychické deprivaci. Skopalova (2014) uvadi nasledujici funkce:

Biologicko-reproduk¢ni funkce je funkci nejstarsi. Zajistuje pfivozeni ditéte na svét
v pfirozeném prostredi a jeho nasledny vyvoj. V soucasnosti se setkdvame s oznaCenim sexualni

funkce, ¢imz vyjadifujeme oddéleni sexualnich aktivit pro radost od sexualnich aktivit pro
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reprodukci. S touto funkci se mizeme setkat i mimo rodinu, avSak v rodin€ nabyva plného
vyznamu (Skopalova, 2014).

Socializacné-vychovna funkce zejména spociva v postupném zaclenovani jedince do
spoleCnosti a ve vstépovani mu socialnich norem a hodnot spolecnosti. Tato funkce byva
nejdulezitéjsi na zaCatku Zivota jedince a provazi jej po celou dobu zivota. Spociva
ve skuteCném zajmu o dit€ a kvalitni péci a vychove. Diky rodi¢im se dit€ postupné uci
reagovat na situace, fesit rizné problémy a otazky. Tim se ditéti vytvaii vlastni hodnotovy a
postojovy systém a postupné si dit€ formuje vlastni Ja a vlastni zivot (Skopalova, 2014).

Ekonomicko-zabezpecovaci funkce zahrnuje vSechny cleny rodiny. Rodice ovSem
nesou zodpovédnost za materialni zabezpeCeni. ZabezpecCovaci funkce se vSak netyka pouze
materialniho zabezpeceni, ale souvisi také se socialni a dusevni oblasti. V pfipad€, ze neni
rodina schopna v dostate¢né mife materialné zabezpecit své Cleny, pfichdzi na pomoc stat
(Skopalova, 2014).

Emocialni funkce spociva v citové vazbé mezi ¢leny rodiny. Zde je dualezité rodinné
prostiedi, ve kterém by dit€¢ melo citit bezpeci a lasku (Skopalova, 2014).

Ochranna funkce zahrnuje zodpovédnost rodi¢l za své potomky a s tim spojenou
vychovu, dohled a péci o n€. Rodice by se dala méli starat o zdravi ditéte a jeho télesny, emocni,

rozumovy a mravni vyvoj. (Skopalova, 2014)

2.1.3 Vychova ditéte

Rodinna vychova se vyznacuje vytvarenim hlubokych a trvalych emocionalnich vazeb
mezi ditétem a jeho rodici. Tyto citové vazby jsou zakladem pro uspokojeni zakladni psychické
potteby zivotni jistoty. Déti nejen lasku prijimaji, ale také ji vraceji. Dal§im klicovym prvkem
rodinné vychovy je péce o psychické potieby oteviené budoucnosti. Rodi¢ by mél byt schopen
predvidat, planovat a formovat budoucnost svého ditéte a souc¢asné by mel mit na paméti 1 svou

vlastni budoucnost s ohledem na dité (Mat&jcek, 1992).

2.2 Vztahy v rodiné€ se ¢lenem se zdravotnim postiZzenim

Matka ditéte se zdravotnim postizenim potiebuje stejnou, ne-li jesté intenzivnéjsi péci
nez matka ditéte, které se narodilo zdravé. Kromé vSech béznych a normalnich véci potiebuje
zejména velkou dusevni a moralni podporu. Kazda matka, ktera se stane rodiCem ditcte
s postizenim, proziva ok pii sdéleni zpravy o stavu svého ditéte. Mnohé matky se po takové
zprave psychicky zhrouti, a trva nékolik dnti ¢i tydnu, nez se vrati do bézného psychického

stavu. Proto je dulezité, aby rodina poskytovala matce podporu a porozuméni. Zde lezi velka
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odpovédnost predevs§im na otci ditéte a také na prarodicich. Vzajemny vztah rodict je zakladem
pro vyvoj a vychovu ditéte. U matek déti se zdravotnim postizenim se zpravidla vyvine stejné
pevné pouto a city k ditéti, jako je tomu u déti zdravych. Nékdy vsak nastava odlisna situace
u otce, jelikoz se Casto otcové musi opravdovy vztah k ditéti teprve ucit. Nejbezpecnéjsi cestou
k rodicovské lasce je aktivni péce o dit€. Proto je dilezité, aby se otcové co nejdiive zapojili do
péce o novorozené dit€. Spoluprace otce pii vychové ditéte s postizenim ma mnoho vyhod a je
vSestranné prospeésna. Dité s postizenim pottebuje predevsim klidné a laskyplné prostredi, kde
panuje porozuméni mezi &leny rodiny. Cim otevien&jsi a upiimngjsi jsou &lenové rodiny k sobé

navzajem, tim rychleji se zivot upravi do normalu (Markova in Markové & Stfedové, 1987).

2.2.1 Sourozenci ditéte s postizenim

Role sourozencu déti s postizenim muze byt narocna a predstavuje specifickou zatéz. V
rodin€ dochazi ke zménam, a to jak ve vztazich, tak i v postojich a ocekavanich rodica. Intaktni
sourozenci mohou vnimat stigma spojené s postizenim ¢lena rodiny, obzvlast' v ptipadech, kdy
je toto postizeni vefejnosti zdiraziiovano a neakceptovano. Vnéjsi faktory v rodiné mohou
ovlivnit postoje a chovani intaktnich sourozenct pozitivné ale také negativné. Zdravé déti si
uvédomuji specificnost situace postizeného sourozence, coz muze vést k pocitu, ze je postizeny
sourozenec privilegovanéj§i a rodiCe jej upfednostiiuji. Rodi¢e mohou mit odliSny pfistup
k ditéti s postizenim a to muZze byt pro intaktniho sourozence nespravedlivé. Intaktni dité se
Casto zaujima ochranitelskou roli vici postizenému sourozenci a uvédomuje si, ze se k nému
nemuze chovat stejné jako k intaktnimu. Mohou se vSak naucit byt citlivejsi k potiebam

druhych a mit vétsi toleranci k rozmanitosti a odliSnostem (Vagnerova, 2008).

2.2.2 Dopad zdravotniho postizeni na klima v rodiné

Narozeni ditéte s postizenim ma traumaticky dopad nejen na matku, ale i na otce,
u kterého se ocekava poskytnuti psychické podpory pro matku. Nekteti otcové vSak tuto roli
nedokazou plnit, coz muze dale zhorSovat stav matky. Ukazalo se také, Ze u vétSiny manzelstvi
spolecna péce o dité posilila vztah mezi partnery a ovlivnila pozitivné adaptaci matky na situaci.
Dulezita je také reakce a chovani ptibuznych, zejména tchyné. Pokud reakce tchyné byly
negativni a hanlivé, vedlo to ke zhorSeni stavu matky a rovnéz také na zhorSeni vztahu mezi
matkou a otcem ditéte. Negativni reakce okoli zahrnujici odmitavé postoje a posméch, miuze
vést k omezeni spoleCenského zivota matky a ditéte a k jejich staZzeni do soukromi, coz muze
mit dlouhodobé nasledky na osobnostni vyvoj rodinnych ¢lent. Matky i déti s postizenim Casto

projevuji vice introvertni chovani ve srovnani s béznou populaci (Mat¢jcek, 1994).

23



2.2.3 Faze prijeti

Reakce rodicu na dité s postizenim a jejich zvladani a piijeti této situace zavisi na mnoha
faktorech, vcetné predpokladané priciny vzniku zdravotniho postizeni. Zde hraje velkou roli,
jaka byla pavodni ocekavani ohledné€ rodiCovstvi. Narozeni ditéte s postizenim casto
predstavuje neoCekavanou zatéz, ktera mnohdy vyvolava pocity viny a selhani. Reakce rodica
na tuto situaci je také silné ovlivnéna postojem spolecnosti, ve které se nachazi. Je patrné, ze
jsou rodicovskeé postoje a chovani k ditéti s postizenim jiné, nez by tomu bylo u intaktniho ditéte
a Castokrat byvaji extrémnéjsi. V jednom pifipadé muaze dochazet k hyperprotektivnimu
pfistupu a ve druhém pfipad€ se projevuje odmitavy postoj vici potomkovi. Tyto zmény
v projevech a chovani Castokrat ovliviiuji psychicky vyvoj a rozvoj ditéte s postizenim. Plati
vSak, ze Cim dfive se dozveédi diagnézu ditéte, tim rychleji dokazou situaci pfijmout

a prizpusobit se ji (Vagnerova, 2008).

