Jiho&eska univerzita v Ceskych Budgjovicich
Teologicka fakulta
Katedra etiky, psychologie a charitativni prace

Bakalatska prace

FAKTORY OVLIVNUJICI KVALITU ZIVOTA RODINY
S VICECETNYM ZDRAVOTNIM POSTIZENIM DETI
V KONTEXTU KONKRETNIHO ZIVOTNIHO PRIBEHU

Vedouci prace:  Mgr. Michal Kaczor

Autor: Andrea Kalejova

Studijni obor: Socialni a charitativni prace
Forma studia: Kombinovana

Roc¢nik: 1.

2020



Prohlasuji, ze svoji bakalarskou praci jsem vypracovala samostatné pouze s pouZzitim pramenti
a literatury uvedenych v seznamu citované literatury.

%

Prohlasuji, ze vsouladu s § 47b zdkona ¢. 111/1998 Sb. Vv platném znéni, souhlasim se
zvetejnénim své bakalarské prace, a to v nezkracené podob¢ elektronickou cestou ve verejné
piistupné &asti databaze STAG provozované JihoGeskou univerzitou v Ceskych Budgjovicich
na jejich internetovych strankéch, a to se zachovanim mého autorského prava k odevzdanému
textu této kvalifikani prace. Souhlasim dale s tim, aby toutéZ elektronickou cestou byly
v souladu s uvedenymi ustanovenimi zakona ¢. 111/1998 Sb. zvefejnény posudky Skolitele a
oponentll prace i zaznam o prib&hu a vysledku obhajoby kvalifikacni prace. Rovnéz
souhlasim s porovnanim textu mé kvalifikacni prace s databazi kvalifikacnich praci Theses.cz
provozovanou Narodnim registrem vysokoSkolskych kvalifika¢nich praci a systémem na
odhalovani plagiata.

V Tabote, dne 29. dubna 2020 Andrea Kalejova



De¢kuji vedoucimu bakaldiské prace Mgr. Michalu Kaczorovi za cenné rady, pfipominky a
metodické vedeni prace.



1.  TEORETICKA VYCHODISKA KVALITY ZIVOTA RODINY S DETMI'S POSTIZENIM ...cuvvuivieineieieireieceicenes 6
11 POJEM KVAIILY ZIVOTA ...tieiiieeeiiiiiie ettt ettt st sabe e sbe e s be e e sabe e sabeesbaeesneesaseesaneesane 6
1.2 Potieby oVIIVAUJICT KValitu ZIVOTa.....cocuiiiiiiiiiiiiiieie ettt s s s s 8
1.2 DIiMENZE KVAlITY ZIVOTA ..eeiieiieeeciiee ettt e et e st e e e e eatre e e sabeeessataeeeeeabaeeesensaeeesnnreeas 10

2. RODINA Z HLEDISKA KVALITY ZIVOTA ...ocvvieivereieeetete et sesesae e sess e sss st s s s s s sss s s snasaens 11
2.1 POSIANT FOUINY 1riiiiiiet ettt et e et e e e et e e e et e e e e s tbeeeesbaeeeeeabaeeesasbeeeessbeeeesnsaeeesanseeeessseeesnnnns 12
2.2 Kvalita Zivota rodiny se specialnimi POZadavKy.........cccveeecieeeiiiiiee et eeeere e e sereee e eeareeeeeanns 13
2.3 Specifické potieby rodin s d&tmi s POSTIZENIM.......ccociiviiiieiiee ettt e e eerre e e eeareeeeeanns 13
2.4 Krizové faktory v rodin€ s dit€tem S POSTIZENIM ...eeeicieiiiiiieeee ettt settee e e eareeeeeanns 14
2.5 Problematika podpory Zivota rodiny s détmi s POStiZENIM .......eeeeveiiveeiiiieeeccieee e, 15
2.6. RESIIENCE FOAINY ..vviiiiiiieecciee ettt e ee e e e et e e e e etae e e e eabaeeesetbeeeeebseeeeenssesesenteeeesnsrneeennnns 18

3. VLASTNI VYZKUMNE SETRENTS REFLEXT .oucuvuivuiiiieireireisisiseiseieisese st ssesse st sesssse s ssssessesssens 20
3.1. Ramcova anamnéze rodiny TrAVNIKOVYCR .......oocviiiiiiiiic ettt earee e 20
3.2 Vychozi Zivotni ramec manzZelll TrAVNTKOVYCH ......c.vvviiiiii e e 22
3.3 Otazky k ZmapoVaNni SITUACE FOTINY ....ccveiiiiirieeecieee ettt eesetae e e e eareeeeeaaaeeesenneeeeennns 22

I B Vo] | o] A8 o[V o] 7 141 USSR 23
TR I o1 =41 11 USSP 24

4.  NAVRH PODPORY A POMOCI PROSTREDNICTVIM  CHNF ...cuuiiieirriciciecieieieissesese e 35
4.1 Charitni nadacni fond @ JENO CINNOST.......cuveiiiiiiei ettt e e e etre e e e eabre e e eeareeeeenreeas 35
4.2 CHNF a jeho dosavadni pomoc zkoumaneé roding...........c.eeeevcieieiiiieei e e 35
4.3 Indikace pro pomoc rodiné Travnikovych ze strany CHNF .........cccccoviiiiiiei e 36

ZAVER ..o 38

POUZITA LITERATURA . ....cotrtetetaeis sttt st sttt sse st se st se sttt s ettt esse st e 40

REJSTRIK UZIVANYCH POJMU ...ttt sse st sse sttt ssessessssnens 42

FAY s Y 37 Y [ PPNt 43

A B S T R A T e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aeaaaaa e e e et e e et et e e eaaaaaaes 43



UVOD

K vybéru tématu mne motivovala osobni zkusenost z mého plisobeni v socialni oblasti. Jsem
Clenkou a zaméstnankyni Charitniho nada¢niho fondu (CHNF), ktery se snazi pomahat a
podporovat lidi v tézkych zivotnich situacich. Pfed 2 lety jsem dostala za kol v ramci
¢innosti nas$i organizace podporovat a doprovazet rodinu s tfemi postizenymi détmi. Snad
pravé urcita neuchopitelnost situace vzhledem k mnohacetnym problémim a urcitd
bezradnost v konfrontaci s tolika nahromadénymi a stale vznikajicimi tézkostmi a otazkami
ve mne vzbudila potfebu najit odborny zéklad a systematizovat kroky pomoci této konkrétni

rodiné v kontextu CHNF.

Teoreticka ¢ast mé prace obsahuje uvedeni do problematiky kvality Zivota rodin pecujicich
alespon o jedno postizené dité. Tato problematika se tyka piedevSim rtznych typl potieb,

které rozhoduji o kvalité Zivota rodiny.

V prvni kapitole se zabyvam pojmem kvality zivota a jeho vicedimenzionalnim obsahem.
Vzhledem Kk cili mé prace, kterym je zmapovani potieb rodiny metodou piipadové prace, se
snazim vymezit zéklad pro zadani konkrétnich otazek vlastniho Setfeni. Zde vychdzim
piredevsim z publikaci Evy Hetfmanové, kterd se zabyva pojmem kvality zivota a jeho
riznorodym pojetim a pomahd tak umistit vychodisko k naSemu tématu z hlediska jinych

pristupti.

V druhé kapitole v kontextu specialnich potfeb rodiny s détmi s postizenim rozpracovavam
piredevsim téma resilience rodiny, kterd se ukazuje jako rozhodujici faktor ovliviujici kvalitu
zivota rodiny. V této kapitole vychazime v otdzce potfeb rodiny z MUDr. Matéjicka. Pro
zdivodnéni dilezitosti resilience pro kvalitu zivota rodiny se opirdme vyznamnym zpusobem

o studii Pugnerové.

Ve tieti kapitole, kterd spada do praktické casti, se zabyvam potifebami pecujicich rodict
Travnikovych. Reflektuji zde odpovédi na otazky polozené pecujicim rodicim a vyvozuji
Z nich realné potieby této rodiny. Pro vytvofeni otdzek Setfeni nam byly vyzkumy a studie

docenta Michalika.

Nasledné pak ve ¢tvrté kapitole formuluji navrh konkrétnich krokt k tomu, jak odpovédét na

potieby této rodiny ze strany nasi organizace.



1. TEORETICKA VYCHODISKA KVALITY ZIVOTA
RODINY S DETMI S POSTIZENIM

1.1 Pojem kvality Zivota

., Koncept kvality Zivota zahrnuje Sirokou Skdlu riznorodych oblasti Zivota cloveka — od
fyzickych funkci az po oblasti spojené s dosahovanim Zivotnich cilii a prozivanim zivotniho
Stésti“. * Kvalitu Zivota nelze snadno definovat. Jde opravdu o multiGroviiovy a
multidisciplinarni fenomén s vysokou mirou komplexnosti. 2 Zahrnuje oblast socidlni,
kulturni, politickou, ekonomickou, medicinskou, interpersonalni, psychologickou,
filosofickou. Urcit¢ bychom mohli vymezit 1 dal$i oblasti, o kterych se miiZze uvazovat

Z hlediska zkoumani kvality Zivota urcitych skupin nebo cilti vyzkumu.
V literatuie miizeme nalézt rizné piistupy k definici kvality Zivota.

- Definice zalozené pfevazné na hodnoceni objektivnich indikatora

- Definice zalozené na kombinaci subjektivniho a objektivniho hodnoceni

- Definice zdliraznujici jen ur¢itou oblast/dimenzi pojmu kvalita zivota

- Definice zalozené na subjektivnim vnimani a hodnoceni Zivota a jeho jednotlivych
aspektl a pocitll spokojenosti s vlastnim zivotem a zdravim

- Definice zalozené na porovnavani souCasného stavu vlastniho zivota a piedstavach

jedince o zivoté a jeho smyslu.3

Hefmanova vyjadiuje pojem kvality Zivota nasledujicim zptisobem: ,,Kvalité Zivota rozumim
jako reflexi objektivnich environmentalnich podminek (vnéjsich) a sebereflexi (vmitiniho
prostiedi) cloveka v kontextu kulturnich, hodnotovych, socidlnich a prostorovych

(geografickych) systéemii a ve vztahu k individudlnim motivacim, schopnostem, cilim a

1 GURKOVA, E. Hodnoceni kvality Zivota: Pro klinickou praxi a odetFovatelsky vyzkum. Praha: Grada
Publishing, a.s., 2011. ISBN 978-80-247-3625-9 s. 23.

2 Tamtéis. 23.

3 Srov. FATUNOVA, Z., Kvalita Zivota. Praha, 2007. Diplomova prace. Filosoficka fakulta University Karlovy.
Katedra Psychologie. Vedouci prace T. Hrachovinova. s.14.
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v rooror 4 ’ v . ’ ’ .y v v v
ocekavanim. “* Musime podotknout, Ze kvalita neni absolutni kategorii, protoze v sobé nutné

. vr sy ’ w7 v 7 . r1.25
zahrnuje i prozivani osoby, které se ptislusna kvalita tyka>.

