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Abstrakt

Dité si v roding, predevS§im v nukledrni roding, zac¢ind vytvaret prvni vztahy, které
se postupem casu neustale prohlubuji. Utvafi si vztahy k rodi¢im, pfipadné ke svym
sourozencum. I sourozenecky vztah hraje velkou roli pii utvafeni osobnosti ditéte a jeho
dalsiho rozvoje.

Narodi-li se dit¢ se zdvaznym zdravotnim postizenim, ptedstavuje to predevSim
pro rodice velikou zatéz a zodpoveédnost. Piinasi to s sebou mnoho starosti, snahu
0 vyrovnani se s narozenim ditéte se zdvaznym zdravotnim postizenim a piijetim ditéte
V ramci rodiny.

Tato prace je rozdélena do dvou ¢asti. V teoretické ¢asti se v prvni kapitole vénuji
pfedevs§im roding€, funkcim rodiny a rodiné pecujici o dité se zdravotnim postizenim.
Ve druhé kapitole rozepisuji jednotlivé typy =zavaznych zdravotnich postiZeni.
Naésledujici treti kapitola pojednéva o reakcich rodiny na narozeni ditéte se zdvaznym
zdravotnim postizenim. V této kapitole se tedy zabyvam jednotlivymi fazemi
vyrovnavani se.

V praktické ¢asti pouzivim metodu kvalitativniho vyzkumu. Vyzkumné Setieni
probihalo na Pfibramsku. Informace a potiebnd data jsem =ziskdvala pomoci
polostrukturovaného rozhovoru s rodi¢i déti. Vzhledem k tomu, Zze u kvalitativniho
vyzkumu neni zapotiebi mit k dispozici mnoho respondentti, véfim, Ze i maly pocet
dotazovanych, s nimiZ jsem pii svém vyzkumu pracovala, bude dostacujici a vhodnym
zpusobem doplni mou praci.

Hlavnim cilem prace bylo zjistit, jak probihal u rodi¢l proces vyrovnavani se
S narozenim ditéte se zavaznym zdravotnim postiZenim. Pro vlastni realizaci rozhovoru
jsem zformulovala jednotlivé otazky, které byly sté€Zejni pro mou hlavni vyzkumnou
otazku a stanoveny cil prace.

Vysledky vyzkumu potvrzuji mé domnénky, Ze ne kazdy rodi¢ se dokaze zcela
vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité se zavaznym zdravotnim postiZenim. Je to zfejmé

jednak z vysledkii rozhovord s jednotlivymi respondenty a dale téZ z provedeného



vyzkumu, ktery mimo jiné prokdzal, ze vétSina rodic¢li nebyla, nebo stale jeSté neni,

Tato prace by mohla byt piinosem pro rodice, jimz se narodi dité se zavaznym
zdravotnim postizenim. Umozni jim nahlédnout i do Zivotl ostatnich rodin, které potkal
stejny a n¢kdy snad i hor$i osud. Prace by jim tak mohla pomoci navzajem sdilet své

pocity, dodat jim silu, ale i tolik potifebnou nadéji pro dalsi Zivot.
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Abstract

A child begins to create first relationships within its family, especially
if it is a nuclear family. These relationships tend to deepen over time. The child forms
relationships towards its parents or siblings. Even sibling relationships are extremely
important in shaping the child’s personality and its further development.

If the child is born with a severe disability, it poses a great burden
and responsibility to the parents. It causes a lot of worries because the family needs
to deal with the birth of such a severely disabled child and try to accept it in the family.

This thesis is divided into two parts — theoretical and practical. The first chapter
of the theoretical part focuses on a family, functions of a family and on families
that take care of disabled children. The second chapter describes individual types
of severe disabilities. The third chapter deals with the ways a family reacts when
a severely disabled child is born. This chapter therefore discusses individual stages
of coping.

The practical part was carried out using a qualitative research method. The research
took place in the Piibram District. Information and data was obtained
by a semi-structured interview with the children's parents. Since it is not necessary
to have a lot of respondents when conducting a qualitative research, | believe that even
a small number of respondents | worked with during my research is sufficient
and appropriately complements my thesis.

The main aim of the thesis was to determine in what way the parents coped when
a severely disabled child was born. For the purposes of the interview, | formulated
individual questions that were vital for the main research question and objective
of the thesis.

The research results confirm that not every parent can entirely cope with the fact
that he or she has a severely disabled child. This is shown by the results
of the individual interviews and also by the conducted research. Among other things,
the research also proved that most parents have not been or still are not sufficiently
informed about the reason why their child was born disabled.



This thesis could be beneficial for parents whose child was born severely disabled.
Such parents would be able to learn about families that suffer the same (or even worse)
fate. The thesis could help them to share their feelings and find strength as well as hope

for the future.
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Seznam pouzitych zkratek

DMO - détska mozkova obrna

SMA - spinalni muskularni amyotrofie

MKF - mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti disability a zdravi
WHO - svétova zdravotnicka organizace

APLA - asociace pomahajici lidem s autismem
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UvVoD

Diivodem volby tohoto tématu bakalaiské prace neni zaddna osobni zkuSenost.
Diky odborné praxi, kterou jsem mohla v ramci studia na vysoké skole absolvovat, jsem
se setkala s mnoha jedinci se zdravotnim postizenim. Divodem je tedy muj vlastni
zajem o problematiku, kdy se rodi¢im narodi dit¢ se zadvaznym zdravotnim postizenim.

Proces vyrovnavani se rodin s narozenim ditéte se zavaznym zdravotnim
postizenim je velmi slozity. Elisabeth-Kiibler Ross popsala né¢kolik fazi tykajicich se
procesu vyrovnavani se. U takto zavazného tématu nejde s jistotou fici, ze Si kazdy
rodi¢, at’ uz matka ¢i otec, projde vSemi témito fazemi. Situace je v kazdé rodin¢ jina,
projdou si né¢im jinym, a proto se i tento proces mize lisit.

Narozeni ditéte je pro celou rodinu velké ocekavani. At uz se jednd o samotné
rodi¢e ¢i sourozence i prarodice zde hraji urcitou roli. Rodina ocekava narozeni
zdravého potomka, ktery bude jakymsi nastupcem. Rodi¢e mu tak jiz pted narozenim
planuji budoucnost. Narozeni ditéte s postizenim je proto pro rodi¢e velky zasah
do zivota. Ztroskotaji jejich predstavy o zivoté jejich ditéte. Musi zménit sviij postoj,
hodnoty i potieby. Dulezitym faktem je uvédoméni si, za co narozeni svého ditéte
povazuji. Zda za kol ¢i trest.

Cilem bakalatské prace je zjistit, jak probéhlo u rodiny vyrovnavani se (vyrovnani
se) s narozenim ditéte se zdvaznym zdravotnim postizenim. Hlavni vyzkumna otazka
zni: Co bylo pro rodice v procesu vyrovnavani se s narozenim ditéte se zavaznym

Prace je rozdélena do dvou ¢asti. V prvni ¢asti, teoretické, se zabyvam rodinou,
funkci rodiny, zamétim se 1 na typy rodin dne$ni spole¢nosti. Déle se zmifuji o roli
sourozence ditéte se zdvaznym zdravotnim postizenim. V dalsi kapitole se zabyvam
pojmem zdravotni postizeni a definuji ho, rozd€luji a popisuji jednotlivé druhy
postiZeni. Posledni kapitola je vénovana jednotlivym fazim vyrovnavani se a tomu, jaky
maji vliv na funkeci rodiny.

Prakticka ¢ast je vytvofena na zakladé kvalitativniho vyzkumu. Z jeho metod jsem

vyuzila polostrukturovany rozhovor. Rozhovory se tykaji nesnadného procesu
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vyrovnavani se rodiny s narozenim ditéte se zdvaznym zdravotnim postizenim. I pies to,
ze kvalitativni vyzkum nepracuje S mnoha respondenty, véfim, Ze pro moji praci je tento
vzorek plné dostacujici a pro ¢tenafe obohacujici.

Je zadouci, aby se mezi jednotlivymi ¢leny rodiny vytvotily pevné vazby a vztahy,
které jsou velice dilezité. Pokud se do rodiny narodi dité se zdravotnim postizenim,
piinasi to s sebou spoustu zmén. Osobné povazuji vztahy mezi Cleny v rodiné

vvvvvv

je pak také snadné&jsi vyrovnat se se svym postizenim v kazdodennim Zivoté.
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I. SOUCASNY STAV
1 RODINA

Reichel (2008) uvadi, ze rodinu mizeme oznacit za jakési socialni prostiedi, kde se
socializujeme a vyvijime. Mizeme ji povazovat za sou¢ast spole¢nosti, vicéi které plni
rodina urcité funkce.

Cevela (2015) dopliiuje, Ze se jedna o skupinu osob, které mezi sebou maji
ptibuzensky vztah. Tento vztah se charakterizuje pokrevni spojitosti nebo svatbou.

Rodina se d& definovat také jako vztahovy ramec, mezi ktery patii rodice, ¢ili
matka a otec, a predevsim dit¢ samotné. Soucasti rodiny mohou byt také dalsi ¢lenové,
jako jsou sourozenci, v ptipadé dvougeneracni rodiny prarodice (Vagnerova, 2004).

Setkavame se 1 s definici rodiny jako systému, kterou popisuje Sobotkova ve své
knize. Definuje rodinu jako systém a zaroven uvadi ,,system je soubor casti a vztahii

mezi nimi” (Sobotkova, 2007, str. 22).

1.1 Typy rodin

Rodina nema jen své funkce, ale také se dle Cevely (2015) déli na nékolik typu.
Neni vyjimkou, ze diive pobyvaly dvé, nékdy 1 vice generaci z rodiny v jednom domég.
Dnes uz to neni tak obvyklé, nicméné existuji rizné typy rodin a to:

Nuklearni - Ziji zde rodice s détmi, at’ uz vlastnimi nebo adoptovanymi

Sirsi - zde spole¢né 7iji déti se svymi rodiéi, prarodi¢i, miizou byt i dal§i pribuzni
Orientac¢ni - za orienta¢ni povazujeme rodinu, do které jsme se narodili

Reprodukéni - zde se projevuje vliv rodiny orientaéni, nebot’ reprodukéni je rodina,

kterou si zakladame sami (Cevela, 2015).
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1.2 Funkce rodiny

Rodina zGstava instituci, kterd vytvaii rodinné zazemi a utocCisté¢ pied svétem.
Clenové rodiny vnimaji rodinu jako nenahraditelnou, nebot’ v ni maji opérny bod

a to predevsim déti (Matousek, 1997). Rodina plni tyto funkce:

Biologicko-reprodukéni - spole¢nost potiebuje pro svij rozvoj zakladnu, kterou
budou rozvijet jednotlivi jedinci. Ti vytvafi rodinu, ktera mé pro spolecnost velky
vyznam. V poslednich letech se rozvinuti rodin zpomaluje, stidle vice partnerti si

pofizuje déti v pozdé€jsim véku nebo vibec.

Socialné - ekonomicka - funkce rodiny, ktera je dulezitd pro zabezpeceni ditéte

do takové miry, jak jen je to mozné.

Socializa¢né-vychovna - rodina je pro dité¢ prvnim socidlnim jevem, se kterym se
setkava. U¢i ho zplsobiim chovani, zdkladnim dovednostem a navykim. Hlavnim
ukolem je pfipravit déti do praktického zivota a socializa¢niho procesu. Zde se da

hovotit i o stylech vychovy (liberalni, perfekcionisticky, hyckajici, autoritativni atd.).

Ochranna - n¢kdy také oznaCovana jako funkce zaopatfovaci. Spociva
Vv zajistovani zivotnich potfeb vsech pfislusnikd rodiny. Z casti je tato funkce také

na statu, kdy pomaha s pojisténim ¢i preventivnimi prohlidkami u lékare.

Emocionalni - rodina tuto funkci zastava nejvice a je v ni takika nezastupitelna.
Vytvaii citové zazemi s pocitem lasky a bezpeci, které déti nejvice potiebuji.
V poslednich desetiletich 1ze pozorovat urcité zmeény, které jsou disledkem casté

rozvodovosti nebo nedostatecnym ¢asem rodicu.

vvvvv

pro ostatni ¢leny rodiny maji ur¢itou vahu. Jde o to, jakym volno-Casovym aktivitdm se

16



jako rodina ¢i jednotlivec vénuji, a z toho také vyplyva, kolik volného ¢asu travi spolu

(Kraus, 2014).

1.3  Rodina pecujici o dité s postizenim

To, Ze se rodicim narodi dité s postizenim, pro n¢ pifinasi obrovskou zatéz,
stresovou situaci a tim se Casto méni postoj rodic¢t k ditéti. Neni vyjimkou, ze tyto
at’ uz sezdané ¢i nesezdané pary, prodé€laji krizi, kterou ne vSechny pary ustoji. Jsou
I pary, které jsou si velkou oporou. Rodi¢e ziji v domnéni, ze jsou povinni ditéti
nahradit to, co mu nemoc vzala a co mu nemoc nedovoluje délat. Maji proto velkou
potfebu dité chranit a nadmérné mu pomahat. Jedna se tak o hyperprotektivni postoj,
ktery toleruje ditéti vic, nez je potfeba. Rodice Casto ziji s pocitem viny za nemoc jejich
ditéte, a proto si i oni timto postojem cosi kompenzuji. Jejich ditéti to vSak mlze branit
v ptirozeném rozvoji (Vagnerova, 2014).

Situace, kdy se narodi dité se zavaznym zdravotnim postizenim, je velmi citliva
azarovenn velmi slozitd. Narodi-li se dit¢ se zavaznym zdravotnim postizenim
nebo onemocni v prubéhu zivota (détstvi), je ziejmé, Ze nejvice budou onemocnénim
¢i postiZzenim trpét jeho nejblizsi, tedy rodice. Rodice poté vyhledavaji fadu odbornikd,
ktefi se jim snazi pomoci s vyrovnanim se s onou skutecnosti a pomahaji nahlizet
na problém piedev§im jako na ukol, nikoliv trest. V nékterych tézkych ptipadech
je péce o déti se zavaznym zdravotnim postiZzenim pro rodi¢e natolik slozita a zatézujici,
Ze se nebezpecim pro rodice stava i syndrom vyhoieni (Jankovsky, 2003).

Role rodi¢e predstavuje mnoho dilezitych véci. Mezi zakladni patii mit a udrzet
rodinné vztahy jak v uzsi, tak $irsi rodin€. Jde tedy o to mit vazby mezi jednotlivymi
&leny rodiny (Stérbova, 2013). Pokud jde o samotné vztahy v roding, povazuji se
za nejvyznamnéjsi soucdst pro tvorbu identity cloveéka. Oc¢ividné je, Ze dit€ nékam patii
atim vytvaii rodinu. Pokud rodina funguje spravné, vytvaii tim pro dité¢ citovou

podporu a uspokojuje vétSinu jeho potieb (Vagnerova, 2014).
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Rodina tvoii prvotni a nejdilezitéjsi zivotni prostiedi ditéte. To, jaké postoje budou
k ditéti rodi¢e mit, zalezi na nich a na jejich pfedchozim zpiisobu Zivota. To totiz
nasvych predeslych vztazich s rodici a cerpat z jejich zplsobu vychovy
(Matgjcek, 2001).

Kazda rodina, ve které Zzije jedinec se zdravotnim postizenim, ma nejen bézné
potieby, ale ma i1 své specifické potteby, které¢ je nutné uspokojovat. V tomto piipadé
mluvime o socialni pomoci a podpofe ve formé finan¢nich pfispévkil a predevsim
spoleCenského piijeti. Pokud spolecnost ptfijme tuto rodinu, ucastni se rodina bézného
Zivota spolecnosti. Jedna se také o kontakty se stejné postizenymi rodinami s podobnou
zkuSenosti. Pokud se takovéto rodiny ve spolecnosti setkaji, je potieba sdilet své
ptib&hy, navzajem se podporovat a spolupracovat (Slowik, 2007).

Matka i otec jsou nejen vzorem, ale uc¢i své déti zpusobiim chovani, komunikace,
ale 1 feSenim rtiznych nesnazi. Dulezity je i emoc¢ni vztah, kladeni narokii a nasledny
dohled jejich splnéni. To, jak se bude dit€¢ v urcitych situacich chovat, zalezi také
na jeho roli v rodiné. Tim myslim, zda se jedna o dit¢ majici sourozence, ¢i dité
jedinacka. Pokud ma dit¢ sourozence, hraje zde roli také to, jaky maji mezi sebou
veékovy rozdil. Na nejstar§iho byvaji vétsSinou kladeny vétsi naroky a nejmensimu patii

zvysena pozornost rodi¢i (Cechova, 2004).

1.4  Role sourozenci v rodiné pecujici o dité s postiZenim

Pokud ma rodina vice déti, nejvétsi natlak je kladen na ty nejstarsi, ktefi to maji
vetSinou nejtezsi. Néjakou dobu jsou nejstarSi ze sourozenci piivykli na to, ze rodice
veénuji svou pozornost pouze jim. Je to do té doby, neZ se narodi dalsi ¢len rodiny, dalsi
sourozenec. Tim pro n€ zac¢ind obdobi, kdy na né rodi€e zpravidla nemaji tolik Casu,
nebot’ se vénuji mladSimu sourozenci. Pro nejstarsi z déti je to nova situace, kterou snési
¢asto velmi Spatné. Citi se odstréeni a zatnou zarlit na mladSiho sourozence. Vidi v ném

jakéhosi soka, ktery mu piebral rodice. Role sourozence s sebou piinasi také zkuSenosti,
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které se budou hodit v pribéhu zivota. Dité se uci se sourozencem d¢lit, zvyka si, ze se

¢as rodi¢t musi rozdélit, je nuceno se ¢asto podiidit a ustoupit (Vymétal, 2004).
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2 ZAVAZNA ZDRAVOTNI POSTIZENI

WHO v roce 1980 zavedla pojem disabilita do soucasti ptiru¢ky Mezinarodni
klasifikace poruch, disabilit a handicapti. Ta se v roce 2001 zménila na Mezinarodni
klasifikaci funkénich schopnosti disability a =zdravi. Tato nové&jsi klasifikace
jiz nezahrnuje terminy jako handicap, ale zavadi se pojem restringovana participace.
Pojem disability byl nové¢ji definovan az v roce 2006 v Mezinarodni klasifikaci
funk¢nich schopnosti, disability a zdravi (MKF) a to takto: ,, Disabilita je snizeni
funkcnich schopnosti na urovni tela, jedince nebo spolecnosti, ktera vznika, kdyz se
obcan se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici) setkava s bariérami prostiedi”

(Svestkova, O. in Pfeiffer, J., 2008, Svestkova, O. str. 8).

