UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI

PEDAGOGICKA FAKULTA
Ustav specialnépedagogickych studii

Bakalarska prace

Katerina Hrachovinova

Rodina a dité se zdravotnim postiZzenim

Olomouc 2021 vedouci prace: doc. PhDr. Vojtech Regec, Ph.D



Prohlaseni
Prohlasuji, Ze jsem tuto bakalafskou praci vypracovala samostatné za pouziti pouze uvedenych

pramenda a literatury.

V Olomouci dne 31.5. 2021

Katefina Hrachovinova



Podékovani
Dékuji doc. PhDr. Vojtechu Regecovi, Ph.D za uzite¢né rady a odborné vedeni prace.
Pod&kovani patii také vSem respondentiim za jejich ¢as a ochotu spolupracovat na mém

vyzkumném Setieni.



ANOTACE

Jméno a prijmeni:

Katefina Hrachovinova

Katedra: Ustav specialndpedagogickych studii
Vedouci prace: doc. PhDr. Vojtech Regec, Ph.D
Rok obhajoby: 2021

Nazev prace:

Rodina a dit¢ se zdravotnim postizenim

Nazev v anglictiné:

Child with disability in family

Anotace prace:

Bakalafska prace se vénuje problematice rodin s détmi se
zdravotnim  postizenim.  Teoreticka  ¢ast  pojednéva
0 zakladnich oblastech, kterymi jsou rodina, zdravotni
postizeni a dité se zdravotnim postizenim v rodin¢. Prakticka
¢ast prace zkouma pomoci kvalitativniho vyzkumu vybrané
aspekty procesu zmén v rodin€ po potvrzeni diagnézy ditéte

se zdravotnim postizenim.

Klic¢ova slova:

Rodina, zdravotni postizeni, faze smutku, zmény v rodiné

Anotace v anglictiné:

Thesis is devoted to families and children with disability.
Theoretical part defines basic areas, such as family, disability
and the child with disability in family. Practical part explores
chosen aspects of changes in families after telling a diagnose
of the child with disability.

Klicova slova

Vv anglictiné:

Family, disability, stages of grief, changes in family

Prilohy vazané v praci:

Ptiloha €. 1: Otazky polostrukturovaného rozhovoru

Pfiloha ¢. 2: Rozhovory s rodinami s ditétem s postizenim

Rozsah prace:

45 stran + piilohy

Jazyk prace:

Cesky jazyk




UVOD ...ttt 7
I TEORETICKA CAST ..ot 9
1 RODINA et 9
1.1 POJEM FOAING ..ottt bbbt b e 9
1.2 FUNKCE FOUINY ..ottt sttt sne e sbeeneesneenneenee s 10
1.3 VYchovng styly rOQINY ......cooiiiiiiiiiiiee s 13
2 ZDRAVOTNI POSTIZENT ..ot 15
2.1 Pojeti zdravotniho POSIZENT........ccviviiiiiiiiiiiciee e 15
2.2 Definice zdravotniho POStIZENT........ccvvrveiiiiiiiieiieiee s 16
2.3 Etiologie zdravotniho POStIZEN........c.cviveiiiiiiiiiieieeee e 16
2.4 Jedinec se zdravotnim POStIZENTM ........cvviiiuieiiiiiieiie e 17
2.5 Déleni zdravotniho postiZzeni dle Kategorii.........ccoerviriiiiiiiiieii e 17
2.6 Déleni zdravotniho postiZeni dle doby vzniku...........ccoovviiiiiiiiiiiii, 19
3  DITE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V RODINE ......cccouvvimmiierirrienienninnen, 21
3.1 FAZE PILJC ..eiviiiiiiie e 21
3.2 Vychovné styly rodici ditéte s poStiZEnim .........cccovevviiieiiiiiiiiniiceee e 24
3.3 Sourozenci ditéte s POSHIZENTM .......ceiviiiiiiiiiiiiiiie s 25
1. EMPIRICKA CAST ...t 26
4 Dit€ s postiZ€nim V TOAINE .......cocvviiriiiieiiieiee e 26
4.1 Hlavni cil a dil€i cile VYZKUMU ......cooiiiiiiii e 26
4.2 VYZKUMNE OTAZKY .....eoiuiiiiiiiiiiicie e 26
4.3 VYZKUMNY SOUDOT ...ttt 27
4.4 Organizace a pribeh VYZKUMU..........coiiiiiiiiiie e 28
4.5 Metody VIZKUMU......coiiiiiiiiiictiiieiie s 28
4.6 Vysledky vyzkumu a jejich Interpretace ..........cocvvrveiiiiininiiiieeceseesese s 29

A7 DISKUSE ..ottt e ntssn s s ensnsnnesnnnnennnnnnnnnnnnns 35



4.8 DOPOTUCENT PIO PIAXT c.vvivviiieiiesrisieestiete sttt et 36

4.9  Limity VYZKUMU ....ooiiiiiiiiiicc e 36
ZAVER ..ottt ettt 38
SEZNAM ZKRATEK ..ottt esee st stsss st sses s snes s nasses s st nesneneas 39
SEZNAM TABULEK ...ttt sn st snes st 40
SEZNAM PRILOH .....ooovuiiiieicieeeteee e es sttt st 41

SEZNAM ODBORNYCH ZDROJU ......ouvuieieisieeieciesseeseeseeses s sssessiss s 42



UVOD

Rodina a dité se zdravotnim postizenim, situace, kterd neni lehce ptredstavitelna pro téméer
tudiz jsou schopny se alespoinl z ¢asti psychicky pfipravit na ptichod ditéte s postizenim do
rodiny, jiné se tuto skutecnost dozvidaji az na porodnim sale nebo v pritbéhu vyvoje ditcte.
Zivot rodiny po zji§téni diagnézy ditéte s postizenim vyzaduje nemalé zmény Zivotniho stylu
celé rodiny, ktery musi byt pfizptisoben jejim moznostem a potfebam. Dokud se clovek
nedostane do konkrétni situace, milize si jen tézko predstavit ndrocnost této situace. Zamyslime
se nad tim, jak se rodina citi, kdyZ je postavena pifed takovou téZkou zkousku. Otazkou vSak
také zlstava, jaky dopad ma narozeni ditéte s postizenim na celou rodinu. Jak se s touto situaci
vyrovna samotnd rodina a jak je vnimana blizkym okolim?

Motivaci pro napsani této bakalaiské prace byla touha zjistit, jaké pocity rodiny opravdu
prozivaly a do jaké miry se jim po zjiSténi diagndzy ditéte s postizenim zméenil svét. V mém
okoli znam né&kolik takovych rodin, a proto jsem se nebala nékteré oslovit, abych zjistila
pottebné informace K praktické ¢asti. Diky specialnépedagogické praxi jsem méla moznost
nahlédnout do $kol a zcastnit se vyuky nejen jako pozorovatel, ale také jako asistent, takze
v tomto ohledu mam urcitou predstavu, jak vyuka probih4. AvSak v této bakalaiské praci se
budu vénovat osobnimu Zivotu rodin s détmi s postiZenim, protoze ze strany pedagoga je
nesmirné diilezité pochopit, ¢im v§im si rodina prosla a jaké pocity prozivala.

Hlavnim cilem bakalatrské prace je ptedstavit teoreticka vychodiska a empiricka zjisténi
vybranych aspektii procesu zmén v rodiné v kontextu potvrzeni diagnézy ditéte se zdravotnim
postizenim.

Bakalatské prace je rozdélena do dvou ¢asti, do Casti teoretické a ¢asti empirické. Teoreticka
Cast se sklada ze tii kapitol, kde prvni kapitola se vénuje roding. V této kapitole jsou piiblizeny
definice této instituce, funkce rodiny a v neposledni fad¢ také vychovné styly rodiny. Kapitola
druha, ktera nese nazev zdravotni postizeni, priblizuje, jak je zdravotni postizeni pojato a jak je
vniman jedinec s postizenim. Uvadi také definice vztahujici se k tomuto pojmu a pfic¢iny vzniku
zdravotniho postizeni. V neposledni fad¢ je v této kapitole rozdéleno zdravotni postizeni dle
jednotlivych kategorii a dle doby vzniku. Posledni kapitola v rdmci teoretické ¢asti je vénovana
ditéti se zdravotnim postizenim v rodiné. Tato kapitola je zamétfena na faze piijeti postiZeni,
vychovné styly rodici ditéte se zdravotnim postizenim a také sourozenciim ditéte s postizenim.

Empiricka ¢ast bakalaiské prace je obsazena v posledni, ¢tvrté, kapitole. Jednotlivé

podkapitoly definuji hlavni cil a dil¢i cile vyzkumu a s tim souvisejici vyzkumné otazky. Je zde



popsan vyzkumny soubor, ktery tvoii rodiny s détmi se zdravotnim postizenim. Ctvrta
podkapitola je vénovana organizaci a pribéhu vyzkumu. Déle jsou popsany limity vyzkumu,

metody vyzkumu a vyhodnoceny jeho vysledky, jejich soucasti je i doporuceni pro praxi.



TEORETICKA CAST

Uvod teoretické ¢asti pojednava o zakladni terminologii souvisejici s tématem. Nejdiive
budou vysvétleny jednotlivé pojmy, jako jsou rodina a zdravotni postizeni. V souvislosti
S prvnim pojmem bude srovnano nékolik definic pro pojem rodina, objasnime si funkce rodiny
a vychovné styly rodiny. Co se ty¢e druhého pojmu, zdravotniho postizeni, zde budou
vymezeny definice, pojeti a etiologie. V teoretické ¢asti bude zahrnuto rozdéleni zdravotniho
postizeni dle jednotlivych kategorii a dle doby vzniku. Zamétime se také na vnimani jedince se
zdravotnim postizenim ve spole¢nosti. V ramci problematiky rodiny s ditétem se zdravotnim
postizenim se budeme zabyvat fazemi piijeti, vychovnymi styly a sourozenci ditéte se

zdravotnim postizenim.

1 RODINA

Rodinu Ize chépat jako nejstarsi spolecenskou instituci. V dnesni dobé je rodina zalozena na
manzelstvi dvou osob, jejichz vztah se zakldda na lasce (Matéjcek, 1994). Pokud hovotime
0 rodin¢, je nasi tendenci si ji pfedstavit jako uplnou nukledrni rodinu, tzn. otce, matku a déti
(Matousek, 1993).

Ackoliv mé rodina vysadni postaveni, zdaleka neni jedinou vychovnou instituci pro dité. Na
vytvafeni osobnosti u ditéte ma vliv také Skola, ptatelé, nebo kamaradi. Je ale dulezité
podotknout, Ze jen rodina stoji na zacatku s mozZnosti plsobit na vyvoj ditéte v téch
nejpodstatnéjsich fazich. Rodina je také nejvice ptirozeny zpusob, jak uspokojovat zakladni
psychické potieby ditéte, a je jakymsi vzorem mezilidskych vztaht, ktery si dité bere s sebou
na cesté zivotem (Matéjcek, 1994).

Je dulezité zdlraznit, Zze navzdory nize zminénych pojeti mize dle Matéjcka (1994) rodina
pro dité znamenat situaci, v niz se o n¢j stara jedna ¢i vice osob, a vzajemné svazky mohou
nebo nemuseji byt zakonem potvrzeny, a déti jsou takzvané vlastni nebo nevlastni. Rodinnym
souzitim se rozumi stav, kdy rodice uspokojuji psychické potieby ditéte a naopak, dité
uspokojuje potieby rodicl, coz vede ke vzajemnému pocitu uvolnéni, spokojenosti, radosti,

a ostatnich pozitivnich pocitti (Matéjcek, 1992).

1.1 Pojem rodina
Muzeme objevit velké mnozstvi definic na téma rodina, avsak, jak se mize zdat, definovat
tento pojem neni jednoduché. Zalezi na uhlu pohledu a na védnim oboru, kterym zkouméame

tento pojem. Jinym zptisobem nam odpovi pravnik, jinym zase sociolog, nebo demograf



(Matgjcek, 1994). Vsechny definice se mirn¢ lisi, ale maji také néco spole¢ného, a to seskupeni
lidi. Jiz v obcanské vyuce na zakladni Skole jsme se ucili, Ze rodinu je mozné chapat jako zaklad
statu ¢i jako zakladni spolecenskou jednotku. V nasledujicich fadcich budou zminéna riizna
pojeti tykajici se pojmu rodina.

Rodinou se rozumi mala skupina lidi, ktera Zije pospolu a je spojena manzelstvim nebo
partnerstvim, zkymi citovymi vazbami a pokrevnimi svazky. Jednd se o souziti nejméné tii
osob, které¢ jsou mezi sebou propojeny rodicovskymi, piibuzenskymi, manzelskymi c¢i
partnerskymi vztahy. Zakladem rodiny je par, ktery je doplnén o déti, jez mohou byt
V pokrevnim ¢i pravnim piibuzenském vztahu (Kolat 2012).

Jinymi slovy, jedna se o spolecné Zijici spoleCenstvi lidi, mizeme hovofit o jedné ¢i vice
generacich, avSak dulezita je emocionalni a ekonomicka podpora ¢lent rodiny (Matousek,
Pazlarova 2016). Dle Mozného (2002) se rodina zaklada okamzikem narozeni prvniho ditéte.
Dulezitym faktorem je zajisténi vSech potieb déti, pokud néjaké v rodin€ vyrastaji. Je nezbytné,
aby dospéli méli néjaké povinnosti vici détem, jako naptiklad hospodafeni s finanénim
rozpoctem, zajisténi biologickych potteb, zajisténi bydleni, obhospodatfovani domécnosti
(Matousek, Pazlarova 2016).

Dle Psychologického slovniku (Hartl, 2004, str. 230), je rodina chapana jako ,, spolecenska
skupina spojend manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpovédnosti a vzajemnou pomoci.*

Rozdil mizeme také chapat v tom, kdo je do rodiny fazen. Pokud hovofime o rozsitené
roding, kterd je doplnéna o dalsi pfibuzné, jako jsou prarodice, tety, strycové, bratranci

a sestfenice, nebo o rodiné nuklearni, kterou tvoii rodice a jejich déti (Michalik).

1.2 Funkce rodiny

Prvni fadky této kapitoly se budou vénovat vysvétleni, co si miizeme piedstavit pod pojmem
funkce rodiny. Jednoduse by se dalo fici, Ze mizZzeme hovofit o tom, co by méla rodina plnit,
aby spravn¢ fungovala. V odborné¢ literatute 1ze objevit nékolik riznych pohledt od odlisnych
autoru tykajici se problematiky funkce rodiny. Je jiz obecné znamo, Ze rodina napliiuje velké
spektrum funkci. Naptiklad Gillerova (2000) hovoii pouze o ¢tyfech funkcich rodiny, kterymi
jsou: funkce reprodukéni, materialni, vychovna a emocionalni. Oproti tomu Krebs (2007) uvadi
funkce nasledujici: biologickou, ekonomickou, vychovnou a socialni. Prochazka (2012) ¢leni

funkce rodiny nasledovné do sedmi oblasti:
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1. Biologicko-reprodukéni funkce

Rodina je povazovana za nejvice idealni prostiedi pro uskuteénéni rozmnozovani lidského
druhu. Narozeni ditéte dodava lidskému zivotu novy smysl a rozviji partnersky vztah, ktery je
postaven pred nové vyzvy, a to vV mnoha ohledech. RodiCovstvi lze povazovat za projev
dospélosti a zralé osobnosti ¢loveka. V soucasné dobé lze fici, Ze naristajicim fenoménem
dnesni doby mizeme povazovat odkladani rodicovstvi, nebo se dokonce miizeme setkat
s jedinci, ktefi jsou rozhodnuti nemit dité. Par se tak mize rozhodnout, protoze ma obavy
Zz promény dosavadniho zplisobu zivota nebo ze zasahu do kariéry a ekonomické situace.