4 HERMANOVA, E., Koncepty, teorie a méfeni kvality Zivota. 1. vyd. Praha: Slon. ISBN 978-80-7419-106-0
s. 423,
5 Srov. GURKOVA, s. 21.



1.2 Potieby ovliviiujici kvalitu Zivota

Kvalita zivota je napliovana, pokud cloveék nestrddd a netrpi Zadnym nedostatkem.
Predpokladem spokojeného Zzivota je napliovani zékladnich lidskych potieb. V literatufe se
setkdvame s rozdélenim zakladnich lidskych potteb z hlediska jejich vzniku a zaméfeni.
Vagnerova je déli z hlediska vzniku a zaméfeni na zékladni biologické potieby, které jsou
vrozené a lze je za normalnich okolnosti navodit u vSech lidi. Dale uvadi zakladni psychickeé
potieby, které se rozvijeji z vrozenych dispozic, ale jsou vyrazné formovany uGenim®. Dale
mluvi o psychosocidlnich potfebach sekundarniho charakteru, které vrozené nejsou. Vytvareji
se pod vlivem sociokulturnich podminek spole¢nosti, v nichz ¢lovek zije, a vyplyvaji z jeho
pozice socialni bytosti. Jsou mnohem diferencovangjsi a individualng specifiét&jsi.” Vzhledem
k naSemu tématu jsou pro nas dualezité studie, které se zabyvaji obecnym vyjadienim
zakladnich lidskych potieb rodi¢t vychovavajicich dité s postizenim. Matéjcek psychické

potieby popsal nasledovné:

- potieba stimulace,

- potifeba fadu a smyslu v podnétech,

- potieba Zivotni jistoty

- potieba vlastniho ja a spoleCenské hodnoty

- potieba oteviené budoucnosti®

Je bézné, ze u dospélého cCloveka dochazi k uspokojovani zminénych potfeb predevsim
souzitim s détmi.® Déti totiz nejprirozendji napliiuji tyto zakladni potieby &loveka, ktery ve
své ptirozenosti je povolan byt rodiCem. V piipadé péce o nemocné dité¢ dochazi k poklesu
uspokojovani potteb u pecujicich rodici. Rodice, kteti peCuji o své postizené dité, byvaji
mnohem vice zat&Zovani také fyzicky a dochazi k v&tsi vy&erpanosti a Gmavé™, proto vydet

potieb pii vychové ditéte s postizenim obsahuje pfedevsim nasledujici potieby:

® Srov. VAGNEROVA, M. Zdklady psychologie. Praha: Karolinum, 2004. ISBN 80-246-0841-3. s. 177

7 Srov. VAGNEROVA, s. 13

& Srov. MATEICEK, Z., Rodi¢e a déti. 1. Vyd. Praha: Avicenum, 1986. 73521 —08/31.s. 15 - 16

%Srov. TECLOVA, M. Specifika rodiovstvi ditéte s postizenim. Olomouc, 2014. Diplomova prdace. Universita
Palackého v Olomouci. Pedagogicka fakulta. Ustav socialné pedagogickych studii. Vedouci prace: M.
Potmésil. s. 22.

0 5rov. Telclova, s. 23.



- potieba vhodného odpocinku a délby prace

- potteba celospolecenské pomoci

- potieba smysluplného zivota

- potieba zZivotni jistoty

- potieba rodiCovské identity a oteviené budoucnosti

- potieba pochopeni a spole¢enského uplatnéni™

Tyto vyjmenované potieby miizeme nalézt u kazdého ¢loveéka, ale mira a dilezitost naplnéni
u rodicl peCujici o postizené dité nabyva rozhodujiciho vlivu pro kvalitu Zivota. Mackova
zahrnuje fakt, ze nelze srovnavat postaveni béznych rodin s rodinami, které maji v domaci
péci Clena s tézkym zdravotnim postizenim. A v tomto smyslu vybizi, aby se kvalité Zivota
rodin, kde se peCuje o postizené¢ dité, venovalo dostatek pozornosti, porozuméni,

ohleduplnosti, a hlavn& aktivni pomoci.'?

™ Srov. Telclovd, s. 24.
2 5rov. MACKOVA, s. 14.



1.2 Dimenze kvality Zivota

Obecné lze rozlidit v hodnoceni kvality Zivota dvé dimenze, a to objektivni a subjektivni.™

Objektivni dimenze se tykd materidlniho zabezpeceni, socidlnich podminek, fyzického zdravi,
funk¢éniho stavu a socialniho statutu. V této objektivni dimenzi je kvalita Zivota jako néco, co
je z vnéjsku pozorovatelné, hodnotitelné a porovnatelné s ostatnimi. Tato dimenze, byla
zpocatku vnimana jako jedind a urcujici, nicméné se pro pojem kvality Zzivota stala
nedostacujici, protoze nestacila k vysvétleni rizného pocitu spokojenosti u lidi, ktefi
z vnéjSiho hlediska byli ve velmi podobné situaci. ZaCalo se stile vice ukazovat, ze pro
hodnoceni kvality vlastniho Zivota je subjektivni prozivani rozhodujici. Do této dimenze
spadd napiiklad vnimani postaveni sebe sama, nastaveni svych osobnich cild, vlastnich
ocekavani, osobnich z4jmi a toto vSe se odviji od velmi osobniho nastaveni jedince, ktery je
V tomto sméru ovlivnén mnoha faktory uZ od rané¢ho v€ku. Do této dimenze patii samoziejme
1 svét emoci a jejich reakce na momentalni situace, ale 1 na dlouhodobé podminky, ve kterych
se jedinec nachazi. Tato dimenze je ovlivnéna, jako osobnimi rysy, tak i kulturnimi a
socioekonomickymi faktory, které ovlivituji a podileji se na zptisobu hodnoceni a nahlizeni na

sebe sama.'*

Definice kvality Zivota od Hefmanové, kterou jsme uvedli vySe, vymezuje pole naSeho
uvazovani. Vzhledem k tomu, Ze cilem na$i prace neni konfrontace s obecnymi zavéry, ale
mapovani stavu jedné konkrétni rodiny, ktera je svoji situaci opravdu vyjimecna, bude pro nas

praveé osobni prozivani kvality Zivota rozhodujici.

2 Srov. HODACOVA, L., Mozek, emoce a spokojeny Zivot. Psychologie dnes 2007, ro¢nik 13, &islo 2, s. 48.
14 Tamtéz, s.50.
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2. RODINA Z HLEDISKA KVALITY ZIVOTA

To, co se nejCastéji objevuje v literatufe na téma kvality Zivota a individudlnich potieb
Clovéka je vztahovost. Socialni psychologové povazuji ¢loveéka za socialni stvofeni, jehoz
genetickou potiebou je potieba k nékomu patfit. Tato potieba je posuzovana, jako zakladni
socialni motivacni sila. Uspokojovanim této potieby dosahuje c¢lovék nejvyssi miry
spokojenosti. Naopak neuspokojeni této potieby, vede k nejvyssi mife negativnich emoci.™
O prozivani kvality zivota vztahy rozhoduji ve velmi vysoké mife. V zdkladu biblické
antropologie je jednoznacné teze: ,,Neni dobré, aby byl clovek sam.“(Gn 2,18). Jak uvadi
Kompendium socidlni nauky cirkve odkazujici se na II. Vatikdnsky koncil, fika, Ze v Bozim
planu par muZe a Zeny predstavuje , prvni formu spolecenstvic.*® V tomto kompendiu
nachazime také toto dilezité¢ tvrzeni: ,,Osobu nelze nikdy myslet vyhradné jako absolutni
individualitu, ktera by vyrostla sama ze sebe a stila na sobé samé, jako kdyby jeji viastni
«17

charakteristiky nezavisely na nicem jiném nezli na ni samotné.””" Mluzeme tedy fici, ze

uskutecnéni osoby a jejiho zivota zdsadné zavisi na vztazich, které proziva.

Srov. SVEIDOVA, M., Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota. Praha, 2018. Bakala¥ska prace. Viysoka $kola
ekonomicka v Praze. Fakulta managementu v Jindfichové Hradci. Katedra spolecenskych véd. Vedouci prace M.
HirsSovd s.22.

' pPAPEZSKA RADA PRO MIR A SPRAVEDLNOST Kompendium socidlni nauky cirkve. Kostelni Vydfi: Karmelitanské
naklad., 2008. ISBN 978-80-7195-014-1s. 147, ¢l. 209.

Y Tamtéy, 5.90, ¢l. 125.
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2.1 Poslani rodiny
Z vyse uvedeného miizeme vyvodit, jak je dilezita role a poslani spolecenstvi rodiny pro
prozivani kvality zivota. Rodina je povolana napliiovat hned n¢kolik funkci.

Dunovsky uvadi nasledujici funkce rodiny:

Reprodukéni funkce
Materidlni funkce
Vychovna funkce

Eal A

Emocionalni funkce®®

O napliovani a kvalité ptipadné¢ nekvalité¢ jednotlivych funkci rodiny rozhoduje pravée
kvalita vztahii uvnitt rodiny. Dulezitost vztahi pro plnéni poslani rodiny vystizn¢ definuje
Dunovsky ,, ... Poskytuje ¢lenu rodiny péci a ochranu, a to zvlasté v obdobich, kdy neni s t0 se
o sebe postarat. UmozZiiuje mu jeho télesnou, dusevni, duchovni existenci a rozvoj, dava mu
pocit jistoty a bezpeci, pocit domova v kruhu svych nejblizsich. Podle potreby se svéetu kolem
otvird, ale téz se mu zavird, vytvarejic v sobé sama svuj vlastni svet. «19
Emocionalni funkce rodiny, ktera bezprostiedné souvisi se vztahy, ma tedy nenahraditelny
vyznam.*“ Rodina by méla predstavovat intimni spolecenstvi lidi, kteri maji spolecnou
minulost i touhu po spolecné budoucnosti, a naplnuje potiebu jedincu po stalosti a vztaznosti
sebe sama k nécemu trvalému, jistéemu a nereciprocnimu. Mélo by zde dochazet k napliovani
pocitu bezpeci, bezvyhradného prijeti, blizkosti, pomoci, podpory, sdileni a divérnosti“.*

Coz znamena, Ze rodina je prostorem, kde clovék mlize a ma zakusit bezpodminecnou lasku,

ptijeti.

'8 Srov. DUNOVSKY, J. Socidini pediatrie: vybrané kapitoly. Prvni vyd. Praha: Grada, 1999, 279 s. ISBN 80-716-
9254-9. 5. 92.

¥ Tamtéi s. 91.

