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UvoD

Narozeni ditéte je ve vétSiné piipadi udalost spojena s pozitivnimi emocemi nejen
samotnych rodicd, ale i blizkého okoli. Tuto $t'astnou udélost v§ak miize ovlivnit zdravotni
postizeni potomka, coz muze nasledn¢ vyrazné¢ zménit budoucnost celé rodiny. V této
tématice mizeme za posledni 1éta zaznamenat jisty pokrok a rozkvét v oblasti literatury
¢i vyzkumu, ktery vSak stale nelze povaZzovat za postacujici, zejména poté prihlédneme-li
na potfeby samotnych rodict. Vétsina takovych praci se zamétuje predevsim na matku, na jeji
reakce na narozeni ditéte s postizenim, na jeji vyrovnavani se s touto diagnézou ¢i na jeji
poskytovanou péci ditéti. Tato prace se vSak snazi pojmout tuto problematiku komplexnéji,
se zaméfenim na rodinu jako celek a zvlaStnim zietelem na partnersky vztah rodicu,
ktery se nasledné odrazi na fungovani celé rodiny, poskytované péce, ale i v rozvoji

samotného ditéte, jehoz je klima rodiny vyraznym determinantem.

Téma si autorka zvolila pfedevSsim proto, Zze jiz po né&jakou dobu spolupracuje
S osobami se zdravotnim postizenim, u nichz si ¢im dal tim vice v§ima a uvédomuje vyhod,
které¢ jim mulZze poskytnout, ve srovnani s ustavni péci, fungujici rodina. Z toho také vysly
zamé&ry vyzkumného Setfeni, kterému poté byla pfizpusobena teoreticka ¢ast prace. Autorka
se zajimala predevSim 0 subjektivni pohled rodi¢li na situaci sebe samych, partnert i rodiny

jako celku a také vnimani disledkd, které s sebou dité pfineslo a neustale pfinasi.

Prace, jak jsme jiz naznadlili, je rozdélena do dvou hlavnich c¢asti - teoretické
a praktické. V prvni kapitole vymezujeme samotny pojem rodina, zaobirame se jejimi
funkcemi, zmiflujeme vztahy v rodiné, vV rdmci nichz nardZime i na souslovi systém rodiny,
S nimz se muzeme setkat, a socialni role rodict, ale 1 sourozencti, ktefi tvofi nedilnou soucast
rodiny, kterd by neméla byt Vv této souvislosti opomijena, V neposledni fad¢ uvadime styly
vychovy. Kapitola druhd se vdze uz na samotné narozeni ditéte se zdravotnim postiZzenim
a na reakce, které obvykle doprovazi rodinu v dobé prvotniho zjisténi diagnoézy ¢i postizeni,
v ramci nichZ piihlizZime na specifika jednotlivych ¢lentt rodiny, od samotnych rodica,
pies sourozence az k rodiné Sir$i. Dale uvadime faktory, které ovliviiuji tyto reakce a faze,

kterymi si ¢lenové rodiny prochédzi na cest¢ k smifeni se se vzniklou situaci. Posledni, treti

kapitola vyzdvihuje vyznam odbornikli v komplexni péci o dité¢ se zdravotnim postizenim,



vV ramci ¢ehoz jsou uvedeni tfi, dle naseho pohledu, zdsadni specialisté, kteti mohou svym
pusobenim zdsadn¢ ovlivnit vyvoj ditéte, ale také fungovani rodiny. Jde o specidlniho
pedagoga, logopeda a psychologa, u nichz je vymezena potiebna kvalifikace pro dané
povolani, jsou vyjmenovand jednotlivd zafizeni, V nichZ se snimi muze rodi¢ setkat,
a taktéz jsou zde uvedeny sluzby, které jim mize dany odbornik nabidnout.

Hlavnim cilem praktické Casti bylo zmapovat dopady, které mé narozeni ditéte
se zdravotnim postizenim na fungovani rodiny jako celku, pfedev§im poté disledky v oblasti
partnerského vztahu rodi¢i. Vyzkum byl uskute¢nén za pomoci polostrukturovaného
rozhovoru s péti rodinami, jemuz piedchazel zamérny vybér respondentd a jehoz data byla
nasledné analyzovana a interpretovana. Interview bylo vedeno jak s matkami, tak i s otci,
aby byla moznost porovnani vypovédi obou pohlavi. Pocet otcti byl vSak bohuzel vyrazné
niz8i (2) nezli pocet matek (5). Otazky rozhovoru korespondovaly s dil¢imi cili ptipadové
studie, které byly v souladu s kapitolami, ptesnéji piedev§im s poslednimi dvéma kapitolami,

praktické ¢asti.



I. TEORETICKA CAST

1 RODINA

Ihned ze zacatku bychom radi objasnili tento pojem - pojem bézny az kazdodenni.
Vyslovujeme ho tak Casto, a pfesto se na jeho presném, totozném vyznamu neni mozné
shodnout. Kdokoli z nas si pod nim jisté vybavi své a taktéz na n¢j ma nepatrn¢ odlisny nazor
i kazdy autor jeho definice, coz je dano nejen jejich individualitou, ale také zaméfenim jejich
zkoumani - védnim oborem. Odlisnou terminologii nalezneme v oblasti filosofie, jinou
v antropologii, sociologii ¢i psychologii i pedagogice, rozdilny pohled nam poté poskytuje
I ekonomika ¢i pravo. Jisté vsak je, ze jde 0 malou socialni skupinu s davnou historii. Jeji
déjiny sahaji tak daleko, ze jde dokonce o ,nejstarsi lidskou spolecenskou instituci®
(Matgjcek, 1994, s. 15). Tentyz autor tuto problematiku historie rozvadi a uvadi, ze ptivodem
jejiho vzniku nebyl pouze pohlavni pud a potifeba rozmnozovéni, ale hlavné potieba ochrany,
uceni, vzdélavani a ptiprava pro zivot daného jedince, potomka. Coz byla na druhou stranu
i prosta zivotni nutnost, jak bezbrannému jedinci zajistit pieziti. A i pfesto, ze dnes
jiz nezijeme V takovych podminkéch, kdy bychom museli dité branit pfed Zivo¢iSnymi tvory,
tuto potfebu mame v sobé zabudovanou, stejné tak jako potfebu vzajemné pomoci
a opory.

O tom, zZe rodina ma sviij davny pavod i v zajmu badateld a védct, nas presvédcuje
napiiklad vyrok Aristotela, ktery se danou problematikou zabyval jiz na pocatku minulého
stoleti ve své publikaci Etika Nikomachova. Abychom poukazali na komplexnost,
se kterou se kdanému tématu vyjadfoval, uvadime toto jeho rozsahlé¢ pojednani:
,,...mezi muzem a Zenou jest prirozeny pratelsky svazek, nebot’ clovek jest prirozené urcen
jeste vice pro zivot manzelsky nez pro Zivot vobci a to tim vice, ¢im drivejsi
a nutnéjsi jest rodina nez obec, a ¢im vice zivym tvorum jest plozeni spolecné. Ostatni z nich
tedy maji pouze toto spolecenstvi, lidé vsak spolu bydli nejen pro plozeni, nybrz i pro Zivotni
potieby, nebot ukoly jsou predem rozdéleny a jiné ma muz, jiné Zena, tak si navzdjem
vypomdahaji a kazdy své vlastni sily dava do sluzby spolecnému dobru. Proto vtomto
pratelstvi jest i uzitek i prijemnost. A bylo by to zvySovano jesté ctnosti, kdyby oba byli hodni,
nebot kazdy ma svou vlastni ctnost, a to muze pro né byti zdrojem radosti. Pojitkem se zdaji
byti deti, proto se bezdétni manzelé snadnéji rozlucuji, nebot déti jsou dobrem obéma

spolecnym, a to co jest spolecné, spojuje* (Aristoteles, 1937, s. 198). Na uryvku povazujeme
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za zajimavé predevsim uvédoméni Si uspokojovani Zivotnich potieb a dilezitosti délby prace,
kterd je typickd pro dané pohlavi. Dnes by to bylo nejspiSe vystihnuto roli Zenskou
a muzskou, o kterych se pozdéji v praci vice zmiinujeme a uvadime 1 jeji zmény v Case.
Za dalsi dulezitou ¢ast textu povazujeme tématiku déti, které utuzuji vztahy v roding, jak je
vyse zminéno. Pokud vSak srovname toto pojednani s pomérné novodobou definici rodiny
dle Kramera (in Sobotkova, 2001, s. 22), muzeme se vSimnout pozménéného pojeti
v oblasti manzelstvi, coz je dle naseho nazoru dano pravé dosti odliSnou dobou vzniku obou
pojedndni, coz naznacuje zmény hodnot ve spolecnosti. Zminénd definice zni
tedy nasledovné: ,,Rodina je skupina lidi se spolecnou historii, soucasnou realitou
a budoucim ocekdvinim vzdjemné propojenych transakcnich vztahii. Clenové jsou casto
(ale ne nutné) vazani hereditou, legalnimi manzZelskymi svazky, adopci nebo spolecnym
usporadanim Zivota v urcitém useku jejich Zivotni cesty. Kdykoli mezi blizkymi lidmi existuji
intenzivni a kontinualni psychologické a emociondlni vazby, miize byt uZivan pojem rodina,
i kdyz jde napr. o nesezdany par, o nahradni rodinu atd.”. Pomérné Casto zminovanou
definici je dle Langmeiera, Balcara a Spitze (in Prevendarova 1998, s. 12) vymezujici dany
pojem ,jako prirozenou (primarni) socialni skupinu, sloZenou z jedincii obvykle riizného
pohlavi a ruzného véku, kteri jsou na sobé zavisli a jsou navzajem spjati vztahy, zamérenymi
na uspokojovani zakladnich biologickych, psychologickych a socidalnich potreb®. Jinyma
ofima se poté na tento fenomén diva Pfadka, Knotova a Faltynkova (in Smelova, 2004,
s. 87), ktefi ji vidi ,,jako prirozené prostredi, do néhoz se clovek rodi, aniz by si mohl vybrat
jiné, a prejimd to, CO V ném je pripraveno rodici *“.

Podle Morgana ,,je poté rodina velmi cenné dédictvi, které zde bylo zanechano nasimi
predky. V rodiné jsou zanechany nejlepsi vysledky Zivotnich zkuSenosti predkii, predavaji se
z generace na generaci.“(in Béhalkova, 2012, s. 14). Coz je dle nas sice velmi stroha,
avSak velmi zajimavé pojata formulace.

Hitchcock (2003) poté upozornuje, Ze vymezeni tradi¢ni rodiny je jiz pro rozriznénost
dnesnich rodinnych struktur ptili§ Uzké a ne zcela odpovidajici. V této souvislosti zminuje
Marciano (in Hitchcock, 2003) a jeji pojem Sirsi rodina, jez odpovida mnohym modernim
rodinam a pojima i takové rodiny, jako je souziti dvou rozvedenych matek a jejich déti, ¢i
rodiny homosexualnich part. Marciano (in Hitchcock, 2003, s. 591) uvadi, Ze takova rodina
»Vychazi ze Zivotniho stylu, je dobrovolna a nezavisla na biologickych rodinnych vztazich.*
(Prelozeno z: "emerges from lifestyle, is voluntary, and independent of necessary biological

or kin connections.).



I ptesto, ze ve vyznamu pojmu vladne nejednotnost, je jednoznacné, ze jde
0 nenahraditelnou, jedinecnou jednotku, kterd predavd nové generaci zaklady hodnot
a norem spole¢nosti, prostiednictvim vychovy ho seznamuje s kulturnimi vzorci,
jako jsou tradice, zvyky ¢i zdkony, za jejichz neakceptovani ptichazi trest, a vede dité
ke spoleCenskému zivotu, jak podotyka Sollarova (in Vyrosta, Slaménik, 2008). Stejné
tak jako je rodina zékladnim kamenem pro jedince, je tomu tak i pro spolec¢nost. Dunovsky
(1986, s. 9) ve své knize Dité a poruchy rodiny uvadi, Ze tato mala socialni skupina byva
»oznacovana jako prusecik zZivota jedince a spolecnosti, a to ptredevSim proto, ze pravé ona
je tou jednotkou, kterd zprostfedkovava styk jedince se spoleCnosti, a ve které dochazi

k socializaci.



1.1 Funkce rodiny

Aby rodina obstala ve vSech naro¢nych pozadavcich, které se na ni sesouvaji a aby
viibec byla schopna existence, je nezbytné, aby plnila své zakladni ulohy a funkce. ,,Funkcemi
rodiny oznacujeme takovy soubor cinnosti, kterymi rodina zabezpecuje jednak uspokojovaini
potieb a zajmii svych clenii, jednak uspokojuje potieby a zdjmy celé spolecnosti.” (Solcova
in Oliverius, 1989, s. 12). Tyto dva sméry, které zminuje i Bartofiova (2004), se vSak prolinaji
a vzajemné se ovliviiyji. I pfesto je vSak dle psychologického pfistupu zdiraziiovan
pfedevsim ten vyznam, ktery mé dana funkce smérem k potfebam dospélého cloveka a ditéte,
tedy vyznam individualni, jak upozoriiuje Oliverius (1989).

Stejné tak jako prochazela zménami rodina, ménily se se zménami spolecenskych
podminek 1 jeji funkce. Nékteré zanikly, jiné opustil jejich smysl a vyznam, ¢i doslo ke zméné
Vjejich obsahu. Jsou vsak i takové, které svou zavaznost postupné ziskavaly. V ramci
vyty€eni jednotlivych rodinnych funkci, se tak mizeme setkat snejednotnosti z hlediska
Casového, ale také mezi jednotlivymi autory. Ze zahrani¢nich miizeme zminit, stejné jako je
zminéno Vv publikaci Psychologické problémy rodiny a rodinnych vztaht, napiiklad rozdil
mezi Clenénim Charceva (in Oliverius, 1989) do dvou skupin - materialni (pf. organizace
vyroby) a duchovni (pfedevsim vychova déti) s délenim Tyszka (in Oliverius, 1989) do ¢tyt
zakladnich skupin, kdy vSak dohromady rozliSuje deset funkci rodiny. Prvni skupinou je
biologicko psychologickd funkce, kam spadd funkce sexudlni a zachovani rodu. Dale je
funkce ekonomicka s podkategoriemi funkci materidlné ekonomické a zabezpeCovaci, tieti
skupina je spolecenskd, tam fadi tfidni a pravné kontrolni funkce a posledni je poté socidlné
psychologickd, ktera mé& ve své podskupiné funkci socializacni, kulturni, rekreacni
a emocionalné expresivni. Starsi pohled z fad ¢eskych autori ndm nabizi naptiklad Méachova
(1974), ktera jako zakladni funkce rodiny vidi funkci ekonomickou, vychovnou, biologickou
a emocionalni.

S timto tvrzenim o zméndch funkci se vSak neshoduji ndzory Stielce a Bartonové
(in Bartonova, 2004, s. 45), ktefi uvadéji, Ze pokud srovname nyn&jsi funkce rodiny
s funkcemi v minulosti, zjistime, Ze nedoslo k jejich vyrazné zméné, rozdil je vSak v dnesni

nové dobé, kterd s sebou piinasi i nové pohledy.
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V dnesni dobg se jiz vétsina odbornikti shoduje a rozlisuje nasledujici funkce rodiny:

1. Biologicko- reproduké¢ni funkce
Jak jiz z ndzvu vyplyva, vyznamem zde je zplozeni ditéte. Coz vSak nemusi byti
zalezitosti pouze rodinného ¢i manzelského Zzivota, avSak az zde nabyva svého plného
vyznamu. Jelikoz pouze zde, v manzelské ¢i rodinné instituci, mohou byt jedinci zabezpeceni
podminkami potiebnymi pro zivot a jeho nasledny vyvoj, a vSestrannou fadnou vychovou. Jde
tedy 1 o reprodukci spolecenskou.
Muzeme se vSak setkat i1 soznaCenim této funkce, jako funkce sexudlni,
coz naznaluje ,,oddéleni sexudlnich aktivit ,,pro radost” od sexudlnich aktivit ,, pro
reprodukci. (Dunovsky, 1999, s. 92). Tento fakt poukazuje na neméné duleZitou ¢ast této

funkce, a to na manzelské souziti partnert.

2. Ekonomicko - zabezpecovaci funkce

Pokud se ohlédneme do minulosti, byla tato funkce vyznamné dulezitd piedevsim
pro jeji vyrobni slozku, avSak i dnes, kdy jiZ neni rodina jednotkou vyrobni, ale spotiebni,
zavisla na vyrobni ¢innosti spolecnosti, stale si drzi svou podstatu. Dunovsky (1999)
upozornuje predevsim na pozustalé prvky vyroby, za néz pokladd vnitini ¢innost rodiny,
ktera vytvaii jeji hmotné zabezpeCeni, jako pfiklad uvadi uklid, pfipravu stravy,
¢i obdobné domaci Cinnosti, které jsou nutnosti. I Mozny (2008) klade na tuto funkci duraz,
divodem je predevsim fakt, ze ¢innosti, které se poji se zajistovanim uspokojeni materialnich
potieb rodiny, ¢lovéku zabiraji pomérné velkou cast dne. Aby vsak nedoslo k omylu, tato
funkce se nezaobira pouze oblasti materialni, avSak postupné pfechézi i do oblasti socialni,
svym ¢lentim Zivotni jistotu.

V neposledni fadé si je tfeba uvédomit, Ze tato funkce se vztahuje doopravdy na

vSechny ¢leny rodiny, nikoliv pouze na ¢leny nejmladsi - déti.

3. Emocionalni funkce

Tato funkce, téZ nazyvana jako socialné psychologicka, se v poslednich letech dostava
stale vice do poptedi. Dunovsky a Kovartik (in Dunovsky, 1999, s. 93) vidi divod v posunu
zivotnich jistot ze vztahl vnéjsich do vnitinich, a zejména poté ve ,, zvysené labilite moderni

rodiny, nespoutané tolik tlaky drivéjsich spolecensko-ekonomickych vztahu.*.
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Vyse uvedeni autofi taktéz zminuji, ze Vrodin€ jsou zapotiebi predev§im emoce
dlouhodobé, které davaji jednotlivym cleniim pocit jistoty a citového zdzemi. Emocionalita

Je také dulezitym faktorem pii vychovném pulsobeni rodi¢t na dité, jelikoz prave
Z emocionality vychazi zajem o dité, o jeho ptani a potieby, prospéch ¢i problémy, coz vede
k lepSimu porozuméni détské psychiky a nasledné tpravé vhodného vychovného ptisobeni,
jak zminuje Oliverius (1989). Ten také dale upozoriiuje na to, jak dulezity je pozitivni
a harmonicky vztah mezi rodici, jelikoz veSkera negativa v jejich vztahu se poté odrazi
vV chovani a vychovném pisobeni ve sméru k ditéti. Emociondalni funkce se tedy realizuje
na tfech urovnich - ,,mezi manzeli, mezi rodici a détmi a mezi sourozenci®, jak podotyka
Machova (1974, s. 44). JelikozZ jsme si jiz uvedli, jak Gzky je vztah v uspokojovani potieb
jednotlivych ¢lenil rodiny, mizeme fict, Ze jen celkové pozitivni vztahy mezi témito Cleny
zajistuji jejich ptiznivy psychicky stav, uspokojeni, Zivotni naplnéni, optimalni vyvoj
a harmonicky zivot rodiny jako celku.

I ptfesto, ze se funkce tyka vSech pfisluSnikii rodiny, je nezbytné upozornit,
7e nenahraditelnou roli ma predevsim ve vztahu Kk ditéti. To totiZ pouze V rodiné mize mit
pocit bezpeéi, jistoty a sounalezitosti, jedinecnosti i nenahraditelnosti, v¢etné toho pocitu,
ze je chténé a pfijimané, jak se zmifiuje Oliverius (1989), ktery dale upozoriiuje 1 na to,

ze jejich deprivace mize mit zavazné nasledky na zdravi, predevsim psychicky vyvoj ditéte.

4. Socializacné-vychovna funkce

Vychovna funkce plynule navazuje na pfedchazejici - emocionalni, a stejné jako ona,
ma taktéZ nezastupitelnou roli. A to i1 pfesto, Ze v porovnani s lety minulymi ménila sviij
obsah i rozsah a nemalou jeji ¢ast prevzala skolska a jina spoleenska zafizeni, jak zminuje
Machova (1974).

Jeji hlavni vyznam spociva v kvalitni péc¢i a vychové, ale také v prosazovani a ochrané
prav ditéte. Svou vyznamnou roli si udrzuje také predevsim proto, Ze rodina je prvni socialni
skupinou, ve které se nejen uc¢ime novym cinnostem, ale také si zde osvojujeme své prvni
socialni role a prozkoumavame proces socializace. ,,Rodina je zdkladnim socializacnim

Cinitelem pro dité zejména do pocatku jeho skolni dochazky.” (Oliverius, 1989, s. 15).
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1.2 Vztahy v rodiné

Dalsim potfebnym bodem jsou vztahy, které obecné ,patii k nejvyznamnejsim
faktorum, které ovliviiuji nas osobni zivot, a urcuji to, co nazyvame pocitem Stésti nebo
smutku, spokojenosti nebo trapeni. Charakter vztahii mezi lidmi patri k nejvyznamnéjsim
faktortim, které zakladaji povahu zdkladniho Zivotniho pocitu.” (Kodytkova, 1977, s. 20).
Pokud je vztahneme na rodinu, dostavame se k t&ém nejpfirozenéjsim.

S nimi také souvisi nové souslovi, se kterym se v posledni dobé mizeme setkat, a to
- systém rodiny. Tento pojem ma své pomérné jednoduché opodstatnéni. ,,Prvky
neboli elementy systému netvori jednotlivi lidé sami o sobé, nybrz lidé ve vzajemnych vztazich
a ve vzajemné soundlezitosti. Systém je taky néco vic nez pouhy soucet jeho prvkii. Ma sviij
vyvoj, svou zivotni dynamiku. Rodinu tedy nepozndvame jen ze znalosti jejich jednotlivych
Clenii, nebot’ chovani jednoho kazdého ovliviiuje vSechny ostatni.” (Mat&jcek, 1994, s. 47).
Autor vSak wuvadi 1 dalsi dulezity faktor, ktery nas nabadd mluvit o roding
jako o systému, a to o schopnosti sebe-zachovy a sebe-opravy, coz jsou vlastnosti kazdého
dokonalého systému. Pokud je tedy rodina jako celek v néjaké krizové situaci, ktera rodinny
systém ohrozuje, narusuje Ci zatézuje, nastartuje se obranna reakce, jejimz cilem je obnova
systému, pocitaje 1 s obétmi, pokud jimi neni ¢len rodiny ¢i né&jaky jeji podsystém.
Podsystémem mame na mysli skupinky lidi, které vznikaji v roding s vice ¢leny a identickymi
rysy, napi. generacni. Sobotkova (2001, s. 25) za nejdilezitéj$i subsystém povaZuje ten
manzelsky (partnersky), ktery ,,hiraje ustiedni roli ve vsech vyvojovych fazich Zivotniho cyklu
rodiny“ a ma také znaény vliv na vyvoj déti. Dal$im subsystémem je rodi¢-dité,
ktery, pfedev§im u matky, jako jediny vznika jesté pted osobnim poznanim s jedincem,
tedy v téhotenstvi. Tak jako jsou i ostatni systémy stiale ohebné a ménné, je tomu
stejné 1 u tohoto podsystému, ktery v prubéhu vyvoje a dospivani zaziva velké vykyvy.
Dulezit¢ je vsak také uvédoméni moznosti vyskytu problémii v tomto podsystému,
které poukazuje na labilitu celé rodiny, na ktery vySe zminéna autorka upozoriuje. Dalsim
Casto se objevyjicim dil¢im systémem je sourozenecky, ve kterém se dité bezesporu uci
dalezitym vlastnostem jako je spoluprdce, soutézivost ¢i opora. Vztahy mohou byt
samoziejmé jak zaporné tak kladné. U nékterych sourozencl je pak vztah natolik pevny,
u dvojcat obzvlasté, ze prervava az do dospélosti ¢i po cely zivot, jak uvadi Matéjcek (1994).

V ramci systémi muze vzniknout i koalice vztahu matky s matkou.
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Systémy vSak nefunguji samostatn¢, ale vzajemné se ovliviluji, coz je i tim, ze kazdy
¢len rodiny zasahuje do vice rodinnych subsystémd, ve kterych vSak ma odlisné postaveni

a jinou roli.

1.3 Socialni role jednotlivych ¢leni rodiny

Role je soucasti socialni identity lidi, ktera se béhem Zivota nejednou zméni. Dité ji
vnim4 jiz od kojeneckého véku, kdy si zacina utvaret své vlastni ,,ja*“. Tu svou vSak pfijima
az mezi 2 - 3 rokem, kdy také zacina dikladné¢ poznavat role ostatnich ¢lend rodiny i dalSich
osob tvoficich jeho vzdalengjsi rodinné zdzemi. Postupné tedy, za pomoci poznani
vzdjemnych vztahl, odhaluje své misto vrodin¢ a vztah k jednotlivym jejich ¢lenlim,
¢emuz pak pfizplsobuje své chovani k jednotlivym blizkym, pozdéji 1 vzdalenéjSimu okoli.
Nevsima si vSak pouze vztahl ostatnich k sobé samému, nybrz i vzéjemnych vztahli mezi
samotnymi ¢leny rodiny.

V tomto smyslu mluvi Matéjcek (1968) o rodin€ jako o mistu, kde dité nejptirozenéji
a nejhloubg&ji poznava vztahy mezi lidmi, a povazuje tuto funkci rodiny za nezastupitelnou.
Dité ma tak moznost jiz od utlého véku vytvaret zdklady pro nasledné vztahy a svou sociélni
roli, tedy dle pohlavi bud’to muzskou ¢i zenskou. To je totiz piipravou pro budouci zivot
- vybér partnera, zaloZeni rodiny a nasledné pfijeti dal§ich roli. Poté ve vétSiné piipada
dochdzi k ptrechodu, ktery MoZny (2002) povazuje za nejdulezitéjsi jak v naSem Zzivote,
identity dospélého jedince, rodicovské. Vagnerova (2000, s. 344) uvadi, ze ,jde o roli
primarné biologicky podminénou, ale zarover i psychicky a socidlné vyznamnou. Jeji vliv na
osobnost ¢loveka, jeho uvazovani a emocni prozivani, dalsi role i mezilidské vztahy je znacny.
Rodicovska, zejména materska role, je socidalné vysoce cenénd. \ ramci této role spolecnost
od rodice ocekava prijeti rozumoveé akceptovatelné zodpovédnosti a emocni zainteresovanost
na dite.“. Ne vSichni vSak tuto roli pfijmou plynule a bez obtizi. Jde o velkou zménu,
spojenou s celou fadou modifikaci, které prinaseji novinky i do partnerského vztahu rodica.

I kdyz by se mohla zdat tato situace, vzhledem k prenatdlnimu propojeni, lehci
pro matku, neni tomu zdaleka tak. Té&hotenstvi totiz pfinasi fadu hormonalnich zmén
a 1 pfeména zenské role je naro¢néjsi, je totiz spojena s vyraznéj$i zménou dosavadniho
zivotniho stylu, v€etné pteruSeni profesni role, a Casto také s izolaci v domacnosti. AvSak otec

neziistdva béhem tchotenstvi Zeny pozadu. Jiz poceti je totiz pro muze dilezitou soucasti
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identity, jak podotyka vySe zminéna autorka. Dochazi totiz, jak k dikazu jeho muZnosti,
tak ke splnéni biologického tkolu i socidlniho ocekavéani. Co se poté navazovani kontaktu
s ditétem samotnym tyce, Vagnerova (2000, s. 353) uvadi jednoduché pravidlo, ,,cim drive
uvidi svoje dite a c¢im vice se jim budou moci zabyvat, tim lepsi a oboustranne vice
uspokojujici kontakt s nim navazou.” Také vSak uznava, ze jsou zde otcové oproti matkam
v nevyhod¢, a to jednak kvili biologickému svazani, které¢ neni tak pevné, a jednak kviili
sociokulturni tradici, ktera je Vtéto oblasti nijak vyrazné¢ nepodporuje. Langmeier
a Krejcitova (2006, s. 183) v této souvislosti uvadéji pomérné zajimavé tvrzeni: ,,uispésné
otcovstvi je ziejmé dokonce vice zavislé na vztahu s manzelkou nez uspésné materstvi
na spokojeném manzelstvi.

Od pfijeti své rodiCovské role se vSak postupné posouvame k rodi¢ovské roli
ve smyslu vychovném. Dnes jiz nelze jednoznaéné fici, ze muz je pro rodinu zivitelem,
panem a autoritou, a roli zeny je byti dobrou hospodyni a vybornou matkou jeho déti.
Toto tradiéni rozdéleni je jiz ddvno za nami, rodina je ovlivnéna demokratizaci,
jejiz charakteristicky znak je v ,respektovani kazdého jejiho clena vietné déti a soucasné
snizeni vyznamu role otce.“ (Oliverius, 1989, s. 18). Rodi¢e jiz funguji v rodiné
jako rovnocenni partnefi, Zeny vyuzivaji moznosti profesniho uplatnéni a muzi stale vice
pronikaji k nékterym rolim, dfive oznaCovanym jako typicky Zenské. Avsak dle Prazkumu
vefejného minéni provadéného v roce 2005, byly postoje vefejnosti v této dob¢ stale jesté
dosti konzervativni. Potvrdilo se, ze ,,matce byla stdle pripisoviana role pecovatelky a otci
role zivitele.” (Kuthanova, 2009, s. 47). Na strané druhé vsak Matéjéek (1986) zminuje ty
sociologické prazkumy, které ukazaly vyraznéj$i zmény ve funkci otce oproti matce, a to
zmény pozitivni - kdy otcové si jiz vice uziji nejen S détmi, ale celkové intimity rodinného
zivota. Touto problematikou se zabyvaji i Gjuricova (in Gjuriova, Kubicka 2003),
kteti vtéto souvislosti uvadi vypoveédi Parsonse (in Gjuricova, Kubicka 2003),
ktery podotyka, Ze i ptes odlisné funkce muzi a Zen v moderni roding, kdy mat¢iny role jsou
emocionalni a expresivni, davajici lasku a zajist'ujici v kazdodenni péci pfiznivé klima, a otec
zajistuje rodinu po strance hmotné a dba o vztahy rodiny vzhledem kSirsi spolecnosti,
tzn. Ze jeho role jsou instrumentalni a raciondlni, dochéazi k jejich vzéjemnému dopliiovani.
Coz je dle autora pro fungovani moderni rodiny 1 jeji reprodukci nezbytné.

Diilezité¢ je uvédoméni, ze ob¢ rodicovské role, co se jejich dilezitosti tyce, jsou
vV rovnovaze, a ani jedna z nich neni v zivoté ditéte zastupitelnd. K tomu se vyjadiuje
i Brtnikova (1991, s. 72), ktera uvadi nasledujici: ,.dité potrebuje matku i otce, jejich

spolecnou péci, ktera je pro dite nejjistéjsim zazemim. I kdyz jsou role obou rodicu funkcné
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odlisné, nachazeji spojeni v rodicovské lasce, kde se harmonicky doplnuji tak, aby diteti
pripravovali co nejlepsi Zivot. Vztah mezi rodici je pro dite prvnim prikladem mezilidskych
vztahii a prvnim prikladem vztahii lasky.* Pokud jsou tedy jednotlivé role plnény s poctivosti,
piinasi to nejen ditéti, ale celé rodiné emociondlni stabilitu a pocity jistoty a bezpeci.
Pokud to v takové formé predavame ditéti v pribéhu jeho vyvojového obdobi, nese si tyto
zkuSenosti z vychovy vlastni svym zivotem a nasledné je vyuziva pii vychové svého
potomstva. Zkratka ,,dobrd spolecenska vychova jedné generace nese totiz ovoce i V generaci
nasledujici a jeste v téch dalsich!“ (Matéjcek, 1986, s. 51).

Posledni zminku tomuto tématu, bychom chtéli vénovat rolim mezi sourozenci,
Vv jejichz souvislosti uvadi Hintnaus (1998) ve své publikaci fadu psychologt,
ktefi upozornuji na jejich slozitost. Ti také zjistili, ze pravé mezi sourozenci, piedev§im poté
mezi dvojicemi s malymi vékovymi rozdily, dochazi k rivalité o socialni pozice. Kdy starsi
sourozenci maji tendence k obhajovani svého dominujiciho postaveni, kdezto mladsi
ze sourozencl odmita pfijmout tento jeho post. Z pohledu sourozeneckych roli je
tedy vyhodny budto vétsi vékovy rozdil mezi dvéma sourozenci, kdy starS$i sourozenec
zastava roli ochrdnce, nebo potom véEtsi pocet sourozenci, aby vznikla moZznost vétSiho

prostoru pro rozdéleni jednotlivych roli - autoritativnich, protektivnich i submisivnich.
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1.4 Styly vychovy

Dobré rodinné vztahy vyzaduje pro svou uspéSnost i vychova, slozity proces,
ktery ma na rodice nemalé pozadavky. To jakou cestou ptijdou, tedy jaky zvoli styl vychovy,
neboli jaky ,,souhrn zamérnych spontdnnich zpiisobii chovani vychovatele k vychovavanému‘
(Prucha, Walterova, Mares, 2003, s. 279) ve svém vychovném pisobeni vyuziji. Podobnou
definici nam nabizi i Cap (1996, s. 13), ktery uvadi jeji tradiéni pojeti: ,.zdmérné
a k wurcitéemu cili smérujici piisobeni dospélych na déti s pouzitim urcitych vychovnych
prostredkii a metod. Vybér onéch prostiedkii a metod ¢i stylu ovliviiuje hned nékolik
faktorii, kdy velkou ¢ast tvoii jejich vlastni zkuSenost, prvotné z détstvi, poté z jejich vlastni
vychovy ptedeslého ¢i predeslych déti. Mezi dalsi faktory spada naptiklad osobnost a veék
jak rodica, tak déti, funkcnost ¢i nefunkénost partnerského vztahu, vztahy rodict k ditéti,
ale také naptiklad vliv médii a knih. Vybrany vychovny styl ma poté vliv na celkovy rozvoj
osobnosti ditéte a na mezigeneracni vztahy v roding.

V dne$ni dobé se mizeme setkat s nékolika typologiemi stylt ve vychové. V ramci
této prace uvadime rozdéleni nejzékladnéjsi, které také uvadi fada autordi, mezi které spada

napiiklad Vagnerova (2011), Grecmanova (1998) ¢i Langmeier a Krej¢ifova (2006). Zminéni

autofi propaguji rozdéleni do zakladnich tfi skupin.

1. Styl autoritativni

Jako synonyma nazvu uvadi Smelova (2004) pojmy autokraticky, neboli dominantni,
Vagnerova (2011) o ném hovoii jako o autoritafském. Typickym znakem je pevné vedeni
plné ptikazl a zakazl, s obcasnym vyuZzivanim odmén a Castych trestii. Velkym zdporem je
nepostacujici uspokojovani potieb vychazejici z nedostatecného vnimani a naslouchani
pozadavkim a zdymim ditéte a presvédCeni, ze rodiC, poptipad¢ vychovatel sam nejlépe vi,
co je pro dité dobré. Tim je potlacovana svoboda, samostatnost a iniciativa ditéte. Tyty zapory
mohou vést k pasivité¢ a zavislosti ditéte na rodi¢i, nebo naopak k vyvolani vzdorovitosti
1 agrese.