Dalsim divodem muze byt hrozba, Ze vztah mezi partnery jiz nadale nebude pevny.

2. Socialné ekonomicka funkce

Ekonomickd funkce izce souvisi s vySe uvedenymi problémy, ale 1i$i se v tom, Ze neni
zavisla na ptitomnosti déti. Rodina je chapana jako instituce, jejiz ¢lenové maji za kol ji zajistit
po materidlni strance. Z ekonomického hlediska lze o rodin¢ uvazovat jako o vyznamném
spotiebiteli, ale zaroven tviirci ekonomickych hodnot. Nahlédneme-li do vnitiniho hlediska,
ekonomickou funkei rodiny se rozumi schopnost uspokojit ¢leny této malé instituce k naplnéni
socialnich podminek a k realizaci svych potiteb. K naplnéni vétSiny téchto potieb, zejména
k udrzené ekonomické stability rodin, v Evropskych zemich napomaha také stat. Rodinny
systém davek socialniho zabezpeceni fesi krizové situace rodin prostiednictvim davek statni
socialni podpory, davek socialni péce, nemocenskych davek a socialniho pojisténi. Existuje
také systém rodinné podpory v dafiové politice, ktery souvisi s podporou rodin, které jsou
ekonomicky aktivni. V této oblasti miZzeme hovoftit o vylepSeni situace v rodindch, kde déti

------

sektoru, tzn. podpora déti ve vefejné dopravé nebo napiiklad kulture.

3. Vychovna funkce

Vychova déti se fadi mezi hlavni poslani rodiny. Vychova je definovana jako ,,zdmeérné,
cilevedomé puisobeni, které se projevuje vSestrannym formovanim osobnosti a ma adaptacni,
anticipacni a permanentni charakter. Je to specificky lidska ¢innost “ (Grecmanova, HolouSova,
Urbanovska, 1999, s. 50). Prostfednictvim vychovy rodie svym potomkim piedavaji
jedinecné hodnoty a normy spolecenského chovani, vedou je ke vzdélavani a k sebevychove.
Rodice se také stavaji vychovnym vzorem a zaroven oporou v nahlych situacich, kdy déti oceni
jejich pomoc. Dalo by se polemizovat o tom, zda se par mlize pfipravit na roli vychovatele.

Jedinou moznosti, jak toho dosahnout, je shromazd’ovat zkusenosti od druhych, které maji jen
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omezenou platnost, protoze po narozeni ditéte se ukaze, ze tato zkuSenost je Uplné nova
a vSechny doposud nashromazdéné informace se stanou pouze jakymsi idealem. Stézejni
podminka pro vychovani ditéte je byt zralou osobnosti a mit k nému viely vztah. Dale se

vychovnymi styly budeme zabyvat v kapitole 1.3 Vychovné styly rodiny.

4. Socializa¢ni funkce

Rodina v tomto ohledu slouZi jako prostiedi, kde se dité u¢i ptizpusobit se Zivotu, zvladat
zpusoby chovani a zakladni navyky, které jsou pro danou spolecnost prijatelné. Na téchto
naucenych zakladech je dité schopno ptejit z komorniho prostiedi do Sir§iho svéta a v ném tak
fungovat. Aby byla naplnéna socializa¢ni funkce rodiny, je zapotiebi vyskyt uréitych faktort.
Ekonomické podminky, kvalita kulturniho zivota a materidlniho prostiedi hraji dilezitou roli.
Velice vyznamné jsou osoby, které se vyskytuji v roding, a s tim souvisejici jejich pfitomnost,
nepiitomnost, podoba, jejich realizace a predstaveni détem. Kvalita vztahi mezi rodinnymi

ptislusniky je podstatnym faktorem pro vytvofeni urcitych ptedstav a vzort u ditéte.

5. Emocionalni funkce

Emocionalni funkce je bezpochyby povazovana za neméné dulezitou, ale zaroven velmi
ohroZenou. V rodiné se formuje citové zazemi, pocit sounalezitosti a bezpeci. V Zaddném jiném
prostiedi nenajdeme v tomto ohledu tak velky potencial. Ke spravnému piedpokladu pro rozvoj
emocionality je ohromné dulezité, aby méli vSichni ¢lenové mezi sebou kladné citové vazby.
Aby nebyla u ditéte vyvolana citova deprivace, vytvoteni brzkého citového pouta mezi matkou

a ditétem je nezbytné. Pokud tak neni ucinéno, u ditéte se mize v pozdé€jsim veéku projevit

deprivacni syndrom, tzn. neschopnost projevit lasku k druhym a vnimat lasku viici sobé.

6. Ochranna a domestika¢ni funkce

Ochranna, jinymi slovy zaopatfovaci nebo peCovatelska funkce, spocéiva v zajistovani
zivotnich potieb u kazdého rodinného ¢lena. Principem je participace v oblasti zdravotni péce,
socialni péce prarodicl, nebo clenli se specifickymi potfebami. Domestikac¢ni funkce je
zalozena na vytvoreni faktického zazemi, ve kterém chapeme rodinu jako misto, kde kazdy ¢len
ma moznost najit emocionalni piijeti a fyzické utocisté. Nabizi pocit bezpeci a jistoty, a také

pocit soundlezitosti, Ze kazdy ma své misto mezi nejblizSimi.
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7. Rekrea¢ni a regeneracni funkce

Tato funkce zahrnuje zpiisob, jakym rodina travi svlij volny cas, ktery je velmi vyznamny
nejen pro samotného jedince, ale i pro celou rodinu. Volny ¢as je chapan jako Cas, ve kterém
¢lovek diky svému rozhodnuti, ndlad€, anebo pocita zvoli, jakou ¢innosti naplni tento ¢as. Pfi
vytvareni osobnosti jedince V rodin¢ hraje vyznamnou roli fizeni volného Casu, ktery se mimo
jiné muize stat prvkem strategii prevence rizikového chovani. Je nezbytné podotknout, Ze ne

kazdou volnocasovou aktivitu mizeme pojmout jako prevenci.

1.3 Vychovné styly rodiny

Vychova déti je v rdmci rodiny nezbytnou soucasti pfi rustu a dospivani ditéte. Dle Mat¢jcka
(1992) je dit¢ mozné vychovavat od doby, kdy ma uz alespon trochu rozum, tzn. od doby, kdy
se s ditétem mizeme domluvit, néco mu vysvétlit a ukazat, a dit€¢ je pfitom schopno nés
pochopit. Jeden z typickych znakl rodinné vychovy je vytvareni hlubokych citovych vazeb
mezi ditétem a rodici, ktefi jsou si touto skute¢nosti védomi a touzi si tento vztah udrzet
(Matgjcek, 1992). Dit¢ by mélo vyrustat ve stalém a citoveé ptiznivém zivotnim prostiedi, aby
se po duSevni a charakterové strance vyvijelo ve zdravou a spolecensky pfijatelnou osobnost
(Matéjcek, 1994). Rodice si voli vychovny styl na zéklad¢ celé fady okolnosti, mezi které
fadime naptiklad zvoleny zplsob zivota, autoritu. Zalezi také na zkuSenostech z mladi
samotnych rodicli, na jejich osobnosti a na dosazeném vzdélani (Hintnaus, 1998). Vychova
probiha na zaklad¢ interakce, tzn., zZe nejde jen o jednostranné plsobeni rodi¢e na dité, ale

0 pusobeni vzajemné (Matéjcek, 1992).

1. Autoritarska vychova

Tento vychovny styl spociva v nejvétsi moci dospélého rodice, ktery od svého potomka
vyzaduje pozornost, ukaznénost, plnéni piikazi a dodrZzovani zékazl. Rodice vedou stru¢nou
komunikaci s ditétem na zakladé piikazti a pokynid, pokud vSak piikazy nejsou plnény,
emocionalni vztah je velice chladny. Casto zde byva uplatiiovana vychova prostiednictvim
tresti a odmén a vyjimkou neni ani pfitomnost fyzického nasili v pfipad€ poruseni piikazi.
Tento styl vychovy mize mit na dité urcité dopady v souvislosti s psychickymi problémy
Vv dospivani, kdy to mtize dojit az k tinikiim od rodici ¢i rozvoji rizikového chovani (Prochazka,

2012).
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2. Volna vychova

Liberalni neboli volna vychova, je pravym opakem autoritaiského stylu. Vychova je fizena
vychovatelem jen malo, nékdy témét viibec. Dité chapeme jako samostatnou jednotku, ktera ke
vSemu sama postupné dozraje, a ktera je schopna sama o sob& uvazovat v tom nejlepsim
prospéchu. Pokud je n¢jaké vychovné usili ze strany rodicu pfitomno, tak se snazi pfimo
nezasahovat do potencidlu ditéte. Ackoliv zna¢nou vyhodou tohoto vychovného stylu je vedeni
ditéte k samostatnosti, svobod¢ a kreativité, ma i jisté nevyhody, kterymi se rozumi ptipadné

problémy v oblasti pracovni a $kolni moralky (Prochazka, 2012).

3. Demokraticka vychova

Dulezitym prvkem je vyvaZeni mezi naroky, pozadavky a prostorem. Zakladem tohoto stylu
vychovy je systém pravidel, kterd jsou diskutovana rodi¢i a détmi. Déle je to osobni piiklad
rodice, ktery je zalozen na jeho piirozené autorité. Dité byva ¢asto podporovano rodici. Velmi
dalezitym rysem je zachovani autority rodice, a proto se v odborné literatufe uziva nazev
autoritativni styl pro tento druh vychovy. Ptikladem neboli autoritou mohou byt svym détem
takovi rodice, ktefi nemaji problém zvladat sami sebe a ze svych zkusSenosti jsou ptikladem pro

své potomky (Prochazka, 2012).
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2 ZDRAVOTNI POSTIZENI

Ugelem této kapitoly je spravné pochopeni pojmu zdravotni postiZeni a spravna orientace
Vv problematice zdravotniho postizeni. Prvni podkapitola bude vénovana pojeti zdravotniho
postizeni, kde budou zminéna oznaceni pro osoby se zdravotnim postizenim z historie i z dne$ni
doby. Dale se zamétime na definovani pojmu zdravotni postizeni z nékolika riznych hledisek.
Tteti podkapitola bude vénovana objasnéni pticin vzniku zdravotniho postizeni, ctvrta kapitola
na jedince se zdravotnim postizenim. Poté si rozdélime zdravotni postizeni dle kategorii a dle

doby vzniku.

2.1 Pojeti zdravotniho postiZeni

V minulosti jsme se mohli setkat s méné etickymi oznac¢enimi, jako jsou napiiklad ,, mrzdci,
uchylni, defektni, postizeni, handicapovani, problémovi, nenormalni, deviantni* (Kocurova,
2002, s. 10). Vétsina z vySe uvedenych vyrazi se v dneSni dobé nepouZiva, protoZe jsou
hluboce neslusné. Slowik (2007, s. 27) na zakladé¢ Mezinarodni klasifikaci vad, postizeni
a handicapti ICIDH vymezuje postizeni jako ,,omezeni nebo ztratu schopnosti vykonavat
¢innost zpusobem nebo v rozsahu, ktery je pro ¢lovéka povazovan za normalni.*

V nasi zemi se muzeme setkat s vicero terminy pro oznafeni osob s defektem, a to
konkrétné: ,,clovek postizeny, znevyhodnény, s postizenim, handicapovany, zdravotné
postizeny, se specidlnimi vychovnymi a vzdélavacimi potiebami, clovék se specidlnimi
potrebami, vyjimecny aj. “ (Renotierova, Ludikova, 2006, s. 18). Z toho vyplyva, ze v ¢eském
prostfedi doposud neexistuje jednota pro oznafeni osob se zdravotnim postizenim.
Pohybujeme-li se v oblasti socialniho zabezpeceni, setkdme se s terminem 0soby zdravotné
postizené. V oblasti socialni péce se setkdvame s pojmenovanim tézce zdravotn€ postizeny
obcan. Oblast socialn€ pravni pojednava o terminu lidé se znevyhodnénim (Kocurova, 2002).

Je vSak dulezité zminit rozdil mezi pojmy zdravotné postizeny a Cloveék se zdravotnim
postizenim. Vitkova (2006) zmiiluje, Ze pojem clovék se zdravotnim postizenim znacné
odd€luje jedince od jeho zdravotniho postizeni. Diky tomuto ozna¢eni mame moZznost vyjadfit

skuteénost, Ze v prvni fadé jsme vsichni lidé a postizeni jsou az druhofada (Cerna a kol., 2009).
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2.2 Definice zdravotniho postizeni

Nejdiive je nezbytné vysvétlit si pojem zdravotni postizeni. V odborné literatuie miizeme
najit nescetné mnozstvi definic. Vysokajova in Kocurovéd (2002, s. 10) definuje zdravotni
postizeni jako ,.stav trvalého a zavazného snizeni funkcni schopnosti v diisledku nemoci, urazu
nebo vrozené vady.”“ Svétova zdravotnicka organizace (dale jen WHO) pojima zdravotni
postizeni jako ,,cdstecné nebo uplné omezeni schopnosti vykonavat nékterou cinnost ci vice
cinnosti, které je zpusobeno poruchou nebo dysfunkci organu® (Novosad, 2000, s. 13).
Organizace spojenych narod (OSN) vymezuje dle deklarace prav zdravotné postizenych osob
pojem zdravotné postizena osoba jako ,.kteroukoli osobu, jez si neni schopna zajistit upiné nebo
castecné potieby bézného osobniho a/nebo spolecenského Zivota v disledku vrozeného ci
ziskaného nedostatku fyzickych nebo dusevnich schopnosti* (Kocurova, 2002, s. 10). VSechny
vyse zminéné definice maji jisté spolecné znaky. Shoduji se v tom, Ze se jedné o zdravotni stav

vrwe

jedince, jehoz funkéni schopnosti jsou znaéné omezeny kvili konkrétni pticing.

Zakon ¢. 108/2006 Sb. neboli Zikon o socidlnich sluzbach pojednava v Casti prvni
§ 3 0 zdravotné postizenych jakozto o ,,0sobdch s postizenim telesnym, mentdlnim, dusevnim,
smyslovym nebo kombinovanym, jehoz dopady cini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci
jiné osoby. “

Ve Skolském zakonu ¢. 561/2004 Sb. se v § 16 odst. 1 setkdvame s pojmem zak se
specialnimi vzdélavacimi potfebami, kterym se rozumi ,,0s0ba, ktera Kk naplnéni svych

vzdeélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych prav na rovnopravném zaklade

S ostatnimi potrebuje poskytnuti podpiirnych opatreni. *

2.3 Etiologie zdravotniho postiZeni

Zpocatku je dilezité si objasnit vyznam pojmu etiologie, ktery je vymezen jako ,.stanoveni
pricin postizeni* (Renotierova, Ludikova, 2006, s. 23). Ptfi¢iny zdravotniho postizeni jsou
rozdéleny do dvou oblasti, a to vnitini (endogenni) a vnéjsi (exogenni) (Novosad, 2006).
Kocurova (2002) uvadi, ze ve skutecnosti tyto dvé oblasti zavisle na sobé ovliviluji zivot
jedince.