Prozivani 1 chovani rodict se v pribéhu méni a typicky prochazi t€mito péti fazemi,

které ve své knize popsala Vagnerova (2008):

Faze Soku a popreni

Tato faze je prvotni reakce na nepifijemné zjisténi, ze dit€¢ neni zdravé a ma néjaké
zdravotni postizeni. V této fazi Casto rodice odmitaji pfijmout tuto skutecnost a pouzivaji fraze
typu ,,to neni mozné, to nemtze byt pravda“. Sok se projevuje jako neschopnost reagovat na
danou situaci a popfeni je v tomto pfipadé obrana a ochrana své psychické stability. Postupem
Casu dochazi k pfijeti této skuteCnosti. Velkou roli zde hraje zpusob, jakym se tuto informaci
dozvédéli a jakym zptusobem jim byla podana. Lékar byva Castokrat vniman jako nahradni vinik

(Vagnerova, 2008).

Faze bezmocnosti

Ve druhé fazi se rodice ocitnou v situaci, se kterou nemaji zadné zkuSenosti a nevi, jak
se s ni vyrovnat. Zejména pocit'uji nejistotu a bezmoc. V tomto obdobi se setkdvame s pocity
viny vztahujici se k ditéti s postizenim a také s pocitem hanby vici reakcim okoli. V tento
moment touzi po pomoci, kterou vSak zarover 1 odmitaji, a ¢asto byvaji precitlivélejsi ohledné
chovani ostatnich lidi. V myslenkach se jim vytvari katastrofické scénafe a nemaji predstavu

o pomoci, kterou by jim mohli ostatni poskytnout (Vagnerova, 2008).
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Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem

Treti faze predstavuje postupnou adaptaci a prizpasobeni se problému a rodiCe si
postupné zacinaji dohledéavat uzite¢né informace. Zajima je predevs§im piicina vzniku postizeni,
podstata postiZeni a také zpusob péce o dit€. I v této fazi se vSak mohou objevovat negativni
emocni reakce, zejména smutek, tizkost a hnév. RodiCe Casto pouzivaji copingové strategie
a obranné reakce, které jsou mnohdy nepochopitelné. V této fazi se mizeme setkat s riznymi
strategiemi zvladani situace, které mohou byt aktivni nebo pasivni. Aktivni zpisoby spocivaji
v hledani pomoci a zapojeni se do péce o dité s postizenim, tim se snizuje psychické napéti
a rodice se tak Casto snazi odreagovat. Naproti tou pasivni zahrnuji popirani situace, hledani
nahradniho vinika a unikové varianty. Hlavnim bodem v této fazi neni pouze zpracovani
a vyrovnani se s problémem, ale také hledani feSeni a riznych informaci ohledné moZznosti

tykajici se péce a 1éCby (Vagnerova, 2008).

Faze smlouvani

Ve fazi smlouvani rodiCe piijimaji skuteCnost, ze ma jejich dité postizeni a snazi se
dosahnout malého zlepSeni. Jedna se o projev nadéje, 1 kdyz neni uplné realisticka. Tato faze
znaci kompromis signalizujici pfijeti diive odmitané reality skutecnosti. Rodice se mohou citit

vycerpané a nemocné v disledku naro¢né péce o dit€ (Vagnerova, 2008).

Faze realistického postoje

Posledni fazi je realisticky postoj k situaci. Dochézi zde k akceptaci skutecnosti, ze je
ma dit€ zdravotni postizeni a rodiCe jej zaCinaji pfijimat. Prizpusobuji se této situaci a maji
realistiCté)§i postoj. Stav piijeti nenastava ve vSech pfipadech, tento postoj souvisi s vyvojem

ditéte a novych zatezi, které postupné nastavaji (Vagnerova, 2008).
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2.2.4 Zmény zakladnich psychickych potieb

Narozeni postizeného ditéte pfinasi vyznamné naruSeni pozitivnich a optimistickych
predstav, které rodice maji ohledné€ svého potomka, a siln€ ovliviiuje jejich schopnost naplnit

zakladni psychické potieby spojené s rodicovstvim (Vagnerova & Hajd-Moussova, 2000).

Potieba primérené stimulace

Projevy ditéte s postizenim nejsou takové, aby stimulovaly aktivitu rodi¢l, a Casto se
vyrazné lisi od oCekavani, ktera rodice maji. Tyto projevy jsou Casto velmi omezené, maji malou
intenzitu a mohou se znacné lisit od typickych projevi zdravého ditéte. Nekteré déti
s postizenim mohou byt apatické, vyvojové opozdéné, spavé a Castokrat se neusmivaji a
verbalné neprojevuji. To maze vést k pocitu, ze dité na rodiCe nereaguje. Naopak jiné déti
mohou byt velmi podrazdéné, plactivé a trpét poruchou spanku, coz mize vyvolat negativni

nebo rozpolcené reakce u rodi¢t (Vagnerova & Hajd-Moussova, 2000).

Potreba smysluplnosti a Fadu

Rodice ¢asto nemaji prehled o rozsahu omezeni a moznych zménach ve vyvoji ditéte
s postizenim a to jim brani v pochopeni, jak se k nému adekvatné chovat. Projevy a chovani
ditéte jim nedava dostatecné informace, protoze Casto neodpovidaji béZznym vzorcim, coz muze
zpusobit pocit nejistoty a neschopnosti pochopeni potieb ditéte. Rodi¢im se muze zdat, ze
jejich usili je bezvyznamné, protoze se dit€ nevyviji tak, jak by si predstavovali. Ziskani
informaci o oCekavaném vyvoji ditéte s postizenim muze byt traumatické, protoze rodice se
stfetavaji s tvrdou realitou, ale zarover je to jediny zpusob, jak 1épe svému ditéti porozumét

(Vagnerova & Hajd-Moussova, 2000).

Potreba citové vazby

Rodice déti s postizenim Casto nejsou schopni pln€ akceptovat své dit€, coz mize vést
k extrémnim reakcim a postojum. V prvnim pfipadé mohou byt tyto déti odmitnuty a opustény
a ve druhém pfipadé muze vzniknout nadmérmné emotivni vazba projevujici se nadmérnou
ochranou a péci. Mnozi rodice prozivaji také silné pocity viny, jelikoz si mysli, ze jsou za
postizeni ditéte odpovédni, ze nedokazou dité pln¢ akceptovat a pfijmout. Tyto extrémni reakce
jsou v urCitém smyslu obranné mechanismy, které pomahaji rodi¢im s vyporadanim se
s pocitem viny. Vzhled ditéte maze také hrat velkou roli ve schopnost akceptace ditéte, zejména
pokud jsou zietelné fyzické nebo obliCejové abnormality (Vagnerova & Hajd-Moussova,

2000).
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Potreba vlastni hodnoty a spolecenské prestize

Uspokojeni téchto potieb je narozenim postizeného ditéte znacné ohrozeno. Pro rodice
je tézké prijmout pocit neschopnosti mit normalniho potomka, coz muaze vést k prozivani
traumatu a poskozeni vlastni identity, zejména v jejich rodiCovské roli. Rodie se mohou citit
ménécenni nebo dokonce vyfazeni z normalni spolecnosti. Socialni reakce vefejnosti mohou
tyto pocity jeste zesilit, zvlasté pokud jde o stigmatizovana onemocnéni, ktera jsou povazovana

za socialné degradujici (Vagnerova & Hajd-Moussova, 2000).