Grecmanova (1998, s. 13) tento styl vychovy zcela odmita. Odiivodnéni je nasledujici:
L<Domnivame se, Ze pri rodinné vychové je dilezité dite¢ ukdznit, avsak nemusime pritom
neustale rozkazovat a vSechno, co si dité preje, zakazovat, nybrz poprat mu svobodny rozvoj
a vyzadovat pritom respektovani pravidel, na kterych jsme se dohodli, a uctu k rodicum

i ostatnim lidem*. Autorka dale uvadi, ze rozhodné nechce potlacit piirozenou autoritu rodica.
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2. Styl liberalni

Zde se setkavame ptedevSim s pasivitou vychovatele, ktery vede a fidi vychovny
proces jen minimalné ¢i viabec. Dit¢ nema stanovena pravidla a limity, nejsou na néj kladeny
pozadavky, a kdyz ano, rodi¢ je obvykle nekontroluje a ani nepozaduje jejich plnéni. Proto je
také tento styl nékdy nazyvan vychovou bez hranic, jak uvadi Vagnerova (2011). Horak
a Kolat (2004) rekapituluji fungovani pedocentrické vychovy, jak byva tento styl taktéz
oznacovan, jako respektovani tzv. ,,svobodného rozvoje Cloveéka“. Vzdy vSak nemusi jit
o disledek lhostejnosti ¢i zanedbavani vychovy ditéte, maze jit o presvédceni, Ze zvoleny styl
je vyhovujici.

Dusledkem je nerespektovani skupinovych norem, netolerantnost, ztrata smyslu pro
odpovédnost, egocentrismus, ¢i neschopnost integrace a organizace. | zde v§ak mizeme najit
pozitivum, a to Vv nasledné pribojnosti ditéte (Bednarikova, 2011), jako klad to vSak lze
pokladat pouze za takovych okolnosti, pokud ma dité nastaveny alesponn zékladni hranice,
bez nichz miize dojit k uréitym extrémum, jak podotyka Vagnerova (2011), ktera dale uvadi,
Ze 1 ptesto, ze se vSe podiizuje pranim ditcte, které ma navic naprostou svobodu, neciti se byt
milované.

Cap (1980, s. 309) poté porovnava tento styl se stylem piedchozim, a tvrdi,
ze ,,ve slozitych situacich to byva postup méné Skodlivy nez postup autokraticky, nedava

vSak détem normy a pozZadavky nezbytné pro formovani charakteru.*

3. Styl demokraticky

Styl demokraticky, neboli socialng integra¢ni, jak uvadi Cap (1980), pracuje predem
s dohodnutymi pravidly, kompromisy, vysvétlovanim a ptedkladanim navrhii, porozuménim
a pusobenim dobrych vzort, s vynechavanim piikazl a trestd. Dava tak détem moZnost vétsi
volnosti, ktera vSak ma své meze. Na druhou stranu vyzaduje a rozviji u ditéte vétsi iniciativu,
samostatnost a zodpoveédnost. VSe je pfitom vazano na veék a moznosti ditéte. S predkladanim
navrhli a moznosti vybéru sice souvisi Sance dosazeni svého, to vSak nemusi vzdy
pfedstavovat vyhru, dit€¢ teda musi pocitat nejen stim, ale také s moznymi nasledky.
Za pozitivum stylu se dd povazovat predevsim moznost komunikace - funkéni komunikace,
tedy vyslechnuti ditéte, pochopeni a néslednd pomoc. Styl je z hlediska ptiznivého vyvoje
ditéte povazovan za nejvlidnéjsi, jak také podotyka Langmeier a Krej¢ifova (2006).

Koptiva (2007) upozornuje, Ze tento styl nelze povazovat za stiedni cestu mezi stylem
autoritativnim a anarchii, jak oznacCuje pfistup srovnatelny s nami uvedenym liberalnim

stylem, ale Ze jde o vychovu se zcela jinou kvalitou. Tento styl je mnohdy povazovan za styl
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nejvhodnéjsi. Aviak pro vychovatele dle Capa (1980) mnohdy obtizny, jelikoz déti
podle svych ptredchozich zkuSenosti obvykle ocekavaji autoritativni fizeni ze strany

vychovatele a tudiz se ho snazi k onomu stylu vyprovokovat.

I presto, Ze je tato typologie stale hojné uzivana, je tfeba zminit, Ze jiz spada mezi
déleni starsiho typu, jak uvadeji Langmeier a Krej¢itova (2006, s 256), kteti dale zminuji,
ze ,, byla ziskana z pozorovani stylu vedeni v experimentalnich détskych skupinach
a vychazela tedy z pozorovani rodicovského chovani. Pozdeji byly proto hledany jiné postupy

pri posuzovani stylu vychovy... .

Dale bychom radi upozornili na ten fakt, ktery zmifiuje napiiklad Cap (1996)
¢1 Kodytkova (1977), a to ze tento velmi slozity proces - vychova, neni nikdy procesem
jednostrannym. Vzdy dochazi k vzajemnému putisobeni, interakci mezi rodiCem a ditétem.
A to tak, ze dité na svého vychovatele ptisobi bezdé¢éné€, svymi potiebami, svou pfitomnosti,
zpusobem reagovani, temperamentem 1 zavislosti na rodi¢ich, kteti vyuzivaji krom této formy
také zamérnou formu vychovy (Kodytkova, 1977). To nasledné vede k rozvijeni osobnosti
obou ucastnikii - V pozitivnich piipadech, v pfipadech nepiiznivych poté dochazi k jejich
deformaci (Cap, 1996). Dilezita je také uzka spoluprace rodi¢i pti volbé strategie vychovy,
idedlné by se méli o povinnosti délit a o pravidlech rozhodovat spole¢né, jak podotykaji
Wyckoff a Unellova (2004).

V posledni fadé bychom radi propojili tuto podkapitolu s kapitolou nasledujici, v niz
se zabyvame narozenim ditéte se zdravotnim postizenim. V této souvislosti bychom radi
podotkly, Ze 1 takovy faktor ma vliv na zvoleny vychovny styl jak k samotnému ditéti se

zdravotnim postiZzenim, tak i k jeho sourozencim.
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2 NAROZENI DITETE SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Jiz tak pro nckteré ndrocnou situaci rodiCovstvi a transformaci partnerd
do rodi¢ovské role, mize zédvazn¢ zkomplikovat narozeni ditéte se zdravotnim postizenim.
Zjisténi takovéto skutecnosti je pro rodice velice traumatizujici, n¢kdy byva dokonce
srovnavano sumrtim ¢lena rodiny (Slowik, 2007). Pocity radosti stfida tzkost
a strach, ale také pocity viny, mnohdy i studu a kiivdy. Veskera dosavadni ptiprava a snaha
rodic¢i zajistit pro dité kvalitni prostiedi po strance psychické a socidlni, je nyni naruSena.
Dochazi ke zhroucenti jejich ideall, pfedstav a pland, ale 1 pfani a nadé&ji, které do svého ditcte
vkladali, ohrozeny jsou i hodnoty, které dit¢ pro rodie ptredstavovalo (Matousek, 2003).
Zajimavosti je, Ze urCité o¢ekavani, predstavy nevkladaji do svych déti pouze rodice, ktefi Si
potomka pieji, nybrz i ti, jejichz déti jsou nechténé (Mat&jcek, 1986). O tom, ze tyto citové
vztahy komplikuji ptijeti ditéte, jist€ neni pochyb.

Tato situace zastihuje rodice vétSinou nepfipravené, bez povédomi o postiZeni, jeho
pfi¢inach i dusledcich, a proto je velmi dilezité vcasné a dostatecné podani potiebnych
informaci od kvalifikovanych odbornikd, jak podotyka Svarcova (2011). A pravé zpiisob
pfedani onéch informaci o zdravotnim postiZeni ditéte je pro rodic¢e velmi dilezity, jelikoz jde
o prvotni determinant ovliviiyjici reakce rodic¢a a jejich nasledné pfijimani ditéte. Kozakova
(2005) v této souvislosti upozornuje na fakt, Ze neexistuje idealni zptisob, kterym by se méla
zprava sdélovat, ale Ze jde pouze o respektovani urCitych okolnosti, mezi které spada
napf. zajiSténi soukromi pfi sdélovani diagnozy ¢i postiZeni, které by mélo idealn€ probihat
za ptitomnosti obou rodicu.

Toto obdobi, kdy jsou rodi¢e seznameni S postizenim svého ditéte, oznacuji mnozi
autofi jako krizi rodicovské identity. Dle Vagnerové (2008) ji mlize predchazet tzv. faze
nejistoty, v niz si rodi¢e jsou védomi urcitého problému, avSak postizeni prozatim neni

definitivné potvrzeno.
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2.1 Reakce rodiny na zjiSténi diagndzy, véetné rodiny Sirsi

Reakce rodiny ovliviiuje nemalé mnozstvi faktorti, za prvotni by se dal povazovat jiz
zminény zpusob, jakym se rodie dozvi o zdravotnim postizeni svého ditéte. Prevendarova
(1998) poté hovoii o tiech faktorech, které souvisi s plisobenim postizeni na rodinu,

ale 1 na samostatné dité.

1. Casovy faktor

Zde jde ptedevsim o dobu, ve které k postizeni doslo nebo ve které bylo odhaleno,
I o prognéozu onoho postizeni. Autorka uvadi, ze ¢im difive dojde K jejimu odhaleni
a kumoznéni komplexni péce, tim lep$i jsou poté i vyhlidky do budoucna. Bohuzel
vSak dle jejich vyzkuma provadénych roku 1995 dochdzi k castému pocate¢nimu
bagatelizovani varovnych signalii z fad 1€kait, a tudiz je celkové vysetieni ditéte tak zbyteéné
odkladéno. K v€asnému odhaleni poté dochazi u somatopedickych vad, které jsou viditelné,
jinak v8ak na dany problém ptichazeji ¢i upozornuji rodice vétSinou sami.

O zméné daného postizeni v Case se vice zmifiujeme dale.

2. Druh a stupeii postiZeni

V souvislosti s timto ¢initelem Prevendarova (1998) upozoriiuje nejen na to,
ze samoziejme vyznamné ovliviiuje samotné dité - jeho vychovné, vzdélavaci, rehabilitacni
1 spolecenské opatieni, rodinu a nejblizsi socidlni okoli, ale predev§im na ten fakt, ze nékteré
druhy postiZeni jsou socialn¢ akceptovangj$i. Naptiklad, na zakladé svych vyzkumi, VaSek
(in Prevendarova,1998) oznacuje za spoleCensky nejpiijatelnéjsi obtiZze fecové a zrakove,
naopak za nejméné piijatelné postizeni mentalni, které spolu s postizenim kombinovanym
vyvolava v fadach vetejnosti nejvice predsudkll. Zajimavé vsak je, ze stupent daného postizeni
az takovy vliv na pfijeti spoleCnosti nema, jak vyslo z vyzkumu Novackové a Dobrotky
(in Prevendarova, 1998).

Autorka dale uvadi, Ze stupenn postizeni nemusi byt pfimo umérny hloubce
a zavaznosti reakci ¢i prozitkl rodict.
3. Pfi¢iny vzniku postiZeni

Posledni faktor souvisi s potfebou najit vinika, a tudiz negativné ovlivituje piedevsim

rodinné souziti. Je pavodce pociti viny i sebeobvinovani. Pfi autozomalné¢ dominantni
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dédicnosti, kdy byva jeden z rodicu vlastnikem onoho postizeni, ¢i pii chorobach vazanych
na pohlavi, je role vinika jednoznacnd, coz mlze byt pro onoho rodice neunosna psychicka
zatéz, zejména poté pokud se stane terCem negativnich emoci piibuzenstva. Pokud jde
o dédicnost autozomalné recesivni, kdy rodice jsou pienaseci, mnohdy dochéazi k uvédoméni
si moznosti zplozeni zdravého ditéte s jinym partnerem, coz je Castokrat brano jako feSeni
dané situace a Casto tedy dochazi k rozpadu rodiny. Zcela odlisny je poté postoj téch rodicu,
Ktefi jsou oba postizeni. Ti jsou na vzniklou situaci jiz pfedem piipraveni,
a sami ze své zkusenosti nejlépe védi, jak se da s danym nedostatkem Zzit, a ze se s nim zit da.
Nedotykaji se jich poté tolik ani pfipadné negativni reakce, které prichazeji z fad SirSiho

piibuzenstva.

Mimo téchto tfi Ciniteld vSak fada autortt mluvi o dalsi jejich spousté, které taktéz
ovliviiuji pfijeti. Napiiklad Matousek (2003) ve své knize zminuje vliv vzdélani,
kdy u osob se vzdélanim vySSim je vétsi pravdépodobnost nepfijeti svého ditcte
a jeho nasledné umisténi do ustavni péce, nezli u rodi€l s niz§im stupném vzdélani,
kde u matek hrozi spiSe nadmérné soustiedéni se na ono dité a zanedbavani tak ostatnich
¢lenti rodiny. FiSer (1968) mimo jiné hovofi o snaz$im piijeti po predchdzejicim vlastnim
zazitku s vaznou zivotni situaci. Dale poté uvadi vlivy obecnych rysi rodic, jako celkové
povahové utvéfeni, dosavadni systém hodnot, Zivotni zkuSenosti, ale také odolnost
a schopnost adaptace na nepfiznivy osud. Na rozdil od toho Matéjcek (1986) upozoriiuje
na stranu druhou, stranu ditéte - na jeho zakladni rysy osobnosti a zédkladni charakteristiky
nervového systému, jako je drazdivost, odolnost ¢i citlivost. Vyzdvihuje poté studiemi
zachycené rozdily v pfijimani déti klidnych, usmévavych ¢i spontannich a déti s opaénymi
projevy. Rada autorii se V této souvislosti zabyva také vlivem postojii a reakci spole¢nosti,
o kterych se zminuji v textu dale. Radi bychom jesté¢ zminili, stejné tak jako autorka knihy
Mame dité s handicapem Fitznerova (2010), vliv znalosti piesné diagnozy a jasnych obryst
daného postizeni. S tim souvisi i to, zda jde o postizeni syndromové, u néhoz jsou jeho obrysy
znamé, ¢i postizeni nonsyndromové, kdy neni nikdy dopiedu zndm rozsah ¢i jeho mozné
komplikace.

Vlivy plsobici na rodinu ditéte se zdravotnim postizenim v Sir§Sim méfitku poté velice
piehledné¢ a detailn€é, 1 srozd€lenim vlivii na jednotlivé urovné, znazornuje obrazek

¢. 1, publikovany Strnadovou (in Valenta, Miiller, 2009).
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Qbr. 16: Vlivy pasobici na rodinu ditéte s postizenim, Strnadova (in Lednicka, 2004)

Obrazek ¢. 1 Znazornéni vlivl, které plsobi na rodinu ditéte s postizenim (Strnadova

in Valenta, Miiller, 2009)

I pres velkou fadu determinantti ovliviiujicich pfijeti zdravotniho postizeni ditéte
rodi¢i ¢i rodinou, se v jejich reakcich objevuji typické projevy. Mnozi autofi tyto projevy
rozd€luji do jednotlivych fazi, v jejichz poctu se vSak neshoduji. Mizeme se tedy setkat
se tfemi az péti fazemi, jejichZz celkovy obsah je vSak totozny. Pro piiklad Matéjcek
(in Dunovsky, 1999) uvadi 4 faze prozitkl a reakci na ohrozeni zivota ditéte a to: 1. otfes,
Sok, ohromeni zprvotni informace, 2. reakce zoufalstvi, beznad¢je, akutniho smutku,
3. obranné tendence a 4. postupné piijimani reality. Za nejvice uzivané lze povazovat nize
uvedené¢ faze dle Vagnerové (1999), na které¢ odkazuje i tada autorti, jako naptiklad

Slowik (2007), ¢i Valenta a Miiller (2009).

1. Faze Soku a popieni

Sok je prvni reakci na traumatizujici skute¢nost. A pravé proto, e je sdéleni
pro rodice subjektivné nepftijatelné, dochazi k jejimu popieni, coz je projevem ochrany vlastni
psychické rovnovahy. Toto obdobi je provdzeno zhroucenim nadéji a ocekavani, ztratou
sebedlivéry i pocity ménécennosti, stresem a nasledné ,,deprivaci potreby seberealizace

V rodicovské roli, oteviené budoucnosti a pocity bezpeci.“ (Vagnerova, Hadj-Moussova,
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Stéch, 1999, s. 78). Faze viak také ,znamend jakysi predstupeii , boje” za normdlni Zivot
ditete (tento obranny mechanismus se vyviji riizné zcasti ve forme hledani vinika).* (Valenta,
Miiller, 2009, s. 206).

Nyni je$té neni vhodné fesit s rodi¢i budoucnost (ani moznosti péce, ¢i vychovného
vedeni), rodie se nejprve musi s neocekdvanou zatézi sami srovnat. Dulezity je zde citlivy
a empaticky ptistup, ktery zprostfedkuje rodin¢ dostate¢né mnozstvi dilezitych informaci.

Vétsinou posléze s plynoucim Casem postupné dochazi k pfijeti dané skutecnosti,
rodice si tento prvotni postoj udrzuji delsi dobu jen ve vyjimecnych ptipadech, jak uvadi

Végnerova (1999).

2. Féaze akceptace a vyrovnani se s problémem

Rodina se postupné srovnava s realitou, coz se také projevuje v z4jmu o informace
o postizeni, nasledném pochopeni jeho charakteru i prognézy. Proces vyrovnani se
S touto naro¢nou situaci vSak komplikuje nevyvazenost mezi jejim racionalnim a emocnim
zpracovanim. Emocni stav, projevujici se sebeobviiiovdnim a potiebou sebeobétovani,
hnévem, zoufalstvim, ¢i depresi, mnohdy brani zpracovani racionalnimu. To je do urcité miry
ovliviiovano vlastni zkuSenosti, kvalitou citového zazemi a partnerského vztahu, aktualnim
psychickym a somatickym stavem, ale také ptitomnosti dalSiho ditéte ¢i dalSich déti v roding,
1 mnoha dal§imi faktory.

Vagnerova, Hadj-Moussova a Stech (1999) upozoriuji, ze se mizeme setkat
I spfipady, u kterych k pfijeti nedoslo vibec, ¢i pouze cCastecné. Dusledkem toho
je poté vznik nejriiznéjSich psychickych obran, které maji nésledné vliv na prozivani
a chovani daného jedince, jejichz cilem je udrzet psychickou rovnovahu v pravé dosazené
mife. Obrannym mechanismem je pak bud’ tnik, nebo tok. Aktivnéjsi obrana, utok, spoc¢iva
pfedevSim v hledani vinika, kdy cilem jsou vétSinou zdravotni pracovnici, v hor§im ptipadé
partner ¢i jiny ¢len rodiny, coZ muize mit negativni vlivy na partnersky vztah ¢i vztahy
v rodin¢ celkové. Projevem mize byt i hledani alternativniho zptisobu 1é¢by. Takové zvysSeni
aktivity vede ke snizeni vnitiniho psychického napéti. Pasivni obranou je poté unik ze situace,
nemusi vSak ihned dojit k nejnegativnéjsimu, k odchodu rodice ¢i ptedani ditéte do ustavni
¢1 nahradni péce. Muze jit 1 o méné zavazné projevy, jako napf. o popieni situace, unik
z reality (tzv. racionalizaci) nebo tnik do fantazie, izolaci, dale rezignaci ¢i substituci,
kdy rodi¢ uspokojuje své potieby alternativnim, ne vzdy vSak pozitivnéj$im zptisobem, mize

vSak jit 1 o regresi, neboli Unik na niz§i uroven, v naSem piipad¢ uroven s nizsi potfebou
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samostatnosti a zodpoveédnosti. Tento zplsob feSeni ma poté dasledky v rozsifeni stagnace
vyvoje ditéte na ty oblasti, které by jinak nemusel zasdhnout. (Vagnerova, 1999)

Za typické prechodné stddium povazuje vySe zminény kolektiv autorti obdobi
smlouvani. To je charakteristick¢é snahou ziskat urcitého piijatelného zachytného bodu
ve vyvoji ditéte, kterym muize byt napt. schopnost chiize, o ktery se nasledné budou rodice
opirat. Hlavnim symbolem je zde sestoupeni na urcity kompromis, nad¢ji, kterd jiz maze byti
realistickou. Tato skuteCnost, zména v rodiCovském postoji, vyjadiuje urcity pokrok

a Castecné prijeti postizeni svého ditéte.

3. Faze realismu

Tato faze se vyznacuje pfijetim ditéte 1 jeho postizeni a realistickym nahledem
na osobnost ditéte, které jsou rodi¢e schopni vhodnym zpusobem rozvijet.
Realismus se projevuje i v nahledu na prognozu ditéte a na situaci celé rodiny. Vysledkem
této posledni etapy je prostiedi podporujici zadouci vychovné ptistupy a vytvoieni vhodného
rodinného klimatu. Slowik (2007) upozoriiuje, Ze na rozdil od faze piedchozi, kde bylo riziko
rozpadu rodiny zvysené, zde, po UspéSném zvladnuti celé situace, se riziko vyrazné sniZuje,
a to natolik, Ze se dostava pod hranici rodin v bézné populaci.

Stabilita rodiny vSak zavisi na osobni rovnovaze jednotlivych jejich ¢lent, coZ souvisi
s faktem, na ktery upozoriiuje Vagnerova (1999), Ze ne vSichni tohoto postoje plné¢ dosahnou.
Muzeme se pak setkat s ptipady, kdy doslo k zafixovani neadekvatni, maladaptac¢ni varianty
slouzici jako jiz zminovany obranny mechanismus. Jejich nasledkem poté byvaji nevhodné
postoje a styly vychovy, které negativné ovlivituji vyvoj ditéte, posléze také rodinné klima,

vztahy partnerské i rodinné, s ¢imz se miizeme setkat pravé u rodicl postizenych deti.

Stimto délenim se u Vagnerové miZeme setkat ve starSich publikacich,
v téch novéjsich, tzn. od roku 2004, poté najdeme rozpracované reakce na fazi pét. Prvni - Sok
a popieni zmény nezasahly, avSak jako druhy stupen je zde bezmocnost, jehoz hlavni podstata
vyplyva jiz ze samotného ndzvu, dal§imi projevy jsou potom vina, stud, zvySend vnimavost
vuci okoli a celkové rozporuplné pocity. Nasledujici, tieti faze zlstava taktéz témét stejna,
jedinou nepatrnou zménou je zde pfeména mezistupné smlouvani na samostatnou ¢tvrtou fazi.
Poslednim bodem je realisticky postoj, ktery zastava taktéz totozny.

V souvislosti s fazovanim reakci rodi¢t na zvladnuti tizivé situace, kterou predstavuje
postizeni ditéte, povazujeme za vhodné zminit jeho pozitiva a negativa, o kterych se zminuje

Strnadova (in Valenta a Miiller, 2009). Jako vyhodu zminuje jejich schopnost umoznit
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odbornikovi vhodnou a spravné na¢asovanou intervenci. Za negativum poté povazuje to, Ze se
tento model stal jakymsi ukazkovym vzorem spravného procesu vyrovnavani se, a tudiz se
poté muze stat, ze ty rodiCe, ktefi neprochazeji vSemi vyse stanovenymi fazemi, jsou brany
jako rodi¢e popirajici danou skutecnost. Je tedy potieba zdlraznit, Ze ne vSichni rodice
prochéazeji vSemi fazemi v daném potadi, n€které mohou prozivat najednou, nékteré mohou
zcela preskoCit a mezi jinymi mohou oscilovat, jak upozornuje Dale (in Valenta, Miiller,
2009). Z ¢ehoz vyplyva, ze kazdy rodi¢ reaguje na zatézovou situaci jinym, individualnim
zpusobem, na coz ma zajisté pravo. Muzeme se také setkat s rodici, jejichz reakci na sdélenou
diagndézu je misto Soku a popieni uleva. Vysvétlenim tohoto pocitu je odpoutani od situace,
kdy rodice tusili néjaky problém, o kterém vsak neméli zadné blizsi informace, a tudiz ho
nemohli nijak uchopit. Tuto situaci zmifluje i Fritznerovd (2010), ktera o ni mluvi
jako o slozitém procesu hledani diagnézy, ktery muze byt zdlouhavy, a pro rodice velmi
vyCerpavajici a frustrujici. Coz dle naseho nazoru odpovida jiz vyse zminéné fazi nejistoty,
o které mluvi Vagnerova (2008).

Zcela jinou situaci poté predstavuji pozdéji vzniklé ¢i projevujici se postizeni, kdy jiz
béhem ptedeslé doby, kterd nemusi byt ani nijak vyrazn¢ dlouhd, doSlo k zafixovani
rodicovské normality, a tudiz nedochazi k znehodnoceni rodiCovského statusu ani naruSeni
rodicovské identity. Celkové jsou pozdéji vzniklé vady akceptovateln€jsi, coz zplsobuje
jednak jejich srozumitelnéjsi etiologie a také jejich pojeti, kdy jsou chapany jako nestésti,
a to predevSim v fadach Siroké vefejnosti. CoZ ma samoziejmé nasledny vliv na reakce
pti zjisténi onoho postizeni. S odliSnymi reakcemi a prozivanim se zajisté setkdme u rodict
déti jejich postizeni ma progresivni charakter, o ¢emz se zminuje Matcjek (1986).
(1999) také uvadi, ze v ptipadé nemoci S nepfiznivou progndzou, nemoci vaznou a ohrozujici,
dochdzi u rodi¢l k zvratim mezi jednotlivymi fazemi, zptisobenym dlouhodobym ¢asovym
rozlozenim. Coz zpusobuje takovou mimotadnou psychickou zatéz, ktera je jen tézko

srovnatelna s psychickymi nésledky jinych tizivych situaci.

2.1.1 Rodi¢ - matka

Jelikoz je vniméani a proces smifovani se s postizenim ditéte zélezitosti piisné
individualni, nalézdme rozdily i mezi rodi¢i. Matousek (in Vagnerova, 2008) uvadi,

ze psychoanalyticky lze narozeni ditéte s postizenim interpretovat jako narcistické trauma
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matky, které je srovnatelné s traumatem po urazu, ktery mé negativni estetické nasledky. Coz
je zpusobeno identifikaci mezi matkou a ditétem, matka totiz vzdy uznava, i kdyz nevédomé,
rovnici mezi kvalitami svymi a kvalitami svych potomkd, jak uvadi Matousek (1993). Ma-li
tedy potomek postizeni, matka se nasledné citi ménécennd. Taktéz Dytrych a Matéjcek (1994)
upozornuji v souvislosti s narozenim ditéte se zdravotnim postizenim na poruseni rodi¢ovské
identity, pfedevSim identity matky. Dle vySe uvedenych autorti je narozeni ,,poskozeného*
ditéte ,,ohrozenim i zhroucenim reproduktivnich ocekavani, svédectvim neuspésnosti,
socialnim deficitem (poSkozené dite je socialné nechlubitelné, nékdy i samotnou matkou
nemazlitelné), péce o dite predstavuje narocnou télesnou i dusevni zatez, casto i financni
bremeno a u tézsich vad naruseni i ukonceni pracovni kariéry matky* (Dytrych, Mat¢jcek,
1994, s. 28), z ¢ehoz dle autort vyplyva, ze kromé depresi je disledkem i handicapované
materstvi.

Vagnerova, Strnadovd a Krejéitova (2009) uvadéji, ze vrodinach s ditétem se
zdravotnim postizenim se Castéji objevuje tradi¢ni rozdéleni rodi¢ovskych roli, tzn. ze matka
zastava roli pecovatelky, ¢imz ptebira vétSinu zodpovédnosti za nasledny rozvoj ditéte, ¢imz
ptichazi o svobodu rozhodovat o sob¢ samotné. Mnohdy se matka musi na pomérné dlouhou
dobu vzdat zaméstnani, ale také svych konickil a z4jma a pfijmout roli Zeny v domacnosti,
coz vyrazn¢ ovliviyje jeji vyhledy do budoucnosti, které¢ leckdy povazuje za zablokované.
To v8e mize vést k jeji psychické a fyzické vycerpanosti, zvlasté¢ pokud chybi pozitivni
zpétna vazba. Radi bychom vsak uvedli, ze tento vycet mize byt do ur¢ité miry i nasledkem
vlastni volbou angazovanosti samotné matky, jak uvadéji autorky. Ty dale zminuji, ze i pokud
je otec v péci o dité aktivni, nedochazi ke zietelné redukci matciny péce. Na velmi uzké
a uzaviené vztahy mezi matkou a ditétem s postizenim upozoriiuje i Clevelanda
(in Prevendarova 1998), sjehoz poznatky s ndzory se ztotoznuje i Prevendarova (1998).
Za dal$i negativa povazuje kolektiv autorek finan¢ni zavislost matky na manzelovi, rodiné
¢1 socialnich davkach, sociédlni izolovanost ¢i nedostat pochopeni a podpory.

V posledni fadé bychom radi uvedli Dytrycha a Mat¢jcka (1994), kteti zvetejiuji fadu
vysledkl vyzkumt, mezi nimiz je uvedena i studie z konce 80. let, kterou provadélo oddé€leni
pro vyzkum rodiny Vyzkumného ustavu psychiatrického v Praze 8 - Bohnicich, jejimz
ukolem bylo sledovat dynamiku vyvoje vztahu mezi rodicem a ditétem s postizenim. V ramci
empirického Setfeni oznacily tfi Ctvrtiny matek narozeni ditéte s postiZenim za psychicky Sok,
po kterém nasledovaly somatické, afektivni i kognitivni symptomy a pfitomnost minimalné
10 neurotickych pfiznakl vyskytujicich se v prvnich dnech ¢i tydnech matefstvi uvedla vice

nez polovina matek. Tyto pfiznaky poté samovolné vymizely jen u jedné Ctvrtiny
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respondentek. ,,Klinicky lze hovorit o tézké akutni reaktivni depresi az panické reakci*

(Dytrych, Matgjéek, 1994, s. 27).

2.1.2 Rodic¢ - otec

Dle Vagnerové (2008) prozivaji podobné pocity jako matky i otcové. U nich jsou
vSak vazdny na muzskou, ploditelskou roli. I pfesto, ze otec sdm intenzivné proziva tuto
udalost, o¢ekava se od né&j poskytnuti psychické podpory matce. Sloper (in Vagnerova,
Strnadova, Krejéifova, 2009) uvadi, Ze silny stres v souvislosti snarozenim ditéte
S postizenim proziva 70% matek a jen 40% otcl. Z toho lze usoudit, Ze pro zenu je tato
udalost vice stresujici nezli pro muze. Vagnerova, Strnadova a Krej¢itova (2009, s. 37)
vSak berou v potaz i tu skutecnost, ze ,,muzi nejsou tak otevieni a nedokdazou své pocity
projevit v takové mire jako Zeny.

Obecné plati, ze podil péce otcli na péci o dité s postizenim je spiSe asteény. Otec je
dle jiz vySe zminéného tradi¢niho rozloZeni rodicovskych roli spiSe zivitelem rodiny a nejsou
na n¢j tudiz kladeny kazdodenni problémy. I pfesto jsou vSak 1 otcové stresovani. Pocit'uji
ohroZeni sebetlicty, coz souvisi s negativnimi reakcemi, které ptichazeji z jeho okoli ¢i se
zménou partnerského vtahu, jak zminuje vySe uvedeny kolektiv autorek. Lamb
(in Prevendarova 1998) vSak uvadi, Ze otce taktéZ vice jak matky znepokojuje budoucnost
jejich potomka, predevsim poté socialni a vzd€lanostni status, kterého bude schopen
dosahnout. Za velmi vyznamny faktor povazuje autor pohlavi ditéte, kdy otec velmi idealizuje
roli, kterou by mohl zastavat ve vychové svého potomka totozného pohlavi. Ne vsichni otcové
tuto situaci zvladnou, coz nasledné negativné pisobi na stav matky, kdy dochazi k jeho
zhorSeni, jak uvadi Matéjcek (1994). Matousek (1993) upozoriiuje, ze U otct déti s postizenim
obdobné jako déti s vaZnym onemocnénim vzriistd tendence vyteseni rodinnych problémt za
pomoci rozvodu. ,,Zahranicni zdroje uvadeji, Ze rozvodovost manzelii, kteri vychovavaji dité
s postizenim, je priblizné stejnd jako rozvodovost manzelu, kteri vychovavaji zdravé dite.*
(Kunhartova, 2010, s. 50).

Déle uvadime procentudlni rozpoCty ucasti otcli na péci v roce 2004, které¢ byly
zjiStény z databaze Statni socialni podpory Ministerstva prace a socialnich véci (in Mat&jkova,
S. 5): ,,Zatimco muzi pecujici o dité se zdravotnim postizenim nebo s tézkym zdravotnim

postizenim (ZP ¢i TZP) tvori 4 % vSech pecujicich muzii, Zeny pecujici o dité se ZP nebo ZTP
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tvori pouze 0,4 % vSech pecujicich zen. Celkové je mezi rodici, kteri pecuji o dité se
zdravotnim postizenim az 11 % muzu.*
Druhy vypocet v grafickém znazornéni, ktery nabizi Michalik (2012), je uveden na

obrazku ¢. 2.

V rodiné nejvice pecuje

52;10,02% 43; 8,29%

Bmui 8,29% 43

® lena 65,51% 340

# stfiddme se 16,18% 84

Obrazek ¢. 2 Grafické znazornéni podilti péce o dité se zdravotnim postizenim

(Dostupné z: http://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-postizenim/
rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/narocnost-pece-o-dite-se-zdravotnim-
postizenim.shtml) [cit. 2013-3-10].

Rédi bychom jesté zminili, Ze a¢ je role otce v péci o dité se zdravotnim postiZenim

stejné dulezita, jako role matky, je jen malo literatury, ktera by se této problematice vénovala.

Na zavér téchto dvou podkapitol, bych rada shrnula dopady narozeni ditéte se
zdravotnim postizenim na partnersky vztah, ale také na celkové klima rodiny. Vzhledem
K tomu, Ze ,, rodice ruzného pohlavi zpravidla reaguji odlisné, nejen vzhledem k biologické
a socidalni specificnosti jejich role, ale i s ohledem na diisledky této situace pro jejich dalsi
zivot. Neni pochyb o tom, Ze jakékoli zdvaznéjsi postizeni ditete ovlivni i jejich manzelsky
vztah a zmeni celkové klima v rodiné. Miize vést k posileni vzdajemnych vazeb a poskytované
opory, nebo naopak k jejich rozpadu“ (Vagnerova, 2008, s. 165). O nasledcich se zminuje
1 Matéjcek (in Prevendarova, 1998, s. 60), ktery uvadi, ze ,,adaptacné schopnosti rodiny su
velmi individualne. Spravidla su len také silné, aky silny je najslabsi clanok rodinného
spolecenstva: ak md napriklad matka vysoku adaptacnu schopnost a otec nizku, potom rodina
ako celok unesie len tolko zataze, kolko unesie otec.”” Autor dale zminuje, Ze pokud jsou tyto

naroky vys$$i nezli je mira unosnosti, rodina nabyva dysfunkcnich znakl, nebo dochézi
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K jejimu rozpadu. I pfesto, ze Vv knize od Prevendarové (1998) je toto tvrzeni oznaceno pouze
za hypotetické a diskutabilni, v knize Rodi¢e a déti o tom Matéjcek (1986, s. 279 - 230),
dle naseho nazoru, hovoii spiSe jako o faktu: ,,...na rozdil od rodiny normalniho ditete je
rodina s ditétem postizenym vyStavena i urcitému specifickému nebezpeci, které sndaze miize
ohrozit jeji vnitrni soudrznost. (Bezna klinicka zkuSenost ostatné ukazuje, ze rodiny
S postizenym ditétem castéji trpi vnitinim rozvratem a casteji se i formalné rozpadaji).*

evwr

2.1.3 Reakce nejblizsiho okoli, sekundarni vlivy prostiedi

Jednim z dillezitych faktori ovliviiujicich pfijeti ditéte se zdravotnim postizenim je
reakce blizkého okoli. Postoje $irs$i rodiny mohou podporovat zklidnéni a kladné vyrovnavani
rodict, ale na stranu druhou tomu mohou také branit, coz je zpusobeno piedev§im jejich
nedostateCnou informovanosti. Pomérné Casto se stava, ze podnécuji ¢i posiluji ochranné
postoje rodi¢li. A praveé ztohoto hlediska Matéjcek (2001) vyzdvihuje potiebu ndlezité
informovanosti 0sob z uzkého kruhu rodiny. Markova a Stiedova (1987) v této souvislosti
uvadi také potfebu podani plné pravdy, bez piekrucovani ¢i dokonce zaml€ovani, které vede
pouze K prodluzovani psychického stradani, nehledé¢ na to, Ze skuteCnost narozeni ditéte
S postizenim nelze utajovat vécné.