** TECLOVA, 5.18.
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2.2 Kvalita zivota rodiny se specialnimi poZadavky

PécCi o dite s postizenim muizeme rozlisit na dvé zakladni roviny. Prvni rovinou je specifikum
daného postizeni a vSe, co se vaze na toto postizeni, zvlasté co se tyka kazdodenni péce o dit¢.
Druhou rovinou je peéujici rodina, ktera vie potiebné zajistuje. Zivot kazdé takové rodiny je
odli$ny, specifické jsou i potfeby téchto rodin. Je evidentni, Zze péce o déti s postizenim je
dlouhodobou zatézi. Sife nabidky pomoci a podpory, ptipadné souvisejici podminky, to vie je

zasadni pro zvladani takové péce. K tomu musime piipomenout zékladni a velmi dualezity

princip, Ze pokud je spokojen rodi¢, je spokojené i dit&.*

2.3 Specifické potreby rodin s détmi s postiZenim

Prvni potieby prichazeji v okamziku, kdy se rodina o postizeni svého ditéte dozvida. Z tohoto
hlediska se problematika tyka ptedevsim ptijeti faktu postizeni ditéte. Pfijeti tohoto faktu
zasadné ovliviiuje dalSi situaci a vyvoj v rodin€. Primarné tedy péci, pomoc a podporu
potiebuje nejen dité s postizenim, ale cela rodina ditste.?? U Matéjcka nachazime popis fazi,

kterymi rodiCe postizeného ditéte obvykle prochazeji.
1. Faze Soku a popfteni

V této fazi rodice prozivaji pocity smutku, uzkosti, neschopnost pfiméiené reagovat. Objevuje
se tu 1 emocni potieba najit vinika apod. Rodi¢e byvaji v této fazi uzavieni radam a

doporuéenim. Casto tato situace vyzaduje odbornou psychologickou pomoc.
2. Faze bezmoci

Rodice uz dokazou o situaci uvazovat. Zacinaji se objevovat pocity studu, vlastni viny, rizné
obavy. Uvadi se, ze rodiCe v této fazi vétSinou nejsou schopni pozadat o pomoc, protoze si
nejsou schopni realné pifedstavit, co vSechno je ¢ekd a jakou pomoc by mohli potfebovat.
V této fazi jsou uz otevieni raddm a zkuSenostem odjinud. Jsou schopni navstivit i

specializovana centra.

3. Faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem

! PUGNEROVA, M. Rodina a dité s postizenim (psychologické aspekty), Olomouc, 2018. Moderni trendy ve
vzdélavani v negraduadlni pfipravé budoucich pedagogickych pracovniki na univerzité Palackého v Olomouci.,
s.1.

22 Tamtéz, s.1.
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Rodi¢e se zalinaji zajimat o redlnd fakta k danému postizeni, objevuje se odhodlani vse
zvladnout. Doporucuje se vSak dale psychologickd podpora a pomoc. Je zde totiz stale silna
potfeba nalézt vysvétleni pripadné vinika. Stfidaji se zde faze prijeti i popirani. Rodi¢e mohou

Ipét na svych zptsobech vysvétleni, prestoze jsou objektivné nerealisticka.
4. Faze smlouvani

Rodice jiz ptijimaji danou skute¢nost a informace o diagndze, ale maji tendenci nerealisticky
predpokladat zlepSeni situace dle vlastnich predstav. Nejednd se jest€¢ o pIné smifeni
s diagndzou a prognoézou do budoucna ohledné zdravi ditéte. Zacina na né v plnosti doléhat
naro¢nost a zatéz spojena s pé¢i o postizené dité. Dlouhodoba pomoc a podpora z hlediska

ruznych odbornych instituci je nezbytna.
5. Faze realistického postoje

Mizi neredlna ocekavani, ale i1 bagatelizace nékterych prvki tykajicich se postizeni. Rodice
akceptuji skuteCnost postizeni svého ditéte. Narocnost samostatné péce tato skutecnost vSak
nijak nesnizuje. Pro rodinu je velmi dilezita moznost pribézné pomoci a podpory s ohledem

na individuélni vyvoj ditéte a souvisejici potfebnou pééi.23

2.4 Krizové faktory v rodiné s ditétem s postiZenim

>* srov. MATEICEK, Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Vyd. Jino&any, 2001. 3. pfeprac. vyd.
JinoCany: H& H, s. 43.
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To, co se uvadi jako zasadni a vSe pronikajici faktor, ktery zvySuje hladinu krizovosti, je
narozenim postizené¢ho ditéte ohrozena rodicovska identita. Matéjcek vyjadiuje tento vznikly
problém nésledovné: ,,Rodice maji dité, ale toto dite je viceméné svédectvim o jejich
neuspéchu v biologicky i psychologicky pojaté rodicovské roli. Jejich dité neni zcela zdravé,
neni zcela zdatné, neodpovida predstavam o ,,normalnosti . At jiz jde o vadu vrozenou, nebo
kdykoli ziskanou, dité neodpovida béznému ocekavani. Nezapadd do predstavy, kterou si
rodice o zdravém ditéti tvori davno predtim, nez se jim jakékoli dité narodi. Jsou proto

v v . ’ . v ro. v 24
nepochybné dotceni ve své rodicovské identité.

Na situaci, kdy se rodi¢iim narodi dité¢ s postizenim Ize nahlizet z nékolika hledisek:

- Kvalita emocionalniho vztahu k ditéti

- Kvalita vztahu mezi rodici

- Oblast zmén vzniklych a vznikajicich v kontextu naro¢nosti kazdodenniho zivota rodiny
- Resilience a zptisob zvladani stresu na individualni a rodinné rovni

- Aspekt blizsi 1 vzdalené socidlni podpory a podpory vlastni Sirsi rodiny25

2.5 Problematika podpory Zivota rodiny s détmi s postiZenim

*Srov. MATEJCEK, Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. Viyd. Jino¢any, 2001. 3.
preprac. vyd. Jino¢any: H & H, s. 48.
%> Srov. PUGNEROVA s. 5.
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Rodina a vztahy vni se fadi z celospole¢enského pohledu mezi velmi podporované a
chranéné hodnoty. Vztahy vznikajici v rodin€ jsou jednou ze zakladnich hodnot, kterou nas
pravni ¥ad chrani.?® , Pravni rad Ceské republiky chrani cely soubor hodnot, na nichZ se
vetsina spolecnosti shodne, popripadé i hodnoty, které spolecnost povazuje za prirozené dané.
Z tohoto pohledu radime rodinu a vztahy v ni vznikajici mezi hodnoty, které jsou chrdanény
Listinou zdkladnich prav a svobod.*“*" Rodina pecujici o dit& s postizenim, ma v prib&hu Sasu
potteby rtizného charakteru, at’ co se tyka samotné péce o dité, tak v zajisténi podminek pro
takovou péci ptipadné pro zapojeni ditéte do vzdélavaciho procesu atp. Podporu a pomoc tedy
rodina potfebuje a nasledné¢ muize Cerpat v ruznych oblastech, zde jsou uvedeny ty

nejzakladnéjsi:

Legislativa CR
Finan¢ni podpora
Poradenstvi
Informacni podpora

Svépomocna podpora
28

o 0~ w b

Vzdélavani

Internetovy portal, kde jsou piehledné uvedeny odborné ¢lanky zabyvajici se problematikou
rodin s détmi s postizenim, mizeme nalézt pod odkazem www.sancedetem.cz. Tento portal
poskytuje jak podklady pro velmi dobrou socialn¢ pravni orientaci v této problematice, tak i
velmi srozumitelné¢ zpracovand odbornd témata. To co charakterizuje zakladni formulaci
vychodiska pfistupu k rodinam s détmi s postizenim z hlediska cile nasi prace je vystizné
vyjadieno ve slovech docenta Jana Michalika: ,,Pecujici rodiny nepredstavuji jednotny
monolit sestaveny z totoznych prvkii, potreb a moznosti. Naopak — jestlize je néjaky celek
vnitiné riiznorody, potom jsou to pravé rodiny pecujici o svého clena se zdravotnim
postizenim. Uvedené konstatovani je pricinou rady nedorozuméni a problému. Systémy
verejné podpory jsou nastaveny na reSeni obecnych spolecenskych problémi a zpravidla

V ramci obecné (pravni) upravy neumi reagovat dostatecné citlive na specifické problémy

2% Srov. MICHALIK, J., Rodie a dité se zdravotnim postizenim (nejen) na zékladni $kole. Pardubice 2013, Prvni
vyd. Studio Press, s.r.o., ISBN 978-80-86532-29-5. s. 6.

’ Tamtéi s. 6.

*% Srov. Pugnerovd, s. 3-5.
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jednotlivych rodin. V téchto pripadech vzristda vyznam pracovnika prislusné pomdhajici

profese. “®

V &lanku Nérocnost péce o ditd se zdravotnim postizenim ¥

se nachazi velmi piehledné
zpracovana témata tykajici se vefejné podpory téchto rodin, finan¢ni naroc¢nosti Zivota
pecujicich rodin, vetné otazky ¢asové narocnosti péce o dité s postizenim. Mlizeme tam také
nalézt statistiky tykajici se vyzkumu zabyvajici se kvalitou Zivota v rodinach predevsim u
pecujicich rodi¢ti. Pro nasi praci je prinosné vyjadieni okruhti, kterymi se vyzkum zabyval.

Jde o nasledujici kategorie:

- ztrata pocitu, Ze mam véci pod kontrolou
- masivni ndstup deprese a beznadé¢je

- pocit velké tnavy

- ztrata schopnosti uzit si volné chvile

- ztrata schopnosti radovat se

- Ztrata osobnich zivotnich perspektiv31

Otazky, které byly kladeny respondentiim, tedy pecujicim osobam o postizené dité (déti),
vystizn€¢ vymezuji prostor, ktery vyznamné rozhoduje o kvalité prozivanych situaci, kterymi
prochézeji pecujici osoby. Pravé tyto otazky se staly zakladem pro nase Setfeni v ramci
zkoumané rodiny a zaméfeni se na schopnost resilience, ktera jak uvadi Teclova je jednim

z rozhodujicich faktori pro kvalitu Zivota rodiny>2.

2> MICHALIK, J. a kol. Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. Praha 2011, Portal, s.r.o., ISBN 978-80-7367-
859-35.97.

30 Michalik, J. Naroc¢nost péce o dité se zdravotnim postiZzenim [online], posledni aktualizace 13. 11. 2019,
[cit.2020-03-25]. Dostupné na WWW: <https://www.sancedetem.cz/cs/hledam-pomoc/deti-se-zdravotnim-
postizenim/rodina-ditete-se-zdravotnim-postizenim/narocnost-pece-o-dite-se-zdravotnim-postizenim.shtml>
* Srov. MICHALIK, J., VALENTA, M. Priibéznd zprdva 2009 vyzkumu GACR ¢. 406/09010177 ,, Kvalita Zivota rodin
pedujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim postizenim*“, UP Olomouc, 2010. Také In MICHALIK, J. a kol.
Zdravotni postiZeni a pomdhajici profese. s. 104.