2.1  Definice postiZeni

Definice zdravotniho postizeni se 1isi nejen v jednotlivych zemich. I v legislativé
Ceské republiky Ize postiehnout rozdily.

Pro ucely skolského zdkona €. 561/2004 Sb., o vzdélavani déti, zakd a studentt
se specifickymi vzdélavacimi potiebami a déti, Zakl a studentd mimofadné nadanych,
ve znéni pozdéjSich piedpisti, se zdravotnim postizenim rozumi: ,, mentdlni, télesné,
zrakové nebo sluchové postizeni, vady reci, soubézné postizeni vice vadami, autismus
a vyvojové poruchy uceni nebo chovani” (Zakon ¢. 561/2004, §16).

Zékon o zamé&stnanosti ¢. 435/2004 Sb., ve znéni pozdé&jsich ptedpisu, definuje
jedince s postizenim takto: ,,Osobami se zdravotnim postizenim jsou fyzické osoby, které
Jjsou organem socidlniho zabezpeceni uznany invalidnimi ve tietim stupni, invalidnimi
V prvnim nebo druhém stupni, nebo zdravotné znevyhodnénym” (Zakon 435/2004 §67).

V neposledni fadé také zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach, ve znéni
pozdé¢jSich ptedpisi, rozumi zdravotnim postizenim: ,,...télesné, mentadlni, duSevni,
smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini nebo mohou cinit osobu

zavislou na pomoci jiné osoby” (Zakon 108/2006, §3 g).
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2.2 Vymezeni pojmu impairment, disabilita a handicap

Impairment - tento pojem vyznacuje poruchu, poskozeni ¢i ztratu ve funkcich
somatickych, fyziologickych, anatomickych i psychickych. Jde o zménu funkce

na trovni télesného organu ¢i systému.

Disability - jedna se o omezeni, chybéni, neschopnost, zdravotni postizeni a to
ve smyslu nasledku poskozeni, v disledku ¢ehoz nelze vykonavat aktivity pravé tim

zpusobem, jak je to obvyklé.

Handicap - pojem vyjadiuje snizeni a omezeni moznosti vykonu jedince, ktery je

V tomto pfipadé omezen pii plnéni socialnich roli.

Restringovana participace - pojem hodnoti funkéni schopnosti dané osoby,
k ¢emuz dochazi v dasledku snizeni urcité aktivity konkrétniho ¢lovéka. Dnes tento
pojem nahrazuje diive pouzivany pojem handicap (Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv
2014).

2.3 Sluchové postizeni

Postizeni, které neni na prvni pohled viditelné, ale které jedince omezuje
vV komunikaci. Sluch je jeden ze smysli, ktery pro nds ma jakousi ochrannou funkci,
nebot’ nds upozoriiuje na riizné zvukové projevy z vnéjsiho prostredi. Na jeho zakladé
se také tvoifi feC. Pfijimani informaci, které jsou prezentovany mluvenou feci, se
pii poruchach sluchu minimalizuje a sniZzend funkce sluchového aparatu vede
i ke sluchovému postizeni. Klasifikace sluchového postizeni pojednava o nékolika
kritériich, jako je doba vzniku (vrozena a ziskana postizeni), misto vzniku (periferni
a centralni), konkrétni typ poruchy (pfevodni, percep¢ni, smiSend) a nakonec stupenl

(nedoslychavé, neslysici, ohluchlé) (Hordkova, 2012).
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Vrozené vady sluchu jsou geneticky podminéné, vznikaji v dobé zrani plodu,
nebo byvaji soucasti syndromi, jako je napiiklad Usheriv syndrom apod. B&éhem
téhotenstvi mize matka onemocnét nemocemi, které maji za nasledek narozeni ditéte
s poskozenim sluchu. Jedna se o zardénky, spalnicky, toxoplasmoéza, syfilis nebo cerny
kasel. Jde-li o perinatalni pfiiny, pfi¢inou vzniku je nizkd porodni hmotnost
pod 1500g nebo asfyxie béhem porodu (Horakova, 2012).

Vady ziskané vznikaji po narozeni. Rozd¢lujeme je jeste¢ podle doby vzniku a to
zda vznikly pted 6. rokem Zivota, Cili prelingvalni postizeni sluchu (pfed ukoncenim
feCového vyvoje), nebo postlingvalni (po ukonceni feCového vyvoje), vznikajici
po 6. roce (Valenta, 2014).

Pipekova (2010, str. 147) uvadi, ze dle WHO (Svétova zdravotnickd organizace)
z roku 1980, je mezinarodni §kala sluchovych poruch (méteno v decibelech) definovana

nasledujicim zptisobem:

- Normalni stav sluchu 0-25dB

- Lehka nedoslychavost 26-40 dB

- Stredné nedoslychavost 41-55 dB

- Stredné tezké poskozeni sluchu 56-70 dB

- Tézké poskozeni sluchu 71-90 dB

- Velmi zdvazné poskozeni sluchu 90 dB a vice
- Totalni hluchota bez audiometrické odpovédi
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2.4  Zrakové postiZeni

Tato Kkapitola se zabyva dal$im postizenim a to postizenim zrakovym. I u tohoto
postizeni je dulezita doba vzniku. Tim mizeme rozdé€lit zrakové postiZzeni na vrozené
a ziskané.

Ziskané postizeni dale d€lime podle pretrvaviani vady na kratkodobé poruchy
(akutni), dlouhodobé (chronické), opakované (recidivujici), podle zasazené Ccasti
(organova, funkéni) a podle stupné na osoby nevidomé, osoby se zbytky zraku, osoby
slabozraké a osoby s poruchami binokularniho vidéni. Zrakové postizeni ziskané
Vv pritbéhu zivota je vazano na urcité druhy nemoci jako diabetes, TBC oka, roztrousena
sklerdza, toxoplazmoéza a predevsim trazy oka. Po 45. roce zivota dochazi k poklesu
zrakové ostrosti.

Asi 2,5 % déti se narodi s postizenim zraku. Vrozené vady jsou zplsobeny
exogennimi vlivy, kdy k poruse dochéazi pti poruchéch vyzivy matky nebo fyzikdlnim
poskozenim v pribéhu téhotenstvi. Endogenni, (dédi¢né), tvoti asi 20% vrozenych vad.
Jde hlavné o kratkozrakost, astigmatismus ¢i vrozeny Sedy zakal (Hamadova a kol.,
2007).

Jedince toto postizeni nemalo omezuje a je zapotiebi nahradit zrak jinymi hlavnimi
smysly jako hmat, sluch, ¢ich ¢i chut’. Vzhledem k tomu, Ze ani vyuzivani téchto smysla
nedokéze nevidomé jedince naplno informovat o okolnim prostfedi, vyuzivaji se
kompenzaéni pomticky. Naptiklad k nahrazeni pisemné komunikace se vyuziva
Braillovo pismo nebo moderni pocitace s hlasovym vystupem.

Existuje dalsi fada tyflopomucek, které umoziuji zkvalitnit zivot nevidomym
pfi vzdélavani, prostoroveé orientaci ¢i sebeobsluze.

Pro zjisténi zrakové ostrosti se pouZziva vysetieni na takzvanych optotypech. Zjisti
se zrakova ostrost, ktera je vyjadfena vzdy zlomkem 5/5 ¢i 6/6. Pro ptesnéjsi
informovanost uvadim, Ze v Citateli je uvedena v metrech vzdalenost, ze které ma byt
precten dany fadek. BéZzna vysetfovaci vzdalenost je bud’ 5, nebo 6 metri. Pokud je tedy

vizus vySetfovaného oka naptiklad 6/30, znamena to, Ze jedinec pieCetl z 6 metrt to,
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o jedinec s normalni zrakovou ostrosti pieéte z 30 metri. Nutné je dodat, ze se
vySetiuje kazdé oko zvlast’ (Novakova in Pipekova, 2010).

Z hlediska zrakové ostrosti mtizeme rozd¢lit jedince do nékolika skupin.

Osoby nevidomé

v Vv

na stupni nevidomosti. Jednd se o organové postizeni a pokles zrakové ostrosti
pod 3/60 az po svétlocit. Zrakovy analyzator, nervové drahy nebo zrakové centrum
v mozku ztraci svoji funkci, a tak dochazi k nevidomosti (Renotierova, Ludikova,
2006).

Nevidomost je mozné jesté rozdé€lit na praktickou nevidomost (vizus od 3/60 - 1/60,
nebo jde o poskozeni zorného pole v intervalu 5-10 stupniti) a totalni nevidomost neboli
amaurosa (zrakova ostrost je pod 1/60 - svétlocit nebo se pohybuje mezi svétlocitem

s chybnou svételnou projekei aZ po stavy naprosté ztraty svétlocitu) (Hamadova a kol.,

2007).

Osoby se zbytky zraku

Casto jsou osoby se zbytky zraku povazovany za osoby nevidomé, oviem zrakovou
stimulaci 1ze rozcvicit zrakové funkce do takové miry, kdy je jedinec schopen pracovat
s Cernotiskem. Na druhou stranu je opét naruSena prostorova orientace a s tim
souvisejici samostatny pohyb (Novohradska, 2009).

Vizus je snizeny Vv rozsahu 3/60 - 1/60 nebo je zorné pole omezeno

na 5 az 10 stupnt kolem centralni fixace (Hamadova a kol., 2007).

Osoby slabozraké

Slabozrakost je organova porucha zraku, kterd je charakterizovana poklesem
zrakové ostrosti na lepSim oku pod 6/18 az 3/60 v€etné. Tato porucha zraku €ini jedinci
problémy pfi orientaci v prostoru a samostatném pohybu. Jednd se o nezvratnou
poruchu. UZeji je mozné slabozrakost rozdélit na lehkou a stiedni slabozrakost

(6/18-6/60) a tézkou slabozrakost (6/60-3/60) (Novohradska, 2009).
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Osoby s poruchami binokuldrniho vidéni

,, PFi poruchdch binokularniho vidéni dochazi k situaci, kdy na sitnicich obou oci se
nevytvari na stejnych mistech dva rovnocenné obrazy, které by po splynuti vytvorily
prostorovy viem a hloubkové videni” (Novohradska, 2009, str. 25).

Jedna se o nejéast&jsi poruchy a trpi jimi piedevsim déti predikolniho véku. Radi se
k poruchdm funkcénim, Ize je tedy pii v€asném odhaleni zmirnit, nékdy dokonce zcela
odstranit. Radi se sem strabismus (3ilhavost), neboli soub&zna porucha obou o&i
a rovnovazného postaveni oc¢i, kdy dit€ oko sta¢i do vnitiniho nebo zevniho koutku.
Dale sem patii amblyopie (tupozrakost), postihujici centralni vidéni a snizuje se zrakova

ostrost jednoho oka. Tupozrakost nelze zlepsit brylemi (Novohradska, 2009).

2.5  Mentalni postiZeni

Mezi vyvojové poruchy patii také mentalni postizeni. Vyznacuje se predevSim
sniZenou rozumovou schopnosti a tim 1 snizenim kognitivnich funkci.

Vagnerova (2014, s. 273) definuje mentalni retardaci jako: ,,souhrnné oznaceni
vrozeného postizeni rozumovych schopnosti, které se projevuji neschopnosti porozumét
svému okoli a v pozadované mire se mu prizpiisobit.”

Mentalni retardace se ¢leni a to zejména podle hloubky do Etyft stupiiil.

F 70. lehk4 mentélni retardace (IQ 50-69)

Jedinci majici lehkou mentalni retardaci se ¢asto na prvni pohled nelisi od majoritni
spole¢nosti. Ve vétsing piipadi se pifijde na tuto vadu az nastupem do mateiské ¢i
zékladni Skoly. Po ditéti se vyzaduje aby zacalo logicky uvazovat, udrzelo pozornost
a zdokonaluje se mu pamét. I kdyZz neplsobi lehka mentalni retardace odlisné
anejméné zasahuje do celkového vyvinu jedince, nastupem do Skoly se vada projevi
vyrazngji. Ani stranka feCova se nevyviji tak, jak ma. Vétna skladba je chudsi

a obsahov¢ 1iformalné problematicka. ZpocCatku to vypada na pouhé vyvojové
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zaostavani za ostatnimi, ale pokud je dité spravné vzdélavano a vychovavano, nema

V pozd¢jsim véku problém se zacClenénim do majoritni spolec¢nosti (Turiak, 2012).

F 71. stiedné t87ka mentalni retardace (IQ 35-49)

Na rozdil od lehké mentalni retardace se stfedné tézka mentélni retardace vyznacuje
rysy, kterych si je mozno vSimnout na prvni pohled. Jedinec ma problém s koordinaci,
hruba a jemna motorika mu také zpasobuje zna¢né problémy. Chiize je kolisava
a ani stani neni klidné. Jedince tato vada ovliviiuje ve vSech slozkach jeho osobnosti.
Casto jsou piidruzena i dal§i postizeni, naptiklad smyslova. Po psychické strance je
vyvoj téZ naruSeny a opozdény ani kognitivni funkce nejsou natolik vyvinuty (Turiak,

2012).

F72 T&zk4 mentdlni retardace (IQ 20-34)

Forma tézké mentalni retardace je obdobna jako u formy stfedni. Jedinec ma
problémy s hrubou a jemnou motorikou, nezvlada sebeobsluhu. Casté jsou vykyvy
nalad a projevy psychickych stavii. Clovék s t&Zkou mentalni retardaci je odkazan
na celozivotni a trvalou péci, ve které potiebuje rozvijet svoje smysly a motoriku.

Velkou pomoc potiebuje téz pii zacleniovani do spole¢nosti (Turiak, 2012).

F73 Hluboka mentalni retardace (IQ pod 20)

Jedinci s hlubokou mentélni retardaci jsou imobilni, popiipadé¢ velmi omezeni
vV pohybu. Ve vétsin€ piipadl se jedna o leZici jedince, ktefi se projevuji stuporem,
hypokinézou. Ereticti jedinci naopak maji potfebu délat stejné pohyby, kyvaji hlavou,
télem. U lidi s hlubokou mentalni retardaci je velmi naruSeno vnimani, socidlni
dovednosti, maji problémy s pfijimanim potravy. Potfebuji nepfetrZitou celodenni péci

(Turiak, 2012).
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2.5.1 Downiiv syndrom

Downliv syndrom je onemocnéni, které spociva ve Spatném poctu chromozomu.
Proto ho také nazyvame chromozomalnim onemocnénim. Postizeni ovliviiuje fyzicky
I psychicky vyvoj. Vyskytuje se trizomii 21. chromozomu. Jedinci majici tento syndrom
jsou na prvni pohled odlisni od majoritni spolecnosti a to jiz po porodu. Lisi se
piredevsim vzhledem, kdy je na prvni pohled patrnd mensi kulata hlava, mensi oci
austa, v nichz se skryva velky jazyk (Selikowitz, 2005). Pipekova (2010) uvadi,
zZe Casto jsou tyto déti, zhruba okolo 40%, postizeny také poruchami kardiovaskularniho
systému, vadou zraku ¢i epileptickymi zachvaty. Moznost narozeni ditéte s Downovym
syndromem se zvySuje vzristajicim vé€kem rodicl a to tehdy, pokud je rodicka starsi

35 let a otec 50 let (Pipekova, 2010).

2.6 Télesné postiZeni

., Téelesnd postizeni jsou pretrvavajici nebo trvalé napadnosti, snizené pohybové
schopnosti s dlouhodobym nebo podstatnym piisobenim na kognitivni, emocionalni
a socialni vykony. Ditvodem byvaji zmeény na pohybovém aparatu. Za télesna postizeni
Jjsou povazovany vady pohybového a nosného ustroji tj. kosti, kloubii, Slach i svalii
a cévniho zdasobeni a poskozeni nebo poruchy nervového ustroji, pokud se projevuji
poruSenou hybnosti” (Renotierova, Ludikova, 2006, s. 212).

I zde mlZeme postizeni rozdélit na vrozend a ziskand. Ziskand vznikaji
Vv jakémkoliv obdobi zivota a to bud’ jako disledek turazu nebo onemocnéni.
U vrozenych vad je nejastéjsi pfi¢inou dédiCnost, ale 1 zde se milizeme setkat
s prodélanymi nemocemi matky v obdobi gravidity. Faktory toto ovliviiujici jsou
napiiklad nedostatecné pestra strava bohata na vitaminy a mineraly. Velky vliv maji
1€ky, uzivané matkou v zacatcich t€¢hotenstvi, rentgenové zareni a jiné.

Vrozena télesnd postizeni jsou poruchy vyvoje vznikajici jiz v zarodku

prenatalniho, perinatdlntho nebo postnatdlniho obdobi. Jednd se napiiklad

27



0 makrocefalus ¢i mikrocefalus, rozstépy rtl nebo patra. U vrozenych poruch koncetin
mluvime o amélii (nevyvinuti koncetiny), dysmélii (tvarova vyvojova odchylka
koncetiny) a fokomélii (chybéjici ¢ast koncetin).

U télesného postizeni se vyskytuji dva druhy obrny. Centralni a periferni obrna.
Ty se 1i8i stupném zavaznosti a déli se na parézy (CasteCné ochrnuti) a plegie (uplné

ochrnuti) (Renotierova, Ludikova, 2006).

2.6.1 Détska mozkova obrna

Nekdy byva oznacovana za stacionarni encefalopatii, nebot’ ne vzdy maji motorické
projevy charakter obrny. Také se vyznaCuje pojmem infantilni cerebrdlni paréza,
ovSem ani tento pojem, se tak jako encefalopatie, pfili§ neujal a stale u nas prevlada
pojem détskd mozkova obrna.

Podle doby vzniku rozdélujeme détskou mozkovou obrnu na prenatalni, perinatalni
a postnatalni dobu. Jedinci s touto poruchou maji poruSenou nejen stranku hybnosti,
ale také stranku feci, Casto snizen intelekt a pfidruzeny epileptické zachvaty.

Podle typu hybného aparatu se rozlisuji dvé formy détské mozkové obrny

a to spasticka a nespasticka forma (Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).

Spasticka DMO

Détska mozkova obrna s formou spastickou, se jesté¢ dale deli na nékolik forem.
Déli se na formu diparetickou, ktera je charakteristickd riznym stupném postizeni
predevim dolnich konéetin. Casto se uvadi, ze diparetik je schovany kvadruparetik,
nebot’ 1 horni koncetiny byvaji postizeny, ovSem pii poskozeni mozku jsou jiz vyvojove
zralé. Jedna se tedy o nezralost centralniho nervového systému. Typickym rysem
pro jedince s diparézou je nizkovita chiize.