Pro rodinu jsou prarodie vyznamnym zdrojem nejen pomoci, a i emo¢ni podpory,
celkova podpora piibuzenstva je poté hodnotna nejen ,, pro diteé a pro matku, ale miize prispét
I Kudrzeni integrity manzelstvi rodicii a kjeho spokojenosti (Vagnerova, Strnadova,
Krej¢itova, 2009, s. 228). I pies obvyklé tendence prarodi¢ii pomahat v péci o sva vnoucata,
coz je charakteristicky znak generativity starnoucich osob, mize dochazet k situacim, kdy se
prarodice nejsou schopni vyrovnat se vzniklou situaci a neposkytuji potiebnou péci vnouceti
a ani podporu rodi¢iim. PostiZeni v nich Casto vyvolava litost a soucit, ale také narusuje jejich
sebeuctu, coZ je zajisté ovlivnéno 1 trovni uvaZovani, na néZ maji vliv postoje a piedsudky
jejich generace, jak zminuje kolektiv vySe zminénych autorek. Matéjcek (1994) povazuje
za jeden z nejvyznamngéjsich faktord, ktery ovliviiuje adaptaci matky na postizeni svého
ditéte, reakci otcovo matky. Pokud ta reaguje na dité negativné, nejen ze se zhorSuje
psychicky stav matky, ale také to vyrazn€ zasahuje vztah mezi partnery, tedy rodici ditéte
S postizenim. Pokud je vSak odezva tchyné kladni, ma o dit€ zajem, nabizi pomoc v péci
o dité, dochazi ke spolecnému prozivani osudu, coz ma pozitivni a urychluyjici vliv

na adaptacni schopnosti matky.
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Do okoli rodiny vSak bezprosttedné spadaji i zndmi a rodinni ptatelé, kteti mayji
na rodice taktéz vyrazné vlivy. V této souvislosti bychom radi odkazali na vyzkumy Dytrycha
a Matéjcka (1994, s. 29), které ukazaly, ,.Ze na rodinné klima piisobi vyrazné negativne vliv
mimo rodinu, tj, reakce okoli.* Matky poukazovaly i na odmitavé postoje ¢i dokonce posméch
ptatel a lidi z blizkého okoli. Tyto reakce nasledné vedly k vyraznému omezeni kontaktu
s n€kdejSimi znamymi, ale také ke snizeni vychazek s ditétem. Stigmatizace v socidlnim
prostiedi nadale zpusobila izolovani rodiny do soukromi, coz se po delsi dobé projevilo
i na osobnosti jednotlivych ¢lentl. Svarcova (2011) i Markova a Stfedovéa (1987) vysvétluji
vyhybavé reakce ¢i odcizeni znamych a pratel pravé nedostateCnymi znalostmi, jelikoz oni
jsou vzniklou situaci zaskoceni a ve vétSiné piipadi nevédi, jak se maji chovat k ditéti,
ale ani k samotnym rodi¢im. Markova a Stredova (1987) dale uvad¢ji, ze jakmile je pfekonan
jejich ostych, dojde k znovuobnoveni dobrych piatelskych vztahi. My osobné bychom
vSak nebyli Vv téchto vyhlidkach zas az tak pozitivni a pfipouStime i tu moznost,
ve které k restituci nedojde. Za velmi dilezitou vSak povazujeme zminku autorek o nutnosti
zapojeni rodi¢t do spole¢nosti, navazani na byvaly zivot a pokracovani v téch ¢innostech,
které je diive uspokojovaly.

V posledni tad¢ je vSak zapotiebi zminit i fakt, Ze ,,rodice postizenych déti byvaji
precitliveli a mohou i zcela nevinnou poznamku nebo dotaz pochopit jako netaktnost a projev
bezcitnosti.“ (Svarcova, 2011, s. 165). Na stranu druhou se rodi¢e zajisté budou setkavat
okoli a budou muset celit necitlivym ¢i zcela nevhodnym pozndmkam. Najdou
se vSak 1 takovi lidé, ktefi budou chapavi a ochotni pomoci, jak zminuje vySe zminéna autorka
¢i Matgjcek (1986), ktery dava pro okoli, dle naseho nazoru, velmi uZitenou radu:
nevyjadfujte soustrast, ale pfatelskou sympatii. V jedné ze svych dalSich publikaci shrnuje
adekvatni pfistup k rodi¢iim pod termin ,,sympatizujici postoj“. V ramci n¢hoz davame svou
ucast, projevujeme porozuméni, zajem a trp€livost K vyslechnuti a pfipadnou pomoc,
avSak jen za predpokladii, ze sami rodice maji zdjem se se svymi tézkostmi svétit, v Zadném

pfipad¢ je do rozhovoru nenutime a ani se nijak nevnucujeme (Matéjcek, 2001).
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2.1.4 Sourozenci

Zpocatku bychom chtéli upozornit na doporuceni 1ékaii a psychologii, aby rodice,
kterym se narodi dit€¢ se zdravotnim postizenim, méli v co nejblizsi dob¢ jesté dalsiho
potomka. To je totiz vyhovujici nejen pro rodice, ale i pro dité samotné. Tyto informace nam
podavaji Markova a Stiedova (1987), které dale uvadéji, ze dalsi potomek zmiriiuje deprese
a stres a prinasi do rodiny zklidnéni a radost ze spravného vyvoje tohoto ditéte, ¢imz se stava
pro rodinu ur¢itym korektivem. Jak jiz jsme zminovali, sourozenec je dilezity i pro samotné
dité s postizenim, kterému sourozenec predava to, co mu rodi¢e nemohou ani pies velmi
intenzivni pé¢i darovat. Nehledé na to, ze sourozenec vyvolava v ditéti s postizenim snahu
napodobit jeho chovani, ¢imz dochazi k jeho bezdé¢nému uceni a naslednému rozvoji.

Vyraznym Ccinitel v utvafejicim se vztahu mezi intaktnim a postiZenym sourozencem
hraje pfistup rodi¢u a spravné rozlozeni jejich pozornosti ke svym détem. Setkat se muzeme
s dvéma extrémnimi pfistupy, kdy je koncentrace péce pozornosti a zajmu sméfovana pouze

k jednomu z déti. Nasledujici rozdéleni nam nabizi Kozakova (2005) ¢i Vagnerova (2008).

1. Koncentrace pozornosti a zajmu na dité s postiZenim

V ramci tohoto pfistupu se rodice ve velké mife soustiedi pouze na potieby potomka
s postizenim. Od jeho sourozence poté Casto vyzaduji vyspélejsi, zralejSi chovani, podporu
a spolupréci v péci, nékdy ho dokonce i1 predem ur¢i za nasledovnika, tedy za budouciho
pecovatele, ¢imz vyrazné¢ omezuji jeho vlastni potfeby a pozadavky. I pfesto, ze néktefi
sourozenci tyto pozadavky pfijimaji a snazi se o naplnéni rodiCovskych ptedstav, u jinych
sourozencll muize mit tato nedostate¢na stimulace negativni dopady a mize vyvolavat rizné
obrané reakce. Dité bez postizeni mize zavidét sourozenci pozornost, ktera je mu rodici
davana a mtize se snazit upoutat zajem svych rodi¢t za pomoci mnohdy nevhodnych zpisobt
chovani, mize nabyvat pocitl vlastni bezvyznamnosti, coZ nasledné vede i k nejistoté, mohou
se dokonce objevit pocity viny za postizeni svého sourozence. Dle Prevendarové (1998)
dokonce 1 slovenska vyzkumna sonda potvrzuje riziko psychického ohrozeni sourozencu déti
S postizenim. Rodi¢e zde uvadéli, Ze sourozenec potomka s postizenim se k ditéti nechova
dobte, vzteka se a zdlirazituje pocity kiivdy. O svém ditéti bez postizeni toho vSak rodice moc
nevédéli a jeho problémim nevénovali dostacujici péci. ,,V téchto rodindach byla ziejmeé
tendence Kk urcitému zanedbdvani zdravého ditéte nejspise jako diisledek velkého zatizeni

rodicil péci o postizeného potomka.* (Prevendarova inVagnerova, 2008, s. 170).
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V posledni tad¢ je vSak nutné podotknout, ze rodi¢e nevénuji dostatek pozornosti
ditéti bez postizeni z diivodu zatiZzeni péci o dit¢ s postizenim, nikoliv z diivodu skute¢ného

nezajmu, jak uvadi vySe zminéna autorka.

2. Koncentrace pozornosti a zajmu na zdravé dité

Zde dochazi k extrému opacnému, ktery mize byt pro rodi¢e urcitym prosttedkem
kompenzace, jak uvadi Kozakova (2005) ¢i Vagnerova (2008), ktera dale zminuje,
ze potomek bez postizeni ma rodi¢im vynahradit a kompenzovat strast, stres ¢i zklamani
a svymi uspéchy tak podporovat sebevédomi rodicl. ,,Takovy pristup lze interpretovat
jako jeden z moznych obrannych mechanismii.” (Kozakova, 2005, s. 36). I zde vSak dochazi
ze strany rodicl ke zvySeni oCekavani a narokd, kdy mize jit az o tak markantni narust,
které dité¢ nebude zvladat, coz mize vyrazné zkomplikovat jak rozvoj jeho identity, tak proces
jeho socializace. Pokud jsou poté naroky vztazeny na vztah mezi sourozenci, mohou mit opét
negativni vlivy nejen na postoj ditéte k ditéti S postizenim, ale mohou se také objevit rizné
obranné mechanismy, které ditéti pomahaji se zvladnutim vzniklé situace.

Na stranu druhou mize mit tento pfistup na potomka i pozitivni vlivy, kdy muize
ovlivnit jeho socializani rozvoj a ,urychlit dosazeni schopnosti prevzit odpovédnost,

podporovat vétsi toleranci a ochotu pomahat.* (Vagnerova, 2008, s. 171)

Aby rodice predesli témto negativnim disledkim, které mohou vyrazné ovlivnit jejich
intaktniho potomka a také sourozenecké vztahy mezi détmi, méli by svou lasku, péci,
avSak 1 povinnosti a pozadavky ¢i odmény a tresty mezi sourozence uvazlivé rozdélit,
jak podotyka Markovéa a Stiedova (1987). Cimz budou podporovat pozitivni sourozenecké
vztahy. Pipekova (2010) upozoriiuje také na potiebu pfiméteného a piijatelného vysvétleni
postiZeni intaktnimu sourozenci, a to bez ohledu na to, zda je od ditéte s postizenim starsi
¢i mladsi.

I ptes veskerou snahu rodici vSak musime pfiznat, Ze byt sourozencem ditéte
Vagnerova (2008). Ta dale zminuje, ze vzhledem k odlisSnym reakcim, projevim chovani
¢1 vzhledem k vyjimecnosti sourozence s postizenim, je dité¢ bez postiZeni nuceno piijmout
urCitou strategii, ktera mu pomuze se zvladnutim takového vztahu zptisobem, ktery bude
ptijatelny. Casto se poté setkdvame s roli dominantn&-ochranitelskou, kdy se dité nauéi
sourozence ochrafiovat a zarovenl pochopi, ze se knému nelze chovat jako k ditéti

bez postizeni. V této souvislosti uvadi Blazek a Olmrova (in Matousek 1993, s. 98),
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»Ze ze sourozencii postizenych deéti se casto stavaji agresivni ochranci pred ,,zlymi cizinci®.
Postizeny sourozenec je podle téchto autorti nejveétsi zatézi pro svou nejstarsi sestru, prvni
pfirozenou nahradu matky. Postizené déti berou své sourozence jako autoritu snadnéji nez své
rodi¢e. Vyzkumy zminénych autorti poukazuji na konfliktnéj$i vztah mezi sourozenci nez je
u jejich vrstevnikd bézné a sourozence déti s postizenim povazuji za vyzralejsi, ochotné&jsi
a odpovédngjsi. Podobné vysledky pfinesly i vyzkumy uvedené Lobatem a Powellem,
které oznacuji sourozence za ,,dospélejsimi, odpovédnéjsimi, sebejistéjsimi, nezavislejsimi
a trpelivejsimi....byvaji také altruistictejsi, citlivejsi k humanitarni praci a mivaji vetsi smysl
pro rodinnd pouta.”“ (Dostupné z: http://www.dobromysl.cz/scripts/detail.php?id=94)
[cit. 2013-3-10].
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3 VYZNAM ODBORNIKU V KOMPLEXNI PECI O DITE
SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Nase posledni kapitola teoretické Casti je vénovana odbornikiim, kteti mohou mit
velky vliv na proces piijeti ditéte se zdravotnim postizenim, jeho budouci vyvoj,
ale také na celé rodinné ziti. Jde o ty odborniky, ktefi pracuji v tzv. pomahajicich profesich.
V sirS$im slova smyslu jde o ,,nejriiznéjsi profese vyznacujici se ,,pract s lidmi*, at’ jiz je to
V oblasti zdravotnické, vychovné-vzdeélavaci ¢i socidlni...”, jak uvadi Jankovsky (2003, s. 9),
ktery vSak upozoriiuje, ze bychom mohli uvést jest¢ SirSi kontext. Obdobné vymezeni
muizeme najit 1 u Géringové (2011, s. 21), pro kterou ,,termin pomdhajici profese definuje
skupinu povolani, ktera jsou zaloZena na profesni pomoci druhym lidem*, jako ptiklad
poté uvadi pedagogické a zdravotnické profese, povolani zaméfujici se na socidlni
¢1 duchovni pomoc a v neposledni fad¢ také psychology a terapeuty.

Autorka déle upozoriiuje na spolecné rysy téchto povolani, mezi nimiz vyzdvihuje
nutnost zapojeni vlastni osobnosti pomadhajiciho profesiondla a také nutnost vztahu
s klientem. Naproti tomu Michalik (2011, s. 14) zminuje celou fadu znakl charakterizujici
vySe zminéné profese. Jde predev§im o postuldty na specidlni, poptipadé specializované
vzdélani, ale také potfebu dalSiho vzdélavani i roli praxe, déale specifické poZzadavky
na samotnou osobnost pracovnika 1 jeho specialni komunikacni dovednosti, ale také nutnost
vyuzivat etické normy. Déle autor zminuje zaméfeni na individualitu potieb a problému
daného jedince a jako posledni, ale neméné dilezit¢ je uvedeno vyssi riziko syndromu
vyhoteni.

Pomérmné zajimavé jsou vysledky dotaznikového Setfeni provadéného Kopiivou
vroce 1994 (in Kopfiva, 1997), které se ptalo samotnych socialnich pracovnic a sester
v domovech dtichodci, jak autor sim zmifnuje (dnes bychom toto slovni spojeni vyménili
¢i osetfovatelek by praly svym blizkym, kteti by se v t€chto domovech ocitli. Po kategorizaci
odpovédi bylo dosazeno pomérné pozoruhodnych vysledkli, kdy na prvnim misté¢ byla
naklonnost (laska, ochota, vlidnost,...), na c¢emz se shodlo celych 64% sester
a 62% socialnich pracovnic, dale byla trpélivost (vyrovnanost a klid,...), poté vciténi
(tzn. empatie, porozumeéni,...) a aZ na 4. misté¢ respondentky uvedly odbornost (znalosti

a profesionalita,...), kdy §lo 0 41% u sester a 36% u socidlnich pracovnic.
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Cely tento uvod bychom chtéli uzaviit pomérné rozsahlou definici terminu
pomahajici profese uvedenou Michalikem (2011), u n¢jZ mimo jiné upozoriiuje na vyrazny
rozkvét v jehopouzivani, a to 1 piesto ze je relativné novy. ,,Obecné jde
o profese, jez jsou orientovany na potreby cloveéka a jejich podstatnym rysem je takové
Jedndani viici druhému clovéku, které je zaméreno na rFeseni jeho potieb a poskytovani podpory
a pomoci.” (Michalik, 2011, s. 14). Autor dale zminuje typické profese, které jsou obvykle
do této kategorie fazeny, které¢ jsme my uvedli jiz vySe, ale také zminuje ty, u nichZ neni toto
oznaceni az tak Casté, jako jsou naptiklad pedagogové, ale také rehabilitacni pracovnici,
a maséii, ¢i advokati, v jejichz souvislosti se slovni spojeni pomahajici profese objevuje
jen velmi ziidka.

My jsme z pohledu specialni pedagogiky vybrali pro tuto praci, dle naseho nazoru,

vvvvvv

zabyvat - specialniho pedagoga, logopeda a psychologa.

3.1 Specialni pedagog

Nejprve bychom se zaméfili na samotné vzdélani, kterého musi ¢lovék dosahnout,
aby mohl ziskat tento post, coz vymezuje § 18 zakona 563/2004 Sb. o pedagogickych
pracovnicich. ,,Specialni pedagog ziskava odbornou kvalifikaci vysokoSkolskym vzdélanim
ziskanym studiem v akreditovaném magisterském studijnim programu v oblasti pedagogickych
ved zamérené na specialni pedagogiku‘ Tito pracovnici vSak mohou své odborné kvalifikace
dosahnout 1 jinou cestou, naptiklad studiem v programu celozivotniho vzdélavani zaméfeného
na specidlni pedagogiku, které uskuteciiuje vysoka Skola. To vSak neni pro naSi praci
primarné dualezité, a tudiZ tomu nebudeme vénovat vice pozornosti.

V tamtéz zdkoné jsou taktéz vyjmenovand Skolskéd zafizeni, ve kterych se s timto
pracovnikem, ktery dle § 2 vykonava piimou pedagogickou c¢innost, mizeme setkat.
Jde o tfidy ¢i Skoly, které jsou zfizené pro déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami
na urovni Skol matefskych, zékladnich i stfednich, dale o odd€leni ¢i samotnd Skolska
vychovnd a ubytovaci zafizeni, kterd jsou opét primarné ziizena pro zaky se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami, ¢i v zafizenich ur€enych pro vykon ochranné ¢i ustavni vychovy
v rezortu Skolstvi nebo pro vykon preventivné vychovné péce. Pokud specidlni pedagog
vykonava v ramci Skoly poradenskou ¢innost, dle vyhlasky ¢. 116/2001 Sb., kterou se méni

vyhlaska €. 72/2005 o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a skolskych poradenskych
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zafizeni (dale jen wvyhlaSky ¢. 72/2005 o poskytovani poradenskych sluzeb
ve Skolach a skolskych poradenskych zafizeni v aktudlnim znéni), mluvime o specidlnim
pedagogovi Skolnim, ktery dle této vyhlaSky poskytuje nasledné standardni cinnosti:
depistazni ¢innosti, diagnostické a interven¢ni Cinnosti a ¢innosti metodické a koordinacni.
Krom téchto, v zdkonem vyjmenovanych zatfizeni se v rdmci resortu Skolstvi miizou rodice
setkat se specialnimi pedagogy i vV ramci Skolskych poradenskych zafizeni, tedy pedagogicko
psychologické poradné (dale jen PPP) a specialné pedagogickém centru (dale jen SPC).
V ramci téchto =zafizeni specidlni pedagog vykondva napi. specidlné pedagogickou
diagnostiku a to véetné diagnostiky logopedické, v€asnou intervenci, pomoc pii integraci
do MS, ZS & SS, zpracovani navrha individudlnich vzdélavacich pland, pomoc pii vybéru
Skoly ¢i poradenstvi Vv oblasti kariéry atd. Mimo to vSak poskytuje sluzby i rodi¢tm,
ptikladem je poskytovani informaci pfi vybéru vhodnych stimula¢nich pomiicek ¢i hracek
pro dit¢, a 1 samotnym pedagogickym pracovnikim, kterym poskytuje, stejné
tak jako rodicim, konzultace a metodickou cCinnost. Vycet téchto standardnich cinnosti
specialniho pedagoga uvadi Michalik a Hanak (2011).

Se specialnim pedagogem se vSak rodice nesetkaji pouze v ramci vzdélavani jejich
ditéte. Krom Skolskych zatizeni se uplatiiuje 1 v oblastech socidlnich sluzeb. Coz souvisi
I S tim, Ze ne vSechny ucitelské obory specialni pedagogiky musi byt nutné obory ucitelskymi.
Cimz viak nechceme vyvratit ten fakt, Ze se miZeme setkat i v rAmci zafizeni socialnich
sluzeb s pedagogickym pracovnikem, ktery bude vykonavat jiz vySe zminénou pedagogickou
¢innost. Nejcastéji se s nim rodice setkaji nejspiSe v tydennich ¢i dennich stacionéfich,
poptipadé v domovech pro osoby se zdravotnim postizenim, ¢i jinych sluzeb socidlni péce.
Ve vétsiné ptipadl rodice zahajuji kontakt s timto pracovnikem Vv ramci sluZeb rané péce.

Vzhledem ktomu, ze rand péce je sluzbou, kterd podava rodiné s ditétem se
zdravotnim postiZzenim prvotni pomocnou ruku, radi bychom se ji v rdmci prace vénovali
vice. Vymezeni této sluzby socialni prevence nam podava zakon 108/2006 Sh., o socialnich
sluzbach presnéji § 54: ,,Rand péce je terénni, popripadé ambulantni sluzba poskytovanda
diteti a rodiciim ditéte ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je
ohrozen v diisledku nepriznivé socialni situace. Sluzba je zamérena na podporu rodiny
a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potreby*. Druhd ¢ast vySe zminéného
paragrafu pojednéva o zékladnich ¢innostech, které jsou v ramci komplexu sluzeb nabizeny,
jde o Ccinnosti vychovné, vzdélavaci a aktivizacni 1 socidlné terapeutické, dale
o zprostiedkovani styku se spoleCenskym prostfedim a poslednim prvkem je ,,pomoc

13
4

pri uplatnovani prav, opravnénych zajmu a pri obstaravani osobnich zdlezZitosti* (zakon
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108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, § 45). Podrobngjsi rozpis a rozsah téchto jednotlivych
¢innosti ndm poté nabizi § 19 vyhlasky 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni
zékona o socialnich sluzbach. V praxi poté najdeme stiediska rané péce rozdélena dle typu
postizeni, stejné tak jako se dé€li dle urcité specializace SPC.

V posledni fadé bychom chtéli podotknout, Ze se specialnim pedagogem se mohou
rodice setkat I V ramci nejriznéjSich terapii, ktera mohou byt v ramci Skolskych zafizeni i

zafizeni socialnich sluzeb nabizena.

3.2 Psycholog

DalSim pedagogickym pracovnikem vykonavajici dle jiz vySe zminéného zdkona
563/2004 Sb., o pedagogickych pracovnicich pfimou pedagogickou ¢innost je psycholog,
ktery ,ziskava odbornou kvalifikaci vysokoSkolskym vzdeélanim ziskanym  studiem
v akreditovaném magisterskéem studijnim programu psychologie*, jak uvadi § 19. Pod vyse
zminénou pifimou pedagogickou ¢innost, kterou mize vykonavat jak specidlni pedagog,
tak logoped, je dle vySe zminéného zdkona § 2 myslena takové Cinnost, pii niz pedagogicky
pracovnik ,.kond primou vyucovaci, primou vychovnou, primou specialné pedagogickou
nebo primou pedagogicko-psychologickou cinnost primym pusobenim na vzdélavaného,
kterym uskuteciiuje vychovu a vzdélavani na zakladeé zviastniho pravniho predpisu® - zékona
561/2004 o ptedSkolnim, zdkladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky
zakon). Pokud psycholog zajiStuje poradenské sluzby v ramci Skoly (coz mulZe vykonavat
I Skolni specialni pedagog, jak je vySe uvedeno), mluvime o ném poté jako o psychologovi
Skolnim. Mezi hlavni standardni ¢innosti takového psychologa patii diagnostika a depistaz,
konzulta¢ni, poradenské a intervencni prace, a dale metodicka prace a vzdélavaci €innost.
Tyto Cinnosti jsou uvedeny ve vyhlasce ¢. 72/2005 o poskytovani poradenskych sluzeb
ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizeni v aktualnim znéni.

Krom toho se Zaci, v naSem ptipad¢é zaci se specidlnimi vzdélavacimi potfebami,
jak uvadi vyhlaSka ¢. 73/2005 Sb. o vzdélavani déti, zakd a studentd se specidlnimi
vzdélavacimi potiebami a déti, zaki a studenti mimofadné nadanych (dale jen 73/2005 Sb.
o vzdélavani déti, 74kt a studentd se specidlnimi vzdélavacimi potfebami a déti, zaki
a studentl mimotfadné nadanych v aktualnim znéni), mohou s psychologem setkat také
v ramci PPP ¢i SPC, v tomto piipadé jde o psychologa poradenského. Ten jim miZe v ramci
SPC poskytnout nasledujici sluzby: diagnostiku riznych typil postizeni ¢i disharmonického

vyvoje, pomoc pii integraci do $kol rtizného stupné - MS, ZS, SS, kariérové poradenstvi,
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vyvojové hodnoceni, dale také posuzuje zpisobilost k zahéjeni Skolni dochézky a poptipadé
navrhuje jeji odlozeni, doporucuje stimulaéni opatieni, spolupracuje s rodinou na optimalizaci
rodinného klimatu a vychovnych pfistupti rodi¢t, ale také udrzuje dlouhodoby kontakt
s fediteli a vyucujicimi Skol atd. (Michalik, Handk, 2011).

V resortu MZ se poté mohou rodi¢e setkat bud’ s psychologem (ktery pracuje
pod dohledem klinického psychologa, oproti némuz ma i omezeny rozsah své plisobnosti)
nebo s tzv. klinickym psychologem, coz je ,,absolvent jednooborového studia psychologie,
ktery ma praxi ve zdravotnickém zarizeni (dnes je stanovena na dobu minimalné péti let)
a absolvoval prislusné atestacni zkousky z klinické psychologie.“(Orel, 2012, s. 49). Autor
dale zminuje, ze klinicka psychologie se nezabyva pouze oblasti psychopatologie, v ramci
které psycholog vykonava diagnostiku, terapii ¢i prevenci dusevnich poruch, ale taktéz vénuje
pozornost tomu, jak pacient zvlada nemoc a jaké postoje k nemoci zastava, v neposledni fadé
se zabyva vzajemnym vztahem mezi pacientem a lékafem. Zakon ¢. 96 Sb., o nelékaiskych
zdravotnickych povoldnich, z né¢hoz taktéz vychdzi vySe uvedené kvalifika¢ni pozadavky,
v § 22 uvadi, Ze za vykon tohoto povolani ,,se povazuje cinnost preventivni, diagnosticka,
lécebna, neodkladna, rehabilitacni a dispenzarni v oboru klinické psychologie provadend
bez indikace lékare....a cinnost posudkovd a revizni.“ S takto postavenym psychologem se
poté rodice mohou setkat nanejriznéjSich zdravotnickych oddélenich ¢i  klinikach
at’ jiz lizkového ¢i ambulantniho zatizeni.

V ramci psychologie existuje mnoho specializaci a tim padem také spoustu riznych
odbornikt, které vSak v ramci prace jiz neni potieba uvadet.

V posledni tadé bychom chtéli upozornit na problematiku pfipravy psychologi
pro praci s osobami s postizenim, o které se zminuje Michalik (2011), ktery se domniva,
Ze problém muiiZe mit své pfi€iny jiZ v samotném vzdélavani téchto odbornikil v magisterském
stupni, vramci n¢hoz nejsou budouci psychologové s touto problematikou seznameni.
Nasledkem je poté jejich nedostate¢na informovanost v oblastech problematiky osob se

zdravotnim postizenim.
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3.3 Logoped

Nemén¢ slozité je i vy€lenéni logopeda, jehoz sluzeb mohou rodice ¢i jejich déti
vyuzivat rovnou ve tfech rezortech. V resortu ministerstva zdravotnictvi (dale jen MZ),
resortu ministerstva $kolstvi mladeze a t&lovychovy (dile jen MSMT) a rezortu ministerstva
prace a socialnich véci (dale jen MPSV). Dle toho se také 1isi kvalifikace a napln prace,
kterou takovy logoped mtze vykonavat.

V ramci MZ mluvime o logopedovi klinickém, pro jehoz vykon povolani je nutné
ziskat odbornou a specializovanou zpusobilost, ktera je uvedena v § 23 zakona ¢. 96 Sh.,
o nelékaiskych zdravotnickych povolanich. T¢é 1ze nabyt absolvovanim akreditovaného oboru
specialni pedagogiky magisterské urovng, v ramci niz se vykondva statni zadvérecna zkouska
z logopedie a surdopedie, pouze takové pregradualni vzdélani je vSak nepostacujici. Logoped
musi nasledné absolvovat tiileté specidlni postgradudlni vzdélavani v oboru klinické
logopedie, kterym ziskéd specializovanou zplsobilost a post klinického logopeda. Za vykon
jeho povolani se dle jiz vySe zminéného zdkona ¢. 96 Sb., o nelékaiskych zdravotnickych
povoléanich ,povazuje cinnost v ramci diagnostické, lécebné, rehabilitacni, preventivni,
posudkové a dispenzdrni péce v oboru klinické logopedie.” Logoped, tedy absolvent pouze
pregradualniho vzdélani, ma poté mensi rozsah ptisobnosti nezli klinicky logoped, pod jehoz
dohledem logoped pracuje. Piesny rozpis ¢innosti jednotlivych pracovnikd mizeme nalézt
ve vyhlasce 55/2011 Sb., o cinnostech zdravotnickych pracovnikli a jinych odbornych
pracovnikl. S takto kvalifikovanym logopedem ¢i klinickym logopedem se mohou rodice
setkat na nejriznéjSich klinikdch v nemocnicich (pf. psychiatrické kliniky a oddé&leni,
rehabilitacni ¢i foniatrické kliniky a oddéleni), v laznich a rehabilitacnich tstavech
¢1 v privatnich ambulancich klinické logopedie, dale na logopedické klinice, jak uvadi
Mic¢ékova (in Michalik, 2011), ale také v logopedickych klinikach, ¢i v samostatném oddéleni
klinické logopedie, které vzniklo v roce 2010 ve Fakultni nemocnici Olomouc (Dostupné
z: http://'www.fnol.cz/oddeleni-klinicke-logopedie-historie-sekce_258.html) [cit. 2013-2-18].

V ramci rezortu MSMT jsou kvalifikaéni pozadavky na logopeda velmi podobné
pozadavkiim na povolani specialniho pedagoga, které jsou vySe dle § 18 zakona 563/2004
o pedagogickych pracovnicich. Na tento paragraf odkazuje 1 Metodické doporuceni
¢. J. 14712/2009-61 k zabezpeceni logopedické péce ve Skolstvi, které dale uvadi: ,,Logoped
je absolvent magisterskeho vysokoskolského studia v oblasti pedagogickych véd se zamérenim

na specidalni pedagogiku — logopedii ukonceného stdtni zdavérecnou zkouskou z logopedie.
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Statni zavérecnd zkouska ze surdopedie a znalost komunikace ve znakovém jazyce,
resp. znakové reci se vyzaduje, pokud logoped pracuje i s détmi a zZdaky se sluchovym postizenim.*
Dokument dale uvadi i1 jinou moZnost dosazeni tohoto vzdélani, které lze povazovat
za rovnocenné, a to u téch pedagogickych pracovnika, ktefi své studium zahdjili
do 31. 7.1998, ¢emuz vsak pro potieby této prace neni dle naseho pohledu potteba vénovat
vice pozornosti. VySe zminény metodicky pokyn se kromé kvalifika¢nich pozadavka zaobira
taktéz kompetencemi samotného logopeda ¢i asistenta logopeda, ktery pracuje pod jeho
metodickym vedenim, a také samotnou organizaci logopedické péce v tomto resortu. Logoped
smi tedy dle vySe zminéné metodiky vykondvat napiiklad komplexni logopedickou
diagnostiku a intervenci souvisejici s ur¢itym druhem zdravotniho postiZeni, dale zpracovava
zpravy z vysSetfeni, které jsou dale vyuzity pro potieby vzdelavani zakid S naruSenou
komunikacni schopnosti, didle mize zabezpecovat logopedickou podporu pii vyuce, ¢i vést
pfimou vyuku 74kl se zdravotnim postizenim, atd.

V souvislosti s legislativnim opatfenim logopeda v MSMT bychom jestd radi
zminili, stejné tak jako zminuje Mlcakova (in Michalik, 2011) Skolsky zdkon, tady zakon
561/2004 Sb. o ptedskolnim, zdkladnim, stfednim, vy$Sim odborném a jiném vzdélavani,
a také jeho piislusné vyhlasky, tedy vyhlasku ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych
sluzeb ve Skoldch a Skolskych poradenskych zatizeni v aktudlnim znéni a vyhlasku
¢. 147/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska ¢. 73/2005 Sh. o vzdélavani déti, zaku a studentt se
specialnimi vzdélavacimi potiebami a déti, zaki a studentlh mimofadné nadanych v aktudlnim
znéni, jimZ plisobeni logopeda v resortu Skolstvi podléha. Mezi zatfizeni, v nichZ se v ramci
Skolského resortu setkavaji zaci €1 déti s logopedem, spadaji zdkladni ¢i mateiské Skoly
pro sluchové ¢i télesné postizené nebo pro Zaky se specifickymi poruchami ucent,
poté zakladni 8koly (dale jen ZS) praktické ¢ specialni a matefské skoly (dale jen MS)
specialni, a dale z oblasti Gisté logopedické ZS a MS logopedické &i logopedické tfidy MS
a ZS bézného typu, & v SPC logopedickych. Specidlni pedagogové - logopedi puisobi
I vramci nekterych PPP, kde poskytuji péci v oblasti logopedie piedevsim zakim se
specifickymi vyvojovymi poruchami uceni, jak zminuje MIcakova (in Michalik, 2011),
kterd uvadi 1 vySe zminény vycet Skolskych poradenskych zatizeni.