Potreba zZivotni perspektivy

Postizeni ditéte narusuje perspektivu celé rodiny. Rodice si uvédomuji, ze dité nikdy
nebude zdravé, ale Casto maji omezenou piredstavu o jeho budoucim vyvoji a osudu. Jejich
oCekavani byvaji spiSe negativni vzhledem k nedostate¢nym informacim (Vagnerova & Hajd-

Moussova, 2000).
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PRAKTICKA CAST

V této casti bakalarské prace byla predstavena charakteristika vyzkumu vcetné
metodologie, cili vyzkumného Setfeni, metod sbéru a ziskavani dat, procesu vyzkumu,
charakteristiky vyzkumného vzorku a etického hledisko vyzkumu. V posledni kapitole byla

predstavena interpretace a analyza ziskanych dat.
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3 Metodologie vyzkumu

Tato kapitola charakterizuje vyzkum vcetné€ jeho metodologie, cilti vyzkumného Setient,
metod sbéru a ziskavani dat, procesu vyzkumu, charakteristiky vyzkumného vzorku a etického

hledisko vyzkumu

3.1 Metodologie

Pro tento vyzkum byl zvolen kvalitativni design vyzkumu, ktery se zdal byt pro tuto

bakalarskou praci nejvhodnéjsi.

Pomoci kvalitativni metody vyzkumu ziskavame hlub$i informace o vyzkumném

vzorku a mame diky ni komplexn&jsi pehled (Svaii¢ek & Sedova, 2014).

Hendl (2023) uvadi, ze kvalitativni vyzkum se realizuje prostfednictvim dlouhodobého
a intenzivniho kontaktu s prostiedim nebo situaci jednotliveu €i skupin. Tyto situace jsou
obvykle vSedni a bézné, odrazejici kazdodenni zivot téchto jedinct ¢i skupin. Vyzkumnik se
snazi ziskat uceleny pohled na predmét studie a jeho kontextovou logiku. Hlavnim cilem je
objasnit, jak lidé v daném prostiedi a situaci chapou, co se d€je a pro¢ jednaji uritym

zpusobem.

3.2 Cile vyzkumného Setieni a vyzkumné otazky

Hlavnim cilem této bakalaiské prace bylo odhalit vyvoj vztahli v rodin€ se ¢lenem zdravotnim
postizenim v prubéhu zivota. Proménlivost vztahu byla pozorovana u rodicu ditéte (pifipadné

jiz dospé€lé osoby) se zdravotnim postizenim, ktefi jsou zarovein pecujicimi osobami.
Dale byly formulovany dil¢i cile prace:

e Zjistit, jaky vliv mélo zdravotni postizeni na vztahy v rodiné

e Zjistit, jaky vliv mélo zdravotni postizeni na vztahy mezi rodici ditéte
(ptipadné jiz dospelé osoby) se zdravotnim postizenim

e QOdhalit jakymi zpisoby se rodina s touto situaci vyrovnavala a zda jim

byla nabidnuta néjaka forma pomoci (odborna, od blizké rodiny, pratel)

Na zavér byly od rodict sesbirany rady, které by chtéli predat ostatnim rodic¢tm

nachazejici se v podobné situaci.
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Zékladni struktura rozhovoru byla vytvorena dle nasledujicich vyzkumnych otazek:

e Jakym zpusobem se proméruji vztahy v rodiné se ¢lenem se zdravotnim
postizenim?

e Jakym zpusobem se promériuje vztah mezi Vami a Vasim partnerem?

e Jakym zpusobem se promita zdravotni postizeni do fungovani rodiny?

e Jakymi zpusoby jste se s touto situaci vyrovnavali?

e Byla Vam nabidnuta néjaka pomoc, at’ uz odborna, pomoc od blizké
rodiny nebo pratel?

e Doporucili byste néco ostatnim rodi¢iim, ktefi se nachazi v podobné

situaci?

3.3 Metody sbéru a ziskavani dat

Jako metoda sbéru dat byl zvolen polostrukturovany rozhovor. Rozhovor je nejcastéji
pouzivanou metodou sbéru dat v kvalitativnich vyzkumech. Tento proces zahrnuje interakci
mezi dvéma lidmi, konkrétné mezi autorem a ucastnikem vyzkumu. Autor prostfednictvim
nestandardizovaného dotazovani usiluje o ziskani odpovédi na své vyzkumné otazky (Svaticek

& Sedova, 2014).

Otazky byly otazky s CasteCnou strukturou predem pripraveny. Podle toho, jak se
jednotlivé rozhovory vyvijely, byly v pribéhu rozhovoru polozeny také dopliujici otazky.
Jednotlivé rozhovory trvaly piiblizné jednu az dvé€ hodiny, podle toho, jak byla ucastnice

vyzkumu sdilna.

Pro analyzu rozhovoru byla zvolena metoda kodovani. ,, Kodovani obecné predstavuje
operace, pomoci nichz jsou udaje rozebrdny, konceptualizovany a slozeny novym zpiisobem

(Svaticek & Sedova, 2014).

3.4 Vyzkumny proces

Potencionalni Gc¢astnici vyzkumu byli vyhledavani na socialnich sitich (napt. Facebook,
Instagram), pfi¢emz se proces vyhledavani zahajil koncem roku 2023. Nasledné byla vyuzita
metoda snéhové koule, pfi které ucastnici vyzkumu zprostfedkovavali kontakty na dalsi
potencionalni ucastniky. Vzorkem byli rodice déti a dospélych osob se zdravotnim postizenim,
ktefi jsou zaroven pecCujicimi osobami. V bakalarské praci byl pouzit kvalitativni design
vyzkumu. Vyzkumny proces byl rozdélen do ne€kolika etap. Nejprve byl proveden predbézny

pruzkum literatury, ktery napomuze identifikovat klicové téma a aspekty tykajici se této
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problematiky. Na zaklad¢ toho byly formulovany otazky pro polostrukturovany rozhovor. Tyto
otazky nasledné byly konzultovany s vedoucim prace, aby byla zajisténa jejich relevantnost
a srozumitelnost. Po schvaleni téchto otazek byli kontaktovani pomoci socidlnich siti (napf.
facebookovych skupin) ucastnici vyzkumu. Na Facebookové skupiny byl napsan inzerat
ohledné hledani ucastnikti vyzkumu. Pfi hledani byly vyuzity také Messenger skupiny téchto
Facebookovych skupin. Bylo az ptekvapujici, kolik zajemct se ozvalo s ochotou se rozhovoru
zhGastnit. Utastnici vyzkumu byli vybirani na zakladé specifickych kritérii. Podminkou bylo
mit dité (pfipadné jiz dospélou osobu) se zdravotnim postizenim a zaroven o n¢j pecovat. Pfi
vybéru bylo preferovano mentéalni postizeni a kombinované postizeni. Jako dalsi kritérium
vybéru bylo mit vztah s partnerem ¢i partnerkou, ktery je soucasné rodicem ditéte se zdravotnim
postizenim. Na vyzkumu se mélo zajem podilet 100 % zen a zadny muz, a proto je vyzkumny

vzorek sestaven pouze z zZen.

Pfi splnéni vSech téchto podminek probéhla konzultace, béhem které byly ucastnicim
vyzkumu sdé€leny blizsi informace tykajici se bakalaiské prace a také blizsi informace o tom,
jak bude vyzkum probihat. Po souhlasu byl kazdé ucastnici vyzkumu zaslan prostfednictvim
e-mailu nebo prostiednictvim chatu na platformé Messenger dokument, ve kterém byly shrnuty
vSechny informace ohledné této bakalaiské prace a vyzkumu. S témito informacemi byl
zaroven zaslan informovany souhlas, ktery kazda z ucastnic vyzkumu musela podepsat, aby se
rozhovor mohl realizovat. Poté nasledovala pouze domluva na terminu a na platformé, kde

rozhovor bude probihat.

Kazdy rozhovor zacal s pfedem stanovenymi otazkami, které slouzily jako vychozi bod
pro diskuzi. Tyto otazky tvofily jadro kazdého rozhovoru, avSak drzeni se téchto otazek nebylo
zcela striktni a prioritni byla na misté pfedev§im snaha o to, aby byl rozhovor pfirozeny
a pfijemny pro ucastnice vyzkumu. Vzhledem k citlivosti tohoto tématu, na ktery byl vyzkum
zameéten, byl kladen duraz pfi interakci s u€astnicemi vyzkumu rozhovory vést tak, aby citily

predevsim podporu a pochopeni, nez tlak odpoveédét na dané otazky.