%2 Srov. TECLOVA s. 22.
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2.6. Resilience rodiny

Resilience je schopnost odolnosti, pruznosti, schopnost se rychle vzpamatovavat. Opakem je
vulnerabilita neboli zranitelnost. Resilience je u nas jiz pomérné dlouho pouzivanym pojmem
v souvislosti s jednotliveem. (Matéjcek, Dytrych., Kfivohlavy aj.) Pojem resilience v kontextu
rodiny se ale uziva teprve kratce a je spojen se jménem I. Sobotkové. Rodinnou resilienci lze
definovat jako pozitivni vzorce chovani, pozitivni interakce a funkcni kompetence, které
jednotlivi clenové i rodina jako celek vykazuji za nepriznivych ¢i zatézovych okolnosti,
ovliviiuji schopnost rodiny udrzet si svou integritu i pri piisobeni stresu a krizich, umoznuji
znovu obnovit harmonii a rovnovdhu v rodiné.*®* To co je v rodinné resilienci dillezité je jeji
»regenerativni sila®“. Tato sila umoZziuje obnoveni a udrzeni rodinné harmonie. Rodina je
schopna se pfizplsobit zatéZzové situaci, sniZit své naroky. Je to také schopnost najit nové
moznosti k zvladnuti situace. Tato schopnost regenerace umoziuje rodin€ zdarnym zptisobem
prezit krizi. Dokonce se stat silnéjSimi, rozvijet se a dozravat pro zvladnuti budoucnosti.** To,
co nejvice ovliviluje rodinnou resilienci, Sobotkova vyjadiuje vymezenim ndsledujicich
oblasti:

- Soudrznost
- Adaptabilita

- Rodinna komunikace

Aby tyto oblasti, v kterych se rozhoduje o schopnosti resilience, byly posilovany, je ticba brat

N v , r ’ v o , ’, o 1 , 35
vazné v uvahu faktory, které na zaklad¢ riznych vyzkuma uvadi Teclova.

- Reseni problémii v rodiné. Zde jde predevsim o komunikaci, ktera je rozhodujici pro
feseni problémi a hlavné vytvafeni pozitivni rodinné atmosféry. Ve chvili, kdy jsou
naruSeny vztahy a tim omezend komunikace, jakékoliv hledani feSeni je omezeno a
predevsim je velmi ztizené ptijeti pfipadnych nalezenych feseni.

- Rovnopravnost. Védomi uZiteCnosti a akceptace kazdého clena v roding, predevSim
VvV rovin¢ partnerstvi velmi ovliviluje potencidl nejen k nalezeni feSeni, ale 1 schopnost
unést tizi problému.

- Spiritualita. Pomaha najit hlub$i smysl véci. U wvéficich lidi jde pak o veédomi

transcendentniho urceni lidské existence, které pronikd nejen do védomi, ale probouzi i

33 SOBOTKOVA, 1., Psychologie rodiny. Praha 2001, Portal, s.r.o., ISBN 80-7178-559-8. s. 84.
** Srov. Tamté? s. 85.
** Srov. TECLOVA s. 23.
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vnitini zdroje z nejhlubsich vrstev lidské existence. Musime vSak k tomu podotknout, Ze
tento spiritudlni rozmér musi byt ve sluzbé vztahové jednoty, jinak mize vytvaret i
existencialni propasti, které budou snizovat schopnost resilience rodiny.

Flexibilita. Je schopnost udrzet stabilitu, pruzné reagovat a prizpasobit se. Pokud mame
pred ocima resilienci rodiny bez vztahového souladu, flexibilita je samozifejmé¢ velmi
sniZena.

Pravdivost. Pravdivost je ptedpoklad a disledek dobrych vztahti v roding.

Nadéje. Mit nadéji znamena dodavat nad¢ji.

Rodinna hardiness. Je aktivni vnitini sila rodiny, pocit kontroly nad situaci a moZnost ji
ovliviiovat. I zde je potfebna vztahovost a sounaleZitost, protoze v ptipadé rodiny musi byt
sila nalezena jedincem sdilena.

Rodinny cas a rutina. Spoleéné straveny Cas a ritualy jako jistota a stabilizujici prvek
rodiny.

Socialni opora. Rodina Cerpad energii pro udrZeni vlastni integrity ze SirSiho socialniho
prostiedi. Aby vnitini vztahy rodiny byly zdravé a nosné tak, aby umoznovaly resilienci,
potiebuji nejen socialni oporu a pomoc zvenci, ale pro zdravi vnitinich vztahl je nezbytné
mit 1 co nejlepsi vnéjsi vztahy s ochotou pomoci druhym. Pravé toto byva dilezitym
piedpokladem, aby okoli snadnéji pomohlo, a také se tim usnadni pfijeti pomoci ze strany
potiebné rodiny.

Zdravi. Mira prozivani zdravi, pohoda a zivotni spokojenost ¢lenii rodiny jsou zdkladnim
faktorem pro celkovou resilienci rodiny. Z tohoto faktoru miizeme vycist, Ze otazka zdravi
je opravdu zasadni. Proto je tfeba brat v ivahu pravé tento faktor se vsi jeho obtiznosti 1

objektivnosti a subjektivnosti.
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3. VLASTNI VYZKUMNE SETRENI S REFLEX]

V praktické casti vychazime z metody piipadové prace. K zakladnim fazim procesu ptipadové
prace patii mapovani a vyhodnocovani potieb a ocekavani ¢loveka, ktery je v neptiznivé
socialni situaci a potiebuje podporu socialni sluzby. Déle planovani (v€etné stanoveni cill).
Nasledng realizace planu a vyhodnoceni vysledki. *® Vzhledem kcili nasi prace se
zamétujeme predevSim na zmapovani situace formou zadaného piipadového dotazniku a
piistupujeme 1 k planovani postupu ze strany nasi organizace. Vyhodnoceni vysledkli uz neni

soucasti této prace.

Pro praktickou ¢ast jsme zvolili nasledujici postup. Po popsani ramcové anamnéze rodiny
bychom vychazeli z osobnich odpovédi otce i matky z rodiny Travnikovych (kvuli zachovani
anonymity rodiny, které se tato prace tyka, jsme zvolili fiktivni jména) na zaslané otazky.
Odpovédi nasledné vyhodnotime podle okruhti a pomoci reflexe na zakladé teoretické ¢asti a
osobni znalosti situace rodiny, se pokusime navrhnout jednotlivé oblasti a zptisoby podpory a

pomoci vV ramci ¢innosti a zaméfeni CHNF.

3.1. Ramcova anamnéze rodiny Travnikovych

Zuzana a Michal Travnikovi se seznamili v dobé svych vysokoskolskych studiich. Zuzana
studovala jako obor specialni pedagogiku a navazné ziskala docenturu v oboru psychologie.
Jeji manzel Michal vystudoval inzenyrstvi v oboru ekonomie. Zuzana toto obdobi
charakterizuje néasledujicimi slovy: ,,Studovali jsme, chtéli jsme budovat vlastni kariéru. Nas

o . N SN .. s , v [ 37
zivot nebyl o askezi a odiikani si. Cestovali jsme, chodili za zdbavou, uZivali si Zivota...*

Po pomérné kratké zndmosti, uzavieli manzelstvi. Ocekdvané déti neptichazely. Ttikrat doslo
k nedonoseni pocatého zivota. Tato zkusSenost piivadéla manzelstvi do riizné dlouhych obdobi
krizi, které byly ale vzdy pomérné snadno piekonany. Po necelych Sesti letech manzelstvi se
narodila dcera Marie, jejiz zdravi se zpocatku zdalo Gplné v poradku. Ve dvou letech v&ku se

u Marie zacala velmi silné projevovat dieteticka netolerance vi¢i mléku, lepku a séji, coz

* Srov. MATOUSEK, 0., a kol., Metody a fizeni socidlini prdce. Praha 2003, Portal, s.r.o., ISBN 80-7178-548-2 s.
69-71.
37 Gvodu, kterym sama Zuzana zahajila odpovidani na zadané otazky.
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zacalo projevovat i velmi zdvaznymi ataky. Postupné byla u Marie diagnostikovana vedle
intolerance lepku a mléka, kiivice a nafizend histaminova dieta. K tomu se pfidala juvenilni
osteopordza, kterd se zacala projevovat zlomeninami nohou. Ve dvou letech véku Marie se
narodil Vaclav, u né¢ho se velmi brzy objevila také intolerance vii¢i lepku a mléku. Po dalSich
dvou letech se narodila Ela, ktera ze vSech tii sourozenct je nejvice postizena. Narodila se ve
23 tydnu téhotenstvi s vahou 600 g. Prvniho ptl roku Zivota prozila v nemocnici. Prodélala
kromé fady komplikaci tfi operace stfev, byl ji odebran kus tenkého stieva, proto roste velice
pomalu. Vzhledem k tomu, Ze je celkové opozdéna, vyzaduje jeji zdravotni stav pravidelné
cviceni 4 x denn¢ tzv. Vojtovou metodou. Diagnézy, kterymi Ela trpi, jsou
bronchopulmonélni dysplazie, syndrom kratkého stfeva, retinopatie a oboustranna
nedoslychavost. V soucasnosti ji byla diagnostikovana détska mozkova obrna — spasticka

triparéza.

Vyse uvedené zdravotni problémy kladou zna¢nou narocnost na stravu, rizné typy oSetfeni a
zaroven medikaci, a to vSechno ve zna¢né rezii rodicii déti. Histaminova dieta vyZaduje vafeni
z cerstvych potravin, bez mléka, lepku, so6ji a dalSich potravin. VSe se nahrazuje
bezlepkovymi, Cerstvymi, potravinami bez piidanych latek a emulgétort, které jsou velmi
finan¢né naro¢né. Pojistovna nehradi ani vitaminové dopliky ani vétsSinu 1€k, které vSechny
déti musi prubézné uzivat. Tato dieta je velmi ¢asové a finanén€ naro¢na, a presto neni staitem
finan¢n¢ podporovana. Taktéz péce o malou Elu vyzaduje zna¢né prostiedky na rtizné formy
rehabilitaci (neurorehabilitace, Terapie Kosmik a dalsi podplirné aktivity nehrazené
pojistovnami napf. hipoterapie). Star§i déti maji velmi omezené dochazeni do
institucionalnich zatizeni (Skolka, Skola, krouzky, zajmové cinnosti). Je to predevSim
z duvodu nebezpeéi ptenosu infekce, zvlasté pro nejmlads$i Elu a vzhledem K rizikim
spojenych s nedodrzenim diet, které instituce na sebe nechtéji brat. V neposledni fadé je tu
bohuzel i1 problém necitlivosti ze strany spoluzaki, ktery nékdy hrani¢i s vysméchem a
Sikanou. To v8e s sebou nese zvySenou narocnost jak psychickou, tak i finanéni, ktera je
spojend se zajiStovanim domdaciho vzdélavani, hliddni a pottebnych aktivit pro spravny
socidlni rozvoj déti. K tomu je tieba jeSté pficist potfebu mnoha kompenzaénich pomicek,

které z velké ¢asti nehradi stat.
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3.2 Vychozi Zivotni ramec manzelii Travnikovych

Vychozi ptipravenost obou rodici byla téméef nulova. Oba rodice pochazeji z pomérné
obvyklych pomérti uplnych rodin bez zkuSenosti s télesnym postizenim. Jen otec Michal ve
svych osmi letech prodélal kratkou zkuSenost se svou vlastni osteopordzou, kvili které musel
byt na nékolik mésicti v lécebné. Michal ma jednoho sourozence a nikdy se ptimo nesetkal ve

véts$i mife s problémem péce o postizené.