V poslednim resortu  MPSV | je logopedicka intervence soucasti komplexni
rehabilitace klientii v dennich stacionarich, tydennich stacionarich, domovech pro osoby se
zdravotnim postizenim* (Mlcakova in Michalik, 2011, s. 470). Autorka dale uvadi,
ze vzhledem ke klientele téchto zatfizeni, jimiZ jsou ve vétSiné piipadl osoby s t€z8imi stupni

postizeni, zde logoped pii rozvoji komunikacnich schopnosti pracuje dle individualnich
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moznosti a schopnosti klientll a pfi své praci vyuziva systémi alternativni a augmentativni

komunikace.
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I1 PRAKTICKA CAST

4 Vyzkumné Setieni

Za dulezitou Cast prace povazujeme praveé tuto, v potfadi druhou, praktickou cast

bakalarské prace, kterou tvoii vyzkumné Setieni. Jejim cilem bylo zjistit, zda ma narozeni

ditéte vliv na partnersky vztah rodici i rodinu jako celek, a pfipadné dopady blize vymezit.

Tato kapitola tedy prakticky ovétuje to, co bylo v piedeslém textu teoreticky vymezeno.

4.1 Vyzkumny problém a cil vyzkumu

Hlavnim cilem tohoto vyzkumu bylo zjistit, jaké dusledky ma narozeni ditéte se

zdravotnim postizenim na fungovéni rodiny jako celku, pfedevs§im poté na partnersky vztah

rodi¢l. Tohoto cile je dosazeno zmapovadnim 5 rodin s détmi se zdravotnim postizenim

v riznych veékovych kategoriich, ¢imz je dana moZznost porovnani rodin v riznych etapach

smifovani se s takovou naro¢nou zivotni situaci, jakou je narozeni potomka s postizenim,

s ohledem na individualitu jednotlivych rodicu.

V ramci vyzkumu se zaméfujeme i1 na sekundarni faktory, které mohou nésledné

ovlivilovat fungovani rodiny a partnerstvi rodi€li, z c¢ehoz vychazeji 1 nasledujici dil¢i cile

prace, které se zameétuji na niZze uvedené oblasti, od kterych se nasledné odviji otdzky

V samotném rozhovoru.

24

Reakce rodi¢ti a nejblizSiho okoli na zjisténi zdravotniho postizeni ditéte
a nasledny proces vyrovnani se se vzniklou situaci.

Sourozenecké vztahy v roding.

Vnimani rodict reakci na postiZeni ditéte ze strany Sir§iho okoli.

Vyuzivani sluzeb, jako podpory v péci o dité.

Kontakt rodict s rodinami déti se zdravotnim postizenim
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4. 2 Charakteristika vyzkumného vzorku

Pro piipadovou studii bylo vybrano 5 rodin s ditétem se zdravotnim postizenim.
Samotného rozhovoru se zucastnily predevsim matky téchto déti. Otcové se zucastnili pouze
dva, piicemz dal$i dva jiz s rodinou neziji a posledni z otcli ucast na rozhovoru odmitl.
Interview tedy absolvovalo 7 respondenttl. Slo o rodiny ze Stiedo¢eského kraje, ale vzhledem
osobni zndmost autorky se vSemi rodinami. S nékterymi zrodi¢l jsou vztahy spise
povrchnéjsi, na Grovni vzajemného povédomi, s jinymi autorka jiz dlouhodobéji (cca 5 let)
spolupracuje.

Pfi zamérném vybéru respondentil, ktery je v rdmci kvalitativnich vyzkumii oznacovan
za nejrozsifenéjsi metodu, byly pfedem stanoveny urcité podminky. Za hlavni lze povazovat
zapojeni rodicu, jejichz potomek se zdravotnim postizenim s mini trvale zije v domacnosti.
DalSim kritériem bylo jiz vySe zminéné misto bydlisté, tedy StfedocCesky kraj. A také byl
zapotiebi souhlas respondentil s pofizovanim auditivniho zdznamu rozhovoru.

Pro uplnost nyni popiSeme cely na§ postup prace. Nejprve byli vybrani respondenti,
ktefi odpovidali vySe zminénym podminkdm, a znich byly néasledné zvoleny rodiny tak,
aby bylo moZzno z véku déti utvofit stupnici, tzv. aby bylo v naSem vyzkumu zastoupeno
kazdé vékové obdobi od predskolniho véku do rané dospélosti. Rodiny s mlad$im ditétem
jsme nekontaktovali, protoze autorka osobné nezna Zadnou rodinu s ditétem v batolecim
¢1 mlad$im vékovém obdobi, a také jelikoZ si rodina v tomto obdobi vétSinou prochéazi témi
nejhors$imi chvilemi, zjisténi diagndzy a smifenim se s touto udalosti, a tudiZ by pro n€ mohl
byt tento rozhovor velmi emotivné a psychicky naro¢ny, nehledé na to, Ze by jim nebylo
mozné polozit veskeré otazky, jelikoZ v nékterych z nich jde naptiklad o porovnani reakeci,
které nasledovaly bezprostfedné po zjiSténi zdravotniho postizeni a nyné€jSiho stavu. Veskera
vékova obdobi jsme chtéli mit ve vyzkumu zastoupeny ztoho divodu, abychom méli
moznost pozorovat zmény, kterymi si rodina v pribéhu let prochéazi. Zajisté vSak bereme
Vv potaz individualitu a jedine¢nost kazdé rodiny, jejich reakci i procesu smifovani se
S postizenim jejich potomka.

Po vybéru vhodnych respondent byly tyto rodiny bud telefonicky ¢i osobné
kontaktovany s tim, Ze byli sezndmeni s cili a metodami naseho vyzkumu, potfebou nahravani
rozhovoru na diktafon a také byli ujiSténi o anonymité naSeho vyzkumu. Poté jim byl dan Cas

na rozmyslenou a potifebnou konzultaci s partnerem. Nasledné jsme si jiz dohodli schiizku,
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na které bylo interview uskutecnéno. Zde jsem vyuzila nabidku vSech rodi¢lt navstivit je
ptimo u nich doma, jelikoz jsem povazovala moznost realizovat rozhovor v jejich pfirozenych
zivotnich podminkach za velmi pozitivni. Pfi setkani jsem jim znovu zopakovala veskeré
informace a umoznila jsem rodi¢im nadhled na kostru otazek s tim, ze pokud by nechtéli
odpovidat na nékterou z otazek, je samoziejmeé moznost ji nezodpovidat. To se vSak nestalo
a vSichni respondenti odpovédeli na veskeré otazky i1 véetné téch, které v uvedené kostie
nebyly, ale byly pokladany az v pribéhu jako doplnéni. Rodic¢e byli také upozornéni na to,
Ze v ramci anonymity by bylo vhodnéjsi neuvadét pii rozhovoru jména svych déti. Nekterym
rodi¢lim uziti jmen nevadilo a nékterym se jejich pokus nevydatil. V nasledném doslovném
prepisu jsou vSak jména nahrazena slovy dcera ¢i syn. Text prosel korekturou a byla z ného

vypusténa nepotiebna slova, jejichZ odstranénim nebyl pozménén vyznam vypovédi.

4. 3 Metodologie vyzkumu a zpiisob zpracovani dat

Ve vyzkumném Setfeni jsme se rozhodli pouzit metody kvalitativniho vyzkumu,
ktery je dle Miovského (2006, s. 18) ,,v psychologickych védach pristupem vyuzivajicim
principii jedinecnosti a neopakovatelnosti, kontextudalnosti, procesudlnosti a dynamiky
a Vv jeho ramci cilené pracujeme s reflexivni povahou jakéhokoli psychologického zkoumani.*
Coz je pro nase ucely vyhovujici. Pracujeme zde s malou skupinou respondentii (5 rodin,
7 ucastnikn), jak jiz jsme vyse uvedli, a metodou sbéru dat byl rozhovor, ktery je povazovan
za nejcastéjSi metodu shromazd'ovani dat vramci kvalitativniho vyzkumu, jak zmifuje
Svati¢ek a Sedova (2007). Tytéz autofi definuji rozhovor, neboli hloubkovy rozhovor,
jak byvéa oznacovan, jako nestandardizované¢ dotazovdni za pomoci nékolika otevienych
otazek. ,,Prostrednictvim hloubkového rozhovoru jsou tedy zkoumdni clenové urcitého
prostiedi, urcité specifické socialni skupiny s cilem ziskat stejné pochopeni jednani udalosti,
Jakym disponuji clenové dané skupiny.© (Svafi¢ek in Svaficek, Sed’ova, 2007, s. 159).
Co se poté tyce fizeni interview, zvolili jsme stfedni cestu, tudiz polostrukturované interview,
které je urCitym kompromisem mezi rozhovorem strukturovanym a nestrukturovanym,
jak uvadi Chraska (2007). Jeho vyhodou je tedy i schopnost feSit nevyhody téchto zminénych
2 typt rozhovort. V ramci polostrukturovaného, neboli semistrukturovaného rozhovoru, jsou
badatelem stanoveny urcité okruhy otdzek, v ramci nichZ ziskavé informace, ale jejich potadi

je mozné meénit a piizplisobovat individualnimu pribéhu rozhovoru.
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4.4 Analyza a interpretace ziskanych dat

Zpocatku nejprve popisujeme grafickou upravu, ktera je Vv nasledujicim textu,
za uCelem jeho vé&tsi piehlednosti, vyuzita. Zakladni otazky, které byly v ramci
polostrukturovaného interview pfedem piipravené jsou zvyraznéné tu¢né€, a pired samotnym
textem je vzdy numerologicky uvedené potfadi dané otazky. Tucny text, pred kterym se zadné
¢islo nenachazi, znadzoriuje dopliujici otazku, ktera byla polozena autorkou spontanné,
tedy bez piredeslé pripravy. Samotné vypovédi jsou poté psané kurzivou, a predchazi jim
oznaceni respondenta (otec ¢i matka a pismena: A, B, C, D ¢i E). Posledni otazka,
nevztahujici se k samotnému tématu, ale k rozhovoru jako takovému je oznacena znaménkem
+. Totozné uspotadani textu je pouzito i v samotnych piepisech, které jsou uvedeny v piiloze

¢. L.

1. Pocet déti?
Ve tfech z péti rodin jsou potomci dva, tedy u rodin A, B a C. Ve zbylych dvou

ptipadech (D, E) dit¢ se zdravotnim postizenim sourozence nema.

2. Planujete dalSi dité?

O dal§im rodinném ptirtstku uvazuji pouze dva pary a to rodina B a E. Zde bychom
radi zminili, Ze jde o matky, které maji jednak déti v pifedSkolnim veéku a jednak jde
také o matky mladsiho véku.

MATKA E: Mozna vyhledoveé, zatim to jeste neni aktuadlni.

I ptesto, Ze matka v rodiné¢ B by méla jesté rada potomka, otec tomu moc naklonény
neni. Za stézejni povazuje predevsim obavu z toho, ze by ditéti nebylo déano vSe, co by si
idedln¢ pifedstavoval. Matka vSak citi potiebu dalSiho potomka nejen k sobé samé,
ale také vzhledem k dcefi.

OTEC B: Pravdépodobné ne.

MATKA B: A ja bych rekla, Ze je to takovy neuzavieny.

MATKA B: Tak ja bych chtéla, ja mam furt pocit, zZe tim, Ze mame syna, Ze ta dcera nemd
takového toho plnohodnotného partika, se kterym bude sdilet takovy ty veci jako bracha
se ségrou, nebo jako se sourozencem, Ze vaimam dceru porad, jako kdyby byla jedindcek.

Pouze v rodin¢ A je mladsi sourozenec.
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3. Védéli jste, Ze se Vam narodi dité s postiZenim?
Zde se vsichni rodice shoduji - o postizeni nikdo pfedem nevédél. Postizeni bylo bud’to
nasledkem pied¢asného porodu (C, D) ¢i komplikacemi v perinatalnim obdobi (A), nebo bylo

zjisténo az nasledné (B, E).

4. Jaké byly Vase prvotni reakce? Jak jste se s manZelem/kou srovnavali s postiZenim
vaSeho ditéte?

Zde bychom fekli, ze rodice méli problémy s pojmenovanim prozivanych emoci.
V rozhovorech miizeme zaznamenat, ze zjisténi pro n¢ bylo Sokem, a situace byla nasledné

oplakana. Jedind rodina E jiZ méla pfedem o postiZeni tuSeni.

MATKA E: No takovy smiseny, plac a tak dale. Néco jsme tusili, protoze jsme chodili asi pul
roku po doktorech, kde hledali diagnozu, takze magnetickda rezonance a takovy véci vSechny

probéhly, takze jsme vedeéli, Ze néco je v neporadku.

Rozdily v§ak miizeme zaznamenat u téch ptipadii, kde byl zpocatku ohrozen i samotny
zivot ditéte. Tam matky (A, D) popisuji postupné podavani informaci od toho, Ze dité prezije
az k tomu, Ze komplikace maji dané nésledky. Podobny pfisun informaci zmifiuji i rodice B.
MATKA A: Tak my jsme to vedeli hned po narozeni, protoze byly problémy, zZe byl prevezen
syn do Motola pod kyslikem ...a viastné jsme viitbec nevédeli, jestli prezZije. Takze my jsme
postupné dostavali takovy ty pecky. Nejdriv prezil, pak to bylo - nevidi, pak to bylo - nebude
chodit, a pak asi to tak ziistane.

MATKA B: No tak byl to Sok, pro mé teda urcité. Bylo to takovy, Ze clovek si to oplakal
ze zacatku, protoze nam rekli, Ze asi neuvidi viitbec a to jsme jesté nevedeli, co nds ceka
k tomu dal. To vsechno se pridavalo postupné. Kazdou chvilkou chodilo néco nového
a nového.

OTEC B: Pak uz je to prirozeny, pak uz cekate jenom.

MATKA B: A pak uz se s tim clovek jenom smifuje. Takze prvotné to byl Sok a pak ty dalsi
veéci, ty dalsi informace ohledné toho zdravotnim stavu, tak uz byly jen takovy jakoze....

OTEC B: Bud’ veétsi sok, nebo uz takovy jako....

MATKA B: ...tak vidycky to byl trosku sok, ale se s tim néjak jako, uz se to nejak bere,

Ze to prosté uz nejak plyne.
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MATKA D: Tam to bylo dany tim, Ze se narodil predcasne a ze nikdo nevedel, co bude druhy
den. Takze ty reakce byly takovy néjaky postupny davkovani toho, co bude a co nebude
a pak jsme cekali, co se z toho vyvine, protoze treba u zraku tam byla prognoza toho,
ze neuvidi vibec a skoncil na jedne dioptrii. U sluchu tam skoncil na praktické hluchote,
ale presto mam pocit, Ze slysi bez sluchadel, ze reaguje v pohodé a to samy prognoza toho,
Ze se v zivoté nepostavi na nohy, chodi blbé, ale chodi. Takze néjak jsme se asi ktomu

postavili tak, Ze prosté on to dokadze, no a dokdzal.

V ramci této otdzky jsem se snazila zjistit i rozdily mezi jednotlivymi rodici. V ramci
toho uvadime uryvky dvou rozhovort, kdy v prvnim z nich jsou reakce otce popisovany
zprostiedkované, tedy matkou a v druhém méame jiz vypovéd’ samotného otce.

MATKA E: On se porad ptal pro¢ my, ja ne. Nevim, to takhle zpétne tézko Fict, protoze si
Z toho zas az tak vSechno uplné ani nepamatuji z toho soku, bylo to takovy komplikovany.
OTEC C: No mné to dochdzelo asi pomaleji, ale taky jsem to tak bral, akordt, zZe jsem

nevédel, co se bude ddl dit. Ja jsem se v tom moc neorientoval.

5. Jak na vzniklou situaci reagovalo Vase nejblizsi okoli?

VétSina rodicl uvadi, ze reakce piislusnikd sekundarni rodiny byly obdobné reakci jich
samotnych. AvSak pfijeti a smifeni se se vzniklou situaci bylo pro n¢které prarodice velmi
obtizné. Vesmeés vSechny matky ¢i rodice konstatovali, Ze tento proces trval déle. Matka A se
dokonce zminila o minimalni podpofe ze strany Sir§Si rodiny, na coz vSak méla vliv
1 vzdalenost mezi jednotlivymi rodinnymi pfislusniky. Podobnou situaci, kdy matka zistala

na vSe sama, uvadi i respondentka D.

MATKA A: No jelikoz jsme bydleli uplné sami, takze pribuzenstvo hodné daleko,
tak ty to dostavali taky postupné to davkovani a ja myslim, Ze oni se s tim dlouho nemohli
SmiFit......ze spis cekali, Ze dite dame do ustavu.

TakZe vas moc nepodporovali?

MATKA A: My jsme ziistali na vS§echno uplné sami.
MATKA D: Kamaradi se odtahli, protoze ty meéli deti normalni a ve stejném véku,

ktery teda nekde byli, takze to bylo takovy, takovy néjaky. ...Nikde zadna pomoc, tam az zlom

zacal, kdyz zacal chodit do Skolky, kde teda uz zase patvil mezi ty svy, Ze jo, mezi déti s riiznym
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handicapem a tam jsme se dali dohromady s néjakymi kamoskami, kamarddkami, lidmi,

se kterymi do dneska jsme v kontaktu.

V rodiné B matka jednak porovnéava reakce i samotny proces smifovani prarodicti oproti
sob¢ samé s manzelem. Dale také uvadi tu reakci, kterou lze povazovat za velmi nevhodnou -

litost.

MATKA B: Tak pro né to byl asi taky Sok, mozna Ze jesté skoro vétsi nez pro nas.

OTEC B: Myslim, ze kladné vesmeés.

MATKA B: No tak jako vsichni samozrejmé - prvni reakce je, Ze vas lituji. Lituji syna, lituji
nas, ze je to jakoby rdana takovd. Ale myslim si, Ze my se s tim mozna smirujeme lip nez to
okoli. My jsme ty rodice, tak to vnimame trosku jinak, to vnimame jako nase dité a nijak se

nelitujeme.

Nize uvedené respondentky piiznavaji prvotni obranné mechanismy nejbliz§iho okoli,

které popiralo moznost postizeni ditéte.

MATKA C: No tak ja si myslim, Ze si spi§ mysleli, Ze se to vSechno vyvrbi, Ze bude zdravy
a Ze se nic dit nebude nebo Ze to nebude tak strasny, ale vsichni to vzali néjak. Prosté tu je

a néejak bylo, néjak bude.

MATKA E: No tak samoziejmé plac, hned bezprostredné, a hlavné si to nejblizsi okoll,
co se tyce babicky a tak dale, porad mysleli, Ze to nebude tak hrozny, Ze z toho vyroste,

a Ze ta genetika neni zas az takova veda, aby na to nemohli prijit.

6. Jak na narozeni reagoval sourozenec? Jaky maji vztah?
Sourozenec je piitomen v rodinach A, B a C, kdy krom rodiny A jde ve zbylych dvou
pfipadech o sourozence starSiho. Je vSak zapottebi zvéazit i1 veék téchto sourozenct,

kdy v rodiné B je starSimu sourozenci pouhych 5 let, coz vyrazn¢ ovliviuje jejich vztah.

MATKA B: No tam je to praveé docela tézky. Protoze ona vzdycky treba k nemu prijde, ona
chova se knému hezky jo, prijde k nému, pohladi ho, rekne: , No, ty nas bobysku.*,
takovy...pouziva ty slovni spojent, co pouzivam na néj ja.

OTEC B: Bere ho jako malého brasku.
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MATKA B: Bere ho prosté jako malého bradsku, ale prosté asi ho vnima, jako kdyby méla
permanentné néjaké miminko, coz vlastné on jakoby je. Ale samoziejmé s nim nemda takovy
vztah, jaky by méla asi se zdravym sourozencem, Ze by si s nim chodila povidat, chodila si
s nim hrat. Obcas ji musime rict, hale si se jesté nebyla podivat ani na brasku. Tak jakoby ho
bere, ale prilis ho jakoby az tak nevnima, nebo prosté nema ten vztah, urcité nemd ten vztah

jako se zdravym ditetem.

Obecn¢ ve vsech rodinach zminuji rodice kladny vztah mezi jejich potomky. V této
souvislosti bychom radi zminili vyrok Matky C, v jejiz rodiné se jako v jediné nachazi

sourozenec star$i k ditéti s postizenim.

MATKA C: No ja bych rekla, Ze uZasny. Ze nemd viibec Zadny problém, ani pied kamarddy
nemd s nim problém... nevadi ji to. Rekla bych, ze kdyz si ma vybrat, jestli ho pied kamarddy
pohlida, nebo mi nakoupi, tak ho radéji pohlida...nestydi se.

Matka A si v této souvislosti uvédomuje omezeni, ktera musel mladsi syn v souziti se

svym bratrem s postizenim akceptovat.

MATKA A: Ja myslim, zZe vztah ma kladny. On to vnima asi uplné normdalné, protoze je mladsi
o 8 let nez ten postizeny syn, takze on vlastné s nim vyriistal v rodiné. A urcité to omezeni tam
urcity je a uz od malicka bylo, protoze nesmél kricet, nesmel dupat, protoze starsi syn se bdl,

lekal, takze tam to omezeni bylo. A hlavné s tim, Ze se nikam nemohlo jezdit na dovoleny a tak.

7. Jak vnimate situaci dnes? Mohli byste uvést porovnani sebe s manZelem/lkou?
V této otazce bychom se chtéli nejprve vénovat tém odpovédim, které byly ziskany
v rozhovorech, kterych se Gi€astnily pouze matky - tzn. A, D a E. Zde je otec pfitomen pouze

v rodiné E, kde se matka o jejich nynéjSim stavu zminiovala ndsledovné.

MATKA E: Nevim, jestli se s tim muzes smirit, nekdy, ale tak to bereme, Ze 10 tak je.

TakZe myslis, Ze jste oba na stejné urovni?

MATKA E: On se Vv tom asi tak nepitva jako ja, ja porad se snazim néjaké terapie a léky a ja
nevim, co vSechno by ji mohlo v tom vyvoji prospét, on spis je takovy Zivitel rodiny, ktery tohle
neresi a ja ten cas a vSechno obétuji spis té vychové a tady tomu vsemu docilit néjakého

zlepseni, maximalniho, pokud mozno.
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Zde si mizeme povSimnout tradi¢niho déleni rodiny, kde matka zaujiméd pozici
pecovatelky o dit€ a otec je, jak sama respondentka zmiiuje, zivitelem rodiny.
I presto vSak matka vnima jejich péci rovnomérné rozlozenou.

MATKA E: Vénujeme se ji maximalné oba, ale kazdy tak v jiné oblasti.

Obé matky (A i D) ptikladaji velkou vahu vlivu ditéte s postizenim na rozpad jejich
manzelstvi. Matka D zminuje, ze otec se s postizenim jejich syna nejspiSe nikdy nesmifil
a s rodinou ani chlapcem se jiz del$i dobu nestyka.

MATKA D: Tam mam pocit, Ze ten se s tim nesrovnal nikdy, Ze jako pro néj to nebylo to dite,
ktery lze tahat na bézné tabory, se kterym lze hrdt fotbal a litat po venku a prostée je to jenom

probléem.

Nyni bychom piesli k tém vypoveédim, kde byli pfi rozhovoru ptitomni oba rodice - tedy
B a C. V rodin¢ B se nam povedlo polozit tuto otdzku oddélené. Matka tedy odpovidala bez

pritomnosti otce.

MATKA B: No, to je tézka otazka, protoze vidycky jsem si myslela, Ze jSem S tim smifend
V podstaté - Ze jo, Ze prosté to beru tak jak to je, Ze to zvladam. Manzel, Ze jemu chybi trosku
ty nervy, takze je takovy vybusnéjsi a hrozné casto se nastve, a pak krici treba na néj a ja to
vaimam, jakoze to nemd smysl po ném kricet. ProtoZe vzhledem k tomu, Ze mi nerozumi, tak to
je uplné zbytecny délat. Nicméné, tak takhle jsem to zvladala tri roky a potom jsem zacala mit
problémy psychicky a zjistila jsem, Ze to asi z toho, z té permanentni zdteze, kterou si ¢lovek
nepripousti, protoze si mysli, tak nic, tak delam vsechno jako ostatni rodice, akorat néco
jinak.. Ale asi to prosté nechava néjaké stopy, takze jako pak jsem zacala mit trosku problémy,

takze jsem vyhledala psychologa, psychiatra.
Tyto ndzory se pomérné shoduji 1 s vypovéd'mi otce.
OTEC B: No, ja si myslim, Ze ja jsem s tim srovnany vic nez ona. Ja treba mam porad nadéji,

Ze se to trosku zvrtne alespon k nécemu lepSimu, kdezto ona uz to tak jako bere, Ze uz se to

nezlepsi.
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V rodiné¢ C byla tato otdzka pokladdna soucasné, tedy za pfitomnosti obou rodicd,

jejichz odpovédi byly v souladu.

MATKA C: Ja si myslim, Ze jsme mnohem srovnanéjsi.
A myslite, Ze oba dva jste na stejné urovni?

MATKA C: Ja bych rekla, Ze jo.

OTEC C: Ja uz si to ani jinak neumim predstavit.

MATKA C: Tak, ja taky...nedovedu si predstavit, Ze by to bylo jinak, nez je.

Celkoveé bychom fekli, ze respondenti se shodli na tom, Ze dnes jiz svljj stav povazuji
za vyrovnany a situaci pfijimaji takovou jaka je. Problém v tomto procesu vnima pouze matka
B, u které, je to podle naseho nazoru, nejspiSe ovlivnéno nizkym vékem ditéte a tim i poméerné
kratkou dobou, ktera uplynula od doby zjisténi prvotniho problému, natoz od doby zjisténi

dalsich komplikaci, které ve zdravotnim stavu jejiho syna postupné piibyly.

8. Vék ditéte?

Pro na§ vyzkum byly zamérn€ vybrany osoby v rizném vékovém obdobi,
abychom mohli porovnat jejich rodi¢e v odliSnych fazich zivota. Mdme zde tedy zastupce
vsech obdobi od veéku predskolniho az do dospélosti.

NejmladS$im ucastnikem je Ctyflety syn rodich B, dale nasleduje dit¢ rodici E
v predskolnim véku, v 5 letech, dalsi je potomek rodicti C, ktery ma 10 let, poté ptichazi dle
zvySujiciho v€ku na fadu syn matky D, ktery se svymi 15 lety zapada do pubescence

a nejstarSim respondentem je jiz dospé€ly 23lety syn matky A.

9. Myslite si, Ze ma dité s postiZzenim vliv na vas partnersky vztah? Jaky?

VSichni respondenti zde pfiznavaji vliv postiZzeni potomka na jejich partnersky vztah,
ale také predevsim na zplisob Zivota. Nékteré matky zminuji urcité vétsi propojeni s partnery,
jako napfiklad matka C, jejiz odpovéd je nize uvedena, ¢i matka E, kterd hovoii o stile

dobrém vztahu s manzelem.

MATKA C: No ja jsem toho nazoru, zZe urcité...ze drzime vic spolu a myslim si, zZe kdyby byl

zdravy, ze bychom treba spolu ani nebyli.
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Velmi pozitivni komentéi zde mél i otec C.

OTEC C: Ja uz si to ani jinak neumim predstavit.

MATKA C: Tak, ja taky...nedovedu si predstavit, Ze by to bylo jinak, nez je.

Zcela opacné vlivy miizeme zaznamenat v rodindich D a A. V rodiné D vSak doslo
k rozpadu manzelstvi pomérné brzo, coz nejspise souvisi i s otcovym nevyrovnanym stavem
vzhledem k synovi, jak jeho manzelka uvedla. Matka uvadi, Ze narozeni ditéte s postizenim
vliv na partnersky vztah nesporné mélo, a Ze to byla jedna z véci, ktera prispéla k rozpadu
jejich vztahu a posléze tedy celé rodiny.

V rodiné A doSlo k rozvodu pied 2 lety, tedy v 21 letech jejich starSiho potomka
S postizenim. Matka uvadi, ze Zivot se synem se zdravotnim postizenim mél vliv predevSim
na jejich celkovy vyvoj a styl zivota, coz nésledné¢ mélo sekundarni dusledky na jejich

partnersky vztah. Otec se v dne$ni dobé se synem vida jen minimaln¢.

MATKA A: Sem 2 roky rozvedend, takze ja nevim...Mné to prijde, Ze dneska uz sem na ného
ziistala sama tim, Ze jsme se rozvedli, protoze manzel uz se s nim nestyka. Obcas za nim
prijede se podivat, ale kdyz jsem treba chtéla, aby si ho brdval na vikend, tak to jsou jenom

vymluvy, Ze jo...prdce, neni to tam bezbariérovy, a tak podobne.

Otec B i matka E v této souvislosti sami od sebe zminuji také sekundarni dopady
na sexualni zivot s jejich partnery.

Rodi¢e B vedou vrozhovoru u této otdzky pomérné rozsdhlou debatu nad tim,
zda vnimaji tyto vlivy, ¢i nikoliv. V této souvislosti se shoduji na pomérné velkém ovlivnéni
jejich celkového stylu zivota i vychovy jejich druhého potomka. Tento fakt ovlivnéni
zivotniho stylu, aktivit vSech ¢lend rodiny ¢&i potfebu prizpisobeni kazdodenniho byti,

vSak neuvadéji sami, toto omezeni zdlraziuji v prabéhu celého rozhovoru 1 rodic¢e A, C ¢i E.

10. Jak dnes vnima VasSe nejbliZsi okoli potomka a jak vy vnimate reakce okoli? Zménily
se s dobou?

Nejprve bychom se zaméfili na nejblizsi okoli. V ramci této otazky vétSina respondentt
uvadi, ze prarodiCe jiz taktéz jak oni sami prosli ur€itou proménou, obvykle spiSe mluvi
o zlepSeni nikoliv o stavu, ktery by si nejspiSe predstavovali. Jako napiiklad rodina C, ¢i E,

kde se matka zminila nasledovné.
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MATKA E: To uz asi prijali, Ze se to nezmeéni, kdyz je to geneticka vada, Ze to tak je.
Ale porad ty informace, na muj vkus, o tom nemaji takovy, jako mam tieba ja a ani se po nich
tak nepidi. Spis si mysli, Ze je to vsechno spojeny i se Spatnou vychovou a tak dale a nejenom
S tim, Ze je to dany a Ze se to neda az tak uplné ovlivnit jako u zdravého ditéte, kterému reknes

na néco ne a ono té poslechne, to u nas az tak uplné nefunguje.

Matka A vypovida o celkovém zlepSeni vztahu v roding, a také o CastéjSich navstévach,
které¢ byly diive, vzhledem k velké Casové naro¢nosti nejriznéjSich cviceni a rehabilitaci,
znesnadnény. Otec B zminil potfebu brat ohled na vzdalenost mezi jednotlivymi piislusniky
rodiny, od ¢ehoz se dle jeho nazoru odrazeji prolongace mezi navstévami, coz ma nasledné
vyrazny vliv nejen na pfijeti ditéte se zdravotnim postizenim, ale také na péci, pfistupu
K nému samotnému ale i ve vnimani celé situace. Rodi¢e se dale zminuji, ze jiz tak malo Casté
navstévy pribuznych museli postupné zcela eliminovat. Toto omezeni rodinnych vztahd byli
nuceni piijmout, vzhledem k negativnim reakcim syna na cestovani. Otec B poté srovnava

jejich reakce s reakcemi sousedi, se kterymi je kontakt mnohem Castéjsi.

OTEC B: U rodiny nevim, ja bych to tak nespecifikoval, protoze my se s rodinou nevidame
tak casto v uvozovkach, abychom to mohli posoudit, si myslim. TakzZe ty jejich reakce furt jsou
takovy, jakoze hodné resi hodné takovy ty véci, jak to je tohle a jak je tohle. A kdyz to
zhodnotim tady se sousedy, kteri jsou nam jako nasi pratelé dost blizko, tak si myslim, Ze se
S tim kazdy tak zzZil, Ze uz to bere kazdy jako samoziejmost, Ze syn nam lezi v naruci. Oni to
tak berou, oni si ho rdadi i vezmou nékteri, tady sousedi, holky, chlapi ne samozrejmé. Takze
uz to berou jako prirozenou véc. Spis ty rodice nebo prarodice, nebo tady maminka manzelky
Naopak treba kdyz prijede moje mama, tak ta tady by s nim porad lezela, ale pak zase hrozné
resi jakoze: , Jakoze vy s nim nedélate tohle, vidyt on nic neumi a proc¢ se nesnaZzite vic."“

Ale ja Fikam, to nema smysl se snazit vic. Takze clovék to néjak...

Zde bychom chtéli vyzdvihnout, Ze otec B jako jediny z respondentti uvadi i diference,

které¢ vnima v chovani prarodict. O svych rodi¢ich se dale zminiuje nésledovné.

OTEC B: Takze si myslim, Ze i ty rodice nase nebo mi rodice, kteri jsou 450 km odtud a vidi
ho treba jednou za tri mésice, tak samozrejmé pro né, si myslim, je to daleko vétsi sok,

kdyz tady prijedou a ted’ na ného koukaji a nevi jak s nim fungovat. No miij tata viitbec, mama
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ta se snazi, ale zase nechdpe ty souvislosti, Ze on vzhledem ktomu, Ze ten vyvoj md

tak opozdeny, tak ona nechape, jak je mozny, ze se skoro se nic nedéje jakoby.

Respondentka D v této souvislosti zmifuje sluchové postizeni syna, které vnima v ramci jeho

socializace a navazani kontaktu viibec, za stézejni problém.

MATKA D: ale tak jako nejblizsi okoli ho bere, to jako ho bere, tak jako Ze ho bere. Tam je
velikansky problem v té praktické hluchoté, ze on se s nikym nedomluvi, takze to je to ,,Sam
V preplnéném kupé*“. On vidycky bude sam, prosté okolo néj bude plno lidi, a on tim, Ze ma
takovou uzasnou povahu, ze je kamaradsky, mily, ohleduplny, tak jako tim zZe se nedomluvi, to

je ten nejvetsi jeho handicap, kdy tedy ty kamarady on nema.

Nyni bychom chtéli ptejit na druhou ¢ast otazky, ktera brala tento proces z opacného
konce, tzn. jakym zptisobem vnimaji rodic¢e reakce okoli. Zde bychom nejprve zminili rodinu
B, kterd ma dité nejmladsi a podle naseho nazoru, nejsou rodice jesté zcela na reakce okoli
piipraveni.

U rodiny C ¢i respondentky D jsou vSak zietelné jiz vyrovnanéjsi reakce. Matka C tento

posun i sama uvadi a uvédomuje si take, jak svym vlastnim chovanim ovliviiuje reakce okoli.

MATKA C: ... A ja jsem se srovnala, ja jsem diiv dost casto méla ten problém, hale cumi
na ndas, ja nechci, aby na nas takhle lidi koukali. A dneska jdu a je mi to jedno, Ze na mé
nekdo cumi, naopak jsem radéji, kdyz se mé nékdo na néco zepta a ja mu miizu normalné
odpovedet, nez kdyz na nas bude koukat jak...

MATKA C: No ja si myslim, Ze zacinaji lidi reagovat lepsi nez driv, ale mozna ze i ja jsem
SpIS srovnanéjsi a moznd Ze uz tim, Ze na ne nepisobim negativné na ty lidi, tak i oni se mnou
funguji uz lepsi. Zatimco driv jsem jako treba byla az zla, kdyz nékdo cumél, tak dneska zase

kdyz se na to dité usméju, tak ono se mnou zacne komunikovat.

Zde se poté oba rodice C shodli na tom, Ze syn pomérné Casto vzbuzuje pozornost
u déti, coZz samoziejmé chapou, ale za neadekvatni povazuji ptistup nékterych matek,
které oktikuji své déti, aby tam nekoukali. Rodic¢e C taktéZ pocituji rozdil mezi tim, kdyzZ byl
syn na ko¢arku a nyni, kdyz je na voziku, ktery ma jiz jistou signaliza¢ni hodnotu, ¢i tim,
pokud je se synem asistencni pes, ktery na sebe jednak pretdhne pozornost a taktéz jako vozik,

naznacuje postizeni ditéte.