Mezi endogenni Vvlivy fadime piedev§im vrozené a ziskané dispozice k onemocnénim,
alergie, imunitu a dédi¢nost. Exogenni faktory dale délime do tfech oblasti, a to prenatalni,
perinatalni a postnatalni. Prenatalni faktory maji vliv na ¢loveka jiz v zdrode¢ném i plodovém
stadiu, pfi¢emz prvni zminéné stadium je rizikové¢jsi, nebot’ se béhem tohoto stadia vyviji

vétsina télesnych organi a funkénich soustav. Konkrétné pfi¢iny mohou prichazet z oblasti
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fyzikalni (poSkozeni urazem, zafenim, teplotou), chemické (otrava, znecisténé Zzivotni
prosttedi), vyzivové (problémova kvalita a mnozstvi vyzivy), choroboplodné (onemocnéni
matky), psychické (poskozeni jako nésledek stresu). Perinatalni faktory déjici se béhem porodu
¢1 bezprostiedné po ném byvaji spojeny s mechanickym poskozenim nebo nedostatkem
kysliku. Mozek je nejvice postihnut asfyxii nebo hypoxii. Postnatdlni faktory mizeme délit
podobn¢ jako v prenatdlnim stadiu, ovSem poskozujici vlivy neptsobi skrze télo matky, ale

rovnou na dité, coz muze zpusobit vétsi riziko poskozeni (Kocurova, 2002).

2.4 Jedinec se zdravotnim postiZenim

Je nutné se oprostit od predstav a piredsudcich o lidech s postizenim, které ma spole¢nost ve
védomi. Velka cast spolecnosti se stale domnivd, Ze osoby s postizenim jsou na okraji
spole€nosti a jen ptezivaji. Kdo chce zjistit pravdivy obraz o zivoté lidi s postizenim, musi se
na situaci divat se zdravym nadhledem (Slowik, 2007). Podle WHO (2020) je postiZeni otazkou
lidskych prav, protoze lidé se zdravotnim postizenim patii mezi nejéastéji diskriminované
osoby na celém svéte a ¢asto zazivaji nasili a pfedsudky. Jedinec s viditelnym postizenim nebo
znevyhodnénim je ve spolecnosti chapan jako odlisny jedinec, a tato jinakost je specificka
ur¢itymi problémy (Titzl in Slowik, 2007). Takovy jedinec, ktery je na prvni pohled ,,jiny*,
muze u okolnich lidi vzbuzovat pocity strachu, ¢i dokonce odporu. Lidé jsou vétSinou
V nejistoté v oblasti komunikace, porozuméni, ale i chovani, a neciti se velmi komfortné
a pfirozené. Jinakost, kterd je na prvni pohled velmi vyrazna, odjakziva pfitahuje velké
mnozstvi pozornosti, a¢ vétSinou byva nezadouci (Slowik, 2007). Existuji urcita specifika
pristupu k lidem se zdravotnim postiZenim, ktera jsou k uplatnéni nejen odbornym personalem,
ale i laickou vefejnosti. Toto chovani se kladné odrazi v kone¢ném vysledku prace s klientem,

ale i samotny jedinec se citi 1épe (Novosad, 2000).

2.5 Déleni zdravotniho postiZeni dle kategorii

Nejcastéji se dle Michalika (2011, s. 34) mizeme setkat s nize uvedenymi:
a) zrakové postizeni
b) sluchové postizeni
C) fecové postizeni (naruseni komunikacéni schopnosti)
d) télesné postizeni
e) mentalni postizeni

f) kombinované postizeni
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g) nemocni civiliza¢nimi chorobami

Zrakové postizeni je mozné definovat jako ,, absenci nebo nedostatecnost kvality zrakového
vnimani “ (Balunova, Ludikova, Hefmanova, 2001, s. 7). Kazdé zrakové postizeni ma urcita
specifika, ktera mohou ovlivnit vyvoj jedince a jeho zivot, proto je dilezité pohlizet na jedince
se zrakovym postizenim jako na individudlni osobu S mnozstvim specifik, kterym se musi
nastavit tyflopedicka opatieni. Individualni pfistup je zakladem pro praci s osobami se
zrakovym postizenim (Ludikova in Renotiérova, Ludikova, 2006). Tyto osoby délime dle
stupné€ postizeni zrakového vnimani na osoby nevidomé, osoby se zbytky zraku, osoby
slabozraké a 0soby s poruchami binokularniho vidéni (Finkova).

Sluchové postiZeni se n€kdy nespravné zaménuje s pojmem neslysici. ,, Sluchové postizeni
je ndsledkem organické nebo funkcni vady v kterékoli casti sluchového analyzdatoru, sluchové
drahy a sluchovych korovych center, prip. funkciondlné percepcnich poruch* (Slowik, 2006,
S. 72). Z vyse uvedeného vyplyva, ze sluchové postizeni je Caste¢né nebo UGplné omezeni
zvukovych podnétii. Prostfednictvim kompenzaénich pomiicek jako je kochledrni implantat
nebo sluchadla Ize zmirnit problémy zptsobené poruchou sluchu (Slowik, 2006).

Naruseni komunikaéni schopnosti predstavuje dalsi kategorii zdravotniho postizeni. Je
dilezité zminit, ze tato oblast se netykd pouze mluvené feci, ale postihuje také grafickou formu
fe¢i, mimoverbalni prostfedky a netradicni komunikaéni kandly (Slowik, 2006). Z vyse
uvedené¢ho vyplyva, Ze feCové postizeni znamend narusSeni jazykového projevu v takovém
rozsahu, Ze nedovoluje vyplnit komunikacni zdmér jedince (Kocurova, 2002). Do této oblasti
spada vyvojova dysfazie, afazie, breptavost, koktavost, mutismus, elektivni mutismus,
surdomutismus, huhnavost, palatolalie, dyslalie, dysartrie, chraptivost, mutace, vady a poruchy
fe¢i zpisobené jinym primarnim postizenim (Slowik, 2006).

Télesné postiZzeni se znaci omezenou mobilitou nebo imobilitou, tzn. stav, pfi kterém
jedinec neni schopen pohybu ¢asteéné nebo uplné (Renotiérova, Ludikova, 2006). Dle Krause
a Sandery (1975, s. 6) je mozno definovat télesné postizeni jako ,,vady pohybového a nosného
ustroji, tj. kosti, kloubii, slach i svalii a cévniho zasobeni, jakoz i poskozeni nebo poruchy
nervoveho ustroji, jestlize se projevuji porusenou hybnosti. Patii sem také vSechny uchylky od
normalniho tvaru téla a koncetin, tedy deformity, téz abnormity cili anomalie.* Mezi vrozena
télesna postizeni fadime vrozené vady lebky, poruchy velikosti lebky, rozstépy lebky, rti,
Celisti, patra a patete, vrozené vady koncetin a ristové odchylky, poruchy ristu, centralni
a periferni obrny. Ziskana télesna postizeni pak délime do dvou skupin, a to ziskana po uraze

(Grazovéa onemocnéni mozku a michy, poSkozeni perifernich nervii, amputace, deformity tvaru
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téla) nebo po nemoci (revmatickd onemocnéni, détska infekéni obrna, perthesova choroba,
myopatie) (Renotiérova, Ludikova, 2006).

Mentalni postizeni tvofi specifickou nejpocetn€jsi skupinu mezi zdravotné postizenymi
(Krej¢ifova in Renotiérova, Ludikova, 2006). Osoby mentalné postizené jsou takové osoby,
jejichz inteligen¢ni kvocient (dale jen IQ) je mensi nez 85 (Valenta a kol., 2018). Dle
biologického piistupu lze mentdlni postizeni definovat jako ,,postizeni v diisledku trvalého
zavazného organického nebo funkcniho poskozeni mozku *“ (Slowik, 2007, s. 110). V literatuie
miZeme najit synonymum pro mentalni postiZeni, a tim je pojem mentalni retardace (Cerna
a kol., 2015). Podle MKN 10. revize (Mezinarodni klasifikace nemoci) je mentalni retardace
¢lenéna dle stupné inteligen¢niho kvocientu (dale jen 1Q) do Sesti kategorii pod oznacenim
F70-F79:

- F70 Lehka mentalni retardace (IQ 50-69)

- F71 Stfedni mentalni retardace (IQ 35-49)

- F72 Tézka mentalni retardace (IQ 20-34)

- F73 Hluboké mentalni retardace (IQ nizsi nez 20)

- F78 Jin4d mentélni retardace

- F79 Neurcend mentalni retardace

Kombinované postiZeni znaci postizeni dvou a vice vadami nebo poruch soubézné
ujednoho clovéka (Slowik, 2007). Terminologie stdle neni sjednocend, protoZe se jedna
0 riznorodou skupinu znevyhodnéni. MiiZeme se proto setkat s pojmy kombinované postiZeni,
postiZeni vice vadami, vicenasobné postizeni (Ludikova in Slowik, 2015). Castou kombinaci
byva kombinace mentalniho postiZeni s t€lesnym postizenim, ptfipadné se smyslovymi vadami.
Jako ptiklad miZzeme uvést détskou mozkovou obrnu nebo autismus. Hluchoslepota je dalsi
kategorii a je to kombinace zrakového a sluchového postizeni. Mizeme se také setkat
s kombinacemi s poruchami chovani, které se mohou vyskytovat soucasné s jakymkoliv
druhem znevyhodnéni (Slowik, 2016).

2.6 Déleni zdravotniho postiZeni dle doby vzniku

Podle doby vzniku délime postizeni na vrozena a ziskana. Tato zdravotni postiZeni byvaji
nevratného charakteru a lze je vymezit jako , ztrdtu nebo poskozeni urcitého organového
systému, které neni jen poruchou funkce organu, ale zasahuje celou osobnost a ovliviiuje

socialni situaci postizeného i jeho socidlni status ““ (MojzisSova, 2019, s. 101).
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1. Vrozena postiZeni maji vliv na vyvijeni a socializa¢ni proces ditéte, které je omezeno
v ziskavani konkrétnich zkuSenosti. Ackoliv je jedinec S vrozenym postizenim na své
omezeni od narozeni adaptovan, subjektivni zat€z neni natolik traumatizujici (MojziSova,
2019). Vyvoj ditéte s vrozenym postizenim je odlisny kvili ptisobeni vnéjsiho prostiedi od
vyvoje jedince, ktery je zdravy. Zdravotni postizeni omezuje jedince nabyvat fadu
zkuSenosti a ziskdvat informace, dovednosti, které jsou jinak bézné¢ dostupné zdravé
populaci. V oblasti kognitivni nelze hovofit o stejnomérném rozvijeni osobnosti jedince, ale
diky kompenzacnim mechanismim je mozno zdokonalit jiné schopnosti a dovednosti.
Vyznamnou roli hraje pii rozvijeni osobnosti rodinné prostredi, prevazujici vychovny styl

a Cetnost kontaktti s lidmi (Vagnerova in MojziSova, 2019).

2. Ziskana postiZeni mohou béhem zivota zplisobovat zdvaznégj$i trauma, protoze jedinec si
je pln¢ védom svych limitl a sviij aktualni stav povazuje za néco nepiijatelného. Vyhodu
mohou predstavovat nabyté zkuSenosti pied onemocnénim nebo trazem. U osob se ztratou

zraku to muze byt povédomi o prostoru, u osob se ztratou sluchu pak naucend slovni zdsoba

(MojziSova, 2019).
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3 DITE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V RODINE

Narozeni postizeného ditéte do rodiny je velmi tézka a nestandartni situace. VSichni ¢lenové
rodiny, kterych se tato situace tyka, jsou bezpochyby uréitym zplisobem zasazeni. Tato udélost
muze byt natolik slozitd, Ze byva mnohdy srovnana se smrti ¢lena rodiny. V této nelehké chvili
prochazi cela rodina velkym utrpenim a fes$i nespocet slozitych otazek (Vagnerova, 2004).
V nasledujicich kapitolach se budeme zabyvat procesy vyrovnavani s ditétem s postizenim dle
dvou autorti, zminime si také vychovné styly rodiny a v neposledni fad¢ se zaméiime na

sourozence postizeného ditéte.

3.1 Faze prijeti

Vyrovnani s takovou stresovou situaci jako je sdéleni diagnézy vyzaduje Cas a probiha
v nékolika fazich. Potvrzeni diagnézy ditéte s postizenim predstavuje nejzasadnéjsi zasah do
(Michalik). Ztrata sebedtvéry usti z neschopnosti zplodit zdravé dité (Kocurova, 2002). Rodiny
s détmi s n¢jakym druhem zdravotniho postizeni byvaji ¢asto spole¢ensky nedocenény. Situace
je pro rodinu naro¢na, jelikoz rodiCe nemaji zadné pracovni ulevy a rodina je znacné
ekonomicky oslabena. Izolovanost a osamocenost mtze vyvolavat konflikty mezi partnery
a cela situace miize vést az k rozvodu, kdy posléze diteé ptipadd do péce jen jednoho z rodict,
a to nejcasteji matce (Novosad, 2000). Co se tyce sourozencii ditéte se zdravotnim postizenim,
ti musi byt informovani a nesmi mit pocit, ze oni sami jsou diskriminovani. V téchto nelehkych
chvilich si rodina prochazi nékolika fazemi, které jsou popsany riznymi autory. Pro srovnani

jsem vybrala modely dle Vagnerové a Michalika.

Faze dle Vagnerové
1. Faze Soku a popreni

V této pocatecni fazi je rodina zdrcena, protoze vSechny nadéje a ocekavani vymizely.
Rodina si ¢asto mysli, Ze se jednd o ,,Spatny sen* a neni schopna pfijmout diagnézu ditéte. Pro
tuto fazi je nezbytna citlivd komunikace odbornikili s rodinou, pfi niz je poskytnuto dostatecné
mnozstvi pravdivych informaci. Zprosttedkovani rané péce je také nezbytnou soucasti. DneSni
doba je natolik progresivni, ze rodina se ma moznost v ramci prenatalni diagnostiky
rozhodnout, zda pfivede na svét své dité s postizenim. Tato situace je ovSem velmi psychicky
narocna a je otazkou etiky, pro jaky verdikt se rodina rozhodne. Poslem Spatné zpravy byva

zpravidla 1ékat, ktery je vnimam rodinou jakymsi vinikem (Vagnerova, 2004).
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2. Faze bezmocnosti

Pro tuto fazi je typicka beznadgj rodici, ktefi se s touto situaci nikdy nesetkali a nevédi, co
maji délat. Casty je pocit hanby, kdy se rodi¢e obavaji, jaka bude reakce okoli. Rodige se boji
zavrzeni, ale zaroven jsou schopni piijmout pomoc, jen nevi, jaka by méla byt. Neni proto
vyloucené, ze se V téchto chvilich mize rodina rozpadnout. Velkou oporou pro rodinu mtize
byt jak blizké okoli (Sir$i rodina, ptatelé), tak specialisté na danou problematiku (lékafi,

psychologové, specialni pedagogové) (Vagnerova, 2004).

3. Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem

Rodina postizeného ¢lena se snazi dostat co nejvice informaci tykajici se dané nemoci. Chtéji
védeét, pro¢ postizeni vzniklo, jakou by méli ditéti vénovat péci a zajimaji se také o budoucnost.
V tomto obdobi stale pfetrvavaji negativni emocni reakce, kdy rodina proziva obdobi smutku a
deprese, kterd usti ze ztraty o¢ekavaného narozeni zdravého ditéte. Neobvyklé nejsou ani pocity
uzkosti a strachu, ktery souvisi s budoucnosti. Velmi Casto partneti mezi sebou hledaji viniky,
dokonce dochazi i k vzajemnému obvinovani ¢lenti rodiny. V této fazi rodi¢e pouzivaji rizné
strategie zvladani, které mohou mit dva druhy, a to aktivni a pasivni. Prvni piipad, hovotime-li
o aktivnim zplsobu zvladani, se projevuje nutkdnim bojovat s nepfijatelnou situaci
prostfednictvim hledani pomoci v podob¢ zdravotnika nebo 1éCitele. Mezi pasivni strategie
zvladani fadime formy utéku ze situace, s niz se rodice nedokaZzi srovnat. Typické pro tuto
moznost je popirani situace, které pietrvava. Rodice si nedovedou ptedstavit vyvoj svého ditéte
S postizenim, a tak se nabizi vyhledavani potfebnych informaci o moZznostech 1écby,

specidlnépedagogickych postupech (Vagnerova, 2004).

4. Faze smlouvani

Jedna se o prechodné obdobi, kdy rodice akceptuji, Ze maji postizené dité, ale snazi se
0 ,,nemozné*, aby ziskali alespoit malé zlepSeni. Tento postoj je vzhledem k situaci velmi
nerealisticky, ale na druhou stranu je symbolem pfijeti diive odmitané skuteCnosti. Jind je
I zatéz, kterou rodina proziva. Trauma je pry¢ a nastupuje dlouhodoby stres, na kterém se podili

velka tnava a vyCerpani spojend s pecovanim o dité¢ (Vagnerova, 2004).

5. Faze realistického postoje
V ptipadé, kdy si rodina uvédomi skutecnost a diva se na svoji Zivotni situaci a osobnost
ditéte realistickym pohledem, je na dobré cesté k tispéchu. Pokud rodina do této chvile drzela

pospolu a celou situaci uspéSné zvladla, riziko rozpadu této rodiny se vyznamné snizuje
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a soudrznost rodiny je zna¢n¢ posilena. Uplné smifeni s faktem, ze je dité postizené, nenastava
ve vsech pripadech. MiiZe se stat, ze postoj rodicii kolisa v zavislosti na vyvoji ditéte, a s tim
souvisejici nové vzniklé zatéze, jako jsou naptiklad problémy se vzdélavanim, vybérem

povolani (Vagnerova, 2004).

Faze dle Michalika

Tyto faze vychazeji z poznatki psychologickych autor (Mat¢jcek, Blazek, Olmrova,
Vagnerova) a jsou modifikovany vyse uvedenym autorem (Michalik).
1. Sok

Obvyklou fyziologickou reakci organismu je Sok, ktery ovlivni bézné fyziologické funkce
¢loveéka. Rozdélujeme na dva zékladni typy:

Typ A — dojde ke zrychleni vSech fyziologickych funkei, tzn. ke zrychleni tepu, dechu,
aktivity a ¢lovek se zd4, Ze plsobi velice rozcilene.

Typ B —jedna se o vyvojové star$i podobu. Charakteristickymi rysy je naopak zpomaleni
funkci organismu. Clovék se na prvni pohled zda byt smifeny se situaci, silny a state¢ny,
protoZe nereaguje hystericky. Casty byva piechod z jedné formy $oku na druhou.

Velkou roli hraje mira zavaznosti sdélované informace a vnitini rozpolozeni jedince.
Prvotni faze, ve které se dand informace zpracovava, miize trvat az nékolik hodin. Rodi¢e maji
snizenou schopnost akceptovat odborna sdéleni, doporufeni a zpravy. Mezi obvyklé

terapeutické ptistupy fadime naslouchéani, pochopeni a ucast (Michalik).

2. Zpracovani informace a reakce na situaci

V této druhé, reaktivni fazi, mizeme hovofit jako o procesu zpracovani informace, ktery
neni nikdy ukonceny, obzvlasté u postizeni, kterd se v pribéhu zivota ditéte stale vyviji, a tim
vyvolavaji stadle novou potfebu reakce. Hovofime-li o velmi silnych traumatech, projevem mtize
byt az sebedestrukce jedince. Psychosomatické projevy jsou obvyklou formou projevu.
Soucasti reakce na situaci muze byt i hledani vinika, Casto je obviilovan l€kat, v tom horSim
pfipadé to byva néktery z ¢lenti rodiny. Toto obvinéni se mize v pozdgjSich letech projevit
velmi negativng. Déle se mlizeme setkat se zvySenou péci, ktera se projevuje hledanim podpory,
konzultacemi u odbornikii, nebo dokonce virou v 1é€itelstvi. Méné obvyklé a zaroven nejvice
radikalni byva odlozeni ditéte, k cemu dochazi v piipadé, ze se rodi¢e dozvi o nemoci ditéte
pfimo v porodnici a nejsou tak na situaci pfipraveni. Mezi dal$i formy reaktivniho chovéni

fadime také izolaci, popirani diagnozy, nebo substitu¢ni chovani (Michalik).

23


https://uss.upol.cz/wp-content/uploads/2020/03/Michalik_rodina_faze_prijeti.pdf

3. Adaptace

Soucasti adaptace je jiz predchozi faze, kdy si rodina uvédomuje, ¢emu byla vystavena.
V jejich zajmu je hledani podpory, informaci a pomoci, kterou jsou schopni ocenit. Dilezitou
roli hraje socialni zdzemi rodiny a s tim souvisejici moznosti. Pro nékteré¢ rodiny neni problém
spojit se srodinou s obdobnym postizenim, pro jiné muze byt nemozné sehnat si knihu
0 nemoci ditéte. Z tohoto ditivodu je dulezité, aby kazdd odbornd pomoc, intervence, nebo

poradenstvi respektovalo moznosti rodin (Michalik).

4. Prijeti a pochopeni

Ptijeti ve smyslu smifeni nemusi pln¢ nastat nikdy. V této etapé pfichazi na fadu urcité
upravy v podobé zmény zaméstnani nékterého z rodict, zmény bydlisté, anebo prozkoumdévani
vzdélavacich moznosti prostfednictvim socidlnich sluzeb. Vyhodou je stav ditéte, ktery neni
progresivni. V opacném piipad¢ je vytvoreni vhodnych podminek pro domaéci péci velmi

naro¢né v oblasti organizacni a vztahové roviny (Michalik).

3.2 Vychovné styly rodicu ditéte s postizenim

Pro rodinu s postizenym ditétem byva naro¢né najit vhodny styl vychovy. Neni pfili§
vhodné, kdyZ se rodi¢e prehnané soustfedi na dité s postizenim a dopfavaji mu az piehnanou
péci. Ani v opaéném piipadé€, kdy se rodi¢e zaméfi na zdravého sourozence a pichlizi potieby
postizeného ¢&lena rodiny, nemtizeme hovofit o idealnim postoji. Ukolem pro rodinu je najit
vhodny styl vychovy ditéte s postizenim (Pugnerova, 2018). Dillezitym faktorem je to, jak se
¢lenové rodiny chovaji k jedinci s postizenim. Nadstandardni soustiedéni se na dité
S postizenim mitize zpusobit jisté konflikty. Sourozenci se mohou citit ménécenni a byvaji
odsouvani do pozadi. Naopak se miiZe stat, Ze rodi¢e maji velka ocekavani od nepostizenych
sourozencl, a tim si kompenzuji nenaplnéné ambice, kterych se nedockali od ditéte

s postizenim (Vagnerova, 2004).
V zivoté rodin s ditétem s postizenim byvaji uplatiovany nasledujici vychovné styly:
1. Protekcionisticka vychova — tento druh vychovy je typicky pro protektivni rodice, kteti

davaji ditéti az prehnanou péci. Takovi rodice dé€laji za dit€ 1 takové ukony, které by

mohlo zvladnout samo (Slowik, 2007).
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2. Perfekcionisticka vychova — dité je vystaveno nepfiméfenym narokiim a je az ptehnané

motivovano k piekonéni svého vlastniho handicapu (Slowik, 2007).

3. Realisticka vychova — rodina dité motivuje k dosahovani maximalnich moznych hranic
svého rozvoje, zaroven zachovava respekt k nepiekonatelnym omezenim, ktera

vyplyvaji z postizeni ditéte (Slowik, 2007).

Dalsi mozné nevhodné vychovné styly dle Valenty (2012) jsou:
- Rozmazlujici ptistup

- Protekéni piistup

- Nedusledny ptistup

- Nejednotny pfistup

- Uzkostny piistup

- Autoritatsky ptistup

- Perfekcionalisticky ptistup

- Zanedbavajici ptistup

- Podplécejici ptistup

- Potlacujici ptistup

3.3 Sourozenci ditéte s postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim znamena pro stavajiciho sourozence i rodice urcitou zaté€z. Jeho
postaveni v rodiné se méni a méni se také oekavani rodi¢l vii¢i zdravému sourozenci. Casto
se stava, Ze dité s postizenim je v o¢ich zdravého sourozence ve zna¢né vyhod¢, protoze jeho
projevy byvaji tolerovany, i kdyz s vadou nesouviseji. Déti chapou, Ze je v potadku pomahat
slabSim a nemocnym, na druhou stranu mohou pocitovat nespravedlivost. Sourozenec se mize
citit znevyhodnén v souvislosti s ,,dvojim metrem* a akceptaci chovani vici sourozenci
S postizenim. Sourozenci jsou si sob& oporou, sdili spolu veskeré zkuSenosti. Sourozenec
S postizenim muze byt né¢im na prvni pohled vyjimecny, zdravy sourozenec si musi vybudovat
urcité strategie, které mu pomohou zvladnout tuto situaci. Je dulezité, aby se zdravé dité
chovalo k sourozenci s postizenim s respektem, a nelze se k nému chovat jako ke zdravému
ditéti. Ztoho vyplyva, ze postizené dité nemiize byt jakymsi soupefem, protoZze tomu
neodpovidaji jeho schopnosti a rodice toto negativni chovani vyhodnocuji jako Spatné

(Vagnerova, 2004).
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II. EMPIRICKA CAST

V praktické c¢asti se budeme vénovat vyzkumnému problému a s nim souvisejicim
vyzkumnym otdzkam. Dale si popiSeme vyzkumny soubor a vymezime metodu Setfeni.

V neposledni fad¢ vyhodnotime nasbirané data a uvedeme doporuceni do praxe.

4 Dité s postizenim v rodiné

Samotny vstup ditéte do rodiny znamena jisty zasah do Zivota rodi¢t. Rodiny s ditétem se
zdravotnim postiZzenim jsou vystaveny jesté vétSimu naporu. Mnoho véci se po uréeni diagnozy
méni, at’ uz se jedna o piizptisobeni ¢asu nebo o zménu prav a povinnosti ¢lenti rodiny. Lidé
S postiZzenim jsou soucasti zivota nas vSech. Podle mého nazoru je pro specialné pedagogického
pracovnika dulezité védet, jaké pocity prozivaji rodice déti se zdravotnim postizenim z divodu
lep$iho pochopeni a empatie. Zkoumani této problematiky jsem si vybrala, protozZe citim, Ze je

dalezité o takovych tématech hovotit a dostat je tak do podvédomi vétsSiho mnozstvi populace.

4.1 Hlavni cil a dil¢i cile vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumu je identifikovat vybrané aspekty procesu zmén v rodiné v kontextu

potvrzeni diagnozy ditéte se zdravotnim postizenim.

Mezi dil¢i cile vyzkumu patii:
e Zjistit, jaké pocity rodice prozivali po potvrzeni diagnozy ditéte.
e Zjistit, jakd podpora chybi rodin€ v procesu vyrovnavani se situaci.

e Zjistit, jak byla rodina pfijata blizkym socialnim okolim (ptatelé, znami).

4.2 Vyzkumné otazky

1. Jaké pocity prozZivaji rodice po potvrzeni diagnozy ditéte se zdravotnim postizenim?

2. Jaka podpora chybi rodinam s ditétem se zdravotnim postizenim v procesu vyrovnavani se
S novou situaci?

3. Jak blizké socialni okoli pfijima rodinu s ditétem se zdravotnim postizenim?
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V této souvislosti byl stanoven nasledujici zakladni ramec otazek pro polostrukturovany

rozhovor:

1. Kolik let ma Vase dit&?

2. Kdy jste poprvé zjistili, ze by Vase dit¢ mohlo mit néjaké postizeni?

3. Jaké vzpominky mate na pfistup lékait, ptali byste si, aby se n¢kdo pii potvrzeni diagnozy
ditéte zachoval jinak?

4. Jaka byla Vase reakce po potvrzeni diagnozy ditéte? Jaké pocity ve Vas prevladaly?

5. Jaka byla prvni reakce partnera, sourozencu, pratel, znamych?

6. Co Vam nejvic pomohlo vyrovnat se s touto situaci?

7. Kde, pfipadné v kom jste nasli nejvétsi oporu?

8. Jakeé nejvetsi zmény piineslo postiZeni ditéte ve vasi rodiné?

9. Co se ve vychové ditéte S postizenim ukazalo jako neslozitéjsi (oproti o¢ekavani)?

10. Jak hodnotite ptistup pratel a znamych, prali byste si, aby se nékdo zachoval jinak?

11. Pocitovali jste nez4djem, nebo naopak zvysSeny zajem od okoli z divodu postizeni Vaseho
ditéte?

12. MEli jste pocit, ze se na Vas spole¢nost diva odlisné? / Jaké zmény nastaly v souvislosti
s okolim po potvrzeni diagnézy ditéte se zdravotnim postizenim?

13. Kdybyste méli moznost struéné€ vystihnout, co vadm tato nelehka situace vzala, ale naopak
i dala, co by to bylo?

14. Jste ¢lenem nebo méli jste moznost byt ¢lenem néjakého sdruzeni/spolku/pohybujete se
v okruhu rodin s détmi se stejnym druhem postiZeni?