Matka Zuzana pochazi ze tfech sourozenct, s péci o nékoho s télesnym postizenim v rdmci
své ani SirSi rodiny neméla osobni zkuSenost. U jejiho otce byla diagnostikovana

schizoafektivni porucha a jeho matka byla hluchonéma.

To, co se jevi jako dulezity faktor pro zvladnuti budouci naro¢né situace je kontext kiest’anské
viry obou manzelt, jak vyplyne z odpovédi na zadané otazky. Michal pochazi z rodiny, kde se
praktikovalo kiestanstvi natolik, ze v pribchu vztahu s budouci manzelkou doslo k otevieni
se vife 1 u Zuzany a tento faktor se stal v jejich vztahu velmi dilezity. Zuzana byla sice

pokiténa jako dité, nicméné tak, jako jeji rodiCe ani ona viru viibec nepraktikovala.

3.3 Otazky k zmapovani situace rodiny

Otazky, které byly rodicim zadany, pro cil nasi prace, zohlediluji pfedev§im situaci
Vv horizontu jednoho posledniho roku. Nejsou voleny z hlediska celkového popisu situace, ale
tak, aby zohledniovaly problematiku resilience rodiny. K sestaveni doslo na zaklad¢ faktort
ovlivitujici resilienci tak, jak jsme je uvedli v podkapitole Resilence rodiny (2.6.). Pti
formulaci otazek jsme vychazeli také z vyzkumd, které systematizuje a komentuje Michalik
ve své rozsahlé publikaci Zdravotni postizeni a pomahajici profese.®® Michalik uvadi, ze vedle
obvyklych kvantitativnich vyzkumi je pro poznani skutecné situace rodiny pecujici o
postizen¢ho cClena nutny 1 ptistup ,,...striktné individudalni — kvalitativni, monitorujici

. .. ’ ;. . voer . «39 ’ ’ r .
neopakovatelnou individualni situaci pecujici rodiny “”. Cilem zvolenych otazek je zmapovat

%% Srov. MICHALIK, J. a kol. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha 2011, Portal, s.r.o., ISBN 978-80-
7367-859-3 5. 93—-108.
** Srov. MICHALIK, J. a kol. s. 95.
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pravé tuto dimenzi. Vzhledem Kk vzdalenosti i vytizenosti rodiny byly otazky zaslany po
domluvé s respondenty elektronickou formou s tim, ze rodi¢e mohou uchopit otazky podle
svého uvazeni a vzhledem k jejich moznostem a charakteru otdzek staci zapsat to, co je
spontann¢ napadne hned v prvni fazi premysleni. Otazky jsme zaslali kazdému zvlast a
pozadali o to, aby na né odpovidal kazdy sam bez vzijemné konzultace. Respondenti

ptistoupili na tuto pozadovanou formu.

3.3.1. Volba okruhl otazek

Otazky, které jsme zvolili, vychazi z ptistupid k problematice kvality zivota rodiny, které
zohlediuji vnitfni potieby rodiny zvlasté v otdzce schopnosti piekondvat tézké situace.
Diilezitost tohoto pfistupu odivodnujeme v teoretické c¢asti této prace. Také vzhledem
k zaméfeni nasi organizace, pro kterou by mély slouzit vystupy nasi bakalarské prace, zvolili

jsme nasledujici okruhy otazek.

- Soudrznost rodiny (A)

- Vztah k problémum (B)

- Prozivani socidlni identity (C)

- Odolnost rodiny (resilience) (D)

- Vnimani zédvaznosti situace (E)

- Vnéjsi pomoc a podpora rodiny (F)
- Schopnost pozadat o pomoc (G)

- Nebezpeci demotivace (H)
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3.3.2. Dotaznik

A) Soudrznost rodiny

Vyznamnym ukazatelem pro oznaceni rodin jako funk¢nich, je stupen rodinné soudrznosti.
Pravé v rodiné jako primarni socidlni skupin¢ je uspokojovana potieba blizkosti k dalsi
pecujici osobg, skrze kterou jsou naplnovany zékladni fyziologické potieby. Védomi
sounalezitosti s ostatnimi Cleny rodiny pifedstavuje pro jednotlivce naplnéni potieby
emocionalni vazby, zvySuje odolnost rodinného systému jako celku a soucasné¢ umoziuje

. . . ’ > 7 Al
jednotlivei postupné osamostatiiovani. 0

Otazky Odpovéd Michal Odpovéd Zuzana

Jak byste zhodnotili svou soudrznost | Diky cirkevnim hodnotam (az na S manZelem nés drZi povinnosti, které

v rodiné? malickosti) je nade rodinna soudrznost | vyZaduje péce o vSechny déti, tak aby
stabilni. Pokud bychom nebyli véfici 0 né bylo dobfe postarano. Povinnosti
lidé, osobné si myslim, ze bychom byli | jsou dennodenni. Kazdy den je stejny.
davno rozvedeni. Celime krizi, ktera je nevyhnutelna.

Hadky, vycitky, potfeba, aby druhy
délal vice, nez mu jeho sily dovoluji.
Pfesto nas drzi vira. Diky Bohu se nam
stale dafi pfekonavat denni Utrapy,
nesnaze, trapeni.

Co ji napomaha a co ji narusuje? Napomaha ji vira, laska, narusuje ji Soudrznost narusuje permanentné
nedostatek financi, podpory ze strany | obrovska Unava, pocit vyhofeni a
okoli a nedostatek porozuméni vyCitek. Neustalé obvifiovani sebe

sama, ze selhal jako rodic, Ze mohlo
byt vSe jinak. Neustala potfeba nékoho
vinit ze situace, z nezdaru a problém.
Nedokazeme si pfiznat, ze jsme
selhali, Ze neseme zodpovédnost.
Snaha hledat vinika jinde, nez v sebe

sama.
Jake tfi faktory byste vybral (a), které Vira, laska, podpora a zajem okoli Vira, laska, nadéje.
podle vas nejvice napomahaji

soudrznosti?

Jake tfi faktory byste vybral(a), které Rodina, naprosta vyCerpanost, hadky | PéCi jako takovou, byt ditéti nablizku
nejvice ohrozuji soudrznost ve vasi

*0Srov. TECLOVA s. 21.
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rodiné? v jeho téZkostech, umét obejmout

Reflexe ad A):

To, co se zda typické pro tento okruh otazek, je ze Michal nahliZi situaci vice z hlediska celé
rodiny a zda se, ze se citi odpovédny za rodinu jako celek. U Zuzany jako matky vystupuje do
popiedi péce o déti, aby o n¢ bylo dobie postarano. To, co je spole¢né pro oba je rozmér viry,
tedy prozivani situace také v oblasti spirituality. Oba vidi tento faktor jako rozhodujici pro

udrzeni soudrznosti, které také davaji oba velkou dilezitost.

Na otdzku €. 3. shodné uvadéji jako tfi hlavni faktory, které napomahaji soudrznosti viru a
lasku. Michal pak doplnuje jeSté zajem okoli, Zuzana zvolila nadé€ji, tedy je pro ni vice
dalezity vnitini postoj, zatimco Michal dava velkou diilezitost pomoci zven¢i. Zuzana také

zminuje ,, Neustalé obvinovani sebe sama, ze selhala jako rodic...*

Z vySe uveden¢ho mizeme udé¢lat nasledujici zavér: Zatimco Michal potiebuje vice vnéjsi
podporu pro jemu sveéfenou rodinu, Zuzana ocekdva podporu a doprovazeni v tom, co
proziva. Diky tomu, ze oba dadvaji diiraz na oblast viry, stava se tato oblast nosnym faktorem

pro podporu a ochranu soudrznosti.

Role CHNF:

Vzhledem k zaméfeni CHNF na kratkodobou pieklenovaci podporu ve formé financi,
piipadné zorganizovani podpurnych sbirek a zprostfedkovani novych uzitecnych kontakti a
moznosti, nemuze role CHNF byt v tomto sméru zdrojem dlouhodobé¢ jistoty. Ale diky dirazu
na spiritudlni dimenzi vyrlstajici ze stejnych kiestanskych zdklad a praktikovanou viru u
vétSiny Clenli organizace, ukézalo se, Ze pravé v této oblasti role CHNF je nesnadno

zastupitelnd a mize byt velkym ptinosem.
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B) Vztah k problémum

Nezalezi tedy ani tak na mnozstvi a zdvaznosti problému rodiny jako na reakci rodiny na tyto

problémy.*!

otazky

Odpovéd Michal

Odpovéd Zuzana

ve vas$i rodinné situaci?

Nemoci déti, odliSnost , neshoda
na vychovu déti

Nedostatek financi, energie, ¢asu,
vlastnich sil a nezéjem Sirsi rodiny

Viyberte 3, které dobfe zviadate?

Péci o déti, péCe o manzelku, péci
opsa

Logistiku, shanéni prostfedku na
terapie, neztracim nadgji

Viyberte 3, které zviadate jen
nékdy?

Trpélivost, nedostatek Casu,
nedostatek spanku

Stale véfim, modlim se,
doufam v lepsi zittky,
nevzdavam veci

Vyberte 3, které vibec nezvliadate?

Pfatele — Zivot mimo rodinu,
pracovni povinnosti, neustaly pocit

Péci jako takovou, byt ditéti nablizku
v jeho tézkostech, umét obejmout

vyhofeni

Reflexe ad B)

Je zajimavé, Ze vtomto okruhu otazek, jako kdyby se role otce rodiny a matky rodiny
obratily. Zda se, ze Zuzana se citi jist&jsi v logistice, v shanéni prostiedkii, zatimco Michal ve
druhé otazce projevuje svoji jistotu v péci o déti, v pééi o manzelku, v pééi o psa. Michal
tentokrat ptiklada dilezitost tomu, jak situaci proziva, zatimco Zuzana hledi do budoucnosti a
disponuje vét§im nadhledem. Michal trpi tim, ze se uzavird svému okoli, protoze nema

dostatek sil k diistojnému prozivani vztahti navenek.