Dalsi forma je hemipareticka, jejiz ndzev vypovida, Ze jde o postizeni hemisferalni.
Projevuje se tedy postizenim jedné poloviny téla, kdy je na prvni pohled patrné,

ze horni koncetina je postizena vice. U déti byva dasledkem tézkych kontuzi mozku.
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Forma tripareticka nebyva vyjimkou a jednd se o postizeni tfi koncetin, kdy byvaji
zpravidla postizeny koncetiny dolni a jedna koncetina horni. Posledni forma détské
koncetin, z ¢ehoz kazda mize byt postizena jinak (Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv,
2014).

Nespasticka DMO

I nespastické formy DMO se déli a to na formu:

Hypotonickou: Pokud je jedinec hypotonicky, znamena to, ze svalovy tonus ma
oslabeny. Jedna se predevSim o svalovy tonus trupu a koncetin. Toto oslabeni je
centralniho ptivodu.

Dyskineticko-dystonicka (extrapyramidovou): Jedinec s touto formou détské mozkové

obrny se vyznacuje opistotonickym drzenim hlavy. Jednd se o takové drzeni, kdy je
hlava v obloukovitém prohnuti dozadu. Dale je u jedince typické grimasovani.

Cerebelarni: Udavana také jako mozeckova forma détské mozkové obrny. Tato forma
se nevyskytuje tak Casto jako formy ostatni. Projevuje se postizenim propriocepce
avzhledem k tomu, Ze je postizen mozecek, je postizeno také vnimani rovnovahy

(Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014).

2.6.2 Neuromuskularni a svalova onemocnéni

Mezi neuromuskularni a svalova onemocnéni patii:

Spinalni muskularni amyotrofie - (dale jen SMA), neboli Werdnig - Hoffmannova
choroba. Oznacit Werdnig-Hoffmanovou chorobou mizeme ale pouze prvni dva typy
spinalni muskularni amyotrofe. Jde 0 vrozené onemocnéni, autozomalné recesivné
dédicné. Toto onemocnéni byva casté u kojenci s perifernim hypotonickym
syndromem. Jde o poskozeni pfednich rohti miSnich, ¢ili o progresivni degeneraci
motoneuront, kdy neni postizen intelekt. Jde vSak o progndézu nepfiznivou, vse

ale zalezi na typu SMA.

29



Spinalni muskularni amyotrofie se uvadi ve ctyiech typech:

TYP I. - Jedna se o typ s letalnim prabéhem nemoci. Obtize jsou patrné jiz pfi narozeni
a rozviji se. Dité proto zpravidla umird do dvou let véku na nedostatek kysliku v krvi
tzv. respiracni insuficienci.

TYP Il. - Jedna se o nejcastéjsi typ SMA ve vétsing pripadi se jedinec nepostavi
ani nechodi. Prubéh neni tak rychly jako u typu pfedeslého a jedinci se dozivaji dvaceti
az tiiceti let véku. Vyjimkou ale neni timrti na respiracni insuficienci.

TYP IIl. - Tieti typ jiz znamena lehkou formu onemocnéni. I kdyz se projevuje
poruchou chize jiz okolo tii let véku, opét je pribéh velmi pomaly a jedinci se
tak dozivaji dospélosti.

TYP IV. - Jedinci majici toto onemocnéni na to piijdou az v dospélosti. Zhruba
ve 35 letech veéku. Prubéh je dvojiho typu, bud’ je progrese rychld, nebo pozvolna,

z ¢eho? druha varianta byva Castéjsi.

Artrogrypéza - jde o nemoc vznikajici 1ézi pfednich rohd misnich nebo motorickych
kofenti. U jedinci s touto nemoci jsou charakteristické kloubni deformity patrné
JiZ po narozeni. PfedevS§im jsou zasazeny kycelni, koleni, loketni, zéapéstni

a interfalangeélni klouby.

Polimeylitida - od Sedesatych let u nas jiz nevyskytujici se onemocnéni, které je
pfemozeno diky Sabinové vakciné. Jde o infekéni onemocnéni, které vznika

poskozenim Sedé hmoty v ptednich rozich miSnich.

Myopatie - jde 0 poskozeni svalového vlakna, které ma chronicky ptuvod. Vyskytuje se

predevsim v détském veku a porucha hybnosti je pfimo ve svalu.
Progresivni svalova dystrofie - u nas nejcastéji se vyskytujici svalové onemocnéni,

pii kterém dochdzi k degeneraci svalovych vldken pii¢né pruhovaného svalstva, kter¢ je

nahrazovano neplnohodnotnou vazivovou ¢i tukovou tkéani.
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Duchennova muskularni dystrofie - jednd se o nemoc postihujici pouze muzské
pohlavi. Onemocnéni se projevuje okolo dvou az tfi let zivot ditéte a to Castymi pady
atzv. kachni chizi. Onemocnéni ma letalni prabéh, kdy postizeny jedinec umira

zpravidla na dechovou piipadné srde¢ni insuficienci

Charcotova-Marieova-Toothova choroba - jde 0 postupny zanik osovych vlaken
a myelinovych pochev u perifernich nervi. ,,Priibéh nemoci je pomaly, zacina
na distalnich castech dolnich koncetin, atrofie postupné postihuje svalstvo bérce

a posléze i dolni tretinu stehna” (Jankovsky in Pfeiffer, J. a kolektiv, 2014, str. 76).

2.6.3 Stavy po tézkych traumatech

Jedna se predevsim o stavy po poranéni mozku, ke kterému dochazi v mnoha
ptipadech. K poskozeni mozku miize dojit jiz v perinatalnim obdobi, kdy ma rodicka
komplikovany pribéh porodu, nebo pifi zévaznych trazech hlavy a mozku.

Ty rozd€lujeme dle zavaznosti.

Komoce - neboli otfes mozku je piechodny stav, kdy jedinec ztraci védomi. Dulezita je
pomoc odborného 1ékare. Po navratu védomi ma jedinec jeste¢ dalsi pridruzené ptiznaky
komaoce, jako je zvraceni a déletrvajici bolesti hlavy.

op¢t o poruchu védomi, tentokrat roztrzenim mozku. Porucha védomi mtiZe byt dvojiho
typu. Jedna se pak o stupor, kdy je ¢lovék ,,pouze” jakysi strnuly a koma, které se

vyznacuje tézkym stavem bezvédomi.

Dle Jankovského, mize byt zhmozdéni mozku doprovazeno epiduralnim
(arteridlnim) a subdurdlnim (Zilnim) krvacenim, pfipadné u zavaznéjSich
kraniocerebralnich poranéni téZz subarchnoidedlnim krvacenim, kterd mohou vést

k vytvoteni hematomu (Jankovsky in Pfeiffer, J a kolektiv, 2014).
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S poruchami védomi se poji také pojem vigilini kéma. V disledku poskozeni
mozkové kiiry se hovoii o tzv. vegetativnim stavu neboli apalickém syndromu, kdy
Cloveék vypada, ze je pii védomi. Nasvédéuji tomu i oteviené oc¢i, ovSem s jedincem
nelze navézat kontakt.

Casto byvaji disledkem trazti poranéni patefe a michy. Jedna se o zavazné
poskozeni michy, u kterého zalezi, ve které ¢asti patete k poskozeni dojde. Dojde-li pak
k uplné spindlni 1ézi, nastdva misSni Sok. Z toho potom vyvozujeme druhy ochrnuti
projevujici se ztratou reflext. Uplna 1éze pod Thl, &ili pod trovni prvniho hrudniho
segmentu, znamend, Ze jedince bude paraplegig. Jde-li o poskozeni nad touto Grovni,

projevi se to kvadruplegii (Jankovsky, 2006).

2.7  Kombinovana postiZeni

V praxi se mliZeme setkat s jedincem, ktery bude mit kombinaci dvou a vice
riznych postizeni. Za postizeného vice vadami se tedy povazuje dité, resp. zék
postizeny soucasné¢ dvéma nebo vice na sob¢ kauzalné nezdvislymi druhy postizeni,
znichz kazdé by jej vzhledem k hloubce a dusledkim opraviiovalo k zafazeni
do specialni $koly piislusného typu.

V dnes$ni dobé stdle neni ujednocena terminologie takto postizenych jedinct.
Setkavame se s pojmy kombinované postizeni, postizeni vice vadami, ale 1 vicenasobné
postizeni.

Mezi nejcastéji vyskytujici se kombinované postizeni patii kombinace postizeni
mentalniho s postizenim télesnym, nékdy také se smyslovymi vadami. Nejbéznéjsi je
to pravé u déti majicich détskou mozkovou obrnu, ovSem neni vyjimkou, Ze toto
postizeni provazi i jiné poruchy, mezi které muzeme zatadit piedevSim poruchy
fecového vyvoje.

Smyslové postizeni miva také ptidruzeny dal§i poruchy, proto neni vyjimecné,
Ze jedinec majici smyslové postizeni, ma i postizeni mentalni. V tomto piipad¢ je

to nejcastéji Downliv syndrom.
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Zminit se musim také o kombinaci smyslovych postizeni, tedy sluchového
a zrakového zaroven. V tomto pifipadé mluvime o hluchoslepoté. Takto vzniklé
postizeni zplUsobuje jedinci velké potize v komunikaci, mobilit¢ 1 pfistupu
k informacim. Jedinec je odkazan na pomoc druhého, nebot' je u né€ omezena
I dorozumivaci schopnost. Dorozumi se tak pouze na zakladé znakového jazyka.
Jedinym kompenza¢nim smyslem zistavd hmat. Existuji ovSem dorozumivaci
prostiedky, které umozni jedinci lepsi zivot. Jednd se o Lormovu abecedu, daktylotiku

do dlan€ ¢i TADOMU (Slowik, 149).

2.8 Poruchy autistického spektra

4

détského mentéalniho vyvoje viibec. Jedna se o globalni vyvojovou poruchu, ktera se
vyznacuje poruchami v oblasti interakce, komunikace a pfedstavivosti. Jedinec se Casto
projevuje stereotypnimi aktivitami nebo zajmy. Uvadi se, Ze jedinci s touto poruchou
jsou jacisi cizinci s neschopnosti porozumét okoli. Dité je schopno se naucit riznym
dovednostem, ovSem nedovede je aplikovat v praxi a pti vzniklych situacich bézného
Zivota.

Pfi¢iny nejsou zcela znamé. Za jednu z pii€in jsou povazovany vrozené
neurologické poruchy mozku. Urcitou roli zde hraji 1 genetické faktory nebo infekéni
onemocnéni.

Diagnostikovani je sloZit¢j$i. Diagndza je stanovena na zakladé projevll chovani
anejlépe  do 36. mésici véku ditéte ([online], dostupné z: www:
<http://www.autismus.cz/>).

K diagndéze poruch autistického spektra tadime také poruchy z jinych casto
i odlisnych etiologii. Ve vétsiné piipadi maji déti s poruchou autistického spektra
pfidruZzeny poruchy pozornosti s hyperaktivitou, dyslexii, ale i poruchy genetické jako

je Downtiim syndrom (Kucerova, 2015).
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Tuto poruchu proto rozdélujeme na nékolik dalSich diagnostik jako je détsky

autismus, atypicky autismus, Aspergertiv syndrom a Rettiiv syndrom.

2.8.1 Détsky autismus

Détsky autismus, Casto také oznacovany jako Kanneriiv syndrom, se vyskytuje
vraném veéku ditéte a to jiz pred tfetim rokem véku ditéte. Autismus byva
charakterizovan také jako wuzavirani se do sebe a pedagogicko-psychologicka
terminologie uvadi, ze maji poruchu socializace. Jde 0 neschopnost navazovat vztahy
aneschopnost prozivat emocni situace doprovazené poruchou komunikacnich
schopnosti.

Dité uz jako malé nereaguje na své jméno, nezajima se o typické détské hry typu
»paci, paci, pacicky" a nema potiebu télesného kontaktu s matkou. Své vrstevniky
nevyhledava a ptipadné ignoruje (Koukolik, 2008). Détsky autismus se daleko Castéji

vyskytuje u chlapcii nez u divek, a to az v poméru 3:1.

2.8.2 Atypicky autismus

Jak jsem jiz uvedla vySe, Zadné dit¢ s poruchou autistického spektra nema totozné
pfiznaky s jinym jedincem majicim tuto poruchu. U déti s atypickym autismem se Casto
nemusi objevovat ani naruSend komunikacni schopnost ¢i socidlni aberaci. U téchto
jedinci miZou chybét stereotypni zajmy, které se u jinych druhli autismu vyskytuji
pomérné Casto.

Diagnostika se provadi az po tfetim roce zivota, kdy se objevuji prvni symptomy.
Objevuje se mentalni postizeni a nerovhomérny vyvoj je také v oblastech diagnostické
triady. Triadou v tomto piipadé rozumime komunikaci, socialni interakci a imaginaci

([online], dostupné z: www: <http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=2137/>).
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2.8.3 Aspergeriv syndrom

Aspergeriv syndrom je zafazovan mezi vysoce funk¢ni autismus, ktery je typicky
pro déti s normalni ¢i nadprimérnou inteligenci. Jedna se o dalsi pervazivni vyvojovou
poruchu, ktera je wvrozend a o poruchu nékterych mozkovych funkci
s neurobiologickym zdkladem. Dité ma narusené vSechny oblasti vyvoje a to socidlni
interakci, komunikaci, pifedstavivost, s vyraznym omezenim socialnich dovednosti

a citovou zralosti (Vosmik, 2010, s. 13).

Dle Thorové (2006, s. 185-190) jsou zakladnimi pfiznaky Aspergerova syndromu:

o Nedostatek empatie, egocentrismus

. Snizend adaptabilita (kompenzovana ritualy)

. Jednoducha, nepatricna a jednostrannd interakce

. Obtizné pochopeni spolecenskych pravidel

o Dyspraxie

. Omezend, pripadné neexistujici schopnost navazovani kontaktii
. Jednotvarna rec, probléem v oblasti pragmatického uzivani reci

2.8.4 Rettiv syndrom

Jde také o pervazivni vyvojovou poruchu, ktera ma dopad jak na somatickou,
tak motorickou i psychickou funkci. Na rozdil od ostatnich poruch autistického spektra
je uRettova syndromu znama pfi¢ina vzniku. Syndrom vznikl mutaci genu X.
Tento syndrom se vyskytuje pouze u dév€at a chovani je jen z casti autistickeé.
Jedinecs touto poruchou nedokaze udrzet pozornost a v oblasti jemné motoriky
ma velké nedostatky. PtidruZenou poruchou je zde epilepsie

([online], dostupné z: www:<http://www.autismus.cz/>)
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2.9  Poruchy recového vyvoje

., Symptomatické poruchy reci definujeme jako naruseni komunikacni schopnosti,
doprovazejici  jiné, dominujici postizeni, pripadné poruchy a onemocnéni”
(Lechta, 2008, str. 52).

Symptomatické poruchy feci tiidime na specifické (typické pro dané postizeni)
a nespecifické (vyskytujici se 1 v dalSich pfipadech, které nejsou pro dané postizeni
typicke).

Re¢ova komunikace je schopnost jedince védomé pouzivat jazyk jako sloZity
komunikac¢ni systém znakd a symbolii ve vSech jeho formach.

Naruseny vyvoj fe¢i fadime jako druh do narusenych komunikacnich schopnosti.
Jednad se o nespravnou funkci jedné ¢i vice, nebo dokonce vSech oblasti fecového
vyvoje. Naruseny vyvoj feCi byva pridruzeny k jinym vyvojovym poruchdm
a onemocnénim (Mikulajova, Kapalkova in Lechta, 2005).

Symptomatické poruchy fe€i vznikaji ¢asto pfi¢inou téZce odhalitelnych faktord.
Pokavad se poskodi mozkova struktura, zapii¢ini to ditéti détskou mozkovou obrnu.
Ta je charakteristicka pravé narusenou komunikacni schopnosti neboli Symptomatickou
poruchou fe¢i. Na dit€ to ma negativni vliv, zaostavd ve vyvoji, je narusen vyvoj
intelektu, ale naruSeny jsou i dalsi slozky osobnosti, naptiklad sloZka psychicka, coz
také ovliviluje vyvoj fe€i. Pro vznik symptomatickych poruch fe¢i Lechta uvadi dvé
primarni pficiny.

1. Primarni pfi¢ina - v tomto piipadé¢ se jedna o dédicnost. Dé&dicnost zpiisobi

dominujici postizeni nebo poruchu, kterou doprovazi jiz zminéné symptomatické
poruchy feci

Mrve

2. Primarni pfi¢ina - zde muze jit o orgadnové posSkozeni mozku, které zpisobi

dominujici postizeni. V tomto piipadé se jednd napiiklad o mentdlni postizeni
s pfidruZzenymi symptomatickymi poruchami fe¢i. Zaroven je mozné, aby tataz pficina
zpuisobila paralelni postizeni ¢i poSkozeni - napiiklad inervenci mluvnich organt

(Lechta, 2008, s. 53).
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Posouzeni vyvoje feci z pohledu jednotlivych jazykovych rovin je nésledujici:
Foneticko-fonologicka rovina — tato rovina by méla byt zcela vyzrala. Jde o to,
aby dit¢ vyslovovalo hlasky, pfedev§im sykavky, zn¢lé a neznélé souhlasky a kratké
¢idlouhé samohlasky bez jakéhokoliv problému. Pfi nevyzralosti zacne dochazet
k nespravné vyslovnosti sykavek, mékkych a tvrdych slabik, ale i k zaménovani di,ti,ni

a dy, ty, ny (Bendova, 2011).

Morfologicko-syntakticka rovina — tato rovina za¢ina fungovat okolo 1. roku Zivota,
kdy dit¢ zacina pouzivat prvni slova. Nasleduji slova za pomoci opakovani slabik. Slova
se nesklofuji a jsou neohebna. Pokud jde o morfologii, zac¢ina dit¢ nejprve pouzivat
podstatnd jména, pozdéji slovesa. Ve vétSing piipadtd se béhem tohoto vyvoje objevuji
také citoslovce. Zhruba do 3 let zacne dit¢ pouzivat pfidavnd jména, ale jejich
sklonovani mu déla stale problém. Skladbu vét se dit€ uci okoukavanim v urcitych
situacich. Do 4 let je také mozné hovorit 0 fyziologickém dysgramatismu. Po 4. roce
by se gramaticka stranka fe¢i méla rovnat normalu. Jestlize dysgramatismus pozorujeme

i nadale, mize byt u ditéte pfitomen naruseny vyvoj fec¢i (Klenkova, 2006).