Samotny rozhovor probihal na platformach Google Meets a Messenger. K dal§im
moznosti patfily platformy Teams a Zoom, avSak po domluvé s ucastnicemi vyzkumu byly
zvoleny pravé tyto dvé platformy. VSechny rozhovory probihaly online formou z ¢asovych
divodi a také z divodu dostupnosti. Na zacatku kazdého rozhovoru probéhlo jesté opétovné
ujisténi, ze ucastnice vyzkumu souhlasi s nahravanim zvukové stopy rozhovoru a s pouzitim

informaci pro ucely bakalarské prace.
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Po dokonceni vSech rozhovort nasledoval jejich prepis do pisemné podoby, ze které byl

provadén vyzkum.

3.5 Charakteristika vyzkumného vzorku

Pro vyzkum bylo zvoleno pét ucastnic vyzkumu — matek déti (pfipadné jiz dospélych

osob) se zdravotnim postizenim. Kazda z nich spliiovala stanovené podminky.

Nyni zde bude uveden prehled a charakteristika vyzkumného vzorku. V§echna jména

jsou faleSna a neshoduyji se s redlnymi jmény ucastnic vyzkumu. Podobnost je zcela nahodna.

p. Hana = matka syna se zdravotnim postizenim, vék syna - 18 mésicu, jedinacek, diagnoza —

vzacné onemocnéni, stfedn€ tézka mentalni retardace

p. Lenka = matka dcery se zdravotnim postizenim, vék dcery — 10 let, jeden sourozenec (mladsi
sestra, 4 roky), diagnéza — t€zké kombinované postizeni (télesné postizeni a tézka mentalni

retardace)

p. Véra = matka dcery se zdravotnim postizenim, vék dcery — 34 let, tfi sourozenci (dvé starsi

sestry, mladsi bratr), diagnéza — kombinované postizeni (PAS, hluboka mentalni retardace)

p. Monika = matka syna se zdravotnim postizenim, veék syna — 16 let , dva bratfi (mladsi a

starsi), diagnoza — lehké mentalni postizeni, PAS, NKS

p. Jana = matka dvou synu se zdravotnim postizenim, vék syni — 19 a 24 let, diagnoza — starsi

syn — kombinované postizeni, PAS, mladsi syn — t€zka mentalni retardace, PAS

3.6 Etické hledisko a ochrana soukromi

V souvislosti s citlivosti tohoto tématu byl kladen diraz na diskrétnost a empatii.
S kazdou ucastnici vyzkumu byly nejprve prodiskutovany veskeré informace ohledné této
bakalarské prace a predev§im ohledné vyzkumu. VSem ucastnicim byl zaslan formou e-mailu
dokument, kde byly podrobné popsany informace, a bylo tedy na jejich dobrovolnosti, zda se
vSemi body souhlasi a chtéji nadale spolupracovat. V tomto dokumentu byly uvedeny strucné
informace o autorciné osobé a dale o tématu bakalarské prace. Nasledovaly informace o cili
bakalarské prace, poctu otazek a o pravech neodpovidat na kazdou z nich. V neposledni fadé
bylo uvedeno, jakou formou bude rozhovor probihat, a ze zn€j bude pofizena zvukova
nahravka, ktera bude v pisemné podob& pouZita pouze v této praci a nikoliv jinde. Ugastnice
byly ujistény o absolutnim zachovani anonymity a ochrané jejich osobnich udaju. Poté jim byl

dan prostor pro dotazy. Zavérem dokumentu byly odkazany na druhy dokument, ktery nesl
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nazev informovany souhlas, a byly pozadany o podpis tohoto dokumentu. Dokument s nazvem
Informovany souhlas opét shrnoval vSechny potiebné informace. VSechny ucastnice vyzkumu
nasledné tento dokument podepsaly a tim stvrdily sviij souhlas. Pfed zahajenim samotného

rozhovoru byl ucastnicim vyzkumu opét pfipomenut ucel vyzkumu a jejich prava.

Z divodu zachovani absolutni anonymity byly v této bakalarské praci zvoleny falesné
jména, aby se predeslo nepiijemnym situacim a nedodrzeni podminek. Z tohoto divodu také

nejsou rozhovory v piepsané verzi ani soucasti ptiloh.
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4 Interpretace a analyza ziskanych dat
Kategorie 1: Prvotni reakce

V prvni kategorii bylo cilem zjistit, jak rodiCe reagovali pfi zji§téni, ze s dit€tem neni

néco v poradku a poté pfi zjisténi samotné diagnozy.

Pani Hana uvadi, Ze si okamzité v§imla toho, ze je néco Spatné. Projevovalo se to
predevsim v oblasti spanku, kdy jeji syn nespal dle jejich slov 20 hodin v kuse, a uz tehdy se ji
jevil jako autista. Lékafi pani Jané nevéfili a povazovali ji za labilni matku, ktera si vymysli.
Po zméné 1ékare se ji teprve dostavil spravny pfistup a diky magnetické rezonanci zjistili, ze
néco neni v potadku. ., Lékar ndm rekl, Ze se za zhruba 27 let s nicim takovym nesetkal a Ze nas
posila na dalsi vySetreni tekla. Pani Hana doted’ nema finalni diagnézu, jelikoz se jedna o
velmi vzacné onemocnéni. ,,Prvotni reakce byla, Ze jsem to vithec nepochopila, co jako mi ten
doktor rika. Chvili jsem asi brecela, ale pak jsem se tak jako mobilizovala, Ze musim zaridit
tohle a tamhleto a hledala jsem zahranicni clanky, Ze mé viasmé to udrzovalo néjak jako a do
tedka udrzuje, kdyz néco hledam a kdyz néco zarizuji. Abych nespadla do néjaké deprese, takze
okamZzité jsem viastné zacala hledat, co miizu udélat, co miizu zaridit“ uvedla. A u pritele to
bylo takovy jako popreni, Ze to neni mozny, pripustil si to asi az po pul roce, strasné dlouho mu

trvalo viasmé si to uvédomit, Ze to takhle je* dodava.

Pani Lenka zjistila jiz v 21. tydnu tehotenstvi, ze je néjaky problém, ale nikdo ji nebyl
schopen fict, o co se jedna. Pro dit€ jiz méli vybrané jméno a oslovovali ji tim jménem jiz pred
narozenim, a proto se rozhodli, ze si dité nechaji, jelikoz ji povazovalo za soucast rodiny.
Nejteézsi pro pani Lenku bylo vyrovnat se s mySlenkou, ze to musi fict svému okoli a ur€itym
zpusobem své blizké zranit, jelikoz dfive prodé€lala potrat. ,,By/ to takovy koktej pocitii, Ze to
snad neni pravda, po tom co jsme si uz prozili* pronesla. Oba jsou s manzelem véfici a dle

jejich slov je drzela vira. Manzel byl pro ni celou dobou velkou oporou.

U pani Véry se projevila prvotni reakce formou nastvanim se a zlobenim se na sebe
samou, a dokonce 1 nenévist k sob€, pro€ prave ona a pro¢ takhle. ,,Byla jsem nastvana, zZe jsem
nefungovala lépe, protoze mi bylo Feceno, ze se dité pouze vztekd, Ze ma afektivni zdchvaty.
Uvédomeéni si toho, Ze jsem tomu mohla zabrdnit tim, Ze bych nedopustila, aby se takhle dusila
fekla sklesle. Nutné je dodat, ze se dcera narodila jako kardiak se Spatnou diagnoézou, jelikoz
dcera méla daleko rozsahlejsi postizeni, kterym nasledovalo duseni a poté posSkozeni mozku a
nasledkem je pravé hluboka mentalni retardace. Co se tyCe partnera uvadi, ze do jisté miry
fungoval a nejspis porad doufal, ze to bude lepsi.
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Pani Monika védéla ihned, Ze je néco jinak, avSak diagnézu syna dostala az v 8 letech.
Jejimu manzelovi chvili trvalo, nez synovo postizeni piijal za své, ale snazil se s nim vSechno

délat a zapojovat jej do béznych aktivit.