55



OTEC C: Je to o néco lepsi, kdyz jdeme s Aronem, se psem, tak ty lidi jako....

MATKA C: Hodné reaguji na Arona, takze tak néjak si to pak spoji. On byl tieba taky rozdil,
kdyz byl syn na kocaru, a kdyz je ve voziku. Je v tom strasné velky rozdil....ten vozik uz jim
rovnou rekne, néco tam je, néjaky problém, zatimco na tom kocaru, hale proc ten velky kluk

sedi na tom kocaru.

Matka D uvadi i1 reakce, které se vztahuji na plsobisté, ve kterém by cekala spisSe
opacné reakce.
MATKA D: Tak jako, kdyz jsme byli v laznich ty dva tii roky, kdyz mu byly, kdyz lidi koukaji
blbe, tak jsem normalne na férovku rekla ,,dobry den* a jako protoze mé to tam zarazelo tim,
Ze je to tam ldzenské meésto a ty lidi tam na to museli byt zvykli, jako nechapu jako proc.
A pritom neni néjak ja nevim viditelné handicapovany, ze by mél néjaky deformity nebo néco
takového, jo. Hold to bylo vétsi dité ve velkéem kocarku. No a dneska, dneska jako reaguju
uplne stejne, bud’ to funguje, nebo to nefunguje, kdyz to nefunguje nékdo ma néjaké
pripominky nebo je drzy, S usmévem opravdu nasleduje ten ,,dobry den, taky vas mam rada“,

no jako jinak docela v pohode, nemame s tim néjaky veliky problémy.

11. Uvazovali jste nékdy nad tim, Ze byste se rozhodli jinak, nez je tomu ted’?

U této otdzky panovala u vSech jednozna¢na odpovéd ,NE!“. Rodice vétSinou
nepfipoustéli moznost, ze by jejich dité vyrustalo v néjakém zatizeni, ale nékteti, neboli spise
vSichni krom matky D, zminovali uvédoméni, zZe by tato situace mohla nastat. Matka A
v souvislosti s budoucnosti uvedla i to, ze by si nepfala, aby péfe o syna byla piesunuta

na jeho sourozence.

MATKA A: Ne, nelituju toho, asi bych se nerozhodla jinak. I kdyz vim, Ze to je strasné tezky,
protoze to omezeni je Sileny, dneska uz premyslim o tom, Ze néjaky to celorocni do budoucna
bude muset byt, protoze nevydrzi, vécné nevydrzim. A nechci, aby mladsi syn dopad
tak jako ja, Ze se o néj bude starat, to v zadném pripade. Ale jako jinak bych se nerozhodla
asi. Ja bych stejné jinak nemohla Zit, protoze bych védeéla, ze nékde je, tak by to bylo proste

hrozné zavazujici pro mé...neslo by to asi.
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I ptesto, ze to nebylo pfimym pfedmétem této otazky i ostatni respondenti zde Casto
zminovali obavu nad budoucnosti svych potomkii. Matka D si zde zcela uvédomuje, jak moc
je dilezité, aby jeji syn mél urcity denni rezim a také povinnosti podobné povinnostem

kazdého dospélého cloveka.

MATKA D: No, nad tim vibec nepremyslim, ale tedka naopak premyslim nad tim,
Ze jako pro néj neni tady umisteni po zakladce, viitbec nikam, do néjakého denniho stacionare,
na to aby byl cely dni doma, to je ten problém tedka, ktery ja ted’ zacinam resit. Spis opacny
problém nez to, protoze jestlize bude doma, tak bude sedét u pocitace a nehnu s nim, a to
co do néj nalili ve Skole a co jsme do néj dostali doma, tak jako to prijde vnivec, takze by
potreboval, alespon to dopoledne, nebo ja nevim, do dvou hodin do tri hodin nékde byt
V néjakeém kolektivu, aby tam mél jiny podnéty a pak Sel domu, aby mél ten pocit té povinnosti,

Jjdu do prace, jdu domu.

Respondentka E ptipousti odlouceni dcery v ramci jejiho pozdéjSiho vzdélavani.
MATKA E: Ne, nikdy. To bych asi nedala, vzhledem ktomu, Ze jezdime do Zbiichu
na rehabilitaci do arealu toho celého ustavu a vim, jak to funguje - ne Ze by to bylo spatny,
Ze by se o né Spatné starali, ale ja bych to neprenesla asi pres srdce. Moznda nékdy
do budoucna, kvuli néjakému ucilisti nebo tak, Ze by treba byla v tydennim staciondri

roe v, v

teda dala, i kdyz nikdy nerikej nikdy. Ale momentalné si myslim, Ze ne.

Matka D a rodi¢e B se vS§ak zminili i o tom faktu, Ze o zdravotnim postiZeni svého ditéte
Vv prenatalnim obdobi nevédeli, a tudiZ nemohli jeho narozeni ovlivnit. Rodice B by
Vv takovém ptipad¢€ nejspiSe uvazovali o potratu, nikdy by vSak neodmitli jiZ narozené dit¢, jak

zminil sdm otec B.

OTEC B: Tak asi by zdlezelo hodné na tom, kdy bychom to vedeli. Pokud by nam rekli,
ja nevim, ve 4 mésicich budete mit tézce postizeného chlapecka a jeste by se tomu dalo
zabranit, tak asi si myslim, ze bychom usilovali o to, aby treba probéhl potrat.

MATKA B: To mozna

OTEC B: Ale pokud uz by to neslo, tak clovek jako rozhodné bych nerekl, hale az se to narod;,

tak to dejte rovnou pryc, protoze ja nevim, co bych mu dal. Ne, to viibec.
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Matka E v této souvislosti uvadi rozdily mezi osobnim vnimanim zasahu do vyvoje

ditéte v dob€ t€hotenstvi a vnimanim jejiho okoli.

MATKA E: Nikdy, protoze mi vzhledem k tomu, Ze jsme netusili, Ze to dité bude mit néjaky
zdravotni problém, tak jsme tohle nikdy neresili. Nicméné kdyz jsem byla tehotna a byla jsem
V néjakem 12. tydnu nebo kdy se dela test na Downitv syndrom a ty podobny vady, tak jsem
byla rozhodnuta, ze si to dité necham. Ale myslim si, Ze to okoli by to tenkrat nechtélo

a ze by urcite byli proti.

12. Vyuzivate sluzZeb specialniho pedagoga? A kdy jste ho poprvé kontaktovali?

Téméet vSichni rodice, s vyjimkou matky A, se se specidlnim pedagogem setkali jiz
v raném véku jejich ditéte v ramci sluzeb rané péce. JiZ zminéna matka A pfiSla do kontaktu
s timto pracovnikem az v dobé, kdy zacinala feSit problematiku povinné Skolni dochazky,
tzv. cca v 6 letech jejiho syna. Zde je vSak dle naseho nazoru potieba ptihlédnout na vék
V dne$ni dobé¢ jiz dosp€lého 23letého mladého muze a také na podminky doby, ve které se

narodil, jak i sama matka v interview uvadi.

MATKA A: Kdyz byl maly, tak my jsme nikam nechodili, bylo to tésné po revoluci, takze moc
toho neexistovalo, nebo jsme o tom spis nevédeéli. Spis az kdyz se narodil druhy syn, tak teprve
specialni pedagog, nebo spis z poradny k nam dochazeli domu. Ale bylo to vidycky chvilku -
rady co déelat dal, jak s nim postupovat, jak ho vzdélavat. Protoze jsme chtéli odklad skolni
dochdzky a ono uz to po revoluci neslo, zruseni uplné neslo, takze se vymyslely riizné zpiisoby

Jjak dal postupovat, se Skolami a tak.

Naopak nejdiive kontaktovala specialniho pedagoga rodina C a to jiz v synové pul roce.
Vcasné byl vSak tento odbornik kontaktovan 1 v ptipad¢ rodiny E, a to jiz v 18 mésicich ditéte
a matky D, kterd se svym synem dochazi od 2 let za specialnim pedagogem,

ktery vSak synovi poskytuje logopedii.

MATKA C: To jsme asi V Praze na ocnim na ni nasli kontakt, to byla specidlni rana péce
na ocni vady.
OTEC C: On spatneé videl no, on byl viastné skoro slepy, kdyz se narodil, takze jsme napred

zacali timhle tim, Ze jsme hledali nékoho, kdo rozumi tady tim vécem....ono se to potom néjak
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rozvijelo, tim vékem, zase néjaky jiny problémy prisly. Takze ona nam se vsim pomdhala,

to bylo docela dobry.

MATKA E: Tu ranou péci hned po sdéleni diagnozy, v tom roce a piil jsem volala na Diakonii
CCE ve Stodiilkich a zacali k nam potom jezdit. Hned po tom zjistént, protoze jsem nevédéla,
co a oni uz nas nasmerovali zase tieba na psychology a dalsi odborniky, doporucili nam,
co by se dalo deélat, poradali rizny setkani a pobyty, kam jsme jezdili a zase jsme se setkali

S dalsimi rodinami, takzZe tim se ¢lovéek asi nauci nejvic a dozvi.

MATKA D: Na specialni logopedii, kterou vede specidlni pedagog, chodime od dvou let,
chodi se zrakem, teda tam je pod patronaci zase specidalni materské skolky, kterd za nim
dojizdi z Prahy, jednou za cas do Skoly na zdkladku no a na zdkladce, tam maji specialni
pedagogiky na to bézny vyucovani.

Rodice se celkové velmi pozitivné vyjadrovali ke sluzbam rané péce, ktera jim podala
prvni pomocnou ruku. Matka B pocituje velkou vyhodu i v moZnosti zaptjceni a vyzkousSeni
si riznych kompenza¢nich pomicek a hracek, matka C se zmifluje i o nyn&s$i horsi

dostupnosti k informacim.

13. Vyuzivate ted’ nebo vyuzivali jste nékdy sluzby psychologa ¢i psychiatra?

Téchto sluzeb taktéz vyuzivaji vSechny rodiny, krom matky A. Vrodin¢ D jde
o kazdoro¢ni pravidelné kontroly synova stavu, vramci nichZ jsou vSak dle potieby
komplexné probrany i problémy matky. Jak pro sebe, tak pro syna zacala vyuzivat pomoci
psychologa 1 matka B, kdy jde o pomémé kratkodobou spoluprici. Sama pro sebe vyuziva
matka sluzeb necelého piil roku, tzn. od pfelomu fijna a listopadu, se synem navstivila v zari
psychiatra. Synovy problémy se sebeposkozovanim se vSak zacaly objevovat jiz v Cervenci,
po epileptickém zachvatu, doba navstévy se vSak vzhledem k dlouhé objednaci 1htuté odsunula
az na zminované zaii, kdy se vSak jiz dle nazoru matky, jeho stav relativné zlepsil. Nejprve
zde uvadime vypovéd’ matky B o svych vlastnich problémech, které piisuzuje neustalé

kazdodenni zatézi a stresu.

MATKA B: To bylo, ja nevim, listopad, Fijen, listopad. Konec Fijna, listopadu! To fakt bylo,
to se néjak jakoby nakumulovalo. Ji uz jsem mela minuly rok na podzim, to proste
asi jakoby stim podzimem to jakoby chodi, a uz minuly rok na podzim jsem méla

Jjakoby takovy blby stav. Kdy se zacnu bat, ja se zacnu bat o sebe, paradoxné. Jakoze ja jsem
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nemocnd, zacne mi byt ouvej a tak. No a ted’ to bylo taky. Se to tahlo trosku jakoby od léta,
Ze ja jsem najednou zacala hubnout, zacalo mi byt blbe, furt od Zaludku a pak uz se to
wylozené vygradovalo do takovych strachu a uzkosti, Ze ja jsem se rano s uzkosti probouzela
a Vv noci se strachem chodila spat, takze uz to bylo permanentni jakoby napéti, permanentni

chveni se, tak to uz jsem védeéla, Ze to uz sama nezvladnu, tak jsem Sla, tak jsem Sla...

Rodi¢e B se vSak o sluzbach, které byly poskytnuty jejich synovi, vyjadiuji spiSe
negativné.
MATKA B: No zkousime to, v tomhle uz jsme zoufali. Protoze my jsme tam Sli s necim, sli
jsme tam s problémem. S tim, Ze se kouse, kouse nds, Ze je permanentné takhle vztekly a Ze je
mi to i lito. Ze dobie, kdy? uz je tak postizeny, tak ale at je tieba aspoii Stastny, kdybych to
aspon na ném vidéla, Ze je v pohode, stastny, spokojeny, ale ze mé to mrzi, Ze je takhle
permanentné nespokojeny. Ze se prosté furt vztekd, ze sam se sebou nemd klid. A oni ndm
napsali néjaké léky, které jsme postupné navysovali, nevim, jestli jsou to pFimo antidepresiva,
ale je to néco na ovlivneni chovani. No a napsali nam to, nelepsilo se to, uz to byli treba
3 mésice, sli jsme tam na kontrolu a vikali jsme, Ze se to nelepsi a Zze naopak nam prijde, Ze je
to horsi. A oni nam rekli, Ze to Ze se furt vztekd nebo Ze je vzteklejsi, Ze to neni ovlivnény temi
léky a viastné mu zvysili davku akorat. Oni nevédi od ceho to je, ale my jsme rikali, Ze po téch
lekach ndam prijde jesteé vzteklejsi, tak oni Fikali, Zze si mysli, Ze ty léky na to vliv nemaji
a vlastné zvysili nam davku toho prasku na ovlivnéni toho chovdni. Mné prijde,
Ze to jakoby prilis neresi. Tak my jsme mu zvysili davku a bylo to jeste horsi.
OTEC B: Potvrdilo se to, co jsem si vidycky o psychiatrech myslel, zZe to radsi resi léky nez
pochopit to gro problému a fakt tohle jejich reseni bylo spatné. Tak jsme to vysadili, to je
treba tyden, dva od té doby.

Obdobné to vSak vnimaji 1 rodi€e C, ktefi si st€Zuji jak na systém jako celek, kdy chodi
taktéz pouze jednou za dva roky na povinné kontroly, psycholog teda syna dlouhodob¢ nezna,
coz se dale odrazi i vjeho zpravach, které matka oznacila za neobjektivni. Dale jsou
také nespokojeni s piistupem psycholozky k jejich synovi.

MATKA C: Tak mi ne, nebo ja ne.....ale syn na psychologii chodi, jenze, ja nevim no, to jsou
takové sluzby. Mné prijde, Ze to zas jesté tak u nds, jako v Ceské republice nefunguje.

OTEC C: Za ty roky uz si clovek zvykne, Ze vi, co potrebuje a aby nam radili, kdyz ...
no nevim, prijde mi to takovy neprofesionalni, nelibi se mi to. I kdyz ji vSude vychvaluji, tu

zenskou, tak mé prisla jako protivnd a neprijemna a to uz mne otravilo taky. Ona mu ukdzala
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obrazky, ten nereagoval nebo nechtel chvili a ona uz byla protivna uz mu to davala takovym
zplisobem.....ona je asi zvykld na jiny.

MATKA C: Takze v psychologickych zpravach nam vsechno zacina predponou ne. Ne! Neumi,
nereaguje, nedeld, nechce...a tak dale...A je to tak, Ze i viastné ta, co jsme k ni do Prahy
Jjezdili, co je udajné nejlepsi z nejlepsich, tak prosté na nas nema cas, takze jednou za 2 roky,
nevi, nevi, kam postoupil, nevi, nepamatuje si ho. Takze je to vlastné, ze vzdycky tam jde
Jjakoby poprvé, takze vidycky to skonci negativni zpravou. Ale tak néjak uz jsme si zvykli, my
Si to stejné prebereme k tomu svymu, jako my osobné néjaky psychologicky vySetieni zndt
nepotiebujeme, to je spise do té Skoly, Ze oni to z povinnosti musi jednou za 2 roky mit,
jinak jako my bychom k Zivotu psychologa nepotrebovali, pro syna teda. Moznd jednou my ho
budeme muset navstivit, ale pro syna ne.

MATKA C: Ja vlastné zpravu od psychologa sloZim s tim, Ze jako ve spousté véci, ano md
pravdu, ale viastné ho viibec nezna, takze...jako jednou za 2 roky povinny psychologicky
vySetreni do Skoly, aby méli teda néjaky ten papir. Ale viastné ja si myslim, zZe se tim neridi
ani v té skole, ze musi podle sebe, podle toho co oni o ném védi a co je pro néj nejlepsi,
takzZe néjaky psychologicky vysetreni, do které tridy ho zaradit, nebo jak s nim dal pracovat,

Jjaky mit individualni plan stejné si ta Skola musi udélat podle sebe.

Rodina C pfiznava, Zze kdyby nebyly kontroly povinné, nejspiSe by téchto sluzeb
nevyuzivali vibec. Posledni rodina E vyuZiva pro svou dceru jak sluzeb psychologa,

tak sluzeb psychiatra, o kterych se v§ak matka taktéz nezmifiuje ve zcela pozitivnim smyslu.

MATKA E: Psychologovi dochazime, protoze uz je nutny mit kazdy rok Ccerstvy zprdvy
kvili odbornikim, co se tyce genmetiky, ted kviili Skole, Ze jo, ve Skolce chteji posudky,
takze urcité jednou za rok psycholozce klinicky chodime, k nasi, uzasny. A u psychiatra jsme
byli jednou kwili medikaci, z toho jsem nebyla nadsend, ale tedka nam bylo doporuceno
neurologem opét vyhledat néjakého psychiatra deétského, protoze ho dcera bude jednou urcité
potrebovat v puberté, takze nam doporucila, aby jednou rocné jsme k néjakému psychiatrovi
zacali chodit uz ted, aby ji trosku znal, nez dojde do téch let, kdy ho opravdu bude potiebovat.
Nicméné ma ted’ napsany léky, které by mél psat teda jenom psychiatr, dal nam je ale deétsky

neurolog, ale proto chce, abychom tomu psychiatrovi chodili, Ze to k tomu tak patri.
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ze by zminéné pomoci vyuzivat zacala. Prozatim vSak zacala vyuzivat alternativni cestu -

terapie, Reiki a Cakry.

14. Znate a setkavate se srodinami, které maji dité s podobnym postiZenim,
¢i postiZzenim obecné?

V ramci vyzkumu nebyla zaznamendna zadna rodina, ktera by se nikdy nesetkala
srodinami se stejnym osudem. N¢které matky jsou v kontaktu s jinymi takika neustale,
jiné tento kontakt pfili§ nevyhledavaji. Mezi ty kontaktni respondenty, patii matka A, D,
které se S nimi setkévaji jak zdmérné, tak i v ramci svého povolani, a také matka E. Ta se
setkava jak s rodinami déti s tytéz syndromem, od kterych ¢erpa cennych rad a zkuSenosti,
tak i s rodinami s détmi se zdravotnim postiZzenim obecné. Matka E také upozoriiuje na rozdil

mezi sebou a manzelem.

MATKA E: Vzhledem K tomu, Ze nds je téch rodin jenom 9, tak 8 z téch déti jsem vidéla
i osobné a s téma v kontaktu tak jakoze jsme. Jinak se kamaradim s maminkama, které maji
postizené deti, protoze tak néjak mame spolecny témata, a jsou to riizny typy postizeni u téch
deti. Setkavame se, ale viceméné spis ja, manzel na tohleto moc zvédavy neni, priznavam.
Ale organizujeme takovy setkdni s tim nasim syndromem, treba jednou za rok si nekde dame
sraz a setkavame se, nebo kdyz jedeme do néjakych koncin, kde oni bydli, tak se zastavime,
to jo. Protoze hlavné tenhle syndrom je porad ve vyzkumu, takze ja cerpam nejvic informaci
od maminek starsich déti s timhle syndromem, ktery mi zase reknou, jak to dité prospivalo,
co jim pomdhalo a tak ddle, takze to je takova ta nejcennéjsi informace, co ja muzu ziskat.
Jinak prosté doktori tohleto vitbec nic neznaji a prirovndvaji to k Downovu syndromu,
takze hodné se vychazi z poznatkii a z toho vseho, z tech podkladii, co jsou ke zvladani deti

s Downovym syndromem.

Za méné¢ aktivni v této oblasti 1ze povazovat rodiny B a C. Matka C toto ptiklada tomu,
ze se celkové nepovazuje za osobu, kterd by pocitovala potfebu cCastych navstév vSeobecné.
Pokud ji vSak nékdo kontaktuje, rozhodné se schiizce nebrani, srodinami se kterymi
se s manzelem znaji, se obCasné vidaji. Navstévy dle slov rodi¢ii nevyZaduje ani jejich syn,
ktery sice ma rad spolecnost, avSak nemusi jit pouze o spole¢nost osob S postizenim, a s détmi
obecné si ani hrat nechodi. Matka C ve vypovédi pozitivné vzpomind na pobyty V ldznich,

kterych se diive se synem ucastnili.
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MATKA C:...ale jezdivali jsme do lazni, do Janskych a tam téch 6 tydnii s téema maminama
bylo fajn. Dozvédeéla jsem se spoustu veéci, tak néjak se ty deti neustile porovnavaly,
pak uz jsme tam jezdili skoro se stejnou partou, takze za ten rok jaky ten pokrok udélaly.
A jako to mi schazi tedko, ten kontakt s tema maminama z téch lazni, ale uz nejezdime,
6 tydnit na meé bylo moc, ja jsem to pak nedavala ke konci. Ale urcité, kdyz se mi nékdo ozve
a chtel by se nekdo setkat, tak jsem za to rada no.....

MATKA C: ...nemusi to byt jako postizeny déti. Spolecnost jo, ale neni to tak, Ze bychom se
museli setkavat jenom s postiZenyma nebo jenom se zdravymi...jednou za cas nékam
vyrazime, ale ani nds nechodi moc navstévovat. Rikam, to spis ja s tou maminou jdu na kafe,
ale.....urcité po tech z tech laznich se mi styska, protoze tam opravdu clovek ziskal informaci
strasné moc. A tak nakonec tedko existuje internet, takze ja docela i procitam takovy ty

odkazy na tom internetu a zjistuju, ze na tom nejsme jesté zas tak Spatné.

Jako dulezity zdroj informaci a moznosti sdileni rad i celkové problematiky,
kterou kazdodenni Zivot s ditétem se zdravotnim postiZzeni piinasi je internet. O jehoz
vyuzivani se v ramci jiné otazky zminil i otec B.

V ramci této otazky poté rodina B zminuje, ze se diive s rodinami v ramci setkani rané
péce setkavali. Dnes jiz vSak tyto kontakty kvilli komplikacim neudrzuji a jiné nemaji

a ani nevyhledavaji.

MATKA B: Tedko uz ne, setkavali jsme se driv, kdyz jsme jeste neméli problém s dojizdenim
do Prahy, tak viastné ta rand péce, jak za nami dojizdi, tak oni vidycky jednou za mésic
poradaji takovy setkani rodicu. Takze tam jsme se setkavali, tam vidycky byl néjaky program,
ja nevim, kordlkovani nebo malovani néceho, takze jsme se tam vSichni potkali ty klienti té
rané péce. Déticky tam mely holciny na hlidani a my jsme si tam tak jakoby popovidali,
co, kde. Ale potom, kdy syn zacal, myslim, zZe to byl ndastup po tom diabety, Ze furt musis
planovat ten den, kvili tomu jidlu. A i viastné to, Ze on v auté nevydrzel, Ze kiicel, tak jsme to
omezili, az jsme vlastné prestali jezdit uplné. Takze oni za nami jezdi furt, zhruba jednou
za mésic, ale my uz tam teda nedojizdime na ty setkani, takze od té doby ne.

MATKA B: Jiny kontakt ted’ nemam, kupodivu ho ani nijak nevyhledavam. Nevim, asi to je
presné to, Ze ja si vidycky rada se svymi problémy jsem sama, tak nevyhleddavam ani kontakt
S jinymi rodinami, kde maji tyhle probléemy. Asi bych si to mozna zacala teprve vic pripoustet,

coz treba nechci.
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Matka zde uznala, Ze jde nejspiSe i o jisty obranny mechanismus. V této souvislosti bychom
radi znovu upozornili, Ze jde o rodinu S nejmladSim ctyfletym synem, kde je, dle naSeho

nazoru, vSe jesté pomérné Cerstvé, a rodi¢i zcela nezpracované.

+ Jak se Vam odpovidalo na otazky?

Posledni otdzka se jiz netykala problematiky vyzkumu, ale pocitt, které respondenty pii
rozhovoru doprovazely. Rodi¢e v této souvislosti neuvadéji zadna negativa. Rodi¢e C
upozoriiuji na to, Ze na takové ¢i podobné otazky jsou zvykli a tudiz pro né rozhovory
na takové téma nejsou problematickymi.

MATKA C: Tim Ze ja se tim probiram dost casto, dost casto nad tim premyslim a i v prdaci se
mé hodné casto lidi ptali, jak jsem se s tim srovnala, vyrovnala, a jaky pokroky délame,
takze s tim nemam problém o tom mluvit.

OTEC C: No ja taky ne, protoze mé se taky lidi ptaji na podobné otazky, a jako ja odpovidam.
MATKA C: Nemdme problém se o tom bavit, tak to je, jiné to nebude,...myslim, Ze jsme se

srovnali a Ze s tim nemame problem odpovédet nekomu.

Domnivame se, ze pravé tato okolnost velmi ovliviiuje pfistupnost rodica k interview
celkové, ale také i k informacim, které vam béhem ného poskytnou. Také bychom upozornili
na potfebu pfedem navazat vztah Srodinami, se kterymi jsou vedeny rozhovory
na takto citlivé téma. Vztah s autorkou, jako pozitivum vyzdvihuje i matka A.

MATKA A: Mné se odpovidalo dobre, protoze se zname dlouho, kdyby to délal nékdo cizi,
tak nevim, jestli bych takhle odpovidala, nebo jestli bych ho vibec takhle pustila domu

na odpovedi.
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4.5 Shrnuti

Praktickou ¢ast bakalaiské prace tvofi piipadova studie, jejiz metodou sbéru dat byl
polostrukturovany rozhovor s 5 rodinami, v nichz se nachazi dit¢ se zdravotnim postizenim.
Jednotlivé otazky korespondovaly S predem stanovenymi dil¢imu cili, ze kterych 1ze nasledné
odvodit disledky narozeni ditéte se zdravotnim postizenim na fungovani rodiny jako celku,
predevSim poté partnersky vztah rodicl, tedy zavéry pro cil hlavni. Nejprve tedy budeme
prezentovat vysledky dil¢ich cild, které vypnuly z jednotlivych otazek.

V ramci mapovani reakci na zjisténi postizeni ditéte, bychom radi podotkli, Ze zZadna
rodina predem o postizeni nevédéla, Slo bud’ o nasledek piedcasného ¢i komplikovaného
porodu nebo o vliv genetiky. Rodi¢e ve vypovédich uvadéji Sok, pla¢, Casto se zminuji
o davkovani jednotlivych komplikaci. O emocich jako takovych se vSak zminuji velmi
okrajove, spiSe popisuji samotny prubéh. Co se poté tyce nejbliz§iho okoli, respondenti
uvadéji, Ze prvotni reakcee, ale 1 celkovy prubéh byl u prarodict komplikovangj$i a pomale;jsi.
Mnohdy dané informaci nevéfili a doufali v odeznéni piiznakl s pfibyvajicim veékem.
Samotni rodi¢e povazuji v dnesni dob& sami sebe za smifené, Casto poté uvadéji spojeni
,bereme to tak, jak to je*. V tomto stadiu se vSak citi byt matka B, u niz bychom chtéli
podotknout, ze veSkeré informace o postiZzeni i samotném zdravotnim stavu jako takovém
jsou jest€ celkem cerstvé. Pomérn€ zajimavy vyrok poskytla matka E, ktera se k této otdzce
vyjadfila nasledovné ,, Nevim, jestli se stim miizeS smirit, nekdy, ale tak to bereme,
Ze to tak je.“. Tento vyrok obsahuje 1 vySe uvedené spojeni, které uvadéli ostatni respondenti,
coz nas vede k zamySleni, zda se pravé za timto spojenim neskryvd vyznam vyroku
uvedeného matkou E.

Nyni navdzeme dil¢im cilem, ktery vyse uvadime sice jako tfeti v potadi, ale jelikoZ se
jeho vysledky vazou na predchozi zavéry, se kterymi jsou i1 v souladu, zaménujeme zde jeho
pofadi. Jedna se o vnimani rodict reakci okoli. Pokud bychom shrnuli vypovédi vsech
respondentti, dovolujeme si uvést, Ze jejich vnimani okoli souvisi se samotnym smifenim
s danou situaci. Z celkového rozhovoru srodi¢i B tedy vyvozujeme jejich citlivost vuci
reakcim okoli i vii¢i pozornosti, ktera je okolnim prostiedim jejich synovi vénovana. V této
souvislosti rodi¢e zminuji faktory, které dle nich celé¢ vzajemné pisobeni ovliviiuji -
jako prostiedi (kdy pf. v laznich predpokladaji, ze 1idé budou na osoby s postizenim zvykli,
a tudiz ocekavaji, Ze nebudou piitahovat pozornost populace, a neptfedvidaji negativni

reakce), vék osoby (kdy pocituji rozdily mezi reakcemi dospélych a déti, které vice
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akceptuji), ¢i okolnosti (jako napiiklad vozik, asisten¢ni pes, které pfitahuji at’ jiz v smyslu
pozitivnim ¢i negativnim pozornost lidi). Matka C na stranu druhou vSak zmifuje i postoje
a chovani sebe samé, které¢ nasledné ovliviuje lidi v okoli.

Sourozenecké vztahy jsou vrodinich povazovany celkové za pozitivni,
1 pfesto si vSak rodi¢e uvédomuji negativni disledky, které s sebou nese dité se zdravotnim
postizenim vzhledem ke svému sourozenci. Vzhledem ke specifickym potfebam tohoto ditéte
je ovlivnén cely chod domacnosti, coz ma nasledny vliv na sourozence, kterému piinasi fadu
Oomezeni - sniZzuje se Cas straveny S obéma rodici soucasné, minimalizuji se vylety rodiny,
¢i jsou kladeny naroky na klid a ticho v domacnosti. Pouze v jedné rodiné (A) se objevuje
sourozenec mladsi Kk ditéti s postizenim.

Co se tyka sluzeb, vSechny rodiny vyuzivaji ¢i vyuzivaly sluzeb specialniho pedagoga
a psychologa, na které jsme se dotazovali. Se specidlnim pedagogem, se az na matku A,
vSichni respondenti poprvé dostali do kontaktu v ramci rané péce, ktera je jimi celkoveé
hodnocena velmi pozitivné, a jejich sluzby jsou ze stran rodi¢ti velmi cenéné. Opacné nazory
vSak panuji ve vztahu k psychologlim ¢i psychiatrim, ktefi poskytovali sluzby détem se
zdravotnim postizenim. Rodie hodnoti negativné jak pfistup k samotnému ditéti,
tak k poskytovani téchto sluzeb, jako celku. Dvé matky poté obcasné vyuZziji sluzeb
psychologa pro sebe samé, matka E poté uvadi, Ze tyto sluzby nikdy nevyuzivala, ale brala
po né&jakou dobu antidepresiva a dnes fesi problémy alternativni cestou, za pomoci vyuZivani
terapie, reiki a ¢aker.

Posledni oblasti dil¢ich cili byly kontakty rodi¢t s rodinami déti se zdravotnim
postizenim. VSechny rodiCe uvadéji, ze znaji a jsou Stakovymi rodinami v kontaktu.
Vyjimkou je vSak rodina B, kde matka uvedla, ze nyni v kontaktu s zadnymi rodinami
ve stejné situaci neni, a ani tento kontakt nevyhledava a dale pfipustila, Ze jde mozZna i 0 jisty
obranny mechanismus. Ostatni matky hodnotily tyto kontakty ¢i vztahy za velmi pozitivni
pfedevSim pro moznost vymény rad a zkuSenosti, coz vyzdvihuje predev§im matka E,
jejiz dcera ma vzacné syndromdlni postizeni, o kterém maji odbornici jen minimalni
informace. Mira navstévnosti jednotlivych rodin je velmi individudlni, nejspiSe i vzhledem
k povahovym rysiim rodicti. Nékteré matky maji tento kontakt zprostiedkovan i v ramci svého
povolani.

Nyni vztdhneme veskeré zjisténé informace z okruhii cilti dil¢ich, abychom dosahli
zaveéru hlavniho cile, v ramci néhoz jsme zjistovali dasledky, které ma narozeni ditéte se
zdravotnim postizenim na partnersky vztah rodic¢l a celkové fungovani rodiny. Nejprve se

zam¢iime na oblast partnerskych vztah, v rdmci niz z vyzkumu vychazi, ze nasledky téchto
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okolnosti jsou neopomenutelné. Nejedna se vSak pouze o ovlivnéni v negativnim slova
smyslu, ale také ve smyslu pozitivnim, tedy ve stmeleni rodict, které uvadéji dveé z péti rodin.
Zbylé dvé matky zazily situaci opa¢nou, tedy negativni, kdy doslo k rozpadu rodiny. Pouze
jedna z téchto matek (D) uvedla pfimy vztah mezi narozenim ditéte se zdravotnim postizenim
respondentka (A), kterd je nyni s manzelem taktéz rozvedena (po 25letém vztahu), zmiiuje
spise nepiimé disledky, vyplyvajici ze zivota s dité¢tem se zdravotnim postizenim celkove.
Tim se dostavame na pole fungovani rodiny komplexné. Na coz spiSe nezli na partnersky
vztah upozoriiuji rodice B, ktefi povazuji tento dopad za sté¢zejni. Vlivy se bezpodminecné
odrazeji hnedka v nékolika oblastech, které nasledné pisobi na fungovani rodiny. Jde
napiiklad o jiz zminovanou minimalizaci spolecné straven¢ho Casu, omezeni vyletil
¢1 navstév, ale rodie taktéZ mluvili o zméné stylu vychovy a chovani smérem
K sourozencim. Za stéZejni lze povazovat ovlivnéni v kazdodennich ¢innostech, které je
1 pro psychicky stav rodict nejvice zatézujici.

V posledni fad¢ bychom taktéZ radi upozornili na omezeni v sexudlnim Zivoté, které je
nedilnou soucasti viele fungujiciho partnerského vztahu, coz by se nemélo opomijet. V této
souvislosti vyzdvihujeme predev§im samotnou iniciativu rodicli, ktefi tuto oblast
1 bez ptimého dotazani zminili.

Z vyzkumného Setieni tedy vychazi, ze prvotnimi reakcemi byl predevsim Sok a plac,
a ze s postupem Casu se rodice citi byti s postizenim vyrovnani, nebo situaci berou ,.tak jak to
je“. Reakce i samotny prib¢h vyrovnavani se se vzniklou skute¢nosti je poté u prarodici
percipovan jako komplikovanéj$i a pomalejsi, sourozenecké vztahy jsou rodi¢i povazovany
za pozitivni. Vnimani rodict reakci okoli jsme shrnuli jako velmi individuélni, ovliviiované
mnohymi faktory vnitiniho 1 vné&j$iho prostiedi, véetné miry smifeni rodic¢l. ZjiStované
sluzby specialniho pedagoga a psychologa (ve vztahu k ditéti) jsou rodinami vyuzivané,
avSak na rozdil od specialniho pedagoga jsou sluzby poskytované psychologem hodnoceny
predevs§im negativné. Kontakty rodi¢t s jinymi rodinami jsou hodnoceny celkové kladné
a jsou taktéz hojné vyuzivané, s vyjimkou jedné rodiny.