Role CHNF:

Ptinos ptistupu CHNF, kterému zéalezi nejen na materidlni pomoci a Cist€é odborném
poradenstvi, ale na hlub§im porozuméni situaci a na kolik je mozné a rozumné sdileni
problému. V tomto piipadé se jevi, jako zadouci podpora otce rodiny v jeho zajistujici roli,
protoze vyménéni roli by z dlouhodobého hlediska mohlo vést k oboustrannému vyhoteni, o

kterém se ostatné uz Michal ve své odpovedi na otdzku €. 3. zmiruje.

L Srov. Sobotkova, 2007, s. 26.
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C) Prozivani socialni identity

V rodinach s postizenym ditétem dochazi ke zméné socidlni identity, coz znamena, Ze tyto

rodiny jsou nécim odlisné a tato spiSe negativné hodnocend skutecnost se stava soucasti

sebepojeti viech jejich &lent.*?

Otazky

Odpovéd Michal

Odpovéd Zuzana

Jak vnimate a jak byste popsal(a)
socialni odlidnost vasi rodiny
vzniklou pfitomnosti postiZzenych
déti?

Odlidnosti vnimam v dietach,
bez lepku, miéka, soji. Nezajem
okoli, véficich. Necitlivy pfistup
k nejmladsi dcefi s obrnou

z blizkého i $irSiho okali.

Jsme vyéledovani ze spole¢nosti
dietami, handicapy naSich déti. Lidé se
od nas odvraceji, nechtéji nic ménit,
snaZit se vyjit vstfic osobé, ktera ma
jiné naroky na stravu. Postupné to vede
k naprostému odlouceni se od
vrstevnikd, dosavadnich pratel.
PFekazky jsou obrovské. Jednodussi je
v danou chvili se s nikym neschazet.
Viyvolava to nevoli, nesvary, rozpaky.

Co se vam podafilo piijmout
nejobtizngji?

Nelasku, nepfijeti rodiny, rodic
nejmladsi dcerky. Totalni
nezajem rodiny k pomoci
handicapované dcefi.

Ze je ¢lovek odli$ny, Ze je jiny.
NedokaZzu pfijmout skute¢nost, ze lidé
nejsou ochotni pfijimat odliSnosti,
odmitaji se pfizpUsobit, radéji odliSnosti
nevidi. Citim stéle vice pokrytectvia
neupfimnost.

Co se vam dodnes nepodafilo
pfijmout?

Neustale bojuji se zavisti,
srovnavam nasi situaci se
situaci ostatnich, vice
nevéricich, nez véficich

Bezohlednost, krutost

Reflexe ad C)

Z odpovédi obou partnerit vyplyva velmi silné prozivani tohoto problému. Situace rodiny

vlivem postizeni déti opravdu zpiisobuje silné vylouceni z vétSinové spolec¢nosti. To, co

ptekvapi je, Ze hlavni pfiCinu tohoto vylouceni vidi oba partnefi v oblasti odliSného

stravovani, které vznika z diivodu velmi pfisnych diet. Vnimaji v této véci velkou nevstticnost

ze strany svého okoli. NedodrZeni diet zplsobuje u déti velmi zna¢né zdravotni ohroZzeni.

Rodi¢e nezmifiuji problém vztaht svych déti s vrstevniky, které bychom mohli ocekéavat

vzhledem K jejich fyzickym handicapim. Vztah okoli k jejich rodiné¢ hodnoti jako

bezohledny, neochotny k pomoci.

Role CHNF:

42 .
Srov. Teclova s. 22.
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Je evidentni, Ze by pomohla finan¢ni podpora, kterd by mohla do jisté miry fesit jednodusi
zajisténi pozadovanych diet. Také by byla potieba pomoc pti nalézani lepSich zplsobt
komunikace s okolim na toto téma, nebot’ je dost pravdépodobné, Ze neschopnost piiméiené
reakce okoli neni v mnoha piipadech zptisobena zlou vili, ale spiSe bezradnosti a strachem
Z ptipadnych problémt. V této oblasti je velmi potieba psychosocidlni poradenstvi, aby se
vylouceni neprohlubovalo, ale naopak, aby dochazelo ke stile vétSimu vzajemnému

porozumeéni.

D) Odolnost rodiny (resilience)
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Otazky

Odpovéd Michal

Odpovéd Zuzana

Jaka obdobi se vam vybavuji jako
plusova a co je charakterizovalo?

Narozeni a pfeziti pfedéasné narozené
dcerky

Pobyt mé nejmensi dcefi v inkubatoru.
Stravila v ném dlouhych Sest mésica.
Mezi némi rodici byla obrovska
soudrZnost, Byli jsme na stejné lodi.
VSichni z nés jsme prochézeli
utrpenim, strachem o vlastni dité.
DrzZelo nés to, vzajemné jsme

s podporovali, byli jsme rodina.

Jaka obdobi se vam jevi nejkritictéjsi a
co je charakterizovalo?

Narozeni Eli, bisfosfonaty nejstarsi
dcery, terapie, ktera ji postupné nici.
Adenom na podvésku mozkovém u
manzelky.

To bylo nejkriti¢t&jsi obdobi. Boj, strach
0 Zivot pfedCasné narozeného ditéte,
rizika, stav.

Co vam nejvice pomahalo
k pfekonavani krizovych obdobi?

Vira

Spole¢na modlitba, podpora pratel

v modlitbé v tom, Ze nejsme s nami, Ze
je s nami na$ Pan a ten nas nikdy
neopusti.

Co nejvice zpUsobovalo obdobi krizi a
co je nejvice délalo tézkymi?

Strach, beznad§j, pocit nevyslySeni

modliteb

To, Ze Elovék Casto pochyboval a
nesvéfoval vSe Bohu. My lidi mélo
Panu Bohu véfime, stale pochybujeme
a tim se dostavame do permanentniho
strachu. To je Spatna cesta.
Dlvéfujme.

Reflexe ad D):

Téma resilience je velmi kliC¢ové, protoze rozhoduje o schopnosti ptekondvat krize, které jsou

V jistém smyslu na dennim pofadku. To, co nachazime v odpovédich na zadané otazky od

obou partnert, je role nejmladsi, nejvice postizené dcery Ely. A to jak v pozitivnim smyslu, Ze

jeji pritomnost je zdrojem velké posily a soudrznosti, tak v negativnim smyslu, protoze je

zaroven zdrojem obrovské zatéze a to predevSim tim, jak sama trpi. Toto vnimani obou

partnert je velmi podporovano, moznd i uréovano, kontextem jejich kiest'anské viry.

Role CHNF:

Vzhledem ke kiestanskému zaméteni CHNF mtiZe byt jeho role v podpofe spiritudIni oblasti,

pfedevsim diky aktivnimu naslouchdni i v téchto naro¢nych tématech.

E) Vnimani zavaZnosti situace
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Jednim z nejvyznamnéjSich faktori pro rodinnou resilienci to, jak rodina sama vnima

L o, 43
zavaznost vzniklé situace.

Otazky

Odpovéd Michal

Odpovéd llona

Jak vnimate svou situaci z hlediska
zvladatelnosti?

Beru to jako kfiz

V tuto chvili jiz nezvladatelnou, chybi
energie, sila, dostavil se pocit téZkého
vyhofeni a vyCerpani

Jak jste Casto na pokraji sil?

Denné

Denodenné

Co vas nejvice uijistuje o
zvladnutelnosti situace?

Vira, pust, pfiblizeni se k Bohu, jinak si
nedovedu pfedstavit nic (jinak bych se
zblaznil nebo utopil, utekl od rodiny)

Védomi, Ze to Bih nenecha dojit tak
daleko, ze zasahne, pomUze, v
dobrém

Co vam nejvice dodava silu k zviadani
tézkych situaci?

Ela

Védomi, Ze na to nejsme sami

Reflexe ad E):

Byt jsou odpovédi vzhledem k charakteru dotazniku velmi kratké, lze z nich vycist, ze se

V téchto otazkach dotykame velmi citlivé rozhodujici oblasti. Z odpovédi obou partnert je

také ziejmé, jak je kazdodenni situace tézka. Mlzeme snad i vyvodit, Ze oni sami nechapou,

jak to mohou zvladat. Dotykame se zde také toho, co bychom mohli nazvat tajemstvim.

Tajemstvim, které pro manzele Travnikovi pfimo souvisi s Bohem.

Role CHNF:

Ptistup ze strany pracovniki CHNF by mél byt plny tcty, respektu, obdivu, tak, aby se

védomi tajemstvi u rodiny Travnikovych posilovalo.

F) Vnéjsi pomoc a podpora rodiny

Otazky

Odpovéd Michal

Odpovéd Zuzana

43 .
Srov. Teclova
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Odkud nejvice vnimate podporu
vasi rodiny?

Blizké pratele, nadace, pravé pratele

Podporu rodiny jsme ani jeden nikdy
neméli, mame obrovskou podporu
pfatel, ktefi stéle pfichazeji

Jake tfi nejdllezitéjsi faktory
vnéjSi opory a pomoci vnimate?

Penize, zajem pfatel, fyzickd podpora,

modlitby

Jako pomoc vnimam moZnost podpory
pres nadaéni systém, r(izné formy
shirek na kompenzacni pom(icky,
terapie, rehabilitace

Jaké 3 nejvétsi zklamani tykajici
se vnéjSi pomoci a opory jste
zazil(a)?

Zavist, bezohlednost, neteénost

Lidové fegeno, co jsem si sama
nezjistila, to jsem neméla. Chybi
obrovsky informovanost o vzniklé
situaci, nevime kam se obracet pro
pomoc, kde hledat podporu a
informace, jak situaci zvliadat, na co je
a na co neni narok v dané situaci

Reflexe ad F)

Je evidentni, Ze v situaci rodiny Travnikovych zcela chybi podpora vlastni $ir§i rodiny. Cilem

naSi prace neni zkoumat pro¢. Otazky timto smérem jsme neotvirali. Co je dal patrné

Z odpovédi obou partnert, je to, ze role pratel je obrovska a nezastupitelnd. Zuzana vnima

velmi siln€ podporu nadaci. Je to dano tim, Ze je to ona, kdo hleda a zatfizuje pomoc timto

smérem. Vzhledem ke svym schopnostem zvlada tuto oblast opravdu nadprimérné. Piesto to

ani zdaleka nestai na nestresujici zajiSténi rodiny. Také Zuzana vnimd, ze vinou této

nezbytné role, nemiize pln¢ prozivat svou roli matky.

Role CHNF:

Kazdd pomoc a podpora je pro rodinu Travnikovych dilezitd a vyznamni. Pomoc a

poradenstvi v ziskavani dal§ich moZznosti instituciondlni pomoci. CHNF také potada tcelové

sbirky pro konkrétni ptipady. Ziskdva darce a garantuje splnéni ucelu.