Pani Jané€ se délalo stra§né€ zle a nechapala, co se vlastné dé&je. .,V té dobé, kdyz moje
kamaradka byla téhota a méla zdravé dité, jo, protoze ja jsem ho neméla, ona ho méla doma.
Jo, tak s tim jsem se treba vnitiné musela poprat vidycky a pro mé bylo i narocné to, Ze jsem ze
zacatku syna nemohla mit doma a byl v nemocnici“ uvadi. Manzel pani Jany se dle jejich slov
s touto situaci popral sdm v sobé, méné¢ komunikoval nez si to vSe urovnal a pifijmul tuto
skutecnost. Dodava, ze trvalo priblizné rok, nez se s tim v sobé srovnala a dokazala se oteviené

bavit s lidmi.

U druhého ditéte pani Jana uvadi, ze to pro ni bylo jesté horsi a dlouhé mésice trpéla
kvuli stresu nespavosti. Mladsi syn se narodil pred¢asné a Gplné zdravy, avSak od 3 let prestal

své rodiCe poznavat a prestal komunikovat.
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Kategorie 2: Proména vztahu v rodiné a mezi rodici

Druha kategorie se zaméfuje na proménu vztaht v rodin€ a vztahti mezi partnery. Jsou

zde popsany a shrnuty riizné obdobi zivota od pocatku narozeni ditéte az do souCasnosti.

Pani Hana uvadi, Ze to pro ni i partnera bylo velmi naro¢né. Dle jejich slov ziji spiSe
vedle sebe, nez jako dva partnefi a neméa ted’ ¢as ani energii partnersky vztah otuzovat. Na
partnerovi se to projevilo tak, ze zacal vyhledavat pozornost u jiné zeny. Poté se na né&jakou
dobu rozesli a nyni se snazi vztah znova zachranit, pfedevsim kvuli ditéti. Dokonce chtéla
podavat i zadost na soud, aby méla dité svérené do své péce a pravé v ten moment si partner
uvédomil, o co mize pfijit a zacal se také snazit. ,,Ono uz jako pro chlapa jako takového uz
Jjenom ta zatéz, ze zenskd md miminko a ten chlap nemd takovy pozornosti, jakoby mél predtim.

funguje dobfte jako otec ditéte, avSak ji neni schopen podpofit psychicky.

Pani Lenka si vSimla, ze jiz samotné téhotenstvi ovlivnilo vztahy mezi ni a partnerem,
avSak v dobrém slova smyslu. Dodava také, ze je s manzelem drzela vira. Od manzela citi
podporu od samého zacatku. ,, Kdyz jsem prosté tam hystercila, Ze jako dcera nepije, tak se mé
vzdycky snazil néjak jako uklidiovat a tak. A viastmé tim, jak dcera roste a je ¢im dal vétsi a
1eZ51, tak cim dal vétsi cast té péce prechazela postupné na ného. Nyni je to viastné tak, Ze jako
99 % té péce ma viastné na starosti on a jd zase jsem spiSe s tou mladsi dcerou “ fika. Nejveétsi
problémy pocitila v moment, kdy jeden z rodict byl nevyspany. Kdyz je ¢lovék unaveny tak
neni schopen reagovat dle jejich slov néjak laskave, takze v ten moment nastala ob¢as hadka
nebo mala vyména nazort. Pani Lenka citila také velkou podporu $irsi rodiny. Jeji sourozenci
dokonce usporadali beneficni den na podporu dcery, aby se ji mohly zakoupit potiebné

pomucky. Na zavér dopliuje, Ze ma pocit, ze to celou rodinu spojilo.

Pani Véra na zacatek pronesla, ze byla nejvic na ran€ ona, jako matka. Jeji reakce byly
prehnan¢ ochranitelské a prestavala si uvédomovat, ze ma doma jesté dalsi déti, které to zpétne
vnimaji tak, ze byly odstrcené. Partner ze zacCatku do jisté miry fungoval, jelikoz doufal, ze to
bude lepsi. Poté vztah fungoval pouze ze setrvacnosti a ve chvili, kdy dcera prekrocila urcity
vek, tak ji otec nechtél mit doma a vnimal, Ze je hodné jina. Zacal byt na pani Véru nepfijemny
a nasStvany, ze nedokazala porodit zdravé dité a nedokazal se s tim celkové srovnat a doslo k ne
uplné pratelskému rozvodu. Nyni ma pani Véra nového partnera, ktery piijal déti, véetné dcery
s postizenim za své a maji v§ichni moc krasny vztah. Partner je schopny pfizpusobit plany tak,

aby to v§em vyhovovalo.
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Pani Monika neméla prvnich 18 mésici Cas vibec na nic a uvadi, ze zanedbavala
manzelské povinnosti a s manzelem se potkavali akorat vecer. Dodava vsak, Ze jejich
manzelska krize nesouvisela s postizenim syna. Pozdéji zacali hledat aktivity aby to bavilo
celou rodinu, ale bylo to pro né naro¢né, a proto si déti vétSinou rozdélili a travili ¢as oddelené.
Syn byl velmi fixovany na matku a odmital travit ¢as se svym otcem. Nyni se zlepsil vztah 1

mezi synem a otcem a postupné se snazi travit ¢as zase jako rodina.

V rodiné pani Jany se ze zacatku oba dva manzelé snazili s touto skutenosti poprat po
svém. Pani Jana potiebovala mluvit a jeji manzel se uzaviel do sebe. Postupem Casu se naucili
komunikovat oba a dokazi feSit problémy spolecn€. Velmi jim poméha brat véci s humorem a
délaji si z toho srandu, aby odleh¢ili situaci. Kdyz si potiebuji mezi sebou néco vyftidit tak musi
pockat, nez déti pujdou spat, jelikoz se pied jednim ze synu nesmi pohadat. ,, Kdybychom se
zacali hadat, tak ten mladsi to neda a zacne ndm tam skakat po byté. On by tohle nedal po

psychické strance “ sméje se.
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Kategorie 3: Sourozenecké vztahy

Z péti ucastnic vyzkumu pouze pani Hana nema vice déti a jeji syn je tedy jedinackem.
Proto v této kategorii nebude zminéna. Pani Lenka a pani Jana maji dve déti, pani Véra ma Ctyfi

déti a pani Monika ma tfi déti.

V ptipadé pani Lenky je intaktni dcera mladsi a ma 4 roky. Vztah mezi dcerami vnima
pozitivne. Mladsi dcera se do této rodiny narodila, takze bere postizeni své sestry a jeji chovani
automaticky. ,,Obcas se sice pta proc?, Jakto?, ale prosté to bere jako fakt, Ze to tak je a Ze to

tak starsi sestra md a neni to pro ni vitbec nic divného* dodava.

Pani Véra pocituje jisté odcizeni sourozenct a konstatuje, ze je vztah mezi nimi hezky
ale vzdalengjsi. Jeji nejvetsi obavou bylo to, aby se jeji intaktni déti nebaly mit své vlastni déti.
Starsi dcery projevily zdjem a zacali se zapojovat v moment, kdy jedna z nich zacala studovat
Skolu, kde pracuje s lidmi a druha zahgjila studium pedagogicky zaméfeného oboru. V tu dobu

pro svou sestru zacaly byt oporou a chovali se k ni moc hezky.

Pani Monice bylo prostfednictvim sourozenct zpétné sdéleno, Ze z jejich pohledu na né
jako matka neméla takovy Cas a prostor, jaky by si predstavovali. Ona se podle jejich slov
snazila, co nejlépe uméla avSak priznava, ze péCe o syna se zdravotnim postizenim byla
narocnéjsi a vénovala mu tedy vice péce. Jinak mezi sourozenci panoval vzajemny respekt a

méli hezky vztah.

V rodiné pani Jany jsou dva synové a oba maji zdravotni postizeni. Vychazeji spolu
hezky, ale jsou zcela odlisni, a proto se musi pfizpuisobovat véci tak, aby vyhovovali obéma.
Kdyz jezdi na spole¢né dovolené ,, fak mladsi chce mit sam pokoj. No on spis je ve svém pokoyji,
protoze on tim jak do noci radi a starsi potirebuje zase brzo jit spat, tak oni viastné maji oddélené
Jakoby mistnosti, protoze jeden z nich 7ddi do 1 hodiny a druhy chodi spdt v 8 hodin. Starsi
potrebuje jit spat dritv, protoze se hodné unavi s tou chiizi a tak, a ten druhy md zase ADHD a

Jje velice hyperaktivni takzZe potiebuje zase vybit v noci tu energii* fika pani Jana a sméje se.
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Kategorie 4: Spole¢ny a volny ¢as

Vsechny ucastnice vyzkumu se snazili v co nejvyssi mife zorganizovat spolecny Cas a
zapojit do n¢j vSechny Cleny rodiny. Zaroven se shodly na tom, ze udélat si ¢as pro sebe je
narocnéjsi, ale diky pomoci od rodiny, ptatel ¢i n€jaké sluzby je to realné a hlavné velmi

dilezité v ramci psychohygieny.