Zavery vyzkumu potvrzuji dopady, které s sebou pfinasi narozeni ditéte se zdravotnim
postizenim, a to jak na fungovani rodiny jako celku, tak i na partnersky vztah rodici,

kdy dochézi 1 ke vzajemnému ovlivitiovani téchto dvou oblasti.
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ZAVER

Cilem bakalarské prace bylo zjistit, zda narozeni ditéte se zdravotnim postizenim ma
dopady na fungovani rodiny, ptedev§im poté na partnersky vztah rodi¢t. Disledky,
které ssebou tato narocna Zzivotni situace pro rodinu pfindsi, jsme se snazili odhalit
prostiednictvim zmapovani situace péti rodin, ve kterych se dit€¢ se zdravotnim postizenim
nachazi. Zkoumani bylo provadéno za pomoci polostrukturovaného rozhovoru s rodici,
jimz byly pokladany otdzky zaméfujici se na oblasti pfimo souvisejici nejen s cilem hlavnim,
ale také s cili dil¢imi, které se vzajemné prolinaji a ovliviiuji. Zaméfili jsme se na prvotni
reakce rodiny na zjiSténi postizeni a na nasledny proces vyrovnani se se vzniklou skutecnosti
a to nejen u samotnych rodic¢d, ale také u SirSi rodiny, pfesnéji tedy prarodici,
a i U sourozencd, u nichz nas zajimaly i nyné&j$i vztahy. Dale byla naSe pozornost vénovana
reakcim okoli, zejména jejich vnimanim ze strany rodicd, a sluzbam, které jako podporu
rodiny vyuZzivaji, v neposledni fad¢é nas zajimalo, zda se rodi¢e znaji a stykaji se s rodinami
se stejnym osudem.

Po analyze vypovédi jednotlivych respondentd vysledky vyzkumu potvrdily,
7ze narozeni ditéte se zdravotnim postizenim ma vliv jak na partnersky vztah,
tak 1 na fungovani rodiny jako celku. Za stéZejni a pro rodice nejspise 1 nejvice po psychické
strance naroné povaZzujeme ovlivnéni ¢i nékdy aZ omezeni rodiny v kazdodennich
¢innostech. Co se poté jiz zminéného partnerstvi rodict tyka, Setfeni zde jednoznaéné vlivy
potvrzuje, jejich poly, ale jednoznaéné nejsou. Partnersky vztah dle vypovédi rodi¢t mtize byt
ovlivnén jak negativng, tak i pozitivné. V ramci piipadové studie této prace jsou oba tyto
protipoly zastoupeny rovnomeérné.

Teoretickd, tedy prvni Cast prace, poté kopiruje oblasti ¢asti druhé. V ramci ni jsou
vymezeny ¢i rozpracovany jednotlivé pojmy ¢i témata, ktera jsou v piimém kontextu
S oblastmi praktické ¢asti. Zabyvame se tedy rodinou a jejimi ptibuznymi tématy, jako jsou
jeji funkce a vztahy, dale socialni role ¢i vychovné styly, i samotnym pojmem rodina. Druha
kapitole jiZ pojednava o samotném narozeni ditéte se zdravotnim postizenim. V rdmci ni jsou
vymezeny reakce na vzniklou situaci, a to s ohledem na specifika jednotlivych ¢lenti rodiny.
V posledni kapitole uvadime odborniky, ktefi poskytuji rodin€é pomoc a rady, a pisobi
na pohledy, postoje i kvalitu poskytované péce od rodi¢li smérem k ditéti, coz mé nasledné
vliv na rozvoj ditéte, ale také fungovani celé rodiny. Pozornost jsme zde vénovali specialnimu

pedagogovi, logopedovi a psychologovi.
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vvvvv

zdravotnim postizenim jak na oblast partnerskych vztaht, tak i na oblast funkénosti rodiny
jako celku. Tyto nasledky jsou poté teoreticky vymezeny a prakticky zmapovany

Vv jednotlivych ¢astech prace.
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PRILOHY

Priloha ¢. 1: Prepis rozhovoru

ROZHOVOR A

1. Pocet déti?
MATKA A: Mam 2 déti.

2. Planujete dalsi dité?

MATKA A: Ne rozhodne, ne.

3. Védéli jste, Ze se Vam narodi dité s postiZzenim?

MATKA A: Nevédéli, protoze to bylo prvni dité a téehotenstvi probihalo naprosto v poradku.

4. Jaké byly Va$e prvotni reakce? Jak jste se s manZelem/kou srovnavali s postiZenim
vaSeho ditéte?

MATKA A: Tak my jsme to védeéli hned po narozeni, protoze byly problémy, Ze byl prevezen
syn do Motola pod kyslikem ...a vlastné jsme vitbec nevédeli, jestli prezije. Takze my jsme
postupné dostavali takovy ty pecky. Nejdriv prezil, pak to bylo - nevidi, pak to bylo - nebude

chodit, a pak asi to tak ziistane.

5. Jak na vzniklou situaci reagovalo VaSe nejbliZsi okoli?

MATKA A: No jelikoz jsme bydleli uplné sami, takZe pribuzenstvo hodne daleko,
tak ti to dostdvali taky postupné to davkovani a ja myslim, zZe oni se s tim dlouho nemohli
smirit. Spis cekali, Ze dité dame do ustavu.

TakZe vas moc nepodporovali?

MATKA A: My jsme ziistali na vSechno uplné sami.

6. Jak na narozeni reagoval sourozenec? Jaky maji vztah?
MATKA A: Ja myslim, zZe vztah ma kladny. On to vnima asi uplné normdalné, protoze je mladsi

o 8 let nez ten postizeny syn, takze on vlastné s nim vyriistal v rodiné. A urcité to omezeni tam



urcity je a uz od malicka bylo, protoze nesmél kricet, nesmeél dupat, protoze starsi syn se bal,
lekal, takze tam to omezeni bylo. A hlavné s tim, Ze se nikam nemohlo jezdit na dovoleny a tak.
Ale myslite, Ze ho tedy vnima kladné?

MATKA A: Ja myslim, Ze ho vnima kladné a pozitivne.

7. Myslite si, Ze ma dité s postiZzenim vliv na vas partnersky vztah? Jaky?

MATKA A: Sem 2 roky rozvedena, takze ja nevim...Mné to prijde, Ze dneska uz sem na ného
ziistala sama tim, Ze jsme se rozvedli, protoze manzel uz se s nim nestyka. Obcas za nim
prijede se podivat, ale kdyz jsem treba chtéla, aby si ho brdval na vikend, tak to jsou jenom
vymluvy, Ze jo...prdce, neni to tam bezbariérovy, a tak podobné.

A myslite si, Ze to, Ze mdte dité s postizenim, mélo vliv na ten rozvod? Bylo to tim
podminéné?

MATKA A: Ja si myslim, Ze jo, protoze ten zivot je uplné jiny. My jsme spolu byli 22 let,
co jsme byli manzelé, 24 nebo 25 co jsme se znali a ten Zivot byl uplné jiny a uplné jinak by se

vyvijel, kdyby se ten syn narodil zdravy, protoze to bylo strasny omezeni ve vSem.

8. Vék ditéte?
MATKA A: 23 let letos.

9. Jak dnes vnima VaSe nejbliZsi okoli potomka a jak vy vnimate reakce okoli? Zménily
se s dobou?

MATKA A: Ja si myslim, Ze urcité, protoze asi nikdo necekal, Ze to takhle dlouho vydrzim.
Ze prosté to bude se vyvijet viechno jinak, takze dneska uz to berou automaticky.

TakZe uZ vas tieba navstévuji?

MATKA A: Jo, to my se navstévujeme normalné, uz jezdime normalne, ale nebylo to takovy
vzdycky, protoze kdyz byl maly, tak byla rehabilitace a hodné se jezdilo po cviceni a nebyl
prosté cas.

TakZe aZ nyni jsou ty vztahy v rodiné celkové lepsi?

MATKA A: Ano.

10. Uvazovali jste nékdy nad tim, Ze byste se rozhodli jinak, nezZ je tomu ted’?
MATKA A: Ne, nelituju toho, asi bych se nerozhodla jinak. I kdyz vim, Ze to je strasné tezky,
protoze to omezeni je Sileny, dneska uz premyslim o tom, zZe néjaky to celorocni do budoucna

bude muset byt, protozZe nevydrii, vécné nevydrzim. A nechci, aby mladsi syn dopad



tak jako ja, ze se o néj bude starat, to v zadném pripade. Ale jako jinak bych se nerozhodla
asi. Ja bych stejné jinak nemohla Zit, protoze bych védeéla, ze nekde je, tak by to bylo prosté

hrozné zavazujici pro mé...neslo by to asi.

11. Vyuzivate sluzZeb specialniho pedagoga? A kdy jste ho poprvé kontaktovali?

MATKA A: Kdyz byl maly, tak my jsme nikam nechodili, bylo to tésné po revoluci, takze moc
toho neexistovalo, nebo jsme o tom spis nevédéli. Spis az kdyz se narodil druhy syn, tak teprve
specialni pedagog, nebo spis z poradny K ndm dochdzeli domu. Ale bylo to vidycky chvilku -
rady co délat dal, jak s nim postupovat, jak ho vzdélavat. Protoze jsme chtéli odklad Skolni
dochazky a ono uz to po revoluci neslo, zruseni uplné neslo, takze se vymyslely riizné zpusoby
Jjak dal postupovat, se Skolami a tak.

A dneska vyuZivdte?

MATKA A: Dneska viastné syn uz dostudoval a navstévuje tydenni staciondr.

A poprvé jste tedy specidlniho pedagoga kontaktovali ...

MATKA A: Az s tim, kdyz jsme zarizovali odklad nebo zruseni skolni dochazky, viastné kolem

tech 6 let, no kdyz byl maly tak ne.

12. Vyuzivate ted’ nebo vyuzivali jste nékdy sluzby psychologa ¢i psychiatra?

MATKA A: Ne, to nevyuzivame, nikdy nic. Jesté jsem se nezblaznila, i kdyz tomu daleko neni.

13. Znate a setkavate se srodinami, které maji dité s podobnym postiZenim,
¢i postiZzenim obecné?

MATKA A: Jo urcité znam spoustu rodin, uz kwviili sdruzeni, které se zakladalo pred 15
nebo 16 lety, tak jsme se seznamili a pak vlastné v tom staciondri, ktery se navstévuje.

A jak vnimadte tyto vitahy?

MATKA A: Urcite to bylo pozitivni, hlavné kdyz byl maly, kdyz jsme se s témi rodinami
setkavali, protoze clovek nevédel na co ma narok, co kde ziskat. A takhle, tam se hodné

dozvédel.

+ Jak se Vam odpovidalo na otazky?
MATKA A: Mné se odpovidalo dobre, protoze se zname dlouho, kdyby to délal nékdo cizi,
tak nevim, jestli bych takhle odpovidala, nebo jestli bych ho viibec takhle pustila domu

na odpovédi.



ROZHOVOR B

1. Pocet déti?
MATKA B: Tak mdme 2.

2. Planujete dalSi dité?

OTEC B: Pravdépodobné ne.

MATKA B: A ja bych rekla, Ze je to takovy neuzavieny.

TakZe se moc neshodujete.

MATKA B: Ne, viibec.

MATKA B: Tak ja bych chtéla, ja mam furt pocit, zZe tim, Ze mame syna, Ze ta dcera nemd
takového toho plnohodnotného partika, se kterym bude sdilet takovy ty veci jako bracha
se ségrou, nebo jako se sourozencem, Ze vnimam dceru porad, jako kdyby byla jedinacek.
OTEC B: Tak ona se tak bude citit furt, protoze nez bychom zplodili to dalsi dite, tak uz ji
bude, bith vi kolik.

MATKA B: To jo, ale prosté.

OTEC B: Ten vekovy rozdil tam bude strasné velky.

MATKA B: To je pravda, ale porad jako je to clovek, se kterym si miiZe pokecat, jeji vrstevnik,
kdezto se synem.

OTEC B: Ale nebude kecat az ji bude osm s roc¢nim ditétem, nebo az mu bude tolik, aby si s ni
rozumél, tak ji uz bude patnact, ze jo.

MATKA B: Ale tak prosté bracha je bracha a ségra je ségra ne. Tak jako....ja nevim, ja sem
nikdy neméla, takze ja nevim.

OTEC B: Ja jsem si se séegrama moc nepovidal. Ony byly o tFi roky starsi.

3. Védéli jste, Ze se Vam narodi dité s postiZenim?

MATKA B: Ne nevedeéli.

TakZe az po porodu?

MATKA B: To nebylo ani az po porodu, to bylo az po 3 mésicich zhruba, kdyz my jsme zacali
resit, Ze ten syn si neprohlizi ty hracky a zZe si nehraje. Tak potom no, jsme zacali Fesit, Ze se
nezajima a tehdy se tam jakoby teprve vyrojila ta prvni, to Ze treba neuvidi nebo tak, ale zatim

tam nebylo nic dalsiho.



4. Jaké byly VaSe prvotni reakce? Jak jste se s manZelem/kou srovnavali s postiZenim
vaSeho ditéte?

MATKA B: No tak byl to Sok, pro mé teda urcite. Bylo to takovy Ze, clovek si to oplakal
ze zacatku, protoze nam vekli, Ze asi neuvidi vitbec a to jsme jesté nevedéli, co nas ceka
k tomu dal. To vSechno se pridavalo postupné. Kazdou chvilkou chodilo néco nového
a nového.

OTEC B: Pak uz je to prirozeny, pak uz cekdate jenom.

MATKA B: A pak uz se s tim clovek jenom smiruje. Takze prvotne to byl sok a pak ty dalsi
veci, ty dalsi informace ohledné toho zdravotnim stavu, tak uz byly jen takovy jakoze....

OTEC B: Bud' vetsi Sok, nebo uz takovy jako....

MATKA B: ...tak vidycky to byl trosku sok, ale se s tim néjak jako, uz se to néjak bere, Ze to

prosté uz néjak plyne.

5. Jak na vzniklou situaci reagovalo Vase nejbliZsi okoli?

MATKA B: Tak pro né to byl asi taky sok, mozna Ze jesté skoro vétsi nez pro nds.

OTEC B: Myslim, ze kladné vesmes.

MATKA B: No tak jako vSichni samoziejmé - prvni reakce je, Ze vas lituji. Lituji syna, lituji
nas, ze je to jakoby rana takova. Ale myslim si, Ze my Se S tim mozna smirujeme lip nez to
okoli. My jsme ty rodice, tak to vnimame trosku jinak, to vnimame jako nase dité a nijak se

nelitujeme.

6. Jak dnes vnima VaSe nejbliZsi okoli potomka a jak vy vnimate reakce okoli? Zménily
se s dobou?

MATKA B: Ja nevim.

OTEC B: U rodiny nevim, ja bych to tak nespecifikoval, protoze my se s rodinou nevidame
tak casto v uvozovkach, abychom to mohli posoudit, si myslim. TakzZe ty jejich reakce furt jsou
takovy, jakozZe hodné resi takovy ty véci, jak to je tohle a jak je tohle. A kdyz to zhodnotim tady
se sousedy, kteri jsou nam jako nasi pratelé dost blizko, tak si myslim, Ze se s tim kazdy
tak zZil, Ze uz to bere kazdy jako samozrejmost, Ze syn nam lezi v naruci. Oni to tak berou, oni
si ho radi i vezmou nékteri, tady sousedi, holky, chlapi ne samoziejmé. Takze uz to berou
jako prirozenou vec. Spis ty rodice nebo prarodice, nebo tady maminka manzelky
je takova...spis chladnéjsi clovek, Ze bych rekl, Ze ona spis se venuje tady dceri,

nez synovi. Naopak treba kdyz prijede moje mdma, tak ta tady by s nim porad lezZela,



ale pak zase hrozné resi jakoze: ,,Jak 10 Ze vy s nim nedélate tohle, vzdyt on nic neumi a pro¢
se nesnazite vic. *“ Ale ja rikam, to nema smysl se snazit vic. Takze c¢lovek to néjak...

MATKA B: Jim prosté clovek nevysveétli to, Ze jeho postizeni je tak zdvazny, Ze tam néjakd
vidina do budoucna, zZe by byl v uvozovkach vV pohodé, to prosté neni. A to oni si porad
myslim, ze to se vSechno nauci. Pani doktorka i nam vysvétluje, ta jedna je takova hodné
uprimna z diabetologie, tak ta nam vzdycky rika: , Tohle je jakoby konecnd, vy uz se jenom
smirte s tim, Ze mu musite najit néjaky vhodny zarizeni, kde to bude vam vyhovovat a jemu to
bude vyhovovat. “ Coz zas uplné neni nas styl, nebo prosté nepocitame s tim, ze bychom ho
chteli nekde umistit, to wibec. Ale vim, Ze to prijit muze, pokud nebudu fyzicky
nebo i psychicky na to stacit, takze se to stat mize, ale zatim si to nepripoustime.

OTEC B: Tak clovek si tak nékdy rekne jakoby v uvozovkdch, kdyz vas hodné vyprudi
tim svym chovani....to jd nevim, jak bych to rek ...no prosté, piilrocni dité mame, on vam nic
nerekne, on jenom breci, rve, ted treba takhle vyrvava, dokaze to vyrvavat daleko hlasiteji
cely den.

MATKA B: A to ted’ je to spokojeny rvani.

OTEC B: Nekdy ive vylozZené, zZe nevite, co mu je, proc ive. Kdyz mu zmérite inzulin, vSechno,
ma po jidle, tak si vikate: ,, Ty jo jestli by nebylo lepsi ho nékde dat, at’ si ho posloucha nékdo
jiny.““ Ale to je vzdycky, to reknu treba ja, kdyz jdu dolu a manzelka rekne. ,, Hale uklidni se.
a za chvilku to zase rekne ona a ja ji reknu: ,, Uklidni se.*...se jako dopliujeme a ve findle si
myslim, to Ze zase jako.... Do doby nez ho budeme zvladat... Ja si teda neumim predstavit,
pokud bude takhle se chovat treba v patnacti, kdyz bude mit fakt silu, to si treba nedovedu

predstavit, jak treba manzelka s nim bude fungovat, ale ted zatim jako to je uplné v pohode.

7. Jak na narozeni reagoval sourozenec? Jaky maji vztah?

MATKA B: No tam je to prave docela tézky. Protoze ona vzdycky treba k néemu prijde, ona
chova se knému hezky jo, prijde knému, pohladi ho, rekne: , No, ty nas bobisku.*,
takovy...pouziva ty slovni spojeni, co pouzivam na néj ja.

OTEC B: Bere ho jako malého brasku.

MATKA B: Bere ho prosté jako malého brasku, ale prosté asi ho vnima, jako kdyby méla
permanentné néjaké miminko, coz vilastné on jakoby je. Ale samoziejmé s nim nemd
takovy vztah, jaky by méla asi se zdravym sourozencem, Ze by si s nim chodila povidat,
chodila si s nim hrat. Obcas ji musime Fict, hale si se jesté nebyla podivat ani na brasku.
Tak jakoby ho bere, ale prilis ho jakoby az tak nevnima, nebo prosté nema ten vztah, urcité

nemd ten vztah jako se zdravym ditétem.



8. Jak vnimate situaci dnes? Mohli byste uvést porovnani sebe s manzelem/lkou?
MATKA B: No, to je tézka otazka, protoze vidycky jsem si myslela, Ze jSem S tim smiFend
V podstaté - Ze jo, Ze prosté to beru tak jak to je, Ze to zvladam. Manzel, Ze jemu chybi trosku
ty nervy, takze je takovy vybusnéjsi a hrozné casto se nastve, a pak kiici treba na néj a ja to
vnimam, jakoze to nemda smysl po ném kricet. Protoze vzhledem k tomu, Ze mi nerozumi, tak to
Je uplné zbytecny deélat. Nicméné tak takhle jsem to zvladala tri roky a potom jsem zacala mit
problémy psychicky a zjistila jsem, Ze to asi z toho, Z té permanentni zatéze, kterou si ¢lovék
nepripousti, protoze si mysli, tak nic, tak délam vsechno jako ostatni rodice, akorat néco
jinak. Ostatni rodic¢e neméri inzuliny, nevazi jidlo, ale délam akorat néco jiného, na co jsem si
zvykla a deélam to prosté automaticky. Ale asi to prosté nechdava néjaké stopy,
takze jako pak jsem zacala mit trosku problémy, takze jsem vyhledala psychologa, psychiatra.
OTEC B: No, ja si myslim, Ze ja jsem S tim srovnany vic nez ona. Ja treba mam porad nadéji,
Ze se to troSku zvrtne alespon k nécemu lepsimu, kdezto ona uz to tak jako bere, Ze uz se to
nezlepsi. Ja si myslim, Ze porad tam je jeSté Sance, Ze treba zacne chodit, nebo aspon ty
zdkladni véci, zZe zacne délat. Nicméné, myslim, Ze to mame stejny asi, ze to bereme stejné.
Prosté je to nase dité a bohuzel se to nepovedlo uplne, jak by mélo, ale zas na druhou stranu
furt je to na nas, takze se o néj musime starat. Ono je to jako tezky, akordt ze je jakoby tezky
Si predstavit ¢lovéka, ktery s nim nefunguje stim ditétem...., ale on je takovy tim svym
postiZenim, jemu se v podstaté nezavdécite nic¢im. Clovék musi si psychicky odbourat takovy
to, Ze to dité je z néceho nadSeny, protoZe ono neni. Ono se na vas nesméje, nebo sméje,
pokud ho lechtate, ale nesméje se na vds prirozené, protoze...

MATKA B: ...Ze by té videlo.

OTEC B: On nas moznd ani nevidi, on nds mozna ani nerozeznd, si myslim.

MATKA B: A to si myslim, Ze jo, to si myslim prave, Ze nemas pravdu.

OTEC B: No mozna ze podle hlasu moznd treba jo, ale nemyslim si, Ze by to delal, Ze nas vidi,
jakozZe nas rozeznd jako tdtu, mamu. TakzZe ono je tézké se s tim srovnat, jakoze tomu ditéti
nemdte co nabidnout, vitbec. Jako se o néj postarate, date mu najist, date mu napit, pichne mu
inzulin, hlidate, aby se néco nepodélalo, prebalujete ho a to je tak vsechno, ale tu radost
Jjakoby od ného neziskate zpet, takze s tim se clovek musi srovnat no.

MATKA B: Je to prosté takovy jakoby vic jednostranny, ale nemyslim si, Ze mu nemame
co nabidnout, nebo prosté ja si myslim, Ze samozrejmé.....jd jako mama bych rekla, Ze nas
urcité rozeznavda, ze nds urcité vaima. Rozhodné rozeznava cizi lidi, protoze to se nam stava
pomerné casto, ze kdyz prosté jdeme nékde, ja nevim, treba viz. jsme méli novou

fyzioterapeutku, tak ona na néj ty prvni dvé hodiny v podstaté nemohla ani Sahnout,



on prosté hned plakal, strasné plakal, takze si myslim, ze moc dobre vi, u koho je, a ze nas
rozezndva a mozna i jakoby nejblizsi okoli.

OTEC B: Jeho chovani se tak néjak extra neméni, ze jo, pokud ho dame na hlidani babickam,
tak on podle me, on to podle mé moc nepoznava.

MATKA B: Tak babicky prece jenom....

OTEC B: On si potrpi na své zvyklosti, jako mit prosté svij klid, mit postylku, kterou ma rad.
MATKA B: Ve které se citi bezpecne.

OTEC B:Treba kdyz ho ddte do jiné, tak fakt jako jde videt, ze ...treba dame ho z vrchu tady,
a tady ma jako velky problém s touhle postylkou a pritom v ni spal jako dité, ale ted vyzaduje
svoji nebo podlozku, date ho jinam, tak uz je nevrli.

MATKA B: Ono vzdycky jenom ta zména, mné prijde, Ze je vidycky pro néj
Jjakoby nepiijemnd. Ze ho prendam z jedné postylky do druhé, protoze ho chci mit tieba tady
dole a on treba 5 minut, 10 minut prosté rve. Zacne, jenom ho tam polozim, jen co ho pustim,
tak zacne prosté ivat, ale treba za 5 za 10 minut se vykrici a pak najednou tam zacne
fungovat, uz si tam Skrabkd po néjaké hracce. Ze pro néj vidycky ta zména je jakoby negace,
ale pak si tam zase zvykne. A stejné tak jako odneses ho nahoru, das ho na podlozku a zacne
Fvat, prosté ho nemds tieba u sebe, nebo i u tebe ive, to je prosté jedno.

OTEC B: Nevi, co chce no.

MATKA B: Jako kdyby nevedél, co chce prosté, Ze prosté treba ja ho tady nosim, mam ho
na sobé, koukame na televizi, nebo ja néco si delam na pocitaci, on na mé hopsa, riizné
se po mé krouti a pak se zacne kroutit a zacne se vztekat a jako kdyby nechtél na mé byt uz.
A tak ho vezmu a dam ho do té postylky a on zacne znovu, Ze v tu chvili se mu fakt nezavdécis.
Ze to potom jakoby nepomdhd nic, a prosté ho musis nechat téch 5, 10 minut vyivat a on

si tam zase potom Vv tom novém zvykne a zas tam zacne fungovat. Takze to je takovy jako

tezky.

9. Uvazovali jste nékdy nad tim, Ze byste se rozhodli jinak, nezZ je tomu ted’?

MATKA B: Tak to si myslim, Ze asi nikdy.

OTEC B: Urcité ne.

MATKA B: Ne. Jako to, Ze nad tim clovéek nékdy premysli, ze prosté: ,, Proc¢? Proc se to stalo
nam nebo tak“, tak to asi nad tim premyslim, ale Ze bychom se nékdy rozhodovali,

ze kdybychom to vedeli, ze bychom se rozhodli jinak, tak.....



OTEC B: Tak asi by zalezelo hodné na tom, kdy bychom to védeéli. Pokud by nam vekli, ja
nevim, ve 4 mésicich budete mit tézce postizeného chlapecka a jesté by se tomu dalo zabranit,
tak asi si myslim, ze bychom usilovali o to, aby treba probéhl potrat.

MATKA B: To moznd.

OTEC B: Ale pokud uz by to neslo, tak clovék...jako rozhodné bych nerekl, hale az se to
narodi, tak to dejte rovnou pryc, protoze ja nevim, co bych mu dal. Ne, to vitbec.

MATKA B: To ne. Ze jsem nékdy nad tim fakt byla smutnd, nebo jsem plakala viibec nad tim
stavem, ale nikdy jsem si nepripustila, Ze bych se nékdy rozhodla jinak.

OTEC B: To je takovy zviastni chod téch véci, protoze cloveék... tam jediny, co nas strasi tady
S timhle vyvojem, ze si rikate furt: ,,Co bude do budoucna?*, ,,Jak to bude sakra?“, , Jak se
to vyvine? “, ,,Jak s nim budeme fungovat, az bude velky, az bude silny? . To ja uz sem rikal
manzelce, ze az treba budeme bardk resit, tak ja normdlné mu tam vyztuzim, jak maji
Vv blazinci, ty molitany vsude, at’ ho nikdo neslysi, az bude ivat, protoze to je fakt nékdy vopruz
ho poslouchat.

MATKA B: No, on se bavi tim, jak kope, hrozné no. Kope prosté do vseho a déla pak ramus.
Jednou jsem byla tady u sousedky, a dole jsem u nich slysela, jak on tady nahore kope
do postele, takze je to slyset jo. Jesté Ze mame za sousedy nejlepsi kamaraddy, ale...

OTEC B: ...ale s tim by stejné nic nenadélali.

MATKA B: Nenadeéldame s tim nic, je to jeho zabava, ja mu ji nemiizu odeprit, jakoby uplné.
OTEC B: Sem chtél Fict jesteé, ze to vds tak trosku strasi, ta predstava jak to bude, Ale zase
na druhou stranu tim postupem casu, jak s nim furt jste, tak si na to zvykate, na ten jeho stav,
protoze taky samoziejmé pred rokem se choval uplné jinak, dneska je daleko vzteklejsi,
no a prosté bereme to tak, tak se vztekd. A Ze to treba nechapou, kdyz vysvétluju svému otci:
,,Co syn?“ a ja mu vikam ,,No on je ted strasné vztekle, takze ho v podstaté je téemér cely den
V postylce nebo na podlozce a sem tam si ho vezmeme, protoze on stejné u nds neni
spokojeny. “... ,, To nemiizete takhle ho nechavat, vidyt co kdyz se mu néco stane*, rikam mi
Jjsme tady, se nic nestane. Za a) nemd se mu co stat, pokud nebude mit néjaky zdachvat a ten
muze mit ve chvili, kdy si myslime, Ze spi a taky to neovlivnime. Coz uz se taky stalo. Ale Ze to
prosté clovek bere, si myslim, tak néjak za chodu, tak se to vyviji a postupne si tak na to
zvykad. Kdyby to bylo najednou, kdybych ho ted nemél a nékdo mi ho dal za ti roky, tak to by
bylo na masli. Takze si myslim, Ze i ty rodice nase nebo mi rodice, kteri jsou 450 km odtud
a vidi ho treba jednou za tri mésice, tak samozirejmé pro né, si myslim, je to daleko vétsi ok,
kdyz tady prijedou a ted’ na neho koukaji a nevi jak s nim fungovat. No muyj tata vitbec, mama

ta se snazi, ale zase nechape ty souvislosti, Ze on vzhledem ktomu, Ze ten vyvoj md



tak opozdeny, tak ona nechape, jak je mozny, Ze se skoro se nic nedéje jakoby. Nedokadze si
zvyknout na to, zZe se asi mozna nic dit nebude nikdy, Ze prosté bude takovy cely zivot, treba.

To mi nevime porad, ale vSechno tomu nasvédcuje.

10. Myslite si, Ze ma dité s postiZenim vliv na vas partnersky vztah? Jaky?

MATKA B: Ja si myslim, Ze jo.

OTEC B: Jako urcité nejaky.

MATKA B: My si to nepripoustime, nebo takhle.

OTEC B: Ja nevim jako, jd kdyz to vezmu z pozice sebe, jakoze chlapa, asi kazdy chlap neni
stejny, ale nevim, moznd ze treba nékdy nékomu by to délalo problémy, protoze jsem se
i docetl ve spousté diskuzi, ze vétSinou postizené dité rozbije rodinu, protoze ten chlap se
S tim neumi...vétsinou je to otdzka chlapa, Ze se s tim neumi srovnat, protoze ta matka, pro ni
je to daleko prirozenéjsi. Ja si myslim, Ze co se mé tyce, mi se diiv rozvedeme kvuli nasim
problémiim, nez je syn. Ja myslim, ze syn v tom nehraje roli uplne. Na to mame myslim, stejny
nazor, nebo bereme to stejné.

MATKA B: Ja si myslim, Ze ovlivai to v tom smyslu, Ze clovek je hozeny do toho furt néco
resit. Takovy co se jeho tyka, at to jsou zdravotni problémy nebo prosté furt néco musi resit.
Neni den, abychom neresili, abychom se nepohadali, kvuli tomu, kolik mu dal jidla, nebo co
mu dal za jidlo, nebo kolik mu dal inzulinu. Furt ¢lovék néco resi.

OTEC B: My se hadame furt, to az tak neni problém syna.

MATKA B: No ne, ale je to jakoby dalsi konflikt navic.

OTEC B: Jako wurcité to ovlivni tu psychiku, protoze prece jenom, clovék to bere tak,
Ze kdyz to dité je zdravi, tak si... My na nem treba si v§imame daleko vice téch malickosti,
blbosti, malych kriickii, Ze si sedne najednou a mi mame hroznou radost z toho, Ze si sedl,
pritom si clovek rekne, Ze by mél davno chodit, protoze jsou mu 4 roku. Ale u toho zdravého
ditéte clovek to vitbec nevnima, tak to bere jako samozrejmost.

MATKA B: ...automaticky.

OTEC B: Zacne chodit vtolika v tolika. A clovek si to bere, jakoze to tak je a u ného
samozrejmé to je jinak. A u ného zase mi to mame predimenzovany, Ze ted za kazdou blbost
miuizeme byt rdadi. TakzZe tu psychiku to urcité ovlivni, protoze clovek si vsimad daleko vic toho
ditéte, daleko vic nez toho zdravého ditéte. Naopak si myslim, Ze nas to zménilo, nebo toho
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snazim, manzelka to asi ma jinak, ale ja se treba tim snazim kompenzovat té holce, Ze na ni



nekricim tolik, nejsem na ni zIly, snazim se byt ten hodny tata. Na zaklade toho, jsem hodny
na ni, ze jo.

MATKA B: Jenze je to kontraproduktivni.

OTEC B: Ja vim, zZe to neni uplne OK.

MATKA B: Protoze ja pak reknu néco a tatka meé potom shodi. Ja ji reknu tady dojis maso
a tatka mi vzapeti rekne, ale vidyt uz toho snédla dost, zZe? Podryvani autority. To je
na dennim poradku.

OTEC B: To je no, to je pravda, protoze zase mame odlisny ndazory na vychovu deti.

MATKA B: Ale nemame to resit pred ni, Ze jo.

A to si myslite, Ze na tu vychovu mad vliv i to, Ze mate dité s postienim?

OTEC B: Ja si myslim, Ze jo, Ze urcité. Jako rozhodné se k dceri nechovame standardné a ono
i ji ¢lovek musi brat jinak. Protoze to vam v podstaté ieknou vsichni sousedi, dcera je jind
nez standartni deti. Ona se nechova uplné standardné a to si zase myslim, Ze ten syn ji takhle
ovlivnil a to nase chovani viici ni taky. Protoze ona je docela samostatna oproti jinym deétem.
MATKA B: Jako kdyby najednou rychleji vyrostla, a je to mozna taky tim.

OTEC B: Takovy vaznéjsi, dospélejsi nez tady ty ostatni déti v jejim véku.

MATKA B: Jako jo, nékdy je strestiprdlo, to jo, o tom Zadna. Ale Ze je takova zadumanéjsi, ma
takovy nékdy zaseky zvlastni. Asi je to néjaky jeji zpiusob boje, nebo néjakého protestu,
nebo jako nevim, zZe se s nami snazi manipulovat vic asi, nez asi by....déla to asi kazdé dite,
ale ona to jakoby néjakym zpiisobem vidi na tom synovi, Ze nam zacne brecet, mi ho zacneme
brat, nebo zacnu s nim néco délat, tak ona to potom tak urcité pouziva lehce proti nam.

TakZe tu pozornost vyZaduje.

OTEC B: No to je logické.

MATKA B: Ze ji asi vyZaduje tieba vic nez jiny déti.

OTEC B: Ono je to taky dost ovlivneny tim, Ze si tady nemad furt s kym si hrat.

MATKA B: Nema toho partaka.

OTEC B: Ale to zas muzes ty Fict, ze své zkuSenosti, si taky byla sama a taky vis, jaky to bylo.
MATKA B: Taky to na mé nechalo nasledky.