G) Schopnost pozadat o pomoc a podporu pro rodinu
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Otazky

Odpovéd Michal

Odpovéd Zuzana

0O jakou duleZitou pomoc bylo pro vas
snadné zadat a koho?

Blizké pratele, nadace, pravé pratele

Velmi dobre se na danou véc,
pomucku spolupracujeme s nadacemi.
Pojistovny hradi pouze holy zaklad,
nebo nic.

Zadat a koho?

p. Passera o auto

Nejtéz3i pro nas bylo vibec Zadat.
Dokud je ¢lovék zdravy, mé zdravé
ruce a stoji na nohéch, tak ma pocit, ze
by se mél o v3e postarat sém. Pokud
mate postizené ditg, tak je jasné, Ze
jeden z rodict se musi 24 hod denné
vénovat ditéti. Bojuje s pocitem
naprostého selhani. A jen nucen jit ,do
naha*“ pfed nadacemi a jinymi
institucemi, aby ziskal potfebné a
nutné pro své milované dité. Ato je
velice ponizujici.

O jakou pomoc a podporu byste nikdy
nepozadal (a), i kdyz vite, Ze ji

potfebujete?

TV Nova

V tuto chvili nevim

Reflexe:

Schopnost pozadat o pomoc pro rodinu Travnikovych je urCovana predevSim nezbytnosti,

protoze bez vnéj$i pomoci at’ instituciondlni nebo osobni neni mozné situaci zvladnout.

Z4dani o pomoc jako kdyby byla sou¢asti identity celé rodiny. Tato oblast je zaroveti zdrojem

velmi negativnich zkuSenosti, tak zkuSenosti pozitivnich. Timto je zasadné¢ ovliviiovana

situace a kvalita zivota rodiny a to 1 nebo predevsim ve vztahové rovin€. Praveé tato dimenze

velmi rozhoduje o schopnosti resilience.

Role CHNF:

Poslani CHNF se zaméfuje na takovou podporu, aby byla umoznéna resilience rodin i

jednotlivei. Jde tedy spisSe o kratkodobou ekonomickou podporu. O to vic se vSak Fond snazi

poskytnout podporu na osobni rovin€. Pravé v tomto duchu spise rodinné nez institucionalni

pomoci a podpory Fond vidi svou velmi diileZitou ulohu.

H) Nebezpeci demotivace
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Papez FrantiSek ve své exhortaci jak podporovat a doprovazet rodiny v tézkostech ne

hlasanim ideald a doktriny, ale ,,aby neupadali (rodiny) do demotivace z divodu vytyceni si

ptilis abstraktnich idedli, které mé rodina naplnit.

«44

Otazky

Odpovéd Michal

Odpovéd Zuzana

Jak vnimate svou situaci z hlediska
kiestanskych ideall a své viry?

Velmi ¢asto nad tim pfemys3lim.
Uvé&domuii si, Ze vira a kfestanstvi jsou
dvoji.

V nasi farosti narazim osobné na
negativni reakce lidi, jsem skepticka.
Dostava se mi vétsiho pochopeni mezi
neveéficimi. Jsem upfimné zklamana.

Vniméate svou situaci jako naplfiovani

svého Zivotniho poslani?

Nejsem o tom pfesvédéen.

NedokaZu posoudit. Kazdy den se na
to Boha ptam, odpovéd ale nepfichazi.

Jak méate Casto pocit selhdni a | Velmi Casto Kazdy den
Zklamani?
Je vam nauka cirkve spiSe pomoci | Velmi pomoci Modlim se svymi slovy. Na m3i odfikam

nebo pfitézi?

bézné modlitby. S nasim Panem
mluvim o samoté, mimo davy.

Méate nékdy chut ze v3eho utéct,
skonéit to? Svéfit napfiklad déti do

Ustavni péce.?

Utéct ano, dité dat do ustavu NIKDY

Uvazuiji o tom, pfestavam vidét
vychodisko, RVE mi to srdce. Stale
prosim o pomoc, at se najde jina cesta,
at ndm da BUh silu to zvladat dal, nase
déti, které nam byly svéfeny, si to
zaslouzi

Co nejvice dava smysl vaSemu zivotu?

Eli, nejmladsi dcera

Védomi, ze kazdy neseme kfiz, mame
Ukol na této zemi, ktery mame splnit,
rozdavat lasku vSem kolem sebe

Co vas nejvice okrada o smysluplnost
vasi existence?

Neustalé zadosti nadace o penize,
neustalé navstévy lékarl, neustala
vyCerpanost, permanentni vafeni
nekonecénych diet

Nezajem, primitivismus, hloupost a
jednoduchost, tendence vzdavat cokoli,
protoze je to jednodussi

Co vam déla nejvétsi radost?

Eli

Zajem, Gsmeéyv lidi kolem nas, vztah
k bliznimu, kdyz mi nékdo slu$né
odpovi

Co vas nejvice napliiuje smutkem a
uvadi do rezignace a frustrace?

KdyZ se détem piitizi, bolesti déti

Bezohlednost, zbabélost, pokrytectvi,
nelcta

Reflexe ad H)

* Srov. SRAJER, J., ed. Amoris latetia: Zlom, nebo kontinuita. Praha: Karmelitanské nakladatelstvi s.r.o., 2019.

ISBN 978-80-7566-166-1 s. 51-52.
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Posledni soubor odpovédi na zadané otazky je sam osobé mozaikou inspiraci a snad i
dikkazem toho, jak dulezit¢ je naslouchat, vnimat, neuvazovat jen v zjednoduSenych
schématech. Naprtiklad za neschopnosti dodrzovat institucionalni pozadavky ze strany rodici
postizenych déti je tfeba vidét ohromnou miru zatéze a vyCerpani a nepiedstavitelny balik

problémi.

Role CHNF:

CHNF se zrodilo nejen za uelem pfispéni k systému pomoci socidlnich organizaci, ale
z touhy pomahat i tam, kde to z riznych divodi neni ze strany instituci mozné. Pomoci
pieklenout institucionalné nezataditelnd obdobi tém, kdo to prosté samy nejsou schopni
pratelé, rodina, jako ti, kdo ziji blizeneckou lasku diky své kiestanské vife. Pravé toto je to,

co nejvice prispiva k tomu, co zahrnuje pojem resilience.

1) Shrnujici reflexe:

Respondentiim bylo polozeno celkem 33 otazek v osmi okruzich. To, co nejvice vystupuje
Z odpovédi na polozené otazky je opravdu nelehka situace rodiny. V odpovédich nachazime
Casté sebeobvinovani (selhani, nedostatek sil, nezvladani povinnosti). Dale obviilovani okoli
(nete¢nost, nepochopeni, neochota udélat vstiicny krok). Nachdzi se zde i1 zklamani z
nepochopeni a nezdjmu blizké rodiny a piibuznych. Z odpovédi vystupuje konstatovani o
naroc¢nosti a Castém nezvladani situace. Jako protivdaha k témto prevazujicim tézkostem je
pomérné Casté zminéni (17krat) velmi pozitivni role kiestanské viry. Ddle je to opora a
pomoc ze strany piatel a védomi, velké dalezitosti pomoci ze strany nadaci a soukromych
darct. To, co je zde vyrazné vyjadieno, je také vnimani nejmladsi dcery, kterd je nejvice
postizena a o kterou je potieba nejvice pecovat. Je vnimana jako zdroj radosti a posily a také

ma velmi pozitivni vliv na vnittni soudrznost rodiny.
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4, NAVRH PODPORY A POMOCI PROSTREDNICTVIM
CHNF

4.1 Charitni nada¢ni fond a jeho ¢innost

Charitni nada¢ni fond byl zalozen na zéklad¢ touhy dobrovolnych spolupracovnikli pomahat
bliznim v nouzi.* Tato formulace, kterou miZeme nalézt v ramei prezentace fondu na jeho
webovych strankach a propagacnich materialech, vystihuje specificnost zaméfeni jeho
¢innosti. CHNF vznikl na zdklad¢ silné inspirace udé€lat néco pro potiebné. Na zacatku
historie fondu byl finan¢ni dar soukromé osoby s umyslem pomahat tém, kterym osud pfili§
nepieje. Pfestoze v soucasné dobé CHNF vykazuje parametry socidlni organizace, kterda ma
vyprofilované oblasti své pusobnosti (pomoc matkdm samozivitelkam, kratkodoba pomoc
rodindm v nouzi, podpora jednotlivcl v akutni krizi), ziistavd pro jeho Cinnost nosné, byt
pottebnym oporou nejen v ekonomicko-socialni oblasti, ale byt opravdu bliznim tém, kterym

pomaha. Tento ptistup Cerpa svou silu z kiest'anskych kotenti.

To v ¢em rodina nejvice stradala a co se jevilo, jako hlavni aktualni potieba, bylo ujisténi, Ze
ve své situaci ma né€koho, kdo ji rozumi. Vedle ekonomické pomoci, ktera byla také evidentné

na mist¢, se role fondu zacala jesté vice napliiovat v oblasti lidské podpory.

4.2 CHNF a jeho dosavadni pomoc zkoumané rodiné

Kontakt s rodinou byl navazan na zakladé doporuceni téch, kdo rodinu znali a védéli o jeji
tizivé situaci. CHNF byl pozadén o to, zda by nemohl této rodiné¢ pomoci. Po prvnim Setfeni a
ziskani zékladnich informaci rada Fondu rozhodla, Ze se do pomoci zapoji. Rodina se
pomérné dobie orientovala v moznostech ekonomické pomoci a opravdu v maximalni mire
téchto moznosti vyuzivala. V dané situaci, ale rodina uZz ztracela silu sehnat potiebnou
ekonomickou podporu. CHNF pfislibil rodiné pravidelnou finanéni pomoc, kterd byla
realizovana po dobu necelych tfech let. V prospéch rodiny uspotadal Fond n€kolik vefejnych

sbirek a ziskal n€kolik pravidelnych podporovateli.

** Charitni nadani fond [online], [cit.202-04-16]. Dostupné na WWW: <https://www.chnf.cz/poslani-fondu>
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4.3 Indikace pro pomoc rodiné Travnikovych ze strany
CHNF

V nésledujicich indikacich pro konkrétni postup pomoci a podpory ze strany CHNF

vychazime z naSich reflexi a zavért ke kazdému okruhu otazek. Z praktické¢ho hlediska jsme

roli CHNF v feSeni konkrétnich potfeb umistili pfimo pod jednotlivé okruhy otazek.

V nasledujicim vy¢tu indikaci jde tedy o systematizovani kroka z hlediska postupu a
planovani CHNF.