15. Mate pocit, ze jste jako rodina dostatecné zaclenéni do spole¢nosti?

16. Ptivedla Vam tato nova zkusenost do Zivota nové lidi?

17. Je néco, co byste chtéli dodat?

4.3 Vyzkumny soubor

Cilovou skupinu tvoii celkem 4 rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim. VSechny

rozhovory byly provadény s matkami, a proto pro oznaceni jednotlivych rodin budeme pouzivat

oznaceni respondentka ¢. 1-respondentka ¢. 4.Také pro zachovani anonymity budeme pro

respondentky ¢. 1-4 uzivat oznaceni R1-R4. Nize jsou popsany charakteristiky jednotlivych

rodin:
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Respondentky P(;)l,l:g:l VEk ditéte Diagnoéza ditéte Sourozenec

R1 chlapec 5 let neuréena ano (1)

détsky autismus-
nizkofunk¢ni, stfedné
R2 chlapec 8,5 roku tézka/tézka mentalni ano (1)
retardace, hyperaktivita,
porucha chovani

R3 divka 2 a ¥ roku Rett syndrom ne

R4 chlapec 7 let Mukopolysacharidoza ne

Tabulka ¢. 1 Zdkladni informace od respondentek (zdroj: vlastni zpracovaini)

4.4 Organizace a pribéh vyzkumu

Rozhovory s rodinami s ditétem se zdravotnim postizenim byly pfedem zorganizované
surcitym casovym odstupem. Rodiny byly seznameny s uc¢elem rozhovoru a souhlasily
s poskytnutim informaci pro vyzkumnou ¢ést bakalafské prace. VSechny rozhovory probihaly
pouze s matkami déti se zdravotnim postizenim. Na zacatku rozhovoru nechybélo mé
predstaveni a sdéleni informaci o vyzkumu. VSechny respondentky souhlasily s poskytnutim
ziskanych dat a byly ujistény, ze odpovédi budou zvetejnény anonymné. Z tohoto divodu jsou
veskera jména skryta, aby doSlo k zachovani anonymity nasbiranych dat. Byly také ujiStény, Ze
nemusi odpovidat na vSechny otazky, pokud bude néktera otazka velmi citliva. Interview
probihala v pribéhu mésice dubna. Atmosféra byla uvolnéna, k ¢emuz pfispélo i to, Ze jsem si
Vv polovin¢ pripadli zvolila rodiny, které jsem jiz znala. Rozhovor postupoval dle predem
pfipravenych otazek. Béhem rozhovoru jsem si Se souhlasem respondentek zaznamenavala
ziskana data do notebooku. Délka rozhovorl se pohybovala ptiblizn¢ okolo 10 az 30 minut
v zavislosti na délce vypovédi. Z divodu nynéjsi epidemiologické situace nebylo mozno
vSechny rozhovory absolvovat osobné, a tak se dva ze Ctyi rozhovort uskuteCnily online

prostfednictvim videohovoru ptes mobilni aplikaci Whatsapp.

4.5 Metody vyzkumu

Pro empirickou ¢ast byl s ohledem na vybrané téma pouzit pfistup kvalitativni. Dle Svaiicka,
Sed’'ové (2007, s. 17) je kvalitativni pfistup definovan jako ,, proces zkoumdani jevii a problémii
v autentickém prostiedi s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevii zalozeny na hlubokych

datech a specifickém vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zamérem vyzkumnika
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provadejictho kvalitativni vyzkum je za pomoci celé rady postupii a metod rozkryt
a reprezentovat to, jak lidi chdpou, prozivaji a vytvareji socidlni realitu*. Ugelem je pomoci
otevienych otdzek do hloubky prozkoumat definovany jev a dozvédét se o ném co nejvetsi
mnozstvi informaci (Svaficek, Sed’ova, 2007). Tento pistup jsem si vybrala z diivodu nizkého
poctu respondentil a pro ziskani hlubsich informaci. Respondenti méli moznost spontanniho
vypravéni ze svého tthlu pohledu.

Vyzkumnou metodu pro sbér dat piedstavuje polostrukturovany rozhovor. ,, Cilem
hloubkového a polostrukturovaného rozhovoru je ziskat detailni a komplexni informace
0 studovaném jevu ** (Svaiiéek, Sed'ova, 2007, s. 13). Zakladem pro polostrukturovany rozhovor
je predptipraveny soubor otazek. Vyhodou je spontannost vypovédi respondenttl. Potadi otazek
Ize ménit v navaznosti na odpovédi. V tomto piipadé jsme se snazili zjistit pocity rodi¢i po
potvrzeni diagnozy ditéte, chybé&jici podporu pii procesu vyrovnavani se situaci, a v neposledni
fadé¢ pfijeti rodiny blizkou spolecnosti. Polostrukturovany rozhovor byl aplikovan ve ¢tyfech
rodinach, jejichz charakteristiky jsou popsany V kapitole 4.3 Vyzkumny soubor.

Jako metoda sbéru dat byla zvolena metoda prostého vyctu. Uvedena metoda je na pomezi
kvalitativniho a kvantitativniho pfistupu a vyjadiuje vlastnost urcitého jevu, ktera se mize tykat

napiiklad ¢etnosti vyskytu daného jevu nebo poméru vyskytu k jevu dalsimu (Miovsky, 2006).

4.6 Vysledky vyzkumu a jejich interpretace

V této Casti jsou vyhodnocena data ziskand z vyzkumu, tedy informace, které mi byly
poskytnuty respondentkami prostfednictvim rozhovorti. Respondentky byly tazany na zékladni

otazky uvedené v kapitole 4.2 Vyzkumné otazky, ale pocitali jsme i se spontadnnim vypravénim.

Kdy jste poprvé zjistili, Ze by VaSe dité mohlo mit néjaké postiZeni?

Odpovédi na tuto otdzku se mirné liSi v ndvaznosti na druh postizeni déti, avSak mlizeme
fict, Ze témét vSechny diagnozy byly odhaleny v brzkém véku déti. R1 uvadi, Ze od 4. mésice
veku ditéte méli rodiCe podezieni, Zze se dit€¢ nevyviji spravné, ale tato pochybnost byla
pediatrickou ignorovana. Dodava: ,,Pak v pul roce jsem si dohodla konzultaci s neurologem
V Détské nemocnici v Brné a ten mi po par minutdich témer na chodbé rekl, Zze mam tezce
postizené dité a jak to, Ze to jako nevim.“ Zajimavym faktem je to, ze diagnoza ji neni znama
dodnes. Oproti tomu R2 a R4 stru¢né tvrdi, Ze to bylo v prvnim a druhém roce ditéte. R3 méla

ve 22. mésici veéku ditéte podezieni od 1ékate, ze by se mohlo jednat o Rettiv syndrom. Dodava
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»Do té doby se lékari shodovali na tom, Ze ma jen opozdeény vyvoj bez znamé priciny, zZe je lina,

Ze se vSechno c¢asem spravi. *

Jaké vzpominky mate na pristup lékari, prali byste si, aby se nékdo pri potvrzeni
diagnodzy ditéte zachoval jinak?

Nemil¢ zjisténi bylo, kdyz se vSechny respondentky shodly na tom, Ze prvotni vzpominky
na pristup 1ékaia byly ponékud nepiijemné. R4 uvadi, ze ji byla diagnoza ditéte sdélena pouze
telefonicky, a to dokonce doposud nezndmym lékaiem. R1 uvedla, ze se ji tato doba ,, vryla do
paméti vic, nez by chtéla. “ R2 by si ptala, aby ji byla diagndza sdélena do o¢i, a ne pouze a jen
V papirové podobé. Vzpominky na lékafe nejsou pozitivni ani u R3, kterd dodava: ,,Bohuzel se
nedad vse shazovat na doktory, Rettuv syndrom je vzdcné onemocnéni, se kterym se zddny
Z lékaru, které jsme navstévovaly, nesetkal. * Tato respondentka jako jedina uvadi, ze se 1ékafi
po vyiceni diagndzy vyjadrovali empaticky: ,,napriklad poklepani po ramenou, slovy budte
silna maminko, takovy je holt nekdy zivot a podobné. “ Na zékladé ziskanych dat Ize obecné

fict, ze ptistup 1€kaiti nereflektuje potieby matek.

Jaka byla VasSe reakce po potvrzeni diagnézy ditéte? Jaké pocity ve Vas prevladaly?

Po zjisténi diagnozy ditéte prevladal u respondentek piedevSim smutek a strach
z nezndmého. R2 tvrdi, Ze: ,, Obrecela jsem to, ale jsem clovek, co prijima véci tak, jak lezi
a bezi, takze jsem se s tim vyrovnala vcelku rychle. Pocity, no asi prirozeny strach
Z neznamého. “ R4 uvedla: ,, Chtéla jsem se zeptat na hodné otdazek, ale nebylo ndam vénovano
prilis mnoho casu ze strany doktoru. Po prostudovani informaci na netu klasické faze: sok,
popreni a tak dale... “ Je pochopitelné, Ze matky chtély zjistit vice informaci o diagnoze jejich
ditéte, k Cemuz se priklani také R3: ,,Po vyrceni diagnozy jsem travila celé noci jen
vwhleddavanim informaci na internetu. Cetla jsem zdroje v ramci CR, kterych ale neni prilis,
nasledné jsem patrala po vSech moznych zahranicnich zdrojich v anglictiné.
Tato respondentka také zodpovedéla, ze si pokladala urcité otazky, jako naptiklad: ,,Proc se to

“«“

muselo stat zrovna mné a memu ditéti.

Jaka byla prvni reakce partnera, sourozenci, piatel, znamych ...?

Reakce blizkého okoli bylo obecné zdéseni. R1 odpovédéla: ,,...nikomu uplné nedochazelo,
co presné se déje, co to znamend... Neuméli si to predstavit. “ Podobné reagovala i R3: ,, Prvni
reakce byly vzdy nevérici otazky. “ R3 také dodala, Ze se ji okoli balo na cokoliv zeptat, a proto

vytvortila své dcefi instagramovy ucet, kde se dle jejich slov ,,snazi dostat Rettitv syndrom do
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povedomi Sirsiho okoli. “ U okoli R4 pievladal predevsim Sok, popirani a soucit. Jedina R2 si

reakce jinych lidi jiz nepamatuje, ale domniva se, ze ,,mamka tomu nemohla uverit.

Co Vam nejvic pomohlo vyrovnat se s touto situaci?

Tti ze Ctyt respondentek se shodly na tom, ze nejvice jim pomohla rodina nebo ony sobé
samy. R2 tvrdi, ze ji nejvice pomohla ,, Bojovnost a houzevnatost mné viastni a vira v Boha. *
R1 konkretizuje ,, Manzel, moje vnitini sila. “ Také dodava, ze diky star§imu synovi s manzelem
nechtéli, aby mu to dle slov respondentky ,,znicilo Zivot. “ R3 oproti tomu uvedla, Ze se nemohla
spolehnout na manzela a rodina ji také nepodporovala zpiisobem, jakym by potiebovala.
Dodava: ,,Zasadni pomoc pro mé predstavovaly terapie s psycholozkou, které jsem
navstévovala jesté pred diagndzou dcery.” Pouze R3 a R4 vyuzily odbornou pomoc, a to
konkrétné u R3 sluzby psychologa, u R4 to bylo Centrum provazeni a Spolecnost pro MPS. R4

uvedla, ze ,,zcela vyrovnand s touto skutecnosti nejsem doted'. *

Kde, pripadné v kom jste nasli nejvétsi oporu?

Odpovédi na tuto otdzku byly rtiznorodé. Shodly se pouze dvé respondentky — R2 a R4, které
nasly oporu v nékterém z ¢lenti rodiny. R4 uvedla jednoznacné ,, V sestie. “ R2 odpovedéla
nejprve obecnéji, ale posléze doplnila konkrétni osobu: ,, V rodiné. Konkrétné mamince, mém
andeélovi. “ Oproti tomu R1 nasla nejvetsi oporu v sob& samotné, protoZe je ,,Zivotaschopnd, a t0
nakonec vidy zvitézi. “ R3 se v tomto ohledu nemohla dle jejich pfedstav spolehnout na Zadného
Clena rodiny. Jako jedina vyuzila specialni pomoc: ,,Zdsadni pomoc pro mé predstavovaly
terapie s psycholozkou, které jsem navstévovala jesté pred diagnozou dcery. Zde jsem dostala
i tip na knihy Briana Weisse a jeho teorie mi hodné pomohly se smifenim se s narocnou situaci,
S pochopenim, proc se takové véci déji. “ Postupem Casu po predani informaci svym nejbliz§im
byla jiz schopna sdilet s nimi vSe o zivot¢ s ditétem s postizenim a nasla v téchto lidech nejvétsi
oporu i pochopeni. Dodala: ,,Je potieba o vsem mluvit, nebat se svérit a sdilet to dobré i spatné.

Jediné pak je mozné pro ty lidi na druhé strané nas pochopit.

Jaké nejvétsi zmény prineslo postiZeni ditéte ve vasi rodiné?

Odpovédi na otazku tykajici se zmén se velmi liSily. R1 uvedla, ze postizeni jejiho ditéte
., utuzilo rodinu* a pravé diky postizeni zustali s manzelem spolu. Na druhou stranu dodala:
»K tomu manzelovi zkrachovala firma a ja se musela vratit do prace vydélavat penize. Velmi
narocné obdobi.” Oproti tomu u R3 doslo krozpadu rodiny. Dle slov respondentky:

., S manzelem se rozvadime, moje strana rodiny je nesmiritelna s jeho stranou rodiny, vzhledem
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k tomu Ze se nas manzel vzdal s argumentem, Ze Zivot s postizenou dcerou by nezvladl. “* Tento
krok vyzadoval velké zmény v zivot€ R3 a jejiho ditéte: ,,Po odlouceni jsem se s dcerou
odstehovala k mym rodiciim do domu, kde jsme museli upravit obé patra, abych mohli vsichni
Zit v urcitém soukromi a tak, aby to c¢asem slo dal upravit bezbariérové dle potieb ||
Ziistat na péci o dité samotnd je nepredstavitelne narocne, zvlaste pokud dité potrebuje vasi
péci 24 hodin denné, a navic to neni stav, ze kterého by prirozené vyrostla. “ Shodly se R2 a R4,
které tvrdi, Ze s jejich détmi s postizenim nelze vykonavat urcité aktivity, u R4 zejména ty

fyzické.

Co se ve vychové ditéte s postiZzenim ukazalo jako nesloZitéjsi (oproti o¢ekavani)?

Dvé¢ respondentky se shodly, ze nejtézsi je jejich déti néco naucit, vysvétlit. R3 udava, ze
slozité je vSechno okolo jeji dcerky. ,,Lékarské prohlidky, vySetreni, péce o zdravi, hygiena,
krmeni, hrani, cviceni, rehabilitace... To vSe se méni dle aktudlniho stavu dcery, navic roste,
pribirad, ale motoricky je na urovni 6. - 9. mésice. Takze opravdu narocna péce, celodenni,
mnohdy i pies noc. Prekvapilo mé to jako matku, kterd cekala, Ze cca od dvou let uz se s ditétem
da domluvit, naji se samo, pomiize s oblékanim, vyjadri, co chce nebo nechce. R4 vidi jako
nejtézsi ,,usmeérnit” nevhodné poznamky okolnich lidi, zejména déti: ,, Neustalé vysvétlovani
nevhodnych komentaru zejména déti a vyvazovani potieby dopomoci s nékterymi ukony (nékteri

lidé chteji pomahat az pres miru potieby).

Jak hodnotite pristup piatel a znamych, prali byste si, aby se nékdo zachoval jinak?