Lexikalné — sémanticka- tato rovina se zaméfuje na pasivni i aktivni slovni zasobu.
rozumét. Okolo 1. roku dit€ zacina pouZivat sva prvni slova, ¢imz uz miZeme hovofit
0 rozvoji aktivni slovni zasoby. Ze zac¢atku ma dité slovni zasobu okolo 5 az 7 slov,

ktera se pfechodem do druhého roku Zivota zvysuje jiz na slov 200 (Klenkova, 2006).

Pragmaticka - posledni jazykova rovina, se zaméfuje na komunikacni schopnosti. Jde
0 ovladnuti jazyka a schopnost pouzivat komunikaci v riznych situacich (Kerekrétiova,
2008).

Nejrizikovej$imi détmi z hlediska vyvoje feci jsou déti, rodici se s genetickymi

poruchami, chromozomovymi anomaliemi, vrozenymi malformacemi, autismem atd.

Dalsi skupinou mohou byt 1 déti rodici se drogové zavislym rodi¢tm, alkoholikiim, déti
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nemocnych rodi¢l, déti ze Spatnych socidlnich a ekonomickych podminek, pred¢asné

narozené déti a podobné (Lechta, 2005).
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3 REAKCE RODINY NA POSTIZENE DITE

Vyrovnavani se ma jednotlivé etapy, stadia, které se projevuji v situacich, kdy je
rodictm sd¢lena diagndza jejich ditéte. Ta je zpravidla velmi zdvazna.

Jednotlivych fazi v procesu vyrovnavani se je celkem Sest a popsala je Elisabeth -
Kiibler - Ross. Pocinaji inicialnim Sokem pifes popieni, smlouvani, agresi, depresi
az Po vyrovnani se a prijeti postizeni svého ditéte jako tkolu.
pozdéji pfidana k fazim popsanych Rossovou. Jedna se o fazi nulitni, kdy si ¢lovék

moznost postizeni u svého ditéte uvédomuje, ale neptipousti (Haskovcova, 2002).

Faze inicialniho Soku

Jde o silnou emoc¢ni reakci rodic¢u. Fakt, Ze se jim narodilo dité s postizenim je
neoCekavany, rodi¢e se tak ocitnou v realit¢ a souCasné prozivaji deziluzi a velké
zklaméni. Misto ocekavani zdravého potomka se zabyvaji otdzkami, pro¢ pravé oni
ocekavaji postizené dité, a predevS§im na své otazky hledaji odpovédi. V této fazi si

rodi¢e uvédomuji ztratu vysnéného ditéte.

Faze popreni

Jedna se o popfeni skutecnosti, ze dit€ miZe byt postizené. Rodice v§e vnimaji jako
omyl a ¢ekaji, ze dostanou lepsi zpravy od I¢kare a vSe se vysvétli. K této fazi také patii
oznaceni shopping around, kterym myslime tzv. poptavani se kolem. Rodi¢im nestaci
nazor a stanoveni diagn6zy od jednoho lékate, chtéji je mit podloZena vicekrat. V této

fazi také miiZe nastat jakési vytésnéni reality ve smyslu ,,nikdo ndm nic netekl.”

Faze agrese
U nés castéji pouzivany termin zlost ¢i zloba. Jde o dulezitou fazi, protoZe rodice
V tomto obdobi pienaseji své agresivni a negativni pocity na okoli. V prvni fadé svadi

vinu na lékare, pfedevSim na toho, ktery stanovil diagndzu onoho postizeni. V dalsi fadé
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vSe svadi na své nejblizsi. Casto rodice obviiuji sebe navzajem i sebe samotné. Poté se

da mluvit také o autoagresi.

Faze deprese a uzkosti

Deprese a stavy uzkosti navazuji na fazi agrese. Rodice se ponofii do obrovského
smutku, maji pocity viny a selhani. Dochazi také k sebeobviniovani a hledani toho,
co ud¢lali Spatné, piipadné co meli udé€lat a neudélali. Narozeni ditéte s postizenim
vnimaji jako trest. Za své dit¢ se stydi, nechodi do spolecnosti, ¢imz nejsou
socializovani. Jednd se o velmi tézkou a zéasadni situaci pro rodice. Jsou natolik
vyCerpani, Ze nejsou schopni ani place, ktery piinasi v takovychto chvilich ulevu, proto
je dulezité najit n€koho, kdo je ,,vrati do Zivota”. Pravé v téchto pfipadech pomahaji
1€katsti ¢i jini odbornici. Dllezité je naslouchat jejich ptibéhu, bolesti i zklamani a najit

,odrazovy mistek”, ktery jim pomuze se po malych krocich vracet do bézného zivota.

Faze smlouvani

V této fazi existuje moznost, Ze se vétSina diive nevéficich rodic¢i zacne vénovat
nabozenstvi. Mysleno je tim pfedev§im rizné smlouvani s Bohem. V tomto obdobi je
velmi dilezitd pomoc odbornikli. O té se zmifuji jiz ve fazi deprese. Je dilezité najit
takovy odborny personal, ktery bude schopny naslouchat a sdilet bolest a zklamani

rodicu.

Faze vyrovnavani se (coping)
Faze vyrovnavani se je stadium jakési rovnovéahy, kdy se u rodi¢i snizuji stavy

deprese a uzkosti, které nadale prechazi ve fazi akceptace.

Faze akceptace

Nasleduje posledni stadium procesu vyrovnavani se a tim je akceptace. Tato faze se
vyznacuje vyrovnanim se s narozenim ditéte s postizenim a pfijmuti tohoto faktu.
Rodi¢e se zaméfuji na budoucnost, hledaji co nejlep§i mozna a dostupna feSeni,

navazuji kontakty s rodinami, které¢ postihl stejny osud. V této fazi je také dulezita
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reorganizace nejen ¢asu, ale predevsim hodnotového systému rodiny. Dilezitym faktem
tohoto stadia je také to, ze rodiCe jiz nepfijimaji narozeni svého postizeného ditéte
jako trest, ale jako ukol nebo vyzvu, které je potieba splnit (Jankovsky in Pfeiffer, J.
a kolektiv 2014).

Zaverem je dilezité fici, Ze ne vSichni rodiCe si projdou vSem fazemi vyrovnavani
se. U kazdého jedince je to individudlni a rozdilné. Nekteti rodice urcité faze pieskoci,
Kk jinym se v prubéhu zivota vrati zpét. Nelze proto s jistotou fici, Ze vSichni dosahnou

faze akceptace, ¢ili uplného vyrovnani se.
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PRAKTICKA CAST

4 CILPRACE A VYZKUMNE OTAZKY

Pro ucely mé bakaléiské prace byl zvolen hlavni cil: Zjistit, jak prob&hlo u rodiny

vyrovnavani se (vyrovnani se) s narozenim ditéte se zdvaznym zdravotnim postizenim.

Dale

jsem z rozhovori zjiStovala, zda byla dostatecnd informovanost rodin

od zdravotniho personalu.

Na zaklad¢ vyzkumného cile byla definovana hlavni vyzkumné otazka, kterd zni:

A4

jsou definovany diléi otazky, na které ziskavam odpovédi prostiednictvim rozhovori.

Ty byly vedeny s rodi¢i déti, kterym se narodilo dit¢ se zavaznym zdravotnim

postizenim. Dil¢i otazky zné€ly nasledovné:

1.

10.
11.
12.

Uvédomuji si, ze pro Vas neni snadné vzpominat na toto obdobi, ale pfeci jen,
jaké oCekavani jste méla/méli od narozeni VaSeho ditéte?

Kdy jste se dozvédéla, Ze se u Vaseho ditéte objevily n¢jaké komplikace?

Snazil se Vam nékdo vysvétlit, jak k postizeni Vaseho ditéte doslo?

Mohu se Vas zeptat, zda si pamatujete, jak jste reagovala pii prvnim kontaktu
S Vasim ditétem?

Vzpomenete si, kdo a kdy stanovil diagnézu Vaseho ditéte? Jak zni tato
diagnoza?

Svadéla/li jste nékdy vinu na lékate?

Jak jste se se sd€lenim 1ékaii vyrovnavala/vyrovnavali Vy a jak Vase rodina?
Domnivate se, ze se muze ¢loveék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité
S postizenim?

Kdo Vam byl a stale je nejveétsi oporou?

Méla/li jste chut to nékdy vzdat?

Jak se vyvijel zdravotni stav VaSeho ditéte?

Dokazala/li byste dnes fict, co vam pfipadalo nejtézsi a co vSechno jste musela/li

ve VaSem zivote€ zménit?
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5 METODIKA

5.1 Metodika vyzkumu

Pro zpracovani bakaldiské prace byl pouzit kvalitativni vyzkum, na jehoz zakladé
byl k ziskani dat pouzit polostrukturovany rozhovor. Zakladem byly otazky pokladané
jednotlivym respondentim. Pofadi vyzkumnych otazek Casto bylo zménéno, piipadné
byly doplnény dalsimi dil¢imi otdzkami, které dale rozvijely oblast zajmu. Otazky byly
pokladany vSem respondentim. VSichni respondenti samoziejmé méli moznost
na nékteré otazky neodpovidat.

Rozhovor jsem si zvolila z toho divodu, ze jsem pii ném méla moznost pozorovat
I emocionalni stranku respondenta a mnohdy pocity pochytit i z vyrazu tvate.

Uvédomuji si, ze poddvané informace mnohdy mohly byt pro respondenty velmi
osobni a citlivé, proto byli informovani a ubezpeceni o anonymité celého vyzkumu.
Zaroven byli informovéni o tom, Ze cely rozhovor bude pouzit pouze pro ucely mé

bakalarské prace.

5.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvofi 4 respondenti, v mém ptipad¢ rodice, kterym se narodilo
dité se zdvaznym zdravotnim postizenim, viz tabulka €. 1.

Ve trech piipadech jsem se osobné setkala pouze s maminkou ditéte, v jednom
pfipadé¢ byl pfitomny i otec.

Prvniho respondenta jsem si vybrala sama a to na zakladé nasi znamosti. Dalsi
respondent mi byl doporu¢en jednou z asistentek pedagoga na nejmenované zakladni
Skole. Tito respondenti mi také dale doporucili dals$i vhodné respondenty k uskute¢néni

mého vyzkumu.
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Vyzkumny soubor tvorily déti, které se narodily se zdvaznym zdravotnim
postizenim. Rozhovor byl uskutetnén s respondenty, v mém piipad¢ s rodi¢i déti

Z ptibramského regionu.

Tabulka ¢. 1: Vyzkumny soubor

Respondent M1 M2 M3 M4

Pohlavi ditéte muz divka chlapec divka

(osoby se zdr. postiZzenim)

VEk ditéte 22 11 16 13

(osoby se zdr. postiZzenim)

Kombinované | Atypicky Downiiv
Typ postiZeni DMO )
postiZeni autismus syndrom

Zdroj: viastni

5.3 Realizace vyzkumu

Vyzkum probihal na Ptibramsku a to predevSim proto, Ze vyzkum v této oblasti
jsem doposud v predeslych bakalafskych pracich na podobné zadané téma nenasla
a také z ditvodu, ze v této oblasti bydlim.

Dva rozhovory probihaly na klidném misté - kavarna, jeden z rozhovort probihal
ve Skolnim prostfedi, jeden v domécim prostiedi respondenta. ShromaZzdovani
respondentl probihalo od listopadu 2015 do ledna 2016. Samotné rozhovory potom od
ledna 2016 do bfezna 2016. V této dobé& také probihala analyza dat a pfepis rozhovort
do textové podoby.
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Nez zacal samotny rozhovor, ptedstavila jsem v prvni fadé¢ sama sebe, nebot’ jsme
se s respondenty do té doby neznali. Nadale jsem respondenty seznamila s tématem této
bakalarské prace, s cili vyzkumu a s predstavou konecné verze prace. Neékteré
rozhovory byly zaznamenany na diktafon, v nékterych piipadech si to respondenti
nepiali, proto byl rozhovor zaznamenavan hned piepisem do pocitace. Otazky byly
pro vSechny respondenty stejné, v nckterych ptipadech se liSily naptiklad pfidanim
rozSifujici otazky, ktera vychézela z otazky predchozi.

Mnohé otazky byly pro respondenta natolik citlivé, ze vzpominky na diivéjsi tézké
obdobi s sebou ptinesly plac. Z mé strany byla proto n€kolikrat pouzita haptika, kterou
jsem se snazila dat vice najevo mé uvédomeni, Ze situace opravdu nebyla nijak lehka.
Casto se rozhovor rozvijel i do jinych témat a okruhii otazek, které nebyly nijak
uzitecné pro moji bakalatskou praci, zato byly velice uzite¢né pro moji informovanost
a 0sobni rozvoj v téchto vécech.

Z divodu anonymniho rozhovoru jsou skutecnd jména déti nahrazena jmény
fiktivnimi, ndzvy organizaci, mést a 1ékaiil jsou vynechany. Jména vSech respondentli
byla nahrazena pismenkem M, kdy k nému nadéle bylo pfifazeno ¢islo a to predevSim
pro mou lepsi orientaci pfi praci s pfepsanymi rozhovory. Doslovné ptepisy rozhovort
jsou zaznamenany v PFiloze ¢. 1.

Do doslovného piepisu rozhovort nejde snadno zapojit neverbalni ¢ast rozhovoru,

proto jsem se snazila tyto neverbalni ¢asti naznacit alespon znaky. Tyto znaky jsou:

(Gsmev) usmévna odpoveéd’ respondenta
nedokoncend véta

) poklesnuti hlasu

(..) premysleni

M diraz

" plac

? nad¢je v hlase
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6 VYSLEDKY

Analyza odpovédi respondentli je provedena hromadné, kdy jsem zaznamenala
vypovedi vSech respondentll a to pfedevsim na ty otazky, které byly pro mij cil prace
tyto vypovédi rozebirala a porovnavala jsem je s piislusnymi odbornymi publikacemi
aclanky v navazujici diskuzi. Zaroven jsem srovnavala i jednotlivé vypovédi

respondentll mezi sebou, protoze 1 ty se v nékterych otazkach lisily.

Tadeas

TadeaSovi je 22 let, zije v Uplné rodiné. Narodil se ve 34. tydnu téhotenstvi.
Diagnéza je DMO (détskd mozkova obrna), spastickd kvadruparéza. Ptidruzena je
sttedné tézka mentalni retardace. Je starSi ze dvou sourozencti. Mladsi bratr nema zadné
postizeni. Tadeas navstévuje praktickou Skolu dvouletou a nékolikrat v tydnu navstivi
také denni staciondf.

Respondentem byla TadedSova matka. Rozhovor byl uskutecnén v klidné kavarné,
nahravan a nasledné doslovné piepsan a zatazen do piiloh této prace. U rozhovoru byl
chvili pfitomen i sdm Tadeas, ktery se rozhovoru nezticastnil. Rozhovor trval néco malo
ptfes hodinu, kdy Cas zabraly také doplilujici otazky, ptipadné volné povidani matky,

které roz§ifovalo oblast mého zajmu.

,, Tak komplikace nebyly, zZe jo (!), az v tom sedmém mésici, kdyz jsme sli rovnou rodit.
Narodilo se predcasné v 34 tydnu, mél 1,95 kg a 45 cm. Rikali, Ze je maly, ale Ze ma
v§echno V poradku, takze jako je hezci nez ty velké deéti, které byly v inkubatoru vedle.
Také vikali, Ze se miize néco stat u nedonosenych deti.”

Dle vypovédi TadeaSovy maminky dlouho nevédéli, zda je TadeaS v poradku.
Pfi¢inou byla pfedev§im neinformovanost a nezkuSenost zdravotnického personalu.
»Informace od pediatra nebyly, bylo to jeho prvni dité, takze nebyl moc informovany.
Vsechno jsme se dozvédeli az v laznich. Tam byl genetik a ten se tim Chtel zabyvat, pro¢

)

to vzniklo.’
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Matka také dopliuje, ze jim bylo doporuceno mit dalsi dité, které by vyvojove tdhlo
Tadease nahoru. ,,Kdyz jsme poprvé prijeli do lazni tak nam rekli, Ze syn potrebuje
druhého sourozence., aby ho tahnul. TakzZe to trvalo vlastne 2 roky, nez jsme se
rozhodli, protoze cela rodina to brzdila. Rikala, abychom nebldznili, co kdyz budu
muset lezet nekde celou dobu a ted’ co se synem budeme délat. Babicky a vsichni chodili
do prace, takZe tam bylo takovy to riziko, ale po téch ctyrech letech jsem rekla ne,
ze tam uz by byl velky odstup a prosté, Ze to Tadeas potrebuje k tomu svému vyvoji,
Ze potrebuje nékoho, aby ho tahnul, takze jsme do toho sli (usmév).”

TadeaSova maminka také uvadi, ze si v laznich uvédomila, Ze i1 kdyz je jejich syn
tézce postizen, jsou rodiny, které jsou na tom daleko huft. ,,Pak ale kamaradky z lazni,
které vas potom podrzely, Fekly ty rizné informace, co tieba mély starsi déti. Rekly sviij

pribéh, pak jsme zjistili, jak jsme na tom, Ze na tom muzou déti byt i hir (-).”

Odpovédi matky na klicové otazky:

Domnivate se, Ze se miiZze ¢lovék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité
S postiZenim?

, To asi ne, kdyby se s tim clovék vyrovnal, tak si myslim, Ze by se mu nesnazil tolik
pomdhat a tolik se mu nevénoval. Myslim, Ze nikdo se s tim uplné nevyrovna. Jako to

Vyrovndni...néco tam z neho je, ale ne uplne.”

Meéila jste chut’ to nékdy vzdat?

., To ani ne. On jakoby nabijel. On brzo i mluvil, takze jako tim a ma ten sviij usmév.
Umi si kazdého ziskat. On bojoval i sam se sebou. Docela chtél delat vsechno, co videl,
takze nebyl takovy jako nékteré deti. Jsou i takovy, Ze nechteji a rodice za né vse délaji.

Tenhle styl u ndas nebyl. On nas tahnul nahoru, chtel neco dokdzat.(tismev).”
Jak se vyvijel zdravotni stav Vaseho ditéte?