OTEC B: Na tobé nechali nasledky i horsi véeci, kdyz se tvoje mama trikrat rozvedla. Ja jsem
sam nikdy nebyl. Jako je to hrozné znat, jako manzelce i jeji mame, s tou jsem mél debatu,
Ze ona Fikala, ze manzelka je ovlivnéna tim, Ze jeji otec, nebo jeji druhy otec mél probléemy
S alkoholem, prvni otec ji téeméer neznal, protoze nemél zdjem o ni a tieti otec je zase chlap,
ktery je o deveét let starsi nez ja. Je perfektni, takovy ten venkovsky balik, hodny chlap,
ale ktery zase toho tatu uz nenahradil, to uz bylo v dobeé, kdy...tobé bylo patndct nebo kolik?



Jak krikam, je to fakt strasné znat na tom chovani, protoze ona se snazi chovat,
nebo za kazdou cenu se spoléhat jenom na sebe. A ja ji vikam, ale ta rodina prave tady je
od toho, Ze ta te nauci se spolehnout i na tu rodinu, jakoze to bere clovék, jakoze ta rodina ti
vzdycky pomiize, kdezto manzelka to tak nebere viibec.

TakZe i v tom partnerstvi, kdyZ je tam péce o to dité, tak manielka se snaZi vSechno délat
sama?

OTEC B: Tak a to ma si myslim od mala, Ze byla i ona jedinacek a Ze to reSila sama
odjakziva. Ale ja sem vidycky ten, ktery ji Fikad, Ze kdyz néco potrebuje, treba si néco vyresit
a ja tu nejsem, tak zavolej sousedce, zavolej tady holkam a zeptej se, jestli by ti nepohlidaly
na hodinu a ona to bere, jakoze je tim obtézuje. Ja Fikam, ale to jsou tvoji pratelé a od toho
pratelé jsou.

MATKA B: To jo, tak jako pokud...ja to beru, jako tak, kdyz uz fakt nemam jinou moznost.
Kdyz prosté je jedna jedina mozZnost, Ze mi nékdo pohlida, tak pak se ji snazZim vyuZit,
ale kdyz vim, ze si ho muzu vzit sebou, zZe to neni tak.....Tak se to snazim vyresit si sama,
aby toho nebylo prilis. Ty lidi se taky kolem mé boji ho hlidat.

OTEC B: Ale ja nemluvim jenom o tom, ja mluvim obecne.

MATKA B: Oni vedi, ze ma epilepsii. Nedovedu si predstavit, jak by reagovali, kdyby dostal
zachvat. Tak by to s nimi asi $vihlo.

OTEC B: Tak to miizes brat podle sebe, Ze jo. Vzpomer si, jak si reagovala ty.

MATKA B: No, ale tak to bylo to poprvé, to jsem jesté nevedéla, co se déje.

OTEC B: To je tezky no.

MATKA B: To si myslim, Ze to je jesté druha veéc, stalo se to, kdyz si tady byl ty, takze ja sem
mohla se zhroutit a ty jsi to tady zajistil, kdybych tady byla sama, tak sem musela jednat
Sama.

Podle toho, co Fikds, tak hodné citi§ podporu manZela.

MATKA B: No jako Vv tu chvili, to bylo tenkrat, kdyz nam upadl tady do bezvédomi. Manzel by
néjak ve vane, ja sem Sla pro syna, ho nakrmit a on tam prosté lezel s ocima v sloup.
Ja nevédeéla co se déje, takze sem ho prinesla tady dolu, ted’ jsem s nim zkousela néjak hybat,
Jjestli blikne zpatky tema ocickama. A on prosteé bez reakce, tak jsme potom volali zachranku
a to uz ja jsem se néjak...asi to, ze jsem tady méla toho manzela, tak sem najednou méla pocit,
Ze se asi miizu sesypat.

OTEC B: Ty si se sesypala, Ze jo.

MATKA B: No ja sem se sesypala.



OTEC B: To ne, ze si méla pocit. Ona nedokadzala, vikam, tak zavolej zachranku, ja jsem ho
tady drzel ...ta nebyla schopnd, jen stila a koukala, 7ikam: ,,Vem telefon a zavolej
zdachranku. “ Nebyla schopnd, sem musel ja. Ted’ ja tady, jsem vylezl z té vany, jsem byl jen
v rucniku, volal zachranku, ted on....jemu se zacalo dychani zhorsSovat, tak dychani z ust
do ust, masaz. Ona stdla jak jelito a ja jsem to vSechno deélal viastné. Oni tady byly rychle,
treba behem 10 minut, mozna 7 minut, takZe uz se o nej postarali. Ona fakt jako byla uplné
Jjak oparend a nebyla schopna niceho. Akordt se sbalit a jet s nimi.

MATKA B: Ale ve chvili, kdy dostal tenkrdt ten diabetes, mu propuknul, tak to sem byla na to
sama, tak jsem prosté na to musela reagovat.

OTEC B: Je fakt, ze ta prvotni reakce byla horsi v tom, Ze jsme tenkrat jeste nevédeli, ze ma
epilepsii, takze jsme nevedeli, co to je.

MATKA B: Tak ted uz vim, vim, Ze kdyz mi upadne do bezvédomi, tak mu mam strcit
diazepam do zadku a Ze bude dobry. Uz s tim umim pracovat. V tu chvili to prosté byl takovy
sok, co se to stalo. Najednou kdyz najdes dité v bezvédomi v postylce, tak jako je to Sok.

OTEC B: On si to clovek nedokaze predstavit. Nam viastne dvakrat takhle malem de facto
umrel v ndaruci. To bylo po druhy uz tohle a poprvé tenkrat, kdyz mu prisli na tu cukrovku,
Ze ho prevezli do nemocnice, ten cukr mél 52 a normalni deti omdlivaji uz v téch 30 a on mél
52 a jeste byl jako pri védomi. Ten doktor rikal, Ze to uz dlouho nevidel, zZe musi byt veliky
bojovnik, ze viastne byl pri védomi a Ze normdlné to uz je de facto i smrtelnd davka cukru
v Krvi.

MATKA B: On se vlastné zacne otravovat.

OTEC B: On to udychal, a to vas jako hodné ovlivni, Ze pak uz clovek jako v uvozovkach,
nahlizi na to, nebo ja se treba nedivim tomu, Ze se vsichni tak strasne boji nam ho hlidat. Blbé
pichnuti inzulinu, to je fakt otazka hodiny, nez clovék dostane néjaky grif. Mné se snazili
tenkrat V nemocnici, kdyz mu na to prisli tak ,,Ne tatinku, vyzkouSejte si to, musite
tohle“...Fikam ,,To mi ani nemusite Fikat, ja to zvladnu®, , Ne opravdu, radéji si to
vyzkousejte, to nevite®, ale mé to fakt nedélalo jediny problém, ja sem mu zacal pichat
inzulin, uplné v pohodé. Tak jako sestry koukaly. Ale ja nevim, mé to prijde prirozené. Ze si
clovek potom projde takovym obdobim, kdy on vam fakt dvakrat male umre, tak uz se na to
koukate, jakoze na samoziejmost. No tak ma prosté epilepsii, ma cukrovku, clovek musi tohle,
tohle, takze uz to bere jinak, kdeZzto ti ostatni kolem nas jsou z toho uplné posazeni za zadek,
ze ,JeziSmarjad, co ja bych deélal, bych musel pichat inzulin?*, ,,A co bych délal, kdy mél
zdchvat“...to vitbec. Strasné se toho boji.

MATKA B: Ale to je prirozend reakce.



OTEC B: No rikam, se bavim o tom, ze clovek diky tomu, ze jsme si tim prosli, zménil uplné
ten nazor na zivot.

MATKA B: No...to je naprosto prirozeny, lidi okolo se boji. Jako mi tedko mame veliky
problém - chtéli jsme ho umistit do Skolky. Chtéli jsme ho nejdrive tady umistit, protoze tady
je taky specialni trida, a tam teda jakoby minuly rok se tvarili pomérné naklonéni, ted nds
vylozené odmitly, Ze je uz pro né prilis postizeny, ze tady maji mnohem méné postizeny deéti,
,ze tady maji nejaké, ja nevim, epileptiky, autisty nebo hyperaktivni deéticky. Takze spis
s takovymi v uvozovkach s leh¢imi vadami, ale ted’ jsme....Samoziejmé co se tyce inzulinu,
tak to vitbec nepripada v uvahu tady.

OTEC B: Neprekonatelny problém, aby ho nékdo pichnul.

MATKA B: No a ted’ko vlastné jsem resili v Berouné, tam je pri détském domové ta specidlni,
takze tam jsme byli jako na zdpise. Oni tam maji zkuSenosti s hodné riizné postizenyma
S kombinované postizenyma, ale prosté cukrovka pro né bude zase neprekonatelny....

OTEC B: Tam mu to nikdo nepichne, protoze oni jsou Skolské zarizeni, ne zdravotni.

MATKA B: A prosté si to nikdo nechce vzit na triko. Pritom pro nds je to tak jako uplné
samoziejma veéc, presné jak rikas, vezmes, pichnes, zméris a prosté mas, ale pro né je to
samoziejmé zodpovédnost za to dité, zodpovidaji fakt za Zivot, protoze tam jde vzdycky, u té
cukrovky, jde hold vzdycky o Zivot v podstate, protoze kdyz néco udeélas blbé, tak to mize mit
prosté nasledky. A bude to prosté problém taky, takze na 90% nds tam nevezmou.

OTEC B: 99,9.

MATKA B: TakzZe uz nemame moc moznosti. Tak jsem si to jakoby malovala, tak prosté syna
dame do skolky, on tam bude s téma deétickami, udeéla mu to dobrve, protoze je to zase pro néej
motivace. Ted oni tam maji fakt pékny program, maji tam hippoterapii, maji tak canisterapii,
chodi tam na plavani, logopedka tam za nimi dochazi, prosté maji docela dost akci, cvici tam
S nimi. Tak jsem si Fikala, to bude zase pro néj posun urcité, protoze fakt presné to uz doslo
do té situace, kdy ja uz mu doma vic toho nedam. Nejsem pedagog, abych védéla,
kde, jak, co, abych mu zaridila vSechny tyhle ty véci, tak tam zas uz s tim maji zkuSenosti,
néjaky letity. Tak jsem si to tak malovala, Ze bych mohla i na néjaky castecny uvazek
potiebuje v tu chvili. A ne tak ani kvuli tém par stovkam, které si tam vydéla, ale kvili tomu,
aby taky dokdzal myslet taky na néco jiného, protoze takhle 24 hodin myslis jenom na to kolik
Jjidla, kolik inzulinu, zmérit, tohle to...a furt prosté nevypinas. Ale evidentné to bude zas
problém.

OTEC B: Pokud nejsem doma.



MATKA B: Jasne, pokud nejsi doma ty, to muzu vypnout.

OTEC B. A ja to udelam.

MATKA B: Ale evidentné to zase bude problém.

OTEC B: Je to veliky probléem. Jako ja to chapu, Ze je svazuji ty predpisy, protoz prece jenom,
kdyz uz mu maji udélat takovy vkon, tak za to ruci oni, a oni se toho boji samoziejmée, kdyby
se néco stalo, tak oni se boji, aby ¢lovek na né neposlal pravniky, ze oni za néco miizou. Ja to
chapu.

MATKA B: Je to tezky.

OTEC B: Nemiize jim to clovek vycitat.

MATKA B: Nemuizeme.

OTEC B: Ja jsem si treba myslel, zZe ta Skolka, shodou okolnosti, podle toho, co tam fakt maji
za pripady, co jsem tam tak vidél, tak Ze jsou zdravotnicky zarizeni.

MATKA B: No ne, ze s tim maji treba zkuSenost, protoze téch diabetikii je na svété jeziSmarja,
ale evidentné...

OTEC B: Prijde mi to takova kravina. Ja si myslim, Ze on kdyby nemél tu cukrovku, tak Ze ho
i tady do té skolky vezmou.

MATKA B: Tak oni tam jsou, ja nevim, tam je 14 déti, maji tam na to 2 ucitelky.

OTEC B: Oni tam maji néjakou tu jednu tezce postizenou holcicku, tam maji, ne?

MATKA B: ...tu Anetku, tu tam maji prave jakoby od lofniska nebo od zdri.

OTEC B: Ta je daleko horsi nez syn, ne?

MATKA B: Tot otdazka, protoze ona je sice nepohybliva, s néjakou tézkou ocni vadou, nevim
asi | S mentdalnim postizenim, nicméné, jediny co ji museli dat, Ze ji musely dadt to papdni
primo do briska, prosté namletou stravu do briska, coz je tikon Zivot neohrozujici v podstate.
Ted' ale po téhle zkuSenosti tak oni prave, loni nam byly jeste naklonéni, ze by to daly,
nicméné prosté po zkusSenosti s Anetkou, kterou tam maji, tak uz zjistili, Ze je to prilis velka
zatez a Ze by to nezvidadali, takZze nam v podstaté jasné dali najevo, ze ne. I mi volala pani
Z uradu, Ze proste...

OTEC B: ...Ze je prosté hodné postizeny...

MATKA B: ...Ze je hodné postizeny a dala nam tip na tu skolku v tom Berouné, potazmo
potom jesté néjaké v Praze a v Plzni, ale to je zase daleko, abychom kazdy den dojizdéli 100
km, viastneé 200, kdyz to vezmes porad tam, zpatky, tam, zpatky. To uz by bylo moc.

OTEC B: Kord kdyz si clovek rika, Ze ma tady skolku pred bardakem a musi ho vozit nékde
do jiného meésta. 1 kdyz ja jsem to tam tak bral, Ze tam je to fakt takova priprava na skolu,

tam ty deéti sice néktery jsou hodné postizeny a ona nam to tak popisovala, Ze je to spis



priprava na Skolu, a ze se snazi tem detem....Coz zase jemu by to pomdahalo, ale on stejné
do Skoly nikdy nepiijde, ze jo.

MATKA B: Ale mné se tireba hrozné libilo, jak tam oni se snazi o tu komunikaci, Ze....

OTEC B: Jo urcite, ten pristup jejich je super.

MATKA B: Oni tam maji takovy tabulky s néjakymi symboly, coz si myslim, Ze i ten syn by
treba casem mohl néjakym zpiisobem zviadnout, kdyz se mu to bude furt ....

OTEC B: Tam 5lo videt na nich, Ze je to hrozné bavi s téema détma, fakt to na nich slo videt.
Ja jsem se vzdycky bal, jsem 7ikal, Ze ho nedam nékde, kde nevim, jak se k nému budou
chovat, aby ho nékde strcili do kouta a tam si lez.

MATKA B: To by bylo asi tady.

OTEC B: Kdezto tady to fakt vypadalo, mohlo to byt na oko, ale vypadalo to, zZe fakt se snazi
strasné s nimi pracovat, takze tam mi to prislo sympaticky, i ty pani tam, vSechny.

MATKA B: Ta komunikace tam, oni maji na kazdy ukon néjaky symbol takovy nalepovaci
a tak si myslim, Ze se prosté nauci, ze by mél Sanci se néjak v tomhle treba zrovna zdokonalit.
Ja vim, Ze ted’ uz v nékterych vécech mi rozumi. Treba, on nas hodné kouse, a kdyz mu reknu
ne, tak on sice chce, ale nekousne mné tieba, nebo minimdalné nestiskne. Jinak kdyz stiskne,
tak je to do krve, manzel byl do krve, ja mam permanentné tady modriny, sebe kouse, zase ma
prosté pokousany rucicky uplné. A kdyz mu rFeknu ne, tak on toho necha, takze evidentné mi
rozumi. Kdyz tam za nim prijdu a nesu mu treba papanicko, ktery ma ve flasce a on tam haca
V té postylce a ja mu rikam ,, Hami, hami musis si hajnout*, tak on sebou sekne a ceka, Ze mu
to dam do té ruky, tu flasku, takze to uz mi taky rozumi.

OTEC B: To mné ne teda.

MATKA B: Ale nékam se to sice, je to prosté ptakovina, spoustu lidi by reklo, ale je to véc,
kterou...je to posun kupredu, Ze aspon vim, ze kdyz mu to reknu, Ze mé néjak rozumi. Tak si
myslim, Ze ta sSkolka by mu strasné pomohla v tomhle tom, tam prece jenom to maji
vymakanéjsi, ja mu tady samozrejmé opakuju néjaké véci, ale Ze tam to maji mnohem
vymakanéjsi, védi jak na ne, treba jak je zaujmout...i takové déticky v takovém stavu.

OTEC B: My spis citime, ja jsem to rikal i tam tem ucitelkam, Ze ja si myslim, Zze mi mu
nemame moc co nabidnout vic, Ze mi nemdame ty zkuSenosti s temahle deétma. A ja nevim,
co délat pro to, aby mu to néjak podporilo tohle, to vi ony. Jsme méli debatu s manzelkou,
ja si myslim, Ze mu nedavame kolik by jsme mu davat méli, mam ten pocit, zZe se sice o neho
starame, ale nerozvijime ho nijak, aby se treba zlepsil v nécem.

MATKA B: V ramci moznosti my délame, jak umime, spis.

OTEC B: Urcite by mu to pomohlo.



MATKA B: Ted mame tady furt prosté to druhy dité, ktery potrebuje. Ono by to taky bylo
uplné jiny, kdybychom méli treba jenom syna.

OTEC B: No jasne.

MATKA B: A mas prosté cas jenom na syna, a nemusis se ohlizet na nikoho dalsiho. A my
mame tu dceru, v tomto smeéru tu dceru samoziejmé se snazim uprednostnit, nebo aby neméla
ten pocit, zZe je odstrcend, ze se vénuju synovi. Tak vétsinou syna zajistujeme po téch vécech,
ktere potrebuje a pak se snazim spis s tou dcerou, samoziejme, aby to nebylo na ukor ji.
Protoze prece jenom furt je tady ten zdravy clovek, kterého musim uprednostnit, aby sla dal.
OTEC B: Jeho to nepoznamend, protoze on si to neuvédomuje, ze my bychom ho néjak
stranili, kdeZto ona si to uvédomi, takze clovek musi zase logicky se ji vic vénovat.

MATKA B: Takze to je taky rozdil. Protoze kdyz je rodina, kde maji jedno dité postizeny
a nikoho dalsiho, tak se miizou zabyvat furt néjakymi experimenty a kdesi cosi,
ale jako uprimné ja na to nemam ani cas ani energii. Kdyz clovék musi zvladnout jesté dalsi
dité a domacnost, tak hold na toho mriiouse zbyva to, Ze ja ho zajistim samoziejmé po vsech
strankdch, protoze clovék ani tak nevypind, ale uz nemam nikdy cas s nim jezdit po néjakych
vyletech, kde bychom podnikali to, to a to. Jo v lété ho vezmu na kolo s sebou.

OTEC B: To je to, Ze nds hodné ovlivnil ve vychazkach.

MATKA B: To jo, to nas vyloZené omezil.

OTEC B: My jsme s nim chodili i ven, dost casto, ale on tak nesndsi kocarek, Ze v podstaté uz
S nim ani radsi nejdete ven, protoze vite, Ze tam bude peklo, v tom kocarku.

MATKA B: Jdete hodinu a pul po mésté a hodinu a pil ive. Uz ho nemuzZu vzit ani do kramu
ani nikam, ted’ kazdy se za tebou otdci, co tomu décku delas a proc to neresis! Jenze ja jim
nemiizu kazdému vysvétlovat, zZe to prosté nemd reSeni, Ze jedu v kocare se rvoucim déckem.
Tedka treba byl manzel doma, tak ja jsem to vitbec nepocitovala, protoze jsme fakt v podstaté
nikam nemuseli, nebo jsme jeli autem. Ale ted jsem treba zas minuly tyden musela obéhat
krouzky s dcerou a musela jsem si syna vzit s sebou, to znamend nékdy ve dvé vyjit a vratit se
ve ctvrt na Sest. TakzZe tri a pul hodiny s nim stravit v kocaru a to byl ocistec, ja uz jsem
nevedela, kam s nim mam zajet, protoze on val, to meél hysterak, kdybych mu trhala ruce,
nohy, tak myslim, Ze val min a nemas. Das mu flasku, tak mas 20 vterin jakoby pauzu a on
odhodi flasku a zacne znovu. To je limitujici, to je strasné limitujici, protozZe to fakt uz si
hodné rozmyslime, kde ho vzit nebo jestli tam s nim musime.

OTEC B: To jsme uplné eliminovali vylety za nasima na Moravu. Jsme jezdili dost casto.
MATKA B: To jsme uplné zrusili.

OTEC B: Jezdime jednou za piil roku.



TakZe kdy? bych to shrnula, tak vtom partnerském vitahu nepocitujete ai takové
ovlivnéni,...

MATKA B: Ne, ne zasadni.

...ale spis v Zivoté celkové.

MATKA B: Tak, tak ... nechci Fict, Ze on je omezeni, ale omezuje nas to urcité v riznych
aktivitach, jo.

OTEC B: On je prosté omezeni.

MATKA B: Jako je to omezeni.

OTEC B: Takova koule u nohy, do jisté miry.

MATKA B: To bylo osklivy teda jako.

OTEC B: No bylo, ale bohuzel vécny. On fakt takhle pusobi, Ze clovek najednou nemiize délat
veci, ktery delal.

MATKA B: Prosté bud’ delame véci zasadné oddélené, ze treba manzel je doma se synem,
ja vezmu dceru do kina nebo jdeme na koupak, kdyz uz ho beru na koupdk s sebou, tak jediné
se stanem, kde ho miizu nechat aspon a i tak se za nami lidi otdceji, Ze zacne vyivdvat.

OTEC B: Jako ten partnersky vztah vam to ovlivai v téch osobnich vécech. Drive jsme chodili
na vecere docela casto spolu, do kina, a dneska vubec, jsme byli za tu dobu 2x? 2x jsme byli
V kiné a Ze bychom zasli nékde na veceri, fakt sami dva, vitbec, od té doby co jsou ty décka
na svete, takze to vas ovlivni.

MATKA B: Protoze i kdyz nasi si berou décka, tak si berou vzdycky jenom jedno, bud nam
pohlidaji syna, nebo dceru, ale ne treba obé déti najednou. Takze vidycky nam stejné to jedno
dité ziistava, at to nebo to, takze jakoby v tomhle tom nevypiname.

OTEC B: Nedela clovek veci spolu, délame to oddélené.

MATKA B: Takze strasné moc veci délame oddeélené. Prosté jeden hlida a druhy miize néco...
Ja jsem si jezdila na kolo, manzel hlidal, pak jsme se vystridali, ale jet spolu na kole, to jsme
udeélali jednou a moc to nedopadlo, protoze tady byli zrovna rodice, on mé vytahl takovou
strasnou....

OTEC B: Pockej, ty myslis, jak jsme jeli....

MATKA B:...,jak tady byli vasi, tak jsme jeli bez deéti.

OTEC B: Mame odlisny nazory na jezdeni na kole.

MATKA B: Na trasy, ja rada jezdim po ...

OTEC B: ...po ceste, ja preferuju po lese.

MATKA B: Skrz les, takze z toho byl takovy vylet.



OTEC B: Ale viastné jednou jsme byli s déckama, protoze my jsme koupili kocarek specialni,
ktery se da i za kolo zapojit, tak jsme jednou takhle byli i se synem.

MATKA B: Jenze to bylo kousek.

OTEC B: To dopadlo docela jakoby ...

MATKA B: To dopadio dobre, ale prosté s tim nenajezdis moc. I kdyz ja uz jsem potom i se
synem jezdila, takze treba dcera byla ve skolce nebo tady s manzelem a ja jsem treba jela
na kolo a vzala jsem si syna do toho vozicku a najezdili jsme treba i 20 km. Takze jo dalo se t0
a byl docela i v pohode, jakoze fakt val vylozené piil hodiny, ale bylo to treba pred jidlem,
takzZe vim, ze mél hlad, ale u nds holt se musi cekat az na tu dobu, tim ze ma tu cukrovku.
OTEC B: V tom vam to taky ovlivni ten zivot, ze clovek fakt musi byt, presné to nacasovat tak,
aby se mu podridil. Hlavné v tom jidle, protoze tim ovlivnite i tu jeho naladu. On kdyz je
spokojeny, tak je napapany, je pichnuty a vime, Ze mu nic nebude chybét, je pravdépodobnost,
Ze bude v pohode.

MATKA B: Ze bude relativné v pohodé.

OTEC B: Kdezto kdyz mame jet nékam, ja nevim, kdyz manzelka si domluvi schuzku nekde
ve dvandact, tak vim, Ze to prosté probléem bude, protoze ho budeme muset krmit nékde na ulici.
MATKA B: A hlavné uz od téch dvandcti bude uz...

OTEC B: Takze Vv tomhle vam to ovlivni Zivot urcite, ale jako partnersky, si myslim, Ze ne,
krom veceri a téch spolecnych aktivit.

MATKA B: V podstaté je to diilezity normalni lidi to tak maji.

OTEC B: Mozna i v sexudlnim Zivoté vam to trosku ovlivni cely ten vztah, ze manzelka je

tak vypjata psychicky, Ze pak uz na to neni nalada. Takze moznd i v tom.

11. VEk ditéte?
MATKA B: Ctyri mu tedko budou za mésic.

12. Vyuzivate sluzeb specialniho pedagoga? A kdy jste ho poprvé kontaktovali?

MATKA B: Zatim jakoby specidlniho pedagoga ne, tam pujdeme tedko, ale to bude kvuli té
skolce, aby nam udelal jakysi posudek, tak pojedeme tam do toho Berouna. Ale vyuzivame
sluzby psychiatra, psychologa at jeho nebo my, na obé dvé strany. Tohle to jo, ale toho
specialniho pedagoga to budeme resit az tedko a myslim si, Ze teprve ted'ko nastdava ten cas,
kdy to budeme muset resit kviili tomu, aby nam poradil co a jak, zatim byl jesté maly.

OTEC B: Jeste musime vysvetit. My kdyz jsme byli u toho psychologa - psychiatra, tak jsme

tam Sli kviili tomu, Ze on se zacal takhle vztekat, tomu nerozumime prosté, proc se mu to déje.



MATKA B: Hlavné, protoze on se samoposkozuje, Ze jo.

OTEC B: To je vylozené jenom, co my jim rekneme. Ja jsem rikal, Ze by bylo idedlni,
kdyby ten psycholog nebo my jsme ho mohli nekde dat, ja nevim, na 2 dny aby oni fakt si
prosli vSemi temi fazemi, co on déla, nedéla.

MATKA B: Ono se to tézko popisuje.

OTEC B: To nikdy nepochopi ty lidi. Protoze syn, my tam prijdeme, a on tam je vzdycky
V pohode.

MATKA B: On tak jako, my ho drzime v té naruci, a on tam tak jako koukd, nebo néco si tam
Jjako chrochtd, povida.

OTEC B: Nebo naopak. Tady kdyz jsme byli v té skolce, tam se predvedl v plné krase, tam
7val jak tur. Tak to uz jsem si vikal, tak to uz....

MATKA B: ....tak to uz mame uplné ztraceny.

OTEC B: Kdyz vidi, co tady predvadi. Takze nevyuzivame, ale je to tézky. Oni mu nerozumi,
ted’ on bere néjaké léky, podle mé, nebo podle nas se to jeste zhorsilo po téch lécich, tak jsme
to prosté po vlastnim usudku, casem jsme mu je dali pryc.

MATKA B: No zkousime to, v tomhle uz jsme zoufali. Protoze my jsme tam sli s neécim, $li
jsme tam s problémem. S tim, Ze se kouse, kouse nds, Ze je permanentné takhle vztekly a Ze je
mi to i lito. Ze dobie, kdyz uz je tak postizeny, tak ale at je tieba aspor Stastny, kdybych to
aspon na ném vidéla, Ze je v pohode, stastny, spokojeny, ale ze mé to mrzi, Ze je takhle
permanentné nespokojeny. Ze se prosté furt vztekd, zZe sam se sebou nema klid. A oni nam
napsali néjaké léky, které jsme postupné navysovali, nevim, jestli jsou to pFimo antidepresiva,
ale je to néco na ovlivnéni chovani. No a napsali nam to, nelepsilo se to, uz to byli treba
3 mésice, sli jsme tam na kontrolu a Fikali jsme, Ze se to nelepsi a Ze naopak nam prijde, Ze je
to horsi. A oni nam rekli, Ze to Ze se furt vzteka nebo ze je vzteklejsi, Ze to neni ovlivneny témi
leky a viastné mu zvysili davku akorat. Oni nevédi od ceho to je, ale my jsme Fikali, Ze po téch
lékach nam prijde jesté vzteklejsi, tak oni rikali, Ze si myslim, Ze ty léky na to vliv nemaji
a vlastne zvysili nam davku toho prasku na ovlivnéni toho chovani. Mné prijde, Ze to
Jjakoby prilis neresi. Tak my jsme mu zvysili davku a bylo to jesté horsi.

OTEC B: Potvrdilo se to, co jsem si vidycky o psychiatrech myslel, Ze to radsi resi léky nez
pochopit to gro problému a fakt tohle jejich reseni bylo spatné. Tak jsme to vysadili, to je
treba tyden, dva od té doby.

MATKA B: Dva.

OTEC B: A je to normalni, sice se vzteka...

MATKA B: Vzteka se hodné.



OTEC B: ... ale nerekl bych, ze vic nez treba pred tema dvema tydny, je to tak nastejno,
ale uz jsou na nem videt jiny véci, ja jsem si treba vsiml, nevim, jestli jsi se taky vsimla...
MATKA B: Vic sedi.

OTEC B: ...vic sedi a hlavné jak on porad koukal jakoby mimo, vzpominas si to délal furt, to
delal 60 % ze dne mel oci v sloup, nékde. To ted déla vyjimecné, ja ho tak casto nevidim,
taky to treba mohlo byt léky.

MATKA B: Fakt, prijde mi, Ze se sice vzteka, ale Ze naproti tomu ma mnohem jakoby lepsi
wihkyvy i v tom dobrém slova smyslu, Ze se i vic sméje. Ze sice jako se hodné vztekad, ale Ze je
tam i ta druha stranka, Ze predtim byla fakt v podstaté jenom ta jedna stranka, Ze se az
tak moc nesmal, kdezto tedko mi prijde, ze se vzteka furt, ale i se vic sméje a zase si zacal
mnohem vic sedat, bych rekla. Pred tim si sednul, ja nevim, jednou za den a ted’ v podstaté
pokazdeé, kdyz prijdu do pokojiku, tak si v té postylce sedi.

Kdy jste poprvé kontaktovali toho psychologa nebo psychiatra?

MATKA B: To bylo, v zari myslim. Se to vyhrotilo, protoze on totiz mél v Cervenci zachvat
epilepticky a po tom epileptickém zdchvatu mél obdobi, kdy se strasné vztekal, ale jakoze 80%
ze dne. A ty ruce, jak se kousal, uz mel uplné do krve, nehojilo se mu to, uplné strasné
rozkousany a mél uplné strasny stavy. A my jsme se objednali k tomu psychologovi, potazmo
psychiatrovi, protoze to bylo po néjaké kontrole na neurologii, tak jsem o to pozadala a oni
nas objednali az na zadri, Ze to trvalo fakt tFeba ty tFi mésice. JenzZe mezi tim, nez my jsme tam
dorazili, tak on se oproti tomu jak predtim byl, se relativné zklidnil, takze my uz jsme tam sli
S krizkem po funuse. Oni nam presto napsali léky a ja jsem Fikala, no tak jestli bude potom
Stastnejsi, tak at’ to bere, to at’ si klidné bere, kdyz budu mit doma Stastny dite, tak radsi mu to
dam, nez aby se takhle trapil. Jenze ono se to misto, aby to bylo k lepsimu, tak to Slo
K horsimu. TakzZe tedko na viastni pést zkousime bez toho, takze uvidime.

A ty, nevim, jestli budes chtit Fict, kdy jsi kontaktovala psychologa pro sebe?

MATKA B: To bylo, ja nevim, listopad, Fijen, listopad. Konec 7ijna, listopadu! To fakt bylo, to
se néjak jakoby nakumulovalo. Ja uz jsem méla minuly rok na podzim, to prosté
asi jakoby stim podzimem to jakoby chodi, a uz minuly rok na podzim jsem méla
Jjakoby takovy blby stav. Kdy se zacnu bat, ja se zacnu bat o sebe, paradoxné. Jakoze ja jsem
nemocnd, zacne mi byt ouvej a tak. No a ted to bylo taky. Se to tahlo trosku jakoby od léta,
Ze ja jsem najednou zacala hubnout, zacalo mi byt blbé, furt od Zaludku a pak uz se to
vylozené vygradovalo do takovych strachii a uzkosti, zZe ja jsem se rano s uzkosti probouzela
a Vv noci se strachem chodila spat, takze uz to bylo permanentni jakoby napeéti, permanentni

chveni se, tak to uz jsem védela, Ze to uz sama nezvladnu, tak jsem sla, tak jsem Sla...



Myslis, Ze je to ovlivnéno tim, Ze mds dité s postiZenim nebo Ze je to nezdavazné?

MATKA B: Je, myslim si, Ze asi jo. Ze je to tim, jak jsi jakoby 24 hodin Vv zabéru, v néjakém.
A ja jsem si to nepripoustéla, nebo jsem Fikala, tak zviadam to, v pohodé, beru to tak jak to je,
zvladam to, ale evidentné ono se to nékde strada. To Ze furt je to samozrejmé stres,
protoze furt resis: co s nim, kam s nim, v Kolik hodin, kolik gramii toho, kolik gramu toho,
kolik jednotek inzulinu, jak to udélat, jak to logisticky vymyslet, kdyz nekde potrebuju, jak ho
vezmu s sebou, ¢im tam dojedeme. Furt prosté néco resis, takze si myslim, Ze to se ti tam

nekde uklada a to uz prosteé po téch, ja nevim, trech a piil letech néjak se projevilo.

13. Znate a setkavate se srodinami, které maji dité s podobnym postiZenim,
¢i postizenim obecné?

MATKA B: Tedko uz ne, setkavali jsme se driv, kdyz jsme jesté neméli problém s dojizdénim
do Prahy, tak viastné ta rand péce, jak za nami dojizdi, tak oni vidycky jednou za mésic
poradaji takovy setkant rodicu. Takze tam jsme se setkavali, tam vzdycky byl néjaky program,
ja nevim, kordlkovani nebo malovani néceho, takze jsme se tam vSichni potkali ty klienti té
rané péce. Déticky tam mély holciny na hlidani a my jsme si tam tak jakoby popovidali,
co, kde. Ale potom, kdy syn zacal, myslim, Ze to byl nastup po tom diabety, Ze furt musis
planovat ten den, kvili tomu jidlu. A i viastné to, Ze on v auté nevydrzel, Ze kiicel, tak jsme to
omezili, az jsme viastné prestali jezdit uplne. Takze oni za nami jezdi furt, zhruba jednou
za mésic, ale my uz tam teda nedojizdime na ty setkani, takze od té doby ne.

A ta rand péce za vami jesté poiad dojizdi v néjakych téch delSich intervalech?

MATKA B: Ne, ne, porad kolem toho mésice.

Ale tam se ty intervaly néjak ménily, ne?