Jednotlivé oblasti podpory:

Pomoc s ekonomickymi potiebami

Na zaklad¢ zjisténé situace se jevi jako velmi zatézujici feSeni otazky diet, které se tykaji
vSech tfech déti rodiny Travnikovych. Ekonomicka naro¢nost vede K velmi
komplikovanym feSenim. Evidentnim ulehfenim by byla financni pomoc tak, aby se
mohly pofizovat snadno pfipravitelné suroviny, piipadné pro preklenovaci obdobi ve
velmi zatéZzovych situacich by se mohlo zajistit kvalitni jidlo odjinud. Navrhujeme, aby
byl stanoven pravidelny finan¢ni piispévek na ulehCeni zajiStovani predepsanych diet
déti. Fond také urci pracovnika, ktery se bude zabyvat moznostmi ziskani surovin piimo

od vyrobcti a jejich zapojeni se do piimé sponzorské pomoci této roding.

Podpora otce rodiny, aby nedoslo k zaméné roli a naslednému psychickému vyhoieni

otce

Dalsi vyznamnou potiebou, ktera vyplynula z Setfeni, je podpora otce rodiny v jeho roli.
Navrhujeme, aby se pomoc fondu v této véci zaméfila na pomoc pii zprostfedkovani
kontaktu se svépomocnou skupinou, ktera sdruzuje rodife postizenych déti za Gcelem
vzajemné podpory a odborného doprovazeni. Pokud budou s touto aktivitou spojeny
néjaké financni naklady (cestovné, osobni konzultace a doprovazeni) fond bude jednat o

finan¢ni podpote pro tento druh podpory otce.
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Pomoc v prekonavani socidlniho vylouceni (mediace ve vzajemném porozuméni

S okolim)

Fond navrhne rodin€ pomoc povéfeného pracovnika, ktery by citlivé vstoupil do
vztahového kontextu s okolim rodiny. Jednim z prostiedkii pro vytvoieni vzajemného
porozuméni a pomoci ze strany nejblizsiho okoli budou informaéni aktivity (materialy) o

situaci rodiny a moznostech, jak ji podpofit.
Psycho-spiritualni podpora (zprostiedkovani odborné pomoci)

Vzhledem k duchovnimu zaloZeni obou manzelt a dilezitosti spiritualni dimenze bude
fond prabézné monitorovat potieby rodiny v této oblasti. Vedle nabidnutého prostoru pro

sdileni ze strany povéfeného pracovnika, Fond pomiiZe s vyhledanim kompetentni

podpory.
Spoluvytvareni zazemi ze strany pratel a rodiny

Povéieny pracovnik Fondu bude v pravidelném kontaktu srodinou telefonickou a
elektronickou cestou nejméné jedenkrat za mésic s tim, ze se bude snazit po dohodé
S pecujicimi rodi¢i vstoupit 1 do kontaktu s nejblizsi rodinou a piipadné prateli, ktefi se

chtéji aktivné zapojit do pomoci a podpory rodiny.
Shrnuti pro napliiovani zakladniho zaméru

Setieni ukéazalo, Ze rodina potfebuje velmi intenzivni a kontinudlni pomoc. Vzhledem
K poslani a zaméfeni a moznostem fondu neni mozné vykryt vSechny oblasti potieb
rodiny. Fond nemtze ani zajistit dlouhodobou podporu. Organizace se cilené zamétuje na
oblasti, pro které je pomoc a podpora ze strany statu a jinych instituci tézko dosazitelna.
V tomto smyslu CHNF nabidne pomoc v oblastech, které pomohou posilovat vztahy
uvnitf rodiny a vztahy navenek. To co se jevi jako velmi potfebné a je v souladu
s poslanim CHNF je vytvéfet prostor pro sdileni a lidskou sounélezitost, které napomahaji
k aktivovani vnitinich zdroji a zakousSeni dober plynoucich z prozivani pratelského

spolecenstvi.
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Cilem nasi prace bylo z hlediska faktort kvality Zivota rodin s détmi s postizenim zmapovat
situaci konkrétni rodiny, kde se staraji o tii postizené déti ve véku 4-8 let a legitimizovat
nutnost specifickému ptistupu k danému ptipadu. Nasledn¢ pak diky zmapovani konkrétnich
potieb pecujicich rodict nalézt prostor pro pomoc ze strany Charitniho nada¢niho fondu. Tim
V osobnim pftistupu k socidlné€ potfebnym a snaZi se svou pomoci naplnit potieby, které nejsou

vykryty obvyklou institucionalni pomoci.

V prvni kapitole jsme dospéli k zavéru, Ze pro kvalitu Zivota je osobni prozivani rozhodujicim
faktorem, ktery ma vedle objektivnich faktori ur€ujici vliv. Pro sprdvné zmapovani situace

rodiny je dulezité brat v tvahu osobni vidéni a prozivani jednotlivych ¢lent.

V druhé kapitole jsme se zamé&fili na problematiku kvality Zivota u rodin s postizenymi détmi,
abychom tak nasledné dobie zvolili okruhy otazek. To, co se ukéazalo jako nosné pro kvalitu

zivota rodiny, je oblast resilience.

Vlastni vyzkumné Setieni, které je obsahem tieti kapitoly, potvrdilo, Ze volba zadanych otazek
vychazejici predevSim z oblasti resilience rodiny a jejich vnitinich potieb, byla spravna.
Odpoveédi obou pecujicich rodi¢i, na které byly otazky smérovany tak, aby kazdy z nich
odpovidal samostatn¢ bez vzajemné konzultace, vytvofily prostor pro reflexi a nalezeni a

formulovani realnych potieb rodiny.

Zavére€na Ctvrta kapitola obsahuje ndvrhy ke konkrétnimu zapojeni CHNF do pomoci a
podpory zkoumané rodiny. Indikace K jednotlivym krokum jsou voleny tak, aby Fond
nesuploval pomoc, kterd je ziskdvana v rdmci obvyklé stitni a jiné instituciondlni podpory.
Prostor, ktery by mohl Fond vykryt z hlediska svého poslani, je pravé podpora rodiny

Vv oblasti potieb, které podporuji resilienci.

potieb zkoumané rodiny pravé potiebu podpory ve vztahové oblasti a potfebu porozuméni. At
uz porozuméni vzajemnému uvnitf rodiny, at’ porozuméni ze strany okoli. Odolnost
(resilience) totiz souvisi vedle vnéjsi podpory predevs§im s vnitinim porozuménim své situaci

a soudrznosti uvnit rodiny. Uginna podpora rodiny tedy vyzaduje zvlastni ptistup ze strany
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pomadhajici organizace. Pravé diraz na osobni doprovédzeni rodin v dnes$ni Casto pro né

o N1 v v v . . . ... 46
naro¢né dob¢ klade papez FrantiSek ve své exhortaci Amoris Letitia™.

To, k ¢emu jsme dospéli v nasi praci a v ¢em vidime jeji hlavni pfinos také pro obecnéjsi
rovinu, je to, co také potvrzuje a zduraznuje docent Michalik, ktery se dlouhodobé zabyva
problematikou rodin s postizenymi détmi, Ze nelze poznat skuteCnou situaci rodiny bez
., -opristupu  striktné-individualniho  —  kvalitativniho, monitorujiciho  neopakovatelnou

. . . , . . voer 7 . A7
individudlni situaci pecujici rodiny “*".

*® Srov. SRAIER, J., s. 51.
* MICHALIK, J. a kol. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha 2011 s. 95.
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REJSTRIK UZIVANYCH POJMU

Adenom — nezhoubny nador vznikly ze Zlazového epitelu
Biofosfaty — chemické latky vyuzivané také v 1ékarstvi

Bronchopulmonalni dysplazie — chronické plicni onemocnéni jako nasledek poskozeni plic
V novorozeneckém véku

Détska mozkova obrna — je nazev pro soubor chronickych symptomu jako nasledku poruchy
centralniho nervového systému.

Dieteticka netolerance - nesnasenlivost ke specifickym antigenim riznych potravin
Histaminova dieta — dieta, ktera zohlediuje alergii na histamin v potravinach

Hipoterapie — je obor hiporehabilitace, fyzioterapeuticka metoda vyuzivajici jako pomtcku
specialn¢ pripravené¢ho koné, konkrétné pohybu jeho hibetu v kroku.

Juvenilni osteoporoza — je zvlaStnim a vzacnym typem primarniho onemocnéni kostni tkané

Kfrivice (Rachitis) — onemocnéni déti vyvolané nedostatkem vitaminu D
Retinopatie — o¢ni vada vznikajici u nedonoSenych déti

Spasticka triparéza — byva uvadéna jako samostatna forma u détské mozkové obrny
Syndrom kratkého stfeva — chronické onemocnéni stiev

Vojtova metoda — soubor cvi¢ebnich technik pouzivanych k 1é¢bé hybnych porucha
Emulgator — chemicky prostiedek pouzivany v potravinaistvi

Neurorehabilitace — rehabilitace zaméfujici se na pomoc jedincim s kombinovanymi
neurologickymi problémy

Terapie Kosmik — ptredstavuje jedinecny koncept spojujici klasickou rehabilitaci
S nejnoveéjSimi objevy na poli neurologie a neuroplasticity

Schizoafektivni porucha — porucha, ktera zahrnuje jak poruchu nalady, tak psychotické

ptiznaky.
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ABSTRAKT

Kalejova, A. Faktory ovliviiujici kvalitu zivota rodiny s vice¢etnym zdravotnim postizenim
déti v kontextu konkrétniho Zivotniho p¥ib&hu. Ceské Budé&jovice 2020. Bakalai'ska prace.
Jiho¢esk4 Univerzita v Ceskych Bud&jovicich. Teologicka fakulta. Katedra etiky, psychologie

a charitativni prace. Vedouci prace Mgr.Michal Kaczor

Klic¢ova slova:

Kwvalita Zivota, faktory kvality Zivota, rodina, rodina s postizenymi détmi, zdravotni postiZeni,

resilience, Charitni nada¢ni fond, socialni podpora, rodi€ovstvi

Bakalai'ska prace se zabyva faktory, které ovliviiuji kvalitu Zivota rodiny se tfemi postizenymi
détmi a ziskavanim vychodisek pro pomoc ze strany konkrétni socialni organizace.

Teoretickd cast predstavuje rizné piistupy k problematice kvality Zivota rodin pecujicich o
postizené dit¢.

Prakticka c¢ast na zdkladé¢ konkrétniho piipadu se tfemi postizenymi détmi vyvozuje

vychodiska pro podptirné ptisobeni Charitniho nada¢niho fondu ve prospéch této rodiny.

ABSTRACT

Keywords:

Quality of life, factors of quality of life, family, family with handicapped children, health
handicap, resilience, Charity Foundation Fund, social support, parenthood

The thesis deals with factors, which influence a quality of life of family with three
handicapped children, and gets resolutions for help from particular social organization.

The theoretical part represents various approaches to the issue of quality of life of families
caring for handicapped child.

The practical part based on example of particular family with three handicapped children
deduces resolutions for supportive activity of Charity Foundation Fund for benefit of this
family.
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