.,V roce a pul viastné a ten zlom byl az po roce. On mél i vSechny mozné kyly, takze se

cvicilo opatrné a po roce se kyly diky Vojtove metodé zatahly, takze se mohlo najet
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nato az Sestkrat denné cvicit. Byl tam velky pokrok, Ze za tri mésice se zacal otacet
av 15 mesicich se zacal plazit. To jsme mysleli a méli takovou tu vidinu, Ze treba
do dvou let budeme chodit (?). 4 pak to zase jakoby stalo na bodu mrazu (-).”
Dokazala byste dnes Fict, co Vam pripadalo nejtéZ§i a co vSechno jste musela
ve VaSem Zivoté zménit?

,Nejtezsi byla zména naseho Zivota. Ja jsem prisla o svoje konicky, Zivot jsem musela
podridit jemu. Manzel nemusel, nejezdil do lazni, vSechno jsem vlastné ze zacatku
delala ja. Musela jsem prejit do jiného , rezimu” a vénovat se jenom jemu. Ted uz je
dospély a celkem samostatny, tak prichazi zase ty chvile, kdy si miizu uzivat Zivota ja.
A nejtezsi? Ten cas tak rychle plynul, Ze jsem to brala jako samoziejmost, a kdyz se nam
narodilo druhé dité a ta radost z toho, Ze je zdravé, tak jsme vlastné tu fazi toho,
ze by pro nds bylo néco nejtézsi... Asi jsme ji preskocili. Nevim, kde by tam byly tezsi

momenty. ”

Oliver

Oliverovi je 15 let, zije v Gplné rodin€. Narodil se ve stanoveném terminu porodu.
Pti porodu byl vsak ptfidusen pupecnikovou $ntrou. Diagnéza je atypicky autismus.
Oliver je nejmladsi ze tii sourozencii. Jeho dvé starsi sestry jsou zdravé.

Respondenti byli v tomto piipadé dva a to Oliverova matka i otec. Rozhovor byl
uskutecnén v klidném rodinném, domacim prostiedi a byl nahravan, nasledn¢ doslovné
piepsan a zaiazen do piiloh této prace. Samotny rozhovor trval pies dvé hodiny. Cas byl

také vyplnén volnym povidanim matky ¢i otce.

Matka: ,,My jsme ze zacdatku nic nevedeéli. Narodil se v normdlnim terminu, vse bylo
v poradku. Pri porodu byl tedy pridusen pupecni siiirou. Pred porodem mi neudelali
ultrazvuk, takze to nevedeli. Kdyz se narodil, tak mi ho dali na télo, doktor najednou
zacal Fikat, Ze nedycha a Ze modrd. OkamZzité mi ho vzali a zacali ho oZivovat.”

Oliverova maminka piiznava, ze nejvéetsi strach méla z toho, aby piezil. Bohuzel

to nebylo naposledy, co se objevily komplikace s dychanim. Matka: ,,Oni rikali,
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ze kdyz spal, tak sam nedychal vitbec, a kdyz nespal, tak dychal pouze povrchné, proto
byl na ventilatoru. Po pul roce se to objevilo znovu. Poslali nas znovu do nemocnice,
kam jsme prijeli za minutu dvanact, ale ozivili ho. Potom uz to bylo tak, Ze kdyz spal,
tak dychal povrchove, a kdyz nespal, tak dychal normdlne.”

Oba rodice se shoduji na tom, ze jim nikdo nebyl schopen fict, jak k postizeni
doslo. Dnes uz ale védi, ze o autismu se vlastné nevi, jak a pro¢ vznika. Otec: ,,Pak jsem
slysel i nekde nekoho mluvit a vikali, Ze tihle autisti to maji pravé z toho, Ze vétsina
Z nich byli pridusent, tak nevim.”

Rodice se také shoduji na tom, ze pediatr nijak nerozpoznal odchylky ve vyvoji.
Diagnézu tedy diagnostikoval n€kdo jiny. Otec: , Nebylo to od praktického lékare,
ale od specialisty, ke kterému jsme jezdili kvili tém komplikacim po porodu. On se
zajimal o ten jeho vyvoj. My jsme se i dohadovali, protoze se mnou kluk nemluvil
a s manzelkou obcas néco rekl. Doktora (specialistu) to tedy zacalo zajimat.”

Matka: ,,Ano, on to byl specialista pres metabolické poruchy a jemu se to nezddilo.
Nabidl nam nemocnici v Praze, kde bychom museli byt hospitalizovani, nez by ndm néco
zjistili. Proto jsme Sli rovnou do APLY, kde nam to teda diagnostikovali. Méli nds
i néjaky cas v péci a diagnoza je atypicky autismus. Zadné dalsi pridruzené poruchy

’

nema.’

Odpovédi na klicové otazky:

Domnivate se, Ze se miZe Clovék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité
S postiZzenim?

Matka: ,, Vyrovnani asi uplné ne. Da se ale fungovat. Jezdime na dovolenou, na vylety.
Kdyz teda chceme jit treba do kramu, tak mu musim slibit néco dobrého. Ma svoje

’

naucené cesty a jinudy chodit nechce.’

Meéila jste chut’ to nékdy vzdat?
Matka: ,, Ne, to nikdy. ”
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Jak se vyvijel zdravotni stav Vaseho ditéte?

Matka: ,,On nemluvil. Chodili jsme na logopedii, kde se viastné pres obrdazky vsechno
ucil. Pak se stalo, Ze néco zapomnél, tak se zacalo znova. Na obrdazku byla treba
koupelna a on musel Fict, co se v koupelné nachazi - vana, pracka, co se deéla v pracce,

Ze se pere pradlo. Kdyz chodil do skolky, tak jsme vyuzivali piktogramy.”

Dokazala byste dnes Fict, co Vam pripadalo nejtéZsi a co vSechno jste museli
ve VaSem Zivoté zménit?

Matka: ,, Ze zacdtku jsme méli strach. Bylo to krusné. Jinak asi ni.’

Otec: ,, Spis se bojime, zZe tezké bude najit stredni Skolu. Jeho totiz nebavi nic.”

Julie

Julii je 11 let. Zije v tiplné rodin&. Julie se narodila ve 26. tydnu t&hotenstvi.
Diagndza je stanovena jako kombinované postizeni, ve kterém prevlada atypicky
autismus s pridruzenym t€zkym mentalnim postiZzenim, epilepsii, zrakovou, sluchovou
i feCovou vadou. Julie ma dva mladsi bratry. Jeden z nich je také postizeny. Julie
navstévuje zakladni skolu specidlni, ziizenou pti bézné zakladni skole.

Respondentem byla v tomto piipadé¢ matka divky. Rozhovor probihal ve Skolnim
prostfedi, byl nahrdvan a nasledné doslovné piepsdn a zatfazen do pfiloh této prace.

Samotny rozhovor trval hodinu, béhem které se maminka rozpovidala i na jina témata.

., Kviili tomu, Ze byla predcasné narozend, jsme byly vedené v poradné pro rizikové
novorozence. Meéla jsem obrovsky strach, jestli to vitbec prezZije. Viibec jsem neresila,
Jjestli bude mit nejaké postizeni, jestli tam bude néjakd nemoc, méla jsem opravdu
strach, jestli to wibec prezije. V tom jsme absolvovali psychologické vysetreni,
neurologické vysetreni a postupné se tak objevovaly nové a nové diagnozy. Lékari poté
rikali, Ze to nebude asi uplné v poradku.”

Maminka uvadi, Ze sama se nikdy nesnazila davat vinu 1ékaftim. Jeji manzel to ma
ale jinak. ,.Ja osobné nikdy, ale manzel, ten jako pricita vinu ockovani. Ja osobné vinu

lekariim nedavam, protoze si myslim, Ze tohle se nedalo predvidat.”
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Jedna otazka je sméfovand také na vyrovnani se rodiny se skutecnosti, ze maji dité
s postizenim. ,,Jd osobné jsem to prijala, Ze se to tak stalo, narodila se a musim pocitat
s tim, ze tam budou do budoucna néjaké problémy. Nepredpokladala jsem, Ze jich bude
tolik, ale tak néjak to prijimam a musim fungovat tak, abych ji zabezpecila a umoznila ji
co nejlepst vstup do Zivota. Je pravda, ze manzel, tatinek deti, to snasi hodné spatne, je
hodné frustrovany, opravdu to snadsi Spatné, a to vlastné i cela rodina. Jsou z toho
rozpaciti, nevédi, jak se maji k détem chovat, jak s nimi komunikovat...”

Jul¢ina maminka také dodava, Ze v naSem regionu stidle neni tak velka
informovanost o postizeni a nasledna péce. Touto pé¢i mysli predevsim péci a pomoc
rodicim a blizkym. ,,Okolo narozeni ditéte byla péce nejlepsi, jakou mala mohla mit.
Ale je pravda, ze bych privitala treba vice nasledné péce, v pritbéhu Zivota, co se tyce
vstupu do Sskolky, Skoly, specialni pedagog, zaclenéni do kolektivu, hlavné také

’

psychologicka pomoc celé rodiné. Tady v tom regionu takovda pomoc neni.’

Odpovédi na klicové otazky:

Domnivate se, Ze se miiZe C¢lovék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité
S postiZenim?

, Myslim, Ze ne, prijme ten vztah jaky je, snazi se tu situaci néjakym zpusobem uhrdt,
napravit, ale aby se s tim uplné vyrovnal, to si myslim, Ze neni mozné. Udélat pro néj
CO nejvic, aby to meél jednodussi a aby Zivot mohl proZit co nejvic kvalitne, dat dobré

prostiedi, ale myslim si, Ze vyrovnat s tim se uplné nejde.”

Meéila jste chut’ to nékdy vzdat?
., (. )Mockrdt. Mam to, Feknu jednou za dva mésice, to tak prijde. Je tam ale opora

od manzela, vzdycky néjakym zpiisobem v nich najdu pomoc (iismév).”
Jak se vyvijel zdravotni stav Vaseho ditéte?

., Od narozeni byl celkovy psychomotoricky vyvoj opozdeény. My jsme viastné, co se tyce

lezeni, sed, stoj, vsechno bylo opozdéné. Mluveni taky. Obrdzkové knizky jsme zacali
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pouzivat az ve ctyrech letech. VSichni to pricitali ale predcasnému narozeni. Protoze se
musi odecitat a brat ten korigovany vek. Podle toho vlastné postupovat a davat takove
ukoly, které zvladne. Cvicili jsme také Vojtovu metodu, nez zacala chodit, pak jsme
prestali s rehabilitaci, ale je to asi 5 let zpatky, co jsme se k tomu zase vratili. Ne teda
k Vojtovée metode, ale cvicime a zapojujeme aktivni cviceni, absolvovali jsme
grafomotoricky kurz. Grafomotoriku jsme tim zlepsili, reflexni cviceni taky. ZlepsSovali

’

Jjsme sed, aby vydrzela sedét u ukolu.’
Dokazala byste dnes Fict, co Vam pripadalo nejtéZ§i a co vSechno jste musela
ve VaSem Zivoté zménit?

, 1im, Ze se nam narodily deti, jsme zivot zmenili od zdkladu. Hlavné tedy mé.
Jsem viastné vystudovand zdravotni sestra. Nesmirila jsem se viastné s tim, ale vim,
Ze uz to nikdy délat nebudu a ze musim byt k dispozici détem. Proto jsem si udélala
asistentsky kurz, pracuji teda jako asistent pedagoga ve specialni tride, ale neni to
prace, kterd by mé napliiovala. Zménili jsme vSechno, nemiizeme spolecné jet nekam na
vylet, fungujeme s manzelem tak, Ze kdyz chceme jit neékam se zdravym ditétem

(nejmladsi), nékdo musi hlidat ty dve dalsi (obé postizené) (-).”

Stela

Stele je 13 let. Zije v upIné roding. Stela se narodila ve stanoveném terminu
téhotenstvi. Diagndza je stanovena jako Downilv syndrom, u kterého dle informaci
maminky neni zadné piidruzené postizeni. Stela je prostfedni ze tii sourozencd.
Ma starS§iho a mladSiho bratra, ktefi se oba narodili v potddku. Vzdélava se v zakladni
Skole specialni, kterd je zfizena pti bézné zakladni Skole.

Respondentem byla matka divky. Rozhovor probihal v prostiedi poklidné kavarny,
nebyl nahravan, pouze pfepsan a zafazen do pfiloh této prace. Samotny rozhovor trval
pouze n¢kolik minut. Maminka se zd4 jako velmi introvertni ¢lovék. I pfes malou
vyfecnost a struéné odpovédi jsem se rozhodla tento rozhovor vlozit do své prace a to

predevsim z divodu odlisnych odpovédi, nez jaké méli predesli respondenti.
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,Méla bronchitidu a v 7. mésicich ji prestala fungovat plice. Byli jsme s tim
vV nemocnici a nez ji byl rok, tak jsme byli na operaci srdce. ”

Maminka uvadi, ze nikdy ona ani jejich rodina neméli problém s hol¢i¢kou jakkoliv
komunikovat a vychovy se nebdly. ,,Celd rodina to brala dobre.”

Maminka se také zminuje, ze i kdyZ uz je dcefi 13 let, do dnes ji nikdo nedokazal
fici, jak k postizeni doslo. ,, Détsky pediatr se o to nikdy néjak nezajimal. Diagnozu
stanovil pediatr, ale jak Fikdm, dodnes mi nikdo nerekl, proc¢ k tomu doslo. Diagnoza je
Downitv  syndrom s Fallotovou tetralogii a prodélala také operaci srdce.”
Respondentka také dodava, Ze jiz béhem jednoho z ultrazvukii nebylo vse v poradku.

»Na jednom ultrazvuku doktorka nevidéla srdce. Videla jen pulku fungujici, pulka

nefungovala. Pak to bylo v poradku, tak jsme se tim dal néjak nezabyvali.”

Odpovédi na kli¢ové otazky:

Domnivate se, Ze se miize ¢lovék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité
S postiZenim?

1

., Myslim si, Ze urcité.’

Meéila jste chut’ to nékdy vzdat?
,,Ne, to nikdy. ”

Jak se vyvijel zdravotni stav Vaseho ditéte?

,,Ona nejdiv hodné marodila. Méla bronchitidu a v 7. mésicich ji prestala fungovat
plice. Byli jsme s tim i v nemocnici a nez ji byl rok, tak byla na operaci srdce. Od té
doby se to davala dohromady, protoze do té doby, nez podstoupila operaci, byla casto

’

nemocnd. Imunita se ji nevytvorila. Pak uz byla vlastné v poradku.’
Dokazala byste dnes Fict, co Vam pripadalo nejtéZ§i a co vSechno jste musela
ve VaSem Zivoté zménit?

’

,, Zddné takové chvilky nebyly. Jd jsem ji brala takovou jakd je.’
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7 ANALYZA ZISKANYCH DAT

Cilem prace bylo zjistit, zda se zkoumané rodiny dokazaly vyrovnat se skutecnosti,
ze se jim narodilo dité se zdvaznym zdravotnim postizenim. Za timto tcelem jsem
analyzovala pfedevSim odpovédi na otazku €. 8., kterd zni: Domnivate se, Ze se miize
clovek zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodi dité s postizenim? Tti respondenti, M1, M2
a M3 na tuto otazku odpovedeéli, ze se dosud s danou skute¢nosti zcela nevyrovnali.
Rodina dit¢ piijme takové jaké je, ale akceptovat to je pro vSechny velice tézké.

Do své prace jsem piedevSim kvili rozdilné odpovédi na tuto otazku zaradila
rozhovor s M4, ktery byl realizovan s maminkou tfinactileté divky majici vrozené
postiZzeni diagnostikované jako Downiv syndrom s pfidruzenou Fallotovou tetralogii.
Jeji odpoveéd’ na otazku ¢. 8 znéla ,,An0”. Samotnou mé to pii rozhovoru piekvapilo,
nebot’ se nejedna o pfili§ Castou odpoveéd. Respondentka M4 se tak svou vypovéedi
dostala do rozporu nejen s mymi domnénkami, ale i s ostatnimi reakcemi na tutéz
otazku, poloZenou mym dal§im respondentim. Samoziejmé to nevyvraci skutecnost,
ze k Gplnému vyrovnani se rodice dojit mohli. Jak jsem jiZ popisovala vyse, nikdy nelze
S jistotou fici, ze si rodice projdou vSemi fazemi vyrovnavani se a zda dospéji k Gplné
akceptaci zdravotniho postizeni u jejich ditéte. V tomto ptipadé mluvime o zdvazném
zdravotnim postiZeni.

Rozhovory s rodi¢i jsem zacinala otazkou €. 1., kterd v€nuje pozornost jejich
ocekavani ditéte jednak v priabehu t€hotenstvi, ale predev§im pii narozeni jejich ditéte.

V Zadném piipad€ jsem se nesetkala s odpovédi matky, kterd by signalizovala
komplikovany prub¢h t€hotenstvi. Tedy vSe probihalo normalné, jak shodné respondenti
vypovidali. VSichni se shoduji na tom, Ze o¢ekavali zdravé a krasné miminko. Ve tfech
pfipadech se dit¢ nakonec narodilo predCasné a to dokonce aZz o 13 tydnd.
To nasvédcovalo tomu, Ze dit¢ bude postizené.

Na otazku ¢ 2, kterd se zaméfuje na dobu, kdy se rodiCe dozvedéli
0 komplikovaném zdravotnim stavu jejich ditéte, odpovidali respondenti zcela odliSné.
M1 v prvnim rozhovoru vypovida, Ze o komplikacich se dozvéd¢li ptili§ pozde. Zhruba

rok a pil poté, co se jejich syn narodil. VéEtSinu diagndézy jim stanovil pediatr.
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Samotnym diivodem postizeni se ale zabyval genetik. M2 ftikd: ,Vse se odvijelo
od toho, zZe se dcera narodila predcasnée.” M4 ve své vypovédi uvadi, ze ani tehdy,
kdyz se pfi pribéznych vySetienich ultrazvukem ukazalo, Ze srdce jejiho ditéte
nepracuje dobte, nikdo tomu nevénoval vétsi pozornost. Dale udava, ze zadné jiné
vySetieni provadéno nebylo.