Nejméné volného Casu mé nyni pani Hana, souvisi to urCité 1 s vékem jejiho ditéte,
jelikoz ma ze vSech ucastnic nejmladsi dité, a proto je o n€j naro¢néjsi péce. I presto se snazi
alespon obcas udélat si chvili pro sebe. Spolecny Cas rodiny byva vétsSinou soucasti riznych
cest na rehabilitace nebo vySetfeni, po kterych se obCas zastavi na néjaké jidlo nebo do
obchodniho centra. Partner pani Hany ma rozhodné vice volného Casu, ktery vyuziva na své
konicky a ¢as s kamarady. Pani Hana uvedla, ze rada chodi hrat deskové hry s piateli, a v téchto
chvilich hlida syna jeji partner. ,,Zlepsilo se to tim viastné, Ze to dité zacalo troSku jist a tim i
ten volny cas, Ze miizu nékam odejit treba na 4 hodiny, coz predtim neexistovalo* dodava.
Problém zde nastava i v tom, ze si rodiCe navzajem nerozumi s prateli toho druhého, takze

Castokrat travi volny Cas rozdélené.

Malo volného Casu ma rovnéz pani Lenka, u té to vSak souvisi 1 s péci o mladsi dceru,
které jsou 4 roky. Manzel se plné€ zapojuje do péce o obé€ dcery a rozdéluji si s manzelkou urcité
povinnosti. Diky tomu maji oba prostor a Cas pro sebe a své zaliby. Spole¢né vylety a dovolené

musi vzdy planovat predCasné a s ohledem na to, kde je bezbariérovy piistup.

Pani Véra se i jako ostatni snazila ptizpasobit spolecny ¢as vS§em ¢lenim rodiny. Jak jiz
bylo uvedeno v predeslé kategorii tak ji postupem Casu pomahaly s péci i1 starsi dcery a méla
tak prostor pro sebe. S manzelem si zili kazdy svij vlastni Zivot a ¢asem fungovali ze
setrvacnosti. Pfi dovrSeni véku 18 let dcery nastaly mezi manzeli dohady a do$lo k ne uplné
pratelskému rozvodu. S nynéjSim partnerem je pani Véra spokojenad a travi spolecny ¢as vSichni
tfi. Také uvadi, ze jeji novy partner bere dceru s postizenim jako vlastni a maji krasny vztah.
Rodina jim poméha a diky tomu maji partnefi i Cas sami pro sebe, coz je ve vztahu velmi
dilezité. . Kdyz manzel chce jit nekde sam se mnou, tak prosté ja dokazu zajistit jako prekvapeni,
Ze uz mame hliddni. Mdme vSechno zajistény a jdeme sami. Jo a kolikrdt on tfeba pak iekne, Ze
Jjsme dceru mohli s sebou, jo dyt, ona by tady mohla délat toto a tamto, ale musi to vyjit z ného,
ne jakoze on md jen pocit, Ze musi viude s nami* dodala s dorazem. Cas travi ovéem i viichni

spolecn€, ale také se musi prizpusobit potiebam dcery.
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Pani Monice s péci o déti kromé manzela Casto pomahala jeji matka, ktera s nimi
bydlela. Pii planovani vyletu se snazila pfizpusobit plany tak, aby to bavilo vSechny déti. Nyni
ma déti dospélé, a tak peCuje pouze o syna s postizenim a diky tomu se ji 1épe vymysli, co a
kdy muzou se synem podniknout. Syn s postizenim byl od mala velice fixovany na matku,
avSak postupem cCasu se tato situace zlepSuje a dokaze travit Cas i se svym otcem. Diky tomu

ma pani Monika prostor pro své zaliby a odpocinek.

Predpokladalo se, Ze pani Jana to bude mit asoveé nejnaro¢n€jsi z divodu, Ze ma oba
dva syny se zdravotnim postizenim. Opak je vSak pravdou. Kdyz byli synové mensi, vytvofili
si s manzelem kalendar, kde se stiidali kdo zrovna ptjde s détmi ven. Diky tomu jiz od nizkého
veku déti méli oba rodi¢e moznost volného ¢asu sami pro sebe. Od détstvi az doted’ jezdi se
syny na rizné dovolené a spolecné vylety. Jako piiklad uvadi aquaparky, kavarny a prochazky.
JelikoZz oba synové dochazeji vSedni dny do rtiznych organizaci, mize pani Jana béhem

dopoledne pracovat a odpoledne pak travi ¢as s rodinou.
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Kategorie 5: Rady a tipy pro ostatni rodice

Na konci kazdého rozhovoru padl pozadavek na ucastnice vyzkumu, aby predaly néjaké

rady ¢i tipy pro ostatni rodice, ktefi se nachazeji v podobné situaci.

Pani Hana po dlouhém premysleni uvedla, ze doporucuje nahravani rozhovoru
s doktory. Sama ma velmi §patnou zkusenost s byvalou pediatrickou a kdyby to méla moznost
dokazat, tak by na ni podala stiznost. Dale doporucuje stranku , Podpofite mne v osvete? a
nebat se zalozit sbirku na rizné pomucky. Dodava také, Ze je potieba najit si dobrého doktora,

ktery poradi, ale zase véfit 1 své intuici a nebat se udélat néco z vlastni iniciativy.

,,Nebdt se to dité svéFit néjaké instituci, pokud ta moznost je, protoze to nam tireba rikala
pani rehabilitacni z nasi specialni Skolky, Ze hodné rodicii md v sobé blok, to dité do té Skolky
dat, Ze si pripadaji, Ze ho odklddaji a Ze se mu dost nevénuji. lak to bych pravé chtéla rict, ze
prece, kdyz dame i zdravé dité do Skolky, tak ho tam neodkidddme, ale ddvame ho tam, aby
méla nové podnéty. lakové zdzZitky, aby tam zazil véci, které my doma jako nemame, takze urcité
bych jako doporucila, at’ se ti rodice pokud tu moznost maji, neboji vyuzivat riizné sluzby a at
to neberou jako Zdadné svoje osobni selhani, ale at to berou jako néco dalsiho, co muzZou jednak
pro to dité a jednak prdavé sami pro sebe a pro ten sviij vztah udélat, protoze pokud sami sebe
Znici, tak to neprospéje ani tomu ditéti, ani tomu vztahu, ani jim “ odpovida na tuto otazku pani
Lenka. Dodava také, ze se rodice nemayji bat fict si o pomoc a podporu, klidné i psychologickou.
Zavérem se vyjadiuje i k rodicim zdravych déti, kdy uvadi, Ze je pfijemnéjsi pfima otazka, nez

pohledy a zirani, jelikoz to nékterym maminkam miize velmi ublizit.

., Nehroutit se z toho, umét si Fict o pomoc, umét nezanevrit na pratele a na rodinu,
protoze oni potrebuji vysvétleni. Nebyt zatazeny sam v sobé a okamZité se nerozbrecet, kdyz
nékdo néco rekne. Zdroveri nereagovat sprosté, ze jako, co na mé koukds, ale vysvétlit to, naucit
se néjakou frazi, kterou jsem se brdnila, kdyz se lidé zacali divat a komentovat, Ze se mi dité
vdli po zemi. Tak jsem vidycky Fikala, jo, vy jste ten zndamy odbornik, miizu poprosit vizitku, jd
bych hrozné rada uvitala Vase rady, a to toho clovéka odzbroji, Ze se ten zbytek toho davu zarazi
a zamysli se nad sebou ““ tika s ismévem pani Véra. Také doporucuje vyuzivat rizné sluzby pro

osoby se zdravotnim postizenim.