R4 tuto otazku zhodnotila slovy: ,, Nékteré reakce mé mrzely, ale blize o tom nechci mluvit. *
R1 a R2 se shodly na tom, Ze by si rozhodné pialy, aby k nim blizké okoli ptistupovalo jinak.
schopni pfekrocit svoji hranici komfortu. R2 by si pfala vétsi pomoc od svého okoli, a to
Vv oblasti hlidani obou synti. Také by si pfala, aby jejiho syna lidé neptehlizeli jen kvli tomu,
ze nevi, jak se k nému chovat. V ndvaznosti na ptani druhé respondentky, R3 doporucila:
»Chtéla bych zdiiraznit, jak dileZité je komunikovat, ptat se, zajimat se. Nechat tomu klidné cas,
ale necekat, zZe matka postizeného ditete bude mit prostor a kapacitu na to se ozyvat sama - je

dobré, kdyz ostatni prevezmou iniciativu a pomiizou to brimé nést. *
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Pocit'ovali jste nezdjem, nebo naopak zvySeny ziajem od okoli z diivodu postiZeni Vaseho
ditéte?

Dv¢ ze ctyt respondentek (R1, R2) napiimo uvedly, ze pocituji spiSe zajem okolnich lidi.
V piipadé R1: ,, Mdame Stésti, Ze jsme obklopeni dobrymi lidmi, Zijeme v Praze na Letné, coz je
asi nejvic diversity a inclusion éast CR. “ R4 odvétila: ,, Casto oboji. “ Co se tyée odpovédi R3,
ta uvedla: ,, Urcite spise nezdjem, respektive obavu, aby nékdo néco spatné nerekl, nezeptal se
hloupe, nezranil mé slovem. Ale zaznamenala jsem i zvyseny zdjem, touhu dozvédet se néjakou
senzaci, drb... To se vsak tykalo spis znamych nez pratel nebo blizkych. “ Zajem pocitovala

pouze Vv souvislosti déni okolniho svéta, nikoliv v souvislosti postizeni jejiho ditéte.

Méli jste pocit, Ze se na Vas spolecnost diva odlisné? / Jaké zmény nastaly v souvislosti
S okolim po potvrzeni diagndzy ditéte se zdravotnim postiZzenim?

Respondentky na tuto otdzku odpovidaly velmi riznorodé. Jedina R2 vyvratila, Ze by se na
ni spolecnost divala odlisné. R1 se snazi ptedejit tabuizovani postizeni, a proto vede synovi
instagramovy profil, aby ukazala, Ze postiZzeni nema se §té€stim nic spole¢ného. Chce: ,,aby jeho
profil byl laskavy, mily, plny nadeéje. Aby ukazal ostatnim svetlo tam, kde vidi tmu. ““ R4 uvadi
odlisné vnimani spoleCnosti, ale zejména pievazeni zveédavosti. Co se ty¢e zmén, uvadi:
wZdravotni stav syna progreduje postupné, takze i zmény prichazeji spiSe drobné, ale
V postupném sledu.” R3 pocitila negativni reakce od okoli v nasledujicim ptipade:
,,Samozrejmé kdyz dcera dostala zachvat Fevu po ndrocném cviceni a ja musela projet
S kocarkem piil mésta, nebylo to nic prijemného. Kolikrat jsem vidéla, jak lidi koukali a kroutili
hlavou, zZe jsem asi neschopna matka, s nezbednym ditétem...“ Diky postizeni jeji dcery se
respondentka odnaucila soudit ostatni, protoze dle jejich slov ,,Nikdy nevime, co je za

‘

ubrecenym miminkem, zdanlive zlobivym ditétem, nervozni matkou a podobné.

Kdybyste méli moZnost stru¢né vystihnout, co vam tato nelehka situace vzala, ale naopak
i dala, co by to bylo?

I kdyz se jedna o naro¢nou situaci, bylo mi pfekvapenim, Ze respondentky uvedly i pozitivni
stranky véci. Konkrétné R1 odpovéedéla: ,,Dalo nam to lehkost byti, jsme Stastni, neresime
kraviny, drzime spolu, stali jsme se role models pro ostatni, citim se naplnéna.” R3 a R4 se
shodly na tom, Ze se dokazi radovat i z malickosti, které mohou byt pro ostatni lidi naprosto
béznymi zalezitostmi. Kromé toho R3 uvedla: ,,Ocenit snahu, kazdicky pokrok. Vnimat stésti
uplné jinak. Dalo mi to poznani, kdo je a kdo neni pritel, kdo podporu a soundlezitost predstira

a kdo ji mysli vazné. Vdek zZe miizu zit sviij Zivot s dcerou, at nam prinese jakekoli prekazky.
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Na druhou stranu jim byl odepfen pocit svobody, moznost mit tzv. ,normalni Zivot
a Vv neposledni fad¢ byl snizen optimisticky pohled na zivot. R2 odpovédé€la jednoznacné
améné optimisticky: ,, Vzala a taky porad bere spoustu casu a energie, moznost najit si
partnera. Dala Sedé viasy a vrasky. ““ Co se tyCe negativni stranky véci, R1 uvedla: ,, Vzala nam
mnoho: budoucnost se stala hriiznou (co bude, az my tu nebudeme, kdo se o - postara),

nemoznost cestovat tak, jako driv, strasné mnozstvi casu, penez, pratele.

Jste ¢lenem nebo méli jste moznost byt clenem néjakého sdruzeni/spolku/pohybujete se
v okruhu rodin s détmi se stejnym druhem postiZeni?

Tti ze Ctyf respondentek konstatuji, Ze jsou v kontaktu s maminkami se stejnym osudem.
Dvé z nich jsou dokonce 1 ¢lenem specifické komunity. R3 dodava: ,,Stykdm se s maminkou
stejné postizené holcicky, dost jsme se sbliZily. Spojila ndas Rana péce. Jsem také v kazdodennim
spojeni s ostatnimi matkami s Rett detmi pres Instagram.” R4 je ,V permanentnim
elektronickém styku s nékolika maminkami.* Jedind R1 nema potfebu byt clenem urcitého
spolku, ale je aktivni na Instagramu, kde ji pfilezitostné pisi lidé a hledaji u ni podporu, kterou

se jim snazi davat.

Mate pocit, Ze jste jako rodina dostate¢né zaclenéni do spolecnosti?

Vsechny respondentky jednoznac¢né odpovédély, ze jejich rodina je momentalné dostatecné
zaclenéna do spole¢nosti. R3 dodala: ,, Zatim nemam problém se zaclenenim do spolecnosti, ale
urcité se setkame s néjakymi prekdazkami, az bude konec proticovidovym opatienim a také az

bude dcerka veétsi, na voziku.

Privedla Vam tato nova zkuSenost do Zivota nové lidi?

Piijemnym zjist€nim bylo, Ze nova zkuSenost ma i pozitivni pfinos. VSem respondentkam se
diky jejich détem pfipletly do Zivota nové lidi. R3 a R4 odpovédély velmi podobné: ,, Ano, jak
Jjsem uz zminovala, udrzuji kontakt s maminkami, co maji déti se stejny druhem postizeni. *“ Tyto
respondentky jsou v permanentnim kontaktu s Zenami s podobnym osudem. R1 odpovédéla:
., Ano, mam nové pritelkynée, znala jsem je i predtim a nikdy by mne nenapadlo, zZe zrovna ony

budou pri mné stat. \V dobrém i ve zlém.
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Je néco, co byste chtéli dodat?
Pouze R3 podékovala za vybér tématu a podotkla, ze ,,je nesmirné dileziteé, aby se o téchto
vécech hovorilo uprimné, na rovinu. Aby se objevené postizeni v rodiné netabuizovalo a aby

lide umeli lépe pochopit jak pecujici osoby, tak i samotné postizené.

4.7 Diskuse

Kvalitativni vyzkum, ktery byl vykonan za pomoci polostrukturovanych rozhovort, se
zabyval vybranymi aspekty procesu zmén v rodin€ v kontextu potvrzeni diagnézy ditéte se
zdravotnim postizenim. Pfed zahdjenim kvalitativniho Setfeni byl stanoven hlavni cil a s tim
souvisejici dil¢i cile vyzkumu, které jsme se snazili naplnit a zodpoveédét tak na vyzkumné
otazky.

Prvni vyzkumnou ot4dzkou bylo zjistit, jaké pocity rodice prozivali po potvrzeni diagnézy
ditéte se zdravotnim postizenim. V tomto ohledu se reakce respondentek ve velké mite
shodovaly. Je také ziejmé, ze se teorie propojila s praxi. Bezprostiedné po zjisténi rodina
prozivala smutek, Sok a strach z neznamého. Velkou oporu predstavovali ostatni Clenové
rodiny, ale i odborna pomoc, jako naptiklad sezeni s psychologem ¢i Centrum provazeni. Pouze
Vv jedné rodiné doslo pozdéji k rozpadu manzelstvi, naopak Ize i tvrdit, Ze v jiném piipadé tato
situace manzelstvi utuzila. Velkou motivaci vidély respondentky i v sobé samotnymi, coZ je
hnalo kuptedu. S odstupem c¢asu si uvédomily, ze se dokazi radovat i z malickosti a jsou
viceméné vSichni $tastni. Pouze jedna respondentka uvedla, ze s diagndézou jejiho ditéte neni
vyrovnand dodnes.

Dalsi otazkou bylo zjistit, jakd podpora chybi rodin€ v procesu vyrovnavani se situaci. Jak
bylo zjisténo béhem rozhovort, vyplyva, ze vSechny diagnézy byly oznameny rodinam
nevhodnym zpisobem. Proto by si vSechny respondentky ptaly, aby se 1ékati chovali vice
empaticky a diagnézu byli schopni fict ptimo do o¢i. Ocenily by také, kdyby jim 1ékati vénovali
vice Casu a také poskytli vice informaci, aby si tyto informace nemusely dohleddvat samy.
Rodinam chybéla také interakce s okolim, protoze se velka ¢ast odmlcela, protoze nevédéla,
jak se k rodin¢ chovat. Bylo také zminéno prani, které se vztahovalo k pomoci s hlidanim.

V neposledni fadé jsme se snazili odpovédet na otdzku, jak byla rodina pfijata blizkym
socialnim okolim, tzn. ptateli a znamymi. Jak bylo nastinéno vyse, blizké okoli se ¢asto odtahlo,
protoze tito lidé neveédéli, jak s rodinou komunikovat. Pozitivni je navazani novych znamosti
a vznik novych ptatelstvi, které jim bylo diky celé situaci doptano. Velky podil na seznamovani

s novymi lidmi maji spolky ¢i sdruzeni, kterymi jsou rodiny ¢leny. Je také diilezité podotknout,
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ze diky vedeni socialnich siti ditéte neni postizeni takové tabu a rodina se tak mize dokonce

stat jakymsi vzorem pro ostatni.

4.8 Doporuceni pro praxi

Na zéklad¢ ziskanych dat z vyzkumného Setfeni je vhodné zminit par rad, které mohou
pomoci vytvofit harmonictéjsi zivot a snizit mnozstvi bariér, se kterymi se rodina s ditétem se
zdravotnim postizenim miize potykat. Zjisténi postizeni u ditéte ovliviiuje celou rodinu
a zaroven predstavuje necekany otfes.

V prvni fad¢é by bylo v praxi vhodné zaméfit se na zpisob oznameni diagnozy ze strany
1ékait, protoze malokdo si dokaze ptedstavit, jaké pocity rodina proziva. Vychazime-li z potieb
matek dle odpovédi z vyzkumu, je nezbytné, aby bylo rodiné véas sdéleno maximum informaci
a vénovano vice Casu a prostoru na zpracovani celé nové situace. Dopiat rodiné¢ dostatek
emociondlni podpory, naslouchat, a poskytnout dostatek prostoru na ptipadné otazky. Je také
nezbytné se ujistit, Ze rodina pochopila informace spravng.

Zjisténi postizeni u ditéte je velka rana pro celou rodinu. Nezastupitelné misto ma rozhodné
rana intervence, ktera by se méla zaméfovat na podporu celé rodiny, a tim zmirnit potencialni
nezadouci hrozby. Vyhledani podpory neprodlené po zjisténi diagnézy miize mit pro rodinu jen
pozitivni pfinos.

Poslednim bodem je posileni interakce okoli s rodinou s ditétem s postizenim. Ukazalo se,
ze se blizké okoli Casto odsouva do Ustrani, protoze si lidé nejsou jisti, jak maji s rodinou
komunikovat. Udrzeni kontaktu mize rodin€ pomoci po psychické strance. Rodina si tak bude
napiiklad védoma, Ze se pohled okoli nezménil, a Ze se ma na koho spolehnout.

4

Pevn¢ vétim, Ze se bude v budoucnu spolupriace vSech lidi podilejicich se na této

vvvvvv

Zivotu rodin.

4.9 Limity vyzkumu

Tato kapitola je vénovana riziku ovlivnéni kvalitativniho vyzkumu a pfipadnému zkresleni
informaci kviili nasledujicim faktorim. Definovani limitd je uvedeno i1 jako piinos pro
potencidlni dalsi prace, které se mohou zabyvat timto tématem.

Prvnim problémem se muze jevit to, ze nékteré rozhovory byly kvali nynéjsi
protiepidemické situaci uskute¢nény online formou, a tak se rozhovor mohl zdat mén¢ osobni

a nemuselo tim dojit ke spravnému navozeni atmosféry. Vypovédi respondentek mohly byt také
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ovlivnény psychickym i fyzickym rozpolozenim. Velkou roli hraje také ¢asovy odstup, protoze
otazky byly zaméfeny na dobu zjisténi diagnozy, a tak si respondentky nemusely vSse
dopodrobna pamatovat. Dal$im limitem souvisejicim s autorkou muiZzeme uvést malo
zkusenosti s kvalitativnim vyzkumem a s vyhodnocovéanim ziskanych dat. Mezi limity miizeme
zaradit i fe¢nické dovednosti a slovni obraty autorky i respondentek a s tim souvisejici presnost
vypraveni. Je pravdépodobné, Ze pti zvoleni vétsiho poctu respondentt s odliSnymi diagnézami

by se vypovédi vice lisily.
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ZAVER

Zjisténi diagnozy u svého ditéte predstavuje pro rodice velky Sok. Jedna se o zatézovou
zkousku celé rodiny a neni vylouceno, Ze by nenastaly zddné zmény. Chod celé rodiny se musi
prizptsobit novym podminkam a zméndm. Proto jsme se v této bakalaiské praci snazili alespon
Z ¢asti pochopit, jaké pocity rodina proziva po potvrzeni diagndzy ditéte se zdravotnim
postizenim, jaka ji chybi podpora a jak je ptijata blizkou spole¢nosti.

Cilem bakalaiské prace bylo predstavit teoreticka vychodiska a empirickd zjisténi vybranych
aspektt procesu zmén v roding v kKontextu potvrzeni diagnozy ditéte se zdravotnim postizenim.