Pti podezieni na Downiiv syndrom nebo obdobnych potizich béhem téhotenstvi,
jako mé¢la M4, se dnes jiz d€la odbér z plodové vody, tzv. amniocentéza, ktera
spolehlivé diagnostikuje mozny Downilv syndrom u ditéte. Pfi narozeni ditéte ji bylo
témer okamzit¢ ozndmeno, ze jeji dcera md Downiv syndrom. U vypoveédi M3 se
setkavam se situaci, kdy u jejiho ditéte doslo k hypoxii a to nasledkem usktinuti pupecni
snury. Lékat o této komplikaci nevédé€l, nebot’ osetiujici 1ékatf neud¢lal pied porodem
matce ultrazvuk. Pokud by vsak nedoslo k Zadné "nedbalosti" Iékate, mohli si rodice
usetfit strach a obavy o zivot svého ditéte. Nasledn¢ na tuto otazku pokladam M3 dalsi,
kterd dopliuje mtj zdjem. Otazka se tykd toho, zda si rodi¢e mysli, ze nasledné
komplikace se mohly stat na zdklad¢ onoho ptiduseni. Otec s matkou shodné
odpovidaji, Ze ano. Jejich syn mé diagnostikovany atypicky autismus, u kterého se stéle
nevi, jak dochazi k jeho vzniku. Vzhledem k tomu, Ze rodice si prochazi n¢kolika stadii
V procesu vyrovnavani se s narozenim ditéte se zavaznym zdravotnim postizenim, je
dilezité podotknout, Ze oni, jakoZto rodi¢e, maji pravo hledat a oznacovat viniky.

Nezbytna byla také otazka €. 4, kterd respondenty vraci ve vzpominkach na Gplny
zacatek Zivota jejich ditéte. Otazka se tyka pocitu, jaky meli, kdyZ poprvé spattili své
novorozené dité. Pfedevsim to byla otdzka na matku ditéte, ktera ve vétSin€ piipadu vidi
sveé dité jako prvni. Piesné otdzka zni: Mohu se Vas zeptat, zda si pamatujete, jak jste
reagovala pri prvnim kontaktu s Vasim ditétem? U M3 se dalo celkem s jistotou
predvidat, Ze odpovéd’ na tuto otazku pro mé nebude nijak zésadni, nebot’ déti
s autismem se na prvni pohled nikterak neodliSuji od b&zné populace. Prekvapila mé
odpovéd’ predevSsim M4, ktera vypovida, ze dcera jinak neZ ostatni déti nevypadala,
byla jeji a rozdilnost si neuvédomovala. Je pro mé pochopitelné, ze v té chvili méla
zfejmé jiné myslenky, neZ pozorovat n&jaké velké rozdily ve vzhledu svého ditcte.

Pro kazdou matku je jeji dit¢ nejkrasnéjsi. I tak si ale myslim, ze urcita rozdilnost tam
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byt musela uz dle rozdilnosti ve vzhledu, kterou uvadim v kapitole Downliv syndrom.
U M1 jsem pii polozeni této otazky zaznamenala usmév a i jeji odpoveéd’ byla usmévna.
,,No, ze je malej.” Z jeji odpovédi také vyplyva, ze se vSem velice libil, protoze byl
roztomilej$i, nez jeho "vétsi" vrstevnici. Pii vypovédi M2 jsem poprvé pouzila
prostiedky neverbalni komunikace, konkrétné¢ dotek a chapajici pohled (haptiku
aviziku), nebot jeji vypovéd pro ni byla velmi bolestiva. Dcera se narodila
ve 26. tydnu t€hotenstvi a matka méla velky strach, aby jeji dcera piezila. V ocich
matky jsem zpozorovala n¢kolik slz. Jemnym pohlazenim po zadech a utéSovanim
nékolika malo slovy jsem se snazila dat najevo své pochopeni k této nepiijemné
vzpomince.

Dulezita otazka, kterd dopliiovala otazky predeslé, znéla, zda si rodi¢e vzpomenou,
kdo a kdy stanovil diagnoézu jejich ditéte. U M1, M2 a M4 stanovil diagnézu pediatr.
V rozhovoru s M3 se oba rodice shoduji, Ze podezieni na tuto diagnézu mél specialista,
ke kterému jezdili kvili komplikacim (hypoxii), které se vyskytlo pti porodu. Celkovou
diagnézu jim vSak sdélila organizace APLA. U M1 je ovSem dilezité fici,
ze diagnostikovani pfislo pozdé&. Je pravdépodobné, Ze pokud by byla détskd mozkova
obrna diagnostikovéana dfive, mohlo se zacit diive i s rehabilitaénim cvicenim a tim se
tak mohly zmirnit dasledky tohoto zavazného zdravotniho postizeni.

Pii komplikovanych porodech a narozeni ditéte se zdravotnim postiZenim neni
vyjimkou, Ze si rodi¢e nasledné stéZuji na Spatnou péci o né&, piipadné davaji lékaitm
za vinu postizeni jejich ditéte. V zZadném piipad€ mi matka ¢i otec neodpovedéli, ze by
oni sami davali 1ékaiim jakoukoliv vinu. M2 uvadi, ze htife se s timto faktem vypotrada
manzel. Ten dava vinu ockovani, které dcera podstoupila po porodu.

Dulezité jsou také odpovédi respondentti na otazku €. 7., ktera zni: Jak jste se se
sdélenim lékarii vyrovnavala/vyrovnavali Vy a jak Vase rodina? Respondenti shodné
uvadéji, Zze cela rodina ptijala dité takové, jaké je. U vypovédi M2 vSak matka jeste
dopltiuje, Ze otec se s tim dosud pfili§ nevyrovnal.

Neni snadné vstiebavat informace 1ékaiti o postizeni svého ditéte sam. Dulezita je
proto opora a podpora v roding. Otazka ¢. 9. se tedy zabyva tim, kdo byl a stale je

nejveétsi oporou matky ¢i rodica ditéte. M1, M2 a M4 shodné uvadéji, ze v téchto
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piipadné strycové a tety. Matka Olivera v rozhovoru uvadi, Ze velkou oporou ji byla
také Skola, kterd se jejimu synovi vénuje a dokazala ji a stale dokaze, vyjit vstfic.

V priipadech, jako jsou tyto, je velice dulezité¢, aby rodina drzela pospolu
anavzdjem se podporovala. PéCe je velmi stresujici, namdhava a casov€é narocna.
Domnivam se proto, ze kdyZz spolupracuje cela rodina, najde se pro vSechny vzdy
n¢jaky Cas, byt’ jen nepatrna chvilka, na oddech a nacerpani novych sil. I pro samotné
dité s postizenim je skutecnost spolupracujici rodiny drzici pohromadé¢, velmi dilezita.
Citi lasku, kterou k sobé¢ jednotlivi ¢lenové rodiny chovaji.

Pro rodice se zdala velmi osobni otdzka ¢. 10, kterd se vénuje intimnim
zalezitostem. Rodice zde odpovidali, zda méli n€kdy chut’ vzdat t€Zkou péci o jejich
postizené dit€. Velice si cenim odpovédi maminky M2, maminky Stely, kterd udava,
Ze se ji tyto pocity stale vraci. V rozhovoru uvedla:,, (..) Mockrdt. Mam to, reknu, jednou
za dva mésice, to tak prijde. Je tam ale opora od manzela, vzdycky néjakym zpiisobem
V nich najdu pomoc (usmév).” Ostatni vypovédi poukazuji, Ze Zadna z matek neméla
nikdy chut’ to vzdat.

Myslim si, ze je zcela v poradku a bézné mit pocity, jez naznacuji ztratu sil
anezdjem pokracovat dal. Jiz vySe jsem popsala dilezitost podpory rodiny, ktera
I v pfipadé¢ maminky Stely poukazuje, Ze spolenymi silami stale bojuji a pecuji o své
postizené déti dal. Zamérné pisi slovo déti, nikoliv dité, nebot’ maminka ma tii déti,
z toho dvé jsou postizené. O to vice je pochopitelna jeji ztrata sil, kterou vSak dokéze
znovu nacerpat s podporou své rodiny.

Zésadni byla otazka ¢. 12, ktera byla stéZejni pro hlavni vyzkumnou otazku mé
musela ve Vasem Zivoté zmenit? V tomto piipadé M4 odpovidala odlisn¢, a to tak,
Ze ve svém zivoté nemusela ménit nic a vSe brala tak, jak to je. M1 tika: ,, Nejtezsi byla
zmeéna naseho zivota. Ja jsem prisla o svoje konicky, Zivot jsem musela podridit jemu.
....a fazi toho, ze by pro nas bylo néco nejtezsi. Asi jsme ji preskocili.” M2 slova M1
potvrzuje: ,, Zivot jsme zménili od zdkladii. Hlavné tedy mné. Jsem viastné vystudovand

zdravotni sestra. Nesmirila jsem se viastne s tim, ale vim, Ze uz to nikdy deélat
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nebudu (-). Zménili jsme vsechno, nemiizeme spolecné jet nékam na vylet, fungujeme
S Manzelem tak, ze kdyz chceme jit nekam se zdravym ditétem (nejmladsi), nekdo musi
hlidat ty dvé dalsi (obé postizené) (-).” Domnivam se, Ze vypovédi obou matek se
shoduji pfedevsim proto, ze se ob& vzdaly své prace a vénuji se péci o své dité na plny
uvazek. Nemaji cas na své konicky a pfedev§im nedé€laji nic, co by jim pfiineslo
uspokojeni a naplnéni. M4 to poznamenalo hned dvakrat, nebot’ i jeji druhé dité je
zdravotné postizené. Nyni pracuje jako asistentka pedagoga, ale sama pfiznava, ze ji
tato prace nenaplnuje a v tom piipadé ani moc nebavi. Dle mého nédzoru si tuto praci
vybrala zamérné&, nebot’ takhle ma bliz nejen ke své dcefi, ale prace ji umoziuje poznat
problematiku hloubéji 1 u jinych déti, at’ uz maji stejné ¢i jiné postizeni. Dale si myslim,
ze ji to pfindsi 1 psychickou pomoc, protoze vi, ze jsou déti a rodice, ktefi jsou na tom
hiife nez ona a jeji deera. Dalo by se fici, ze se jedna i 0 takovou psychickou podporu,
kdy si jsou, spolu s rodi¢i ostatnich déti, vzajemnou oporou. Tuto mou domnénku mi
potvrzuje i M1, ktera dostavala podporu od kamaradek, které poznala v laznich.
Jejich déti méli stejnou, Casto i horsi diagnozu.

Z vypovédi respondenti M1, M2 a M3 tedy vyplyva, ze i kdyZ se rodi¢e snazi
sebevic, neni pro né snadné skutecnost, ze se jim narodilo dit¢ s postizenim plné
akceptovat. Tato akceptace nepfisla ani u M1, kterda ma z vyzkumného souboru
nejstars§iho syna.

U vypovédi téchto respondentli si vSak troufam fici, Ze k fazi vyrovnavani se
dostali. Doslo u nich totiZ ke sniZeni depresi a agrese. Zdmérné uvadim 1 vypovéd M4,
ktera se domniva, ze u ni doslo k uplnému vyrovnani se, a pfedev§im akceptaci oné
skutecnosti, ze maji dité se zdvaznym zdravotnim postizenim

Vsichni respondenti shodné uvadéji, ze z téchto psychickych problémi se dostali
pouze diky podpofe své rodiny, pfipadné sami. I kdyZz by m¢la pfichdzet predevSim
pomoc z fad odbornikil, nikomu se této péce nedostalo. VSichni také shodné uvadéji,
Ze se snazi ditéti dat to, co potiebuje a pfipravit tak své dité na lepsi zivot. Z vypovédi je
také patrné, kolik ¢asu maminky ,,obétuji” pro lepsi zivot svych déti. Se svymi détmi

jsou doma dv¢ z dotazovanych, jedna maminka pracuje jako asistent pedagoga ve stejné
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Skole, kterou navstévuje jeji dcera. I tam s ni travi veskery Cas, ktery si pfi své praci

dokaze najit.
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8 DISKUZE

Pro rodi¢e neni snadné vyrovnat se se zdvaznym zdravotnim postizenim jejich
ditéte, presto hraji pro dit¢ jako rodice velmi dilezitou roli. Rodina je totiz zédkladnim
faktorem pii vytvareni prvnich socialnich vztahd. Pro dit¢ s vrozenym zdravotnim
postizenim je potieba rodiny o to vétsi, nebot” neni jiz od narozeni Casto majoritni
spolecnosti pfijimano. | pro rodinu, pfedevsim rodiCe, je fakt narozeni postizeného
ditéte velmi stresujici. Rodina si tak prochazi nékolika stadii procesu vyrovnavani se.
Jedna se o fazi Soku, popieni, agresi, depresi, smlouvani, vyrovnavani se a akceptace.

Cilem prace tak bylo zjistit, zda se rodi¢e dokdzou vyrovnat se skutecnosti,
ze se jim narodilo dit¢ se zdvaznym zdravotnim postiZenim, nebo zda dojde alespon
k eliminovani stadia deprese a stresu.

Mym pivodnim zamérem bylo uskutecnit vyzkumnou ¢ast s rodici, kteti maji dité
se zavaznym zdravotnim postizenim. Pivodné mél byt vyzkumny soubor obohacen
jesté o respondenty, ktefi maji dité s tézkou sluchovou a tézkou zrakovou vadou. Tito
respondenti mi vSak odpovéd’ na mé stanovené otazky odmitli poskytnout. Bylo to
predevsim z toho divodu, ze otazky jsou velice citlivé, ve vétSiné pripadi vyvolaji
nehezké a velmi rozporuplné pocity rodi¢t. Dle Jankovského in Pfeiffer, J. a kolektiv
(2014) se mohou stale vyskytovat v riznych fazich procesu vyrovnavani se. V tomto
pfipadé¢ se nachazi nejspiSe ve stadiu deprese a uzkosti, kdy se stile jeSté strani
jakékoliv spolecnosti. Dle mého nazoru je to také proto, Ze se rodice stale nevyrovnali
S tim, Ze prave oni maji dité se zavaznym zdravotnim postizenim. Rodi¢tim tento pfistup
nelze zadnym zplsobem vycitat, nebot’” na to maji pravo, at’ uz je jejich divod
jakykoliv.

Prochazka (2014) uvadi, Ze pro samotné rodice je tu fada odborniku, ktefi jsou tu
pravé z diivodu pomoci pii vyrovnavani se s narozenim ditéte s postizenim. Dale je také
v publikaci uvedeno, Ze odbornici rodi¢liim opatrné sdéluji progndzy a ukazuji svoji
profesionalitu. Jednotlivi respondenti mi na otazku ¢. 5, ktera zni: Vzpomenete si, kdo
a kdy stanovil diagnozu Vaseho ditéte? Jakd je tato diagnoza, odpovidaji shodné.

Ve vétsiné piipadu totiz nebyla diagndza sdélena rodi¢um pediatrem a to piedevsim
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kvuli nizké informovanosti samotnych pediatri o této problematice a jejich
nezkusenosti. Dale se shoduji, Ze pted nékolika lety, tady v regionu jesté nebyla takova
moznost odborné péce. Touto pééi mysli predev§im pécéi o rodinu a podporu rodiny,
do které se fadi predevSim psychologicka pomoc. Vzhledem k tomu, ze kvalitativni
vyzkum neni podlozen velkym poctem respondentti, neni vhodné vyvozovat jakékoliv
zavery, které by bylo mozné pouzit celoplosné. Kazdy rodi¢ si projde riiznymi fazemi
V procesu vyrovnavani se, nékdo se dostane pouze ke stadiu vyrovnani se, ovSem uplna
akceptace ditéte s postizenim se nedostavi. Kazdému se mimo to dostalo i jiné odborné
péce, a to i pres to, ze se v urCitych otazkach respondenti shodovali.

Slowik (2007) uvadi, ze cloveék, majici viditelné zdravotni postizeni, je
ve spolecnosti povazovan za odliSného. Majoritni spole¢nost ma casto s takovychto
jedincu strach a vzbuzuje to v nich jakysi odpor k postizenému jedinci. Pro rodinu proto
neni snadné chodit na vefejné pristupnd mista a nesetkat se naptiklad se zvédavymi
pohledy nebo cCasto i s nepiijemnymi otdzkami ¢i posmésky. Dle slov matky Julie,
nemiiZze jeji rodina s postizenymi détmi chodit napfiklad na détské hiisté, protoze se
setkavaji s posmésky od rodic¢t jinych déti.

Pti rozhovoru s M3 mi byla na otdzku ¢. 9., kterd zni: Kdo Vam byl a stdle je
nejvetsi oporou, odpovézeno, ze velmi jim pomohla Skola. Jedna se predevsim
0 osobniho asistenta, ktery je Oliverovi k dispozici kazdy den a naplno se mu tak miize
vénovat. Pro rodice, pfedevS$im pro matku, to znamend, Ze muze chodit do préce,
pfipadné se vénovat svym konickim. Ma tak cas si alespoil na chvilku odpocinout
od naro¢né péce. Pata (2007) se ve své publikaci ,, Mé dité ma autismus” t€Z zminuje
0 dileZitosti osobniho asistenta u déti majicich autismus. Vnima ji za velmi pozitivni
a pfinosnou nejen pro rodice déti, ale 1 pro samotné dit€, pro které asistent realizuje
vyukové programy. I ja osobné¢ vnimam moznost mit né€koho, kdo rodin¢ pomuze,
I V riznych institucich, za velmi pfinosnou.

Fitznerova (2010) ve své knize popisuje Zivot jeji prvni narozené hol¢icky. Jeden
ze zlomovych okamziki byl i ten, kdy ji pediatricka oznamila, Ze jeji dcera nedycha.
Stejny pocit prozivala i M3. Po n¢kolika minutach po porodu ji 1ékaf oznamil, ze dité

nedycha. Maminka to popisuje takto: ,,Pred porodem mi neudélali ultrazvuk, takze to
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nevedeli. Kdyz se narodil, tak mi ho dali na telo, doktor najednou zacal Fikat,
ze nedycha a ze modrda. Okamzité mi ho vzali a zacali ho ozZivovat. Pak ho prevezli
do Prahy na JIP(-). Tam jsme se hlavné modlili, aby to prezil. Oni Fikali, Ze kdyz spal,
tak sam nedychal vibec, a kdyz nespal, tak dychal pouze povrchne, proto byl
na ventilatoru. Po pul roce se to objevilo znovu. Poslali nas znovu do nemocnice, kam
Jjsme prijeli za minutu dvanact, ale oZivili ho.”

| vtomto piipadé to v matce muselo vyvolat pocit velkého strachu a nejistoty.
Strach piichazi o pravé narozené dité€, které jiz od prvnich okamzikt zivota doprovazi
zdravotni komplikace. Od t¢ doby to vSak bylo v ptipadé M3 v poradku. Vzhledem
k tomu, Zze Oliver ma diagnostikovany autismus az od Ctyt let, zili do této doby takika
normalni Zivot. Od stanoveni diagndézy se muselo zménit mnoho véci tykajici se
pfedevsim pfirozeného rozvoje jejich ditéte.