MATKA B: Ne, ne, vétsinou diiv jak jednou za mésic ne, ono méli mezi jednim a 3 mésicem.
Jeden cas to bylo, ja nevim, to je treba trictvrte roku zpatky, tak protoze meli néjaky omezeny
dotace pro Stredocesky kraj, tak jezdili jednou za tii mésice, ale potom zase se jim povedlo
nejaky penizky sehnat, takze zase jezdi jednou za mésic. Takze jednou za mésic k nam prijede,
ted nam samozrejmé ruzné ta poradkyné radi s vécmi, se kterymi ja se ji sverim, Ze bych treba
potiebovala poradit. At uz se to néjakych kompenzacnich pomiicek tyce, nebo tedko kolem té
Skolky, tak i s nami jela na ten zapis, byla tam s nami za ranou péci. A tady mu vzidycky
doveze néjaké hracky, priveze iPad, ted oni tam maji ty programy, takzZe to zkousime takovy
veci. Vzdycky nam néco piijci, nebo polohovaci zidlicku nam pijcovala, zkouseli jsme.
Takze vzdycky néco takového doveze, nebo kdyz mame néjaky problém, tak se zeptame. To je

fajn, no. Jiny kontakt ted’ nemam, kupodivu ho ani nijak nevyhledavam. Nevim, asi to je



presné to, zZe ja si vzdycky rada se svymi problémy jsem sama, tak nevyhledavam ani kontakt
S jinymi rodinami, kde maji tyhle probléemy. Asi bych si to mozna zacala teprve vic pripoustet,

coz treba nechci.

TakZe je to mozna takovy obranny mechanismus, tak trochu

MATKA B: Jo asi jo. Protoze je mi to lito, kazdou chvilku mas v televizi néjaky deéticky,
tam mu ukradne nékdo vozik, nebo potrebuje kocarek a oni ho neschvali. To je takovy, to me
Stve tenhle system. Ted’ tady v té Skolce, my ted’ jedname, mame moznost, ze Svetluska dostala
néjakou dotaci nevim od koho s prispiva na riizné kompenzacni pomiicky, takze jsme chteli
pozadat o iPad pro syna, protoze tam jsou riuzny programy, ty zrakove-stimulacni. A treba
tahle materska skolka, Ze by chtéli pro néjakého chlapecka taky ten iPad, nebo néco takového,
ale na to oni nemaji a ani na to nedostanou. Si Fikam, kdyz uZ ja mdm moznost
Jako jednotlivec takhle pozadat nekoho — ted’ otazka jestli nam to schvali nebo neschvali, to uz
je jina vec, ale Ze ta Skolka kde majil5 déti takhle postizenych podobné, nebo néjak

postizenych, Ze to nedostanou, to mi prijde na hlavu postaveny. Strasny.

+ Jak se Vam odpovidalo na otazky?
OTEC B: V pohode.
MATKA B: V pohode, jasne.



ROZHOVOR C

1. Pocet déti?
MATKA C:Tak v nasi rodiné jsou 2 déti.

2. Planujete dalSi dité?
MATKA C:Ne.
OTEC C: Ne.

3. Védéli jste, Ze se Vam narodi dité s postiZenim?
MATKA C: Ne to jsme netusili.

TakZe jste to zjistili béhem porodu nebo aZ po porodu?
MATKA C: Viastné az po porodu.

OTEC C: On se narodil zdravy.

MATKA C: Zdravy, ale nedonoseny.

OTEC C: No, jasné.

4. Jaké byly VaSe prvotni reakce? Jak jste se s manZelem/kou srovnavali s postiZenim
vaSeho ditéte?

MATKA C: Tak ja nevim, ja sem jinou moznost nez Ze si ho prosté vezmeme a budeme Zit tak,
jak to pujde, jsem nevidéla. Ja jsem to brala tak jak to je. NetuSila jsem, kolik bude problému,
nedovedla jsem si je predstavit, ale prosté pro mé jina volba nebyla, nez zZe si ho vezmeme
domii a hotovo.

OTEC C: No mné to dochdzelo asi pomaleji, ale taky jsem to tak bral, akordt, Ze jsem

nevédél, co se bude dal dit. Ja jsem se v tom moc neorientoval.

5. Jak na vzniklou situaci reagovalo Vase nejblizsi okoli?
MATKA C: No tak ja si myslim, Ze si spis mysleli, Ze se to vSechno vyvrbi, ze bude zdravy
a Ze se nic dit nebude nebo Ze to nebude tak strasny, ale vSichni to vzali nejak. Prosté tu je

a néjak bylo, néjak bude.

6. Jak na narozeni reagoval sourozenec? Jaky maji vztah?
MATKA C: No bylo ji 7, tak néjak jsme ji to nevysvetlovali, ale myslim, si Ze to vzala taky,

Ze je nas, Ze patvi k nam.



A jaky maji vitah dneska?
MATKA C: No ja bych iekla, Ze vizasny. Ze nemd vitbec Zdadny problém, ani pied kamarddy
nemd s nim problém... nevadi ji to. Rekla bych, Ze kdyz si ma vybrat, jestli ho pied kamardady

pohlida, nebo mi nakoupi, tak ho radéji pohlida...nestydi se.

7. Jak vnimate situaci dnes? Mohli byste uvést porovnani sebe s manzelem/lkou?
MATKA C: Pordd jedeme ze dne na den, bych rekla, 7esi se problémy ze dne na den. Cim ddl
tim vic, ¢im je strasi, tak zacinam premyslet nad jeho budoucnosti, Ze nevim, co bude dat
a kolik budeme mit sil jeste.

MATKA C: Ja si myslim, Ze jsme mnohem srovnanéjsi.

A myslite, Ze oba dva jste na stejné urovni?

MATKA C: Ja bych rekla, Ze jo.

OTEC C: Ja uz si to ani jinak neumim predstavit.

MATKA C: Tak, ja taky...nedovedu si predstavit, Ze by to bylo jinak, nez je.

8. Myslite si, Ze ma dité s postiZenim vliv na vas partnersky vztah? Jaky?

MATKA C: No ja dost casto Fikam, Ze nas to hodilo nékam jinak...Ze bychom méli jiny
starosti, Vv uvozovkdch takovy prkotiny.....Ze, nevim...myslim si, Ze jsme vyrovnanejsi
srovnanéjsi.....a ze nas to hodilo prosté do takového...

OTEC C: Musime se prizpiisobit jemu no prosté, napied on a pak to ostatni.

MATKA C: Zatim, co néktery lidi Fesi neustale majetek a prdaci a takovy to...tak mi prosté spis
premyslime nad tim, co s nim délat, aby se nenudil, aby mu bylo dobre, aby ho nic nebolelo,
Ze ten majetek, nas az tak nebere.

TakZe vam to troSku zménilo hodnoty?

MATKA C: Ja myslim, Ze me hodne.

A myslite, Ze vas to jako partnery stmelilo nebo nikoliv.

MATKA C: No ja jsem toho nazoru, zZe urcité...Ze drzime vic spolu a myslim si, ze kdyby byl

zdravy, ze bychom treba spolu ani nebyli.

9. Vék ditéte?
10 mu bude.



10. Jak dnes vnima VasSe nejbliZsi okoli potomka a jak vy vnimate reakce okoli? Zménily
se s dobou?

MATKA C: Urcité se s tim srovnaly uz trosku, rodice ...bylo to horsi. A ja jsem se srovnala,
ja jsem driv dost casto méla ten problém, hale cumi na nas, ja nechci, aby na nas takhle lidi
koukali. A dneska jdu a je mi to jedno, Ze na mé nékdo cumi, naopak jsem radéji, kdyz se me
nekdo na néco zepta a ja mu miizu normalné odpovédet, nez kdyz na nas bude koukat jak...
OTEC C: No jeste se taky najdou takovy ty maminky, a takovy ty déti jak koukaji uprené a oni
reknou, nekoukej se tam. Neni toho tolik, ale taky se to stava, kdyz se jde treba nekam
nakoupit nebo kde je hodné lidi. Tak néktery prosté najdou se.

MATKA C: Ja teda, kdyz ke mné prijde dité, tak jsem mnohem radsi, kdyz se mé zepta co mu
je, nebo proc nejde sam, nez kdyz na mé cumi.

OTEC C: Ale tak ty déti za to nemiiZou, to je zase vedeny témi rodici, protoZe on na to neni
zvykly, koukad, a ma treba otevienou pusu, je videt, Ze mu to Srotuje.

MATKA C: Ale kdyby mama radsi mu to vysvétlila.

OTEC C: Jo, kdyby mu to mama vysvetlila.

MATKA C: Nebo se treba nas zeptala, tak by mi to bylo milejsi, nez kdyz rekne, hale nekoukej
tam.

OTEC C: Je to o néco lepsi, kdyz jdeme s Aronem, se psem, tak ty lidi jako....

MATKA C: Hodné reaguji na Arona, takze tak néjak si to pak spoji. On byl treba taky rozdil,
kdyz byl syn na kocaru, a kdyz je ve voziku. Je v tom strasné velky rozdil....ten vozik uz jim
rovnou rekne, néco tam je, néjaky problém, zatimco na tom kocaru, hale proc ten velky kluk
sedi na tom kocaru.

OTEC C: No my jsme ho méli vlastné az do 7 let nebo do 6.

MATKA C: Takze on uz byl jakoby velky na ten kocar.

MATKA C: No ja si myslim, Ze zacinaji lidi reagovat lepsi nez driv, ale mozna Ze i ja jsem
Spis srovnanéjsi a moznd ze uz tim, Ze na né nepisobim negativné na ty lidi, tak i oni se mnou
funguji uz lepsi. Zatimco driv jsem jako treba byla az zla, kdyz nékdo cumél, tak dneska zase

kdyz se na to dite usméju, tak ono se mnou zacne komunikovat.



11. UvaZovali jste nékdy nad tim, Ze byste se rozhodli jinak, nezZ je tomu ted’?

MATKA C: Nerozhodla bych se jinak.

Ne? Nikdy jste nad tim nepifemyslela?

MATKA C: No kdyz nad tim premysli, jako kdyz by se mé nekdo zeptal: ,, Kdyz by si védéla, ze
bude takhle veliky problém, vzala by sis ho domii? “ Vzdycky bych si ho vzala.

(otec prikyvuje)

12. Vyuzivate sluZeb specialniho pedagoga? A kdy jste ho poprvé kontaktovali?

MATKA C: Specialniho pedagoga primo ne, chtéla bych do budoucna asistenta.

OTEC C: No specialni pedagog, jestli se mysli i ten...jak sem jezdili.

MATKA C: No rand péce, jezdivala sem pani z rané péce, to bylo fajn.

OTEC C: To bylo dobry no.

MATKA C: Nam hodné radila, hodné ze zacatku, kdyz jsme v tom plavali, Ze jo. Takze to bylo
fajn, kdyz nam mohl nékdo poradit, ted’ uz se ty informace shani hiir’, od té doby co nejezdi.

A kdy jste ji kontaktovali poprvé?

MATKA C: Byl syn asi pulrocni, byl maly.

OTEC C: Malinkaty, to jsme jeste poradné ani nevédeli, co bude.

MATKA C: To jsme asi V Praze na ocnim na ni nasli kontakt, to byla specidlni rana péce
na ocni vady.

OTEC C: On Spatné videl no, on byl viastne skoro slepy, kdyz se narodil, takze jsme napred
zacali timhle tim, Ze jsme hledali nékoho, kdo rozumi tady tim vécem....ono se to potom néjak
rozvijelo, tim vékem, zase néjaky jiny problémy prisly. TakZe ona nam se vsim pomahala, to

bylo docela dobry.

13. Vyuzivate ted’ nebo vyuzivali jste nékdy sluzby psychologa ¢i psychiatra?

MATKA C: Tak mi ne, nebo ja ne.....ale syn na psychologii chodi, jenZe, ja nevim no, to jsou
takové sluzby. MNé prijde, Ze to zas jesté tak u nds, jako v Ceské republice nefunguije.

OTEC C: Tam je videt, Ze ta psycholozka, kdyz jsme byly v té Krci, tak to je videt, zZe je to
Zenska, ktera tomu rozumi, ale mé pripada, Ze ji to nebavi. Ono mu to chvilku nejde a ona
uz je hned otravena, to bych ho nejradéji vzal a odesel odtamtud, protoze ona zacne:
,,No tak koukej! “....a nuti ho do toho, a to on na just delat nebude.

MATKA C: Jako nekdy jsou i ty zpravy od nich neobjektivni, protoze kdyz ho vidi nékdo
po prvé v zivote 2 hodiny a pul, hodinu se mnou, hodinu a piil beze mé, kdy mé vykazou za

dvere, a nebo ho vidi po 2 letech, tak on tam prosté nic predvadeét nebude, Ze jo.



OTEC C: On si potrebuje zvyknout na to okoli, a potiebuje se zkontaktovat.

MATKA C: Ja vlastne zpravu od psychologa slozim s tim, Ze jako ve spousté véci, ano mad
pravdu, ale viastné ho viibec neznd, takze ....jako jednou za 2 roky povinny psychologicky
vySetreni do Skoly, aby méli teda néjaky ten papir. Ale viastné ja si myslim, zZe se tim neridi
ani v té skole, ze musi podle sebe, podle toho co oni o ném védi a co je pro néj nejlepsi,
takze nejaky psychologicky vysetreni, do které tridy ho zaradit, nebo jak s nim dal pracovat,
Jjaky mit individualni plan stejné si ta Skola musi udélat podle sebe.

TakZe kdybyste nemuseli, tak ho nenavstévujete vitbec?

MATKA C: No asi ne, protoze ja si stejné myslim, Ze je lepsi dat na city nez na nékteré rady
doktorii.

OTEC C: Za ty roky uz si clovek zvykne, Ze vi, co potrebuje a aby ndam radili, kdyz...
no nevim, prijde mi to takovy neprofesionadlni, nelibi se mi to. I kdyz ji vsude vychvaluji, tu
zenskou, tak mé prisla jako protivnd a neprijemna a to uz mne otravilo taky. Ona mu ukazala
obrazky, ten nereagoval nebo nechtél chvili a ona uz byla protivna uz mu to davala takovym
zplisobem.....ona je asi zvykld na jiny.

MATKA C: No a to se potom stahneme i mi, kdyz je protivnd ona nam, tak i tomu klukovi, asi
V tu chvili ji otravuje, nebo i ona jeho otravuje, protoze on by chtél v tu chvili delat néco
Jjiného, co se ma bavit s néjakou psycholozkou, takze jako nepredvede nikdy viibec nic

kdyz odejdu a ona ho neznd ta psycholozka a syn nemluvi, no tak co tam asi miize predvést,
Ze jo.

OTEC C: Ta pani z rané péce, na tu kdyz si potom zvyk, tak on ji ukazoval vsechno, ale trvalo
to dlouho nez si k sobé...a méla s nim trpélivost a ukazal ji vzdycky, co potiebovala.

MATKA C: Takze v psychologickych zprdavach nam vsechno zacind predponou ne. Ne! Neumi,
nereaguje, nedéld, nechce...a tak dale...A je to tak, Ze i viastné ta, co jsme k ni do Prahy
Jezdili, co je udajné nejlepsi z nejlepsSich, tak prosté na nas nema cas, takze jednou za 2 roky,
nevi, nevi, kam postoupil, nevi, nepamatuje si ho. Takze je to vlastné, Ze vidycky tam jde
Jjakoby poprvé, takze vidycky to skonci negativni zpravou. Ale tak néjak uz jsme si zvykli, my
Si to stejne prebereme k tomu svymu, jako mi osobné néjaky psychologicky vysetieni znat
nepotrebujeme, to je spise do té Skoly, Ze oni to z povinnosti musi jednou za 2 roky mit, jinak
jako mi bychom k Zivotu psychologa nepotrebovali, pro syna teda. Moznd jednou mi ho

budeme muset navstivit, ale pro syna ne.



14. Znate a setkavate se srodinami, které maji dité s podobnym postiZenim,
¢i postiZzenim obecné?

MATKA C: Udrzujeme, takovym svym zpiisobem. My nejsme moc navstévovany a ani moc
navstevovaci lidi, mi jsme nejradsi, nebo o mé se rika, ze jsem pecival, Ze sem nejradéji doma,
Ze nerada nekam jezdime, ale jezdivali jsme do lazni, do Janskych a tam tech 6 tydnii s téma
maminama bylo fajn. Dozvédeéla jsem se spoustu véci, tak néjak se ty deéti neustdle
porovnavaly, pak uz jsme tam jezdili skoro se stejnou partou, takzZe za ten rok jaky ten pokrok
udelaly. A jako to mi schazi tedko, ten kontakt s téma maminama z téch lazni, ale uz
nejezdime, 6 tydnit na mé bylo moc, ja jsem to pak nedavala ke konci. Ale urcite, kdyz se mi
nekdo ozve a chtél by se nékdo setkat, tak jsem za to rdada no.....

A tady z okoli neudriuje s nikym?

MATKA C: Sem tam jo, ale spis, ze ja asi jdu s tou maminou sednout na kafe, ale néjaké extra
navstevy nedélame, protoze prece jenom i ty déti maji takové ty svoje....

OTEC C: Tak ta jedna pani, pres kamaradku, sem prijela parkrat, zeptat se co a jak,
nevedela, jestli do skolky.

MATKA C: Ale jo to udrzujeme kontakt porad, ale jako.

OTEC C: Nevedeéla, co a jak a tak se prisila zeptat.

MATKA C: Dostala na mé kontakt, Ze ja jsem viceméné ta prdla mamina ktera si z toho nic
nedela. Ale ted uz, jako potkavame se, ale abychom se vylozene navstévovali, to ne. Ty deéti
maji svoje takovy zvyky, syn nevyZaduje, on je rad ve Skole mezi détma, v tom hlaholu tam,
ale nechodi si s nikym hrat, takze nepotrebuje.

OTEC C: Hleda spolecnosti, ale....

MATKA C: ...nemusi to byt jako postizeny déti. Spolecnost jo, ale neni to tak, Ze bychom se
museli setkavat jenom s postizenyma nebo jenom se zdravymi...jednou za cas néekam
vyrazime, ale ani nds nechodi moc navstévovat. Rikam, to spis ja s tou maminou jdu na kafe,
ale.....urcité po téch z téch laznich se mi styska, protoze tam opravdu cloveék ziskal informaci
strasné moc. A tak nakonec tedko existuje internet, takze ja docela i procitam takovy ty

odkazy na tom internetu a zjistuju, Ze na tom nejsme jesté zas tak spatné.

+ Jak se Vam odpovidalo na otazky?

MATKA C: Tim Ze ja se tim probiram dost casto, dost casto nad tim premyslim a i v praci se
mé hodné casto lidi ptali, jak jsem se s tim srovnala, vyrovnala, a jaky pokroky delame,
takze S tim nemam problém o tom mluvit.

OTEC C: No ja taky ne, protoze mé se taky lidi ptaji na podobné otazky, a jako ja odpovidam.



MATKA C: Nemame problém se o tom bavit, tak to je, jiné to nebude,...myslim, Ze jsme se

srovnali a Ze s tim nemame problém odpovedet nekomu.



ROZHOVOR D

1. Pocet déti?
MATKA D: Jedno.

2. Planujete dalSi dité?

MATKA D: Ne, dekuji.

3. Védéli jste, Ze se Vam narodi dité s postiZzenim?

MATKA D: Ne.

4. Jaké byly VaSe prvotni reakce? Jak jste se s manZelem/kou srovnavali s postiZenim
vaSeho ditéte?

MATKA D: Tam to bylo dany tim, Ze se narodil predcasné a ze nikdo nevédél, co bude druhy
den. Takze ty reakce byly takovy néjaky postupny davkovani toho, co bude a co nebude
a pak jsme Ccekali, co se ztoho vyvine, protoZe tireba u zraku tam byla prognéza toho,
ze neuvidi vibec a skoncil na jedné dioptrii. U sluchu tam skoncil na praktické hluchote,
ale presto mam pocit, Ze slysi bez sluchadel, Ze reaguje v pohodé a to samy prognoza toho,
Ze se v zivoté nepostavi na nohy, chodi blbe, ale chodi. TakZe néjak jsme se asi ktomu
postavili tak, Ze prosté on to dokadze, no a dokdzal.

A kdyZ bys srovnala sebe a manZela?

MATKA D: Tak ja, ja nevim, no, to bylo spis§ miceni o nicem, miceni o problému, Ze to néjak

dopadne.

5. Jak na vzniklou situaci reagovalo Vase nejbliZsi okoli?

MATKA D: U nas tam nebylo takovy to, Ze to dité ma ted’ hned néjaky, to se vyvijelo casem,
takze jako ono do dvou let v podstaté nikdo nevédel co mu je nebo neni a probihali riizny
vySetieni, takze jako samoziejmé Ze to nebylo normalni dité, ktery ve dvou letech chodi
a zacina mluvit, ale bylo to miminko, ktery lezlo po ctyrech a vydavalo par zvukii, jako takovy
reakce, no. Kamaradi se odtahli, protoze ty méli déti normalni a ve stejném véku, ktery teda
nekde byli, takze to bylo takovy, takovy néjaky. ...Nikde Zadna pomoc, tam az zlom zacal,
kdyz zacal chodit do Skolky, kde teda uz zase patiil mezi ty svy, Ze jo, mezi déti s riznym
handicapem a tam jsme se dali dohromady s néjakymi kamoskami, kamarddkami, lidmi, se

kterymi do dneska jsme v kontaktu.



6. Jak vnimate situaci dnes? Mohli byste uvést porovnani sebe s manzelem/lkou?
MATKA D: Tedko to beru tak jak to je. Proste, kdyz to neni jinak, tak je to takhle.

A co manZel, jak ten se s tim smivil?

MATKA D: Tam mam pocit, Ze ten se s tim nesrovnal nikdy, Ze jako pro néj to nebylo to dite,
ktery Ize tahat na bézné tabory, se kterym lze hrdat fotbal a litat po venku a prosté je to jenom
problém.

7. Myslite si, Ze ma dité s postiZenim vliv na vas partnersky vztah? Jaky?
MATKA D: Urcite.
TakZe to byla jedna 7 téch véci....

MATKA D:...proc dneska nejsme spolu, ano.

8. Jak dnes vnima VaSe nejbliZsi okoli potomka a jak vy vnimate reakce okoli? Zménily
se s dobou?

MATKA D: Ale tak jako nejblizsi okoli ho bere, to jako ho bere, tak jako ze ho bere. Tam je
velikansky problém v té praktické hluchote, Ze on se s nikym nedomluvi, takze to je to ,,Sam
V preplnéném kupé*“. On vzidycky bude sam, prosté okolo néj bude plno lidi, a on tim, Ze ma
takovou uzasnou povahu, ze je kamaradsky, mily, ohleduplny, tak jako tim Ze se nedomluvi, to
je ten nejvetsi jeho handicap, kdy tedy ty kamarady on nema.

Jak dneska vnimas reakce nejsirsiho okoli?

MATKA D: Tak jako, kdyz jsme byli v laznich ty dva tii roky, kdyz mu byly, kdyz lidi koukaji
blbé, tak jsem normalné na férovku rekla ,,dobry den* a jako protoze mé to tam zarazelo tim,
Ze je to tam ldzenské mesto a ty lidi tam na to museli byt zvykli, jako nechapu jako proc.
A pritom neni néjak ja nevim viditelné handicapovany, ze by mél néjaky deformity nebo néco
takového, jo. Hold to bylo vetsi dité ve velkem kocarku. No a dneska, dneska jako reaguju
uplné stejne, bud’ to funguje, nebo to nefunguje, kdyz to nefunguje nékdo ma néjaké
pripominky nebo je drzy, s usmévem opravdu ndsleduje ten ,,dobry den, taky vas mam rada“,

no jako jinak docela v pohode, nemdame s tim néjaky veliky problémy.

9. Uvazovali jste nékdy nad tim, Ze byste se rozhodli jinak, nezZ je tomu ted’?

MATKA D: No, nad tim vitbec nepremyslim, ale tedka naopak premyslim nad tim,
Ze jako pro néj neni tady umisténi po zdkladce, viibec nikam, do néjakého denniho stacionare,
na to aby byl cely dni doma, to je ten probléem tedka, ktery ja ted zacinam resit. Spis opacny

problém nez to, protoze jestlize bude doma, tak bude sedét u pocitace a nehnu s nim,



a to co do néj nalili ve skole a co jsme do néj dostali doma, tak jako to prijde vnivec, takze by
potieboval, alespon to dopoledne, nebo ja nevim, do dvou hodin do tii hodin nékde byt
V nejakém kolektivu, aby tam mél jiny podnéty a pak Sel domu, aby mél ten pocit té povinnosti,

jdu do prace, jdu domu.

10. VEk ditéte?
MATKA D: 16 let.

11. Vyuzivate sluzeb specialniho pedagoga? A kdy jste ho poprvé kontaktovali?

MATKA D: Na specialni logopedii, kterou vede specialni pedagog, chodime od dvou let,
chodi se zrakem, teda tam je pod patronaci zase specidalni materské skolky, kterd za nim
dojizdi z Prahy, jednou za cas do Skoly na zdkladku no a na zdkladce, tam maji specialni

pedagogiky na to bézny vyucovani.

12. Vyuzivate ted’ nebo vyuzivali jste nékdy sluzby psychologa ¢i psychiatra?

MATKA D: Jako syn ten chodi k psychologovi, ten chodi kazdy rok na pravidelné kontroly,
no a vice ¢i mené jsme si vidycky pokecali s tou psycholozkou, kdyz jsem méla ja néjaké
problémy, jako ktery si asi neuctovala pojistovné, ale jako jo, kdyz jsme méli néjaky
problémy, tak poradila i nam.

TakZe jste to Fesili komplexné.

MATKA D: Resili jsme to prosté komplexné, no.

13. Znate a setkavate se sSrodinami, které maji dité s podobnym postiZenim,
¢i postiZenim obecné?
MATKA D: Se sluchové postizenyma moc ne, témér vibec, ale jinak jako jo, s jinym

postizenim déti hodné, jak ve skole, tak v zaméstnani, a tak pri volnocasovych aktivitach.

+ Jak se Vam odpovidalo na otazky?

MATKA D: Strasne.... dobre...a jo dobre.



ROZHOVOR E

1. Pocet déti?
MATKA E: Jedno dite.

2. Planujete dalSi dité?

MATKA E: Mozna vyhledove, zatim to jesté neni aktudlni.

3. Védéli jste, Ze se Vam narodi dité s postiZzenim?

MATKA E: Nevedeli absolutné. My jsme zjistili diagnozu az v roce a piil.

4. Jaké byly VaSe prvotni reakce? Jak jste se s manZelem/kou srovnavali s postiZenim
vaSeho ditéte?

MATKA E: No takovy smiseny, plac a tak dale. Néco jsme tusili, protoze jsme chodili asi pul
roku po doktorech, kde hledali diagnozu, takze magneticka rezonance a takovy véci vSechny
probéhly, takze jsme vedeéli, Ze néco je v neporadku.

A kdyZ bys porovnala tebe s manZela? Vidéla jsi néjaké rozdily v téch reakcich?

MATKA E: On se porad ptal pro¢ my, ja ne. Nevim, to takhle zpétné tézko Fict, protozZe si

Z toho zas az tak vSechno uplné ani nepamatuji z toho Soku, bylo to takovy komplikovany.

5. Jak na vzniklou situaci reagovalo Vase nejbliZsi okoli?
MATKA E: No tak samoziejmé plac, hned bezprostiedné, a hlavné si to nejblizsi okoli, co se
tyce babicky a tak ddle, porad mysleli, Ze to nebude tak hrozny, Ze z toho vyroste, a Ze ta

genetika neni zas az takova véda, aby na to nemohli prijit.

6. Jak vnimate situaci dnes? Mohli byste uvést porovnani sebe s manzelem/lkou?
MATKA E: Nevim, jestli se s tim miizes smirit, nekdy, ale tak to bereme, Ze to tak je.

TakZe myslis, Ze jste oba na stejné urovni?

MATKA E: On se V tom asi tak nepitva jako ja, ja porad se snazim néjaké terapie a léky a ja
nevim, co vsechno by ji mohlo v tom vyvoji prospét, on spis je takovy Zivitel rodiny, ktery tohle
neresi a ja ten cas a vSechno obétuji spis té vychové a tady tomu vsemu docilit néjakého
zlepseni, maximalniho, pokud mozno.

TakZe vychové se nevénujete oba nastejno?

MATKA E: Vénujeme se ji maximalné oba, ale kazdy tak v jiné oblasti.



7. Jak dnes vnima VaSe nejbliZsi okoli potomka a jak vy vnimate reakce okoli? Zménily
se s dobou?

MATKA E: To uz asi prijali, Ze se to nezmeni, kdyz je to geneticka vada, Ze to tak je.
Ale porad ty informace, na miij vkus, o tom nemaji takovy, jako mam treba jd a ani se po nich
tak nepidi. Spis si mysli, Ze je to vSechno spojeny i se Spatnou vychovou a tak dale a nejenom
S tim, Ze je to dany a Ze se to neda az tak uplné ovlivnit jako u zdravého ditete, kterému reknes

na néco ne a ono té poslechne, to u nas az tak uplné nefunguje.

8. Myslite si, Ze ma dité s postiZzenim vliv na vas partnersky vztah? Jaky?

MATKA E: Zasadni, urcite.

A spis do toho pozitivniho nebo negativniho?

MATKA E: Ja si myslim, Ze vcelku nds to stmelilo, nebo stmelilo, my jsme vzdycky méli vztah
hezky, ale ne ze bychom trpéli tim, Ze mame postizeny dité ale spis ten chod té rodiny se tomu
tak podridil, ze vysileni, unava, ma vliv na cely to fungovani, ze uz pak nemas chut na lecos
doma. Jad co se tyce prdce, zZe jsem nekolik let doma ten uklid tak neresila. ManZelsky Zivot,
sexudlni Zadny, to jako je hodné velky ovlivnéni a ten cas nemas na toho partnera, protoze se

snazis maximalné vénovat ditéti a nam jesté protoze nespi, tak je to 24 hodin denné.

9. Vék ditéte?
MATKA E: 5,5 roku.

10. Uvazovali jste nékdy nad tim, Ze byste se rozhodli jinak, nez je tomu ted’?

MATKA E: Nikdy, protoze mi vzhledem k tomu, Ze jsme netusili, zZe to dité bude mit néejaky
zdravotni problém, tak jsme tohle nikdy neresili. Nicméné kdyz jsem byla téhotna a byla jsem
V néjakem 12. tydnu nebo kdy se dela test na Downitv syndrom a ty podobny vady, tak jsem
byla rozhodnuta, Ze si to dité necham. Ale myslim si, Ze to okoli by to tenkrat nechtélo a zZe by
urcite byli proti.

A tireba s tim, Ze bys neméla dité doma, ale v néjakém zaiizeni...

MATKA E: Ne, nikdy. To bych asi nedala, vzhledem ktomu, Ze jezdime do Zbiichu
na rehabilitaci do arealu toho celého ustavu a vim, jak to funguje - ne Ze by to bylo spatny,
Ze by se o né Spatné starali, ale ja bych to neprenesla asi pres srdce. Mozna nékdy
do budoucna, kvili néjakému ucilisti nebo tak, Ze by treba byla v tydennim staciondri
nebo jakoby na intru, mozna jeste...nekdy ... kdyby chtéla a zvladla, rozhodné ne abych ji tam

teda dala, i kdyz nikdy nerikej nikdy. Ale momentalné si myslim, Ze ne.



11. Vyuzivate sluZeb specidlniho pedagoga? A kdy jste ho poprvé kontaktovali?

MATKA E: Kdyz uz to vezmu od prvopocatku, tak uz jsme vyuzivali ranou péci napred a ted
specialniho pedagoga, to ma ve Skolce tam jsou 2 specialni pedagozky - pani ucitelky.
A potom jesté jsme v kontaktu s, co chodime na hipoterapii, tak ta pani, co dela hipoterapii, je
specialni pedagog, tak to spis tak jako na té kamarddské urovni, rFesime takovyhle véci,
protoze ona ma dite s Downovym syndromem, takze co se tyce Skoly a tak dale spolu resime,
ale jinak jenom v té skolce, jinak specialni pedagogy nevyuzivame.

A kdy jste kontaktovaly poprvé specidalniho pedagoga, tieba i v ramci té rané péce?

MATKA E: Tu ranou péci hned po sdélent diagnozy, v tom roce a puil jsem volala na Diakonii
CCE ve Stodiilkich a zacali k nam potom jezdit. Hned po tom zjistént, protoze jsem nevédéla,
co a oni uz nds nasmeérovali zase tieba na psychology a dalsi odborniky, doporucili nam,
co by se dalo délat, poradali ruzny setkani a pobyty, kam jsme jezdili a zase jsme se setkali

S dalsimi rodinami, takze tim se ¢lovek asi nauci nejvic a dozvi.

12. Vyuzivate ted’ nebo vyuzivali jste nékdy sluzby psychologa ¢i psychiatra?

MATKA E: Psychologovi dochdzime, protoze uz je nutny mit kazdy rok Cerstvy zpravy kvuli
odbornikum, co se tyce genetiky, ted kviili Skole, Ze jo, ve Skolce chtéji posudky, takZe urcite
Jednou za rok psycholozce klinicky chodime, k nasi, uzasny. A u psychiatra jsme byli jednou
kviili medikaci, z toho jsem nebyla nadsend, ale ted’ka nam bylo doporuceno neurologem opét
vyhledat néjakého psychiatra détskeho, protoze ho dcera bude jednou urcité potiebovat
V puberté, takie nam doporucila, aby jednou rocné jsme k néjakému psychiatrovi zacali
chodit uz ted, aby ji trosku znal, nez dojde do tech let, kdy ho opravdu bude potiebovat.
Nicméné ma ted napsany léky, které by mél psat teda jenom psychiatr, dal nam je ale deétsky
neurolog, ale proto chce, abychom tomu psychiatrovi chodili, Ze to k tomu tak patii.

A pro sebe s manZelem vyuZivali jste?

MATKA E: Ne nevyuzivali, ale ja misto abych sla k psychologovi, kdyz uz jsem si tuhle
myslela, Ze pijdu, teda, antidepresiva jsem brala, ale z jinych zdrojii. Mam kamaradku
doktorku, ktera mi je psala, i kdyz je to internista, ne psycholog, takze mi psala prasky,
ty jsem brala asi 2 roky, uz je neberu, ale chtéla jsem uz zacit chodit k psychologovi, ale jeste
predtim jsem zkusila terapii. TakzZe chodim na Reiki a na cakry a na takovy véci, takze tedka

to zkousim touhletou cestou.



13. Znate a setkavate se srodinami, které maji dité s podobnym postiZenim,
¢i postiZzenim obecné?

MATKA E: Vzhledem Kk tomu, zZe nds je téch rodin jenom 9, tak 8 z téch deti jsem vidéla
[ osobné a s téma v kontaktu tak jakoze jsme. Jinak se kamaradim s maminkama, které maji
postizené deti, protoze tak néjak mame spolecny témata, a jsou to riizny typy postizeni u tech
deti. Setkavame se, ale viceméne spis ja, manzel na tohleto moc zvédavy neni, prizndavam.
Ale organizujeme takovy setkani s tim nasim syndromem, treba jednou za rok si nékde dame
sraz a setkavame se, nebo kdyz jedeme do néjakych koncin, kde oni bydli, tak se zastavime, to
jo. Protoze hlavné tenhle syndrom je porad ve vyzkumu, takze ja cerpam nejvic informaci
od maminek starsich déti s timhle syndromem, ktery mi zase reknou, jak to dité prospivalo,
co jim pomahalo a tak dale, takze to je takovad ta nejcennéjsi informace, co ja miizu ziskat.
Jinak prosté doktori tohle to vitbec nic neznaji a prirovndvaji to k Downovu syndromu,
takze hodné se vychazi z poznatkii a z toho vseho, z tech podkladii, co jsou ke zvladani deti

s Downovym syndromem.

+ Jak se Vam odpovidalo na otazky?

MATKA E: Uplné v pohodé, s tebou, ses piijemn.
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