Bakalarska ¢ast je rozdelena na dvé €asti, na ¢ast teoretickou a praktickou. Teoreticka ¢ast
je rozlozena do tii kapitol. Prvni kapitola se zamétovala na vymezeni pojmu rodina a také na
to, jaké funkce by meéla rodina napliiovat. V ramci této kapitoly bylo pfiblizeno, jakymi
vychovnymi styly mohou byt déti vychovavany rodi¢i. Druhd kapitola nese nazev zdravotni
postizeni. V této oblasti byl vymezen pojem zdravotniho postizeni a byly také pfibliZzeny
0znaceni pro osoby se zdravotnim postizenim. Dale byly objasnény pficiny vzniku postizeni
arozdéleno postizeni podle jednotlivych kategorii a podle doby vzniku. Teoretickou Cast
uzaviela treti kapitola pod nazvem dité se zdravotnim postizenim v roding. V této kapitole jsme
se zabyvali fazemi pfijeti zdravotniho postizeni a také sourozenci déti se zdravotnim
postizenim. Nemén¢ dilezitou podkapitolou bylo, jaké vychovné styly vyuzivaji rodic¢e déeti se
zdravotnim postizenim.

Prakticka cast se vénovala détem s postizenim v rodin€. Hlavnim cilem vyzkumu bylo
identifikovat vybrané aspekty procesu zmén v rodiné v kontextu potvrzeni diagnozy ditéte se
zdravotnim postizenim. Pro empirickou ¢ast byl s ohledem na vybrané téma pouzit ptistup
kvalitativni. Vyzkumné Setfeni bylo provedeno prostfednictvim polostrukturovaného
rozhovoru a metodu sbéru dat pfedstavovala metoda prostého vyctu.

Obecné muzeme uvést, ze diky vyzkumu jsme dosli K zavéru, ze rodina po zjisténi diagnozy
svého ditéte prozivala ve velké mife predevsim smutek, ale také Sok a strach z neznamého.
V této navaznosti by rodice ocenili lep$i informovanost ze strany 1ékaiti, protoze ve vybranych
rodindch Iékafi nebyli schopni vV tomto sméru naplnit potteby rodict. Podpora chybéla i ze
strany blizkého okoli, které se spise odtahlo z diivodu obav z komunikace s rodinou. Na druhou
stranu doslo k vyznamnému seznamovani s ostatnimi rodi¢i ze stejné komunity.

Na zavér lze konstatovat, ze vyzkumné Setieni naplnilo cil prace. OvSem vysledek Setteni je
obecny a neni aplikovatelny na vSechny rodiny s détmi se zdravotnim postizenim. Kazda rodina

je individudlni a velkou roli hraje konkrétni diagnoza ditéte
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WHO Svétova zdravotnicka organizace
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Priloha €. 1: Otazky polostrukturovaného rozhovoru

w

© ®© N o g B

12.

13.

14.

15.

16.
17.

Vek ditéte?

Kdy jste poprvé zjistili, ze by Vase dité mohlo mit n&jaké postizeni?

Jaké vzpominky mate na ptistup 1ékait, prali byste si, aby se n¢kdo pii potvrzeni diagndzy
ditéte zachoval jinak?

Jaka byla Vase reakce po potvrzeni diagnozy ditéte? Jaké pocity ve Vas prevladaly?

Jaka byla prvni reakce partnera, sourozencu, piatel, zndmych ...?

Co Vam nejvic pomohlo vyrovnat se s touto situaci?

Kde, ptip. v kom jste nasli nejvétsi oporu?

Jaké nejveEtsi zmény piineslo postizeni ditéte ve vasi rodiné?

Co se ve vychove ditéte s postizenim ukazalo jako neslozitéjsi (oproti o¢ekavani)?

. Jak hodnotite ptistup pratel a zndmych, ptali byste si, aby se nékdo zachoval jinak?
11.

Pocitovali jste nezdjem, nebo naopak zvySeny zajem od okoli z divodu postizeni Vaseho
ditéte?

Mg¢li jste pocit, Ze se na Vas spolecnost diva odlisn¢? / Jaké zmény nastaly v souvislosti
s okolim po potvrzeni diagnozy ditéte se zdravotnim postizenim?

Kdybyste méli moZznost stru¢né vystihnout co vam tato nelehka situace vzala, ale naopak
i dala, co by to bylo?

Jste ¢lenem nebo méli jste moznost byt clenem néjakého sdruzeni/spolku/pohybujete se
v okruhu rodin s détmi se stejnym druhem postiZeni?

Mate pocit, Ze jste jako rodina dostatecné zaclenéna do spole¢nosti?

Ptivedla Vam tato nové zkuSenost do Zivota nové lidi?

Je néco, co byste chtéli dodat?



Piiloha ¢. 2: Rozhovory s rodinami s ditétem s postiZenim

R1

1. Kolik let ma ||
Synovi R je 5 ler.

2. Kdy jste poprvé zjistili, ze by [ mohl mit n&jaké postizeni?

., Zhruba od 4. mésice jsme méli pochybnosti, opakované jsem se tazala lékarii, hlavné tedy
pediatricky, ale byla jsem odbyvana tim, Ze jsem prilis hystericka matka. Pak v piil roce jsem si
dohodla konzultaci s neurologem v Détské nemocnici v Brné a ten mi po par minutdch témér
na chodbé rekl, Ze mam tézce postizené dité a jak to, ze to jako nevim. Byli jsme dokonce
I V Praze u takového ceského doktora House, aby nasel diagnozu-nenasel ji. Nikdo ji nenasel.
V rodiné jsou vsichni zdravi, téhotenstvi probéhlo v poradku, porod byl cisarsky rez planovany
a také probéhl v poradku. Kdyz jsem zpocatku lezela se synem V nemocnici a délali mu riiznd

vySetieni, myslela jsem si, Ze mi umird, Ze to doktori vedi, ale nechtéji mi nic rict.

3. Jaké vzpominky mate na piistup lékatt, prali byste si, aby se nékdo pti potvrzeni diagnézy
zachoval jinak?
,Doba, kdy jsme zjistili, Ze je néco Spatné a béhali po vySetrenich, i kdyz doted nemame
diagnozu, se mi vryla do paméti vic, nez bych chtéla. A vlastné jsem v té dobé ztratila pozitivni
nahled na zapadni medicinu, Ne, Ze bych adorovala Samany, ale mam takovy pocit, zZe doktory
Vv CR na skolach uci, jak byt necitelny. K Maxovi pristupovali jako ,,k véci, k pripadu*, neslo
jim o néj, ale jen si potvrdit néjaké hypotézy... Po tFech dnech na Karlové metabolické klinice
Jjsem byla zrala vyskocit z okna. Obecny pristup je necitelny. Vysledky genetickych testii po mnée
,plivia*™ sestra na chodbé. Nechapala jsem, zda je to dobry vysledek nebo Spatny, tak jsem se
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Jji zeptala, ona mi bez mrknuti oka rekla, at zavolam za tyden doktorovi. Tyden v nejistoté.

4. Jaka byla VaSe reakce po potvrzeni diagnozy? Jaké pocity ve Vs prevladaly?

¢

., Zdéseni, neverite... Mdate pocit, Ze nékdo prijde, zmackne knoflik a vse bude v poradku. *



5. Jaké byla prvni reakce partnera, sourozenct, pratel, znamych ...?
,,Podle me nikomu uplné nedochazelo, co presné se déeje, co to znamend... Neuméli si to

predstavit. “

6. Co Vam nejvic pomohlo vyrovnat se s touto situaci?
,Manzel, moje vnitini sila. Padnete na dno, ale nakonec jako ptak Fénix musite povstat
Z popela. Bojovat za své diteé, plus mame jesté zdravého starsiho syna a nechtéli jsme, aby mu

to znicilo Zivot. “

7. Kde, ptip. v kom jste nasli nejvetsi oporu?
.,V sobé. Jsem zivotaschopnd, a to nakonec vzdy zvitézi. Nemame diagnozu, a to v sobé skryva

nadeéji, ze jednoho dne bude ] chodit a mluvit. A myslet. «

8. Jaké nejvétsi zmény prineslo postizeni [Jij ve vasi roding?

,, Zustali jsme s manzelem, vérim, Ze bez toho bychom se ziejmé rozvedli. Utuzilo to rodinu.

vvvvv

,,Nedokazu asi urcit. Asi to, zZe zdravému ditéti néco vysvetlite 100x a pak to klapne

a postizenéemu 1000X. “

10. Jak hodnotite ptistup pratel a znamych, prali byste si, aby se nékdo zachoval jinak?

,,ANO, V dobé nejtemnéjsi jsem prisla o nejlepsi kamaradky. Z pohodlnosti, uz nebyly nahle
schopny prekrocit sviij comfort level. Vyrostla jsem s nimi, vidy byla k dispozici, povazovala
Jjsem je za pilit svého Zivota. A zjistila jsem, Ze to tak nebylo. To spolu s tim, Ze syn je postizeny
bylo nesmirné narocné. K tomu manzelovi zkrachovala firma a ja se musela vratit do prace

vydélavat penize. Velmi narocné obdobi.

11. Pocitovali jste nezdjem, nebo naopak zvyseny zajem od okoli z divodu postizeni [l
,, Mame stésti, Ze jsme obklopeni dobrymi lidmi, Zijeme v Praze na Letné, coz je asi nejvic

diversity a inclusion c¢dast CR.*

12. Méli jste pocit, ze se na Vas spole¢nost diva odlisne? / Jaké zmény nastaly v souvislosti

s okolim po potvrzeni diagndzy ditéte se zdravotnim postizenim?



,, Proto vedu - Instagram profil, abych ukdzala, Ze postizeni nema se Stéstim Nic
spolecného. Nastésti nepotiebuji vybirat penize, diky Bohu, a tak chci, aby jeho profil byl

laskavy, mily, plny nadeje. Aby ukazal ostatnim svetlo tam, kde vidi tmu. *

13. Kdybyste m¢li moznost struéné vystihnout co Vam tato nelehka situace vzala, ale naopak
i dala, co by to bylo?

., Vzala ndm mnoho: budoucnost se stala hriiznou (co bude az my tu nebudeme, kdo se o -

postard), nemoznost cestovat tak, jako driv, strasné mnozstvi ¢asu, penéz, pratele... Ale dalo

nam to lehkost byti, jsme Stastni, neresime kraviny, drzime spolu, stali jsme se role models pro

ostatni, citim se naplnéna. *

14. Jste ¢lenem nebo méli jste moZnost byt ¢lenem néjakého sdruZeni nebo spolku? Pohybujete
se v okruhu rodin s détmi se stejnym druhem postizeni?
,,Ne. Nemame potiebu, a navic nemame ani diagnozu. Na Instagramu mi obcas pisi riizni lidé

a hledaji u mne povzbuzeni a ja se jim ho snazim dat. *

15. Mate pocit, Ze jste jako rodina dostatecné zaclenéna do spole¢nosti?

,,Ano. “

16. Pfivedla Vam tato nova zkusenost do Zivota nové lidi?
,,Ano, mam nové pritelkyné, znala jsem je i predtim a nikdy by mne nenapadlo, zZe zrovna ony

budou pri mné stat. v dobrém i ve zlém. *



R2

1. Kolik let ma |||
M ic $  piil roku. -

2. Kdy jste poprvé zjistili, ze by - mohl mit n¢jaké postizeni?

,, To bylo asi v roce. “

3. Jaké vzpominky mate na piistup lékait, prali byste si, aby se nékdo pti potvrzeni diagndzy
zachoval jinak?

,,Rozhodné ano. Prala bych si, aby mi jeho diagnozu rekl nékdo z lékarii primo do oci a ne,

abych to sama musela vycist z _ zpravy. Zel nikdo z nich nechtél byt katem, ktery rekne

‘

matce, Zze md postizené dite. *

4. Jaka byla VaSe reakce po potvrzeni diagnozy? Jakeé pocity ve Vas pievladaly?
,,Obrecela jsem to, ale jsem clovek, co prijima véci tak, jak lezi a bézi, takze jsem se s tim

I3

vyrovnala vcelku rychle. Pocity, no asi prirozeny strach z neznamého. ‘

5. Jaka byla prvni reakce partnera, sourozenct, pratel, znamych ...?
. Otec | svaloval vinu na mé. Reakci jinych lidi si uz nepamatuju... Myslim, Ze moje

mamka tomu nemohla uveérit.

6. Co Vam nejvic pomohlo vyrovnat se s touto situaci?

3

,,Bojovnost a houzevnatost mné vlastni a vira v Boha. *

7. Kde, ptip. v kom jste nasli nejvetsi oporu?

., Vrodiné. Konkrétné mamince, mém andélovi. “

8. Jaké nejvétsi zmény prineslo postizeni [l ve vasi roding?

., Ze se mu musi spoustu veci prizpiisobit a neda se s nim délat vse jako s normalnim ditétem.

vvvvvv

,,INéco ho naucit. “



10. Jak hodnotite pfistup ptatel a znamych, ptali byste si, aby se né¢kdo zachoval jinak?

., Ano, pradla bych si, aby mi sami od sebe nabizeli, Ze ho pohlidaji. Dokonce to bylo jedno
Z mych prani na oslaveé tricetin-hlidani kluku. Vite, netouZila jsem po materialnich vécech. Ale
nikdo z mych pratel mi tento dar nedal. Taky bych si prala, aby - nikdo neprehlizel jako
by neexistoval jenom kwviili tomu, Ze ten clovek nevi, jak se ke _ chovat. Ale chapu, ze

Jje to jiz zminovany strach z neznamého. *

11. Pocitovali jste nezdjem, nebo naopak zvyseny zdjem od okoli z divodu postizeni Vaseho
ditéte?

, Zajem... Mé okoli asi zajima, jak to s nim miize byt narocné. “

12. Méli jste pocit, Ze se na Vas spolecnost diva odliSné?

«

,,Asi ne, nevim. Nad tim jsem nepremyslela. *

13. Kdybyste méli moZnost struéné vystihnout co Vam tato nelehka situace vzala, ale naopak
i dala, co by to bylo?
., Vzala a taky porad bere spoustu casu a energie, moznost najit si partnera. Dala Sedé viasy

avrasky.

14. Jste ¢lenem nebo méli jste moznost byt clenem n¢jakého sdruzeni nebo spolku? Pohybujete
se v okruhu rodin s détmi se stejnym druhem postizeni?

,,Ano. Ano. “

15. Méte pocit, ze jste jako rodina dostate¢né zaclenéna do spolec¢nosti?

‘

,,Nevim, asi ano. "

16. Piivedla Vam tato nova zkuSenost do zivota nové 1idi?
,,Ano.“

A jaké?



R3

1. Kolik let ma || G
I 2 a3 oroku. -

2. Kdy jste poprvé zjistili, ze by - mohla mit n¢jaké postizeni?

., Poprvé mi bylo odbornikem receno, Ze na - vidi mozné priznaky Rettova syndromu cca
V jejim 22. mesici. Do té doby se lékari shodovali na tom, Ze ma jen opozdeny vyvoj bez znamé
priciny, zZe je lina, Ze se vsechno casem spravi. Vzhledem k tomu, zZe jsem nikdy o Rett syndromu
neslysela a ja, moje rodina i otec - a jeho rodina jsme vsichni zdravi, vitbec jsem si

nepripoustéla moznost jakéhokoliv druhu postizeni.