V nékolika rozhovorech je zminén strach o dité, ktery nastal hned po porodu.
Matky mély strach, moznost postizeného ditéte si zatim nepfipoustély, ale soustiedily se
dit¢ bude zivé. Vagnerova (2009) ve své knize piSe, Ze ve vétSing piipadi, kdy se
predCasné¢ narodilo dit€¢ se zavaznym zdravotnim postizenim, je dit€é umisténo
do inkubatoru. V matce to tak vyvolava pocit strachu o Zivot jejiho ditéte a zvyseny
pocit nejistoty. Vagnerova v této publikaci také uvadi, ze nckteré matky svadi vinu
na lékare a jsou toho nazoru, Ze postizeni zapfi€inil napiiklad Spatny pribéh porodu.
Jedna z poloZenych vyzkumnych otazek znéla: Svddeli jste nékdy vinu na lékare?
Natuto otdizku mi M2 odpovédéla, ze ona sama nikdy, ale jeji manzel udava
za nasledek postizeni, které se u jejich dcery objevilo, vSemozné typy ockovani, které
jako novorozenec podstoupila. V' rozhovoru u M1 a M4 jsem vsak zaznamenala
odpoveédi, které udavaji, ze za vinu 1ékaiim nikdo z rodiny nic nepficita. V rozhovoru
s M3., ktery byl uskutecnén s rodici chlapce, jsem se setkala s odpovédi, Ze rodiCe se
velmi Casto zamysleji nad otizkou sami. Casto je myslenky nuti piemyslet,
zda k onomu postizeni nedoslo pravé kvuli komplikacim pii porodu. Nikdy ale 1ékaiim

vinu nepficitali.
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Domnivam se, ze vzhledem k tomu, ze postizeni bylo diagnostikovano az okolo
¢tvrtého roku Zivota ditéte, nebylo pro rodice prioritni svadét na Iékaie vinu po tolika
letech. Troufam si fici, ze postizeni jejich syna neni natolik zdvazné, proto se spise
snazili o co mozna nejlepsi vychovu, kterou mohou svému synovi poskytnout.

Rozhovory mé ptivedly k zavéru, ze pred deseti a vice lety nebyla v piibramském
regionu takova informovanost o zdravotnim postizeni. Z vypovédi si dovolim tvrdit,
ze i pro lékafe to byly komplikované diagnozy, se kterymi se mnohdy, jako nezkuSeni,
setkali upln¢€ poprvé. Odpoveéd, na jejimz zaklad¢ si dovoluji formulovat zavér mé
dosavadniho zptsobu zivota a svych koni¢kli na ukor pomoci vlastnimu ditéti.
Vysledky také ukazuji, ze narozeni ditéte s postizenim zméni Zivot nejen matce a otci
ditéte, ale také S$ir$i roding, kterd Casto nevi, jak se k jedinci s postizenim spravné

chovat.
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9 ZAVER

V této praci jsem se veénovala procesu vyrovnavani se rodicl, jejichz déti se
narodily se zavaznym zdravotnim postizenim. V uvodni, teoretické, Casti jsem se
zaméfila na charakteristiku rodiny, typy rodin a funkce rodiny. Druhd kapitola
pojednavala jiz o zavaznych zdravotnich postizenich, kdy jsem kazdému zavaznému
postizeni vénovala nékolik fadek. V posledni kapitole teoretické Casti jsem se zabyvala
procesem vyrovnavani se a jeho fazemi.

V praktické ¢asti jsem si stanovila za cil zjistit, jak probéhlo u rodiny vyrovnavani
se (vyrovnani se) s narozenim ditéte se zavaznym zdravotnim postizenim. Za hlavni
vyzkumnou otdzku jsem si stanovila zjistit, co bylo pro rodice v procesu piijimani ditéte

Vyzkumny soubor tvofily ¢tyfi rodiny. Prvni byla vybrana na zaklad¢ znamosti,
ostatni na zaklad¢ doporuceni jedné z asistentek pedagoga na nejmenované zakladni
Skole. Jednalo se o rodice, jejichZ déti se narodily s poruchou autistického spektra,
détskou mozkovou obrnou, Downovym syndromem a kombinovanym postizenim.

Pivodnim zamérem bylo uskute¢nit rozhovor jesté s rodi¢i déti se zrakovym
a Sluchovym postizenim. Otazky pokladané v mé praci jsou vSak natolik emotivni, Ze se
rodice té€chto déti rozhodli rozhovory neuskutecnit, coz jsem samoziejmé respektovala.

Vyzkum probihal na Ptibramsku a to po pfedchozi domluvé pii osobnim setkani.
Vyuzila jsem techniku polostrukturovaného rozhovoru a narativniho vyzkumu. Zvolila
jsem tyto techniky pfedev§im z toho divodu, Zze se zdaly pro mij vyzkum nejvice
vyhovujici. Setkani s jednotlivymi respondenty pro mé bylo velice silné¢ emotivnim,
napliujicim a zarovenl piijemnym zazitkem. VSichni byli ochotni poskytnout mi
potiebné informace i pres pocatecni nedtivéru, ktera pozdeji odeznéla.

Uskuteénéné rozhovory mi potvrdily, ze ne vSichni se vyrovnaji s tim, Ze se jim
narodi dit€ se zdravotnim postizenim a tento fakt akceptuji. Mnozi z respondentl
dokézali eliminovat stddium deprese a uzkosti a pfedev§im se s tim naucili Zit, patrné

vSak nedojde k tiplnému vyrovnani se a piijeti ditéte s postizenim.
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Tomu, Ze se rodice naucili zit se skute¢nosti, ze maji dité se zdravotnim postizenim,
nasvédcuji dlouhé roky rehabilitacnich cviCeni, snahy o zlepSeni smyslovych vjemu
jejich déti, snahy o co mozna nejlepsi rozvoj. Predevsim i to, Ze se sami vzdali svych
zajmu, konickli a pro né naplnujici prace a zacali se naplno vénovat praci psychicky

Za spiSe negativni zjiSténi pti tvorbeé mé bakalaiské prace povazuji skuteCnost,
ze se rodi¢e shoduji na tom, ze ani pied dvaceti, ani pted deseti lety v tomto regionu
nebyla mira informovanosti o zdravotnim postizeni u odbornych 1ékait na dobré trovni.
V nékterych z uvedenych piipadd totiz lékar vcas nerozpoznal komplikace béhem
t¢hotenstvi, pfipadn¢ neudélal dopliujici vysetfeni.

I kdyz je z vysledki prace patrné, Ze cil prace byl v zasadé naplnén, nelze vzdy
S jistotou fici, ze si kazdy rodi¢ projde vSemi fazemi procesu vyrovnavani se, a nakonec
u n¢ho dojde k uplné akceptaci a prijeti ditéte v ramci rodiny. Ze tii rozhovora vyplyva,
ze rodice, 1 SirSi rodina, dit¢ pfijmou, ovSem doposud se se zdravotnim postizenim
u sveého ditéte nevyrovnali. Jeden rozhovor vSak poukazuje na situaci, kdy v rodiné
doslo jiz k uplnému pfijeti, ditéte se zdravotnim postizenim, v rdmci rodiny.

Dale z vysledkt vyplyva odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otdzku, ktera se zamétuje
na to, co bylo pro rodie v procesu vyrovnavani se nejtézsi. Ani zde z vysledkl
nevyplyva jednozna¢na odpovéd’. Ve tifech rozhovorech se maminky shoduji na tom,

v Vv

ptipadné prace, kterou do doby, nez se jim narodilo dité se zdravotnim postizenim,
vykonavaly. Z jiného rozhovoru naopak vyplyva, Ze matka jako nejtézsi fazi nevnima
nic. Sama odpovida, Ze brala vSe tak, jak to je.

Ziskané poznatky v této praci mohou slouZit jako zdroj informaci pro rodice déti se

zavaznym zdravotnim postiZenim, studenty a Sirokou vefejnost.
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11 PRILOHY

Ptiloha €. 1 - doslovny ptepis rozhovoru s matkou Tadease
Ptiloha €. 2 - doslovny piepis rozhovoru s matkou Julie
Ptiloha ¢. 3 - doslovny pfepis rozhovoru s rodici Olivera

Ptiloha ¢. 4 - doslovny pfepis rozhovoru s matkou Stely
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Piiloha ¢. 1

Rozhovor s matkou TadeaSe

Respondentem byla matka 22 let starého chlapce. Chlapec se narodil s détskou
mozkovou obrnou. Trpi kvadruparézou. Je nejstarsi ze dvou sourozenct. Mladsi bratr

nema zadné postizeni.

1. Uvédomuji si, Ze pro Vas neni snadné vzpominat na toto obdobi, ale preci jen,
jaké ofekavani jste méla od narozeni Vaseho ditéte?

M1: ,, Tak urcité, ze bude v poradku, ze nebudou komplikace. Tak komplikace nebyly,
zejo (1), az v tom sedmém mésici, kdyz jsme sly rovnou rodit. Narodilo se predcasné

V 34 tydnu, mel 1,95 kg a 45 cm.”

2. Kdy jste se dozvédéla, Ze se u Vaseho ditéte objevily néjaké komplikace?

M1: ,, Komplikace jsme se nedozvedéli, bylo to pro nas nedonosSené dité. Viastné
do 1 roku jsme ho brali za nedonosené dite, narodil se, dychal a vsechno, byl jenom
V inkubatoru se vyhvivat, jak nam rekli. Takze do roka bylo nedonosené dité a az v roce,
kdyz neodpovidalo vyvoji, tak nam lékar rekl, Ze to je détska mozkova obrna. Tak
az teprve tehdy nam rikal, Ze se musi cvicit, takze na to vsechno prisli pozde (-). Potom
jsme byli v nemocnici, nebyli jsme v Praze, tam jsme sli az déle, az v pribéhu. Driv tady

u nas ve mesteé nebyla ta informovanost o téchto detech.”

3. Snazil se Vam nékdo vysvétlit, jak k postiZzeni Vaseho ditéte doslo?
M1: ,No (..), to az vSechno v laznich. My jsme jeli az po dvou letech jakoby do lazni,

tak tam byl genetik a ten se tim chtél zabyvat, proc to vzniklo..."

Doplitujici otiazka: Informovanost od lékari tedy nebyla? Ani od détského
pediatra?

M1: ,, Ta nebyla. Az opravdu v téch laznich. Potom jsme 5li poradné do Prahy k tem
specialistim. Informace od pediatra taky nebyly, bylo to jeho prvni dité, takze taky



nebyl moc informovany (!). Takze vSechno jsme se dozvedeli az v tech laznich.

Ta informovanost tu v té dobé jesté tolik nebyla (-).”

4. Mohu se Vas zeptat, zda si pamatujete, jak jste reagovala pri prvnim kontaktu s
Vasim ditétem?

M1: ,,No, Ze je maly (usmév). Bala jsem se na néj Sahnout. Oni Fikali, Ze je maly,
ale Ze ma vSechno, takze jako je hezci nez ty velké déti, které byly v inkubdtoru vedle.
Jeste jsem si ani poradnée neuvédomovala, Ze to dité je narozené a je moje... ProtozZe

to prisio brzy a rychle, tak prosté clovek s tim nepocital, Ze to pujde takhle rychle.”

5. Vzpomenete si, kdo a kdy stanovil diagnézu u VaSeho ditéte? Jak zni tato
diagnéza?

M1: ,To bylo na rocni prohlidce, tam to lékar diagnostikoval (:'). Pak jsme si
soukromé sehnali v Praze doktora na détskym aby nam to jesté jednou rekl a tam jsme
méli hospitalizaci (pauza). Také nam to jesté jednou vSechno vysvétlili, to co to obndsi.
A diagnoza je détska mozkova obrna. Ma kvadruparézu, ale ta leva strana je vic

’

zasazena. Umi si ale udélat sam spoustu véci.’

6. Svadéla jste nékdy vinu na lékare?
M1: ,, Oni rekli, Zze se muzZe néco stat u nedonosenych deéti, ale ¥ikali, abychom
neblaznili. At se zamérime na néj. Pokud bychom sli proti lékarum, stahovalo by nds

1

to psychicky jesté vice dolu.’

7. Jak jste se se sdélenim lékaiti vyrovnavala Vy a jak VaSe rodina?

M1: ,,No, tak jako ze zacdtku jsem si to nepripoustéla, ze to tak bude. Porad jsem si
Fikala, Ze to neni mozny, ale postupné to bylo videt, Ze neodpovida tomu vyvoji, co ma
byt. Dlouho jsme si to nepripoustéli. No, takie to byl Sok. Tak jsem Fikala,
ze uz do Prahy nikdy nepojedu na dalsi konzultaci, protoze mi rekli tyhle diagnozy.
Jinde mi rekli, Ze to je jenom opozdény vyvoj, Ze je nedonoSeny, zZe to pordad miiZe

dohnat. Ale tam prosté bylo v tom roce ta "bomba", cO 10 vSechno miiZe obndset.



Ze vitbec nemusi chodit, Ze miize byt lezdk, Ze nemusi mluvit (). Z rodiny vsichni vérili,
Ze se stane ten zazrak, Ze to nebude to, co ta prognoza rikala, co si ty doktori vymysli
(?). Nikdo tomu nechtél verit no. TakzZe ono to tak jako pomalu slo a kazdy vidél, Ze ten
vyvoj je jiny. I kdyz jsme v té Praze v tom roce udélali velky skok, takzZe tam se zase
zacalo vikat, ze by to mohlo byt dobry, no ale pak uz v tech trech letech... Ale ono jak
ten cas plynul, tak uz se s tim kazdy smiroval, Ze asi tam néco bude jiného. Jak se s tim

Zije, tak se s tim clovek smiruje a snazi se ty véc okolo délat dobre.”

8. Domnivate se, Ze se miiZe ¢lovék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité s
postiZenim?

M1: ,, To asi ne, kdyby se s tim clovek vyrovnal, tak si myslim, Ze by se mu nesnazil tolik
pomdhat a tolik se mu nevénoval. Myslim, Ze nikdo se s tim uplné nevyrovna. Jako to

1

Vyrovndgni...néco tam z neho je, ale ne uplné.’

9. Kdo Vam byl a stale je nejvétsi oporou?

M1: ,, Rodina urcité, manzel (!). Pak ale kamarddky z lazni, které vas potom podrzely,
Fekly ty rizné informace, co tieba mély starsi déti. Rekly sviij piibéh, pak jsme zjistili,
Jjak jsme na tom, Ze na tom miizou deti byt i hur (-). To jsme videli i v laznich, takze jako
hodné se opravdu ziska v téch laznich.. Ta informovanost v té dobe, to znamend,

pred dvaceti lety prosté nebyla.”

Dopliiujici otazka: Zminila jste to druhé dité. Ja vim, Ze mate jeSté jednoho syna.
Bala jste se ho mit?

M1: ,, Ne, ne, to uz ne. ProtoZe kdyz jsme poprvé prijeli do lazni tak nam rekli, Ze syn
potiebuje druhého sourozence., aby ho tahnul. TakzZe to trvalo viastné 2 roky, nez jsme
se rozhodli, protoZe cela rodina to brzdila, Fikala, abychom neblaznili, co kdyz budu
muset lezet nekde celou dobu a ted’ co se synem budeme delat. Babicky a vsichni chodili
do prace, takze tam bylo takovy to riziko, ale po tech ctyrech letech jsem rekla, jakoze
ne, ze tam uz by byl velky odstup, a prosté, Ze to potrebuje, k tomu svému vyvoji,

Ze potrebuje nekoho, aby ho tahnul, takzZe jsme do toho sli (usmev).”



10. Méla jste chut’ to nékdy vzdat?

M1: ,, To ani ne. On jakoby nabijel. On brzo i mluvil, takze jako tim a ma ten sviij
usmev. Umi si kazdého ziskat. On bojoval i sam se sebou. Docela chtél délat vsechno,
co videl, takze nebyl takovy jako nékteré déti. Jsou i takovy, Ze nechtéji a rodice
zané vse delaji. Tenhle styl u ndas nebyl. On nas tahnul nahoru, chtél néco

dokazat.(usmeév).”

11. Jak se vyvijel zdravotni stav Vaseho ditéte?

M1: ,, V roce a puil vlastné a ten zlom byl az po roce. On mél i vsechny mozné kyly, takze
se cvicilo opatrné a po roce se kyly diky Vojtové metodé zatahly, takze se mohlo najet
na to az Sestkrdt denné cvicit. Byl tam velky pokrok, Ze za tii mésice se zacal otdcet
a Vv 15 mesicich se zacal plazit. To jsme mysleli a méli takovou tu vidinu, Ze treba

do dvou let budeme chodit (?). 4 pak to zase jakoby stalo na bodu mrazu (-).”

12. Dokazala byste dnes Fict, co Vam pripadalo nejtéZzsi a co vSechno jste musela ve
VaSem Zivoté zménit?

M1: , Nejtézsi byla zména naseho Zivota. Ja jsem prisla o svoje konicky, Zivot jsem
musela podridit jemu. Manzel nemusel, nejezdil do lazni, vSechno jsem vlastné ze
zacatku delala ja. Musela jsem prejit do jiného "rezimu" a vénovat se jenom jemu.
Ted uz je dospély a celkem samostatny, tak prichazi zase ty chvile, kdy si muzu uzZivat
Zivota ja. A nejtezsi? Ten cCas tak rychle plynul, Ze jsem to brala jako samoziejmost,
a kdyz se nam narodilo druhé dité a ta radost z toho, ze je zdravé, tak jsme viastné
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byly tezsi momenty.”



Rozhovor €. 2

Respondentem byla maminka 11leté hol¢icky. Hol¢icka mé diagnostikované
kombinované postizeni, u kterého pievazuje atypicky autismus se stfedné tézkou
mentalni retardaci, pfidruzenou sluchovou, zrakovou a feCovou vadou, epilepsii.
Je narozena jako nejstarSi ze tii sourozenci. Ma 2 mladsi bratry, jednoho s poruchou

autistického spektra, nejmladsi bratr je bez postizeni.

1. Uvédomuji si, Ze pro Vas neni snadné vzpominat na toto obdobi, ale preci jen,
jaké ofekavani jste méla/méli od narozeni Vaseho ditéte?
M2: ,,Stejné ocekavani jako vsechny maminky, Ze se mi narodi zdravé dité, budu mit

radost z ditéte (uismeév).”