Pani Monika doporucuje skupiny na socialnich sitich, napt. Facebookové skupiny, kde
si mezi sebou piSou a zaroven 1 predavaji rady rodice déti s postizenim, aby na to nebyli sami.
Doporucuje si také Cist razné informace, které ji vzdy uklidiovaly, jelikoZz méla vétsi prehled.

Na zavér doporucuje vyuzivat odleh¢ovaci sluzby a sluzby osobni asistence.
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Béhem celého rozhovoru pani Jana opakovala, ze je potfeba brat véci s humorem a
vytvofit si obranny mechanismus. Tuto radu dava ostatnim rodic¢iim i na zavér. Dulezité je taky
nezapomenout si udélat ¢as jen pro sebe a odpocinout si. ,,Nevadi prece ze nemdam dokonale

uklizeno, nemusi byt vie jako ze Skatulky ““ dodava.
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Shrnuti

Hlavnim cilem této bakalarské prace bylo odhalit vyvoj vztahti v rodin€ se ¢lenem
zdravotnim postizenim v pribéhu zivota. Promeénlivost vztahu byla pozorovana u rodict ditéte
(ptipadné jiz dospé€lé osoby) se zdravotnim postizenim, ktefi jsou zaroven pecujicimi osobami.
Poté byly stanoveny vyzkumné cile, které se zaméfovaly na zji§téni vlivu zdravotni postizeni
na vztahy v rodin€, na vztahy mezi rodici ditéte (pfipadné jiz dosp€lé osoby) se zdravotnim
postizenim, odhaleni jakymi zptsoby se rodina s touto situaci vyrovnavala a na zaveér byly od

rodicu sesbirany rady, které by chtéli predat ostatnim rodi¢im nachazejici se v podobné situaci.

Béhem rozhovort se postupné odpovidalo na stanovené otazky a z odpovédi se poté

vytvorili jednotlivé kategorie, ve kterych jsou interpretovany vysledky.

Prvni vyzkumna otazka byla - Jakym zpusobem se proménuji vztahy v rodiné se
dlenem se zdravotnim postizenim? Ugastnice vyzkumu zaGaly popisovat své reakce
a prozivani od pocatku az po soucasnost. Prozivani i proména vztahi byla velice individualni
a kazda ucastnice vyzkumu si nasla feSeni a cestu, kterda ji vyhovovala a byla pro ni tou
nejvhodnéj§i. Vétsinou si vytvorily n€jaky obranny mechanismus, ktery jim pomahal tuto

situaci pfijmout a smifit se s ni.

Druha vyzkumna otazka byla zaméfena na to, Jakym zpusobem se proménuje vztah
mezi Vami a Vasim partnerem? Na tuto otazku vétSina u€astnic zacala odpovidat jiz pfi prvni
otazce. Partnefi se snazili byt pro své partnerky oporou, avSak kazdy svym zptsobem. Vétsina
partnera se nejprve uzaviela do sebe a potfebovala si to vyfesit po svém. Jeden z partnert zacal
vyhledavat pozornost jiné Zeny a s partnerkou byli néjaky Cas od sebe. Podarilo se jim vSak
vztah jeSté zachranit a nyni opét tvoii par. Jeden z péti piipadd skoncil rozvodem, avSak nyni
ma matka partnera, ktery se plné zapojuje do péce o dceru se zdravotnim postizenim. Ostatni
partnefi se také zapojuji do péce o dité se zdravotnim postizenim. Nyni vSichni rodice nasli

svou cestu, jak ve vztahu fungovat a navzajem se podporuji a dopliiuji.

Treti otazka zné€la - Jakym zpusobem se promita zdravotni postizeni do fungovani
rodiny? Pii této otazce ucastnice vyzkumu zacaly rozebirat sviij volny Cas a také spoleCny Cas
s rodinou. Né&jakou dobu vzdy trvalo, nez rodi¢e dokazali najit aktivity, které by bavily celou
rodinu, ale ve vét§iné piipadi se to podafilo. Je vSak nutné dodat, Ze je velmi dulezité planovat
véci dopfedu a také prizpusobovat plany tak, aby rodi¢e vyhovéli i ostatnim détem. Toto

planovani se dle rozhovort zda jako nejnarocnéjsi ¢ast.
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Ctvrta otazka se zamé&fila na to, Jakymi zpiisoby jste se s touto situaci vyrovnavali?
Odpoveédi ucastnice vyzkumu sd€lili ve vétsin€ piipadu jiz na zacatku rozhovoru. Vétsina z nich
si vytvorila obranné mechanismy, které jim pomahaly se stouto situaci smifit a vyrovnat.
Osvobozujici bylo i sdéleni presné diagnozy, kdy vétSina uvedla, Ze jim velmi pomahalo
zjistovat si informace a sebevzdelavat se v této oblasti. Je dilezité zde také zminit potfebu Casu
pro sebe a psychohygieny. Dvé ucastnice vyzkumu vSak dodaly, ze se s touto skuteCnosti stale

nevyrovnaly.

Predposledni otazka se tykala Pomoci, at’ uz odborné, pomoc od blizké rodiny nebo
pratel? Tii UCastnice vyzkumu maji Spatnou zkusenost s 1ékafem. VSechny ucastnice vyzkumu
vyuzivaji nékteré ze sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim. NejCast€ji zmifiovanou
sluzbou je praveé sluzba osobni asistence a odlehcovaci sluzba. Dale také rodice ditéte
s postizenim vyuZzivaji rizné terapie a lazenské pobyty. Co se tyCe §irsi rodiny, tak ve vétsiné
ptipadech byla napomocna a snazila se rodice podpoftit. Nektefi ¢lenové Sirsi rodiny prispéli

1 finan¢né, jini jsou ochotni déti pohlidat.

Posledni otazka je - Doporucili byste néco ostatnim rodicum, ktefi se nachazi v
podobné situaci? Na tuto otazku reagovala kazda ucastnice vyzkumu trochu jinak. Nékteré
meély plno napadd a predaly velmi uziteCné rady a nékteré byly v této otazce strucnéjsi
a opakovaly zakladni rady. VSechny rady vSak byly uzitecné a autorka véfi, ze to ostatnim

rodi¢im v nekterych piipadech pomuze.

Autorka préce si je védoma, ze ve vyzkumné Casti prace se objevuji piedev§im pozitivni
postoje, pozitivni zkuSenosti a fungujici vztahy. Je proto nutné brat v potaz, ze se vzdy lépe
hovoti o vécech pozitivné nez negativné, a proto se i tohoto vyzkumu zucastnili predevs§im

rodice, ktefi maji pfevazné pozitivni zkusenosti.
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Zavér

Bakalarska prace se zabyvala vztahy v rodinach se ¢lenem se zdravotnim postizenim.
Hlavnim cilem této bakalatské prace bylo odhalit vyvoj vztahti v rodin€ se ¢lenem zdravotnim
postizenim v prubéhu Zivota. Proménlivost vztahu byla pozorovana u rodi¢u ditéte (pfipadné
jiz dospélé osoby) se zdravotnim postizenim, ktefi jsou zaroven pecujicimi osobami. Rovnéz
byly na konci sesbirany od rodicu rady a tipy pro ostatni rodice, ktefi se nachazeji v podobné

situaci.

Préace byla rozdélena na dvé Casti — teoretickou cast a praktickou cast. Tyto Casti byly

rozdéleny na jednotlivé kapitoly.

Teoreticka Cast obsahovala klicové pojmy pro pochopeni problematiky této bakalarské
prace. Byla rozdélena na dvé kapitoly. Prvni kapitola nesla nazev Zdravotni postizeni
a zabyvala se definici a charakteristikou zdravotniho postizeni, historii péce o osoby se
zdravotnim postizenim a byly zde blize predstaveny vybrané druhy zdravotniho postizeni, a to
konkrétné mentalni a kombinované postizeni, které uzce souviseji s vyzkumem této prace.
Druha kapitola byla zaméfena na rodinu se ¢lenem se zdravotnim postizenim, zakladni funkce
rodiny, vychovou ditéte, vztahy v rodin€, vztahy mezi sourozenci, dopadem zdravotniho

postizeni, fazemi pfijeti a zmeénami v zakladnich psychickych pottebach.