3. Jaké vzpominky mate na piistup lékatt, prali byste si, aby se nékdo pti potvrzeni diagndzy
zachoval jinak?
., Vzpominky na lékare, se kterymi jsem se setkala do doby urceni diagnozy jsou dost
neprijemné. Dcerino opozdeni vyvoje nebylo brano prilis vazné, nikdo se nezamyslel nad tim,
Ze by se mohlo jednat o takto zdvaznou chorobu, byt jiz vykazovala nékteré symptomy. Bohuzel
se nedd vse shazovat na doktory, Rettitv syndrom je vzacné onemocnéni, se kterym se zadny
Z lékaru, které jsme navstevovaly, nesetkal. Po diagnoze na zakladeé symptomii a popisu chovani
dcery, cca kolem jejiho druhého roku, se lékari uz vyjadrovali viceméné empaticky. Napriklad
poklepani po ramenou, slovy budte silna maminko, takovy je holt nékdy Zivot a podobné. Pokud
bych si v tomto ohledu mohla néco prat, byla by to vétsi znalost a povédomi lékarii o Rett
syndromu, odkdzani na zdroje informaci, doporuceni dalsich vysetieni a podobné. Bohuzel to

3

je v pripade takto vzacného onemocnéni zbozné prani a ne realita.

4. Jaké byla Vase reakce po potvrzeni diagnézy? Jaké pocity ve Vas prevladaly?

., Po vyiceni diagnézy jsem travila celé noci jen vyhleddvanim informaci na internetu. Cetla
Jjsem zdroje v ramci CR, kterych ale neni piilis, ndsledné jsem pdtrala po vsech moznych
zahranicnich zdrojich v anglictine. Utapéla jsem se dokola ve cteni priznakii a popisu
jednotlivych fazi onemocnéni, najednou mi vsechno davalo smysl a dostala jsem tolik chténou
a zaroven tak krutou odpovéd’ na otdazku proc se moje dcera nevyviji tak jak by méla... Emoce
se dramaticky stridaly, samoziejmé previadal smutek, otazky, proc se to muselo stat zrovna mné
a mému ditéti, ale predevsim bolest. Neskutecna bolest, kterou pochopi jen milujici rodic, kdyz

zjisti, Ze jeho dité nebude nikdy chodit, mluvit, Ze nebudu mit vnoucata, ze mi nerekne zZe meé ma



rada... Taky praktické veci, jako Ze nikdy nepujde do skoly, nepomiize mi se ani obléct, najist,
vykoupat. Bolest nad tim, Ze nevim, jestli ji budu schopna doprat v zZivoté s takovym omezenim

pocit Stesti. A jestli sama jesté nekdy dokazu byt stastna. *

5. Jaké byla prvni reakce partnera, sourozencu, pratel, znamych ...?

., Prvni reakce byly vzdy nevérici otazky. Prosté je to loterie, genetickd vada vznikla de novo.
S manzelem (aktualné jsme v rozvodovém rizeni) jsme diagnozu dcery prozivali jako nejveétsi
tragédii nasich zZivotii. Ze zacatku to vypadalo, Ze nas toto nestésti spoji, truchlili jsme spolecne,
ale ve chvili, kdy uz bylo potieba resit praktickeé véci, Zit dal zivot s témi rozdanymi, byt nefer,
kartami, manzel nas vztah vzdal celkové nasi rodinu. Neékteri blizci se snazili najit néjakou
chybu v tom co jsme jim sdélili, jako by nechtéli vérit, Ze to je pravda a spoléhali se na néjaky
zdzrak, chybu v testech, Ze se z toho dcera jesté néjak dostane apod. Veétsina lidi, at' uz blizkych
nebo znamych, se bdla na cokoli zeptat, vzniklo takové jakoby tabu a bublina mezi mnou
asvetem. To se snazim zbourat pravé i svym instagramovym uctem, snazim se dostat Rettitv
syndrom do povédomi Sirsiho okoli, ukizat lidem, e i kdy: ||| neni jako ostami deti,
nemluvi a ve spousté smérech je jind, tak je spolecenskd, vnimava, uzasna bytost. Kazdy si

zaslouzi lasku a péci a neméli bychom vyclenovat osoby, které vybocuji z rady.

6. Co Vam nejvic pomohlo vyrovnat se s touto situaci? V kom jste nasla nejvétsi oporu?

. Na manzela jsem se bohuzel nemohla spolehnout, rodina mé podporovala, ale ne uplne
zpusobem, jakym bych potiebovala. Zasadni pomoc pro mé predstavovaly terapie
S psycholozkou, které jsem navstévovala jesté pred diagnozou dcery. Zde jsem dostala i tip na
knihy Briana Weisse a jeho teorie mi hodné pomohly se smirenim se s ndarocnou situaci,
S pochopenim, proc se takové véci déji. Po urcité dobe, kdy jsem byla schopna predat informace
svym nejblizsim kamardadkam a zacala jsem s nimi sdilet vSe o Zivoté s ditétem s postizenim,
Jjsem v nich nasla nejvétsi moznou oporu a do urcité miry i pochopeni. Je potieba o vsem mluvit,
nebat se sverit a sdilet to dobré i Spatné. Jediné pak je mozné pro ty lidi na druhé strané nas

pochopit.

7. Jaké nejvétsi zmeény piineslo postizeni - ve vasi roding?

., Nejvétsi zménou je rozpad rodiny. S manzelem se rozvadime, moje strana rodiny je
nesmiritelnd s jeho stranou rodiny, vzhledem k tomu Ze se nas manzel vzdal s argumentem, Ze
Zivot s postizenou dcerou by nezvladl. Dcera ma se svym tatinkem pomeérné hezky vztah a ja ho

chci péstovat, dokud bude ona chtit. Stykaji se 1x tydné, vozim ji k nému. Po odlouceni jsem se



s dcerou odstéhovala k mym rodiciim do domu, kde jsme museli upravit obé patra, abych mohli
vSichni zit v urcitéem soukromi a tak, aby to casem Slo dal upravit bezbariérové dle potieb
B st na péci o dité samomd je nepredstavitelné ndrocné, zvldsté pokud dité

potiebuje vasi péci 24 hodin denné a navic to neni stav, ze kterého by prirozené vyrostla. “

vvvvvv

,Slozité je bohuzel vsechno okolo - Lékarské prohlidky, vysetieni, péce o zdravi,
hygiena, krmeni, hrani, cviceni, rehabilitace... To vse se méni dle aktualniho stavu dcery, navic
roste, pribira, ale motoricky je na urovni 6. - 9. mésice. Takze opravdu ndarocna péce, celodenni,
mnohdy i pres noc. Prekvapilo mé to jako matku, ktera cekala, Ze cca od dvou let uz se s ditétem

‘

da domluvit, naji se samo, pomiize s oblékanim, vyjadri, co chce nebo nechce.

9. Jak hodnotite pfistup pratel a znamych, prali byste si, aby se nékdo zachoval jinak?

., Neékteri se odmlceli, nebo slibovali pomoc, ale uz se neozvali. Neberu si to nijak osobneé,
chapu, Ze je to tézke, situace slozita a neprijemné téma-lidé casto nevi co Fict, co delat. Chtéla
bych zdiiraznit, jak dilezité je komunikovat, ptat se, zajimat se. Nechat tomu klidné cas, ale
necekat, ze matka postizeného ditéte bude mit prostor a kapacitu na to se ozyvat sama-je dobré,

kdyz ostatni prevezmou iniciativu a pomiizou to brimé nést. *

10. Pocitovali jste nezajem, nebo naopak zvyseny zajem od okoli z ditvodu postizeni |||l
,, Urcité spise nezajem, respektive obavu, aby nékdo néco spatné nerekl, nezeptal se hloupé,
nezranil mé slovem. Ale zaznamenala jsem i zvySeny zdajem, touhu dozvédet se néjakou senzaci,

drb... To se vsak tykalo spis znamych nez pratel nebo blizkych. “

11. Méli jste pocit, ze se na Vas spolecnost diva odlisne? / Jaké zmény nastaly v souvislosti
s okolim po potvrzeni diagnézy ditéte se zdravotnim postizenim?
,Samoziejmé kdyz dcera dostala zachvat Fevu po narocném cviceni a ja musela projet s
kocarkem pul mésta, nebylo to nic prijemného. Kolikrat jsem videéla, jak lidi koukali a kroutili
hlavou, ze jsem asi neschopna matka, s nezbedenym ditétem... Doposud na - neni na
prvni pohled ziejmé, Ze by méla takto zdavazné postizeni, jakym je Rettitv syndrom, takze kdyz
se stane, ze nema sviij den a tieba krici a place v obchode, tak se snazim myslet na to, Ze to
v§em miize byt uplné jedno a soustiedim se jen na ni, a ne nato, jak reaguje okoli. Presné tyhle
situace mé naucily nesoudit. Nikdy nevime, co je za ubrecenym miminkem, zdanlive zlobivym
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ditetem, nervozni matkou a podobné.



12. Kdybyste méli moznost stru¢né vystihnout co Vam tato nelehka situace vzala, ale naopak
i dala, co by to bylo?
., Byla mi sebrana Sance na takzvané normalni zivot. Mit zdravé dite, radovat se z prirozenych
pokroku, prozZit faze détstvi a dospivani, tak jak jsem je mela mozZnost prozit sama. Vsechny ty
malickosti a beézné veci, kterych si zdravi lidé ani nevazi, natoz aby si je uvédomovali... A dalo
mi to vetsi rozmer lasky. Napojeni na dceru, kterého bych nikdy nemohla dosahnout, kdyby byla
zdrava. Moznost radovat se z takovych malickosti a uspéchu, které jinym pripadaji
bezvyznamné. Ocenit snahu, kazdicky pokrok. Vnimat stésti uplné jinak. Dalo mi to poznani,
kdo je a kdo neni pritel, kdo podporu a soundleZitost predstira a kdo ji mysli vazne. Vdek ze

muzu zit svij zivot s dcerou, at’' nam prinese jakékoli prekazky.

13. Jste ¢lenem nebo méli jste moZnost byt ¢lenem néjakého sdruzeni nebo spolku? Pohybujete
se v okruhu rodin s détmi se stejnym druhem postizeni?

,,Jsem clenem Rett komunity, avsak to je spise takova formalita. Stykam se s maminkou stejné

postizené holcicky, dost jsme se sbliZily. Spojila nas Rana péce. Jsem také v kazdodennim
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spojenti s ostatnimi matkami s Rett détmi pres Instagram.

14. Mate pocit, Ze jste jako rodina dostatecné zaclenéna do spolecnosti?
, Zatim nemam problém se zaclenénim do spolecnosti, ale urcité se setkame s néjakymi

‘

prekadzkami az bude konec proticovidovym opatienim a také az bude dcerka vetsi, na voziku.

15. Pfivedla Vam tato nova zkuSenost do Zivota nové lidi?
., Na to, jak tragicka je diagnoza Rettova syndromu, nam do zivota prinesla neskutecné dobré
lidi. Nekteri lékari, fyzioterapeutka, klinicka farmakolozka... Ale i spousta Zen s podobnym

osudem... Za vsechny tyto dobré duse neprestavam byt vdécna.

16. Je néco, co byste chtéli dodat?
., Zaverem jen, Ze dekuji Ze jste si vybrala toto téma. Je nesmirné diilezité, aby se o téchto vécech
hovorilo uprimné, na rovinu. Aby se objevené postizeni v rodiné netabuizovalo a aby lidé uméli

lépe pochopit jak pecujici osoby, tak i samotné postizené. *
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1. Kolik let ma || N
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2. Kdy jste poprvé zjistili, ze by - mohl mit néjaké postizeni?
., Kdyz mu byly cca 2 roky.

3. Jaké vzpominky mate na piistup lékait, prali byste si, aby se nékdo pti potvrzeni diagndzy
zachoval jinak?

., Diagnoza byla sdélena telefonicky pro nds dosud neznamou lékarkou, takze Spatné.

4. Jaka byla Vase reakce po potvrzeni diagnozy? Jaké pocity ve Vas prevladaly?
,, Chtéla jsem se zeptat na hodné otdazek, ale nebylo nam venovano prilis mnoho casu ze strany

doktoru. Po prostudovani informaci na netu klasické faze: Sok, popreni a tak ddle...

5. Jaka byla prvni reakce partnera, sourozencu, pratel, zndmych ...?

,,Stejné jako u mé prevladal Sok, popirani, soucit, ucast, litostivost...

6. Co Vam nejvic pomohlo vyrovnat se s touto situaci?
., Cas, podpora rodiny a prdtel. Hodné mi pomohlo Centrum provdzeni a Spolec¢nost pro MPS.

LN

Zcela vyrovnana s touto skutecnosti nejsem doted..

7. Kde, ptip. v kom jste nasli nejvétsi oporu?

‘

.,V sestre.

8. Jaké nejvétsi zmény prineslo postizeni [l ve vasi roding?
., Nékterée (zejména fyzické) aktivity nelze vykonavat vitbec, s ohledem na casovou narocnost

léchy je treba neustale a presné planovat cas. *

vvvvv

., Neustalé vysvetlovani nevhodnych komentari zejména déti a vyvazovani potreby dopomoci

S nekterymi ukony (nékteri lidé chtéji pomahat az pres miru potreby).



10. Jak hodnotite ptistup pratel a znamych, prali byste si, aby se nékdo zachoval jinak?

., Nékteré reakce me mrzely, ale blize o tom nechci mluvit.

11. Pocitovali jste nezajem, nebo naopak zvyseny zdjem od okoli z divodu postizeni Vaseho
ditéte?

¢

,, Casto oboji."

12. Méli jste pocit, ze se na Vas spole¢nost diva odlisné? / Jaké zmény nastaly v souvislosti
s okolim po potvrzeni diagndzy ditéte se zdravotnim postizenim?
,Spolecnost nas vnima odlisné, prevazuje zvédavost. Zdravotni stav syna progreduje postupne,

‘

takZe i zmény prichdzeji spise drobné, ale v postupném sledu.

13. Kdybyste méli moznost strucné vystihnout co Vam tato nelehka situace vzala, ale naopak
i dala, co by to bylo?
., Vzala mi pocit volnosti a snizila optimisticky postoj k Zivotu. Prinesla schopnost radovat se

| Z malickosti, pro zdravé lidi casto béznych, a nékolik novych pratel. *

14. Jste ¢lenem nebo méli jste moznost byt ¢lenem néjakého sdruzeni nebo spolku? Pohybujete
se v okruhu rodin s détmi se stejnym druhem postizeni?
,,JSem Vv permanentnim elektronickém styku s nékolika maminkami, jednou rocné se ucastnime

«

celostatniho setkani rodin déti s timto onemocnénim pordadanych Spolecnosti. *

15. Méte pocit, Ze jste jako rodina dostate¢né zaclenéna do spole¢nosti?

,,Ano.

16. Privedla Vam tato nova zkuSenost do zivota nové lidi?
,ANO, jak jsem uz zminovala, udrzuji kontakt S maminkami, co maji déti se stejny druhem

‘

postizeni. Takeé se s nékterymi vidime na setkanich. Povazuji je uz za pratelé. *

17. Je néco, co byste chtéli dodat?
,, Ne.”