2. Kdy jste se dozvédéla, Ze se u Vaseho ditéte objevily néjaké komplikace?
M2: My jsme se to nedozvédeli predem. Je predcasné narozend, takze z toho vse

vychazi. TakzZe tam to bylo az potom.”

3. Snazil se Vam nékdo vysvétlit, jak k postiZzeni Vaseho ditéte doslo?
M2: ,, Vsichni to zapricinili predcasnému narozeni a nedozralému mozku a cela nervova
soustava byla nedozradla. Narodila se totiz ve 26 tydnu. A od toho se odviji vSechny jeji

diagnozy.”

4. Mohu se Vas zeptat, zda si pamatujete, jak jste reagovala pri prvnim kontaktu
S VaSim ditétem?

M2: ,, Méla jsem obrovsky strach, jestli to viibec prezije (). Viibec jsem neresila, jestli
bude mit néjaky postizeni, jestli bude néjaka nemoc, méla jsem strach, jestli to viibec

prezije (-).”



5. Vzpomenete si, kdo a kdy stanovil diagnézu u VaSeho ditéte? Jak zni tato
diagnoza?

M2: ,, Pediatr. Kviili tomu, Ze byla predcasné narozend, jsme byly vedené v poradné
pro rizikové novorozence. V tom jsme absolvovaly psychologické vySetreni,
neurologické vysetieni a postupné se tak objevovaly nové a nové diagnozy, rikali,
ze t0 nebude asi uplné v poradku. Diagnoza je vysoce funkcni détsky autismus
V kombinaci se stredné tezkou mentalni retardaci, s pridruzenym lehkym zrakovym
postizenim (strabismus), lehka sluchova vada, nove epilepsie, porucha motorickych

)

funkci, vyvojova dysfazie.’

6. Svadéla jste nékdy vinu na lékai‘e?
M2: ,,Ja osobné nikdy, ale manzel, ten jako pricitd vinu ockovani (-). Ja osobné vinu

lekariim nedavam, protoze si myslim, ze tohle se nedalo predvidat.”

Dopliiujici otazka: Myslite si, Ze pro vas 1ékaFi mohli udélat vic, co se tyce pomoci?
M2: ,, Okolo narozeni ditéte byla péce nejlepsi, jakou mala mohla mit. Ale je pravda,
ze bych privitala treba vice nasledné péce, v pribéhu Zivota, co se tyce vstupu
do skolky, skoly, specialni pedagog, zaclenéni do kolektivu, hlavné také psychologicka

pomoc celé rodiné. Tady v tom regionu takova pomoc neni.”

7. Jak jste se se sdélenim lékait vyrovnavala Vy a jak VaSe rodina?

M2: ,,Ja osobne jsem to prijala, zZe se to tak stalo, narodila se a musim pocitat s tim,
Ze tam budou do budoucna néjaké problémy. Nepredpokladala jsem, Ze jich bude tolik,
ale tak néjak to prijimam a mam to taky, Ze to tak je, a musim fungovat tak, abych ji
zabezpecila a umoznila ji co nejlepsi vstup do Zivota. Je pravda, Ze manzel, tatinek déti,
to snasi hodné Spatné, je hodné frustrovany, opravdu to snasi Spatné a to vlastné i cela

rodina. Jsou z toho rozpaciti, nevédi, jak se maji k détem chovat, jak s nimi komunikovat

(.



8. Domnivate se, Ze se miiZe ¢lovék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité
S postiZenim?

M2: ,, Myslim, Ze ne, prijme ten vztah jaky je, snazi se tu situaci nejakym zpiisobem
uhrat, napravit, ale aby se s tim uplné vyrovnal, to si myslim, Ze neni mozné. Udélat
pro néj co nejvic, aby to mél jednodusi, a aby Zivot mohl prozit co nejvic kvalitné, dobré

prostredi, ale myslim si, Ze vyrovnat s tim se uplné nejde.”

9. Kdo vam byl a stale je nejvétsi oporou?

M2: ,, Manzel (!), rodina. I kdyz to prijimaji jinak a nemohou se s tim primo vyrovnat.”

10. Jak se vyvijel zdravotni stav VaSeho ditéte?

M?2: ,,0d narozeni byl celkovy psychomotoricky vyvoj opozdeny. My jsme vlastné, CO Se
tyce lezeni, sed, stoj, vsechno bylo opozdené. Mluveni taky. Obrazkové knizky jsme
zacaly pouzivat az ve ctyrech letech. Vsichni to pricitali ale predcasnému narozeni.
Protoze se musi odecitat a brat ten korigovany vek. Podle toho vlastné postupovat
adavat takové ukoly, které zvladne. Cvicili jsme také Vojtovu metodu, nez zacala
chodit, pak jsme prestali z rehabilitaci, ale je to asi 5 let zpatky, co jsme se k tomu zase
vratili. Ne teda k Vojtové metodé, ale cvicime a zapojujeme aktivni cviceni, absolvovali
jsme grafomotoricky kurz, grafomotoriku jsme tim zlepsili, reflexni cviceni taky.

Zlepsovali jsme sed, aby vydrzela sedet u ukolu.”

Dopliiujici otazka: Vidite tedy po letech zlepSeni?

M2: ,, Urcité tam zlepseni je, ale je to hodné tvrda prace, neustale opakovat. Jakmile
Z toho vypadne, byt na tyden, kdy je treba néjakda nemoc, tak jsme zase na zacatku
a zaciname znova. Ted’ vlastné chodi do 4 tridy. Zkousi psaci pismo, pocita do péti.

Navstévuje ted’ viastne specidalni tridu zdejsi zakladni skoly.”

11. Méla jste chut’ to nékdy vzdat?
M2: ,,(..) Mockrat. Mam to, Feknu jednou za dva mésice, to tak prijde. Je tam ale opora

od manzela, vidycky néjakym zpiisobem v nich najdu pomoc (iismeév).”
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12. Dokazala byste dnes Fict, co Vam pripadalo nejtéz§i a co vSechno jste
musela/museli ve Vasem Zivoté zménit?

M2: ,, Tim, ze se nam narodily déti, jsme Zivot zménili od zakladu. Hlavné tedy mé. Jsem
vlastné vystudovana zdravotni sestra. Nesmirila jsem se vlastne s tim, ale vim,
Ze uz t0 nikdy deélat nebudu a ze musim byt k dispozici détem. Proto jsem si udélala
asistentsky kurz, pracuju teda jako asistent pedagoga ve specialni tiide, ale neni to
prace, ktera by mé naplinovala. Zménili jsme vsechno, nemiuZeme spolecné jet nekam na
wlet, fungujeme s manzelem tak, zZe kdyz chceme jit nékam se zdravym ditetem

(nejmladsi), nékdo musi hlidat ty dve dalsi (obé postizené) (-).”

Pti rozhovoru, ktery jiz nebyl natd¢en, maminka také sdélila, Ze je slozité s détmi nékam
chodit spole¢né. Setkavaji se s posmésky od ostatnich déti i od rodi¢l. S postizenymi
détmi nemuize chodit ani na bézné piskovisté, ¢i hfisté, protoze se to setkava

s nehezkymi ohlasy.



Rozhovor €. 3

Rozhovor byl realizovan v domécim prostiedi s matkou i otcem Sestnactiletého chlapce.
Narodil se s vrozenym postizenim diagnostikovanym jako atypicky autismus.
Je nejmladsi ze 3 sourozencl. Obé dvé starsi sestry jsou zdravé. Chlapec navstévuje

zakladni Skolu bézného typu, kde ma k sob¢ osobniho asistenta.

1. Uvédomuji si, Ze pro Vas neni snadné vzpominat na toto obdobi, ale preci jen,
jaké ofekavani jste méli od narozeni Vaseho ditéte?
Matka: ,, No, zZe se nam narodi dalsi zdravé dite, protoze komplikace béhem téhotenstvi

zadné nebyly. Nic tomu tedy nenasvédcovalo.’

Otec: Prikyvuje.

2. Kdy jste se dozvédéli, Ze se u Vaseho ditéte objevily néjaké komplikace?

Matka: ,, My jsme ze zacatku nic nevédeli. Narodil se v normdlnim terminu, vse bylo
V poradku. Pri porodu byl tedy pridusen pupecni siiirou. Pred porodem mi neudélali
ultrazvuk, takze to nevedeli. Kdyz se narodil, tak mi ho dali na télo, doktor najednou
zacal Fikat, Ze nedychd a ze modra. Okamzité mi ho vzali a zacali ho oZivovat. Pak ho
prevezli do Prahy na JIP(-).”

Otec: ,, Tam jsme porad nevedeéli no...”

Matka: ,, Tam jsme se hlavné modlili, aby to prezil. Oni Fikali, Ze kdyZz spal, tak sam
nedychal vitbec, a kdyz nespal, tak dychal pouze povrchné, proto byl na ventilatoru.
Po pul roce se to objevilo znovu. Poslali ndas znovu do nemocnice, kam jsme prijeli
za minutu dvanact, ale ozivili ho. Potom uz to bylo tak, Ze kdyz spal, tak dychal
povrchové, a kdyz nespal, tak dychal normalne.”

Otec: ,,My jsme se nedozvédeli nic. Oni se ze zacatku zajimali uplné o néco jiného.

Pak zacali zkoumat, jestli mluvi a tak zacali ten vyvoj sledovat vic.’

Matka: ,, Tu diagnozu jsme se dozvédeli okolo téch 4 let véku.”

3. Snazil se Vam nékdo vysvétlit, jak k postiZeni Vaseho ditéte doslo?

Matka: ,, Ne, o autismu se nevi, jak vznika (!).”



Dopliiujici otazka: Myslite si, Ze to mohlo byt diisledkem onoho priduseni?
Matka: ,, Ano, my si to také myslime, ale nikdo nam to nepotvrdil.”
Otec: ,, Pak jsem slysel i nékde nékoho mluvit a rikali, Ze tihle autisti to maji pravée

Z toho, ze vétsina z nich byli priduseni, tak nevim.”

4. Mohu se Vas zeptat, zda si pamatujete, jak jste reagovala p¥i prvnim kontaktu
S Vasim ditétem?

Matka: ,,Jd jsem to brala tak, Ze jsem v nemocnici, to dité taky, je o nds postarano.
Pak mé to slozilo, kdyz jsem byla doma a miminko jsem doma neméla (-).”

Otec: ,, Mé uz na to pripravili. Bylo tam ale spousta hadicek...”

KdyZ Vam ho po porodu odebrali kviili priduSeni, jak jste se citila?
Matka: ,,Ja jsem to brala uplné normalné. Spis jsem si rikala, Ze se napil asi plodovy
vody, protozZe z pusinky porad néco plival.”

Otec: ,, Mé potom manzelka i volala, Ze ho nakladaji do sanitky a nékam odvdzeji (-).”

5. Vzpomenete si, kdo a kdy stanovil diagnézu u Vaseho ditéte? Jak zni tato
diagnéza?

Otec: ,, Nebylo to od praktického lékare, ale od specialisty, ke kterému jsme jezdili kviili
tem komplikacim po porodu. On se zajimal o ten jeho vyvoj. My jsme se i dohadovali,
protoze se mnou kluk nemluvil a s manzelkou obcas néco rekl. Doktora to teda zacalo
zajimat.”

Matka: ,,4no, on to byl specialista pres metabolicky poruchy a jemu se to nezddlo.
Nabidl nam nemocnici v Praze, kde bysme museli byt hospitalizovani, nez by nam néco
zjistili. Proto jsme sli rovnou do APLY, kde nam to teda diagnostikovali. Méli nas
i néjaky cas v péci a diagnoza je atypicky autismus. Zadné dalsi pridruzené poruchy

nema.”



6. Svadéli jste nékdy vinu na lékate?

Otec: ,,Ja ani nevim, jestli tam néeco takového bylo. Jen si pamatuju, zZe jsem tam
vbehnul na tu doktorku, jak to, Ze neudelali ten ultrazvuk pred porodem.”

Matka: Oni pak i rekli, Ze tma byla kvalitni détska doktorka, Ze ten kluk nemusel viastné
ani prezit...”

Otec: ,,No, za vinu jsme jim davali hlavné ten ultrazvuk, Ze neprisli diiv na to, Ze ma
omotanou tu pupecni Sniiru kolem krku, jinak co se tyce autismu, tak viitbec. Navic

>

na tom neni tak spatnée.’

7. Jak jste se se sdélenim lékari vyrovnavali Vy, a jak Vase rodina?

Otec: ,,My jsme to brali dobre, akorat se Fikalo, Ze je opozdeénejsi, a pak mél riizné
problémy. Ale prosté jsme to brali tak, Ze ma tuhle diagnozu, a snaZili jsme Se mu
umoznit to, co potrebuje.”

Matka: ,, Diky tomu, ze jsem s nim chodila na rehabilitace a kazdy den cvicila Vojtovu
metodu, aby zacal lézt, zacal si stoupat a délat prvni krucky, tak to bylo dobry.
No a tieba prarodice moc nevédi, jak se k nemu chovat. Moji mamce to miizu vikat furt,
jak se ma k nému chovat, ale bere ho jako zdravé dité. No a sourozenci jeho to védi,
Ze md autismus, ale je tam urcity problém. Casto se provokuji, dochdzi i k takovym
sourozeneckym bojiim.”

Otec: ,,On prijde, Ze by se chtél pomaczlit, kdyz ségra prijede domii po tydnu, ona

nechce.”

8. Domnivate se, Ze se miiZe ¢lovék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité
S postiZzenim?

Matka: ,, Vyrovnadni asi uplné ne. Da se ale fungovat. Jezdime na dovolenou, na vylety.
Kdyz teda chceme jit treba do kramu, tak mu musim slibit néco dobrého. Ma svoje
naucené cesty a jinudy chodit nechce.”

Otec: ,, Ten samy probléem mame, i kdyz nekam jedeme a vezmeme to z néjakého ditvodu

Jinudy. Orientace v cizim prostredi ale nefunguje.”



9. Kdo Vam byl, nebo stale je nejvétsi oporou?

Matka: ,, Rodina a pozdéji skola. Skola hodné pomohla. Ma asistenta, casto je agresivni,
hlavné kdyz nékdo narusi to jeho teritorium, Miize ubliZit sobé nebo kolektivu
a potrebuje mit tu asistentku po celou dobu vyuky i o prestavkdach. Pomdhaji mi i tim,

1

Ze kdyz jsem v praci, tak mi ho asistentka vodi domii.’

10. Jak se vyvijel zdravotni stav Vaseho ditéte?

Matka: ,, On nemluvil. Chodili jsme na logopedii, kde se viastné pres obrdzky vsechno
ucil. Pak se stalo, Ze néco zapomnél, ta se zacalo znova. Na obrdzku byla treba
koupelna a on musel Fict, co se v koupelné nachazi - vana, pracka, co se déla v pracce,

Ze se pere pradlo. Kdyz chodil do Skolky, tak jsme vyuzivali piktogramy.”

11. Méla jste chut’ to nékdy vzdat?
Matka. ,, Ne, to nikdy.”

Ywwr

ve Vasem Zivoté zménit?
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Matka: ,, Ze zacdtku jsme méli strach. Bylo to krusné. Jinak asi nic.’

Otec: ,, Spis se bojime, Ze tezké bude najit stiedni Skolu. Jeho totiz nebavi nic.”



Rozhovor ¢&. 4

Respondentem byla matka 13leté divky, kterd se narodila s Downovym syndromem
a ptfidruzenou srde¢ni vadou. Divka ma starSiho a mladsiho sourozence, ktefi jsou
zdravi. Navstévuje zékladni Skolu specidlni ziizenou pii zakladni Skole bézném typu.
Maminka je velice uzavieny ¢lovek, proto jsou odpovédi Casto velice struéné. | tak si

myslim, Ze pro mou praci byl tento rozhovor velice pfinosny.

1. Uvédomuji si, Ze neni snadné vzpominat na toto obdobi, ale preci jen, jaké
ocekavani jste méla od narozeni Vaseho ditéte?
M4: |, No, zZe budu mit zdravé miminko. Hlavné nic nenasvédcovalo tomu, Ze by mohlo

byt nemocné.”

2. Kdy jste se dozvédéla, Ze se u Vaseho ditéte objevily néjaké komplikace?
M4: |, Asi tak dvé hodiny po porodu. Ano, dvé hodiny po porodu mi viastné rekli, ze ma

Downuv syndrom.”

3. I kdyZ vim, Ze vzpominky na to nebudou snadné, snazil se Vam nékdo vysvétlit,
jak k postiZeni Vaseho ditéte doSlo?

M4: ,,(..) Ne, do téhle doby, kdy ji bude 13 let, my jesté nikdo nerekl, jak k tomu doslo.”

Dopliiujici otazka: Néjaké genetické testy jste nepodstoupily?

M4: | To vitbec ne.”

4. Mohu se Vas zeptat, zda si pamatujete, jak jste reagovala pri prvnim kontaktu
S Vasim ditétem?

M4: |, Byla moje, vitbec mi to nedoslo (iismév).”

Dopliiujici otazka: Vypadala néjak odliSné neZ ostatni déti?

M4: | Ne, to ani ne.”



5. Vzpomenete si, kdo a kdy stanovil diagnozu u Vaseho ditéte? Jak zni tato
diagnéza?

M4: ,, Diagnozu stanovil pediatr, ma Downitv syndrom a Fallotovu tetralogii.”

6. Svadéli jste nékdy vinu na lékare?
M4: ,, Pri jednom z ultrazvukii lékarka nevidéla srdce. Jedna piilka fungovala, druha ne.

Pak i ta druha fungovala, tak jsme se tim nijak nezabyvali...”

7. Jak jste se se sdélenim lékari vyrovnavala/vyrovnavali Vy a jak VaSe rodina?

M4: ,, My vsichni docela dobre. I babicky to s ni umi (Gsmgv).”

8. Domnivate se, Zze se muze ¢lovék zcela vyrovnat s tim, Ze se mu narodilo dité
S postiZenim?

M4: |, Myslim si, ze urcite.”

9. Kdo Vam byl a stale je tou nejvétsi oporou?

M4: | Manzel a rodina.”

10. Méla jste chut’ to nékdy vzdat?
M4: ,,Ne, to nikdy (7).”

11. Jak se vyvijel zdravotni stav VasSeho ditéte?

M4: | Ze zacatku hodné marodila, méla bronchitidu. V sedmém mésici ji pristala
fungovat plice, takze jsme s tim byli i v nemocnici. No a nez ji byl rok, tak jsme
podstoupila operaci srdce. Od té doby se to zlepsovalo. Do té doby byla casto nemocnd,

meéla oslabenou imunitu (-).”

Ywwr
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