Prakticka ¢ast byla také rozdélena do dvou kapitol. Prvni kapitola byla zaméfena na
metodologii vyzkumu, jeho cile, metody sbéru a ziskavani dat, charakteristiku vyzkumného
vzorku a etické hledisko a ochrana soukromi. Druh4 kapitola predstavila jiz samotnou

interpretaci a analyzu ziskanych dat.

Pro vyzkumné Setfeni v praci byl vyuzit kvalitativni design vyzkumu a hlavnim
nastrojem byl polostrukturovany rozhovor. Béhem rozhoru byla zodpovézena hlavni vyzkumna
otazky i dil¢i vyzkumné otazky. Analyza rozhovora byla provadéna pomoci metody kodovani,
kdy bylo vytvoreno pét kategorii, ve kterych byly informace detailné popsany. V posledni Casti,

ktera nese nazev Shrnuti, byly zrekapitulovany jednotlivé vysledky vyzkumu.

Na zavér muzeme konstatovat, ze hlavni vyzkumna otazka byla zodpovézena a cile
vyzkumu byly splnény. Vyzkum popsal vyvoj vztaht v rodiné se Clenem se zdravotnim
postizenim od pocatku az po soucasnost. Dale byly sesbirany uzite¢né rady a tipy pro rodice,

nachazejici se v podobné situaci.

45



Seznam pouzitych zdroju

BENDOVA, Petra, 2015. Zdklady specidlni pedagogiky nejen pro specidlni pedagogy. Hradec
Kralové: Gaudeamus. ISBN 978-80-7435-422-9.

HENDL, Jan, 2023. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. Paté,
prepracované vydani. Praha: Portal. ISBN 978-80-262-1968-2.

CHRASTINA, Jan, 2016. Percepce subjektivniho dopadu zdravotiho postizeni - pritomnosti
chronického onemocnéni a pojeti zdravotmiho uvédoméni a gramotnosti: vyzkumy, teorie a
Jejich vyuziti v prdci s klientem = Perception of subjective impact of disability - presence of
chronic illness and concept of health awareness and literacy : research, theories and their use

in work with clients. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci. ISBN 978-80-244-4888-6.

KRHUTOVA, Lenka, 2005. Obcané se zdravotnim postizenim a verejnd sprdava. Olomouc:

Univerzita Palackého v Olomouci. ISBN 80-244-1168-7.

MARKOVA, Zdeiika a STREDOVA, Ljuba, 1987. Mentdalné postizené dité v rodiné. Praha:
Statni pedagogické nakladatelstvi, n. p. ISBN 14-340-87.

MATEJCEK, Zden&k, 1992. Rodina a dit¢ v psychologickém poradenstvi. Praha: Statni
pedagogické nakladatelstvi. ISBN 80-04-25236-2.

MATEJCEK, Zdengk a DYTRYCH, Zden&k, 1994. Déti, rodina a stres: [vybrané kapitoly z
prevence psychické zdatéze u déti]. Praha: Ministerstvo zdravotnictvi CR a Psychiatrické

centrum Praha v nakl. Galén. ISBN 80-858-2406-X.

MICHALIK, Jan, 2011. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha: Portal. ISBN 978-80-
7367-859-3.

SKOPALOVA, Jitka, 2014. Rodinnd problematika. Olomouc: Univerzita Palackého v
Olomouci. ISBN 978-80-244-4037-8.

SLOWIK, Josef, 2007. Specidini pedagogika. Pedagogika (Grada). Praha: Grada. ISBN 978-
80-247-1733-3.

SLOWIK, Josef, 2016. Specidlni pedagogika. Online. 2., aktualizované a doplnéné vydani.
Pedagogika (Grada). Praha: Grada. ISBN 978-80-271-0095-8.

SVARICEK, Roman a SEDOVA, Klara, 2014. Kvalitativai vyzkum v pedagogickych véddch.
Vyd. 2. Praha: Portal. ISBN 978-80-262-0644-6.

46



TITZL, Boris, 2000. Postizeny clovék ve spolecnosti. Praha: Univerzita Karlova. ISBN 80-860-
3990-0.

VAGNEROVA, Marie, 2008. Psychopatologie pro pomdhajici profese. Vyd. 4., rozs. a pieprac.
Praha: Portal. ISBN 978-80-7367-414-4.

VAGNEROVA, Marie; HADJ-MOUSSOVA, Zuzana a STECH, Stanislav, 1999. Psychologie
handicapu. 2. vyd. Praha: Karolinum. ISBN 80-7184-929-4.

VALENTA, Milan; MICHALIK, Jan a LECBYCH, Martin, 2018. Mentdini postizeni. Online.
2., ptepracované a aktualizované vydani. Psyché (Grada). Praha: Grada. ISBN 978-80-271-
0378-2.

Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi: MKIF, 2020. Druhé
aktualizované Ceské vydani. Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR. ISBN 978-80-
7472-187-8.

Internetové zdroje

Inteligence a jeji méreni, 2008. Online. Dostupné
z: https://deti.mensa.cz/index.php?pg=odborne-informace--identifikace-nadani--inteligence-

obecne&aid=62. [cit. 2024-06-15].

Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti, disability a zdravi. Online. Dostupné
z: https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--klasifikace--mezinarodni-klasifikace-

funkcnich-schopnosti. [cit. 2024-06-15].

47


https://deti.mensa.cz/index.php?pg=odborne-informace�identifikace-nadani�inteligence-
https://www.uzis

Seznam obrazku

Obr. 1 - Interakce mezi komponentami MKF, Mezindrodni klasifikace funkcnich schopnosti,

disability a zdravi. Online. Dostupné z: https://www.uzis.cz/index.php?pg=registry-sber-dat--

klasifikace--mezinarodni-klasifikace-funkcnich-schopnosti. [cit. 2024-06-15].

Obr. 2 Rozlozeni inteligence v populaci dle Gaussovy kiivky, Inteligence a jeji méreni, 2008.
Online. Dostupné z: https://deti.mensa.cz/index.php?pg=odborne-informace--identifikace-

nadani--inteligence-obecne&aid=62. [cit. 2024-06-15].

48


https://www.uzis
https://deti.mensa.cz/index.php?pg=odborne-informace�identifikace-

Seznam priloh

Priloha ¢. 1 — Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS S POSKYTNUTIM ROZHOVORU A JEHO NASLEDNYM VYUZITiM
PRO UCELY BAKALARSKE PRACE
Nazev prace: Vztahy v rodinach se ¢lenem se zdravotnim postizenim

Vyzkumnice: Veronika Senkova, Univerzita Palackého v Olomouci, obor Specidlni pedagogika —
andragogika

Pfedmét vyzkumu: Vyzkum bude zaméren na rodice déti se zdravotnim postizenim. Hlavnim cilem
vyzkumu je zjistit, jaky vliv mélo zdravotni postizeni na vztahy v rodiné a zjistit, jaky vliv mélo
zdravotni postiZeni na vztah mezi rodici ditéte se zdravotnim postizenim.

Prohlaseni ucastnika vyzkumu:
Podpisem stvrzuiji, Ze:

¢ mi bylo vysvétleno, za jakym tGcelem se rozhovor provadi

e jsem byl/a sezndmena s naplni a cili vyzkumu

e vim, jak rozhovor bude probihat a na kolik vyzkumnych otazek budu odpovidat

e vim o svém pravu neodpovidat na kazdou otazku

e jsem sivédom/a toho, Ze z rozhovoru bude potizena zvukova nahravka, ktera bude
v pisemné podobé pouZita pouze v zavérecné praci a nikoliv jinde

e jsem presvédcen/a o tom, Ze v zavérec¢né praci bude zachovana moje anonymita a nikde
nebudou zverejnény mé osobni Udaje

Prohlasuji a svym niZze uvedenym podpisem potvrzuji, Ze dobrovolné souhlasim s Ucasti ve vyse
uvedeném vyzkumu, vyjadfuji souhlas s nasledujicimi body a schvaluji, aby vyzkumnice pouzila
informace z rozhovoru do své zavérecné kvalifikacni prace. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané Udaje

budou anonymné zpracovany a vyuZity pouze pro ucely této prace.

Datum vyjadieni souhlasu ........cccccovvnrivececciernnnn,

Jméno a pfijmeni Géastnika vyzkumu: Jméno a pfijmeni vyzkumnice:



